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Natasja Haahr (tv.) elsker at mg@de andre
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Foto: Kurt Johansen.
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NMuskelsvindfonden

sp@rger

mediemmerne

| december udsendes invitation fil
spargeskemaundersagelse, der skal give foreningen
vigtig viden om medlemmerne

r Mandrup

Muskelsvindfonden vil
gerne lere sine medlem-
mer bedre at kende. Derfor af-
holdes en stor medlemsunder-
spgelse; som skal give svar pa -
basale informationer om med-
lemmerne og deres deltagelse
i og uden for Muskelsvindfon-
den. Undersggelsen skal danne
statistisk grundlag for Muskel-
svindfondens arbejde.

Medlemmerne vil bl.a. blive
stillet spgrgsmal om, hvordan
de er beskaftiget, om de er gift,
om de har tilknyttet en hjelper
osv. Disse spgrgsmal er helt
grundlaggende informationer
om medlemmerne.

Derudover skal undersggelsen
ogsa afdekke, hvordan med-
lemmerne bruger Muskelsvind-
fondens medlemsaktiviteter.
Hvor mange medlemmer har
eksempelvis deltaget i landsmg-
der, pa sommerlejre og andre
aktiviteter arrangeret af med-
lemsafdelingen, og hvor mange
har veret med som frivillige pa
Gron Koncert?

Flere aktive medlemmer
Pa baggrund af besvarelserne
kan de politiske medarbejdere
i Muskelsvindfonden danne sig
et overblik over medlemmernes
situation og bruge dette i arbej-
det for bedre forhold for men-
nesker med muskelsvind. Med-
lemsafdelingen straber efter at
pge andelen af aktive medlem-
mer, og undersggelsen bliver en
god kilde til at fa overblik over
medlemmernes deltagelse bade
i Muskelsvindfondens regi og i
andre foreninger.
Invitationerne til det elek-
troniske spgrgeskema bliver
udsendt i starten af december
og afsluttes omkring 1. januar.
De medlemmer, som Muskel-
svindfonden har e-mail adresse
p4, vil modtage en invitation
pr. e-mail. Resten vil modtage
en invitation til undersggelsen
sammen med julebrevet fra
Muskelsvindfonden. Her vil der
vare en internetadresse, et bru-
gernavn og en adgangskode,
der skal bruges til at udfylde

spgrgeskemaet.

Spgrgeskemaundersggelsen
skal danne grundlag for en
fokusgruppe-undersggelse, der
afvikles i foraret. Den skal give
et mere nuanceret billede af en
reprasentativ gruppe medlem-
mers opfattelse af Muskelsvind-
fondens medlemsaktiviteter. Re-
sultatet fra begge undersggelser
fremlegges pa landsmgdet
2013.

Vind przemier

Blandt de medlemmer, der
udfylder sporgeskemaet, traek-
kes lod om enten en Ipad Mini
fra Apple eller et ophold pa
Musholm Bugt Feriecenter.
Vinderen offentligggres i neste
nummer af Muskelkraft.

Peter Mandrup er projektansal dels
til at udfgre medlemsunderspgelsen,
dels veere projektleder pa udvikling
af Muskelsvindfondens ny hjemme-
side. Peter er uddannet cand. mag.
i mustkvidenskab og informations-

@ Muskelkraft 5/2012




Natasja er overbevist om, at hun vil blive ved med at komme fil
Muskelsvindfondens klubdage, it hun bliver for gammel il det.

e W. Schelde
urt Johansen

To dage far

Natasja gleeder sig. Hun elsker at komme pa ef-
terarslejr, siger hun. Kufferten er nasten pakket.
Hun mangler bare festtgjet og skoene.

"Jeg ved ikke helt, hvilke kjoler jeg skal tage
med til festen. Den sorte i hvert fald... og jeg
kunne ogsd godt tenke mig at tage min konfir-
mationskjole med, men det ma jeg ikke. Men jeg
vil have de fine sko med. Hvis jeg ikke ma det, sa
snyder jeg dem med...” siger hun og griner.

Festen er et af hgjdepunkterne i programmet,
mener Natasja Haahr pa 14 ar. Hun bor med sin
familie i Voldby ved Hammel. Hun kan godt lide
at danse - og iszer nar musikken kommer fra en
DJ. Hun har vaeret pd Muskelsvindfondens klub-

14-&rige Natasja Haahr elsker af
deltage i Muskelsvindfondens
klubdage i efferdrsferien. Her er
der ingen, der driller, for alle har
muskelsvind, og s& er det dejligt at
f& nye venner, mener hun

dage tre gange for, sa hun ved, hvad der venter
- og denne gang vil hun vare helgarderet med
hensyn til festtgj. Hun tager to kjoler med, sa
hun er sikker pa, at én af dem i hvert fald passer
til festen.

"Et af de andre ar var det krise. Min kjole mat-
chede slet ikke det tema, vi havde til festen, sd jeg
matte Jane noget af de andre,” siger hun.

I ar er temaet for dagene OL. Hun skal sam-
men med 24 andre bgrn i alderen 10-13 ar (da
Natasja tilmeldte sig, var hun 13 ar) dyste i for-
skellige discipliner, men egentlig har temaet for
dagene ikke den store betydning.

"Jeg elsker at komme pa efterarslejr, og jeg
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Og ¢ kom der
gang i de fantasi-
fulde OL-discipliner:
boldspark, fiade-
bollekast (mod
hjcelperne), flyt-
vand-med-sugerar,
samarbejdsgvelse
og meget mere.

kommer uanset programmet.
Det er hyggeligt og sjovt, og sa
far jeg flere venner. Og sa er
det ogsa godt, at jeg ikke har
min mor og far med. Til daglig
er det kun dem, der hjelper
mig, men pa lejren har jeg en
hjelper med,” forklarer hun.

Hun siger ogsa farvel hjem-
mefra, og sa kgrer hjelperen og
hun alene af sted i bilen. Det er
ret sejt.

Elsker at kgre rees

Natasja kan godt huske, hvor-
dan hun havde det det aller-
forste ar, hun var pa klubdage.
Da ringede hun til sin mor,
lige efter at hun var kgrt fra
Musholm. Men sa var det ogsa
ok at vere der alene. Siden da
har hun bare glaedet sig til at

komme af sted - uden foraldre.

Og det gode ved at vaere pa
klubdage med andre bgrn,
der ogsa har muskelsvind, er
Natasja ikke i tvivl om:

"Jeg foler mig hjemme. De
driller mig ikke, selv om jeg
ikke kan lgbe sa godt og let
vaelter. Og sa er det nemmere .
at komme i kontakt med de
andre,” siger Natasja, der i sin
gamle skole ofte oplevede, at
hendes klassekammerater slet
ikke tog hensyn til hende og
heller ikke ville hjelpe hende
op igen, hvis hun faldt.

"De vaeltede bare ud af klas-
sen i frikvartererne og gad ikke
hjalpe mig op igen, hvis jeg
faldt. Nu har jeg sa skiftet skole
til en specialskole, og det har
vaeret rigtig godt. Her vil de
alle sammen hjalpe mig, og jeg
kan meget bedre fglge med i
fagene.”

Pa klubdagene har Natasja
sin manuelle kgrestol og sin
crosser med. Dem vil hun
bruge, hvis hun bliver for trat
til at ga eller vil kgre rees. Hun

elsker at kgre raes pa gangene
og have andre staende bagpa.
Det gor hun faktisk kun, nar
hun er pa Muskelsvindfondens
sommerlejr eller pa klubdage.
Sadan ggr mange af de andre
joogsa.

Om de andre bgrn bruger
kgrestol eller kan gd, skelner
Natasja ikke mellem.

"Jeg ser kun personerne og
ikke, hvad de sidder i. Det er
deres personlighed, og hvordan
de er, der betyder noget.”

Mandag |
efterarsferien

En flok bgrn kommer hujende
hen ad gangen pa Musholm
Bugt Feriecenter. Den olym-
piske ild skal teendes, og det
skal to ingenigrstuderende fra
Danmarks Tekniske Universi-
tet i Kgbenhavn ggre med et
stort scienceshow med farvet
ild, mystiske kemikalier, fros-
sen vand og kulgrte rggsgiler.
De star klar med showet i et af
lokalerne pa Musholm Bugt Fe-
riecenter.

Natasja Haahr er med i flok-
ken, og sammen med de andre
ivrige deltagere star hun bag
sikkerhedsafmaerkningen og
oververer showet. Det tykke
OL-stearinlys bliver til sidst
teendt, og sa gar selve konkur-
rencerne i gang. Deltagerne

skal igennem en lang raekke
meget fantasifulde OL-discipli-
ner: a&ggelgb, 100 m. ras,
smagstest, boldspark, byg-det-
hgjeste-tarn-i-Lego, samarbejds-
gvelse, flytvand-med-sugergrs-
gvelse, fladeboldekast og
OL-quiz. Og det gzlder om at
veere de bedste og vinde, lyder
det til pa tilrdbene fra de for-
skellige team.

Solstralerne stikker alle
Natasja er pa et rent pigehold:
Solstralerne, der har valgt det
lidt sveere kamprab: ”Solstré-
lerne stikker alle, sa de andre
de kan falde.” De skal dyste
mod de fire andre hold: Team

Bulldog, Team Vinderne, Team
Kemma og Paralympisk Cham-
pion.

”Vi har veret de bedste indtil
nu, sa det kan godt vaere, at vi
vinder,” siger Natasja i en kort
pause mellem konkurrencerne.

Nar hun skal sammenfatte,
hvordan det er gaet indtil nu
pa klubdagene, kommer det
prompte:

"Det er herresjovt!”

Hun har bade mgdt nye ven-
ner, snakker meget med en
anden jevnaldrende pige pa
lejren, og maden er rigtig laek-
ker. Eneste minus er maske,
at drengene er lidt for meget
pattebgrn. De kgrer ras hele
tiden.

Og sa ikke mere snak med
journalisten. Nu skal hun videre
til naeste OL-disciplin...
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Hjemme igen

"Det var rigtig hyggeligt og sjovt...og sa vandt
vil” kommer det med begejstring i stemmen fra
Natasja, da hun er hjemme igen og i telefonen
skal fortelle, hvordan klubdagene gik.

Ogsa festen var god. Hun dansede, til hun fik
helt ondt i fgdderne. Det var nok mest pigerne,
der dansede. Drengene ville hellere sta i baren.

"Sadan er drenge jo,” konstaterer Natasja.

Frirum og ferie
Ogsa Natasjas mor, Pia Haahr, har veret glad
for klubdagene. De har stor betydning bade for
Natasja og for resten af familien.

"Natasja far et frirum, og vi far nogle fridage.
Det lyder maske hardt, men det fylder meget i

En af de gode ting ved kiubdagene er, at man
ikke har sine forceldre med, mener Natasja Haahr.
Her er hun sammen med hjcelperen Maja.

hverdagen at have et barn med muskelsvind. Der-
for er det en lille ferie for os,” siger hun.

Ifslge Pia Haahr er det sociale samvaer med
andre, der ligner en selv nok det vigtigste udbytte
for Natasja. Hun far nye kontakter, og hun behg-
ver ikke bruge sd meget energi pa at blive som de
andre. Her er de alle sammen forskellige og ac-
cepterer forskellighederne, og der bliver ikke set
skeevt til nogen.

"Jeg tror, bgrnene larer at hvile i sig selv og ac-
ceptere deres vilkar,” siger Pia Haahr.

Tilbage til Natasja og spgrgsmalet, om hun skal
med pa klubdagene til naeste ar?

"Jep! Jeg holder ikke, for jeg er for gammel til
det,” lyder det overbevisende svar. —0
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FAR PA FARDE

Mor er selvfglgelig den bedste i verden. Men far er nu heller ikke s& ringe endda.
Men hvor er han egentlig henne?

Né ja, han er jo lige ude og bygge en carport. Eller ogsé er han i gang med at
diskutere med kommunens sagsbehandler, mens mor uploader billeder af de
s@de bgrn og vender verden med de andre medre pd facebook.

Muskelkraft har stukket feleren ud i fars univers, som det ser ud, ndr han har et
barn med muskelsvind.
Og mor mé godt lcese med!




| skulle JO.
ud og Spllle
fodbold

At blive far til en dreng med muskelsvind
har fGet Niels Peter Giliamsen
fil at fokusere p& muligheder frem for begrecensninger

il Jensen
elene Bagger

For precis et ar siden fik Niels Peter Giliamsen
og hans kone, Charlotte Hougaard Sgrensen,
pa Hjgrring Sygehus bekraftet deres anelse om,
at der var noget med sgnnen Victor; som ikke var
helt, som det skulle veere.

Vi havde varet pa Hjgrring Sygehus for at fa
lavet en undersggelse og fa taget en blodprgve
pa Victor. Om fredagen fik vi at vide, at der var
kommet svar pa prgverne, men at vi ikke kunne
fa resultatet, fordi laegen gerne ville snakke med
os om mandagen. Sa var vi jo klar over, at der
var noget galt. Det blev en meget lang weekend,
hvor vi snakkede om mange ting. Vi havde begge
uafhzngigt af hinanden tenkt pa muskelsvind,
og om mandagen, da vi sad i bilen pa vej til Hjgr-
ring, sagde vi til hinanden: Hvad er det verste,

vi kan fa at vide? Det er, at han har muskelsvind.
Og det var sd netop den melding, vi fik, da vi sad
pa sygehuset. Spinal muskelatrofi og de kunne

ikke sige, om det var type 1 eller type 2. Den var
hard.”

Forud for diagnosen havde Niels Peter Giliam-
sens kone i et stykke tid haft en mistanke om, at
der var noget galt med Victor.

"Lotte havde hele tiden sagt, at der var noget i
vejen. Vi havde da ogsa faet taget en blodprgve
pa ham, hvor enzym-tallet 1a lidt hgjt, men vi fik
at vide, at det skulle vi nok tage med et gran salt.

Men da Victor var fem maneder, kunne han
pludselig ikke leengere selv holde hovedet og
heller ikke lzengere rulle. S fik familien en
henvisning til videre undersggelse fgrst pa
Alborg Sygehus, hvor ventetiden imidlertid var sa
lang, at parret valgte at kgre til Hjgrring i stedet,
hvor de fik meldingen om Victors muskelsvind.

»

Sveert at forsta
"Det var simpelthen s svert at forsta. Dengang

Victor er | dag o &r og en bette kgn og charmerende
dreng, lyder karakteristikken fra hans far.

han 13 inde i maven, kunne vi se pa scanningsbil-
lederne, at han 13 med knyttede heender, sd vi
havde joket meget med, at han nok blev bokser.
Min kone blev utroligt ked af det og greed, og
jeg sad og kiggede ud i luften, for jeg kunne sim-
pelthen ikke rigtig fatte det. Jeg var sddan ved
siden af mig selv resten af dagen. Tirsdag morgen
skulle jeg kare pa arbejde i Arhus, hvor jeg ar-
bejdede som skadedyrsbekeemper dengang. Der
var ikke lige nogen andre, der kunne springe til.
Men da jeg s& Victor sidde dér i sin hgje stol om
morgenen, da begyndte jeg bare at graede. Jeg
var sa bange for, at han skulle dg, inden han blev
to &r. Og jeg graed faktisk hele vejen til Arhus i
bilen.”

Niels Peter Giliamsen legger ikke skjul pa, at
han har graedt rigtig meget over Victors diagnose.
Og sa har han snakket rigtig meget om det. Bade
med kolleger, familie og venner.

"Jeg er nok meget udadvendt, og det har hjul-
pet mig meget, at jeg har vaeret aben og snakket
med alle om, hvordan vi har det. Og ogsa meldt
klart ud bl.a. pa facebook. Jeg har simpelthen
valgt at sige tingene ligeud, og det, tror jeg, har

~ hjulpet mig til at komme videre. Jeg kgrer mo-

torcykel i en klub i Aalborg, og det er ikke lige
sadan nogle mand, der snakker mest om fglelser.
Men jeg valgte altsd at skrive ud og melde lige ud
af posen om, hvordan tingene stod til, og at det
nok betgd, at jeg ikke ville komme til at kgre sa
meget. Det tog de fint.”

Handle sig ud af sorgen
Selv om Niels Peter tog pa arbejde dagen efter
Victors diagnose, blev han efterfglgende syge-
meldtien uge.

"Jeg kunne simpelthen ikke passe mit arbejde,
for der var sa mange ting, vi skulle have ordnet.
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“Min kone og Jeg matcher °
hinanden fantastisk godt.
Hun er sadan rigtig keerlig

og opmcerksom, mens jeg

nok mere tager fat i at
© fé&ringet til kommunen,”
siger Niels Peter Giliamsen.

Bl.a. en masse ting med det offentlige og de har
jo kun abent i dagtimerne, sa det kunne jeg ikke
fa klaret, mens jeg var pa arbejde. Min kone var
i dyb sorg, og jeg gik nok sddan lidt typisk i gang
med at handle. Jeg kan bl.a. huske, at jeg sad
med telefonen og snakkede med en sekreteer i
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, hvor de
sagde, at jeg skulle have en henvis-

ning. Og med den anden héand fik "Né&r andre folk siger’ at
min kone og jeg skal
huske hinanden, tcenker
jeg: | aner ikke, hvad |
snakker om.”

jeg sa samtidig ringet op til legen
pa Hjgrring Sygehus med mobilen
og fik hende til at skrive en hen-
visning med det samme. Det der
med at handle er nok min made
at klare tingene pa. Men vi mat-
cher hinanden fantastisk godt, min kone og jeg.
Hun er sddan en rigtig kerlig og opmerksom
mor, og det er jo ikke fordi, jeg ikke er det, men
jeg er nok den, der gar i gang og tager fat blandt
andet med at fa ringet til kommunen og sidan
noget.”

Barsk samtale med lzegen
Niels Peter Giliamsen er bevidst om, at han og
Charlotte reagerer forskelligt, nar tingene er

Man er bare pd 24 timer i dggnet, nér
man har et barn med muskelsvind.

svaere.

"Jeg havde faktisk en rigtig god snak med min
leege, lige da jeg blev sygemeldt efter diagnosen.
Jeg sad jo og ®vlede om type 1 og type 2, og sd
sagde hun lige pludselig: Kan det ikke vaere lige
meget? Ligemeget!? Det synes jeg bestemt ikke,
det kunne. Men sa sagde hun: Du kan jo ikke
gore noget ved det. Du kan ikke
gore noget, uanset om det er
type 1 eller type 2. Lige nu er din
kone i dyb sorg, og du er gaet
i gang med at forsgge at repa-
rere det. Jeg synes, at det var en
meget barsk samtale, men ogsa
god.”

Det viste sig heldigvis efterfglgende, at Victors
muskelsvind var en SMA type 2 og ikke en type 1
som frygtet.

"Og det var virkelig en meget markelig situa-
tion at fd den besked. For sa stod man dér og blev
nermest glad midt i al sorgen,” siger Niels Peter
Giliamsen.

Passet af paedagog

Victor er i dag to ar og "en bette kgn og char-
merende dreng,” som hans far siger. Han bliver
passet hjemme. Kommunen har sgrget for, at der
kommer en padagog 32 timer om ugen, mens
Niels Peter passer sit job som portgr pa Alborg
Sygehus. Et job, som han er rigtig glad for. Hans
kone Charlotte passer ogsa sit arbejde som pae-
dagogmedhjzlper i en bgrnehave, men har ned-
sat tid, sa hun kan veere hjemme hos Victor om
eftermiddagen. Ud over Victor bestar familien i
Terndrup ogsa af Charlottes tre store bgrn, Lina
pé 18, Nicolaj pa 16 og Mike pa 13 ar, sd der er
nok at tage sig af.

Niels Peter er som regel den, der tager tjansen
om natten med at vende Victor. Pa en god nat
mellem en og fire gange, pa en rigtig lorte-nat
som han siger, bliver det til ti-femten gange.  —>
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Nér Victor bliver stor nok, skal han med sin far ud at se is-
hockey. Det bliver méske ikke helt, som hans far oprindeligt
havde forestillet sig en far-sgn-tur, men s& mé det bare blive
med kgrestolen. Det handler om at se muligheder frem for
begraensninger.

"Man er bare pa 24 timer i dggnet. Vi er be-
gyndt at snakke om, at Victor nok skal 1 noget af-
lastning, men jeg'ma indromme, at jeg haenger i
bremsen. Jeg vil ikke ret gerne. Jeg ser spggelser.
Men de store bgrn fgler jo nogle gange, at de bli-
ver tilsidesat, og at Victor fylder meget, sa det er
sveert. Og der er da ingen tvivl om,
at det ville veere fint, at vi havde en
weekend helt alene og sa en week-
end med de store. Men nar folk
begynder at sige: Nu skal I jo ogsa
huske hinanden og komme ud og spise.... Ja,
sa ma jeg indrgmme, at jeg teenker: I aner ikke,
hvad I snakker om. Vi ggr det jo, s godt vi kan.”

Med til ishockey

Inden Niels Peter fik Victor havde han selvfglge-
lig gjort sig en del tanker om, hvordan det ville
veere at blive far. -

"Jeg havde da regnet med en masse ting. Jeg
har altid veeret ret stor fysisk og fik derfor lavet
en gastrisk bypass og tabte 50 kilo, inden vi fik
Victor. Sa jeg gleedede mig til at kunne en hel
masse med ham. Vi skulle da ud og spille fodbold

"Det handler om Victor,
od s& md& man loegge  vores folelser, sa der overraskede vi
sit ego vaek”

og i Zoologisk Have hand i hand og se pa elefan-
terne.”

Elefanterne i Zoologisk Have i Alborg har de to
allerede bespgt flere gange.

"Det bliver jo bare med kgrestolen i stedet. Jeg
vil ogsa gerne ud og se noget ishockey, og nar
Victor bliver stor nok, skal han selvfglgelig med.
Jeg fokuserer pa det dér med at se mulighederne
frem for begransningerne,” siger Niels Peter Gi-
liamsen.

Vil gerne i forzldregruppe

Han og Charlotte har vaeret rigtig glade for at
vaere med pa det intro-kursus, som Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind tilbyder forzldre til
bgrn med muskelsvind, nar diagnosen er ny, og
tilvaerelsen pludselig ser helt anderledes ud end
forventet.

"Hos os var det faktisk mig, som pressede lidt
pa for at komme af sted pa kurset. Lotte var sa
meget i sorg, at hun simpelthen ikke var klar til
det. Men da vi havde faet vores sgde padagog,
og hun tilbgd at tage med og passe Victor, lyk-
kedes det at komme af sted. Og det var bare sa
godt. Vi blev pa et tidspunkt under kurset delt op
i kvinder og maend, og da vi samledes igen, dril-
lede psykologen, der var med, os mend lidt med,
at vi nok havde faet sparket pa nogle dak og
sddan noget. Men faktisk var vi ret
hurtigt kommet til at snakke om

hende vist.”

Kurset har givet Niels Peter
Giliamsen og hans kone lyst til og mod pd at
komme med i en af de foreldregrupper, som
Muskelsvindfonden hjzlper nye foreldre med at
starte op. Lige pt. afventer de, om der er andre
forzldre, der ogsa har lyst til at vaere med til at
starte en ny gruppe.

"Pa introkurset var der en far, som sagde, at
han syntes, at det var svert, at andre sa pa ham,
som “ham der faren til en handicappet pige”.
Sadan har jeg faktisk aldrig set mig selv. Jeg synes
ikke, det handler om mig. Det handler om Vic-
tor. Og sa ma man laegge sit ego vek, ” siger Niels

Peter Giliamsen. —a
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prioriteret ig selv
og MIT job hajt

Niels Staghej har arbejdet meget

Af Bodil Jensen
Foto: Lars Holm

)¥adre er nok bhare lidt har-
dere end mgdre. Jeg har
f.eks. aldrig villet deltage i det
der natteroderi med at fa vendt
Andreas om natten. Vibeke ville
gerne have, at vi skulle klare det
selv, men jeg meldte klart ud, at
det skulle vi have nogle ansat til.
For jeg vil vaere frisk til at kunne
passe mit arbejde om dagen.
Men der er mgdre nok lidt blg-
dere,” siger Niels Staghgj, der er
far til Andreas pa 19 ar, som har
muskelsvind af typen Duchen-
nes muskeldystrofi.

Udover Andreas har Niels og
hans kone Vibeke ogsa Anne
Kathrine pa 16 ar og Asger pa
ti. Familien bor i Hald Ege ved
Viborg. Niels arbejder som se-
niorsergent ved Flyvevibnet, og
Vibeke er ergoterapeut ved kom-
munen.

Andreas fik konstateret mu-
skelsvind, da han var seks ar
gammel.

Vi gik jo til fodbold, men han
kunne ikke lgbe sa hurtigt som
de andre drenge, sa han blev un-

og kastet sig ud i kampene med kommunen

dersggt, og vi fik diagnosen. Og
sa var der jo meget, der vaeltede.
Alt det, man selv havde gaet til
som dreng, kunne han jo ikke
komme til. Og deter ikke, fordi
han skulle ga i mine fodspor 100
procent, men man har da nogle
forestillinger om, hvad det er,
ens bgrn skal opleve,” siger Niels
Staghgj.

Han kan godt huske, at der
var en forskel pd, hvordan han
og hustruen reagerede pa diag-
nosen.

"Jeg havde et stort behov for
at fortelle om det bade til fa-
milien, kolleger og venner. Det
havde min kone ikke pa samme
made. Det var som om, at jo
flere gange, jeg sagde: Min sgn
har muskelsvind, jo mere lgs-
nede den knude, jeg havde i
maven sig.”

Ferie uden bgrn

Niels Staghgj har i forbindelse
med sit arbejde rejst meget, og
han har altid insisteret pé’l, at
han og Vibeke ogsa skulle have

noget tid sammen alene. Sa hun

‘er af og til taget med, ndr han -

skulle til udlandet, og de har
ogsa prioriteret at tage af sted
pé ferieture uden bgrnene bl.a.
til Rom.

"Det er nok sadan, at mgdre
hellere vil vaere hjemme og tage
sig af deres bgrn, mens faedre
gerne vil have noget tid sammen
med deres koner uden bgrn. Sa
der har jeg veret den, der har
skubbet pa og har sgrget for, at
vi kom af sted,” siger Niels Stag-
hgj.

Familien har ogsa prioriteret at
deltage i mange af Muskelsvind-
fondens aktiviteter. De har altid
veeret med pd landsmgder og pa
kurser og vaeret aktive i den for-
@ldregruppe, som de et stykke
tid efter Andreas diagnose kom
med i.

"Det betyder noget serligt at
vere i sadan en gruppe, fordi de
andre umiddelbart forstar pro-
blemstillingerne uden, at man
skal forklare en hel masse. Alle
andre udenfor kan godt give em-

pati, men de kan alligevel ikke
rigtig forsta, hvad det handler
om.”

Og det er nu ikke, fordi fed-
rene i gruppen har siddet i rund-
kreds og klappet hinanden pa
ryggen.

"Vi har nok meget sparket
deek, mens vores koner snakkede
med hinanden. I starten brugte
vi meget tid pd at kigge pa biler
og @rgre os over de store lokum-
mer af nogle handicapbiler, vi
nu skulle til at kgre rundt i. Det
fyldte helt vildt meget for os alt
det med bilerne og med om-

bygninger af vores huse osv. Til
gengald har de der blgde ver-
dier nok ikke veret sa meget pa
dagsordenen. Vi har ikke sadan
snakket om fglelser eller parfor-
hold, men mest brugt hinanden
til sparring omkring de prakti-
ske ting.”

Kampe med kommunen

Niels Staghgj har ogsa brugt
rigtig meget tid og energi pa at
tage en masse kampe med kom-
munen, nar det drejede sig om
hjelpemidler til Andreas.

© “Der er ting, som Andreas
ger, som irriterer mig green-
selgst, men nér jeg s& snak-
ker med naboen, som ogsd
har teenage-barn, er det
de samme frustrationer, vi
har, s& det er nok helt nor-
malt,” siger Niels Staghg;.

"Jeg valger simpelt-
hen at tage de kampe,
fordi det er afggrende
for os at fa de ting,
der giver ham og os et
nemmere liv. Og det
er ikke, fordi Vibeke
ikke synes, at det er
vigtigt, men hun er jo
selv ansat i kommu-
nen, sa det har veret
svert for hende helt
at kunne skille tingene ad og sta
fast, fordi hun har kunnet se,
at andre maske ikke har fiet de
samme ting. Og jo, de praktiske
ting har da fyldt helt vildt meget.
Jeg tror, at det tit er feedrene,
der tager de kampe. Mgdrene
er nok mere autoritetstro og
reagerer maske anderledes psy-
kisk over for diagnosen,” mener
Niels Staghg;.

Hjemme hos ham og hustruen
har det ogsa veret Niels ’s ar-
bejde, der har afgjort, hvem der
tog barnets fgrste sygedag.

"Jamen, jeg har altid arbejdet

fuld tid, og min kone har veret —>
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pa nedsat tid. Sa det blev nok
bare sadan, at det var nemmere,
at det var hende, der valgte at
blive hjemme, fordi hun kun
missede en kortere arbejdsdag.”

Med i klubben

Fallesskabet i foreldregruppen
og arrangementerne i Muskel-
svindfonden har betydet rigtig
meget for bade Niels Staghgj og
resten af familien.

"Det var rigtig godt at havne
i ’klubben”, og vi har varet af
sted til naesten alle landsmgder
og kurser og haft meget ud af
at mgde andre familier. Det har
ogsa haft stor betydning for An-
dreas i forhold til, hvordan han
ser sig selv. Og for os har det
veret godt at se, hvordan ens
barn kan fi venner og drgne
rundt sammen med de andre.
Der var bl.a. engang, hvor de
var nogle knzgte med samme
slags muskelsvind som Andreas,
der ville prgve at lgbe om kap.
Det havde han jo aldrig provet
for, og det kan ogsa godt vere,
at det ikke gik seerlig staerkt, men
de gjorde det alligevel. Sa det er
lidt ergerligt, at der ikke len-
gere kommer sa mange bgrnefa-
milier til landsmgderne, ” synes
Niels Staghg;j.

Han har altid lagt vaegt pa, at
Andreas ikke skulle pakkes ind
1L vat.

"Det var jo ogsa det, vi fik at
vide pa kurserne i Muskelsvind-
fonden. At vores bgrn er al-
mindelige bgrn, der ikke fejler
noget ud over muskelsvind. Sa vi
har stillet krav til alle tre barn,

og Andreas er jo voksen, sa han
skal selv styre sin hjelperord-
ning og sin skole og komme af
sted til tiden. Det er ikke noget,
vi blander os i. Men fordi han
stadig bor hjemme, kommer
han selviglgelig og spgrger os
om rad.”

Politisk arbejde
Niels Staghgj har aldrig veeret i
tvivl om, at det er rigtigt at stille
krav til Andreas og skubbe pa.
"Der skal jo bade skubbes og
traekkes i alle vores bgrn, sa det
er ikke noget, jeg har spekuleret
over. Men derfor kan der da mu-
ligvis godt-have veeret tilfaelde,
hvor det har varet forkert. Der
er ogsa ting, som Andreas ggr
eller ikke ggr, som irriterer mig
graenselgst. Men nar jeg sa snak-
ker med naboen, der ogsa har
teenage-bgrn, kan jeg hgre, at
det er de samme frustrationer,

de har, sa det er nok helt nor-

malt.”
Niels Staghgj har i flere ar sid-
det i Muskelsvindfondens reprae-

Niels Staghgj har aldrig veeret i fvivl om, af der skulle stilles krav
fil Andreas - ligesom fil hans mindre sgskende.

sentantskab. Han valgte at kaste
sig ud i det frivillige, politiske
arbejde, da der skete et dgdsfald
i den forzeldregruppe, som fami-
lien er med i.

"Dengang var der ikke rigtig
nogen hjelp til forzldre, der
mistede et barn. Fordi det var
et tabu i foreningen. Sa det blev
det, jeg gik til valg pa at fa etab-
leret. Maske ogsa ud fra en af-
magtsfplelse, hvis der skulle ske
os noget lignende. Det er nok
ogsa lidt typisk, at det er faedre,
der gar ind i den slags arbejde.
Der sidder heller ikke sa mange
mgdre rundt omkring i sports-
klubbernes bestyrelser osv. Men
vi har nu i familien ogsa brugt
repraesentantskabsmgderne pa
Musholm Bugt Feriecenter som
en slags felles sommerhus-tur.
For familien er tit taget med,
nér jeg har skullet til mgde, og
sa har de hygget sig ovre i huset,
mens jeg har veeret til mgde. Sa
pa den made er det blevet en
form for familieaktivitet,” siger
Niels Staghg;j. —a
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MoOr er kernen
—farer E412!

Kagnsrollerne kommer ofte i fuldt flor,
Nn&r en familie fér ef barm med et handicap

il Jensen

99Nar vi som mennesker bli-

ver udsat for fglelsesmaessige
belastninger, ryger vi tilbage til
sadan nogle ur-ting i vores made
at reagere pa. Mor far brug for
at fortelle og sxtte ord pa, fordi
det lindrer, sa hun snakker. Og
far gér i gang med at bygge en
carport, kommer med gode rad
til mor og prgver at fikse tin-
gene. Men mor har ikke brug
for at fa gode rad, hun har bare
brug for at komme af med sine
tanker. Og nar hun sa spgrger
far: Jamen, hvad teenker
du? Sa kommer der
en lang pause og
ikke rigtig noget
svar. Og sa har vi
balladen! Men
mand er faktisk
i stand til ikke at
tenke! Biologisk
set har det for maen-
dene veret ngdven-
digt at kunne sztte dele af
hjernen pa pause og pakke det
svere og frygten hen i et hjgrne
og sa fortsztte, for ellers ville de
ikke have overlevet.”

Psykolog Leif Nord, der ar-
bejder i RehabiliteringsCenter

for Muskelsvind, har igennem
mange ar som psykolog mgdt
rigtig mange faedre og medre til
bgrn med handicap.

Og jo, der er et helt genkende-
ligt mgnster i den made, meend
og kvinder reagerer pa, nar de
bliver udsat for den belastning

og sorg, det er at fa et barn med

et handicap.

"Der har nok vaeret en tendens
til, at familierne er kommet til at
ligne sadan nogle rigtige 1960’er
familier med opdelte kgnsroller.
Jeg plejer lidt drillende at
sige, at mor er kernen,
og far er £412! Det

er den stabilisator,

der bl.a. bruges i

mayonnaise for at

fa den til at henge
sammen. Mor sgr-
ger for omsorgen,
og fars opgave er at
stabilisere kernen og
sgrge for, at den har det
godt. Sa han arbejder rigtig
meget og bygger en carport og
gar ind i bestyrelsesarbejde. Og
mor far nedsat arbejdstid og tabt
arbejdsfortjeneste og tager sig af
det derhjemme. Og det er ok,

Der er et genkendeligt mgnster i den
mdde, meend og kvinder reagerer pé,
ndr de bliver udsat for den belastning,
det er at f& et barn med et handicap,
mener psykolog Leif Nord. 1

hvis der er en felles aftale og
forstaelse omkring det,” forkla-
rer Leif Nord.

Den positive egoisme
Mend er ofte gode til at ggre
noget for sig selv. Noget, der

‘giver dem energi. De gar til fod-

bold med vennerne eller lgber
en tur. Mens mgdrene til gen-
geld ofte er tilbgjelige til hurtigt
at opgive egne gnsker og projek-
ter.

”Sa nogle gange, nar jeg har
haft nogle forlgb med mgdre,
har jeg taget en lille gul blok i
brug. Som psykolog udsteder jeg
jo ikke recepter, men det ggr jeg
sa lidt alligevel i de her tilfelde.
De far sadan en gul post-it-sed-
del med hjem, hvor der star, at
de til naeste gang to gange om
ugen skal ggre noget kun for
dem selv. Det kan vaere at tage et
karbad eller lgbe en tur eller ga
ud med veninderne. Eller maske
bare fa sovet, som de ofte i den
grad traenger til. Heldigvis synes
jeg, at de yngre kvinder er blevet
bedre til det. For det er vigtigt.
Nar du skal give omsorg, skal du
have omsorg. Det er en form for —>
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positiv egoisme, som maend faktisk er gode
til, og den er ngdvendig,” siger Leif Nord.
Han kender ogsa til historierne om de
mange skilsmisser blandt familier med han-
dicap. A
"Det er en hardnakket myte. Men
altsd ikke noget, der er beleg for i
statistikkerne. Maske er der en
lille forggelse af skilsmisserne,
nar bgrnene flytter hjemmetra,
for hvis man nu har brugt alle
kraefterne pa bgrnene, hvad er
der sd tilbage? Men jeg oplever
altsa ogsa mange par og familier,
som far et steerkt sammenhold,”
siger Leif Nord.

Kvinder i overtal

Noget, der kan vaere svaert for faedre, nar de
far et barn med et handicap, er, at der ofte
bliver rigtig mange kvinder involveret.

"Der er kvindelige padagoger og leger og fysio-
terapeuter og ergoterapeuter og andre kvindelige
omsorgspersoner, og derfor er sproget ogsa ofte
meget kvindeligt. Hvad fgler du, nar...? Det kan
godt veere svaert at finde sin plads i, ndr man er
mand. Samtidig er der ogsa ofte koblet en skyld-
fplelse til det at fa et barn med et handicap. Skyld
kan holdes nede ved, at man optreder utroligt
kompetent og ansvarligt. Og for kvinderne bliver
det nogle gange til, at de bliver 130 procent an-
svarlige. Nar far sa ifglge mor halter bagefter med
splle 95 procent, ja, sa er der basis for et rigtig
godt martyrium. Derfor er mit bedste rad til faed-
rene: Tag plads og sta fast! At veere udstyret med
X Y kromosomer, er altsa ikke en kromdsomfejl!”
siger Leif Nord.

Forskellige sprog

Piger og kvinder har ofte en adgang til et sprog
omkring sorg og fglsomhed, som maend ikke har
pé helt samme made, mener han.

Piger og kvinder har ofte en
adgang til et sprog omkring
sorg og felsomhed, som
maoend og drenge ikke har
pd helt samme mdade.
(Modelfoto: Lars Mikkelsen)

“Nar man bliver sjelsramt, som jeg godt kan lide
at kalde det, har kvinderne i hgjere grad sproget
parat. Pigerne gennemlever nogle ting igennem
deres leg med dukker, og der findes ikke
et dameblad uden en eller anden form
for lidelseshistorie. Sa kvinderne er
klar. Drenge og mand har i stedet
en lettere adgang til vrede og aggres- |
sivitet. Der er noget med sport og
kamp, vaben og computerspil med
splatter og action, sa det er det sprog,
mazendene kender, nar de bliver ramt
pa sjzlen. Men det er ogsa samtidig
lidt forbudte fglelser, sa en legal made
at komme af med dem pa, bliver ofte noget
med at kaste sig over fakta, finde punkter, man
kan diskutere med fagpersoner eller klage over
ting, der ikke fungerer, som de skal osv. Derfor
plejer jeg ogsa at sige til feedre, hvis jeg har dem
sammen i en gruppe, at de skal huske ikke kun at
finde sammen om frustrationerne eller overvejel-

serne om, hvorvidt handicap-bilen nu skal veere en
Fiat Ducato eller en Mercedes. Det er altsa ogsa

vigtigt at fa snakket med hinanden om det vaesent-

lige. Om hvordan man egentlig gar og har

det, og om hvordan man er den gode far

for sit barn, som man gerne vil vere,”
siger Leif Nord.

Men for bade mgdre og fadre er
forste skridt at erkende, at verden
har forandret sig. Og at den aldrig
bliver det samme som fgr.

"Det kan godt vere, at man troede,
at man skulle pa ferie pa Mallorca,
men nar man stiger ud af flyveren, er det
ankomsthallen i Nepal, man i stedet treeder

ud i. Det er man jo ngdt til at forholde sig til.
Hvad skal man nu stille op? Det kraever nogle dybe
erkendelser og refleksioner. Og et godt spgrgsmal
at stille sig selv undervejs kan vaere: Hvad har jeg
leert af det her?” siger Leif Nord.




"Muskelsvind hos ba@rn"

genudgivet

Bogen er nefop blevet udgivet i en revideret og digital version

ogen "Muskelsvind hos velse er, at teksterne er lettere
bgrn” har, siden den far- at opdatere lgbende. Saledes
ste udgave blev udgivet i 1988, er der allerede nu et afsnit om
vaeret en vigtig del af Muskel- familiens psykiske reaktioner pa
svindfondens information til vej. Afsnittet vil formentlig blive
foraldre til bgrn med muskel- tilfgjet i slutningen af aret.
svind. Bogen blev revideret og Lige som de fgrste udgaver
genudgivet i bogform i 1996 og af Muskelsvind hos bgrn er
er nu igen blevet revideret, sa materialet skrevet af kon-
informationerne er opdateret sulenter i Rehabiliterings-
og afspejler de store forandrin- Center for Muskelsvind
ger, der er sket i den viden, (RCfM). Teksterne er redi-
man i dag har om muskelsvind geret af RCfM’s webredaktgr
og de muligheder, familier Rasmus Dahl, mens illustra-
og deres bgrn har for at leve tionerne er genbrugt fra den
et selvsteendigt liv efter eget trykte udgave.
gnske. ;
Ogsa udgivelsesformen er ble- Du finder "Muskelsvind hos
vet opdateret. "Muskelsvind hos bgrn" pa webadressen: www.
bgrn” udkommer denne gang rctm.dk/raad-og-vejledning/ \
kun i en digital version, der er muskelsvind-hos-boern/ ‘ ‘
: . o S P llustrationerne ‘
tilgeengelig pa Rehabiliterings- i "Muskelsvind
Center for Muskelsvinds hjem- hos bgrn" er
: lavet af er-
meside. goterapeut
Indholdsmessigt kommer _ Merete Stoltze,
: som tidligere
den ny udgave af Muskelsvind S vcars
hos bgrn omkring de samme ) ansat i RCM.

emner, som de tidligere udga-
ver. Dys. afsnit om muskelsvind-
sygdommene, forebyggelse og
behandling af fglgevirkninger,
hjzlpemidler og bolig, det
sociale system, leg og leering,
herunder bgrnehave, skolegang
og forestillinger om et voksenliv
og endelig et praktisk afsnit om
lpfteteknik.

En af tankerne med denne
gang at veelge en digital udgi-




Godmor‘g.,en Jeg Skal lige have masken af, inden du slukker, to sekunder. Okay, sluk bare for maskinen. Sddan. Tager du lige masken? Tak. Kan du lirke besp,
velcroen ikke satter sig fast i hdret. Hov, jeg tror, en af bespandingerne faldt af. Du skal lige satte den pé igen, sd den ikke bliver vak,

Hv F rI d O g A ryggen, er resten lettere. Du er nedt til at tage dynen af forst. Helt af, den er stadig viklet omkring fodderne. Sddan. Og sa bare skub p
' ST e > mig. Ikke min arm. Min hofte. Godt. Sa skal vi lige have stolen seenket. Du er nedt til at tage opladeren fra forst. Og sa tryk pad "menu’

W oy sticket frem, indtil stolen er helt nede. Yes. Og sd husk at slukke pd ’stop’. Det er virkelig vigtigt. Har du gjort det? Godt. Sa skal seng
ned i en mere normal hejde. Madrassen skal vaere i hgjde med kerestolens armlen. Er den det nu? Okay. Sa skal jeg bare op. Forst op og sidde pé kanten. Du
ikke slippe helt; jeg skal vaere sikker pd, at jeg har balance. Klar? Okay. Og sa tager du forfra jadgdgder mine arme, og sé skal jeg lige ned og stotte og vippe:
over. Fint, men du mé ikke slippe endnu. Hold lige pa min brystkasse, jeg skal lige vippe s ."S&dan, nu ma du slippe. Tak. Vil du lige sztte min f
op? Og si skal vi lige have sat dep anden fodstotte pd oosd. Den skal lige have et skub g sagt klik endnu. Der var den. Jeg skal bare have no

lunde samme toj pé so | kommoden A sdoren. Skufferne nederst. Sort er fint. Jeg skal 1
have en ren bluse ogsé EN GANG | MELLEM @NSKER JEG ve den lysclige Pen lilla. Yes, det er fint. S& er det badeverel:

Bare leg tajet oven pé MIG EN FRIDAG FRA MUSKELSVIND cal lige klaty bd at fa skjorten af? Der mangler lige en knaj
som driller. Sddan. Du i I du ikke FAYED) HEEEt er var den. Undertrgjen skal ogsé af. Pas pa
du ikke vrider stropperne ud af facon. Bare skub dem ud over skuldrene forst. Sadan, y Pe smid den til vask. Du skal lige huske at leeg
laget pa vasketojskurven igen. Yes. S& skal jeg lige have en engangsvaskeklud oppe fra . brst skal jeg bare have vand pa. Helst ikke alt
koldt. Vil du lige stotte min arm, s jeg kan vaske mig i ansigtet. Lidt hojere. Ikke s me h . ort under gjhene? Er det okay? Godt, s& skal
bare vaskes pé resten af kroppen. Godt med sa&be pa. Ryggen forst. Og sa halsen og ur '- J-,.-. ude 1 kanten. Du far altsd kun midten
Sadan. Sa skyl lige sa&ben af kluden og vask den af. Fint. S& tag det lyse handkleede. , Det var bedre. Sa skal jeg lige have min
deo pé. Den star pa glasi{ . smer et godt lag edet pa hylden, ellers bliver den helt t¢
Ma jeg fa den rene under IKKE FOR AT KLATRE | TRAER... n -ad gangen. ( u hiver bagpa, hiver jeg foran. Det er |
meget med mine orer, bale——— - Sadan. Vi kan aeret pé toilettet. Vil du skubbe fodsts
ten ud til siden? Nej, den der skal bare v1ppe<; op. Det er den anden der skal ud til ds. Fint. Er du klar? Sidan, jeg har fat
stir, men ikke sa laenge. Hiver du lige bukserne ned? Et par ad gangen, ellers kan . de skal helt ned til knaene, ellers tis
jeg bare pd dem. Okay. Tager du imod, sé jeg kan satte mig ned? Ikke slippe end pe. Godt. Sa skal du lige bakke stole:
lidt, sd vi kan f4 busker af og pa. Du tender pd menu’, men ikke rore joysticket d. Tryk pd minus’, minus’, “'minus’
indtil der kun er en streg pé displayet. Er der det nu? Okay, s& mé du forsigtigtg at slukke, ellers kan det ende helt g;

Fi » Trusserne skal bare til vask. Og sa ¢& ver pa hylden. Den venstre sidder ik]
hel ...ELLER |.¢BE MARATHON 1 stoffet. Sddan. Og sa sko. Bare de sOTte, d Pas pa med venstre fod, sa taeerne i
kol godt drille. Av. Nej, du behover ikke tage sk bare stille og roligt. Hvis du kigge

ber det ikke. Lige praecis. Fint. Sa sk
br. Fint. Nej, du skal ikke slukke enc
selv. Og sa sluk pa 'menu’. Sa skal
cenene. Vil du lige skubbe mig lidt |
imer ud. Det var bedre. Bukserne. D
es. Det er lige meget med blusen, d«
lu. Mere. Godt, jeg drejer. Tager du
e

BLOT FOR AT KUNNE FA LOV  [¢
AT HOLDE KAFTTIL JEG HAR  [*

hvordan foden vender, og s vender skoen i samme retning. Min fod vender indad, s&
vi have keort stolen frem igen. Tend pa menu’. Er der btddlé kun €n strg
Vi skal lige hav ler s |
lige leenes fremf{ | [ELLER DANSE JITTERBUG. I;Odplr?

gere frem? Fint. ~J vil d
sidder ikke helt til i lysken. Hvis du tager fat 1 stoffet pa vg
retter vi bagefter, for jeg kan snart ikke std mere. Okay. Sj
Yes. Skynd dig lige at seette min fod op pa fodstetten. Neg,
sat ordentligt. Undertrgjen skal lige ned 1 bukserne bagp
net hdr og bgrstet tender og sat linser i. Bare tage linse;
sekunder, du ma ikke smide etuiet ud, for jeg er sikker tal
bersten? Jeg tror godt, at jeg kan selv i dag, hvis du bz DRUKKET MIN MORGENKAFFE. hé
imens. Husk at sztte elastikken rundt om bersten, ellg | s o AN ~g
é?int. Vil du teende vandhanen? Og sa skal jeg lige ha Rt/ i

ll Se flere tanker og tegninger fra
sk
sarahglerup.blogspot.dk
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RCIM
bidrager Til
forskning om
muskelsvind

Stor respekt om RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds arbejde
bd&de nationalf og infernationalt. Ef godf samarbejde
er afgarende for at nd resultater b&de inden for forskning,

“Vores styrke ligger i at
arbejde helhedsorien-

og nar det geelder rehabilitering, siger chefloege Jes Rahlbek

[ Atdane . Schelde
e F&o,%o Nymann

ar cheflege Jes Rahbek fra

RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind indleder snakken
blandt brugere med diagnosen
ALS pa et weekendkursus pa
Musholm Bugt Feriecenter,
eller han tager til mgde med
andre laeger og forskere i den
europziske forskningsenhed
inden for muskelsvind, ENMC,
er det to sider af samme sag.
Det handler om at radgive og
stgtte personer med muskel-
svind i Danmark ud fra den
nyeste viden pa omradet, og det

handler om at fglge med pa in-
ternationalt plan og bidrage pa
forskningsomradet, s& rehabi-
literingscentret ogsa er med til
at skabe den nyeste viden inden
for muskelsvind.

Og RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (RCfM) er i dag
respekteret for sit arbejde og
kompetencer bade nationalt
og internationalt. P4 nationalt
plan fik centret for et ar siden
status af "et hgjt specialiseret
funktion inden for neurore-
habilitering af personer med

svere neuromuskulzere syg-
domme” af sundhedsstyrelsen.
Det betyder, at centret er aner-
kendt som det sted i landet, der
ved mest, nar det geelder reha-
bilitering af mennesker med en
muskelsvinddiagnose, og at alle
neurologiske og neuropadia-
triske hospitalsafdelinger i Dan-
mark skal henvise til RCfM.
"Nu er der ingen tvivl i hospi-
talsvaesenet om, hvem der har
den stgrste viden og erfaring
med muskelsvind og rehabili-
tering. Det er da helt klart en

—>

feret | rehabilitering.
Det er der ikke mange
andre lande, der gar,”
siger Jes Rahbek.
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anerkendelse af det arbejde, vi har lavet igen-
nem mange ar, men det betyder ogsa, at vi nu far
henvist alle, der har behov for rehabilitering. Det
giver en ensartet behandling af brugerne i hele
landet. Fgr var det mest brugere tet pé storby-
erne, der blev henvist,” siger Jes Rahbek.

Uacceptabel ventetid

Den ny status har da ogsa kunnet merkes i re-
habiliteringscentret. Antallet af henvisninger fra
sygehussystemet er steget markant. I tal er hen-
visningerne gget med ca. 250 om aret, en stig-
ning pa ca. 15 %. Stigningen er iszr sket inden
for diagnoserne Dystrophia myotonica og ALS
(Amyotrofisk Lateral Sklerose), som begge er
grupper, der har et stort behov for rehabilitering.
Men ogsa andre diagnoser har
haft stgrre tilgang.

Den store stigning i antal
henvisninger har haft den
bagside, at RCfM i dag har
ventelister. Ventetiden pa et
konsulentbesgg og en konsulentrapport er f.eks.
6-7 méaneder, og det er alt for leenge, erkender Jes
Rahbek.

"Det er uacceptabelt med s lang ventetid, der-
for forhandler vi ogsa for at fa en stgrre finans-
lovsbevilling og en bedre gkonomi til at kunne
ansztte mere personale. Vi har allerede effekti-
viseret vores drift, men det har ikke veaeret nok,”
siger han og héber, at der kommer en Igsning i
lgbet af 2013.

Pressede kommuner ,

Nar Jes Rahbek skal beskrive rehabiliteringscen-
trets rolle, er der tre dimensioner: 1) over for
brugerne og deres familier, 2) nationalt over for
social- og sundhedsvasenet og 3) pa internatio-
nalt plan.

Over for brugere med muskelsvind og deres
familier har RCfM en forpligtelse til altid at fglge
med den seneste viden, s man kan give bru-
gerne og familierne den bedste radgivning og
stgtte.

”Vi skal hjelpe brugerne og familierne i sa hgj
grad som muligt ved at sikre, at de far den rig-

"Vi har en forpligtelse fil at
vide, hvad der foregdr i verden
pd& muskelsvindomrddet.”

tige behandling pa et etisk forsvarligt grundlag.
Vi skal hjelpe brugerne til at kunne lere at leve
bedst muligt med deres sygdom,” siger Jes Rah-
bek, som ikke mener, at det er fehabiliteringscen—
trets opgave at arbejde for at udrydde sygdom-
men.

"Jo, det ville vi da gerne, men forskningsmaes-
sigt er vi slet ikke i neerheden af at finde en
behandling, der kan udrydde muskelsvind, sa
derfor er malet for os at ruste brugerne og deres
familier til at leve et liv med muskelsvind.”

Pa nationalt plan er rehabiliteringscentrets
rolle at fa det bedst opnaelige samarbejde med
sygehusvesenet og det kommunale system. Begge
instanser er i hgj grad involveret, nar det handler
om rehabilitering. Samarbejdet med sygehusvee-
senet karakteriserer Jes Rah-
bek som fantastisk, mens sam-
arbejdet pa det kommunale
omrade er blevet svarere.

"Kommunerne er tydeligvis
presset pga. gkonomi. De
merker nogle begransninger i, hvad de ma. Det
merker vi f.eks. ved, at det kan vaere sveert at fa
etableret et tvaerfagligt mgde med kommunens
folk. Det virker, som om de er bange for at mgde
os, fordi de ikke kan leve op til de lgsninger,
som vil vere bedst for brugeren ud fra en faglig
vurdering, og sa siger de nej til at mgdes,” siger
Jes Rahbek, som mener, at det er en helt forkert
strategi.

Rehabiliteringscentrets konsulenter giver jo
blot kommunen en viden og nogle faglige be-
grundelser, sa kommunen kan treeffe en beslut-
ning pa et orienteret grundlag.

Internationalt anerkendt

Pa internationalt plan bliver rehabiliteringscen-
tret ogsd anerkendt for sine forskningsresultater
og indsamlede viden.

At RCfM er kommet sa langt, skyldes ifglge Jes
Rahbek centrets mangearige indsats og priorite-
ring.

”Vi har lige fra starten vidst, at vi skulle hente
viden udefra. Vi har veret for sma til at involvere
os i grundforskning, men vi har veeret gode til

fonden i 1976 skabte Vejlednings- og

“Forskningsmacessigt er vi slet -
ikke i ncerheden af at finde en
behandling, der kan udrydde
muskelsvind, derfor er vores
mal i RCfM at ruste brugerne
og deres familier til af leve et
liv med muskelsvind,” siger
chefleege Jes Rahbek.

at hente viden udefra og hele tiden
bygge ovenpa,” siger Jes Rahbek og
mener, at det har veeret et kende-
tegn helt tilbage, fra Muskelsvind-

Behandlingscentret (en tidlig ud-
gave af det nuvarende Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind).

Ogsa etableringen af et udvik-
lingscenter i 1985 har rod i samme
prioritering: hvis man skulle blive
klogere pa muskelsvind og kunne
radgive personer med muskelsvind
bedst muligt, var det vigtigt hele
tiden at indsamle viden iszr fra bru-
gerne selv, men ogsa forske i effekter
af behandlinger, fysioterapeutiske
interventioner, fglge udviklingen
af muskelsvindsygdommene hos
de personer, der har sygdommen
og bygge ovenpd de erfaringer og
viden. Og forskningen er hele tiden
sket i teet samarbejde med bade dan-
ske og udenlandske instanser.

”I al forskning er man ngdt til at
samarbejde og udveksle erfaringer.
Det har vi hele tiden vidst, og der-
for var Muskelsvindfonden ogsa med til at skabe
ENMC (European Neuromuscular Centre) for 20
ar siden. ENMC har som mal at lave workshop,
hvor forskere fra hele Europa kan udveksle erfa-
ringer, skrive dem ned og videregive dem, sa det
bliver almen viden blandt fagfolk,” siger Jes Rah-
bek, som understreger, at det vigtigste princip i
forskning er, hvordan kommer vi videre fra den
viden, vi har nu.

Opfindelse i RCfM

Selv om Danmark er et lille land i forhold til de
@vrige samarbejdspartnere i ENMC og den gvrige
verden, bidrager rehabiliteringscentret ogsa til
udviklingen af viden inden for muskelsvind. Et
eksempel er udviklingen af en funktionsskala,
som pa en ensartet made kan bedgmme en per-
sons funktioner og dermed vare et veerktgj til at
bedgmme effekten af en behandling. F.eks. bliver

en person mindre traet, bedre til at std eller flytte
sig eller kan bruge handerne bedre osv., efter at -
de har fiaet en bestemt behandling?

EK-skalaen er opfundet af fysioterapeut Birgit
Steffensen fra RCfM og er blevet et internationalt
verktgj, der i dag bruges flere steder i verden.

"Det er helt klart en af vores steerke sider at
kigge pa funktioner, som er et meget vigtigt ele-
ment i rehabilitering,” siger Jes Rahbek, som ofte

.selv eller en af konsulenterne i rehabiliterings-

centret bliver bedt om at holde oplag om rehabi-
litering og det danske helhedsorienterede syn pa
muskelsvind.

Ogsé andre internationale netverk er RCIM
blevet en del af. Bl.a. Treat-NMD, som oprinde-
ligt var et europaisk netvark, finansieret af EU
til at forske i muskelsvinddiagnoserne pa tvaers af
lande og forskningscentre, men i dag ogsa ind-
drager den gvrige del af verden.

\’
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Né&r RCfM holder kurser for brugere med diagnosen ALS, er det
bdde for at give brugerne den nyeste viden og radgivning, sé
de kan leve bedst muligt med diagnosen, men det er ogsa en
mdde at indsamie nyttig viden fra brugerne.

Et af Treat-NMD’s fokusom-
rader er at beskrive de bedste
behandlingsmuligheder for de
enkelte muskelsvindsygdomme,
de sakaldte CARE-programmer.
Malet er at ensarte viden og
behandling i de enkelte lande.
Her er RCfM blevet bedt om at
sta for en undersggelse af livs-
kvaliteten blandt personer med
Duchennes muskeldystrofi i syv
europxiske lande. En opgave,
som ifglge Jes Rahbek ogsa viser,
at RCfM kan vzere med blandt
de store nationer og bidrage til
forskningen.

Gor det godt, men...

Selv om rehabiliteringscentret
pa mange mader er godt med,
er der stadig punkter, hvor cen-
trets arbejde kan blive bedre, pa-
peger Jes Rahbek.

"Vi skal hele tiden fglge med
udviklingen i samfundet, og
dér mangler vi noget i forhold
til vores kommunikation. Vores

hjemmeside afspej-
ler f.eks. ikke den
viden, vi faktisk har,
og det er helt klart
et sted, hvor vi skal
blive bedre.”

Pa internationalt
plan mener ]Jes
Rahbek, at RCfM er
godt med og delta-
ger i de netvark og
konferencer, hvor
de ogsd bgr vare,
men pa nogle om-
rader bliver der
ikke lyttet til de er-
faringer og den viden, RCIM og
Danmark har. F.eks. pa respirati-
onsomradet.

”Vi har herhjemme haft en
stor succes med trakeostomi og
respiratorbehandling af perso-
ner med muskelsvind, men der
lytter lzeger og hospitaler i ud-
landet ikke. De siger fra, ikke
at medicinske og legefaglige
grunde, men fordi deres sociale

system ikke underbygger den
mulighed. Derfor oplever vi, at
de ikke altid vil have os med til
konferencer om respirations-
problemer,” siger Jes Rahbek,
som zrgrer sig over den nuva-
rende tilgang, men det ggr det
blot endnu vigtigere, at RCfM er
med internationalt og presser pa
de steder, hvor der er mulighed
for det. —o
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MASKE MINDER JEG
oM BILL NASH

Johan Ngrgaard Pedersen skabte for 17 &r siden en tegneserie,
som har fyldt en stor del of hans tilvoerelse lige siden

Cf Jane W. Schelde
Fo’ro: Lars Holm

Man er ikke 1 tvivl, nar man treeder ind i
stuen. Her bor en ngrd. Hele det ene vae-
relse er fra gulv til loft fyldt med papkassetter
med tegneserier, bilblade, vibenblade, motor-
blade, videofilm m.m. Hver kassette er forsynet
med label, der beskriver indholdet. Systematisk.
Organiseret. Og dog. Der er ikke mere plads i
kassetterne og pa hylderne, sa skrivebordet
er daekket af papirstakke. Ogsa pa gul-
vet star stabler af papirer og papkas-
ser, sa det er umuligt for lejlighe-
dens beboer at komme helt hen til
reolerne i sin kgrestol.

"Kzlderrummet er ogsa fyldt...,”
siger Johan Ngrgaard Pedersen
med et stort smil. Men det er svaert
at smide bladene ud. Han har jo kgbt
dem, samler pa dem og bruger dem ogsa
som inspiration, nar han seztter sig ved bordet i
kgkkenet for at tegne.

Johan Ngrgaard Pedersen, 34 ar, fra Viborg,
er autodidakt tegneserie-tegner. For 17 &r siden
skabte han den barske kriminalkommisaer i
drabsafdelingen i Chicago, Bill Nash. Tegnet
tilfzeldigt i et frikvarter i folkeskolen, hvor han
kedede sig. Og i oktober i ar udgav han sa album
nr. 64 i serien. I mellemtiden har livet for Bill

§

folk bare far

halvt sd meget ud
af at leese tegneserien,
som jeg har ud of at
lave den, er jeg
tilfreds.”

Bill Nash-tegneserien har veeret med
tit at give Johan Ngrgaard Pedersen
livsindhold i 17 &r - og figuren kan nok
holde i mindst ti &r mere, mener han,

Nash ikke veret kedeligt: masser af drab, rgve-
rier, narkokarteller, mafiabosser, ludere, hurtige
biler, slagsmal og hirde ordvekslinger har pree-
get hans tilveerelse i 1970’ernes Chicago. Bill
Nash lgser sagerne pa sin egen médde og ud fra
sine egne barske regler. En hird hund, nggtern,
realist og en "lonely wolf”, der ikke har plads til
familieliv, fordi der hele tiden kommer en ny

sag.

"Maske minder jeg lidt om Bill Nash.
Jeg er nok ogsa mere nggtern og
realist end romantiker, og jeg er
ogsa en enspaender,” siger Johan og
mener, at han nok altid har veret
det. Enebarn, ikke sd mange venner
og meget optaget af film, tegneserier
og af selv at tegne.

"En afsondret barndom, hvor jeg ngd
mit eget selskab og tegnede mere og mere,” lyder
den korte karakteristik.

Fascineret af Tintin
Da Johan Ngrgaard Pedersen som 17-arig teg-
nede Bill Nash, var han inspireret af politiserien
New York Blues fra fjernsynet. Bill Nash var hans
egen udgave af ham.

"Det skulle ikke have veret det helt store. Det
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Biljagter er en uundveerlig del af 0
Bill Nash-serien - og der er mange
varlanter af dem | de mange album,

var bare skitser og udkast, men
sa fandt jeg ud af at formindske
tegningerne pa en fotokopie-
ringsmaskine. Og sa kunne jeg
jo se, at det godt kunne blive
noget, der mindede om Tintin-
serien.”

Netop Tintin og tegneren
Hergé har altid vaeret Johans
helt store forbillede - og er
det stadig. Det er smukt lavet,
mange detaljer og sa de realisti-
ske elementer i historierne. Alle
Tintin-historierne har afsat i
virkeligheden, men er ogsa fan-
tasi. Det er fascinerende, mener
Johan.

"De bedste Tintin-historier
tager afseti en virkelig avis-
overskrift, en aktuel konflikt
mellem to lande eller i en
bestemt gade i Bruxelles, hvor
tegneren selv boede. Tintin
bliver plantet midt i virkelig-
heden. Det er det, der gor det

spaendende og far leseren til

at teenke, at det kunne ogsa ske
for mig. Pa samme made prgver
jeg at skabe noget realistisk i
Bill Nash-historierne,” forklarer
Johan, som tydeligvis er godt
inde i alle Tintin-detaljerne

og kan give flere eksempler pa
sammenhangen mellem de
enkelte Tintin-historier og vir-
kelighedens verden.

Rigtige biler og vaben

I Bill Nash-serien er de realisti-
ske elementer f.eks. bilmodel-

ler, vaben, tgj m.m., som er tro
kopier af de rigtige modeller
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fra 1970’erne. Eller bygninger,
der eksisterer i virkeligheden.
Eller begivenheder, der har
fundet sted. Kun byerne er fri
fantasi og historierne.

Men det kraever meget re-
search, nér detaljerne skal veere
rigtige. Derfor er Johan en flit-
tig gaest pa det lokale bibliotek
i Viborg, hvor han laner bgger
om vaben, biler, spreengstoffer
og andre emner, der er rele-
vante for historien.

F.eks. skulle han i et af sine
album sprange et parcelhus i
luften. Det betgd, at han fgrst
besggte nogen, der boede i et
parcelhus, sa han kunne tegne
det rigtigt. Derefter leeste han
om sprangstoffer: om
hvad man kunne bruge,
hvordan man bedst

kunne sprange et hus

i luften, og hvordan

sprengningen skulle

foregd. Fgrst der-

efter begyndte han at
tegne.

Eller Johan matte til at lede
efter bilmodeller fgr 1958, da
hans hovedperson pi et tids-
punkt kom til Cuba. Handelsem-
bargoen i virkelighedens verden
betgd jo, at der ikke var nyere
biler pa Cuba pa det tidspunkt.
\ Det realistiske element
/" 7T\ betyder ogsa, at nar
Bill Nash skyder en
person, sa dgr han.
Ikke som i Tom og Jerry-tegnese-

rien, hvor de kan ggre hvad som —>
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Bill Nash-tegneserien kan
Iéines pd de fleste biblioteker
eller kan kebes via fanklub-
gruppen pd facebook. Seg
p¢& Bill Nash. Prisen er 30 kr.
pr. stk excl. porto.

Johan Nergaard Pedersen har aldrig
haft en drgm om at blive kendt selv,
men han ville gerne have, at hans

Johan Ngrgaard Pedersen IGnte som
barn Tintin-b@ger pé skolebiblioteket og
blev meget fascineret of fegneserien.

Lejligheden er ved at veere for lille il alle de
papirer, bgger, blade og tegneseriehcefter,
Johan Ngrgaard Pedersen gemmer. Men

der er system i bunkerne.

helst mod hinanden og altid overleve.
“En handling har jo konsekvenser,” lyder forkla-
ringen fra Johan.

En spontan tegner
Selv om Johan Ngrgaard Pedersen laver en del re-
search, inden han gar i gang med et album, beteg-
ner sig som en spontan tegner. Han kender ikke
altid slutningen pa historien, fgr han nar til den,
og han er heller ikke typen, der laver historiesyn-
ops eller personkarakteristik. Men han har
lzest en del om spendingskurver, tem-
poskift, sekvenser og varierede
synsvinkler at illustrere histo-
rien fra. Alt sammen elemen-
ter, der ogsa bruges i film.
F.eks. er Johan meget fa-
scineret af at skabe et forlgb
‘mellem de enkelte billeder i
tegneserien. Bl.a. i en biljagt
uden tekst, hvor det enkelte bil-
lede ikke siger noget som helst,
men i sammenhang og med lydord
giver sekvenserne mening.
“Lige som i Hitchcock-film. Det er ogsa sekven-
tiel kunst, fordi det er bygget op over sekvenser,”
forklarer Johan, som ser mange ligheder mellem
film og tegneserier. Begge dele er meget visuelt,
og der er tenkt pa spaendingskurver og en drama-

"Der er sa
meget litteratur-
snobberi. Bgger er det

fineste og ligger everst pa
listen, mens film og tegneserier
er meget lengere nede.
Jeg synes, de er lige
meget vaerd."

Det er han stadig.

tisk indledning, og personkarakteristikken bliver
fortalt i Igbet af historien.

Oprindeligt drgmte Johan om at blive film-
instruktgr og instruere actionfilm, men han opgav
hurtigt drgmmen igen. Det var bade dyrt at lave
film, og processen fra idé til handling tog ofte
flere ar. Det var ikke lige ham.

Til gengzeld har han lest en del om filmhistorie,
opbygning af film, optage-vinkler og fortzlle-per-
spektiver. Noget han overfgrer til sin tegneserie,
som med drene er blevet mere og mere kom-
plekse, mere omfangsrige og med flere
komplotter i den enkelte historie.

Nar han i dag far fat i det al-
lerforste album om Bill Nash,

er han ikke ligefrem flov over

historien, men heller ikke glad
for den.
"Historien er tynd og ikke
serlig ssmmenhangende, og
sa bliver den noget indfor.stéiet,
fordi der ikke er en opbygning af
personerne. Jeg kunne godt teenke
mig at lave den om,” siger Johan.
De fprste album var pd 28-36 sider. De seneste er
pa 132 sider.

Drgm og virkelighed
Nir Johan kigger tilbage pa de 17 ar, han har teg-

fegneserie blev bergmt.

net Bill Nash-serien, har serien vaeret med til at
give ham livsindhold og givet ham chancen for at
afreagere. Hvis han blev mobbet i skolen, tegnede
han personerne ind i serie, hvor de sa fik tesk.
Eller hvis han blev droppet af en pige pa en date,
kom hun maske ud for et biluheld i det nzeste Bill
Nash-album.

Eller tegneserien gav ham mulighed for at leve
nogle drgmme ud. F.eks. at kgre i hurtige biler,
veere lidt ra eller have et liv, hvor der var masser
af "action”. :

I den virkelige verden ser Johans liv meget an-
derledes ud: Han bor i en lejlighed i Viborg, er
pé fortidspension pga. sin muskelsvind, bruger
de fleste formiddage pa at tegne og eftermiddage
pa at lave research til tegneserien. Om mandagen
gar han til rampe-bowling i den lokale afdeling af
Lavia, gar ind imellem i biografen med en hjeelper
og spiser ofte sammen med sin mor, der ogsi bor
i Viborg. Nogle gange om éret tager han pa tegne-
seriemesse for at szlge sine album og mgde andre
tegneserie-tegnere, om sommeren tager han hvert
ar pa en uges malerkursus pa Egmont Hgjskolen i
Hou, og i april i ar var han for fgrste gang nogen-
sinde pa ferie: en tre-dages tur til Bruxelles.

"Jeg har det maske lidt med at bure mig inde.
Min mor siger, at man godt kan blive for ser, hyis
man altid kun er i sit eget selskab. Og maske har
tegneserien fyldt for meget,” siger Johan, der i de

sidste par ar har kunnet marke, at der er sket en
forandring. Tegneserien er kommet lidt mere pa
afstand, han har fiet en mere professionel tilgang
til den, og der er blevet tid til at teenke pa lidt
andre ting ogsa.

Han er bl.a. begyndt at lese historie og sam-
fundsfag pa VUC og at skrive sammen med flere
pa facebook. Han
overvejer at kghe
en ny mobiltele-
fon, hvor han ogsa
kan ga pa nettet. S&
kan han ggre det
hjemmefra i stedet
for altid at skulle
pa biblioteket for
at fa adgang til en
computer. Han har

ingen selv.

Men helt at droppe Bill Nash vil han bestemt
ikke.

"Han kan nok holde ti ar mere. Jeg har stadig
mange historier om ham,” siger Johan, som ogsa
har forsggt sig med et par western-album og des-
uden overvejer en science fiction-serie med en
kvindelig hovedperson. Men det er svaert at starte
noget nyt, og Bill Nash ligger jo lige for i pennen.

Nzeste album om Bill Nash udkommer i novem-
ber-december 2012. —o




RCIM flytter til Taastrup

Den 5. december 2012 flytter RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind (RCfM) sin afdeling i Hellerup til
handicaporganisationernes nye hus i Taastrup. Re-
habiliteringscentret far sammen med Muskelsvind-
fonden flere kontorer i huset og kommer dermed
tettere pa andre handicaporganisationer. '
Samtidig med den fysiske flytning sker der ogsa zn-
dringer i RCfM’s sekretariat. Sekretariatet samles pa
hovedafdelingen i Aarhus, dvs. al post og kontakt skal

B fremover ga direkte til Aarhus.

Postadresse og sekretariat: Kongsvang Allé 23, 8000
Aarhus C, tlf. 89 48 22 22 og mail: info@rcfm.dk.

Skal du derimod til mgde i RCfM i Taastrup, er
besggsadressen: Blekinge Boulevard 2, 1. sal, 2630
Taastrup.

Barn for klagemulighed hos
ombudsmanden

Den 1. november dbnede dgrene til Ombudsman-
dens Bgrnekontor, hvor bl.a. bgrn med handicap og
deres forzldre kan klage, dog fgrst nar alle andre
klagemuligheder er udtgmt. Bgrnekontoret har sin
egen hjemmeside - http://boernekontoret.ombuds-
manden.dk/ - ligesom der findes et serligt klage-
skema for bgrn.

"Bgrnekontoret skal vere et sted, som er seerligt
egnet til at tage sig af bprns rettigheder,” siger den
gverste chef for bgrnekontoret, Folketingets Om-
budsmand Jgrgen Steen Sgrensen.

Muskelsvind p& Facebook

Muskelsvindfonden har en officiel side pa Facebook,

men der findes flere private grupper, hver personer

med muskelsvind eller deres pargrende udveksler

erfaringer om livet med muskelsvind, og hvad der

fplger med det. Eksempler pd grupper er:

¢ Skgnne unger med Muskelsvind

e Forazldre til bgrn med SMA

¢ Respirator har forlenget mit liv med mere end to
ar

* ALS gruppe Danmark

* Onsdagslogen af 1.11.2012

* Vi med myastenia gravis / myasteni

Noglé af grupperne er lukkede, men man kan an-

mode administratorerne om at fa lov at blive med-

lem,

Kender du til en gruppe eller en side, du synes,
er relevant i muskelsvind/handicap-sammen-
hange, sa fortel om den pa vores Facebook vag:
facebook.com/muskelsvindfonden.

TIMEOUT gav penge til bern med
muskelsvind

Som vi skrev i sidste nummer af Muskelkraft,
solgte spiludvikler Anders Poulsen sit prisvindende
spil Timeout i perioden fra 1. til 14. oktober til en
tavorabel pris. For hvert solgt spil donerede han
25 kr. til Muskelsvindfondens arbejde for bgrn
med muskelsvind. Der blev solgt 123 spil, og det
gav en donation pa 3.075 kr.
til fondens arbejde.

Tak til Anders Poulsen
og de, der kgbte et spil.

Vigtige datoer i 2013

Allerede nu kan du sxtte et maerke i kalenderen
ved nogle arlige arrangementer i Muskelsvindfon-
den:

Landmgde for medlemmer af Muskelsvindfonden
og deres familier:

Musholm Bugt Feriecenter 24.-26. maj 2013

Sommerlejre for bgrn og unge med muskelsvind:
9-11 ar HimmerlandCentrets Idraetsefterskole v.
Hobro den 7.-13. juli 2013

12-14 ar Faaborgegnens Efterskole den 1.-7. juli
2013

15-17 ar Musholm Bugt Feriecenter den 30. juni —
6. juli 2013

Klubdagene for bgrn og unge med muskelsvind:
10-13 ar Musholm Bugt Feriecenter den 13.-16.
oktober 2013

14-17 ar Musholm Bugt Feriecenter den 17.-20.
oktober 2013.
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En mdéneds hérd
ekspedition i ef
ugcestfrit ter-
rcen var deft,

der mgdte de i
deltagere med
forskellige fysiske
handicap. B.S.
Christiansen var
ekspedifionsieder.

Man md acceptere
- denman er

‘BS & Outsiderne” var godt tv, siger ekspeditionsleder B.S. Chrisfiansen,
der mener, af de ti delfagere med handicap
kan blive rollemaodeller, som alle kan Icere noget af

eig Skovgaard Andersen
'S og Co.

9

n gruppe pa 10 deltagere

med forskellige fysiske han-
dicap tilbagelagde pa ca. en
maned en fysisk og mental rejse
pa 2200 km fra kysten i Nami-
bia til Victoria Falls i Afrika
med B.S. Christiansen som
ekspeditionsleder. Det blev en
hérd tur i et ugeestfrit terreen,

hvor hver eneste deltager matte
udnytte egne evner til feellesska-
bets bedste for sammen at na
hele vejen. Forudsztningen for
at klare det var et sammentgm-
ret team.

Ekspeditionen er blevet til et
tv-program, BS & Outsiderne.
Otte aftener i efterdret har vi

kunnet fglge deres rejse — deres
strabadser og deres udvikling.

"De bliver rollemodeller, og
alle kan lzere noget af at se
programmet,” siger B.S. Christi-
ansen.

"Det er godt tv, fordi det er sa

visuelt tydeligt, at en kgrestols-
bruger skal overvinde en masse
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forhindringer og egne graenser for at na i mal,
men den mentale rejse er ikke sa meget anderle-
des for ham, end for alle andre.”

Kriger eller offer?

Deltagerne var meget forskellige bade med
hensyn til handicap — der var kgrestolsbrugere,
blinde dgve, dverge, amputerede - og med hen-
syn til mentalitet, og de var forskellige steder i
forhold til deres handicap. Felles var, at de ville
have noget ud af rejsen. De ville udvikles, men
troede ikke rigtigt pa, at det var muligt. Blandt
dem var nogle, der med BS’ord var kommet igen-
nem og havde accepteret situationen med et han-
dicap, men “stgrstedelen var i deres gamle liv,”
siger BS.

"Men man skal ikke leve livet som den, man
var, men som den, man er nu. jo fgr man erken-
der det, jo fgr kan man begynde en ny udvik-
ling.”

BS er en hard negl - sidan ser det i hvert fald
ud pa tv.

"Det er rigtigt, at jeg taler et klart sprog, og at
jeg taler til krigeren i personen ikke til offeret.
Flere undskyldte sig med, at ”jeg er jo ikke, som
jeg var engang”, og "jeg havde et helt andet liv”.
Javel, men det har du altsa ikke mere,” siger BS.

”S jeg er rimelig kontant, men en forudsat-
ning for at kunne lede grupper som denne er, at
man er 'blgd indeni’. Man skal kunne rumme de
andre, ogsa dem man maske ikke har lyst til at

Deltagerne skulle igennem
mange strabadser og var af-
hcengige af hinanden for af
ipse dem. Men de blev Igst.

rumme og mearke efter, hvordan de har det. Kun
sadan kan man stgtte dem til at udvikle deres mu-
ligheder.”

En riffel med
Huorfor sagde du ja til at lede ekspeditionen?

"Af to grunde,” fortaeller BS. "Dels vil jeg gerne
vaere med til at udvikle mennesker — i dette til-
feelde er det sd mennesker med handicap - og
fa dem til at tro pa, at de kan mere, end de tror.
Dels er jeg god til at veere ekspeditionsleder — til
at lede mennesker under ekstreme forhold og
ta dem til at samarbejde. Sa jeg tog imod udfor-
dringen, men den var stor, for det var et kempe
ansvar. Der kan opsta farlige situationer, og vi kan
mgde farlige dyr, og deltagerne kunne ikke bare
stikke af. Af samme grund havde jeg betinget mig
at fa en riffel med.”

Deltagernes udbytte

B.S. Christiansen havde med vilje ikke deltaget

i udvaelgelsen, men deltagerne kendte til BS fra
tidligere tv-programmer og havde tillid til, at han
kunne hjelpe dem igennem.

"Ved starten fik deltagerne en gvelse,” forteller
BS. "De skulle samle en sten op og skrive noget,
de ville ggre op med pa rejsen. Den sten skulle de
gemme. Nogle tog flere, nogle tog tunge, og alle
bar dem hele vejen til Victoria Falls, hvor de smed
dem i vandet. Byrden lettede. I lgbet af turen lyk-
kedes det dem at ggre op med det, de gnskede.” —>




”Alle udviklede sig undervejs.
For nogle var det en keempe livs-
rejse. Nogle af deltagerne havde
gjort sig til ofre, andre var ren
facade, og en havde ikke tillid
til nogen. De ting arbejdede
vi med undervejs. Deltagerne
leerte ogsa at samarbejde. Pa et
tidspunkt kgrte vi pa sma fir-
hjulstreekkere — ogsd ham, der
var meget svagsynet. Han kunne
se skygger, og sd kgrte han. Det
var en fantastisk fglelse for ham,
og de andre matte holde gje og
tage hensyn, si de fx ikke stop-
pede pludseligt. Eller da jeg be-
stemte, at vi skulle sla lejr 10 m
oppe ad en klippe for at undga
besgg af elefanter. Vi kravlede
op og matte hjelpe hinanden
med at bare kgrestolsbrugerne
pa ryggen samtidigt.”

"Pa rejsen kommer man helt
ud, hvor man ikke kan bunde,
hvor man ikke kan gemme sig.
Det er her, man lerer og udvik-
ler sig. En leerte fx at sige fra og
sige, hvad han havde brug for og

forventede af andre. Mennesker

at man far, hvad man forventer.
Hvis jeg forventer, at det bliver
en darlig dag, bliver det nok det.
Hyvis jeg er positiv, er andre det
ogsa. Hvis jeg viser tillid, far jeg
tillid osv. Der kom masser af fg-
lelser ud i lgbet af turen, men
der var fa konflikter deltagerne
imellem, og de fik lgst dem. De
blev et team.”

B.S. Christiansens udbytte
Hvad fik du ud af det?

"Da jeg sa gruppen fgrste gang
pa stranden i Namibia, sa jeg
dem nok som handicappede.
Men da vi kom i mal, var der
ingen handicappede — kun men-
nesker med andre udfordringer
end de fleste. Sa jeg laerte at se
mennesket bag. De var fantastisk
dejlige mennesker.”

BS larte ogsa helt konkret
meget om at have et handicap.
At det tager lang tid for en ryg-
marvsskadet at ggre sig klar om
morgenen, og at man skal kunne
ses af den, der hgrer darligt.

"Og jeg har igen erfaret, at

end de tror. Hvis man har viljen
i hjertet. Det var fantastisk at
veere med og sa livsbekraftende
at veere sammen med de menne-
sker,” siger BS.

"Livet er jo fantastisk, og man
skal veere positiv, ligegyldigt hvor
forfaerdeligt det er, for man kan
ikke ggre det, der er sket, om.”

Inspirerende for alle

Huad kan andre bruge det til?
"Programmerne flytter ikke

kun deltagerne og seere med

handicap. Udsendelserne flytter

alle,” mener BS.

“De er motiverende og inspire-
rende, og de fremstiller vores vir-
kelighed. Der er ingen tilstraebte
konflikter, eller nogen, der skal
sendes hjem. De beretter om ud- -
vikling af mennesker, at vi kan,
hvad vi vil og meget mere, end
hvad vi selv tror. Deltagerne bli-
ver rollemodeller, og man kom-
mer til at holde af dem.” —a

Artiklen har veret bragt i Handi-
cap-nyt nr. 5/2012.
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Kan BS klare
on overlevelsestur
med MIg”

Klummeskribenten er blevet provokeret af reality-serien “BS & Outsiderne”
og vil gerne udfordre B.S. Christiansen fil et dagn

som gaffo-fapet til en karestol

og med hjcelpere fil af klare de basale handlinger

fle Kjcer Thomsen
ftion: Bitten Vernersen

melse: Jeg har kun set ét

snit af ’BS & Outsiderne’. Pro-
grammet er det nyeste skud pa
BS-stammen, hvor en gruppe
mennesker med handicap skal
med tidligere jeegersoldat B.S.
Christiansen pa overlevelses-
tur i grkenen. Jeg er ikke den
store fan af reality-tv, og maske
er jeg ogsa lidt forudindtaget
pa grund af titlen. Jeg synes jo
netop, det er vigtigt at vise, at
man ikke behgver vere en out-
sider, fordi man har et handi-
cap. Jeg har dog leenge efterlyst
en naturlig tilstedevarelse af
mennesker med handicap i me-
diebilledet og da hjertens gerne
i prime time. Jeg giver derfor
programmets fgrste afsnit en
chance — der skal vaere plads
til forskelle — ikke fordomme —
ogsa fra min side.

Jeg vil starte med en indrgm-
f:

Et handicap-luksusscenarie ‘
Jeg vil pd ingen made stille
spgrgsmalstegn ved deltagernes

beveggrunde for at stille op til
et reality-program som det her,
og jeg betvivler sadan set heller
ikke producernes intentioner
med programmet. Det er et po-
sitivt tiltag at vise 1 bedste sen-
detid, at mennesker med handi-
cap har ressourcer og vilje. Men
jeg er ikke mange minutter
inde i programmet, fgr jeg kan
konstatere, at her er tale om t
udvalgte handicap ~ eller man
kunne maske sige, at der er
plads til udvalgte forskelle.
Uden at forsgge at gradbgje
handicap er det vist ikke forkert
at sige, at deltagerne alle er fy-
sisk selvhjulpne i en grad, som
mange personer med muskel-
svind, heriblandt mig sely, ikke
er og aldrig har veret. Der er
ingen med elektriske kgrestole

“eller respiratorer, men det er

ogsa svert at skubbe en Roltec
gennem sand — tro mig, jeg har
forsggt — og hvor finder man
lige en stikkontakt i grkenen til
at lade batteriet op? (Dér, hvor

man finder strgm til kamera-
vognen, men vi skal jo bevare
illusionen, ikke?)

Der er ingen hjelpere — og
heller ingen tolke til de dgve
deltagere, der tilfeeldigvis kan
klare sig uden tegnsprog.
Faktisk lidt at et handicap-

* luksusscenarie i mine gjne — 40

graders varme eller ej!

Sa nér BS pa programmets
hjemmeside udtaler: "Min
opgave er ikke blot at lede
ekspeditionen gennem de
fysiske strabadser, men i lige sa
hgj grad at guide hver enkelt
deltager mentalt, hjelpe dem
med at konfrontere indre
demoner og fa gjnene op
for alt det, de i virkeligheden
er i stand tl - trods deres
handicap”, kan jeg ikke lade
vaere med at blive en lille smule
provokeret.

Hvad ved BS om at leve med
et handicap? Og hvorfor er det
ngdvendigt at keempe sig igen-
nem en grken eller en jungle

Sig mig, er det ikke ham der “BS”",

de kerer vak med?
Hvad er der sket?

eller hen over indlandsisen for
at ’konfrontere indre deemoner
og fa gjnene op for, hvad man
kan’?

Uden fysisk rgrlighed

Jeg mindes, at DR for nogle ar
siden viste en dokumentar, hvor
en fitness-instruktgr blev gaffa-
tapet til en kgrestol for at se sin
vaerste frygt 1 gjnene: At veere
uden sin fysiske rgrlighed. Sa
vidt jeg husker, brgd han sam-
men... Sa tanken strejfer mig:
Ville BS kunne klare et dggn pa
overlevelsestur med mig?

Nu er BS jo vant til at lave en
bivuak ud af en vatpind og et
lommetgrklede, for derefter
at kvaele sin aftensmad med de
bare nzver, men hvis han blev
gaffa-tapet til en kgrestol og

skulle undvzere sit fysiske over-
tag og veere athangig af andre
mennesker i selv nogle af livets
allermest basale gerninger, hvor
lzenge vil det mentale overskud
sa holde? Et dggn? To? En
time?

Pa mange omrader er en
ganske almindelig dag i Dan-
mark udfordrende bade fysisk
og mentalt, nar man har et
handicap. Trapper er ligesa
umulige at forcere som sand,
og en snekledt dansk vinter
er heller ikke ligefrem kgre-
stolens bedste ven. Det kraever
kgligt overblik og formidable
formidlingsevner at skulle bede
et andet menneske om hjzlp til
selv de mest basale handlinger,
som de fleste tager for givet — fx
i intime situationer som bad og

Gaffa tape ...

toiletbesgg. Og det krever en
ninja-agtig klarhed i hjernen
midt om natten, nar man flere
gange skal vendes og legges til
rette med flere puder og juste-
ringer af kroppens mange dele,
der neegter at flytte sig uden
hjeelp udefra.

Sa BS, prov at fa hjelp til at
trimme moustachen, til at fa
camouflage-buksen pa (efter
et toiletbesgg naturligvis),
til at kgbe ind til/tlberede/
spise din aftensmad, og til at
komme igennem en nat, hvor
du ikke kan flytte din krop. Sa
kan vi tage os en snak om indre
demoner...

Disclaimer: Forfatteren af
denne klumme erkender fuldt
ud, at hun aldrig ville overleve
et dggn i en grken eller en
jungle — med eller uden BS.
Manglen pa Café Latte, wifi
og 7-eleven ville f4 hende til
at bryde sammen i lgbet af fa
timer. Ingen af disse ting kan
dog relateres til muskelsvind.
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El-cykler p& Musholm

Muskelsvindfonden har modtaget 25.000 kr. i stgtte
fra Harald og Ellen Plenser fgdt Toftt og bgrns Min-
defond, som er blevet brugt til indkeb af el-cykler til
Musholm Bugt Feriecenter. Cyklerne vil fremover
kunne lanes af gaester pd feriecentret mod betaling af
et depositum. Yderligere information om el-cyklerne
vil blive annonceret pa Musholms egen hjemmeside
www.Musholm.dk.

Pedel Tom Hansen pé&
Musholm Bugt Ferie-
center med en aof de
el-cykler, som feriecen-
fret fremover l&ner ud
tit goester.

On the Road Again

RYK har udgivet bogen 'On the Road Again’ med
16 fortellinger om mennesker med rygmarvsskader,
der allerede har fundet den automobil, der passer
preecis til dem og deres behov, og som giver dem en
uvurderlig frihed i hverdagen. Fortellingerne — og
de dertilhgrende billeder - giver et indblik i de over-
vejelser, bekymringer og problematikker, der opstar,
nar en person med et handicap skal finde en pas-

sende bil, og
g - .|
. w !

personerne
i bogen har
stor bredde
i forhold til,
hvor man er
1 livet, bade
alders- og
funktions-
massigt.

Bogen ko-
ster 100 kr.
(80 kr. hvis man er medlem af RYK) + forsendelse.
Der er rabat ved kgb af mere end 5 bgger. Bogen kan
bestilles pa www.ryk.dk.

EROAD AGAIN
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Forst og fremmest
menneske

1 og-ge. o
2 portraetter af mennesker med muskelsvind

Giv en boggave fil jul

"At vaere menneske med muskelsvind er forst og
fremmest at vaere menneske. For muskelsvind
er pa ingen made sd interessant, at man udeluk-
kende har lyst til at beskaftige sig med det 24
timer i dggnet! Det er livet derimod.”

Sadan siger Muskelsvindfondens formand Evald
Krog i forordet til bogen Fgrst og fremmest men-
neske, som udkom sidste ar i anledning af Muskel-
svindfondens 40 ars jubileeum.

I anledning af julen kan bogen nu kgbes til
rabatpris i webshoppen pa Muskelsvindfondens
hjemmeside. Prisen er 149 kr. plus porto.

Forst og fremmest menneske er en portraetbog,
hvor tolv personer og familier abent fortaeller
om, hvordan det er at leve med en muskelsvind-
sygdom. Det er fortellinger om at leve og om at
miste. Om at vaere anderledes og om at vaere som
alle andre. Om at veere atheengig af andres hjelp
dggnet rundt. Om at elske, fa bgrn, rejse, arbejde,
studere og engagere sig. Og om at "fighte” og fa
nye erfaringer.

Fgrst og fremmest menneske er skrevet af Bodil
Jensen, der er kommunikationskonsulent i Mu-
skelsvindfonden og fotograferet af freelancefoto-
graf Helene Bagger.

Find juletilbuddet pa www.muskelsvindfonden:
dk/webshop.

@ Muskelkraft 5/2012




Foto: Michael Laigaard

Knap 900 frivillige fra Muskel-
svindfonden var 29. septem-
ber inviteret til arets eftersluk-
fest i Hedensted Centret.
Eftersluk-festen er Muskel-
svindfondens tak for sidst
fest til alle de mange frivil-
lige, der har lagt blod, sved,
tarer og ikke mindst hand-
kraft under sommerens ind-

samlingsaktiviteter pa Grgn
Koncert, Roskilde festival,
Slotskoncerter og Cirkus Sum-
marum.

Naesten 900 mennesker er
det stgrste antal frivillige, der
har veeret til eftersluk-fest
nogensinde.

DSB sponserede transpor-
ten af de frivillige bade ud

og hjem, og indsamlings-
afdelingen sgrgede for, at
der blev serveret boller og
bobler, da goesterne ankom.
Senere var der middag og
underholdning ved bl.a. Kato
- og sa blev der festet igen-
nem!

Tak for indsatsen

alle sammen!




NuU sce

Ja, det er harde gkonomiske tider.
Ogsa mennesker med handicap skal
spare, men der er en graense. Nu saet-
ter vi i samlet trop halene i jorden.
Det, Horsens Kommune udsatter
Line Myrup Sgrensen og andre for,
er bade menneskeligt uacceptabelt
og i modstrid med gzldende lovgiv-
ning. Det har Muskelsvindfonden sagt
lenge, og gleedeligvis har Det Sociale
Naevn fastslaet det samme.

Desveerre vil Horsens Kommune fort-
sat ikke acceptere situationen. Dels
har kommunen anket i et forsgg pa

at fa Ankestyrelsen til at behandle
sagen. Dels er kommunen med borg-
mester Peter Sgrensen i spidsen gaet

i pressen med argumentet om, at der
bliver brugt for mange penge pa men-
nesker med handicap.

Af artikler i Horsens Folkeblad frem-
gar tydeligt, at Horsens Kommunes
problem er, at mennesker med han-
dicap er for dyre. Som eksempel
nzevner kommunens borgmester Line
Myrup, der har muskelsvind. Borg-
mesteren finder det ikke rimeligt, at
kommunen i ankesystemet har faet
@ndret deres afggrelse, som ellers
bade ville fratage Line muligheden
for at passe sit fuldtidsarbejde og for
at passe sine bgrn. "Hvis vi ikke kan
fastseette det, vi selv mener, er rime-
ligt, er loven for stram,” siger borgme-
steren til avisen.

Kommunens argumenter er pa plads.
Der er kommet flere borgere til, som
har behov for en hjelperordning. Sa
er det efter kommunens mening na-
turligt, at de 14 personer, som i forve-
jen fik hjelp pa den made, skal betale

er Vi
hoelene |

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

ekstraregningen bade for tilflyttere og
for de borgere, som er fyldt 18 dr og
derfor kan udskifte anden hjzlp med
den mere fleksible hjelperordning. I
kommunens manipulerende tal gor
man sig end ikke den umage at fra-
treekke det belgb, som man sparer pa
bgrneomradet ved, at de tre borgere
nu er fyldt 18 ar.

Trods kommunens argumenter
fastholder Det Sociale Naevn sin af-
gorelse. I sin genbehandling skriver
nzvnet blandt andet: "Vedrgrende
udmaling af personlig og praktisk
hjzelp henviser vi til BPA-vejlednin-
gens punkt 33, hvorefter det fremgar,
at kvalitetsstandarden for §83 ikke
kan anvendes som udgangspunkt for
udmalingen af hjelp efter §96.”

Nu skal Ankestyrelsen sa se pd, om
sagen er sa principiel, at den skal
behandles der. For mig er det prin-
cipielle, at hvis Horsens Kommune
far ret, sa bliver mennesker som

mig, tvunget til at bo pa plejehjem,
hvor vi kan deles om personalet. Jeg
nxgter at tro, at vi bor i et samfund,
der virkelig gnsker at fjerne alle de
fremskridt, som blandt andet Muskel-
svindfonden har arbejdet for. Det vil
vaere et tilbageslag, som fgrer os 45 ar
tilbage. Landets love gzlder, sd vidt
jeg ved, ogsa for Horsens.
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