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Det er kreevende at starte studie og flytte pa samme tid
— ikke mindst ndr man har muskelsvind

I Arhus N pd 4. sal til venstre med
havudsigt mod @st og udsigt over
den nordlige del af Arhus mod vest
er Niels Boel ved at finde sig til-
rette i sit nye hjem. Han er en af
de mange nye studerende, der her
1 efterdret forventningsfulde er giet
i gang med et helt nyt studie i en
helt ny by.

Ganske vist er lejligheden pi
overste etage 1 boligblokken ikke
den bolig, han oprindelig havde
onsket sig, men indretningen er ved
at vaere pd plads, og lejligheden lig-
ger tet pd universitetet, si alt i alt er
det nu ok.

Og der er morgensol 1 kekkenet
og aftensol pi altanen ud for stuen.

”Men man kan meget nemt blive
isoleret, hvis man ikke tager sig
sammen. Derfor ville jeg da hel-
lere have boet et sted sammen ‘med
andre unge,” siger Niels Boel, der er
20 dr, har muskelsvind og er kore-

stolsbruger.
Faktisk havde han og en kamme-

rat, Kristoffer, der ogsd har muskel-
svind, planlagt, at de ville bo sam-
men, nir de skulle flytte til Arhus.
Niels kommer oprindelig fra Fre-
dericia og Kristoffer fra Vejle, og de
to begyndte allerede for et par &r
siden at undersgge mulighederne
for en felles bolig i Arhus. De fik
oven 1 kaebet ved hjelp af den enes
far lavet tegninger og beregninger
pa en ombygning af et par kollegie-
varelser, som ville gare det muligt,
at de begge kunne bo der.

Men bide 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 p3 at
stoppe pd universitetet, ville jeg ikke
kunne blive boende pd kollegiet.
Og hvis jeg flyttede, ville Kristofter
ikke kunne blive der. Osv. osv. S3
det blev for kompliceret. Og det er
nzesten umuligt at finde en lejlighed,
som er tilgaengelig og stor nok til os

:

Niels Boel er flyttet til Arhus for at lese statskundskab.

begge, nir vi begge er korestolsbru-
gere. S3 skulle det vacre et hus, men
det vil vi slet ikke have rdd til. Og
da de to kommuner ikke rigtig ville
arbejde sammen, droppede vi idéen
til sidst,” siger Niels Boel.

Flytning med nerver pa

Derfor er de to venner nu begge i
Arhus, men i hver sin bolig og pi
hvert sit studie. Niels bor i lejlighed
i nerheden af universitetet, hvor
han lazser statskundskab, og Kristof-
fer bor pi et kollegium. Han laser
datalogi, men de to venner holder
kontakten og har bl.a. en “halv”
ugentlig madklub-aftale, som Niels
udtrykker det.

Niels Boel begyndte allerede for
halvandet r siden at sege bolig i
Arhus. Men alligevel blev flytnin-
gen et noget nervepirrende projekt
til sidst, for den nye lejlighed fik
han ferst tilbudt i juni — halvanden
mined inden studiestart.

’Jeg startede med at prove at ringe

, i

Af Bodil Jensen
Foto: Helene Bagger
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PG vej til forelzsning - Niels Boel og hans hjeelper Tue Hvidkjar i Universitetsparken i Arhus.

til Arhus Kommune for at f3 hjlp
til at finde en bolig. Men det kan
alts3 ikke anbefales. Hvis jeg endelig
fik fat i det rigtige kontor, fik jeg
hele tiden at vide, at lige netop den
socialridgiver, jeg skulle tale med,
var p3 ferie og ville komme igen om
14 dage. De mé sgrme holde meget
ferie 1 Arhus! S3 gik jeg selv i gang
med at kontakte forskellige bolig-
foreninger for at blive skrevet op.
Jeg kender en pige, der bor i Arhus,
og som ogsd er korestolsbruger, si
hun gav mig nogle idéer til, hvilke
foreninger og hvilke omrider jeg
kunne sgge i. Men det endte jo alli-
gevel med at blive ret presset til sidst,
for jeg fik forst tilbudt min lejlighed
ijuni, og sd skulle der hindvaerkere
pa til at lave nogle ting, inden jeg
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kunne flytte ind,” forklarer Niels.
Derfor har den forste halvanden
méined i Arhus veret travl. Med
alt, hvad en flytning indebzrer af
praktiske opgaver, omstilling til nye
omgivelser og — ikke mindst — kon-
takt til en ny kommune i forhold til
hjelperordning, merudgifter m.v.
“Jeg har endnu ikke fiet dek-
ket mine merudgifter og heller
ikke fiet boligsikring endnu. Og
den barbare pc, som universitetets
studie- og ridgivningscenter skal
sorge for, har jeg heller ikke fiet
endnu. Desuden har jeg brugt en
del tid p4 at forsege at finde ud af
det hjelper-aflonningssystem, som
Arhus Kommune har. Det er helt
anderledes end det, de korer med
i Fredericia. Det kursus, som kom-

munen har lovet, at jeg skulle have,
har jeg ikke hert noget til endnu.
Men heldigvis har Kristoffer kun-
net hjzlpe mig, for han har veret
her lidt lengere, s3 han er mere inde
i det. Men jeg vil virkelig anbefale,
at man flytter mindst et halvt ar for,
man skal starte pd et studie, for det
er altsd sveert at nd det hele,” siger
Niels Boel.

Interesse for politik
Han har valgt statskundskabsstudiet,
fordi politik og ekonomi interesse-
rer ham. Hvad studiet skal fgre til
jobmassigt, har han ikke noget klart
billede af endnu — men han kunne
godt teenke sig at komme til at lese
i udlandet i en periode.

Og selve studiet gir fint. Selv om

Det nye studieliv er fyldt godt op med lesegruppe-mader og tykke boger, der skal tygges igennem — men der skal ogsd vzere tid til lidt afslapning foran fjernsynet.

der ogsd dér skal bruges krefter pd
praktiske forhindringer og udfor-
dringer.

"Jeg var desvarre syg, da der var
rus-uge, si det betad, at de andre
allerede var rystet sammen, da jeg
kom. Men min studiegruppe er
rigtig god, sd det skal nok gd. Des-
verre har der indtil nu varet syv
forelesninger, som jeg ikke kunne
komme ind til p3 grund af mang-
lende tilgzengelighed, eller fordi der
ikke har veret en elevator. Vi flytter
rigtig meget rundt pd universitetet
til forskellige lokaler, s jeg kan al-
drig pd forhind vide, om jeg kan
komme ind til de enkelte lektio-
ner. Det bruger jeg meget tid pi at
tjekke pa forhind. Nir jeg ikke kan
komme ind, ja, si 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 forteller dig
noget af sig selv. P4 den anden side
kan det jo ikke nytte noget at blive
tose-forneermet. S nir jeg ikke kan
komme ind, gir jeg 1 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 sgrger for at
prioritere, at holdtimerne ligger i
tilgengelige lokaler, og man kan jo
godt undvere en forelesning, men
alligevel... Man er hele tiden ngdt
til at vaere foran og have undersegt,
om man kan komme ind. Og sd er
det ogsd rigtigt irriterende at blive

sendt fra den ene instans til den
anden. Nir f.eks. studie- og ridgiv-
ningscentret pd universitetet siger, at
det er instituttet, der skal sgrge for,
at der er et bord til mig i forelaes-
ningslokalerne — ellers kan jeg ikke
tage notater pd min baxrbare — og
instituttet si siger, at det er studie-
centret!”

Der har veret rigtig mange prak-
tiske opgaver at tage sig af den sid-
ste halvanden mined — men der har
ogsd veret tid til fredagsbar, biograf-
ture og en tur i byen pd spillestedet
Train.

Men i dag gzlder det studierne.
Selv om det er lordag, solen skin-
ner over Arhus, og der er udsigt til
blit hav mod est, stir den pi naesen
i bagerne pd 4. tv. "

-
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Jil jed nave bgy,,

At fa born er noget, de fleste mennesker pa et eller andet

tidspunkt taenker pad. Onsket om at blive foraelder, at fore

steeaten videre, at opleve glade, narvaer og ansvar for et
tille nyt menneske.

For mange kommer gnsket som en selvfolge. For andre
er overvejelser om ot fd bern ofte forbundet med mange
tanker, bekymringer og valg, ford: de enten selv far miskel-
svind eller har sygdommen taet pd i fomilien

I dette og de kommende numre of Mugkefzgraff wmf i
fokus pd ot fa bern og de probiemsiiil

til, ndr muskeisvind er med 7 spilles.




Af Jane W. Schelde
Foto: Claus Haagensen
/Chili
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Born er dorabnere

For Ivan og Maria Overgaard Jakobsen var det helt naturligt at fd barn. Det har ogsd veeret

med til at gore det lettere for dem at blive inkluderet | samfundet

“Der er si mange fordele ved at f3
bern. Man bliver en “rigtig” del af
samfundet, og der er en anden re-
spekt om en. Jeg synes, mange af
vores venner, der valger bagrn fra,
bliver snydt for en stor del af det
samfundsmaessige. De ser syge-
huse og kommunekontorer, men
jeg tvivler pi, at ret mange af dem
har varet pa en skole, 1 en fritids-
klub, til spejder eller har stiet en
lerdag omme pi fodboldbanen og
ribt sammen med de andre forzl-
dre. Det er jo mindst halvdelen af
samfundslivet, du oplever via dine
bern,” lyder meldingen fra Ivan Ja-
kobsen, 42 ir.

Hans kone, Maria Overgaard Ja-
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kobsen, 37 r, er enig.

”Et barn er en deribner til sam-
fundet og til indholdet i vores tilva-
relse. Det havde varet et helt andet
liv, vi havde haft, hvis vi ikke havde
haft barn”’

Bide Ivan og Maria Overgaard
Jakobsen er meget enige om, at det
har haft en stor positiv betydning
for dem, at de for 13 ir siden fik
sgnnen Emil. De har begge altid
gerne villet have bern og har folt
det meget naturligt at teenke sidan,
selv om de begge har muskelsvind.
De mener ogsd, at deres sgn har
gjort det lettere for dem at blive in-
kluderet i samfundet.

”Nir jeg meder mine kolleger, sd

jadvergaard '.}ﬂk'ob_se:g's e
meget ander-
e laft Eimil og

har langt de fleste born, og et natur-
ligt samtaleemne blandt kvinder pi
min alder er bern. Der er det rart
at kunne tale med og vaere en lige-
verdig samtalepartner,” siger Maria
og tilfgjer, at det selvfglgelig ikke er
en menneskeret at have bern. Der
er mange kvinder — bide med og
uden handicap — der ikke har bern.
Men hun vil ikke bytte, selv om det
selvfalgelig heller ikke altid er let at
vare mor med et fysisk handicap
eller foreldrepar, hvor begge har
muskelsvind, indremmer hun.

Undersagte arveligheden
Allerede lenge for, Ivan og Maria
Overgaard Jakobsen blev karester,

opsggte Ivan overlegen pa neuro-
logisk afdeling for at here, om hans
form for muskelsvind var arvelig.
Han ville gerne vide det, hvis han
engang fandt en kereste, og for ham
var det naturligt at tenke 1 familie,
bern 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
type muskelsvind som hun. Hun
havde jo et godt liv.

”Men 1 dag mi jeg da sige, at
jeg er lykkelig for, at mit barn ikke
har muskelsvind. Tingene er meget
nemmere, ndr han selv kan og ikke

er plejekravende eller har brug for
hjzlp. Men hvis han havde haft mu-
skelsvind, sd havde vi da kunnet give
ham de bedste rammer for et godt
liv,” siger hun.

Da Maria Overgaard Jakobsen
tenkte pd at fi bern, var hun sik-
ker pd, at det skulle vaere, nir hun
ikke kunne gi mere. Hun ville ikke
turde gennemfere en graviditet, nar
hun gik si darligt, som hun gjorde.
Maria satte sig, da hun var 20 ir,
men dermed ikke sagt, at en gravi-
ditet stod gverst pa listen. Der var
andre ting, der var vigtigere, og Ivan
og hun var f.eks. heller ikke flyttet
sammen endnu. Alligevel gik tin-
gene lidt hurtigere end planlagt.

?Graviditeten kom miske lige
hurtigt nok,” siger Ivan Jakobsen,
som narmest 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
hgre, om Maria nu ogsd kunne tile
en graviditet.

“Jeg havde da aldrig tenkt pd, at
jeg skulle vare sd ing en mor, men
jeg er alligevel glad for, at jeg blev
gravid dengang. Hvis vi selv skulle
have valgt tidspunktet, hvornar var
sd 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 ar.
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Gaessene i Ivan Jakob-
sens lille landbrug er
neermest blevet keele-
dyr for Emil, men de
skal nu slagtes til jul.
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Men usikkerheden dukkede dog
op, da parret harte, at Marias diag-
nose miske ikke var limb girdle
muskeldystrofi, men at hun kunne
vere Duchenne-bzrer. Hvis det
var tilfzeldet, var der 50 % risiko for,
at hvis de fik en dreng, ville han
fi Duchennes muskeldystrofi — en
diagnose, som parret ikke mente, de
kunne overskue.

Derfor valgte de at f3 foretaget en
moderkagebiopsi 1 10. graviditets-
uge, hvor man kunne se, om fostret
havde sygdommen. Det vil dog sige,
kun 70 % 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 DINA-fejlen, men der var sta-
dig 30 % usikkerhed.

Men da tidspunktet for abort inden
for 12. graviditetsuge var overskre-

det, valgte de at tro p4, at deres
dreng ikke havde Duchenne.

“Bagefter da jeg fik tenkt mig
om, fortrgd jeg faktisk lidt, at jeg
fik lavet moderkagebiopsien. Jeg er
ikke sikker pd, at jeg ville have haft
en abort,” siger Maria.

Ryddede tvivlen af vejen
Graviditeten forlab helt normalt.
Emil blev fadt ved kejsersnit én uge
efter termin, og han var rask. Intet
tydede 1 hvert fald p4, at han havde
muskelsvind.

Men mange 1 deres omgivelser
holdt alligevel gje med hans ud-
vikling i de kommende 3r, og det
samme gjorde Maria og Ivan selv-
folgelig.

”Vores typer muskelsvind har en
vigende arvegang, s Emil skulle jo
ikke kunne fi det, men man lurer jo
altid. Vores omgivelser var der ogsd
hele tiden: er
det nu muskel-
svind? 7 fortxeller
Ivan Jakobsen.

”Jeg har nu
aldrig troet p4,
at Emil havde
muskelsvind.
Nir jeg si pa
Emil, kunne jeg
se, at han ikke
havde det. Men
vi fik lavet en
klinisk under-
sogelse af ham,
fordi hans dag-
plejemor syn-
tes, at han gik
lidt underligt,
nir han havde
siddet lenge i
sandkassen. Men
der var ikke

AT FA B@RN

noget,” siger Maria Overgaard Ja-
kobsen. Hun sagde kun ja til at fi
Emil undersagt for at {3 ryddet al
tvivl af vejen.

Ivan havde mere den holdning,
at han hellere ville vide med det
samme, om Emil havde muskel-
svind. S4 kunne der blive taget de
ngdvendige hensyn til ham i bgr-
nchaven og senere 1 skolen.

Hjzlpernes barn

Den svareste periode som foreldre
med handicap var, da Emil var lille.
Allerede inden han var fgdt, havde
de flere meder med kommunens
ergoterapeut for at fi indrettet deres
hjem med de nedvendige hjalpe-
midler. Som udgangspunke ville Ivan
og Maria Overgaard Jakobsen helst
klare sd meget som muligt selv.

Derfor fik de bl.a. et puslebord,
der kunne haeves og senkes athaen-
gig af, om det var Maria, Ivan eller
en hjzlper, der var med til at pusle
barnet. De fik en tvillinge-amme-
pude, s Maria selv kunne holde
Emil, ndr han blev ammet, og en
tremmeseng pi hjul, si de kunne
skubbe sengen rundt. Senere fik de
en hgj barnestol, som kunne haeves
og senkes, og Ivan fik lavet en kasse
bagpd sin minicrosser, s han kunne
transportere Emil.

Vi var meget bevidste om, hvor-
dan vi gerne ville have det og gjordé
os mange overvejelser inden,” siger
Maria og nzvner hjzlpernes rolle
som et konkret eksempel.

”Nogle 1 vores omgangskreds
sagde, at vores barn ville blive hjel-
pernes barn. I kan jo ikke selv std op
om natten og alle de andre fysiske
ting. Men sidan mente vi ikke, at
det ville vaere, men selviplgelig har
vi da selv haft tankerne om, hvordan
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vi skulle klare det,” siger Maria.

Over for hjelperne opstillede par-
ret seerlige regler for, hvordan hjel-
perne skulle agere 1 forhold til Emil.
Eeks. at de ikke mitte sige noget,
nir de puslede ham, hvis Maria
eller Ivan stod ved siden af. Eller
ndr Maria ammede, skulle de kun
lofte Emil op til hende, og s& gd et
andet sted hen, indtil han skulle op
pd skulderen og bevse. Der skulle
de lofte 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 vare min stemme,” siger Maria,
der dengang brugte meget tid p3 at
forklare nye hjxlpere 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 forxldre og havde nzrkontakten
med Emil. Tkke hjxlperne.

Svart kun at opdrage verbalt
Men selv om det gik fint i praksis,
var nogle situationer svare iser for
Maria. Feks. 1 konfliktsituationer.
Hvis Emil gjorde noget, han ikke
mitte, kunne hun ikke gribe ind
fysisk, kun verbalt.

“Det er klart en fordel, at man
har lidt fysisk styrke i den sam-
menhzng, Man kan sige til barnet,
at det m4 du ikke, men det virker
ikke, at man siger det 12 gange. Der
skal man hen og gribe fat i ham, og
det var sveert for Maria,” siger Ivan,
som ofte har fiet ’bussemandsrol-
len”, fordi han er fysisk sterkere end
Maria.

AT FA BORN

-]

“Jeg kan da godt fa darlig samvittighed over, at jeg ikke kan gere de samme fysiske ting med Emil, som
andre feedre kan. Men der jo ingen regler for, hvad man skal lave med sine bam,” siger Ivan Jakobsen.

”Miske har Emil fiet lov til at
lgbe mere om hjerner eller gore
nogle ting, hvor andre forzldre ville
tage fat 1 barnet med det samme,
sette sig ned og kigge barnet i gj-
nene. Det har jeg ikke kunnet, og
jeg har haft sveert ved at bede min
hjelper om at vaere med i det,” siger
Maria, der generelt ikke har lyst til
at involvere hjxlperne i noget, der
er for tet pd privatsteren. Det gzl-
der ogsd over for Emil, men det har
veret svert helt at undgi.

Netop forskellen i den fysiske
styrke mellem forzldrene har bety-
det, at Maria Overgaard og Ivan Ja-
kobsen har fordelt forazldrerollerne
mellem sig — mdske meget 1 trdd
med de typiske mor- og far-roller.
Ivan har taget sig af de fysiske ak-
tiviteter med Emil, mens Maria har
lzest for ham og vaeret der i puttesi-
tuationerne.

Darlig samvittighed
Egentlig ville Maria og Ivan gerne
have haft et barn mere, men det blev
det aldrig til. Tiden lgb fra dem, og
nu er de blevet for gamle.

”N4ir man har muskelsvind, skal
man fi bern i en ung alder. Bide i

forhold til hvor meget luft, man har
og fysikken. Jeg har ikke den samme
fysik som dengang, s jeg ville ikke
orke det 1 dag,” siger Ivan.

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

”Hvis det havde varet et bren-
dende onske for os at fi et barn
mere, havde vi nok gjort noget
mere ved det,” mener hun.

P3 nogle mider er Ivan ogsi glad
for, at han ikke har flere born. Eeks.
ndr han har vaeret med Emil i Djurs
Sommerland og har brugt sig selv.
S4 er han feerdig — og er ogsd tret i
de naste par dage.

“Jeg kan da godt fi darlig samvit-
tighed over, at jeg ikke kan gore de
samme fysiske ting med Emil, som
andre fedre kan. Jeg vil da rigtig
gerne kunne tage pd skiferie med
ham, men det kan jeg altsd ikke.
Men jeg synes ikke, man skal sam-
menligne sig med det, man tror, er
et normalt liv og sd give sig selv
darlig samvittighed. Der er jo ingen
regler for, hvad man skal lave med
sine bgrn. Man behgver ikke at tage
i hoppeland. Det er ogsd helt OK
at spille uno med sine bern,” siger
Ivan Jakobsen. .
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ligt at taenke pa at fa born

sCenter for Muskelsvinds konsulenter taler bade om graviditet

e, nar de radgiver om konsekvenser ved at fa born

endret sig meget 1
r. I dag er det ble-
at tale om gravidi-
ndr man har mu-
abiliteringsCenter
ndgir emnet bide
- og ved rehabili-
- og sddan var det

- den almindelige
1 ikke skulle have
ntede man ikke,
g indtrykket af] at
bern fylder meget
ned muskelsvind.
ride, hvad betyder
Jem rent fysisk, og
vaere forzlder, nir
skelsvind? 7 siger
biliteringsCenter
Jes Rahbek. -
chabiliteringscen-
r har derfor ogsi
iden. Tidligere var
m muligheden for
og hvordan man
nen seksuelt, hvis
isk funktionsned-
- derfor bl.a. det,
igav om. I dag fyl-
ridgivningen. Det
om at fi bern og
ed den beslutning,
.
> er at informere
kan vaere konse-
barn. At en gravi-
rverre en kvindecs

Y

Fi!‘ jeg et
Yedre liv ved
at fa porn?

Har jeg
overskud
til bade at
have et
aktivt arvejdsliv,
fritidsliv og
fanilieliv med born,
nar jeg har
ruskelsvind?

Hvor stor er
risikoen for, at mit
harn
far samme
ruskelsvindsygdom
som Mmig?

at have et aktivt arbejdsliv,
fritidsliv og familieliv med
born, samtidig med at man
har muskelsvind,” siger Jes Rah-
bek, som understreger, at det selv-
tolgelig altid vil vere parrets egen
beslutning, om de valger bern til
eller fra.

Arvelighed

De fleste muskelsvind-diagnoser
er genetiske sygdomme, og derfor
spiller radgivning om arvelighed
ogsd ind, ndr et par, hvoraf den ene
har muskelsvind, gnsker at f3 barn.
Hvor stor er risikoen for at fi et
barn med samme diagnose som den
forzlder, der har muskelsvind? Og
hvad er mulighederne for at fi et
rask barn? Hvilke valgmuligheder
er der for kunstig befrugtning, xg-
sortering, abort osw.

Da ridgivningen her er meget
specifik, henviser R ehabiliterings-
center for Muskelsvind til en af de
fem Klinisk Genetisk Radgivninger,
der findes rundt om 1 Danmark. (se
artikel pa side 19.

Ogsi gynxkologiske afdelinger
indgdr 1 rddgivningen, hvis der er
tvivl om de fysiske muligheder for
at blive gravid og at gennemfore en
graviditet eller overvejelser om kej-
sersnit eller almindelig fadsel.

For RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind er det vigtigt, at det
pat, der overvejer at fi bern eller
macke allerede venter harn A+ den

Af Jane W. Schelde




Genetisk radgivning kan

afklare arvelighed og radgive
om muligheder for at undgd
at bringe sygdommen videre

En arvelig sygdom i familien giver
ofte anledning til at sege ridgivning,
hvis man gnsker at fi bgrn. Hvor
stor er risikoen for, at barnet arver
sygdommen? Hvilke muligheder er
der for at undgi at f3 et barn med
den arvelige sygdom, og hvad inde-
beerer valgmulighederne?

Netop spergsmil som disse meder
overlege Jens Michael Hertz fra
Klinisk Genetisk Afdeling p3 Arhus

Universitetshospital meget ofte 1 sit
arbejde. Storstedelen af afdelingens
arbejde drejer sig om rddgivning
af familier med arvelig disposition
til kreft, men genetiske sygdomme
som muskelsvind herer ogsi til rid-
givningens epgaver. Og da langt de
fleste muskelsvindsygdomme er ble-
vet kortlagt genetisk, er det netop
muligt at fastlegge arvegangen for
den aktuelle muskelsvindsygdom 1

AT FA B@RN

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

”Nogle personer henvender sig,
nir det er aktuelt for dem at {3 bgrn.
De kender allerede diagnosen, men
vil have ridgivning om, hvordan si-
tuationen er. Andre kommer, fordi
der er blevet konstateret en arvelig
sygdom 1 familien, og man onsker

19
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sd at kende arvegangen og risikoen
for, at andre slegtninge fir sygdom-
men,” forteller Jens Michael Hertez.

Udredningen begynder ofte med,
at der bliver tegnet et stamtra over
familien — hvem i familien har diag-
nosen — og i bekreftet diagnosen
via en blodpreve. I disse tilfelde er
det ofte en rask person, der henven-
der sig til klinisk genetisk rddgiv-
ning, og som vil kende sin egen ri-
siko for at fi sygdommen eller fore
den videre.

Blodpreven fra den sygdomsramte
person 1 familien bliver derefter un-
dersggt for at fastlegge den pracise
mutation 1 genet, der forer til syg-
dommen. Nir den er fundet, kan
man via blodprever fra de gvrige
familiemedlemmer teste for famili-
ens mutation og dermed se, hvem
der ogsd har sygdommen eller arve-
anlegget til sygdommen.

Ud fra kendskabet til diagnosen
kan legerne pd klinisk genetisk af-
deling derefter vurdere sivel prog-
nosen for sygdommen som, hvor
stor risikoen er for, at sygdommen
nedarves.

Radgivning for graviditet
Nir det gelder ridgivning til par,
der onsker at fi bern, hvor den ene
af foreldrene f.eks. har muskelsvind,
lzgger Jens Michael Hertz meget
vegt pa at snakke valgmulighederne
grundigt igennem, men ogsd konse-
kvenserne af det resultat, underso-
gelserne kan komme frem til.
“Hvad gnsker parret at vide og
hvorfor, og er de klar til at tage kon-
sekvensen af de resultater, der viser
sig? Hvis ikke, skal de miske hellere
lade vzre eller overveje en ckstra

AT FA B@RN
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® Radgivning fra Klinisk Genetisk Afdeling kraver henvisning fra egen
lzege eller sygehus afdeling.

gang,” siger Jens Mi- ® Nasten alle muskelsvinddiagnoser er kortlagt genetisk.

chael Hertz.

Hvis parret ikke
onsker at fi et barn
med samme diagnose

® De klinisk genetiske afdelinger har et taet samarbejde med fertilitets-
klinikkerne i Arhus og Kebenhavn, hvor befrugtning efter 2gsorte-
ringsmetoden finder sted.

som en af foraldrene, ® Der findes 5 klinisk genetiske centre i Danmark: Arhus, Vejle, Odense,

er der flere mulig-
heder. Et kontant
valg er selviplgelig at
vaelge bern helt fra,
men hvis man ensker
bern, er der flere metoder. Hvis par-
ret kommer, for kvinden er gravid,
kan de valge den sikaldte =gsor-
teringsmetode (praimplantations-
diagnostik), hvor befrugtning af =g
og sedcelle foregir udenfor livmo-
deren som ved kunstig befrugtning.
Det befrugtede =g undersoges for
sygdommen, og kun raske xg leg-
ges op 1 livmoderen.

Denne behandling er bide fysisk
og psykisk kraeevende for kvinden, da
hun skal igennem lengerevarende
hormonkure, for at man kan tage
g ud til kunstig befrugtning. Til
gengeld undgir hun at skulle igen-
nem en graviditet og en provokeret
abort, hvis det viser sig, at fostret har
sygdommen. Sandsynligheden for at
blive gravid efter preimplantations-
diagnostik er 15-20%.

Andre muligheder er at blive gra-
vid ved donorinsemination, dvs.
befrugtning med szd fra en donor.
Dette kan vere tilfzeldet, hvis begge
personer er barere af arveanlegget
for den samme sygdom, hvor syg-
dommen har en vigende arvegang.
Det vil sige,‘at ingen af forzldrene
har sygdommen, men de har begge
arveanlegget til sygdommen. For at
fi sygdommen skal barnet arve syg-
domsgenet fra bade sin far og mor

— dvs. at ristkoen er 25%, for at bar-
net fir sygdommen. Med szd fra en
donor er risikoen minimal.

Moderkagebiopsi

Hvis kvinden allerede er gravid, og
forst da vil finde ud af, om barnet
har muskelsvindsygdommen, kan
hun fi en sdkaldt prenatal diag-
nostik — dvs. en moderkagebiopsi
i 10. uge af graviditeten. Viser un-
dersggelsen, at fostret har muskel-
svindsygdommen, kan parret velge
en provokeret abort inden for den
almindelige tidsramme p4 12. svan-
gerskabsuge.

Ulempen ved denne metode er,
at kvinden dels kan risikere at skulle
igennem flere graviditeter og abor-
ter, hvis fostret hver gang viser sig at
have sygdommen. Dels kan en mo-
derkageprove i sig selv fremkalde en
abort, si 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-
falingen fra Jens Michael Hertz, at
man kommer i god tid, for det er
aktuelt at fi born. En udredning kan
tage fra % - 2 4r, fordi der er tale
om, at testen skal udvikles til den
aktuelle familie. .
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Rigshospitalet og KennedyCenteret i Kgbenhavn. En ny afdeling er pa
vej i Aalborg.
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Pd grund af Johans
muskelsvinddiagnose
valgte Gro Nielsen og
Andreas Kastberg en
baerertest af Andreas,
da de ventede Laurits.

Muskelkraft 5/2008

Simpelt at blive testet

for SMA-arveanlaeg

Gor det hellere for du bliver gravid end efter, lyder erfaringen fra pay,
der kunne vare kommet i etisk dilemma

At f3 foretaget en barertest for at se,
om man er barer af arveanleg for
spinal muskelatrofi, er bide 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 berertest af Andreas
for at se, om han havde arveanleg
for spinal muskelatrofi (SMA). Gro
Nielsen vidste, at hun var barer af
SMA, da hun har en sen med diag-
nosen fra et tidligere =gteskab.

”En barertest er en god idé, det
er et simpelt indgreb, og s kom-

mer man ikke i et etisk dilemma,
fordi testen kan tages, for der er et
konkret liv at tage stilling til,” siger
Gro Nielsen, som selv markede det
ctiske dilemma p3 sin krop, da hun
ventede sit andet barn. Hendes nu-
verende mand og hun fulgte nem-
lig ikke den mulighed, da de selv
overvejede at f3 barn.

”V1i havde snakket om, at man
kunne gere det, men si blev jeg
gravid,” fortzller Gro Nielsen.

Parret var dog ikke bekymret over
graviditeten, fordi sandsynligheden
for, at Andreas Kastberg var barer af

— e

oo

SMA var meget, meget lille. Derfor
havde de ikke tenkt mere pi berer-
testen og havde heller ikke overve-
jet at fa fostret undérsagt.

”Vi var ikke specielt nervese for,
at Andreas skulle vare barer, men
heller ikke nervese for, at hvis han
var, at vi si kunne f3 et barn med
SMA. Jeg har aldrig tenkt pd det
som trist, at min sgn, Johan, har mu-
skelsvind. Det er upraktisk, ja, men
man kan kompensere for meget 1
dag, og jeg synes, der er tusinde ting,
der ville vere meget mere besvar-

lige og frygtelige,” siger Gro Nielsen

og nevner, at for hende er det f.eks.
bern fodt med hjerneskade, ad-
feerdsvanskeligheder eller autisme.

Fra glade til bekymring

Derfor glaedede parret sig til fami-
lieforagelsen og kom med den ind-
stilling til den almindelige kontrol
og skanning i 20. svangerskabsuge.
Der mgadte parret en fodselslege,
som helt tydeligt ikke kendte noget
til muskelsvind og var chokeret over,
at Gro Nielsens foster ikke var ble-
vet undersggt, ndr hun nu havde et
barn med muskelsvind i forvejen.

Lagen ringede straks til Klinisk
Genetisk Afdeling, mens Gro Niel-
sen og hendes mand var der, og
konkluderede pi deres vegne, at der
burde tages en fostervandsprove.
Selv om parret forklarede legen
om den minimale risiko, og at de
ikke opfattede Johans diagnose som
frygtelig, og at det heller ikke ville
vare frygteligt, hvis det barn, de
ventede, skulle fi samme diagnose,
mente legen, at der var tale om et
omfattende handicap.

"Hun lgd nermest, som om vi
ikke kunne tillade os at sige nej
til en fostervandspreve af omkost-
nings- og samfundsmaessige grunde.
Men vi ville ikke have taget prover
pd den lille,” siger Gro Nielsen, som
ogsd forklarede legen om den bee-
rertest, der kunne tages, og som var
et meget mindre indgreb.

”Vi endte med at tage hjem for
at tenke over det, men det var en
darlig oplevelse. Da vi kom, var vi
glade for graviditeten og gleedede os
til at f3 et barn, men det hele blev

sygeliggjort, og vi havde det darligt,
da vi gik derfra,” siger hun.

Parret var ogsi forbavsede over,
at legen havde koncentreret sig si
meget om risikoen for muskelsvind
1 stedet for at fokusere pd det hgje
blodtryk, som Gro faktisk havde pad
det tidspunkt.

”Vi var faktisk mere bekymret
for Gros blodtryk end arveligheden.
Men det var tilsyneladende ikke lige
si interessant for legen, eller hun
gjorde 1 hvert fald ikke rigtigt noget
ved det,” tilfgjer Andreas Kastberg.

Hvad nu hvis...

Overvejelser om fostervandsprove,
baerertest m.m. endte med, at parret
valgte, at Andreas skulle testes. Det
var jo kun en blodprave, og si ville
de f3 ryddet al tvivl af vejen, lad
deres begrundelse.

Testen viste, som de havde for-
ventet, at Andreas Kastberg ikke var
barer af SMA.

Men hvad nu, hvis han havde
veeret? Det havde sat parret i et stort
etisk dilemma.

"Det ville opleves som en lavine,
der ruller. Hvis Andreas var berer,
si skulle vi miske valge at fi fo-
stret undersegt, og hvis det sd viste
sig, at barnet havde SMA, skulle
vi tage stilling til abort. Det er en

AT FABORN /o
ey “A

| /AL

v

Gro Nielsen med spn-
nerne Laurits pd ni
mdneder og Johan
pd 7 dr.

stor beslutning
at tage,” siger
Gro Nielsen,
der havde svart
ved at forestille
sig ikke at gen-
nemfgre gravi-
diteten.

Men den tankerxkke havde parret
slet ikke, da de stod midt i det.

”Vi tenkte ikke sidan, at hvis nu
og hvis nu... det bliver sé teoretisk.
Det var jo ikke sidan, det var,” siger
Andreas Kastberg,.

I januar fik parret en sgn, der
blev fadt to mineder for tidligt ved
akut kejsersnit. Han vejede kun
1500 g. og var indlagt pd neonatalaf-
delingen pi sygehuset i to mineder.
En hird start i livet med langvarige
infektioner, mistanke om nyrepro-
blemer m.m., men han kom sig og
er 1 dag en rask og glad dreng pa ni

maneder. e

Spinal muskelatrofi type 2 (SMA II) har en vigende arve-
gang. For at fa sygdommen skal barnet arve sygdomsan-
legget fra begge sine forzldre.

En barertest kan vise, om en person barer anlegget for
SMA II.

Ved barertesten underspges 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 usandsynligt, at
personen er anlegsbarer.

Der fodes ca. 2 barn om aret med SMA II,
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Levedygtige born fortjener en chance

Det at fravalge et barn med et handicap ma betyde, at man betragter handicappede
mennesker som nogle ringere individer, man ikke synes, passer ind i tilveerelsen

Med denne kronik ensker jeg at
repraesentere de bern, der risikerer
at blive aborteret. Jeg tenker pri-
mert pd 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
teenker sig godt om, for de handler.

Hermed tenker jeg ikke mindst
pd de politikere, der fastsetter lov-
givningen. Jeg fpler, jeg har en
vis ret til at tale de ufedtes sag,
fordi jeg selv har et fysisk han-
dicap, muskelsvind, og dermed
godt kan se sagen fra deres side.

Det er typisk, at foreldre 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 fot
barnets kommende erhvervsévne: Jeg
sporger straks mig selv, om det er en
menneskeret at have fuld adgang og
mulighed til ethvert erhverv? Folk
med atopisk eksem kan f.cks. ikke
tile arbejde, der involverer hyppige
vask af deres hender, hvilket ude-
lukker mange erhverv pd forhind.

De, der selv har eksem, vil nzppe
bruge eksemen som en gyldig og
overbevisende grund til at for-
korte et liv. I virkeligheden vil
der altid vere erhverv, man ikke
kan bestride pid grund af mang-
lende fysik eller evner. Det gel-
der alle mennesker. Det er en del
af ens skebne, at man mi indrétte
sig under givne omstendigheder.

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

kymringer om, hvorvidt det kom-
mende barn vil kunne deltage pi
lige fod i sport. Dette gxlder i gvrigt
ogsd forzldre til ikke-handicappede
bern! Er livet vaesentligt ringere,
blot fordi man ikke har fysikken
eller modet til for eksempel bjerg-
klatring? Faktisk kan selv folk med
muskelsvind springe i elastikspring!

Uanset handicap vil der altid vere
nogle former for sport, et men-
neske ikke kan deltage i. Uanset
hvad vil der ogsd altid findes fri-
tidsaktiviteter, som de kan deltage
i — fysisk handicappede kan f.eks.
sagtens synge, hvis de har lysten.

S4 er der spargsmailet om, hvor-
vidt barnet vil blive mindre psykisk

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

Jeg vil dermed argumentere for,
at et handicap kan vere med til at
udfordre og udvikle ens personlig-
hed positivt samt ruste én til livets
udfordringer. Jeg ville ikke bytte
mit liv med en ikke-handicappet!
Jeg ville selvsagt heller ikke have
varet aborteret og foler mig gan-
ske overbevist om, at mine foraldre
heller ikke ville have gnsket mig

Af Lisbeth Koed
Doktor

“Det er fejt at afvise
et barn, blot fordi det
representerer noget
ukendt og utrygt,”
mener Lisbeth Koed
Doktor.

Arkivfoto: Henrik
Schiitt
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“Hvorfor har de ufedte, handicap-
pede born ikke de samme rettigheder
som de ufodte, ikke-handicappede?”

Muskelkraft 5/2008

anderledes end den, jeg er i dag.

Forestil dig det perfekt tilrette-
lagte liv fra den modsatte vinkel: Du
foder et sundt og smukt barn. Det
trives godt, og alt falder 1 hak. En
dag sker der et uheld, méiske bliver
dit barn kert ned af en bil. Heldigvis
overlever dit barn. Legerne forteller
dog, at de er nadt til at amputere et
af lemmerne, men dit barn kan fort-
seette livet, beholde sine venner, f sig
en uddannelse, vokse op og give dig
bgrnebern. Hvem ville ikke glede
sig inderligt over, at barnet havde
overlevet? Hvem ville bagefter sige,
at de nu ikke lengere elskede deres

barn som for eller ikke lengere
havde lyst til at have det i familien?

En tilfeldig argumentation

Min pointe er, at man treffer afgo-
rende valg pd en mere eller mindre
tilfeldig argumentation. Man kan
ikke se det store perspektiv i det ny,
lille liv, fordi man er forblendet af
det perfekte familieliv. Man stirrer sig
blind pi detaljer som enkeltstiende
sportsgrene og spekulerer langt ind i
fremtiden pi eventuelle problemer i
forbindelse med uddannelse og job.

26
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Men alle disse ovenstiende argu-
menter kan tilbagevises ret simpelt,
nasten si simpelt, at nogle kunne
tro, at jeg ikke tager situationen al-
vorligt. Men det gor jeg skam. Jeg
sperger mig selv, hvorfor folk argu-
menterer for deres egne behov ved

dicap betyder, at man mi betragte
handicappede mennesker som nogle
ringere individer. Nogle, man ikke
synes, passer ind i tilverelsen. Han-
dicappede er mennesker som alle
andre med de samme rettigheder
som alle andre — eller hvad? Hvor-

at maskeré for har de
detsom en  “Et handicap kan vere med uwfodtce,
lags om- ¢l at udfordre og udvikle ens ;‘Zgjlngr;
SOI'g cller . ey ® ”

B ooy R personlighed positivt. ‘kke de
gen til det samme ret-

kommende barn. Hvad er det
mon, de ikke vil indrgmme?
Det er trist, at nogle fravelger
eller gnsker at fravaelge
et handicappet barn.
Et barn, som pi mange
mider vil kunne leve et
liv pi lige fod med alle
andre, ogs3 som voksen.
Det er spild af et godt liv, som for-
xldrene nok ville have elsket lige sd
hgjt som ethvert andet barn af dem
selv. At bortforklare sit valg med
omsorg for det kommende barn er
en misforstdelse. Det er dybest set
et valg, man har gjort pd baggrund
af frygt, tvivl og bekymringer over
ting, man ikke har nogen forudsaet-
ninger for at overskue pi forhind.

Forzldrenes svagheder
Jeg kan ligefrem blive harm, fordi
det at fravelge et barn med et han-

tigheder som de ufedte, ikke-handi-
cappede? Lad os erkende, at det her
handler om forzldrenes svagheder,
mere end det handler om barnets.
Og si kan man ikke lengere tale
for en abort af hensyn til barnet.

Jeg taler ikke om smertefulde
sygdomme eller medfodt hjertefe;jl
og aget spedbarnsdadelighed, men
alene et handicap. Jeg taler heller
ikke om bern, der skal fodes til mis-
rogt i socialt udsatte familier, men
bern, der kunne indgi 1 almindeligt
velfungerende familier, hvis fami-
lierne altsi gad tage vare pd dem.
Jeg taler om de levedygtige ufadte,
der tilfeldigvis hat fiet en skavank.

Levedygtige born fortjener at fi
en chance og beholde deres liv, fordi
et handicap er til at laere at leve med.
Som alt muligt andet 1 livet kan et
handicap fylde mere eller mindre,
konkret og i overfort betydning,

I pressen fik historier om
abortgraenser, sene aborter
af barm med handicap og
spergsmdl om, hvorndr
det er i orden at fravaelge
et barn med handicap de
store overskrifter i slut-
ningen af august. Bl.a. i
Kristeligt Dagblad, hvor
ogsd Lisbeth Koed Doktors
kronik blev bragt.

men det er ikke afggrende for
lykke eller succes. Der findes da
ogsd mange ulykkelige men-
nesker til trods for, at deres liv
virker fejlfrit.

Forskellen pd behandlin-
gen af ikke-handicappede
og handicappede ufedte
born beviser, at mange sta-
dig ikke ser handicappede
som ligestillede indivi-
der med lige rettigheder
som alle andre mennesker. Det
viser ogsd, som mange selv anty-
der, at det er forzldrene, dér tages
hensyn til, og ikke barnet. Hvor-
dan kan man retfzerdiggere dette?

Et modbydeligt perspektiv
Denne debat er interessant med
henblik pd de ufedte bern, men
ogsi fordi den afspejler noget
storre i samfundet: Forholdet til
handicappede mennesker szt-
tes i et modbydeligt perspektiv.
Handicappede mennesker er ikke
underlige vanskabninger, som man
bar undgi, og
det er ens eget
barn sandelig
heller ikke.
Det er fejt at
afvise et barn,
blot fordi det representerer noget
ukendt og utrygt. Om man fravel-
ger et barn af kosmetiske eller fysi-
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ske drsager, 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 athangigt af for-
zldrenes kerlighed. For at kunne
skeenke sit barn ubetinget karlighed
mi man fralegge sig alle sine for-
udindtagede forventninger til bar-
net og det at vaere en familie. Man
m3 se 1 gjnene, at det perfekte ikke

“Levedygtige born fortjener at fd en
chance og beholde deres liv, fordi et
handicap er til at laere at leve med.”

findes. Born har brug for foraldre-
nes stgtte og opbakning, og den
burde forzldrené kunne give — det
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er trods alt deres
eget barn af ked og blod.

Glad bliver jeg den dag, hvor
diskriminationen af handicappede
kan ophgre helt, ikke kun i poli-
tisk korrekte vendinger, men ogsd
inde 1 hovedet pd den almindelige
borger. Men det kraver, at den al-
mindelige borger ter im@dekomme
det fremmede, det anderledes og
det ukendte, som de ufgdte, han-
dicappede bern representerer.
Det kraver en oprigtig erkendelse
af, at alle mennesker er fgdt lige
og skal have de samme rettighe-
der, uanset deres gvrige skabne.=

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

Kronikken har veret bragt i Kristeligt
Dagblad den 28. august 2008.
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anderledes end den, jeg er i dag.

Forestil dig det perfekt tilrette-
lagte liv fra den modsatte vinkel: Du
foder et sundt og smukt barn. Det
trives godt, og alt falder i hak. En
dag sker der et uheld, miske bliver
dit barn kert ned af en bil. Heldigvis
overlever dit barn. Leegerne forteller
dog, at de cr nedt til at amputere et
af lemmerne, men dit barn kan fort-
sztte livet, beholde sine venner, {3 sig
en uddannelse, vokse op og give dig
barnebern. Hvem ville ikke gleede
sig inderligt over, at barnet havde
overlevet? Hvem ville bagefter sige,
at de nu ikke lengere elskede deres

“Hvorfor har de ufodte, handicap-
pede born ikke de samme rettigheder
som de ufadte, ikke-handicappede?”

barn som for eller ikke lengere
havde lyst til at have det i familien?

En tilfeldig argumentation

Min pointe er, at man treffer afge-
rende valg pd en mere eller mindre
tilfeldig argumentation. Man kan
ikke se det store perspektiv i det ny,
lille liv, fordi man er forblendet af
det perfekte familieliv. Man stirrer sig
blind pd detaljer som enkeltstiende
sportsgrene og spekulerer langt ind 1
fremtiden p3 eventuelle problemer i
forbindelse med uddannelse og job.
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Men alle disse ovenstiende argu-
menter kan tilbagevises ret simpelt,
naesten sd simpelt, at nogle kunne
tro, at jeg ikke tager situationen al-
vorligt. Men det gor jeg skam. Jeg
sperger mig selv, hvorfor folk argu-
menterer for deres egne behov ved

dicap betyder, at man m3 betragte
handicappede mennesker som nogle
ringere individer. Nogle, man ikke
synes, passer ind 1 tilvaerelsen. Han-
dicappede er mennesker som alle
andre med de samme rettigheder
som alle andre — eller hvad? Hvor-

at maskeré for har de
dec som en  “Et handicap kan vaere med vfodte,
slags om- i1 ot ydfordre og udvikle ens "dicap-
sorg eller rsonliahed positivt.” pede born
hensynta- persontigneda p » ikke de
gen til det samme ret-

kommende barn. Hvad er det
mon, de ikke vil indremme?
Det er trist, at nogle fravalger
eller gnsker at fravelge
et handicappet barn.
Et barn, som pd mange
mader vil kunne leve et
liv pd lige fod med alle
andre, ogs3 som voksen.
Det er spild af et godt liv, som for-
xldrene nok ville have elsket lige si
heijt som ethvert andet barn af dem
selv. At bortforklare sit.valg med
omsorg for det kommende barn er
en misforstdelse. Det er dybest set
et valg, man har gjort pa baggrund
af frygt, tvivl og bekymringer over
ting, man ikke har nogen forudsat-
ninger for at overskue pa forhind.

Foraldrenes svagheder
Jeg kan ligefrem blive harm, fordi
det at fravalge et barn med et han-

tigheder som de ufedte, ikke-handi-
cappede? Lad os erkende, at det her
handler om forzldrenes svagheder,
mere end det handler om barnets.
Og s8 kan man ikke lengere tale
for en abort af hensyn til barnet.

Jeg taler ikke om smertefulde
sygdomme eller medfedt hjertefe;l
og oget spedbarnsdedelighed, men
alene et handicap. Jeg taler heller
ikke om bern, der skal fades til mis-
rogt 1 socialt udsatte familier, men
bern, der kunne indgd 1 almindeligt
velfungerende familier, hvis fami-
lierne altsd gad tage vare pd dem.
Jeg taler om de levedygtige ufadte,
der tilfeldigvis har fiet en skavank.

Levedygtige born fortjener at i
en chance og beholde deres liv, fordi
et handicap er til at leere at leve med.
Som alt muligt andet 1 livet kan et
handicap fylde mere eller mindre,
konkret og i overfert betydning,
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-

7

Afslag g
I pressen fik historier om & - ab Ol't
abortgraenser; sene aborter ;;;w” 2_903 00 ae ! Da al'k —_ f‘k

af bern med handicap og n, ville hu n 3¢annmg v 1 en !

spargsmdl om, hvorndr edet rejse Ve en ab te, at Julie g 1 Eng]and

det er i orden at fravelge tit dlang ° en det 1, Rask L

et barn med handicap de ybt kr nkeng, u ' Ventegq tha

store overskrifter i slut- ner hyn ai Danm k ”Wcapp t

ningen af august. Bl.a. i o9 k ager ny il 09 mitte

Kristeligt Dagblad, hvor wk‘ﬂng"

ogsdlLisbeth Koed Doktors e n ab :

kronik blev bragt. o1 t Sk ) b r 1

25. aug ggqq, Vold
90000 by som g
€battere fort et hang; ebat
fo ndica
Sen abopy r:::" Stede ud :‘ ter have, 1oy
) ) f p a x ens

men det er ikke afgerende for Mangleng un :;:' 9t Dagpjay JT:r:bon riordens p
lykke eller succes. Der findes da 395 fortaire om en“

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

Forskellen pd behandlin-
gen af ikke-handicappede
og handicappede ufedte
born beviser, at mange sta-
dig ikke ser handicappede
som ligestillede indivi-
der med lige rettigheder
som alle andre mennesker. Det
viser ogsd, som mange selv anty-
der, at det er forzldrene, der tages
hensyn til, og ikke barnet. Hvor-
dan kan man retferdiggere dette?

Et modbydeligt perspektiv
Denne debat er interessant med
henblik pd de ufedte bern, men
ogsd fordi den afspejler noget
storre 1 samfundet: Forholdet til
handicappede mennesker sxt-
tes 1 et modbydeligt perspektiv.
Handicappede mennesker er ikke
underlige vanskabninger, som man
ber undgi, og
det er ens eget
barn sandelig
heller ikke.
Det er fejt at
afvise et barn,
blot fordi det repraesenterer noget
ukendt og utrygt. Om man fravael-
ger et barn af kosmetiske eller fysi-

ske arsager, 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 athengigt af for-
xldrenes kerlighed. For at kunne
skeenke sit barn ubetinget kaerlighed
mi man fralegge sig alle sine for-
udindtagede forventninger til bar-
net og det at vare en familie. Man
mi se 1 gjnene, at det perfekte ikke

“Levedygtige born fortjener at fd'en
chance og beholde deres liv, fordi et
handicap er til at lzre at leve med.”

findes. Born har brug for foreldre-
nes stotte og opbakning, og den
burde foreldrene kunne give — det

er trods alt deres
eget barn af ked og blod.

Glad bliver jeg den dag, hvor
diskriminationen af handicappede
kan ophgre helt, ikke kun 1 poli-
tisk korrekte vendinger, men ogsi
inde 1 hovedet pd den almindelige
borger. Men det krever, at den al-
mindelige borger tor imgdekomme
det fremmede, det anderledes og
det ukendte, som de ufedte, han-
dicappede bern reprasenterer.
Det kraver en oprigtig erkendelse
af, at alle mennesker er fadt lige
og skal have de samme rettighe-
der, uanset deres ovrige skabne.

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

Kronikken har veeret bragt i Kristeligt
Dagblad den 28. august 2008.
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Markante forskelle i unges levevilkdr

Arsmodet i EAMDA var pracget af de esteuropeeiske lande og
havde stor pressebevigenhed i Bulgarien

Kastet lidt hovedkulds ud i det tog
jeg den 11.september af sted til 4rs-
mgde i EAMDA - den europaiske
sammenslutning af muskelsvind-
organisationer. Sandt at sige vidste
jeg 14 dage for madet ikke s§ meget
om det samarbejde, der foregir, men
jeg var heldigvis en del klogere, da
jeg vendte hjem igen.

Magdet med andre organisationer
med vidt forskellige vilkdr at ar-
bejde under, indfaldsvinkler og las-
ningsmodeller viste sig at vaere bide
givende og give stof til eftertanke.

Mgdet fandt sted i Sofia, Bulga-
rien. Der var fremmede af en rekke
af de 35 medlemsorganisationer. Der
var en overvegt af det tidligere Jst-
europa, selv om der ogs3 her mang-
lede nogle. Danmark var det eneste
nordiske Jand, der var representeret
politisk. Jeg savnede i det hele taget
flere storre EU-lande. ‘

Fredag bed pi en to timers gene-
ralforsamling i EAMDA. Resten af
dagen var der opleg som baggrund
for lgrdagens konference om udvik-
lingen siden sidst. Indleggene 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
miden at gribe opgaverne an pd,
kom klart til udtryk i lerdagens
konference. Der var strilende ind-
leeg om ny forskning, registrerings-
metoder samt arbejdet med at opnd
ensartede og valide milemetoder til
brug for fremtidig forskning.

Der var endvidere fokus p3 den

sociale side af at leve med muskel-
svind — ikke mindst gennem ind-
leg fra Birgit Steffensen, Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind, og
Thomas Sejersen fra svenske Karo-
linska Instituttet. Ogs Peter Streng
fra Holland havde et godt
indleeg om vigtigheden af,
at patientorganisationerne
er pd banen ikke mindst
omkring etiske krav til
forskning og forseg.
Anton Slupan fra det slo-
venske rehabiliteringscen-
ter for handicap fremviste
bl.a. et kokken, der kunne
dreje, sd brugeren ikke skal
bevage sig rundt. Indleg-
get viste, at der 1 de tidli-
gere ostlande er en spen-
dende udvikling.
Bulgariens forstedame,
Zorka Parvanova, be-
segte sammen med landets
sundhedsminister konfe-
rencen lordag. Sidstnevnte
kom med et lofte om mere
stotte til familier med bern
med muskelsvind. Det blev
gentaget pid en velbesagt
pressekonference. Det skabte i Bul-

garien en vis omtale og bevigen-
hed, at modet 1 r fandt sted her. En
bevigenhed, vi ikke m4 underkende
betydningen af.

Bla blink

Som et kuriosum kan jeg berette,
at Muskelsvindfonden og Danmark
altid har en tro ambassader i den
tyrkiske muskelsvindorganisations
ubestridte leder, Prof. Dr Coskun
Ozdemir. Han trekker ikke alene
Danmark frem pi omrider, som

jeg er ganske ubekendt med, men
gjorde sig ogsd serdeles bemarket
1 en sygetransportlignende liftvogn
forsynet med bl3 blink. Meget prak-
tisk 1 bilkgerne, nir de en sen aften
blinkede los pd Sofias store og gan-

ske overbelastede veje.

Turen til Sofia viste betydningen
af, at vi ikke blot er aktive, men ogsi
udfarende i det internationale sam-
arbejde. Det er lererigt, ngdvendigt
i forskningssammenhang - og vi
kan her bidrage med vigtige sociale
verdier pd rehabiliteringen. De
sporgsmil, Birgit Steffensen fik efter
sit indleg, fortzller, at netop her er
vi et skridt videre.

Jan Jakobsen er medlem af Muskel-
svindfondens bestyrelse.
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Tekst og foto:

Jan Jakobsen

Fra en pause - midt
i billedet omtalte dr.
Ozdemir.
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Af Lene Kjaer Thomsen
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Kunsten at vaere politisk ukorrekt

Man bliver brutalt tvunget til at reflektere over sine egne fordomme, lyder kommentaren
fra en begejstret anmelder af den norsk film ”Kunsten at tenke negative”

En gruppe mennesker med han-
dicap ser tilsyneladende positivt pd
livets genvordigheder efter timer
hos den kommunale psykolog. Men
sd fir gruppen et nyt medlem, der
ser noget anderledes pi livet, end
de gor, og snart er de i gang med
at lere noget nyt - nemlig at tanke
negativt.

Lillemor, Asbjgrn, Marte og Gard
er trofaste deltagere 1
sundhedspsykologen Toris
positivitets-gruppe for
mennesker med handicap.
Lillemor lider af depres-
sion efter at vere blevet
forladt af mand, bern og
ovrige omgangskreds.
Hun er folgelig blevet for-
vist fra et stort hus til en
lille lejlighed, og hun dgjer
(maske) med sterke nakkesmerter.

Asbjorn har mistet talen efter
en hjerneblgdning - og si er han
i gvrigt gdet fallit, og hans kone er
stukket af med hans bror. Marte er
faldet ned pa en klatretur og er ble-
vet lam fra halsen og ned. Det var i
gvrigt 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 sxtte et po-
sitivt ugemal — og kun ét. Og om at
ribe i kor gruppens mantraer: ”Smi
andringer skaber storre endringer”,
og "Valget er mit — jeg valger po-
sitivitetsvejen”. Hvis nogen skulle
have noget ikke-sd-positivt pd hjerte,
sd kan de fa lov til lige si diskret at
bande ned 1 den hjemmestrikkede
skidtpose. P4 den mide belemrer
man jo heller ikke sine omgivelser
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med bekymringer, problemer eller
indre smerte.

Hvem har det varst

Det tager ikke den opvakte seer
lang tid at regne ud, at det ikke kan
blive ved pi den mide. Og ganske
rigtigt — for gruppen udvides med
to nye medlemmer: Geir og hustuen
Ingvild. Geir er lam fra livet efter en

Originaltitel: Kunsten d tenke negativt
Instruktor: Bdrd Breien
2006

Spilletid: 1 time og 19 minutter
Hjemmeside: www.negativfilm.no

ulykke. Han ryger hash, ser krigsfilm
og lytter dagen lang til de marke
toner af Johnny Cash. Forholdet til
Ingvild er tet pa at gi i oplesning,
og 1 et forsgg pa at redde, hvad red-
des kan, har hun meldt dem til Toris
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 dnd — men derimod med en -

brandslukker.

Gruppen forseger med alle de
redskaber, de har lert af Tori, at {3
Geir til lukke op for positiviteten
(Gard: "Det her virker, der gor det
virkelig!”) med komplimenter om
det dejlige hjem, de smarte stovler,
og om at han har paent hir. ”Gu har
jeg €], og det har du fandme heller
ikke!”, er responsen fra Geir.

Inden leenge er positivitet en by i

Sibirien, og gruppen er i gang med
at lave lister over, hvem af dem der
har det verst. Lillemor mener be-
stemt, at hun har det anden-vearst,
fordi hun ikke har job, bil eller hus
— kun sliet af Marte, der jo er mest
lam.

“Jeg har det da ikke veerst,” siger
Marte. "Hvad med Asbjorn?”

”Jamen, han siger jo aldrig noget,
s4 hvem ved, hvordan han
har det,” argumenterer
Lillemor, som var det ind-
lysende for selv den mest
nersynede.

Si kommer sprutten
pd bordet, jointen bliver
teendt, anlegget skruet op
for fuld styrke, og alle fru-
strationer og tabuer fir frit
spil, inden lyset af daggry

varsler en forlgsning.

Nasten utrovardigt
Persongalleriet i “Kunsten at teenke
negativt” virker til tider stereotypt
og overdrevet. Gard er si usympa-
tisk, at han naesten bliver utrovardig.
Tori og Geir er pd hver deres mide
s& greteveindbydende, og Marte er
sd overstrommende positiv, at det til
tider nzesten er umuligt ikke at blive
irriteret pd dem. Men ogsd kun na-
sten. For stereotyper og klichéer
blandet med filmens sorte og befri-
ende politisk ukorrekte humor gar,
at der indimellem opstar gjeblikke,
hvor man brutalt bliver tvunget
til at reflektere over sine egne for-
domme.

Nair man for eksempel lige har
besluttet sig for at stemple Marte
som en lalleglad jubelidiot, og hun
sd uindpakket afslorer, at hun godt

ved, at folk synes, hun er dum og
naiv, ndr hun stadig kan vere glad
efter ulykke, men at det nu engang
er hendes natur. S foler man, at hun
stirrer ud i biografsalen, og at det
lige pracis er en selv, der er “folk™.

Det handler om mennesker
Hvad kan man si lere af ”Kunsten
at tenke negativt”? At mennesker
med handicap enten er nogle sure
og bitre nisser eller nogle joviale
fiolser? At man bare skal holde en
ordentlig fest en gang om dret, hvor
man drikker sig i hegnet og smadrer
alt, hvad man kan komme i naerhe-
den af, s3 bliver alt godt? Nej!
"Kunsten at tenke negativt
viser heller ikke et nuanceret bil-
lede pd dét at leve med et handi-
cap eller byder p4 store forkromede

3

lgsningsmodeller for, hvordan man
opnir 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 maske endda bedre situation.
Martes problem er ikke, at hun har
mistet sin forlighed. Men at Gard —
en mand, der ifglge Geir ville vare
en helt fantastisk fyr, hvis ikke lige
det var for hans udseende, intelligens
og personlighed — er et dumt svin,
og at hun er tvunget til at se det i
ojnene, for hun kan finde sig selv.

”For at komme til bunds i dine

ANMELDELSE

problemer, mi du laere kunsten at
tenke negativt,” siger Geir til Tori i
en morale, der gir stik mod alt, hvad
hendes positivitetpsykologi stir for.
Men miske er det hele bare s klart
og ligetil, at man nogle gange slet
ikke ser det, ligesom man ikke kan
se skoven for bare treer. At hvis man
altid forcerer en positiv tankegang,
hvordan ved folk s — og hvordan
ved man selv - hvornr man virke-
lig er glad?

S lad folgende vare dit ugemil:
“Jeg skal se den norske film Kun-

sten at teenke negativt!”

Og hvis den ikke lengere gir i
biografen, ndr dette blad udkom-
mer, si er det okay lige at ribe lidt
ned 1 skidtposen — og ellers vebne
dig med postivitet, til den kommer

pé dvd. 5
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®  Et broget persongalleri

er med til at sztte
tingene pd spidsen i
"Kunsten at tenke
negativt”,
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Af Bodit Jensen

Muskelsvindfonden vil gerne have medlemmeme til at komme med input il foreningens fremti-
dige mél og prioriteringer. En proces, der blev sat i gang pa landsmedet i maj, hvor medlemmer 0g
medlemsgrupper biev opfordret til at drofte, hvilke ensker de har til foreningen fremover og give
en tilbagemelding til de politiske organer.

Muskelkraft falger op pé debatten og sperger i dette og kommende numre en raekke medlem-

mer om, hvad Muskelsvindfonden betyder for dem, og hvad foreningen skal beskzftige sig med
i fremtiden.

 Hvad kan du bruge Muskelsvindfonden til?

® Hvad vil du gerne kunne bruge Muskelsvihdfonden til i fremtiden?

) Hvordan kan Muskelsvindfonden skabe vaerdi for dig?




Muskelsvindfonden er et holdepunkt,
hvor nogen har styr pa paragrafferne

Katrine Jensen, 16 ar, er lige startet pa HTX | Kege. Vil gerne vaere bio-analytiker,
Har muskelsvind og bor med sin familie i Solred. Er med i Muskelsvindfondens
landsdeekkende pigegruppe.

Foto: Henrik Frydkjer

“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 vaeret rigtig meget med pa sommerlejre, landsmeder,
kurser og pa efterarslejrene for de unge. Det er rigtig godt
at veere sammen med andre unge, der har muskelsvind. Det
er meget nemmere at starte en samtale, nir man pa forhand
har en forstaelse for hinanden og ved, hvad hinanden kan
og ikke kan.

Med andre unge skal man altid starte med at fortzlle, at
man har muskelsvind, og hvad det betyder. 0g man skal hele
tiden forklare, at de ikke lige skal ga sa hurtigt, fordi sa kan
man ikke felge med osv. Det behgver man ikke, ndr man er
sammen med andre, der selv har muskelsvind. Det bliver en
anden méde at vaere sammen pa.

Det er ogsa rigtig spendende 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. $& kan man bedre se, at det godt kan lade sig gore det
hele. Det er ret godt at have sadan nogle rollemodeller.

Jeg har egentlig ikke brugt foreningen til det praktiske.
Méske har mine foraeldre — det ved jeg ikke. Det har klart
veeret de sociale ting, der har fyldt mest. Og det, tror jeg
0gs4, vil blive ved med at vaere det vigtigste for mig.

*Men jeg regner da ogsa med, at jeg vil bruge Muskel-
svindfonden, nar jeg skal ruste mig til at biive voksen. F.eks.
finde ud af alle de ting med hjalpere, bil og hus, som man
selv skal til at finde ud af, nar man bliver 18 ar. Muskel-
svindfonden er sadan et holdepunkt, jeg kan komme til, hvor
nogen har styr pd paragrafferne. :

Og sa haber jeg, at der bliver ved med at vaere tilbud til
0s unge, nar vi bliver 18 og ikke lengere kan komme med
p& sommerlejrene!

Det er vigtigt at blive ved med at holde fast i det netveerk,
man har faet.

| fremtiden vil det maske veere godt, hvis foreningen
hjalp mere med at f4 kommunerne til at give tilskud, sd man
kan komme med pa kurser. Jeg har selv en god kommune,
men jeg har hgrt om flere, som ikke har kunnet fa tilskud til
f.eks. rejsekursus osv. Det kunne vare godt at fa hjlp, sa
man bedre kan komme med argumenter og fa overbevist
kommunen om, at det er vigtigt.” FENS
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Foreningen skal uddanne medlemmerne
til at coache og hjaelpe hinanden

Helga lllemann bor i Tilst ved Arhus, har muskelsvind.
Er medlem af Muskelsvindfondens seniorgruppe.

“Muskelsvindfonden betyder for mig tryghed. Det er stedet,
hvor jeg har faet viden og opbakning til at leve et godt liv
med muskelsvind, og hvor jeg har hentet hjelp til at kunne
se mulighederne og ikke bare begransningerne.

Jeg har modt ligestillede og faet gode venner i foreningen.
0Og sa har jeg faet svar pa spargsmal om f.eks. hjelpemi-
dler og har faet opbakning, nar jeg er stedt p& udfordringer i
forhold til omgivelserne.

Muskelsvindfonden er for mig stedet, hvor vi mpdes og
udveksler erfaringer, og hvor vi henter hjaelp, hvis der opstar
problemer.

Jeg synes, det kunne vaere dejligt, hvis der i fremtiden blev
tilbudt flere aktiviteter fra foreningens side. For eksempel er
det en fremragende idé med selvhjalpsgrupper. De er med
til at bygge os op og gere os starke. Men det ville vere godt
med mere stotte fra foreningens side, sa disse grupper ikke
"dar”, far de er kommet i gang. Fonden skal vare bedre til at
uddanne medlemmerne til at coache hinanden og fa grup-
perne til at fungere. Man kan ikke bare gé ud fra, at almin-
delige mennesker kan sta op og f.eks. tale fra en mikrofon til
en forsamling. Derfor gar der ofte mange gode idéer tabt.

S4 foreningen skal holde hand i selvhjalpsgrupperne og

hjeelpe dem. 0g ogsa meget gerne uddanne medlemmerne
til at hjaelpe hinanden.

Det hele behaver absolut ikke at handle om muskelsvind.
Man kunne ogsa etablere grupper f.eks. litteratur, musik,
fortaellinger om eget liv, workshops osv. Eller weekendkur-
ser pa Musholm (ndr vi nu har Musholm), hvor vi har et emne,
som vi kan fordybe os i hele weekenden. Det ma ogsa gerne
vaere hobbybetonet.

Eller en form for minihgjskole. Som medlem af seniorgrup-
pen har jeg selv veeret med til at arrangere hajskole, rejser,
minimesse og temadage, og det har for mig veeret meget
givende og livsbekraftende.

Jeg ved godt, at gode foredragsholdere, der kan "traekke”
medlemmer, koster, men det ville vazre med til at skabe vaer-
di for mediemmerne og kunne godt vaere pa tvaers af alder.
Jeg synes, at en rimelig egenbetaling ville vaere i orden, men
foreningen skulle deekke udgiften til lererkraefter.

Muskelsvindfonden skal fortsat vaere fremme i skoene,
vaere visionzr, have en positiv indgangsvinkel til et sam-
fund under konstant udvikling og veere en god medspiller
for medlemmerne i forhold til det offentlige. Det geelder om
at bevare den livsbekraeftende og positive and.” u
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Muskelsvind ma. ikke blive
en hindring forlivet

Peter Bach—/\//e/sgn er advokat | Arhus. Har muskelsvind 0g er medlem af
Handicaprédet i Arhus Kommune for DH (Danske Handicaporganisationer)

“Muskelsvindfonden er for mig et samlingspunkt og et
netvaerk. Muskelsvindfonden er stedet, hvor vi, der har
muskelsvind, mgdes med vores$ helt forskellige baggrunde
- vi er jo lige sa forskellige som alle andre og har ikke andet
til feelles end, at vi har muskelsvind.

Men det er ogsa det, der gar, at ting kan ske, og erfaringer
kan opnas.

Jeg bruger bade foreningen socialt, hvor der jo heldigvis er
en tradition for, at det gerne ma vaere festligt, og ndr jeg har
brug for vejledning i lasning af dagligdagens problemer.

Muskelsvindfonden skal sgrge for, at der er stgtte og vej-
ledning til medlemmerne. Der skal indsamles og bruges sa
meget viden som muligt, og man skal sarge for, at vejlednin-
gen kommer ud sé& bredt som muligt, s& muskelsvind ikke
bliver en hindring i livet — hverken i forhold til uddannelse
eller arbejde.

| forhold til det politiske kan man ikke overvurdere ud-
viklingschef Jargen Lengers indsats, som nu senest er mun-
det ud i, at merudgiftsydelsen blev “reddet”. Hans politiske
nyhedsbrev og den @vrige orientering om de politiske emner
ger vores udviklingschef guld vaerd!

Fremtiden kraever, som jeg ser det, at vi alle bruger vores
erfaringer - ogsé andres - de er gratis! Og at vi deler vores
erfaringer, sa vi hver isaer kan udvikle os. Og her skal vi se
pa de muligheder, der ligger indenfor bl.a. IT.

Muskelsvindfonden skal hele tiden arbejde pa at udvikle
sig.

Foreningen kan skabe veerdi for medlemmerne ved at fa
hvert enkelt til at se sin mulighed. Ved at hjelpe medlem-
merne med at lere at tage de chancer og udfordringer, der
kommer. Hjalpe med til at skabe selvvaerd, selvtillid og tro
pa egne evner.

Mine bedsteforaeldre talte altid om, at man skulle sorge
for at finde den rigtige hylde. | dag kan man vel bedre sige,
at man skal sgrge for at finde sit rigtige skrivebord eller
netvaerk.

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

Vi skal fortsat "handle” bade som interesseorganisation
0g som koncertarranger. Gren Koncert er et vigtigt flagskib.
Hvis ikke vi havde det skib i spen, ville det vaere sveert at
fa gje pa Muskelsvindsfondens medlemmer udefra. Nogle
gange tjener vi penge, andre gange ikke s mange, det af-
hanger af de givne forudsatninger. Men det handler om at
praktisere det, man fra en sterre dansk virksomhed kender
som rettidig omhu!” W
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Af Jane W. Schelde
Foto: Hanne Loop

Leo har altid tegnet,
og med de mange drs
treening har han ud-
viklet en finmotorik,
sa han stadig kan
tegne og farve med
farveblyanter.
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Han elsker at tegne

16-drige Leo Rosbach er flyttet fra Gronland til
Danmark for at gd pa efterskole. Tegningerne er med

i bagagen

Miske vil han gerne vare verdens-
kendt. Sidste ir vandt han forste-
premie i en tegnekonkurrence i
forbindelse med en handicapkon-
ference pd Greonland. Premien var
10.000 kr.

"Jeg har ikke brugt dem endnu,”
siger Leo Rosbach, der ikke vil af-
slore, hvad pengene skal gi til, eller
miske er det ikke sd vigtigt at for-

telle 1 et interview om ham og hans

tegninger.

Leo Rosbach, der netop er fyldt
16 ar, er en ung mand, der ikke bru-
ger si mange ord. Miske af genert-
hed, maske fordi det er lidt svart at
skulle stte ord pa noget, han ikke
lige har taenkt over pd den mide for.
Eller fordi han aldrig har provet at
blive interviewet.

Faktisk er det heller ikke ham selv,
der fortzller om konkurrencen og

forstepreemien. Det ligger ikke til
ham at fremhaeve sig selv eller prale,
men man fornemmer, at han er glad

og stolt over anerkendelsen af hans
evner til at tegne. Han har ogsd flere
gange solgt nogle af sine tegninger
til familie og venner — og senest til
en fra den efterskole, han gir pd nu.
Det sidste forteller han selv, mens
det er hans plejemor, der forteller
om ferstepraemien.

Fra Qasigiannguit
Leo Rosbach er fra Grgnland. Fra
byen Qasigiannguit (eller pd dansk
Christianshab) 1 Nordvestgrenland.
Han har muskelsvind og er den
eneste i Gronland med diagnosen
Duchennes muskeldystrofi. [ august
flyttede han til Danmark for at g pa
efterskole i et dr. Samtidig fik han en
plejefamilie 1 Stensved ved Vording-
borg, hvor han skal bo 1 friweeken-
derne fra efterskolen og 1 ferier.
Sddan er aftalen 1 hvert fald lige
nu, men miske har han lyst til at
blive her lengere for at gd p3 han-
delsskole eller noget andet. Det ved
han ikke endnu. Der er si mange
nye ting i hans hverdag, at han ikke
rigtigt er begyndt at teenke pd frem-
tiden. Det er kun, nir journalisten
sperger, at det miske engang kunne
blive til en kontoruddannelse — eller
at hans lyst til at tegne kunne om-
settes til en uddannelse som arki-
tekt eller til at blive verdenskendt.
Det er slet ikke aktuelt lige nu.

Fri fantasi

Leo har tegnet sd lenge, han kan
huske. Mest med farveblyanter og
pd det seneste er han ogsi begyndt
at tegne pa computeren ved hjelp

af et tegneprogram. Men han fore-
trekker at tegne 1 hinden, 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 1 sin mappe,
som han som regel altid har med
sig, uanset om han er pi efterskolen
eller hjemme hos plejefamilien.

Mappen er fyldt med tegninger
af naturen pi Grenland: Landska-
ber, dyr, huse, havet osv. Der er bide
sort-hvide og farvetegninger, og
enkelte er ikke helt feerdige. Moti-
verne opstdr mest af fri fantasi, siger
Leo — eller han tegner efter fotogra-
fier, som han fir andre til at tage.

“Det er fra min by,” siger han,
da vi kigger p3 en af tegningerne af
et hav med isbjerge og en lille bad.
En lengere beskrivelse eller forkla-
ring p4, hvorfor tegningen lige blev
sddan, er ikke ngdvendig, mener
Leo tilsyneladende. Han setter i
hvert fald ikke selv flere ord pi den
tegning eller pd nogle af de andre 1
stakken. Miske skal de bare ses — og
nydes.

Grise, koer og heste

Leo bruger normalt 1-2 timer hver
dag pa at tegne, siger han. Det vil
sige, det gjorde han, da han boede i
Grenland. Efter at han er kommet
til Danmark, er det ikke blevet til
lige s4 meget.

"Jeg har ikke tid. Det er en lang
dag pa skolen. Der er mange pligter
og lektier,” forteller Leo.

Men han vil gerne tegne noget
mere og ogsd danske motiver. Treer
f.eks.

“Der er kun lidt treer pd Gron-
land. T den sydlige del,” siger han.
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Det er forste gang, at Bo Bryde Nielsen og Camilla Christiansen Nielsen er plejeforeldre, men de kan lide
opgaven. 0g Leo Rosbach er hurtigt faldet til og er blevet en naturlig del af familien.

Han vil ogsd gerne blive bedre til
at tegne grise, koer og heste. Dem
har han kun tegnet nogle fi gange
for, og de blev ikke si gode. Hans
nuverende “repertoire” er de dyr,
der findes pd Grenland: bl.a. mos-
kusokser, nder og ges, rener, seler,
hvaler og marsvin.

Faktisk har Leo aldrig fiet ser-
skilt undervisning i at tegne. I den
skole, han gik i pd Grenland, kunne
han ikke komme ind i formnings-
lokalet. Det var ikke tilgaengeligt for
hans kgrestol, s han har selv lert sig
det. Men han vil gerne blive endnu
bedre til at tegne, derfor har han
ogsi valgt bdde kunst og billedkunst
som valgfag pd efterskolen 1 Osted
ved Roskilde, hvor han gar nu.

Kulturforskelle
Det er ikke forste gang, Leo Ros-

bach er i Danmark. Han har veret
her flere gange for at komme til
undersogelse eller kontrol pd Rigs-
hospitalet i Kgbenhavn. Sidste gang
var 1 2003, hvor han skulle have
opereret sine akillessener. Dengang
boede han i Kgbenhavn - i Gren-
leenderhuset, husker han.

Men hvorfor vaelge at komme til
Danmark pi efterskole?

”Det er spendende. Det er var-
mere 1 Danmark; der er treer og sd
kulturen,” siger Leo, som synes, der
er stor forskel pd Gronland og Dan-
mark. Danmark er bl.a. mere tilgen-
geligt, og s3 er der flere muligheder
som handicappet. Bdde jobmassigt
og uddannelsesmeaessigt. Danmark er
ogsd rigere end Grenland, sd tingene
er nemmere her, mener han.

Og selv om Danmark er langt fra
Grenland, og han ikke kommer til

43

-

AR AAANY

Muskelkraft 5/2008




w02/ Heeiysnyy

HEREES sojunf uf wos uayuy

Jaubay o2y spu 4 o ysayfo sp Pubugig 1 Jaymyspun) bo ifig

, 'S}s apzx[g e 11 prey RREINIE TOYIIA
097 C‘QPUQPUGJ({S QA_I[q [IB)I UQP 9)[}[1
Towr uaty ‘QSIQAQI(‘IO SQPQIJQPUB ua
HUp[IH 'aﬁap [ PH!AS[Q)[SH[U paux
SSUH SUPIIB' PQHi uatues QIXA IB}[S
UEI[ .TOJ‘\[.[ ‘JQJUE)DQ!JQ:I JSHE[ [U[O(I
=Sy ed aZepqnyy SUSpUOIpurAsfOys
-y }g’d UEII IL’}[S UQUQJSI?JQ})G I
uasur uey OpUaY purjueacy
tourorertdsoysryy vd aspPJes1opun
11 19128 .IL’q UL’q Rides ‘13 QIBOU Jpﬂul
ey rey adipr ‘Puraspysnw pour
Z)SUH Q.IPUL’ paur uataLres XA B
09’] 10} juean 1o JQ'C[ ‘pU_IAS[Q)[SH[U
gs30 r1ey SIpue 9p Je us So ‘To3sar
—(/))[ .IQgHIq .IQP ‘J[L’ T JQAQ[Q [UQ} R
9T 'dL’Z)‘IpUBq pauwr AQIQ CaNely ] UOP
PP 09T 19 Sjoysiayyg P3O g
SN udsuensLIyyy ey
10315 “aoraed 2lI® 10J 3poF 1ea 391
P vAry oA su1as UBY uepaoay
So ‘uaBepraay 1 wdinfy aarq je apal
-91d 0ag UEPIOAY ‘uajrurey @105
SUURY uny es ‘powr 0wy SUeY aea
BurSua(y ‘uatuey pewr Fued s

-107 30 1sn8ne 'S Udp yrewrtey
oy uey waprs ‘Puayoom uap:
ToAy Ua_rnunga[a{d SOY Jtutua
191xA 0a T o1opra mpug
937y ¢
Jo pung us g 9 ed snugepy ‘Ie
ed vuuy QUDLIOQ Je 1359q es30 u:
“IPIN 2pig og So U9S[SIN] uastrer:
~HyD) eppureny UopnIoy 1op ‘uaTtqiU
~tjalord soy oPUSOs ohu, ours 1
A v wer o 0 °p 108 39(7 *uay
“UeuIy n 1o st PPUDS 1313 dtetus
‘28un Pae op uey “I1eIpars So 10mw
1808 IS duaes NS uey stay 80
uarIuIeye forq

“OS[aueA
=1 uts apLu e I pu prey IIOAY T 105
097 ‘Sup $OpordpuL 50 aftr oSty
ES Je apny 1o auadep Ieu Suaps e
1 pr oyyr 128 19p 12 SPUr 190
408eu00] oA 1o HEIA “uey 108t ‘wrap
SINI Bipuass 1auaes uey uaty ‘urey
fowr suey So I350s9)] SURY I9uARS
MSEIN “uy uey saarn ‘ﬁypuauuty
auuos ysay 105 drurey urs as e




Hvad er en god ledelse?

Muskelsvindfondens reprasentantskab har vedtaget principper for god Joreningsledelse,
der bl.a. seetter fokus pi bestyrelsesmedlemmers uafheengighed og kompetencer

Hvad er en bestyrelses opgave og en
formands? Hvordan vaelges med-
lemmer til bestyrelsen, og er besty-
relsesmedlemmerne uathengige?
Hvordan kan alle bestyrelser i Mu-
skelsvindfonden fungere som en del
af den samlede organisation?

Disse og mange andre sporgsmil
bliver der givet svar pi i de prin-
cipper og mélsetninger for god
foreningsledelse, som Muskelsvind-
fondens repraesentantskab netop har
vedtaget.

"Det er en helt naturlig ting at
kigge pa strukturen og ledelsen af
en organisation, ndr en forening som
Muskelsvindfonden vokser fia noget
smat til en stor organisation, der er
forgrenet ud i mange forskellige ak-
tiviteter med mange bestyrelser og
beslutninger. Derfor er der ikke spor
dramatik i, at vi har vedtaget nogle
principper for god foreningsledelse.
Det er blot en opdatering i forhold
til den knopskydning, der er sket,”
siger Janne Sander, nastformand j
Muskelsvindfonden og medlem af
det strukturudvalg, der i de sidste
par dr har arbejdet med emnet.

De nye principper for god for-
eningsledelse blev vedtaget af re-
presentantskabet den 30. august
2008 og er derfor allerede tridt
1 kraft. Men da der er tale om en
proces, vil medlemmer af Muskel-
svindfonden nappe marke de store
@&ndringer med det samme,

"Principperne er ikke et dikta-
torisk dokument, men en appel til
bestyrelserne i Muskelsvindfondens
regl om, at Vi gerne ser vores var—
dier blive omsat pd denne mide,”
siger Janne Sander, der fremhaver
gennemsigtiched og dbenhed som
et par af nggleordene i de nye prin-

cipper. Et andet vigtigt punkt er
bestyrelsesmedlemmernes uathzen-
gighed.

Uafthangighed
Det betyder f.eks., at alle medlem-
mer af de bestyrelser, der har relation
til Muskelsvindfonden, dvs. besty-
relserne for RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind, indsam]ingsc)rga-
nisationen og Musholmfonden, bor
beskrive deres swerlige kompetencer
og deres evt. gvrige tillids- og be-
styrelsesposter.
Signalet

er, at

det

\

skal vaere dbent og gennemsigtigt,
hvordan bestyrelsesmedlemmer
til de enkelte bestyrelser bliver
valgt, og at man gennem valget
af bestyrelsesmedlemmer sik-
rer, at bestyrelserne kan handle
uathaengigt af serinteresser.
Abenheden 0g gennemsig-
tigheden betyder ogs4, at hver
bestyrelse ber udarbejde en 5
punkts oversigt over poten-
tialer og risici i deres arbejde.
Punkterne skal hvert &r evalu-
eres i et forum, hvor alle besty-
relser deltager. Dermed kan der

w 8
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lettere skabes sammenhaeng mellem
arbejdet i de forskellige bestyrelser.

“Hvis indsamlingsorganisationen
fieks. vil satte fokus pa et serligt
emne i indsamlingsaktiviteterne,
vil det have en meget storre effekt,
hvis de ovrige bestyrelser 0gsd tager
emnet op i forhold til deres aktivi-
teter,” siger Janne Sander.

“Vi tror, at papiret vil vaere et godt
redskab for bestyrelserne og hjzlpe
os med at pracisere arbejdet ud fra

nogle tydelige etiske principper.”
Vedtagelsen af god foreningsle-
delse vil

dog ogsd vare vigtig set
fra foreningens medlem-
mer, der lettere vil kunne
overskue de mange besty-
relser i relation til Muskel-
svindfonden og folge be-
styrelsernes sammensatning,
kompetencer og konkrete
arbejde.

UAF"‘E"GJGHE
%)

De nye principper og mal-
seetninger for god foreningsledelse
i Muskelsvindfonden kan ses
pd www.muskelsvindfonden. dk
under punktet organisation.
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I sidste nummer af Muskelkraft

bragte vi et livsbekraftende inter-
view med Tina Kirkegaard, som
netop var blevet uddannet som den
forste handicap-coach i Danmark.
Umiddelbart efter at Muskelkraft
udkom, fik jeg den sorgelige med-
delelse, at Tina var ded pd Hvidovre
Hospital.

Tina blev bragt ind i Muskel-
svindfonden af sine forzldre, Per
og Winnie, som indtil for et par ir.
siden var meget aktive medlemmer i
Kebenhavns Lokalgruppe. Den lille

Mindeord:

stille og generte 10-drige pige ud-
viklede sig til selv at blive serdeles
aktiv 1 rigtig mange sammenhange
1 Muskelsvindfonden. Tina var gen-
nem mange ir et skattet medlem af
foreningens ungdomsgruppe. Hun
var frivillig pd Gren Koncert — ogsi
med udfordrende gadeteater som
optakt til koncerterne. Hun deltog
1 mange netvarksweekender, hvor
aktive medlemmer modtes og dis-
kuterede foreningens politik. Hun
var 1 en drraekke med til at arrangere
de beremte Redovergird-samlinger,
som Kgbenhavns Lokalgruppe stir
for, og hun sad i en periode i Mu-
skelsvindfondens reprasentantskab.
Udover det store arbejde, Tina
lagde i Muskelsvindfonden, var hun
ogsd et aktivt medlem af KH, Kvin-
der med Handicap, og initiativtager
til teaterprojektet "Kropumulig”,
der handlede om at laere mennesker

Hun skabte forandringer

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

Personligt har jeg veeret meget
glad for samarbejdet med Tina. Jeg
har beundret hende og betragtet
hende som en rollemodel. Tina var
utrolig smuk, og hun understregede
denne skenhed med elegant toj og
en perfekt makeup, hvor gjenskyg-
gen altid matchede de farvestrilende
torkleder. Tina havde stor udstriling
og altid et glimt i gjet. Hun var et
livsstykke i konstant bevagelse, og
hun vil blive savnet i Muskelsvind-
fonden.

Evald Krog
Formand for Muskelsvindfonden

Lan en pude

Nir man har muskelsvind og er
vant til at sidde i en kerestol med
et specialtilrettet sede, kan et fly-
eller bussaede sztte sine spor i form
af gmme muskler og led, nir man
er ude at rejse. Det kan en Germa
Vakuum Pude vare med til at af-
hjzlpe.

Puden fungerer p4 den made, at
den bliver placeret og formet, s den
giver lige praecis den stotte, den en-
kelte person mitte guske. Med den
medfelgende pumpe suges luften
ud, si puden bliver til en fast skal,
der holder formen. Nir der lukkes
luft ind i puden igen, fir den sin op-
rindelige facon tilbage, og man kan
forme den pd ny, sd den giver stotte

pd en anden maide.

Muskelsvindfonden har nu an-
skaffet sig to Germa Vakuum Puder,
som medlemmer af Muskelsvind-
fonden kan line i begrensede pe-
rioder ved rejser og lignende. Pu-
derne findes i to sterrelser.

Du kan valge selv at athente og
aflevere puden/puderne pd Muskel-
svindfonden i Arhus, eller du kan £
den tilsendt. Hvis du valger at f3 til-
sendt puden, skal du betale fragten.

Nir Muskelsvindfondens re-
ception fir puden tilbage efter endt
udlin, tjekkes puden for skader som
eksempelvis punkteringer, inden
den igen bliver lint ud. Nir du
liner puden, hefter du for eventu-

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

Det er Muskelsvindfondens re-
ception, der administrerer udlin af
puderne. Udlan sker efter forst-til-
mglle princippet, si du skal skynde
dig, hvis du vil vere sikker p3, at
puden er ledig, nir du skal bruge
den. Kontakt Muskelsvindfondens
reception pid tlf. 89 48 22 22 for
udlin eller yderligere oplysninger.

Ikt

Se puderne pd: http:/ /www.germa.
se/fp_sweden.php under menupunktet
Rehabilitation.
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SOCTAL KOMMENTAR

—

Er de splittergale?

Kommunal kontrol og snageri rammer de svage i samfundet, der har sveert ved at gare opror.
De er jo afheengige af kommunen og dens velvilje. Men greensen er ndet, og mdske er det nu,

opratet skal komme

Lad mig forst nevne tre udsagn.

1) Det gir op og ned med beskaef-
tigelsen, men langsigtet kan vi ikke
lgbe fra, at der bliver ferre menne-
sker i den erhvervsaktive alder. S3
hvis der i fremtiden skal vere folk
nok til at arbejde i produktionen,
hvor velfeerden skabes, m3 samfun-
det se meget kritisk pd, hvor der
ellers anvendes arbejdskraft. I hvert
fald skal det undgds at anvende ar-
bejdskraft pa helt overfledige funk-
tioner.

2) Enhver med muskelsvind eller
et andet handicap, der har vaeret i
kontakt med det offentlige system,
har oplevet at blive spurgt om de
samme ting igen og igen og at blive
spurgt om en hel masse, der
dybest set er fuldstendig ir-
- relevant. De oplysninger,
man giver, bliver kon- 4
trolleret i alle detaljer,
og man bliver betragtet
som en potentiel for-
bryder pi trods af, at det
erfaringsmaessigt langt oftere
er det offentlige system sely,
der bryder reglerne, end det er bor-
geren, der gor det.

3) Danske Handicaporganisatio-
ner har tilsammen omkring 400.000
medlemmer. Der er ca. 250.000
fortidspensionister i Danmark. Na-
turligvis er der et vist sammenfald,
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 kraeve at sagsbe-
handle og kontrollere hver gang, s3
mange mennesker har et eller andet
behov, der kraver kompensation.

Hvad har de tre udsagn si at gore

med hinanden?

Ja meget kort, s3 forer de frem til
samme konklusion: Det er en trus-
sel mod selve grundlaget for sam-
fundets velfzerd, hvis arbejdskraft
anvendes til overfledige formail, og
hvad er vel mere overfladigt, naer-
mest sygeligt, end at et samfund
kontrollerer sine egne borgere?

Granselas emsighed
Nu skal det sd siges til dette sam-
funds forsvar, at det trods alt ikke

er altid, at borgerne kontrolleres.

Nar det handler om at kontrollere
farten i trafikken, som kan sli folk
ihjel, eller kontrol af skatteoplysnin-

- Hvad lavede DU pa
genbrugspladsen...?

ger, som .
kan koste .
samfundet mange
penge, si kan man
godt ngjes med
stikprgver. Det er
trods alt kun, nir
det drejer sig om
de smi belgb, og
ndr det drejer sig
om de svageste, at
samfundets em-
sighed naermer

sig det gren-
selase. De sva-

geste er nemlig pr. definition poten-
tielle bedragere.

I Arhus sidder der f.eks. en
sagsbehandler og kontrollerer, om
el-korestolen nu ogsd bruger 600
kWh irligt til opladning, som bor-
geren oplyser, eller om det miske
kun er 500 kWh. I si fald forseger
borgeren jo at snyde kommunen for
155 kr. (+moms!). Dokumentation
udbedes, tak.

Et andet sted i Arhus sidder en
sagsbehandler og kontrollerer, hvor-
dan man billigst muligt kerer med
en bus fra Arhus til Pindstrup! Og
et tredje sted i Arhus er der en sags-
behandler, der sidder og undersoger,
hvad borgeren lavede i sin handi-
capbil pd genbrugspladsen, da den

fik en skade. Afleverede han affald,
der skyldtes hans muskelsvind?

— Jamen, er de da splitter-

gale i Arhus? Ja, vel er de s8!
Men ikke mere splittergale
end andre steder, for dette er
nemlig, hvad mange kommuner
bruger mange ressourcer

pa.

Opreoret udebliver
Man kunne forvente
et opror fra en haly

Af Jorgen Lenger
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million mennesker med et stort
eller lille handicap. Ja, man burde
faktisk forvente et oprgr. Men vi
har vannet os til, at sidan er det.
Ogsd ndr kommunen spgrger, om
man har problemer med seksualli-
vet, blot fordi man seger om dak-
ning af udgifter til et kursus eller til
specialsyet toj. Og opreret kommer
ikke, for man er athengig af kom-
munen og dens velvilje. Kommunen
og borgeren er ikke to ligestillede
parter. Det er ikke si enkelt at gi
til modstand, nir man er den svage
part i forholdet,

Sd borgerne efterkommer ogs3 or-
dren, nir kommunen beder om de
samme oplysninger igen og igen, og
ndr der skal indhentes erkleringer
fra et hav af eksperter, som s3 kan
bruge deres ekspertise pa at skrive
erkleringer om rene banaliteter
frem for at bruge deres ekspertise
pa de mennesker, der virkelig kunne
have glede af den. Eeks. en overlege
pa Arhus Sygehus, der skal sidde og
svare pd en kommunes spargsmal
om, hvorvidt en ung mand nu har
en “gangdistance” pd 100 eller 300
meter. Har samfundet virkelig ikke
andet at bruge en overleges tid p4?

“Det er skraemmende,
at vi mennesker er sd
tilpasnings-parate.”

Enkelte gange er der nogen, der
antyder en smule protest, men det
er svart at kaempe alene, og forst
og fremmest har mange mennesker,
miske gennem et helt liv, veennet
sig til, at sddan er det. Og s foles
det ikke engang forkert. Det er

skremmende, at vi mennesker er si
tilpasnings-parate.

Regelforenkling og tillid

Nu er vi imidlertid ved at n4 til det
punkt, at samfundet ikke mere har
rdd til den slags pjat. Kontrollen med
de svage kraever nemlig arbejdskraft,
og hvis vi skal opretholde vores pro-
duktion og dermed vores velfaerd, s
kan vi ikke ogsg afsatte arbejdskraft
til at kontrollere borgerne. Heller
ikke de svage borgere, selv om sam-
fundet mener, at de svage i serlig
grad skal kontrolleres.

“Hvor meget selv-
respekt skal man give
afkald pa for at fd en

offentlig ydelse?”

Det er med andre ord held i uheld,
at vi er endt i en situation, hvor der
vil blive si stor mangel pd arbejds-
kraft, at atbejdskraften decideret mi
prioriteres, ligesom andre ressourcer
(penge f.eks.) ogsd prioriteres. Det
er ikke penge, der mangler, men
derimod arbejdskraft.

Hermed er de ydre omstaendig-
heder til stede for at gore op med
den situation, hvor folk med et han-
dicap skal betale den pris at blive
kuet og ydmyget blot for at f3 den
kompensation for deres handicap,
som de dybest set har krav pi.

Regeringen og andre politiske
partier taler jo ogsd om regelforenk-
ling. Sporgsmilet er, om de ogsi er
klar til en regelforenkling, der byg-
ger pa tillid til borgeren? Oven 1
kebet tillid til svage borgere? Jeg
skal gerne erkende, at ikke mindst

det sidste er ganske vidtgiende.
Men heldigvis er det vanskeligt at
s, at de overhovedet har noget valg.
Medmindre grundlaget for velfzerds-
samfundet skal settes over styr. Og
det vil politikerne jo heller ikke.

Bevilling uden kontrol

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

@velsen gir simpelt hen ud pi
at tilbyde si mange som muligt en
rund kompensation i form af hjzlp,
hjelpemidler eller andet, si de i
videst muligt omfang kan klare sig
selv med s3 lidt kontakt til systemet
som overhovedet muligt.

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

Det vil kraeve, at samfundet — po-
litikerne — accepterer, at offentlige
ydelser godt kan bevilges uden
kontrol, og at overkompensation
kan forekomme. Det vil nok stede
nogen pd vanetenkningen. Ikke
desto mindre er der ingen vej uden
om denne drastiske erkendelse; nir
situationen er, at arbejdskraften m3
kanaliseres hen til de form4l, hvor
den ger gavn. Og si er det kun en
ekstra gevinst, hvis et handicap ikke
har den konsekvens, at man skal un-
derkaste sig kontrol og snageri. =
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Gode rdd om skolegang

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har udarbejdet en reekke
rid og vejledninger om skolegang, skoleindretning, hjeelpemidler
m.v. for bern med muskelsvind. Materialet er en opsamling af er-
faringer, viden og rid fra rehabiliteringscentrets konsulenter sup-
pleret med andres erfaringer, juridiske dokumenter, love m.v.

Malgruppen for materialet er bide forzldre, elever og lerere.

Materialet, som kan findes pd rehabiliteringscentrets hjem-
meside, omfatter forelgbig: hjzlpere i skolen, skoleindretning,
hjelpemidler, eksamen pa szerlige vilkir og lejrskoler.

Las mere pd www.rcfim.dk/raad-og-vejledning/skole.

Hpring om ny hjaelpeordning

Den 1. januar 2009 erstattes den nuverende hjelperordning af
Borgerstyret personlig assistance, BPA. Det betyder flere &ndrin-
ger, bl.a. at arbejdsgiveransvaret kan overlades til andre, og at kra-
vet om et hgjt aktivitetsniveau bortfalder. En ngdvendig 2ndring
og revision af den hidtidige hjelpeordning, mener de fleste, men
BPA rejser ogsd nogle sporgsmal.

Dem vil der blive sat fokus pi, nir Egmont Hgjskolen 1 Hou
den 12. november kl. 20 arrangerer horing om BPA. I panelet til
debataftenen vil bl.a. veere to folketingspolitikere.

Hgringen er dben for alle interesserede, og tilmelding er ikke
ngdvendig.

Gar-ditﬁrrangeihent—tilgaengeligt- or-alle
guide

Hvad skal man tenke p8, ndr man vil lave et arrangement, der
skal vere tilgengeligt for alle — uanset om det handler om kare-
stolsbrugere, herehaemmede, blinde eller mentalt handicappede?

Projekt mainstreaming af handicapomrédet, som herer under
Center for Ligebehandling af Handicappede, har netop udarbej-
det en guide, der kan hjzlpe folk pd vej til at gore deres arrange-
menter tilgengelige for alle. )

Guiden "Planlegning af arrangementer for alle” er 1 forste om-
gang tilteenkt kommuner og andre offentlige instanser, der indby-
der til borgermgder, foredrag, konferencer m.v. Men guiden kan
ogsa bruges af alle andre, der laver arrangementer.

Laes mere om guiden pd hjemmesiden:
www.handicapmainstreaming.dk.
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Olsenbanden i
Jylland

At holde en levende
krabbe, udforske om-
givelserne ved Hou,
prove at vare pd hoj-
skole, tage pd tur til
Samsg, have det sjovt
sammen og se film med
Olsenbanden. Sidan
lad nogle af program-
punkterne, da syv bgrn
og unge med muskel-
svind deltog i efterdrslejren pd Hou Sesportscenter arrangeret af
R chabiliteringsCenter for Muskelsvind.

Muligheden for at deltage i efterdrslejren var givet til en
gruppe bern og unge med muskelsvind i alderen 8 — 17 ir, der af
forskellige drsager har brug for andre rammer, end de almindelige
lejre under Muskelsvindfonden kan tilbyde. Derfor er de unge
visiteret til lejren. Arsagen kan vare manglende sprog, dirlig 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 forste to blev holdt pd Musholm
Bugt Feriecenter, men denne gang rykkede ”Olsenbanden” altsd
til Jylland.

a
Pd bespg pd Samsg Naturskole.




AF EVALD KROG, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN

Du er blevet far

Temaet 1 dette nummer af Muskelkraft handler om at {3 bern.
Men det handler ogsi om ikke at kunne fi bern eller at valge
ikke at fi barn. @nsket om at f3 bern er ofte ledsaget af for-
skellige overvejelser med hensyn til graviditet, opdragelse og
familieliv. Overvejelser alle forzldre forhibentlig ger sig.

Den 6. december 1977 vil for mig altid std som mit livs bedste
dag. Marie, min datter, blev fodt pa Fodselsstiftelsen 1 Arhus. Selv
befandt jeg mig i Holstebro, hvor jeg underviste pd 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 fi bern. Det blev en
hed debat, hvor klassen, som jeg ofte har oplevet det pi de kanter,
var delt i to lejre. Mere end halvdelen tog skarpt afstand fra tan-
ken om, at et menneske med et handicap — uanset kon ~ burde
kunne blive forelder. Den anden lejr sd hverken problemer eller
forhindringer i det.

Da vi var halvt igennem undervisningen, blev jeg kaldt til tele-
fonen. Budskabet var “Evald, du er blevet far”. (P4 det tidspunkt
mitte mend endnu ikke oververe en fodsel pi Fadselsstiftelsen!)
Det var med en vis stolthed, at jeg vendte tilbage til klassen og
bred ud i jubel. Det var da anskuelighedsundervisning ud over
alle grenser, og det kan nok vere, de blev rede i hovederne!

Ja, s3dan var holdningerne dengang. Jeg tillader mig dog at antage,
at vi er kommet videre i 2008. For selviglgelig er mulighederne
for fi barn til stede, selv om man har et handicap. Og selvfolgelig
kan man vare en god forzlder, selv om man har et handicap.

P P DANMARK

UDGIVERADRESSERET
MASKINEL MAGASINPOST

Id. nr. 46335 Muskelsvindfonden - Kongsvang Allé 23 - 8000 Arhus C

Det kan da godt vare, at jeg ikke selv kunne bade min datter,
give hende mad og legge hende i seng, men det betyder ikke, at
jeg ikke kunne deltage. Der var s meget andet, jeg kunne give
hende. Jeg er sikker p4, at jeg har haft stor indflydelse p4, at hun
i dag er et kreativt, socialt menneske med gi-pi-mod, rumme-
lighed og andre vaesentlige egenskaber. Hun er initiativrig — jeg
tror selv, det er noget, hun har fra sin far!

S4 jeg ma sli fast, at et fysisk handicap hos forzldre ikke behaver
at vere ensbetydende med forringede muligheder for, at et barn
fir en fantastisk opvakst. Dertil kommer, at hvad man ikke selv
kan gore, kan der kompenseres for gennem hj=zlperordninger.
Derfor er det vigtigt at vide, hvilken hjzlp man kan f3, s man
kan koncentrere sine overvejelser om det vesentlige, som er, om
man ensker at fi bern eller e;.

Nogle valger ikke at fi barn, og det kan der vaere mange arsager
til. Ogsa her skal der vare plads til en anerkendelse af dette valg.

Alt i alt handler det’ om respekten for den enkeltes valg - og
fravalg. Om muligheden for at {3 ensket om et barn og familieliv
opfyldt, ogsd nir fysikken sztter grenser.




