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Byggeriet gar snart i gang

Dyr licitation til Muskelsvindfondens nye hus gav overvejelser om alternative losninger,
men en enig bestyrelse sagde ja til revideret byggeprojekt

Det bliver dyrere end forventet, men
det er alligevel den bedste lgsning i
lengden for Muskelsvindfénden.

Sadan konkluderede sivel Mus-
kelsvindfondens reprasentantskab
som bestyrelse, da de i slutningen af
november skulle tage stilling til byg-
geriet af de nye forenings- og be-
handlingsfaciliteter i Arhus.

Ud af tre alternativer, som Mus-
kelsvindfondens daglige ledelse
fremlagde, pegede de politisk valgte
pd den umiddelbart dyreste lasning:
nybyggeriet pd Kongsvang All¢. Set
over en irrekke og vurderet ud fra
at give foreningen de bedste forud-
setninger var det den rigtige los-
ning, lad vurderingen.

Reprasentantskabets og bestyrel-
sens ja til det foreliggende bygge-
projekt betyder, at entreprengr og
arkitekter allerede nu er i fuld gang
med ferdigprojekteringen. Det forste
spadestik kan formentlig tages 1 mid-
ten af januar, og den 29. september

2006 skal Muskelsvindfonden i
Arhus 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 Arhus blev egentlig taget af besty-
relsen allerede i marts 2005. De hid-
tidige treebarakker pa Kongsvang
Allé, som siden 1994 har huset Mus-
kelsvindfonden og det davarende
Institut for Muskelsvind, var sim-
pelthen nedslidt. Derfor var det ned-
vendigt at finde en anden lgsning,.
Losningen blev, at der skulle
bygges et nyt treetagers hus pd den
gamle grund pi Kongsvang Allé,
som omtalt i Muskelkraft nr. 4. For-
beredelserne gik i gang. Arkitektfir-
maet C.E Mpller blev valgt til at
tegne og projektere bygningen.
Arhus Amt blev spurgt og sagde ja
til at give Muskelsvindfonden en

30-3rig lejekontrake pd grunden pd
Kongsvang Allé, og som en del af fi-
nansieringen af det nye hus kunne
en tidligere gave fra Arhus Kom-
mune pa ca. syv mio. kr. til netop at
bygge hus for nu inddrages.

I slutningen af august blev bygge-
projektet sendt i licitation, og den for-
ventede byggesum lod pi 22 mio. kr.

Licitationen gav dog et noget
andet resultat. Tilbuddene viste sig at
ligge vaesentligt over det forventede
belab, bl.a. fordi priserne pd nybyg-
geri var steget betydeligt, men ogsd
fordi visse elementer 1 projektet viste
sig at vaere mere omkostningstunge
end forventet.

De dyre tilbud gav anledning til
en del overvejelser 1 Muskelsvind-
fondens ledelse, ekstra forhandlinger
med entreprengrer m.m.

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

Af Jane W. Schelde
Skitseforslag: Arkitekt-
firmaet C.F. Mpller
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gen, og disse bud 13 noget tzttere pa
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 samme, som 1, det
oprindelige forslag, men der er spa-
ret pd bl.a. facaden, glaspartier 1 gavl
og facade, materialevalg til gulvbe-
legning m.m.

Feks. er den oprindelige dob-
beltfacade bestiende af glas og
skermtegl blevet erstattet af en
murstensfacade med ferre glaspar-
tier, konstruktionsprincipperne 1
huset er ndret til mere traditionelle
og kendte byggemetoder, og ogsd
indvendigt er der anvendt miere
gengse materialer, som ikke sendrer
funktionaliteten, men prisen.

“For os har det varet vaesentlig,
at vi ikke er giet pd kompromis med
hverken funktionaliteten -eller til-
gengeligheden. Og sd behaver det
ikke at blive et grimt hus, selv om
der er sparet pd projektet 1 forhold
til det oprindelige forslag,” siger
Muskelsvindfondens direktor, Gitte
Ngrgaard.

Kgb eller leje

Prisen for det reviderede byggepro-
jekt er pd 26,5 mio. kr. — eller 4,5
mio. kr. mere end den byggesum,
bestyrelsen sagde god for 1 marts
2005. Derfor skulle byggeprojcktet
igen draftes 1 repraesentantskabet og
bestyrelsen.

Som opleg til den ny beslutning
blev der fremlagt to alternative for-
slag til nybyggeriet. Det ene var at
kobe kontorbygningen pi Ahavevej
i Arhus, hvor Muskelsvindfonden
midlertidigt er flyttet til. Bygningen
er fra midten af 1950’erne og reno-

veret 1 begyndelsen af 1990’crne.
Den er pd 1460 kvadratmeter i to
etager. Pris for keb og ombygning
for bl.a. at ggre den mere tilgenge-
lig lyder p4 ca. 19 mio. kr.

Fordelene ved at kebe den eksi-
sterende kontorbygning ville vare,
at det umiddelbart ville blive billi-
gere end at bygge nyt, og at udgif-
terne til renovering ville kunne for-
deles over flere dr. Den drlige husleje
ville vaere 1,1 mio. kr. til sammen-
ligning med et nybygget hus pi
Kongsvang Allé, hvor huslejen vil
blive 1,5 mio. kr.1 de fgrste i ar.

Ulemperne ved bygningen pd
Ahavevej er, at den ligger ud til for-
bindelsesvejen mellem motorvejen
og Arhus Havn, hvor vejen inden
for en kort rraekke 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, nir det
drejer sig om en xldre bygning.

Desuden vil det formentlig veere
svert at selge bygningen igen eller
leje dele af den ud, hvis Muskel-
svindfondens skonomi krevede den
slags lgsninger.

Det andet alternativ var at leje
kontorlokaler til en minimumspris
af 1,2 mio. kr. om dret i ren lejeud-
gift.

Bedre gkonomi

P4 representantskabsmgdet i no-
vember blev alternativerne og eko-
nomien i de tre forskellige lgsninger
dreftet. Konklusionen blev som alle-
rede neevnt, at nybyggeriet pi
Kongsvang Allé var den billigste og
bedste lgsning for foreningen.

“Det er ikke nogen hemmelig-
hed, at vi har vaeret meget i tvivl, og
jeg har selv varet forhippet pd, at vi
kobte Ahavevej. I forhold til barak-
kerne pa Kongsvang Allé var Ahave-

vej en klar forbedring, men jeg er
vendt rundt. Jo flere detaljer, jeg
herer om Ahavevej, jo mere uan-
svarligt synes jeg, det er, hvis vi vael-
ger den lgsning,” sagde Evald Krog
under debatten pd reprasentant-
skabsmadet.

For Muskelsvindfonden ville
situationen uanset, hvilken lgsning
bestyrelsen pegede pi, betyde en
hgjere husleje end hidtil. Det skyl-
des, at foreningen igennem de sidste
11 4r ikke har betalt husleje for at bo
i barakkerne pd Kongsvang Alle,
men kun udgifter til vand, varme, el
og forsikring.

“En husleje pd 1,5 mio. kr. kan
foles hoj, men det har jo varet en
fuldstendig atypisk situation, at en
forening som os med en medarbej-
derstab p4 45-50 personer ikke har
haft udgifter til husleje,” siger Gitte
Ngrgaard.

Beslutningen om at bygge nyt
hus i stedet for at vaelge alternati-
verne skal ogsd ses 1 lyset af, at Mus-
kelsvindfondens gkonomi er blevet
bedre i de seneste dr. P4 fem dr har
foreningen konsolideret sig med 13-
15 mio. kr., og forventningerne til
de kommende indtegter fra kon-
certvirksomheden betyder, at Mus-
kelsvindfonden forventes at have rad
til at @ge sine udgifter til husleje.
Om det kommer til at pavirke akti-
vitetsniveauet 1 medlemsforeningen
i de kommende 3r, er svart at sige,
da indtaegterne fra koncerterne altid
er svingende.

“Men vi mi forvente, at det vil
blive hirdt de forste ir, og at det kan
betyde, at vi kan blive nedt til at
spare pd udgifter til landsmaede,
medlemsaktiviteter eller andre op~
gaver, men pi langt sigt er det den
bedste og billigste losning for fore-
ningen,” siger Gitte Ngrgaard.  m
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Unge tog fantasien med pd krydstogt

61 unge med muskelsvind fyldte klubdage med semandsliv,
snak, sjov, speendende sysler og socialt samvcer

Invitationen fra Muskelsvindfonden
lod pi fire dages ungdoms-mini-
cruise 1 Middelhavet. Ombord pa
det store krydstogtskib “Queen of
Musholm” og med kaptajn, styr-
mend, beszetning og passagerer. Ind-
kvartering 1 kahytter, mad serveret 1
Panorama first class Restaurant og
med landgang 1 Italien, Graekenland
og Spanien.

Det lod spendende og eksotisk
— og nasten for godt til at vere
sandt! Men hvem vil ikke gerne
rejse sydpd 1 efterdrsferien, fi en
masse oplevelser og vare sammen
med andre unge med muskelsvind?

61 unge meldte sig og dukkede
op ved landgangsbroen pa Musholm
Bugt Feriecenter og med hjelpere,
kaptajn, styrmaend, besztning, kokke
og maskinmestre — 1 alt 159 perso-
ner — sejlede krydstogtskibet ud af
Musholm Bugt sendag den 16. ok-
tober kl. 17.30.

Ingen tvivl om, at invitationen
og ordvalget gav minicruiset et si
realistisk praeg, at mange faktisk et
ojeblik troede, at de skulle til sos 1
Middelhavet. Jargonen passede jo, si
hvilken pikledning var mon mest
passende i sydens sol, eller kunne en
hjelper mon blive sat af 1 Napoli 1
Italien pd hjemvejen? lod nogle af
sporgsmalene inden afiejsen til Mus-
kelsvindfondens medlemskonsulen-
ter, der stod bag ungdomscruiset og
invitationerne.
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Men det var dog kun et krydstogt
i fantasien. Musholm Bugt Ferie-
center lignede ikke helt det skib, der
var afbilledet pd invitationen, kahyt-
terne var de kendte ferieboliger,
besxtningen var medarbejdere fra
feriecentret, medlemskonsulenter,
direktoren for Muskelsvindfonden,
crew’er samt deltagere 1 projekt
20:05 for unge med muskelsvind, og
passagererne var blot unge medlem-
mer af Muskelsvindfonden mellem
11 og 16 ar.

Men stemningen, oplevelserne
og udfordringerne for de unge “pas-
sagerer’” kunne godt st mal med et
minicruise 1 Middelhavet. Maden var
italiensk, graesk og spansk-inspireret,
og vejrmassigt var det nasten Mid-
delhavsagtigt i de fire dage, kryds-
togtet varede — eller i hvert fald tort
og lunt for drstiden.

Mandag formiddag

den 17. oktober:

Livlig aktivitet pd Musholm Bugt
Feriecenter. Born, unge og voksne 1
korestole, pd minicrossere eller gi-
ende myldrer rundt pd vej til for-
skellige aktiviteter. I dag gelder det
7-kamp, elektronisk musik, make-up
og smykker, musik pd nettet og
rollespil. De unge har selv valgt et
emne pi forhind. De fleste aktivite-
ter foregir pd feriecentret, mens
andre foregir i Korserhallen eller i
et professionelt lydstudie 1 Korsor.

Vi — fotografen og journalisten —
tager med pi en lille rundtur for at
se, hvad der sker.

Make-up og rollespil

“Nej, jeg vil ikke fotograferes!” lyder
det bestent fra en pige, der er ved at
fi plukket gjenbryn. Hendes gri-
masse viser tydeligt, at man mi lide
for skenheden — og det ansigtsud-
tryk ser ikke si godt ud pi billeder,
frygter hun.

Vi er kommet ind til make-up-
workshoppen, hvor pigerne — for
der er kun piger og et par kvinde-
lige hjzlpere til stede — fir gode tips
om make-up, farvevalg, gjenskygger
m.m. af en professionel make-up-ar-
tist og tydeligvis tager rddene til sig
at demme efter deres udseende, da
vi senere meder dem ved frokosttid.

Et andet sted spilles der rollespil.
Fem drenge sidder om et bord og
agerer to millionzrer, en advokat, en
biadebygger og hans son. Bidebyg-
geren har opfundet et nyt glasfiber-
materiale, og nu vil han selge det for
en god pris.

Rollerne er fordelt, karaktererne
beskrevet, og “gamemasteren” diri-
gerer forlgbet. Terninger er med til
at afgere, hvordan rollerne skal spil-
les.

“Hvordan kan vi slis?” vil "bade-
byggeren’ gerne vide, inden de gir i
gang. Det kunne jo blive aktuelt.

“I har ingen viben. Si I md finde »




noget andet,” lyder det fra game-
masteren.

“Hyvis jeg finder en kop, sd kaster
jeg bare med den,” siger bidebygge-
ren. S3 er det pd plads.

Smykker og musik

Et andet hus pé feriecentret er om-
dannet til smykkevaerksted, hvor pla-
nen er, at der skal produceres ore-
ringe. Men det er sveert at fi stiltrad,
teenger og snoninger til at gere, som
de skal.

“Jeg er kommet til at lave to
‘gjne’...”

“..sd prov igen. Bare tag et nyt
stykke stiltrid og begynd forfra.”

“Maske er det lide skavt...”

“Man bliver altsd lidt hidsig,”
lyder det. Stemningen er nu mest
hyggelig og fyldt med smisludren
mellem de unge indbyrdes og deres
hjzlpere.

I det store aktivitetshus er der
halvmerkt. Gardinerne er rullet for,
og musikken drener ud af hgjttalerne.
Ved langbordene sidder en flok unge
— flest drenge — to og to omkring
computere, cller de kigger op pi
lzerredet pd veeggen, der viser skerm-
billedet fra underviserens computer.

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

“Har I fundet noget, I vil dele
med andre?” sperger underviseren,
men fir ingen svar.

Mange af deltagerne ved allerede

meget om emnet, kan man for-
nemine, og efter at have lyttet til de
indledende ord fra underviseren er
de nu helt opslugt af at finde nye
musiksteder eller surfe rundt pa net-
tet. S3 er det let at glemme at for-
telle de andre, hvad man har fundet.
Nogle fit bliver det dog til.

Lyd og kamp
“Det er en kanon lyd den dér. Det
lyder som en stortromme.”

“Og det er Frederiks korestol,
der styrer det...”

En lille gruppe unge og et par
hjxlpere sidder i en rundkreds 1 et
lille lydstudie i Korser og herer de
lyde, de netop har skabt og fiet op-
taget. Et slag pa kerestolens benstat-
ter, en summen fra et joystick, et rdb
og andre lyde, der siden skal klippes
sammen til et stykke elektronisk
musik.

Der er meget ventetid, mens lyd-
teknikeren fir indstillet mikrofoner,
gjort klar til optagelse og afprevet
lydene, men det er en del af aktivi-
teten. Og sd er det anderledes og
ogsd lidt spendende . at sidde i et
professionelt musikstudie, fylde med
instrumenter, ledninger, mikrofoner
— og netop 1 dag mange kerestole.

“Det lyder da fedt nok,” kom-
mer det spontant efter forste gen-
nemlytning af lydmosaikken.

I Korserhallen er der mere action.
Der er 7-kamp — eller rettere sagt
konkurrence mellem fire hold i fem

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

“Jeg var lige ved at fi hole-in-
one, eller fik jeg det ikke? Hvad
siger dommeren?”

Den er vist god nok: kuglen
ramte keglen pi forste slag.Vild jubel!

Og si er det 1 gang med broen-
over-fladebolle-konkurrencen. To
bakker fladeboller, der helst ikke skal
mases flade, ligger pd gulvet. Nu
geelder det om at bygge en bro af de
materialer, der er til ridighed, sa alle
deltagere kan kere eller gi over. Bra-
ser broen sammen over fladebol-
lerne, er det bare rgerligt.

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

“Det var nemt,” lyder det fra de
to drenge, der var mest ivrige efter
at finde en lgsning og dirigere deres
hjxlpere til at lofte treeplader op pd
klodser og fi justeret pladernes pla-
cering. Alle korestole og giende
kommer let hen over de hjemme-
byggede ramper.Videre til naeste di-
sciplin. ..

Tilbage pi feriecentret dufter der
af chokoladekage. Kokkene og kak-
kenpersonalet har travlt i disse dage,
for den friske sgluft giver god appe-
tit, men ogsd lyst til noget sedt. Og
dansk kage kan man altid spise, selv
om man egentlig er pd krydstogt i
Middelhavet. =
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I sku’ bare prove det...

Freja Juul Skafte, 13 dr, er ikke i tvivi:
Det var en rigtig god idé med et ungdomscruise

[ efterdrsferien var jeg pd ungdoms-
cruise. Det var et arrangement, hvor
vi var en flok unge fra 11-16 ar, der
mgdtes i fire dage, havde det sjovt
sammen og lavede en masse aktivi-
teter. Cruiset foregik pd Musholm,
der var blevet omdebt til Queen of
Musholm. “Besetningen” havde
lavet et tema, der hed at rejse. Det vil
sige, at Musholm var et skib, som vi
“sejlede” pa.

Det forste land, vi ankom til, var
Italien, s3 Grekenland, Spanien og
tilbage til Danmark igen. Besatnin-
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gen eller lederne havde udsmykket
veggene med fugle, og hver dag fik
vi det mad, som harte til landet. Te-
maet var en god ide, men det foltes
nu ikke, som om vi var pi et skib.
Jeg synes ikke, at varelsesopde-
lingen var opfyldt rigtigt. Det var lidt
irriterende. Det er ikke sd fedt at sove
sammen med sin hjzlper, nir man
hellere ville ligge og hyggesnakke
med nogle veninder, man kender.

Mega laeekker fodboldspiller
Den forste aktivitet, vi lavede, var at

blive delt op i hold og kere rundt til
hver opgave. En af opgaverne bestod
i, at vi skulle blande en drink ¢l fest-
aftenen tirsdag. En anden opgave var
at male en ting, vi ville have med pd
en ode g. Der blev malet mange
mobiler! Det var en okay aktivitet.

For vi tog af sted til Musholm,
havde vi valgt os ind pd én ting, vi
ville lave.Vi kunne velge mellem 7-
kamp, elektronisk musik, musik pj
nettet, make-up og smykkeproduk-
tion og rollespil.

Jeg valgte make-up og smykke-

Freja og veninderne
Katrine og Julie ned
at vaere sammen igen
til klubdage. Som
regel medes de kun
pd sommerlejren.

produktion.Vi fik plukket gjenbryn,
og det gjorde vildt nas!!

S4 der blev brugt masser af kle-
nex’er til vores tirer. Udover det gav
hun os nogle gode make-up tips.

Smykkeproduktion var lidt kede-
ligt, synes jeg. Bare at sidde stille og
proppe petler pi en snor.

Morten Skoubo, landsholdsspil-
leren fra Brondby, var der ogsd og
fortzelle om sit fodboldliv.

Mange syntes, det var super godk,
og andre syntes, han var mega lak-
ker. Jeg er ikke rigtig den store fod-
boldngrd, men han s& da okay ud.

En god snak

Noget af det sjoveste var, da Jan
Elhgj, stand-up-komikeren, kom.
Han er bl.a. kendt fra Banjos liker-
stue, Dr. Berneradio og som studie-
vert pd Zulu-bingo. Han viste for-
skellige afsnit af, hvad han havde
lavet pd et stort lerred. Mange syn-
tes godt, at han kunne have lavet lidt
mere stand-up. . :

Lise Ronne fra programmet Un-
gefair kom om tirsdagen. Vi blev delt
op 1 nogle smi grupper, hvor vi bl.a.
snakkede om, hvad en god ven var,
vores dagligdag, og hvordan vi syn-
tes, det naeste cruise skulle veare.
Derefter snakkede vi om det samme
i fellesskab.

Jeg synes, emnerne gjorde, at vi
fik en god snak. Det betyder meget
for mig at have nogle venner, man
kan stole pi, og som man kan have
det sjovt sammen med i sin fritid.

Ved at here om de .andres dag-
ligdag, lerte vi ogsd hinanden bedre
at kende. Alle fik mulighed for at
komme med deres mening og ideer
om indholdet til nzste cruise. Jeg
hiber, de kan blive opfyldt!

Det var en fin ide at dele os op 1
smi grupper, for sd kunne alle sige
deres mening.

Den anden ting, jeg havde valgt
mig ind pa, 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 lere hinanden bedre
at kende. Billedet var miske lidt kik-

set, men vi havde det sjovt.

Super fedt at medes

Vi sluttede den sidste aften af med

at holde ¢n fest, og efter en lidt slov

start kom der mere gang i den, hvor

vi fik danset og hygget os.
Ungdomscruise er en rigtig god

ide, for det er super fedt at se alle

sammen flere gange om iret og ikke

kun pd sommerlejren.

Det at veere sammen med andre,
som har muskelsvind, gor, at der
altid er nogle, man kan snakke med,
som forstdr, hvad det vil sige at have
muskelsvind. Du fgler dig ikke si
anderledes, som nir man f.eks. korer
inde i byen pd sin minicrosser, og
alle kigger pa en.

Jeg synes, det var en fordel at
kende mange af dem, der var med.
Jeg haber rigtig meget, at der bliver
en anden gang. Og til dem, der ikke
var med, I skal bare prgve det!!!
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Ndr man er sammen
med andre,. der har

muskelsvind, foler man

sig ikke sd anderledes,

siger Freja Juul Skafte.

Muskelkraft 6/2005

]




Klubdage for unge bliver maske gentaget

Evalueringen af minicruiset pd Musholm var generelt positiv,
men fremtidige klubdage afhcenger af finansieringen

* Minicruiset har varet sjovt at lave, siger medlemskonsulent Jens Spanfelt. Foto: Saren Holm/Chili.

Der skulle vaere forskellige aktivite-
ter, der skulle vaere tid til snak, hygge
og socialt samver, og der skulle
komme input fra de unge, om hvor-
dan de 1 fremtiden kunne tenke sig
at medes. Og si skulle det jo ogsd
helst vare sjovt. )

Der var mange formdl, da Mus-
kelsvindfonden i efter8rsferien invi-
terede til klubdage — eller ungdoms-
cruise — pd Musholm Bugt Ferie-
center. Milgruppen var alle unge
med muskelsvind i foreningen i al-
deren 11-16 4r. I alt 130 unge blev
inviteret, og 61 sagde ja tak.

“Alle unge 1 teenage-irene har
brug for et netverk. Det gaelder ogsa
unge med muskelsvind, der i det dag-
lige er enkeltintegrerede i skolen, og
som derfor kan have brug for at

~mgdes med andre unge med mus-
kelsvind ud over sommerlejrene, til
el-hockey og 1 foreldregrupperne,”
siger medlemskonsulent Jens Spanfelt
om idéen bag dagene pd Musholm.

Uden forzldre
Fra Muskelsvindfonden var maélet

med minicruiset 1 hgj grad at blive
klogere pi, hvad de unge har lyst til,
hvad deres behov er, og hvad fore-
ningen fremover — miske — kan gore
for at stotte dem.

En del af forarbejdet var en
sporgeskemaundersggelse, som Mus-
kelsvindfonden lavede 1 foriret
blandt de unge. Her blev de unge
bl.a. spurgt om deres gnsker til at
medes med andre unge, hvor hyp-
pigt og med hvilket indhold.

En af konklusionerne pd under-
sogelsen blev netop ungdomscruiset
pd Musholm. Fire dage med aktivi-
teter og samvar — uden foreldre —
uden muskelsvind pd dagsordenen —
uden faste sengetider — pa tvaers af
aldersgrupper — og prasenteret i en
sjov fantasiramme: som et minicruise
1 Middelhavet.

Samtidig blev tilfgjet et ekstra
formil med dagene: Minicruiset
blev en slags svendestykke for delta-
gerne 1 Muskelsvindfondens projekt
20:05 for unge med muskelsvind,
der over en tre-rige projektperiode
skal kvalificeres 1 at lave frivilligt ar-

De unge mener

Pluk fra de unges evaluering af mini-

cruiset, om hvorfor det er en god idé at

afholde klubdage:

® Godt at vaere sammen om gode
oplevelser

® Man er sikker pa at kunne deltage i
aktiviteterne

® Man deltager i aktiviteter pa lige fod

® Der er ingen medlidenhed

e Man kan diskutere problemer med
ligestillede - det kan man ikke med
klassekammerater eller med forzeldre,
der overdramatiserer problemerne-

® Man kan vere sig selv

® Der er ingen mobning

® Der er nogle at veere sammen med,
som gider. '

bejde. Klubdagene var en oplagt
mulighed for at kombinere en kon-
kret projektopgave for de otte del-
tagere 1 20:05 med afviklingen af
klubdage for de 11-16-4rige.

Vellykket arrangement
Resultatet af det fire dages mini-
cruise var pd alle mader vellykket:
Muskelsvindfonden og de to med-
lemskonsulenter Jens Spanfelt og
Eva Christensen, der stod bag initi-
ativet, blev meget klogere pd de
unge, deltagerne i projekt 20:05
lzerte meget om at afvikle et arran-
gement og deres egen rolle i det, og
de unge 11-16-4rige deltagere fik
nogle gode dage og fik chancen for
at sige deres mening. .

At rammen for klubdagene blev
et krydstogt 1 Middelhavet var lidt
tiltzldigt og mdske uden betydning
for de 11-16-4rige.

“Jeg tror, at de unge var kommet
alligevel, selv om klubdagene ikke var
lanceret som et krydstogt, men det

gjorde det sjovt at lave,” siger Jens
Spanfelt, som fik idéen til krydstogtet.

Af Jane W. Schelde
Foto:

Johnny Wichmann
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“Men det betod noget for de
voksne — for forxldrene og for os,
der var involveret 1 planlagningen.
Det gav en reference-ramme, der
bandt tingene sammen og gjorde det
lettere at finde pd nyt,” siger Eva
Christensen. .

Krydstogt-fantasien gjorde ogsi,
at der var en langt sterre opmaerk-
somhed og respons om klubdagene
fra foreldrenes side, end de to med-
lemskonsulenter normalt mearker
ved f.eks. sommerlejrene. Foreldre
har syntes, det var spendende, og har
1 hoj grad bakket op om arrange-
mentet.

Nye klubdage?

Evalueringerne fra de unge selv har
generelt veret meget positive, og
langt de fleste har lyst til at medes
igen til nye klubdage pd Musholm
Bugt Feriecenter. Gerne tre-fire
gange om dret. Indholdet pd nye
klubdage er der ikke entydige mel-
dinger om: alt fra bilmarathon til
madlavning, udflugter til svgmme-
hal eller ud at se fodboldkampe til

meldinger om, at der ikke skal vaere

“Det er ikke vigtigt
at snakke om
muskelsvind, men
det er vigtigt, at
man deler det.”

“Efter sadan nogle
dage er jeg et nyt
menneske, der kan
klare mere, ndr jeg
kommer hjem.”

- Sagt af deltagere
under evalueringen

foredrag om Muskelsvindfonden
eller emner om muskelsvind.

“Vi gider ikke bruge vores fritid
pa at diskutere muskelsvind,” som en
udtrykte det. Men gerne nogle ak-
tiviteter, man ikke kan lave med
andre ikke-handicappede kammera-
ter, f.eks. sport.

En klar melding fra flere af de
unge var ogsd, at der skulle vaere
facrre aktiviteter og leengere pauser i

programmet, sd der var tid til bare at
vare sammen.

Ogsa Muskelsvindfondens med-
lemskonsulenter og direkter har
evalueret klubdagene, og her lyder
konklusionen, at foreningen ber
arbejde pd at {3 arrangeret nye klub-
dage 1 2006. Men for at det skal lyk-
kes, skal finansieringen af klub-
dagene forst pd plads. Afviklingen af
minicruiset 1 efterdrsferien blev stot-
tet af eksterne donationer, og det
samme skal gelde, hvis Muskel-
svindfonden 1 2006 skal arrangere
nye klubdage for de unge.

Derfor lyder opgaven i den
kommende tid for medlemskonsu-
lenterne at formulere en projekt-
anspgning om fremtidige klubdage,
som foreningen derefter skal sage
midler via fonde, legater og offent-
lige puljer til at gennemfore.

Resultatet skulle meget gerne
vare, at Muskelsvindfonden til neste
ir kan invitere de unge til nye tema-
klubdage, hvor indbydelsen miske
vil handle om en tur til méinen.
Hvem ved? B
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Hvad glor du pa?

En_film, der kan veere med til at udvikle elevers mennes

Ja, hivad skal man egentlig svare pa
det sporgsimdl, hvis det bliver stillet af
en jaevnaldrende pige, som er dveerg?
De fleste af eleverne 1 7.a pa Neesby
Skole i Odense ville blive forlegne
og kigge vack, men en enkelt mente
efter nogen toven, at han ville svare:
“Pa dig”.

“Man far et godt indblik i, hvordan
de (bornene i filmen) har det. Og
hvordan de gerne vil ha', man er
over for dem.”

“Hvad glor du pa?” er en doku-
mentarfilm, hvor man folger tre
born, der har et handicap. Simone pi
13 ar er vaeksthemmet eller dvaerg,
som hun selv siger. Eddis pd 13 ar er
blind, og Dicte pi 10 ar har autisime.
Bornene Dliver interviewet om,
hvordan de ser pd sig selv, hvordan de
oplever, at andre ser pd dem, og hvor-
dan de gerne vil behandles. Kamme-
raterne far undervejs lejlighed dl at
forteelle om den usikkerhed, de havde
1 begyndelsen, og om venskaber.

Usikkerheden, man foler, nir
man meder et menneske, der pa en
cller anden méde er anderledes end
en sely, kan eleverne i 7.a nikke gen-
kendende ¢l, men de er ogsi over-
beviste om, at de nok vil reagere an-
derledes, efter at de har set filmen,
og de vil ikke vare si bange for at
stille sporgsmil. De er virkelig be-
novede og overraskede over, hvor
lidt de tre born faktisk lader sig be-
grense af deres handicap. Der er
ting, de ikke kan, men derv er si san-
delig meget, de kan.

“Det er sveert at gd langt, nir
man har sa korte ben,” siger Simone
1 filmen, men samudig demonstrerer
hun en valdig energi 1 idratstmen.

Og da Eddis klatrer alene op pa
fermn meter vippen i svonunehallen og

springer ud, gir der et gys gennem
klassen. Det er der mange af dem, der
ikke tor, selv om de er seende.

Snak om venskaber

Filmen giver ogsa et godt opleg til
en snak om axgte venskaber, og om
det at se ind bag hinandens forskel-
ligheder.

“Vi skal hele tiden blive bedre til
at se pa, hvad et andet menneske
rummer, og ikke, hvordan de ser
ud,” sagde en af pigerne.

Simone har gode veninder, fordi
hun selv er en god veninde, og
Eddis’ ven er stolt af deres venskab,
fordi “Eddis har sidan en god per-

sonlighed.”

“Jeg tror, at jeg nu (efter at have
set filmen) vil kigge pd samme
mdde som pd alle andre. Man
kigger jo pd sine’omgivelser.”

7.a synes, at det tema, filmen be-
handler, er relevant at tage op i
folkeskolen, men de synes, at filmen
skal vises for yngre elever, for jo tid-
ligere man kommer i gang med at
snakke om, hvordan man behandler
hinanden, jo bedre.

Selv synes jeg, at filmen er lide
rodet sat op. Den skifter hele tiden
mellem de tre born og deres kam-
merater — og ganske lide deres
soskende — uden at der er en klar
linie i de udsagn, der kommer.

“Man kan lere af filmen, hvordan
man skal behandle hinanden i al
almindelighed. Man kan leere, at
man skal behandle andre, som man
selv vil behandles.”

Samutidig kan nogle af de filmiske
virkenmidler — flere billeder pa samme
tid med indkoblet tripteller — tage
opmarksomheden fra de budskaber,
filmen vil formidle. Men med lidt
gentagelser undervejs og med styring
af debatten kan filmen veere med til
at udvikle elevernes menneskesyn.

Ifolge DVD’ens omslag er mal-
gruppen primezert born og unge i al-
deren 10-16 ar, men den kan ogsi
ses af voksne, der pd den mide kan
fi et indblik 1 borns holdninger og
tanker om hinanden — med og uden
handicap.

Hvad glor du pa?
Produceret af Film- og

TV Compagniet i samarbejde
med Borneradet, 2005.

29 minutter. Pris: 175 kr.

Kan kobes hos Barneradet,
tif 33 78 33 00

eller lanes pa biblioteker.

Filmen er stottet af
Undervisningsministeriet
og Sygekassernes Helsefond.

Af 7.a Neeshy Skole
og Anette Thonmsen,

dansklzerer
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Nye regler er fem dr gamle!

Forst nu er reglerne blevet opdaget og i nogle tilfeelde
Jejlagtigt fort til afslag pd vederlagsfri fysioterapi

Gennem nogen tid har medlemmer
af bide Muskelsvindfonden og andre
handicaporganisationer gjort mig
opmeerksom pd, at der er indfort nye
betingelser for at {3 vederlagsfri fy-
sioterapi. Det har altid vaeret en be-
tingelse for at fi vederlagsfii fysiote-
rapi, at man har et “svert fysisk
handicap”, men det nye skulle veere,
at der nu ogsi er indfert en defini-
tion pd et “sveert fysisk handicap”.

Definitionen er formuleret “om-
vendt”, og den gir ud pi, at man
ikke har “ct sveert fysisk handicap”,
hvis man kan klare sig 24 timer i
degnet indendors uden hjxlp og
uden hjxlpemidler. Med andre ord:
Uden behov for hjelp og hjelpe-
midler indenders har man ikke et
“sveert fysisk handicap”, og si kan
man ikke fi vederlagsfri fysioterapi.

Men jeg kan fortelle, at den be-
tingelse slet ikke er ny. Den har
veret geldende siden 2000, hvor
den kom med i Sundhedsstyrelsens
retningslinjer for vederlagsfri fysio-
terapi; men ingen har dbenbart lagt
merke til den.

Det eneste nye er, at betingelsen
nu ogsd star skrevet 1 overenskomsten
mellem Sygesikringens Forhand-
lingsudvalg og Danske Fysioterapeu-
ter, og nu bliver der lagt merke til
den, og dét er det eneste nye.

I sammenligning med alle andre
definitioner pi “svert fysisk handi-
cap”, iser 1 sociallovgivningen, er
denne definition den mildeste, som
jeg kender. Endnu mildere bliver
den, fordi definitionen skal fortolkes
pd den madde, at hjxlpen ikke be-
hever at blive udfert af en handi-
caphjxlper eller en hjemmehjelper.
Det er tilstrackkeligt, at f.eks. en xg-
tefelle hjelper ved til toiletbesgg,
spisning, bad, pakledning eller lig-
nende.

Det er iszer legerne og fysiotera-

peuterne, der nu har fiet gje pd reg-
len, og derfor er der givet afslag pa
vederlagsfri fysioterapi til nogle, som
tidligere har kunnet £ det. Det er
leegerne, der skal henvise til veder-
lagstri fysioterapi, hvis man opfylder
betingelserne; men ogsi fysiotera-
peuterne skal sikre sig, at reglerne er
overholdt.

Klagere far ret

Langt de fleste mennesker med mus-
kelsvind er sd klart omfactet af betin-
gelserne, at den “nye” regel ikke giver
anledning til problemer. Granse-
tilfeldene opstir i de situationer, hvor
man kun har et beskedent behov for
hjelp, og hvor legen og/eller fysio-
terapeuten overser, at det er tilstrack-
keligt, hvis hjelpen ydes af andre, fak-
tisk af hvem-som-helst.

Det er ogsa en velbevaret hem-
melighed, at der findes en Diagnose-
komité med repraesentanter fra
Sundhedsstyrelsen, Sygesikringens
Forhandlingsudvalg og Danske Fy-
sioterapeuter, og at man kan fore-
legge wvivistilfelde for denne ko-
mité. Man kan selv gore det, eller
man kan lade en handicaporganisa-
tion, en lege eller en fysioterapeut
gore det.

Nar jeg har modtaget henven-
delse fra folk, der har fiet at vide, at
de har mistet retten til vederlagsfri
fysioterapi, har jeg bedt dem om at
foreleegge sagen for Diagnosekomi-
téen, for jeg selv kan tage den op i
en serlig folgegruppe 1 Sygesikrin-
gens Forhandlingsudvalg, hvor jeg
representerer De Samvirkende In-
valideorganisationer. Dette har i alle
tilfzelde fort til, at “sagen” holdt op
med at vaere en “sag”. Det har hver
gang vist sig 1 Diagnosckomitéen, at
de pigzldende alligevel er berettiget
til vederlagstri fysioterapi.

S3 selv om nogle har fiet den
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opfattelse, at der er sket en forrin-
gelse, sd har vi endnu ikke kunnet
dokumentere den med ét eneste ck-
sempel. I Igbet af de seneste fem ir
er antallet af mennesker, som i lgbet
af et &r modtager vederlagsfri fysio-
terapi, tveertimod steget fra ca.
45.000 til ca. 53.000.

Ingen tilsigtede forringelser
Sagen har vearet rejst 1 Folketinget,
fordi ogsd folketingsmedlem René
Skau Bjornsson ville sikre sig, at der
ikke er tilsigtet nogen forringelse. [
sit svar understregede indenrigs- og
sundhedsminister Lars Lokke Ras-
mussen, at “begrebet “hjaelp” define-
res bredere end hjemmehjzlp eller
hjelp efter servicelovens §77”, og at
“begrebet omfatter siledes ogsd
hjzlp fra f.eks. zgtefelle til daglig
personlig livsfgrelse”. Ministeren
tilfgjede, at der “ikke med navnte
tilfgjelse til overenskomsten er til-
sigtet en stramning af geeldende reg-
ler”, og at “zndringen er alene en
formalisering af allerede gaeldende
praksis”.

Indenrigs- og sundhedsminister
Lars Lokke Rasmussens svar udeluk-
ker naturligvis ikke, at muligheden
for vederlagsfri fysioterapi kan vare
utilfredsstillende pé enkelte punkter.
Her tenker jeg f.eks. pd situationer,
hvor fysioterapi gor en person helt
selvhjulpen. I de tilfzlde betyder de-
finitionen jo, at man mister retten til
vederlagsfri fysioterapi, og si skal
man vente pa, at den manglende fy-
sioterapi igen medfgrer et behov for
hjelp. Hvilket unaegtelig vil vere en
temmelig absurd situation.

Men ogsd dette sporgsmil blev
rejst i Folketinget af René Skau
Bjornsson, idet han spurgte Lars

Lokke Rasmussen, om “ministeren
vil sikre, at retten til vederlagsfri fy-
sioterapi ikke bortfalder, alene fordi
den viser sig at vere effektiv”.

Hertil svarede ministeren (lidt
mere uldent), at et af formalene med
overhovedet at bevilge vederlagsfri
fysioterapi er at “‘vedligeholde funk-
tionsevnen eller forhale en forrin-
gelse af funktionsevnen”. I den for-
bindelse henviste han til, at fysio-
terapeuten i samarbejde med pati-
enten jaevnligt skal udarbejde en
statusredeggrelse, som videregives til
den henvisende lege. Herefter skal
fysioterapeuten, legen og patienten
i fellesskab vurdere, om vederlagsfri
fysioterapi fortsat er det relevante
behandlingstilbud.

“Hvis behandlingstilbud om
vederlagsfri fysioterapi fortsat er vel-
begrundet, kan behandlingen fort-
sette efter legehenvisning”, slutter
ministeren.

Minister kan sige fra

[ forbindelse med Folketingets be-
handling af kommunalreformen har
Lars Lekke Rasmussen i gvrigt for-
talt Folketingets Sundhedsudvalg, at
Sygesikringens Forhandlingsudvalg
vil bliver erstattet med noget nyt,
som hedder “Regionernes lennings-
og takstnevn”. I dette neevn vil In-
denrigs- og Sundhedsministeriet f3
en reprasentant, og denne repre-
sentant kan “modsatte sig beslut-
ninger af sundhedsfaglige hensyn”.
Ministeren har dermed ogsd sikret
sig, at han faktisk kan hindhzve sine
intentioner om, at der ikke skal ske
forringelser p3 dette omride. S mi
tiden vise, om han faktisk ogsi vil
gore det, eller om han som da-

verende sundhedsminister Arne
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Rolighed vil lade som ingenting og
frejdigt pastd, at det havde han san-
delig ingen indflydelse pa.

Ikke ét eksempel

Men alt i alt mener jeg, det er utro-
lig svaert at dokumentere en forrin-
gelse, og det er i hvert fald helt umu-
ligt at dokumentere, at en forringelse
skulle vaere hensigten. Definitionen
pd “sveert fysisk handicap” er mild.
Fortolkningen er endnu mildere.
Antallet af brugere i den vederlagsfri
fysioterapi er steget markant. Inden-
rigs- og sundhedsminister Lars Lokke
Rasmussen har tilkendegivet, at der
ikke er tilsigtet forringelser. Og vi har
ikke ét eneste eksempel pd en for-
ringelse, efter at sagen har veret fore-
lagt Diagnosekomitéen.

P4 den anden side er ét eksem-
pel pd en forringelse ogsi ét for
meget, hvis den pigzldende person
har behov for vederlagsfri fysiote-
rapi, si hvis det virkelig forekom-
mer, horer jeg gerne om det.

Jeg kunne f.eks. godt teenke mig
at fi forelagt en sag for Diagnose-
komitéen, hvor man faktisk kan klare
sig helt uden hjzlp i sit hjem, men
miske har brug for hjzlp udendors,
hvor man er udsat for vejr og vind,
og hvor fysioterapi kan vaere med til
at sikre, at man ogsd fremtidig kan
klare sig uden hjelp i sit hjem.

Jeg kunne ogsd godt tenke mig
at fi forelagt en sag for Diagnose-
komitéen, hvor evnen til at klare sig
selv 1 sit eget hjem er svingende, sd
man i perioder kan klare sig uden
hjxlp, men har brug for hjzlp i
andre perioder. S3 vidt jeg kan se,
har disse to situationer nemlig ikke
veret forelagt endnu.
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Af Lene Kjeer Thomsen
Illustration: Malene
Rauhe [Smidstrup]
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Lige sd laenge jeg kan huske, har jeg kunnet ryste ordene spinal muskelatrofi type 2
ud af cermet. Men hvad nu, hvis det slet ikke er det, jeg har?

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 ifelge vores oplysninger al-
drig har fiet bekraftet din diagnose
med en genetisk undersagelse”

Niér man 1 26 3r har fglt sig tem-
melig bekraftet i, at man havde pi-
gxldende diagnose, spinal muskelatrofi
— oven 1 kebet yderligere pihaftet
en decideret type — fype 2, sd er det
et lidt underligt brev at modtage.
Siden jeg blev diagnosticeret i det
herrens dr 1979, er der sket rigtig
meget inden for genetik. Mange af
de gener, hvis fejl kan fordrsage mus-
kelsvindsygdomme, er blevet kort-
lagt. Det gor det muligt at typespe-
cificere sygdommene i langt hajere
grad end tdligere, og derved er leger
og behandlere 1 stand til at tilpasse en
eventuel behandling — ogs3 i takt
med videre fremskridt inden for
forskning.

Jeg kan under alle omstaendighe-
der ikke undlade at ggre mig nogle
overvejelser om, hvad en genetisk
undersggelse kan komme til at be-
tyde for mig. Miske betyder det, at
jeg ikke har den diagnose, jeg hele
tiden har troet, jeg havde. I si fald
hvad har jeg s3? Og betyder det hele
overhovedet noget?

Dr. Mor og Far Freud

Lige si lenge jeg kan huske, har jeg
kunnet ryste ordene spinal muskel-
atrofi type 2 ud af ermet, nir jeg blev
spurgt, hvorfor jeg sad 1 den der
korestol. Jeg har ikke altid vidst,
hvad ordene beted — nogle gange
kan jeg stadig komme 1 tvivl — men
det var der sjzldent nogen, der fandt
ud af] for det at hare en diagnose
stiller de fleste tilfreds.
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P3 ferier 1 udlandet bar jeg altid
en halskaede med et “hundetegn”,
hvorpi der stod mit navn og mit
cpr-nummer og min diagnose, i til-
felde af at jeg blev vaek fra min for-
aldre, og folk ikke forstod, hvorfor
jeg ikke kunne gi.

Jeg prover at spore mig lengere
ind pi betydningen af en specifik
diagnose ved at sperge mine forzl-
dre:

“Hvad nu, hvis jeg slet ikke har
spinal muskelatrofi type 2?7

“Det har dul” svarer min mor
med eftertryk uden at efterlade plads
til tvivl,

“Det faktum, at jeg
ikke kan gd eller lofte
armene op over hove-
det fylder til tider rig-

tig meget, men om

man kalder det det ene
eller det andet, er vel i
bund og grund ligegy!-
digt. Alligevel har det
at have en specifik
diagnose haft betyd-
ning for bade mine for-
ldre og.mig.”

“S4 er du stadig tosset i hovedet,”
siger min far, og jeg overbeviser mig
selv om, at jeg ser et skeelmsk glimt
i hans gje.

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

Lad os imidlertid skrue tiden
nogle-og-tyve ir tilbage til en tid,
hvor mine foreldre var knap si
kephgje. Jeg er et r gammel, og de
undrer sig over, hvorfor jeg hverken
kravler eller forsgger at rejse mig op

for at gi, si de henvender sig til den
praktiserende lege.

Diagnose: Doven

“Hun er nok bare doven,” er det
tetteste, han kommer pd en diag-
nose. Onde tunger vil sikkert mene,
at det ikke er helt forkert, men nok
heller ikke en fuldstendig ufravige-
lig diagnose med klare symptomer.

Mine forzldre er ikke tilfredse
med den forklaring, og jeg bliver
sendt videre 1 systemet. Som todrig
i en bernehave for bern med fysiske
handicap, hvortil der er knyttet fy-
sioterapeuter og leger, bliver jeg til-
budt behandling med hormonet
Kortison, der kan have en vakst-
hzmmende effekt. Heldigvis synes
mine foreldre ikke, at deres datter er
en laboratoriemus og takker nej, si
jeg undgir at blive lavere end mine
nuvarende 1,57 meter.

Der er ogsd pa et tidspunkt mis-
tanke om, at jeg som spad kan have
haft en nerverodsbetendelse; noget
der er meget smertefuldt. Mine for-
xldre sporger sig selv:

Er de si darlige forzldre, at de
kan have undgiet at bemarke, at
deres barn havde frygtelig ondt?
Yderligere undersegelser viser dog
ikke tegn pd nerverodsbetazndelse,
men heller ikke pd noget andet, og
jeg nir at puste tre lys ud pd min
lagkage, for en neurolog pa Odense
Sygehus valger at sende mig til et
hospital i London, hvor han kender
en lege, der har stor ekspertise inden
for berneneurologi.

Her fir mipe forzeldre vished
om, at jeg ikke er doven eller har
smerter, men derimod har en arve-
lig neuromuskuler sygdom, der
hedder spinal muskelatrofi type 2.

Bibelsk dbenbaring
Huvis jeg nu ved en genetisk under-

sogelse fir 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-karestol i en
dbenbaring af bibelsk karakter. Det
faktum, at jeg ikke kan gi eller lofte
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 gi i biografen
og teatret eller lese en bog, som jeg
ikke kan legge fra mig. At jeg drik-
ker spandevis af café latte med mine
veninder, mens vi enten lgser den
globale verdenssituation eller mere
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lokalt brokker os over vores under-
visere pd universitetet. Eller at jeg
laver for mange overspringshandlin-
ger, har 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
bide mine forzldre og jeg. Det har
bl.a. betydet, at jeg ikke kan sattes i
bis som doven (ikke udelukkende, i
hvert fald). Det giver mig mulighed
for at sgge om stotte til nedvendige
hjelpemidler, der kan lette hverda-
gen og gore mig 1 stand til at fore et
liv pd lige vilkir med alle andre. Det
betyder o'gsi, at selv om der endnu
ikke findes revolutionerende geneti-
ske behandlingsmuligheder, sd giver
en specifik diagnose mulighed for at

FOKUS PA REDIAGNOSTICERING
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gpinal muskelatrofl

modtage den rigtige behandling og
for at styre uden om behandlinger,
der kan vare nytteslese eller miske
direkte skadelige.

Samtidig — og mdske vigtigst af
alt — fik mine forzldre noget at for-
holde sig til. De fik et fremtidsper-
spektiv for deres tredrige datter, der
har betydet sd meget, at de 1 dag slet
ikke kan forestille sig, at diagnosen
ikke skulle veere korrekt, og indtil
andet er bevist, fejer de enhver tvivl
af banen. For mit eget vedkom-
mende er det en falelse, som de
gennem mange ir har videregivet til
mig. S4 ndr resultatet af blodpreven
kommer, forventer jeg at se de vel-
kendte ord spinal muskelatrofi type 2.

Og hvis det ikke er tilfeldet? Tja,
se det er en helt anden historie. ..
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En preecis diagnose er det bedste grundlag for at kunne
tage hand om sit eget liv, mener cheflaege Jes Rahbek

“Jeg har sveert ved at finde en ene-
ste grund til ikke at {3 stillet sin diag-
nose sd pracist som overhovedet
muligt.”

S4 klart lyder svaret fra cheflege
og direktor 1 RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind Jes Rahbek pd
sporgsmilet om, hvorfor diagnostice-
ring og rediagnosticering er vigtig.

“Det har altid veret sidan, at
man har segt at finde den helt ek-

Limb-girdle muskeldystrofi

- Den neuromuskulere forskningsenhed
pa Rigshospitalet har i lgbet af 2004
gennemfgrt et rediagnosticeringsprojekt
i forhold til mennesker med muskelsvind
af typen limb-girdle muskeldystrofi.
Sygdommen har mindst 15 undergrup-
per, og ny teknik har gjort det muligt at
kunne stille mere pracise diagnoser.

Spinal muskelatrofi
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind er i
gjeblikket i samarbejde med Klinisk ge-
netisk afdeling, Arhus Sygehus og Klinisk
genetisk afdeling pa Rigshospitalet i
gang med et projekt, hvor man har bedt
mennesker med diagnosen spinal muskel-
atrofi (SMA), der endnu ikke genetisk har
faet bekraeftet deres diagnose, om at fa
den verificeret. I september er der sendt
brev ud til 54 personer med SMA med op-
fordring til at fa bekraeftet diagnosen
gennem en blodprave.

Duchennes muskeldystrofi
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
forventer i lebet af 2006 at saette gang i
en undersggelse, hvor personer med Du-
chennes muskeldystrofi vil blive bedt om
at fa deres diagnose genetisk bekraeftet.

Ifelge cheflege Jes Rahbek vil andre
typer muskelsvind blive undersegt til-
svarende, efterhanden som teknikken
gar det muligt at bekraefte diagnoserne
genetisk.

FOKUS PA REDIAGNOSTICERING

sakte diagnose. Og sd kan man selv-
folgelig sporge sig selv, om det har
den store betydning, nir man ikke
kan behandle medicinsk alligevel,
som det er tilfeldet med en raekke af
muskelsvindsygdommene. Men det
har det. For behandling er ikke kun
et spergsmail om at kunne behandle
den grundleggende sygdom, men
ogsd eventuelle medfglgende funk-
tionsnedsattelser bedst muligt. Der-
for er det vigtigt og nedvendigt at 3
sd precise diagnoser som overhove-
det muligt for at fi s megen viden
som muligt. Blandt andet om hvor-
dan sygdommene udvikler sig,” sigef
Jes Rahbek.

Muskelsvind ~ en kasse
For eksempel kan en muskelsvind
som limb-girdle muskeldystrofi have
meget forskellig karakter og forskel-
lig prognose athengig af, om man
allerede som barn har symptomer
cller fprst fir dem senere 1 livet,
“Der er mange mennesker med
muskelsvind, som ikke har fiet stil-
let en precis diagnose. I 1960’erne
og 70’erne var det ikke sd vigtigt for.
laegerne, fordi man ikke kunne gore
si meget alligevel. Muskelsvind var
en kasse, man puttede folk 1, og s3
gjorde man ikke sd meget andet. Se-
nere begyndte man at opdele kassen

—_—— - ————— ————————_— +~ ———— - ——_

i nogle undergrupper for eksempel
limb-girdle muskeldystrofi, CMT
(Charcot-Marie-Tooth) osv. Og fra
begyndelsen af 1990’erne er man si
yderligere begyndt at opdele de kas-
ser 1 mere precise diagnoser i takt
med udviklingen inden for genetik-
ken og forskningen 1 det hele taget.
Og jeg er ikke 1 tvivl om, at der i
fremtiden vil komme en rxzkke
medicinske tilbud, men det afthaen-
ger alt sammen af, hvor gode man
bliver til at stille eksakte diagnoser,”
siger Jes Rahbek.

Et redskab
Samtidig har den ggede fokusering
pé diagnosticering og rediagnostice-
ring stor betydning for bl.a. arvelig-
hedsridgivning og fosterdiagnostik.
“Det har altid vaeret utroligt vig-
tigt at nd sandheden og dermed give
folk et redskab til at tackle livet med
de muligheder, der er. Det er den
baggrund hele rehabiliterings-ideen
bygger pi. Forskerne har en inter-
esse 1 at forske, leegerne har interesse
1 at behandle. R ehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind har en interesse
1, at den enkelte bruger bliver s vel-
uddannet som muligt for at kunne
tage hind om sit eget liv,” siger Jes
Rahbek.
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Lise-Lotte Bundgaard reagerede voldsomt pd at blive
rediagnosticeret — til sin egen store overraskelse

“Jeg ved godt, hvilken type du er.
Du har jo en for stor tunge.”

Sidan led den kontante wvel-
komstmelding fra leegen, da Lise-
Lotte Bundgaard for to r siden
medte op pd Rigshospitalet for at
deltage 1 en undersogelse med hen-
blik pd at fa praeciseret sin muskel-
svind-diagnose. 5

“Jeg fik simpelthen bare sidan en
lyst il at sige: Og du har en for stor
keft! Pi det tidspunkt havde jeg
ikke hort noget som helst om, at der
kan veere tendens til forsterret tunge
1 forbindelse med min type mus-
kelsvind. Og man er altsd rimeligt
sarbar 1 den situation. Det fandt jeg
i hvert fald ud af,” lyder det fra Lise-
Lotte Bundgaard, der blev dybt
overrasket over sin egen reaktion pa
rediagnosticerings-undersogelserne.

Hun havde godt nok hert fra
andre, at det at blive rediagnostice-
ret faktisk var meget konfronte-
rende.

“Men jeg txnkte, at jeg da havde
helt styr pa alt det, jeg ikke kunne.
Jeg lever jo med mit handicap hver
dag. Og feler, at jeg udnytter de mu-

ligheder, jeg har. Og hvis jeg er ked
af det, er det sjzldent pd grund af mit
handicap, men mere de almindelige
menneskelige vilkdr lige som alle
andre. Men pludselig sad jeg bare der
og grad under alle proverne uden
egentlig at vide hvorfor. Jeg folte
bl.a., at det var meget nedsliende at
blive muskeltestet, fordi man bliver
konfronteret med, hvor lidt man kan.
Og da legen noget uforsticnde
spurgte: Hvorfor graeder du? Ja, sa var
det altsd ret diffust for mig. Jeg blev
bare lige pludselig sd ulykkelig,” siger
Lise-Lotte Bundgaard.

En brokkasse
Hun har muskelsvind af typen limb
girdle muskeldystrofi og fik ferste
gang som ni-arig sin diagnose.
“Limb girdle har vist veeret sadan
lidt af en brokkasse, som man put-
tede folk i, hvis man ikke helt
preecist vidste, hvad de fejlede. S
ideen med rediagnosticeringspro-
Jjektet var jo at f3 os klassificeret. Og

jeg sagde ja tak til tilbuddet, fordi jeg

taenkte, at det miske kunne give mig
en afklaring pd, hvad jeg kunne for-

FOKUS PA REDIAG NOSTICERING

vente pa lengere sigt. En 1de om,
hvor jeg er pa vej hen. Nogle med
min type muskelsvind fir hjertepro-
blemer, og jeg bliver da ogsa skannet
en gang om aret, uden at der hidtil
har varet noget. Men jeg hibede
nok pd, at rediagnosticeringen kunne
gore, at jeg kunne slappe af 1 forhold
til det. Fd noget vished og ro eller
nogle handlemuligheder. Hvad min
muskelsvind hedder, er i sig selv
fuldstendigt ligegyldigt. For mig
handler det om at have et godt liv,”
siger Lise-Lotte Bundgaard.

Samudig ville hun ved at deltage
1 undersegelsen ogsd gerne med-
virke dl at hjzlpe andre.

“Miske kan resultaterne af un-
dersegelsen vare med til at gore
noget lettere for andre pd lengere
sigt. Feks. for bern med min type
muskelsvind. Jeg vil gerne vaere med
til at vise, at selv om man fir en
diagnose som min, s kan man altsd
godt leve et godt liv. Lige som jeg
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gor.

Undersegelserne 1 forbindelse
med rediagnosticeringen pa Rigs-
hospitalet omfattede bl.a. en EKG
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Psykologisk set:
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Med og uden diagnoser

Hvordan lever vi med dem, hvad bygger de pd, og hvad sker der, hvis de aendres?

“Jeg hader diagnoser. Det sxtter mig
i bis og medferer, at jeg bliver tings-
liggjort eller reduceret til primert at
vare syg eller handicappet.”

“Jeg er glad for min diagnose,
ogsd selv om den ikke giver de
lyseste fremtidsudsigter, for nu ved
jeg da, hvad jeg fejler. Jeg gir ikke
laengere med en stor usikkerhed. Det
er blevet legaliseret over for andre, at
jeg rent faktisk fejler noget, og at der
er en naturlig forklaring p3 min til-
stand. Jeg er ikke hypokonder”.

Ovennaxvnte udtalelser viser, at
brug af diagnoser ofte er forbundet
med stzerke folelsesmaessige oplevel-
ser. Diagnoser griber ind i vores
identitet. De pavirker 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 vere meget truende at skulle
erkende og acceptere at have en
alvorlig sygdom. Derfor er det vig-
tigt, at diagnosen er den rigtige.

Sporgsmil kan melde sig som:
“Kan jeg nu vare sikker p4, at jeg er
grundig nok undersggt, at legen ved
nok, og at det ikke kan vare noget
andet, som er drsag til min tilstand”’?

Hjeelp til at forsta

Brugen af diagnoser hjzlper os til at
forstd, hvorfor vi er syge eller har et
bestemt handicap. Med diagnosen
relateres sygdommen til et kendt
sygdomsbillede, hvor man i nogle
tilfzelde kender arsagen til sygdom-
men (f.eks. Duchennes muskeldy-
strofi). I andre tilfelde kender man
kun nogle af de processer, som for-

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

Diagnosen kan siledes give en
naturlig forklaring p3 vores tilstand,
men brugen af diagnosen bgr ogsi
vere relateret til en afklaring af, hvad
der er den rette eller mest hensigts-
massige behandling af personen
med sygdommen. Sygdommen kan
ikke ses og behandles som en isole-
ret tilstand vathengigt af den per-
son, som har sygdommen.

Det er en meget vigtig opgave
for legen at beskrive og uddybe
diagnosen og sxtte ord pd den usik-
kerhed, diagnosen kan skabe. Det vil
sette personen med sygdommen i
stand til at forholde sig aktivt og tage
stilling til de behandlingsmulighe-
der, som tilbydes.

Nir forst vi har veret igennem
det hirde psykiske arbejde med at
erkende og acceptere, medfarer det
som regel en rekke justeringer af
vores selvopfattelse, af vores levevis
og livsudfoldelse samt af vores rela-
tioner til andre.

Vi spger miske sammen med
andre, som har samme sygdom. Vi
#ndrer vores fremtidsplaner. T det
hele taget pivirker det ofte vores
prioritering af, hvad vi vil bruge tid
og energi pa for at opni sterst mulig
livskvalitet og trivsel. Dertil kom-
mer, at diagnoser ogsa legaliserer ad-
gangen til forskellige sociale tilbud
og stgtteforanstaltninger.

Nye opdagelser

Vores viden om sygdomme og om
personer med sygdomme udvikles
og @ndres til stadighed bl.a. pi

grund af nye opdagelser inden for
genetik og fysiologi. Derfor bliver vi
1 nogle tilfelde i stand til at under-
opdele eller pracisere diagnoser,
som vi tidligere folte os sikre pa var
forholdsvis entydige.

Det vigtigste ved en ndret syg-
domsforstielse og justerede diagno-
ser er selvfplgelig, om det medforer
bedre og mere effektive behandlings-
metoder. Dermed ogsi en bedre
prognose med hensyn til personens
liv og livsudfoldelsesmuligheder.

Derfor skulle man tro, at vi alle
altid er positivt indstillet overfor at
fi vores diagnose efterprovet og
eventuelt justeret eller @ndret, hvis
der er vidensmassig beleg for det.
Iszer hvis en ny diagnose peger 1 ret-
ning af; at vi bliver bedre stillet end
forventet.

Men helt s enkelt er det nzeppe.
En ny diagnose krever miske igen
et stgrre psykisk og socialt juste-
ringsarbejde og miske endnu en
runde med sporgsmail som:

“Kan jeg nu vere sikker pi, at
diagnosen er sikker? Hvad med min
selvopfattelse og andres opfattelse 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
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.
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Job soges

Der er mange f;roblemer med at ffﬁe‘t job, ndr man er 13 dr og har muskel-
svind, men det er ganske nodvendigt, for behovet for penge er meget stort




“Der er rigtig mange ting
og rigtig meget, man
gerne vil bruge rigtig
mange penge pd, ndr
man er 13 ar.”

Mobiltelefoner, tv, musik, fester,
sodavand, ture 1 byen, pc, lir til cros-
ser, soft gun, dvd, hobbyer, pc-spil og
tej. Jeg kunne blive ved 1 timevis, for
der er rigtig mange ting og rigtig
meget, man gerne vil bruge rigtig
mange penge pd, nir man er 13 ir,
og s er det ikke nok med lomme-
penge.

Derfor kunne jeg godt tenke
mig et fritidsjob, hvor jeg tjener en
masse penge. Men det skal vere et,
hvor jeg ikke behgver hjzlp til alt
muligt som at lofte kasser, samle ting
op fia jorden, tage ting hejt oppe og
lignende.

Jeg har provet at sege job nogle
steder. Jeg fandt jobbene i annoncer.

Hvis jeg mente, 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 provet
at fi rengpringsjob hos en slagter, at
blive morgenavisbud for Jyllands-
Posten, butiks-assistent 1 Super
Brugsen og lagerarbejder i Daglig
Brugsen.

Mine venners job
Simon, en af mine bedste venner
siden bernchaveklassen, har arbejde
fire dage om ugen pd en fabrik, der
laver stempler. Det er surt, fordi sd
har vi nasten ikke noget tid til at
viere sammen 1.

Mine andre venner gir f.eks.

med aviser og reklamer, Simone fra
min klasse sztter boger op pd skole-
bibloteket, men det kan jeg ikke
holde til.

Jeg tror mere, jeg skulle lave
noget i retning af at pakke ting 1 kas-
ser, hvor jeg kunne sidde pa en kon-
torstol eller sidan noget.

Hyvis jeg fik et fritidsjob, tror jeg,
det ville gore mig mere ansvarsbe-
vidst. Det vil sige, at jeg ville teenke
mere over at komme til tiden og
gore, hvad der bliver sagt, men jeg
ville selviplgelig stile mest efter pen-
gene.

Reklamebud pa crosser
Gustav og Richard er to drenge, jeg
kender, der ogsd har muskelsvind.

“Jeg gdr med reklamer og arbej-
der i en slagterforretning et par
gange om ugen,” fortxller Gustav.
Det samme gor hans bror Richard.
De fik deres job, ved at deres store-
bradre arbejdede der, og da de ikke
gad mere, overtog Gustav og Ri-
chard jobbet. De passer det, ca. som
en “almindelig” dreng ville gore,
bare pa crosser.

“Det vigtigste er, at man skal
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tage et arbejde, som man kan holde
til rent fysisk. Det, vi har svaerest ved,
er at lofte reklamerne,” siger Gustav
og Richard, der ogsa fortaeller, at de
forst og fremmest arbejder: for at
tjene penge.

Job med hjelp

Antoinette, som er en pige med
muskelsvind, har ogsd haft et fritids-
job. Hun arbejdede pd en smykke-
fabrik.

“Jeg sorterede smykkerne og
satte prisskilte pd. Jeg var ansat sam-
men med en veninde, som hjalp mig
med at lofte kasser og sidan noget,
men der var sidan et hxve senke-
bord, der gjorde, at jeg ikke havde
serlig meget brug for hjzlp.”

Antoinette gir nu pi en anden
skole og har derfor ikke noget job
lige for tiden.

P4 en mdde bar jeg faktisk et fri-
tidsjob, nemlig at vere bernejour-
nalist pd Muskelkraft, men jeg har
stadig brug for flere penge, for der
er s mange ting, jeg vil have. ®

A

Der er regler for, hvad du som ung
ma arbejde med, og hvor lang tid
du ma arbejde. Reglerne star i
loven om arbejdsmiljg.

Unge under 13 ar

- ma som udgangspunkt ikke
have et arbejde for en arbejds-
giver.

Mellem 13 og 15 ar

Unge mellem 13 og 15 &r, der
fortsat har undervisningspligt, ma
kun vaere beskaftiget ved lettere
erhvervsarbejde. Arbejdsgiveren
skal underrette foreeldrene om
arbejdet. Han skal oplyse om
arbejdstiden og om de ulykkes-
og sygdomsfarer, der eventuelt er
forbundet med arbejdet.

Arbejdstidens placering: Mellem
kL. 06.00-20.00

Daglig maksimal arbejdstid: 2
timer pa skoledage,

7 timer pa skolefridage.

Pause: 30 minutter, nar den dag-
lige arbejdstid overstiger 4,5
timer.

Ugentlig maksimal arbejdstid: 12
timer pr. uge i skoleperioder, 35
timer pr. uge i skolefriperioder.

ey

“Hvis jeg fik et fritidsjob, S

Job i fritiden

Hviletid: 14 timer (det tidsrum,

der skal g3, fra du gar hjem fra
arbejde, til du mader igen).
Antal fridegn pr. uge: 2 degn.
Ferie: Ferielovens bestemmelser
geelder, men der skal helst vaere
en arbejdsfri periode i skolernes
sommerferie.

Over 15 ar

Nar du fylder 15 ar og ikke len-
gere har undervisningspligt, ma
du gerne udfare andet erhvervs-
maessigt arbejde. Du ma dog ikke
arbejde med farlige stoffer og ma-
terialer eller farlige redskaber og
maskiner. Der er farre begraens-
ninger, nar arbejdet er ngdven-
digt som led i en elevansattelse.

Arbejdstidens placering: Mellem
kL. 06.00-20.00. Der er sarlige
regler for visse arbejdsomrader.
Daglig maksimal arbejdstid: Som
voksne - dog maksimalt otte
timer (geelder ved 15 ar uanset
skolegang).

Pause: 30 minutter, nar den dag-
lige arbejdstid overstiger 4,5
timer.

Ugentlig maksimal arbejdstid:
Som voksne, dog maksimalt 40

thor jeg, det ville gore mig
mere ansvarsbevidst.”

timer (geelder ved 15 ar uanset
skolegang). I landbruget kan ar-
bejdstiden overstige 40 timer om
ugen i serlige tilfalde, f.eks. i
hestperioder. Den ugentlige ar-
bejdstid ma dog aldrig veere mere
end 48 timer pr. uge i gennemsnit
over en fire maneders periode.
Hviletid: 12 timer (det tidsrum,
der skal ga, fra du gar hjem fra
arbejde, til du mader igen).

Antal fridegn pr. uge: To degn.
Ferie: Her gaelder ferielovens be-
stemmelser.

Serlige forpligtelser: Arbejdsgive-
ren skal underrette ungdomsvejle-
deren i den unges bopalskom-
mune, nar en ung under 18 ar har
vaeret ansat pa fuld tid i mere end
tre maneder.

(Kilde: www.krifa.dk)

Du kan laese mere pa:
www.jobpatruljen.dk eller pa
hjemmesider for de forskellige
fagforeninger.

T 2004 havde 29.848 unge under
15 arbejde.
(Kilde: www.statistikbanken.dk)
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Brickless pa svenska

Spinal muskelatrofi har faet et skandinavisk reférenceprogram

I dagene 20.-22. oktober 2005 sam-
ledes cirka.110 skandinaviske fag-
personer pi kompetencecentret
Agrenska ved Géteborg til det 10.
Brickless Centre siden 1992, og det
forste uden for Danmark. Godken-
delsen af et fxlles skandinavisk refe-
renceprogram for spinal muskelatrofi
var et af madets vigtigste resultater.

Referenceprogrammet har veret
under forberedelse i et irs tid under
ledelse af docent Mar Tulinius fra
Drottning Silvias Barn — och Ung-
domssjukhus, og en rxkke med-
arbejdere i R chabiliteringsCenter for
Muskelsvind har bidraget i skrive-
grupper med norske og svenske kol-
leger. Programmet beskriver p3
grundlag af den bedst dokumente-
rede viden, hvordan spinal muskel-
atrofi ber diagnosticeres og behand-
les ortopadisk, respiratorisk og fysio-
og ergoterapeutisk. Der er desuden
afsnit om psykosociale og padagogi-
ske forhold samt vigtigheden af sam-
arbejde med patientforeninger.

Der blev efterlyst et serskilt ka-
pitel om ernaring i programmet, og
der var enighed om, at man ved
forstkommende revision om et par r
ber tilfaje en gennemgang af er-
nzringsmaessige problemer. Bt afsnit
med en systematisk vurdering af en
rekke brugerstyrede netsteder om
spinal muskelatrofi, udarbejdet af
danskeren Dan René Brock, hastede
r0s, 0g man mente, at et lignende af-
snit skal indarbejdes i den forestiende
revision af referenceprogrammet for
Duchennes muskeldystrofi.

Et referenceprogram forbedrer
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 sjzelden og kraver viden og
indsats fra mange medicinske og
sundhedsfaglige omrider. Det under-
streger behovet for internationale

referenceprogrammer, som desuden
stimulerer til fielles forskning.

Workshops om metoder
Forste halvdel af Brickless Centre
har udviklet sig til at bestd af work-
shops om primeert metodiske emner.
Svenskerne fulgte traditionen op
med fire workshops om henholdsvis
genetik/diagnostik, fysioterapi, er-
goterapi og psykosociale aspekter.
Workshoppen om genetik/diag-
nostik handlede om sygdommene
herediteer motorisk og sensorisk
neuropati (HMSN), Duchennes
muskeldystrofi, dystrofia myotonica
type 2 og limb-girdle muskeldystrofi.
Fysio- og ergoterapeuter diskuterede
bide samlet og hver for sig méle- og
undersggelsesmetoder inden for spi-
nal muskelatrofi med udgangspunkt
i referenceprogrammet. Test og
miling af funktion og kraft i hander
var et vasentligt emne.

Tekst og foto:
Jorgen Jeppesen




P4 den psykosociale workshop
fremlagde medarbejdere fra Agren-
ska resultater fra en undersggelse af
centrets undervisning til familier
med et barn med sjeldne funktions-
nedsattelser. Den viste, at iser fedre
og fuldtidsarbejdende foreldre havde
stor nytte af en uges intensivt kur-
susophold.

Dystrophia myotonica

Neuropsykolog Stefan Winblad fra
Neuromuskulirt Centrum ved Sahl-
grenska  Universitetssjukhuset/-
Maolndal fortalte om et storre studie
blandt voksne med sygdommen dy-
strophia myotonica type 1. Han har
bl.a. underspgt personernes neuro-
kognition, personlighed, evne til at
vise folelsesmassige ansigtsudtryk

samt hjernescanninger. Stefan Win-
blad fremhavede iser betydningen
af patienternes nedsatte eller mang-
lende evne til at kommunikere folel-
ser via ansigtsmusklerne, samt at af-
vigelser i personlighed er forbundet
med personens sociale samspil. Han
mente, at behandlingssystemet skal
vere mere opmaerksom pa nytten
af neuropsykologiske undersagelser
af patienter med dystrophia myoto-
nica, og at der er behov for bedre
retningslinier for en rakke. inter-
ventioner.

Faktisk er det planen pd naste
Brickless Centre, som finder sted
26.-28. oktober 2006 i Kgbenhavn,
at vedtage et referenceprogram for
dystrophia myotonica. Arbejdet blev
sat 1 gang sidste 4r og ledes af overlege

Bjoérn 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 fyldigt
punkt pd drets Brickless Centre. Sar-
komeren er en basal enhed i muskel-
cellens sammentrekning, og man
kender nu ca. 20 forskellige sarkomer-
relaterede muskelsygdomme med
meget forskellig grad af funktions-
pavirkning. En rekke af disse syg-
domme blev gennemgiet af forskere.

I ovrigt blev der for serligt inte-
‘resserede henvist til felgende artikel:
Laing Nigel G, Nowak Kristen ], When
contractile proteins go bad: the sarcomere
and skeletal muscle disease. Bioessays
27:809-822, 2005. "

Mindeord:

Den 29. september dede Ejner
Jensen af en blodprop i hjertet. For
den sterre offentlighed blev Ejner
kendt som hovedpersonen 1 ALS-fil-
men “Ndr livet bliver nervaerende”.
Filmen er vist pi landsdekkende tv
adskillige gange.

“Nar livet bliver neerverende”
er en dokumentarfilm om livet som
respiratorbruger, og hvilke tanker
og folelser der gik forud, inden den
endelige beslutning blev truffet om
at forlenge livet ved hjzlp af respi-
rator. Det er en meget smuk, erlig,
dbenhjertig og indfelende film pi
nasten en time.

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

Et modigt menneske

svemmeture, efter at han havde fiet
respirator.

For personer med ALS er “INér
livet bliver haerverende” en uvur-
derlig hjalp til at treffe beslutnin-
gen om evt. at fortsztte livet med
respirator. Den viser, at der til trods

for besverlighederne, stadig er
mange oplevelser og gleder at
opnA.

For Ejner og hans familie beted
hans beslutning, at de fik tre 4r
mere sammen. At det var midt
under en koncert med Johnny
Madsen, at Ejner dgde af en blod-
prop, understreger, at Gunver og
Ejner stadig havde et udadvendt og
godt liv. Et liv, der selvfplgelig var
anderledes pa grund af Ejners tilta-
gende sygdom, men de klarede
denne store udfordring si flot
begge to.

Zret vere Ejner Jensens minde.

Lars Krogh, ALS-patient, Lokken
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Af Jane W. Schelde
Foto: Bo Nymann

“Venner, bowling, chat — jeg har et godt liv, fordi jeg gor de ting, jeg vil,”
siger Malene Christiansen i en samtale om Muskelsvindfondens vision

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

Malene Christiansen giver et ek-
sempel. Hun tog engang pi sexmesse
med hdret farvet kulsort og sat op
som hanekam, med meget merk
make-up og en kede hangende fra
hullet i gret ¢l piercing-
hullet i nasen.

“Teg ville se, om folk
kiggede p& mig eller
korestolen. De sagde
ikke noget, men jeg
folte, at de kiggede pi
mig og bagefter — n,
hun sidder i kerestol.
Det var lidt skegt.”

Malene Christian-
sen gider ikke gore den
slags igen. Om folk
legger merke til hende,
fordi hun har piercin-
ger, eller fordi hun sid-

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

Men hun er ikke bleg for at sige
sin mening, nir hun bliver provoke-
ret. Eeks. madte hun til Gren Kon-
cert en sgd fyr, der spurgte hende,
om det var rart at komme ud?

“Sd sd jeg stjerner og pletter. Jeg
kan ikke have, at folks holdning er,
at handicappede kun kommer ud
en-to gange om édret. De tror, at
handicappede kun kan sidde der-
hjemme, ingenting kan, og at det er
synd for dem. Dér mitte jeg lige
tage en alvorlig snak med ham,” for-
teller Malene Christiansen.

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

“Si sagde jeg ogsd hallo. KUN
mit hoved! Det er da det vigtigste,
der fungerer. Nir jeg nu skal vare
handicappet, er jeg da glad for, at mit

hoved fungerer. At jeg har nogle
fysiske begransninger, det er jo bare
det. Den skulle fyren lige bruge
nogle dage til at tygge pi.”’

Malene Christiansen har ogsi vee-
ret ude pd skoler og holde foredrag.

“Det har vaeret 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 pa det punkt.”

Hvad laver du?

Malene Christiansen er hurtig i re-
plikken. Hun er 25 3r, bor endnu
hjemme hos sine foreldre i (-
stykke, har spinal muskelatrofi type
11, er udadvendt — og foler, at hun
har et godt liv.

“Jeg har et godt liv, fordi jeg gor
de ting, jeg vil. Jeg fir nogle gange
spergsmalet: “Jamen, laver du ikke
noget?” Nej. Jeg hygger mig og har
det godt. Og jeg har det godt med
det valg, jeg har taget: at gore det, jeg

“Teg keder mig
sjeeldent. Da jeg var
lille, kunne jeg lege
med dukker eller

pjaske med vand i
handvasken i helt
vildt lang tid.”

har lyst til,” siger Malene Christian-
sen, der ikke har nogen uddannelse
eller umiddelbart har tenkt pi at
tage nogen eller fi et arbejde. Og
det har hun det fint med.

Miske er hun privilegeret i for-
hold til andre unge pi hendes alder,
fordi hendes skonomi er sikret med
en fortidspension, men det tenker
hun egentlig ikke over til daglig.
Kun ndr hun bliver spurgt som i
dette interview, og synes, at hun ber
give et svar. 2

“Jeg bidrager maske ikke med si
meget til samfundet ... Jo, jeg bidra-
ger da til, at mine hjzlpere har et
fantastisk job... men sidan tenker
Jeg ikke p3 det. Jeg ser det slet ikke
som at yde og nyde. Det lyder si ne-
gativt og trist.”

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

“Nir hun har veret i skole, s3
orker hun bare ikke mere bagefter,
fordi hun lige skal lese 150 sider.
Det ville jeg slet ikke kunne. Men
hun har ogsi get i almindelig fol-
keskole 0g pd gymnasium, og jeg
tror, at hendes forzldre har stillet
storre krav og haft flere forventnin-
ger til hende.”

Men om hun fir et bedre liv ved
at gennemfgre sin uddannelse, ved
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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 forst begynder at kede
mig, s skal jeg nok tenke pi at gore
et eller andet, for det gider jeg ikke.
Det er livet for kort til.”

Fransk for sjov
Malene Christiansen har i modsat-
ning til veninden ikke gdet i folke-
skole eller pd gymnasium. Som lille
gik hun fprst 1 en specialbgrnehave.
Derfra kom hun pd Geelskov skole
som ckstern elev — en specialskole
for fysisk handicappede elever, hvor
de fleste vaelger at bo pa skolen. Det
var det tilbud, hendes foreldre fik
prasenteret, og da de havde set sko-
len, syntes de, det var fint.

I de farste fem 3t pd Geelskov gik
hun i en klasse, hvor hun slet ikke
passede ind. De andre elever havde

...

meget mere brug for hjzlp, end hun
havde, sd hun lerte ikke si meget.

“Desverre gik jeg dér i fem ir,
inden jeg blev rykket over i en
anden gruppe. Faktisk var det forst
fra 5. klasse, at jeg begyndte at fi
noget ud af det. Jeg havde f.eks. tkke
leert at gange og dividere endnu, da
jeg skiftede klasse.”

Malene Christiansen gik pd Geel-
skov til 10. klasse og var rigtig glad
for det. Derefter kom hun et ir p en
anden specialskole, Maglemosen, i en
sdkaldt c-gruppe, hvor kravet var, at
man skulle g til eksamen. De gvrige
grupper skulle ikke til cksamen, men
i stedet treenes i at klare sig selv,
handle, flytte hjemmefra m.m.
Malene gik til eksamen i dansk.

Pi skolen fik hun mulighed for
at lere fransk et halvt ir, og det var
meget spaendende. Faktisk s3 spend-
ende at hun 1 dag har lyst til at lere
mere fransk. Bare for sjov.
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Neglelak i alle mulige
farver og med forskel-
lige monstre er den
store dille for Malene
Christiansen. I sin
kalender gemmer hun
en “kopi” af hvert
manster, hun har
designet pd sine negle
idr
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“Jeg vil ikke bruge det til noget,
men det kunne vzre interessant. Jeg
gad godt tage til Frankrig pi ferie
mere end 8-14 dage, men det
kraever bare s meget planlegning
med hjxlpere, der skal med og
sidan. Men det kan lade sig gore”

Som 19-3rig kom Matene Chri-
stiansen pi Egmont Hejskolen i
Hou. Der skulle ske noget i hendes
liv, hun havde ikke lyst til at lese vi-
dere, og det sociale liv var meget
vigtigt for hende. Derfor valgte hun
hgjskolen, hvor hun var i to ir og
brugte mest tid pd de kreative fag.
Hun har altid holdt af at tegne og
male og gor det stadig. I den sidste
periode pad hgjskolen fulgte hun
medielinien, hvor hun bl.a. lavede
hjemmesider.

Bowling og chat

Det var ikke sd svert for Malene
Christiansen at flytte hjem igen til
sine foraldre i Glstykke, som hun
havde troet. De blander sig-ikke 1,
hvad hun gor, og de er meget 3bne.
Hendes forhold til begge foraldre er
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godt, men hun er alligevel begyndt
at glede sig til at flytte Hjemmefra,
siger hun. Hun er skrevet op til en
lejlighed forskellige steder, men har
fiet at vide, at hun stir som nummer
20 pé ventelisten.

Men det er ikke noget problem
at bo hjemme i ventetiden. Hun har
sin egen dagsrytme uathangigt af
forzldrenes og kan sagtens veere
aktiv og udadvendt, nir hun har
bide bil og hjelpere.

Hun sover lenge, fir hjxlp af sin
hjzlper til at st op og komme i bad,
og tager sd af sted til de ting, hun har
gang 1: Om mandagen gir hun f.eks.
til bowling, og om torsdagen til skyd-
ning 1 Haslev Handicapidratsfore-
ning. Dertil kommer samvaret med
vennerne, som fylder meget i hendes
hverdag, bowlingturneringer, hvor
hun efterhinden har hentet mange
guldmedaljer hjem, og chatten p3 in-
ternettet, som hun ogsd bruger en del
tid pd om dagen, aftenen og natten.

“Jeg har et aktivt liv,” siger Ma-
lene Christiansen og mener ogsi, at
de aktiviteter, hun fylder sin hverdag

-

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

Men for hende er et aktivt socialt
liv det, der giver hendes liv vaerdi. At
hun ikke foler, dagen snegler sig af
sted. Det gor den aldrig. Tvaertimod.

Eeks. en mandag, hvor hun skal
bowle i Haslev (84 km. fra @1-
stykke). Haslev Handicapidratsfor-
ening er ikke bare en sportsklub,
men ogsd en klub, der legger vaegt
pa det sociale liv uden for idratsba-
nerne og pa tvars af handicap. Der-
for gir det meste af dagen med den
aktivitet. Hun tager af sted kl. 14,
Henter mdske et par andre medlem-
mer fra klubben i Roskilde og
Greve pd vejen, bowler en halv time
og stir bagefter og hepper pi de
andre hold.

Sa er der felles spisning, hvor
hun méske er med til at dekke bord
eller vaske op efter middagen. Bag-
efter kaffe, en snak og si gir turen
hjem igen. Miske er hun forst

—
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®  Haslev Handicap-
idraetsforening er mere
end en idraetsklub. Det
er 0gsd en social klub,
hvor man mader alle
former for handicap:
spastikere, dvarge,
blinde, folk med mus-
kelsvind. Efter bowling
spiser de f.eks. sam-
men.

Muskelkraft 6/2005




Muskelkraft 6/2005

hjemme ved 23-tiden, hvis hun har
givet andre et lift. Nir hun er

hjemme, kan der let gi tre-fire timer
foran computeren med at chatte pd
internettet, si hendes sengetid er
som regel mellem kl. 02-03.

“leg kan fa det skidt
med, at mit handicap
pavirker andre.

Det skal ikke gi ud
over dem, at jeg er
handicappet.”

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

“Jeg er jo nedt til at here, hvor-
dan de andre har det,” siger hun.

En af hjemmesiderne har det
sikaldte voice-chat, hvor man kan
tale sammen og ikke behgver at
skrive. Det er praktisk, hvis hun er
for treet til at folge med pA tastaturet.

“Det rigtig gode ved nettet er, at
de andre laerer en at kende for den,
man er, og ikke for, hvordan man ser
ud. Jeg vil selvfalgelig aldrig skjule
for dem, at jeg er handicappet, for
jeg vil kunne se dem 1 gjnene, nir
jeg meder dem rigtigt, men det er
selvfolgelig ikke det farste, jeg siger:
Hej, jeg hedder Malene. Jeg sidder i
karestol.”
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Hendes @rlighed fir nogle til at
falde fra, men dem kan jeg alligevel
ikke bruge til noget, som hun siger.
Til gengzeld meder hun mange af
dem, hun chatter med.

“Det ville vare for kedeligt kun
at sidde bag skeermen. For mig er det
vigtigt ogsé at veere sammen fysisk, og
det er morsomt at mede dem 1 vir-
keligheden og se, om vi kan snakke
sammen, ndr vi ikke sidder bag en
skeerm. Det kan vi som regel”

P3 den mide meder hun mange
nye mennesker og tror derfor ikke,
at hun nogensinde kommer til at
kede sig eller mangle venner. Inter-

nettet gor det let at fi nye venner og
bekendtskaber.

Fa forventninger og krav
Malene Christiansen har aldrig haft
en drgm om at blive noget bestemt.

“Jeg ved ikke hvorfor. Jeg ved
ikke, om min familie har haft nogle
forventninger til mig, men de har i
hvert fald ikke presset mig til noget.
De har bare haft det sidan, at jeg
ikke skal sumpe. Hvad jeg s har haft
lyst til at bruge min tid pi, er ikke
noget, de har blandet sig 1.”

Tior du, det betyder noget, at dine for-
celdre eller omgivelser ikke har haft for-
ventninger til dig?

“Miske, men jeg har altid haft det
sidan, at jeg har mine fysiske be-
grensninger. Jeg kan ikke bare g ud
og blive sygeplejerske. Hvad sd med
psykolog, sparger nogle, men nej,

* I dr har Malene Christiansen droppet at
deltage i bowling-turneringer. Der er
ingen udfordringer i det for hende, fordi
kun fa spiller pd el-rampe. Derfor najes
hun med at traene i Haslev Handicap-
idreetsforening.

det har jeg ikke lyst til. Hvad s3 med
socialridgiver? Nej — alle handicap-
pede bliver socialridgivere, eller
nasten alle, fordi det er noget af det
eneste, man kan. Men nej.”

Kunne du nogle gange onske dig, at du
havde en storre faglig ballast?

“Ja, engang imellem kunne jeg da
godt. Men det er ikke noget, jeg gir
og tenker over,” siger Malene Chri-
stiansen, som er sikker pd, at var det
i dag, hun skulle begynde i skolen,
ville hun vere kommet i en almin-
delig folkeskole og ogsd have klaret
skolegangen uden problemer.

Havde det veeret bedre for dig at gd pd
en almindelig folkeskole?

“Der var nok blevet sat nogle storre
krav til mig rent fagligt, end der har
veeret gjort. Jeg har egentlig fiet lov
at have det, som jeg gerne ville.
Selviolgelig var der lektier, men ikke
i s4 hej grad som i folkeskolen. Jeg
kan se pd mange af mine venner og
veninder, der ikke er handicappede,
hvor meget de egentlig har. Men jeg
teenker ogsd, at det er meget rart, at
jeg har kunnet have det sociale og
hygge mig i stedet for at skulle
bruge hele aftenen pd at lave lek-
tier.”

Samme veaerd

Efter sit hojskoleophold i Hou har
Malene Christiansen overvejet, om
hun skulle uddanne sig til multime-
diedesigner, men hendes konklusion
har indtil videre vaeret et nej.

“Lige nu kan jeg ikke se, hvor-
dan jeg skulle kunne det. Jo, si skal
Jjeg legge mit liv meget om — gi tid-
ligt i seng og std tidligt op, hvilket
jeg ikke synes er fedt. Det er super
at sidde og chatte til langt ud p4 nat-
ten og si sove lenge. Selvivlgelig
kan det godt lade sig gore at ®ndre

pé det, men lige nu har jeg ikke lyst
til at lave om pé det liv,” siger hun.

Lige veerd, lige ret og lige muligheder,
hvad siger det dig?

“Lige muligheder er der 1 hvert fald
ikke i forhold til tilgeengelighed. Der
er mange steder, hvor man som
korestolsbruger ikke kan komme
ind. Jeg kender mest til det, nir jeg
gdr 1 byen. Det giver nogle begraens-
ninget, og det mest irriterende er, at
det jo ogsd betyder noget for dem,
jeg er i byen med. Vi plejer at finde
en lgsning, men nogle gange vil jeg

ET AKTIVT LIV MED LIGE VARD, LIGE RET OG LIGE MULIGHEDER

ikke presse pd, fordi jeg si bliver en
hemsko for dem. Det skal jo ikke gi
ud over dem, at jeg er handicappet.”

“Nogle gange gad jeg
godt, at jeg kunne std
op og hoppe i tojet pd
5 minutter, men det
kan jeg ikke. Og det
nytter ikke noget at
blive bitter over det.”

-

Oplever du, at de ting, du gor, er lige sd
meget veerd som det, andre gor?

“Ja. Jeg kan ikke se, at dem, der har
taget en fin uddannelse er bedre end
mig og omvendt. Mange synes, de er
mere verd, men det synes jeg ikke.
Jeg synes, de er nogle snobber. Si
leenge jeg har det godt med det, jeg
gor, si er det lige s3 meget vaeerd. Og
det har jeg,” siger Malene Christi-
ansen. =
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“Jeg er ikke punker.
Jeg synes bare, pier-
cinger er pene,” siger
Malene Christiansen,
der har flere huller i
begge orer og er pier-
cet 1 nasen, tungen,
underleeben og det
ene bryst. Og sd har
hun tatoveringer pd
begge overarme.




JEG MENER

Lidt mere end bare besvaerligt

Vi skal blive bedre til at forteelle, nar livet er knap sa ligetil, og det kan

“Det er ikke nogen katastrofe at have
muskelsvind, men det er skide besvar-
ligt!” — Sidan satte Evald Krog i sin
tid tonen an for Muskelsvindfon-
dens grundleggende handicapsyn.
Projektet var at gore op med synet
pd mennesker med handicap som
hjelpelose stakler, som ikke blot var
begranset rent fysisk, men pi alle
livsomrider. Omverdenen skulle
overbevises om, at handicappet blot
var en lidt besverlig praktisk om-
stendighed. Noget- man skulle
hindtere bedst muligt og i evrigt
ikke bekymre sig om.

Det er pd mange mider ogsd den
mest konstruktive mide at forholde
sig til det at have et fysisk handicap.
Handicappet giver nogle praktiske
problemer, og jeg kan eksempelvis
aergre mig over, at jeg sandsynligvis
aldrig bliver hverken trommeslager,
professionel kok eller tangodanser.
Nir man har et handicap, md man
indstille sig pa. at der er en del mu-
ligheder, man simpelthen er afskdret
fra — men er det i grunden ikke ogsi
tilfeldet, nir man er “normal’?

Det har til gengeld hverken
veret min (eller fondens, tror jeg)
holdning, at man skulle bruge “han-
dicappet som forklaring” pd proble-
mer, som ikke direkte har at gore
med at have muskelsvind.

For mig har det virket som en
slags afmagtig opgiven at sige det er
ogsd pd grund af mit handicap. Feks.
ndr jeg har haft svert ved at have
serligt mange venner eller at gi ud
at score. Men ikke desto mindre har
folk med muskelsvind svert ved at
knytte bind og g ud at score.

Det var faktisk sveert for mig at
indremme, da vi for nogle mineder
siden havde debatten om, hvorvidt
handicappede skulle have stotte til
brug af prostituerede. Hvis det of-
fentlige skulle “kompensere” ogsa pd

Joles som en kampe barriere at have et handicap

det seksuelle omride, var det selv-
felgelig forudsat, at muskelsvind —
og altsd ogsd min muskelsvind —
skulle vaere 1 vejen for at fa en kaere-
ste. Si 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 lenge selv abonneret pi
forestillingen om, at vi som forening
forst og tfremmest skulle overbevise
verden om, at det var problemfrit at
have muskelsvind. At vi kun skulle
omtale og vise de “gode” veltunge-
rende eksempler. Mennesker, der var
velfungerende og vard at beundre,
og hvor handicappet blot var et lidt
besveerligt, praktisk problem.

Det, at der er mange med handi-
cap, som rent faktisk har svert ved
at fi et “normalt” liv med arbejde,
keerester, born og si videre, var jeg
tilbgjelig til at ville ignorere — mdaske
1 hibet om, at det ville {3 det til at gi
vak! Det skyldtes nok mest bide
egne og andres fordomme, tenkte
jeg. Vi skulle derfor ikke reklamere
for meget med dem, der havde det
svert, da mélet jo netop var at ned-
bryde fordommen om, at det skulle
vere et serligt stort problem at have
muskelsvind!

Jeg har altid stillet store forvent-
ninger til mig selv. Jeg har altid skul-
let bevise, at jeg godt kunne, selv om
jeg havde muskelsvind. Over de ting
jeg ikke var sd 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 betod selvfolgelig
noget, men vigtigere var faktisk lige-
sd meget behovet for at leve op til
normen om at have en bred om-
gangskreds og at vere meget sam-
men med sine venner, der gjorde, at
jeg skammede mig. Selve projektet

at feve op til det “normale” fyldte til
tider ligesd meget som det bare at
leve.

Det er faktisk sveert

Men det er faktisk svert at have et
handicap! Og det er rent faktisk
handicappet. som til tider kan vere
pd tvers. Det har jeg ikke veret
serlig god til at erkende. Og derfor
har det faktisk ogsa veeret svert for
mig at se og forsti-de mennesker, for
hvem det helt dbenlyst er en meget
stor udfordring at have muskelsvind.
De mindede mig om, at min egen
muskelsvind til tider kan vare mere
omfattende, end jeg helst selv ville
indrgmme.

Jeg har altid frygtet den passivi-
tet og afmagt, det giver at bruge
handicappet som forklaring pd mine
problemer. Og der er selvfelgelig
ikke nogen naturlov, om man, fordi
man sidder i kerestol, ikke kan have
et sexliv eller en stor og bred ven-
nekreds. Men det er rent faktisk
svaert for mange, der har et handi-
cap. Ogsd svaerere end det er tor “de
normale”. Og det er faktisk ogsa ok
og ikke noget at skamme sig over,
ndr det er svert — si lenge det ikke
bliver undskyldningen for at synke
ned 1 passivitet og resignation. Det
lyder banalt, men det har taget mig
et stykke tid at erkende.

I Muskelsvindfonden er vi rigtig
gode til at fortzlle den gode historie.
Historien om at muskelsvind nu en-
gang ikke er si omfattende, at man
ikke “sagtens’ kan have et speendende
og indholdsrigt liv, ndr man sidder 1
keorestol. Men jeg tror, vi kan have
godt af at blive bedre til at fortelle,
ndr det er knap s ligetil, og ogsd om
at det til tider er skide frustrerende at
treekkes med en korestol, og at det
nogle gange kan synes at vere en
kampe barriere at have et handicap.
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Muskelsvindfondens medlemmer bor veere med. Temadag satte fokus
pad det handicappolitiske arbejde i DSI og de kommende handicaprad

Vi er ikke os selv nok. Vi tenker
ogsd pd andre.V1i vil gerne vaere to-
neangivende og med til at sette
dagsordenen, men vi lader os ogsi
inspirere af andre... .

Muskelsvindfondens vaerdigrund-
lag giver mange gode grunde til, at
Muskelsvindfondens medlemmer skal
g4 ind 1 lokalt handicappolitisk ar-
bejde. Janne Sander Knudsen, besty-
relsesmedlem i Muskelsvindfonden
og selv meget aktiv i handicappolitik
1 bl.a. Kgbenhavn og Frederiksberg
kan tilfgje endnu flere grunde:

“Vi er kvikke og gode til at se de
lidt skeeve vinkler. Min erfaring siger
mig, at vi er gode til at bruge hove-
det og se humoristisk pi tingene,
men ogsi til at se alternative mader
at lase problemerne pa. Den styrke
skal vi bruge,” siger Janne Sander
Knudsen, der mener, at det er oplagt,
at Muskelsvindfondens medlemmer
skal blande sig, nir De Samvirkende
Invalideorganisationer (DSI) i disse
mineder opretter lokalafdelinger i
hver af de nye 98 kommuner.

Vi skal ogsd frem i skoene, nir
medlemmerne til de kommende
handicaprid skal udpeges i hver

kommune. Det sker i begyndelsen af
det nye 4r og frem til 1. april 2006,
hvor handicapridene iflge lovgiv-
ningen skal 1 funktion.

Janne Sander Knudsen har selv
veret handicappolitisk aktiv i Mus-
kelsvindfonden siden begyndelsen af
1980°erne. I 1994 blev hun involve-
ret 1 DSI'’s amtsafdeling 1 Kebenhavn
og Prederiksberg, og igennem de
sidste godt 10 4r har hun varet
nastformand for afdelingen. Hun
har desuden siddet 1 bl.a. Klagerid,
Det Sociale Nevn og Det Sociale
Brugerrid. I forbindelse med etab-
lering af de nye kommunale DSI-af-
delinger er hun netop blevet valgt
ind i forretningsudvalget i den nye
DSI lokalafdeling for Kebenhavns
kommune.

“Jeg har altid syntes, at det har

veret spendende at involvere migi

handicappolitisk arbejde, og for mig
er bl.a. det lokale drivkraften. Det
handler om noget, der berorer en
selv, og at man kan gere 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 betydning.

“Vi udfylder nogle poster og er
med til at pdvirke tingene i en posi-
tiv retning.”

For alle handicapgrupper

I forhold til andre handicaporgani-
sationer mener Janne Sander Knud-
sen, at Muskelsvindfondens med-
lemmer kan repraesentere en bred
kreds inden for handicap.

“V1 repraesenterer alle aldersklas-
ser 1 vores forening — fra det lille
barn til den @ldre med handicap.Vi
representerer ogsd handicap bredt —
fra et mindre fysisk handicap til et
indgribende handicap, hvor man har
brug for hjalp til alt. Og sd kender
vi det at have et handicap fra vores
egen dagligdag. Vi har erfaringer fra
det system, vi skal bokse med og skal
forspge at pavirke. Det giver en stor
indsigt i at forsti andre handicap,”
mener Janne Sander Knudsen, der
fremhaver, at det netop er gode
egenskaber, nir man skal indgd i
lokalt handicappolitisk arbejde.

“Det er ikke nok kun at reprae-
sentere sig selv eller sin egen handi-
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caporganisation. Som aktiv skal man
ikke bare tale om muskelsvind, men
vere indstillet pa, at man skal arbejde
for alle handicapgrupper.”

Samme budskab led, da Janne
Sander Knudsen holdt opleg pd den
serlige temadag om DSI-arbejde og
de kommende handicaprid, som
Muskelsvindfonden havde inviteret
til 1 forbindelse med netvarksweek-
enden i november. Temadagen var sat
pd dagsordenen for at give alle aktive
og kommende aktive 1 det handi-
cappolitiske arbejde inspiration og en
fzelles forstielse af de kommende op-
gaver. Desuden var hensigten med
temadagen at 3 etableret et netvaerk
mellem de lokalpolitisk aktive.

Du kan na det endnu

I DSIs nye struktur er de tidligere
amtsafdelinger ved at blive nedlagt og
erstattet af 98 nye lokalafdelinger.
Mange er allerede blevet oprettet, og
Muskelsvindfonden er repraesenteret
i en del afdelinger, men ikke alle.
Dertor lod opfordringen pa temada-
gen til medlemmerne af Muskel-
svindfonden, at det endnu ikke var
for sent at melde sig, hvis man gnsker
at veere involveret 1 det kommunale
DSlI-arbejde. Eneste krav er, at man
bor i kommunen og fir en indstilling
fra sin egen handicaporganisation
om, at man ma4 repraesentere sin or-
ganisation i den lokale afdeling.

Og der er nok at tage fat pd 1 de
kommunale afdelinger. Den storste
opgave for DSI lokalt er at udpege
medlemmer til handicapridet 1
kommunen og fungere som bagland
for ridet. Dertil kommer, at afdelin-
gen ogsa skal udpege reprasentanter
til f.eks. klagerdd, brugerrid, sociale
navn og beskaeftigelsesnaevn i kom-
munen, hvor det er vigtigt, at men-
nesker med handicap bliver hort.

Masser af arbejde

De nye handicaprid bestir af 3-7
medlemmer fra handicaporganisati-
onerne udpeget af DSI’s kommu-

nalafdeling, og et tilsvarende antal
udpeget af kommunalbestyrelsen.
Heraf skal 1-2 veere valgt ind 1 kom-
munalbestyrelsen.

lfolge loven skal handicapradene
vere ridgivende over for kommu-
nalbestyrelsen 1 alle sager, der har be-
tydning for mennesker med mus-
kelsvind. En bred formulering, der
betyder, at handicapridet skal hores,
ndr der udarbejdes en handicappo-
litik 1 kommunen, nir der fastseettes
kvalitetsstandarder pd det sociale
omride, dreftes boligpolitik, fast-
legges skonomiske prioriteringer 1
kommunen osv. Handicapradet skal
ikke gi ind i enkeltsager.

Netop de brede opgaver i han-
dicapridet betyder, at det er vigtigt,
at rddet ogsa er sammensat bredt,
hvad angdr handicap. Derfor har DSI
opstillet kriterier for udpegningen af
medlemmer til handicapridene. S3
vidt muligt skal ridets medlemmer
repraesentere de fire hovedkategorier
inden for handicap:

- Bevaegehandicap

- Kommunikationshandicap
(syn/hgre/tale)

- Psykisk handicap

-Varig medicinsk behandling.

Ver realistisk
Pd temadagen prasenterede udvik-
lingschef Jorgen Lenger nogle af
Muskelsvindfondens rﬁaerkesager,
som vil vere naturlige sager for de
kommende handicaprid at tage op.
Eeks. ansggningsprocedurer om
handicapBiler, det kommunale ser-
viceniveau for hjemmehjzlpen og
lokale vejledninger til hjelperord-
ninger. Desuden tilgengelighed og
de nye opgaver, kommunerne fir
efter strukturreformen: bl.a. genop-
treening og rehabilitering.

Ifelge Jorgen Lenger er arbejdet
1 handicapridene bide spendende
og vigtigt, men de nye ridsmedlem-
mer skal ogsd passe pd og vere rea-
listiske, sagde han.

“Der ligger et kaeempe arbejde 1

de kommende handicaprid, og der
bliver stillet store krav. Derfor ber
man starte med at se ind 1 sig selv og
vaere klar over, hvor ens granser er.
Man kan altid gore noget mere og
gore det bedre, og det giver dirlig
samvittighed. S4 man skal turde at
sige nej, og miske opdele ansvaret
mellem medlemmerne, for at arbej-
det ikke fylder det hele,” sagde han.
Pi temadagen blev man enige
om, at et kommende netvaerk mel-
lem Muskelsvindfondens aktive 1
DSI-afdelinger og de kommende
handicapridd i forste omgang skal
bestd af udveksling af email-adresser.
Om netvarket skal folges op af
mgder eller temadage arrangeret af
Muskelsvindfonden, eller om de
handicappolitisk aktive fir deres
behov for oplaring dekket via DSI’s
tillidsmandskurser, mi tiden vise.

Sadan gor du

Onsker du at blive Muskelsvindfon-
dens reprasentant i den lokale
afdeling af DSI i din kommune,
s kontakt Muskelsvindfondens
medlemskonsulent Jens Spanfelt,
jesp@muskelsvindfonden.dk eller
tlf. 89 48 22 22.

Onsker du at blive indstillet som
Muskelsvindfondens repraesentant
i et kommunalt handicaprid, si
kontakt Janne Sander Knudsen,
janne@post5.tele.dk eller tlf. 36 16
85 41, bedst mellem kl. 11-17.
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“I handicappolitisk
arbejde skal man 1kke
bare tale om muskel-
svind, men arbejde for
alle handicapgrupper,”
siger Janne Sander
Knudsen.
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Fagdag i rehabiliteringscentret

Skal R ehabiliteringsCenter for Muskelsvind omfatte flere diag-
noser end de ca. 40 forskellige neuromuskulere sygdomme, som
centret i dag dekker?

Det var et af emnerne, som bestyrelsen og medarbejderne dis-
kuterede ved en heldagskonference i oktober pd Musholm Bugt
Feriecenter. Muskelsvindsygdomme kan defineres pd flere mader,
og det har ofte varet diskuteret, hvilke diagnoser centret skal tage
sig af. Ud over de medicinsk-naturvidenskabelige aspekter handler
spergsmilet om ressourcer og organisation, blev det understreget pa
konferencen.

Der indgir ogsi etiske overvejelser 1 sporgsmaélet, idet R eha-
biliteringsCenter for Muskelsvind har en pligt til at pase, at rele-
vante sygdomsgrupper ikke har urimeligt darlige rehabiliterings-
muligheder. I lobet af det kommende halve ir vil bestyrelsen
beslutte, om der skal justeres pa diagnoseafgraensningen.

De ovrige emner pd medet drejede sig om udarbejdelsen af en
rchabiliteringsvejledning om muskelsvind, kvalitetssikring og -ud-
vikling samt ambulatoriefunktionen for brugere med Duchennes
muskeldystroft. Det var forste gang i nyere tid, at R ehabiliterings-
Centret holdt en sdkaldt Fagdag 2005, men det er planen at holde
et lignende mode naeste ar.

Performer for en dag

Er du glad for drama, dans og musik, si har du nu muligheden for
at udfolde dig i et arrangement med alle de kreative elementer.
Det foregir lordag d. 7. januar fra kl. 11-15 i1 Bagsvard Amater-
scenes lokaler, Aktivcentret, Telefonvej 8, 2860 Sgborg.
Deltagerpris: kr. 200, -

For mere information og tilmelding, kontakt Mikkel H. Lund,
Ermelundsvej 60, 2820 Gentofte, telefon 3976 3414 eller
e-mail mhl@adslhome.dk.

Kend spillereglerne

DSI har udgivét pjecen “Kend
spillereglerne — om sagsbehand-
ling pa det sociale omride”. Pje-
cen giver svar pd, hvordan man
som menneske med et handicap
forholder sig til 13 praktiske
sporgsmal, der kan opstd, nir
man har eller stir for at skulle

Kend spillereglerne!

i) sy s i veiole, omriide

have en sag under behandling
hos de sociale myndigheder.
Spergsmal og svar er taget fra
omrider, der er falles for de fle-

muad hondicop og doras nmrmeste
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ste sagstyper og suppleres med
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anbefalinger fra DSI samt med henvisninger til lovbestemmelser.
Pjecen er gratis og kan rekvireres 1 Muskelsvindfondens reception

pa tlf. 8948 2222 eller e-mail reception@muskelsvindfonden.dk.

EAMDA drsmade i Zagreb

EAMDA (European Alliance of Neuromuscular Disorders Associ-
ations) holdt i september sit drsmode 1 Kroatiens hovedstad Zagreb.
Fra Muskelsvindfonden deltog bestyrelsesmedlem Lars Lunds-
gaardvig, der sidste r blev valgt som viceprasident i EAMDA'’s be-
styrelse.

14 organisationer fra hele Europa deltog 1 medet, der udover
selve generalforsamlingen ogsd indeholdt en konference med tit-
len “Development in care for persons with neuromuscular disor-
ders”, hvor flere europziske leger holdt opleeg om bl.a. respira-
tion og lungefunktion.

Bestyrelsesmedlemmerne i EAMDA bliver valgt for en to-irig
periode, og 1 dr var Tomislav Goll og Denis Azzorpardi pd valg.
Begge sogte og opniede genvalg. Bestyrelsen bestdr derfor af: Prac-
sident Boris Sustarsic (Slovenien), viceprasident Tomislav Goll
(Kroatien), vicepraesident Lars Lundsgaardvig (Danmark) og gene-
ralsekreteer Denis Azzorpardi (Malta).

Send et rigtigt julekort via nettet

Muskelsvindfon-
den og firmaet
Realmail  har
indgdet et nyt
samarbejde, som

gor det nemt og
overskueligt  at
sende drets jule-

God jul og godt mytdr

kort og samtidig
statte  Muskel- L——— -
svindfondens arbejde,

Via Muskelsvindfondens hjemmeside wiww muskelsvindfonden. dk
kan man skrive en julehilsen til venner og familie. Julekortene sen-
des direkte til modtagernes postadresse, og betalingen foregir med
dankort pd internettet. Der er flere forskellige julemotiver at valge
imellem — deriblandt Muskelsvindfondens eget julekort — og der er
desuden mulighed for at valge mellem almindelige postkort og
foldekort, hvor der er plads til mere tekst. Man kan ogsd skabe sine
egne postkort-motiver ved at uploade egne digitale billeder direkte

via hjemmesiden.

Prisen for et postkort er 15 kr. + porto. Et foldekort koster 20
kr. + porto. For hvert kort man keber, stotter man Muskelsvind- .
fonden med 6,25 kr.




Id. nr. 46335 MAGASINPOST

Muskelsvindfonden
Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

AF EVALD KROG, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN

I magtens centrum

P35 teersklen til 2006 stir vi ogsi pa tersklen til en helt ny zra i
den handicappolitiske historie. Med kommunalreformen er det
nemlig blevet obligatorisk for kommunerne at nedsatte handi-
caprid, og handicapridene fir mange nye funktioner. Bl.a. skal de
hores om alle sporgsmal i kommunen, der har betydning for men-
nesker med en funktionsnedsattelse.

Hidtil har der varet handicaprd i cirka 25 % af kommunerne,
som dog svarer til langt mere end 25 % af Danmarks befolkning,
for det er iseer de store kommuner, der har haft handicaprdd ind-
il nu. Men alligevel sker der et gevaldigt loft, nir hele befolknin-
gen fremover kommer til at leve i kommuner med handicaprad,

Men det er mindst lige si vigtigt, at kommunerne nu fir pligt
til at inddrage handicapridene mere i beslutningsprocessen, for
det er bestemt ikke mange omrider af en kommunalbestyrelses
arbejde, der er uden betydiiing for de borgere, der har en funk-
tionsnedsattelse. a ;

Nuvel, handicapridene bliver kun ridgivende, s3 kommunal-
bestyrelserne kan jo bare lade viere at tage hensyn til, hvad de
mener, men jeg nagter at tro, at en eneste kommunalbestyrelse
vil vasre si dum og selvdestruktiv, Dels vil enbver kommunalbe-
styrelse gerne gore kommunen god for alle borgere, dels har vi
jo ogst stemmeret ved naste valg,

Nir jeg betragter de mange fremskridt, som handicaporgani-
sationerne har opniet gennem de seneste r, s3 har vi tvertimod
aldrig haft nogen formaliseret indflydelse. Argumenter, viden og
vedholdenhed har veret vore midler, og disse midler bliver det
officielle sprog i handicapridene.Vi er derfor godt forberedte til
at lgse opgaven.

. Det er forskelligt fra kommune til kommune, hvor mange
medlemmer der skal vere i handicapridene. Antallet, som skal ud-
peges af De Samvirkende Invalideorganisationer, kan variere mel-
lem 3 og 7, sd et kvalificeret gat vil vere, at 1 hvert fald mindst
500 reprasentanter fra handicaporganisationerne skal pitage sig
denne opgave. Heraf stiller Muskelsvindfonden med formentlig
20-30 medlemmer. - :

| DSI legger stor vagt pd, at repracsentationen bliver sd bred som

‘ muligt, s& f.eks. organisationer, der repraesenterer bevagehandicap,
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ikke kan besatte alle pladserne. Derfor bliver vore venner i f.eks.
Scleroseforeningen, Gigtforeningen, Spastikerforeningen, PTU og
Dansk Handicap Forbund ogsd vore konkurrenter, ndr pladserne
skal beszttes. Det er naturligvis vigtigt for os, at Muskelsvind-
fonden fir si mange pladser som muligt, men det er mindst lige
s4 vigtigt for os, at de bedste bliver valgt, for det gelder om at opni
resultater til fordel for os alle sammen.

S3 enten fir vi selv en plads, eller ogs3 bliver vi en del af bag-
landet for andre handicapridsmedlemmer, og i begge tilfelde skal
vi gore vores indflydelse geldende. Et medlem af handicapridet
vil altid have brug for, at andre hjzlper med at lgse opgaven og
kommer med gode ideer, s3 jeg hiber og tror, at Muskelsvind-
fondens medlemmer vil deltage aktivt i arbejdet i handicapradene,
hvad enten vi selv har en plads eller udger en del af baglandet
for andre.

Tilgengelighed vil altid vare et af de vigtigste emner 1 han-
dicapradets arbejde, og hermed vil det spergsmil ogsd fi en mere
central plads i Muskelsvindfondens arbejde, selv om vi hidtil har
valgt at overlade det sporgsmal til De Samvirkende Invalideorga-
nisationer. Det skyldes dels, at det vedrgrer mange andre end os
selv, dels at vi har valgt at prioritere vore egne begrensede Tes-
sourcer pi de spergsmal, der mere specifikt vedrorer muskelsvind.

I det hele taget vil de nye handicaprid i alle kommuner og med
meget stprre opgaver vaere med til at ®ndre dagligdagen i Mu-
skelsvindfonden. Det skyldes, at en stor gruppe medlemmer 1 han-
dicapridene vil kunne lofte vores egen debat, og at Muskelsvind-
fonden som forening skal stotte disse medlemmer i deres vigtige
arbejde. Vore medlemmer af handicapridene reprasenterer ikke
bare Muskelsvindfonden, men ogsi andre handicaporganisationer,
og sidan et ansvar ma vi alle tage meget alvorligt.
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Sammen har handicaporganisationerne grund til at glede sig :

over, at vi nu er net si langt, at vi fir en platform i selve magtens
centrum, dér hvor beslutningerne traeffes.




