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HUNDESJOVT

Muskelsvindfondens efterérslejre for
unge med muskelsvind blev udfordret
med hundeslcedekgrsel.

Foto; Johnny Anthon Wichmann

o GRATIS HANDICAPPOLITISKE
FORBEDRINGER

@ KLUMME:
Livet er ikke let, nér der
kommer en vikar

Muskelsvindfondens pigegruppe har-
opbygget et taet netvaerk, hvor de
kan snakke om alf - og blive forstdet.
Foto: Maria Hedegaard

@ TEMA: TEENAGEPIGER MED MUSKELSVIND

Psykolog

- Pigerne har stgrre udfordringer
end deres joevnaldrende

@ Projektleder

- Vi mangler viden om pigernes liv
@ 18-érig Katrine Andersen

- Jeg har fglt mig alene.
Foto: Tao Lytzen
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dbrugelis, t'den skarpe kiilk fra Jgraen Len

smd loveendringer og afoureaukratisering kan skabe bedre forhold for mennesker
med handicap, og flere af dem er gratis, mener Jorgen Lenger

AfJ@rgen Lenger

Det star vist klart for'enhver, at tiden ikke er
inde til kostbare forbedringer i handicap-
politikken. Der ligger ikke offentlige penge og
venter pa os, og det er ogsa lidt smat med den

handicappolitiske interesse blandt politikerne.
Enkelte ildsjele holder fanen hgjt, men der er
langt mellem dem. :

Den generelle handicappolitik foregar pa et ab-
strakt og uforpligtende plan, senest med regerin-
gens handicappolitiske handlingsplan, der mest
udieerker sig ved at veere en handlingsplan uden

handling, og som derfor er bade uinteressant og
ubrugelig som et middel til at forbedre vilkdrene
for mennesker med et handicap.

Der er dog ingen grund til at resignere. Det er
ikke fgrste gang, at vi oplever magre perioder, sa
vived, at de kun er midlertidige. Og faktisk er
der masser at muligheder for forbedringer selv
med stramme offentlige budgetter. Det kraever
kun, at politikerne vil lytte til os, der ved, hvor
skoen trykker, for det er os, der har fingrene
langt nede i den daglige virkelighed.
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HJZLPEORDNING TIL B@RN OG UNGE
Hvis man har et barn med et handicap, er der
ikke kun problemer med hensyn til hjelpens
omfang. Nok s ofte handler det om, at hjelpen
er et kludeteppe sammensat efter mange forskel-
lige bestemmelser, der slet ikke spiller sammen.

Alene i serviceloven kan jeg komme i tanke om
en lille halv snes forskellige paragraffer, hvorefter
der kan bevilges hjelp, men hertil kommer ofte
hjelp fra andre love, f.eks. fra sundhedsloven
hvis barnet er respiratorbruger, eller fra skole-
omradet.

Ofte skal man som forzldre sgge hjelpen
fra hver eneste af disse paragraffer, si man pa
den made konstruerer sit eget kludeteppe, og
for hvert omride findes der serlige regler med
hensyn til, hvad hjelperen ma og ikke ma. Disse
regler er forskellige fra omrade til omrade, sa
man f.eks. er ngdt til at benytte flere forskellige
hjelpere, og deekningen bliver pa ingen made
optimal.

Kun hjelp i skolen
For nylig hgrte jeg om en dreng, der ma blive i
skolen til kI. 17, selv om kammeraterne gar hjem
kl. 14 eller 15. Men drengens hjelp er knyttet til
skolen — og kun dér — og han kan ikke fi nogen
hjaelp uden for skolen. Derfor kan han heller
ikke veere sammen med sine kammerater. Det
ville koste 0 kr. ekstra at lade ham bruge den
samme hjaelper uden for skolen som i skolen.

Det ville veere narliggende, om Folketinget i
denne periode, hvor der ikke er sa mange penge
til forbedringer, benyttede lejligheden til at ind-
fgre en enhedsydelse, der dekker det samlede
behov for hjelp, og som sa kan benyttes, nar der
er brug for den, og som ikke er underlagt rigide
begransninger for hvert enkelt element i hjzl-
pen.

Det ville give en gkonomisk besparelse, og
tilverelsen ville blive meget lettere for mange
foraeldre.

Det vil ikke koste mange héndarer for politikerne af
Igse problemerne omkring unge og handicapbil,
hwis de har viljen, mener Jgrgen Lenger.

i lis

UNGE MED HANDICAPBIL
Det sker, at et ungt menneske far bevilget stgtte
til en handicapbil bl.a. for at kunne transpor-
tere sig til og fra en uddannelse. Bilen er faktisk
en forudsztning for uddannelsen, men selv en
handicapbil er dyr i drift. Det er derfor ogsa en
forudsetning for bade bilen og uddannelsen, at i
det mindste nogle af driftsudgifterne kan dakkes
som merudgifter efter servicelovens § 100.

Men der stilles ét szt af betingelser for at fa
stgtte til handicapbilen og et andet saet af betin-
gelser for at fa merudgiftsydelse. Derfor er der
et antal unge, som godt kan fa stgtte til en han-
dicapbil, men de kan ikke fa merudgifisydelse!
Og sa har de ikke rad til at kgre i bilen. Som 18-
19-arige gymnasieelever (oftest endda hjemme-
boende) er deres SU yderst beskeden, sa de har
bare ikke pengene.

Antallet af unge med det problem er ikke stort,
men for de pagaldende er det ikke desto mindre
overveldende, og det kan decideret hindre
dem i at begynde pa uddannelsen. RS

Netop fordi det ikke handler om et over- ==
veeldende antal personer vil det ikke koste R
mange handgrer for politikerne at lgse ——- R
det, hvis de har viljen. Og hvis politikerne G201 ¢ 0 & L 44 TPSNERRNREH
skulle gnske et par forslag til, hvor pen- -
gene kan findes, er vi simaend ogsa leve- ;
ringsdygtige i den slags.
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ALDRE MED ET HANDICAP - OG UBEMIDLEDE
Der findes ikke mange zldre med et handicap og i
den grad ubemidlede, men de findes: Mennesker,
som har haft fgrtidspension, siden de var helt unge
f.eks. 18-20 ar, og som nu bliver folkepensionister.
De har typisk haft hgjeste fortidspension, og derfor
er indtegtsnedgangen markbar. Bade invaliditets-
belgbet og erhvervsudygtighedsbelgbet bortfalder,
tilsammen cirka 6.700 kr. pr. maned. I enkelte til-
fzelde bortfalder oven i kgbet ogsa merudgiftsydel-
sen efter serviceloven, for den har man vaeret beret-
tiget til, hvis man har BPA.

Med et helt liv pa fortidspension har der ikke
veeret mulighed for at spare op til sin alderdom, og
man har af gode grunde heller ikke nogen arbejds-
markedspension, som flere og flere mennesker el-
lers har.

Man har simpelthen ikke andet end den rd og
usminkede folkepension med grundbelgb og pen-
sionstillaeg, i alt 11.800 kr. pr. méaned fgr skat, og af
det belgb skal alle udgifter daekkes.

Zldre rammes dobbelt

Andre mennesker — uden handicap — kan ogsa
komme i den situation, at de kun har selve folke-
pensionen at leve af, og de tilhgrer derfor den
darligst stillede gruppe af folkepensionister, men
forskellen er, at man med et handicap forlods har
lagt beslag pa en del af folkepensionen til deekning
af handicapbetingede merudgifter. Det kan f.eks.
veere udgifter til drift af den bil, som man er ngdt til
at beholde pa grund af sit handicap, og som andre
folkepensionister trods alt kan fravaelge, nar de ikke
har rad til den leengere.

Det er et generelt problem, at man mister retten,
til handicapkompensation, nar man bliver folkepen-
sionist, hvad enten det er merudgiftsydelsen efter
serviceloven eller invaliditetsbelgbet efter pensions-
loven, man mister. Det er ikke helt billigt at lgse
det, men det bgr naturligvis lgses, hvis vi fortsat vil
pastd i Danmark, at handicappolitikken bygger pa
kompensationsprincippet.

Her star vi imidlertid med et alvorligt gkonomisk
problem for en lille og overskuelig gruppe men-
nesker, der rammes dobbelt, og det vil ikke koste
alverden at hjzlpe en lille gruppe mennesker, der
er kommet mere i klemme end de fleste andre. Hvis
politikerne vil. :
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FORENKLINGER OG AFBUREAUKRATISERING
Alle politiske partier er enige om, at regler skal
forenkles. Der skal afbureaukratiseres, siger de.
Hele tiden. Og alle politiske partier bidrager ly-
stigt til at indfgre mere og mere indviklede regler,
mere og mere bureaukrati og besver. De se-
neste zndringer i servicelovens § 100 om
merudgifter er blot ét eksempel.
Hvis de politiske partier mener
alvorligt, hvad de siger om at afbu-
reaukratisere, sa kunne de pa han-
dicapomrédet starte med at gen-
nemga og forenkle reglerne for
handicapbiler og hjzlpemidler, o AR ]
som hgrer til de mest indviklede : - W . . d Ny ——
pa omradet. AN T
Reglerne om hjelpemidler har
efterhanden varet uzendrede i sa
mange ar, at end ikke princippet om
handicapkompensation er indarbejdet
i dem. De tager pd ingen made hgjde for
den teknologiske udvikling gennem de seneste
artier med Smart Home teknologi og anden vel-
faerdsteknologi, som mange faktisk vil kunne have
glaede af, hvis den anvendes pa den rigtige made.

Sagsbehandling dyrere end ydelsen

Helt nede i smatingsafdelingen kunne politikerne
f.eks. lette tilvaerelsen en smule for folk med en
ledsagerordning (180 timer om aret) og for den
kommunale administration, hvis de ndrede reg-
len i servicelovens § 97, stk. 7 om, at man med en
ledsagerordning kan modtage et arligt tilskud pa
ca. 750 kr. om aret til at deekke de udgifter, man
har til sin ledsager, nar man er ude, f.eks. pa café.
Altsa noget med 4 kr. pr. ledsagertime. For at fa
pengene skal man nemlig ansgge - og dokumen-
tere! Og kommunen skal sagsbehandle!

Al sandsynlighed taler for, at man naturligvis har
udgifter af mindst dennestgrrelse, nar man har
en ledsagerordning, sa pengene burde simpelthen
udbetales automatisk. Sagsbehandlingen koster
mere end selve ydelsen. Det er rent pjat.

Med andre ord: Der er masser af muligheder for
forbedringer og for at lette tilvaerelsen for men-
nesker med handicap, ogsa selv om der ikke er si
mange penge at dele ud af. Det handler kun om,
at politikerne viser en smule vilje. : —a

mlskelkroﬁ 5/2013




- Jeg hgrer nok til de stille piger
og er mere moden end mine
jcevnaldrende.
- Jeg g@r mig ekstra uma-
ge i skolen for at vcere
god til noget.
- Jeg er ked af det og trist.
- Jeg fgler mig ensom og eks-
kluderet fra mine klassekammera-
ter.
- Jeg fgler mig anderledes og kan
ikke leve op til de andre piger...
Et lille pluk af de tanker, som nogle - og
mdske mange - piger med muskelsvind har, men som de
ikke altid giver udtryk for. Det er svcert at scette ord
pd falelsen af at vaere uden for det “norma-
le”. Fglelsen af at skulle slés med ting,
som ikke kun har med teenagelivet
at gere: veninder, kaerester, forcel-
dre, roller, gé-i-byen, uddannelse
osv., men ogsd handler om at
mestre et liv med muskelsvind.
Men faktisk er der ingen, der rigtigt
ved, hvordan teenagepiger med
muskelsvind har det, hvordan de oplever
deres livskvalitet, og om de mdske har behov
for stgtte for at komme lettere igennem teenage-
drene og videre ind i voksenlivet.,
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind ved
det heller ikke, men er netop nu i gang
med et projekt, der skal give dem en
langt starre og veldokumenteret viden
om teenagepigers liv. Projektet, hvor
de interviewer adskillige teenage-
piger, skal give rehabiliterings-
centret en viden, der ogsé&
forventes at voekke interna-
tional inferesse, da der ikke
findes kansspecifik forskning om
piger, feenageliv og muskelsvind.
Loes mere om pigeliv og RehabiliteringsCenter
for Muskelsvinds projekt p& de fglgende sider.

Qﬂuskelkroﬁ 5/2013
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Vi VIl gerne
kende pigernes

‘'spaghettinjgrne”

Psykolog i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
m@der offe tfeenagepiger med muskelsvind,
der har langt starre udfordringer end joevndldrende piger,
men der mangler dokumenteret viden p& omrddet

W. Schelde

At vaere teenager, pige og have muskelsvind
er for nogle en svaer kombination. Nar man
f.eks. gerne vil ligne de andre piger, men mest
foler sig anderledes. Nar der er et virvar af eksi-
stentielle tanker om fremtiden - om bgrn, familie
og job, som man ikke kan fa styr pa, fordi man
ikke ved, om man kan blive gravid, passe bgrn,
fa uddannelse, stifte familie og i det hele taget fa
den fremtid, man drgmmer om, fordi man ogsa
har muskelsvind. Pigerne skal handtere situatio-
ner, som andre jevnaldrende piger ikke star i.

Bettina Paulsen, psykolog i RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind, (RCfM) har flere gange i sit
arbejde stgdt pa teenagepiger med muskelsvind,
der har haft store udfordringer. Nogle enkelte
med sd voldsomme reaktioner, at de var begyndt
at skaere i sig selv eller udvikle bulimi. Men flere
piger og deres foraldre taler om, at pigerne er
triste, har lavt selvverd og selvtillid og gnsker at
vaere perfekte.

"Generelt oplever vi, at mange piger bliver
sarbare pa grund af deres funktionsnedsettelse.
Nogle bliver isoleret, traekker sig fra det sociale
liv og har mindre selvvaerd, og nogle far mdske

selvlede. De vil gerne vaere som de andre piger,
men fgler sig anderledes og bruger meget energi
pa det anderledes,” siger Bettina Paulsen, som
understreger, at der ikke er tale om, at pigerne
har en psykisk sygdom eller har brug for en psy-
kolog.

"Det er en almlndehg reaktion pa en valminde-
lig sveer situation,” siger hun og uddyber:

"Puberteten er det tidspunkt, hvor man afprg-
ver, hvem man er. Man afprgver roller i forhold
til det andet kgn, man afprgver regler og normer,
man flirter, konflikter, afprgver tgjstil osv. for at
finde frem til ens stisted. Spgrgsmalet er, om
man ogsa ger det, nar man har muskelsvind? Vi
ved det faktisk ikke, fordi vi ikke tidligere har
lavet studier af teenage-piger med muskelsvind.”

Bettina Paulsen kan godt frygte, at nogle piger
ikke far afprgvet de samme ting, fordi de fgler sig
meget anderledes end deres jeevnaldrende, og at
det netop er det anderledes, der overskygger alt.

Hgje sko og klumpfgdder
Det kan veere sma ting, som for dem har stor ind-

flydelse pa, om de oplever sig som en del af pige- —>
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Psyhole

Bettina Palilses
“Mange piger Hiliv
s@rbare pd grund
deres funidionsne
sceftelse, men der
lkke tale om, at plaert
har en psykisk syado)
eller har brug for «
psykolog. Det er ¢
almindelig reaktion |
en ualmindelig svd
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pen. At de f.eks. ikke kan g3 i hgje sko, hvis
°r det, der er moden, at de har klumpfgdder,
> ikke kan drikke af et glas, men skal bruge
ror, at de er for tykke eller for tynde, at de
vaert ved at rejse sig op fra en almindelig stol
erfor siger nej til at gd med i biografen osv.
1berteten handler om, at de skal finde deres
-og stasted, som de tager med ind i voksenli-
siger Bettina Paulsen, som understreger, at
rne nok skal komme videre i livet, selv om de
ver problemer i teenageirene, og at det ikke
le piger, der har problemer.

grgsmalet er bare, om pigerne far det liv, de
e vil leve, og om de bruger de muligheder,
ar. Pigerne har mange kvaliteter, men vi for-
mer, at de ikke ser dem, fordi de hele tiden
er efter at ligne de andre.”

nidder og indforstaethed

e Bettina Paulsen ggr det ikke situationen

e for piger med muskelsvind, at teenage-
generelt meget ofte har en serlig "kultur”,
onverbal, indforstaet made at vise, hvem der
>d og ikke med i gruppen. "Pigefnidder”,
mange vil kalde det. .

/is jeg har spurgt en pige, hvorfor hun ikke

, hun er en del af gruppen, svarer hun: "Det
g bare”. Hun kan ikke saztte ord pé det,

ker - det kan vaere et blik, en fornemmelse,
1est et urinstinkt, som kun piger har og for-
Der kan vere et benhardt psykisk pres for

Drenge er mere udad-reagerende. De raber
hgjt, bliver aggressive, spytter, slr, kgrer ind i
ting og g sig synlige, mens piger oftest bliver
stille og traekker sig fra sociale sammenhznge.
Pigerne bliver frosset ud af faellesskabet, mens
drenge far direkte besked om, at de ikke kan
vere med i legen, fordi de f.eks. ikke kan lgbe.
Den direkte besked kan drengene reagere pa,
mens pigerne har sveert ved at reagere pa det,
der ikke bliver sagt, men bare sker. Derfor opda-
ger omgivelserne ikke sa hurtigt, at pigerne har
det svaert. De stille piger bliver ofte opfattet som
"nemme” bgrn af biade forzldre og lerere.

Brug for mere viden
Der findes ikke nogen studier af teenagepiger
med muskelsvind eller anden kgnsspecifik forsk-
ning af pubertet og handicap. Derfor mangler
der i hgj grad dokumenteret viden pd omradet.

"Vi har brug for at fi en stgrre viden om disse
teenagepiger og det virvar af frustrationer og tan-
ker, de har oppe i hjernen. Jeg kalder det deres
spaghetii-hjgrne. Vi har brug for at lzere dette
spaghetti-hjgrne at kende for at kunne give en
bedre og mere kgnsspecifik vejledning til bade
teenagepiger og til leerere og foraldre. De har
ikke brug for psykologbehandling. De har brug
for, at vi i rehabilitéringscentret ved, hvordan de
har det, og at vi kan skabe rammerne for, at de
kan mgdes og bruge hinanden.”

Bettina Paulsen ser derfor meget frem til at f4




Plgeprojekt skal
give en pedre
radgivning

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har
indledt et pigeprojekt for af samle viden

om teenagepiger med muskelsvind
Og deres vanskeligheder

W. Schelde

Hvordan oplever teenagepiger med muskel-
svind deres dagligdag, og hvordan mestrer
de deres muskelsvind?

Der findes faktisk ingen dokumenteret viden,
som kan give svar pa disse spgrgsmal. Derfor har
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM)
sat gang i et projekt, der via spgrgeskemaer og
interview skal indsamle viden om teenagepiger
med muskelsvind.

"Vi har ikke haft si meget fokus pa piger eller
lavet kgnsspecifik forskning om piger i vores pro-
Jjekter, sd vi mangler i hgj grad viden om pigers
liv,” siger Ann-Lisbeth Hgjberg, ergoterapeut
1 RCfM’s udviklingscenter og projektleder
pé det nye pigeprojekt.

Heller ikke pa internationalt plan
har der vaeret forsket specifikt i
vilkarene for teenagepiger med
muskelsvind, og dermed vil der
formentlig vaere stor interesse
for resultatet af det danske pi-
geprojekt ogsd i udlandet. —>

“Det er heyst sandsynligt kke kun
feenagepliger med muskelsvind,
der oplever vanskeligheder. Derfor
vil resultatet af pigeprojektet ogsé
vaere Interessant for andre handi-
capgrupper,” mener projektleder
Ann-Lisbeth Hagjberg.



Feerre piger end drenge

En af forklaringerne pa det manglende fokus er,
at der er langt feerre piger med muskelsvind end
drenge. I tal er der f.eks. registreret 104 drenge
med muskelsvind i aldersgruppen 12 til og med
17 ar i rehabiliteringscentret, mens tallet for
piger i samme aldersgruppe er 53.

Men bade fra tidligere ikke kgnsopdelte pro-
Jjekter i RCEM og fra samtaler med piger med mu-
skelsvind og deres foreldre gennem de senere
ar har konsulenterne i rehabiliteringscentret for-
nemmet, at nogle piger har det svaert i puberte-
ten. Men ogsd, at pigerne har andre typer proble-
mer end drenge med muskelsvind. Hvor drenge
typisk har det sveert pa grund af deres fysiske faer-
digheder, tyder det pa, at pigerne har det sveerest
i forhold til accept og prestige blandt piger.

Nogle af de problemer, som konsulenterne har
hort fra pigerne selv eller fra kvinder, der kigger
tilbage pé deres teenagedr, er bide ensomhed,
mobning og begraenset selvtillid, men ogsé pro-
blematiske forhold i relation til veninder, fritids-
aktiviteter og kaerester.

Fra en medlemsundersggelse i Muskelsvindfon-
den ses en tendens til, at piger er mindre aktive
1 Muskelsvindfondens arrangementer for bgrn
og unge, f.eks. ved sommer- og efterdrslejre. I tal
deltog f.eks. 43% af de inviterede drenge i som-
merlejre i 2012, mens det tilsvarende tal for piger
var 26%.

I et tidligere forskningsprojekt i Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind om mennesker med
diagnosen spinal muskelatrofi type I1 (SMA II),
som bade omfattede maend og kvinder, kan man
se, at der er stor forskel pd, hvad mand og kvin-
der laegger vaegt pa og bekymrer sig om, og hvad
der pavirker deres livskvalitet. Projektet handlede
dog ikke om kgnsforskelle, men havde fokus pa
diagnosen, sd informationerne kan kun bruges til
at give et praj om de problemstillinger, som iszr
optager kvinder.

Fra tendens til viden :

Formalet med det nystartede pigeprojekt er i hgj
grad at samle og dokumentere de informationer,
som hidtil kun har varet set som tendenser og
fornemmelser og ggre dem til konkret viden.

Malgruppen er piger med muskelsvind i alderen
12-17 &r, som via interview og spgrgeskemaer
skal svare pd, hvordan deres liv er, og hvordan
de mestrer deres muskelsvind. Foraldrene far
to spgrgeskemaer, som skal supplere pigernes
besvarelser.

"Projektet vil give os en ny viden, som vi kan
bruge, ndr vi rddgiver piger, deres forzldre og
nzrmeste omgivelser, men den vil ogsa give os et
indblik i, hvilke nye tilbud rehabiliteringscentret
og Muskelsvindfondens medlemsafdeling bgr
have over for teenagepiger, hvis vi skal stgtte dem
i de vanskelige teenagear,” siger Ann-Lisbeth Hgj-
berg.

Hun peger dog ogsa pa, at den viden, der bliver
indsamlet, kan have stgrre perspektiver.

"Det er hgjst sandsynligt ikke kun teenagepiger
med muskelsvind, der oplever vanskeligheder.
Ogsa piger med andre former for kronisk nedsat
funktionsevne kan have tilsvarende oplevelser,
og der vil ofte veere en sammenhang mellem
vanskeligheder i barndommen og psykosociale
problemer i ungdoms- og voksenlivet, si ogsa
samfundsmzssigt kan en stgrre viden pa dette
omrade have interesse,” mener hun.

Resultat i efterar 2014

Pigeprojektet begyndte i foraret 2013 og vil blive
afsluttet i Igbet af efteraret 2014. Forste del af
projektet har veeret atholdelse af fokusgruppe-
interview og udarbejdelse af en interviewguide
med 12 udvalgte temaer. Neeste del har veret en
invitation om at deltage i projektet til piger i mal-
gruppen, registreret i RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind og deres foreldre, mens tredje fase,
som snart er afsluttet, er gennemfgrelsen af inter-
view og spgrgeskemaundersggelse med samtlige
deltagere. 32 piger med 17 forskellige muskel-
svinddiagnoser har meldt sig.

Opsamling og bearbejdelse af materialet vil
foregd hen over foraret 2014. Resultatet vil blive
prasenteret i september 2014, dels pd en tema-
dag for dem, der har medvirket i undersggelsen,
dels i videnskabelige artikler i faglige tidsskrifter.

Vil du vide mere om pigeprojektet, kontakt Ann-Lisbetho
Hgjberg pa anho@rcfm. dk.
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‘ dle W. Schelde
gilao Lytzen

For tre ar siden ville Katrine Andersen aldrig
have taget en stramtsiddende eller farverig
bluse pi. Hun ville have haft lag pa lag af bluser
og overdele og altid i sort, sa man ikke kunne se
hendes skave ryg. Og hvis nogle ville give hende
et kram, trak hun sig veek. De skulle ikke maerke
hendes ryg.

I dag er det helt anderledes. Hendes klaedeskab
er fyldt med tgj i flere farver, og hun har ikke
noget imod, at man kan se hendes krop. Ryggen
er helt lige - efter en stor operation for godt to
ar siden, hvor hun blev rettet op og fik sat metal-
steenger i.

"Operationen har helt klart ogsd pavirket min
selvvaerdsfplelse,” siger Katrine, som i dag er 18 ar
og foler sig mere fri.

For et ar siden var hun til kontrol pa sygehuset
i Aalborg, hvor hun er tilknyttet,
og hvor hun netop havde varet
igennem rygoperationen. Der lod

noget, man plejer at tage som voksen og ikke som
15-arig.

Selvfplgelig var hendes forzldre der ogsd, men i
sidste ende var det hende, der ville marke konse-
kvensen af valget.

Hun husker ogséd perioden op til operationen
som rigtig hard. Hun havde smerter, gik mearkeligt
og fik en mere og mere skaev ryg.

"Det var en mearkelig situation, at jeg gik og ven-
tede pd, at min ryg blev et par grader mere skav,
for de ville operere. Sa da det endelig skete, var
jeg ikke ked af det. Det var mere en lettelse,” siger
hun.

Men bagefter kom en lang genoptraenings-
periode og en ny operation, denne gang af begge
akillesener, der var blevet for korte. Alt i alt betgd
det, at hun var vaek fra skolen i det meste af 8,

klasse og mistede en del bade fag-
t og socialt.

) ' —| lig
Jeg kan godt virke I 9. klasse skulle hun pa efter-

afskedshilsenen fra legen, at hun  snobbef og ufiincermelig — skole. Det var hun skrevet op til
nu skulle sla en streg over alle de eller sur men det er, forcli  og havde set frem til igennem de

negative oplevelser, hun forbandt
med de mange operationer og I_
hospitalsophold, hun havde veeret
igennem, siden hun som to-drig fik sin muskel-
svinddiagnose. Nu var det et nyt kapitel i hendes
liv. Hun var fri og skulle se fremad.

"Ja, og det gor jeg ogsa,” siger Katrine, der er
i gang med det sidste ar pa sin HG-uddannelse i
Frederikshavn.

Store beslutninger

Turen dertil har dog veeret hard og har ogsé bety-
det, at hun er meget mere moden end sine jaevn-
aldrende.

"Det var hirdt som 15-arig at skulle tage stil-
ling til, om jeg ville have en rygoperation. Det gav
mange tanker om fremtiden, men ogsa en angst
for at skulle tage det valg,” siger Katrine, som
mener, at den slags store beslutninger egentlig er

jeg er fraet”

foregiaende to ar, men da hun be-
_l gyndte pa efterskolen, var det alli-
gevel ikke det rigtige.

"Jeg havde gledet mig sddan, men jeg var ikke
klar. Jeg var hel udenpa, men ikke indvendig. Jeg
var ked af det og isolerede mig og havde slet ikke
lyst til at fortzelle de andre elever om sygdommen
og det, jeg havde veret igennem. De ville bare
sige, at det var synd for mig, og det kunne jeg ikke
holde ud. Jeg kan i det hele taget ikke holde ud,
nar nogen har medlidenhed med mig. Detkan jeg
ikke bruge til noget,” siger Katrine, som i dag ikke
fortryder, at hun begyndte pé efterskolen.

"Det var godt pd den mdde, at jeg leerte mig selv
bedre at kende,” mener hun.

Hun er ikke sin sygdom
Efter et par maneder pd efterskolen stoppede hun
og vendte tilbage til sin gamle 9. Klasse 1 Strandby,

!

En flot make-up. Smairt t@j og sko. Som ennver anden teenager vil Katfrine Andersen gerne se godt ud.

hvor hun kom fra. Det var godt og trygt, selv om
hun godt kunne mzrke, at hendes klassekamme-
rater var et helt-andet sted i deres liv, end hun var.
"Jeg syntes, de var sa umodne. Jeg har provet
mere end de andre og teenker mere over tingene,
s4 jeg fplte mig alene. Det gor jeg stadig ind imel-
lem, nar jeg kommer i en situation, hvor ingen
andre end mig selv kan forsta det,” siger hun.
En anden ting var, at det var svert for klassen
at se hende som den pige,
hun var, og ikke kun se [_
hendes sygdom, “
"Jeg erikke min sygdom,
men jeg har en sygdom.
Katrine og sygdommen er
to forskellige ting, men det var svaert for klassen
at teenke sidan - og det sker da stadig, at folk kan
have svaert ved at skille de to ting ad - men nar man
har gdet i samme Klasse i mange ar og vokset op
med hinanden, har man faet nogle roller, som er
sveere at andre pa.” ’
Derfor kom skiftet til handelsskolen efter 9.
klasse pé det helt rigtige tidspunkt. Der kunne
hun ”starte forfra” og blive set som Katrine, og

sa kom sygdommen i anden rekke. Det var fprst
noget, hun fortalte om, nar de havde lert hende
at kende, og ndr hun kendte dem bedre. For Ka-
trine har det veeret vigtigt, at det skete i den rekke-
fplge, for sd ndrede det ikke pd deres opfattelse
af hende.

Og det er en rigtig god klasse, der har accepte-
ret hende, som hun er. Men ogsé kan finde ud af
at hjaelpe hende, nar hun har brug for det. F.eks.

har klassen netop veret pa
en studietur til Berlin, hvor

Der er kun én, der bestemmer hel, ~ Katrine havde taget sin ma-
og det er mig! lkke traetheden.”

nuelle karestol med. Det
_J var ikke noget problem at

blive skubbet, nar hun ikke
kunne holde til at ga lengere.

"De er hjzlpsomme pa den gode made. Det er
skgnt, at de kan se, nér jeg har behov for hjelp,
uden at jeg skal bede om det. Og det betyder
meget for mig, at jeg er med og en del af flokken,”
siger Katrine, som godt kan marke, at der er sket
noget med hende i de senere dr. F.eks. ville hun
for to ar siden aldrig have sat sig i en manuel kgre-

stol foran sine klassekammerater fra folkeskolen. —>
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Som del of projektet feenagepiger 0g muskelsvind har
projektleder Ann-Lisbeth Hojberg interviewet 32 piger
med muskelsvind i alderen 12-18 &r for at indsamle vi-
den om pigernes liv.

Katrine Andersen var én af de piger, der sagde ja til af
bidrage til forskningsprojekiet for at give Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og dermed 0gs& kommende
teenagepiger 0g deres familier et starre indblik i de
problemstillinger, der opleves i teenagedrene.

Nu tgr hun, fordi hendes nuverende klasse har en
anden opfattelse af hende.

Traetheden ma ikke vinde
Et af de vaerste symptomer pa Katrines muskel-
svindsygdom er trathed. Sygdommen hedder
kongenit myopati, hvor en gennemgribende tret
hed er en del af sygdomsbilledet. Det kan Katrine
nikke genkendende til.

"Jeg er altid traet, 0g det er en evig kamp hver
dag. Det koster nogetat gare nogle ting, men jeg
vil ikke have, at treetheden skal bestemme. Der er

* kun én, der bestemmer her, og det er mig,” siger

hun, selv om det ikke altid er si ligetil, som det
kan lyde. '

Det kraever en hérd priorite-
ring, stramt strukturering af
hverdagen og en viljestyrke for
at fi kraefterne til at sl til, og

gen, fordi hun vil med til noget.

"Jeg er stedig og glemmer
nogle gange at lytte til mig selv, og si ma jeg be-
tale prisen dagen efter. Men traetheden ma ikke
vinde.” :

Hvis hun er nadt til at blive hjemme og hvile sig
dagen efter, at hun overskred sin grense, kan hun
fa darlig samvittighed 0g blive frustreret. Hun er
treet af at vaere treet, som hun siger.

“Jeg kan godt blive sur pa tretheden og blive
sadan: hvorfor er det lige mig, der skal have den?
Hvorfor kan jeg ikke bare prove én dag uden at
veere traet? Det har jeg aldrig provet.”

Traetheden betyder f.eks,, at Katrine mentalt
kobler fra, nar hun er niet midtvejs pa en lang
skoledag. Har hun timer fra ki, 8 - 15, melder trat-
heden sig typisk ved middagstid.

"Sd kobler jeg mentalt af. Hyis nogen kigger pa

‘Mange siger, at jeg er god
fil at lytte, og ndr jeg siger
sd gar hun alligevel tit over stre- Lnoget er det kloge ting.

mig, ligner jeg nok en, der er et andet sted.”

Katrine tror ikke, at det nogensinde bliver an-
derledes. Selv om hun f.eks. tager tidligt hjem og
slapper af, er traetheden der endnu, Den er en del
af hende. S4 selv om den fylder meget i alt, hvad
hun ger, tenker hun alligevel ikke sa meget pa
den. Den er der jo hele tiden. Men hun legger
ikke skjul p4, at hun fgler en kempe frustration,
nar treetheden vinder,

Skal have en uddannelse
Ndr Katrine til sommer er ferdig med sin HG-
uddannelse, kunne hun godt tenke sig at lese
videre til receptionist. Hun er ikke helt sikker,
men vil i naeste praktikperiode afprove det. I sine
to tidligere praktikperioder har
_l hun veret pa kontor 0og ien
Matas-butik, men det fgrste var
for kedeligt, og det andet kunne
hun ikke holde til. Hun skulle
___' sta for meget. Der passer et re-
ceptionist-job pé et hotel eller i
en virksomhed bedre, fordi det er afvekslende og
kombinerer hendes behov for at made mennesker

med at lave kontorarbejde.

"Det nytter ikke at f3 et arbejde, jeg ikke fysisk
kan holde til. Jeg skal f.eks. kunne sidde ned ind
imellem og skal nok ogsa regne med at arbejde i
ferre timer. Jeg har ikke energi til et fuldtidsjob.”

Katrine mener sely, at hun har lert at acceptere
sin sygdom eller i hvert fald viennet sig til, at hun
altid skal slas med tretheden. Den ma bare ikke
stoppe hende eller adelegge det, hun gerne vil.

"Og jeg skal bare have en uddannelse. Og hvis
det er for hardt, s vil jeg alligevel holde ved. Jeg
kan sd meget andet, og si kan jeg ogsi det her,”
siger hun. =)
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Alder: 6 grgnne somre ... arrrfghh 40 dr‘ 1 g‘ g 5 ! " .

Single: Bor ene og alene med mine 2
hunde pd mit lile landsted uden for _
Skeslsker. Jeg arbejder som famrer pa M S Sed e
24, &r o .

Jeg har veeret en del af crewet | 6 dr. [
Det er blevet til 6 granne koncerter. Alle £
gange pd “teeldt” (holdet, der opstiller
teltene pd koncertpladsen: red), hvor o e
de sidste 2 gange har veeret som chef i '
pd “teeldts” grenne side. ' "

At veere fiivilig for Muskelsvindfonden . 4
har givet mig indsigt I, hvordan folk er/
reagerer, nér de er traette, bagstive, for- 'y
elskede, forladte, glade, sure, At man :
ikke kan tale/forklare ting pé& samme ¥
mdde til alle. En skal have at vide: “det
toeldt skal flyttes 5 meter den vej”, An- i "
dre skal forteelles: hvorfor, hvorndr, hvor- : !
dan og hvem har bestemt det? Det vil
jeg gerne takke Muskelsvindfondens
lederuddannelse for at have givet mig | \
mere indsigt i. I 4 \

Mit forhold til plads til forskelle?
Det udfordrede mig til at f&.nogle barn

med muskelsvind op pé& en hunde- -'\._ -
slcede/vogn. For det kan de ogsdl Alle WPLE -
skal da ud og ha' noget pd& opleveren, cefld”
kano pd en &, skivogn pd Igjpen. Man
kan meget mere, end man sely gér og
tror, . oy
Mit yndlings crew-ord: >
.. mé& da helt klart VCEre Rockergokker .
o WaN
Hardeste oplevelse som frivlllig 5 SO
BRUN koncert 2011, Iafte ef feeltitigen- P
nem 10-15 cm mudder! Det er sgu’ op W R ot 3 LS
ad Kippen I S ;{J“‘%-' R PN
| | Y @ S i
Bedste oplevelse: - T R N
Grgn Koncert 2011- VI KLAREDE DET = e S '

SGUI SamtMagtens Korridorer i sumpen .
2008 .
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Betina Mealler haber at kunne otruge andre med samme diagnose |

nystartet med

Aare W. Schelde
Gregers Kirdorf

"Det var fantastisk at mgde
nogle med samme diagnose.
Der var nogle, der lignede
mig!”

For Betina Mgller, 28 ar, var
det rigtig rart at vaere sammen
med andre kvinder, der havde
de samme overvejelser som
hun selv. Lige nu er det at fa
bgrn, der fylder: Kan hun klare
det, nar hun har en kronisk
sygdom? Er det indsatsen veerd
at gd igennem hormonbe-
handling og agsortering for at

emsgruppe il ot blive afkla

undgad at [a et barn med samme
diagnose som hende selvy Skal
hun fade selv eller {4 kejsersnit?
OSV.

Men ogsa accepten af, at hun
har muskelsvindsygdommen
dystrophia myotonica, vil hun
bruge gruppen til.

"Jeg skal bruge gruppen til
sygdomserkendelse, til at bear-
bejde det. Dertor er det ogsa
vigtigt, at vi alle har den samme
diagnose,” siger Betina Mgller,
som ikke synes, hun tidligere

N

et og 14 svar pd sine mange spargsmal

i

har haft behov for at veere i

en medlemsgruppe i Muskel-
svindfonden. Fgrst nu, hvor
hun kan meerke symptomer pa
sin myotoni, melder der sig et
hav af spgrgsmal, som hun har
brug for at ta vendt med andre
i samme situation.

Benaxgtede sin diagnose

“Jeg har brugt de fgrste otte ar
pa at benagte min diagnose -
eller mdske var det, fordi jeg
ikke havde symptomer pa den.

_9




Betina Maller og hendes forlovede Jesper vil geme have bgrn, men de Vil veelge cegsortering for af undgé, af barnet far samme
diagnose som Betina og hendes familie.

Men nu er de lige oppe i ho-
vedet pd mig, sd jeg er ngdt til
at forholde mig til dem. Det
er hardt at matte erkende - og
sveert.”

Betina Mgller er stadig ofte
i tvivl, om hendes symptomer
skyldes myotonien eller ma-
gelighed eller méske er en
sovepude, som hun flere gange
kalder det, men som hun for alt
i verden forsgger ikke at bruge.

“F.eks. har vi nu faet bil, og jeg
elsker at kgre i den. Men nu
kan jeg ikke overskue at tage
bussen ind til byen. For sé skal
jeg vaere ude ved stoppestedet
pa et bestemt tidspunkt. Jeg
skal na det, inden bussen kgrer,
og bussen mad ikke vaere forsin-
ket. Og sa skal jeg af det rigtige
sted nede i byen. Det er mange
ting pa en gang. Jeg bliver vildt
stresset, og det er det samme

med tog. Tidligere da jeg gik pa
efterskole eller var vernepligtig
i Holstebro, tog jeg altid toget,
og det gik fint. Sa det er en
ting, der har zendret sig. Men
om det er, fordi jeg er blevet
magelig, fordi jeg nu har bil,
eller det er, fordi min myotoni
har zendret sig, ved jeg ikke.”
Den samme tvivl gelder, nar
hun synes, at hun har svaert ved
at tage initiativ eller have over-

blik. Skyldes det sygdommen,
eller er det bare hende, der er
sadan?

"Nar jeg ved, at det et et
symptom, sa behgver jeg jo ikke
at tage mig sammen. P4 den
made kan det blive en sove-
pude, og sa er det svaert at gore
noget ved det. Ikke at jeg al-
lerede gar det til en sovepude,
men jeg er bange for at komme
til det.”

Soldat i Afghanistan
Betina Mgller fik sin diagnose
som 17-arig. Det skete kort
efter, at hendes yngste lillebror
som 8-10-arig var blevet diagno-
sticeret. Da myotoni er en do-
minant arvelig sygdom, viste en
genetisk undersggelse, at bade
moderen og Betinas anden
bror ogsa havde det. Men mens
symptomerne var meget tyde-
lige hos lillebroderen, havde
hverken Betina, hendes mor
eller den anden bror tegn pa
sygdommen.

"Jeg har aldrig opfattet min

Dystrophia myotonica

Dystrophia myotonica, i daglig tale kaldet myotoni,
er en sygdom, som fremadskridende kan pdvirke
s@vel muskler som indre organer og hjernen.

Sygdommen er arvelig og bliver typisk forvcerret for

hver generation.

Myotoni kan give mange forskellige symptomer som
f.eks hjerterytmeforstyrreiser, nedsat vejriraekning,
muskelsvaghed, trcethed, hukommelsesproblem-

er, nedsat initiativ, lcesevanskeligheder, mave-tarm
symptomer, grd stcer, m.m.

yngste lillebror som handicap-
pet. Han har jo bare vaeret ham
med den personlighed, han nu
havde. Jeg har ikke tenkt, at
det var myotonien, der gjorde
det.”

Betina teenkte heller ikke pa
sin egen myo-
toni, da hun
var ferdig med
skolen. IHun
gjorde som
mange andre
unge: rejste
rundt i Austra-
lien med rygsak.

"Dengang kunne jeg klare alt.

Jeg kunne selv strukturere min
hverdag og havde ikke noget
imod at improvisere. I dag ville
jeg ikke have si nemt ved at
springe ud i det,” siger hun.
Heller ikke, da hun kom ind
til militeeret - fgrst som verne-
pligtig og siden som soldat og

“bl.a. blev udsendt til Afghani-

stan som radaroperatgr - ople-
vede hun problemer med sin
myotoni.

"Det er fgrste gang, at
jeg skal kcempe for at

blive god til noget. Det
er frustrerende.”

"Det var nemmere i forsvaret.
Jeg siger ikke, at jeg var en god
soldat, men jeg kunne fglge
med. Maske kunne de andre
lgbe hurtigt, men sd var jeg
god pa radioen og til at tale en-
gelsk. Det eneste, der irriterede
mig, var, at jeg
havde svert ved
at treene mig
selv op. Hvis
jeg treenede
for meget,
begyndte jeg
at “tabe” musk-
ler,” siger Betina, som fgrst rig-
tigt lagde maerke til disse ting,
da hun havde forladt militeret
og var begyndt pa sygeplejestu-
diet.

Der blev hun konfronteret
med flere af sine symptomer,
som har veret med til at ggre
studiet svaert.

”Jeg tror, uddannelsen til sy-
geéplejerske trykker pa mange
af de ting, denne sygdom har.

I forhold til at have overblik
og tage initiativ. Det er en travl

-
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o Betina Maller er i gang
med sin afsluttende
pbachelor-opgave il
sygeplejestudiet, men
den er sveer at fl taget

hverdag med fi pauser, og
arbejdsdagen er ikke sa struk-
tureret, sd lenge jeg er i en op-
lzeringsfase. Sa snart jeg bliver
mere erfaren, kan jeg bedre
strukturere min hverdag.”

er, at hun tit bliver forvirret og
kan have svaert ved at forst3 et
spgrgsmal, hun bliver stillet
f.cks. af sin vejleder under syge-
huspraktikken. Hvis vejlederen
stiller spgrgsmalet pa en anden

hul pd&, synes hun,

leder gik det bedre. Betina har
fundet ud af, at hun bare skal
have en lidt l&ngere introduk-
tionsperiode til de opgaver, hun
skal Igse, og at spprgsmal skal
stilles mere direkte. Det kraever

og mere _ selviglge-
Falder i sgvn om dagen duorekte "NAr jeg ved, at manglende lig noget
Nogle af de symptomer, der made, initiativ er ef } d af hen-
generer Betina mest, er, at hun kan hun X symp Om .Ve des vej-
ofte falder i sgvn. Hvis hun godt myotoni, behgver jeg jo ikke at leder, og
skal laese journaler og bare forstd og 1'C|ge mlg sammen. Derfor kan senere
sidder stille, fal(uier hun hen, svare pa det blive en sovepude.” ude pa
og hun har ogsa przsteret at det. arbejds-
falde i sgvn stiende under en "Jeg har mar-

stuegang, hvor hun bare skulle
lytte.

"Det sker ikke hver dag, men i
perioder sker det mange gange
om dagen,” siger hun.

Andre gange skal hun kon-
centrere sig sa meget for at
holde sig vagen, at hun ikke
samtidig kan hgre efter.

Et andet symptom, som ogsa
er kommet til i de senere ir,

oplevet det i flere praktikpe-
rioder, men tenkte ikke over,
at det havde noget med myoto-
nien at ggre. Jeg troede bare, at
jeg var dum, men jeg vidste jo
godt, hvad jeg skulle svare, nir
Jeg fgrst forstod spgrgsmalet.”
Efter en snak med Jes Rah-
bek, cheflege i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind, og
hans samtale med hendes vej-

kedet kraever det noget af en
arbejdsgiver og kolleger, erken-
der hun.

"Men jeg tror stadig pa, at
sygeplejerske er det rigtige for
mig, hvis rammerne er der. S&
Jeg gleeder mig til at blive fer-
dig, og jeg er ikke i tvivl om,
at jeg er en god sygeplejerske,
nar jeg forst far erfaring. Og si
bliver jeg helt sikkert en loyal
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medarbejder, der ikke skifter
arbejdsplads hele tiden.”

Hun hiber, at hun ender j et
Job som operationssygeplejer-
ske. Lige nu er det den afslut-
tende bachelor-opgave, hun er
1gang med, selv om det gar lidt
treegt. Den er sveer at £3 hul pa.
Men hun skulle gerne vaere faer-
diguddannet til februar nzeste
ar.

Drgm om hus, bgrn og job

For Betina Mgller er drgmmen,
at hun om fem 4r er blevet gift
med sin nuvaerende forlovede
0g samlever, Jesper. At de har
kobt hus i trekantomradet, at
de er i gang med barn nummer
to, efter at forste agsortering
er lykkedes, og at hun har fiet
sygeplejerskejob pi en kirurgisk
afdeling i Vejle eller Kolding.

Men om det bliver sadan,
ved hun ikke. Nogle gange kan
hun ikke lade vaere at tzenke
pd, om hun ville have maerket
de samme symptomer, hvis hun
havde valgt en anden uddan-
nelse. Hyvis hun. f.eks. havde
valgt et arbejde med tal som sig
mor og bror.

“Ville jeg have fiet et lettere
liv, hvis jeg havde valgt den ret-
ning? Jeg har altid vzeret god til
matermatik, men ville jeg vare
glad for sidan et job, og ville
Jjeg ikke ogsa falde i sgvn over
tallene?”

Men lige nu er det studijet
til sygeplejerske, hun satser
0g tror pa, og til nzste efterar
héber hun, at hun og Jesper er i

gang med wxgsortering for at £3
deres forste barn. De vil vaelge
den lpsning, fordi de ikke har
lyst tl at szette et barn verden

med samme handicap, som hun -

og hendes sgskende har.
"Jeg har set den kamp, min
yngste bror skulle igennem, 0g

Jeg tror ikke, vi har krzefterne

til at keempe for et handicappet
barn. Jeg tror heller ikke pa,
atvores samfund er gearet ti i
fremtiden at dzekke de behov,
et handicappet barn vil have. $3
er det bedre at bringe et barn
til verden, der er rask, nar vi

nu har den mulighed,” mener
Betina. ‘

Og hendes egen rolle som
mor tvivler hun ikke pa.

"Nér min mor har klaret op-
dragelsen af tre barn selv, mens
min far sejlede og var vaek i
flere maneder i ek, kan jeg
vel ogsa.”

Betinas lillebror dgde august
iar af hjertestop i en alder af 20
ar. Meget overraskende for hele

-familien, selv om han var mere

mérket af sin myotoni end de
andre i familien. Han gik til re-
gelmeessig kontrol hos en hjer-
telege, men alligevel bley det
ikke opdaget.

Det szetter selviplgelig tanker
i-gang — ogsd hos Betinas forlo-
vede Jesper.

"Det er ogsi derfor, at den ny
medlemsgruppe i Muskelsvind-
fonden for kvinder med myo-
toni ogsa skal vaere for parg-
rende. De mi ogsi have noget
at snakke om,” siger Betina, —o

Fakta om ny
medlemsgruppe

Muskelsvindfonden har
netop oprettet en ny med-
lemsgruppe for yngre
kvinder med myotoni og
deres pdragrende

Mal: at skabe netvaerk
blandt kvinderne, at styrke
den enkelte til at tackle
livets udfordringer bedst
muligt, at udveksle erfarin-
ger, at lcere og inspirere
hinanden.

At de pargrende tilsvaren-
de far netveerk til at tackle
problematikkerne ved at
vaere pdrgrende.

Mdlgruppe: kvinder under
40 ar med diagnosen
dystrophia myotonica og
deres pargrende

Indhold: temadage om
emner som f.eks. gravi-
ditet, barn, uddannelse,
arbejdsmarked, parfor-
hold, fysiske 0g psykiske
begraensninger i forhold
til myotonien m.m.

Gruppen bestar p.t af 6
kvinder og deres kaere-
ste/samlever, men grup-
pen er dben for andre
kvinder i malgruppen

Kontakt: Rikke Kaalund,
medlemskonsulent i
Muskelsvindfonden, rika@
muskelsvindfonden.dk
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For nylig spillede han P& et L Idsolgt Lille Vega

I Kebenhavn med sin ven og hjcelper fra
oandet The Eclectic Moniker,
Nu gér 26-¢rige Kasper Houmgller
Mortensen malrettet efter ot gare musikken

fil sin leveve)

perto Zacharias
Danlel Buchwald Rasmussen

Der er varmt i Lille Vega. Meget varmt. I nzesten
en time har The Eclectic Moniker underholdt
de 500 begejstrede fans pa det kgbenhavnske
spillested, der i dgren kan melde al udsolgt til
aftenens koncert med det syv mand store indie-
popband.

Da de sidste toner af setlistens tiende nummer
rinder ud, begynder [hl'sangm' Frederik Vederse
pa en lengere enetale. Imens er der hektisk akti-
vitet bag ham. Et teppe med elektriske trommer
0g en barbar computer pa et stativ bliver trukket
ind pi den trange scene, 0g i rekordfart bliver de
forskellige stik sat i de rigtige steder.

The Eclectic Monikers langskaeggoede frontfigur

vender blikket bagud for at sikre sig, at alt er pa

plads og introducerer si nummeret “Silhouettes”:

"Nu kommer en af mine allerbedste venner.
Ham har jeg lavet det her nummer sammen med,

og detvil vi gerne spille for jer nu,” siger han til
det storsvedende publikum, der har klappet og
danset sig gennem det meste af koncerten.

Kort efter indtager Kasper Houmgller Morten-
semn scenen i sin kgrestol, og s eksploderer salen
i et jubelbrgl. Da nummeret er slut, vaelter bifal-
det op mod den ukendte musiker, der smilende
nyder gjeblikket. Han forlader scenen, men duk-
ker op igen ved det sidste ekstranummer, hvor
scancen gentager sig.

Overveldende oplevelse

"Det var overveeldende og vildt fedt. Jeg har fgr
spillet pd hgjskoler for et par hundrede menne-
sker, men slet ikke pd samme niveau. S3 jeg var
spaendt fgr koncerten, men alligevel meget fattet.
For vi havde gvet det der skift rigtig meget, sa det
kunne ggres pa under halvandet minut. Vi havde

i i iker.
Kasper Houmeller Mortensen | fuld sving under koncerfen sammen meg The icl??rt(lj%l\/é?r(!g?
Fra venstre ses forsonger og gultarist Frederik Viedersg med det lange skceg, og

Tobias Ljungar Sedring pd guitar,

sat mine ting op pd forhand og tapet dem fast til
et stort taeppe, som kunne traekkes ind pa scenen
uden at rykke ved mine instrumenter. Og det
lykkedes iu—tl(ligvis uden forsinkelser,f’ forteeller
Kasper, da vi fi dage efter det musikalske eventyr
mgder ham i hans stueléjlighed pa H.C. Ander-
sens Boulevard midt i Kgbenhavn.- .

Det var her, at "Silhouettes” blev til for ngjagtig
to dr siden, hvor Frederik Vedersg havde sin al- o
lerfprste vagt som hjelper. Og det dggn blev altsa
brugt pa at komponere. < B

"Vi kunne ikke rigtig bruge nummeret i mit
eget band, og sd sagde jeg til Frederik, at han
kunne bruge det sammen med Eclectic, hvis h'an
ville. Sa satte han og resten af bandet klgerne i
det, og s endte nummeret med at komme med
pa deres nye plade,” siger den 26-arige musiker
og filosofistuderende, der i dag har selskab af

hjelperne
Andreas
Larsen og
Anders
Winther
Prag, som
er midti et
vagtskifte.

Hjzlpere er
musikalske
kolleger
Den slags vagtskifte
har det med at trackke

ud. For flere af Kasper Houmgller Mortensens
hjaelpere er samtidig hans musikalske kollfager.
Sammen med Frederik Vedersp, Gustav Niepoort
og Andreas Larsen har han lavet bandet Nation
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Far koncerten var Kasper Houmgller Mortensens udstyr blevet tapet fast og
placeret pd et taeppe, der hurtigh kunne troekkes ind pé scenen,

Of Astronauts, der er i fuld gang med at skrive jeg har
sange til deres debutalbum. ngrdet
Vi bruger det meste af tiden pa musik og gl. rigtig
Hvis jeg for eksem”[;el har indspillet noget med meget
Andreas, sd leegger Gustav maske noget pa, nar med. Ge-
han mgder ind, og det samme gor Frederik, nerelt ggr
nar han er pa vagt. Normalt er der kun én sang- muskelsvind
skriver i et band, men her er vi fire, sa det er en ikke noget godt
meget dben og kreativ proces,” siger han og bli- for ens trommespil
ver suppleret af en grinende Andreas Larsen: og er ikke noget, jeg
"Det er ikke engang lggn. Man mgder ind og vil anbefale andre at fi. Men det er godt for
gar i gang. 24 timer efter har vi skrevet-en sang kreativiteten. For man er ngdt til at finde andre
og har ikke sovet szrlig meget og har tgmmer- mader at ggre tingene pa.”
mend.”
Den trethed, der fglger med sddan et dggn- Vild med musik siden barndommen
program, har Kasper Houmgller Mortensen for- Midt i vores snak ringer det pludselig pa dgren.
lengst veennet sig til. Og han har heller ingen Andreas Larsen gar ud og lukker op, og kort
problemer med at finde energien til at skabe lyde efter dukker en midaldrende kvinde op i det
og melodier pa sit elektriske trommesat, som er store kgkken.
sat op, sa han selv kan na det hele "Visidder lige midt i et interview,” siger Kasper.
“Da jeg startede, blev jeg traet i armene efter et “Undskyld. Jeg skulle bare lige lane en gryde,”
minut. Men nu er jeg med i jams, hvor vi nogle siger den overraskede gaest, der hurtigt er veek
gange spiller i 45 minutter uden pause. Jeg har igen.
lzert, hvordan jeg kan bruge min krop mindst “Det var sd min mor, der bor pa 1. sal. Ikke saer-
muligt og fa mest muligt ud af det. Det er noget, lig rock ’'n’ roll,” smiler han og far en tar kaffe —
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Lille Vega var pakket med fans il koncerien med The Eclectic Moniker,

mere med hjelp fra Anders Winther Prag.

Som de andre hjzlpere er han ikke fundet gen-
nem et bureau, men gennem det store netveerk i
hovedstadens kulturrmlJ(zi

"Man kan lige s4 godt hyre nogle, som man har
detvildt fedt med, og derfor er det for det meste
venners venner, jeg ansatter. Det er ofte sidan
noget med at mgde en eller anden pa Vega eller
Roskilde Festival, der siger, at jeg endelig skal
ringe, hvis jeg mangler en til at deekke nogle vag-
ter,” siger den musikelskende kgbenhavner, der
har veret hooked siden den tidligste barndom.
Her tog hans storebror ham med ned i et gvelo-
kale i en kelder i Vanlgse, hvor den lille Kasper
fik lov til at taeske lgs pd trommerne.

"Jeg har altid interesseret mig for musik. Da
Jjeg var heltlille, syntes jeg, at bgrnemusik var
kedelig. Sa fik jeg nogle rockbidnd med navne
som Red Hot Chili Peppers og The Sandmen, og
det rykkede pé en helt anden made. Og gennem
drene har jeg lzert en masse ny musik at kende
gennem mine hjalpere, som jeg altid har bedt
om at tage cd’er med, nar de skulle pa vagt.”

Store rockdrgmme

I sommer var han pa Roskilde Festival for 11. ar

i treek. Og drgmmen er naturligvis, at Nation Of
Astronauts selv kommer til at sti pa plakaten pa

et tidspunkt. Men fgrst skal alle numre lige have
tekster og feerdigmixes. Forste succesoplevelse

med bandet er dog i hus.

"Vi er blevet spillet i P6 Beat med nummeret
"Chocolate Hill”. Det er ogsé blevet kabt nogle
gange pa nettet, og det har vi faktisk tjent tyve
kroner pd. Dem kom jeg desverre til at skyde af
pa en Filur-is,” siger Kasper med et glimt i gjet.

Derudover har det musikalske kollektiv modta-
get 10.000 kroner fra Koda til at producere deres
debutalbum.

"Vi skal have lavet det faerdigt inden juni 2014,
ellers mister vi stgtten. Sa det vil vaere zrgerligt
ikke at have det klar inden da,” siger han og far
endnu engang selskabet omkring kgkkenbordet
til at grine, da han bliver bedt om at forholde sig
til, hvor han er om fem ar.

"I graven som alle de andre store rockstjerner!
Nej, der vil jeg gerne have lavet noget musik, som
Jeg er tilfreds med. Selviplgelig ville det ogsa vaere
fedt at have spillet pa Roskilde Festival og at have
tjent vildt mange penge. Men det vigtigste er at
have skabt noget, som kan gleede andre. Sadan
tror jeg, alle musikere har det,” siger Kasper
Houmgller Mortensen og slutter vores samtale
med en konstatering:

"Musik fylder nzsten hele mit liv. Det er det,
Jeg laver, og jeg har svaert ved at koncentrere mig
om andre ting. Jeg gar pa universitetet, og det er
ogsa fedt. Men det er musikken, der er det vigtig-
ste. Det er mit fuldtidsjob.” s



Vikarius vansklius. ..

Eller livet er ikke let, nAr der kommer en vikar i huset

R0V

Efter 24 timer vender Peters faste
hjcelper, Anna, tilbage ...

Af Pater Mikkelsen
llusteartion: Bitten Vernersen

ar det kommer til vanske- svind. Tvaertimod kommer den nen og ventede pa en vikar, der
lighederne med at leve af andres kroppe, endda sikaldt kom ind med toget. Jeg dag-
med muskelsvind, befinder jeg normalt fungerende kroppe. drgmte klart nok om en ung,
mig i den massive ende af van- Lyder det kryptisk? Det er det hot og skidedygtig vikarinde.
skelighedsspektret. Der, hvor sadan set ikke. Det handler Sekundet efter sa jeg en dame
Jjeg er totalt afhaengig af hjelp selviplgelig om arten handicap- pa omkring de 60 komme lang- o
til alt. Surt eller ej, sidan er dét hjelpere, mere specifikt deres somt imod mig. g
bare. En af de akutte vanskelig- mindre heldige slaegtning: vika- "Er du Peter?” spurgte hun. E
heder er sjovt nok ikke knyttet rius vansklius... Jeg onsker naesten, at jeg 2
til min krop eller min muskel- Engang stod jeg pa Hovedba- havde sagt: "(h nej, jegeren  —> _%)
=




anden Peter i kgrestol!”

Senere viste det sig nemlig,
at hun havde haft flere slag-
tilfelde, knapt kunne stavre
sig frem, var en livsfarlig bilist,
konstant udbrad "huu-hej, vilde
dyr” og var ved at tabe mig pa
gulvet, da jeg skulle i seng!

Den er helt gal

Atvikarer for ens faste hjael pere
kan have deres vanskeli gheder,
har jeg lzert gennem mere end
15 ar med dggnhjelp. Jeg har
ikke tal pa de gange, jeg har
faet et stakkels, dybt presset og
skaelvende usikkert espelgy ind
ad dgren. Jeg kan se det i lgbet
af et nanosekund. Min rutine-
rede hjelper ser det lige s§ hur-
tigt: Den er helt gal!

Sé far jeg altid tre tanker pa
€n gang. "Puha, det bliver et
hardt degn for den her per-
son!” og "Shit, det bliver et
decideret helvedesdggn for lille
mig!” og "Ah Gud, forlad mig
ikke, du \'irlunder]igc, overjor-
diske hjelper!!”

Jeg far kvalme. Min hjzelper
sender et sidste medlidende
blik til mit udslukkede fjacs.
Lukker dgren bag sig og er
veek. Vi er alene:

Efter jeg har siddet en rum
tid alene ved min computer,
skal min arm rettes. Vikaren
tager fat. Forste fysiske kontakt.
Jeg marker det, jeg allerede
ved: Han er dgdnervgs. Hen-
derne ryster ukontrollabelt,
de er gennemfugtet af sved.

Bevaegelsen
er selvfplgelig
for voldsom,
og armen sid-
der nu varre end
for. Det tager en
krig at szette den or-
dentligt igen.
Senere ved tandbgrstnin-
gen er hans nervgsitet og angst
for at lave fejl taget til. Jeg ser
op i et beklemt og forpint an-
sigt, hvor et par svedperler pib-
ler udover naesetippen og dryp-
per ned pa min ligesa intenst
anspandte pande. Bgrstehove-
det rammer alt andet end mine
teender. Jeg gruer for resten af
dagen — og ikke mindst natten.
Vi er to meend i knibe.

Har mest ondt af mig selv
Er det sat lidt pa spidsen? Ud-
stiller jeg her vikarer pa en lidt
karikeret made? Faktisk nej,
situationerne her er ret typiske.
Selv om der ogsia kommer ro-
lige vikarer ud, der mirakulgst
nok formar at matche min krop
og dens rutiner, sa er det ofte
Espelgvet eller Fumh—tﬂngeren,
Jjeg er uheldig at ende op med.

Tro mig, jeg foler med ang-
stelige og kluntede vikarer. Det
ma helt sikkert veere en kaempe
provelse at komme ud til en
bruger, man aldrig har hjulpet
for uden skyggen af introduk-
tion og sa vars’go.

Nar det er sagt, si er det i
sagens natur mig selv, jeg har
mest ondt af, nir en hablgs

vikar
treder
til; Det er
mig, der er
atheengig af hjzl-
pen. Mig, der er prisgivet en
anden krops made at fungere
pa.

Hellere undga hjzlp

Hvis den méde vikarens krop
og hjalpestil er sammensat pa,
slet ikke er kompatibel med
min kropslighed og mit hjzl-
pebehov? Wow Mama! S3 vil
Jeg helst s vidt muligt undga
hjaelp. 84 kan jeg finde p3 at
droppe maltider, vaere hooket
op pa nettet en hel dag eller
se elendige B-film som Street
Fighter IT (@v, den er darlig!)
pd Netflix hele natten (ja,
HELE natten!)

24 timer kan snildt virke som
24 ar. Vikarers vanskeligheder
er nemlig ogsa mine vanskelig-
heder. Sidan er det, nar den
ene krop intet kan, og den
anden er grundlaeggende an-
derledes tunet ind pa den fysi-
ske virkelighed. Vi er én kikset,
krampagtig organisme.

Heldigvis er jeg en anden
Peter i morgen, en anden krop
med en anderledes muskel-
svind. For der kommer min fan-
tastiske hjelper Anna... -~ —
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"Det har gjort en kaempe forskel i
mit liv, at jeg har vceret en del af
pigegruppen. At der har vceret et
sted, hvor jeg har kunnet vceret helt
mig selv, hvor ingen peger fingre
eller kigger underligt, og hvor alle
mine livs-problemstillinger bliver
fuldstoendig forstdet. Et sted, hvor
jeg ikke er anderledes.”
Anette Lodahl Andersen

Af Jahe W. Schelde
FolgMaria Hedegaard

—

n weekend, en spejderhytte, ni unge kvinder i
begyndelsen af 20’erne, der har kendt hinan-
den siden barndommen, et enkelt fagligt emne pa
dagsordenen og ellers bare snak, snak, snak.
Opskriften er meget enkel, nar pigegruppen i
Muskelsvindfonden arrangerer weekendkursus. To
gange om aret - i april og oktober - mgdes kvin-
derne, der kommer fra hele landet. Fredag aften
stir menuen pa pizza - det er lettest, nr de kom-

Pigegruppen 90-93

¢ 9 unge kvinder (20-23 a&r)
er udsprunget af forceldregruppe
medes to weekender om dret
emner for faglige input: bl.a. hjaelpere,
uddannelse, mand og barn, rejser,
fleksjob
formdl: netveerk, erfaringsudveksling,
inspiration, socialt samvcer
kontaktperson: Freja Juul Skafte,
frejajuul@sol.dk

mer langvejs fra og maske er treette efter en hek-
tisk uge. Lgrdag laver de selv maden, og sgndag
drager de hvert til sit, nir morgenmaden - eller
brunch, som det oftest bliver til - er spist, og hytten
er gjort ren. ’

Men selv om “opskriften” er enkel, er udbyttet
af tgseweekenderne uvurderligt, mener pigerne.

Pigegruppen startede med at vaere en forzldre-
gruppe, hvor fellesnacvneren netop var, at alle fa-
milier havde en datter, som havde en muskelsvind-
diagnose og var fgdt i perioden 1990-93. I de forste
mange ar mgdtes foraldre, sgskende og pigerne
to-tre gange om aret og havde bade faglige oplzg
og socialt samveer til deres weekendmgder. Men
for fire ar siden besluttede de at 2endre gruppen,
sa de fremover kun mgdtes alene uden sgskende
og foraldre.

"Vi er blevet voksne og vil gerne have vores egen
gruppe uden forzldre. Det er nogle super piger,
og det er sa rart at kunne snakke om noget, som
man ikke kan snakke med andre om. Men faktisk
er det ikke muskelsvind, der fylder. Vi snakker om
alt muligt andet, men kan ogsa tage et muskelsvind
emne op,” siger 21-arige Martine Mglbak Mgnster
fra Bjeeverskov, som har varet med fra starten.

De har det sjovt og hyggeligt sammen, men kernen i deres faeilesskab er, at de alle har muskelsvind og ikke behgver at saette ord p&
deres udfordringer for at blive forstéet, mener (fra hgjre) Katrine Jensen, Anette Lodahl Andersen og Martine Maloak Mgnster.

Hun er elev pa Egmont Hgjskolen i Hou og
lzeser ved siden af HF-enkeltfag pa VUC i Odder.
Hun vil gerne tage en hel
HF-cksamen og siden ud- -
danne sig til oversaetter af [
film og beger.

Selv om Martine er glad
for at ga pa Egmont Hgj-
skolen, hvor der er en
blanding af elever med og
uden handicap, og hvor
rummelighed og ligeveerd
er en del af hverdagen,
kan hgjskolen ikke er-
statte pigegruppen.

"Pé hgjskolen er vores
snak mere overordnet,
mens vi er tette veninder
1 pigegruppen og kan tage personlige ting op og
ga i detaljer. Og s har vi det supersjovt sammen,”
siger Martine.

Snak og snak og snak
Den samme melding kommer fra 22-arige Anette
Lodahl Andersen fra Klitmgller. Hun far rigtig

"Det er enormt vigtigt, at de andre
ogs& har muskelsvind. De har
veeret i de samme problemstil-
linger, som jeg har. De ved, hvor-
dan det er at skeendes med sine
forceldre og alligevel fem minutter
efter veere negdt til at sp@rge dem
om hjcelp. Det vil en uden muskel-
svind aldrig kunne scette sig ind i.”

meget ud af at mgdes med nogen, der er i samme

situation som hende selv.
"Lige meget hvor god
-~ man er til at forklare, og
' hvor t@t man er pa et
andet menneske, vil "al-
mindelige” mennesker
bare aldrig kunne sztte
sig ind i, hvordan det
er at have et handicap,”
siger Anette, der til daglig
leser medieproduktion
og ledelse pa Danmarks
Medie- og Journalisthgj-
skole.
”Vi har medtes, siden
| vivar omkring 8 4r, s vi
kender hinanden serde-
les godt, og jeg opfatter alle pigerne som nogle af
mine bedste og tetteste veninder. Derfor bruger vi
det meste af weekenderne pa at snakke og snakke
og snakke og snakke..” siger Anette.
Ud over det sociale i pigegruppen er der ogsa
altid et fagligt indslag i pigeweekenderne. Indslag,

Katrine Jensen

der pa en eller anden made handler om muskel- —>
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Temaet for pige- o
gruppens seneste
weekendkursus
var “Hvad skal
der ske efter ud-
dannelse?”, hvor
handicappolitisk
medarbejder i
Muskelsvindfon-

- den, Thomas
Krog. bl.a. fortalte
om fleksjob-
ordningen.

svind, men ikke kun handler om paragraffer og
diagnoser.

"F.eks. har vi haft en "selvindsigts-foredragshol-
der” eller coach ude, hvor vi talte om, hvordan
man arbejder med, at man godt kan veere femi-
nin og sexet, selv om man har et handicap,” siger
Anette, der ogsd giver eksempler pa andre emner,
de har drgftet: keeresteproblemer, studiestart-hi-
storier, koncertople-
velser, hverdagsfines- ;
ser, men ogsa emner [_
som kgrestolsdilem-
maer, kommune-
paradokser, traenings-
programmer og ryg-
operationer.

Ikke alene

21-arige Katrine Jen- l___

sen fra Albertslund

har ikke veret med i pigégruppen fra starten, men
har alligevel veeret med i mange ar og kender de
andre piger godt. For hende er det vigtigt, at pige-
gruppen er en mindre gruppe.

"Det er en tryg gruppe, sa her tgr jeg spgrge om
de ting, jeg maske ikke lige fik spurgt om til et
oplag i ungdomsgruppen eller andet regi,” siger
hun og er ikke i tvivl om sit udbytte af at veere en
del af pigegruppen: .

"Det giver mig en vished om, at jeg ikke er alene
med hjzlper-bekymringer, kommune-problemer,
bilsager, drengeproblemer, veninde-konflikter og
alt det andet, der hgrer med til et liv, ndr man er i

"Det er en stor tryghed at vaere sammen 1
med nogle, der har de samme problemer
som en selv, og som jeg kan snakke med
om alt muligt. Og s& er det vigtigt, at vi har
det sjovt uden at blive madt med alle de
fordomme, som vi mgder andre steder.”

starten af 20’erne.”
Katrine er lige nu arbejdslgs, men skal snart i
gang med et forlgb med det lokale jobcenter.

Muskelsvind er kernen

Hvis de tre kvinder skal pege pa, hvad der er vig-
tigst ved pigegruppen, lyder meldingen fra Ka-
trine:

"At vi er piger, at vi
har muskelsvind, at
vi er helt forskellige,
atvi har kendt hinan-
den lzenge, at vi sto-
ler pa hinanden, og
at alt, der bliver snak-
ket om, ikke kommer
leengere end til pige-
Martine Mglbak Menster | 8ruppen.”

__J For Martine bety-

der "kemien” mellem

pigerne selvfglgelig en del, men det vigtigste for
hende er, at de alle har muskelsvind.

"Det giver en tryghed, at vi alle har muskelsvind.
Vi har selvfplgelig forskellige vilkar, men det bety-

-der intet, at nogle er giende, mens andre bruger

kgrestol. Det er ikke dér, feellesnzevneren er,” siger
hun.

Anette mener ogsa, at muskelsvind er selve ker-
nen i gruppen.

"Det er det, som ggr denne gruppe til noget ser-
ligt og adskiller den fra andre. Det, vi har sammen,
ville vi aldrig kunne have, hvis ikke det var, fordi vi
alle havde muskelsvind,” mener hun. —=
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Vind en overnatning i Dronningens
Ferieby

Dronningens Ferieby i Grenaa, som er ejet af Sclero-
seforeningen, pdbegynder en storstilet renovering af
alle 44 handicapegnede ferieboliger. I forste omgang
renoveres et hus, som herefter skal testes af gaester
med vidt forskellige behov for at tilgodese sa mange
behov og hensyn som muligt.

Dronningens Ferieby udlodder i den forbindelse 2
. overnatninger i prgvehuset blandt Muskelsvindfon-

4 dens medlemmer. Opholdet skal ske i 1. kvartal 2014.

For at deltage i udlodningen skal man klikke ind

pa www.dronningensferieby.dk/proevehus. Husk at
veelge Muskelsvindfonden under forening. Man skal
efterfplgende udfylde et spgrgeskema og veere villig
til at komme med feedback. Laes mere om renoverin-
gen pa www.dronningensferieby.dk.

Ny film vil bryde med stereotypt syn
pd& mennesker med handicap

"Ballerina” er en ny kortfilm om pigen Siri, der gerne
vil danse ballet. Peedagog Ditte Marie Lindeskov star
bag kortfilmen, der skal fa folk til at teenke over for-
skelsbehandling af handicappede. Hovedpersonen
spilles af Jane Martinsen, der har cerebral parese.
"Jeg gnskede at bevege mig vack fra den made,
medierne ofte frexstiller mennesker med nedsat
funktionsevne pa enten som glade og sjove, eller som
nogen man skal have ondt af. Det var mit gnske at
skabe en film, som var zestetisk smuk, men samtidig
rgrie noget i folk og fik folk til at taenke lidt over det
samfund, vi lever i,” forklarer Ditte Marie Lindeskov.
Hun skabte filmen som et led i sit bachelorprojekt
om mediernes stereotype fremstilling af mennesker
med nedsat funktionsevne, og hvordan det pavirker
bade de bergrte personer, men ogsa resten af sam-
fundet og medvirker til gget stigmatisering. Kort-
filmen kan ses pa forsiden af Spastikerforeningens
hjemmeside: www.spastikerforeningen.dk

Muskelterweekend med plads il
forskelle

14 muskelterer var pd weekendkursus pa Musholm
Bugt Feriecenter i dagene den 25.-27. oktober.
Muskeltererne er de frivillige bgrnepassere, der
har ansvaret for bgrnene, mens deres foraxldre er
pé kursus arrangeret af RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind eller Muskelsvindfonden.

Muskeltererne Mari-Anne Bruun og Jens Graver-
sen holdt opleeg omkring deres nyligt afsluttede
lederuddannelse. Steen Neumann og Kenneth
Brgndahl - begge muskelterer med muskelsvind -
fortalte om deres liv pa godt og ondt, og formand
for Muskelsvindfonden Evald Krog fortalte om sit
liv med fokus pa, hvordan hans liv og livssyn kan
inspirere muskeltererne.

Slutteligt ndede deltagerne ogsa omkring Mu-
skelsvindfondens vision om plads til forskelle med
fokus pa uddannelse, fremtidige aktiviteter samt
rekruttering og fastholdelse af frivillige.

M-power pa tur til Amsterdam

Muskelsvindfondens mentorprojekt, M-power,

er netop hjemvendt fra en speendende tur til
Amsterdam. Her mgdte de unge deltagere i M-
power-projektet og deres voksne mentorer unge
hollzendere med muskelsvind, som havde en
noget anderledes hverdag end den, vi kender
herhjemme. Det gav bade tid til refleksion og nye
kontakter.

Den danske gruppe mgdtes ogsa med den
hollandske forening for neuromuskulare syg-
domme, som fortalte om deres ungdomsarbejde,*
hvor de til gengzld fik opleg fra M-power-grup-
pen om projektet og de unges liv.

Der var ogsa plads til rundtur pa Ajax Amster-
dam stadion, Van Gogh-museet og en guidet tur
i Red Light District - alt sammen oplevelser med
plads til forskelle.

Plads til forskelle var der ogsa pa det hotel,
hvor M-power deltagerne boede: Hotel de Rijper
Eilanden - et fuldt tilgzengeligt hotel (og en slags
museum) www.derijpereilanden.nl.

M-power projektet lakker mod enden, og eva-
lueringsprocessen er sd smat startet, sa alle delta-
gere er klar til at slutte af'i Igbet af januar 2014.
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De rige

og de raske
slipper billigere

Nar man lever lenge nok, er man s pri-
vilegeret, at man er i stand til at huske
fortidens fejl og navnlig at bemzerke,
nar nogen forsgger at gentage dem.

Og nar man lever sa leenge, som jeg
forelgbig har gjort, sa har man bade
muligheden for og pligten til at minde
om tidligere tiders fejltagelser, nar der
er tillgb til at gentage dem.

I 1981 havde den opfattelse bredt sig, at
handicapkompenserende ydelser kun
var for folk, der ikke kunne betale selv.
Tanken lgd besnzrende, ogsa for davae-
rende socialminister Ritt Bjerregaard,
som blev si begejstret, at hun indfgrte
et helt nyt indkomstbegreb, som hun
kaldte socialindkomsten, og sa blev det
ellers socialindkomsten, der afgjorde,
hvor meget man skulle betale for hjem-
mehjxlp, hjelpemidler osv.

I retferdighedens hellige navn blev et
magelgst bureaukrati bygget op, si man
kunne beregne egenbetalingen for en
hjemmehjzlpstime og for hver eneste
stok, toiletforhgjer og kogrestol. Pro-
blemet var bare, at bureaukratiet blev
sa voldsomit, at det kostede mere, end
egenbetalingen indbragte.

Den efterfglgende Schliiterregering
gjorde op med dette galimatias, hvis net-
tovirkning alene var, at man opkravede
penge hos mennesker med handicap
eller sygdom, hvorefter man smed dem
direkte ud af vinduet til bureaukrati.

At beg en fejl er en arlig sag. At bega
samme fejl to gange ligner en darlig
vane. Og det er politikerne godt pa vej
til at gore. Det ser ud, som om de har
glemt de historiske erfaringer.

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Det lyder fortsat besnzerende, at folk
med hgje indtzgter ma finde sig i en vis
egenbetaling, og sympatisk er tanken da
pa en mide ogsa, sa det er ikke under-
ligt, at historien ser ud til at gentage sig.
Jeg begriber bare ikke, hvorfor det kun
er mennesker med sygdom eller han-
dicap, der skal betale, og ikke alle med
hgje indtegter. De raske har da i det
mindste deres gode helbred at glede sig
OVer.

Men det ser ud, som om den holdning
har bredt sig, at samfundet bliver
rigere, nar man sztter skatterne ned og
egenbetalingen op. Intet her i verden
er imidlertid gratis. Goder skal betales.
Forskellen er alene, hvem der skal be-
tale, for udgifterne forbliver de samme,
uanset hvordan de betales.

Egenbetaling i stedet for skat betyder
kun, at de rige og de raske slipper bil-
ligere, og hvis man béade er rig og rask,
s& far man jackpot. Derfor er gget egen-
betaling i strid med grundlzeggende
veerdier som velferdssamfund, handi-
capkompensation og solidaritet.

Jeg har intet som helst imod, at xldre
mennesker med pene indtxgter og
store formuer kommer til at bidrage
ganske rundhandet til samfundets
goder. Mange zldre er jo netop blevet
ganske velbjergede, fordi de 1 arevis fik
skatterabat, s& de kunne opbygge store
pensionsformuer. Men de skal bidrage,
fordi de er velstillede og ikke, fordi de
er syge eller har et handicap.

Hvis der virkelig er et udbredt gnske
om egenbetaling, si foreslar jeg egenbe-
taling for syge ideer frem for egenbeta-
ling for syge mennesker.

0]
(o)
(&)
O
faa)
0]
c
o
3]
Bl i
o]
d —
o]
[

:
PP DANM/

Id.nr. 46335

SORTERET MAGASINP|




