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HUNDESJOVT

Muskelsvindfondens efterårslejre for
unge med muskelsvind blev udfordret

med hundeslcedekørsel.
Foto: Johnny Anthon Wichmonn

o GRATIS HANDICAPPOLITISKE

FORBEDRINGER

@ KLUMME:

Livet er ikke let, når der
kommer en vikor

KUN FOR PIGER

Muskelsvindfondens pigegruppe hor
opbyggei et tcei netucerk, hvor de

kon snokke om olt - og blive forståei.
Foto: Morio Hedegoord

@ r.rorrn

TEMA: TEENAGEPIGER MED MUSKELSVIND

Psykolog
- Pigerne hor stØrre udfordringer
end deres jcevnoldrende

Projektleder
- Vi mongler viden om pigernes liv

t8-årig Kctrine Andersen
- Jeg hor føli mig qlene,
Foto: Too Lytzen

SøREN HANSEN - HUNDESLÆDEFøRER OG
FRIVILLIG CREWER

BETINA MØLLER, UNG KVINDE MED MYOTONI I

NYSTARTET MEDLEMSGRUPPE

MUSIKKEN SKALVÆRE HANS LEVEVEJ
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Små lctvcr=nCringer og ofbur-^oukrcllser nE kon skobe beCre lorholcj iol r-n-onnesk-o[

rrcd honcJ cop, og flere cf d-onr er grolis, mener.Jør-qen Lenger

Af Jørgen Lenger

T\ et står' r'ist klart for enhver, at tiden ikke er
lJirrcte til kostbar-e forbeclringer i hanclicap-
politikken. Der ligger ikke offentlige penue og
venter på os, og det er ogsii liclt srnåt med clen
hauclicappolitiske interesse blar-rclt politikeme.
Enkelte ildsj"rle holder fzrnen hØjt, n-ren cler er'

llurgt rlrellcnr dern.
Den gene relle hanclicappolitik foreqår'på et zrb-

strakt og ufcrrpligtende plan, senest rlecl reger-in-
ge r-rs hanclicappolitiske hanclli n gsplan, cler rnest
uclrnzerkel sig vecl at være en handlingsplan uden

hanclling, og soln derfor er båcle uinteressant og
ubrugelig sorrl et midclel til at forbedre vilkårene
for rnennesker rned et handicap.

Der er dog ingen g^runcl til at resignere . Det er
ikke fØrste gang, atvi oplever mag're perioder, så

vi ved, at cle kun er midlertidiee. Og faktisk er
der rnasser af rnulighecler for for:bedringer selv
rnecl stramme ofl'entlige budgetter. Det kr:ever
kun, at politikerne vil lytte til os, cler vecl, hvor
skoen trykker, for det er os, der hat"fingrene
langt nede i den daglige virkelighecl. -)
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HJÆLPEORDNING TIL BØRN OG UNGE
Hvis man har et barn med et handicap, er der
ikke kun problemer med hensyn til hjælpens
omfang. Nok så ofte handler det om, at hjælpen
er et kludetæppe sammensat efter mange forskel-
lige bestemmelser, der slet ikke spiller sammen.

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

Ofte skal man som forældre søge hjælpen
fra hver eneste af disse paragraffer, så man på
den måde konstruerer sit eget kludetæppe, og
for hvert område findes der særlige regler med
hensyn til, hvad hjælperen må og ikke må. Disse

regler er forskellige fra område til område, så

man f.eks. er rødt til at benytte flere forskellige
hjælpere, og dækningen bliver på ingen måde
optimal.

Kun hjælp i skolen
For nylig hørtejeg om en dreng, der må blive i
skolen til kl. 17, selv om kammeraterne går t{em
kl. 14 eller 15. Men drengens hjælp er knyttet til
skolen - og kun d6r - og han kan ikke få nogen
hjælp uden for skolen. Derfor kan han heller
ikke være sammen med sine kammerater. Det
ville koste 0 kr. ekstra at lade ham bruge den
samme $ælper uden for skolen som i skolen.

Det ville være nærliggende, om Folketinget i
denne periode, hvor der ikke er så mange penge
til forbedringer, benyttede lejligheden til at ind-
fØre en enhedsydelse, der dækker det samlede
behov for hjælp, og som så kan benyttes, når der
er brug for den, og som ikke er underlagt rigide
begrænsninger for hvert enkelt element i hjæl-
pen'

Det ville give en økonomisk besparelse, og
tilværelsen ville blive meget lettere for mange
forældre.

UNGE MED HANDICAPBIL
Det sker, at et ungt menneske får bevilget støtte
til en handicapbil bl.a. for at kunne transpor-
tere sig til og fra en uddannelse. Bilen er faktisk
en forudsætning for uddannelsen, men selv en
handicapbil er dyr i drift. Det er derfor også en
forudsætning for både bilen og uddannelsen, at i
det mindste nogle af driftsudgifterne kan dækkes

som merudgifter efter servicelovens $ 100.

Men der stilles 6t sæt af betingelser for at få
støtte til handicapbilen og et andet sæt af betin-
gelser for at få merudgiftsydelse. Derfor er der
et antal unge, som godt kan få støtte til en han-
dicapbil, men de kan ikke få meiudgiftsydelse!
Og så har de ikke råd til atkøre i bilen. Som 18-

19-årige gymnasieelever (oftest endda hjemme-
boende) er deres SU yderst beskeden, så de har
bare ikke pengene.

Antallet af unge med det problem er ikke stort,
men for de pågældende er det ikke desto mindre
overvældende, og det kan decideret hindre
dem i at begynde på uddannelsen.

Netop fordi det ikke handler om et over-
vældende antal personer vil det ikke koste
mange håndører for politikerne at løse

det, hvis de har vilen. Og hvis politikerne
skulle ønske et par forslag til, hvor pen-
gene kan findes, er vi såmænd også leve-

ringsdygtige i den slags.

Det vil ikke koste monge håndØrer for poliiikerne ot
løse problemerne omkring unge og hondicopbil,

hvis de hor viljen, mener JØrgen Lenger'
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ÆLDRE MED ET HANDICAP. OG UBEMIDLEDE
Der findes ikke mange ældre med et handicap og i
den grad ubemidlede, men de findes: Mennesker,
som har haft førtidspension, siden de var helt unge
f.eks. 1B-20 år, og som nu bliver folkepensionister.
De har typisk haft højeste førtidspension, og derfor
er indtægtsnedgangen mærkbar. Både invaliditets-
beløbet og erhvervsudygtighedsbeløbet bortfalder,
tilsammen cirka 6.700 kr. pr. måned. I enkelte til-
fælde bortfalder oven i købet også merudgiftsydel-
sen efter serviceloven, for den har man været beret-
tiget til, hvis man har BPA.

Med et hett liv på førtidspension har der ikke
været 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 rå og
usminkede folkepension med grundbeløb og pen-
sionstillæg, i alt 11.800 kr. pr. måned f6r skat, og af
det beløb skal alle udgifter dækkes.

Ældre rammes dobbelt
Andre mennesker - uden handicap - kan også

komme i den situation, at de kun har selve folke-
pensionen at leve af, og de tilhører derfor den
dårligst stillede gruppe af folkepensionister, men
forskellen et at man med et handicap forlods har
lagt beslag på en del af folkepensionen til dækning
af handicapbetingede merudgifter. Det kan f.eks.
være udgifter til drift af den bil, som man er nødt til
at beholde på grund af sit handicap, og som andre
folkepensionister trods alt kan fravælge, når de ikke
har råd til den længere.

Det er et generelt problem, at man mister retten,
til handicapkompensation, når man bliver folkepen-
sionist, hvad enten det er merudgiftsydelsen efter
serviceloven eller invaliditetsbeløbet efter pensions-
loven, man mister. Det er ikke helt billigt atløse
det, men det bØr naturligvis løses, hvis vi fortsat vil
påstå i Danmark, at handicappolitikken bygger på
kompe nsationspri ncippet.

Her står vi imidlertid med et alvorligt økonomisk
problem for en lille og overskuelig gruppe men-
nesker, der rammes dobbelt, og det vil ikke koste
alverden at hjælpe en lille gruppe mennesket der
er kommet mere i klemme end de fleste andre. Hvis
polirikerne vil.
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'l I*1FORENKLINGER OG AFBUREAUKRATISERING
Æle 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 indføre mere og mere indviklede regler,
mere og mere bureaukrati og besvær. De se-

neste ændringer i servicelovens $ 100 om
merud$ifter er blot 6t eksempel.

Hvis de politiske partier mener
alvorligt, hvad de siger om at afbu-
reaukratisere, så kunne de på han-
dicapområdet starte med at gen-
nemgå og forenkle reglerne for
handicapbiler og tfælpemidler,
som hører til de mest indviklede
på området

Reglerne om $ælpemidler har
efterhånden været uændrede i så

mange år, at end ikke princippet om
handicapkompensation er indarbejdet
i dem. De tager på ingen måde højde for
den teknologiske udvikling gennem de seneste
årtier med Smart Home teknologi og anden vel-
færdsteknologi, som mange faktisk vil kunne have
glæde at hvis den anvendes på den rigtige måde.

Sagsbehandling dyrere end ydelsen
Helt nede i småtingsafdelingen kunne politikerne
f.eks. lette tilværel'sen en smule for folk med en
ledsagerordning (180 timer om året) og for den
kommunale administration, hvis de ændrede reg-
len i servicelovens $ 97, stk. 7 om, at man med en
ledsagerordning kan modtage et årligt tilskud på
ca. 750 kr. om året til at dække de udgifter, man
har til sin ledsager, når man er ude, f.eks. på caf6.
Ætså noget med 4 kr. pr. ledsagertime. For at få
pengene skal man nemlig ansøge - og-dokumen-
tere! Og kommunen skal sagsbbhandle!

Al sandsynlighed taler for, at man naturligvis har
udgifter af mindst denneistØrrelse, når man har
en ledsagerordning, så 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 tilværelsen for men-
nesker med handicap, også selv om der ikke er så

mange penge at dele ud af. Det handler kun om,
at politikerne viser en smule vilje. t'
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- Jeg hører nok til de stille piger
og er mere moden end mine
jcevnoldrende.
- Jeg gør mig ekstro umo-
ge i skolen for of vcere

god til noget,
- Jeg er ked of det og trist,

- Jeg føler mig ensom og eks-
kluderet fro mine klossekommero-
ter,
- Jeg føler mig onderledes og kon
ikke leve op til de ondre piger...

Et lille pluk of de tonker, som nogle - og
måske monge - piger med muskelsvind hor, men som de

ikke oltid giver udtryk for, Det er svært of scette ord
på følelsen of of vcere uden for det "normo-

le", Følelsen of of skulle slås med ting,
som ikke kun hor med teenogelivet
al gØre: veninder, kcerester, forcel-
dre, roller, gå-i-byen, uddonnelse
osv,, men også hondler om ot
mestre et liv med muskelsvind.

Men foktisk er der ingen, der rigtigt
ved, hvordon teenogepiger med

muskelsvind hor det, hvordon de oplever
deres livskvolitet, og om de måske hor behov

for støtte for of komme lettere igennem teenoge-
årene og videre ind ivoksenlivet,

RehobiliteringsCenter for Muskelsvind ved
det heller ikke, men er netop nu i gong
med et projekt, der skol give dem en
longt sIØrre og veldokumenteret viden
om teenogepigers liv, Projektet, hvor

de interviewer odskillige teenoge-
piger skol give rehobiliterings-

centret en viden, der også
forventes of vcBkke interno-
tionql interesse, do der ikke
findes kønsspecifik forskning om
piger, teenogeliv og muskelsvind,
Lces mere om pigeliv og RehobiliteringsCenter

for Muskelsvinds projekt på de følgende sider,
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V gerne
kende pigerr^r es

SPOghettihj Ørne"
TT

W, Schelde

I t være teenager, pige og have muskelsvind
-å.r for nogle en svær kombination. Når man
f.eks. gerne vil ligne de andre piger, men mest
f6ler sig anderledes. Når der er et virvar af eksi-

stentielle tanker om fremtiden - om børn, familie
ogjob, som man ikke kan få styr på, fordi man
ikke ved, om man kan blive gravid, passe børn,
få uddannelse, stifte familie og i det hele taget få
den fremtid, man drømmer om, fordi man også
har muskelsvind. Pigerne skal håndtere situatio-
ner, som andre jævnaldrende piger ikke står i.

Bettina Paulsen, psykolog i RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind, (RCfM) har flere gange i sit
arbejde stødt på teenagepiger med muskelsvind,
der har haft store udfordringer. Nogle enkelte
med så v-oldsomme reaktioner, at de var begyndt
at skære i sig selv eller udvikle bulimi. Men flere
piger og deres forældre taler om, at pigerne er
triste, har lavt selwærd og selvtillid og Ønsker at
være perfekte.

"Generelt oplever vi, at mange piger bliver
sårbare på grund af deres funktionsnedsættelse.
Nogle bliver isoleret, trækker sig fra det sociale
liv og har mindre selwærd, og nogle får måske

il

Psykolca i Rehobiliteringscenfer for Muskelsvind
mØder ofte teencgepiger med muskelsvind,

der hor longt slØrre udfcrdringer end jcevnolCrende piger
men der mcngler Cckumenteret viden på området

selvlede. De vil gerne være som de andre piger,
men føler sig anderledes og bruger meget energi
på 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 almindelig reaktion på en ualminde-
lig svær situation," siger hun og uddyber:

"Puberteten er det tidspunkt, hvor man rtprø-
ver, hvem man er. Man afprøver roller i forhold
til det andet køn, rr'an a$rØver regler og normer,
man flirter, konflikter, afprØver tøjstil osv. for at
finde frem til ens ståsted. Spørgsmålet er, om
man også gør det, når 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 får afprØvet de samme ting, fordi de føler sig
meget anderledes end deres jævnaldrende, og at
det netop er det anderledes, der overskygger alt.

Høje sko og klumpfødder
Det kan være små ting, som for dem har stor ind-
flydelse på, om de oplever sig som en del af pige- -)

Beftino
"Monge piger
sårbore på grund
deres

sceftelse. men der
tole om, ot

hor en psykisk
eller hor brug for
psykolog, Det er

olmindelig reoktion
en uolmindelig

@



)pen. At de f.eks. ikke kan gå i høje sko, hvis
:r det, der er moden, at de har klumpføclder,
: ikke kan drikke af et glas, men skal bruge
'rØr, at de er for tykke eller for fynde, at de
;vaert ved at rejse sig op fra en almindelig stol
erfor siger nej til at gå med i biografen osv.
lberteten handler om, at de skal finde deres
i og ståsted, som de tager rned ind i voksenli-
siger Bettina Paulsen, som understreger, at
rne nok skal komme videre i livet, selv om de
ver problemer i teenageårene, og at det ikke
le piger, der har problemer.
lørgsrnålet er bare, om pigerne får det lirr de
e vil leve, og,om de bruger de muligheder,
ar. Pigerne liar mange kvaliteter, men vi for-
mer, at de ikke ser dem, fordi de hele tiden
rer efter at lisne de andre."

Fnidder og indforståethed
e Bettina Paulsen gør detikke situationen
:e for piger med muskelsvind, at teenage-
'generelt meget ofte har en særlig "kultur",
rnverbal, indforstået måde at vise, hvem der
:d og ikke med i gruppen. "Pigefnidder",
manse vil kalde det.
risjeg har spurgt en pige, hvorfor hun ikke
, hun er en del afgruppen, svarer hun: "Det
:g bare". Hun kan ikke særte ord på det,
ker - det kan være et blik, en fornemmelse,
lest et urinstinkt, som kun piger har og for-
)er kan være et benhårdt psykisk pres for

Drenge er mere udad-reagerende. De råber
højt, bliver aggressive, spytter, slår, kgrer ind i
ting og gør sig synlige, mens piger oftest bliver
stille og trækker sig fra sociale sammenhærrge.
Pigerne bliver frosset ud af fællesskabet, mens
drenge får direkte besked om, at de ikke kan
være med i legen, fordi de f.eks. ikke kan lØbe.
Den direkte besked kan drengene reagere på,
mens pigerne har svært ved at reagere på det,
der ikke bliver sagt, men bare sker. Derfor opda-
ger omgivelserne ikke så hurtigt, at pigerne har
det svært. De stille piger bliver ofte opfattet som
"nemme" børn af bhde forældre og lærere.

Brug for mere viden
Der findes ikke nogen studier af teenagepiger
med muskelsvind eller anden kønsspecifik forsk-
ning af pubertet og handicap. Derfor mangler
der i høj grad dokumenrerer viden på områd.et.

"Vi har brug for at få en stØrre viden om disse
teenagepiger og det virvar af frustrationer og tan-
ker, de har oppe i hjernen.Jeg kalder der deres
spaghetti-{Ørne. Vi har bmg for at lære derte
spaghetti-t{ ørne at kende for at kunne give en
bedre og mere kønsspecifik vejledning til både
teenagepiger og til lærere og forældre. De har
ikke brug for psykologbehandling. De har brug
for, at vi i rehabiliteringscentret ved, hvordan de
har det, og at vi kan skabe rammerne for, at de
kan mødes og bruge hinanden."

Bettina Paulsen ser derfor meget frem til at få
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RehcbiliteringsCenter for Muskelsvind hor
indledt et pigeprojekt for of somle viden

om teenogepiger rned muskelsvind
og deres vonskeligheder

W. Schelde

f_fvordan oplever teenagepiger med muskel-
I Isvind deres dagligdag, og hvordan mestrer
de deres muskelsvind?

Der findes faktisk ingen dokumenteret viden,
som kan give svar på disse spørgsmåI. Derfor har
RehabiliteringsC_enter for Muskelsvind (RCfXa)
sat gang i et projekt, der via spørgeskemaer og
interview skal indsamle viden om teenagepiger
med muskelsvind.

"Vi har ikke haft så meget fokus på piger eller
lavet kønsspecifik forskning om piger i vores pro-
jekter, så vi mangler ilnøj grad viden om pigers
liv," siger Ann-Lisbeth Højberg, ergorerapeur
i RCfM's udviklingscenter og projektleder
på det nye pigeprojekt.

Heller ikke på internationalt plan
har der været forsket specifikt i
vilkårene for teenagepiger med
muskelsvind, og dermed vil der
formentlig være stor interesse
for resultatet af det danske pi-
geprojektogsåi udlandet. +

"Det er hØJst sondsynligt lkke kun
teenogepjger med muskelsvind,

der oplever vonskelighedbr Derfor
vll resultotet of pigeprojektet ogs6
vcere interessont for ondre hondi-
copgrupper, " mener prdektleder

Ann-Lisbeih Højbe:g.
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Færre piger end drenge
En af forklaringerne på det manglende fokus er,
at der er langt færre piger med muskelsvind end
drenge. I tal er der f.eks. registreret 104 drenge
med muskelsvind i aldersgruppen 12 til og med
77 år i rehabiliteringscentret, mens tallet for
piger i samme aldersgruppe er b3.

Men både fra tidligere ikke kønsopdelte pro-
jekter i RCfM og fra samraler med piger med mu-
skelsvind og deres forældre gennem de senere
år har konsulenterne i rehabiliteringscentret for-
nemmet, at nogle piger har det svært i puberte-
ten. Men også, at pigerne har andre typer proble-
mer end drenge med muskelsvind. Hvor drenge
'typisk har det svært på grund af deres fysiske fær-
dighedel, tyder det på, at pigerne har det sværest
i forhold til accept og presrige blandt piger.

Nogle af de problemer, som konsulenterne har
hØrtfra pigerne selv eller fra kvinder, der kigger
tilbage på deres teenageår, er både ensomhed,
mobning og begrænset selvtillid, men også pro-
blematiske forhold i relation til veninder, fritids-
aktiviteter og kærester.

Fra en medlemsundersøgelse i Muskelsvindfon-
den ses en tendens til, at pieer er mindre aktive
i Muskelsvindfondens arrangementer for børn
og unge, f.eks. ved sommer- og efterårslejre. I tal
deltog f .eks. 43Vo 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 muskelarrofi type II (SMA II),
som både omfattede mænd og kvinder, kan man
se, at der er stor forskel på, hvad mænd og kvin-
der lægger vægt på og bekymrer sig om, og hvad
der påvirker deres livskvaliret. Projektet handlede
dog ikke om kønsforskelle, men havde fokus på
diagnosen, så informationerne kan kun bruges til
at give et praj om de problemstillingeq som især
optager kvinder.

Fra tendens til viden
Formålet med det nysrarrede pigeprojekt er i høi
grad at samle og dokumentere de informationer,
som hidtil kun har været set som tendenser og
fornemmelser og gøre dem til konkret viden.

Målgruppen er piger med muskelsvind i alderen
12-77 år, som via interview og spØrgeskemaer
skal svare på, hvordan deres liv er, og hvordan
de mestrer deres muskelsvind. Forældrene får
to spørgeskemaer, som skal supplere pigernes
besvarelser.

"Projektet vil give os en ny viden, som vi kan
bruge, når vi rådgiver piger, deres forældre og
nærmeste omgivelser, men den vil også give os et
indblik i, hvilke nye tilbud rehabiliteringscentret
og Muskelsvindfondens medlemsafdeling b6r
have over for teenagepiger, hvis vi skal stØtte dem
i de vanskelige teenageår," siger Ann-Lisbeth Høj-
berg.

Hun peger dog også på, at den viden, der bliver
indsamlet, kan have større perspektiver.

"Det er højst sandsynligt ikke kun reenagepiger
med muskelsvind, der oplever vanskeligheder.
Også piger med andre former for kronisk nedsat
funktionsevne kan have tilsvarende oplevelseq
og der vil ofte være en sammenhæng mellem
vanskeligheder i barndommen og psykosociale
problemer i ungdoms- og voksenlivet, så også
samfundsmæssigt kan en større viden på dette
område have interesse," mener hun.

Resultat i efterår 2014
Pigeprojektet begyndte i foråret 2013 og vil blive
afsluttet i løbet af efteråret 2014. Første del af
projektet har været afholdelse af fokusgruppe-
interview og udarbejdelse af en interviewguide
med 12 udvalgte temaer. Næste del har været en
invitation om ar deltage i projektet til piger i mål-
gruppen, registreret i RehabiliteringsCen ter for
Muskelsvind og deres foraeldre, mens tredje fase,
som snart er afsluttet, er gennemførelsen af inter-
view og spørgeskemaundersøgelse med samtlige
deltagere. 32 piger med 17 forskellige muskel-
svinddiagnoser har meldt sig.

Opsamling og bearbejdelse af marerialet vil
foregå hen overf,oråret2014. Resulrarer vil blive
præsenteret i september 2014, dels på en tema-
dag for dem, der har medvirket i undersøgelsen,
dels i videnskabelige arrikler i faglige tidsskrifter.

Vil d,u aidc lrlere om pigeprojektet, konto,ht Ann-LisbetlP
H øj b erg F å u,n ho @rcfm. dh.
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W. Schelde

Lytzen

Tlor tre år siden ville Katrine Andersen aldrig noget, man plejer at tage som voksen og ikke som

-f huu" taget en stramtsiddende eller farverig 15-årig.

bluse på. H-un ville have haft lag på lag af bluser Selvfølgelig var hendes forældre der også, men i

og overdele og altid i sort, så man ikke kunne se sidste ende var det hende, der ville mærke konse-

hendes skæve ryg. Og hvis nogle ville give hende kvensen af valget.

et kram, trak hun sig væk. De skulle ikke mærke Hun husker også perioden op til operationen

hendes ryg. som rigtig hård. Hun havde smerter, gik mærkeligt

I dag er det helt anderledes. Hendes klædeskab og fik en mere og mere skaev ryg.

er fyldt med tøj i flere farver, og hun har ikke "Detvarenmærkeligsituation,atjeggikogven-
noget imod, at man kan se hendes krop. Ryggen tede på, at min ryg blev et par grader mere skæV

er helt lige - efter en stor operation for godt to før de ville operere. Så da det endelig skete, var

år siden, fivor hun blev rettet op og fik sat metal- jeg ikke ked af det. Det var mere en lettelse," siger

stænger i. hntt'
"O-perationen har helt klart også påvirket min Men bagefter kom en lang genoptrænings-

selwårdsfølelse," siger Katrine, som i dag er 18 år periode og en ny operation, denne gang af begge

ogfØler sig mere fri. akillesener, der var blevet for korte. Æt i alt betød

Fo, 
"t 

år siden var hun til kontrol på sygehus'et det, at hun var væk fra skolen i det meste af 8.

i Aalborg, hvor hun er tilknyttet, _ klasse og mistede en del både fag-

og hvor"hun nerop havde værer f I tigt og socialt.

ig"ennemrygoperarionen.Derlød | "Jeg kcn godtvirke I I g. klasse skulle hun på efter-

ufrk.drhilr.nen fra lægen, ar hun snobbet og ufiln{Ærmelig skole. Det var hun skrevet op til
nu skulle slå en rt 

"g 
åu"t alle de ellef SUt fnen d€f ef fOfdi og havde set frem til igennem de

negative oplevelser, f,un lorbandt 1 jeg ef f f æf, " | loregående to år, men da hun be-

-å d. mange operarione. og I 
r v I gyndte på efterskolen, var det alli-

hospitalsophold, hun havde været gevel ikke det rigtige.

igenn.-,;siden hun som to-årig fik sin muskel- 'Jeg havde glædet mig sådan, men jeg var ikke

winddiagnose. Nu var det et nyt kapitel i hendes klar. Jeg var hel udenpå, men ikke indvendig. Jeg
liv. Hun var fri og skulle se fremad. var ked af det og isolerede mig og havde slet ikke

"Ju, og det gøi;eg også," siger Katrine, der er lyst til at fortælle de andre elever om sygdommen

i ging Åed dåt sidsie år på sin HC-uddannelse i og det, jeg havde været igennem. De ville bare

Frederikshavn. sige, at det var synd for mig, og det kunne jeg ikke
holde ud. Jeg kan i det hele taget ikke holde ud'

Store beslutninger når nogen har medlidenhed med mig. Det kanjeg

Turen dertil hai dog været hård og har også bety- ikke bruge til noget," siger Katrine' som i dag ikke

det, at hun er *.g.t mere moden end sine jærm- fortryder, at hun begyndte på efterskolen'
"Det var godt på den måde, atjeg lærte mig selvaldrende.

"Det var hårdt som 15-årig at skulle tage stil- bedre at kende," mener hun'

ling til, om jeg ville have en rygoperation. Det gav

-Åg. tankei om fremtiden, men også en angst Hun erikke sin sygdom

for a"t skulle tage det valg," siger Katrine, som Efter et par måneder på efterskolen stoppede hun

mener, at den sågs store beslutninger egentlig er og vendte tilbage til sin gamle 9. klasse i Strandby,

En flot moke-up. Smort tØj og sko. Som enhver onden teenoger vil Kotrine Andersen gerne se goclt ud

hvor hun kom fra. Det var godt og trygt, selv om så kom sygdommen i anden række. Det var først

hun godt kunne.mærke, at hendei klaisekamme- noget, hun fortalte om, når de havde lært hende

rater"var et helt-andet sted i deres liv, end hun var. at kende, og når hun kendte dem bedre. For Ka-
,Jeg syntes, de var så umodne. Jeg har prØvet trine har det været vigtigt, at det skete i den række-

mere end de andre og tænker -"- ou", tingene, følge, for så ændrede det ikke på deres opfattelse

så jeg følte mig alene. Det gør jeg stadig ind imel- af hende'

leå,"når jeg klmmer i en siruarion, hvor ingen Og det er en rigtig god klasse, der har accepte-

andre 
"t"rå 

Ålg selv kan forstå det," siger hun. ret hende, som hun er. Men også kan finde ud af

En anden ting var, at det uu, ,u.ri for klassen at hjælpe hende, når hrtn har brug for det. F.eks.

at se hende som den pige, har klassen netop været på

hun var, og ikke kunle I _ t-,, I enstudieturtilBerlin,hvor
hendes sygdom. ' "Der er kun en, der besfemmer her ' Katrine havde tagetsin ma-

'Jeg ør'if,ke min sygdom, , og det er mig! lkke fræfheden," , nuelle kørestol med. Det

-.rl.g hør en rygao-. L_ I yl: ikke noget problem at

Xatriietg sygdommen er blive skubbet, når hun ikke

to forskellig" ting, men det var svært for klassen kunne holde til at gå længe{e.

ar rænke sååan - åg det sker da stadig, at folk kan "De er $ælpsomme på den gode måde. Det-er

have svært ved at skille de to ting ad - åen når man skønt, at de kan se, når jeg har behov for hjælp,

har gået i samme klasse i mange år og vokset op uden at jeg skal bede om det' Og 
-de-t-betyder

med hinanden, har man fået ,rågl" .oll.a som er meget for mig, atjeg er med og en del af flokken,"

svære at ændre på." ' siger Katrine, som godt kan mærke, at der er sket

Derfor kom skiftet til handelsskolen efter 9. noget med hende i de senere år. F.eks. ville hun

klasse på det helt rigtige tidspunkt. Der kunne for to år siden aldrig have sat sig i en manuel køre-

hun "starte forfra" 
""g 

6tiu. ,åt ,orn Katrine, og stol foran sine klassekammerater fra folkeskolen' J

@



l"f g.:t of Brolekfet teenogepiger og musketsvind horprojekfleder Ann.LisbeJn Hø1oerj intåiviewet 3å pid;-med rRuskersvind i otderen iz-rå ar:iåiof indsqmrs vi-den om pigernes liv.
l(otrine Andersenvor 6.1.q1d9 Figer, de* sogde jo fil olbidrose tit forskn in gsprojekter fd ;T ;ir; n"nåoiliti'in gi-Cenler for Muskels,iino og oermeJ Jgso rommende

l*-?l?g"qiggr os deres fårnitier orsuiL ino,brik i deproblernslillinger, der opleves i feenå,gearene.

Nu tØr hun' fordi hendes nuværende klasse har en mig, lignerjeg nok en, der er et andet sted.r,anden opfattelse af hende' KatÅe ,ioi it t 
", "i 

å., nogensinde bliver an-
Trætheden må ikke vinde derledes' Selv om hun f.eks. tage. ridligihj; 

"gEt af de ";;';" t-promer på Katrines musker- ;Fi]ffi::å.,ffi',:f::j;;,::l;;i":l'n:**svindsygdom er træthed' Sygdommen hedder h.,r, gør, tænker t rrr-, uthg..uel ikke så meget påkongenit myopati' hyor en geÅemgribende træt- a"n. b.n er der jo tr.i. tia.rr. Men hun lægger
ltiiiå:lå",1åilå1',",,T'birr"eae. 

oEt kan K";;; 
1!L ,r.j,,r på, atn"" rrr". en kæmpe rrusrrarion,

'Jeg'er attia træt, åg a", er en evig kamp hver 
når trætheden vinder.

dag' Det kosrer nog:t u! sør3 nogle åg, men jeg skar have en uddannersevil ikke have, ar trætheden skal båstemå.. o"i.i Når t<atrin. ril ,;;;;; er fue rdig med sin HG_
' kun 6n, der bestemmer 

-h"., 
og det er _ig,,, ,ig", ,Jåurrrr"tr., kunne hun godt tænke sig at læse

ijlbiij] 
om det ikke altid er"så ligeti! *- å.t uiå.r.-nr receprionist. Hun er ikke helt sikker,

Det kræver en håid oriorite_ men vil i næste praktikperiode afprØve det. I sine
ring, stramt strukturårir-rn uf I-- to tidligere praktikperioder har
hverdagen og en viljesryrke for ' "Mange si1€t: csf ie. I hun u*tt1 på kontor og i en
at rå kårteÅe n a1 srå tl, og , :,";,,Jyi;åfi:å;[Bg! H:;åJ".iåi,;::,**k"xså går hun alligevel rir over ,rr""- , noget, e, d* iå{*'*ng " , h;;-;;k. horde tir. Hun sku'egen, lordi hun vil med til noget. L_ 

: e * / vt vv ' ^rvvc I ;'^ '..^
'Jeg er stædig og glemÅe. 

* | sta tor meget. Der passer et re-
nogle gang. ut rytt" ufmis seh,., og så må jeg be_ en virksomh.o o.o"Iltiå'ålro.J::å:;J:i:t JJ
lii:::tt"" 

dagen efter' Mån trætfreden Åa"itt" to-ni,r"r..hendesn"r,ouro. aLmØdemennesker
Hvis hun er nødt til at blive hjemme ogivile sig "':$JJ,:}',,..|"il1'J'I??::"rbejde, 

jeg ikke rysiskdagen eftet' at hun overskrgcl sin g'*t"] kan hui t an holae til. Jeg skal f.eks. kunne sidde ned indfå dårlig samvittighed og blive rttl't"t"i' Hun er i-.ti.- og skal nok også regne med ar arbejde itræt af at være træt' som hun siger' færre timei. Jeg har it t?..r"rgi til et fuldtidsjob.,,'Jeg kan godt blive sur på tåtheden og blive Kairine *ånå. selr,, at-hun har lært ar accepreresådan: hvorfor er det lige mig' der skal have den? ,i" ,fgo.- elrer i tru..r raia vænner sig til, ar hunHvorfor kan jeg ikke bare. pløu" 6n dag uden ar urriå'ir.ur srås med trærheden. Den må bare ikkevære træt? Det har'ieg aldrig prøvet'" stoppe.hende_eller øderægge det, hun gerne vil.Trætheden betvder f'eks'' at Katrine menhlt l'Gi"* sharbarerruu" Ei, uddannelse. og hviskobler fra' når hun er 
1u"l Tld'uEt ;; "n 

tu'g a.t 
"ifor hård.t, så vil jeg ailigevel holde ved.Jegskoledag' Har hun timer fra kl' 8 - 15' melder træt- kan så meger andet, og så kan jeg også det her,,,heden sig typisk ved middagstid. siger hun."Så koblerjeg menhh af."Hvis nogen kigger på
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Er det
/fr myotonien,

eller er ieg bore
---- '4

mogelig?

*

Elet lcr \/lø err hr'rl.rer o] l<r-llne brL,rge clncir-- r'n-^d sci--rrrne circgnose
nystoiiet rnoi,tlcmsllrr.'rppc I l cl blive cil< crcr or; i'ri svcr- på :r r-r-- rTrilir!j-- si:)Ør-qsr-f irl

Af Jone W Schelde

Foto: Gregers Kirdorf

"Det var f'antast.isk at rnØclc

nogle rnecl sanllre cliagnosc.
Der var nosle, cler lignecle
migl"

For Betina NlØller, 28 år, r,al
clet rigtig rart. ert \rære saultttctl
rnecl anclre kvincler, cler havcle
cle sarnrne ovelvejelser sorn
hun sclr,. l,ige nu er clet at få
bØrn, cler f)'lcler: I{zrn lrr-rn kl:rre
cle{., når hun har err kronisk
sy'gclorn? Er clet inclsatscn r,ærcl

at gå igennem horrnonbe-
handling og'regsortering fbr zrt

unclgå irt få ct barn rrtecl s:lnrlne
clizrenose sorn hencle seh,? Skal
hun f'Øcle selr,eller få kejscrsnit?
OS\I.

Mcn også ?lcceptcn :rf, at hun
har muskelsvinclsygclommen
clvstr-ophia rr1'otorrica, r'il lrttrt
bruge eruppen til.

'Jeg skal brugc gr"uppcn til
s;'gclorlserkenclelse, til :rt ltear.
bejcle clet. Delfor er clet også
vigtigt, at rri alle ltar cle n santlne
cliaerrosc," sigel Betina tVøllcr",
sorn ikke synes, lturt ticlliger"e

har haft behor,fbr- al. r,iere i
en rnecllcrnsgnlppe i N4uskel-

svinclfonclen. FØrst nu, hvor
huu kan tlærke sy,tr-rptomer på
sin rn1'otoni, rnelcler cler sig et
hav af spØrgsrnåI, sonr hun har
brug fclr at få r'errdt med anclre
i samme situation.

Benægtede sin diagnose
"feg har brtigt cle fØrste otte år
på at benægte rlin cliagnose -
cllcl måske var clet, forcli jeg
ikkc havcle s)mptomer på den. -)
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Dystrophio myotonico

Dyskophio myotonico, i doglig tole koldet myotoni,
er en sygdom, som fremodskridende kon påvirke
såvel muskler som indre orgoner og hjernen.

Sygdommen er orvelig og bliver typisk forvcBrret for
hver generotion.

Myotoni kon give monge forsl<ellige symptomer som
f.el<s hjerterytmeforslyrrelser, nedsol vejrtrcekning,
muskelsvoghed, trcethed, hukommelsesproblem-
er, nedsot iniiiotiv, lcBsevqnsl(eligheder, move-torm
symptomer, grå stcer, m.m.

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

"Nårjeg ved, at det ei et
symptom, så behøverjegjo ikke
at tage mig sammen. På den
måde kan det. blive en s()ve-

pude, og så er det svært at gØre
nogetved det. Ikke atjeg al-
lerede gør det til en sovepude,
men jeg er bange for at komme
til det."

yngste lillebror som handicap-
pet. Han harjo bare været ham
med den personlighed, han nu
havde.Jeg har ikke tænkt, at
det var myotonien, der gjorde
det."

Betina tænkre heller ikke på

"Det var nemmere i forsvaret.

Jeg siger ikke, atjeg var en god
soldat, men jeg kunne følge
med. Måske kunne de andre
løbe hurtigt, men så varjeg
god på radioen og til at tale en-
gelsk. Det eneste, der irriterede

Betino Møller og hendes forlovede Jesper vil gerne hove børn. men de vil vcelge cegsoriering for ot undgå. of bornet får somme
diognose som Betino og hendes tomilie,

Soldat i Afghanistan
Betina Møller fik sin diagnose
som I7-årig. Det skete kort
efter, at hendes yngste lillebror
som B-lO-årig var blevet diagno-
sticeret. Da myotoni er en do-
minant arvelig sygdom, viste en
genetisk undersøgelse, at både
moderen og Betinas anden
bror også havde det. Men mens
symptomerne var meget tyde-
lige hos lillebroderen, havde
hverken Betina, hendes mor
eller den anden bror tegn på
sygdommen.

'Jeg har aldrig opfattet min

sln egen myo-
toni, da hun
var færdig med
skolen. Hun
gjorde som
mange andre
unge: rejste
rundt i Austra-

mrg, var, atJeg
havde svært ved
at træne mig
selv op. Hvis
jeg trænede
for meget,
begyndtejeg
at "tabe" musk-

Men nu er de lige oppe i ho-
vedet på mig, såjeg er nødt til
at forholde mig til dem. Det
er hårdt at måtte erkende - og
svært."

Betina Møller er stadig ofte
i Mvl, om hendes symptomer
skyldes myotonien eller ma-
gelighed eller måske er en
sovepude, som hun flere gange
kalder det, men som hun for alt
i verden forsøger ikke at bruge,

"F.eks. har vi nu fået bil, ogjeg
elsker atkøre i den. Men nu
kanjeg ikke overskue at tage
bussen ind til byen. For så skal
jeg være ude ved stoppestedet
på et bestemt tidspunkt. Jeg
skal nå det, inden bussen kører,
og bussen må ikke være forsin-
ket. Og så skaljeg af det rigtige
sted nede i byen. Det er mange
ting på en gang. Jeg bliver vildt
stresset, og det er det samme

med tog. Tidligere dajeg gik på
efterskole eller var værnepligtig
i Holstebro, togjeg altid toget,
og det gik fint. Så det er en
ting, der har ændret sig. Men
om det er, fordijeg er blevet
magelig, fordijeg nu har bil,
eller det er, fordi min myotoni
har ændret sig, ved jeg ikke."

Den samme tvivl gælder, når
hun synes, at hun har svært ved
at tage initiativ eller have over-

lien med rygsæk.
"Dengang kunne jeg klare alt.

Jeg kunne selv strukturere min
hverdag og havde ikke noget
imod at improvisere. I dag ville
jeg ikke have så nemt ved at
springe ud i det," siger hun.

Heller ikke, da hun kom ind
til militæret - først som værne-
pligtig og siden som soldat og

'bl.a. blev udsendt til Afghani-
stan som radaroperztør - ople-
vede hun problemer med sin
myotoni.

ler," siger Betina, som først rig-
tigt lagde mærke til disse ting,
da hun havde forladt militæret
og var begyndt på sygeplejestu-
diet.

Der blev hun konfronteret
med flere af sine symptomer,
som har været med til at gøre
studiet svært.

'Jeg tror, uddannelsen til sy-

geplejerske trykker på mange
af de ting, denne sygdom har.
I forhold til at have overblik
og tage initiativ. Det er en travl ->
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"Det er fø,r$t€ gong, qt
jeg skol kcempe for oi
blive god til nogel. Det

er fruslrerende."
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Belino MØller er i gclng
med sin ofsluttende
bochelor-opgove til
sygeplejestudiet, men
den er svær oi fd toget
hul på,.synes hun,

hverdag med få pausel og
arbejdsdagen er ikke så srruk-
tureret, så længe jeg er i en op-
læringsfase. Så snartjeg bliver
mere erfaren, kan jeg bedre
strukturere min hverdag."

Falder i søvn om dagen
Nogle af de symptomer, der
generer Betina mest, er, at hun
olte lalder i søvn. Hvis hun
skal læse journaler og bare
sidder stille, falder hun hen,
og hun har også præsteret at
falde i søvn stående under gn
stuegang, hvor hun bare skulle
lytle.

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

Andre gange skal hun kon-
centrere sig så meget for at
holde sig vågen, at hun ikke
samtidig kan høre efter.

Et andet symptom, som også
er kommet til i de senere år,

er, at hun tit bliver forvirret og
kan have svært ved at forstå et
spørgsmåI, hun bliver stillet
f.eks. af sin vejleder under syge-
huspraktikken. Hvis vej lederen
stiller spørgsmålet på en anden
og mere
direkte
måde,
kan hrrn
godt
forstå og
svare på
det.

'Jeg har
oplevet det i flere praktikpe-
rioder, men tænkte ikke over,
at det havde noget med myoto-
nien at gøre.Jeg troede bare, at
jeg var dum, men jeg vidste jo
godt, hvad jeg skulle svare, når
jeg først forstod spørgsmålet."

Efter en snak med |es Rah-
bek, cheflæge i Rehaliliterings-
Center for Muskelsvind, og
hans samtale med hendes vej-

leder gik det bedre. Betina har
fundet ud af, at hun bare skal
have en lidt længere introduk-
tionsperiode til de opgaver, hun
skal løse, og at spørgsmål skal
stilles mere direkte. Det kræver

selvfølge-
lig noget
afhen-
des vej-
leder, og
senere
ude på
arbejds-
mar-

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

"Men jeg tror stadig på, at
sygeplejerSke er det rigtige for
mig, hvis rammerne er der. Så
jeg glæder mig til at blive fær-
dig, ogjeg er ikke i wivl om,
atjeg er en god sygeplejerske,
nårjeg førstfår erfaring. Og så
bliverjeg helt sikkert en loyal
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"'Nlår jeg ved, ol rnong|ende
initiofiv er el symBtom ved

myotoni, behøver jeg io ik:ke ot
toge mig so,mrfi,€n. Derfor kon

det bl,ive en sovep,ude."
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medarbejder, der ikke skifter
arbejdsplads hele tiden.,,

Hun håber, at hun ender i et
job som operationssygeplej er_
ske. Lige nu er der den afblut_
lende bachelor-opgave, hrrn er
r gang med, selv om der går lidt
trægt. Den er svær at få hul på.
Men hun skulle serne være fær_
diguddanrret til februar næste
år.

!rr^ om hus, børn ogjob
For Bedna Møller 

". &å__.r,
at hun om fem år er blevet gift
med sin nuværende forloveåe
og samlever,Jesper. At de har
købt hrrs i lrekanlområdet, al
de er i gang med barn nummer
to, efter at første ægsortering
er lykkedes, og ar hun har fået
slqegleje.rskejob på en ki rrrrgisk
afdeling i Vejle eller Koldirrgl

Men om det bliver sådan, 
"

l.d 1.r." ikke. Nogle gange kan
hun ikke lade væå at rænke
på, om hun ville have mærket
de samme symptomer, hvis hun
havde valgt en anderr uddan_
nelse. Hvis hun"f.eks. havde
valgt et arbejde med tal som sin
mor og bror.

"Ville jeg have fået et letrere
liv, hvisjeg havde valgt den ret_
ning?Jeg har altid været god til
matematik, men ville jeg u_."
g'la{.for sådan etjob, og vilte
jeg ikke også falde i sØvn over
tallene?"

Men lige nu er det studiet
til sygeplejerske, hun sa6er
og tror på, og til næste efterår
håber hun, ar hun ogJesper er i

g.ang med ægsortering for at få
deres første barn. De iil vælge
den løsning, fordi de ikke hår
lyst til at sætte et barn i verden
med samme handicap, som hun
og hendes søskende har.

'Jeg har set den kamp, min
yngste bror skulle igennem, og
jeg tror ikke, vi har kræfte.ne"
til at kæmpe for et handicappet
barn.Jeg tror heller ikke på,'
at vores samfund er gearet til i
fremtiden at dække åe behov,
et handicappel barn vil have. Så
er det bedre at bringe et barn
til verden, der er rask, når vi
nu har derr mulished,,,mener
Betina.

Og hendes egen rolle som
mor tvivler hun ikke på.. "Når min mor har klaret op_
dragelsen af te børn selv, men,
min far sejlede og var væk i
fiere måneder i tiæk, kan jeg
vel også."

Berinas lillebror døde i augusr
i år at hjertestop i err alder ai 20
år. Meget overraskende lor hele

. familien, selv om han var mere
mårket af sin myotoni end de
andre i familien. Han gik til re_
gelmæssig kontrol hosin hjer_
telæge, men alligevel blev d"et
ikke opdaget.

. Der sætrer selr,følgelig tanker
I'gang - også hos Betinas forlo_
vedeJesper.

"Det er også derfor, at den ny
medlemsgruppe i Muskelsvind_
londen for kvinder med myo_
toni også skal være for pårø_
rende,. De må også have noget
at snakke om,', sig€r Betinal *
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Foklo om ny
medlemsgruppe

Muskelsvindfonden hor
netop opretfet en ny med_
lemsgruppe for yngre
kvinder med myoloni og
deres pårørende

Mål: ot skobe nefværk
blondt kvinderne, ot slyrke
den enkelfe til ot tsckle
livels udfordringer bedst
muligt, of udveksle erforin_
9er, oi lcere og inspirere
hinonden.
At de pårørende tilsvoren_
de får nelvcerk til ot tockle
problemCIfikkerne ved ot
vcere pårørende.

Målgruppe: kvinder under
40 år med diognosen
dystrophio myotonico og
deres pårørende

lndhold:lemodoge om
emner som f.eks. grqvi_
ditet, børn, uddonnelse,
orbejdsmorked, porfor_
hold, fysiske og psykiske
begrcensninger i forhold
tilmyotonien m.m.

Gruppen består p.i. of 6
kvinder og deres kcere-
ste/somlever, men grup_
pen er åben for ondre
kvinder i målgruppen

Kontokt: Rikke Kootund,
medlemskonsulenf i

Muskelsvindfonden, riko@
muskelsvindfonden.dk
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Fcr nylig spillede hcn på et udsclgt Ljlle Vego
i Københcivn nned sin ven og hlcelper frc

bcndel The Fclectic Moniker
Nu går 26_årige Kosper Hournøller

Moriensen målrellet efter ct gøre rnusikken
lil sin levevel

Zochorios

Buchwold Rosmussen Kosper HoumØller Mortensen ifuld sving under koncerten sommen med The Ecleclic Moniker
Frcr venstre ses forsongercg guitorlst Frederik vedersØ med dei longe skceg, og i front er dei
lobjos Ljungor Sødring pd guitor.

Der er varmt i Lille Vega. Meget varmt. I næsten
en time har The Eclectic Moiiker underholdt
de.500 begejstrede fans på a"t tønennuurrrt"
spillested, der i dØren kan melde alt udsolgt til
aftenens koncert med det s1v mand ,ror" irrai"_
popband.

Da de sidste toner af setlistens tiende nummerrinder ud, begynder forsanger pr.a..ik il.a"rrø
pa en længere enetale. Imens er der hektisk akri_vitet bag ham. Et tæppe med elektriske trommer
og,en"bærbar computer på et stativ bliver trukket
lno -pa_ 

den trange scene, og i rekordfart bliver deforskellige stik sar i de rigti[e steder. 
-

The Eclec tic Moni kerslaigskæggede frontfigur
vender blikket bagud for at s-ikre ![, u, uit 

", pa
plads og introducerer så nummer"?i,sitno.r.,r.r,,,

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

:9.d", 
vil vi.gerne spille lorjer nu,,,siger han til

det storsvedende pu.blikum, der har klappet og
danset sig gennem der mesre uf torr.".i!.r.

Kort efter indtager Kasper Houmøller Morten_
sen scenen i sin kørestol, og så eksploderer salen
i etjubelbrøI. Da nummerer er slui, vælter bifal_
det op mod den ukendte musiker, der smilende
nyder øjeblikket. Han forlader scenen, men duk_
ker op igen ved det sidste ekstranummer, hvor
seancen gentager sig.

Overvældende oplevelse
"Det var overvældende og vildr l-edr.Jeg har fØr
spillet på højskoler for er par hundrede menne_
sker, 

Te: slet ikke på samme niveau. Såjeg var
spændt før koncerten, men alligevel meået f.attet.For vi havde Øvet d.et der skift .[rig _"g?i, så derkunne gøres på under halvandeim"i";;:i; havde

sat mine ting op på forhånd og tapet dem fast til
et stort tæppe, som kunne trækkes ind på scenen
uden at rykke ved mine instrumenter. Og det
lykkedes heldigvis uden forsinkelser," fortæller
Kasper, da vi få dage efter det musikalske eventyr
mØder ham i hans sruelejlighed på H.C. Ander-
sens Boulevard midt i København.

Det var her, at "silhouettes" blev til for nøjagtig
to år siden, hvor Frederik VedersØ havde sin al-
lerførste vagr som hjælper. Og det døgn blev altså
brugt på at komponere.

"Vi kunne ikke rigtig bruge nummeret i mit
eget band, og så sagdejeg til Frederik, at han
kunne bruge det sammen med Eclectic, hvis han
ville. Så satte han og resten af bandet kløerne i
det, og så endte nummeret med at komme med
på deres nye plade." siger den 26-årige musiker
og filosofistuderende, der i dag har selskab af

hjælperne
Andreas
Larsen og
Anders
Winther
Prag, som
er midt i et
vagtskifte.

Hjælpere er
musikalske
kolleger
Den slags vagtskifte
har det med at trække
ud. For flere af Kasper HoumØller Mortensens
hjælpere er samtidig hans musikalske kolleger.
Sammen med Frederik Vedersø, Gustav Niepoort
og Andreas Larsen har han lavet bandet Nation
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FØr koncerten vcr Kosper l-loumøller Mortensens uclstyr blevet topet fost og
ploceret på et tceppe, der hurtigi kunne ircekkes ind på scenen.

Of Astronauts, der er i fuld gang med at skrive
sange til deres debutalbum.

"Vi bruger det meste af tiden på musik og ø1.

Hvis jeg for eksempel har indspillet noget med
Andreas, så lægger Gustav måske noget på, når
han møder ind, og det samme gØr Frederik,
når han er på vagt. Normalt er der kun 6n sang-
skriver i et band, men her er vi fire, så det er en
meget åben og kreativ proces," siger han og bli-
ver suppleret af en grinende Andreas Larsen:

"Det er ikke engang løgn. Man mØder ind og
går i gang. 24 timer efter har vi skrevet.en sang
og har ikke sovet særlig meget og har tømmer-
mænd."

Den træthed, der fglger rned sådan et døgn-
program, har Kasper Houmøller Mortensen for-
længst vænnet sig til. Og han har heller ingen
problemer med at finde energien til at skabe lyde
og melodier på sit elektriske trommesæt, som er
sat op, så han selv kan nå det hele

"Dajeg startede, blev.jeg træt i armene.efter et
minut. Men nu erjeg med i jams, hvor vi nogle
gange spiller i 45 minutter uden pause.Jeg har
lært, hvordan jeg kan bruge min krop mindst
muligt og få mest muligt ud af det. Det er noset,

jeg har
nørdet
rigtig
meget
med. Ge-
nerelt gør
muskelsvind
ikke noget godt
for ens trommespil
og er ikke noget,jeg
vil anbefale andre at få. Men det er godt for
kreativiteten. For man er nødttil at hnde andre
måder at gøre tingene på."

ViId med musik siden barndommen
Midt i vores snak ringer det pludselig på døren,
Andreas Larsen går ud og lukker op, og kort
efter dukker en midaldrende kvinde op i det
store køkken.

"Vi sidder lige midt i et intervieq" siger Kasper.
"Undskyld.Jeg skulle bare lige låne en gryde,"

siger den overraskede gæst, der hurtigt er væk
igen.

"Det var så min mor, der bor på 1. sal. Ikke sær-

lig rock 'n' roll," smiler han og får en tår kaffe
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Lille Vega vor pokkei mecl fons iil koncerl.en med The Eclectic Moniker

mere med trjælp fra Anders Winther prag.
Som de andre hjælpere er han ikke fundet gen-

nem et bureau, men gennem det store netværk i
hovedstadens kulturmiljø.

"Man kan lige så godihyre nogle, som man har
det vildt fedt med, og derfor er det for d.et meste
vbnners venner, jeg ansætter. Det er ofte sådan
noget med at møde,'en eller anden på Vega eller
Roskilde Festival, der siger, atjeg endelig skal
ringe, hvis jeg mangler en til at dække nogle vag-
ter," siger den musikelskende københavner, der
har været hooked siden den tidligste barndom.
Her tog hans storebror ham med ned i et øvelo-
kale i en kælder i VanlØse, hvor den lille Kasper
fik lov til at tæske løs på trommerne.

'Jeg har altid interesserer mig for musik. Da
jeg var helt lille, syntes jeg, at bØrnemusik var
kedelig. Så fikjeg nogle rockbånd med navne
som Red Hot Chili Peppers og The Sandnren, og
det rykkede på en helt anden måde. Og gennem
årene harjeg lært en masse ny musik at kend.e
gennem mine hjælpere, somjeg altid har bedt
om at tage cd'er med, når de skulle på vagt."

Store rockdrømme
I sommer var han på Roskilde Festival for. 11. år
i træk. Og drømmen er naturligvis, at Nation Of
Astronauts selv kommer til at stå på plakaten på
et tidspunkt. Men først skal alle numre lige have
tekster og færdigmixes. Første succesoplevelse

med bandet er dog i hus.
"Vi er blevet spillet i P6 Beat med nummeret

"Chocolate Hill". Det er også blevet købt nogle
gange på nemet, og det har vi faktisk {ent fie
kroner på. Dem kom jeg desværre til at skyde af
på en Filur-is,'lsiger Kasper med et glimt i øjet.

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

"Vi skal have laver det færdigt inden juni 2074,
ellers mister vi støtten. Så det vil være ærgerligt
ikke at have det klar inden da,'? siger hariog får
endnu engang selskabet omkring køkkenbordet
til at grine, da han bliver bedt om at forholde sig
til, hvor han er om [em år.

"I graven som alle de andre store rocks{erner!
Nej, der vil jeg gerne have lavet noger -.,iik, ,o-
jeg er tilfreds med. Selr,følgelig ville der også være
fedt at have spillet på Roskilde Festival og ar have
ljent vildt mange penge. Men det vigtigste er ar
have skabt noget, som kan glæde andre. Sådan
trorjeg, alle musikere har det," siger Kasper
Houmøller Mortensen og slutter vores samtale
med en konstatering:

"Musik fylder næsren hele mit liv. Det er det,
jeg laver, ogjeg har svært ved at koncentrere mig
om andre ting.Jeg går på universitetet, og det er
også fedt. Men det er musikken, der er det vigtig-
ste. Det er mit fuldtidsjob." ----n
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KLUMME

Vikorius vonsklius,,,
Eller livet er ikke lel når der korr.lmer en vikor i huset

6sr

Mikkelsen

Bitfen Vernersen

Når det kommer til vanske-
lighederne med at leve

med muskelsvind, befinderjeg
mig i den massive ende af van-
skelighedsspektret. Der, hvor
jeg er totalt afhængig af hjælp
til alt. Surt eller ej, sådan er d6t
bare. En af de akutte vanskelig-
heder er sjovt nok ikke knyttet
til min krop eller min muskel-

svind. Tværtimod kommer den
afandres kroppe, endda såkaldt
normalt fungerende kroppe.
Lyder det kryptisk? Det er det
sådan set ikke. Det handler
selvfølgelig om arren handicap-
hjælpere, mere specifikt deres
mindre heldige slægtning: vika-
rius vansklius...

Engang stodjeg på Hovedba-

nen og ventede på en vikar, der
kom ind med toget.Jeg dag-
drØmte klart nok om en ung,
hot og skidedygtig vikarinde.
Sekundet efter såjeg en dame
på omkring de 60 komme lang-
somt imod mig.

"Er du Peter?" spurgte hun.
Jeg ønsker næsten, atjeg

havde sagt: "Øh nej, jeg er en
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24 timer vender Peters foste
hjæ,lper, Anna, tilbage ...
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I

anden Peter i kørestol!,,
Senere viste det sig nemlie,

at hurr havde haft flere slag_
tilfælde, knapt kunne stavre
sig frem, var en livsfarlig bilist,
konstant udbrød ,'huu-hej, 

vilde
dyf og var ved ar tabe mi"g på
gulvet, dajeg skulle i seng! 

-

Den er helt gal
At vikarer for ens faste hjælpere
kan have deres vanskeligheåer,
harjeg lært gennem mere end
I5 år med døgnhjælp.Jeg har
ikke ral på de gange. jeg har
fået et stakkels, dybt presset og
skælvende usikkert espeløv inå
ad døren.Jeg kan se det i løbet
af et nanosekund. Min rutine_
rede hjælper ser det lige så hur_
tigt: Den er helt gåll

. 
Så fårjeg altid tre tanker på

6n gang. "Puha, det bliver et
hårdt døgn for den her per-
son!" og "Shit, det bliver et
decideret helvedesdøgn for lille
mig!" og "Åh G.,d, forlad mig
ifk9, du vidunderlige, overjoi_
diske hjælperlt"

Jeg får kvalme. Min hjælper
sender et sidste medlidende
blik til mir udslukkede {æs.
Lukker dØren bag sig og er
væk. Vi er alene.

EFterjeg har siddef en rum
tid alene ved min computel,
skal min arm rettes. Vikaren
rager fat. Førs[e Fysiske kontakr.

Jeg mærker det, jeg allerede
ved: Han er dØdnervøs. Hæn_
derne ryster ukontrollabelt,
de er gennemfuetet af sved.

Bevægelsen
er sehfølgelig
for voldsom,
og armen sid-
der nu værre end
før.Det tager en
krig at sætte den or-
dentligt igen.

Senere ved tandbørstnin_
gen er hans ner-vØsitet og angst
for at lave fejl taget til.Jeg sei
op i et beklemt og forpint an_
sigt, hvor et par svedperler pib_
ler udover næserippen og diyp_
per ned på min ligeså intenst
anspændte pande. BØrstehove_
det rammer alt andet end mine
tænder.Jeg gruer for resten af
dagen - og ikke mindst natten.
Vi er to mænd i knibe.

vikar
træder

til; Det er
mig, der er

afhængig af hjæl_
pen. Mig, der er prisgivet en
anden krops måde at fungere
pa.

Hellere undgå lu'*lp
Hvis den måde vikarens krop
og hjælpestil er sammensat på,
slet ikke er komparibel med
min kropslighed og mit hjæl_
pebehov? Wow Mamal Så vil
jeg helsr så vidt muligr undgå
hjælp. Så kan jeg finde på ai
droppe måltider, være hooket
op på netret en hel dag eller
se elendige B-film som Street
Fighter II (Ør, den er dårligl)
på Netflix hele natten fia,
HELE natten!)

24 timer kan snildt virke som
24 år. Yikarers vanskeligheder
er nemlig også mine vanskelig_
heder. Sådan er det, når den
ene krop intet kan, og den
anden er grundlæggende an_
derledes tunet ind på den fysi.
ske virkelighed. Vi er 6n kikset,
krampagtig organisme.

Heldigvis erjeg en anden
Peter i morgen, en anden krop
med en anderledes muskel-
svind. For der kommer min fan-
lastiske ljælper A.rrna... ---o

Har mest ondt af mig selv
Er det sat lidr på spidsen? Ud_
stillerjeg her vikarer på en lidt
karikerer måde? Faktisk nej,
situationerne her er ret typiske.
Selv om der også kommer ro-
lige vikarer ud, der miraknløst
nok formår at matche min krop
og dens rutiner, så er det ofte
EspelØvet eller Fumlefi nseren,
jeg er rrheldig at errcle op med.

Tro mig, jeg føler med æng_
stelige og kluntede vikarer. Det
må helt sikkert være en kæmpe
prØvelse at komme ud til en
bruger, man aldrig har hjulpet
før uden skyggen afintroduk_
tion og så værs'go.

Når det ei sagt, så er det i
sagens natur mig selv, jeg har
mest ondt af, når en håbløs
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r".**ttII "Det hor gjort en l<cempe forskel i

mit liv, of jeg hor vceret en del of
pigegruppen. At der hor vceret et

sted, hvor jeg hor kunnet vceret helt
mig selv, hvor ingen peger fingre
eller kigger underligt, og hvor olle
mine livs-problemstillinger bliver
fuldstcendig forstået. Et sted, hvor

jeg ikke er onderledes."
f Aneffe LodahlAndersen It_J

W. Schelde

Hedegoord

'l] n weekend, en spejderhytte, ni unge kvinder i
r ' ,begyndelsen af 20'erne, der har kendt hinan-

den siden barndommen, et enkelt fagligt emne på
dagsordenen og ellers bare snak, snak, snak.

Opskriften er meget enkel, når pigegruppen'i
Muskelsvindfonden arrangerer weekendkursus. To
gange om året - i april og oktober - mødes kvin-
derne, der kommer fra hele landet. Fredag aften
står menuen på" pizza - det er lettest, når de kom-

mer langvejs fra og måske er trætte efter en hek-
tisk uge. Lqrdag laver de selv maden, og søndag
drager de hvert til sit, når morgenmaden - eller
brunch, som det oftest bliver til - er spist, og hytten
er gjort ren.

Men selv om "opskriften" er enkel, er udbyttet
af tøseweekenderne ur,urderligt, mener pigerne.

Pigegruppen startede med at være en forældre-
gruppe, hvor fællesnævneren netop var, at alle fa-
milier havde en datter, som havde en muskelsvind-
diagnose og var født i perioden 1990-93. I de første
mange år mødtes forældre, søskende og pigerne
to-tre gange om året og havde både faglige oplæg
og socialt samvær til deres weekendmøder. Men
for fire år siden besluttede de at ændre gruppen,
så de fremover kun mødtes alene uden søskende
og lorældre.

"Vi er blevet voksne og vil gerne have vores egen
gruppe uden forældre. Det er nogle super piger,
og det er så 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 også tage et muskelsvind
emne op," siger 2l-årige Martine Mølbak Mønster
fra Bjæverskov, som har været med fra starten.

Pigegruppen 90-93

o 9 unge kvinder (20-23 år)
. er udsprungel of forceldregruppe
. mødes lo weekender om året
. emner for foglige input: bl.o. hjcelpere,

uddonnelse, mond og børn, rejser,
fleksjob

r formål: netvcerk, erforingsudveksling,
inspirotion, sociolt somvcpr

o konfoktperson: Frejo Juul Skofie,
frejojuul@sol.dk

@

De har dei sjovi og hyggeligt ssmmen, men kernen i deres fcellesskcrb er; ot de olle hor muskelsvind og ikke behøver of scæfte ord på
deres udfordringei for ot blive forslået, mener (fro højre) Kotrine Jensen, Anetie l-odahl Andersen og Marline Mølbck MØnster

Hun er elev på Egmont Højskolen i Hou og meget ud af at mødes med nogen, der er i samme

læser ved. siden åf HF-enkeltfag på WC i Odder. situation som hende selv.

Hun vil gerne tage en hel "Lige meget hvor god
HF-eksamen og siden ud- *- man er til at forklare, og

*ffi"."r1il:oriersætter 
ar I "o", er enormt vigtigt, ot 11119t" ' il::,T:å:il:"11';:

Selv om Martine er slad også hor muskelsvind' De h91 mindelige" mennesker
fbr at gå på Egmo", iiri- VCBret i de SOmme problemstil- bare aldiig kunne sætte

skolen-, huor*d", ., "".r linger, som ieg hor' De ved, hvor- sig ind i, hvordan det
blanding af elever med og don det er of skændes med sine er at have et handicap,"
uden handicap, og hvor fOfCeldfe Og Olligevel fem minUttef sigerAnette, der til daglig
rummelighed og ligeværd eftef VCBfe nødt til Ot Spøfge dem læser medieproduktion

i:;iå'J-:i#:ilT"Jlr :tliT,f;3,l1ll^":il:T:*?t i,-.::::f;Iål;iif,nå:
statte pigegnrppen.

"eå^nå;s"f.oiå 
". uo.., I Kofrine Jensen I "Vi har mødtes, siden

snak mere ou"rordl.l; L** * i vi var omkring 8 år, så vi
mens vi er tætte veninder kender hinanden særde-
i pigegruppen og kan tage personlige ting op og les godt, ogjeg opfatter alle pigerne som nogle af
gå i detaljer. Og så har vi det supersjovt sammen," mine bedste og tætteste veninder. Derfor bruger vi
siger Martine. det meste af weekenderne på at snakke og snakke

Snak og snak os snak Tå'iå",X-.:llih'ir"å:,åi"ir;n er der også
Den samme melding kommer fra 22-årige Anette altid et fagligt indslag i pigeweekenderne. Indslag,
Lodahl Andersen fra Klitmøller. Hun får rigtig der på en eller anden måde handler om muskel- )
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Temoet for pige-
gruppens seneste

weekendkursus
vor "Hvod skol

der ske efter ud-
clonnelse?", hvor
hcndicoppolitisk

medorbejder i

Muskelsvindlon-, den. Thomos
Krog. bl.o. fortclte

om fleksjob-
ordningen,

svind, men ikke kun handler om paragraffer og starten af 2}'erne."
diagnoser. Katrine er lige nu arbejdsløs, men skal snart i

"F.eks. har vi haft en "selvindsigts-foredragshol- gang med er fo;løb med det lokale jobcenter.
der" eller coach ude, hvor vi talte om, hvordan
man arbejder med, at man godt kan være femi- Muskelsvind er kernen
nin og sexet, selv om man har et handicap," siger Hvis de tre kvinder skal pege på, hvad der er vig-
Anette, der også giver eksempler på andre emner, tigst ved pigegruppen, lyder meldingen fra Ka-
dehaidrøftet:kæresteproblemer,studiestart-hi- trine:
storier, koncertople- At vi er piger, at vi
velser, hverdagsfines- 

f.._ -.-', har muskelsvind, at
ser' men også emrier I "Det ef en StOf tfyghed Ot VCBfe S.mmen ; vi er helt forskellige,
som kørestolsdilem- - ;^:::';:^:_:_-^-:-:^^: ^- arvi har kendt hinan-
maer, kommune_ med nogle, der hor de somme problemer
paradokser, trænings- som enielv, og som jeg kon snokke med den længe' at vi sto-

prosrammer os rys- om.olt mulist. 6g ra åiå.iuigtist, ot vi hor i:T:.:lTliil;j*1operarioner. det sjovt uden of blive mØdl med olle de ker om, ikke kommer
fordomme, som vi møder ondre steder." længere end til pige-

rkke alene I Marfine Møtbak Mønsfel gruppen."
27-årige Katrine Jen- L- J For Martine bety-
sen fra Albertslund der,,kemien,'mellem
har ikke været med i pigegruppen fra starten, men pigerne selvfølgelig en del, men det vigtigste for
har alligevel været med i mange år og kender de hende er, at de alle har muskelsvind
andre piger godt. For hetlde er det vigtigt, at pige- "Det giver en tryghed, at vi alle har muskelsvind.
gruppen er en mindre giuppe. Vi har selvfølgeligiorskellige vilkår, men det bety-

"Det er en tryg gruppe, så her tør jeg spØrge om .der intet, at nogle er gående, mens andre bruger
de ting, jeg måske ikke lige fik spurgt om til et kørestol. Det er ikke d6r, fællesnævneren er," sieer
oplæg i ungdomsgruppen eller andet regi," siger hun.
hun og er ikke i wivl om sit udbytte af at være en Anette mener også, at muskelsvind er selve ker-
del afpigegruppen: nen i gruppen.

"Det giver mig en vished om, atjeg ikke er alene "Det er det, som gør denne gruppe til noget sær-
med fiælper-bekymringer, kommune-problemer, ligt og adskiller den fra andre. Det, vi har sammen,
bilsager, drengeproblemer, veninde-konflikter og ville vi aldrig kunne have, hvis ikke det var, fordi vi
alt det andet, der hØrer med til et liv, når man er i alle havde muskelsvind.," mener hun. ----!
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Vind en overnotning i Dronningens
Ferieby
Dronningens Ferieby i Grenaa, som er ejet af Sclero-
seforeningen, påbegynder en storstilet renovering af
alle 44 handicapegnede ferieboligen I første omgang
renoveres et hus, som herefter skal testes afgæster
med vidt forskellige behov for at tilgodese så mange
behov og hensyn som muligt.

Dronningens Ferieby udlodder i den forbindelse 2
overnatninger i prøvehuset blandt Muskelsvindfon-
dens medlemmer. Opholdet skal ske i 1. kvaltal 2014.
For at deltage i udlodningen skal man klikke ind
på www. dronningensferieby.dk/proevehus. Husk at
vælge Muskelwindfonden under forening. Man skal
efterfølgende udfylde et spørgeskema og være villig
til at komme med feedback. Læs mere om renoverin-
gen på www.dronningensferieby.dk.

Ny film vil bryde med stereotypt syn
på mennesker med hondicop
"Ballerina" er en ny kortfilm om pigen Siri, der gerne
vil danse ballet. Pædagog Ditte Marie Lindeskov står
bag kortfilmen, der skal få folk til at tænke over for-
skelsbehandling af handicappede. Hovedpersonen
spilles afJane Martinsen, der har cerebral parese.

'Jeg ønskede at bevæge mig væk fra den måde,
medierne ofte frerhstiller mennesker med nedsat
funktionsevne på'enten som glade og sjove, eller som
nogen man skal have ondt af. Det var mit Ønske at
skabe en film, som var æstetisk smuk, men samtidig
rørte noget i folk og fik folk til at tænke 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 påvirker
både de berØrte personer, men også resten af sam-
fundet og medvirker ti7 øget stigmatisering. Kort-
filmen kan ses på forsiden af Spastikerforeningens
hj emmeside : www.spastikerforeningen. dk

Muskelterweekend med plods til
forskelle
14 muskelterer var på weekendkursus på Musholm
Bugt Feriecbnter i dagene den 25-27. oktober.
Muskeltererne er de frivillige bgrnepassere, der
har ansvaret for børnene, mens deres forældre er
på kursus arrangeret af RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind eller Muskelsvindfonden.

Muskeltererne Mari-Anne Bruun ogJens Graver-
sen holdt oplæg omkring deres nyligt afsluttede
lederuddannelse. Steen Neumann og Kenneth
Brøndahl - begge muskelterer med muskelsvind -

fortalte om deres liv på godt og ondt, og formand
for Muskelsvindfonden Evald Krog fortalte om sit
liv med fokus på, hvordan hans liv og livssyn kan
inspirere muskelterenre.

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

M-power på tur til Amsterdom

Muskelsvindfdndens mentorprojekt, M-power,
er netop hjemvendt fra en spændende tur til
Amsterdam. Her mødte de unge deltagere i M-
power-projektet og deres voksne mentorer Lrnge
hollændere med muskelsvind, som havde en
noget anderledes hverdag end den, vi kender
herhjemme. Det gav både tid til refleksion og nye
kontakter.

Den danske gruppe mødtes også med den
hollandske forening for neuromuskulære syg-
domme, som fortalte om deres ungdomsarbejde,.
hvor de til gengæld fik oplæg fra M-power-grlrp-
pen om projektet og de unges liv.

Der var også plads til rundtur på 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 også på det hotel,
hvor M-power deltagerne boede: Hotel de Rijper
Eilanden - et fuldt tilgængeligt hotel (og en slags
museum) www. derljpereilanden.nl.

M-power projektet lakker mod enden, og eva-
lueringsprocessen er så småt startet, så alle delta-
gere er klar til at slutte af i løbet af januar 2074.
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IAf Evold Krog,

formond for Muskelsvindfonden

Når man lever længe nok, er man så pri-

vilegeret, at man er i stand til at huske

fortidens fejl og nalrnlig at bemærke,

når nogen forsøger at gentage dem'

Og når man lever så længe, som jeg

foreløbig har giort, så har man både

muligheden for og pligten til at minde

om tidligere tiders fejltagelser, når der

er tilløb til at gentage dem'

I 1981 havde den opfattelse bredt sig, at

handicapkompenserende ydelser kun

var for folk, der ikke kunne betale selv'

Tanken lød besnzerende, også for davæ-

rende socialminister Ritt Bjerregaard,

som blev så begejstret, at hun indførte

et helt nyt indkomstbegreb, som hun

kaldte socialindkomsten, og så blev det

ellers socialindkomsten, der afgjorde,

hvor meget man skulle betale for t{em-

mehjælp, hjælPemidler osv'

I retfærdighedens hellige navn blev et

mageløst bureaukrati bygget op, så man

kunne beregne egenbetalingen for en

hjemmehjaelpstime og for hver eneste

stok, toiletforhøjer og kørestol. Pro-

blemet var bare, at bureaukratiet blev

så voldsomt, at det kostede mere, end

egenbetalingen indbragte'

Den efterfølgende Schluter-regering

gjorde op med dette galimatias, hvis net-

tovirkning alene var, at man opkrævede

penge hos mennesker med handicaP

eller sygdom, hvorefter man smed dem

direkte ud af vinduet til bureaukrati'

At begå en fejl er en ærlig sag' At begå

samme fejl to gange ligner en dårlig

vane. Og det er politikerne godt på vej

til at gøre. Det ser ud, som om de har

glemt de historiske erfaringer.

Det lyder fortsat besnzerende, at folk
med høie indtægter må finde sig i en vis

egenbetalin8, og q/rnpatisk er tanken da

på en måde også, så 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

høie indtægter. De raske har da i det

mindste deres gode helbred at glæde sig

over.

Men det ser ud, som om den holdning
har bredt sig, at samfundet bliver
rigere, når man sætter 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 både er rig og rask,

så får man jackpot. Derfor er øget egen-

betaling i strid med grundlæggende

værdier som velfærdssamfund, handi-

capkompensation og solidaritet.

Jeg har intet som helst imod, at ældre

mennesker med Pæne indtægter og

store formuer kommer til at bidrage

ganske rundhåndet til samfundets

goder. Mange ældre erjo netop blevet

ganske velbjærgede, fordi de i årevis fik
skatterabat, så 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 ønske

om egenbetaling, så foreslårjeg egenbe-

taling for syge ideer frem for egenbeta-

ling for syge mennesker.


