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Byggeriet går snart i gang
Dyr licitation til Muskelsuindfondens nye hus gau oueruejelser om alternative løsninger,

ftten en enig bestyrelse søgde ja til reuideret byggeprojekt

Det bliver dyrere end forventet, men

det er alligevel den bedste løsning i
iængden for Muskelsvindfonden.

Sådan konkluderede s'avel Mus-
kelsvindfondens repræsentantskab

som besryrelse, da de i slutningen af
november skulle tage stilling til byg-
geriet af de nye forenings- og be-
handlingsåciliteter i Århus.

Ud af tre alternativer, som Mus-
kelsvindfondens daglige ledelse

fremlagde, pegede de politisk valgte

på den umrddelbart dyreste løsning:
nybyggeriet på Kongsvang Æ16. Set

over en årrække og vurderet ud fra
at give fbreningen de bedste forud-
sætninger var det den rigtige løs-
ning, lød vurderingen.

Repræsentantskabets og bestyrel-

sens .ja til det foreliggende bygg.-
projekt betyder, at entreprenør og
arkitekter allerede nu er i fuld gang

med færdigproj ekteringen. Det første

.spadestik kan formentlig tages i mid-
ten afjanuar, og den 29. september

2006 skal Muskelsvindfonden i
Århus efter planen flytte ind i sit nye

hus.

Dyr licitation
Beslutningen om at bygge et nyt for-
eningshus og hovedkontor for Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind
i Århus blev egentiig taget af besfy-
relsen allerede i marts 2005. De hid-
tidige træbarakker på Kongsvang
A116, som slden 1994 har huset Mus-
kelsvindfonden og det daværende

Institut for Muskelsvind, var sim-
pelthen nedslidt. Derfor var det nød-
vendigt at finde en anden løsning.

Løsningen blev, at der skulle
bygges et nyt treetagers hus på den
gamle grund på Kongsvang A116,

som omtalt i Muskelkraft nr.4. For-
beredelserne gik i gang.Arkitektfir-
maet C.F. Møller blev valgt til at

tegne og projektere bygningen.
Århus Amt blev spurgt og sagde ja
til at give Muskelsvindfonden en

30-årig lejekontrakt på grunden på

KongsvangA116, og som en del af fi-
nansieringen af det nye hus kunne
en tidligere gave fra Århus Kom-
mune på ca. syv mio. kr. til netop at

bygge hus for nu inddrages.

I slutningen afaugust blev bygge-
projektet sendt i licitation, og den for-
ventede byggesune tød på 22 mio. kr.

Licitationen gav dog et noget
andet resultat.Tilbuddene viste sig at

ligge væsentligt over det forventede

beløb, bl.a. fordi priserne på nybyg-
geri var steget betydeligt, men også

fordi visse elementer i projektet viste

sig at være mere omkostningstunge
end forventet.

De dyre tilbud gav anledning til
en del overvejelser i Muskelsvind-
fondens ledelse, ekstra forhandlinger
rned entreprenØrer m.m.

Revideret byggeprojekt
Alle tilbudsgivere var blevet bedt om
at give alternative bud på bygnin- >

Af Jane W. Schelde

Skitseforslag : Arkitekt-

firmaet C.F. Mølter
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gen, og disse bud 1å noget tættere på

den forventede byggesum. Med ud-
gangspunkt i disse alternative forslag

blev der derfor holdt en anden
runde i licitationen, som er mundet
ud i et revideret forslag til den tre-
etagers bygning. Indretning, rum-
fordeling og antal kvadratmeter i
bygningen er det samrne, som i. det

oprindelige forslag, men der er spa-

ret på bl.a. facaden,glaspartier i gavl

og facade, materialevalg til gulvbe-
lægning m.m.

F.eks. er den oprindelige dob-
beltfacade bestående af glas og
skærmtegl blevet erstaltet af en

murstensåcade med færre glaspar-

tier, konstruktionsprincipperne i
huset er ændret til mere traditionelle
og kendte byggemetoder, og også

indvendigt er der anvendt rriere

gængse materialer, som ikke ændrer

funktionali cecen. men prisen.
"For os har det været væsentlig,

at vi ikke er gået på kompromis med
hverken funktionaliteten'eller til-
gængeligheden. Og så bdhøver det
ikke at blive et grimt hus, selv om
der er sparet på projektet i forhold
til det oprindelige forslag," siger
Muskelsvindfondens direktør, Gitte
Nørgaard.

Køb eller leje
Prisen for det reviderede byggepro-
jekt er på.26,5 mio. kr. - eller 4,5

mio. kr. mere end den byggesum,
bestyrelsen sagde god for i marts
2005. Derfor skulle byggeprojektet
igen drøftes i repræsentantskabet og
bestyrelsen.

Som oplæg til den ny beslutning
blev der fremlagt to alternative for-
slag til nybyggeriet. Det ene var at

købe kontorbygningen på Åhavevej

i Århus, hvor Muskelsvindfonden
midlertidigt er flyttet til. Bygningen
er fra midten af 1950'erne og reno-

veret i begyndelsen af 1.990'erne.
Den er på 1460 kvadratmeter i to
etager. Pris for køb og ombygning
for bl.a. at gØre den mere tilgænge-
lig lyder pi ca.1.9 mio. kr.

Fordelene ved at købe den eksi-
sterende kontorbygning ville være.

at det umiddelbart ville blive billi-
gere end atbygge nyt, og at udgif-
terne til renovering ville kunne for-
deles over flere år. Den årlige husleje

ville være 1,1 mio. kr. til sammen-
ligning med et nybygget hus på

Kongsvang A116, hvor huslejen vil
blive 1,5 mio. kr. i de første ti år.

lJlemperne ved bygningen på

Åhavevej er, at den ligger ud til for-
bindelsesvejen mellem motorvejen
og Århus Havn, hvor vejen inden
for en kort årrække vil blive udvidet
til en fire-spors vej med en fordob-
ling af lastbiltrafikken. Dertil kom-
mer, at det altid kan give usikkerhed
om udgifter til vedligehold, når det
drejer sig om en ældre bygning.

Desuden vil det formentlig være

svært at sælge bygningen igen eller
leje dele af den ud, hvis Muskel-
svindfondens økonomi krævede den

slags Iøsninger.
Det andet alternativ var at leje

koncorlokaler til en minimumspris
af 1,,2 mio. kr. om året i ren lejeud-
gift.

Bedre økonorni
På repræsentantskabsmødet i no-
vember blev alternativerne og øko-
nomien i de tre forskellige løsninger
drøftet.Konklusionen blev som alle-
rede nævnt, at nybyggeriet på

Kongsvang Æ16 var den billigste og
bedste løsning for foreningen.

"Det gr ikke nogen hemmelig-
hed, at vi har været meget i wivl, og
jeg har selv været forhippet på,atvt
købte Åhavevej. I forhold til barak-
kerne på KongsvangÆ16 var Åhave-

vej en klar forbedring, men jeg er

vendt rundt. Jo flere detaljer, jeg
hører.om Åhavevej, jo mere uan-
svarligt synes jeg, det er, hvis vi væl-
ger den løsning," sagde Evald Krog
under debatten på repræsentant-
skabsmødet.

For Muskelsvindfonden ville
situationen uanset, hvilken løsning
bestyrelsen pegede på, betyde en

høiere husleje end hidtil. Det skyl-
des, at foreningen igennem de sidste

11 år ikke har betalt husleje for at bo
i barakkerne på Kongsvang Alle,
men kun udgifter til vand, varme, el

og lorsikring.
"En husleje pi I,5 mio. kr. kan

føles høj. men det har jo været en

fuldstændig arypisk situation, at bn

forening som os med en medarbej-
derstab på 45-50 personer ikke har
haft udgifter til husleje," siger Gitte
Nørgaard.

Beslutningen om at bygge nyt
hus i stedet for at vælge alternati-
verne skal også ses i lyset af, at Mus-
kelsvindfondens økonomi er blevet
bedre i de seneste år. På fem år har
foreningen konsolideret sig med 13-
15 mio. kr., og forventningerne til
de kommende indtægter fra kon-
certvirksomheden betyder, at Mus-
kelsvindfonden forventes at have råd

tLL at øge sine udgifter til husleje.
Om det kommer til at påvirke akti-
vitetsniveauet i medlemsforeningen
j de kommende år, er svært at sige,

da indtægterne fra koncerterne altid
er svingende.

"Men vi må forvente, at det vil
blive hårdt de første år,ogat det kan
betyde, at vi kan blive nødt cil at

spare på udgifter til landsmøde,
medlemsaktiviteter eller andre op-
gaver, men på langt sigt er det den

bedste og billigste løsning for fore-
ningen," siger Gitte Nørgaard. t
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Unge tog fantasien med på krydstogt

{/
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61 urrye med nruskelsuind-fyldte klubdage med sørnartdsliu,

snak, siou, spcertderrcle rysler og socialt sdtnuær
{\h-,

L

Af Jone W. Schelde

Foto:

Johnny Wichnann

Invitationen fi'a Muskelsvindfonden
lød på fire dages ungdoms-mini-
cruise i Middelhavet. Ombord på

det store klydstogtskib "Queen of
Mrrslrolrrr" og rrred klptrjrr, styr'-

mænd, besætning og passagerer. Ind-
kva|tering i kahytter, mad serveret i
Panoram;r first class Restaurant og
med landgang i Italien, Grækenland
og Spanien.

Det lød spændende og eksotisk

- og næsten for godt ti1 at være

sandt! Men hvem vil ikke gerne
rejse sydpå i efterårsferien, få en

r-nasse oplevelser og være salnnlen
med andre unge med muskelsvind?

61 unge meldte sig og dukkede
op ved landgangsbroen på Musholm
Bugt Feriecenter og med hjælpere,

kaptajn, stynnænd, besætning, kokke
og maskinmestre - i alt 159 perso-
ner - sejlede krydstogtskibet ud af
Musholm Bugt søndag den 16. ok-
tober kl. 17.30.

Irrgen tvivl onr,lt irrvitationen
og ordvalget gav minicruiset et så

realistisk præg, at mange faktisk et

øjeblik troede, at de skulle til søs i
Middelhavet. Jargonen passede jo, så

hvilken påklædning var nlon nlest
passende i sydens sol, eller kunne en
hjælper mon blive sat af i Napoli i
Italien på hjemvejen? lød nogle af
spørgsmålene inden afi'ejsen til Mr-rs-

kelsvindfondens medlemskonsulen-
rer. del srod b:rg ungdorrrscltriset og

i r-rvitationerne.

Men det uar dogkun et krydstogt
i åntasien. Mushohn Br,rgt Ferie-
center lignede ikke helt det skib, der
var: afuilledet på invitationen, kahyt-
terne var de kendte ferieboliger,
besætningen var: r.nedar:bejdere fi:a

feriecentret, medlenrskonsulenter,
direktøren for Muskelsvindfonden,
crew'er samt deltagere i projekt
20:05 for unge med r.nuskelsvind, og
passagererne var- blot unge medlern-
nrer af Muskelsvindfonden mellem
11 og16år.

Men stemningen, oplevelselne
og udfordringerne for de unge "pas-

sagerer" kunne godt stå må1 med et

minicruise i Middelhavet. Maden var

italiensk, græsk og spansk-inspireret,

og vejmræssigt var det næsten Mid-
delhavsagtigt i de fire dage, kryds-
togtet varede - eller i hvert åld tør't

og lunt for åi'stiden.

Mandag forrniddag
den 17. oktober:
Livlig aktivitet på Mushohn Bugt
Fet:iecenter. Børn, unge og voksne i
kørestole, på miniclossere eller gå-

ende nryldler rundt på vej til fbr-
skellige aktiviteter. I dag gælder det

7-kamp, elektr:onisk musik, make-ttp

og snrykker, nlusik På nettet og

roJlespil. De r-rnge har selv valgt et

errne på fbrhånd. De fleste aktivite-

ter foregår på feriecentret, nlens

andre foregår i I{orsørhallen eller i
et professionelt lydstudie i I(orsør.

Vi - lotografen og joulnalisten -
tager rned på en li1le rundtr.rr for at

se, hvad der sker.

Make-up og rollespil
"Nej,jeg vi1 ikke fotograferes!" lyder
det bestemt fi-a en pige, der er ved at

{å plukket øjenbryr-r. Hendes gri-
masse viser tydeligt, at l'nan rnå lide
for skønhedelr - og det ansigtsr-rd-

tryk ser ikke så godt ud på bil1eder,

frygter hun.
Vi er kor.nnret ind til make-up-

rvorkshoppen, hvor pigerne - for
der er kun piger og et par kvinde-
lige hjælpele ti1 stede - Iår gode tips

onr make-up, farvevalg, øjenskygger:

i'n.nr. af en proGssionel r'r'rake-up-ar-

tist og tydeligvis tager rådene til sig

at dømlne efter: deres r-rdseelrde, cla

vi senere møder dem ved fiokosttid.
Et andet sted spilles der rollespil.

Fem drenge sidder om et bord og
agerer to tnillionær'er, en advokat, en

bådebyggel og hans søn. Bådebyg-
gelen har opfundet et nyt glasfiber-
materiale, og nu vi1 han sælge det for
en god pris.

Rollerne el fordelt, karaktererne
beskr:evet, og "gamemasteren" diri-
ger:er forløbet.Terninger er med til
at afgøre, hvordan rollerne skal spil-
les.

"Hvordan kan vi slås?" vil 'både-

byggeren'gerne vide, inden de går i
gang. Det kunne jo blive aktuelt'

"I har ingen våben. Så I nlå firlc1e p-

*rr|'
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noget andet," lyder det fi'a game-
masteren.

"Hvis jeg finder en kop, så kaster
jeg bare med den," siger bådebygge-

ren. Så er det på plads.

Srnykker og musik
Et andet hus på feriecentret er orn-
dannet til smykkeværksted, hvor pla-
nen er, at der skal produceres øre-
ringe. Men det er svært at få ståltråd,
tænger og snoninger til at gøre, som
de skal.

'Jeg er kommet til at lave to
'øjne' ..."

"..så prøv igen. Bare tag et nyt
stykke ståltråd og begynd forfra."

"Måske er det lidt skævt..."
"Man bliver altså lidt hidsig,"

lyder det. Stemningen er nu mest
hyggelig og fyldt med småsludren
rnellem de unge indbyrdes og deres

hjæipere.

I det store aktivitetshus er der
halvmørkt. Gardinerne er rullet for',

og musikken drøner ud afhøjttalerne.
Ved langbordene sidder en flok unge

- flest drenge - to og to omkring
computere, eller de kigger op på

lærredet på væggen, der viser skærm-
billedet fi'a undervisercns conlputer.

Musik på nettet hedder emnet
og handler om at finde musik på in*
ternettet, og lære, hvordan man
downloader det til sin computer
eller MP3-spiller.

"Har I fundet noget, I vil dele
med andre?" spØrger underviseren,
men fir ingen svar.

Mange af deltagerne ved allerede

meget om emnet, kan man for-
nemlne, og efter at have lyttet til de

indledende ord fra underviseren er
de nu helt opslugt af at finde nye

musiksteder eller surfe rundt på net-
tet. Så er det let at glemme at for-
tæl1e de andre, hvad man har fundet.
Nogle fif bliver det dog til.

Lyd og karnp
"Det er en kanon lyd den d6r. Det
lyder som en stortromme."

"Og det er Frederiks kørestol,
der styrer det..."

En lille gruppe unge og et par
hjælpere sidder i en rundkreds i et
1il1e lydstudie i Korsør og hører de

lyde, de netop har skabt og {ået op-
taget. Et slag på kørestolens benstøt-
ter, en summen fra et joystick, et råb

og andre lyde, der siden skal klippes
sammen til et srykke elektronisk
musik.

Der er meget ventetid, mens lyd-
tekniker-en {år indstillet mikrofoner,
gjort klar til optagelse og afprøvet
lydene, men det er en del af aktivi-
teten. Og så er det anderledes og
også lidt spændende at sidde i et
professionelt musikstudie, fyldt med
instrumenter, ledninger, mikrofoner

- og netop i dag mange kørestole.
"Det lyder da fedt nok," kom-

mer det spontant efter første gen-
nemlytning af lydmosaikken.

I Kolsørhallen er der mere actioli.
Der er 7-kamp - eller rettere sagt

konkurrence mellem fir'e hold i fem

discipliner: hockey-fodbold, golf,
ringridning, et lego-spil og byg-en-
bro-over-en-bakke-fl ødeboller.

'Jeg var lige ved at få hole-in-
one, eller fik jeg det ikke? Hvad
siger dommeren?"

Den er vist god nok: kuglen
ramte keglen på første slag.Vildjubel!

Og så er det i gang med broen-
over-fl ødebolle-konkurrencen. To
bakker flødeboller, der helst ikke skal

mases flade, ligger på gulvet. Nu
gælder det om at bygge en bro afde
materialer, der er til rådighed, så alle
deltagere kan kør-e eller gå over. Bra-
ser broen såmmen over flødebol-
lerne, er det bare ærgerligt.

Broen holder, og der er hele fløde-
boller til alle.

"Det var nemt," lyder det fi'a de

to drenge, der var mest ivrige efter
at finde en løsning og dirigere deres

hjælpere til at løfte træplader op på
klodser og få justeret plademes pla-
cering. Alle kørestole og gående
kommer let hen over de hjemme-
byggede rarnper.Videre til næste di-
sciplin...

Tilbage på feriecentret du{ter der
afchokoladekage. Kokkene og køk-
kenpersonalet har travlt i disse dage,

for den friske søiuft giver god appe-
tit, men også lyst til noget sødt. Og
dansk kage kan man altid spise, selv

om man egentlig er på krydstogt i
Middelhavet. r
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Freja og veninderne
Katine og Julie nød .

at være sammen igen
tiL kLubdage. Som

regeL mødes de kun
på somnerlejren,

produktion.Vi fik plukket øjenbryn,
og det gjorde vildt nasll

Så der blev brugt masser af kle-
nex'er til vores tårer. I-Jdover det gav

hun os nogle gode make-up tips.

Smykkeproduktion var lidt kede-
ligt, synes jeg. Bare at sidde sti1le og
proppe perler på en snor.

Morten Skoubo, landsholdsspil-
leren fra Brøndby, var der også og
fortælle om sit fodboldliv.

Mange syntes, det var super godt,

og andre syntes, han var mega læk-
ker.Jeg er ikke rigtig den store fod-
boldnørd, men han så da okay ud.

En god snak
Noget af det sjoveste var, da Jan
Elhøj; stand-up-komikeren, kom.
Han er bl.a. kendt fra Banjos likør-
stue, Dr. Børneradio og som studie-
vært på Zulu-bingo. Han viste for-
skellige afsnit af, hvad han havde
lavet på et stort lærred. Mange syn-
tes godt, at han kunne have lavet lidt
mere stand-up.

Lise Rønne fra programmet un-
geåir kom om tirsdagen.Vi blev delt
op i nogle små grupper, hvcr vi bl.a.

snakkede om, hvad en god ven var,

vores dagligdag, og hvordan vi syn-
tes, det næste cruise skulle være.

Derefter snakkede vi om det safirme

i fællesskab.

Jeg synes, emnerne gjorde, at vi
fik en god snak. Det beryder meget
for mig at'have nogle venner, mar)

kan stole på, og som man kan have

det sjovt sarrunen med i sin fritid.
Ved at høre om de.andres dag-

ligdag, lærte vi også hinanden bedre
at kende. Alle fik mulighed for at

komme med deres mening og ideer

om indholdet til næste cruise. Jeg
håber, de kan blive op$'ldt!

Det var en fin ide at dele os op i
små grupper, for så kunne alle sige

deres mening.

Den anden ting, jeg havde valgt
mig ind pi, var udsmykning af re-
stauranten.Jeg skulle sammen med
en anden pige male et stort billede.
Vores samarbejde var perfekt, og vi
fik god tid til at lære hinanden bedre

at kende. Billedet var måske lidt kik-
set, men vi havde det sjovt.

Super fedt at mødes
Vi sluttede den sid'ste aften af r.rred

at holde en fest, og efter en lidt sløv

start kom der mere gang i den, hvor
vi fik danset og hygget os.

lJngdomscruise er en rigtig god
ide, for det er super fedt at se alle

sanunen flere gange om året og ikke
kun på sommerlejren.

Det at være safiunen med andre,

som har muskelsvind, gØr, at der
altid er nogle, man kan snakke med,

som forstår, hvad det vil sige at have

muskelsvind. Du føler dig ikke så

anderledes, som når man f.eks. kører

inde i byen på sin minicrosser, og

alle kigger på en.

Jeg synes, det var en fordel at

kende mange af dem, der var med.

Jeg håber rigtig meget, at der bliver
en anden gang. Og til dem, der ikke
var med, I skal bare prøve det!!!

Ndr man er sonmen
med andre,.der har
muskekvind, føler mon
sig ikke så anrierledes,
siger Freja JuuL Skofte.FrejaJuul Skafte, 13 år, er ikke i tuiul:

Det uar en rigtig god idø med et ungdomscruise

Af Freja JuuL Skafte

Foto:

Johnny lt/ichmann

I efterårsferien varjeg på ungdoms-
cruise. Det var et artangement, hvor
vi var en flok unge fr; II-16 å'r, der
mødtes i fire dage, havde det sjovt
sammen og lavede en masse aktivi-
teter. Cruiset foregik på Musholm,
der var blevet omdøbt til Queen of
Musholm. "Besætningen" havde

lavet et tema, der hed at rejse. Det vil
sige, at Musholm var et skib, som vi
"sejlede" på.

Det første land, vi ankom til, var

Italien, så Grækenlånd, Spanien og

tilbage til Danmark igen. Besætnin-

gen eller lederne havde udsmykket
væggene med fugle, og hver dag fik
vi det mad, som hørte til landet.Te-
maet var en god ide, men det føltes

nu ikke, som om vi var på et skib.

Jeg synes ikke, at værelsesopde-

lingen var opfyldt rigtigt. Det var Ldt
irriterende. Det er ikke så fedt at sove

sammen med sin hjælper, når man
hellere ville ligge og hyggesnakke

med nogle veninder, man kender.

Mega lækker fodboldspiller
Den første aktivitet, vi lavede, var at

blive delt op i hold ogkøre rundt til
hver opgave. En afopgaverne bestod

i, at vi skulle blande en drink til fest-

aftenen tirsdag. En anden opgave var

at male en ting, vi ville have med På

en Øde ø. Der blev malet mange

mobiler! Det va; en okaY aktivitet'

Før vt tog af sted til Musholm,

havde vi valgt os ind På 6n ting, vi
ville lave.Vi kunne vælge mellem 7-
kamp, elektronisk musik, musik På

nettet, make-uP og smYkkeProduk-

don og rollesPil.

Jeg valgte make-up og smykke*
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Klubdøge for unge bliver måske gentaget
Eualueringen af minicruiset på Musholm uar generelt positiu,

men fremtidige klubdøge afhænger af finansieringen

Itlinicruiset har været sjovt ot lave, siger medlemskonsuLent Jens Sponfelt. Foto: Søren Hotm/Chili.

De unqe mener

P[uk fra de unges evaluering af mini-
cruiset, om hvorfor det er en god id6 at
afhotde k{.ubdage:

. Godt at være sammen om gode

oplevelser
o Man er sikker på at kunne dettage i

aktiviteterne
r Man deltager i aktiviteter på tige fod
o Der er ingen medlidenhed
o Man kan diskutere problemer med

tigestil.lede - det kan man ikke med

ktassekammerater eL[er med foræ[dre,

der overdramatiserer problemerne'
. Man kan være sig selv
o Der er ingen mobning
r Der er nogte at være sammen med.

som gider.

bejde. Klubdagene var en oplagt
mulighed for at kombinere en kon-
kret projektopgave for de otte del-
tagere i 20:05 med afviklingen af
klubdage {or de 1.1.-16-årige.

Vellykket arrangement
Resultatet af det fire dages mini-
cruise var på alle måder vellykket:
Muskelsvindfonden og de to med-
lemskonsulenter Jens Spanfelt og
Eva Christensen, der stod bag initi-
ativet, blev meget klogere på de

unge, deltagerne i projekt 20:05
lærte meget om at afvikle et anan-
gement og deres egen rolle i det, og
de unge 1.1.-1.6-irige deltagere fik
nogle gode dage og fik chancen for
at sige deres mening.,

At rammen for klubdagene blev
et krydstogt i Middelhavet var lidt
tilfældigt og måske uden berydning
for de 1"I-16-årige.

'Jeg tror, at de unge var kommet
alligevel, selv om klubdagene ikke var

lanceret som et krydstogt, men det
gjorde det sjovt at lavel' siger Jens '

Spanfelt, som 6k id6en til krydstogtet. >

Af Jone W. Schelde

Foto:

Johnny Wichmonn

Der skulle være forskellige aktivite-
ter, der skulle være tid til snak, hygge

og socialt samvær, og der skulle
komme input fra de unge. om hvor-
dan de i fremtiden kunne tænke sig

at mødes. Og så skulle.d-et jo også

helst være sjovt.

Der var mange formål, da Mus-
kelsvindfonden i efterårsferien invi-
terede til klubdage - eller ungdoms-
cruise - på Musholm Bugt Ferie-
center. Målgruppen var alle unge
med muskelsvind i foreningen i al-
deren 11-16 år. I alt 130 unge blev
inviteret, og 61 sagdeja tak.

"Alle unge i teenage-årene har
brug for et newærk. Det gælder også

unge med mrrskelsvind, der i det dag-

lige er enkeltintegrerede i skolen, og
som der{or kan have brug for at
mødes med andre unge med mus-
kelsvind ud over sommerlejrene, til
el-hockey og i forældregrupperne,"
siger medlemskonsulent Jens SpanGlt

om id6en bag dagene på Musholm.

Uden forældre
Fra Muskelsvindfonden var målet

med minicruiset i høj grad at blive
klogere på, hvad de unge har lyst til,
hvad deres behov er, og hvad fore-
ningen fremover - måske -kan gøre

for at støtte dem.

En del af forarbejdet var en

spørgeskemaundersøgelse, som Mus-
kelsvindfonden lavede i foråret
blandt de unge. Her blev de unge
bl.a. spurgt om deres ønsker til at

mødes med andre unge, hvor hyp-
pigt og med hvilket indhold.

En afkonklusionerne på under-
søgelsen blev netop ungdomscruiset
på Musholm. Fire dage med aktivi-
teter og samvær - uden forældre -
uden muskelsvind på dagsordenen -
uden åste sengetider - på tværs af
aldersgrupper - og præsenteret i en

sjov åntasiramme: som et minicruise
i Middelhavet.

Samtidig blev tilføjet et ekstra
formål med dagene: Minicruiset
blev en slags svendesrykke for delta-
gerne i Muskelsvindfondens projekt
20:05 for unge med muskelsvind,
der over en tre-årige projektperiode
skal kvalificeres i at lave frivilligt ar-
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"Men det betød noget for de
voksne - for forældrene og for os,

der var involveret i planlægningen.
Det gav en reference-ramme, der
bandt tingene salilren og gjorde det
lettere at finde pi nyt.," siger Eva
Christensen.

Krydstogt-fa n tasien gjorde også,

at der var en langt stØrre opmærk-
somhed og respons om klubdagene
fra forældrenes side, end de to med-
lernskonsulenter normalt mærker
ved f.eks. sommerlejrene. Forældre
har syntes, det var spændende, og har
i høj grad bakket op om arrange-
mentet.

Nye klubdage?
Evalueringerne fra de unge selv har
generelt været meget positive, og
langt de fleste har lyst til at mødes
igen til nye klubdage på Musholm
Bugt Feriecenter. Gerne tre-fire
gange om året. lndholdet på nye
klubdage er der ikke entydige mel-
dinger om: alt fra bilmarathon til
madlavning, udflugter til svømme-
hal eller ud at se fodboldkampe til
meldinger om, at der ikke skal være

"Det er ikke vigtigt
at snøkke om

muskelsvind, men
det er vigtigt, at
møn deler det."

"Efter sådan nogle
dage er jeg et nyt
menneskq der kan
kløre merq når jeg

kommer hjem."

"Sagt øf deltagere
under evalueringen.

foredrag om Muskelsvindfonden
eller emner om muskelsvind.

"Vi gider ikke bruge vores fritid
på at diskutere muskelsvind," som en

udtrykte det. Men gerne nogle ak-
tiviteter, man ikke kan lave med
andre ikke-handicappede kamrnera-
ter, f.eks. sport.

En klar melding fra flere af de

unge var også, at der skulle være
færre aktiviteter og længere pauser i

programmet, så der var tid til bare at
være sammen.

Også Muskelsvindfondens med-
lemskonsulenter og direktør har
evalueret klubdagene, og her lyder
konklusionen, at foreningen bør
arbejde på at {å arrangeret nye klub-
dage i2006.Men for at det skal lyk-
kes, skal finansieringen af klub-
dagene først pi plads.Afviklingen af
minicruiset i efterårsGrien blev støt-
tet af eksterne donationer, og det
samme skal gælde, hvis Muskel-
svindfonden i 2006 skal arrangere
nye klubdage for de unge.

Derfor lyder opgaven i den
kommende tid for needlemskonsu-
lenterne at formulere en projekt-
ansøgning om fremtidige klubdage,
som foreningen derefter skal søge

rnidler via fonde, legater og offent-
lige puljer til at gennemføre.

Resultatet skulle meget gerne
væte, at Muskelsvindfonden til næste

år kan invitere de unge til nye tema-
klubdage, hvor indbydelsen måske
vil handle om en tur til månen.
Hvem ved? r
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Ja, hvad sh:il rrrrn ecertlig! s\/are på

tlct sporssrrtil, Irr.is det blivcr stillet af
cn j:r:r'nalc'h'encle pir1e, sonl er cll,crg?
l)e flestc rf eleverne i 7.a pri Næsby

Skole i Oclcnse ville blive fur'legne
og liigge \/lr-'k, nrclr en enkelt rnerrrte

cltcr noger to\/elr, alt harr ville svar:c:

" t,å dig".

":: jt!i) .iri; ;'1 .r1t:1ii ;ttt!!:iti: 1. !ii:,:;ij,t;;

tii, ii:,:: it(,iit' i iil;;ti'it) !i,i: t!,'i. { },t

ii:".:: iri;t iir'.qr'i'ii:' :,ii !t,i', iiitrii i':

1)iti'i ittli,li':t:."

"I -[r':rc] glor cltr pri?" cl en cloku-
nrentarfihn, hvor nran fblgcr tre
born, cler hirl et hrrnclic:rp. Sinone p:i
13 år' cr r,æksth:unnret ellcr clr':erg,

sorn hun sc'h' siscr:. Eddis pii 13 :ir cr
blind, os Dicte pri I0 ål h:rr rutisnre.
U( )l'n c r).. Irlir . r' itrtrlv icrr ct or t t,

hvordan de sel pir sig sclr', hvordrn cle

oplever', at lnclre scr p:i clenr, og hrror-

clan clc gc'rtrc' r'il behancllcs. I{mrnre-
mternL- flir urrdcnejs lejlighcd til at

lbrt:clle onr clen trsiltclhecl, c1e havcle

i lrernrnclel.r'r, oq onr r.ensklbcr:.

Usilikerlieclen, nl:r11 firler, nrir
nr:ur nrodcL ct nrenncske, clcr p:i en

cllel anclerr nråcle cr :rnclerledes cncl

en sclv, lon elcvc'Lne i 7.:r riihlie cen-
hcnclendc til, rnen cle el ogs:i over-
bcvistc' onr,:rt c1e nok vil reagere alr-
derlcclcs, cftcr at cle har set filnreri,
og c1e rril ihke r'ær'c s:i b:rrrsc for at
stillc sporqsnrå1. De el vir"j<elis bc-
novecle og o\/errasliecle over', hvor:
lidt dc trc born f,rktisk lader sig be-

ljr:ense af cleres h:rndicap. I)cr er
tiru, rlc- i1ilie k:rn, nren der er s:i san-
delie nreect, clc kan.

"Dct c'r' sv:rrt :lt gå lanet, n:ir
trt:in hrl så l<ortc bcn," sigel Sinroncr

i {ihrren, nrcn s:rrtrtirlis clentonstr:crcr
hun crr v--ldig enersi i iilr:ætstinren.

Og da Edciis klatrcr: rlene op på

iitrt nrel-er"\/ippcn i svonunehallen og

sprillrrcr u11, gril cler ct liys gellrenr
l<lasscn. Det er clel nr:rrrgc af denr, cler'

ikke tor', sclv orrl cle er secncle.

Snak om venskaber
Frhrren giver også et godt oplæe til
cn snrk onr ægte venslcaber, oll onl
dct at se ind bag hinrnclens for:skel-
lighcdcr.

"Vi skrl hc'le ticlen blivc bcclre ti1
at se på, hvad ct andel nrennc-skc

nllrnrcr, og rhke, hvordln cle ser'

Lrc1," sasdc cn :rf pigerne.
Sinrone h:rr: goclc venincler, fbrdi

hun sch, er en gocl vcnincle, og
Edclis' ver cr stolt af cleles vensk:rb.
forrli "Ecldis hal sådan cn eocl per-
sonlighed."

"!t;,1 !it:. ':i .11:,,,;' 1;1; i'.'!;!i'; ,ii i;,tttt'

:::-,i i'j;:::t ;i : t'iI i:i,.,,.:t' !;,: ;,iiir :iii
i:ir!t!!.: ;.t)lj! ))a! ti!!{,,;Lir:i: :.'.,\,i:l;t

l.:|:.1tt:'r it' !),i .i;it iii!1.taii:{'i:;l';. "

7.a synes, rt clet terna, fihnen be-
lr.ur,llcr'. rr' r'r'lc\,lrt .rt r,rqc op i

lblkcsl<olc'n, nrer cle syncs, xt fi1nren

skrl vises fbr: yngre elever, fbr.jo ticl-
ligcrc nran konrnrer i gang nrecl at

snakke our, hvordan nran behandler
hinanden,jo bedre.

/>

ANMELDELSE /

Selv synes jeg, at fihnen er liclt
rodet sat op. Den skifter hclc ticlen
tlellern cle tre born og cleles kairr-
111erater og ganske licJt cler:es

soskende uden at dcr er en klar
linie i de nclsren, cler'hornmcr.

".\!,iri !:':;t !c'it' ,'ii i'!ii;t:';:, iit,::;ii,:;i

;; ., ' 
!, :, :. .,. ; ,t ! t ,,'

,;; . .., ,. ,i .t ;

iiir!:! .;i.:r!i i;t'IiItttiir' tt:ial:{'. :.!,i!i iiicir

:-t'it' i'ii i:,'! tti; :'iit,. "

Sarntidig kan noslc af clc fihriske
virkenricllci: - flci-e billecler på sanrrnc

tid med indkoblct tr:iptæller - tage
o1 r1 I 1.t1115s111 lt.'dcr r fi-.r, lc lrtrdsk.r[r.'r.

fihnen vil lbrmiillc. Men nrec{ lidt
sentagelser rlndervejs og ntccl styriltg
af debatter kan fihncn vær'e nred til
at rldvikle eleverles nrenncskcsyn.

Iftilge DVD'ens onrslas el mål-
gr:uppcli prinrær't born og ru)lie i al-
cleren 1 0- i (r rir, nren clen kan også

ses .lf voksne, der på c'len måcle kan
få et indblik i borns holclrineel og
tankcr onr hinandc-n nrccl og uclen

hanclicap.

Af /.0 N;rx[t.y .\l<ok:

oq Anette Iltarnsen,

donsk[ærer

h

li.1; iqtr\t({rikri,r,,'1lrlii,,



Nye regler er fem år gamle!
Først nrt er reglenrc bleuet olsdaget og i nogle til;fælde

-fe.i 
I a,qt i gt -fø r t t' i I afsl ag p å u e d erl ogs;fr i ;fy s i o te rap i

Gennem nogerl tid hal medlemmer
af både Muskelsvindfonden og andre
lrrrrdicrpolgrrrisntionel gjolt rrrig
opmærksorn på, at der: er indført rrye

betingelser for at få vederlagsfi'i fy-
sioterapi. Det l-rar altid vær:et en be-
tingelse for at få vederlagsfi'i fiusiote-
rapi, at man har et "svært fysisk
handicap", men det nye skulle være,

at der nu også er tndført en defini-
tion på et "svært $zsisk handicap".

Definitionen er formulelet "om-
vendt", og den går ud på, at man
ikke hat l'et svært fysisk handicap",
hvis man kan klare sig 24 timer i
døgnet indendørs uden hjælp og
uden hjælpemidler. Med andre ord:
lJden behov for hjælp og hjælpe-
rrridler indendørs har man ikke et
"svært fysisk handicap", og så kan
nrn ikke få vederlagsfri fysiotelapi.

Men jeg kan fortælle, at den be-
tingelse slet ikke er ny. Den har
været gældende siden 2000, hvor
den kom med i Sundhedsstylelsens
retningslinjer for vederlagsfi i fysio-
terapi; men ingen har åbenbart lagt
mærke til den.

Det eneste l1ye er, at betingelsen
nu også står skr-evet i overenskomsten
mellem Sygesikringens For-hand-
lingsr,rdvalg og Danske Fysioterapeu-
ter, og nu bliver der lagt mærke til
den, og d6t er det eneste nye.

I sarlmenligning rned alle andre
definitioner på "svært fysisk handi-
c:ip", især i socirllovgivrrirrgen. er'

denne definition den mildeste, som
jeg kender. Endnu mildere biiver
den, fordi definitionen skal fortolkes
på den måde, at hjælpen ikke be-
høver at blive udført af en handi-
caphjælper eller en hjemmehjælper.
Det er tilstrækkeligt, at f.eks. en æg-
tefælle lgælper ved til toiletbesøg,
spisning, bad, påk1ædning eller lig-
nende.

Det er især: lægerne og $rsioter:a-

SOCIAL KOMMENTAR

peuterne, der nu har fået øje på reg-
len, og derfor er der givet afslag på

vederlagsf i fiisioterapi til nogle, som
tidligere har kunnet få det. Det er
lægerne, der skal henvise til veder-
lagsfri fysioterapi, hvis nran opfylder
betingelserne, nlen også fysiotera-
peuterne skal sikre sig, at reglerne er
overholdt.

Klagere får ret
Langt de fleste nlennesker: rued mus-
kelsvind er så klart omåttet af betin-
gelserne, at den "nye" r:egel ikke giver
anledning til problerner. Grænse-
tilfældene opstår i de situationer, hvor
rnan kun har et beskedelrt behov for
hjælp, og hvor lægen og,/eller firsio-
terapeuten overser, at det er tilstræk-
keligt, hvis hjælpen ydes af andre, åk-
risk rI lrvcru-sorrr-lrclst.

Det er også en velbevaret hem-
rnelighed, at der findes en Diagnose-
komit6 med repræsentanter fi'a

Sundhedsstyrelsen, Sygesikringens
Forhandlingsr-rdvalg og l)anske Fy-
sioterapeuter, og at ntan kan fore-
lægge tvivlstilfælde for denne ko-
mit6. Man kan selv gøre det, eller:

rrrrrr krn lrdc err hrrrdic:rpolgrrrisa-
tion, en læge eller en fysiotelapeut
gøre det.

Når jeg har modtaget henven-
delse fra folk, der har fået at vide, at

de har mistet retten til vederlagsfi'i

$,sioterapi, harjeg bedt dem om at
forelægge sagen for Diagnosekomi-
t6en, førjeg selv kan tage den op i
en særlig føigegruppe i Sygesikrin-
gens Forhandlingsudvalg, hvor jeg
repræsenterer De Samvirkende In-
valideorganisationer:. Dette har i alle

tilfælde føtt ttl, at "sagen" holdt op
rned at være en "sag". Det har hver
gang vist sig i Diagnosekomit6en, at

de pågældende alligevel er berettiget
tiI vedellagsf i $zsioter;rpi.

Så selv om nogle har fået den

Af Jørgen Lenger

!

l
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opåttelse, at der er sket en forrin-
gelse, så har vi endnu ikke kunnet
dokumentere den med 6t eneste ek-
sempel. I løbet af de seneste fem år

er antallet af mennesker, som i løbet
af et år modtager vederlagsfri fysio-
terapi, tværtimod steget fra ca.

45.000 til ca. 53.000.

Ingen tilsigtede forringelser
Sagen har været rejst i Folketinget,
fordi også folketingsmedlem Ren6
Skau Bjcirnsson ville sikre sig, at der
ikke er tilsigtet nogen forringelse. I
sit svar understregede indenrigs- og
sundhedsminister Lars Løkke Ras-
mussen, at "begrebet "hjælp" define-
res bredere end hjemmehjælp eller
hjælp efter servicelovens $77", og at

"begrbbet omfatter således også

hjælp fra f.eks. ægtefælle til daglig
personlig livsførelse". Ministeren
tilføjede, at der "ikke med nævnte
tilFøjelse til overenskoms'ten er til-
sigtet en stramning af gældende reg-
ler", og at "ændringen er alene en

formalisering af allerede gældende

praksis".
Indenrigs- og sundhedsminister

Lars Løkke Rasmussens svar udeluk-
ker naturligvis ikke, at muligheden
for vederlagsfri fysioterapi kan være

utilfredsstillende på enkelte punkter.

Her tænker jeg f.eks. på situationer,
hvor $rsioterapi gør en person helt
selvhjulpen.I de tilfælde betyder de-
finitionen jo, at man mister retten til
vederlagsfri Srsioterapi, og så skal

man vente på, at den manglende fy-
sioterapi igen medfører et behov for

\æ1p. Hvrlket unægtelig vil være en

temmelig absurd situation.
Men også dette spørgsmål blev

rejst i Folketinget af Ren6 Skau

Bjornsson, idet han spurgte Lars

Løkke Rasmussen, om "ministeren
vil sikre, at retten til vederlagsfri fy-
sioterapi ikke bortfalder, alene fordi
den viser sig at være e{fektiv".

Hertil svarede ministeren (lidt
mere uldent), at et afformålene med
overhovedet at bevilge vederlagsfri

fiisioterapi er at "vedligeholde funk-
tionsevnen eller forhale en forrin-
gelse affunktionsevnen". I den for-
bindelse henviste han til, at fysio-
terapeuten i samarbejde med pati-
enten jævnligt skal udarbejde en

statusredegørelse, som videregives til
den henvisende læge. Herefter skal

$rsioterapeuten, lægen og patienten
i fællesskab vurdere, om vederlagsfri
fysioterapi fortsat er det relevante
behandlingstilbud.

"Flvis behandlingstilbud om
vederlagsfri fysioterapi fortsat er vel-
begrundet, kan behandlingen fort-
sætte efter lægehenvisning", slutter
ministeren.

Minister kan sige fra
I forbindelse med Folketingets be-
handling af kommunalreFormen har
Lars Løkke Rasmussen i øvrigt for-
talt Folketingets Sundhedsudvalg, at

Sygesikringens Forhandlingsudvalg
vil bliver erstattet med noget nyt,
som hedder "Regionernes lønnings-
og takstnævn". I dette nævn vil In-
denrigs- og Sundhedsministeriet få

en repræsentant, og denne repræ-

sentant kan "modsætte sig beslut-
ninger af sundhedsåglige hensyn".
Ministeren har dermed også sikret
sig, at han åktisk kan håndhæve sine

intentionqr om, at der ikke skal ske

forringelser på dette område. Så må

tiden vise, om han faktisk også vil
gøre det, eller om han som da-
værende sundhedsminister Arne

SOCIAL KOMMENTAR

Rolighed vil lade som ingenting og

frejdigt påstå, at det havde han san-

delig ingen indflydelse på.

Ikke 6t eksempel
Men alt i alt mener jeg, det er utro-
lig svært at dokumentere en forrin-
gelse, og det er i hvert fåld helt umu-
ligt at dokumentere, at en forringelse

skulle være hensigten. Definitionen
på "svært $'sisk handicap" er rnild.
Fortolkningen er endnu mildere.
Antallet af brugere i den vederlagsfri

fysioterapi er steget markant. Inden-
rigs- og sundhedsminister Lars Løkke
Rasmussen har tilkendegivet, at der
ikke er tilsigtet forringelser. Og vi har

ikke 6t eneste eksempel på en for-
ringelse, efter at sagen har været fore-
lagt D ia grrosekomit6 en.

På den anden side er 6t eksem-
pel på en forringelse også 6t for
meget, hvis den pågældende person

har behov for vederlagsfri fysiote-
rapi, så hvis det virkelig forekom-
mer, hører jeg gerne om det.

Jeg kunne f.eks. godt tænke mig
at få forelagt en sag for Diagnose-
komit6en, hvor man åktisk kan klare

sig helt uden hjælp i sit hjem, men
måske har brug for hjælp udendørs,
hvor man er udsat for vejr og vind,
og hvor fysioterapi kan være med til
at sikre, ai marr også fremtidig kan

klare sig uden fuælp i sit hjem.

Jeg kunne også godt tænke mig
at få forelagt en sag for Diagnose-
komit6en, hvor evnen ti1 at klare sig

selv i sit eget fijem er svingende, så

man i perioder kan klare sig uden
hjælp, men har brug for hjælp i
andre perioder. Så vidtjeg kan se,

har disse to situationer nemlig ikke
været forelagt endnu.

!
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Jeg er en type 2... eller er ieg?
Lige så længe jeg kan huske, har jeg kunnet ryste ordene spinal muskeløtrofi type 2
ud af ærmet. Men huad nu,lwis det slet ikke er det, jeg har?

Af Lene Kjær Thonsen

Illustration: MoLene

Rauhe [Smidstrup]

*.

For nylig modtog jeg et brev fra
RehabliteringsCenter for Muskel-
svind.

. Der stod: "Ved en gennemgang
af alle vores brugere med diagnosen

spinal muskelatrofi har vi konstate-
ret, at du ifølge vores oplysninger al-
drig har fået bekræftet din diagnose

med en genetisk undersøgelse."

Når man i26 århar følt sig tem-
melig bekræftet t,at man havde på-
gældende diagnose, spinal muskelatrofi

- oven i købet yderligere påhæftet
en decideret type - type 2,så er det
et lidt underligt brev at modtage.
Siden jeg blev'diagnosticeret i det
herrens fu 1.979, er der sket rigtig
meget inden for genetik. Mange af
de geneE hvis fejl kan forårsage mus-
kelsvindsygdomme, er blevet kort-
lagt. Det gør det muligt at rypespe-

cificere sygdomrnene i langt højere
grad end tidligere, og derved er læger

og behandlere i stand til at tilpasse en

eventuel behandling - også i takt
med videre fremskridt inden for
forskning.

Jeg kan under alle omstændighe-
der ikke undlade at gØre mig nogle
overvejelser om, hvad en genetisk
undersøgelse kan komme til at be-
tyde for mig. Måske betyder det, at
jeg ikke har den diagnose,jeg hele
tiden har troet, jeg havde.I så åld
hvad harjeg så? Og beryder det hele
overhovedet noget?

Dr. Mor og Far Freud
Lige så længejeg kan huske, harjeg
kunnet ryste ordene spinal muskel-

atrofi type 2 ud af ærn:ret, når jeg blev
spurgt, hvorfor jeg sad i den der
kørestol. Jeg har ikke altid vidst,
hvad ordene betød - nogle gange

kan jeg stadig komme i tvivl - men
det var der sjældent nogen, der fandt
ud af, for det at høre en diagnose
stiller de fleste tilfreds.

På ferier i udlandet barjeg altid
en halskæde med et "hundetegn",
hvorpå der stod mit navn og mit
cpr-nurnmer og min diagnose, i til-
{ælde af at jes blev væk fra min for-
ældre, og folk ikke forstod, hvor{or
jeg ikke kunne gå.

Jeg prøver at spore mig længere

ind på betydningen af en specifik
diagnose ved at spørge mine foræl-
dre:

"Hvad nu, hvis jeg slet ikke har
spinal muskelatrofi qrpe 2?"

"Det har dul" svarer'min mor
med eftertryk uden at efterlade plads

til wivl.

"Det føktum, at jeg
ikke ksn gå eller tøfte
srmene op over hove-

det fylder til tider rig-
tig meget, men om

msn kølder det det ene
eller det andet, er vel i
bund oE grund ligegyl-
diEt. Alligevel har det

at have en specifik
diagnose haft betyd-

ning for både mine for-
ældre og mig."

"Så er du stadig tosset i hovedet,"
siger min far, og jeg overbeviser mig
selv om, at jeg ser et skælmsk glimt
i hans øje.

Tak til Dr. Mor og Far Freud for
disse saglige udtalelser!

Lad os imidlertid skrue tiden
nogle-og-tyve år tilbage til en tid,
hvor mine forældre var knap så

kæphøje.Jeg er et år gamrnel, og de

undrer sig over, hvorforjeg hverken
kravler eller lorsøger at rejse -ig op

for at gå,så de henvender sig til den
praktiserende læge.

Diagnose: Doven
"FIun er nok bare doven," er det
tætteste, han kommer på en diag-
nose. Onde tunger vil sikkert mene,

at det ikke er helt forkert, men nok
heller ikke en fuldstændig ufravige-
lig diagnose med klare symptomer.

Mine forældre er ikke tilfredse
rned den forklaring, og jeg bliver
sendt videre i systemet. Som toårig
i en børnehave forbørnmed fysiske

handicap, hvortil der er knyttet fy-
sioterapeuter og læger, bliver jeg til-
budt behandling med hormonet
Kortison, der kan have en vækst-
hæmmende effekt. Heldigvis synes

mine forældre ikke, at deres datter er

en laboratoriemus og takker nej, så

jeg undgår at blive lavere end mine
nuværende 1,57 meter.

Der er også på et tidspunkt mis-
tanke om, at jeg som spbd kan have

haft en nerverodsbetændelse; noget
der er meget smertefuldt. Mine for-
ældre spørger sig selv:

Er de så dårlige forældre, at de

kan have undgået at bemærke, at

deres barn havde frygtelig ondt?
Yderligere undersøgelser viser dog
ikke tegn på nerverodsbetændelse,
men heller ikke på noget andet, og
jeg når at puste tre lys ud på min
lagkage, før en neurolog på Odense

Sygehus vælger at sende mig til et
hospital i London, hvor han kender

en læge, der har stor ekspertise inden

for børneneurologi.
Her får mipe forældre vished

om, at jeg ikke er doven eller har
smerter, men derimod har en arve-

lig neuromuskulær sygdom, der
hedder spinal muskelatrofi qtpe 2.

Bibelsk åbenbaring
Hvis jeg nu ved en genetisk under*
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søgelse får at vide, at min diagnose

slet ikke er spinal muskelatrofi, bety-
der det jo ikke, at mit handicap for-
svinder, og at jeg pludselig rejser mig
fra min 150 kg tunge el-kørestol i en

åbenbaring af bibelsk karakter. Det
faktum, at jeg ikke kan gå el7erløfte
armene op over hovedet, fylder til
tider rigtig meget, men om man kal-
der det det ene eller det andet, er vel
i bund og grund ligegyldigt.

Der er mange andre ting, som er

mere vigtige, og som siger langt
mere om mig som person. For ek-
sempel at jeg elsker at gå i biografen
og teatret eller læse en bog, som jeg
ikke kan lægge fta mig.At jeg drik-
ker spandevis af caf6latte med mine
veninder, mens vi enten løser den
globale verdenssituation eller mere

lokalt brokker os over vores under-
visere på universitetet. Eller at jeg
laver for mange overspringshandlin-
ge4har et overforbrug af sko og er

hysterisk bange for edderkopper.
Eller at...

Alligevel har det at have en spe-

cifik diagnose betydet flere ting for
både rnine forældre og jeg.Det har
bl.a. betydet, at jeg ikke kan sættes i
bås som doven (ikke udelukkende, i
hvert åld). Det giver mig mulighed
for at søge om stØtte til nødvendige
hjælpemidler, der kan lette hverda-
gen og gøre mig i stand trl. at førc et

liv på lige.vilkår med al.le andre. Det
beryder også, at selv om der endnu
ikke findes revolutionerende geneti-
ske behandlingsmuligheder, så giver
en specifik diagnose mulighed for at

spi$almuskelåt'rofi

modtage den rigtige behandling og
for at styre uden om behandlinger,
der kan være nyttesløse eller måske

direkte skadelige.

Samtidig - og måske vigtigst af
alt - fik mine forældre noget at for-
holde sig til. De fik et fremtidsper-
spektiv for deres treårige datter, der
har betydet så meget, at de i dag slet

ikke kan forestille sig, at diagnosen
ikke skulle være korrekt, og indtil
andet er bevist, fejer de enhver wivl
af banen. For mit'eget vedkom-
mende er det en følelse, som de

gennem mange år har videregivet til
mig. Så når resultatet af blodprøven
komrner, forventer jeg at se de vel-
kendte ord spinal muskelatrofi type 2.

Og hvis det ikke er tilfældet?Tja,
se det er en helt anden historie...
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En prcecis diagnose er det bedste grundlagfor at kunne
tage hånd om sit eget li4 nteney cheflæge Jes Rahbek

'Jeg har svært ved at finde en ene-
ste grund til ikke at {å stillet sin diag-
nose så præcist som overhovedet
murlgt.

Så klart lyder svaret fra cheflæge

og direktør i RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind Jes Rahbek på

spørgsmålet om, hvorfor diagnostice-

ring og rediagnosticering er vigtig.
"Det har altid været sådan, at

nran har sØgt at finde den helt ek-

sakte diagnose. Og så kan man selv-
følgelig spørge sig seiv, om det har
den store betydning, når man ikke
kan behandle medicinsk alligevel,
som det er tilfældet med en række af
muskelsvindsygdommene. Men det
har det. For behandling er ikke kun
et spørgsmål om at kunne behandle

den grundlæggende sygdom, men
også eventuelle medfølgende funk-
tionsnedsættelser bedst muligt. Det-
for er det vigtigt og nødvendigt at fa

så præcise diagnoser som overhove-
det muligt for at fi så megen viden
som muligt. Blandt andet om hvor-
dan sygdommene udvikler sig," siger

Jes Rahbek.

Muskelsvind: en kasse
For eksempel kan en muskelsvind
som iimb-girdle muskeldystrofi have

meget forskellig karakter og forskel-
lig prognose aflt'ængig af, om man
allerede som barn har symptomer
eller først får dem senere i livet.

"Der er mange mennesker med
muskelsvind, som ikke har fået stil-
let en præcis diagnose. I 1960'erne
og 70'erne var det ikke så vigtigt for
lægerne, fordi man ikke kunne gøre
så meget alligevel. Muskelsvind var
en kasse, man puttede folk i, og så

gjorde man ikke så meget andet. Se-

nere begyndte man at opdele kassen

i nogle undergrupper for eksernpel
limb-girdle muskeldystrofi, CMT
(Charcot-Marie-Tooth) osv. Og fra
begyndelsen af 1990'erne er man så

yderligere begyndt at opdele de kas-

ser i mere præcise diagnoser i takt
med udviklingen inden for genetik-
ken og forskningen i det hele taget.

Og j.g er ikke i tvivl om, at der i
fremtiden vil komme en række
medicinske tilbud, men det afhæn-
ger alt sammen af, hvor gode man
bliver til at stille eksakte diagnoser,"

sigerJes Rahbek.

Et redskab
Samtidig har den øgede fokusering
på diagnosticering og rediagnostice-
ring stor berydning for bl.a. arvelig-
hedsrådgivning og fosterdiagnostik.

"Det har altid været utroligt vig-
tigt at nå sandheden og dermed give

folk et redskab til at tackle livet med
de muligheder, der er. Det er den
baggrund hele rehabiliterings-ideen
bygger på. Forskerne har en inter-
esse i at forske, lægerne har interesse

i at behandle. RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind har en interesse

i, at den enkelte bruger bliver så vel-
uddannet som muligt for at kunne
tage hånd om sit eget liv," sigerJes

Rahbek.

Limb-girdle muskeldystrofi
- Den neuromuskutære forskningsenhed

på Rigshospital.et har i løbet af 2004

gennemført et rediagnosticeringsprojekt

i forhotd tiI mennesker med muskelsvind

af typen Limb-girdl.e muskeldystrofi .

Sygdommen har mindst 15 undergrup-

per, og ny teknjk har gjort det muligt at

kunne stitle mere præcise diagnoser.

Spinal muskelatrofi
RehabiLiteringsCenter for Muskeisvind er i

øjebtikket i samarbejde med Klinisk ge-

netisk afdeLing. Århus Sygehus og Ktinisk

genetisk afdeting på Rigshospita[et i

gang med et projekt, hvor man har bedt

mennesker med diagnosen spinaI muske[-

atrofi (SMA). der endnu ikke genetisk har

fået bekræftet deres diagnose, om at få

den verificeret, I september er der sendt

brev ud tit 54 personer med SMA med op-

fordring til. at få bekræftet diagnosen

gennem en blodprøve.

Duchennes muskeldystrofi
RehabititeringsCenter for Musketsvind

forventer i løbet af 2006 at sætte gang i

en undersøgelse, hvor personer med Du-

chennes muskeldystrofi vil. bLive bedt om

at få deres diagnose genetisk bekræftet.

Iføl"ge cheflæge Jes Rahbek viI andre

typer musketsvind bLive undersøgt til
svarende, efterhånden som teknikken

gør det muligt at bekræfte diagnoserne

genetisk.
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Lisc-Lotte l3und.qaard reagerccle uoldsomt. på at bliue

rediagtostircret - til sin egan -sfore ovcrroskeLs{i

'Jeg ved godt, hvilken type du er.

Du har jo en for stor tunge."
Sådan lød den kontante vc1-

konrstnreldine fla lægelr, da Lise-
Lotte Bundgaard for to år siden
rnødte op på Rigshospitalet fbr at

deltage i en undersøgelse nred hen-
blik på at få præciser:et sip nruskel-
svir rd-dilgrrose.

'Jeg fik simpelthen bar-e sådan er.r

lyst til at sige: Og du har en for stor
kæftl På det tidspunkt havde jeg
ikke hørt noget som helst or.n, at der
kan være tendens til forstørret tr-rnge

i forbindelse nred min type rnlls-
kelsvind. Og man er altså rinreligt
sår'bar i den situation. l)et fandt jeg
i hvert åld ud af," lyder det fi a Lise-
Lotte Bundgaard, der blev dybt
overrasket over sin egen reaktion på

lediagnosticerings-undersø gelsern e.

Hur-r havde godt nok hørt fi'a
andre, at det at blive rediagnostice-
ret faktisk var meget konfi:onte-
rende.

"Men jeg tæirkte, at jeg da havde
helt styr på alt det,jeg ikke kunne.

Jeg lever jo med mit handicap hver
dag. Og føler, at jeg udnytter de nrn-

ligheder, jeg har. Og hvis jeg el ked

af det, er det sjældent på grund af mit
handicap, l11en nlere de ahrindelige
menneskelige vilkår lige som alle

andre. Men pludselig sad jeg bare der

og græd under alle prøverne uden
egentlig at vide hvorfor. Jeg lølte
bl.a., at det var nregct nedslående at

blive r.nuskeitestet, fordi rnan bliver
kolrfionteret nred, hvor lidt nran kan.

Og da iægen noget uforstående
spllrgte: Hvorfor græder du?Ja, så var

det altså ret difhlst for nrig.Jeg blev
bare lige pludselig så ulykkelig," siger

Lise*Lotte Bundgaard.

En brokkasse
Hun har lnriskelsvind af typen limb
girdle muskeldystrofi og fik før'ste

gilllg sorr] rri-år'ig sin dilgrrosc.
"Limb girdle har vist været sådan

lidt af en brokkasse, sonl 1nal1 pLlt-
tede folk i, hvis man ikke helt
præcist vidste, hv:rd de fejiede. Så

idcerr rrrcd redilgrrosriccrirrgsplo-
jektet var jo at få os klassificeret. Og
jeg sagdeja tak til tilbuddet, fordijeg
tærrkte,,rt det rrråske krrrrne give rrrig
en afklaring på, hvad jeg knnne fol-

vente på længere sigt. En ide om,
hvor jeg er på vej hen. Nogle med
min type muskelsvind får hjerteprc-
blemer, og jeg bliver da ogsir skannet

e11 gang om året, uden at der hidtil
har været noget. Men jeg håbede

nok på, at rediagnosticeringen knnne
gøre, at jeg knnne slappe af i forhold
til det. Få r.roget vished og ro eller
noglc handlelnuligl'reder. Hvad min
tnnskelsvind hedder, er i sig selv

fuldstændigt ligegyldigt. For nris
handler det onr at harre et godt liv,"
sigel Lise-Lotte Bunclsaard.

Sarncidig ville hun ved at deltage

i undersøgelsen også gerne med-
virke til at hjælpe andre.

"Måske kan resultaterne af un-
dersøgelsen være ured til at gør:e

noget lettere for andre på længere

sigt. F.eks. for: børn rned n'rin type
r.nuskelsvind.Jeg vil gerne vær'e med
til at vise, at selv om man {år en

diagnose som min, så kan man altså

godt leve et godt liv. Ligc sorrr jeg
gør:."

undersøgelserne i for:bindelse
med rediagnosticeringen på tligs-
hospitalet ornfattede bl.a. er-r EI(G

Af Bodil Jensen

Foto:

Søren Holn/ChiLi
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"Man gør det jo bore

- nan lever det io
bare - livet," siger
Lise-Lotte Bunclgaard

1l

I

(registrering af hjertefunktion),
blodprøver:, scanning af hjertet og en

muskelbiopsi.

At være en type
"Man kon-imer nenlt til at føle sig

sonl et kreatur undervejs i sådan en

undersøgelse.Jeg kan godt forstå, at

læger-ne ikke kan iuvolvere sig dybt
og personligt. Men det er altså hårdt

slet ikke at føle sig interessant som

det menireske, lrran er, men kun
fordi rrran er en \)pe. Og det er

muligt at kommunikere lidt bedre,

uden at det koster så r-neget. Hvis nu

lægen havde sagt til mig:Jeg tror,jeg
har en id6 om, hvad du fejler, for der '

er nogle kendetegn... i stedet for
ba;re sådan ltom at sige: Du har jo en

for stor tunge. Så havde det nok
været lidt lettere at tackie. For mig
handler detjo ikke bare om typer og

tal og prøver. Det er jo mit iiv, for
fanden!" siger Lise-Lotte Bundgaard.

Efter undersøgelsen på Rigshos-

picalet havde hun et stor behov for
at tale om oplevelsen.

"Sådan erjeg, nårjeg skal bear-

bejde noget.Jeg taler og taler og be-

arbejder igennem det og ved at høre

andres reaktion på det. Og jeg er

efterfølgende komt.net frem til, at

grunden til, atjeg blev ked afdet -
og at den reaktion var så overra-
sker.rde for mig selv - r'nåske er, at

det faktisk er en stol- sorg i ens liv, at

man har et handicap. Og måske fik
den sotg pludselig lov til at kotutle
fi'em.l)et var nok sådan en forr.r-r for

genoplevelse . Jeg mødte jo oP med

en kæk holdning, og derfor blev jeg

også så overrasket ovct' tttin egelt l'e-

aktion. Men .ieg fik sgu' nok lidt
ondt af mig selv..."

Et studieobjekt
FIun kan ikke huske så megct fra
dengang, hun som ni-årig fik at

vide, at hun havde muskelsvind.
"Men.jeg har nogle billeder, fra

jeg var på hospitalet.Jeg havde nem-
lig lavet en aftale tned urine forældre

om, at.jeg skulle have slik, og at der

sku1le tages billeder.Jeg var indlagt på

Rigshospitalet - på epidemiafclelin-

gen af en eller anden grund. Og j.g
måtte ikke få besøg.Jeg kunne kigge

gennenl ruden til mine forældre -

sådan var det jo dengang. Og så kan

jeg huske en forlærdelig oplevelse,

hvorjeg uden tøj på blev hevet ind i
et allditorium og sat op på et bord -
og så kunnejeg sidde der som studie-

objekt. l)et var forfærdeiigt!"
Hverken Lise-Lotte 13r-rndgaard

eller hendes forældte havde nogen

id6 om, at der skulle være noget galt

med hende.
"Men .ieg kunue ikke rigtig

fø1ge med. De synes, at jeg var klod-
set.Jeg faldt mange gange og kunne

for eksempel ikke gå lange ture.Jeg

gik hjenrrrrc hos trtirt ltlol og vrr vist

et forsigtigt barn, der ikke legede

vilde lege. Det var først, da jeg kom
i skole, at en gymnastiklærer åttede
n-ristanke. Så kom jeg først ti1 skole- tF
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lægen, så min egen læge og så på
Rigshospitalet. Dengang lavede man
jo biopsier, der ville noget, såjeg har
nogle vældige sørøver-ar på arme og
ben. Men jeg kan siet ikke huske,
hvordan jeg fik min diagirose at
vide. Men jeg kan svagt huske, at jeg
kom tilbage til skolen. De har vel
fået et eller andet at vide om, at de

skulle tage hensyn," siger Lise-Lotte
Bundgaard.

Hendes skolegang var ikke særlig

problematisk eller påvirket af, at hun
havde fået muskelsvind.

Højskolen rykkede
"Det var først i mine teenageår, at
det rigtig begyndte at gå op for
mig, at jeg havde rnuskelsvind. Og
så rykkede det for alvor, dajeg kom
på Egmont Højskolen.Jeg havde jo
nok prøvet at gerrr-ne det, skjule det

- måske mest for mig selv. Men jeg
kan huske, atjeg som noget afdet
første kom ind midt i et foredrag
med en, der havde muskelsvind -
og så sad jeg bare med åben mund!
Det var sådan for alvor første gang,
jeg blev præsenteret for muskel-
svind."

Siden kom Lise-Lotte Bundgaard
med på nogle af Muskelsvindfondens

kurser og i foreningens ungdoms-
gruppe.

"Og det var dejligt. Det var en

befrielse at møde nogie, man kunne
genkende sig selv i."

I Lise-Lotte Bundgaards tilfælde
kom der ikke så meget ud af rediag-

nosticerings-r-rndersøgelsen på Rigs-
hospitalet.

'Jeg var jo helt vildt nysgerrig
den dag, brevet kom, så jeg blev fak-
tisk rigtig skuffet. Biopsien duede
ikke. Der var for meget bindevæv. Så

jeg fik ingen typeafldaring. Men jeg
har sandsynligvis den sall1me type
som de fleste andre. l)esværre gan-
ske ordinær!" lyder det ironisk fra
Lise-Lotte Bundgaard.

Hun ville godt gå med til at {å
taget en biopsi igen, hvis hun blev
spurgt, men det er ikke et stort
ønske fra hendes egen side.

"Jeg får hjertet skannet hvert år
og fø7e9 at der er styr på mig. Og så

alligevel, tænker man jo hver gang,
et eller andet gør ondt lige der om-
kring - åh, det er nok hjertet! Men
i det daglige el det ikke rroget. jeg
tænker på. Man gør det jo bare -
man lever det jo bare - livet. Og så

kan rnan altså godt glemme, at nlan
har muskelsvind, også selv orn man
som jeg har både respirator og br-u-
ger kørestol. Men i forhold til at

blive rediagnosticeret tager man lige
turen tilbage til den der ... nå,ja,jeg
har jo faktisk rnuskelsvind. Og det
havde inåske været godt at være lidt
mere forberedt på inden under-
søgelsen."

"Man toger Lige turen
tilbage ti[ den der ...
nå, ja, jeg har jo fak-
tisk nuskelsvind,"
siqer Lise-Lotte Bund-
goord on sin oplevelse
rnecl ot btive rediogno-
sticeret-
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Med og uden diøgnoser
Psykologisk set:

Huordan leuer ui med dem, huad byger de på, og huad sker der, huis de ændres?

'Jeg hader diagnoser. Det sætter mig
i bås og rnedføregat jeg bliver tings-
liggjort eller reduceret til primært at

være syg eller handicappet."
'Jeg er glad for min diagnose,

også selv om den ikke giver de

lyseste fremtidsudsigter, for nu ved
jeg da, hvadjeg fejler.Jeg går ikke
længere med en stor usikkerhed. Det
er blevet legaliseret over for andre, at
jeg rent åktisk fejler noget, og at der
er en naturlig forklaring på min til-
stand.Jeg er ikke hypokonder".

Ovennævnte udtalelser viser, at

brug afdiagnoser ofte er forbundet
med stærke følelsesmæssige oplevel-
ser. Diagnoser griber ind i vores
identitet. De påvirker vores forvent-
ninger til bl.a. behandlings- og hel-
bredelsesmuligheder, fremtidige livs-
udfoldelsesmuligheder og, andres
holdninger til os som personer med
en sygdom eller et handicap. Det
kan være meget truende at skulle
erkende og acceptere at have en
alvorlig sygdom. Derfor er det vig-
tigt, at diagnosen er den rigtige.

Spørgsmål kan melde sig som:
"Kanjeg nu være sikker på, atjeg er

grundig nok undersøgt, at lægen ved

nok, og at det ikke kan være noget
andet, som er årsag til min tilstand"?

Hjælp til at forstå
Brugen af diagnoser hjælper os til at

forstå, hvorfor vi er syge eller har et

bestemt handicap. Med diagnosen
relateres sygdommen til et kendt
sygdomsbillede, hvor man i nogle
tilfælde kender årsagen til sygdom-
men (f.eks. Duchennes muskeldy-
strofi).I andre tilfælde kender man
kun nogle afde processer, iom for-

årsager symptomerne, og ikke den
egentlige årsag (f.eks.ALS og mya-
sthenia gravis).

Diagnosen kan således give en

naturlig forklaring på vores tilstand,
men brugen af diagnosen bør også

være relateret til en afklaringaf,hvad
der er den rette eller mest hensigts-
mæssige behandling af personen
med sygdommen. Sygdommen kan
ikke ses og behandles som en isole-
ret tilstand uafhængigt af den per-
son, som har sygdomrnen.

Det er en meget vigtig opgave

for lægen at beskrive og uddybe
diagnosen og sætte ord på den usik-
kerhed, diagnosen kan skabe. Det vil
sætte personen med sygdommen i
stand til at forholde sig aktivt og tage

stilling til de behandlingsmulighe-
der, som tilbydes.

Når først vi har været igennem
det hårde psykiske arbejde med at

erkende og acceptere, medfører det
som regel en række justeringer af
vores selvopåttelse, af vores levevis

og livsudfoldelse samt af vores rela-
tioner til andre.

Vi søger måske sammen med
andre, som har samrhe sygdom.Vi
ændrer våres fremtidsplaner. I det
hele taget påvirker det ofte vorei
prioritering af, hvad vi vil bruge tid
og energi pi for at opnå størst mulig
livskvalitet og trivsel. Dertil kom-
mer, at diagnoser også legaliserer ad-

gangen til forskellige sociale tilbud
og stØtteforanstaltninger.

Nye opdagelser
Vores viden om sygdomme og om
personer rned sygdomme udvikles
og ændres til stadighed bl.a. på

grund afnye opdagelser inden for
genetik og fysiologi. Derfor bliver vi
i nogle tilfælde i stand til at under=
opdele eller præcisere diagnoser,
som vi tidligere følte os sikre på var
forholdsvis entydige.

Det vigtigste ved en ændret syg-
domsforståelse og justerede diagno-
ser er selvfølgelig, om det medfører
bedre og mere effektive behandlings-

metoder. Dermed også en bedre
prognose med hensyn til personens

liv og livsudfoldelsesmuligheder.
Derfor skulle man tro, at vi alle

altid er positivt indstillet overfor at
få vores diagnose efterprøvet og
eventuelt justeret eller ændret, hvis
der er vidensmæssig belæg for det.
Især hvis en ny diagnose peger i ret-
ning af, at vi bliver bedre stillet end
forwentet.

Men helt så enkelt er det næppe.

En ny diagnose kræver måske igen
et stØrre psykisk og socialt juste-
ringsarbejde og måske endnu en
runde med spørgsmål som:

"Kan jeg nu være sikker på, at

diagnosen er sikker? Hvad med min
selvopåttelse og andres opåttelse af
mig? Hvilke sociale muligheder og
tilbud giver min nye diagnose ad-
gang til? Er jeg blevet et bedre liv?"

John Marquardt er klinisk psykolog i
Re habi li te ringsCe nte r for Mu s ke lsui nd.

FOKUS PÅ REDIAGNOSTICERING

Af John Marquordt
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Mobiltelefoner, tv, mlrsik, fester,

sodavand, ture i byen, pc, lir til cros-

ser', soft gun, dvd, hobbyer, pc-spil og
tøj.Jeg kunne blive ved i timevis, for
der er rigtig rrrange ting og ligtig
meget, man gerne vil bruge rigtig
nange penge på, når man er 13 år,

og så er det ikke nok med lomme-
penge.

Derfor kunne jeg godt tænke

mig et fritids.lob, hvor jeg tjener en

masse penge. Men det skal være et,

hvor jeg ikke behøver hjælp til alt
muligt som at løfte kasser, samle ting
op fi-a jorden, tage ting højt oppe og
lignende.

Jeg har ptØvet at søgejob nogle
steder.Jeg fandt jobbene i annoncel'.

Hvis jeg nlente, at jeg kunne klare
dem, gik jeg derover. Men jeg fik af-
slag, for de mente ikke, jeg kunne
klare det.Jeg har blandt andet prøvet

at få rengøringsjob hos en slagter, at

blive morgenavisbud for Jyllands-
Posten, butiks-assistent i Sr"rper

Brugsen og lagerarbejder i Daglig
Brugsen.

Mine venners job
Simon, en af mine bedste venner
siden børnehaveklassen, har arbejde

fire dage orr ugen på en fabrik, der
laver stempler. Det er surt, fordi så

har vi næsten ikke,noget tid til at

vpre sammen i.
Mine andre venner går f.eks.

med aviser og reklamer, Simone fra
min klasse sætter bØger op på skole-
bibloteket, men det kan jeg ikke
holde til.

Jeg tror mere, jeg skulle lave

noget i retning afat pakke ting i kas-

ser, hvorjeg kunne sidde på en kon-
torstol eller sådan noget.

Hvis jeg fik et fritidsjob, tror jeg,
det ville gøre mig mere ansvarsbe-

vidst. Det vrl sige, at jeg ville tænke

mere over at korlme til tiden og
gøre, hvad der blivel sagt, nren jeg
ville selvfølgelig stile mest efter pen-
gene.

Reklarnebud på crosser
Gustav og Richard er to drenge,jeg
kender, der også har rnuskelsvind.

'Jeg går med reklamer og ar-bej-

der i en sl:rgterfon'etning et par
gange om ugen," fortæller Gustav.

Det sarnme gØr hans bror Richard.
De fik deres job, ved al deres store-
brødre arbejdede der, og da de ikke
gad mere, overtog Gustav og Ri-
chardiobbet. De passer det, ca. som

en "almindelig" dreng ville gøre,

bare på crosser.
"Det vigtigste er, at rnan skal >

Af Jakob Dohl

Foto:

Søren Holm, ChiLi
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Joh iJritiden
tage et ar-bejde, sonl man kan holde
til rent fysisk. Det, vi har svær'est ved,
er at lØfte reklamerne," siger Gustav
og Richard, der også fortæller, at de

først og fi'emmest arbejder for at
tjene penge.

Job rned hjælp
Antoinette, som er en pige med
muskelsvind, har også haft et fi-itids-
job. Hun arbejdede på en smykke-
fabrik.

'Jeg sorter:ede smykkerne og
satte prisskilte på.Jeg var ansat sa1t1-

nren urcd en veninde, som hjalp mig
r.ned at løfte kasser og sådan noget,
men der var sådan et hæve sæ11ke-

bord, der glorde, atjeg ikke havde
sær1ig meget brug for hjæ1p."

Antoinette går nu på en anden
skole og har derfor ikke noget job
lige for tiden.

På en måde har jeg faktisk et f i-
tidsjob, nemlig at være børnejor-rr-
nalist på Muskelkraft, men jeg har'

stadig brug for flere pelrge, for der
er så r'r'range ting, jeg vil have. s

Der er regler for, hvad du som ung

må arbejde med, og hvor [ang tid
du må arbejde. RegLerne står i
Loven om arbejdsmiLjø.

Unge under 13 år

- må som udgangspunkt ikke

have et arbejde for en arbejds-
giver.

Mellem 13 og 15 år
Unge metlem 13 og 15 år, der

fortsat har undervisningspLigt, må

kun være beskæftiget ved lettere
erhvervsarbejde. Arbejdsgiveren

skaI underrette foræLdrene om

arbejdet. Han skaL optyse om

arbejdstiden og om de ulykkes-

og sygdomsfarer, der eventuelt er

forbundet med arbejdet.

Arbejdstidens placering: Mel[em

kt. 06.00-20.00
Dagtig maksimaL arbejdstid: 2

timer på skoledage,

7 timer på skoLefridage.

Pause: 30 minutter, når den dag-

[ige arbejdstid overstiger 4,5

timer.
Ugentlig maksimaL arbejdstid: 12

timer pr. uge i skoLeperioder, 35

timer pr. uge i skolefriperioder.

Hvitetid: 14 timer (det tidsrum.
der skaI gå, fra du går hjem fra
arbejde, til du møder igen).
AntaL fridøgn pr. uge: 2 døgn.

Ferie: Ferietovens bestemmelser
gætder, men der skal helst være

en arbejdsfri periode i skoternes

sommerferie.

Over 15 år
Når du foLder 15 år og ikke [æn-
gere har undervisningspLigt. må

du gerne udføre andet erhvervs-
mæssigt arbejde. Du må dog ikke

arbejde med farlige stoffer og ma-

terialer etter farlige redskaber og

maskiner. Der er færre begræns-
ninger, når arbejdet er nødven-
digt som led i en elevansættelse.

Arbejdstidens placering: Mellem

kt. 06.00-20.00. Der er særtige
regler for visse arbejdsområder.
Daglig maksimaL arbejdstid: Som

voksne - dog maksimalt otte
timer (gælder ved 15 år uanset

s ko [ega ng).
Pause: 30 minutter, når den dag-

tige arbejdstid overstiger 4,5
timer.
Ugentlig maksimaI arbejdstid:
Som voksne, doq maksimalt 40

timer (gæLder ved 15 år uanset

skoLegang). I Landbruget kan ar-

bejdstiden overstige 40 timer om

ugen i særlige ti[fætde, f.eks. i
høstperioder. Den ugenttige ar-

bejdstid må dog atdrig være mere

end 48 timer pr. uge i gennemsnit
over en fire måneders periode.

HviLetid: L2 timer (det tidsrum,
der skal gå, fra du går hjem fra
arbejde, tiI du møder igen).
AntaI fridøgn pr. uge: To døgn.

Ferie: Her gætder ferielovens be-

stemmeLser.

SærLige forp[igtelser: Arbejdsgive-
ren skaL underrette ungdomsvejl-e-

deren i den unges bopætskom-

mune, når en ung under 18 år har

været ansat på futd tid j mere end

tre måneder.

(KiLde: www.kifa.dk)

Du kan læse mere på:

wwwjobpatrutjen.dk etler på

hjemmesider for de forsketlige
fagforeni nger.

I 2004 havde 29.848 unge under

15 arbejde.
( Ki Ld e : ww w. stati sti kb a n ke n. d k )
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Brickless på svenska
Spinal muskelatrofi har fået et skandinauisk, referencepyogrdm

I dagene 20.-22. oktober 2005 sam-
ledes cirka. 110 skandinaviske fag-
personer på kompetencecentret
Ågrenska ved Gciteborg til der 10.
Brickless Centre siden 1992, og det
første uden for Danmark. Godken-
delsen af et fælles skandinavisk refe-
renceprogram for spinal muskelatrofi
var et af mødets vigtigste resultater.

Referenceprogranxnet har været
under forberedelse i et års tid under
ledelse af docent Mar Tulinius fra
Drottning Silvias Barn - och Ung-
domssjukhus, og en række med-
arbejdere i RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind har bidraget i skrive-
grupper med norske og svenske kol-
leger. Programmet beskriver på
grundlag af den bedst dokumente-
rede viden, hvordan spinal muskel-
atrofr. bør diagnosticeres og behand-
les ortopædisk, respiratorisk og ftsio-
og ergoterapeutisk. Der er desuden
a6nit om psykosociale og pædagogi-
ske forhold samt vigtigheden af sam-
arbej de med patientforeninger

Der blev efterlyst et særskilt ka-
pitel om ernæring i programrnet, og
der var enighed om, at man ved
førstkonrmende revision om et pat år

bør ttlføje en gennemgang af er-
næringsmæssige problemer. Et aft nit
med en systematisk vurdering af en
række brugersfyrede netsteder om
spinal muskelatrofi, udarbejdet af
danskeren Dan Ren6 Brock, høstede
ros, og man mente, at et lignende af-
snit skal indarbejdes i den forestående

revision af rcGrenceprogrammet for
Duchennes neuskeldystrofi .

Et referenceprogram foråedrer
behandlingen i det enkelte land,
fordi det bliver en standard, som alle
gerne vil leve op til. Spinal muskel-
atrofi er som andre muskelsvindsyg-
domme sjælden og kræver viden og
indsats fra mange medicinske og
sundhedsfaglige områder. Det under-
streger behovet for internationale

teferenceprogrammer, som desuden
stirnulerer til fælles forskning.

'Workshops om metoder
Første halvdel af Brickless Centre
har udviklet sig til at bestå af work-
shops om primært metodiske enrner.
Svenskerne fulgte traditionen op
med fir'e workshops orn henholdsvis
genetik/diagnostik, fysioterapi, er-
goterapi og psykosociale aspekter.

Workshoppen om genetik/diag-
nostik handlede om sygdommene
hereditær motorisk og sensorisk
neuropati (HMSN), Duchennes
muskeldystrofi , dystrofi a rrryotonica
rype 2 og limb-girdle muskeldystrofi.
Fysio- og ergoterapeuter diskuterede
både samlet og hver for sig måle- og
undersøgelsesmetoder inden for spi-
nal muskelatrofi med udgangspunkt
i referenceprogrammet. Test og
rnåling af funktion og kraft i hænder
var et væsentligt emne.

Tekst og foto:

Jørgen Jeppesen
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På den psykosociale workshop
fremlagde medarbejdere fra Ågren-
ska resultater fra en undersøgelse af
centrets undervisning til familier
med et barn med s1ældne funktions-
nedsættelser. Den viste, at især fædre

og fuldtidsarbejdende forældre havde

stor nytte af en uges intensivt kur-
susophold.

Dystrophia myotonica
Neuropsykolog Stefan Winblad fr'a

Neuromuskulårt Centrum ved Sahl-
grenska LJniversitetssjukhuset/-
Molndal fortalte om et stØrre studie
blandt voksne med sygdommen dy-
strophia myotonic4 rype 1.Han har
bl.a. undersøgt personernes neuro-
kognition, personlighed, evne til at
vise følelsesmæssige ansigtsudtryk

samt hjernescanninger. Steån'Win-
blad fremhævede især berydningen
af patienternes nedsatte eller mang-
lende evne til at kommunikere følel-
ser via ansigtsmusklerne, samt at af-
vigelser i personlighed er forbundet
med personens sociale samspil. Han
mente, at behandlingssystemet skal
være mere opmærksom på nytten
af neuropsykologiske undersøgelser
af patienter med dystrophia myoto-
nica, og at der er behov for bedre
retningslinier for en række. inter-
ventioner.

Faktisk er det planen på næste

Brickless Centre, som finder sted
26.-28. oktober 2006 i København,
at vedtage et referenceprogram for
dystrophia myotonica. Arbejdet blev
sat i gang sidste år og ledes afoverlæge

Bjorn Lindvall fra Universitetssjuk-
huset i Orebro.

En gennemgang af myopatier,
som skyldes mutationer i gener, der
koder for proteiner i muskelcellernes

sarkomerer, var desuden et ftldigt
punkt på årets Brickless Centre. Sar-
komeren er en basal enhed i muskel-
cellens sammentrækning, og man
kender nu ca.20 forskellige sarkomer-
reldterede muskelsygdomme med
meget forskellig grad af funktions-
påvirkning. En række af disse syg-
domme blev gennemgået afforskere.

I øwigc blev der for særlig inte-
'resserede henvist ti1 følgende artikel:
I-aing Nigel G, Nowak KristenJ.When

contractile proteins go bad: the sarcomere

and skeletal muscle disease. Bioessays

27: 809-822,2005. r

Et modigt menneske
Mindeord:

Den 29. september døde Ejner

Jensen afen blodprop i hjertet. For
den større offentlighed blev Ejner
kendt som hoVedpersonen iAlS-fil-
men "Når livet bliver nærværende".
Filmen er vist på landsdækkende rv
adskillige gange.

"Når livet bliver nærværende"
er en dokumentarfilm om livet som
respiratorbruger, og hvilke tanker
og følelser der gik forud, inden den
endelige beslutning blev truffet om
atfodænge livet ved hjælp af respi-
rator. Det er en meget smuk, ærlig,
åbenhjertig og indfølende film på
næsten en time.

At Ejner var et usædvanligt og
modigt menneske, viste han ved
bl.a. at fortsætte med sine ugentlige

svØfirmeture, efter at han havde fået

respirator.
For personer med ALS er "Når

livet bliver hærværende" en uvur-
derlig trjælp til at træffe beslutnin-
gen om evt. at fortsætte livet med
respirator. Den viser, at der til trods

for besværlighederne, stadig er
mange oplevelser og glæder at
opnå.

For Ejner og hans åmilie betød
hans beslutning, at de fik tre år
mere sammen. At det var midt
under en koncert med Johnny
Madsen, at Ejner døde af en blod-
prop, understreger, at Gunver og
Ejner stadig havde et udadvendt og
godt liv. Et liv, der selvfølgelig var
anderledes på grund afEjners tilta-
gende sygdom, men de klarede
denne store udfordring så flot
begge to.

,4Eret være EjnerJensens rninde.

Lars Krogh, ALS-patient, Løkken

45 Musketkraft 6/2005



ET AKTIVT LIV MED L]GE VÆRD, LIGE RET OG LIGE MULIGHEDER

"venner, bowling, chat - jeg har et godt liafordi jeg gør de ting, jeg uil,"
siger Malene christiansen i en samtale om Muskelsuinclfondeii rlrio,,

"Engang imellem kan jeg godt lide
at provokere.Jeg synes, det er super-
fedt, når jeg kan rykke ved folks
holdninger ved at prikke til dem."

Malene Christiansen giver et ek-
sempel. Hun tog engang på sexrnesse

med håret årvet kulsort og sat op
som hanekam, med meget mørk
make-up og en kæde hængende fra

hullet i øret til piercing-
hullet i næsen.

'Jeg ville se, om folk
kiggede pi mig elIer
kørestolen. De sagde

ikke noget, men jeg
fø7te, at de kiggede på
mig og bagefter - nå,

hun sidder i kørestol.
Det var lidt skægt."

Malene Christian-
sen gider ikke gøre den
slags igen. Om folk
lægger mærke til hende,
fordi hun har piercin-
ger, eller fordi hun sid-

der i kørestol, er lidt lige meget,
mener hun.

Men hun er ikke bleg for ar sige
sin mening, når hun bliver provoke-
ret. Feks. mødte hun til Grøn Kon-
ceft en sød $rr, der spurgte hende,
om det var rart at komme ud?

"Så såjeg srjerner og pletter.Jeg
kan ikke have, at folks holdning er,
at handicappede kun kommer ud
en-to gange om året. De tror, at
handicappede kun kan sidde der-
hjemme, ingenting kan, og at det er
synd for dem. D6r mårte jeg lige
tage en alvorlig snak med ham," for-
tæller Malene Christiansen.

Et anden gang talte hun med en
fyr, der mente, at det da var frygte-
ligt for Malene at være handicappet,
og frygteligt, at det kun var hendes
hoved, der fungerede.

"Så sagde jeg også hallo. KUN
mit hoved! Det er da det vigtigste,
der fungerer. Når jeg nu skal være
handicappet, erjeg da glad for, ar mir

hoved fungerer. At jeg har nogle
Srsiske begrænsninger, det er jo bare
det. Den skulle fyren lige bruge
nogle dage til at tygge på."

Malene Christiansen har også væ-
ret ude på skoler og holde foredrag.

"Det har været fedt at komme
ud og vise dem, at vi godt kan have
et liv og have venner. Jeg kan blive
helt forarget over, hvor uvidende de '

er på det punkt."

Hvad laver du?
Malene Christiansen er hurtig i re-
plikken. Hun er 25 år,bor endnu
hjemme hos sine forældre i Øl-
stykke, har spinal muskelatrofi rype
II, er udadvendt - og føler,athun
har et godt liv.

"Jeghar et godt liv, fordijeg gør
de ting,jeg vil.Jeg {år nogle gange
spørgsmålet:'Jamen, laver du ikke
noget?" Nej.Jeg hygger mig og har
det godt. Og j.g har det godt med
det valg,jeg har taget: at gØre det,jeg

'Jeg keder mig

sjældent. Da jeg uar

lille, kunne jeg lege

med dukker eller

pjaske med uand i
hånduasken i helt
uildt lang tid."

har lyst til," siger Malene Christian-
sen, der ikke har nogen uddannelse
eller umiddelbart har tænkt på ar

tage nogen eller få et arbejde. Og
det har hun det fint med.

Måske er hun privilegeret i for-
hold til andre unge på hendes alder,
fordi hendes økonomi er sikret med
en førtidspension, men det tænker
hun egentlig ikke over ril daglig.
T(un når hun bliver spurgt som i
dette interview og synes, at hun bør
give et svar. ,:

'Jeg bidrager måske ikke med så

meget til samfundet ...Jo,jeg bidra-
ger da til, at mine hjælpere har et
fantastiskjob... men sådan tænker
jeg ikke på det.Jeg ser det sler ikke
som at yde og nyde. Det lyder så ne-
gativr og trisr."

Malene Christiansen har nogle
gange haft diskussioner med en ven-
inde, der også har et handicap, men
har valgt at tage en uddannelse.

"Når hun har været i skole, så

orker hun bare ikke mere bagefter,
fordi hun lige skal læse 150 sider.
Det ville jeg slet ikke kunne. Men
hun har også gået i almindelig fol-
keskole og på gymnasium, og jeg
tror, at hendes forældre har stillet
større krav og haft flere forventnin-
ger til hende."

Men om hun får et bedre liv ved
at gennemføre sin uddannelse, ved

Malene Christiansen ikke.Veninden
ville i hvert fald aldrig have valgt det
liv, Malene har. Veninden ville hur-
tigt komme til at kede sig.

"Hvis jeg først begynder at kede
nrig,så skaljeg nok tænke påatgøre
et eller andet, for det giderjeg ikke.
Det er livet for kort til."

Fransk for sjov
Malene Christiansen har i modsæt-
ning til veninden ikke gået i folke-
skole eller på gymnasium. Som lilie
gik hun først i en specialbørnehave.
Derfra kom hun på Geelskov skole
som ekstern elev - en specialskole
for fysisk handicappede elever, hvor
de fleste vælger at bo på skolen. Det
var det tilbud, hendes forældre fik
præsenteret, og da de havde set sko-
len, syntes de, det var fint.

I de første fem åt på Geelskov gik
hun i en klasse, hvor hun slet ikke
passede ind. De andre elever havde

meget mere brug for hjælp, end hun
havde, så hun lærte ikke så rneget.

"Desværre gik jeg d6r i fem år,
inden jeg blev rykket over i en
anden gruppe. Faktisk var det først
fra 5. klasse, at jeg begyndte at fr
noget ud afdet.Jeg havde f.eks. ikke
lært at gange og dividere endnu, da
jeg skiftede klasse."

Malene Christiansen gik på Geel-
skov til 10. klasse og var rigtig glad
for det. Derefter kom hun et år på en
anden specialskole, Maglemosen, i en
såkaldt c-gruppe, hvor kravet var, at
man skulle gå til eksamen. De øvrige
grupper skulle ikke til eksamen, men
i stedet trænes i at klare sig selv,

handle, flytte hjeinmefra m.m.
Malene gik til eksamen i dansk.

På skolen fik hun mulighed for
at lære fransk et halvt år, og det var
nreget spændende. Faktisk så spænd-

ende at hun i dag har lyst til at lære
mere fransk. Bare for sjov.

Af Jone W. ScheLde

Foto: Bo Nynonn

s.

Neglelok i otle mulige

forver og med forskel-
Lige mønstre er den
store diLle for lnlolene
Chistiansen. I sin
kalender gemmer hun
en "kopi" of hveft
mønster, hun hor
designet pd sine negle
i år.
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'Jeg vil ikke bruge det til noget,
men det kunne være interessant.Jeg
gad godt tage til Frankrig på ferie
mere end 8-I4 dage, men der
kræver bare så meget planlægning
med hjælpere, der skal med og
sådan. Men det kan lade sig gøre."

Som 19-årig kom Malene Chri-
stiansen på Egmont Højskolen i
FIou. Der skulle ske noget i hendes
liv, hun havde ikke lyst til at læse vi-
dere, og det sociale liv var meget
vigtigt for hende. Derfor valgte hun
højskolen, hvor hun var i to år og
brugte mest tid på de kreative åg.
Hun har altid holdt af ar tegne og
male og gør det stadig. I den sidste
periode på højskolen fulgte hun
medielinien, hvor hun bl.a. lavede
hjemmesider.

Bowling og chat
Det var ikke så svært for Malene
Christiansen at flytte hjem igen til
sine forældre i Ølstykke, som hun
havde troet. De blander sig,ikke i,
hvad hun gØr,og de er me$et åbne.
Hendes forhold til begge forældre er

godt, men hun er alligevel begyndt
at glæde sig til at flytte hjemmefra,
siger hun. Hun er skrevet op til en
lejlighed forskellige steder, men har
fået at vide, at hun står som nuruner
20 på ventelisten.

Men det er ikke noget problem
at bo hjemme i ventetiden. Hun har
sin egen dagsrytme uafhængigt af
forældrenes og kan sagtens være
aktiv og udadvendt, når hun har
både bil og hjælpere.

Hun sover længe, fir hjælp af sin
hjælper til at stå op og komrne i bad,

og tager så af sted til de ting, hun har
gang i: Om mandagen går hun f.eks.

til bowling, og om torsdagen til skyd-
ning i Haslev Handicapidrætsfore-
ning. Dertil komrrrer samværet med
vennerne, som $rldefmeget i hendes

hverdag, bowlingturneringer, hvor
hun efterhånden har hentet mange
guldmedaljer hjem, og chatten på in-
ternettet,som hun også bruger en del

tid på om dagen, aftenen og natten.
"Jeghar et aktivt liv," siger Ma-

lene Christiansen og mener også, at
de aktiviteter, hun ${der sin hverdag

med, er nok for hende. Hun kan
blive helt stresset, hvis hun skal
mange ting hele tiden og er nødt tll.
at prioritere, fordi hendes kalender
allerede er fyldt op.

Men for hende er et aktivt socialt
liv det, der giver hendes liv værdi.At
hun ikke føler, dagen snegler sig af
sted. Det gøt den aldrig.Tværtimod.

F,eks. en mandag, hvor hun skal

bowle i Haslev (84 km. fra Øl-
stykke). Haslev Handicapidrætsfor-
ening er ikke bare en sportsklub,
men også en klub, der lægger vægt
på det sociale liv uden for idrætsba-
nerne og på tværs af handicap. Der-
for går det meste af dagen med den
aktivitet. Hun tager af sted kl. 14.

Henter måske et par andre medlem-
mer fra klubben i Roskilde og
Greve på vejen, bowler en halv time
og står bagefter og hepper på de
andre hold.

Så er der fælles spisning, hvor
hun måske er med til at dække bord
eller vaske op efter middagen. Bag-
efter kaffe, en snak og så går turen
hjem igen. Måske er hun først >

Haslev Handicap-
idrætsforening er nere
end en idrætsklub. Det
er også en sociaL klub,
hvor mon møder alle

former for hondicap:
spostikere, dværge,
bLinde, folk med mus-
kebvind. Efter bowling
spiser de f.ek. sam-
men.
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hjernme ved 23-tiden, hvis hun har
givet andre et lift. Når hun er
hjenrme, kan der let gå tre-fire timer
foran computeren med at chatte på
internettet, så hendes sengetid er
som regel mellem kl. 02-03.

'Jeg kan få det skidt
med, at mit handicap

påuirker andre.

Det skal ikke gå ud
ouer dem, at jeg er

handicappet. "

Mødes med chat-venner
Malene Christiansen har flere favo-
rit-hjemmesider, hvor hun er inde
og chatte hver dag.

'Jeg erjo nødt til at høre, hvor-
dan de andre har det," siger hun.

En af trjemmesiderne har det
såkaldte voice-chat, hvor man kan
tale sammen og ikke behøver at
skrive. Det er praktisk, hvis hun er
for træt tI at følge med på tastaturet.

"Det rigtig gode ved nettet er, at
de andre lærer en at kende for den,

man er, og ikke for, hvordan man ser

ud.Jeg vil selvfølgelig aldrig skjule

" for dem, at jeg er handicappet, for
jeg vil kunne se dem i øjnene, når
jeg møder dem rigtigt, men det er
selvfølgelig ikke det første,jeg siger:
Hej,jeg hedder Malene.Jeg sidder i
kørestol."

Hendes ærlighed fir nogle til at
ålde fra, men dem kan jeg alligevel
ikke bruge til noget, som hun siger.

Til gengæld møder hun mange af
dem, hun chatter med.

"Det ville være for kedeligt kun
at sidde bag skærmen. For mig er det
vigtigt også'at være sammen fiisisk, og
det er morsomt at møde dem i vir-
keligheden og se, om vi kan snakke
sammen, når vi jkke sidder bag en

skærm. Det kan vi som regel."

På den måde møder hun mange
nye mennesker og tror derfor ikke,
at hun nogensinde kommer til at
kede sig eller mangle venner.'Inter-
flettet gØr det let at få nye venner og
bekendtskaber.

Få forventninger og krav
Malene Christiansen har aldrig haft
en drøm om at blive noget bestemt.

'Jeg ved ikke hvorfor. Jeg ved
ikke, om min åmilie har haft nogle
forventninger til mig, men de har i
hvert fald ikke presset nrig til noget.
De har bare haft det sådan, at jeg
ikke skal sumpe. Hvad jeg så har haft
lyst til at bruge min tid på, er ikke
noget, de har blandet sig i."

71or du, det betyder noget, at dinefor-
ældre eller omgiuelser ikke h.ar haft for-
uentninger til dig?

"Måske, men jeg har altid haft det
sådan, at jeg har mine fysiske be-
grænsninger.Jeg kan ikke bare gå ud
og blive sygeplejerske. Hvad så med
psykolog, spørger nogle, men nej,

I år har Molene Chistiansen droppet at
deltage i bowLing-turneinger. Der er
ingen udfordinger i det for hende, fordi
kun få spiller på et-rompe. DerJor nøjes
hun med at træne i Hostev Handicap-
idrætsforening.

det har jeg ikke lyst til. Hvad så med
socialrådgiver? Nej - alie handicap-
pede bliver socialrådgivere, eller
næsten alle, fordi det er noget af det
eneste, man kan. Men nej."

Kunne du nogle gange ønske dig, at du

haude en størreføglig ballast?

'Ja; engang imellem kunne jeg da

godt. Men det er ikke noget,jeg går

og tænker over," siger Malene Chri-
stiansen, som er sikker på, at var det
i dag, hun skulle begynde i skolen,
ville hun være komrrret i en almin-
delig folkeskole og også have klaret
skolegangen uden problemer.

Haude det uæret bedre for dig at gå på
en alruind elig folk e s kol e ?

"Der var nok blevet sat nogle større
krav til mig rent {agligt, end der har
været gjort.Jeg har egentlig fået lov
at have det, som jeg gerne ville.
Seh,{ølgelig var der lektier, men ikke
i så høj grad som i folkeskolen.Jeg
kan se på mange af mine venner og
veninder, der ikke er handicappede,

hvor meget de egentlig har. Men jeg
tænker også, at det er meget tatt, at
jeg har kunnet have det sociale og
hygge mig i stedet for at skulle
bruge hele aftenen på at lave lek-
tier."

Samme værd
Efter sit højskoleophold i Hou har
Malene Christiansen overvejet. om
hun skulle uddanne sig til multime-
diedesigner, men hendes konklusion
har indtil videre vær'et et ne.i.

"Lige nu k4n jeg ikke se, hvor-
dan jeg skulle kunne det.Jo, så skal
jeg lægge mit liv meget om - gå tid-
ligt i seng og stå ridligt op, hvilket
jeg ikke synes er fedt. Det er super
at sidde og chatte til langt ud på nat-
ten og så sove længe. Selvfølgelig
kan det godt lade siggøre at ændre

på det, men lige nu har jeg ikke lyst

til at lave om på det liv," siger hun.

Lige uærd, lige ret og lige muligheder,

huad siger det dig?

"Lige muligheder er der i hvert åld
ikke i fothold til tilgængelighed. Der
er llrange steder, hvor man som

kørestolsbruger ikke kan komme
ind.Jeg kender mest til det, når jeg
går i byen. Det giver nogle begræns-

ninget, og det mest irriterende er, at

det jo også beryder noget for dem,
jeg er i byen med.Vi plejer at finde
en løsning, men nogle gange vil jeg

ikke presse på, fordijeg så bliver en

hæmsko for dem. Det skal jo ikke gå

ud over dem, at jeg er handicappet."

"Ix{ogle gange gad jeg
godt, at jeg kunne stå

op og hoppe i tøjet på
5 minutter, men det

kan jeg ikke. Og det

nytter ikke noget 6t
bliue bitter ouer det."

Opleuer du, at de ting, du gør, er lige så

meget uærd som det, andre gør?

"J^.J"g kan ikke se, at dem, der har
taget en fin uddannelse er bedre end

-ig og omvendt. Mange synes, de er

mere værd, men det synes jeg ikke.

Jeg synes, de er nogle snobber. Så

1ænge jeg har det godt med det, jeg
gør,så er det lige så meget værd. Og
det har jeg," siger Malene Christi-

"Jeg er ikke punker.

Jeg synes bare, pier-
cinger er pæne," siger
l,lalene Chistionsen,
der hor flere huller i
begge ører og er pier-
cet i næsen, tungen,
under[æben og det
ene bryst. 0g så har
hun totoveinger på
begge overarme.

å.
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Lidt mere end bare besværligt
V'i skal bliue bcdre til at.fortælle, rår liuet er knap så ligetil, og tler kan

.følas som en kæmpe ban'iere at lmue et handicap

JEG MENER

at leue op til det "normale" fyldte ti1 Af Isak K. Houe

tider ligeså meget som det bare at

leue.

Det er faktisk svært
Men det er faktisk svært at have et

handicap! Og det er rent åktisk
handicappet. som til tider kan være

på tværs. Det har jeg ikke været
særlig god til at erkende. Og derfor
har det åktisk også været svært for
nig at se og forstå"de mennesker, for
hvem det helt åbenlyst er en meget
stor udfordring at have muskelsvind.

l)e rrrindede rrrig orrr. at rnin egen

muskelsvind til tider kan være rlere
omfattende, end jeg helst selv ville
indrømme.

Jeg har altid fi'ygtet den passivi-

tet og afilagt, det giver at bruge
handicappet som forklaring på mine
problerner. Og der er selvfølgelig
ikke nogen naturlov, om n-ian, fordi
man sidder i kørestol, ikke kan have

et sexliv eller en stol: og bred ven-
nekreds. Men det er rent fåktisk
svært for mange, der har et handi-
cap. Også sværere end det er lbr "de
norma1e". Og det er åktisk også ok
og ikke noget at skarrrnrc sig over'.

når det er svært - så længe det ikke
bliver undskyldningen for at svnke

ned i passivitet og resignation. Det
lyder brnalt. nren det har taget nrig
et stykke tid at erkende.

T Muskelsvindlonden er vi ligtig
gode til at fortælle den gode historie.
Historien om at muskelsvind nu en-
gang ikke er så omfattende, at man
ikke "sagtens" kan have et spændende

og indholdsrigt liv, når man sidder i
kørestol. Men jeg tror, vi kan have

godt af at blive bedre til at fortælle,
når det er knap så ligetil, og også om
at det til tider er skide fiustrrrende at

trækkes med en kørestol, og at det
nogle gange kan synes at være en

kænrpe brrriere at lrrve et handicap.

I
I

"Det er ikke nogen katastrofe at haue

nuskelsuind, nren det er skide besuær-

ligt!" - Sådan satte Evald Krog i sin

tid tonen an for Muskelsvindfon-
dens grundlæggende handicapsyn.
Projektet var at gØre op med synet

på mennesker med handicap som
hjælpeløse stakler, som ikke blot var
begrænset rent fysisk, men på alle

livsområder. Omverdenen skulle
overbevises om, at handicappet blot
var en lidt besvær'lig praktisk om-
stændighed. Noget nran skulle
håndtere bedst rrruligt og i øvrigt
ikke bekymre sig om.

Det er på mange måder også den

mest konstruktive måde at forholde
sig til det at have et fysisk handicap.

Handicappet giver nogle praktiske
problemer, og jeg kan eksempelvis
ærgre mig over, at jeg sandsynligvis

aldrig bliver hverken trornneslager,
professionel kok eller tangodanser.

Når man har et handicap, må man
indstille sig på. irt der er en del mr-r-

ligheder, man simpelthen er- afskåret

fi-a - men er det i grunden ikke også

tilfældet, når man er "normal"?
Det har ti1 gengæld hverken

været rnin (eller fondens, tror jeg)
holdning, at man skulle bruge "han-
dicappet som forklaring" på proble-
mer, som ikke direkte har at gøre
med at have muskelsvind.

For mig har det virket som en
slags afmægtig opgiven at sige det er

også på grund af mit ltandicap.F.eks.
når jeg har haft svært ved at have

særligt nange venner elier at gå ud
at score. Men ikke desto mindre har
folk rned muskelsvind svært ved at

knytte bånd og gå ud at score.

Det var faktisk svært for mig at

indrømne, da vi for nogle måneder
siden havde debatten om, hvorvidt
handicappede skulle have støtte til
brug af prostituerede. Hvis det of-
fentlige skulle "kompensete" også på

det seksuelle område, var det selv-
følgelig forudsat, at muskelsvind -
og altså også min muskelsvind -
skulle være i vejen tbr at få en kære-

ste. Så ville jeg snart sagt hellere
have, at det var, fordi jeg var dum,
grim eller doven!

Leve op til i stedet for at leve

Jeg har længe selv abonneret på

forestillingen om, at vi som forening
først og å-emnrest skulle overbevise

verden om, at det var problemfi'it at

have muskelsvind. At vi kun skulle
orltale og vise de "gode" velfunge-
rende eksempler. Mennesker, der var

velfungerende og værd at beundre,
og hvor handicappet blot var et iidt
besværligt, praktisk problern.

Det, at der er mange med handi-
cap, sorlr rent faktisk har svært ved
at få et "normalt" liv rned arbejde,
kærester, børn og så videre, varjeg
tilbøjelig til at ville ignorere - måske

i håbet om, at det ville få det til at gå

vækl Det skyidtes nok mest både

egne og andres foldomme, tænkte
jeg.Vi skulle derfor ikke reklamere
for meget med dem, der havde det
svært, da målet jo netop var at ned-
bryde fordommen om, at det skulle
være et sær'ligt stort problem at have

rnuskelsvind!

Jeg har altid stillet store forvent-
ninger til mig selv.Jeg har altid skul-
let bevise, atjeg godt kunne, selv om
jeg havde muskelsvind. Over de ting
jeg ikke var så god til, har jeg skam-
met mig. Jeg skammede mig over
eksempelvis at holde mig for meget
for mig selv. Behovet for at have

flere bekendte betød selvfølgelig
noget, men vigtigere var åktisk lige-
så meget behovet for at leve op til
normen om at have en bred om-
gangskreds og at være meget sam-
men med sine venner, der gjorde, at
jeg skar-nmede mig. Selve projektet
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Muskelsuindfondens me dlemmey b ør u ære me d. Tbmad ag s atte foku s

på det handicappolitiske arbcjdei DSI og de kommende handkapråd

Vi er ikke os selv nok. Vi tænker
også på andre.Vi vil gerne være to-
neangivende og med til at sætte

dagsordenen, men vi lader os også

inspirere af andre.

Muskelsvindfondens værdigrund-
lag giver mange gode grunde til, at

Muskelsvindfondens medlemmer skal

gå ind i lokalt handicappolitisk ar-
bejde. Janne Sander Knudsen, besty-
relsesmedlem i Muskelsvindfonden
og selv meget aktiv i handicappolitik
i bl.a. København og Frederiksberg
kan tilføje endnu flere grunde:

"Vi er kvikke og gode til at se de
lidt skæve vinkler. Min erfaring siger
mig, at vi er gode til at bruge hove-
det og se humoristisk på tingene,
men også til at se alternative måder
at lØse problemerne på. Den styrke
skal vi bruge," siger Janne Sander
Knudsen, der mener, at det er oplagt,
at Muskelsvindfondens medlemmer
skal blande sig, når De Samvirkende
Invalideorganisationer (DSI) i disse

måneder opretter lokalafdelinger i
hver af de nye 98 kommuner.

Vi skal også frem i skoene, når
medlemmerne til de kommende
handicaprid skal udpeges i hver

komrrrune. Det sker i begyndelsen af
det nye år og frem tll 1. aprtl 2006,
hvor handicaprådene ifø1ge lovgiv-
ningen skal i funktion.

Janne Sander Knudsen har selv

været handicappolitisk aktiv i Mus-
kelsvindfonden siden begyndelsen af
1980'erne. I 1994 blev hun involve-
ret i DSII amtsaftleling i København
og Frederiksberg, og igennem de
sidste godt 10 år har hun våret
næstformand for aftielingen. Hun
har desuden siddet i bl.a. Klageråd,
Det Sociale Nævn og Det Sociale
Brugerråd. I forbindelse med etab-
lering af de nye komrnunale DSI-af-
delinger Er hun netop blevet valgt
ind i forretningsudvalget i den nye

DSI lokalafdeling for Københavns
kommune.

"Jeghar altid syntes, at det har
været spændende at involvere mig i -

handicappolitisk arbejde, og for nrig
er bl.a. det lokale drivkraften. Det
handler om noget, der berører en

selv, og at rrlat kan gwe nytte af sit
lokale kendskab til politikerne, det
administrative niveau og naturligvis
de fysiske omgivelser der, hvor man
lever," siger hun og understreger, at

det handicappolitiske arbejde har
reel berydning.

"Vi ud${der nogle poster og er
med til at påvirke tingene i en posi-
tiv retning."

For alle handicapgrupper
I forhold til andre handicaporgani-
sationer menerJanne Sander Knud-
sen, åt Muskelsvindfondens med-
lemmer kan repræsentere en bred
kreds inden for handicap.

"Vi repræsenterer alle aldersklas-

ser i vores forening - fra det lille
barn til den æidre med handicap.Vi
repræsenterer også handicap bredt -
fra et mindre fysisk handicap til et
indgribende handicap, hvor man har
brug for hjælp til alt. Og så kender
vi det at have et handicap fra vores

egen dagligdag.Vi har erlafinger fra
det system, vi skal bokse med og skal

forsøge at påvirke. Det giver en stor
indsigt i at Forstå andre handicap."
menerJanne Sander Knudsen, der
fremhæver, at det netop er gode
egenskaber, når man skal indgå i
lokalt handicappolitisk arbej de.

"Det er ikke nok kun at repræ-
sentere sig selv eller sin egen handi-

Af Jone W. Schelde

Foto:

Kiriten Fich Pedersen
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caporganisation. Som aktiv skal man

ikke bare tale om muskelsvind, men

være indstillet på, at man skal arbejde

for alle handicapgrupper."
Samme budskab 1ød, da Janne

Sander Knudsen holdt oplæg på den
særlige temadag om DSl-arbejde og
de kommende handicapråd, som
Muskelsvindfonden havde inviteret
til i forbindelse med netværksweek-
enden i november.Temadagen var sat

på dagsordenen for at give alle aktive

og kommende aktive i det handi-
cappolitiske aråejde inspiration og en

fælles forståelse af de konmende op-
gaver. Desuden var hensigten med
temadagen at fi etableret et nerværk
mellem de lokalpolitisk aktive.

Du kan nå det endnu
I DSI's nye struktur er de tidligere
amtsaftlelinger ved at bl-ive nedlagt og
erstattet af 98 nye lokalafdelinger.
Mange er allerede blevet oprettet, og
Muskelsvindfonden er repræsenteret

i en del afdelinger, men ikke alle.

Derfor lød opfordringen på temada-

gen til medlemmerne af Muskel-
svindfonden, at det endnu ikke var
for sent at melde sig, hvis man ønsker
at være involveret i det konununa[e
DSl-arbejde. Eneste krav er, at man
bor i konrmunen og {år en indstilling
fra sin egen handicaporganisrtion
onr. at rnln nrå repræsentere sin or-
ganisation i den lokale afcleling.

Og der er nok at tage fat på i de

kommunale afclelinger. Den største

opgave for DSI lokalt er at udpege
medlernmer til handicaprådet i
kommunen og fungere som bagland
for rådet. Dertil kommer, at aftlelin-
gen også skal udpege repræsentanter
tii f.eks. klageråd, brugerråd, sociale
nævn og beskæftigelsesnævn i kom-
n)unen. hvor der er vigtigt, ac lnen-
nesker med handicap bliver hørt.

Masser af arbejde
De nye handicapråd består af 3-7
nredlenrrter Fra handicaporganisati-
onerne udpeget af DSI's koirrmu-

nalafdeling, og et tilsvarende antal
udpeget af kommunalbestyrelsen.
Heraf skal 1-2være valgt ind i kom-
rnunalbestyrelsen.

Ifølge loven skal handicaprådene

være rådgivende over for kommu-
nalbestyrelsen i alle sager, der har be-
tydning for mennesker med mus-
kelsvind. En bred formulering, der
beryder, at handicaprådet skal høres,

når der udarbejdes en handicappo-
litik i kommunen, når der åstsættes

kvalitetsstandarder på det sociale
område, drøftes boligpolitik, åst-
lægges økononriske prioriteringer i

kommunen osv. Handicaprådet skal

ikke gå ind i enkeltsager.

Netop de brede opgaver i han-
dicrprådet betyder', at det er vigtigt,
at rådet også er sammensat bredt,
hvad angår handicap. Derfor har DSI
opstillet kriteqier for udpegningen af
medlemmer til handicaprådene. Så

vidt muligt skal rådets medlemmer
repræsentere de fire hovedkategorier
inden for handicap:
'Bevægehandicap

' Kommunikationshandicap
(syn/høre/tale)

' Psykisk hrndicap
' Varig medicinsk behandling.

Vær realistisk
På temadagen præsenterede udvik-
lingschef Jørgen Lenger nogle af
Muskelsvindfondens mærkesager,

som vil være naturlige sager for de

kommende handicapråd at tage op.

F.eks. ansøgningsprocedurer om
handicapbiler, det kommunale ser-

viceniveau for hjemmehjælpen og
lokale vejledninger til hjælperord-
ninger. Desuden tilgængelighed og
de nye opgaver, komrnunerne får
efter strukturreformen: bl.a. genop-
træning og rehabilitering.

IfølgeJørgen Lenger er arbejdet
i handicaprådene både spændende

og vigtigt, men de nye rådsmedlem-
mer skal også passe på og være rea-
listiske, sagde han.

"Der ligger et kæmpe arbejde i

de kommende handicapråd, og der
bliver stillet store krav. Derfor bør
man starte med at se ind i sig selv og
være klar over, hvor ens grænser er.

Man kan alttd gøre noget mere og
gøre det bedre, og det giver dårlig
samvittighed. Så marr skal turde at

sige nej, og måske opdele ansvåret

mellem mediemmerne, for at arbej-
det ikke fylder det hele," sagde han.

På ternadagen blev nran errige

om, at et kommende netværk mel-
lem Muskelsvindfondens aktive i
DSl-afdelinger og de kommende
handicapråd i første omgang skal

bestå af udveksling af email-adresser.

Om netværket skal følges op af
møder eller temadage arrangeret af
Muskelsvindfonden, eller om de

handicappolitisk aktivq får deres

behov for oplæring dækket via DSI's

tillidsmandskurser, må tiden vise.

Sådan gør ds
Ønsker du at blive Muskelsvindfon-
dens repræsentant i den lokale
afdeling af DSI i din kommune,
så kontakt Muskelsvindfondens
medlemskonsulent Jens Spanfelt,
j esp@muskelsvindfonden. dk eiler
rlf. 89 48 22 22.
, Ønsker du at blive indstillet som

Muskelsvindfondens repræsentant
i et kommunalt handicapråd, så

kontakt Janne Sander: Knudsen,
janne@postS.tele.dk eller tlf. 36 16

85 41, bedst mellem H. ll-I7.

"I handicoppolitisk
orbejde skal mon ikke
bore tqte on muskel
svind, men orbejde for
aUe hondicapgruppe1"
siger Jonne Sonder
Knudsen.
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NOTER

Fagdøg i reh q bi literi n gscentret

Skal RehabiliteringsCenter for Muskelsvind omåtte flere diag-
noser end de ca. 40 forskellige neuromuskulære sygdomne, som

centret i dag dækker?

Det var et af emnerne, sonr bestyrelsen og medarbejderne dis-
kuterede ved en heldagskonference i oktober på Musholm Bugt
Feriecenter. Mus,kelsvindsygdornme kan defineres på flere måder,

og det har ofte været diskuteret, hvilke diagnoser centret skal tage

sig af. Ud over de medicinsk-naturvidenskabelige aspekter handler
spørgsmålet om ressolrrcer og organisation, blev det understreget på

konferencen.
Der indgår også etiske overvejelser i spørgsmå1et, idet Reha-

biliteringsCenter for Muskelsvind har en pligt til at påse, at rele-
vante sygdomsgrupper ikke har urimeligt dår-1ige rehabiliterings-
muligheder. I løbet af det koirrmende halve år vil bestyrelsen
beslutte, om der skaljusteres på diagnoseafgrænsningen.

De øvrige emner på mødet drejede sig om udarbejdelsen af en

rehabiliteringsvejledning orn muskelsvind, kvalitetssikring og -ud-
vikling samt ambulatoriefunktionen for brugere med Duchennes
muskeldystrofi. Det var første gang i nyere tid, at Rehabiliterings-
Centret holdt en såkaldt Fagdag 2005, men det er planen at holde
et lignende møde næste år.

anbeålinger fi-a DSI samt med henvisninger til lovbestemmelser.

Pjecen er gratis og kan rekvireres i Muskelsvindfondens reception
på df. B94B 2222 eller e-mail reception@muskelsvindfonden.dk.

EAMDA årsmøde i Zøgreb

EAMDA (European Alliance of Neuromuscr-rlar Disorders Associ-
ations) holdt i september sit årsmøde i Kroatiens hovedstad Zagreb.

Fra Muskelsvindfonden deltog besryrelsesmedlem Lars Lunds-
gaardvig, der sidste år blev valgt som vicepræsident i EAMDA's be-
styrelse.

14 organisationer fi'a heie Europa deltog i mødet, der udover
selve generalforsamlingen også indeholdt en konference med tit-
len "Development in care for persons with neuromuscular disor-
ders", hvor flere europæiske 1æger holdt oplæg om bl.a. respira-
tion og lungefunktion.

Besryrelsesmedlemrnerne i EAMDA bliver valgt for en to-årig
periode, og i år varTomislav Goll og Denis Azzorpardi på valg.

Begge søgte og opnåede genvalg. Bestyrelsen består derfor af; Præ-

sident Boris Sustarsic (Slovenien), vicepræsidentTomislav Goll
(Kroatien), vicepræsi.dent Lars Lundsgaardvig (Danmark) og gene-
ralsekretær Denis Azzorpardi (Malta).

Performer for en døg

Er du glad for drama, dans og musik, så har du nu muligheden for
at udfolde dig i et arrangement med alle de kreative elementer.
Det foregår 7ørdag d.7 . januar fi'a kl. 11-15 i Bagsværd Amatør-
scenes lokaler, Aktivcentret, Telefonvej 8, 2860 Søborg.
Dc I r agcrpris : kr. 2 00, -

For mere information og tilmelding, kontakt Mikkel H. Lund,
Ermelundsvej 60, 2820 Gentofte, telefon 3976 34L4 el|er
e-mail mhl@adslhome.dk.

Kend spillereglerne

DSI hal uclgivet pjecen "Kend
spillereglerne - om sagsbehand-

ling på det sociale onuåde". Pje-
cen giver svar på, hvordan man
sorn menneske med et handicap

forholder sig til 13 praktiske
spørgsmåI, der kan opstå, når
man har eller står for at skulle
have en sag under behandling
hos de sociale nryndigheder.
Spørgsmål og svar er taget fra
områder, der er fæ1les for de fle-
ste sagstyper og suppleres rned

Send et rigtigt julekort via nettet
Muskelsvindfon-
den og firmael
Realmail har
indgået et nyt
samarbejde, som
gør det nemt og
overskueligt 

^t
sende årets jule-
kort og samtidig
stØtte Muskel-

,,

Qod, iaX og gtdt nrytår

svindfondens arbejde.

Via Muskelsvindfondens hj ernmeside w w w. rnus kel su i n dfon d en. d k

kan man skrive en julehilsen til venner og åmilie.Julekortene sen-

des direkte til modtagernes postadresse, og betalingen foregår med
dankort på internettet. Der er flere forskellige julemotiver at vælge

imellem - deriblandt Muskelsvindfondens egetjulekort - og der er

desuden mulighed for at væ1ge mellem almindelige postkort og
foldekort, hvor der er plads til mere tekst. Man kan også skabe sine

egne postkort-motiver ved at r-rpioade egne digitale bilieder direkte
via hjemmesiden.

Prisen for et postkort er 15 kr. * porto. Et foldekort koster 20

kr. * porto. For hvert kort man køber, støtter man Muskelsvind-
fonden med 6,25 kr.
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På tærsklen til 2006 står vi også på tærsklen til en helt ny æta i
den handicappolitiske historie. Med"kommunalreformen er det

nemlig blevet obligatorisk for kommunerne at nedlætte handi-

capråd, og handicaprådene får mange nye funktioner' Bl'a' skal de

hør", o* alle spørgsmål i kommunen' der hat berydning for men-

nesker med en funktionsnedsættelse.

Hidtil har der været handicapråd i cirka25 % afkommunerne,

som dog svarer til langt mere end25 Yo af Danmarks befclkning,

for det er især de store kommuner, der har haft handicapråd ind-

til nu. Men alligevel sker der et gevaldigt løft,når hele befolknin-

gen freåover kommer til at leve i kommuner med handicapråd'

Men det er mindst lige så vigtigt, at kommunerne nu får pligt

til at inddrage handicaprådene mere i beslutningsprocessen, for

det er bestemt ikke mange områder af en kommunalbestyrelses

arbejde, der er uden berydriing for de borgere, der har en funk-

tionsnedsættelse.
Nuvel, handicaprådene bliver kun rådgivende, så kommunal-

bestyrelserne kan jo bare lade være at tage hensyn til, hvad de

mener, men jeg nægter at tro, at en eneste kommunalbestyrelse

vil være så dum og selvdestruktiv. Dels vil enhver kommunalbe-

sfyrelse gerne gøre kommunen god for alle borgere, dels har vi
jo også steruneret ved næste valg.

Når jeg betragter de mange fremskridt, som handicaporgani-

sationerne har opnået gennem de seneste år, så har vi tværtimod

aldrig haft nogen formaliseret indflydelse. Argumenter, viden og

vedholdenhed har været vore midler, og disse midler bliver det

officielle sprog i handicaprådene.vi er derfor godt forberedte til
at løse opgaven.

Det er forskelligt fra kommune til kommrine, hvor mange

medlemmer der skal være i handicaprådene.Antallet, som skal ud-

peges afDe Samvirkende Invalideorganisationer, kan variere mel-

i"Å : 
"g 

7 , så et kvalificeret gæt vil værb, at i hvert fald mindst

500 repræsentanter fra handicaporganisationerne' skal påtage sig

denne opgave. Heraf stiller Muskelsvindfonden med formentlig

20-30 medlemmer' 
n bliver så bred somDSI lægger stor vægt på, at repræsentatione

muligt, så i"t r. o.g*ir"ti,"ner, der repræsenterer bevægehandicap,

ikke kan besætte alle pladserne. Dedor bliver vore venner i f'eks'

Scleroseforeningen, Gigtforeningen, Spastikerforeningen' PTU og

Dansk Handicap Forbund også vore konkurrenter, når pladserne

skal besættes. Det er naturligvis vigtigt for os, at Muskelsvind-

fonden får så mange pladser som muligt, men det er mindst lige

så vigtigt for os, at de bedste bliver valgt, for det gælder om at opnå

resultater til fordel for os alle salrunen.

Så enten {år vi selv en plads, eller også bliver vi en del afbag-

landet for andre handicaprådsmedlemmer, og i begge tilfælde skal

vi gøre vores indflydelse gældsnde' Et medlem af handicaprådet

vil altid have brug for, at andre hjælper med at løse opgaven og

kommer med gode ideer, så jeg håber og tror, at Muskelsvind-

fondens medlemrner vil deltage aktivt i arbejdet i handicaprådene,

hvad enten vi selv har en plads eller udgør en del afbaglandet

for andre.

Tilgængelighed vil altid være et af de vigtigste emner i han-

dicaprådets arbejde, og hermed vil det spørgsmål også få en mere

central plads i Muskelsvindfondens arbejde, selv om vi hidtil har

valgt at overlade det spørgsmål til De Samvirkende Invalideorga-

nisationer. Det skyldes dels, at det vedrører rrrange andre end os

selv, dels at vi har valgt at prioritere vore egne begrænsede res-

sourcer på de spørgsmåI, dbr mere specifikt vedrører mugkelsvind'

I deihele taget vil de nye handicapråd i alle kommuner og med

meget større opgaver vær'e med til at ændre dagligdagen i Mu-

skelsvindfonden. Det skyldes, at en stor gruppe medlemmer i han-

dicaprådene vil kunne løfte vores egen debåt, og at Muskelsvind-

forrJen som forening skal støtte disse medlemmer i deres vigtige

arbej de. Vore medlemmer af handicaprådene repræsenterer ikke

bare Muskelsvindfonden, men også andre handicaporganisationer, ,

og sådan et ånsvar må vi alle tage meget alvorligt'

Samrnen har handicaporganisationerne grund til at glæde sig

over, at vi nu er nået så langt,atvi {år en platform i selve magtens

centrum, d6r hvor beslutningerne træftes.


