MUSKELKRAFT

INFORMATION | REFLEKSION | INSPIRATION I 5/2011

Er jeg en
god mor?

Jeg frygter
det vcerste

Tar jeg
sige, hvad jeg
tcenker?

Md& jeg
veere cerlig?

Loes tema om tabu
side 25




° JUBILAUMSBOG SOM GAVEIDE
o MUSKELSVINDFONDENS ROLLE | FREMTIDEN

@ SIDSTE CHANCE FOR AT VINDE

LIVSKVALITET

Livet skal ikke kun handle
om muskelsvind, mener
Peter Johnsen, der deltager
i stor livskvalitetundersggelse
for voksne med DMD.

Foto: Nils Rosenvold.

EN FRIVILLIG SIKKERHEDSVAGT
FORTALLER

@ FULD FART PA B@RNENES KLUBDAGE

@ NOTER

LEDER:
Respiratorbrugere med BPA er
jaget vildt i Region Hovedstaden.

TEMA: MA JEG VARE ARLIG?

Fokus pd tabuet om at sige tingene ligeud.
Tre madre til barn med muskelsvind forfceller
om den reaktion, de har mgdt, nér de gav
udtryk for sorg, bekymring eller frygt. Bl.a.
Anja Lassen, der overvejede at lade sin sgn
behandle med stamcelleterapi.

Foto: Bo Nymann.,

GRANSE-
OVERSKRIDENDE

M-power-deltagerne
blev udfordret i ude-

liv, da de mgdtes

fil weekendtur i det
@stiyske. Foto: Helene

Bagger.
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Giv en
bog |

julegave

Giv en gave, der hylder livet,

og veer med til at skabe
plads til forskelle

Af Bodil Jensen
Foto: Helene Bagger

ogen Fgrst og fremmest

menneske, der er udgivet i
forbindelse med Muskelsvind-
fondens 40 ars jubileumsar, er
en oplagt gaveide til alle, der
interesserer sig for, hvordan
det er at leve med et handicap.
Eller alle, der har lyst til at laese
om, hvordan andre personer
eller familier klarer de udfor-
dringer, der er ved at leve med
muskelsvind eller vaere parg-
rende. ‘

Forst og fremmest menneske
udkom i oktober pa forlaget
People’s Press og hylder livet
med tolv helt forskellige fortel-
linger om, hvordan det er at.
veere menneske med muskel-
svind.

"At vere menneske med mu-
skelsvind er fgrst og fremmest
at vere menneske. For muskel-
svind er pa ingen made sa in-
teressant, at man udelukkende
har lyst til at beskzftige sig med
det 24 timer i dggnet! Det er
livet derimod,” skriver Muskel-
svindfondens formand Evald
Krog i sit forord i bogen.
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2 portratter af mennesker med muskelsvyi

"Farst og fremmest menne-
ske” er en portraetbog, hvor toly
personer og pargrende dbent
forteller om, hvordan det er
at leve med en muskelsvindsyg-
dom. Det er fortzllinger om at
vaere anderledes og om at vaere
som alle andre. Om at vere af-
heengig af andres hjelp dggnet
rundt og om at elske, fa bgrn,
rejse, arbejde, studere og enga-
gere sig.

Usentimental og hudlgs zrlig
Ved receptionen i forbindelse
med udgivelsen af bogen sagde
Evald Krog i sin tale bl.a.:

"Det er en bog, der er usenti-
mental, hudlgs erlig og vigtig.
Den tager os igennem alle
aspekter af livet. Bogen viser,
som tidligere minister og fol-
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F(/)rst og
menneske

fremmest

sPr
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ketingsmedlem Lone Dybkjeer
citerer fra en sang i sit forord til
bogen: At livet det er livet vaerd.
P4 trods af tvivl og stort besvaer,
pa trods af det, der smerter”.

I bogen kan man bl.a. mgde
familien Gitte og Preben Dyr-
mose, der har tre bgrn med
sjzldne, kroniske sygdomrmne.
Familien forteller i bogen bl.a.
om, hvordan kampene med
kommunen nogle gange er det,
der far lesset til at velte.

"Det er virkelig noget af det,
der kan ggre os allermest des-
perate. Iseer nar vi far afslag
pa noget, som er helt ngdven-
digt for, at vores liv med tre
syge bgrn heenger sammen.
Man bliver lige afmegtig hver
gang. Hvis det ikke var for de

kampe, synes jeg faktisk, at det —>
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Elisa, Just og Ingvar Dyrmose pda i, syv og fire &r leger akkurat som andre bgrn, selv om
de alle tre har en sjcelden kronisk sygdom. Vores tre sgde bgrn er jo helt almindelige
bgrn som alle andre, siger deres forceldre Preben og Gitte Dyrmose | bogen “Fgrst og

fremmest menneske”.

er til at leve med, at Elisa har
muskelsvind, og drengene har
blgdersygdom. For vi har jo et
godt liv,” siger Gitte Dyrmose i
bogen.

Familien prioriterer hgjt, at
der skal vaere masser af mulig-
hed for at lege.

"Det hele skal ikke ga op i
muskelsvind og blgdersygdom.
For vores tre sgde bgrn er jo
ogsa helt almindelige bgrn som
alle andre, og det skal de have
lov til at veere. Det er vigtigt at
leve sa almindeligt et liv som

muligt Det er sa vigtigt at lave
det bal og riste de skumfidu-
ser og lave fis og ballade. Og
have gaester pa besgg og tage
pé ferie. For det er der, vi hen-
ter energien til at klare alt det
andet”.

Vidt forskellige liv

Udover familien Dyrmose kan
man i bogen bl.a. mgde Dan,
der er langdistance-kaereste
med Dawn, som bor i Canada,
Antoniett, der som tolv-arig fik
konstateret muskelsvind og gik

fra at veere en aktiv sportspige
til at veere en teenager, der
skulle forholde sig til kgrestol
og hjertemedicin, Anna le
Dous, som er medlem af de
Berejstes Klub og rejser verden
rundt, selv om hun er afhangig
af hjelp degnet rundt. Du kan
ogsa mgde Sisse og Nikolaj,

der fik deres gnskebarn, selv
om de egentlig havde opgivet
habet om selv at blive forzldre,
Mads, der drgmmer om at blive
sportsjournalist, og Sarah, der
har planer om en plads i Folke-
tinget og fem andre personer
og familier med vidt forskellige
liv og interesser.

“Fyrst og fremmest menneske” er
skrevet af kommunikationskonsu-
lent i Muskelsvindfonden Bodil Jen-
sen og fotograferet af Helene Bagger.
Bogen kan kpbes hos boghandlere og
pd nettet pd bl.a. www.saxo.com og
www.g.dk til en vejledende pris af
199 kroner.
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Flere skal have
en Kogreste

Ved det nceste jubilceum
har endnu flere medlemmer en koereste,
Og vi har keempet og beholdt de rettigheder,
som vi har koempet os til, men som nu er under pres
- sadan lyder visionerne for Muskelsvindfondens
fremtid fra foreningens formand Evald Krog

ner i slutningen of 40 ars-jubiloset

hie Alvi
lene Bagger

F(/)rst fik han kvalme. Fglte sig ekstremt darligt
tilpas. Sa ramte det ham dybt inde i hjertet.
Evald Krog sa rundt i den nydelige stue hos de to
Duchenne-drenge pa Island. De boede i et bofel-
lesskab sammen med en ung mand med Downs
Syndrom og en psykisk syg ung mand. De var sat
sammen, fordi de havde et handicap - ikke fordi
de havde gnsket det. Ikke fordi de kunne spejle
sig i hinanden. Men fordi det var billigst.

"Jeg blev sa - undskyld ordet - skide ydmyg over,
hvad vi har opndet i Danmark de seneste 40 ar,
og det satte i relief, hvad vi skal fortsette med at
kempe for at bevare herhjemme - retten til et in-
dividuelt liv," siger Evald Krog.

Vi sidder 1 Ajstrup og taler om fremtidsvisioner
for Muskel-
svindfonden.
40 ars jubileet
lakker mod
enden. Det
er tid til at se
fremad.

40 ar med fremgang og store landvindinger
som hjzlperordning, merudgifter og vederlags
fysioterapi ligger bag Muskelsvindfonden. Med-
lemmerne er, med formandens egne ord, blevet
"mere sprzlske, langt mere uddannede og ster-

"Vi skall fortsat kcempe for

at bevare retten fil et individuelt liv.”

kere". Men hvis nogen tror, at der kan hviles pa
laurbzerrene - sd tager de fejl. Tvaertimod. Der
skal treekkes i arbejdstgjet.

Mere brug for foreningen

Engang habede Evald Krog, at der i fremtiden
ville blive mindre brug for Muskelsvindfonden,
fordi samfundet havde oplgst problemerne.

I dag tror han, at der fremover vil blive endnu
mere brug for Muskelsvindfonden. Han peger pa
den globale, gkonomisk kritiske situation.

"Der bliver hugget og stjalet fra de gode ting,
som vi har keempet os til. Godt nok har vi veret
dygtige i foreningen, men vi er oppe imod en
global krise. Vi skal berede os pa og vaere indstil-
let pa, at der bliver skaret i tingene
- det vil ikke altid veere sa fedt som i
disse solskinsar,” siger han.

Evald Krog varsler, at der nok vil
blive lidt lzengere mellem forbed-
ringerne pa handicapomradet, og
at den nemmeste vej til forbedringerne fremover
vil veere, hvis Muskelsvindfonden selv kan pege
pa finansieringen. F.eks. ved at tage penge fra et
handicappolitisk omrade til et andet handicappo-
litisk omrade, hvor pengene kan ggre mere gavn.,

Nogle kunne finde pad at sige, at du vil have os til at —>
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gore politikernes beskidle arbejde?

"Nej. Vi skal ikke fgre sparekniven. Vi skal vere
konstruktive samarbejdspartnere for politikerne
og embedsmand. Vi skal udnytte vores ekspert-
viden pa omradet til at hjeelpe dem med at ind-
rette tingene pa mere hensigtsmassige mader,
der ogsa kan spare samfundet for penge,” siger
han.

En af kaephestene

40 ars jubileet lakker mod enden. Det har budt
pa gallafest, et 'vand-vittigt’ Grgnt Koncert- og
Cirkus Summarum-dr - og et tankevaekkende og
uhgrt hardt politisk pres pa personer med handi-
caps rettigheder.

Vi spiser en bid frokost.

Evald Krog kaster et blik pa jubilzeumsbogen
Farst og Fremmest Menneske', som ligger pa
bordet i kgkkenet. Der er ogsa dekket op til ham
selv, selv om maden kommer gennem sonden i
maven.

"Til receptionen for bogen talte jeg med en
ung i tyverne, der har en sonde gennem nasen.
Jeg kogrte helt teet pa ham og sagde: Vil du gerne
have en karester Han smilede - det var der vist
ingen tvivl om.

”Sd ma du hellere fa den sonde ud af nzesen -
den skreemmer. Du skal da have en mavesonde!
sagde jeg. Familien var nervgs over, at han skulle
i fuld narkose, derfor havde de udskudt beslut-
ningen. Vi skal blive bedre til at markedsfgre ma-
vesonden, tror jeg,” siger Evald Krog.

Han har tenkt sig at ringe til den unge hver
tredje uge fra nu for at presse pa en mavesonde.
Og maske en kareste pa sigt.

Man har vel sine kaepheste.

Fremtidens breendstof
Og de unge er vigtige. Muskelsvindfondens
braendstof.

”Ti ar fra nu hgster vi fortsat effekten af vores

ungearbejde. De unge, hvis livsvilkar vi har ar-
bejdet for, vil have taget over. Vi er langt flere
veluddannede og sprelske mennesker med mu-
skelsvind end for 40 ar siden. Der er en rigtig god
sveerm af piger og drenge med visioner og fanta-
sier,” siger Evald Krog.

Og flere skal have en kaereste! Det er alligevel
det, der star hgjest pa de flestes gnskesedler,
mener han.

"Det kommer ikke af sig selv. Det kraever en
kampe indsats, selvtillid, vilje og charme at vere
med til festen. De store kampe tog vi de forste
25 ar - men vi skal stadigveek skubbe til holdnin-
gerne og til fordommene. Hos os selv og hos
andre. Og gge selvtilliden hos medlemmerne!”

Og hvilken slags person sidder sd ved roret i Muskel-
svindfonden ved det neste runde jubileum?

"Fonden kan sagtens leve videre uden mig. Det
kan den, fordi der er unge fyrtarne, som vi kan
treekke op af hatten.”

Har du et godi rad til den formand, der bliver din
aflgser?

"Vedkommende skal sgrge for, at Muskelsvind-
fonden fortsztter med at veere en forening,
der skiller sig ud fra alle de andre pa 'den fede
made’. At vi fortsaetter med at vaere en forening,
der tgr tage chancer. Og ga imod sddan plejer det
at veere.” —a

"Vi skal ikke fgre sparekniven,
men vi skal udnytte vores
ekspertviden til at hjcelpe

politikere og embedsmaend med

at indrette tingene p& mere
hensigtsmaessige mdader, der
ogsd kan spare samfundet
for penge.”

“Muskelsvindfonden kan
sagtens leve videre uden
mig. Det kan den, fordi der
er unge fyrtarne, som vi kan
fraekke op af hatten, ” siger
Evald Krog, nér han kigger
ud i fremtiden.




Foto: Helene bagger

Kan du gcette...?

Vores lille jubilzeums-foto-konkurrence slutter i
dette blad, hvor vi igen har varet i arkivet for at
finde et billede fra en begivenhed i Muskelsvind-
fondens 40-arige historie.

- Vi héber, at du vil vaere med i konkurrencen og
indsende dit svar til Muskelkrafts redaktion. Vin-
deren findes ved lodtraekning blandt de rigtige
svar. Praemien er en gaveaske med Muskelsvind-
fondens og Viborg Bryghus’ tilgeengelighedsgl:
Gangbar Lager og en @ske chokolade.

Kan du gztte:
1) Under hvilket navn optradte personen pa
billedet?

2) Ved hvilket arrangement var personen pa
scenen?

3) I hvilke to ar var personen en del af
Muskelsvindfonden kampagne?

Send dit svar pa mail til jasc@muskelsvindfon-
den.dk. Husk at oplyse navn og adresse i dit svar.
Svaret skal vaere Muskelkrafts redaktion i haende
senest fredag den 16. december 2011.

Vinderen og svaret vil blive offentliggjort pa Mu-
skelsvindfondens hjemmeside samt i naste num-
mer af Muskelkraft. Vinderen far direkte besked.

Vinder fra Muskelkraft nr.4/2011:

De rigtige svar i konkurrencen i blad 4:

1) Den udenlandske musiker er Jean Michel
Jarre, der optradte ved den udendgrs
koncert i Gl. Vra Enge nord for Aalborg.

2) Koncerten var i 2002.

3) Det blev en dramatisk begivenhed, da der
pludselig kom et voldsomt skybrud, der
omdannede koncertpladsen til en
mudderpgl.

Vi har trukket fglgende vinder:
Niels Abildgaard
Skovvej 30, 9800 Hjgrring




Goddag,
hvordan gar det
med livet?

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
undersager livskvaliteten hos voksne
med Duchennes muskeldystrofi

foto: Bodil Jensen

vor ofte har du kontakt med venner og fa-

milie i Igbet af en uge? Hvor mange venner
har du? Er du blevet opereret i akillessenerne?
Hvor lang tid kan du klare dig uden din respi-
rator? Hvor stort er dit badevaerelse? Haenger
din gkonomi sammen? Er dit liv blevet; som du
havde forventet?

To en halv time gar der fra chefleege Jes Rahbek
og fysioterapeut Birgit Werge fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind traeder ind af dgren pa
et hjemmebesgg, til de er ude igen, og spgrgs-
malene falder taet i det tidsrum. For der er fire
spgrgeskemaer, der skal krydses igennem og der-
udover et par fysiske malinger til sidst.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind er i gje-
blikket i gang med at interviewe voksne med Du-
chennes muskeldystrofi (DMD) i hele Danmark i
forbindelse med en undersggelse af livskvaliteten
hos personer med Duchenne.

"Vi har omkring 90 deltagere i undersggelsen
og regner med at vere feerdige med hjemme-
besggene inden jul. Derefter skal vi i gang med
bearbejdningen af data, og resultatet af under-
spgelsen, forventer vi, vil ligge klart til foraret,”
siger cheflaege i RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind, Jes Rahbek.

Udover Jes Rahbek og Birgit Werge er det Anny
Madsen og John Marquardt ligeledes fra Rehabi-

literingsCenter for Muskelsvind, der indsamler
data og tager pa hjemmebespg hos deltagerne i
undersggelsen.

Den fgrste generation

"De personer, vi interviewer nu, er den forste
voksne generation med DMD. Simpelthen fordi
det er den fgrste generation, der har opnaet at
fa et voksenliv. Sa det er en gruppe, hvor vi ikke
har nogen forudgaende viden om, hvordan de
har det. Meningen med undersggelsen er, at
deltagerne skal fortelle os og kommende genera-
tioner, hvordan det er at have muskelsvind af den
type. Pd den made kan kommende generationer
bedre forberede sig pa at blive voksne og fylde et
liv med Duchenne ud med det, der fglger med at
have den type muskelsvind.”

"Samtidig giver sadan en undersggelse brugbar
viden for de professionelle, der arbejder med
personer med Duchenne. Udover os i RCIM er
det lzeger, fysioterapeuter, ergoterapeuter, leerere
osv. Man snakker i gjeblikket meget om fransition,
om vigtigheden af gode overgange fra bgrneliv
til ungdomsliv til voksenliv. Derfor er det vigtig
viden for os, hvordan det er at leve som f.eks.
30-arig med Duchenne. Sé det, vi kigger pa i un-
derspggelsen, er levevilkarene og livskvaliteten hos
de, der deltager,” forklarer Jes Rahbek.

Resultatet af undersggelsen
vil blive formidlet via videnska-
belige tidsskrifter og via RCfM’s
kursusvirksomhed malrettet de
relevante modtagere.

"Det er unik viden, vi far her.
Der er ikke andre lande, der
har tilsvarende undersggelser.
Men dele af svarene fra under-

spgelsen indgar samtidig i en
del af det internationale Care-
NMD-projekt, hvor en raekke
lande samarbejder om at for-
bedre rehabiliteringsindsatsen
for personer med Duchennes
muskeldystrofi,” siger Jes Rah-
bek.

Farst to timers intensiv
spargerunde, hvor
der skal udfyldes ikke
mindre end fire spgrge-
skemaer, og sé slufter
fysioterapeut Birgit
Werge og chefleege
Jes Rahbek bespget
hos Peter Johnsen af
med et par fysiske
observationer.

RCfM gennemfgrte for ni
ar siden en tilsvarende under-
spgelse af livskvaliteten hos
personer med Duchennes mu-
skeldystrofi og oplever stadig, at
resultatet af den undersggelse
er meget efterspurgt viden i
udlandet. —a
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- Det ervighigt
at vcere DOSIT\\/

Muskelsvind skal ikke overtage hele livet,
mener 33-arige Peter Johnsen

il Jensen
ils Rosenvold

Peterjohnsen fra Vonsild
synes egentlig, at det er
meget rart at fa besgg af chef-
lege Jes Rahbek og fysiotera-
peut Birgit Werge fra Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind
(RCfM). Ogsa selv om de i to
en halv time udsztter ham

for et sandt bombardement af
spgrgsmal om, hvordan han har
det. Spgrgsmal, der ind imel-
lem ogsa gar teet pa.

"Det betyder jo et eller andet
sted, at man bliver fulgt. At der
er nogen, der vil hjelpe med
at ggre vores liv bedre. Ogsa pa
lengere sigt. Og det er godt, .
for man kan godt nogle gange
sidde og synes, at der ikke rigtig
bliver gjort noget. Og sa kan
det veere, at resultatet af un-
dersggelsen kan komme andre
med Duchenne til gode, som
ikke er s gamle endnu. Og jeg
har aldrig haft noget imod at
deltage i den slags. Jeg har altid
veret meget dben,” siger Peter
Johnsen.

Han bor i et mindre rekke-
hus i Vonsild syd for Kolding og
har hjelperordning 24 timer
i dggnet. Peter er stor fan af
ishockeyholdet Sgnderjyske og
ser gerne en masse kampe. Han
spiller ogsa selv kgrestolsfod-

"Jeg har altid veeret meget dben,” siger Peter
. 4 Johnsen, der er en af deltagerme i Rehabiliterings-
bold, nar det ellers lykkes at fa = Center for Muskelsvinds nye undersggelse.




samlet et hold. Det kniber det med for tiden.

Peter deltog ogsd for ni ar siden, da RCfM
gennemfgrte den fgrste stgrre livskvalitets-un-
dersggelse af personer med Duchennes muskel-
dystrofi.

"Der er da sket noget siden dengang. Jeg er jo
blevet &ldre og har ikke den samme energi, som
da jeg var yngre. Det er blevet hardere at ggre
ting. Men sadan er det jo ogsa for dem, der ikke
har muskelsvind. Sa det
er nok ikke kun pa grund
af muskelsvinden. Der er
ogsa andre, der siger, at
de ikke kan holde til at g&
i byen hele natten,” siger
Peter Johnsen.

Indgribende ting i livet

For Peter har det iseer veret de store indgribende
ting i forbindelse med det at have Duchenne,
som har gjort ondt i livet. For eksempel at {3 re-
spirator.

"Det er sa store ting, fordi det handler om det,.
der holder os i live. Og fordi det er sd omfat-
tende. Man tror, at man er steerk, men det er
hérdt, fordi man hver gang bliver mindet om sin
sygdom. Og far det smidt lige i hovedet. Jeg gik

"Vores forceldre er nok mere
nervgse, end vi selv er.

Men det er vigtigt, at de giver slip.
Ellers far vi jo ikke lcert at taenke
selvstcendigt”

o Peter Johnsen
styrer bdde sin
kgrestol og com-
puter ved hjcelp af
lcebestyring. Han
holder sig | kontakt
med vennerne
bl.a. via facebook.

totalt ned, da jeg fik respirator,” siger Peter, der.
fik respirator som 18-drig.

I gjeblikket er det, der fylder mest, at han gar
med overvejelser om at fa en mavesonde. Han
har svert ved at spise nok og fa tilstreekkeligt nze-
ring. Det gar ud over livskvaliteten. Og det har
det efterhanden gjort i et halvt ar.

"Man bliver jo svag og besvimer, ndr alt suk-
keret forsvinder ud af kroppen. Og sa bliver
man nervgs. Og jeg har
ikke rigtig kunnet noget i
et halvt ars tid. Jeg bliver
alt for treet. Nar bare jeg

andet og sgrger for at fa
spist, sa gar det. Men det
betyder, at jeg ikke rigtig
kommer nogen steder. For
nar jeg er ude, kan jeg ikke fd spist nok. Jeg kan
jo ikke bare snuppe en fransk hotdog. Og jeg gar
meget op i ishockey, sa det er treels ikke at kunne
komme af sted til kampene”.

Men han er nervgs for selve operationen.

"Jeg skal bedgves, og det er jeg bange for. Man
teenker jo, om man kan klare det. Om det gar
godt. Sa det er en af de store beslutninger. Med
respiratoren var det jo livsngdvendigt. Det er son-

bliver hjemme og ikke ggr

er vigtigt at vaere positiv:

den ikke pa samme méde, men alligevel er den
det pa lengere sigt,” siger Peter Johnsen.

Forzaldre skal give slip

En af Peters kammerater har lige vaeret til
ishockey-kamp. Han kom tilbage og skulle hilse
Peter fra nogle af spillerne fra Spnderjyske. Han
havde vaeret en tur i omkledningsrummet, og
der havde spillerne spurgt efter Peter.

"Det havde jeg sgu’ ikke troet. At de havde lagt
merke til, at jeg ikke har vaeret der i det sidste
halve ar. Der teenkte jeg alligevel: Hold da keeft!
Der er nogle, der leegger merke til, at jeg ikke er
der. Det var jeg meget overrasket over.”

Peter satser pd, at han kan fa en mavesonde
inden lenge. .

"Det gleder vi os alle sammen til. Bade jeg og
min familie og mine hjalpere. Jeg vil jo gerne
have min frihed igen,” siger han.

Han synes, at det er vigtigt, at man prgver at
veere positiv, ogsd selv om det nogle gange er
svaert, nar ens sygdom fylder sa meget.

"Jeg lever jo med at have muskelsvind hver dag.
Det kan jeg ikke fa til at ga veek. Sa det ma man
acceptere, ellers bliver det for hardt. Man er ngdt
til at acceptere sin situation. Ellers fir muskel-
svinden overtaget lige som en deemon. Og den

"Man er ngdt til at accepftere sin
situation, ellers far muskelsvinden

overtaget ligesom en daemon.
Og den skal ikke styre livet.
S& bliver man cedt op.”

skal ikke styre livet. Sa bliver man =dt op,” mener
Peter.

Han sgrger for at ga op i sin familie og sine ven-
ner. Og vere aben.

"Jeg synes bare, at jeg er mig selv og siger min
mening. Der er mange med muskelsvind, der
er meget tilbageleenede og ikke tgr sige noget.
Maske kommer det fra vores barndom. At man er
blevet overbeskyttet og ikke tror, at man kan sta
alene. Vores forzldre er nok mere nervgse, end
vi selv er. Men det er vigtigt, at de giver mere slip.
Ellers fir man jo ikke laert at teenke selvsteendigt”.

Forventninger til livet

Et af spgrgsmalene i Duchenne-undersggelsen
er blandt andet, om Peter har faet det ud af livet,
som han havde forventet.

"Men det er da svaert at svare pa! For hvad
skulle jeg have forventet? Hvad skal man for-
vente? Hvis man ikke har muskelsvind, forventer
man nok, at man er blevet gift og har faet nogle
bgrn, nir man er omkring de 30 ar, som jeg. Men
det er ikke sa nemt her. Si jeg har nok ikke haft
nogen forventninger til det. Da jeg var yngre,
ville jeg gerne have en kaereste, og det vil jeg da
stadig gerne. Det vil man vel altid. Men hvem kan
leve med at veere kareste med en handicappet

-

o
&
S
S
frons
o
=
[0}
=
w
e
=




mand, der skal have hjelp hele
dagnetr Det ville jo vaere mig,
der kom til at fylde mest i sidan
et forhold. Og ville det veere
retfeerdigt over for den anden?
Det er jo min muskelsvind, der
fylder mest i min hverdag. Og
jeg er ngdt til at tage en dag af
gangen, for jeg ved aldrig, hvor-
dan jeg har det naste dag. Om
jeg er for treet. Jeg hoster rigtig
meget hver morgen og formid-
dag. Sa det tager nogle gange
fire timer bare at komme ud af
sengen.”

"Der var engang en pige, der
sagde fra over for mig pa grund
af mit handicap. Og dengang
blev jeg helt vildt gal over det.
Jeg ville gerne vaere kaerester
med hende, og detvil jeg da sta-
dig gerne, men nu er vi venner
igen, og det er jeg glad for. Hun
betyder meget. Hun er min
tetteste pigeven. Da jeg havde
teenkt mig om, blev jeg ked af,
at jeg havde “cuttet” forbindel-
sen og tenkte, at det var dumt,
fordi vi jo bare kunne vare

Det sidste halve &r har Peter Johnsen brugt meget of sin tid
hjemme og foran computeren. Han héber at £& flere kroefter til
at kormmme ud, nér han fér en mavesonde.

venner. Sa jeg fandt hendes
nummer og bad om tilgivelse
for det, jeg havde sagt dengang.
Det lykkedes heldigvis. Og jeg
er glad for, at hun er tilbage i
mit liv,” siger Peter Johnsen.

Sex er stadig et behov

Han tror, at det med keerester
fylder rigtig meget for mange,
der har muskelsvind.

”Og nar man er ung, fylder
det med sex ogsa rigtig meget.
Det gor det stadigvaek, men
ikke helt sa meget. Og det er
jo ikke det eneste, der betyder
noget i forhold til at have en
kereste.”

Peter har tidligere brugt rig-
tig mange penge pa at kgbe sig
til at f4 deekket sit sexbehov.
Han bruger stadig penge pa
kgbe-sex, men behovet har zn-
dret sig. Det er ikke leengere sd
tilfredsstillende.

"Man vil jo nok gerne have
noget mere tryghed, nar man
bliver zldre. Og er maske mere
nervgs for, hvordan det kom-

mer til at ga, nar der kommer
nogen. Som ung eksperimen-
terer man jo bare helt vildt. Og
kgbesex har ingenting at ggre
med karlighed. Men sex er sta-
dig et behov, jeg har og som jeg
er ngdt til at fd opfyldt, hvis jeg
ikke skal blive helt tosset. Men
jeg tenker da pd, at de penge,
man bruger, kunne man bruge
pa nogle andre og maske sjo-
vere ting.”

Noget af det, Peter ogsa
mener, giver god livskvalitet,
nar man har Duchennes mu-
skelsdystrofi er at have gode
hjelpere.

"Det er alfa og omega for, at
man kan have et godt liv. Vi
er jo aldrig alene. Der er altid
nogle omkring os, s man er
ikke ensom, hvis man har et
godt hjzlperteam. Man kan
ikke undga problemer, og det
er rigtigt sveert at finde en god
hjelper, hvis der er en, der
siger op. Men det er meget
vigtigt at have nogle gode hjel-

pere. Og det har jeg heldigvis.” —a
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Er det et tatou i Muskelsvind-
fonden at tale om sin frygt for,

y it ens barn vil dg ung af sin

muskelsvind? Eller it sige, at
muskelsvind er en “&ndssvag
sygdlom”? Eller at gnske, ait
ens barn ikke skal slés med de
fysiske tab og begraensninger,
som muskelsvindsygclommen
giver?

Muskelsvindfonden har citid
handlet om ait gribe livet og
leve det, men betyder det, at
det nogle gange bliver svoert

at sige fingene dlcent og cor-
ligt? At scette ord pdl, hvordan
man som forcelder virkelig har
det og virkelig fzler?

Tre mzdre fil 2grn med mu-
skelsving har hver for sig gjort
sig mange tanker cm deres
barns liv - og deres egen ralle
som far er. De har alle op-
levet, hvordain omvercienen
- og iscer andre mennesker
med muskelsvindl - har recige-
ret kritisk 71 deres dbenhed
g cerlighed.

Muskelkraft scetter clenne
gang fokus | sige tingene
ligeud. Lee slgendle sicler
og voer med i debatten,

Skal forceldre bare taige sig
scimmen og) ¢t mere 1 hut
P brystet, eller har mgdrene
i cle tre histarier | Muskelkraft
ret?

Sig dlin mening pd facebook-
siden: Muskelsvindfonden -
Plads til forskelle. —>




Jeg falte,
at A€ sparkede
til OS

Det var et chok for Anja Lassen og hendes mand,
da deres sgn Noah fik diagnosen Duchennes
muskeldystrofi, men det var mindst lige s& hardt
af opleve den voldsomme fordgmmelse
fra mennesker med muskelsvind,
da de overvejede stamcelleterapi fil sannen

Af Jane W. Schelde
Foto: Bo Nymann

a Anja Lassen og Kenneth

Larsen tradte ud af studiet
fra Aftenshowet pa DR1 den
22. marts 2011, troede de, at
det var gaet godt. De var forbe-
redt pa reaktioner fra offent-
ligheden, fordi de ville bruge
stamcelleterapi til deres 4-arige
sgn, der havde faet konstateret
muskelsvind. Men de var slet
ikke forberedt pa den storm
af kritiske bemaerkninger og
fordgmmende kommentarer,
der efterfglgende stremmede
ind pa deres hjemmeside fra
mennesker med muskelsvind.
Den reaktion kom helt bag pa

dem og gjorde, at de slet ikke
havde lyst til at blive medlem af
Muskelsvindfonden, nar forenin-
gen tilsyneladende bestod af sa
fordgmmende medlemmer.

Det hele begyndte i efterdret
2010, da Noahs bgrnehave fik
mistanke om, at der var noget
galt med ham. Han havde svert
ved at fglge med de andre bgrn,
nar de gik ture, og han have
svaert ved at rejse sig op. Blodprg-
ver og undersggelser hos leegen
viste, at der var noget galt, og lae-
gens mistanke pegede i retning
af en muskelsvindsygdom.

"Jeg gik helt i sort. Var det

noget, han kunne dg af? Hans
hjerte er jo ogsa en muskel,
teenkte jeg. Der gik rigtig
mange tanker igennem hove-
det,” husker Anja Lassen.

Hun husker ogsa tydeligt, da
de fik den endelige diagnose
i midten af januar. Hun knak-
kede helt sammen, men forma-
ede alligevel at tage pa arbejde.
Men dagen efter da hun fik en
ledig stund i Igbet af arbejdsda-
gen, satte hun sig til compute-
ren og laeste om sygdommen pa
internettet.

"Det skulle jeg aldrig have
gjort. Det pdelagde mig totalt at

TABUER

Anja Lassen og Kenneth Larsen er helt enige: "Vi har hele tiden sagt, af vi kun ger det, som vi tror, er det rigtige for Noah. Og hvis vi p&
noget tidspunkt kommer i tvivl om stamcelleterapi, s& ger vi def ikke.”

lzese om, hvordan det udviklede
sig. Alle de fplgeting - proble-
mer med ryggen, rygoperatio-
ner, kgrestol... jeg matte aflyse
resten af mine kunder i frisgrsa-
lonen den dag. De dage har der
veret nogle af siden januar,”
siger Anja Lassen, som slet ikke
kan kende sig selv pa det punkt.
Hun har altid veret handlekraf-
tig og fuld af energi, og saidan
reagerede hun da ogsa de fleste
dage i starten af forlgbet.

Stamcelle-behandling?
F.eks. var det netop et udtryk for
handlekraft, at Anja Lassen og

hendes mand Kenneth Larsen
begyndte at undersgge mulig-
heden for stamcelleterapi, alle-
rede inden de fik den endelige
diagnose pa Noah.

"Man vil jo ggre alt for, at ens
barn har det godt og fir de
bedste muligheder i livet. Jeg
kendte intet til stamcelleterapi
i forvejen, men en af mine
kunder spurgte, om stamceller
ikke var en mulighed. Og sa
gav jeg mig til at spge pa net-
tet og finde oplysninger om
det,” siger Anja Lassen, der er
frisgr og arbejder i en salon i
Slagelse.

Jo mere hun sggte, jo mere
positiv blev hun over for stam-
celleterapi, ogsa selv om lzeger
fra Rigshospitalet, der havde
stillet Noahs diagnose, afviste
stamcelleterapi som en mulig-
hed. Behandling med stamcel-
ler var ikke dokumenteret og
kunne derfor ikke anbefales,
lpd meldingen.

"Lagerne talte i stedet om bi-
nyrebarkhormon. Selv om jeg
ikke har nogen viden om det, sa
vidste jeg, at det ikke var nogen
god cocktail. Ikke som varig be-
handling. Jeg tenker stadig, at

man giver binyrebarkhormon—>

9 Muskelkraft 5/2011
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Noah var 3 % &r, da han fik diagnosen Duchennes muskeldystrofi,

for at holde dem gdende, og ryggen kan vokse
feerdig, men i mellemtiden smadrer man deres
knogler. Sa ryggen vil vel bare kollapse pa et andet
tidspunkt pd grund af knogleskgrhed? Jeg ved
godt, at legerne trgster os med, at de ved, hvad
der sker, og at de kan behandle bivirkningerne.
Men sa giver man bare noget andet medicin, som
har andre bivirkninger... Det er en ond cirkel,
som jeg ikke bryder mig om.”

Anja Lassen og hendes mand habede derfor,
at stamcelleterapi kunne have samme effekt som
binyrebarkhormon i forhold til udviklingen af syg-
dommen, men uden alle bivirkningerne. Det var
i hvert fald, hvad lzegerne pa stamcelle-klinikken
Emcell i Ukraine sagde via deres danske kontakt-
person.

"Jeg har aldrig troet, at stamceller kunne kurere
Noah. Det ved jeg godt, at de ikke kan, og det lo-
vede legerne i Ukraine heller ikke. Men vi habede
bare, at stamceller kunne skubbe forlgbet lidt laen-
gere ud,” siger hun.

Interview i Aftenshowet
Anja Lassen har hele tiden veret meget dben om

TABUER

Noahs diagnose og tankerne om stamcelleterapi.
Og da en kollega i Slagelse i foraret tog initiativ
til at samle penge ind til stamcellebehandlingen
pa klinikken i Ukraine, kom medierne pludselig
pa banen og begyndte at skrive om sagen. Det
var ikke Anja Lassen selv, der satte lavinen i gang,
men hun sagde ja til at oprette en hjemmeside
med informationer om Noah, sygdommen og

en kommende stamcellebehandling, som kunne
bruges under indsamlingen.

Det blev til mange artikler og indslag i aviser
og pa netmedier, men iszr efter et interview i
Aftenshowet pa DR1 kom der rigtig mange reak-
tioner i gaestebogen pa Noahs hjemmeside. Bade
sympati-tilkendegivelser og lgfter om gkonomisk
stgtte, men i hgj grad ogsa kritiske kommentarer
til dem som forzldre fra personer, der selv havde
muskelsvind.

"Jeg troede, at der ville komme en reaktion
pa stamceller, fordi nogle ville mene, at det var
uetisk at bruge. Men at dem, der skulle vere aller
hardest ved os, skulle veere dem, der er i samme
situation som os, det havde jeg aldrig i mit liv
forestillet mig. Det chokerer mig dybt. At man
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kan veere s fordgmmende og snaversynet... Jeg
ma indrgmme, at jeg intet har til overs for de
mennesker, der kom med sa negative kommenta-
rer. Og jeg har aldrig lyst til at mgde dem,” siger
Anja Lassen.

Det er isar kritikken af at vere darlige foreldre
og kritikken af, at de som forzldre ikke ville ac-
ceptere Noah, som han var, der har ramt Anja
Lassen hardt. Eller at nogle ligefrem skrev i ga-
stebogen, at det var synd for Noah, at han havde
sadan nogle forzldre.

"Jeg synes, at vi netop gor alt, hvad vi kan for
at give Noah de bedste vilkar. Og jeg accepterer
fuldt ud min sgn, som han er, men jeg accepterer
ikke sygdommen, og det kommer jeg aldrig til.”

‘Anja Lassen har det godt med at forklare det
sadan. I starten troede hun, at hun skulle accep-
tere sygdommen, men efter et mgde med psyko-
log John Marquardt fra RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind fandt hun ud af, at det behgvede
hun ikke.

"Det var faktisk helt rart at komme til at snakke

2 Familien ger alf, hvad de kan for at
give Noah de bedste vilkér og et sé
normalt bareliv som muligh. Derfor
ramte kritikken om, at de var ddrlige
forceldre, dem hérdt,

medjohn (Marquardt: red) og fa at vide, at vi er
helt normale. Han sagde, at de fleste foreldre til
bgrn med Duchennes muskeldystrofi har erkendt
sygdommen, men ikke accepteret den.”

Mgdet med rehabiliteringscentrets psykolog
foregik i gvrigt pd Musholm Bugt Feriecenter,
hvor der samtidig blev afholdt et kursus for fami-
lier med bgrn med muskelsvind, og hvor Anja og
hendes mand allerede i foyeren blev mgdt med
skiltet "Plads til forskelle”. En kaempe kontrast til
det, Anja oplevede.

"Jeg havde tvertimod faet folelsen af, at der
ikke er plads til forskelle i foreningen. At vi ikke
matte have lov at fgle os kede af det eller reagere,
som vi nu reagerede. Jeg frygtede, at foreldrene
havde lyst til at stene 0s.”

En forherligelse af muskelsvind

Anja Lassens frustration over de fordgmmende
kommentarer i gestebogen skyldtes ogsa, at de
kom fra nogle, der ikke selv var foreldre. Eller
fra nogle, der nzermest opfattede Anja og Ken-

samtidig bliver sa fordgm-

TABUER

P& et tidspunkt frygtede Anja Lassen, at myndighederne ville tage Noah fra hende, fordi de overvejede
stamcelleterapi. Der var dog aldrig nogen offentlige myndigheder, der sagde noget | den retning - kun privat-
personer, der skrev pd Noahs hjemmeside.

Besgg pa klinik i Ukraine
Indsamlingen til stamcellebehandlingen gik over
al forventning, og det lykkedes at samle 75.000
kr. ind, som behandlingen kostede. Men den
voldsomme storm efter indslaget i Aftenshowet
rystede Anja Lassen og Ken-
2 y neth Larsen sa meget, at
"Man far nemt den folelse, de kom i tvivl, om behand-
at der ikke er plads til forskelle i lingen til deres sgn var det
Muskelsvindfonden, for vi mé ikke  rigtige.
have lov at fele os kede af, at B vellgte dagallizearel
vores barn er sygt eller reagere, 2t rejse til Ukraine med

! 1 Noah. Nuvar flybilletterne
RSl WHIS €CIgSLer jo kebt, og sa kunne de se

klinikken og tage stilling.
Men de orienterede legerne
pé forhdand om, at de var skeptiske, og at de ville
have ret til at sige nej til behandlingen. Det re-
spekterede legerne.
Men selv om Anja Lassens og Kenneth Larsens
indtryk af Emcell-klinikken, personalets faglighed
og viden om Duchennes muskeldystrofi, oplysnin-—>

neths sorg over Noahs diagnose som en kritik af
deres eget liv med muskelsvind.

"Jeg falte, at de prgvede at forherlige det at
have muskelsvind. Vi skulle nasten alle sammen
veere kede af, at vi ikke havde det, fordi de havde
sadan et godt liv. Det er da
godt, at de har det sidan
og er glade for deres
liv, men frygteligt, at de

mende over for os, som
ikke gnsker det sadan.

Og det @ndrer ikke ved,
at jeg stadig synes, det er
synd for Noah, at han skal
keempe med de ting, der
kommer.”

Anja Lassen ville gnske, at de personer, der
skrev i gaestebogen, havde prgvet at favne dem i
stedet for at begynde at skyde pa dem.

"Teg tolte, at de sparkede til os, der allerede 1a
ned,” siger hun.
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TABUER

Anja Lassen og Kenneth Larsen startede ikke selv indsamlingen eller kontakfede medierne, men fordi de
sagde ja tit det, vidste de godt, at de dermed inviterede folk indenfor i deres privatliv.

ger om stamcelle-behandlingen
m.m. var meget positive, valgte
de alligevel at rejse hjem uden
behandling. De valgte at fglge
psykologens rad om at lytte til
deres egen mavefornemmelse,
inden de tog beslutningen, og
mavefornemmelsen sagde, at de
ikke var klar.

"V1i ville have ro1 vores liv,
inden vi skulle treeffe beslut-

ikke er. Jeg skal jo stadig kunne
se ham i gjnene,” siger Anja
Lassen.

Det er for nemt

Hendes mistro og skepsis over
for leeger og alt det, der bliver
sagt for og imod stamcelle-
behandling, er ikke blevet
mindre under efterarets debat
i medierne om netop stamcel-

ning om leklinikken i
noget som Ukraine og
helst. Lige- "Jeg accepterer fuldt ud min  stamcelle-
som her- s@n, som han er, men jeg behandling
hjemme accepfterer ikke sygdommen, generelt.
R L og det kommer jeg aldrig til.” ~ En profes
en masse sor varien
informa- avis citeret
tioner, og for at sige,

man ved ikke, hvad der er hvad.
Det er sveert at vide, hvad der
er rigtigt og forkert. Sa lige nu
har vi sat det pd stand-by. Men
det er helt sikkert, at havde det
vaeret mig selv, havde jeg gjort
det. Jeg foler mig overbevist
om, at det er det rigtige, men
nar det drejer sig om min sgn,
er jeg bange for, at jeg ikke vil
kunne leve med det, hvis det

at stamceller kunne give hjer-
nekreft og andre dgdelige syg-
domme. Det fik Anja Lassen til
at reagere.

“Fordi jeg er bergrt af det,
valgte jeg at ringe til profes-
soren og spgrge ham, hvilke
andre dgdelige sygdomme han
henviste til, og hvor mange
patienter han kendte til, der
havde faet stamceller, og som

havde fiet disse dgdelige syg-
domme? Det kunne han ikke
svare pd. Jeg synes, det er for
nemt, hvis man er professor,
forsker eller lege at komme
med alle mulige holdninger,
uden at det behgver at vaere
dokumenteret. Bare de siger, at
det er dokumenteret, si reage-
rer folk jo ikke.”

Nér Anja Lassen ser tilbage
pa tiden siden januar, fortryder
hun ikke det, der er sket.

"Selviplgelig er det hardt at
vare en del af offentligheden,
men omvendt har jeg det ogsa
sadan, at det ikke er sa skidt, at
det ikke er godt for noget. Der
blev samlet mange penge ind
til Noah, og skal de ikke bruges
til stamcellebehandling, skal de
bruges til hjelpemidler til ham.
Jeg har heller ikke darlig sam-
vittighed over, at de skal bruges
til det, hvis det er sadan, det
bliver. Vi har hele tiden sagt,
atvi kun ggr det, vi tror, er det
rigtige for Noah. Det er jo min

drengs helbred, det handler
om.” —a—>
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sfamcellebenandling

T muskelsving

erfup

Chefleege Jes thbek frar&der mennesker
med muskelsvind at fage imod stamcelieterapi

Af Jane W. Schelde

99Det er rent fup at tilbyde
stamcellebehandling til men-
nesker med muskelsvind. Det
kan ikke lade sig ggre at fogre
celler ind i de muskler, hvor de
mangler, selv om man har pro-
vet det masser af steder i ver-
den. Der bliver forsket meget
1 det, og vi fglger udviklingen
teet, men forskningen er slet
ikke sa langt endnu, at man kan
tilbyde behandling, nar det gel-
der muskelsvind.”

Cheflege Jes Rahbek fra Re-
habiliteringsCenter for Muskel-
svind tager med sin kontante
udmelding klar afstand fra
tilbuddene om stamcellebe-
handling til mennesker med
muskelsvind fra bl.a. klinikken
EmCell i Ukraine. Men han un-
derstreger samtidig, at det ikke
er de familier, der overvejer
stamcellebehandlingen, han er
ude efter. Tvaertimod

“Det er klinikken, der slar plat
pa alvorligt syge menneskers
hab. S nér jeg reagerer, er det
for at beskytte familierne,” siger

han.

Ifglge Jes Rahbek kan stamcel-
lebehandling af muskelsvind fa
alvorlige konsekvenser for dem,
der prgver det. Dels er der ri-
siko for, at man efterfglgende
far kreeft. Det viser forsgg pa
mus, og ledende forskere i ver-
den mener, at det samme vil ske
hos mennesker. Dels kan stam-
cellebehandling betyde, at man
atholdes fra at deltage i ekspe-
rimentelle behandlinger, som
der forskes meget i. Hvis man
fgrst har faet stamcellebehand-
ling, er man ikke lzengere "ren”
1 forskningssammenhzng, og
forskerne kan derfor ikke vur-
dere, hvilken virkning den eks-
perimentelle behandling har.

Endelig kan stamcellebe-
handling ogsa have alvorlige
pkonomiske konsekvenser for
familien, fordi det er en meget
dyr behandling.

Vi ma ikke fjerne habet
Men Jes Rahbek kan godt for-
sta, at f.eks. forzeldre til bgrn

med muskelsvind overvejer alle
muligheder.

"Nar man har et sygt barn, vil
man ggre alt, og man klynger
sig til habet. Dér har vi en stor
opgave - bade i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og i det
offentlige system - som vi maske
ikke altid er lige gode til. Vi skal
ikke tage habet fra forzldrene,
men vare bedre til at informere
og udtrykke, at vi vil hjelpe
med alt det, vi kan. Og sa snart
der kommer en behandling,
der virker, skal de selvfglgelig
straks informeres om det,” siger
Jes Rahbek og tilfgjer:

"Mit hgjeste gnsker er helt
klart, at genterapi og stamcel-
leterapi udvikles til en behand-
ling, der virker. Det er jo ogsa
derfor, at vi i rehabiliterings-
centret engagerer os meget i
ENMC (det europiske forsk-
ningscenter inden for muskel-
svind: red), hvor man samler
forskningen. Vi fplger med og
ved, hvad der sker pa dette om-

rade i hele verden.” —_—

Her er
lads il forskelle

- 0g 1l

frygt
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Muskelsvindfonden har plads til forskelle

- 0gs& ndr det geelder holdninger, siger Evald Krog

a bglgerne gik hgjest pa

Noahs hjemmeside i for-
aret 2011, valgte Muskelsvind-
fondens formand Evald Krog at
skrive et indleg til hjemmesi-
den. Han siger i dag:

“Noabhs foreldre gnsker at

handle - at ggre noget. Det
er noget af det naturligste i
verden. Det er langt ude at be-
skylde dem for at veere darlige
foreldre, som nogle beskyldte
dem for pa hjemmesiden, fordi
de overvejer stamceller. De
handler. Nar man er i krise — og
det er en krise, nar man far at
vide, at ens barn ikke er rask, er
det en overlevelsesmekanisme
at handle. Da jeg var lille, blev
jeg selv hevet landet rundt til alt
fra laeger til alternative behand-
lere, og jeg kan roligt afslgre,
at ikke alt var lige sjovt. Men
jeg forstar i den grad godt, at
mine foraldre naturligvis ikke
gnskede at sidde tilbage uden
at have gjort alt, der stod i deres
magt for at hjelpe mig.”

I er altid velkomne
P4 Noahs liv-hjemmesiden skrev
Evald Krog dengang fglgende:

"Kzere Kenneth, Anja og lille
Noah.

Jeg har som mange andre
ikke kunnet undga at felge med
ijeres sag og ikke mindst den
debat, som den har sati gang.
Der er store fglelser pa spil hos
alle parter, og det ggr mange af
indleeggene til meget gribende
leesning. Hvad er et godt liv?
Hvem har ret til at svare pa
dette spprgsmal? Bliver de valg,
man selv treffer, til en dom
over andre? Det er de meget
eksistentielle spgrgsmal, og de
lader sig nzppe besvare. Jeg er
selv 67 ar, har levet med mu-
skelsvind hele mit liv og vaeret
formand for Muskelsvindfon-
den det meste af det. Jeg har
heller ikke fundet svar, der er
gyldige for alle mennesker.

Det er en af Muskelsvindfon-
dens opgaver at samle viden
sammen om muskelsvind og
videregive denne til bl.a. gode

folk som jer, og vi samarbejder
med andre muskelsvindsorgani-
sationer og forskere i et keempe
internationalt, europeisk
netverk. Det er desveerre ikke
lykkedes os at finde dokumen-
tation for, at stamcellebehand-
ling virker, og derfor tgr vi ikke
anbefale det. Men alt det ved
Ijo godt, og I har truffet jeres
beslutning. I skal bare vide, at
selv om vi ikke kan anbefale jer
at ggre, som I har tenkt jer at
gore, vil I altid veere hjertelig
velkomne i Muskelsvindfonden.
Som I kan lese i de mange
indlaeg fra bgrn og foraldre,
har vi et levende foreningsliv
og et meget steerkt netverk,
som mange betegner som "den
anden familie”.

Uanset hvordan det matte
ga i Ukraine, haber jeg, at I vil
gore brug af os i fremtiden. Vi
kan altid bruge folk med en
steerk vilje, og vi har plads til
forskelle - ogsa nar det geelder

holdninger.” —a=




Jeg var
rgdglgdende
OJ tudende
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Stinne Gommesen har fGet mange reaktioner pd sin blog
P& Muskelsvindfondens hjemmeside,
men de har gjort hende klogere pd opfattelsen af

e Gommesen
ohnny Anthon Wichmann

A- t gé fra det ene gjeblik at

tro, at vi var foraeldre til to
sunde og raske bgrn til at vere
foraldre til Johanne med mu-
skelsvind, har ikke vaeret nemt.
Vi gnsker alt det bedste for
bade hende og Emma. Men alt
det bedste kommer ikke ligesa

nemt til johanne som til Emma.

Og at Johanne har’spinal mu-
skelatrofi, det er bestemt ikke
en del af at veere tildelt "alt det
bedste”.

Vi fik diagnosen 18. maj 2009
pr. telefon. Den 19. maj tog Jan
og jeg til Odense Universitets-
hospital (OUH) for at fa en
samtale med legen om, "hvad
sa nu, hvad skal der ske, hvad
kan der ske, og hvor starter vi
lige al hjzlpen op?”

Jeg kan huske, at pa vej ind til
OUH sendte jeg en sms til en
veninde, hvori jeg kaldte mig
“nu mor tl et muskelsvinds-
barn”. Jeg var pa den made
hurtig med ordene i et forsgg
pa at forlige mig, tror jeg. Men
jeg skulle blive klogere. Det var
ikke “baare liige” at forlige sig.
Ikke for mig i hvert fald.

hendes datters muskelsvind

Skrev sig igennem kriserne
Jeg valgte at skrive mig igen-
nem rigtig mange af de kriser,
der for mig opstod. For mig
blev det en meget vigtig made
at komme igennem den svaere-
ste tid pa. Ved at skrive det ned
gennemlevede jeg de inderste
folelser, men skabte ogsa over-
blik i de skrivende stunder.

Godt et ar senere (sommeren
2010) fik jeg tilbudt, at min
dagbog blev offentliggjort pa
muskelsvindfonden.dk. Det var
et stort skridt for mig, da jeg
pa den made blotlagde mine
hédrdeste dage og mine hudlgse
beskrivelser af at vaere blevet
mor til et barn med muskel-
svind. Det var pa ingen made
tiltzenkt, at det skulle offentlig-
gores, for sa tror jeg ikke, at jeg
havde kunnet overskue mit skri-
veri pa det tidspunkt.

Da jeg fik tilbuddet, gjorde
jeg mig tanker om, at en offent-
liggorelse af mine reaktioner,
mine tanker og mine fgolelser
ville affgde andres reaktioner.
Men det var svaert helt konkret
at vide, hvem der ville give til-

bagemeldinger og respons, og
hvordan ville det fgles.

»Andssvage sygdom”

Jeg fik mange forskellige
reaktioner. De fleste tilbage-
meldinger var rosende ord fra
imponerede og rgrte venner og
bekendte, hvor de fleste ikke
selv kender til at leve med mu-
skelsvind i hverdagen. Og det er
meget oplgftende og styrkende
at fa sa varme tilkendegivelser
af maden, vi har valgt at tackle
det pa.

Men jeg fik ogsa tilbage-
meldinger, der gjorde staerkt
indtryk pa mig, og som provo-
kerede min made at acceptere
Johannes sygdom pa. For det
viste sig, at jeg ved f.eks. at
skrive "andssvage sygdom” og
lignende ord om SMA, fik pro-
vokeret nogle, som har diagno-
sen og dermed ser sin identitet
blandt andet via denne diag-
nose.

Jeg blev konfronteret via
samtaler pa facebook, og jeg
var redglgdende og tudende,
fordi jeg blev provokeret tilbage —




“Jeg har lcert, at selv om vi i perioder er
ved at drukne | muskelsvindverdenen

i form af mader, hjcelpemidier, tider,

der skal overholdes, fysioterapi, ridning,

hjcelpertimer og alt, s& er det ikke alfid,

at andre opdager, hvor ophcengt vier,”
skriver Stinne Gommesen.,

pa mit syn pa SMA. Jeg holdt
mig til samtalerne, men det var
svaert at sidde stille. Det var som
at veere sat i den varme stol, og
nu skulle se i gjnene, at jeg har
ét syn pa helheden. Johanne

vil med stor sandsynlighed (og
FORHABENTLIG, som jeg ser
det nu) fa et andet syn end jeg.

Nu synes jeg faktisk, det var
fedt, at jeg blev holdt fast i
samtalen. Jeg kan godt li’, nar
folk tgr stille sig op med deres
mening og tage diskussionen
hele vejen, selv om det er et
spaendingsfelt.

Johanne skal vokse op i denne
situation. Med SMA. Hun skal
identificere sig som en person,
der sidder i kgrestol altid og
har mange fysiske begrans-
ninger. S& maske vil hun ikke
skille sin personlighed ad, som
jeg indtil videre tillader mig at
ggre.

Jeg kan stadig godt tenke,
at der er Johanne som den,
hun er, mentalt. Og sa er der
alle de fysiske behov for hjzlp
ved siden af. Johanne er den,
der altid har brug for hjelp, sa
selvfplgelig bliver SMA en del
af hendes identitet. Og dén var
sveer at sluge, da jeg blev kon-
fronteret med den. Men jeg kan
nu se, at det er en sidelgbende
proces. Hendes identitet vokser,
som hun bliver zldre, og hun
indarbejder pa naturlig vis en

forstaelse undervejs, for at hen-
des situation er anderledes end
de fleste andres. Og ja, forzl-
drenes accept vokser nok ogsa
sidelgbende..

Forskellige teerskler

Noget andet, jeg lerte af at
sende min dagbog ud i of-
fentligheden, er, at de fleste
forzeldre reagerer forskelligt pa
at fa et barn med muskelsvind.
At det selviplgelig athaenger af,
hvor man star i sit liv, hvordan
man er sarbar, hvilken hjalp
man har brug for osv. Det har
ogsa givet mange rige samtaler
pa facebook, mange foraldre
imellem. Det er altid givende
for mig at hgre andres mdder
at tage situationerne pa. Bare at
hgre andres ord omkring det.

Jeg kan synes, at min tole-
rance er forskellig. Den har
én teerskel, nar det geelder
andre muskelsvindsramte og
en anden, hvis det er udenfor-
staende. Selv om vi ikke tackler
tingene ens, sa har vi alligevel
et fzlles fodslag, der gar, at der
er en vis indforstaethed over for
hinanden.

Jeg har laert, at selv om vi i
perioder er ved at DRUKNE i
muskelsvindsverden i form af
meder, hjelpemidler, tider, der
skal overholdes, fysioterapi, rid-
ning, hjelpertimer og ALT, sa
er det ikke altid, at andre opda-
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ger, hvor ophangt vi er.

Vi har aldrig pause

Jeg har opdaget, at folk udefra
ikke kan se ind i vores verden,
vores hverdag, med mindre vi
seetter ord pa HELE tiden. Og
det ggr vi jo ikke. Livet hand-
ler jo ogsd om andre ting. Alle
de ting, vi selv veelger til, og
specielt valger, hvis vi ikke skal
drukne i de store bglger.

Hvis vi kommer smilende i
bgrnehave og afleverer vores
bgrn, sa signalerer vi, at alt bare
kgrer godt. Ingen kan gatte,
at vi samtidig har syv bolde i
sagsbehandlinger hangende i
luften, som vi lige skal jonglere
med samtidig.

Pigernes legekammerater og
deres familier. Vores venner,
ja selv familien kan ikke folge
med. De er efterhanden ved at
vide, at vi aldrig har pause, men
hvad der konkret sker, det kan
de ikke fglge med i.

Jeg skriver ikke dagbog lan-
gere, nu kun bloggen. Det kan
vaere et stort minus. Til gen-
geld er bade vi og de narmeste
meget klogere. Vores liv er
dgmt til altid at have omdrej-
ningspunkt om SMA. Tilgangen
veelger vi selv! ——>

Fplg med i Stinne Gommesens blog
“En mor forteller” pd www.muskel-
svindfonden.dk.
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for_ at miste
vil AlTId veere der

Ellen Jensen har savnet af kunne fale med andre

fil et barn med muskelsvind

W. Schelde
eppe Bjgrnholt Jensen

99 Man kan, hvad man vill Jeg
hader den bémaerkning - for

nej, det kan man ikke altid.
Hvis man altid hgrer, at det er
fantastisk, og sd kan din datter jo
sa meget andel, sd er det svert at
give udtryk for, at det ikke altid
er sidan, man fgler det. Jeg vil
have lov til at mene, at det kan
vaere trels og frustrerende som
forzldre at veere vidné til, at
ens datter ikke kan alt det, hun
gerne vil.”

Ellen Jensen, 58 ar, sidder
ved kaffebordet i kgkkenet
og tenker over, hvordan hun
har oplevet det at vaere mor til
en pige med muskelsvind. En
meget sammensat fglelse, der
viser dobbeltheden: datteren
har det jo godt og klarer sig
fint, og mange andre foraldre
oplever meget veerre ting med
unge, der bliver kriminelle,
narkomaner osv. Men samtidig
er der ogsa fglelsen af angst og
bekymring. _

At veere forelder til et barn
med muskelsvind er en meget
stor opgave, som man aldrig

kan slippe, mener Ellen Jensen.

En altoverskyggende faktor i

mit liv, kalder hun det, som
ogsd betyder, at der ikke har
vaeret meget tid og plads til
hende selv, da bgrnene var sma.

"Det mest spendende, jeg
oplevede dengang, var friheden
til at veelge mellem gulergdder
og tomater, nar jeg var i Rema
1000 for at handle,” siger hun
med bade spgg og alvor i stem-
men.

"Man er aldrig helt fri. Hel-
ler ikke nu. Der vil altid sidde
en angst og en bekymring for
fremtiden. Jeg vil nok altid veere
bange for, at min datter dgr for
mig. Jeg ved godt, at der ikke
er nogen garantier for, at mine
sgnner ikke pludselig kommer
ud for sygdom eller ulykke,
men min datter er mere udsat
og sarbar. Den tanke vil altid
veere der,” siger Ellen, der ogsa
er mor til tre voksne drenge,
som alle er flyttet hjemmefra.
Datteren er i dag 20 ar, den
yngste i sgskendeflokken, netop
begyndt at lzese pa universitetet
og formentlig snart pa vej til at
flytte hjemmefra.

"Jeg vil nok altid teenke, har
hun det nu godt? Har hun den
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om de svcere tanker ved at veere mor

hjzelp, hun har brug for? Min
datter vil jo altid vaere afhaengig
af andre og kan ikke klare sig
uden hjelp, som hendes brgdre
kan. Det ggr en stor forskel i
ens foraldrerolle,” siger hun og
understreger samtidig, at den
fplelse ikke betyder, at familiens
liv har veret trist og negativt, og
at hun ikke har kunnet foretage
sig andet. Hun har bade haft
arbejde som sygeplejerske 30
timer om ugen igennem dat-
terens opvakst, har senere taget
en HF-uddannelse og samtidig
passet hus, have og familien
bestaende af mand, fire bgrn,
hund og et par katte.

I dag er hun ansat som hjel-
per for sin datter, som en ud af
datterens fem hjalpere, og har
faet mere tid til sig selv.

Vi tager den derfra

Ellen Jensen kan godt vere
bange for, at beskrivelsen af hen-
des liv kan virke negativ og trist
pa andre, men sadan har det slet
ikke vaeret. Hun har haft mange
bade sjove, rgrende og smukke
oplevelser med sin familie, hun
har glade og livlige bgrn, et tet —




familieforhold og pa mange
mader et godt liv.

"Jeg har aldrig tenkt, at det var
urctfaerdigt eller synd for mig, at
jeg har faet et barn med muskel-
svind. Tvaertimod har jeg tenkt,
at vi tager vores skaebne pa os og
gor det bedst muligt. Lige som
alle andre forzldre gor - og sa

~ tager vi den derfra.”

Derfor besluttede hun ogsa
tidligt, at hun aldrig ville ga ned

! med flaget. Heller ikke selv om | 3
~ hun kunne vere rigtig ked af
det og bange, nar datteren, da |

hun var lille, 12 syg om natten og
havde svaert ved at traekke vejret.

"Hvis jeg gik ned, ville resten
af familien ogsa ga ned, sa jeg
kunne lige sa godt prgve at vere
sterk.”

Dgden er tabu

Den evige vekslen mellem det
alvorlige og det optimistiske har
altid vaeret til stede hos Ellen
Jensen. Ogsa tanker om dgden
og frygten for, at den kommer
for tidligt, har hele tiden ligget
i baghovedet.

"Det er oftest noget, jeg taenker
for mig selv. Maske fordi det er
svert at tale med andre om. Det
er jo ikke noget, man lige tager

op, nar man sidder over kaffen. |

De fleste vil nok helst snakke
om, hvor fantastisk det hele er
Beundring er et begreb, jeg ofte
‘ mgder, og p'éi en made er det
' ogsa en trgst, men jeg savner at
kunne tale om de helt sveere tan-

" ker” siger hun og mener, at det

er forkert, hvis man hele tiden
lader som om, det hele bare gar
sa fint.

"Maske havde jeg faet mere
ro i sjelen, hvis jeg havde haft

nogen at udveksle erfaringer §

med,” siger hun, nar hun skal re-

flektere over, hvordan det kunne

have vaeret anderledes.
Familien har vaeret med i en

af Muskelsvindfondens foraeld- |

regrupper, men dengang var

- det andre og mere praktiske

ting, der fyldte snakken i for-
@ldregruppen. Hun synes hel-

ler ikke, at Muskelsvindfonden
eller RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind har vaeret sa gode
til at tage emnet op.

Til gengaeld husker hun den
fgrste gang, hun fik sat ord pa
sin frygt for, at hendes datter
skulle dg ung. Det var i en sam-

tale med en sygeplejerske pa re- |

spirationscentret, hvor datteren

'~ var indlagt.

De spgrgsmal, som dengang
optog Ellen Jensen og hendes
mand var bl.a., hvor lenge man
kunne leve med en diagnose
som datterens, og hvor store
chancer datteren havde for at
fa et godt og langt livy Men ogsa
hvilken hjelp der var at fa for fa-
milien, hvis datteren dgde ungr

Bedre at vaere forberedt
Fra sit arbejde som sygeplejerske

vidste Ellen Jensen, hvor vigtigt |

det var at tale om dgden eller ri-
sikoen for at dg.

"Det er bedre at vide det end at
undlade at tale om det. Dgden
kommer jo ikke nermere, fordi

man snakker om den,” siger |

hun, og mener, at hendes pro-
fessionelle virke som sygeplejer-

ske pa en skadestue har varet |
med til at give hende mod til at

snakke om dgden. Ogsa i hen-
des egen familie.

Datterens risiko for at dg, nar
hun som barn var rigtig syg, har
derfor ogsa vaeret et emne, som
Ellen Jensen og hendes mand
har walt med bgrnene om.

"Vi har ikke gjort det for at
ggre dem mere bange, men
tvertimod for at de ville fgle
mindre angst. Vi har ogsa teenkt,
at nogle udefra kunne finde pa
at spgrge, om sygdommen var
noget, vores datter kunne dg af,

og sa var det bedre, at vi havde &
talt om det inden. Jeg tror, det
er bedre at veere forberedt pa, at |

det kan ske.”
Den samme forberedelse

mener hun ogsa, ber tilbydes de =
unge selv. Mange unge med mu-
skelsvind har jo oplevet at miste |

nogle af deres jevnaldrende ven- S

ner. Hvad gor det ved de unge?
Og hvad tenker andre foraldre
om at miste deres barnr

_ "Maske er det kun mig, der |
foler sadan - og mig, der bekym- |
| rer mig for meget. Jeg gusker

for alt i verden ikke at skabe o

en negativ stemning. Sa egent-
lig onsker jeg nok bare at hgre,
om der er andre, der teenker de
samme tanker?” —o ==

=

|
|
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"Nogle gange
kunne jeg snske mig
at vaere pd en @de
@ - eller vandre i de
svenske skove med
rygscek og telt - og
min hund. Bare at
vaere alene uden
at veere forpligtet af
noget eller nogen.”
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Stette og
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tll forceldre
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et vil altid veere en barsk melding for

forzeldre, nar deres barn far konstateret
muskelsvind. Hvilken stgtte og vejledning kan
foreldrene fa fra RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind (RCfM), og hvad ggr rehabiliterings-
centret for at kleede forzldrene bedst pa til at
tackle opgaven?

Tre nggleord: Information, rlighed og for-
staelse. Men ogsa rummelighed for, at foraldre
kan reagere meget forskelligt pa deres barns
diagnose, og derfor ogsa skal have information
om prognose, behov for hjelp m.v. formidlet pa
forskellig made med respekt for, hvor de eri er-
kendelsesfasen eller i deres personlige krise.

Konkrete tilbud fra RCfM ‘

Et tveerfagligt mgde typisk i hjemmet med fa-
milien, relevante fagpersoner fra lokalomradet
(f.eks. fysioterapeut, ergoterapeut, socialradgiver,
praktiserende lege, visitator m.fl.) samt fysiotera-
peut og socialradgiver/ergoterapeut fra RCfM.

Malet med mgdet er at forteelle om barnets diag-
nose, prognose for udviklingen af sygdommen,
den aktuelle fysiske status, behandlingsmulig-
heder, behovet for hjelp og stgtte m.m., men
ogsa emner som indretning af boligen, behov for
hjzlpemidler, pasningsmuligheder m.m., hvis
emnerne er relevante for familien.

Andre mgder - f.eks. samtale med foraldrene

og en lege eller psykolog, hvis for-
@ldrene har behov for at fi mere
leegefaglig viden eller fa hjelp til at
komme videre i livet, hvis de er fastlast
i krisen.

Familiekurser - hvor deltagerne far
mulighed for at mgde andre familier i
samme situation, eller familier, der har
veret igennem det forlgb, der venter de
"nye” familier.

Andre kurser - f.eks. diagnosekurser, hvor der
er fokus pa én bestemt muskelsvinddiagnose,
eller temakurser, hvor fokus er rettet mod en
bestemt problemstilling.

Telefon- og mail-radgivning - foraldre har mu-
lighed for at fa vejledning og information ved at
kontakte konsulenterne i RCfM pr. telefon eller
mail.

Forzldregrupper i Muskelsvindfonden - I med-
lemsforeningen er oprettet bade lokale, regio-
nale og landsdaekkende foraldregrupper, der
mgdes, udveksler erfaringer og afholder kurser,
de sely arrangerer med stgtte fra Muskelsvindfon-
den.

Les mere om RCfM’s tilbud pa www.rcfin. dk.
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Susan Lauridifsen er medlem af Muskelsvindfondens
eget sikkerhedscrew, Event Safety.
En frivillig indsats, der giver mening, mener hun

1 Lauridtsen

irs frivilligt arbejde i
Muskelsvindfondens
1e Crew” gav anledning
oppe op. Kunne jeg
mig at fortszette som
: og bruge to uger af
mmerferie pa at knokle
‘or at hjelpe mennesker
uskelsvind? Ja, det ville
ne!
1var dog inde til, at der
ke noget nyt. Derfor
uskelsvindfondens sik-
s- og fgrstehjalpskorps,
iafety (ES), ind i billedet,
talte, at jeg pa det kom-
ars Grgn Koncert-turné
ned som fgl pa Security.
ur rigtig spaendt, da som-
nermede sig.
“flere fpl den sommer.
le det rigtige tgj, en
aret, og sa af sted ud
tellige hold - nogle pa
)ld, nogle i scenegraven
e i portvagt. Vores op-
- primeert at observere
ve de forskellige situa-
;om man kommer ud
Security pa en koncert-
fan lerer rigtig meget

1 1

hd e iy i

Uddannet i sikkerhed
Efter en vel overstaet tur skulle
jeg tage stilling til, om jeg ville
bruge mine nzaste tre somre
og maske endnu mere af min
fritid pa Event Safety. For det er
klart, at selv om det er frivilligt
arbejde, skal der vere et st@grre
perspektiv i at uddanne folk.
Jeg var slet ikke i tvivl. Skulle
min frivillige indsats fortszette
de nzeste par ar, sa skulle det
netop vaere i ES.
Jeg sagte, var til
samtale og blev
optaget pa det
nye uddan-
nelseshold,
som skulle sta
klar til den
kommende
sommers ar-
rangementer.
Uddannelsen
var over to
weekender,
hvor vi skulle
igennem
”Crowd Safety-
uddannelsen”.
Den bestar af

tering, jura, fgrstehjeelp,
brandbekampelse, radiokom-
munikation, selvforsvar og sik-
kerhed i store menneskemzng-
der.

Der var en del teori, men
uddannelsen handler i allerhg-
jeste grad om at kunne imple-
mentere det i sin handlemade.
Derfor havde vi ogsa meget
scenarietraening, hvor vi blev
udsat for flere forskellige cases,

som vi skulle lgse. Efterfgl-
gende fik vi feedback
y fra uddannelses-
instruktgrerne
- hvad gjorde
Vi rigtigt og
forkert,
eller et rad
til at ggre
det endnu
bedre.
Efter
de to
benharde
weeken-
der, skulle
vi med pa
den sé-
kaldte




ning”. Dvs. en treningsweekend, hvor de "friske”
er sammen med de eksisterende ES’ere. Den er
obligatorisk for alle, der skal med pa sommerens
arrangementer, da man er forpligtet til at vedli-
geholde sin uddannelse for at kunne udfgre et
professionelt stykke arbejde.

Vi skulle rystes godt sammen. For hvis man
skal kunne fungere i et til tider meget fysisk og
psykisk kraevende job, er det vigtigt, at man falder
godt til socialt. Man ved jo aldrig helt, hvad man
kommer ud for, og det er derfor vigtigt, at man
fpler sig tryg og snakker godt med sine kolleger,
nar tingene virkelig spidser til.

En typisk arbejdsdag

. Pa Grgn Koncert er forste opgave at stille fgrste-
hjzlpsstationen op, samt en mindre station ved
den store scene. Vi skal sgrge for, at alt brandma-
teriel og flugtveje er kgrt ud og sat op de rigtige
steder. Vi setter frontscenehegnet op, sa vi ved,
at det kan holde til presset fra publikum, og at
ingen kan sidde fast. Vi bemander bagporten,
sa det kun er folk med godkendt tilladelse, der
kommer ind pa pladen med biler osv.

Sa snart koncertpladsen abner, har vi hold i
begge scenegrave, ude pa pladsen, i porte og i
indgangen.

Vores opgave er meget simpelt at sgrge for, at
publikum far en rigtig god koncertoplevelse med
hjem. Udover at svare pa alverdens spgrgsmal,
skal vi bl.a.: Hjaelpe folk, som er kommet til skade
eller er blevet syge. Spotte /hjelpe bgrn, som er
blevet er vaek. Stoppe/nedtrappe en konflikt/
slaskamp. Spotte folk ud fra et signalement f.eks.
i forbindelse med ulovligheder. :

Nar koncerten slutter, skal vi sgrge for, at
pladsen bliver ryddet for publikum forholdsvis
hurtigt. Alt udstyr fra Grgn Koncert skal jo pak-
kes ned og flyttes til naeste koncertby over nat-

Q

Security-vagterne har mange funktioner pé& Grgn Koncert.
Bl.a. i scenegraven. Foto: Morten Rygaard

ten. Derfor er der travlt. Af sikkerhedsmzessige
arsager dur det ikke, at lastbiler og trucks kgrer
rundt blandt publikum i mgrket.

Sidste opgave pa en typisk arbejdsdag er at ga

brandvagt pa overnatningsstederne og tage os af -

de ca. 650 frivillige, som er med pa turnéen.

Event Safety-arbejdet er alt sammen pa frivil-
lig basis, og jeg har brugt en del tid pa det hen
over aret, men det er det hele veerd. Personligt
far jeg rigtig meget ud af fagligt at udvikle mig og
omsatte nyt stof til virkelighed. Ved at deltage i
forskellige arrangementer, som f.eks. sommerlejr
for de unge muskelsvindlere eller hjelpe i Tivoli
til koncerter, oplever jeg nye sider af mig selv og
skal hele tiden kunne omstille mig til den virke-
lighed, jeg er i.

Og sa mgder jeg en masse fantastiske menne-
sker, som brander for det, de laver, og som ikke
er bundet af, at det er pengene, der driver ver-
ket. Det er helt unikt. —a




Foto: Heidi Lundsgaard

Afhuggede fingre, biluheld og en
el-ulykke. 24 bern med muskelsvind
i alderen 10-13 ar blev udsat for lidt
af hvert, da de megdites fil kiubdage
pd Musholm Bugt Feriecenter i efter-
arsferien.

Temaet for dagene var "Fuld fart
frem”, og det gjaldt sével et besag
af amerikanske biler som det udfor-
drende stjernelgb med poster be-
mandet af frivillige fra Muskelsvind-
fondens farstehjcelpskorps, Event
Safety. Her skulle bgrnene Icere at
tackle situationen, hvis de stod over
for en af den slags ulykker, der kan
ske i hverdagen.

Men der var ogsd fuld fart pd bor-
nene, nar de dystede i ringridning
eller "bare” var sammen - for sGdan
er de fleste bern jo, ndr de er sam-
men uden deres forceldre og med
alktiviteter, de alle kan vcere med fil.

0Og det er netop formdlet med Mu-
skelsvindfondens klubdage for barn
og unge med muskelsvind. De far
chancen for at mgdes med andre
barn pad lige vilkar, at f& venner og
danne netvcerk og at vaere pd egen
hdnd uden forceldre.

Samtidig kan de holde fri fra det,
der fylder i deres hverdag: muskel-
svind, kgrestol, undersggelser, mang-
lende tilgeengelighed og det at
vcere anderledes end deres klasse-
kammerater. Men cdlet er ogsa vigtigt,
at det er sjovt at vaere pd klubdage,
eller som Mads Kjcer Jgrgensen, 10
ar, udtrykker det:

"Det er sjovt, nar forceldrene ikke
er med. Sa kan de ikke besternme,
hvorndr vi skal i seng.”

Eller som Elias Mathies Christensen,
11 ér siger:

"Det er sjovt, fordi man meder nye
venner. Og sd er det godt at vaere
her, fordi der er andre med muskel-
svind.”
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Det koster blod,
sved, men dog
ikke tarer, nér

man er stcedig

0ogQ Vil prave

at nd toppen i
fraeet. M-power-

deltagerne

pravede deres
greenser af pd
udeliv-weekend.

L

De udfordrede sig selv
- og vandt

A Deltagerne i M-power-projektet
medtes Til weekend med udeliv som tfema

e W. Schelde
elene Bagger

99 Det ser godt ud. Hvor er du sej!”

Tilrabene til fyren, der netop har rejst sig fra
sin manuelle kgrestol for at ggre endnu et forsgg
pa at klatre til toppen af det 20 meter hgije tree,
virker opmuntrende. Fyren er steedig og keemper
videre op ad stammen, selvom han ikke har sa
mange kraefter i musklerne og slet ingen finger-
kraefter til at holde fast om grenene. Derfor er
han ngdt til at fa hele armen rundt om grenen
for at lgfte sig op.

Han nér ikke toppen, men kommer rigtigt

langt, og hans bare arme og ben er merket af
"kampen”. ,

"Det koster blod, sved og ... nej ikke tarer..!
Hvor er det helt vildt godt, at du keemper. Det ma
vaere indbegrebet af M-power,” lyder en kommen-
tar fra én af "treenerne” i M-power-projektet.

Overskride grzenser

En sejr og en overvindelse — og det er netop det,
det handler om i denne weekend, hvor delta-
gerne i M-power-projektet — 7 "trenere” og 13
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Fodboldudiryk

M-Power anvender fodboldudtryk, som ramme
for.ungdomsprojekiet. De fleste danskere kender
rammerne for en'fodboldkamp. Ef superliga hold,
streger, spillertrajer, angreb, forsvar, midtbane, mal,
straffe, reserve, teknik; taktik - alle fodboldudiryk,
der sighalerer kdmp,'hgld_&nd 0g konkurrence.
M-Powervil vise; at den enkelte spiller er en del af
holdet, ‘Glle spillere’er med i kampen, og vi scetter
sdmmen‘et fbelles méil for den‘enkelte spiller uan-
set posifion P& banen:.
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Laes mere 6m projektet pa wwwimsf-power.dk
Der var bade fysiske aktiviteter og gruble-opgaver, da trcenere og spillere | M-power-projektet ; P P i

var samlet ved Gl. Rye Telfplads ncer Silkeborg en hel dag.

"spillere” med deres hjelpere, de to "cheftrze-
nere” og fem instruktgrer - er samlet ved Gl
Rye Teltplads nar Silkeborg. Weekendens tema
er udeliv, hvor de unge deltagere skal udfordre
deres egne granser ved at klatre i treeer, sejle i
kano, skyde med bue og pil og tilberede mad

i grubeovn og om sgndagen sejle en sejlbad i
Arhus-bugten ved Egmont Hgjskolen i Hou.
Malet med weekenden er at komme tzttere pa
bade sig selv og de andre deltagere og ogsa helst
overskride deres egne graenser for, hvad de kan
og tor.

Og det lykkes pa mange mader, selv om ikke
alle har kreefter til at klatre 1 treeer, til selv at
stramme buen, da de skal skyde med bue og pil
eller komme ned i en kano. Med nogle fa und-
tagelser ggr alle forsgget og klarer mere, end de
selv har troet, og ved sgndagens sejlads er alle
ude i en sejlbdd mindst én gang. Enten alene i en
lille jolle eller to-fire i de lidt stgrre bade.

Sa der bliver overskredet graenser, men pa for-
skellige fronter. For deltagerne - bade "spillere”
og "trenere” - er det forskelligt, hvor de stgrste
udfordringer i weekendens program ligger.

For nogle er det maske ikke det at komme ned

i en kano og sejle af sted pa Gudenden, men
snarere at skulle sove pa en madras pa gulvet i
Muskelsvindfondens hovedkontor i Arhus, hvor
M-power-deltagerne har base denne weekend.
For andre kan fredagens program, hvor de unge

snakker med en coach, ogsa fgles som en udfor-
dring - at seette ord pa, hvilken rolle og hvilket
ansvar deltagerne selv har for at na mélet med
deres deltagelse i M-power-projektet.

Hgijt ambitionsniveau

Set tilbage pa weekenden og pa det fgrste halve
ar af projekt M-power er de to "cheftrenere” og
medlemskonsulenter, Lene Lebech og Jens Span-
felt, ikke i tvivl om det forelgbige resultat.

"Der er ingen tvivl om, at vi har et hgjt ambiti-
onsniveau med projektet, men det er gaet rigtig
godt. Det er stort, at der allerede er opnéet en
felles and i projektet,” siger Lene Lebech, som
tydeligt kan merke, at "spillere” og "treenere”
efterhanden kender og har faet en stgrre tryghed
ved hinanden. Det har ogsa varet et af malene
med alle aktiviteter i det fgrste halve ar. Samspil-
let mellem "treenere” og “spillere” skal styrkes, og
der skal opbygges et netvaerk og et forum, hvor
det er okay at snakke sammen - ogsd om de lidt
svaerere ting.

Da de to "cheftraenere” skulle planlegge week-
endens program, var et vigtigt mal at fa inddraget
spillerne mere og fa dem til at bidrage bl.a. gen-
nem dialog og deres aktive deltagelse. De unge.
skulle tage et medansvar for, hvad de selv skal
have ud af projektet.

”Som cheftrenere har vi et klart billede af,
hvorfor vi laver M-power-projektet, og hvad malet

er, men hvordan vi kommer dertil, har vi ikke
fastlagt i detaljer. Der skal spillerne inddrages, s&
de kan sztte ord pa deres behov, og hvad de selv
kan bidrage med,” siger Lene Lebech.

"Man kan ogsa sige det sidan, at der i dette
projekt er tre parter om at fa det til at lykkes:
“spillerne”, "traenerne” og "cheftrenerne”. Der-
for skal de unge ogsa pa banen,” tilfgjer Jens
Spanfelt, som minder om, at M-power er et pi-
lotprojekt, hvor de ogsa som "cheftranere” skal
lzere undervejs.

F.eks. har de mattet revidere deres forventning
om, at alle "spillere” og "treenere” hver gang
mgder op til alle weekendaktiviteter.

"Projektet skal jo passe ind i de unges hverdag,
hvor “spillerne” har travlt med skole, gymnasium
og fritidsaktiviteter, og "treenerne” har job og
mange andre aktiviteter ved siden af,” siger Jens
Spanfelt.

Et andet eksempel pa overvejelser, som "chef-
treenerne” havde inden weekendens udeliv-kur-
sus, var, om aktiviteterne ville vaere for graense-
overskridende, nér de udfordrede de unge med
sa fysiske aktiviteter som bl.a. klatring og sejlads.

At dgmme efter reaktionen fra savel "spillere”
som “treenere” var programmet okay. Iszr fordi
der efterhdnden er en stor tryghed i gruppen.

"Det handlede jo heller ikke om en overlevel-
sestur i bedste B.S. Christiansen-stil. Det var ikke
kun et spgrgsmal om at overskride grenser, men

lige sd meget om, at de unge skulle finde deres
styrker og bruge dem. I den forbindelse er det
ogsa en styrke at kunne sige fra,” siger Lene Le-
bech.

Individuel snak

Siden M-power-projektets start i december 2010
har projektet atholdt to uddannelsesweekender
for "trenerne”. Med emner som teenagere og
kommunikation har malet veeret at klaede “tree-
nerne” bedre pa til at fungere som rollemodel
for "spillerne” og til at veere den person, som
"spillerne” kan lene sig op af, nar de skal "klades
pa” til voksenlivet.

I samme periode har projektet afholdt 3 fal-
lesweekender, hvor "treenere” og "spillere” har
veeret sammen om forskellige aktiviteter, som alle
pegede i retning af at leere hinanden at kende og
opbygge tillid mellem spillere” og "treenere”.

I naste fase skal kontakten mellem "trenere”
og “spillere” udbygges. Bl.a. skal alle "trenere”
pa besgg hos de enkelte "spillere” i deres hverdag
for at fa en snak om, hvad de unge hver iser er
optaget af lige nu. Og maske hvor de har brug
for sparring og stgtte fra en person, der ligner
dem selv og har vaeret i en tilsvarende situation
for fa ar siden.

M-power-projektet fortsetter til udgangen af

2013. —a —>
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Jesper E. Sgrensen
vil give sine erfaringer
videre il andre unge

e W. Schelde
10} Helene Bagger

99]eg vil gerne vere med til at skubbe til unge

mennesker. F4 dem til at flytte deres grenser.
Det har jeg selv gjort hele mit liv, og det vil jeg
gerne give videre.”

Sadan lyder en af forklaringerne fra Jesper E.
Serensen, 24 ar og fra Skanderborg, nar man
sporger, hvorfor han har valgt at blive "trener”
og rollemodel i M-power-projektet.

Han havde dog lidt betaenkningstid, inden han
sagde ja til projektet, men det skyldtes mest den
lange tidshorisont.

"Tre ar er laenge at binde sig i et projekt, men
til sidst talte indholdet i projektet mest, og sa tror
jeg ogsa, at projektet giver mig noget,” siger han.

Jesper E. Sgrensen er uddannet digital inte-
grator og arbejder i Huset Venture i Arhus. Han
har selv muskelsvind og bruger manuel kgrestol.
Det giver nogle begrensninger i hverdagen, men
hans tilgang til tilveerelsen er, at han ikke vil lade
sig begranse. Der kan altid findes en lgsning,
mener han.

“Man kan i hvert fald ikke vide, om det kan
lade sig ggre, for man har provet det. Sadan
har jeg altid selv haft det. F.eks. da jeg rejste til
Filippinerne uden at vide ret meget om mulig-
hederne for at komme rundt i kgrestol. Jeg har
vaeret god til ikke at lade mig begrense af be-
greensningerne.”

Der skal ske noget
I modsatning til mange af de andre "trenere”

“Jeg tror, at M-power-projektet ogsd kan give mig noget,”
siger Jesper E. Sgrensen, der deltager som frcener.

i M-power har Jesper E. Sgrensen ikke tidligere
veeret aktiv i Muskelsvindfonden og har som
yngre hverken vaeret pa sommerlejr eller klub-
dage. Han har ikke fglt behovet for at vaere taet-
tere knyttet til Muskelsvindfonden.

Men han kender alligevel mange unge med
muskelsvind i kraft af sit engagement i sport.
Hans netverk er iseer kommet igennem hockey
og nu rugby, og sa har familie og venner dakket
hans gvrige behov for socialt netvaerk. .

For Jesper har weekendens tema om friluftsliv
varet helti trad med den made, han bedst kan
lide at komme i kontakt med andre pa. Det er
godt at ggre noget sammen.

"Jeg ma indrgmme, at jeg ikke er sa meget for
at sidde og snakke rundt om bordet. Jeg er ikke
god til at sidde stille. Der skal ske noget,” siger
han og mener, at weekendens aktiviteter er en
god made at komme tettere pa de unge "spil-
lere”, som han skal veere mentor for. Snakken gar
bedre, nar man samtidig skal lave noget sammen,
siger han og tilfgjer, at det har taget lidt tid at
komme dertil i projektet. '

"Det tager tid at lere de unge at kende og fa
skabt den tryghed, der skal til, for at de unge tgr
komme til mig eller de gvrige traenere. Det har
vaeret lidt sveert i starten at finde vores roller, men
jeg haber da, det kommer. Og for mig er malet
med projektet, at jeg gerne vil vere med til at

gore en forskel for de unge.” —==3
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Troenerne kan
ore - forskel

Et vigtigr element | M-power er, at rollemodellerne
selv har pragvet detf, mener Sofie Skoubo

9%]eg vidste ikke 100 procent, hvad M-power
var, og hvad det kan fgre til, sa det var lidt af
et sats, men det lgd spaendende,” siger 17-arige
Sofie Skoubo fra Struer, som alligevel var hurtig
til at beslutte sig om at blive “spiller” i M-power-
projektet. Og det har hun ikke fortrudt.

"Jeg tror, det ggr en forskel, at vores rolle-
modeller har nogle erfaringer, som de kan give
videre. De kan bedre forstd mig og min situation,
fordi de selv har prgvet det. De forstar det i hvert
fald bedre end mine klassekammerater,” siger
Sofie, som til daglig gar i 2. g. pa Struer Gymna-
sium,

Lige nu er det trygt og nemt at bo hjemme og
vaere i kendte omgivelser, sa maske er det ikke
lige nu, at Sofie har brug for en traener. Og al-
ligevel. Efter 3 g. vil hun gerne flytte hjemmefra
- til Arhus - og maske finde et arbejde et ars tid,
inden hun vil lese videre. Hvad hun vil laese, ved
hun ikke helt, sa der vil hun nok ogsa bruge rol-
lemodellerne, som nzsten alle har taget en ud-
dannelse.

Men ogsa andre valg og beslutninger er kom-
met tettere pa.

"I det kommende ar bliver jeg 18, sd jeg skal
snart til at snakke bil. Det bliver da en udfordring
at blive 18 ar og selv skulle tage over, men jeg
tror, jeg er klar til det, og jeg gleeder mig til at
fa bil. Det bliver noget lettere at komme rundt,”
siger Sofie, som bruger crosser, nar hun skal be-
vaege sig udendgrs over lidt laengere afstande.

Ifglge Sofie Skoubo har M-power indtil nu
vaeret hyggeligt og godt socialt at vaere med i,
men hun glader sig ogsa til naeste trin, hvor de
skal mgdes i mindre grupper med deres "trae-
ner”. Og weekendens program med udeliv har

vaeret rigtig godt, mener hun. TR .
"Det har vaeret sjovt, men ogsa hardt. Og godt, mig og min situa-
. 58 " o'k tion, fordi de selv

at der skete noget andet, og at vi ikke bare sad i L

en hel dag og snakkede. Man kommer tattere pa siger Sofie Skoubo.
hinanden pa denne made.” o=

M-power-projektet

DELTAGERE:

20 "spillere” (15-18-arige med muskelsvind)

8 “trcenere” (unge mentorer 20-30 ar, der ogsda har
muskelsvind) :

2 “cheftreenere” (projektledere/medlemskonsulenter)

MAL:

At forberede og kvalificere unge med muskelsvind

til mdlrettet kontakt til det offentlige system, uddan-
nelsessystemet, arbejdslivet og livet i.al almindelighed
Spillerne skal oparbejde enaldersrelateret livsdue-
lighed gennem‘et tre-arigt forisb med mentorer.
VARDIER: = ° _ 0~
Projekiet tager udgangspunkt i, at de unge med
muskelsvind erteenagere, der har.samme gnsker
og dresmme som andre teenagere. Derncest skal der

selviglgelig tages hejde for, at de harsmuskelsvind.«
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BAGGRUND: D5 s 8 &
Muskeisvindfondens urfdéi:q?g_glée om uddannelses- 09 4 %
 erhvetvsmuligheder blandf tage med muskelsyind i ™4
2009 viste, at mange unge savnede athave én mentor
eller rollemodel til at guitie sig ind i yoksenlivet. Mange
mente, at det.ville have'givet dem fcbtre nederlag og
fejldispositioner. »1) = ,

TID:
Dec. 2010 -dec, 2013

PKONOMI: ¢
Projektet er stottet af Socidlministeriets pulje ﬁllscerlige' :
sociale formal/diverse fonde og legaier, samt Muskels-
vindfonden.




Prevetur i en cegte Ferrari

Da Duchennes-gruppen Jylland Nord var pa week-
endtur, var ét af programpunkterne et besgg af

- to luksurigse biler: en rgd og en sort Ferrari, som
arranggrerne havde faet to mand til at dukke op
med. Alle drengene og deres sgskende kunne
fa en tur, hvis de ellers turde! Foraeldrene matte
ngjes med at se pa.

Weekendkurset, der foregik den 9. -11. septem-
ber pa Feriecenter Slette Strand, bad pd en god
blanding af faglige indlaeg og tant og fjas for bade
drengene, deres sgskende - og foraldrene.

Syv familier deltog i weekendarrangementet.

Et speendende punkt pd weekendprogrammet:
besgg af to Ferrarier.

Nyhedsbrev fra foreningen

Ved du, at Muskelsvindfonden lgbende udsender
et nyhedsbrev til de medlemmer, der har opdate-
ret deres email-adresse i Foreningsuniverset — OG
har valgt, at de gerne vil modtage nyhedsbrevet?
Samme tilbud galder dig. Hvis du er i tvivl, om du
har tilmeldt dig nyhedsbrevet, sa tjek det ved at
logge ind og opdatere din profil. Du finder feltet
under overskriften ’JKommunikation” og tilmelder
dig ved at szette et flueben. Herefter vil du f4 infor-
mationer om, hvad der rgrer sig i foreningen lige
ned i din mailboks.

Felg med pd Facebook

Du kan ogsa fglge Muskelsvindfonden pé Face-
book og vaere med til at skabe debat og sztte fokus
pa vigtige emner. Ga ind pa din Facebook-profil,
spg efter "Muskelsvindfonden - Plads til For-
skelle”, og klik pa "Like”. Vi er allerede mere end
1.100, og vi vil gerne have dig med!

Opdater din e-mail-adresse

Muskelsvindfonden opfordrer alle medlemmer til
at opdatere deres e-mail-adresse i foreningsuni-
verset, sa vi kan sende informationer m.m. ud via
e-mail og dermed spare bade mandetimer i pak-
keriet og endnu flere penge i porto.

Hyvis du ikke allerede har opdateret din e-mail-
adresse, sa gor det nu.

Gé ind pa www.muskelsvindfonden.dk. Klik pa
"Login medlemmer og frivillige”. Skriv dit bru-
gernavn og adgangskode. Under "Mine stamdata”
klikker du pa "Klik her for at opdatere din profil”.
De oplysninger, du indtaster her, lagres i vores da-
tabase. ,

Har du ikke brugernavn og adgangskode, sa kon-
takt reception@muskelsvindfonden.dk.

Har du andre spgrgsmal, skriv til Rikke Kaalund
pa rika@muskelsvindfonden.dk.

JuleRamasjang for hele familien

JuleRamasjang er en ny dansk juletradition. Her
kan familier pa tvers af generationer opleve et
festfyrveerkeri af kendte julesange blandet med de
allerbedste julekalendersange gennem tiderne.

DR Big Bandet og Julie Berthelsen star for de
musikalske oplevelser sammen med stjernerne
fra Ramasjang: Signe Lindkvist, Sebastian Klein,
Sgren Hauch-Fausbgll og Bamse.

Produktionen af JuleRamasjang er lagt i heen-
derne pa Muskelsvindsfonden, der ogsa samarbej-
der med DR Big Bandet om sommerens Cirkus
Summarum,

Nér Muskelkraft udkommer, er julekoncerterne
allerede begyndt, men du kan stadig na at kgbe
billet til koncerterne i Kgbenhavn (den 4. og 5.
december), Aarhus (den 10. og 11. december) og
Aalborg (den 17. og 18. december). Billetter kan
kgbes via billetnet.dk. )




Region
undergraver
BPA cven

Hvis man har Borgerstyret Personlig As-
sistance (BPA), hvis man er respirator-
bruger, og hvis man samtidig bor i Re-
gion Hovedstaden, sa er man jaget vildt.

For tre ar siden besluttede Folketinget
ganske vist énstemmigt at forbedre reg-
lerne for hjelpeordningerne, som samti-
dig blev omdgbt til BPA, men nappe var
Majestetens blaek under den nye lov ble-
vet tort, for Region Hovedstaden satte
sig for, at det skulle blive lggn.

I stedet begyndte Region Hovedstaden at
“hjemtage” samtlige borgere med respi-
rator. "Hjemtage” betyder i denne sam-
menhzeng, at hjelp til respiratorbrugere
ikke mere skal bevilges af kommunen,
men derimod af regionen selv. Dermed
skal hjelpen heller ikke bevilges efter
serviceloven, men derimod efter sund-
hedsloven. Og det var i serviceloven, at
Folketinget tilfpjede forbedringerne for
borgere og handicaphjzlpere.

Regionens begrundelse var, at det var
regionen, der var “ansvarlig”, nar man
havde respirator, sa derfor ville regionen
have hjzlperne ansat i eget regi. Ansva-
ret rakte dog ikke kengere, end at Region
Hovedstaden straks herefter udliciterede
opgaven til et privat firma.

Lidt efter lidt har Region Hovedstaden
sa “hjemtaget” flere og flere respirator-
brugere med BPA til stor gene for bade
borgere og hjzlpere. Og nu kommer
sa Regionens frontalangreb i form af
et brev til de resterende respiratorbru-
gere med trusler om, at nu skal ogsa de
“hjemtages”.

Konsekvensen er, at man kan blive pa-
fort to hold hjelpere, hvor nogle loser
opgaver efter serviceloven, mens andre

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Igser opgaver efter sundhedsloven, og
der gelder forskellige lgn- og arbejds-
forhold for de to hold hjzlpere. Eller at
to hold hjxlpere opholder sig i hjemmet
samtidig og treeder skiftevis i aktion, af-
hzengig af hvilken opgave der skal lgses.
Eller at samme person ganske vist kan
lgse begge slags opgaver, men s gzlder
det, at hjzelperens lgn- og arbejdsforhold
varierer i lgbet af en arbejdsdag, alt efter
hvilken opgave hjzlperen lgser. Og at det
decideret bliver umuligt for en respira-
torbruger at rejse pa ferie eller i gvrigt
rejse til udlandet, fordi de hjelpere, der
lgser opgaver efter sundhedsloven, ikke
kan rejse med.

Resultater er mere besver for alle, mere
bureaukrati, mindre frihed, hgjere of-
fentlige udgifter, darligere kvalitet, dar-
ligere lgn- og arbejdsvilkar for hjeelperne
og faerre rettigheder for bade respirator-
brugere og hjzlpere.

Respiratorbrugere med BPA er i Region
Hovedstadens omride reelt rgget ud af
BPA pa trods af, at netop respiratorbru-
gere altid har veeret selve kernegruppen
i hjzelpeordningerne. Hermed er Region
Hovedstaden godt pa vej til at smadre
en af de vigtigste landvindinger for folk
med et handicap.

Problemet er gennem flere ar rejst over
for regeringen og Folketinget, men intet
er sket. Som almindelig borger i Dan-
mark er jeg dybt forundret over, at en
regering og et Folketing vaelger at se pas-
sivt til, nar en lov undergraves, som et
enigt Folketing har vedtaget. Jeg vil der-
for gerne sporge den nye regering og det
nye Folketing, om vi nu kan forvente, at
de vil tage deres egne love alvorligt og
sorge for, at de bliver overholdt?

Foto: Helene Bagger
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