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Landsmgde 2011
bliver en

jubilceumsfest

Scet allerede nu kryds i kalenderen,
n&r Muskelsvindfonden fejrer sit 40 &rs jubiloeum med maner

Den 15. maj 1971 blev Muskelsvindfonden Landsmgdedeltagerne skal indkvarteres pa bade
stiftet. Altsa kan foreningen fejre sit 40 ars hgjskolen og sgsportcentret, mens gallamidda-
jubileeum den 15. maj 2011, og det kommer ikke gen fredag aften og generalforsamlingen lgrdag
til at ga stille af. Alle medlemmer inviteres til ju- formiddag/ eftermiddag vil foregd i hgjskolens
bileeumslandsmgde i weekenden den 13.-15. maj lokaler. Den serlige gallaforestilling lgrdag
2011 med et program, der bliver meget anderle- aften vil forega pa en endnu ikke fastlagt loka-
des, end det plejer. litet i Arhus, hvor det hele begyndte for 40 ar
Selv om programmet slet ikke er ferdigt : siden.,

endnu, og Muskelsvindfondens ledelse heller Jubilzeumsfesten er en aben fest, hvor lands-
ikke vil lgfte slgret for alle detaljer, kan vi dog mgdedeltagerne pa forhand er garanteret plads,
godt rgbe, at jubilzumsweekenden vil byde men hvor der ogsa vil vere plads til et storre
pa bade gallamiddag med musikalske ' antal frivillige, samarbejdspartnere

indslag, den ordinzre general-
forsamling og en serlig
gallaforestilling lgrdag il
aften. Der vil selvfglge- q
lig vaere bade bgrne-
landsmgde for bgrn op
til 12 ar og UNG 2011
for unge fra 13-17 ar.
Landsmgdet vil

og andre gode venner af
foreningen.

' b Landsmgdet slutter

med brunch sgndag for-

middag.

Invitation, tilmeldings-
skema og det endelige
program til jubila-
umslandsmgdet

ogsa flytte lo- vil blive lagt
kalitet. I stedet pa Muskel-
for Musholm svindfondens
Bugt Feriecen- elektroniske

ter vil jubilz- forenings-
umslandsmg- univers i mid-
det forega pa ten af marts
Egmont Hgj- 2011, men
skolen og Sg- husk allerede
sportcentret nu krydset i

i Hou ved kalenderen.
Odder. jaws

Q Muskelkraft 5/2010




Selvsieendig I det

VIS VOSICH

Anders Poulsen er s& vild med brcetspil
at han nu har gjort det til sin leveve). Hans farste spil,
Wild West Express, er ude | butikkerne og har netop
delfaget | oplgbet om at blive
Arets Voksenspil 2010




Spisebordet er ryddet. Klar
til at blive fyldt op med tog-
vogne, terninger og ikke mindst
spillepladen fra det, der de se-
neste knap halvandet ar har stja-
let de fleste af Anders Poulsens
vagne timer: Wild West Express.
"Jeg har altid veeret vild med
breaetspil, og ideen til Wild West
Express fik jeg faktisk allerede
i1 1997, da jeg var pa rundrejse
1 USA. Jeg fik dog aldrig gjort
noget serigst ved det. Fgrst da
jeg i august 2009 blev ledig, be-
stuttede jeg mig for at tage fat pa
ideen for alvor,” forteller han.
Anders Poulsen er uddannet
cand. merc. i gkonomistyring
fra Aalborg Universitet i 2003.
Men et job, der matchede bade
hans uddannelse og hans fysi-
ske udfordringer, var ikke nemt

at finde i Nordjylland. Derfor
flyttede han sammen med sin
kareste til Arhus i hab om, at
vilkirene var mere tilgeengelige
1 det gstjyske. I lgbet af kort tid
fik han job hos et ingenigrfirma,
hvorefter en projektstilling hos
Arla lokkede ham til. I mellem-
tiden meldte et st tvillinger
deres ankomst, og familien flyt-
tede ind i det nybyggede parcel-
hus 1 Galten, hvor virksomhed,
han har dgbt Sky High Games, i
dag har sit domicil.

"Jeg har altid drgmt om at
blive selvstaendig, sa da jeg havde
veret ledig i et par maneder og
havde tenkt mig rigtigt godt
om og talt en helt masse med
min kone om det, besluttede
jeg at etablere mig som profes-
sionel spiludvikler. Og jeg har
aldrig veeret mere glad for at ga
pa arbejde end nu. Jeg kan be-
stemme over det meste selv, og
jeg kan tilretteleegge min dag,
sa den passer bedst muligt til de

begransninger, jeg nu én gang
har.”

Der er meget, man ikke ved
Som nyetableret i bratspils-
branchen er der ikke s fa ting
at leere, og sadan var det ogsa for
Anders Poulsen. For én ting er
at have en god idé. Noget andet
er at se spillet bade pa spisebor-
det og i alverdens butikskeder
landet over.

"Pa nogle mader vidste jeg jo
ikke, hvad jeg kastede mig ud
i. Jeg var godt klar over, at der
er mange ting, som skal falde
pa plads, sa jeg var sadan set
ikke overrasket over, hvor stor
en opgave det var. Men nar jeg
tenker tilbage pa det, sa virker
det endnu mere fantastisk, at jeg
faktisk har faet mit spil pa mar-
kedet,” medgiver han grinende.

Den nyudnzvnte spiludvikler
tog fat i sit netveerk — bade fra
arene pa arbejdsmarkedet og
fra de mere private sfaerer. Her-
igennem hyrede han en illustra-
tor til at tegne spillepladen og

i det hele taget udforme hele
den kreative streg omkring Wild
West Express. En ingenigr hjalp
med at udforme togvognene.
Forst i modellervoks og siden i
plastic. Og endelig blev venner
og bekendte og ikke mindst en
gruppe helt ukendte mennesker
sat til at provespille Wild West
Express.

’Jeg har udviklet spillet for
mig selv, og jeg har brugt min
matematiske sans til at regne
ud, hvordan gkonomien i spil-
let skal udvikle sig i takt med, at
man nar frem pa spillepladen.
Men jeg var ngdt til at sikre mig,
at det hele fungerede i virkelig-
heden. Jeg ville ogsa sikre mig,
at der ikke sad nogle, som ikke
ville veere bekendt at sige deres
mening, fordi de kendte mig, sa
derfor inviterede jeg nogle helt
fremmede til at spille med,” for-
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Nzeste satsning er rigtig stor
Hvor mange penge det har ko-
stet at fa sat Sky High Games
pa skinner, vil Anders Poulsen
ikke ud med. Han sover godt
og drgmmer ubekymret om
natten, forsikrer han. Men han
gar dog sa vidt som til at sige, at
han helst skal na op pa omkring
3.000 solgte spil for at holde
skindet nogenlunde pa naesen.

"De kloge siger, at en spilsuc-
ces 1 Danmark saelger 10.000
styks. Jeg haber selvfglgelig, at
det gar sadan, men jeg har kun
budgetteret med at selge 2.500
styks.”

De tre maneder fgr jul: okto-
ber, november og december, er
de vigtigste for enhver spilud-
vikler. Det er i den periode arets
bedste spil kares. Og det er i den
periode, de fleste spil bliver lan-
get over disken.

Den fgrste del gik rigtigt godt
for Anders Poulsen. I tet kon-
kurrence med storleverandgren

- ild West E

W

Hasbro, der deltog med bade
Trivial Persuit udgaven Bet You
Know It og Cranium for voksne
samt samarbejdspartneren
Gamelnventors, der deltog med
spillet Ego — Hvem er jeg, blev
Wild West Express nomineret af
Guldbrikken i kategorien Arets
Voksenspil 2010. Gamelnventors
vandt dysten. I Bog & Idés egen
konkurrence om arets bedste
spil blev Wild West Express num-
mer to i voksenspil-kategorien.

"Jeg er glad for, at det gik sa
godt. Og jeg er selvfglgelig stolt
over at blive nomineret, nar
etablerede navne som Bezzer-
wizzer ikke naede sa langt med
deres nye spil,” siger han med et
skaevt smil.

Om salget ogsa kommer til
at ga godt, er endnu for tidligt
at sige noget om. Der krydses
fingre i Galten, og hdbet er sa
stort, at det neeste trak allerede
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Anders Poulsen er ansat i fleks-
job i sin egen virksomhed, og
han har aldrig veeret gladere
for at g& pd arbejde.

er i stgbeskeen. Det er et quiz-
spil, der skal tage kampen op
med de store spillere pa marke-
det — blandt andre Bezzerwizzer
og Trivial Persuit. Potentialet er
sa stort, at Anders Poulsen har
taget patent pa ideen.

"Det er en rigtig stor satsning.
Men lige som med Wild West
Express er der en hel masse
sporgsmal og faldgruber, som
jeg forst skal drible udenom, sa
jeg kan kun sige, at jeg haber
pa det bedste. Gar alt efter pla-
nen, skulle det gerne vaere i bu-
tikkerne om et ars tid. Og sa er
malet selvfplgelig at fd skabt en
vaskezgte spilsucces. Tyskerne
er helt vilde med breatspil, sa til
den tid skulle Sky High Games
selvfglgelig ogsa gerne udvikle
sig til at veere en eksportvirksom-
hed.”
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Bevoegelighed

giver frined

Vederlagsfri fysioterapi er en
uundveerlig del af hverdagen for
17-&rige Helene Bagge Grimstrup

Af Thomas Krog
Foto: Tine Hvolby

99Pa grund af den vederlagsfri fysioterapi har jeg
stadig en gangfunktion og krefter i armene

til at flytte mig selv. Det ggr mig bade mere selv-

hjulpen og giver mig overskud til i hverdagen at

teenke pa meget andet end mit handicap,” forteel-

ler Helene Bagge Grimstrup, der er 17 ar og gar i

gymnasiet.

Hun er blevet behandlet med vederlagsfri
fysioterapi, siden hun i 2001 gik i 1. klasse. Fy-
sioterapien startede, kort fgr hun fik diagnosen
muskelsvind, og det var legen, der henviste til
behandlingen.

"Fysioterapien fokuserer dels pa udstrakning,
dels pa muskelstyrke,” forklarer Helene Bagge
Grimstrup.

"Udstreekningen ggr det muligt for mig at be-
vege mig mere. Uden udstraekning ville eksem-
pelvis knz og hofter vare trukket sammen. Der-
ved ville jeg miste bade bevagelighed og frihed.
Jeg ville vaere i stand til at klare langt feerre ting
selv, og min gangfunktionen ville sandsynligvis
vaere helt vek. Jeg oplever ogsa mange spaendin-
ger i nakken, som kunne udvikle sig til konstant
migrane, hvis ikke jeg fik behandling.”

Modvirker operation
En del af den vederlagsfri fysioterapi, som

Helene benytter, fokuserer pa at opbygge hendes
muskelstyrke. En ustabil ryg, som mange med
muskelsvind kender, bliver i hverdagen afhjulpet
af et korset. Korsettet aflaster samtidig musk-
lerne, som derved svaekkes. Derfor er det ekstra
vigtigt, at fysioterapien hjelper Helene med at fa
treenet muskler omkring mave og ryg.

”Fysioterapien modvirker, at jeg skal have en
operation af rygsgjlen. Det er vigtigt for mig, for
lzegerne siger, at mine hofter ikke sa godt kan
tale sadan en operation,” pointerer den 17-arige
gymnasieelev.

”Jeg har ogsa brug for hjelp til at treene mine
larmuskler og musklerne i armene, sd jeg fortsat
kan lgfte min egen vaegt og derved selv bevage
mig fra f.eks. den ene stol til den anden.”

Fjerner angsten for at treene
Andre behgver ikke en fysioterapeut for at trene
deres muskler. Det foregar jo hver dag i motions-
centrer over hele landet. Helene forklarer, at det
ikke er s& enkelt, nar man har muskelsvind. Krop-
pen af anderledes og skrgbelig. Hvis man treener
selv uden vejledning, risikerer man, at musklerne
nedbrydes mere, end de bygges op.

”Samtidig med behandlingen giver fysiotera-
peuten rad om siddestillinger, hvordan jeg skal

ga, std og i gvrigt behandle min krop. For mig er
det ogsa vigtigt, at den lgbende vejledning fjer-
ner angsten for at bruge min krop. Fysisk treening
turde jeg absolut ikke uden kyndig vejledning.”

To gange om ugen

Lige nu far Helene Bagge Grimstrup kun veder-
lagsfri fysioterapi en gang om ugen. Det skyldes,
at hendes start pa gymnasiet kraever sa meget
energi, at der ikke er kreefter til at bruge tid pa
fysioterapi efter skoletid. Den ene gang legges sa
vidt muligt i gymnastiktimerne, hvor Helene al-
ligevel ikke kan deltage.

"Jeg har det bedst med at fa to ugentlige be-
handlinger — mandag og torsdag, sa der er tid
imellem. Men det er ikke kun den tid, selve
behandlingen tager, der er problemet. Det er
ogsa treettende at vere til fysioterapeut, sa nogle
dage har jeg ikke krefter til andet, nar jeg kom-
mer hjem, og der er jo ogsa bade lektier og ven-
ner, der er vigtige. Jeg forspger at finde tid til
to gange om ugen igen efter jul,” siger Helene
Bagge Grimstrup.

Udover udstrekningen ved fysioterapeuten
bruger Helene ogsa tid pa udstraekning hver mor-
gen. Fysioterapeuten har nemlig oplert hendes
hjzlpere til at kunne ggre det.

Helene Bagge Grimstrup kan mange ting selv og
kan stadig gd, fordi hun har féet fysioterapi hver
uge i de sidste ni &r. Fysioterapien suppleres med
daglige udstraekningsgvelser, som hendes hjcelper
Louise udfgrer.

Leg og boldspil gav lysten

Da Helene i 1. klasse blev henvist til vederlagsfri
fysioterapi af leegen, kom hun ud pa Thommys-
minde Centret. Her treener man bgrn med fysi-
ske handicap ud fra deres specifikke sygdom, og
treeningen sker igennem leg og boldspil i stedet
for via maskiner. Fysioterapien foregar bade i be-
handlingsrum, i treeningssalen og pa hest.

"Nar jeg i dag er rigtig, rigtig glad for fysiote-
rapien, haenger det sammen med den positive
oplevelse, jeg havde som barn med at blande
behandling med leg. Jeg har ogsa kun mgdt fysio-
terapeuter, der ggr tilbuddet meget personligt og
saetter sig ind i min sag og min sygdom. Det bety-
der meget. Som barn gik jeg ogsa til noget lige-
som mine jevnaldrende kammerater. Sgster gik
til fodbold, og pa samme made spillede jeg ogsa
bold og red, nar jeg var til fysioterapi. Det kunne
jeg fortzlle om derhjemme og i skolen.”

"Nar jeg taler med andre kan jeg hgre, at det
betyder meget, hvordan tilbuddet er skruet sam-
men, si lysten bevares. Hvis ikke, sa kommer folk
ikke af sted, fordi man pd kort sigt bliver traet. Og
resultatet af manglende behandling kan som i
mit tilfeelde vaere, at man mister bade bevaegelig-
hed og frihed,” siger Helene Bagge Grimstrup.
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Muskelsvindfonden har fire konkrete forslag til forbedringer,

Af Thomas Krog
Foto: Tine Hvolby

ortsigtet gkonomisk styring
lder i gjeblikket meget

i debatten om udviklingen af
de kommunale velferdstilbud.
Vederlagsfri fysioterapi er ogsa
kommet i sggelyset. Muskel-
svindfonden er enig med kriti-
kerne i, at det skal sikres bedre,
at de ca. 650 mio. kr., der hvert
ar bruges pa vederlagsfri fy-
sioterapi, giver resultater for
brugerne og dermed ogsa for
samfundet. Men i stedet for at
fijerne ansvaret fra de leger og
fysioterapeuter, der i dag har
ansvaret for behandlingen, skal
politikerne blive bedre til at
stille krav om, hvad vi skal have
for pengene.

Helene Bagge Grimstrup (se
artikel side 13) er blot en af
mange, der er dybt athangige
af den vederlagsfri fysioterapi
for at kunne bevare funktio-
ner og en vis personlig frihed.
Alternativet til vederlagsfri
fysioterapi er ofte, at der skal
bruges flere penge pa kommu-
nalt betalt hjzlp og pleje, fordi
patienterne uden behandling

der ikke koster mere

taber evnen til at selv at klare
en raekke ting.

Her er fire forslag fra Muskel-
svindfonden til, hvordan vi dels
kan kvalitetssikre ordningen,
dels udvikle kvaliteten uden, at
det koster mere.

En samlet fysioterapi

En lovendring gav i 2008 kom-
munerne myndighedsansvaret
for vederlagsfri fysioterapi.
Derved blev ansvaret for stgr-
stedelen af fysioterapi, treening
og genoptraening samlet i
kommunerne. Det ser Muskel-
svindfonden positivt pa. Udover
vederlagsfri fysioterapi kan
man i dag fa bevilget fysioterapi
efter forskellige paragraffer i
bade serviceloven, aktivloven
og sundhedsloven. Som patient
risikerer man at skulle ét sted
hen med sit darlige ben om
formiddagen, mens man skal
et andet sted hen for at fa be-
handlet sin darlige skulder om
eftermiddagen. Det er besveer-
ligt for patienterne og dyrt for
de offentlige kasser.

Muskelsvindfonden foreslar, at
lovgivningens forskellige tilbud @
hejere grad tenkes sammen til él
samlel tilbud for hver enkel patient.

Konkret mal for behandlingen
Personer med et fysisk han-
dicap visiteres til vederlagsfri
fysioterapi, fordi leegen vurde-
rer, at de har gavn af behand-
lingen. For at kunne vurdere
kvalitet og effekt bgr der, inden
behandlingen szttes i gang, op-
settes et mal for, hvad der skal
komme ud af behandlingen,
og hvor lang en tidshorisont
fysioterapeuten forventer. Be-
handlingsplanen med konkrete
mal skal udarbejdes i teet dialog
med patienten.

Malene skal lsbende vurderes
og justeres i forhold til, hvilke
der er opnaet, og hvilke der
fortsat er holdbare.

Muskelsvindfonden foresldy, at
behandlingsplanerne med klare
resultaimdl skal vere obligatoriske
og en forudselning for, at det of-
fentlige betaler regningen for be-
handlingen.
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Resultater skal males og
offentligggres
Patienter er forskellige med forskellige behov.-
Det stiller ogsa forskellige krav til behandlerne.
En landsdekkende opsamling af, hvilke klinikker
der har hvilke kompetencer, vil skabe mulighed
for gget faglig specialisering og centralisering.
Opsamlingen bgr ogsa indeholde evaluering af
klinikkernes evner til at opna malene i behand-
lingsplanerne. Patienterne far derved mulighed
for at prioritere kvalitet og hgj faglig specialise-
ring frem for kort afstand.
Muskelsvindfonden foreslar en landsdekkende over-
sigt over kompetencer, resultater og adgangsforhold hos
Jysiolerapeuterne.

Stgrre kommunale tilbud
Tilgeengelighed og specialisering er et problem
i mange klinikker. Der er brug for, at kommu-
nerne i hgjere grad bliver leverandgrer, der sik-
rer bade tilgeengelighed og den specialisering,
der giver mindre handicapgrupper den optimale
behandling.

Muskelsvindfonden foresldr, at kommunerne selv
opretier tilgangelige tilbud om vederlagsfri fysioterapi.
Gerne i sundhedscentre i samarbejde med praktiserende

HANDICAP
POLITIK

oy

Den vederlagsfri fysioterapi er en af sundhedssektorens
vigtigste filbud til mennesker med handicap.

Jysioterapeuter. Det kan give et felles ansvar, hgj kvali-
let og effektiv gkonoms.

Det vigtigste er, at vi ikke skaber utryghed om-
kring ordningen, mens vi forbedrer den. Den er
en af sundhedssektorens vigtigste tilbud til men-
nesker med handicap.

Thomas Krog er haﬁdicappolitisk medmbéjder @ Mu-
skelsvindfonden.
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Masser of 11d ti|
hygge og shak

Familiemix-weekend samlede 22 familier fil uforpligtende
samveer pd tvoers af forceldregrupper

e W. Schelde
ars Mikkelsen

fslappet stemning, fa aktiviteter og mas-
er af snak og samvaer med andre foral-
dre og bgrn, der er i samme situation som
dig selv.

Sadan lgd opskriften, da 22 familier med
et barn med muskelsvind i alderen 2-12 ar
mgdtes til familiemix pa Musholm Bugt Fe-
riecenter den fgrste weekend i september.
For andet ar i treek havde Muskelsvindfon-
den inviteret medlemmerne af foreningens
14 forzeldregrupper pa falles weekend -
efter fgrst-til-mglle-princippet.

Formélet med weekenden var at samle familier
pd tveers af de eksisterende foraeldregrupper.
Mest for at give familier mulighed for at mgdes
med andre familier under afslappede rammer
og med et enkelt program, som de deltagende
familier selv stod for. Der skulle ikke vare saerlige
bgrne- og voksenaktiviteter, fordi rammen netop
skulle veere en familieaktivitet, hvor alle var sam-
men. _

”Og det har varet en succes,” siger Line McMo-
nagle, der som forzlder til Liam p3 4 ar, der har
muskelsvind, var bade deltager og medarranggr
pa arets familiemix-weekend den 4. og 5. septem-
ber 2010. A

Og succesen skyldes iszr, at weekenden var af-
slappende og uforpligtende, mener hun.

"Det er en anden made at mgde andre familier
pa. Pé forzldregruppe-weekender og weekend-
kurser skal der veere et formal, og man kan nogle
gange fgle sig blaest i hovedet, nar man tager
hjem, fordi man har faet si meget information
eller har snakket om sveere emner. Men det er
ogsd godt. Familiemix er bare noget andet,” siger
Line McMonagle.

Familien McMonagle deltog i familiemix-weekenden og
ngd bé&de tiden sammen og med de gvrige familier.,

Det gode er f.eks., at man hygger sig, har god
tid til at snakke og vere sammen, og at aktivite-
terne netop ikke er opdelt for bgrn, sgskende og
de voksne. Hele familien er sammen hele week-
enden.

Ogsa mgdet med de andre familier, der kom-
mer fra hele landet, var udbytterigt.

"Det er f.eks. fgrste gang, at Liam mgder jevn-
aldrende med muskelsvind. I vores foreldre-
gruppe er han den yngste, sa ogsa for hans skyld
var det godt at mgde andre, der har den samme
stgrrelse kgrestol som ham, som ogsa gar i bgr-
nehave, og som han maske mgder igen, nar han
skal pa sommerlejr engang. For os som foraldre
var det rart at snakke med andre foraldre, der er
det samme sted som os, fordi vores bgrn er jevn-
aldrende.”

Ifplge Line McMonagle er bade bgrn og voksne
i familien sa begejstret for familiemix-weeken-
den, at de helt klart ogsa vil melde sig neaeste ar.
Familiemix-arrangementet er et tilbagevendende
tilbud fra Muskelsvindfonden den fgrste weekend
i september hvert ar.
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Nyt register
gavner
forskningen

RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind er
langt fremme med
planerne om at lave et
dansk register for
neuromuskulcere
sygdomme

us Dahl




blive koblet med funktionsniveauet, og dermed
kan man stille en mere precis prognose. Det vil
gore det lettere at tilrettelegge rehabiliteringen
rettidigt og sztte ind, der hvor brugeren har
behov for det.

For det andet vil det blive lettere hurtigt at
finde brugere, som opfylder betingelserne for at
kunne deltage i forskningsprojekter. Projekterne
har som regel bud efter brugere, der har en helt
bestemt mutation af generne, og som opfylder
en rekke kliniske krav til funktionsniveauet. Det
er i dag langsommeligt og besvarligt at finde de
egnede personer.

Ole Gredal vurderer, at selv om der ikke har
veret sa mange forsgg endnu i Danmark, vil der
komme en sterkt stigende strgm af forsknings-
projekter i fremtiden. Mange steder i udlandet
har man allerede lavet registre, og adskillige
forskningsprojekter er sat i gang.

Endelig vil registret danne et godt grundlag for
bade kvalitetssikring og kvalitetsudvikling i frem-
tiden.

Alle far samme behandling
I fgrste omgang er det kun brugere med Duchen-
nes eller Beckers muskeldystrofi og brugere med
spinal muskelatrofi, der kan komme med i regi-
stret. Men efter en pilotprojekt-fase pa halvandet
ar er det meningen, at alle muskelsvindsygdom-
mene skal med i registret, siger Ole Gredal, der
ogsa papeger, at det ikke betyder, at brugerne
skal gennemga en masse nye og maske besverlige
undersggelser.

“For sa vidt er ingen oplysninger i registret nye.
De findes allerede i forvejen et eller andet sted
i systemerne. De skal bare samles et sted: I vores
neuromuskulere register,” siger Ole Gredal.

Ingen bliver registreret uden at vide det. Alle,
der vil med i registret, skal udfylde en samtyk-
keerkleering, hvor de giver tilladelse til, at deres
oplysninger kommer i det nye register. Rehabi-
literingsCenter for Muskelsvind sendte allerede
i juni breve ud til alle med Duchennes, Beckers
muskeldystrofi og spinal muskelatrofi og fore-
spurgte, om de ville give deres samtykke til at
medvirke i registret. En meget hgj procentdel af
de adspurgte har givet deres tilladelse.

"Men det er vigtigt at sla fast, at uanset om man
er med i registret eller ej, vil man fa den behand-
ling, man har behov for. Bide fra Rehabiliterings-
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Center for Muskelsvind og fra sygehusafdelin-
gerne,” siger Ole Gredal.

Datatilsynet sikrer etikken

I Danmark skal Datatilsynet give tilladelse til at
oprette et register med personlige oplysninger.
Den tilladelse har rehabiliteringscentret faet.
Det betyder, at man skal fglge de regler og be-
stemmelser, som Datatilsynet udstikker sammen
med tilladelsen. Vil man bruge registret pa en
anden made end beskrevet i ansggningen til
Datatilsynet, skal man ansgge om en ny tilladelse.
P4 denne made er Datatilsynet garant for, at alt
foregar pa en etisk forsvarlig made, siger Ole
Gredal.

De sygehusafdelinger, der indberetter oplysnin-
ger til registret, kan altid fa deres egne oplysnin-
ger ud af registret igen. Herudover er det projek-
tets styregruppe, der bestemmer over registrets
samlede data. Et almindeligt udtraek fra registret
vil give en raekke anonymiserede statistiske data,
og det ma man gerne lave uden at spgrge de re-
gistrerede brugere, men er der tale om sarlige
forsgg eller undersggelser, der involverer den en-
kelte, skal brugerne spgrges og give deres udtryk-
kelige tilladelse til at vaere med. Ifglge Ole Gredal
kunne det f.eks. vare i forspg med at udvikle et
nyt laegemiddel.

Der er stadig mange vafklarede spgrgsmal at
tage sig af, for registret kan tages i brug, men det
er planen, at registret er klar til pilotprojektfasen
ijanuar 2011. —a

' Oplysningerne
om brugerne
med muskelsvind
findes allerede i
forvejen. De skal
bare samles et
sted: i det nye
register.
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Rejsetema '
| Muskelkraft

Medlemmer opfordres fil at indsende idéer,

#

7

rejsebeskrivelser eller andre rejseerfaringer til redakfionen
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Det kan godt lade sig ggre at
rejse ud i verden pa ferie,
studieophold eller lign., selv
om man har et handicap. Det
kraever blot forberedelse og
planlegning. Mange at Muskel-
svindfondens medlemmer tager
allerede pa rejser, men endnu
flere ville méske ggre det, hvis
de fik inspiration og gode rejse-
tip fra andre, der har pravet
det.

Netop derfor satter vi fokus
pa rejser i det kommende num-
mer af Muskelkraft. I blad nr.
1/2011 vil vi bringe gode idéer,

=,
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uddrag af rejsebeskrivelser, in-
terview, henvisninger og link,
ligesom vi vil inddrage Muskel-
svindfondens elektroniske for-
eningsunivers i temaet.

Men vi har brug for input fra
dig!

Vi vil derfor opfordre med-
lemmer til at komme med
idéer, rejseerfaringer og ikke
mindst indsende rejsebeskri-
velser, hvor I videregiver jeres
erfaringer fra udenlandske
rejsemal. Hvor gik rejsen hen,
hvordan rejste I, hvordan
boede I - og hvordan gik turen?

Meget gerne med en afslut-
tende konklusion pa, hvad der
var godt og skidt ved rejsen.

Nogle af rejsebeskrivelserne
vil blive bragt i uddrag i Muskel-
kraft, mens alle vil blive offent-
liggjort i foreningsuniverset pa
internettet, hvor vi allerede har
samlet en del rejsebeskrivelser.

Deadline for idéer, input og
rejsebeskrivelser er mandag
den 3. januar 2011. Materialet
sendes pa mail til redaktgr Jane
W. Schelde, jasc@muskelsvind-
fonden.dk.
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llustration: Malene Rauhe

Hvad er
muskelsvind?

Muskelkraft scetter denne gang fokus pa dicg-
nosen limb girdle muskeldystrcfi. En faelleskheteqy-
nelse for meget forskelligartede sygdomme, som
oprindeligt blev opfattet som en “udelukkelses-
dicagnose”, dvs. en diagnose man fik, hvis andre
muskeldystrofi-diagnaeser var udelukket.

| dag opdeles limb girdle muskeldystrofi i flere
undergrupper, som kan have forskellige forlzh og

symptomer.

Sveert at voenne
sig il en ny rolle

Rasmus Wetterstrgm var overrasket over,
hvor meget livskvalitet en crosser kunne give ham

e W. Schelde
‘o Nymann

En dag, da Rasmus Wetter-
strgm var pa vej til traening

i motionscentret i Slagelse og
parkerede sin crosser feran cen-
tret, kom en dame hen til ham
og spurgte, om hun skulle bzre
hans taske op af trappen. En
DAME! Der skulle baere HANS
taske? Nej tak! Det ville veere
helt forkert og den omvendte

verden af det, Rasmus Wetter-
strgm var opdraget til og vant
til. Bade privat og arbejdsmaes-
sigt.

Som kaptajn i militaeret var
Rasmus Wetterstrgm vant til,
at det var ham, der styrede tin-
gene, og privat har han altid
sat en @re i at holde dgren for
kvinder, skubbe stolen pa plads

for borddamen eller hjelpe
hende frakken pa. [ dag er
kreefterne ikke til det. Hans
muskelsvindsygdom har bety-
det, at han ikke kan den slags
mere, og det er svaert at accep-
tere, siger han.

"Man kan let komme til at
fgle, at man ikke er god nok
og ikke har samme veerdi,”
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MUSKELSVIND
DIAGNOSER

Hverdagen har cendret sig o—
markant for Rasmus Wetter-
strgm og hans kone Anne,
siden han fik konstateret
muskelsvind. Selv om det har
veeret svaert at vaenne sig
fil en ny manderolle, er der
ogsé sket positive ting i hans
filvcerelse, mener han.

siger Rasmus Wetterstrgm og tilfgjer:

"For var det mig, der slog sgm i eller skiftede
paren herhjemme. Nu ggr min kone Anne det, e ———
og hvis jeg skal hjzlpe hende, kan jeg ikke en-
gang lgfte hammeren.”

Det kan ggre ham bade rasende og ked af det.
Sygdommen har givet ham en ny rolle, som pa
nogle punkter har veeret svaer at vaenne sig til.
Men sa leenge han kan lgfte sin taske op af trap-
pen til motionscentret, vil han selv, og treningen
er med til at styrke ham bade mentalt og fysisk.

Snigende symptomer

Rasmus Wetterstrgm, 65 ar, er uddannet i militee-
ret. Kom ind som soldat i 1963, steg efterhinden
i graderne og endte som kaptajn i Gardehusar-
regimentet i Slagelse. Han gennemfgrte hvert ar
de fysiske prover, der gaelder i forsvaret, deltog i
gvelser og var udstationeret pa Cypern og i det
tidligere Jugoslavien i en arrackke.

Symptomerne pa hans muskelsvinddiagnose
begyndte, da han var sidst i 40’erne. Han fik ondt
i ryggen ved fysiske anstrengelser, og kraefterne
i benene blev svagere, sa det blev svaerere at ga
pa trapper. I fgrste omgang troede han, at han
bare var ude af form, fordi han havde faet mere
kontorarbejde. Han fik dispensation fra at gen-
nemfgre de arlige gvelser og leerte i det daglige at
kompensere for den nedsatte muskelkraft. Som
nzstkommanderende behgvede han jo ikke at
ga den samme distance som de menige soldater,
men kunne kgre i bil eller pa anden made finde
andre lgsninger.

Efter flere ar blev kraftnedszttelsen dog sa
slem, at det haemmede ham i hverdagen. Hvis det
blaste kraftigt, blev han naesten blaest omkuld, og

Q
det var en progvelse at ga i kuperet terreen. Han gl
gik til sin egen lege og blev sendt til flere under- 4
spgelser hos neurologer og andre specialister i g
de efterfplgende to ar. Forst i 2002 fik han beske- — %
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den, at han havde muskelsvindsygdommen limb
girdle muskeldystrofi.

Er det veerd at leve?

For Rasmus Wetterstrgm var det bade en let-
telse og en forbandelse at fa sat navn pad sympto-
merne. Nar han leste om diagnosen eller talte
med andre med samme diagnose, var det de
samme kendetegn, han havde, men han var usik-
ker pa, hvad muskelsvindsygdommen indebar.
Han kendte intet til muskelsvind og havde aldrig
drgmt om, at det var det, han havde.

“”Nar man er vant til at veere
selvhjulpen, og nar jeg efter-
handen var blevet sa begranset
i mine udfoldelser, sa kom de
dystre tanker, om der var noget
ved at leve med den sygdom,”
fortzeller Rasmus Wetterstrgm.

Og nar han hgrte om de mulige komplikatio-
ner til limb girdle muskeldystrofi — om vejrtraek-
ningsproblemer, hjerteproblemer og rullestol
- teenkte han, at det da var godt, at sygdommen
var kommet sa sent. Sa ville han nok dg, for en
rullestol blev aktuel.

Det fgrste kursus i RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind, som han deltog i, virkede ogsa
skreemmende pa bade ham og hans kone, husker
han.

"Det var et chok. Nar vi sa andre med muskel-
svind sidde med slanger og kgrestol, troede jeg,
at alle med muskelsvind ville se sadan ud efter ti
ar. Dengang vidste jeg jo ikke, at der var forskel-
lige muskelsvinddiagnoser. Jeg troede, at jeg ogsa
ville blive sadan.”

Men hans opfattelse zndrede sig, da han be-
gyndte at deltage i nogle arrangementer i Mu-
skelsvindfondens medlemsgrupper og dér mgdte

"Hvis min kone ikke
havde givet mig et spark,

var jeg nok forsumpet. ” Muskelsvindfondens regi. Han er

Tre gange om ugen gér Rasmus Wetterstrgm
i motionscentret, og det styrker ham bdde
fysisk og mentailt.

andre,
SOM havde S ——
livsglzede.

"Det var rart at hgre om andre, der ogsa havde
veret nede i keelderen, men som nu var kommet
til det punkt, at sadan var det bare. Det fik mig
til at teenke anderledes. At selv om jeg ikke havde
sa mange kreefter i benene, var livet da veerd at
leve. Og da jeg senere fik min crosser, havde jeg
ikke forestillet mig, hvor meget livsglaede det gav
mig. Nu kunne jeg jo kgre i skoven og pa stierne
igen,” fortzeller Rasmus Wetterstrgm.

Fik et tiltreengt spark
I dag er han meget aktiv og del-
tager i flere arrangementer i

ogsa blevet mere udadvendt og so-
cial - en side af sig selv, han ikke forestillede sig,
at han havde.

“"Jeg har levet i en mandeverden, hvor man ikke
snakker privat, sa hvis jeg ikke havde faet denne
sygdom, havde jeg nok lavet helt andre aktivite-
ter i min pensionisttilvaerelse. Sa var jeg taget i
skoven og havde kigget pa fugle som den ama-
tgrornitolog, jeg altid har veret. Sygdommen har
@ndret meget pa mine vaner. Det er en helt ny
verden,” siger han, men er ogsa taknemmelig for,
at hans kone har skubbet pa.

"Havde hun ikke givet mig et spark, var jeg
nok forsumpet. Sa havde jeg bare siddet foran
fiernsynet hele dagen. Jeg er nok lidt for god til
at sige, at jeg ikke kan, og s kan jeg heller ikke,”
indrgmmer Rasmus Wetterstrgm.

Det spark, hans kone gav ham, var iszr i tiden
efter, at han var blevet pensioneret fra militeret.
Da han fik konstateret sygdommen i 2002, blev
hans anszttelse i militeeret eendret til et fleksjob.

Han blev logi-
stik-officer og
stod bl.a. for
udlevering
af materiel
til de danske
udstatione-
rede solda-
ter. Fleksjob-
bet havde
han i tre ar,

til han blev
60 ar, dvs.
pensionsalderen i militeret. Derefter satte han
sig hjem og gloede fjernsyn til langt ud pa nat-
ten, som han siger. Specialisterne, der kendte til
sygdommen, havde jo sagt, at han skulle lave det,
han havde lyst til — og sa gik han i sta. Indtil hans
kone fik nok og puffede til ham. :

Det resulterede i et nyt fleksjob pa kontoret i
et elektrikerfirma. En stor omvaeltning at fa job
1 et civilt firma, hvor
det pludselig var ham,
der fik skzeld ud af
kunderne i telefonen,
hvis handvaerkerne
ikke kom til tiden. I
militeeret var det ham,
der skaeldte ud. Men
han kunne lide jobbet og leerte meget af det.

Samtidig begyndte Rasmus Wetterstrgm at
treene i motionscentret. Fra leegerne pa Rigsho-
spitalet havde han hgrt, at muskelvev hos per-
soner med limb girdle muskeldystrofi ikke blev
gdelagt af at treene. Derfor gik han i gang og
fandt ogsa ud af, at ved at treene intensivt, dvs. tre
gange om ugen, fik han det bedre. En mere sta-
bil gang og flere kreefter til f.eks. at lgfte ting op,

MUSKELSVIND-
DIAGNOSER

men ogsa mere psykisk overskud og lyst‘ til mere ~
f.eks. at lave mad, som han aldrig tidligere havde

gjort.

Egne barrierer er stgrst

"Pa en made har det vaere en god ting at fa mu-
skelsvind,” siger Rasmus Wetterstrgm, nar han
teenker pa de @ndringer, der er sket med ham,
siden han begyndte at treene, deltage i mange ak-
tiviteter og vaere mere udadvendt.

"Men jeg kunne nu godt have veret det for-
uden,” indskyder hans kone Anne Wetterstrgm
og henviser bl.a. til de drgmme, de tidligere
havde for deres pensionisttilverelse. At de skulle
rejse til Kina, eller vandre rundt i Europa med
treekvogn og telt.

De drgmme har endret sig, selv om parret i
sommer tog en bustur til Nordkap. Skulle de
derop, skulle det vaere nu, inden Rasmus blev for
darlig, lod begrundelsen. Rasmus Wetterstrgm
kalder det for en panikreaktion. Han ville nok

helst have veret fri, fordi han frygtede,

"Det var leftere, hvis jeg at han ville skabe for meget opmarksom-
manglede en arm eller hed eller forsinke sine medrejsende, nar
havde et skilt pd ryggen,
hvor cjer stod musk_elsvmd. Men turen gik godt, og de medrej-
Sa var det synligt.”

han ikke kunne ga sa langt eller klare
hgje trin.

sende var meget forstaende og hjalp-
somme.

"Jeg ma nok erkende, at det mest handler om
mine egne psykiske barrierer. Jeg opgiver tit pa
forhand,” siger Rasmus Wetterstrgm, som ogsa
dér er ved at zendre syn pa mulighederne for at
prove nyt.

Sveert at veere pargrende
En anden barriere for ham er, at han altid skal

forklare sit handicap, fordi det ikke er sa synligt. —
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MUSKELSVIND-
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"Det havde veeret lettere; hvis jeg manglede en bare ting op af trappen og overtage de ting, jeg
arm eller havde et skilt pa ryggen, hvor der stod gjorde tidligere, f.eks. sla greas. Derfor er sygdom-
muskelsvind. Mange tror, at der er noget galt men ogsa en belastning for hende.”
med hovedet, nar de ser mig kgre pa crosseren Anne giver ham ret. Det kan vare svart, og
og sa sta af og ga ind i en forretning. Hvorfor har nogle dage kan hun fa lyst til at sige, at nu gider
jeg sa brug for en crosser, tenker de nok?” hun ikke mere.

En ting, som ofte bliver overset, nir man taler "Det-er iseer svert at acceptere, at Rasmus ikke
om konsekvensen ved at fa et handicap, er de kan sa meget, nar han ikke ser sidan ud,” siger
pargrende, mener Rasmus Wetterstrgm. Mu- Anne Wetterstrgm.
skelsvind rammer ikke kun personen, men hele Det tager tid at venne sig til de nye roller, de
familien. begge har faet, er parret enige om. Maske har de

"Min sygdom gér ogsa ud over Anne. Hun skal endnu ikke accepteret muskelsvindsygdommen,
klare de ting, jeg ikke kan: hente ting til mig, men de er pd vej til at lere at leve med den.  —a

Fakta om LGMD

Der findes 4-500 personer med limb girdle muskeldystrofi (LGMD) i Danmark.

| RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM) er 193 personer registreret med LGMD, heraf er
88 maend og 106 kvinder.
12 personer er under 18 ar.

En sygdomsbeskrivelse kan lceses p& www.rcfm.dk.
Tilbud fra RCfM il personer med LGMD:
Individuel rédgivning - ud fra en undersegelse af personens fysiske tilstand og personens

problemer med mobiliteten m.m.

Funktionsbeskrivelse af personen - bl.a. set i forhold til de specielle hensyn, der ber tages i
f.eks. et uddannelsesforigb eller ved cendring of arbejdsvilkdr.

Diagnosekursus - formidling af den nyeste viden om behandling og forskning inden for LGMD
og erfaringsudveksling med andre personer med diagnhosen.

@vrige kurser - emnekurser, hvor der scettes fokus pd scerlige problemstillinger for personer
med LGMD og andre muskelsvindsygdomme. Bl.a. introduktionskursus for voksne, arbejde pa
andre vilkar for personer pd arbejdsmarkedet osv.

Det kraever henvisning fra egen Icege, speciallaege eller sygehusafdeling at benytte tilbud-
dene fra RCfM.

Link
www.mdausa.org - den amerikanske muskelsvindorganisation har bl.a. sygdomsbeskrivelse
for LGMD.

www.muscular-dystrophy.org - den engelske organisations hjemmeside.




Nye
behandlingsstrategier
ser lovende ud

Der forskes i mange forskellige
behandlingsformer, der skal
standse udviklingen of
limb girdle muskeldystrofi

n Vissing

irka 400-600 personer har

limb girdle muskeldystrofi
(LGMD) i Danmark. Tilstanden
er en samlebetegnelse for en
gruppe enkeltsygdomme, som
har det til fzlles, at personer
med den diagnose har tab af
kreefter og svind af musklerne
omkring skuldre og hofter samt
forhgjet muskelenzym-niveauer
i blodet. Desuden er den indre
arkitektur i musklen omdannet,
idet muskelceller i varierende
grad er erstattet af arvaev. Dette
kalder man ogsa dystrofe for-
andringer. LGMD er derfor en
af de tilstande, man kalder en
muskeldystrofi.

Tilstanden kan nedarves

savel med vigende som med
dominant arvegang. I det sidste
tilfzelde nedarves sygdommen
typisk gennem generationer.

20 forskellige LGMD-former
Der er nu identificeret over 20
forskellige LGMD-former. For-
venteligt vil kun ganske fa nye
former blive opdaget i de kom-

mende ar, fordi kun
fa patienter mangler
en endelig diagnose, hvis
samtlige kendte LGMD-former
udelukkes.

Pa Rigshospitalet i Kgbenhavn
har over 80 % af 140 personer
med limb girdle muskeldystrofi
en specifik diagnose, hvilket er
den hgjeste diagnosticerings-
grad af sygdommene i verden.
Denne precise klassifikation
skyldes ikke alene, at de diag-
nostiske muligheder for syg-
dommene er gode i Danmark,
men ogsa at en speciel form
for LGMD, nemlig LGMD type
21 er meget hyppig. Det vil
sige 40% af LGMD-tilfeldene,
hvilket er unikt for Danmark,
Norge og Sverige.

Langt de fleste patienter med
LGMD far deres fgrste sympto-
mer pa sygdommen i benene.
Naesten alle de kendte gen-
defekter ved LGMD bergrer det
protein-netvaerk, som forbinder
de kontraktile proteiner med
musklens celleoverflade

(det dystrofin-associerede gly-
koproteinkompleks). Derfor

er det logisk, at man kan fa de
samme sygdomstegn ved de for-

skellige LLGMD-former.

Vigtigt med preaecis diagnose
Som for neasten alle andre ar-
velige sygdomme, er der ingen
kurativ behandling for disse
sygdomme. Det er imidlertid
uhyre vigtigt at fa en precis
diagnose alligevel, fordi det
bl.a. har stor betydning dels for
den genetiske radgivning, dels
for at kunne forudsige noget
om sygdommens fremtidige for-
1gb. Desuden har de seneste ars
forskning, bl.a. i Danmark, vist,
at man ved nogle underformer
af limb girdle muskeldystrofi
kan udvikle hjertesvigt, mens
andre former ikke bliver bergrt.
Denne sidste information har

selvigl-
gelig afgg-
rende betydning
for den enkelte persons op-
fplgning pa hospitalet.

De videnskabelige undersg-
gelser, som er rettet mod at
finde en behandling for LGMD,
kan inddeles i behandlingsfor-
mer, der specifikt er malrettet
mod at korrigere den genetiske
defekt, og sa dem, hvor man
stiler mod at forbedre den ge-
nerelle muskelfunktion, men
ikke ngdvendigvis reparere
genfejlen.

Til sidste kategori hgrer fysisk
treening, som i en raekke forsgg,
bl.a. udfert her i Danmark, har
vist, at adskillige former for
limb girdle muskeldystrofi kan
forbedre deres udholdenhed

og muskelstyrke ved konditions-

treening, uden at man skader
muskulaturen.

Andre videnskabelige forsgg,
som ogsa udfgres pa dyremo-

deller, forsgger at forgge musk-
lens evne til at regenerere, eller
man giver stoffer, som heemmer
myostatin, der er et naturligt
forekommende muskelhzm-
mende stof i kroppen.

Stamceller og genterapi.
Mere specifikke behandlinger

. retter sig mod at tilfgre stam-

celler, der er raske, og som

kan udvikle sig til muskelcel-
ler. Stamcelleterapier har dog
stadig en lang vej, for den kan
blive introduceret som behand-
ling i klinisk praksis. Man ope-
rerer her fundamentalt med to
typer stamceller; dels sakaldte
pluripotente stamceller, som
kan udvikle sig til mange cel-
letyper, og som under de rette
betingelser ogsd kan udvikle sig
til muskelvaev. Dels om mere

\\
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udviklede stamceller, som kun
kan udvikle sig til muskelceller.
For den sidste kategori er der
store problemer med, hvordan
man skal tilfgre kroppen disse
stamceller og med kroppens
immunreaktion mod cellerne,
fordi de kan opfattes som
_ fremmede. Problemet
med de pluripotente
' stamceller er at fa disse
stamceller til at faestne
sig i muskulaturen og
udvikle sig til muskel-
Vaey.
Genterapi, hvor man
tilfgrer det intakte gen,
som ellers er ramt ved
den pageldende LGMD-
form, ved at indseatte genet
i en virus, som sa kan over-
fore det til muskelcellen, fore-
gar allerede eksperimentelt pa
mennesker med visse LGMD-
former, bl.a. i Frankrig og USA.

—

Positive forventninger
Udbuddet af forskellige be-
handlingsstrategier er vokset
voldsomt det seneste arti, og
flere former ser lovende ud.
Det er bestemt ikke usandsyn-
ligt, at en kraftig forbedret be-
handling af limb girdle muskel-
dystrofi-sygdommene vil kunne
indfgres i det kommende arti.
Har man betydelig muskel-
svind pd behandlingstids-
punktet, kan man med de
nuverende teknikker forvente
en stabilisering og standsning
af sygdommen, men ikke en
normalisering af muskelkraft

og —fylde.

John Vissing er professor og overlage
dr. med. pd Neurologisk Klinik,
Rigshospitalet.

g Muskelkraft 5/2010




Professionelle og
amatgrkunstnere SOJES

Er du kunstner - enten professionel eller ama-
tor - med relation til Muskelsvindfonden, sa
har du mulighed for at udstille et af dine vaerker
pa en sarlig jubileeums-kunstudstilling i Muskel-
svindfondens hovedkontor i Arhus i maj 2011,
Udstillingen, som planlegges og arrangeres af
Muskelsvindfondens kunstforening, Cumulus,
skal vaere et bidrag til de jubileeumsaktiviteter,
der vil forega i forbindelse med Muskelsvindfon-
dens 40 ars jubilzeum den 15. maj 2011.

For at komme i betragtning opfordres med-
lemmer af Muskelsvindfonden og andre med
teet relation til foreningen til at sende en mail til
kunstforeningen, hvor man viser eksempler pa
sine kunstveerker. Kunstforeningens bestyrelse
vil derefter udvalge de kunstnere, der skal indga
i udstillingen. Kriteriet for udvaelgelsen vil bl.a.

veere, at udstillingen skal vaere alsidig, men ogsa
vise kvalitet og dybde. Kunstverkerne kan vaere
enten malerier, tegninger, fotos eller skulpturer.
De udstillede vaerker vil blive returneret efter ud-
stilllingen.

Interesserede kan allerede nu indsende bil-
leder af deres kunstveerker. Mailadressen er:
anho@muskelsvindfonden.dk. Sidste frist er den
1. februar 2011. Udstillingen vil vare fra 1. maj til
1. august 2011.

Yderligere oplysninger om kunstudstillingen
kan stiles til formanden for kunstforeningen,
Ann-Lisbeth Hgjberg (anho@muskelsvindfon-
den.dk) eller til Annemarie Mikkelsen (anmi@
muskelsvindfonden.dk), bestyrelsesmedlem i
kunstforeningen.

Mindeord:

En ildsjcel og inspirator

D et er med stor sorg, at vi fredag den 6.
august 2010 matte sig farvel til en god hold-
kammerat og god ven. Morten Vullum Petersen
blev desvaerre kun 29 ar, da hans hjerte ikke
kunne klare mere. ;

Morten var den store ildsjeel, nar vi taler om
kgrestolsfodbold. Han var en stor inspiration for
mange muskelsvindlere og primusmotor for "Rol-
ling Devils” i Arhus. Morten blev ret hurtigt en
fast del af landsholdet og har med kgrestolsfod-
bolden bl.a. besggt Japan, Frankrig og England.

Vi i Netvaerksgruppen Arhus vil altid savne Mor-
ten for hans humor, gode humgr og skarpe re-
plikker. Morten, som var stor fan af Liverpool, vil
vi huske for citatet: "You will never walk alone”.

Netverksgruppen i Arhus
v. Ivan Jakobsen

Foto: Sgren Holm / Chili
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Bredrene Simon og Daniel Holm Hansen har hjulpet Benedicte Stram med at skrive en barnekrimi, som foregdr pd Geelsgdrdskolen i Virum,

n A. Voldgaard
esper Voldgaard

Fiaffebmdrene — o0g den kinesiske

nafia. Den kinesiske mafia
giver sig selv, men Kaffebrgd-
rene?

"Jamen, det er, fordi vi begge
to drikker kaffe,” forklarer Da-
niel Holm Hansen grinende.
Han er 16 ar og sammen med
sin lillebror, Simon pa 13 ar,
medvirker han i en krimi med
netop den titel.

Lige nu sidder-han banket
ved det runde bord i opholds-
stuen pa Geelsgardskolen i
Virum. Og foran ham star et
glas kaffe med mzlk.

"Det er ret usaedvanligt, at
bgrn pa den alder drikker kaffe
sa jeg vidste med det samme,
at det skulle vaere titlen pa
bogen,” siger Benedicte Strgm,
tidligere tv-veert, informations-

9

chef i Tivoli og nu selvsteendig
kommunikationsradgiver — og
barnebogsforfatter.

For godt et ar siden sa hun
en annonce fra Gyldendal, der
sggte manuskripter til en krimi-
serie for bgrn. Hun ville gerne
gore en forskel med sin bog, sa
derfor kiggede hun efter andre
hovedpersoner end de sedvan-
lige, fregnede bgrnehelte, der
oftest optraeder i kriminalroma-
ner for bgrn. For flere ar siden
boede hun selv i Virum, og
hun kender flere, der dengang
kombinerede deres studier med
et fritidsjob pa Geelsgardsko-
len. Derfor havde hun hgrt en
del om skolen og ikke mindst
bgrnene, der gar der. Samtidig
kunne Benedicte Strgm ikke
glemme en avisnotits om nogle

kinesiske bgrn, der var forsvun-
det fra Sandholmlejren. Og
dermed var plottet hjemme og
scenen sat. ;

"Jeg var overbevist om, at
Geelsgirdskolen ville vere en
perfekt kulisse, s jeg tog kon-
takt til inspektgren for at hgre,
hvad han syntes om ideen. Han
ville spprge nogle af de stgrre
elever, om de kunne have lyst
til at mgde mig, og det var den
made, jeg fik kontakt med Da-
niel og Simon pa,” forteller
hun.

Da Benedicte Strgm havde
prasenteret sin idé for dren-
gene, skulle der ikke lang be-
teenkningstid til, fgr de sagde ja
tak til at veere med. Benedicte
Strgm skulle skrive bogen og
sta for alt det praktiske — dren-

Farste gang de mgdtes med Benedicte Strgm, var det lidt meerkeligt, men efterhdinden som
de fik snakket frem og tilbage, blev det rigtigt sjovt, fortceller Daniel.

gene skulle bidrage med ideer,
tanker og ikke mindst kritik, for
manuskriptet blev afleveret til
forlaget.

Uhygge i kelderen

"Fgrste gang skulle vi lige lzere
hinanden at kende. Drengene
viste mig rundt pd skolen og
udpegede nogle af de steder,

de synes, er mest uhyggelige
her. Jeg havde rammen for hi-
storien nogenlunde pa plads,
men der var jo en helt masse
detaljer, der skulle fyldes ud.
Jeg fik blandt andet lov til at
lzese nogle af Daniels stile for
pa den made at lzere ham at
kende. Det var en meget stor
tillidserkleering. En af de ting, vi
ogsa talte om, var, om bgrnene i
bogen ogsa skulle hedde Daniel

og Simon,” forteller Benedicte
Strgm.

Brgdrene Holm Hansen
kunne godt se Daniel og Simon
for sig som hovedpersoner i kri-
mien. Ogsa selv om handlingen
ind imellem er lige spaendende
nok.

"Forste gang vi mgdtes, syntes
vi, det var lidt meerkeligt. Men
vi fik snakket frem og tilbage,
og sa blev det rigtigt sjovt at
forestille sig, at det var os sely,

_ der oplevede alle de ting. Og

det er meget spandende, at en
hel del af handlingen foregar
her pa skolen, fordi vi kender
den ud og ind. Et af de steder,
der er rigtigt uhyggelige, er
under festsalen. Der er virkelig
mgrkt,” siger Daniel.

Fordelt pa Geelsgardskolens

tre spor gar i alt 104 elever fra
0. til 10. klasse. Kun otte af
bgrnene bor fast pa skolen, og
Simon og Daniel er to af dem.
De seneste fem ar har det store,
rgde murstensbyggeri fra 1955
dannet rammen om deres til-
veerelse, sa de kender hver en
afkrog.

I Kaffebrgdrene og den kinesiske
mafia kommer de to drenge ud
for lidt af hvert. Simon bliver
sparret inde i baglokalet pd
en kinesisk restaurant i Kgben-
havn, og Daniel bliver jagtet
af nogle skurke gennem det
store hus. Han kgrer forrest pa
rundvisningen fra 2. salen, hvor
brgdrene har deres veerelser,
til skolens lavloftede kaelder.
Og han er tydeligvis pa hjem-

mebane. Rutineret finder han —>




lyskontakten i den anden ende
af en meget lang og smal gang.
Der skal mere end fugtskjolder
pa veggene og silhuetter fra
store gravsten i papmaché til at
skremme livet af ham.

"Det er ikke uhyggeligt her
nede. Kun spendende,” siger
han beroligende.

Skarpe kritikere
Da Benedicte Strgm havde
skrevet manuskriptet feerdigt,
sendte hun det omkring dren-
gene til kommentering. En af
skolens paedagoger leeste det
hgjt for brgdrene og sendte
derefter deres bemaerkninger
retur til Benedicte Strgm. Hun
hiver dén version af manuskrip-
tet frem fra tasken og bladrer
smagrinende gennem de godt
70 sider.

"De tog kommenteringen
meget serigst. Her havde jeg
skrevet, at en af dem fik et gok
i haret. Det blev prompte rettet
til et gok i ngdden. Og sddan
var de kritiske hele vejen igen-
nem laesningen. Det var rigtigt
godt for mig at fa deres input,
og der var bade konstruktive
og sjove kommentarer til mig,”
siger hun.

Krimien vandt ikke Gylden-
dals konkurrence, og den er
ikke blevet udgivet pa et andet
forlag, ligesom den filmatise-
ring, som fulgte med konkur-
rencens fgrsteplads, heller ikke
bliver til noget. Simon mener,
det er til at leve med, men han
er ogsa den af de to brgdre,
der lider mest af sceneskrak.
Daniel derimod ville gerne
have set bade sig selv og
Geelsgardskolen pa det
store leerred:

"Det kunne have
veeret rigtigt sjovt.
Jeg kan godt lide

Det var meget oplagt at kalde bogen Kaffebrgdrene, mener
Benedicte Stram. B&de Daniel og Simon drikker kaffe,

skuespil, og jeg har ogsa lige
varet med i vores egen opsat-
ning af Klods Hans i en moder-
niseret udgave,” forteller han.

Udgives pa nettet

Personligt zergrer det Bene-
dicte Strgm, at Kaffebrgdrene —
og den kinesiske mafia ikke vandt.
Ikke kun, fordi det ville have
varet sjovt at fa udgivet endnu
en bgrnebog. Hendes forste,
Bortfrt pa Bali, udkom i foraret
2009, og fortellingen om Kaf-
febrgdrene matte gerne have
vaeret den naeste. Men mest af
alt er hun ked af, at hun ikke
kom igennem med sit overord-
nede budskab om, at selv om
man bruger kgrestol og der-
med er begranset i sine fysiske
udfoldelser, kan man godt have
et godt hoved, der teenker hur-
tigt og snedigt.

"Teg ville gerne have vist de

helt normale, danske bgrn, at
der ogsd er andre mader
at vaere en helt pa. At
det ikke kun er bgrn med

hurtige ben, der kan udrette
noget stort, men at det ogsa
kan lade sig ggre for bgrn, der
sidder i kgrestol. Barnene her
sidder meget ved computeren,
og pa det punkt kan de sagtens
konkurrere med alle mulige
andre bgrn. Den historie ville
jeg gerne have sendt ud i bog-
handlerne,” siger hun.

At kriminalromanen nu bliver
publiceret pa Muskelsvindfon-
dens hjemmeside retter dog
betragteligt op pa skuffelsen
hos bade forfatteren og de to
kaffebrgdre.

"Jeg synes, at bogen bygger
pa en rigtig god idé, og at den
nu bliver til virkelighed pa den
made, er jeg rigtig glad for.
Bogen forteller jo ikke kun
de almindelige bgrn, at der
er andre mader at leve livet
pa. Den fortaeller ogsa bgrn
med handicap, at de kan en
helt masse og har meget at
vaere stolte af,” siger Benedicte
Strgm. — =




Kaffebredrene

—Gelclon
aENNE

mafia

Uddrag af kapitel 18

et lykkedes Daniel at finde rampen og kgre

forsigtigt ned ad den og ud i garden. Ude
i aula-garden lyste de gamle gadelamper stadig
op, og det var helt rart at kunne se igen. Skolen
og hjemmet 14 i total mgrke. Han kunne hgre
rabende stemmer pa den anden side af murene,
men garden var lukket inde pa alle fire sider af
bygningen. Han skulle lige over pa den anden
side og ind igennem svgmmehallen, sa kunne han
via gangene dér komme rundt og ud til de andre.
Bag ham lgd en mandestemme.

”Han ma vaere kommet ud her. Se efter i gar-
den. Jeg tager gangen.”

Daniel kiggede sig tilbage over skulderen og
sa en mgrk skygge pa vej ned ad rampen. Det
fik ham til at ryste sa meget pa styre-handen, at
han nasten ikke kunne fa sat stolen i gang. Han
manglede bare ti meter over fliserne i garden, sa
var han inde i svgmmehallen.

”Der er han!”

Daniel kgrte direkte mod indgangen til hallen
og med sa hgj fart, som stolen kunne. Manden
kom lgbende efter ham, og bag ham kom endnu
en farende. Daniel naede lige at se, at de havde
sorte huer pa, der gik ned over ansigtet og med
huller til gjnene. Hvorfor skjuler de ansigterne,
naede Daniel at teenke, for han fik styret kgresto-
len lige hen mod de automatiske glas-skydedgre,

Lces hele krimien,

ARTTININEN

B i

www.muskelsvindfonden.dk
. s

der fgrte ind i svzgmmehallen.

Det tog en evighed, fgr dgrene reagerede og
trak sig til side. Daniel sa over skulderen, hvor-
dan den fgrste mand spurtede i retning mod
ham. Han skyndte sig forbi dgrene og ind i svgm-
mehallen, men kunne nu hgre manden, der hev
efter vejret lige bag ham. Manden naede med ind
gennem dgrene, fgr de trak sig sammen igen, og
Daniel kunne hgre hans lgbetrin komme nzer-
mere og nzrmere.

”Vi har ham. Idioten styrer lige mod bassinet
i sypmmehallen,” rabte manden bagud mod sin
partner.

Daniel naede lige at registrere, at han blev kaldt
idiot, da det vade flisegulv fik stolen ud af kurs
og fik den til at skride sidelens hen mod bas-
sinkanten. Bassinet var overdakket af et blat,
tykt plastik-kleede undtagen i det hjgrne, hvor
Daniels kgrestol nu var pa vej til. Han havde ikke
en chance for at undga faldet, da stolen ramte
kanten og vippede ned igennem hullet i klzedet
og ned under vandet. Han blev slynget ud af
stolen lige pa hovedet ned i vandet og ind under
kleedet. Det sidste, han sa, var de to maend med
huer trukket ned over ansigterne. De stod og pe-
gede pa ham, sa lagde kleedet sig tungt over hans
ansigt, og han fglte, hvordan han blev presset
nedad mod bunden....
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Unge, fest, keerlighed og mord. Det er
barske sager, ndr unge medlemmer af
Muskelsvindfonden i fire dage fér frie
hcender til at udleve deres indre Lars
von Trier og producere en film.,

Det skete pd Muskelsvindfondens
klubdage for de 14-17-drige i efterdrs-
ferien. 29 unge med muskelsvind havde
meldt sig til dagene, der foregik dels pd&
Musholm Bugt Feriecenter, dels i Zentropas
undervisningsstudier i Filmbyen i Kagben-
havn.

De unge mgdtes torsdag pd feriecentret,
hvor de blev infroduceret til opgaven og
bl.a. fik inspiration fra Jakob Haugaard. Han
fortalte om sine oplevelser med filmene Jyde- R e =
kompagniet og sin deltagelse i reklamefilm. 1 '}? o

Siden blev de unge inddett i tre grupper, der ' o~
selv skulle finde p& en filmscene og fordele : ) 5
rollerne bé&de foran og bagved kam- 2
eraet. Alle deltagere fik en opgave, .
som de skulle udfgre ved film-optagelserne i
studiet fredag eftermiddag.

Og det blev en rigtig sjovt og udfordrende dag.

Lerdag aften var der prisuddeling ved en stor
gallafest med rgd Igber, spotlight og fin middag.
Der skulle uddeles tre ‘Evald Awards’ - tre forgyldte
statuetter fit den bedste film, den bedste hovedrolle
og den bedste birolle. Priserne gik - effer afstemn-
ing blandt deltagerne - til filmen med titlen “Den
allerfarste gang”, mens bedste hovedrolle og bedste

i birclle gik til henholdsvis Nikolaj Richelsen og Tim D.

- Pedersen. jows
De Tre:,'ﬁlm kain ses p& www.muskelsvindfonden.dk eller

i youtulbe.com. Fiimtitlerne er: “Tre timer senere”, "Den
allerfgrste gang” og “Den sidste dans”. :

=~ Se flere af Jakob Boserups billeder fra fimoptagelserne
pd www.muskelsvindfonden.dk.




Hevdinge kom i spil

FRIVILLIGE

Hevdingebolq
var sommerens
SCOop under
Gron Koncert
= 0gsd blangt

leg kreativitet og g&-pd-mod blev udfordret, da crewerne spillede
havdingebold under sommerens Grgn Koncertturné

rly Jensen & Sophie Thorup
akob Boserup

Det er dagen derpa efter de frivilliges gallafest
i Hjallerup. En stor aften pa den grgnne
tour, hvor Det Grgnne Crew fejrer, at vi er halv-
vejs gennem arets grgnne koncerter og nu hviler
ud inden de sidste fire.

Komiker Anders Stjernholm, som pa arets kon-
certer har vaeret med som kommentator pa de
mange hgvdigeboldkampe, der har vaeret afholdt
for publikum undervejs, bliver vaekket af en af
Muskelsvindfondens ansatte pa noget, der fgles
som klokken meget tidligt, men faktisk viser uret
11.30!

”Sa ma du hellere se at vigne, Anders. Der er

1

hgvdingebold om en halv time
"Behgver jeg std opr?”
“Du er kommentator!”

I fuld krigsmaling

Solen star allerede hgjt pa himlen og sender
ubarmbhjertigt sine skarpe strler ned over bade
Stjernholms og alle andres dagen-derpa-ramtes
hoveder. Der har vaeret indianertema til arets
gallafest, hvilket jo pa smukkeste vis har sat
crewerne i stemning til netop en gang hgvdinge-
bold, hvorfor Hjallerup Idratscenter pludselig er
blevet omdannet til et sandt reservat.

-S>
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Crewerne.
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De frivillige, hvis opgave det er under koncerterne
at rigge hgvdingeboldbanen til, har heldigvis al-
lerede fa blest den oppustelige slagmark op og
de forskellige sektioner (i dag kaldet "stammer”),
der skal dyste, er imponerende friske og i den grad
kampklar i fuld krigsmaling.

Der er mange kampe, der skal udkaempes, nar
hundredvis af frivillige pludselig far lyst til at spille
bold, si umiddelbart efter, at en hgvding er faldet,
myldrer nye hold ind pa banen og stiller an til en
ny omgang. Der er MANGE hold fordelt pa puljer,
og kun de bedste krigere far lov at ga videre.

Smglfer og engle
Crewerne tager i den grad legen til
sig. Her er ingen Sidney Lee, pige-
kor eller politifolk (ok, maske en
enkelt), men de forskellige sektio-
ners temaer star til gengeeld frem
i fuldt flor i form af udklaedning,
sminke og kampstil, der bade er
med til at give stemning til publi-
kum og inspiration til den udfor-
drede kommentator, der forsgger at
holde styr pa spillet.

Smglfeholdet smglfer tydelige spor med
deres bl4 kropsmaling, og der ses bld marke-
ringer, efterhanden som deres sminke er 'smglfet’
af pa bolden og viderefort til deres modstandere.
Smart tenkt — at 'smglfeligggre’ sine pletskud.
Men indbyggerne i Hjallerup har nok undret sig
en smule over den pludselige invasion af bla men-
nesker med hvide hatte.

Englestammen er i den grad kommet ned pa
jorden og gar til krig med fedderne solidt plantet
pa banen. Det forhindrer dog ikke en enkelt engel
i at fa staekket sin vinge i en sadan grad, at ‘medi-
cinmendene’ (vores dygtige Event Safety) ma til-
kaldes for at sztte en fritsvaevende knogle tilbage i
sit led. Sadan: En glad engel kan flyve igen!

En rullende hest :

Der keempes med muskler, hjerne, kreativitet og
gapamod, men dagens hgjdepunkt er uden tvivl
holdet fra bar 6, der i deres karakteristiske orange
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farve indtager slagmarken. Pa holdet har de nem-
lig deres chef, der med kgrestol og hjelper brin-
ger hgvdingebolden ud, hvor den ikke har veeret
for: For ma man gemme sig bag den rullende hest
(som kgrestolen i dagens anledning er blevet om-
dgbt til)? Og skal den forlade banen, hvis rytteren
bliver ramt?

Bide dommer og kommentator er bragt ud af
fatning, men da der ikke star noget om kgrestole
i det officielle hgvdingeboldreglement, godken-
des al den brug af hjzlpemidlet, som holdet kan
komme frem til.

Da chefen ender med at vare sidste in-
dianer fra sit hold tilbage, ser det umid-
delbart sort ud, indtil det gar op for

hendes stamme, at hun jo ikke rgrer

jorden fra sin "hest" og derfor sag-
tens kan bevaege sig over midter-
linjen, safremt den, der skubber
transportmidlet fremad, bliver
pa den rette banehalvdel. Og da

V/4

;.HO DITIGEB&LD holdet ogsa er i besiddelse af en

mandlig spiller, der er alt andet en
vertikalt udfordret, kan chefen skub-
bes langt ind pa modstanderes slette.
Den alternative spillestil viser sig at vare
fremragende og fgre holdet hele vejen til fina-
len, hvor de ogsa tager sejren hjem.

Kernen i vores fallesskab
At de frivillige sa umiddelbart gar ind i spillet, er
egentlig ikke overraskende. Leg, konkurrence-
mentalitet, udkleedning og interne udfordringer
er alle vaesentlige elementer for os crewer, ndr vi
er af sted. Normalt er det arbejdet, vi gor til en leg,
og maske er det en af kernerne i vores faellesskab:
Hvis vi kan have det lige sa sjovt med at opsette
koncertplads og selge madvarer, som andre har
det med deres hobbyer og sportsgrene, sd bliver
det maske pludselig mere forstieligt for udenfor-
staende, at s mange af os kommer igen ar efter ar.
Fra hele Det Grgnne Crew skal lyde et stort til-
lykke til Bar 6. Det er dét, man kalder at finde mu-
ligheder frem for begransninger, og vi overdrager
med gleede Prariens Pokal til jer. —a




Mindeside i foreningsuniverset

I Muskelsvindfondens foreningsunivers pa inter-
nettet har vi oprettet en serlig mindeside, hvor

- medlemmer fremover kan skrive mindeord. Ga

ind pa www.muskelsvindfonden.dk og klik pa
foreningsunivers-knappen. Mindesiden findes
under fanen "medlemmer”. P4 mindesiden ligger
en vejledning i, hvordan du leegger en tekst ind
pa siden.

Det kraever adgangskode at logge ind i for-
eningsuniverset. Har du glemt din kode, s kon-
takt: reception@muskelsvindfonden.dk eller tIf.
89 48 22 22.

Genoplev stjernerne fra Cirkus
Summarum

Efter den massive Cirkus Summarum-succes, som
DR Big Bandet i sommeren opnaede sammen
med Muskelsvindfonden, slar DR Big Bandet nu
pjalterne sammen med Signe Lindkvist og Bruno
(alias Rasmus Bjerg) for at give bgrnene en musi-
kalsk gretaeve op til jul. Bernene far en juleople-
velse med spas, gogl og hasblesende rytmer.
"DR Big Bandet juler med Signe og Bruno” kan
opleves fglgende steder:
Tobakken, Esbjerg, torsdag 9. december kl. 16.
Billetter via www.tobakken.dk.
Musikhuset Posten, Odense, fredag 10. december
kl. 17. Billetter via www.postenlive.dk.
Koncerthuset, Studie 2, Kgbenhavn, lgrdag 11.
december kl. 17. Billetter via www.dr.dk/koncert-
huset.
Stars, Vordingborg, sgndag 12. december kl. 13.
Billetter via www.billetlugen.dk.

Foto: Bjarne B. Hermansen

Evald Krog udncevnt il
ceresmedlem

Ergoterapeutforeningens hovedbestyrelse har ud-
nzvnt Evald Krog, formand for Muskelsvindfon-
den, til resmedlem af foreningen. Udnavnelsen
skete pa Ergoterapeutforeningens reprasentant-
skabsmgde i weekenden den 20.-21. november
2010.

/Eresmedlemskab i Ergoterapeutforeningen
gives til personer, der har gjort sig helt sarligt
bemzrket i forbindelse med de grundleggende
veerdier i ergoterapien, som drejer sig om aktivi-
tet og deltagelse som privatperson og som med-
lem af samfundet.

"I den sammenhang er Evald Krog ikke til at
komme udenom,” lyder det bl.a. i begrundelsen
fra Ergoterapeutforeningens formand, Gunner
Gamborg.

Med xresmedlemskabet fglger ingen penge,
men en livslang information og kontakt til Ergo-
terapeutforeningens faglige cirkler.

En mor fortceller

Stinne Gommesen, der er mor til en datter med
muskelsvind, har indledt en blog pa Muskel-
svindfondens hjemmeside. Her fortaller hun om
tanker, bekymringer, gleeder og sorger fra den
hverdag, der pludselig blev meget anderledes, da
datteren fik konstateret muskelsvind.

Fglg med i hendes fortellinger pd www.muskel-
svindfonden.dk.

Sd& skal du kun ringe ét sted

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM)
har siden sommerferien samlet sin telefonom-
stilling for bade @st- og Vestdanmark, sa alle
brugere og andre, der gnsker at tale med en
konsulent i RCfM, kun skal ringe pa ét nummer.
Hovedtelefonnummeret er 89 48 22 22, som ogsa
er Muskelsvindfondens telefonnummer. Derfra
er der viderestilling til alle konsulenter i savel
Hellerup-afdelingen som Arhus-afdelingen.

Telefontiden for RCfM og Muskelsvindfonden
er mandag-torsdag kl. 8.30-15.00, fredag kl. 8.30-
14.00. '

I gvrigt holder telefonomstillingen juleferie fra
onsdag den 22. december kl. 15.00 til mandag
den 3. januar kl. 8.30.
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Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Flere partier pa Christiansborg og
Dansk Industri rasler truende med
sablen. Fgrtidspensionen skal for
nogle fremover vare midlertidig.
”Vi skal ikke parkere mennesker
under 4() ar pa fgrtidspension resten
af deres liv,” sagde statsministeren i
sin abningstale i Folketinget.

Jeg er selvfglgelig ogsa tilhzenger

af, at unge med handicap far mu-
lighed for at bruge deres evner pa
arbejdsmarkedet. Men forslaget om
midlertidig fgrtidspension er ikke
gennemtzenkt. For nogle unge men-
nesker er permanent fgrtidspension
den eneste rigtige lgsning. Midlerti-
dig fertidspension skaber utryghed
og stress. Politikerne glemmer, at de
unge fgrtidspensionister har kroni-
ske lidelser, de ikke slipper af med.
Psykiske problemer bliver kun varre
af at leve i frygt for, at den person-
lige pkonomi skrider. Tryghed til

at turde afprgve egne grenser er
foruds=ztningen for at fa folk ud pa
arbejdsmarkedet.

Flere undersggelser bekrafter nu
det samme som Muskelsvindfondens
egne undersggelser. En stor del af
fartidspensionisterne gnsker at fa
en plads pa arbejdsmarkedet.

”Projektets grundleggende anta-
gelse om, at der blandt fgrtidspen-
sionister findes gnsker og drgmme
om at udfylde en plads pa arbejds-
markedet, har siledes vist sig at
holde stik.” Sadan lyder det eksem-
pelvis i slutevalueringen fra projekt
”Flere Fortidspensionister i Job”,

der er gennemfart i fire kommuner
med stgtte fra Arbejdsmarkedssty-
relsen. I lgbet af projektperioden
pa 1%z ar er der i de fire kommuner
etableret 174 job til fgrtidspensioni-
ster. Det resultat er opndet alene ved
at tale til folks gnsker og drgmme
samt orientere dem om mulighe-
derne for at fa et job ved siden af
pensionen. Beskeden har samtidig
veret, at du selv bestemmer, om du
vil arbejde, nar du er fgrtidspensio-
nist.

De fgrtidspensionister, der har job
ved siden af pensionen, gor det,
fordi: 1) Det er rart at have kolleger.
2) Det giver indhold i dagligdagen.
3) Det giver lidt ekstra ved siden af
pensionen.

Alle landets kommuner kan, som
loven er i dag, ggre en aktiv indsats
for at oplyse fortidspensionisterne
om deres muligheder samt stgtte
dem med uddannelse, jobtrzning og
andet. Se at komme i gang derude i
jobcentrene!

I dag oplever vi alt for ofte, at men-
nesker pa fgrtidspension bliver gemt
vaek.

Lige nu er arbejdslgsheden stor.

Og den er alt for stor blandt men-
nesker med handicap. Om nogle ar
siger prognoserne, at der igen bliver
mangel pa arbejdskraft. Pa det tids-
punkt skal alle fgrtidspensionister,
der dremmer om arbejdsmarkedet
vere veluddannede og afklarede til
at tage deres naturlige plads pa ar-
bejdsmarkedet.




