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STU DIESTART

Niels Boe[ fl"yttede tit Århus og begyndte

universitetsstudie på samme tid. En hård

cocktai [.

no
TEMA: AT FÅ BøRN

Vj sætter fokus på valget om at få børn, når

muskelsvind er en medspitler. Enten fordi

forældrene selv har muskelsvind, elter fordi

famitien i forvejen har et barn med musket-

svind. Hvitke tanker og bekymringer er der,

og hvitke vatg viI man tage?

{,
EAMDA

Østeuropæerne prægede årsmødet og viste,

at de også er med i udviktingen.

ANMELDELSE

Norsk fitm sætter fokus på vores fordomme

på en underhoLdende og tankevækkende

måde.

.( ,1

HVAD MENER DU?

Tre med[emmer kommer med deres tanker og

ønsker tiI Musketsvindfonden i fremtiden.

TEGNEKUNST

Leo Rosbach er rigtig god tiL at tegne. Hans

foretrukne motiver er naturen i Grøn[and,

men nu går han på efterskol.e i Danmark, og

det viL måske præge hans motiver.

4/
FORENINGSLEDELSE

Uafhængighed, gennemsigtighed og åbenhed

er nøgleordene i de netop vedtagne princip-

per for god foreningledelse j Muskelsvind-

fonden.

4v
MINDEORD

Tina Kirkegaard var et aktivt menneske. der

skabte forandringer.

E,'
SOCIAL KOMMENTAR

Hvad er mere overflødigt og nærmest syge-

Ligt end et samfund. der kontro[[erer sine

egne borgere - jsær samfundets svageste?

Samfundets emsigheden nærmer sig det

grænsetøse, mener Jørgen Lenger, der taLer

for et oprør mod det offentliges kontrol og

snageri.

Kan jeg være foræ.tder, ndr jeg hor muske[svind? Får
jeg et bedre {iv ved at få børn? flar jeg overskud til
både ot have et oktivt arbejdsliv, ftitidsliv og fomilie[iv
nted børn? far nogle er det naturligt at væ[ge bøtn tiL,

nens det for andre er farbundet ned mange overvejeL

ser. Tema: at få børn
Foto : C{a u s H a agensen/ Chi li

Vil jeg have børn? side 9

NOTER

Gode råd om skolegang - Høring om BPA *

Guide om tiLgængelige arrangementer -

0lsen bandelejr

LEDER

Det var anskuelighedsundervisning, da Evatd

Krog midt i et foredrag for ergoterapeut-

studerende om handicap og seksualitet fik

beskeden, at han var blevet far. Det var

provokerende for nogte, mens andre tog det

som en selvføtge, at en person med handicap

fik børn.
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Fra Fredericia og oP På fierde

Del er leræyende at starte studie ogflytte på samrne tid
* ikke mindst når man har muskelsyind

rl v

I Århus N på 4. sal til venstre med
havudsigt mod øst og udsigt over
den nordlige dei af Århus mod vest
er Niels Boel ved at finde sig til-
rette i sit nye hjern. Han er en af
de mange nye studerende, der her
i efteråret forventningsfulde er gået
i gang med et helt nyt studie i en
helt ny by.

Ganske vist er lejligheden på

øverste etage i boligblokken ikke
den bolig, han oprindelig havde
ønsket sig, men indretningen er ved
at være på plads, og lejligheden lig-
ger tæt på universitetet, så alt i alt er
det nu ok.

Og der er morgensol i køkkenet
og aftensol på altanen ud for stuen.

"Men man kan meget nemt blive
isoleret. hvis nran ikke tager sig
sammen. Derfor ville jeg da hel-
lere have boet et sted sammen'med
andre unge," siger Niels Boel;'der er
20 fu,har muskelsvind og er køre-
stolsbruger.

Faktisk havde han og en kamme-

rat, Kristoffer, der også har muskel-
svind, planlagt, at de ville bo sam-
men, når de skulle flytte til Århus.
Niels kommer oprindelig fra Fre-
dericia og Kristoffer fraVejle, og de
to begyndte ailerede for et par år
siden at undersøge mulighederne
for en fælles bolig i Århus. De fik
oven i købet ved hjæ1p afden enes

år lavet tegninger og beregninger
på en ombygning af et pat kollegie-
værelser, som ville gøre det muligt,
at de begge kunne bo der.

Men både kollegiet og hjemkom-
munerne Vejle og Fredericia sagde

nej. Det var for dyrt og for usikkert
et projekt, mente de.

"Der var mange argumenter
imod. Hvis jeg nu skulle finde på at
stoppe på universitetet, ville jeg ikke
kunne blive boende på kollegiet.
Og hvis jeg flyttede, ville Kristoffer
ikke kunne blive der. Osv. osv. Så

det blev for kompliceret. Og det er
næsten umuLigt at finde en lejlighed,
som er tilgængelig og stor nok til os

NieLs Boet er fLyttet til Århus for at læse stotskundskab.

begge, når vi begge er kørestolsbru-
gere. Så skulle det være et hus, men
det vil vi slet ikke have råd til. Og
da de to kommuner ikke rigtig ville
arbejde sammen, droppede vi id6en
til sidst," siger Niels Boel.

Flytning rned nerver på
Derfor er de to venner nu begge i
Århus, men i hver sin bolig og på
hvert sit studie. Niels bor i lejlighed
i nærheden af universitetet, hvor
han læser statskundskab, og Kristof-
fer bor på et kollegium. Han læser

datalogi, men de to venner holder
kontakten og har bl.a. en "halv"
ugentlig madklub-aftale, sorn Niels
udtrykker det.

Niels Boel begyndte allerede for
halvandet år siden at sØge bolig i
Århus. Men alligevel blev flytnin-
gen et noget nervepirrende projekt
til sidst, for den nye lejlighed fik
han først tilbudt i juni - halvanden
måned inden studiestart.

"Jeg startede rned at prøve at ringe >

J

Af BodiL Jensen

Foto: Helene Bogger
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På vej tit fore!æsning - Niets Boel og hans hjætper Tue Hvidkjær i lJniversitetsparken i Århus.

til Århus Kommune for at få hjælp

til at finde en bolig. Men det kan
altså ikke anbeåies. Hvis jeg endelig
fik fat i det rigtige kontor, fik jeg
hele tiden at vide, at lige netop den

socialrådgiver, jeg skulle tale med,

var på lerie og ville komme igen onr

1,4 dage.De må sørme holde meget

Grie i Århus! Så gik jeg selv i gang

med at kontakte forskellige bolig-
foreninger for at blive skrevet op.

Jeg kender en pige, der bor i Århus,

og som også er kørestolsbruger, så

hun gav mig nogle id6er til, hvilke
foreninger og hvilke områder jeg
kunne søge i. Men det endte jo alli-
gevel med at blive ret presset til sidst,

for jeg fik først tilbudt min iejiighed
i juni, og så skulle der håndværkere

på til at lave nogle ting, inden jeg

kunne flytte ind," forklarer Niels.
Derfor har den første halvanden

måned i Århus været travl. Med
alt, hvad en flytning indebærer af
praktiske opgaver, omstilling til nye

omgivelser og - ikke mindst - kon-
takt til en ny kommune i forhold til
hj ælperordning, merudgifter m.v.

'Jeg har endnu ikke fået dæk-
ket mine merudgifter og heller
ikke fået boligsikring endnu. Og
den bærbare pc. som universitetets
studie- og rådgivningscenter skal

sørge for, har jeg heller ikke fået

endnu. Desuden har jeg brugt en

del tid på at forsøge at finde ud af

det hiælper-aflønningssYstem, som

Århus Kommune har. Det er helt
anderledes end det, de kører med

i Fredericia. Det kursus, som kom-

munen har lovet, at jeg skulle have,

har jeg ikke hørt noget til endnu.

Men heldigvis har Kristoffer kun-
net hjælpe mig, for han har været

her lidt længere, så han er mere inde

i det. Men jeg vil virkelig anbefale,

at man flytter mindst et halvt år før,

man skal starte På et studie, for det

er altså svært at nå det hele," siger

Niels Boel.

Interesse for Politik
Han har valgt statskundskabsstudiet,

fordi politik og økonomi interesse-

rer ham. Hvad studiet skal føre til
jobmæssigt, har han ikke noget klart
billede af endnu - men han kunne
godt tænke sig at komme til at læse
i udlandec i en periode.

Og selve studier går fint. Selv om
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Det nye studietiv er fuLdt godt op med læsegruppe-møder og tykke bøger, der skol tygges igennem - nen der skot ogsd være tid til Lidt aJslapning foran fjernsynet.

der også d6r skal bruges kræfter på

praktiske forhindringer og udfor-
dringer.

"Jegvar desværre syg, da der var
rus-uge, så det betød, at de andre
allerede var rystet samrnen, da jeg
kom. Men min studiegruppe er
rigtig god, så det skal nok gå. Des-
værre har der indtil nu været syv

forelæsninger, som jeg ikke kunne
komme ind til på grund af rnang-
lende tilgængelighed, eller fordi der
ikke har været en elevator.Vi flytter
rigtig meget rundt på universitetet
til forskellige lokaler, så jeg kan al-
drig på forhånd vide, om jeg kan
komme ind til de enkelte lektio-
ner. Det bruger jeg meget tid på at

tjekke på forhånd. Når jeg ikke kan
komme rnd, ja, så brokker jeg mig

til universitetet som en sindssyg! "
siger Niels Boel.

Det, han bliver vred over, er, at

han selv skal finde ud af det hele.
"Der er ingen, der fortæller dig

noget af sig selv. På den anden side

kan detjo ikke nytte noget at blive

tøse-fornærmet. Så når jeg ikke kan
komme ind, går jeg i kantinen og
drikker kaffe. Men det er da irrite-
rende, for man kommer lidt bagud
i forhold til de andre. Det er fint
nok, at universitetet sørger for at

prioritere, at holdtimerne ligger i
tilgængelige lokaler, og man kan jo
godt undvære en forelæsning, men

alligevel... Man er hele ttden nødt
til at være foran og have undersøgt,
om man kan komme ind. Og så er
det også rigtigt irriterende at blive

sendt fra den ene instans til den
anden. Når f.eks. studie- og rådgiv-
ningscentret på universicetet siger, at

det er instituttet, der skal sørge for,
at der er et bord til mig i forelæs-
ningslokalerne - ellers kan jeg ikke
tage notater på min bærbare - og
instituttet så siger, at det er studie-
centretl"

Der har været rigtig mange prak-
tiske opgaver at tage sig af den sid-
ste halvanden måned - men der har

også været tid til fredagsbar, biograf-
ture og en tur i byen på spillestedet

Train.
Men i dag gælder det studierne.

Selv om det er lørdag, solen skin-
ner over Århus, og der er udsigt ti1
blåt hav mod øst, står den på næsen

tbøgerne på, 4. tv. *
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Børn er døråbnere
For luan og Maria Ouergaard Jakobsen uar det helt naturligt at;få barn. Det har også uæret

med til at gøre det lettere for dem at bliue inkluderet i samfundet

Af Jane W. Schelde

Foto: CLous Haagensen

/chili

"Der er så mange fordele ved at få
børn. Man bliver en "rigtig" del af
samfundet, og der er en anden re-
spekt om en. Jeg synes, mange af
vores venner, der vælger børn fra,
bliver snydt for en stor del af det
samfundsmæssige. De ser syge-
huse og kommunekontorer, men
jeg tvivler på, at ret lrrrar,ge af dem
har været på en skole, i en fritids-
klub, til spejder eller har stået en

Lørdag omme på fodboldbanen og
råbt sammen med de andre foræl-
dre- Det er jo mindst halvdelen af
samfundslivet, du oplever via dine
børnl'lyder meldingen fra Ivan Ja-
kobsen,42 år.

Hans korie, Maria OvergaardJa-

kobsen,37 år,er enig.
"Et barn er en døråbner til sam-

fundet og til indholdet i vores tilvæ-
relse. Det havde været et helt andet
liv, vi havde haft, hvis vi ikke havde

haft barn."
Både Ivan og Maria Overgaard

Jakobsen er meget enige om, at det
har haft en stor positiv betydning
for dem, at de for i3 år siden fik
sønnen Emil. De har begge altid
gerne villet have børn og har følt
det meget naturligt at tænke sådan,

selv. om de begge har muskelsvind.
De mener også, at deres søn har
gjort det lettere for dem at blive in-
kluderet i samfundet.

"Når jeg møder mine kolleger, så

har langt de fleste børn, og et natur-
ligt samtaleemne blandt kvinder på

min alder erbørn. Der er det rart
at kunne tale med og være en lige-
værdig samtalepartner," siger Maria
ogtl7føjetat det selvfølgelig ikke er
en menneskeret at have børn. Der
er mange kvinder - både med og
uden handicap - der ikke har børn.
Men hun vil ikke bytte, selv om det
selvfølgelig heller ikke altid er let at
være mor med et fysisk handicap
eller forældrepar, hvor begge har
muskelsvind, indrømmer hun.

IJndersøgte arveligheden
Allerede længe før,Ivan og Maria
Overgaard Jakobsen blev kærester,
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Gæssene i lvan Jakob-
sens liLle landbruq er
nærmest blevet kæle-
dyr for Emil, men de

skot nu slagtes tiLjul.

opsØgte Ivan overlægen på neuro-
logisk afdeling for at høre, om hans

form for muskelsvind var arvelig.
Han ville gerne vide det, hvis han

er.g ngåndt en kæreste, og for ham
var det naturligt at tænke i familie,
børn og hus.

Maria vidste, at hendes sygdom
ikke var arvelig. Men da hun var

yngre, havde hun den holdning,
at det ikke ville betyde noget for
hende, hvis hendes barn fik samme

lype muskelsvind som hun. F{un
havde jo et godt liv.

"Men i dag rni j.g d? sige, at
jeg er lykkelig for, at mit barn ikke
har muskelsvind. Tingene er meget
nemmere, når han selv kan og ikke

er plejekrævende eller har brug for
lrjælp. Men huis han havde haft mu-
skelsvind, så havde vi da kunnet give

ham de bedste rammer for et godt
liv," siger hun.

Da Maria Overgaard Jakobsen
tænkte pi at fa bØrn, var hun sik-
ker på, at det skulle være, når hun
ikke kunne gå mere. Hun ville ikke
turde gennemføre en graviditet, når
hun gik så dårligt, som hun giorde.

Maria satte sig, da hun var 20 ir,
men dermed ikke sagt, at en gravi-
ditet stod øverst på listen. Der var

andre ting, der var vigtigere, og Ivan

og hun var f.eks. hel]er ikke flyttet
sammen endnu. Alligevel gik tin-
gene lidt hurtigere end planlagt.

"Graviditeten kom måske lige
hurtigt nok," siger Ivan Jakobsen,
som nærmest fik et chok, da de

fandt ud af, at Maria var gravid.
Han var mest bekymret for Maria
og ringede straks til Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind for at

høre, om Maria nu også kunne tåle

en graviditet.
'Jeg havde da aldrig tænkt på, at

jeg skulle være så ung en mor, men
jeg er alligevel glad for, at jeg blev
gravid dengang. Hvis vi selv skulle
have valgt tidspunktet, hvornår var
så det rigtige?Vi var jo ikke i tvivl
om, at vi skulle have barnet, og jeg
var egentlig ikke bekymret," siger
Maria, der dengang var 23 ir.

7l Muskelkraft 5/2008



Men usikkerheden dukkede dog
op, da parret hørte, at Marias diag-
nose måske ikke var limb girdle
muskeldystrofi, men at hun kunne
være Duchenne-bærer. Hvis det
var tilfældet, var der 50 % risiko for,
at hvis de fik en dreng, ville han
{å Duchennes muskeldystrofi - en
diagnose, som parret ikke mente, de

kunne overskue.

Derfor valgte de at få foretaget en
moderkagebiopsi i 10. graviditets-
uge, hvor man kunne se, om fostret
havde sygdommen. Det vi1 dog sige,

kun 70 Yo af alle Duchenne-drenge
har en bestemt DNA-fejl, mens de

resterende 30 % ikke kan identifice-
res. Biopsien viste, at Ivan og Marias
barn var en dreng, og at han ikke
havde DNA-fejlen, men der var sta-

dig 30 % usikkerhed.
Men da tidspunktet for abort inden
for L2. graviditetsuge var overskre-

det, valgte de at tro på, at deres

dreng ikke havde Duchenne.
"Bagefter da jeg fik tænkt mig

om, fortrød jeg åktisk lidt, at jeg
fik lavet moderkagebiopsien.Jeg er
ikke sikker på,at jeg ville have haft
en abort," siger Maria.

Ryddede tvMen af vejen
Graviditeten forløb helt normalt.
Emil blev fødtved kejsersnit 6n uge

efter termin, og han var rask. Intet
tydede i hvert fald på, at han havde

muskelsvind.
Men mange i deres omgivelser

holdt alligevel øje med hans ud-
vikling i de kommende år, og det
samme gjorde Maria og Ivan selv-
følgeltg.

"Vores typer muskelsvind har en

vigende arvegang, så Emil skulle jo
ikke kunne {å det, men man lurer jo
altid.Vores omgivelser var der også

hele tiden: er
det nu muskel-
svind? "fortæller
IvanJakobsen.

'Jeg har nu
aldrig troet på,

at Emil havde
muskelsvind.
Når jeg så på
Emil, kunne jeg
se, at han ikke
havde det. Men
vi fik lavet en
klinisk under-
søgelse af ham,
fordi hans dag-
plejemor syn-
tes, at han gik
Iidt underligt,
når han havde
siddet længe i
sandkassen. Men
der var ikke

AT FÅ BØRN

noget," siger Maria Overgaard Ja-
kobsen. Hun sagde kun ja til at få
Emil unders Øgt for at {å ryddet al

tvivl afvejen.
Ivan havde mere den holdning,

at han hellere ville vide med det
samme, om Emil havde muskel-
svind. Så kunne der blive taget de
nødvendige hensyn til ham i bør-
nehaven og senere i skolen.

Hjælpernes barn
Den sværeste periode som forældre
med handicap var, da Emil var lille.
Allerede inden han var født,havde
de flere mØder med kommunens
ergoterapeut for at få indrettet deres

hjem med de nødvendige hjælpe-
midler. Som udgangspunkt ville Ivan
og Maria OvergaardJakobsen helst

klare så meget som muligt selv.

Derfor fik de bl.a. et puslebord,
der kunne hæves og sænkes aLhæn-

gig af, om det var Maria, Ivan eller
en hjælper, der var med til at pusle

barnet. De fik en tvillinge-amme-
pude, så Maria selv kunne holde
Emil, når han blev ammet, og en

tremmeseng på hjul, så de kunne
skubbe sengen rundt. Senere fik de

en høj barnestol, som kunne hæves

og sænkes, og Ivan fik lavet bn kasse

bagpå sin minicrosser, så han kunne
transportere Emil.

"Vi var meget bevidste om, hvor-
dan vi gerne ville have det og gjorde
os mange overvejelser inden," siger
Maria og nævner hjælpernes rolle
som et konkret eksempel.

"Nogle i vores omgangskreds
sagde, at vores barn ville blive hjæl-
pernes barn. I kan jo ikke selv stå op
om natten og alle de andre fysiske

ting. Men sådan mente vi ikke, at

det ville være, men selvfølgelig har
vi da selv haft tankerne om, hvordan >

13 Musketkraft 5/20d8



AT FA BØRN

"Jeg kan do godtfd ddrlig somvittighed over atjeg ikke kon gøre de sommefusiske ting med Emil, som
andre fædre kan. Men der jo ingen regter for. hvad mon skol love med sine børn," siger Ivan Jakobsen.

vi skulle klare det," siger Maria.
Over for hjælperne opstillede par-

ret særlige regler for, hvordan hjæl-
perne skulle agere i forhold til Emil.
F.eks. at de ikke måtte sige noget,
når de puslede ham, hvis Maria
eller Ivan stod ved siden af. Eller
når Maria amirrede, skulle de kun
løfte Emil op til hende, og så gå et

andet sted hen, indtil han skulle op
på skulderen og bØvse. Der skulle
de 7øfte ham op mod Marias skul-
der, men stadig ikke sige noget.

'Jeg havde ikke lyst til, at Emil
skulle forbinde mig med to stem-
mer eller to personer. Det skulle
kun være min stemme," siger Maria,
der dengang brugte meget tid på at

forklare nye hjælpere om deres rolle
i forhold til Emil. Det var vigtigt for
hende, at de forstod og handlede
efter, at det var Ivan og Maria, der
var forældre og havde nærkontakten
med Emil. Ikke hjælperne.

Svært kun at opdrage verbalt
Men selv om det gik fint i praksis,

var nogle situationer svære især for
Maria. F.eks. i konfliktsituationer.
Hvis Emil gjorde noget, han ikke
måtte, kunne hun ikke gribe ind
$'sisk, kun verbalt.

"Det er klart en fordel, at niran
har lidt fysisk styrke i den sam-
menhæng. Man kan sige til barnet,
at det må du ikke, men det virker
ikke, at man siger det L2 gange.Det
skal man hen og gribe åt i ham, og
det var svært for Maria]'siger lvan,
som ofte har fået "bussemandsrol-
len", fordi han er fysisk stærkere end
Maria.

"Måske har Emil fået lov til at
løbe mere om hjørner eller gøre

nogle ting, hvor andre forældre ville
tage fat i barnet med det samme,

sætte sig ned og kigge barnet i øj-
nene. Det har jeg ikke kunnet, og
jeg har haft svært ved at bede min
hjælper om at være med i det," siger

Maria, der generelt ikke har iyst til
at involvere trjælperne i noget, der
er for tæt på privatsfæren. Det gæl-

der også over for Emil, men det har

været svært helt at undgå.

Netop forskellen i den fysiske
styrke mellem forældrene har bety-
det, at Maria .Overgaard og Ivan Ja-
kobsen har fordelt forældrerollerne
rnellem sig - måske meget i tråd
med de typiske mor- og far-roller.
Ivan har taget sig af de fysiske ak-
tiviteter med Emil, mens Maria har

læst for ham og været der i puttesi-
tuationerne.

Dårlig samvittighed
Egentlig ville Maria og Ivan gerne
have haft et larn mere, men det blev
det aldrig til. Tiden Iøb fra dem, og

nu er de blevet for gamle.
"Når man har muskelsvind, skal

man få børn i en ung alder. Både i

forhold til hvor meget luft, man har

og $sikken.Jeg har ikke den samme

fysik som dengang, så jeg ville ikke
orke det i dagl'siger Ivan.

Maria har i dag heller ikke lyst til
at begynde forfra med småbørn.

"Hvis det havde været et bræn-
dende ønske for os at få et barn
mere, havde vi nok gjort noget
mere ved det," mener hun.

På nogle måder er Ivan også glad

for, at han ikke har flere børn. F,eks.

når han har været med Emil i Djurs
Sommerland og har brugt sig selv.

Så er han færdig - og er også træt i
de næste par dage.

'Jeg kan da godt få dårlig samvit-
tighed over, atjeg ikke kan gøre de

samme fysiske ting med Emil, som
andre fædre kan. Jeg vil da rigtig
gerne kunne tage på skiferie med
ham, men det kan jeg altså ikke.
Men jeg synes ikke, man skal sam-

menligne sig med det, man tror, er

et normalt liv og så give sig selv
dårlig samvittighed. Der er jo ingen
regler for, hvad man skal lave med
sine børn. Man behøver ikke at tage

i hoppeland. Det er også helt OK
at spille uno med sine børn," siger

IvanJakobsen. t
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'ligt at tænke på at få børn

r den almindelige
r ikke skul1e have

:ntede man ikke,
g indtrykket af, at

børn fylder meget
ned muskelsvind.
øide, hvad beryder
Jem rent fiusisk, og

være forælder, når
Lskelsvind? " siger
LbiliteringsCenter

Jes Rahbek. ,

ehabiliteringscen-
r har derfor også

iden.Tidligere var
m muligheden for
og hvordan man
nen seksuelt, hvis
;isk funktionsned-
: derfor bl.a. det,
lgav om.I dag fyl-
rådgivningen. Det
om at fi børn og

ed den beslutning,
p.

] er at informere
kan være konse-
børn.At en gravi=
rv;nrre en kwindes

bodre liv ved
at få b0rn?

ilar jeg
overslud
tit både at

havø et
al*ivt arbejdstiv,

f,ritidstiv og
f,anitieliv ned b0rn,

når ieg har
nushelsvind?

ilvor stor er
risihoen f,oti at nit

barn
f,år sarane

nushelsvindsygdono
soro r,;ig?
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at have et aktivt arbejdsliv,
fritidsliv og åmilieliv med

børn, samtidig med at man
har muskelsvind," sigerJes Rah-

bek, som understreger, at det selv-
føIgelig altid vil være parrets egen

beslutning, om de vælger børn til
eller fra.

Arvelighed
De fleste muskelsvind-diagnoser
er genetiske sygdomme, og derfor
spiller rådgivning om arvelighed
også ind, når et par, hvorafden ene

har muskelsvind, ønsker at få børn.
Hvor stor er risikoen for at {å et

barn med samne diagnose som den

forælder, der har muskelsvind? Og
hvad er mulighederne for at få et

rask barn? Hvilke valgmuligheder
er der for kunstig befrugtning, æg-

sortering, abort osv.

Da rådgivningen her er meget
specifik, henviser Rehabiliterings-
center for Muskelsvind til en af de

fem Klinisk Genetisk Rådgivninger,
der findes rundt om i Danmark. (se

artikel på side 19.

Også gynækologiske afdelinger
indgår i rådgivningen, hvis der er

wivl om de fysiske muligheder for
at blive gravid og at gennemføre en

graviditet eller overvejelser om kej-
sersnit eller almindelig fødsel.

For RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind er det vigtigt, at det
par, der overvejer at få børn eller
måske e'llerede \/enfer hrrn flr den

sCentet for Muskelsuinds konsulenter taler både om g{auiditet
e, når de rådgiuer oftt l<onsekuerLser ued atfå børn

endret sig meget i
r. I dag er det ble-
at tale om gravidi-
, når man har mu-
abiliteringsCenter
indgår emnet både

r og ved rehabili-
- og sådan var det

Af Jone W. ScheLde

Får etieg



Gene tisk rådgiuning kan
aJklare aruelighed og rådgiue

om mulighederfor at wndgå

at bringe sygdoruncen uidere

En arvelig sygdom i åmilien giver
ofte anledning til at søge rådgivning,
hvis man ønsker at. fr børn. Hvar
stor er risikoen for, at barnet arver
sygdommen? Hvilke muligheder er
der for at undgå at {å et barn med
den arvelige sygdom, og hvad inde-
bærer valgmulighederne?

Netop spørgsmål som disse møder
overlæge Jens Michael Hertz fra
Klinisk Genetisk Afcleling på Århus

Universitetshospital meget ofte i sit
arbej de. Størstedelen af afdelingens
arbejde drejer sig om rådgivning
af famlter med arvelig disposition
til lræft, men genetiske sygdomrne
som muskelsvind hører også til råd-
givningens opgaver. Og da langt de

fleste muskelsvindsygdomme er ble-
vet kordagt genetisk, er det netop
muligt at åstlægge arvegangen for
den aktuelle muskelsvindsygdom i

AT FÅ BøRN

en familie, teste personer for, om
de er bærere af sygdomsgenet og
vurdere risikoen for, at sygdommen
bringes videre til næste generation.

"Nogle personer henvender sig,

når det er aktuelt for dem atfrbørn.
De kender allerede diagnosen, men
vil have rådgivning om, hvordan si-
tuationen er. Andre kommer, fordi
der er blevet konstateret en arvelig
sygdom i familien, og man ønsker

Får mit barn

Af Jone ril. Schelde
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så at kende arvegangen og risikoen
for, at andre slægtninge får sygdom-
men," fortællerJens Michael Heftz.

Udredningen begynder ofte med,
at der bliver tegnet et stamtræ over
åmilien - hvem i årnilien har diag-
nosen - og {å bekræftet diagnosen
via en blodprøve. I disse tilfælde er

det ofte en rask person, der henven-
der sig til klinisk genetisk rådgiv-
ning, og som vil kende sin egen ri-
siko for at få sygdommen eller føre

den videre.
Blodprøven fra den sygdornsrarnte

person i familien bliver derefter un-
dersøgt for at fastlægge den præcise

mutation i genet, der fører til syg-
dommen. Når den er fundet, kan
nran via blodprøver fra de øvrige
familiemedlemmer teste for åmili-
ens mutation og dermed se, hvem
der også har sygdommen el.ler arve.
anJægget til sygdommen.

Ud fra kendskabet til diagnosen
kan lægerne på klinisk genetisk af-
deiing derefter vurdere såvel prog-
nosen for sygdommen som, hvor
stor risikoen er for, at sygdommen
nedarves.

Rådgivning før graviditet
Når det gælder rådgivning til par,
der ønsker at fabørn,hvor den ene

af forældrene f.eks. har muskelsvind,
lægger Jens Michael Hertz meget
vægt på at snakke valgmulighederne
grundigt igennem, men også konse-
kvenserne af det resultat, undersø-
gelserne kan komme frem til.

"Hvad Ønsker parret at vide og
hvorfor, og er de klar tii at tage kon-
sekvensen afde resultater, der viser
sig? Hvis ikke, skal de måske hellere
lade være eller overveje en ekstra

gang:' siger Jens Mi-
chael Hertz.

Hvis parret ikke
ønsker at få et barn
med samme diagnose

som en afforældrene,
er der flere mulig-
heder. Et kontant
vaig er selvfølgelig at

vælge børn helt fra,
men hvis rnan ønsker
børn, er der flere metoder. Hvis par-
ret kornmer, før kvinden er gravid,
kan de vælge den såkaldte ægsor-

teringsmetode (præimplantations-
diagnostik), hvor befrugtning af æg

og sædcelie foregår udenfor livmo-
deren som ved kunstig befrugtning.
Det befrugtede æg undersøges for
sygdommen, og kun raske æg læg-
ges op i livmoderen.

Denne behandling er både fysisk

og psykisk krævende for kvinden, da

hun skal igennem længerevarende
hormonkure, for at man kan tage

æg ud til kunstig befrugtning. Til
gengæld undgår hun at skulle igen-
nem en graviditet og en provokeret
abort, hvis det viser sig, at fostret har
sygdomrnen. Sandsynligheden for at

blive gravid efter præimplantations-
diagnostik er 1.5-20%.

Andre muligheder er at blive gra-
vid ved donorinsemination, dvs.

befrugtning med sæd fra en donor.
Dette kan være tilfældet, hvis begge
personer er bærere afarveanlægget
for den samme sygdom, hvor syg-
domrnen har en vigende arvegang.
Det vil sige,'at ingen af forældrene
har sygdommen, men de har begge

arveanlægget til sygdommen. For at
få sygdommen skal barnet arve syg-
domsgenet fra både sin far og mor
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a Rådgivning fra Ktinisk Genetisk AfdeLing kræver henvisning fra egen

læge e[[er sygehus afdeting.

o Næsten a[[e muskelsvinddiagnoser er korttagt genetisk.

a De klinisk genetiske afdetinger har et tæt samarbejde med ferlilitets-
kLinikkerne i Århus og København, hvor befrugtning efter ægsorte-
ringsmetoden fi nder sted.

o Der findes 5 kLinisk genetiske centre i Danmark: Århus. Vejte, Odense.

Rigshospitalet og KennedyCenteret i København. En ny afdeting er på

vej i Aatborg.

- dvs. at risikoen er 25Yo, for at bar-
net får sygdommen. Med sæd fra en

donor er risikoen minimal.

Moderkagebiopsi
Hvis kvinden allerede er gravid, og
først da vil finde ud af, om barnet
har muskelsvindsygdomrnen, kan
hun få en såkaldt prænatal diag-
nostik - dvs. en moderkagebiopsi
i 10. uge af graviditeten.Viser un-
dersøgelsen, at fostret har muskel-
svindsygdommen, kan parret vælge

en provokeret abort inden for den

almindelige tidsramme på 12. svan-

gerskabsuge.

IJlempen ved denne metode er,

at kvinden dels kan risikere at skul1e

igennem flere graviditeter og abor-
ter, hvis fostret hver gang viser sig at

have sygdommen. Dels kan en mo-
derkageprøve i sig selv fremkalde en

abort, så kvinden aborterer, uanset

om fostret er rask eller syg.

En genetisk udredning af diag-
nose og arvelighed er en omfat-
tende proces. Derfor lyder anbe-
ålingen fra Jens Michael Heftz, at

man kommer i god tid, før det er

aktuelt at fi børn. En udredning kan

tage fra % - 2 år, fordi der er tale
om, at testen skal udvikles til den
aktuelie åmilie. x >
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a!;Simpett at blive teStet
for SMA-srveanlæg

At {å foretaget en bærertest for at se,

om man er bærer af arveanlæg for
spinal muskelatrofi, er både nemt og

etisk forsvarligt. Derfor burde flere

kende til muligheden.
Det mener Gro Nielsen og An-

dreas Kastberg, der selv endte med

at sige ja til en bærertest afAndreas
for at se, om han havde arveanlæg

for spinal muskelatrofi lSMn;. Cro
Nielsen vidste, at hun var bærer af
SMA, da hun har en søn med diag-

nosen fra et tidligere ægteskab.

"En bærertest er en god id6, det

er et simpelt indgreb, og så kom-

mer man ikke i et etisk dilemma,
fordi testen kan tages, før der er et

konkret liv at tage stilling til," siger

Gro Nielsen, som selv mærkede det

etiske dilemma på sin krop, da hun
ventede sit andet barn. Flendes nu-
værende mand og hun fulgte nem-
lig ikke den mulighed, da de seiv

overvejede at få barn.
"Vi havde snakket om, at man

kunne gøre det, men så blev jeg
gravidl' fortæller Gro Nielsen.

Parret var dog ikke bekymret over

graviditeten, fordi sandsynligheden
for, atAndreas Kastberg varbærer af

SMA var meget, meget 1i11e. Derfor
havde de ikke tænkt mere på bærer-

testen og havde heller ikke overve-
jet at få fostret undersøgt.

"Vi var ikke specielt nervØse for,

at Andreas skuile være bærer, men

heller ikke nervØse for, at hvis han

var, at vi så kunne {å et barn med

SMA. Jeg har aldrig tænkt på det

som trist, at min søn,Johan, har mu-
skelsvind. Det er upraktisk, ja, men

man kan kompensere for meget i
dag, ogjeg synes, der er tusinde ting.

der ville være meget mere besvær-

lige og fiygtelige," siger Gro Nielsen

og nævner, at for hende er det f.eks.

børn født med hjerneskade, ad-
færdsvanskeli gheder eller au tisme.

Fra glæde til bekymring
Derfor glædede parret sig til fami-
lieforøgelsen og kom med den ind-
stilling til den almindelige kontrol
og skanning i 20. svangerskabsuge.

Der mødte parret en fødselslæge,

som helt tydeligt ikke kendte noget

til muskelsvind og var chokeret over,

at Gro Nielsens foster ikke var ble-
vet undersøgt, når hun nu havde et

barn med muskelsvind i forvejen.

Lægen ringede straks til Klinisk
Genetisk Afdeling, mens Gro Niel-
sen og hendes mand var der, og

konkluderede på deres vegne, at der

burde tages en fostervandsprøve.
Selv onr parret forklarede lægen

om den minimale risiko, og at de

ikke opåttedeJohans diagnose som

frygtelig, og at det heller ikke ville
være frygteligt, hvis det barn, de

ventede, skulle få samme diagnose,

mente lægen, at der var tale om et

omåttende handicap.
"Hun lød nærmest, som om vi

ikke kunne tillade os at sige nej

til en fostervandsprøve af omkost-
nings- og samfundsmæssige grunde.

Men vi ville ikke have taget prøver

på den 1i11e," siger Gro Nielsen, som

også forklarede lægen om den bæ-

rertest, der kunne tages, og som var

et meget mindre indgreb.
"Vi endte med at tage hjem for

'at tænke over det, men det var en

dårlig oplevelse. Da vi kom, var vi
glade for graviditeten og glædede os

t1L at fr et barn, men det hele blev

sygeliggjort, og vi havde det dårligt,

da vi gik derfral'siger hun.
Parret var også forbavsede over,

at lægen havde koncentreret sig så

meget om risikoen for muskelsvind

i stedet for at fokusere på dethøje
blodtryk, som Gro åktisk havde på

det tidspunkt.
"Vi var faktisk mere bekymret

for Gros blodtryk end arveligheden.
Men det var tilsyneladende ikke lige

så interessant for lægen, eller hun
gjorde i hvert fald ikke rigtigt noget

ved det," tilføjer Andreas Kastberg.

Hvad nu hvis...
Overvejelser om fostervandsprøve,

bærertest m.m. endte med, at parret

valgte, at Andreas skulle testes. Det
varjo kun en blodprøve, og så ville
de få rydilet al tvivl af vejen, lød
deres begrundelse.

Testen viste, som de havde for-
ventet, at Andreas Kastberg ikke var

bærer af SMA.
Men hvad nu, hvis han havde

været? Det havde sat parret i et stort

etisk dilemma.
"Det ville opleves som en lavine,

der ruller. Flvis Andreas var bærer,

så skulle vi måske vælge at få fo-
stret undersøgt, og hvis det så viste

sig, at barnet havde SMA, skulle
vi tage stilling til abort. Det er en
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Gro Nielsen med søn-
nerne Lauits på ni
måneder og Johon
pd 7 år.

stor beslutning
at tage," siger
Gro Nielsen,
der havde svært

ved at forestille
sig ikke at gen-
nemføre gravi-
diteten.

Men den tankerække havde parret

slet ikke, da de stod midt i det.
"Vi tænkte ikke sådan, at hvis nu

og hvis nu... det bliver så teoretisk.
Det var jo ikke sådan, det var," siger

Andreas Kastberg.

I januar fik parret en sØn, der

blev født to måneder for tidligt ved

akut kejsersnit. Han vejede kun
1500 g. og var indlagt på neonatalaf-

delingen på sygehuset i to måneder.

En hård start i livet med langvarige
infektioner, mistanke om nyrepro-
blemer m.m., men han kom sig og

er i dag en rask og glad dreng på ni
måneder. a

Cør det lrcllerefør du bliuer grauid end efter,lyder erfaringen-fra par,

der kunæ uære. konxltxet i etisk dilemma

Af Jane W. Schelde

Foto: Claus Hoagensen

/ chiti

På grund af Johans
muskelsvinddiognoså
valgte Gro Nielsen og
Andreas Kastberg en
bærertest af Andreas,
da de ventede Lourits.

SpinaI musketatrofi type 2 (SMA II) har en vigende arve-

gang. For at få sygdommen skaI barnet arve sygdomsan-

lægget fra begge sine forætdre.

En bærertest l<an vise, om en person bærer anLægget for
SMA II.

Ved bærertesten undersØges for en bestemt mutation i ge-

nerne, som 98 % af alle personer med SMA II har. Hvis

mutationen ikke er til stede, er det meget usandsyntigt. at
personen er antægsbærer.

Der fødes ca. 2 børn om året med SMA II
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Levedygtige børn fortjener en chance

Kronik:

Det at frauælge et barn med et handicap må be4tde, at man betragter lundicappede
mennesker som nogle ringere indiuider, man ikke synes, passer ind i tiluærelsen

Med denne kronik ønsker jeg at
repræsentere de børn, der risikerer
at blive aborteret. Jeg tænker pri-
mært på dem med fysiske handi-
cap, der bliver opdaget i sene scan-
ninger, og som ikke selv kan tale
deres sag, men er prisgivet, at andre
tænker sig godt om,før de handler.

Hermed tænker jeg ikke mindst
på de politikere, der åstsætter lov-
givningen. Jeg føler, jeg har en
vis ret til at tale de ufødtes sag,

fordi jeg selv har et fysisk han-
dicap, muskelsvind, og dermed
godt kan se sagen fra deres side.

Det er typisk, at forældre argu-
menterer for og begrunder deres
valg med en henvisning til barnets
.ve og vel. Hvad ligger der mon bag
denne tilsyneladende sympatiske
omsorg? Holder deres indvendinger?

Med hensyn til bekymringen for
barnets kommende erhverw€vne :Jeg

spØrger straks mig selv, om det er en
menneskeret athave fuld adgang og
mulighed til ethvert erhverv? Folk
med atopisk eksem kan f.eks. ikke
tåle arbejde, der involverer hyppige
vask afderes hænder, hvilket ude-
lukker mange erhverv på forhånd.

De, der selv har eksem, vil næppe
bruge eksemen som en gyldig og
overbevisende grund til at for-
korte et liv. I virkeligheden vil
der altid være erhverv, man ikke
kan bestride på grund af rnang-
lende fysik eller evner. Det gæl-
der alle mennesker. Det er en del
af ens skæbne, at man må indrette
sig under givne omstændigheder.

Skrammer i det perfekte liv
Mange forældre har gjort sig be-

kymringer orn, hvorvidt det kom-
mende barn vil kunne deltage på
lige fod i sport. Dette gælder t øvrtg3.

også forældre til ikke-handicappede
børnl Er livet væsentligt ringere,
blot fordi man ikke har fysikken
eller modet til for eksempel bjerg-
klatring? Faktisk kan selv folk med
muskelsvind springe i elastikspring!

IJanset handicap vil der altid være
nogle former for sport, et men-
neske ikke kan deltage i. lJanset
hvad vil der også altid findes fri-
tidsaktiviteter, som de kan deltage
i - fysisk handicappede kan f.eks.
sagtens synge, hvis de hal lysten.

Så er der spørgsmålet om, hvor-
vidt barnet vil blive mindre psykisk

AT FÅ BØRN

stærkt på grund af sit handicap. Nu
er jeg selv fysisk handicappet og
kender mange med handicap. Men
jeg kender ikke så mange med mas-
sive psykiske problemer. Og de, der
virkelig er psykisk syge i min onr-
gangskreds, de er faktisk ikke (fy-
sisk) handicappede!

Jeg vil dermed argumentere for,
at et handicap kan være med til at
udfordre og udvikle ens personlig-
hed positivt samt ruste 6n til livets
udfordringer. Jeg ville ikke bytte
mit liv med en ikke-handicappet!

Jeg ville selvsagt heller ikke have
været aborteret og føler mig gan-
ske overbevist om, at mine forældre
heller ikke ville have ønsket mig

Af Lisbeth Koed

Doktar

"Det er fejt at afuise
et barn, blot fordi det
repræsentbrer noget
ukendt og utrygt,"
mener Lisbeth Koed

Doktor.

Arkiufoto: Henik
Schiltt

25 Musketkraft 5/2008



sig inderligt over, at barnet havde kommende barn. Hvad er det
overlevet? Hvem ville bagefter sige, mon, de ikke vil indrømme?
at de nu ikke længere elskede deres Det er trist, at nogle fravælger

eller ønsker at fravælge

"Hvorfor har de ufødte, høndicøp- :: ,handicappet 
barn'

pede børn ikke de samme rettigheder å!jlii;i?T"l: iT:?:
som de ufødte, ikke'handicøppede?i' liv på lige fod med aue

andre, også som voksen.

barn som før eller ikke længere Det er spild af et godt liv, som for-
havde lyst til at ha-,'e det i åmilien? ældrene nok ville have elsket lige så

Ent'rærdigargurnentation i:,,.l'il;'JH;11':lTfffå
Min pointe er, at man træffer afgø- omsorg for det kommende barn er

rende valg på en mere eller rnindre en misforståelse. Det er dybest set

tilfældig argumentation. Man kan et valg, man har gjort på baggrund

ikke se det store perspektiv i det ny, af frygt, tvivl og bekymringer over

lille liv, fordi man er forblændet af ting, man ikke har nogen forudsæt-

det perfekte åmilieliv. Man stirrer sig ninger for at overskue på forhånd.
blind på detaljer som enkeltstående

sportsgrene og spekulerer langt ind i Forældrenes svagheder

fremtiden på .rr"rrt,r.11" problemer i J.g kan ligefrem blive harm, fordi

forbindelse med uddannelse og.iob. det at fravælge et barn med et han-

anderledes end den, jeg er i dag.

Forestil dig det perfekt tilrette-
lagte liv fl'a den modsatte vinkel: Du
føder et sundt og smukt barn. Det
trives godt, og ait falder i hak. En
dag sker der et uheld, måske bliver
dit barn kørt ned af en bil. Heldigvis
overlever dit barn. Lægerne fortæller
dog, at de er nødt til at amputere et

af lemmerne, men dit barn kan fort-
sætte livet, beholde sine venner, få sig

en uddannelse, vokse op og give dig
børnebørn. Hvem ville ikke glæde

Men alle disse ovenstående argu-
menter kan tilbagevises ret simpelt,
næsten så simpelt, at nogle kunne
tro, atjeg ikke tager situationen al-
vorligt. Men det gør jeg skam.Jeg
spØrger mig selv, hvorfor folk argu-
menterer for deres egne behov ved
at maskere
det som en

slags om-
sorg eller
hensynta-
gen til det

"Et handicap kan være med
til at udfordre og udvikle ens

person lighed positivt."

dicap betyder, at man må betragte
handicappede mennesker som nogle

ringere individer. Nogle, man ikke
synes, passer ind i tilværelsen. Han-
dicappede er mennesker som alle

andre med de samme rettigheder
som alle andre - eller hvad? Hvor-

for har de

ufødte,
handicap-
pede børn
ikke de
samme ret-

tigheder som de ufødte, ikke-handi-
cappede? Lad os erkende, at det her
handler om forældrenes svagheder,

mere end det handler om barnets.

Og så kan man ikke længere tale

for en abort af hensyn til barnet.

Jeg taler ikke om smertefulde
sygdomme eller medfødt trj ertefejl

og Øget spædbarnsdødelighed, men

alene et handicap. Jeg taler heller
ikke om børn,der skal fødes til mis-
rØgt i socialt udsatte familier, men

børn,der kunne indgå i almindeligt
velfungerende familier, hvis fami-
lierne altså gad tage vare på dem.

Jeg taler om de levedygtige ufødte,
der tilfældigvis har fået en skavank.

Levedygtige børn fortjener at få
en chance og beholde deres liv, fordi
et handicap er til at lære at leve med.
Som alt muligt andet i livet kan et
handicap fylde mere eller mindre,
konkret og i overført betydning,

I pressen fik histoier on
obortgrænser, sene aborter
af børn med hondicap og
spørgsmdL om, hvornår
det er i orden at fravælge
et barn med handicøp de

store overskifier i slut-
ningen af ougust. 81.a. i
Kristeligt Dagblod, hvor
også Lisbeth Koed Doktors
kronik bLev brogt.

men det er ikke afgørende for
lykke eller succes. Der findes da

også mange ulykkelige men-
nesker til trods for, at deres liv
virker fejlfrit.

Forskellen på behandlin-
gen af ikke-handicappede
og handicappede sfødte
børn beviser, at mange sta-

dig ikke ser handicappede
som ligestillede indivi-
der med lige rettigheder
som alle andre mennesker. Det
viser også, som mange selv. anty-
der, at det er forældrene, der tages

hensyn til, og ikke barnet. Hvor-
dan kan man retfærdiggøre dette?

Et modbydeligt perspektiv
Denne debat er interessant med
henblik pi de ufødte bØrn, men
også fordi den afspejler noget
større i samfundet: Forhoidet til
handicappede mennesker sæt-
tes i et modbydeligt perspektiv.

Handicappede mennesker er ikke
underlige vanskabninger, som man
bør undgå, og
det er ens eget

barn sandelig
heller ikke.
Det er fe.jt at

afvise et barn,
blot fordi det repræsenterer noget
ukendt og utrygt. Om man fravæl-
ger et barn af kosmetiske eller $'si-

"Levedygtige børn fortjener at få en
chance og beholde deres liv, fordi et
høndicøp er til st lære st leve med."

ske årsager, alt
sammen med henvisning til
"barnets tarv", det er underordnet.
Det er dybest set et udtryk for dis-
krimination, der bunder i uvidenhed
og angst for det, som er anderledes.

Barnets ve og vel handler ikke
om det ydre eller det materielle. Et
barns ve og vel er afhængigt affor-
ældrenes kærlighed. For at kunne
skænke sit barn ubetinget kærlighed

må man fr:alægge sig alle sine for-
udindtagede forventninger til bar-
net og det at være en åmilie. Man
må se i øjnene, at det perfekte ikke

findes. Børn har brug for forældre-
nes støtte og opbakning, og den
burde forældrene kunne give - det

AT FÅ BØRN

er trods alt deres

eget barn af kød og blod.
Glad bliver jeg den dag, hvor

diskriminationen af handicappede
kan ophøre helt, ikke kun i poli-
tisk korrekte vendinger, men også

inde i hovedet på den almindelige
borger. Men det kræver, at den al-
mindelige borger tør imødekomrne
det fremmede, det anderledes og
det ukendte, som de sfødte,han-
dicappede børn repræsenterer.
Det kræver en oprigtig erkendelse

af, at alle mennesker er født lige
og skal have de samme rettighe-
der, uanset deres øvrige skæbne.r

Lisbeth Koed Doktor er cand.mag. i
nordkk litteratur og oldtidskundsk ab.

Kronikken har uæret bragt i Krkteligt
Dagblad den 28. øugust 2008.
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anderledes end den, jeg er i dag,

Forestil dig det perfekt tilrette-
lagte liv fra den modsatte vinkel: Du
føder et sundt og smukt barn. Det
trives godt, og alt falder i hak. En
dag sker der et uheld, måske bliver
dit barn kørt ned af en bil. Heldigvis
overlever dit barn. Lægerne fortæller
dog, at de er nødt til at amputere et

af lemmerne, men dit barn kan fort-
sætte livet, beholde sine venner, få sig

en uddannelse, vokse op og give dig
børnebørn. Hvem vil1e ikke glæde

sig inderligt over, at barnet havde
overlevet? F{vem ville bagefter sige,

at de nu ikke længere elskede deres

"Hvorfor har de ufødte, handicøp-
pede børn ikke de sqmme rettigheder
som de ufødte, ikke-hsndicappede?i'

barn som før eller ikke længere
havde lyst til at ha.,'e det i åmilien?

eller ønsker at fravælge
et handicappet barn.
Et barn, som på mange
måder vil kunne leve et
liv på lige fod med alle

andre, også som voksen.
Det er spild af et godt liv, som for-

ældrene nok ville have elsket lige så

højt som ethvert andet barn afdem
selv. At bortforklare sit.valg med
omsorg for det kommende barn er
en misforståelse. Det er dybest set

et valg, man har gjort på baggrund
af frygt, tvivl og bekymringer over
ting, man ikke har nogen forudsæt-
ninger.for at overskue på forhånd.

Forældrenes svagheder

Jeg kan ligefrem blive harm, fordi
det at fravælge et barn med et han-

mere end det handler om barnets.

Og så kan man ikke længere tale
for en abort af hensyn til barnet.

Jeg taler ikke om smertefulde
sygdomme eller medfødt hjertefejl
og øget spædbarnsdødelighed, men
alene et handicap. Jeg taler heller
ikke om børn,der skal fødes til mis-
røgt i socialt udsatte familier, men
børn, der kunne indgå i almindeligt
velfungerende familier, hvis fami-
lierne altså gad tage vare på dem.

Jeg taler om de levedygtige ufødte,
der tilfældigvis har Iået en skavank.

Levedygtige børn fortjener at få
en chance og beholde deres liv, fordi
et handicap er til at lære at leve med.
Som alt muligt andet i livet kan et
handicap fylde mere eller mindre,
konkret og t overført betydning,

I pressen fik histoier om
obortgrænser, sene aborter
af børn med handicap og
spørgsmåL om, hvornår
det er i orden at fravælge
et barn med handicap de

store overskifter i slut-
ningen af august. 81.a. i
Kisteligt Dagbtad, hvor
ogsd Lisbeth Koed Doktors
kronik blev bragt.

men det er ikke afgørende for
lykke eller succes. Der findes da

også mange ulykkelige men-
nesker til trods for, at deres liv
virker fejlfrit.

Forskellen på behandlin-
gen af ikke-handicappede
og handicappede ufødte
børn beviser, at mange sta-

dig ikke ser handicappede
som ligestillede indivi-
der med lige rettigheder
som alle andre mennesker. Det
viser også, som mange selv anty-
der, at det er forældrene, der.tages

hensyn til, og ikke barnet. Hvor-
dan kan man retfærdiggøre dette?

Et modbydeligt perspektiv
Denne debat er interessant med
henblik på de ufødte børn, men
også fordi den afspejler noget
større i samfundet: Forholdet til
handicappede mennesker sæt-
tes i et modbydeligt perspektiv.

Handicappede mennesker er ikke
underlige vanskabninger, som man
bøt undgå,og
det er ens eget

barn sandelig
heller ikke.
Det er fejt at

afvise et barn,
blot fordi det repræsenterer noget
ukendt og utrygt. Om man fravæl-
ger et barn af kosmetiske eller fysi-

ske årsager, alt
sammen med henvisning til
"barnets tarv", det er underordnet.
Det er dybest set et udtryk for dis-
krimination, der bunder i uvidenhed
og angst for det, som er anderledes.

Barnets ve og vel handler ikke
om det ydre eller det materielle. Et
barns ve og vel er afhængigt at for-
ældrenes kærlighed. For at kunne
skænke sit barn ubetinget kærlighed
rnå man fralægge sig alle sine for-
udindtagede forventninger til bar-
net og det at være en familie. Man
må se i øjnene, at det perfekte ikke

findes. Børnhar brug for forældre-
nes stØtte og opbakning, og den
burde forældrene kunne give - det

AT FÅ BØRN

er trods ait deres

eget barn af kød og blod
Glad bliver jeg den dag, hvor

diskriminationen af handicappede
kan ophøre helt, ikke kun i poli-
tisk korrekte vendinger, men også

inde i hovedet på den almindelige
borger. Men det kræver, at den al-
mrndelige borger tør imødekomrne
det fremmede, det anderledes og
det ukendte, som de ufødte,han-
dicappede børn repræsenterer.
Det kræver en oprigtig erkendelse

af, at alle mennesker er født lige
og skal have de samme rettighe-
der, uanset deres øvrige skæbne.r

Lisbeth Koed Doktor er cand.mag. i
nordisk litteratur og oldtidskundskab.

Kronikken har uæret bragt i Krkteligt
Dagblad den 28. august 2008.

Men alle disse ovenstående argu- dicap betyder, at man må betragte
menter kan tilbagevises ret simpelt, handicappede mennesker som nogle
næsten så simpelt, at nogle kunne ringere individer. Nogle, man ikke
tro, at jeg ikke tager situationen al- synes, passer ind i tilværelsen. FIan-

vorligt. Men det gør jegskam.Jeg dicappede er mennesker som alle
spørger mig selv, hvorfor folk argu- andre med de samme rettigheder
menterer for deres egne behov ved som alle andre - eller hvad? Hvor-
at maskere for har de

der som en "Et høndiCøp køn Væfe med u f ø d t e ,

srags :T- til at udfordre og udvikle ens handicap-

l'"å"ll;: persåntighed-positivt." i;i:'T:
gen til det samme ret-
kommende barn. Hvad er det tighedersomde ufødte,ikke-handi-
mon, de ikke vil indrømme? cappede? Lad os erkende, at det her

Det er trist, at nogle fravælger handler om forældrenes svagheder,

En tilfældig argumentation
Min pointe er, at man træffer afgø-
rende valg på en mere eller mindre
tilfældig argumentation. Man kan

ikke se det store perspektiv i det ny,

lille liv fordi man er forblændet af
det perGkte åmilieliv. Man stirrer sig

blind på detaljer som enkeltstående

sportsgrene og spekulerer langt ind i
fremtiden på eventuelle problemer i
forbindelse med uddannelse og job.

"Levedygtige børn fortjener at få en
chance og beholde deres liv, fordi et
høndicøp er til at lære at leve med,"
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Markante forskelle i unges levevilkår
Årsmødet i EAMDA uar ltræget af de østeuropæiske lande og

l'taude stor pressebeuågenhed i Bulgarien

Kastet lidt hovedkulds ud i det rog
jeg den 11. september af sted til års-
rrløde i EAMDA - den europæiske
sammenslutning af muskelsvind-
organisationer. Sandt at sige vidste
jegf4 dage før mødet ikke så meget
om det samarbejde, der foregår, men
jeg var heldigvis en del klogere, da
jeg vendte hjem igen.

Mødet med andre organisationer
med vidt forskellige vilkår at ar-
bejde under, indåldsvinkler og løs-
ningsmodeller viste sig at være både
givende og give stof til eftertanke.

Mødet åndt sted i Sofia, Buiga-
rien. Der var fremmøde af en række
af de 35 medlemsorganisationer. Der
var en overvægt af det tidligere Øst-
europa, selv om der også her mang-
lede nogle. Danmark var det eneste

nordiske land, der var repræsenteret
politisk.Jeg savnede i det helg taget
flere større EU-lande.

Fredag bød på en to timers gene-
ralforsamling i EAMDA. Resten af
dagen var der oplæg som baggrund
for lørdagens konference om udvik-
lingen siden sidst. Indlæggene tog
udgangspunkt i tre unges beretnin-
ger om deres hverdag. De unge var
fra henholdsvis Slovakiet, Slovenien
og Holland. De fortalte om mar-
kante forskelle inden for Europa.

Store forskelle
Forskelle,ligheder og ikke mindst
måden at gribe opgaverne an på,
kom klart til udtryk i lørdagens
konference. Der var strålende ind-
1æg om ny forskning, registrerings-
metoder samt arbejdet med at opnå
ensartede og valide målemetoder til
brug for fremtidig forskning.

Der var endvidere fokus på den

sociale side af at leve med muskel-
svind - ikke mindst gennem ind-
læg fta Birgit Steffensen, Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind, og
Thomas Sejersen fra svenske Karo-
iinska Instituttet. Også Peter Streng
fra Holland havde et godt
indlæg om vigtigheden af,
at patientorganisationerne
er på banen ikke mindst
omkring etiske krav til
forskning og forsøg.

Anton Slupan fra det slo-
venske rehabiliteringscen-
ter for handicap fremviste
bl.a. et køkken, der kunne
dreje, så brugeren ikke skal

bevæge sig rundt. Indlæg-
get viste, at der i de tidli-
gere østlande er en spæn-
dende udvikling.

Bulgariens førstedame,
Zorka Parvanova, be-
søgte sammen med landets
sundhedsminister konfe-
rencen Lørdag. Sidstnævnte
kom med et7øfte om mere
stØtte til åmilier med børn
med muskelsvind. Det blev
gentaget på en velbesøgt
pressekonference. Det skabte i Bul-
garien en vis omtale og bevågen-
hed, at rnødet I fu fandtsted her. En
bevågenhed, vi ikke må underkende
berydningen af.

Blå blink
Som et kuriosum kan jeg berette,
at Muskelsvindfonden og Danmark
altid har en tro ambassadør i den
tyrkiske muskelsvin dorganisati ons
ubestridte leder, Prof. Dr Coskun
Ozdemir. Han trækker ikke alene
Danmark frem på områder, som

jeg er ganske ubekendt med, men
gjorde sig også særdeles bemærket
i en sygetransportlignende liftvogn
forsynet med blå blink. Meget prak-
tisk i bilkøerne, når de en sen aften
blinkede løs på Sofias store og gan-

ske overbelastede veje.

Turen til Sofia viste betydningen
af,atvi ikke blot er aktive, men også

udårende i det internationale sam-
arbejde. Det er lærerigt, nødvendigt
i forskningssammenhæng - og vi
kan her bidrage med vigtige sociale
værdier på rehabiliteringen. De
spørgsmåI, Birgit Steffensen fik efter
sit indlæg, fortæller, at netop her er
vi et skridt videre.

Jan Jakobsen er medlem af Muskel-
suindfondens b es tyrels e.

Tekst og fato:

Jon Jakobsen

Fra en pouse - midt
i biltedet ontolte dr
6zdenir.
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Kunsten at være politisk ukorrekt

En gruppe mennesker med han-
dicap ser tilsyneladende positivt på

livets genvordigheder efter timer
hos den kommunale psykolog. Men
så får gruppen et nyt medlem, der
ser noget anderledes på livet, end
de gør, og snart er de i gang med
at lære noget nyt - nerdig at tænke
negativt.

Lillemor,Asbjørn, Marte og Gard
er trofaste deltagere i
sundhedspsykologen Toris
positivitets-gruppe for
mennesker med handicap.
Lillemor lider af depres-
sion efter at være blevet
forladt af mand,børn og
øvtige omgangskreds.
FIun er følgelig blevet for-
vist fra et stort hus til en
tilJe lejlighed. og hun døjer
(måske) med stærke nakkesmerter.

Asbjørn har mistet talen efter
en hjerneblødning - og så er han
t øvrigt gået ållit, og hans kone er
stukket af med hans bror. Marte er

åldet ned på en klatretur og er ble-
vet lam fra halsen og ned. Det var i
øvrigt hendes mand, Gard, der ikke
havde sikret rebet ordentligt, fordi
tankerne var hos arbejdet og elsker-
inden.

Toris positivitetspsykologi handler
i al sin enkelhed om at sætte et po-
sitivt ugemål - og kun 6t. Og om at

råbe i kor gruppens mantraer: "Små

ændringer skaber større ændringer",
og "Valget er mit - j,eg vælger po-
sitivitetsvejen". Hvis nogen skulle
have noget ikke-så-positivt på hjerte,
så kan de Iå lov til lige så diskret at

bande ned i den hjemmestrikkede
skidtpose. På den måde belemrer
man jo heller ikke sine omgivelser

med bekymringer, problemer eller
indre smerte.

Hvem har det værst
Det tager ikke den opvakte seer
lang tid at regne ud, at det ikke kan
blive ved på den måde. Og ganske

rigtigt - for gruppen udvides med
to nye medlefirner: Geir og hustuen

Ingvrld. Geir er Tarrrfra livet efter en

ulykke. Han ryger hash, ser krigsfi.lm
og lytter dagen lang til de mørke
toner afJohnny Cash. Forholdet til
Ingvild er tæt på at gi i opløsning,
og i et forsøg på at redde, hvad red-
des kan, har hun meldt dem tilToris
positivitets-gruppe.

Det er bestemt ikke med Geirs
gode vilje, at gruppen dukker op
foran hans hus, og han byder dem
da heller ikke velkommen med en
positiv ånd - men derimod med en

brandslukker.

Gruppen forsøger med alle de

redskaber, de har lært afTori, at fr
Geir til lukke op for positiviteten
(Gard: "Det her virker, der gør det

virkelig!") med komplimenter om

det dejlige hjem, de smarte støvler,

og om at han har pænt hår. "Gu har
j.g 

"j, 
og det har du åndme heller

ikkel", er responsen fra Geir.
Inden længe er positivitet en by i

Sibirien, og gruppen er i gang med
al lave lister over, hvem afdem der
har det værst. Lillemor mener be-
stemt, at hun har det anden-værst,
fordi hun ikke harjob, bil eller hus

- kun slået af Marte, der jo er mest

lam.
'Jeg har det da ikke værst," siger

Marte. "Hvad med Asbjørn?"
"Jamen, han siger jo aldrig noget,

så hvem ved, hvordan han

har det," argumenterer
Lillernor, som var det ind-
lysende for selv den mest

nærsynede.

Så kommer sprutten
på bordet, jointen bliver
tændt, anlægget skruet op
for fuld styrke, og alle fru-
strationer og tabuer ffr frit
spil, inden lyset af daggry

varsler en forløsning.

Næsten utroværdigt
Persongalleriet i "Kunsten at tænke
negativt" virker til tider stereotypt
og overdrevet. Gard er så usympa-
tisk, at han næsten bliver utroværdig.
'Iori og Geir er på hver deres måde
så øretæveindbydende, og Marte er
så overstrømmende positiv, at det til
tider næsten er umuligt ikke at blive
irriteret på dem. Men også kun næ-
sten. For stereotyper og klich6er
blandet med filmens sorte og befri-
ende politisk ukorrekte humor gør,
at der indimellem opstår øjeblikke,
hvor man brutalt bliver tvunget
til at reflektere over sine egne for-
domme.

Når man for eksempel lige har
besluttet sig for at stemple Marte
som en lalleglad jubelidiot, og hun
så uindpakket afslører, at hun godt

ved, at folk synes, hun er dum og
naiv, når hun stadig kan være glad
efter ulykke, men at det nu engang

er hendes natur. Så føler lr;'an, at hun
stirrer ud i biografsalen, og at det
lige præcis er en selv, der er "folk".

Det handler otn mennesker
Hvad kan man så lære af "Kunsten
at tænke negativt"? At mennesker
med handicap enten er nogle sure

og bitre nisser eller nogle joviale

f olser? At man bare skal holde en

ordentlig fest en gang om året, hvor
man drikker sig i hegnet og smadrer

alt, hvad man kan komrne i nærhe-
den af, så bliver alt godt? Nej!

"Kunsten at tænke negativt"
viser heller ikke et nuanceret bil-
lede på d6t at leve med et handi-
cap eller byder på store forkromede

løsningsmodeller for, hvordan man

opnår lykke.
Filmen handler i virkeligheden

slet ikke om mennesker med han-
dicap eller om at finde lykken. Den
handler om mennesker, og den

handler om at miste og genfinde sin

identitet.
Lillemors problem er, at hun har

mistet sin status som hustru og mor
og ikke kan finde sig selv i sin nye

og måske endda bedre situation.
Martes problem er ikke, at hun har

mistet sin førlighed. Men at Gard -
en mand, der ifølge Ceir ville være

en helt åntastisk fyr, hvis ikke lige
det var for hahs udseende, intelligens

og personlighed - er et dumt svin,

og at hun er tvunget til at se det i
ø1nene,før hun kan finde sig selv.

"For at komme til bunds i dine

ANMELDELSE

t

problenrer, må du lære kunsten at

tænke negativt," siger Geir til Tori i
en morale, der går stik mod alt, hvad

hendes positivitetpsykologi står for.

Men måske er det hele bare så klart
og ligetil, at man nogle gange slet

ikke ser det, ligesom man ikke kan

se skoven for bare træer.At hvis man
altid forcerer en positiv tankegang,

hvordan ved folk så - og hvordan
ved man selv - hvornår man virke-
lig er glad?

Så lad følgende være dit ugemål:
'Jeg skal se den norske film Kun-
sten at tænke negativt!"

Og hvis den ikke længere går i
biografen, når dette blad udkom-
mer, så er det okay lige at råbe lidt
ned i skidtposen - og ellers væbne

dig med postivitet, til den kommer
på dvd. *

Man bliver brutalt tuturget til at reflektere. ouer sine eg'te-fot{lamme,lryder kownentarert

fra en begejstret anwelde{ af den norsk.film "Kunsten at tænke negatiut"

Af Lene Kjær Thomsen

Et broget persongalteri

er med til ot sætte
tingene på spidsen i
"Kunsten øt tænke
negativt".

Originaltitel: Kunsten å tenke negativt
Instruktør: Bård Breien
2006
Spilletid: 1 time og 19 minutter
Hj em mesi de: www. n eg ati vfi Im. n o
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AJ Rodil Jensen

Muskelsvindfonden vil gerne have medlemmerne til at komme med input til foreningens fremti-
dige mål og prioriteringer. En proces, der blev sat i gang på landsmødet i maj, hvor medlemmer 0g
medlemsgrupper blev opfordret til at drøfie, hvilke ønsker de har til foreningen fremover og give
en tilbagemelding til de politiske organer.

Muskelkraft følger op på debatten og spørger i dette og kommende numre en række medlem-
mer 0m, hvad Muskelsvindfonden betyder for dem, og hvad foreningen skal beskæftige sig med
ifremtiden.

@ Hvad kan du bruge Muskelsvindfonden til?

@ Hvad vildu gerne kunne bruge Muskelsvindfonden til ifremtiden?

@ Hvordan kan Muskelsvindfonden skabe værdifor dig?



Muskelsvindfonden er et holdepunkt,
hvor nogen har styr på parøgrafferne

Katrine Jensen, 16 år er lige startet på HTX i Køge. Vil gerne være bio-analytiker.
Har muskelsvind og bor med sin familie i Solrød. Er med i Muskelsvindfondens
lan d sd ækken d e p igeg ru p pe,

foto: Henrik Frydkjær

"Muskelsvindfonden har givet mig en omgangskreds af
andre unge med muskelsvind. Det sociale betyder meget for
mig, og det er mest i den forbindelse, jeg bruger foreningen.
Jeg har været rigtig meget med på sommerlejre, landsmøder;
kurser og på efterårslejrene for de unge. Det er rigtig godt
at være sammen med andre unge, der har muskelsvind. Det
er meget nemmere at stade en samtale, når man på forhånd
har en forståelse for hinanden og ved, hvad hinanden kan
og ikke kan.

Med andre unge skal man altid stade med at fortælle, at
man har muskelsvind, og hvad det betyder. 0g man skal hele
tiden forklare, at de ikke lige skal gå så hurtigt, fordi så kan
man ikke følge med osv. Det behøver man ikke, når man er
sammen med andre, der selv har muskelsvind. Det bliver en

anden måde at være sammen på.

Det er også rigtig spændende at snakke med andre
voksne, der har muskelsvind. Nogen, der er et andet sted i

deres liv og f.eks. allerede har taget en uddannelse eller har
job. Så kan man bedre se, at det godt kan lade sig gøre det
hele. Det er ret godt at have sådan nogle rollemodeller.

Jeg har egentlig ikke brug! foreningen til det praktiske.
Måske har mine forældre - det ved jeg ikke. Det har klart
været de sociale ting, der har fyldt mest. 0g det, tror jeg

også, vil blive ved med at være det vigtigste for mig.
' Men jeg regner da også med, at jeg vil bruge Muskel-

svindfonden, når jeg skal ruste mig til at blive voksen. F.eks.

finde ud af alle de ting med hjælpere, bil og hus, som man
selv skaltilat finde ud af, når man bliver 18 år. Muskel-
svindfonden er sådan et holdepunkt, jeg kan komme til, hvor
nogen har styr på paragrafferne

0g så håber jeg, at der bliver ved med at være tilbud til
os unge, når vi bliver 18 og ikke længere kan komme med
på sommerlejrene!

Det er vigtigt at blive ved med at holde fast i det netværk,
man har fået.

I fremtiden vil det måske være godt, hvis foreningen
hjalp mere med at få kommunerne til at give tilskud, så man
kan komme med på kurser. Jeg har selv en god kommune,
men jeg har hød om flere, som ikke har kunnet få tilskud til
f.eks. rejsekursus osv. Det kunne være godt at få hjælp, så
man bedre kan komme med argumenter og få overbevist
kommunen om, at det er vigtigt." r >
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Foreningen skal uddanne medlemmerne
til at coache og hjælpe hinanden

Helga lllemann bor iTilst ved Århus, har muskelsvind
Er medlem af Muskelsvindfondens seniorgruppe.

"Muskelsvindfonden betyder for mig tryghed. Det er stedet,
hvor jeg har fået viden og opbakning til at leve et godt tiv
med muskelsvind, og hvor jeg har hentet hjælp til at kunne
se mulighederne og ikke bare begrænsningerne.

Jeg har mødt ligestillede og fået gode venner iforeningen.
0g så har jeg fået svar på spørgsmål om f.eks. hjælpemi-
dler og har fået opbakning, når jeg er stødt på udfordringer i

forhold til omgivelserne.

Muskelsvindfonden er lor mig stedet, hvor vi mødes og

udveksler erfaringeri og hvor vi henter hjælp, hvis der opstår
problemer.

Jeg synes, det kunne være dejligt, hvis der i fremtiden blev
tilbudt flere aktiviteter fra foreningens side. For eksempel er
det en fremragende id6 med selvhjælpsgrupper. De er med
til at bygge os 0p 0g gøre os stærke. Men det ville være godt
med mere støtte fra foreningens side, så disse grupper ikke
"dør",tør de er kommet i gang. Fonden skalvære bedre til at
uddanne medlemmerne til at coache hinanden og få grup-
perne til at fungere. Man kan ikke bare gå ud fra, at almin-
delige mennesker kan stå op og f.eks. tale fra en mikrofon til
en forsamling. Derfor går der ofte mange gode idder tabt.

Så foreningen skal holde hånd i selvhjælpsgrupperne og

hjælpe dem. 0g også meget gerne uddanne medlemmerne
til at hjælpe hinanden.

Det hele behøver absolut ikke at handle om muskelsvind.
Man kunne også etablere grupper f.eks. litteratur, musik,
fortællinger om eget liv, workshops osv. Eller weekendkur-
ser på Musholm (når vi nu har Musholm), hvor vi har et emne,
som vi kan fordybe os i hele weekenden. Det må også gerne

være hobbybetonet.

Eller en form for minihøjskole. Som medlem af seniorgrup-
pen har jeg selv været med til at arrangere højskole, rejseri
minimesse og temadage, og det har for mig været meget
givende og livsbekræftende.

Jeg ved godt, at gode foredragsholdere, der kan "trække"
medlemmer, kostel men det ville være med til at skabe vær-
di for medlemmerne og kunne godt være på tværs af alder.

Jeg synes, at en rimelig egenbetaling ville være i orden, men
foreningen skulle dække udgiften til lærerkræfter.
. Muskelsvindfonden skal fortsat være fremme i skoene,

være visionæ1 have en positiv indgangsvinkel til et sam-
fund under konstant udvikling 0g være en god medspiller
for medlemmerne i lorhold til det otfentlige. Det gælder om
at bevare den livsbekræftende og positive ånd." I

Foto: HeLene Bagger

39 Musketkraft 5/2008



Peter Bach-Nietsen er advokat i Århus. Har muskelsvind ag er medlem af
Handicaprådet i Århus Kammune for DH (Danske Handiciporganisationer)

"Muskelsvindfonden er for mig et samlingspunkt og et
netværk. Muskelsvindfonden ef.stedet, hvor vi, der har
muskelsvind, mødes med vore$ helt forskellige baggrunde
- vi er jo lige så forskellige som alle andre og har ikke andet
til fælles end, at vi har muskelsvind.

Men det er også det, der gøri at ting kan ske, og erfaringer
kan opnås.

Jeg bruger både foreningen socialt, hvor der jo heldigvis er
en tradition for, at det gerne må være festligt, og når jeg har
brug for vejledning i løsning af dagligdagens problemer.

Muskelsvindfonden skal sørge fo4 at der er støtte og vej-
ledning til medlemmerne. Der skal indsamles og bruges så
meget viden som muligt, og man skal sørge for, at vejlednin-
gen kommer ud så bredt som muligt, så muskelsvind ikke
bliver en hindring i livet - hverken i forhold til uddannelse
eller arbejde.

I forhold til det politiske kan man ikke overvurdere ud-
viklingschef Jørgen Lengers indsats, som nu senest er mun-
det ud i, at merudgiftsydelsen blev "reddet". Hans politiske
nyhedsbrev og den øvrige orientering om de politiske emner
gør vores udviklingschef guld værdl

Fremtiden kræver, som jeg ser det, at vi alle bruger vores
erfaringer - også andres - de er gratis! 0g at vi deler vores
edaringer, så vi hver især kan udvikle os. 0g her skal vi se
på de muligheder, der ligger indenfor bl.a, lT.

Muskelsvindfonden skal hele tiden arbejde på at udvikle
sig.

Foreningen kan skabe værdi for medlemmerne ved at få
hvert enkelt til at se sin mulighed. Ved at hjælpe medlem-
merne med at lære at tage de chancer og udfordringer; der
kommer. Hjælpe med til at skabe selvværd, selvtillid og tro
på egne evner.

Mine bedsteforældre talte altid om, at man skulle sørge
for at finde den rigtige hylde. I dag kan man vel bedre sige,
at man skal sørge for at finde sit rigtige skrivebord eller
netværk.

Foreningens rolle skal altid skabes af den siddende be-
styrelse sammen med landsmødet. Derfor er det både bes-
tyrelsen og medlemmernes ansvar på den ene side at holde
fast i eksempelvis "noget for noget" og på den anden side
at sørge for, at der sker en udvikling.

Vi skal fortsat "handle" både som interesseorganisation
0g som koncertarrangør. Grøn Konceft er et vigtigt flagskib,
Hvis ikke vi havde det skib i søen, ville det være svært at
få øje på Muskelsvindsfondens medlemmer udefra. Nogle
gange tjener vi penge, andre gange ikke så mange, det af-
hænger af de givne forudsætninger. Men det handler om at
praktisere det, man fra en større dansk virksomhed kender
som rettidig omhu!" w

foto: HeLene Bagger
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Han elsker of tegn
16-årige Leo Rosbach erfyttet-fra Grønland til
Dannrcrkfrtr at gå på efterskole.Tbgningerne ey med

i baga.qen

Af Jane W Sche[de

Foto: Hanne Loop

Leo har oltid tegnet,
og med de monge års
træning har han ud-
viklet en Jinmotoik,
så han stadig kon
tegne og forve med

forveblyonter.

Måske vil han gerne være verdens-
kendt. Sidste år vandt han første-
præmie i en tegnekonkurrence i
forbindelse med en handicapkon-
ference på Grønland. Præmien var
10.000 kr.

'Jeg har ikke brugt dem endnu,"
siger Leo Rosbach, der ikke vil af-
sløre, hvad pengene skal gå til, eller
måske er det ikke så vigtigt at for-
tælle i et interview om ham og hans

tegninger.
Leo Rosbach, der netop er fyldt

1.6 ir, er en ung mand, der ikke bru-
ger så mange ord. Måske af genert-
hed, måske fordi det er lidt svært at

skulle sætte ord på nogel, han ikke
lige har tænkt over på den rnåde før.

Eller fordi han aldrig har prøvet at

blive interviewet.
Faktisk er det heller ikke han selv,

der fortæller om konkurrencen og

føtstepræmien. Det ligger ikke til
ham at fremhæve sig selv eller prale,

men man fornemmer, at han er glad

og stolt over anerkendelsen afhans
evner til at tegne. Han har også flere
gange solgt nogle af sine tegninger
til familie og venner - og senest til
en fra den efterskole, han går på nu.
Det sidste fortæller han selv, mens

det er hans plejemor, der fortæller
om førstepræmien.

Fra Qasigiannguit
Leo Rosbach er fra Grønland. Fra

byen Qasigiannguit (eller på dansk

Christianshåb) i Nordves tgrørland.
Han har muskelsvind og er den
eneste i Grønland med diagnosen
Duchennes muskeldystrofi. I august
flyttede han til Danmark for at gåpåt

efterskole i et år. Samtidig fik han en
plej efamilie i Stensved vedVording-
borg, hvor han skal bo i friweeken-
derne fra efterskolen og i ferier.

Sådan er aftalen i hvert åld lige
nu, men måske har han lyst til at
blive her længere for at gå på han-
deisskole eller noget andet. Det ved
han ikke endnu. Der er så mange
nye ting i hans hverdag, at han ikke
rigtigt er begyndt at tænke på frem-
tiden. Det er kun, når journalisten

spØrge\at det måske engang kunne
blive til en kontoruddannelse - eller
at hans lyst til at tegne kunne om-
sættes til en uddannelse som arki-
tekt eller ti1 at blive verdenskendt.

Det er slet ikke aktuelt lige nu.

Fri fantasi
Leo har tegnet så længe, han kan
huske. Mest med årveblyanter og
på det seneste er han også begyndt
at tegne på computeren ved hjælp

af et tegneprogram. Men han fore-
trækker at tegne i hånden, selv om
det tager lang tid. En tegning kan
godt tage op til en uge. Er den ikke
god nok, kasserer han den. Han vil
kun gemme de bedste i sin mappe.

som han som regel altid har med
sig, uanset om han er på efterskolen
eller hjemme hos plejeåmilien.

Mappen er fyldt med tegninger
af naturen på Grønland: Landska-
ber, dyr, huse, havet osv. Der er både

sort-hvide og farvetegninger, og
enkelte er ikke helt færdige. Moti-
verne opstår mest af fri fantasi, siger

Leo - eller han tegner efter fotogra-
fier, som han får andre til at tage.

"Det er fra min by," siger han,
da vi kigger på en aftegningerne af
et hav med isbjerge og en iille båd.

En længere beskrivelse eller forkla-
ring på, hvorfor tegningen lige blev
sådan, er ikke nødvendig, mener
Leo tilsyneladende. Han sætter i
hvert åld ikke selv flere ord på den
tegning eller på nogle af de andre i
stakken. Måske skal de bare ses - og
nydes.

Grise, køer og heste
Leo bruger normalt 1-2 timer hver
dag på at tegne, siger han. Det vil
sige, det gorde han, da han boede i
Grønland. Efter at han er kommet
til Danmark, er det ikke blevet til
lige så meget.

'Jeg har ikke tid. Det er en lang
dag på skolen. Der er mange pligter
og lektier," fortæl1er Leo.

Men han vil gerne tegne noget
mere og også danske motiver.Træer
f.eks.

"Der er kun lidt træer på Grøn-
land. I den sydlige del," siger han.

Det er første gang, 0t Bo Eryde Nielsen og Camitlo Chistiansen Nietsen er plejefurældre, men de kan lide
opgaven. 0g Leo Rosbach er hurtigt Jaldet til og er blevet en naturlig del af fomilien.

Han vil også gerne blive bedre til
at tegne grise, køer og heste. Dem
har han kun tegnet nogle få gange

før, og de blev ikke så gode. Hans

nuværende "repertoire" er de dyr,

der findes på Grønland: bl.a. mos-

kusokser, ænder og gæs, rener, sæler,

hvaler og marsvin.
Faktisk har Leo aldrig fået sær-

skilt undervisning i at tegne. I den

skole, han gik i på Grørland,kunne
han ikke komme ind i formnings-
lokalet. Det var ikke tilgængeligt for
hans kørestol, så han har selv lært sig

det. Men han vil gerne blive endnu
bedre til at tegne, derfor har han

også valgt både kunst og billedkunst
som valgåg på efterskolen i Osted
ved Roskilde, hvor han går nu.

Kulturforskelle
Det er ikke første gang, Leo Ros-

bach er i Danmark. Han har været

her flere gange for at komme til
undersøgelse eller kontrol på Rigs-
hospitalet i København. Sidste gang

var i 2003, hvor han skulle have

opereret sine akillessener. Dengang
boede han i København - r Grøn-
lænderhuset, husker han.

Men hvorfor vælge at komme ti1

Danmark på efterskole?
"Det er spændende. Det er var-

mere i Danmark; der er træer og så

kuituren," siger Leo, som synes, der

er stor forskel på Grønland og Dan-
mark. Danmark er bl.a. mere tilgæn-
geligt, og så er der flere muligheder
som handicappet. Både jobmæssigt

og uddannelsesmæssigt. Danmark er

også rigere end Grønland, så tingene
er nefiul1ere her, mener han.

Og selv om Danmark er langt fra
Grønland, og han ikke kommer til >
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Hvqd er en god ledelse?
Muskelsuittdfondens repræsentantskatt hat, uedtaget-princippet for gad foreningsle6eke,cler bl.a. sætter,fokus på bestltrelsesmedlentmers uaf"hængighed og kompetencer

Hvad er en besryrelses opgave og en
formands? Hvordan .r-1g., -.d_
lemmer til bestyreisen, og er besty_
relsesmedlem nlerne uafhængige?
Hvordan kan alle bestyrelser i Mu_
skelsvindfonden fungere som en del

cipper. Et andet vigtigt punkt er
besryrelsesmedlemmernes uafhæn_
gighed.

lettere skabes sammenhæng mellem
arbejdet i de forskellige bestyreiser.

"Hvis indsarulingsorganisationen
f.eks. vil sætte fokus på et særligr
ernne i indsamiingsaktiviteterne,
vil det have en neget større effekt,
hvis de øvrige besryrelser også tager
emnet op i forhold til deres aktivi_
teter'," siger Janne Sander.

'.Vi tror, at papiret vil være et godt
redskab for besryrelserne og hjælpe
os med at præcisere arbejdet ud fi.a
nogie rydelige etiske principper.,,

Vedtagelsen af god foreningsle_

delse vii

w

Af Jane W. ScheLde

ILLustration: Gitte

Blem Jensen

af den samlede organisation?
Disse og mange andre spørgsrnål

bliver der givet svar på i de prin_
cipper og målsætninger for god
foreningsledelse, som Muskelsvind_
fondens repræsentantskab netop har
vedtaget.

"Det er en helt natur.lig ting at
kigge på strukruren og ledelsen af
en organisation, nåi. en forening som
Muskelsvindfonden vokser fra noget
srnåt til en stor organisation, der er
forgr-enet ud i mange forskellige ak_
tiviteter med mange bestyrelser og
beslutninger-. Derfor er der ikke spoi
dramarik i, at vi har vedraget nogle
principper for god foreningsledeise.
Der er blot en opdatering i lorhold
til den knopskydning, der er sket,,,
siger Janne Sander, næstformancl i
Muskelsvindfonden og medlem af
det strukturudvalg, der i cle sidste
par år har arbejdet med emnet.

De nye principper for god for_
eningsledelse blev vedtaget af re_
præsentantskabet den J0. august
2008 og er derfor allerede ti.ådt
i kraft. Men da der er taie orn en
p1'oces, vii medlemmer af Muskel_
svindfonden næppe mærke cle store
ændringer rned der sanlnre.

"Principperne er ikke et dikta_
torisk dokurnent, men en appel til
besryrelserne i Muskeisvinaår.a.rx
regi om, at vi gerne ser vores vær_
dier blive omsat på denne måde,,,
siger Janne Sander, der {i-emhæver
gennemsigtighed og åbenhed sone
et par af nøgleordene i de nye prin-

Uafhængighed
Det beryder f.eks., at alle medlem_
mer af de besryrelser, der har relation
til Muskelsvindfonden, dvs. besty_
relserne for RehabiliteringsCenter
for M uskelsvind, indsamli ngsorga_
nisationen og Musholm{bnden, bør
beskrive deres sær1ige kompetenc ef
og deres evt. øvrige tillids- og be-
slvrelsesposter.

Signalet
er, at
det

skai være åbent og gennemsigtigt,
hvordan bestyrelsesmedlemmer
til de enkelte bestyrelser bliver
valgt, og at man gennem valget
af bestyrelsesrnedlemmer sik_
rer, at bestyrelserne kan handle
uafhængigt af særinteresser.

Abenheden og gennernsig_
tigheden betyder også, at hver
bestyreise bør udarbejde en 5
punkts oversigt over poten_
tialer og risici i deres arbejde.
Punkterne skal hvert år evalu_
eres i et forum, hvor alle besty_
relser deltager. Dermed kan der

dog også være vigrig set
fra foreningens mecllem_

mer, der iettere vil kunne
overskue de mange besty_.
relser i relation til Muskel_
svindfonden og følge be_
styrelsernes sam nrerrsætn ing.
kompetencer og konkrete
arbejde.

De nye principper og mål_
s æ tni nger for go d fo reni ngs le d ek e
i Muskelsuindfonden kan ses

p å tu.uut. mus kelsu i n dfo n d en. d k
mder punktet organisation.
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I sidste nummer af Muskelkraft
bragte vi et livsbekræftende inter-
view med Tina Kirkegaard, som
netop var blevet uddannet som den
første handicap-coach i Danmark.
Umiddelbart efter at Muskelkraft
udkom, fik jeg den sørgelige med-
delelse, atTina var dødpå Hvidovre
Hospital.

Tina blev bragt ind i Muskel-
svindfonden af sine forældre, Per
og-Winnie, som indtii for et par år
siden var meget aktive medlemner i
Københavns Lokalgruppe. Den lille

Mindeord:

stille og generte 10-årige pige ud-
viklede sig til selv at blive særdeles

aktiv i rigtig mange sammenhænge
i Muskelsvindfonden.Tina var gen-
nem mange år et skattet medlem af
foreningens ungdomsgruppe. Hun
var frivillig p5, Grøn Koncerr - også

med udfordrende gadeteater som
optakt til koncerrerne. FIun deltog
i mange netværksweekender, hvor
aktive medlemmer mødtes og dis-
kuterede foreningens politik. Hun
var i en årrække med til at arrangere
de berømte Rødovergård-samlinger,
som Københavns Lokalgruppe står
for, og hun sad i en periode i Mu-
skelsvindfondens repræsentantskab.

Udover det store arbejde, Tina
lagde i Muskelsvindfonden, var hun
også et aktivt medlem af KH, Kvin-
der med Handicap, og initiativtager
til teaterprojektet "Kropumulig",
der handlede om at lære mennesker

med et handicap kropssprog, som en
væsentlig del af kommunikationen
med andre. Tina gik ikke af vejen
for nogen udfordringer. Hun ville
"være med til at skabe forandringer
og fi ting til at ske" (citat fi-a Mu-
skelkraft nr.4/2008).

Personligt har jeg været meget
glad for samarbejdet med Tina. Jeg
har beundret hende og betragtet
hende som en rollemodel. Tina var
utrolig smuk, og hun understregede
denne skønhed med elegant tøj og
en perGkt makeup, hvor øjenskyg-
gen altid matchede de farwestrålende

tørkiæder. Tina havde stor udstråling
og altid et glimt i øjet. Hun var et
livssrykke i konstanr bevægelse, og
hun vil blive savnet i Muskelsvind-
fonden.

Euald l{rog
F o nn an d fo r Mu s kel su i n dfo n d en

Hun skabte forandringer

Lån en pude

Når man har muskelsvind og er
vant til at sidde i en kørestol med
et specialtilretter sæde, kan et fly-
eller bussæde sætte sine spor i form
af ørnme muskler og led, når man
er ude at rejse. Det kan en Germa
Vakuum Pude være med til at af-
hjælpe.

Puden fungerer på den måde, at
den bliver placeret og formet, så den
giver lige præcis den støtte, den en-
kelte person måtte ønske. Med den
medfølgende pumpe suges luften
ud, så puden bliver ril en fast skal,
der holder formen. Når der lukkes
luft ind i puden igen, {år den sin op-
rindelige åcon tilbage, og man kan
forme den på ny, så den giver støtte

på en anden måde.
Muskelsvindfonden har nu an-

skaffet sig to GermaVakuum Puder,
som medlemmer af Muskelsvind-
fonden kan låne i begrænsede pe-
rioder ved rejser og lignende. Pu-
derne findes i to stØrrelser.

Du kan vælge selv at afhente og
aflevere puden,/puderne på Muskel-
svindfonden i Århus, eller du kan å
den tilsendt. Hvis du vælger at {å til-
sendt puden, skal du betale fragten.

Når Muskelsvindfondens re-
ception får puden tilbage efter endt
udlån, tjekkes puden for skader som
eksempelvis punkteringer, inden
den igen bliver lånt ud. Når du
låner puden, hæfter du for eventu-

elle skader, der sker, mens den er i
din varetægt.

Det er Muskelsvindfondens re-
ception, der administrerer udlån af
puderne. Udlån sker efter først-til-
mølle princippet, så du skal skynde
dig, hvis du vil være sikker på, at
puden er ledig, når du skal bruge
den. Kontakt Muskelsvindfondens
reception på tlf. 89 48 22 22 for
udlån eller yderligere oplysninger.

lkt

Se puderne på: http: / /www.ge(ma.
se /fp _sweden. php under menupunktet
Rehabilitation.
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Er de splittergøle?

Lad mig først nævne tre udsagn.
1) Det går op og ned med beskæf-

tigelsen, men langsigtet kan vi ikke
løbe fra, at der bliver færre menne-
sker i den erhvervsaktive alder. Så

hvis der i fremtiden skal være folk
nok til at arbejde i produktionen,
hvor velfærden skabes, må samfun-
det se meget kritisk på, hvor der
ellers anvendes arbejdskraft. I hvert
åld skal det undgås at anvende ar-
bejdskraft på helt overflødige funk-
tioner.

2) Enhver med muskelsvind eller
et andet handicap, der har været i
kontakt med det oflentlige system,
har oplevet at blive spurgt om de
sarrune ting igen og igen og at blive
spurgt om en hel masse, der
dybest set er fuldstændig ir-
relevant. De oplysninger,
man giver, bliver kon-
trolleret i alle detaljer,
og man bliver betragtet
som en potentiel for-
bryder på trods af, at det
erfaringsmæssigt langt oftere
er det offentlige system selv,

der bryder reglerne, end det er bor-
geren, der gør det.

3) Danske Handicaporganisatio-
ner har tilsarnmen omkring 400.000
medlemmer. Der er ca. 250.000
førtidspensionister i Danmark. Na-
turligvis er der et vist sammenåld,
men alt i alt er der nok ca. 500.000
mennesker i Danmark, som har et
handicap af et eller andet omfang.
Enhver kan sige sig selv, hvor meget
arbejdskraft det vil kræve at sagsbe-
handle og kontrollere hver gang, så

mange mennesker har et eller andet
behov, der kræver kompensation.

Hvad har de tre udsagn så" at gøre

med hinanden?

Ja meget kort, så føter de frem til
samme konklusion: Det er en trus-
sel mod selve grundlaget for sam-
fundets velfærd, hvis arbejdskraft
anvendes til overflødige formåI, og
hvad er vel mere overflødigt, nær-
mest sygeligt, end at et samfund
kontrollerer sine egne borgere?

Grænseløs emsighed
Nu skal det så siges til dette sam-
funds forsvar, at det trods alt ikke
er altid, at borgerne kontrolleres,
Når det handler om at kontrollere
farten i trafikken, som kan slå folk
ihjel, eller kontrol af skatteoplysnin-

gef, som
kan koste
samfundet mange
pgnge, så kan man
godt nøjes med
stikprøver. Det er
trods alt kun; når
det drejer sig om
de små beløb, og
når det drejer sig
om de svagestq, at
samfundets em-
sighed nærmer
sig det græn-
seløse. De sva-

SOCIAL KOMMENTAR

geste er nemlig pr. definition poten-
tiel1e bedragere.

I Århus sidder der f.eks. en
sagsbehandler og kontrollerer, om
el-kørestolen nu også bruger 600
kWh årligt til opladning, som bor-
geren oplyser, eller om det måske
kun er 500 kwh. I så fald forsøger
borgeren jo at snyde kommunen for
155 kr. (+momsl). Dokumentation
udbedes, tak.

Et andet sted i Århus sidder en
sagsbehandler og kontrollerer, hvor-
dan man billigst muligt kører med
en bus fra Århus til Pindstrup! Og
et tredje sted i Århus er der en sags-

behandler, der sidder og undersøger,
hvad borgeren lavede i sin handi-
capbil på genbrdgspladsen, da den

fik en skade.A{leverede han affald,
der skyldtes hans muskelsvind?

- Jamen, er de da splitter-
gale i Århus? Ja, vel er de sål

Men ikke mere splittergale
end andre steder, for dette er

nemlig, hvad mange kommuner
bruger mange ressourcer

På'.

Af Jørgen Lenger

Kommunal kontrol og srcageri ranlme{ de suage i samfundet, der har suæyt ued at gørc lprøy.
De er jo afhængi.ge af kommunen og dens ueluiljc. Men græn"sen er nået, og måske er det nw,
oprøret skal komma

l

Hvod lavede DU på
genbrugsplodsen...?
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million mennesker med et stort
eller lille handicap. Ja, man burde
faktisk forvente et oprØr. Men vi
har vænnet os til, at sådan er det.
Også når kommunen spørger, om
man har problemer med seksualli-
vet, blot fordi man søger om dæk-
ning af udgifter til et kursus eller til
specialsyet tøj. Og oprØret kommer
ikke, for man er afhængig af kom-
munen og dens velvilje. Kommunen
og borgeren er ikke to ligestillede
parter. Det er ikke så enkelt at gå
til modstand, når man er den svage
part i forholdet.

Så borgerne efterkommer også or-
dren, når kommunen beder om de
saffuxe oplysninger igen og igen. og
når der skal indhentes erklæringer
fra et hav af eksperter, som så kan
bruge deres ekspertise på at skrive
erklæringer om rene banaliteter
frem for at bruge deres ekspertise
på de mennesker, der virkelig kunne
have glæde afden. Eeks. en overlæge
på Århus Sygehus, der skal sidde og
svare på en kommunes spørgsmål
om, hvorvidt en ung mand nu har
en "gangdistance" på 100 eller 300
meter. Har samfundet virkelig ikke
andet at bruge en overlæges tid på?

"Det er skræmmende,
at vi mennesker er så
tiIpasnings-psrate."

Enkelte gange er der nogen, der
antyder en smule protest, men det
er svært at kæmpe alene, og først
og fremmest har mange mennesker,
måske gennem et helt liv, vænnet
sig til, at sådan er det. Og så føles
det ikke engang forkert. Det er

skræmmende, at vi mennesker er så

tilpasnings-parate.

Regelforenkling og tillid
Nu er vi imidlertid ved at nå til det
punkt, at samfundet ikke mere har
råd ti1 den slags pjat. Kontrollen med
de svage kræver nemlig arbejdskraft,
og hvis vi skal opretholde vores pro-
duktion og dermed vores velfærd, så

kan vi ikke også afsætte arbejdskraft
til at kontrollere borgerne. Heller
ikke de svage borgere, selv om sam-
fundet mener, at de svage i særlig
grad skal kontrolleres.

"Hvor meget selv-
respekt skal mqn give
afkøld på for øt få en

offentlig ydelse?"

Det er med andre ord held i uheld,
at vi er endt i en situation, hvor der
vil blive så stor mangel på arbejds-
kraft, at arbejdskraften decideret må
prioriteres, ligesom andre ressourcer
(penge f.eks.) også prioriteres. Det
er ikke penge, der mangler, men
derimod arbejdskraft.

Hermed er de ydre omstændig-
heder til stede for at gØre op med
den situation, hvor folk med et han-
dicap skal betale den pris at blive
kuet og ydmyget blot for at ff den
kompensation for deres handicap,
som de dybest set har krav på.

Regeringen og andre politiske
partier talerjo også om regelforenk-
ling. Spørgsmålet er, om de også er
klar til en regelforenkling, der byg-
ger på tillid til borgesen? Oven i
købet tillid til svage borgere? Jeg
skal gerne erkende, at ikke mindst

det sidste er ganske vidtgående.
Men heldigvis er det vanskeligt at
se, at de overhovedet har noget valg.
Medmindre grundlaget for velfærds-
samfundet skal sættes over styr. Og
det vil politikerne jo heller ikke.

Bevilling uden kontrol
Måske er det nu, vi skal rejse den
diskussion, som vi aldrig har rejst
før: Hvor meget selvrespekt skal
man give afkald på, og hvor meget
kontrol skal man acceptere som pris
for, at man har brug for en offentlig
ydelse?

Øvelsen går simpelt hen ud på
at tilbyde så mange som muligt en
rund kompensation i form af hjælp,
hjælpemidler eller andet, så de i
videst muligt ornång kan klare sig
selv med så lidt kontakt til systemet
som overhovedet muligt.

I stedet kan samfundet så prio-
ritere personaleressourcerne, så de
kommer de mennesker til gavn, som
faktisk har brug for en mere ved-
varende kontakt til systemet. Den
gruppe udgør kun en brøkdel af
den halve million danskere, der har
en eller anden form for handicap.

Det vil kræve, at samfundet - po-
litikerne - accepterer, at offentlige
ydelser godt kan bevilges uden
kontrol, og at overkompensation
kan forekomme. Det vil nok støde
nogen på vanetænkningen. Ikke
desto mindre er der ingen vej uden
om denne drastiske erkendelse; når
situationen er, at arbejdskraften må
kanaliseres hen til de formåI, hvor
den gør gavn. Og så er det kun en
ekstra gevinst, hvis et handicap ikke
har den konsekvens, atman skal un-
derkaste sig kontrol og snageri. r
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NOTER

Gode råd om skolegang

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har udarbejdet en række

råd og vejledninger om skolegang, skoleindretning, hjælpemidler
m.v. for børn med muskelsvind. Materialet er en opsamling af er-
åringer, viden og råd fra rehabiliteringscentrets konsulenter sup-
pleret med andres eråringer,juridiske dokumenter, love m.v.

Målgruppen for materialet er både forældre, elever og lærere.

Materialet, som kan findes på rehabiliteringscentrets LU"--
meside, omåtter foreløbig: hjælpere i skolen, skoleindretning,
hjælpemidler, eksamen på særlige vilkår og lejrskoler.

Læs mere på www.rcfm .dk/ ruad-og-vejledning/skole.

Høring om ny hjælpeordning

Den 1. januar 2009 erstattes den nuværende hjælperordning af
Borgerstyret personlig assistance, BPA. Det betyder flere ændrin-
ger, bl.a. at arbejdsgiveransvaret kan overlades til andre, og at kra-
vet om ethøjt aktivitetsniveau bortfalder. En nødvendig ændring
og revision af den hidtidige hjælpeordning, mener de fleste, men
BPA rejser også nogle spørgsmåI.

Dem vil der blive sat fokus på, når Egmont Højskolen i Hou
den 1,2. november H.20 arrangerer høring om BPA. I panelet til
debataftenen vil bl.a. være to folketingspolitikere.

Høringen er åben for alle interesserede, og tilmelding er ikke
nødvendig.

G ø r- di t- a rrs n ge m e nt-ti Ig æn ge li gt-fo r- s lle
guide
Hvad skal man tænke på, når man vi1 lave et arrangement, der
skal være tilgængeligt for alle - uanset om det handler om køre-
stolsbrugere, hørehæmmede, blinde eller mentalt handicappede?

Projekt mainstreaming af handicapområdet, som hører under
Center for Ligebehandling af Handicappede, har netop udarbej-
det en guide, der kan hjælpe folk på vej til at gøre deres arcange-

menter tilgængelige for alle.

Guiden "Planlægning af arrangementer for alle" er i første om-
gang tiltænkt kommuner og andre offentlige instanser, der indby-
der til borgermøder,foredrag, konferencer m.v. Men guiden kan

også bruges af alle andre, der laver arrangementer.
Læs mere om guiden på hjemmesiden:

www. handicapmainstreaming. dk.

Olsenbsnden i
Jylland
At holde en levende
krabbe, udforske om-
givelserne ved Hou,
prØve at være på høj-
skole, tage på tur til
Samsø, have det sjovt
sarrunen og se film med
Olsenbanden. Sådan
lød nogle af program-
punkterne, da syv børn
og unge med muskel-
svind deltog i efterårslejren på Hou SØsportscenter anangeret af
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.

Muligheden for at deltage i efterårslejren var givet til en
gruppe børn og unge med muskelsvind i alderen 8 - 17 fu,der af
forskellige årsager har brug for andre rammer, end de almindelige
lejre under Muskelsvindfonden kan tilbyde. Derfor er de unge

visiteret til lejren. Årsagen kan være manglende sprog, dårlig evne

til at kommunikere med nogle, der ikke kender dem i forvejen
eller behov for strukturerede aktiviteter og en forudsigelig dag-
ligdag.

Det er tredje gang, RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
arrangerer Olsenbande-lejr. De første to blev holdt på Musholm
Bugt Feriecenter, men denne gang rykkede "Olsenbanden" altså

tilJylland.
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Temaet i dette nummer af Muskelkraft handler om at {å børn.
Men det handler også om ikke at kunne fabøtn eller at vælge

ikke at frbørn. Ønsket om at fi børn er ofte ledsaget af for-
skellige overvejelser med hensyn til graviditet, opdragelse og

familieliv. Overvejelser alle forældre forhåbentlig gør sig.

Den 6. december 1977 vll for mig altid stå som mit livs bedste

dag. Marie, min datter, blev født på Fødselsstiftelsen i Århus. Selv

beåndtjeg mig i Holstebro, hvor jeg underviste på ergoterapeut-

skolen over emnet: Mennesker med handicap og seksualitet. Der
opstod lynhurtigt en diskussion om, hvorvidt mennesker med et

handicap overhovedet burde have lov til at fabørn. Det blev en

hed debat, hvor klassen, som jeg ofte har oplevet det på de kanter,

var delt i to lejre. Mere end halvdelen tog skatpt a{itand fra tan-
ken om, at et menneske med et handicap - uanset køn - burde

kunne blive forælder. Den anden lejr så hverken problemet eller
forhindringer i det.

Da vi var halvt igennem undervisningen, blev jeg kaldt til tele-
fonen. Budskabet var "Evald, du er blevet år". (På det tidspunkt
måtte mænd endnu ikke overvære en fødsel på Fødselsstiftelsen!)

Det var med en vis stolthed, at jeg vendte tilbage til klassen og

brød ud i jubel. Det var da anpkuelighedsundervisning ud over

alle grænser, og det kan nok være, de blev røde i hovedernel

Ja, sådan var holdningerne dengang.Jeg tillader mig dog at antage,

at vi er kommet videre i 2008. For seh{ølgelig er mulighederne
for fibørn til stede, selv om man har et handicap. Og seh{ølgelig

kan man være en gcid forælder, selv om man har et handicap.

Det kan da godt være, at jeg ikke selv kunne bade min datter,
give hende mad og lægge hende i seng, men det beryder ikke, at

jeg ikke kunne deltage. Der var så meget andet, jeg kunne give

hende.Jeg er sikker på, atjeg har haft stor indflydelse på, at hun
i dag er et kreatiw, socialt menneske med gå-på-mod, rumme-
lighed og andre væsentlige egenskaber. Hun er initiativrig - jeg
tror selv, det er noget, hun har fra sin far!

Så jeg må slå fast, at et frsisk handicap hos forældre ikke behøver

at være ensbetydende med forringede muligheder for, at et barn

{år en åntastisk opvækst. Dertil kommer, at hvad man ikke selv

kan gøre, kan der kompenseres for gennem hjælperordninger.
Derfor er det vigtigt at vide, hvilken hjælp man kan få, så man

kan koncentrere sine overvejelser om det væsentlige, som er, om
man ønsker at få børn eller ej.

Nogle vælger ikke at fabørn,og det kan der være mange årsager

til. Også her skal der være plads til en anerkendelse af dette valg.

Alt i alt handler det'om respekten for den enkeltes valg - og

fravalg. Om muligheden for at {å ønsket om et barn og familieliv
opfyldt, også når frsikken sætter grænser.


