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Ny brugergruppe for modre med muskelsvind — Fysioterapi — Ridder af Dannebrog,
Institut for Muskelsvind fejrede sit 25 drs jubileeum pd utraditionel vis.

Interview med pionererne bag Institut for Muskelsvind.

Muskelsvindfondens direktor taler om de uundveerlige frivillige.

Blond Anett tager imod kunder med fysiske handicap uden ekstra betaling.

Et par fortzller om at vaere kaerester og have et sexliv, ndr den ene har muskelsvind.
Gymnasieelev, landsformand og lokal graesrod fortzller om deres syn pé politik.
En vellykket bog, mener anmelder om “Det myasteniske puslespil”.

Banco informerer om kringlede skatteregler — Oversigt over skonomiske bidrag.
Aktivitetskalender — Adresser.

Institut for Muskelsvind er pd mange mader blevet en succeshistorie — bedst udtrykt
ved, at mennesker med muskelsvind lever lengere og bedre end for 25 dr siden. Nu
handler det ikke leengere bare om overlevelse, men om deltagelse, skriver Jes Erik
Jessen 1 anledning af instituttets 25 drs jubileeum.

Muskelsvindfondens lager er arbejdsplads for en flok frivillige
fra fordr til efterdr, men ogsd mange andre steder i foreningen
ydes et stort - og uundveerligt - frivilligt arbejde.

Foto: Jens Hasse/Chili

Fabrik for frivillighed, (es side 17.




Modre med muskelsvind gar sammen

Interesserede opfordres til at melde sig til ny netverksgruppe i Muskelsvindfonden

En ny netverksgruppe for medre
med muskelsvind er pa vej i Muskel-
svindfonden. Christine Jensen, der
har muskelsvind, er mor og desuden
medlem af Muskelsvindfondens re-
prassentantskab, har taget initiativ til
at danne en ny netvaerksgruppe for
kvinder, der har muskelsvind og bern.
Milet med gruppen er at have et
forum, hvor man kan udveksle erfa-
© ringer og frustrationer samt give
hinanden gode rid om, hvordan
livet med bern og muskelsvind kan
tackles.

Baggrunden for initiativet er, at
da Christine Jensen for smi fire ar

siden selv blev mor, savnede hun et
sted, hvor hun kunne sperge om rdd
og f3 stotte til at klare sig igennem
de mange vanskelige situationer, der
opstod som mor med muskelsvind.
Det samme onske har andre medre
ytret.

Samarbejdet med det offentlige
system, tanker om at sl til som mor,
jalousi over for sin keereste og hjel-
per, der har mere fysisk kontakt med
barnet, og angst for at vere alene
med sit barn — er blot nogle af de
emner, Christine Jensen forestiller
sig, kunne vere aktuelle at tage op 1
netvarksgruppen.
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Opfordringen om at melde sig til
den ny brugergruppe 1 Muskelsvind-
fonden er sendt via Institut for Mus-
kelsvind til de modre med muskel-
svind, som konsulenterne i instituttet
pd forhind kender. Det vil sige med-
re til bern med eller uden muskel-
svind i alderen 1-15 ir.

Madre, der ikke har modtaget en
invitation, og som er interesseret 1 at
vare med eller vide mere, kan kon-
takte medlemskonsulent Jens Span-
fele, tlf. 89 48 22 22 eller email:
jesp@muskelsvindfonden.dk. Fristen
for at melde sig er den 19. oktober.

Jaws

Amterne vil lytte

Meget tyder pd, at overenskomsten om veder-
lagsfri fysioterapi vil blive taget op

Miske er der en lesning pd vej for de brugere, der er
ramt af forringelserne 1 den vederlagsfri fysioterapi.
Sygesikringens Forhandlingsudvalg under Amtsrads-
foreningen besluttede pa et mode i september at kontakte
bide Danske Fysioterapeuter og de patient- og handi-
capforeninger, der har berorte medlemmer.

“Vi er stadig af den overbevisning, at den ny overens-
komst ikke giver ringere service, men hvis der er et pro-
blem, mi vi finde en lgsning,” siger kontorchef Thorkild
Rotenberg, Amtsridsforeningen, til Berlingske Tidende.

I samme avis beretter Vinnie Carass, der har muskel-
svind, om hvordan overenskomsten har forringet hen-
des fysioterapi, fordi hun skal splitte behandlingen op
over flere dage. Mange andre brugere med muskelsvind
har klaget over lignende problemer, sd noget tyder pd, at
Amtsridsforeningen ma @ndre overbevisning.

Ridder af 1. grad

Det officielle Danmark har igen hadret Evald Krog. I 1992 blev han af dronning
Margrethe udnaevnt til ridder af Dannebrog af 2. grad, nu er han efter 30 dr som
formand for Muskelsvindfonden forfremmet til 1. grad. Mandag den 20. august
var Evald Krog 1 audiens pa Christiansborg Slot for at takke for udnaevnelsen. Det
var kronprins Frederik, der tog imod den “navnkundige Evald Krog”, som Ritzau
kaldte ham i telegrammet til landets nyhedsredaktioner.

Foto: Bjarne Litthcke
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Af Jane W. Schelde
Foto: Nils Juel Berg
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Aktive vikinger indtog Musholm

Nogleordet var deltagelse, da Institut for Muskelsvind pa utraditionel vis
fejrede sit 25 ars jubilceum og viste noget af det, instituttet star for i dag

Symaskinerne snurrer konstant. Der
bliver klippet stof, syet dragter og
pyntet med guldbrocher og smykker.
Et andet sted fremstilles vaben. Trael-
le bliver byttet for guld eller tjene-
ster, et lam bliver grillstegt over bal,
der er mjed 1 kohornene, og hev-
dinge dyster om kvinder og magt.

En stor vikingefest ved balplad-
sen pa Musholm Bugt Feriecenter 1
slutningen af august har forvandlet
medlemmerne i Muskelsvindfon-
dens repraesentantskab og medarbe;j-
derne 1 Muskelsvindfonden og Insti-
tut for Muskelsvind ul vikinger.
Men hvorfor?
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Forklaringen er maske ikke sa lige-
til, for festen, forberedelserne og alle
aktiviteterne handler i virkeligheden
slet ikke om vikinger. Det handler
om at vere involveret, om at deltage
— og dermed pa en meget konkret
mide vise et af negleordene 1 Insti-
tut for Muskelsvinds arbejde.
Bruger-deltagelse eller rehabili-
tering — demonstreret pa en utradi-
tionel made og som led i en ligesa
utraditionel og anderledes made at
fejre instituttets 25 drs jubileum pa:

- At invitere alle medarbejdere og

politikere i Muskelsvindfonden pa
jubileeumskursus skaret over samme

lzest som instituttets familiekurser for
at vise, hvad Institut for Muskelsvind
star for 1 dag,

Gamle vaerdier med nye ord

Efter 25 ar er grundlaget for Institut
for Muskelsvind omtrent det samme
som i 1976, da Muskelsvindfonden
oprettede instituttet under det davae-
rende navn: Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter.
Dengang var de vigtige principper 1
arbejdet, at patienten skulle vere 1
centrum. Der blev stillet krav om
helhed i behandlingen, at den skulle
veere koordineret, ske i et taet sam-

arbejde mellem alle involverede be-
handlere og lebende falges op.

I dag er navnet pa centret zndret,
ordet patient er for leengst erstattet
med bruger, men holdningen og
arbejdsmetoderne er pd mange
mader de samme — blot udtrykt med
lidt andre og mere nutidige ord:
brugerdeltagelse, tverfagligt team-
arbejde, behandlingsstrategi og livs-
lang rehabilitering.

Den store forskel fra dengang er
dog udgangspunktet for instituttets
arbejdet. De forste medarbejdere i
VB-centret startede pa bar bund og
skulle forst til at opbygge og be-
arbejde erfaringer og viden og finde
nye arbejdsmetoder.

“I dag har vi evidens for den
radgivning, vi giver. Vores arbejde
bygger pa de erfaringer, god praksis
og dokumenteret viden, der er ind-
samlet,” siger leder af Institut for
Muskelsvind, cheflege Jes Rahbek
og nzvner det som én af de vesent-
lige sendringer i instituttets arbejde.

En anden er, at der ogsd i det
omkringliggende behandlingssystem
i bade ind- og udland er sket en ud-
vikling. Den medicinske behandling
er forbedret, der er storre viden, og
den tekniske udvikling har f.eks.
gjort det muligt at give en mere
pracis diagnose. Ogsé sociallovgiv-
ningen har dbnet andre muligheder

og vaeret med ul at sette fokus pa at
give bl.a. handicappede bedre vilkar.

En tredje ting, der har pavirket
instituttets arbejde, er den store stig-
ning 1 antallet af registrerede bru-
gere. Stigningen har veeret med tl at
stille krav om sterre effektivitet og
en endring af medarbejdernes rolle
til at koncentrere sig om at vere
konsulenter og undervisere og ikke
behandlere. Den del herer hjemme
1 det offentlige system.

Vi er vidende

Vi1 skal ikke tage os af de ting, som
det offentlige gor, lyder et vigtigt
budskab 1 dag. Og det offenthige har
efterhanden pataget sig flere af de
opgaver, instituttet har vaeret med til
at sette pa dagsordenen, men det har
ikke gjort instituttet overflodigt,
mener Jes Rahbek.

Der er stadig et stort behov for
at samle viden om muskelsvind og
formidle det videre til fagfolk, og et
behov for at samle indsatsen fra de
mange forskellige fagfolk, der i dag
omgiver en person med muskel-
svind, til en helhed om den enkelte.

“Vi er ikke specialister, men vi er
vidende. Og den wvaden vil der altid
vaere brug for, ndr vi taler om si
sjeldne sygdomme som muskel-
svind,” siger Jes Rahbek.

“Kendetegnet ved instituttet er,

at vi har en hej faglighed og mange
faggrupper blandt vores konsulen-
ter. Men vi har ogsa en dbenhed om

de muligheder, den enkelte har. Man
er individuel, nar man er her. Det er

vores opgave at informere brugeren,
men det er op til brugeren selv at
velge,” siger han og er dermed ovre
1 den del, der har med rehabilitering
at gore. Et emne, der ikke er naer si
udbredt 1 Danmark som i nogle af
de lande, vi sammenligner os med,
men som star gverst pa Institut for
Muskelsvinds dagsorden.

“Mange leger tenker kun pa,
hvad der er godt for kroppen, nar de
tilbyder en behandling, men ikke
hvad der er godt for brugerens mu-
ligheder for deltagelse,” siger han og
nevner som eksempel brug af respi-
rator. Rent fysisk kan en person, der
har brug for et hjelpemiddel til
vejrtrackning, godt overleve med en
respirator tilsluttet en nesemaske
degnet rundt. Men ser man pa per-
sonens livskvalitet vil en respirator
tilsluttet gennem en trakeostomi
give helt andre muligheder for per-
sonen til at deltage 1 det ovrige sam-
tundsliv, — og det er den tankegang,
instituttet gor meget for at formidle
til savel brugere som behandlere.

Al behandling, hjelpemidler,
sociale hjelpeforanstaltninger m.m.
skal indgi 1 den helhed, der setter
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den enkelte person 1 stand til at gere
de ting, der giver ham eller hende et
godt livsindhold.

“Det skal veere sadan, at der skal
vaere respekt om, at brugeren vaelger
noget andet, end det, specialisten
siger. Brugeren skal opleve en frihed
ul at vaelge,” siger Jes Rahbek.

Internationalt samarbejde

Opgaverne for Institut for Muskel-
svind 1 de kommende ar vil 1 hej
grad indbefatte et storre samarbejde
internationalt og nationalt, forudser
Jes Rahbek. Den tekniske udvikling

har gjort det muligt at underopdele
nogle af de muskelsvinddiagnoser,
man kender 1 dag. Det betyder, at en
mere pracis diagnose ogsa giver mu-
lighed for at give en mere pracis
behandling. Kravet vil dog vere, at
diagnosticeringen bliver centraliseret
pa nogle fi hospitaler, s erfaringerne
og ekspertisen samles.

De forste tileag pa det felt er alle-
rede indledt 1 Danmark, hvor Institut
for Muskelsvind og en rzkke leger
pa universitetshospitalerne forbere-
der en rediagnosticering af personer
med limb-girdle muskeldystrofi.

“Institut for Muskelsvind er ikke blevet over-

fladigt. Der er stadig behov for at samle viden om

muskelsvind og formidle det videre til fugfolk,
sagde cheflege Jes Rahbek bl.a. i sit opleg pa
instituttets jubileeumskursus for politikere og
medarbejdere.

En anden vigtig opgave 1 ner frem-
uid vil ogsa indebzre et tet inter-
nationalt samarbejde, nar det drejer
sig om behandling med genterapi.
Her vil instituttets og Muskelsvind-
fondens opgave vare at sikre bru-
gernes interesser, og at de etiske as-
pekter overholdes, nar der indledes
forseg pa mennesker.

“Vi skal vere med til at sikre, at
forsogene koordineres, og at der ikke
indledes forseg med mennesker,
uden at der kommer et resultat, der
kan bruges,” siger Jes Rahbek. =
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Vi gjorde jo bare det nodvendige

Jette Moller og Birgit Steffensen opfattede sig ikke som pionerer, da de for 25 dr siden var med

til at oprette Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlingscenter, men centret har i hej grad

pavirket vilkdrene for mennesker med muskelsvind

Af Jane W. Schelde  Det var urimeligt, at folk med mus-
kelsvind ikke fik tilbude behandling.
Og det var helt unodvendigt, at de
skulle ende med at vere si forkrgb-
lede af muskelstramninger, blot fordi
legerne mente, at det var mere synd
at behandle muskelsvindpatienter
end at lade vaere.

Netop forargelsen over det uri-
melige og ungdvendige var arsagen
til, at Muskelsvindfonden 1 1976
etablerede et Vejlednings- og Be-
handlingscenter (VB-centret) 1
Arhus. Der kunne og burde gores
noget for denne gruppe mennesker,
og hvad var mere naturligt end at
tage sagen 1 egen hand, nir den
etablerede behandlerverden ikke
gjorde noget, lad argumentet.

For fysioterapeut Birgit Stef-
fensen og ergoterapeut Jette Maller
var det derfor ikke tanker om pioner-
arbejde eller en trang tl at skabe
noget epokegorende, der fik dem og
en lille flok entusiaster fra Muskel-
svindfonden til at etablere centret pa
trods af modstand fra legeverdenen
2 og Muskelsvindfondens eget eks-

pertrad.

“Vi syntes, det var logisk og
ngdvendigt. Vi mente bare, at vi
brugte de behandlingsmetoder, der
allerede eksisterede, men tilbad dem
til en gruppe, der ikke tidligere havde
faet det,” Iyder den enkle forklaring
fra Jette Moller, der sammen med
Birgit Steffensen udgjorde persona-
let 1VB-centret de forste dr.

Jette Mgller kom fra en stilling
som ergoterapeut pa Arhus Kommu-
nehospital. Privat var hun kazreste
med Evald Krog og medstifter af
Muskelsvindfonden i 1971.

Birgit Steffensen underviste pa
Fysioterapeutskolen 1 [o\rhus, men
havde tidligere arbejdet pa flere reha-
biliteringscentre 1 bade ind- og ud-
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land og havde en bred erfaring med
at arbejde helhedsorienteret og ind-
drage patienterne som ligevaerdige
parter 1 behandlingsforlebet. Sam-
men med Jette Moller havde hun
undervist pa Muskelsvindfondens
forste familiekurser i begyndelsen af
1970’erne og boede 1 gvrigt 1 kol-
lektiv med Evald Krog og Jette Mgl-
ler.

Birgit Steffensen: “Hvis vi opfat-
tede os som pionerer, havde vi nok
solgt os selv bedre. Vi sd det ikke
som noget specielt. Det var en ngd-
vendig ridgivning for denne speci-
fikke lille gruppe, fordi det offent-
lige system var bygget op, som det
var.”

Hun hentyder til, at de enkelte
hospitaler kun sd meget fa patienter
med muskelsvind, og at det offent-
lige ikke havde ressourcer til at op-
soge viden om si lille en patient-
gruppe.

Men naturligt eller ej, nar man
herer historien om kampen mod
den etablerede legeverden, de posi-
tive resultater, holdningseendringer
og nye behandlingsmetoder er det
svaert ikke at kalde Birgit Steffensens
og Jette Mgllers indsats for pioner-
arbejde.

Og nir de sidder dér ved bordet
for at fortelle om de sidste 25 ars ar-
bejde, er det tydeligt, at selv om det
har haft omkostninger at bruge sa
meget tid og ressourcer pa arbejdet,
og selv om der har veret konflikcer
undervejs, har det ogsd varet sjovt,
spendende og fagligt tilfredsstillende
at vere med til at preege udvik-
lingen. Og at de begge stadig er en-
gageret i arbejdet med mennesker
med muskelsvind, er heller ikke til
at tage fejl af.

Jette Mgller, 57 ir, er i dag ansat
som konsulent i den forsegs-konsu-
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lentordning, der er malrettet men-
nesker med Amyotrofisk Lateral Skle-
rose (ALS), mens Birgit Steffensen,
59 &r, er forskningstysioterapeut i
Udviklingscentret under Institut for
Muskelsvind og snart afslutter et
flerarigt studie ved Karolinska Insti-
tutet 1 Stockholm med en medicinsk
doktorgrad.

En torn i gjet
Forholdet til den etablerede lege-
verden har 1 VB-centrets historie
veret meget tvetydig. Pa den ene
side var centret nodt til at samar-
bejde med hospitalerne og athengig
af legerne, der diagnosticerede
patienterne, og pa den anden side
onskede man ingen indblanding fra
leegers side 1VB-centrets arbejde.
“Vi behovede ingen leger til at
vurdere, hvad vi skulle gere. Det
kunne vi meget bedre selv,” siger
Jette Moller og mener, at der var
noget forkert i det almindelige
system, nar en fysiurgisk lege be-
stemte, hvad der skulle ordineres
uden at have sa stor viden om, hvad
ergo- og fysioterapeuter kunne.
Men netop det, at VB-centrets
terapeuter selv ville legge behand-
lingsstrategier og udvikle og afpreve
behandlingsmetoder, var en torn i
ojet pa nogle leger. Legerne mente,
at hospitalerne skulle sta for behand-
lingen af patienter med muskelsvind.
VB-centrets modargumenter var, at
patienterne netop ikke fik tilbudt
nogen behandling pd hospitalerne.
“Det ville have veret alt for
nemt for det offentlige sundheds-
vaesen at feje os af bordet, hvis vi var
et sekterisk foretagende. Derfor var
vi meget bevidste om, at vi var nadt
til at vaere et hestehoved foran vores
kolleger. Vi vidste ogsd, at det ville

blive en hard kamp, og at vi hele »

Institut for Muskelsvind - 25 dr i glimt

1976 - 1. september oprettes Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter (i dag Institut for Muskelsvind)
med ansattelse af en fysioterapeut og en ergoterapeut.

1977 - VB-centrets Klinik for Fysioterapi far specialaftale med
sygesikringen i Arhius Amt om behandting af personer
med muskelsvind. Klinikken har registreret 48 brugere.

1978 - Arhus Amt bevilger det farste offentlige tilskud til VB-
centret.

1979 - Internationatt seminar pa Pindstrup Centret om Total-
behandling. VB-centret bliver en selvejende institution
med status som privathospital.

1980 - Overenskomst med Arhus Amt om behandling i VB-cen-
tret. De gvrige amter fglger efter.

1983 - Overenskomsten fornys med en anden afregningsform.
VB-centret ansatter en terapeut i hovedstadsomradet.

1985 - Muskelsvindfonden-opretter et udviklingscenter, der skal
sta for forskning, udvikling af behandtingsmetoder og
indsamling af viden. Der arrangeres seminar om respi-
ration og brug af respirator.

1988 - Handbogen “Muskelsvind hos bgrn” udkommer.

1989 - VB-centret modtager 2,1 mio. kr. fra staten til projekter
forestaet af Udviklingscentret. P4 grund af darlig sko-
nomi i Muskelsvindfonden fyres medarbejdere.

1991 - VB-centret far 3 mio. kr. fra Sundhedsministeriet til ALS-
projekter.

1990 - Klinik for Fysioterapi udskilles fra VB-centret. Centret far
en faglig leder. Udviklingscentret arrangerer sit farste
Brickless Centre-mgde for fagpersoner i Norden.

1992 - VB-centret kommer pa finansloven og er sikret en fast of-
fentlig finansiering. Bestyrelserne for VB-centret og Muskel-
svindfonden slas sammen. Udviklingscentret indlemmes i
VB-centret.

1993 - VB-centret far legetig ledelse og direktar.

1994 - Udviklingscentret igangsatter et nordisk projekt om fysio-
terapi ved Duchennes muskeldystrofi.

1996 - VB-centret skifter navn til Institut for Muskelsvind. Insti-
tuttet far en bevilling fra socialministeriet til en 3-arig
konsulentordning til personer med ALS.

1998 - Instituttet etablerer et Muskulatorium for drenge med
Duchennes muskeldystrofi.

1999 - ALS-konsulentordningen forleenges med tre ar.

2001 ~ Institut for Muskelsvind har nu 20 ansatte, der deekker
folgende faggrupper: laege, fysioterapeut, ergoterapeut,
psykolog, paedagog, kursuskonsulent, sygeplejerske, so-
cialradgiver og sekretaer. Antal brugere registreret i insti-
tuttet er 1.250.
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To 25 ars jubilarer:
Birgit Steffensen
(stdende) og Jette
Moller (tv.) fortalte pa
Jubilzumskurset om
udviklingen 1 Vejled-

nings- og Behandlings-

centret gennem de 25
dr, centret har eksiste-
ret.

(Fato: Nils Juel Berg)
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tiden skulle vaere meget velfunderet
og komme med veldokumenterede
forslag,” siger Birgit Steffensen og
understreger, at de netop lagde vaegt
pa at blive opfattet som faglige og
professionelle, og at der ikke var tale
om alternativ behandling. Det var
f.eks. aldrig giet, hvis de havde varet
to zoneterapeuter, mener hun.

“Maske havde vi ikke sa meget
erfaring 1 starten, men vores styrke
var, at vi var velorienteret. Vi vidste,
hvad der foregik 1 verden, nir det
handlede om muskelsvind,” siger
hun.

Legernes skepsis mod centret
skyldtes ogsa, at der ikke var en
leegelig leder.

Jette Mpller: “Man kunne ikke
tage sig af sa “syg” en patientgruppe
uden en lege, mente de”

Birgit Steftensen: “Men modvil-
jen var nu ogsa lidt af et skuespil. I
virkeligheden respekterede legerne
vores faglighed, og vi havde pa nogle
omrader et fint samarbejde, sa det
var ikke dér, vi merkede modstan-

den. Kun nar det handlede om visse
former for behandling, var den gal.
Og det var iser ortopederne, der
folte sig tradt over teerne. Det var
Jjo deres patientgruppe..”

“...og dem, der kunne have sat
en behandling 1 gang, men ikke
gjorde det. Derfor var vi en meget
voldsom kritik af det tilbud, de havde
givet folk,” tilfajer Jette Moller, som
mener, at modviljen fra netop den
gruppe leger fortsatte helt frem til
begyndelsen af 1990 erne.

Men pa andre fronter betod tera-
peuternes viden og engagement, at
mange leger var interesseret i et
samarbejde. De fik et fagligt modspil
og kunne vere med til at udvikle
nye ting sammen med VB-centrets
terapeuter.

Larte af brugerne

Lige fra starten har mélet med Vej-
lednings- og Behandlingscentret
veret at indsamle viden om muskel-
svind.Viden skulle skaffes dels ved at
tolge med 1 det, der skete 1 udlandet,

som var meget leengere fremme end
Danmark bide forsknings- og be-
handlingsmeassigt, dels ved at op-
samle erfaringer fra de mennesker,
der havde muskelsvind, dels ved selv
at udvikle og afprove nye behand-
lingsmetoder.

De udenlandske erfaringer blev
indhentet pa studieture, gennem
meoder 1 bl.a. EAMDA (den euro-
pziske sammenslutning af muskel-
svindorganisationer) og ved at falge
med 1 faglitteraturen, mens erfarin-
gerne fra mennesker med muskel-
svind blev samlet ind ved at se og
folge udviklingen hos brugere og
indhente deres erfaringer.

“Vi lerte fantastisk meget af
brugerne,” siger Birgit Steffensen,
der fremhaever, at den erfarings-
opsamling skete i et igevaerdigt for-
hold mellem bruger og terapeuter.

Brugerne var ogsa vigtige 1 det
udviklingsarbejde, der skete 1 VB~
centrets fysioterapiklinik, som 14 i
Arhus. Ved at vare forsagspersoner
var de selv med til at udvikle og af-

En situation fra 1978
i fysioterapiklinikken 1
VB-centret, hvor fysio-
terapeut Birgit Steffen-
sen udviklede og afpro-
vede nye behandlings-
metoder til personer
med muskelsvind.
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prove nye behandlingsmetoder, som
senere kunne overferes til andre
behandlingssteder rundt om 1 landet.

Forskning i fritiden

Men selv om det fagligt set var en
spendende periode, er Jette Moller
og Birgit Steffensen enige om, at de
forste 10 r i VB-centrets eksistens
ogsa var en hard tid med meget
arbejde, meget stress og meget lide
tid ol familieliv og bern. De havde
begge detre, som 1 perioder matte
undvare moderomsorgen. Det gav
darlig samvittighed, men sadan var
vilkirene.

Birgit Steffensen: “Det var svaert
at kombinere. Der var hele tiden det
der overlevelseselement. Hvis VB-
centret skulle overleve, var vi af-
hengige af argumenter. Vi skulle
hele tiden argumentere for at fi de
nodvendige bevillinger og tog 1 som-
merhus og arbejdede nogle gange
dag og nat. Vi var meget vek fra
vores hjem.”

Den vesentligste arsag til arbejds-
presset var Muskelsvindfondens og
dermed VB-centrets anstrengte oko-
nomi. Da centret indgik overens-
komst med amterne, gav det et bedre
gkonomusk grundlag, men det beted
ogsd, at al forsknings- og udvik-
lingsarbejde matte foregd ud over
det daglige arbejde. Amterne ville
kun betale for behandling af bru-
gerne, sa skulle der ske en udvikling,
mitte det forega efter arbejdstid.

Jette Moller:*“Vi skulle altid lave
beskrivelser for at overbevise nogle.
Finde argumenter om faglige ting,
som Muskelsvindfonden kunne tage
op politisk, argumentere over for
amterne hver gang, vi mente, en
bruger havde behov for et hjemme-
besgg, over for hospitalerne, der
skulle kautionere o.5.v., og det kom
altid oventi, at vi skulle lave et vist
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antal kautioner for at fi pengene
hjem. Dernl kom forskning, som vi
gjorde ud over, fordi det var det, vi
gerne ville og det, vi var blevet ansat
tl.”

Som svar pa den manglende tid
til projektarbejde valgte Muskel-
svindfonden 1 1985 at udskille ud-

viklingsarbejdet fra VB-centret og
oprette et serskilt Udviklingscenter,
hvor Birgit Steffensen og Jette Mal-
ler blev ansat.

“Og det har nok varet de mest
spendende ar,” siger Jette Mgller og
husker tilbage pa en tid, hvor det
sprudlede med ideéer, der var livhig ak-
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Birgit Steffensen (tv) og Jette Mallers opgave i udviklingscentret var at saette projekter 1 gang med eksterne
samarbejdspartnere og holde snor i dem for at sikre, at projekterne blev lavet i Muskelsvindfondens and.

tivitet, og det ikke var svaert at til-
trekke spendende samarbejdspart-
nere udefra med idéer til korestols-
projekter, livskvalitetundersogelse,
respirationsundersegelse m.m.

Selv udgjorde de et makkerpar,
der supplerede hinanden fagligt og
personligt, og som holdt snor 1 pro-
jekterne for at sikre, at de blev lavet
1 Muskelsvindfondens and.

Nye opgaver

Den gkonomiske krise 1 Muskel-
svindfonden i 1989, fyringer af med-
arbejdere og omstruktureringer med-
forte bl.a., at udvikhingscentret blev
lagt under VB-centret, medarbejder-
staben reduceret til Birgit Steffensen
og en sekreter, og Jette Meller over-
flyttet til konsulentarbejde 1VB-cen-
tret.

Siden blev Jette Moller med-
lemskonsulent i Muskelsvindfonden
med det formal at organisere grup-
pen af personer med ALS. Da Social-
ministeriet bevilgede penge til Mus-
kelsvindfonden til et forsegsprojekt
med en landsdekkende ALS-konsu-
lentordning i 1996, blev Jette Meol-
ler ansat som én af fire ALS-konsu-
lenter.

Birgit Steffensen fortsatte forsk-
ningsprojekterne i Udviklingscen-
tret, men begyndte 1 1995 at lese pa
Karolinska Institutet i Stockholm for
at tage en akademisk overbygning til
sin uddannelse og dermed ogsa fuld-
ende det udviklingsarbejde, der var
startet 1 VB-centret. En faglig aner-
kendelse af VB-centret var bl.a. af-
hangig af, at resultaterne af projekt-
og udviklingsarbejdet kunne blive
publiceret 1 internationale, fagligt
anerkendte tidsskrifter.

Flytte holdninger
Nar Jette Moller og Birgit Stef-
fensen 1 dag ser tilbage pi udviklin-

gen 1 de sidste 25 ar, er der sket store
@ndringer 1 vilkirene for mennesker
med muskelsvind. Noget er sket,
fordi tiden har @ndret sig, men meget
er blevet pavirket af den holdning,
viden og vedholdende skubben-pa,
der har varet kendetegnende for
Muskelsvindfonden og VB-centret,
mener de to jubilarer.

Jette Maller: “Det har gjort en
forskel, at vi har veret der. Det har
flyttet holdninger hos bade leger og
brugere, f.eks. pd respirationsom-
radet.”

Hun hentyder til, at det for blot
10-15 ar siden ikke var spor natur-
ligt for leger at tilbyde respirator til
f.eks. personer med Duchennes
muskeldystrofi og 1 evrigt heller
ikke naturligt for brugere at gnske
det. Men efter et massivt pres fra
VB-centrets terapeuter, flere faglige
senunarer med udenlandske oplaegs-
holdere og undersegelser af livs-
kvaliteten hos respiratorbrugere lod
de danske leger sig efterhinden
overbevise om, at det var verd at til-
byde personer med muskelsvind en
respirator og dermed forleenge deres
liv. I dag er det blevet helt naturligt
at fa respirator.

Den samme udvikling skete med
den gangbevarende behandling, som
i dag tilbydes bern med muskel-
svind. [ mange ar var danske leger
skeptiske over for metoden med at
give bern lange benskinner, der gav
dem mulighed for at std og gé 1 en
lengere periode, end de eliers kunne.
Sddan er det ikke mere.

Ogsd pa det socidle omride er
der sket meget, siden VB-centret
blev oprettet.

Jette Mgller: “Tiden har vaeret
med os, men maske ville mennesker
med muskelsvind ikke have faet si
meget glede af den sociale udvik-
ling, hvis vi ikke havde beskrevet

behovene. Tingene er ikke kommet
af sig selv.”

Et tredje indsatsomride, som
ifolge Jette Mpller og Birgit Stef-
fensen er det allervigtigste, har veret
uddannelsen af brugerne. At bru-
gerne skulle lzere at vurdere mulig-
heder og selv tage ansvar for deres
liv. Den holdningsendring hos savel
brugere som behandlere har maske
ogsd smittet af pa andre handicap-
grupper 1 samfundet og ma betegnes
som eviggyldig, mener de to jubila-
rer.

“Selv om viden 1 dag er storre,
behandlingen er blevet centraliseret,
og holdningen pa mange mader har
@ndret sig, er det stadig brugerne
selv, der skal tage stilling. Det er deres
hiv og livskvalitet, det handler om,”
siger Birgit Steffensen.

De mange resultater af VB-cen-
trets indsats er 1 hgj grad opndet som
tolge af et tzet samspil med Muskel-
svindfonden. De tztte relationer har
varet bade en selvfolge og en ned-
vendighed, mener Jette Meoller og
Birgit Steffensen, som beskriver ar-
bejdsdelingen med, at mens den ene
part samlede den faglige dokumen-
tation, fulgte den anden part sagen
op politisk. Derfor er mange af resul-
taterne begge parters fortjeneste.

Birgit Steffensens og Jette Mollers 25 drs
Jubileum blev fejret sammen med Insti-
tut for Muskelsvinds jubileum pad et
internt jubileumskursus pd Musholm
Bugt Feriecenter 1 slutningen af august.

™
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Fabrik for frivillighed

Samfundet har brug for frivillige organisationer til at kitte stat og markedskrcefter sammen,
mener Muskelsvindfondens direktor

Hvad er det her for noget? Et kreem-
mermarked, en mellemstor kom-
munes materielgird eller bare et
gigantisk pulterkammer? Svaret er
ingen af delene.

Det er noget si specielt som
Muskelsvindfondens lager. Dér, hvor
al hardwaren pd Gren Koncert over-
vintrer: Hegn, telte, boder, grill-
apparater, pengekasser, you name it!
Her er varenumre nok til en tele-
fonbog.

Stedet — en ramponeret fabriks-
hal i landsbyflaekken Molgjer vest for
Horsens — er arbejdsplads fra tidligt
fordr til sent efterdr for en flok fri-

villige under ledelse af lagerchef
Gert Andersen. Materiellet bruges
nemlig til meget andet end Gren
Koncert. For eksempel er folk fra
Arhus Festuge ved at lesse en last-
bil, da Muskelkraft kommer pd bespg
den nastsidste dag i august, og for-
ude venter arrangementer for Penge-
institutternes Betalings Service og
for Hatting Bred, der har inviteret
alle landets polsemand til jubi-
leeumsfest. Muskelsvindfonden ud-
lejer materiel, bemander med frivil-
lige — og tjener penge til foreningens
formail.

Vi har sat direkter Marianne

Frederiksen staevne 1 denne kulisse
til et interview om frivillighed i
Muskelsvindfonden, en fortsettelse
af sidste nummers interview med
socialminister Henrik Dam Kristen-
sen. Marianne Frederiksen har i sine
godt tre ir som direktor konstant
vaeret optaget af at pleje og udvikle
det frivillige arbejde i Muskelsvind-
fonden, herunder ikke mindst sam-
spillet med det professionelle, det vil
sige med de ansatte og deres faglig-
hed.

Huyad er frivillighed i Muskelsvind-
Sfonden?

“Lige nu er vi1 de gronne frivil-
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Caspar Ravn og
Christina (Clausen pak-
ker materiel til Arhus
Festuge. “Muskelsvind-
fonden kunne godt
pakke sammen, hvis
ikke vi havde de frivil-
lige. Sa enkelt er det,”
konstaterer direktoren.

Af Jorgen Jeppesen
Foto: Jens Hasse/Chili
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liges produktionsmidler, som er en
stor og vasentlig del og den, som
offentligheden kender bedst, men
frivillighed er ogsd vores familie-
kurser, hvor vi bruger vores muskel-
térer (frivillige bornepassere, red.).
Og frivillighed er dagligdagen, for vi
har medarbejdere 1 Muskelsvindfon-
den, som kommer hver dag og arbej-
der frivilligt med en fast jobbeskri-
velse. Desuden er vores medlems-
kurser frivilligt arbejde 1 stor stil. S&
har vi vores medarbejdere, som har
et engagement 1 forhold til Muskel-
svindfonden, der ofte ligger udover,
hvad man kan forvente. Selv vil de
miske nok sxtte et spergsmalstegn
ved det, men jeg tror ikke, det er ret
mange ansatte 1 Muskelsvindfonden,
der betragter det at gi pi arbejde
som ren og skar lenarbejde. Der er
en ekstra lyst.

S — lidt flot sagt — synes jeg, der
er frivillighed i hele organisationen.”

At lzere af hinanden
Du har arbejdet 16 dr i Muskelsvind-
Sfonden. Hvordan vil du karakterisere fri-
villighedens udvikling i den periode?

“Jeg synes, vi 1 de senere ir er
blevet langt mere opmerksom p3,
hvordan vi skal arbejde med frivil-
lighed. Lad mig nzvne to eksemp-
ler. De grenne frivillige har en masse
viden, ideer og erfaringer, som vi
ansatte kan lere noget af, og vi er
blevet bedre til at formalisere, hvor-
dan vi skal arbejde sammen. Den
Greonne Grundlov har regler for,
hvordan man fungerer som frivillig,
men ogsd nogle beskrivelser af, hvad
de kan forvente af os. Flere gange
om dret korer vi kurser for sektions-
cheferne i det gronne crew. Det er
en lering, som er vigtig for begge
parter.

Omkring muskeltérerne er vi i
de senere &r blevet meget mere op-

merksomme pd, at de gerne vil vide
mere om, hvad de egentlig gir og
arbejder med, nir de er frivillige. Vi
er blevet bedre til at give dem infor-
mationer, for eksempel om hvordan
det er at leve 1 en familie med et barn
med muskelsvind eller om en be-
stemt muskelsvindsygdom.

Som organisation er vi blevet
bedre til at huske, at vi ogsd skal give
noget tilbage. Ikke bare 1 form af at
dxkke de gkonomiske omkostnin-
ger, der er forbundet med at arbejde
frivilligt, men ogsa ved at teenke pa
det som et samspil og en mide at
lere noget af hinanden pd. Man er
jo frivillig, fordi man kan lide at
blive brugt, og fordi man gerne vil
blive vardsat, men ogsd fordi man
gerne vil leere noget af det.”

I Muskelsvindfondens veerdigrundlag
star der, at “Medlemmer og medarbejdere
er i forening Muskelsvindfondens steer-
keste ressource,” og “Udfordringen for os
alle bestdr i at virke sammen pd nye,
Sfrugtbare mdader. Derfor eksperimenterer
vi med professionalisme og frivillighed”.
Huvad betyder det?

“Det betyder, at man som med-
arbejder skal huske p3, at der i vores
medlemsskare er krefter, som kan
bruges sivel 1 dagligdagen som pa
kurser.Vi er blevet bedre til at tenke,
at professionalisme ikke kun er at
komme med en faglig uddannelse,
men at begrebet ogsi er, at man er
opmearksom pi de kompetencer og
den viden, den enkelte har. Hvis
man har muskelsvind, si har man en
viden om, hvordan det er at leve
med muskelsvind, og 1 hele diskus-
sionen om rehabilitering ligger det
fuldstzendig indlysende, at ndr man
arbejder med rehabilitering, s er det
det enkelte individ selv, der skal
kunne satte sig nogle mil for sit liv.

Nir vi arbejder med rehabilitering,

skal vi have gjnene op for de styrker

og den viden, der ligger hos den en-
kelte. Ellers falder begreberne fra

hinanden.”

Hvem ved mest om muskelsvind
Kan du fd oje pd en konflikt mellem det
Sfrivillige og det professionelle, mellem
amatoren og fagpersonen?

“Ja, jeg kan godt fi gje pd kon-
flikter. Der er den simple konflikt —
og den gider jeg egentlig ikke at
bruge tid pd at snakke om — at len
er en mide at blive veerdsat pé, og
hvis man ikke fir lon, s er man ikke
vaerdsat. Men der er en anden kon-
flikt, som nogle af vores faglige med-
arbejdere ind 1 mellem kan have
vanskeligt ved at hindtere. Det er,
nar vi taler om, hvem der ved mest
om muskelsvind. I rehabilitering er
det vigtigt at legge vagt pd den
viden og de ressourcer, der er i fami-
lien, men pa den anden side skal der
ogsd vare en bevidsthed om, at nir
man er fysioterapeut eller psykolog
eller ergoterapeut, s har man en stor
viden ud fra et professionelt syns-
punkt. De to holdninger kan stade
sammen.

Da vi reviderede vores vardi-
grundlag, var vi inde 1 lange diskus-
sioner om stzerke og svage med mus-
kelsvind. Brugerne selv havde det
godt med et mere frigjort sprog-
brug, hvor man kunne tale om steer-
ke muskelsvindlere og om at svindle
med de muskler, man ikke har. Men
i de professionelle lag syntes man, at
det var alt for overfladisk og poppet,
for de kender jo om nogen ogsa den
anden side af det. Den side, som man
som medlem miske ikke har lyst til
at synliggare 1 et verdigrundlag.”

Kan man stille samme krav om an-
svarlighed og forpligtelse til de frivillige?

“Det er vigtigt, at man som fri-
villig ogsd kan f3 lov til at sige fra, og
at man ikke foler, at man bliver ud-
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"Det, der driver frivilligheden, er, at
man bliver regnet med, og at der for-
ventes en stor indsats af én,” siger
Marianne Frederiksen.

nyttet til sidste blodsdribe. Men det,
der driver frivilligheden, er, at man
bliver regnet med, og at der forven-
tes en stor indsats af én.

Man skal ikke undervurdere
ansvarsfolelsen, uanset om man fir
lon eller ¢j. De, der passer vores tele-
fon, er mindst lige'sd ansvarlige, som
alle vi andre. De bliver ikke bare
vk, men ringer, hvis de er syge, og
de sorger selv for at {3 vikarer ind og
f3 byttet dage og si videre.”

Er vi okonomisk afheengige af frivil-
lige?

“I seerdeleshed. Vi er athengige
af vores arrangementer, og vi plejer
at sige lidt stort, at alene det gronne
crew svarer til 80 drsvark. Det kun-
ne vi jo slet ikke betale os fra. Vi er
totalt atheengige af de frivillige. I de
kommende ars regnskaber vil vi
prove at verdisztte den arbejdskraft,
der ligger i det frivillige arbejde,

" uanset om det er muskeltérer, gron-
ne frivillige eller vores folk 1 daglig-
dagen.”

Samfundets kit

Henrik Dam Kristensen mener, at den
store fokus pd frivillighed skyldes, at dan-
skerne er ved at finde tilbage til nogle
basale veerdier. Er du enig | det?

“Der bliver nok flere og flere,
som har overskud til ikke kun at
teenke p3 sig selv. P4 den mide er det
miske en venden tilbage til nogle
verdier. Men det har ogsi at gore

med, at vi i dag ved mere om, hvor-
dan man fir en ordentlig samfunds-
model til at udspille sig. Et samfund
har brug for et stort antal organisa-
tioner, der fungerer som kit mellem
stat og markedskrefter. Det er 1 de
frivillige organisationer, herunder
handicaporganisationerne, at man
lever at vere dben, lydher og at
diskutere. Leerer hvordan et demo-
krati fungerer:

Hyvis vi et gjeblik kigger pd Syd-
afrika og Kosovo, hvor Muskelsvind-
fonden er engageret med bevillinger
fra Udenrigsministeriet, handler det
ogsd dér om at fi velfungerende fri-
villige organisationer op at std. Uden-
rigsministeriets malseetning 1 de kom-
mende ar bygger pid en partner-
skabsmodel, en strategi for det civile

samfund. Det er fordi, man i dag er
meget mere vidende om, hvilke
samfund der fungerer. Man kan se,
at lande, man har stattet i drtier med
milliarder af kroner, ikke er kommet
op at sta, fordi man har stgttet inde
i selve statsniveauet og overset det
faktum, at for at fi stat og marked til
at fungere sammen, skal man have et
kit, nemlig den frivillige ansvarlig-
hed.”

Er det frivillige et supplement eller
en ligeveerdig og uundverlig partner?

“Det er ikke kun et supplement.
Den tredje sektor, eller hvad vi nu
vil kalde den, er lige sd vigtig som de
andre. Og 1 Muskelsvindfonden
snevert set kunne vi godt pakke
sammen, hvis vi ikke havde de fri-
villige. S& enkelt er det.” "
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Af Carsten Tolbpll
Foto: Pia Burmolle
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KON & KARLIGHED

Pa bar med Blond Anett

Mode med en prostitueret, der gerne tager imod kunder med handicap
~ uden at tage ekstra for det

Pludselig stir hun i deren. Et hurtigt
blik hen over vartshusets fi gester,
inden vi fir gjenkontakt. Det er
mig, hun har en aftale med. ..

“Bisexuelle Anett er en dejlig
kerlig varmblodig blondine med
glat skulderlangt hir og smukke
gronne gjne. En @gte Quinde med
et kanondejligt ansigt. De dejligste
superblede kanonflotte F-skals-
bryster...

Solbrun og frekt tungepiercet.
Slank, 100% 'aegte timeglasskikkelse,
meget smal talje, langbenet og en
flot rund numse. Hun er 180 c¢cm hgj
og vejer 68 kilo.

Anett tilbyder alle blide former,
kan ogsd bespge dig/jer med en
veninde, lave lesbisk show og/eller
have sex med dig 1 centrum.

Anett giver ikke fransk “uden”
og modtager ikke graesk.”

Sédan prasenterer Blond Anett
sig pa sin professionelt designede
hjemmeside. Den er spakket med
negenbilleder, hvor ansigtstreekkene
er sloret lige netop sd meget, at man
formentlig ikke vil genkende hende
pd gaden.

En kvindes alder
Blond Anett kan kabes til sex 1 for-
skellige sammenhznge.Ved hjemme-
eller hotelbeseg er hendes pris 1700
kr. pr. time plus kersel uden for indre
Kebenhavn. I massageklinikken pa
Ngrrebro, hvor hun deler faciliteter
og udgifter med 10-12 andre prosti-
tuerede, slipper man en anelse billi-
gere. Men vores aftale er gratis og
omfatter et interview. Anledningen
er, at Blond Anett gerne tager handi-
cappede som kunder.

“Jeg er ret dben omkring det.
Min lillebror og min far ved godt,
hvad jeg laver. De er ikke glade for
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det, men det ville nok ogsi vere
underligt, hvis de var. Skattevacsenet
og mine venner ved det ogsd, men
efterhinden udger pigerne pé klinik-
ken hele mit netvaerk.Vi taler med
hinanden om alt,” siger hun, da vi
har sat os ved et bord bagest 1 lokalet.

Alligevel er der greenser for dben-
heden. Anett hedder selvfolgelig
noget andet, nir hun er privat hjem-
me 1 lejligheden pa Amager. P3 kli-
nikken, hvor hun kan treffes hver
fredag og hveranden lerdag aften og
nat, praesenteres Anett som 27;§rig.
Det er et kendt trick 1 branchen, at
piger pd massageklinikker lyver sig
yngre i Ekstra Blads-annoncerne,
bortset fra de alleryngste. Nar Anett
tilbyder escortservice, opgiver hun
derimod sin rigtige alder. Det er

mere reelt, synes hun, og de kunder,

der foretreekker en hyrdetime 1 pri-
vate omgivelser, bliver ikke skreemt
bort af at fi tilbudt en velholdt
kvinde pa 38 ar.

Knas med karester

Det er kun to r siden, Anett debu-
terede 1 branchen. Indtil da var hun
social- og sundhedsassistent pa et
sygehus.

“Pi grund af nogle ting, der skete
i min familie, havde jeg ikke psyke
til at fortsette pd hospitalet. Samtidig
var jeg kommet til at kgbe en alt for
dyr bil, og det slog hovedet pa sem-
met. Jeg slog til, da de sogte en tele-
fonpasser pd en klinik i Valby. Efter to
aftener sprang jeg ud i det og tog selv
kunder,” forteller hun.

Hvordan overvinder man mod-
standen mod at lade sig befole og
bruge af tilfeldige mend — og i
Anetts tilfelde af og til ogsd kvinder
og par? Ferst svarer hun, at hun altid
har felt sig tiltrukket af massage-

pigernes miljg og desuden, at email-
bestillingerne giver mulighed for at
sortere ubehagelige kunder fra.

“Jeg ved godt, at jeg betaler en
pris ved at vare prostitueret, men jeg
kan gore det, fordi jeg ikke har haft
keereste 1 mange dr. Jeg har svart ved
at knytte mig til nogen. Hvis det
sker, er det fordi, de er sindssyge og
ikke til at have med at gore. Jeg
falder for de forkerte, men det er
nok typisk for pigerne i branchen.”

Blond Anett lader isterningerne
klirre i colaglasset.

“Ikke fordi jeg gir rundt og har
det skidt. Jeg har op- og nedture
som de fleste, men der er jo en
grund til, at jeg og de andre piger
kan gore det, vi gor. Det er noget
med en dobbelt personlighed. Vi
spiller jo et skuespil.”

Kan man overhovedet have en keere-
ste som aktiv prostitueret?

“En af de andre piger er lige
startet med at arbejde igen. Hun
holdt en lang pause fra klinikken,
fordi hun var forelsket, men nu har
hun brug for pengene. Hun har det
sadan, at hun bliver herretraet af sin
fyr ind imellem. Hun kan ikke holde
ud at have ham for tet pa. Og det er
sddan, det er: Du kan godt falde for
én, men ndr forelskelsen har lagt sig,
kan du ikke klare den nzrhed, som
din partner gnsker.”

Har du nogensinde frivillig sex?

“Det er meget lidt. Ikke fordi jeg
ikke ensker det, men det skal vere
med en person, jeg holder af, og det
er svert at finde en, der holder af
det, jeg laver,” siger hun og tilfgjer:

“Der er selvfplgelig dem, som
brender varm pa én som prostitue-
ret. Det sker desverre. Nogle for-
elsker sig i lgbet af en halv time,

andre kommer igen gang pd gang og »

“Jeg bliver da berprt af de
handicappedes situation,
men det er ikke et problem
for mig at vaere sammen
med dem.”
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lerer én bedre at kende. Der skal
man huske at distancere sig uden at
virke alt for afvisende.”

Styret show
Fra starten har Blond Anett taget
imod kunder med fysisk handicap.
Den forste var en ALS-muskelsvind-
ler, som havde skrevet til et Internet-
sted, der fungerede som formid-
lingscentral mellem kunder og pro-
stituerede.

“Han segte en pige, og det ville
jeg da gerne pitage mig. I forste
omgang.fortalte han ikke, hvad hans

handicap var, men det fik jeg at vide

1 en senere mail, hvor vi aftalte, at jeg
skulle kgre ud til ham.

Jeg kom derud, og hans hjzlper
havde lagt ham tilrette. Han havde
selviglgelig et udakket behov, sd han
var ikke sveer at fi op at std. Det var
ligesom pé et bordel: Det var mig,
der styrede det show! Han havde
ingen bevagelighed, si jeg mitte
lofte hans arme op, sd han kunne
merke mine bryster. Det foregik
stille og roligt, og han virkede meget
tilfreds bagefter,” siger Anett.

Siden har hun haft paraplegikere,
scleroseramte, dgve og mand med
andre typer handicap som kunder.
Anett betragter handicappede pi
lige fod med andre kunder.

“Jeg bliver da bergrt af deres
situation, men det er ikke et pro-
blem for mig at vaere sammen med
dem. Jeg har passet 50 mennesker ad
gangen pa et hospital, si det virker
ikke fremmed for mig at skulle hjel-

pe andre. De er kunder, og det er
forretning, men derfor kan man jo
godt bruge sin empati (indfeling,
red.). Men jeg kunne ikke dremme
om at tage ekstra penge, blot fordi
folk har et handicap. Det er der des-
verre nogen 1 branchen, som ger,”
siger hun.

Du skilter ikke med, at du tager

imod handicappede?

“Nej. Jeg overvejede, om det
skulle med pd hjemmesiden, men jeg
endte med at synes, at det vil virke
diskriminerende. Den handicappede
mi samle mod il at skrive og sperge.
Ikke fordi jeg skal reklamere for mig
selv, men jeg vil anbefale handicap-
pede at vaelge prostituerede, der har
en ordentlig hjemmeside. Det er et
udtryk for, at der er styr pd tingene,
og at de kan fgle sig trygge,” mener
Blond Anett.

Vealg eldre piger

Hun rider desuden den handicap-
pede til at vurdere den prostituere-
des alder, selv om det som navnt
kan vere svart.

“De helt unge piger, der starter i
branchen, kan vere ret blaest 1 hove-
det, og de tenker sjzldent nermere
over, hvad det vil sige at vaere handi-
cappet, og hvilke hensyn man ber
tage. Jeg vil sige, at en handicappet
gor klogt 1 at gi til piger over 30, og
hvis man er lidt indadvendt eller
usikker, tror jeg, at man vil fi mere
ud af at vaelge escort frem for en kli-
nik, hvor man lettere bliver forstyr-
ret. Jeg har da haft kunder pi klinik-
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ken i karestol eller pa krykker, og de
har veret friske nok, men generelt
kan det vere en presserende situa-
tion at mede op pd en massageklinik
med hjzlper og hele udstyret.”
 Er handicappede mere generte end
Sysisk normale kunder?

“Na. Det er mest blandt de
ovrige kunder, at du meder dem,
der ligger med hindklaedet for tisse-
manden, som om man aldrig har set
sadan en! Det er heller ikke sidan, at
de handicappede, jeg har haft, har
givet udtryk for bizarre gnsker. Jeg
kan da godt forestille mig, at handi-
cappede mend er til urin og den
slags, for det er ret almindeligt, men
det fir de ikke hos mig. Jeg kan altsd
ikke tisse pd nogen.”

Far du selv noget ud af der?

“Det sker sjeldent. Si er det, fordi
jeg giver slip, og der tilfeldigvis er
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“Vi spiller jo et
skuespil.”
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en fyr, som virkelig har fornemmelse
for, hvordan jeg fungerer. Ellers kan
jeg sgu ikke. Man blokerer.”

Isolationen

Selv om hun er med til at afhjzlpe
et behov hos en befolkningsgruppe,
der har sverere betingelser for at
opnd seksuel kontakt end gennem-
snittet, opfatter Anett sig ikke som
en gren af det sociale system.

“Det jeg laver, er stadig sd isole-
ret, sd jeg ikke feler mig som en del
af noget som helst. Jeg sd gerne, at mit
arbejde blev anerkendt, for det dek-
ker et naturligt behov hos alle men-
nesker, men det er stadig tabubelagt.
Mens jeg stadig arbejdede pa hospita-
let og levede et dobbeltliv, folte jeg et

“Som prostitueret kan
du godt falde for én,
men ndr forelskelsen
har lagt sig, kan du
ikke klare den nerhed,
som din partner .
onsker.”

stort behov for at tale med mine kol-
leger om det. Havde jeg gjort det, ville
jeg vare blevet totalt isoleret med det
samme. Folk er meget dobbeltmoral-
ske, og nogle af de sygeplejersker, jeg
arbejdede sammen med, havde en
hird og umenneskelig indstilling, som
undrede mig.”

[solationen er for Anett det varste
ved jobbet som prostitueret.

“Nogle gange spekulerer jeg pa,
hvorfor jeg er sd tret. 84 opdager
jeg, at det skyldes, at jeg lige har
veret pd arbejde 1 to dage. Selv om
det miske ikke er fysisk anstren-
gende, s terer det pd én at vare

intimt sammen med sd mange. Men
jeg kan ikke dele det med nogen.
Folk tror, at jeg bare har ligget pi

K@N & KARLIGHED
Q ﬂ _

langs derhjemme, eller jeg ma bilde
dem ind, at jeg har veret af sted for
at passe min hest. Mit arbejde er
overhovedet ikke anerkendt.”

Houor leenge vil du blive ved?

“Jeg har sat en graense ved de 40
ir, men det skulle ikke undre mig,
om jeg fortsetter. Jeg arbejder ikke
sa meget, som jeg gjorde 1 starten,
men min indtegt er okay. Selv om
jeg har fiet et storre forbrug, legger
jeg penge til side. Men hvis jeg fin-
der en sad fyr, vil jeg selvfelgelig
holde. Det er bare sveert lige nu.”

Vi bryder op, men aftaler for-
inden, at fotografen tager kontakt.
Blond Anett vil ikke genkendes,
men gerne legge krop til. Det er
reklame alt sammen. "
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Et stoleformet seksualliv

“leg vil i hvert fald hellere beholde Claus end teenke, at vi gor
det mdske ikke fem gange om ugen.”

Man fir nemt gje pi forskellene.
Hun er 26 og blond, han 36 og

merk. Hun lille, adreet og lidt stille. |

Han stor, 1 kerestol og meget talen-
de. De elsker hinanden.

Man marker det straks. Deres
glede ved hinandens nerhed og
sikre forvisning om, at intet skal
skille dem for tiden.

Mette Mogensen og Claus Sae-
gaard Jensen deler seng, hjem og
hverdag i et nyopfart rekkehus i ud-
kanten afVester Nebel ved Kolding.
Til daglig arbejder hun som social-
og sundhedshjelper pi et plejehjem,
mens han er fertidspensionist med
diagnosen limb-girdle muskeldy-
strofi. De har boet sammen i fem &r,

varet kaerester 1 seks, og det hele

begyndte sd smit for syv 4r siden.

Mette blev sendt ud til Claus
som social- og sundhedshjzlperelev,
og de kunne lide hinanden ved
torste gjekast. Men karester! Nej,
det faldt dem ikke ind. Sddan bevidst
i hvert fald. Senere, 1 forbindelse
med et job, fik Claus tildelt nogle
hjelpertimer, og hvad var da mere
naturligt end at sperge Mette...
men stadig skulle der gi et halvt ars
tid fra Claus’ forste forsigtige, men
forgaeves foresporgsel om Mette
eventuelt kunne tenke sig og si
videre...

Claus: “Jeg vidste nermest ikke,

- hvad jeg skulle gore. Hvis jeg havde

kunnet gi pd hender, si havde jeg
sgu gjort det”

Endelig den 13. oktober 1995 -
det var en fredag, husker de — skete
dét, der matte ske. De blev krester,
fordi de sagde det hgijt, kyssede hin-
anden og holdt hind. Da var der
gdet otte dr, siden Claus var pi hgj-
skole og sidst havde haft en kareste.
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Claus: “Jeg trak mig, inden jeg kom
1 gang med noget som helst. Nir jeg
medte en pige, som jeg snakkede
godt med, gav jeg op pd halvvejen.
Nok pi grund af en felelse af at der
ikke var nogen, der ville have sidan
én som mig. Jeg tror, det har med
selvverd at gore. Jeg har ikke folt
mig 100 procent pd toppen med
selvtillid.”

Skal man det?

Claus: “I mit tilfeelde havde jeg 1
hvert fald ikke rigtig modet til at
forfulge det, hvis jeg snakkede godt
med en pige. Men det har ogsd med
kemi at gore. Fra den forste dag,
Mette tradte ind ad deren, snakkede
vi godt sammen. Hun lerte mig at
kende for min personlighed og ikke
for mit udseende, for der er for-
domme om folk i kerestol. Nir man
gir 1 byen som kerestolsbruger, tror
jeg ikke, at det er alle, der synes, man
er lige interessant.”

Det sker, at Claus gir 1 biografen
alene. Si sidder han og overvejer,
hvad de andre i salen teenker: Det er
serme synd for ham, han har ingen
at gi 1 biografen med.

Claus: “Men de skulle bare vide,
at 1 virkeligheden er min kareste pd
aftenvagt. Nogle gange har jeg ogsd
pd fornemmelsen, at folk tror, at
Mette er blevet kereste med mig af
medlidenhed. Simpelthen fordi det
er synd for mig. Det kan man ikke
bruge til noget som helst. Det er en
meget destruktiv ting.”

Svert at fortelle andre

Hvorfor blev du forelsket i Claus?
Mette regdmer: “Jeg tror, det var

fordi, vi havde det sd sjovt sammen.

Vi lavede en masse skag og ballade,

mens jeg gik og gjorde rent. Og sd

fandt jeg ud af, at jeg vist egentlig
var forelsket 1 ham.”

Hun fortsaetter: “Man glemmer,
at han sidder i kerestol. For mig
kunne han liges3 godt vere giende.

Men i starten tankte jeg over, hvad’

folk tenkte om mig. At jeg er kare-
ste med én 1 kerestol! Jeg har ogsa
haft sveert ved at fortelle andre det,
men de fleste har taget det meget
positivt. Kun én har sagt: Hvordan

.kan du dog finde pd at komme sam-

men med én 1 kerestol? Det gjorde
mig vred. Nu rgrer det mig ikke
mere. Folk mi tenke, hvad de vil.
Det handler om deres egne fordom-
me. P4 min nuvarende arbejdsplads
var der 1 starten ogsd usikkerhed
blandt mine kolleger, men si invite-
rede jeg dem med hjem til kafte en
formiddag, hvor de kunne hilse pa
Claus.”

Claus: “Mange mennesker opfat-
ter handicappede som kenslese. Se
bare hvordan det er med toiletterne:
Damer, herrer og handicappede!

" Der er mend og kvinder, og si de

handicappede. Jeg har oplevet folk,
der siger: Jamen, har du en kareste!?
Som om det var noget helt specielt.”

Jamen, der er jo ogsd mange, der ikke
har en keereste. Og mdske iseer blandt
handicappede?

Claus: “Jo. Det er rigtigt. Jeg tror,
det henger sammen med, at man
skal sgrge for at se ordentlig ud i
tojet og ikke ligne én, der lige er
blevet lukket ud af institutionen.
Man skal vaere renvasket og velsoig-
neret, ellers har man da slet ingen
chance. Nar vi er ude at handle og
meder nogle af dem, der er udvik-
lingshemmede, eller hvad man nu
kalder dem, s har jeg en skrzk for
at blive sammenlignet med dem. Jeg

vil sgu ikke sammenlignes med
dem. 83 pd en mide er jeg ikke et
hak bedre end alle andre med for-
domme. Men hvis man bliver sam-
menlignet med nogle, der aldrig gir
1 bad eller sgrger for at se ordentlig
ud, sd tror jeg, at det kan vaere skyld
1, at man ikke f3r en kareste.”

Ligger ikke gverst

Rasmus er en hund. En sort puddel,
der vimser rundt i reekkehuset med
ejerfornemmelser og bliver forkzlet

som det barn, Mette og Claus ikke
har — og méske heller aldrig fir. De
vil vaere sikre pd, at barnet ikke fir
muskelsvind, hvis de skal forsege, og
de har endnu ikke besluttet, om.de
vil g& videre og fi radgivning om
fosterdiagnostik.

Til gengeld har de fiet nok af
folks fordomme pd omridet.

Claus: “Som handicappet kan
man til neds godt have en kareste.
Men man kan umuligt have et
sexliv! Jeg stoder meget pa det pa
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den mide, at folk siger: Jamen, I skal
jo heller ikke have bern.”

Mette:“Ja, det fir man virkelig tit
at vide. Folk kan ikke forestille sig,
at vi skulle i et barn.”

I har altsa et seksualliv sammen?

Claus: “Ja, det er kommet ind
som en ganske naturlig del af det”

Var du nerves for at gd i seng med
Mette?

“Jeg havde lidt prastationsangst.
Kan det nu fungere? Hvis det ikke
fungerer, hvad sker der si med os?
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Mette Mogensen og
Claus Seegaard Jensen
blev kaerester den 13.
oktober 1995. Neste
ar gifter de sig.
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Kan vi si ikke vere kerester, eller
hvad? Men hen ad vejen har vi fun-
det ud af, at seksuallivet betyder en
del, men ikke alt. Den angst, jeg
havde 1 starten for, at hvis det ikke
fungerer seksuelt, si gir det hele bare
flgjten, den har jeg ikke mere.”

Mette: “Fra vi var nyforelskede
til 1 dag, er Claus blevet darligere
fysisk. S vi gor det nok ikke s3 tit,
som andre miske gor. Derfor tenker
V1 positivt og siger, at sex heller ikke
er alt. Jeg vil 1 hvert fald hellere
beholde Claus end tenke, at vi gor
det mdske ikke fem gange om
ugen.”

Claus: “Noget af grunden til, at
vi ikke gor det sd tit, er, at jeg har
nogle fysiske begrensninger. Det er
ikke mig, der er den aktive part. Det
er ikke mig, der ligger everst, vell Vi
bliver ngdt til at vaere lidt kreative,
for jeg har altsd den facon, jeg har.
Ikke en normalfacon som andre
mand, men lidt bgjet og kantet.”

Mette: “Ja, du er lidt stolefor-
met!”

Claus: “Og si ma vi improvi-
sere.”

Der gar planlegning i det
Har I bare kunnet finde ud af det, eller
har I savnet nogen at sporge til rads?

Claus: “Det lyder miske nemt,
men faktisk er det giet stille og ro-
ligt ud ad landevejen. Der er nogle
ting, som jeg ikke kan, og nir vi ikke
kan gore det pd den ene mide, si ma
vi finde en anden made.”

Det odelaegger ikke lysten og stem-
ningen, at det skal foregd pd én bestemt
mdde, og Mette altid skal veere den ak-
tive?

Claus: “Nogle gange er sponta-
niteten ikke sd stor. Det bliver lidt
planlagt. Og nogle af de ting, vi ger,
kan miske virke lidt komiske. Hvis
jeg nu lige skal vendes om pé ryg-

gen eller trekkes om pa siden, bliver
Mette nedt tl pludselig at vere
hjelper for mig. Det atbryder det
hele. Det kan godt vere svart. Og
sd vil jeg sige, at det er 1 hvert fald
ikke noget, der varer fem timer. Det
kan jeg simpelthen ikke holde til.”
Mette: “Jeg tror, at nogle virkelig
har store problemer med det. Vi har
venner 1 Muskelsvindfonden, der er
single, og det betyder meget for
dem.”
Claus: “Ja, man kan here det pé

" dem, og jeg tror, det er verst for

pigerne. Det er helt utroligt vigtigt
for dem, at de har en keareste og et
sexliv. Det virker som om, de har et
kolossalt stort behov for at blive
bekreftet. Det galder ogsd nogle
drenge og mand, men pigerne har
det svaerest med det, synes jeg. Sidan
har jeg det slet ikke. Jeg skal ikke
konstant bekreftes i, at jeg er altsd
mand og skal gd i seng med Mette
fem-seks-syv gange om ugen.”

Hovor tit gir I { seng med hinanden?

Mette: “ Det er meget forskel-
ligt.”

Claus: “Jeevnligt er vel det taet-
teste, man kan komme péd det. I
hvert fald ikke 10 gange om ugen.
Et par gange miske. Nogle uger én
gang, nogle uger to gange, nogle
uger ingenting. Der er ikke sd meget
spontanitet i det.”

Mette: “Nej, det bliver meget
planlagt.”

Claus: “Jeg kan da godt frygte, at
det bliver lidt trivielt. Hver lordag
eftermiddag kl. tre, der skal det ske.
For nu at tage et eksempel. Det er
faren ved at lave det for planlagt, og
jeg synes sommetider, der gir lidt
planlegning i det hele.”

Du frygter ikke, at Mette pd et tids-
punkt vil falde for en anden?

Claus: “Fordi jeg ikke kan pd si
mange forskellige mider, eller fordi
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vi ikke er s spontane? Neh, det er
jeg ikke bange for. Altsd jo, miske
lige i starten var jeg det. Den forste
gang vi var 1 seng med hinanden,
hvor jeg havde de der bange anelser:
Gar det nu? Kan jeg nu finde ud af
det? Er det ikke for besverligt?
Mette er jo den forste kereste, jeg
har haft, mens jeg har veret kore-
stolsbruger.”

Er hun den forste, du har veret i
seng med?

Claus: “Nej, det er hun ikke.
Men dengang jeg kunne gi, havde
jeg nemmere ved det. Nu skal jeg
bevaeges rundt, flyttes og traekkes 1.

Men det gik okay forste gang?

Mette: “Jal”

Claus: “Men jeg var lige sd ner-
vos forste gang med Mette, som jeg
var fgrste gang, jeg var i seng med
en pige, for pi en mide var jeg ble-
vet et helt andet menneske, fordi jeg
var i korestol. Det var, som om det
var forste gang én gang til.”

En svigerson i kerestol

Om et drs tid vil Mette og Claus
giftes. De har varet forlovede siden
januar 1996, tre mineder efter at de
blev kerester. Det var vigtigt for
Mette dengang. Nu er det mest
Claus, der synes, at de skal giftes.
Selv om det koster dem penge pé
grund af pensionslovgivningen.

Hvordan har jeres familier reageret
pd, at I er blevet keerester?

Mette: “Mine forzldre har rea-
geret meget positivt. Men det var
noget, jeg var lidt bange for at for-
telle. Hvordan ville de reagere? Ikke
at de ville sl3 hinden af mig, men
puha...de har taget det utroligt po-
sitivt.”

Claus: “Alle har taget godt imod
mig. Det, som jeg kunne vare ner-
vos for, havde jeg ingen grund til at
vare nerves for.”

-
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Hvad kunne du vere nervos for?

Claus: “At de syntes, at jeg var en
underlig én. At de ville se ned pd
mig, fordi jeg er kerestolsbruger.
Hvorfor pokker er du blevet keere-
ste med hende? Det kan du godt
glemme! En svigerson 1 kerestol ...”

Man kan godt ga og frygte noget,
som slet ikke er der i virkeligheden?

Claus: “Ja, og det tror jeg faktisk
giver én nogle begrensninger. Nar
man har medt en sed pige og er be-
gyndt at snakke med hende, sd bak-
ker man ud, fordi man er bange for
en hel masse ting, som man egentlig
ikke skal vere sa nerves for. Sviger-
familien, sexlivet og mange andre
ting. For lzenge siden tenkte jeg, at
jeg fir da aldrig en kareste, for jeg
oplever jo ingenting. Jeg gir hjemme
som fertidspensionist, hvordan skal
jeg kunne snakke med hende, nir
jeg ingenting oplever?”

Men du gdr hjemme, mens Mette
har et lonarbejde og kolleger?

Claus: “Jamen, vi snakker ikke si
meget om oplevelser, mere om hold-
ninger. Vi er meget tette. Faktisk er
det vores-styrke, at vi gir si meget
op og ned ad hinanden.”

Mette: “Dengang Claus stoppede
med at arbejde, tzenkte jeg: Hvordan
skal det nu ga at have ham hjemme
hver formiddag? Kan vi enes om at
gd op og ned ad hinanden? Nu har
man lige pludselig ikke formiddagen
til at veere sig selv, inden man skal pd
arbejde.Vi har nu fiet det lavet meget
godt alligevel, for si spiser vi varm
mad til middag i stedet for, og mange
gange foler jeg nermest, at Claus al-
ligevel ikke er her, for han sidder
inde ved computeren, og jeg gir ude
i kekkenet for mig selv.”

Manden i huset
For nylig har Claus segt kommunen
om at 3 tildelt hjelpertimer. Indtil
nu har han klaret sig selv med hjzlp
fra Mette, men den gir ikke lengere.
Mette: “Jeg tror, at man skal passe
pa, at man ikke belaster ens forhold
for meget med for mange hjzlper-
funktioner. Jeg er glad for, at Claus

snart fir nogle hjelpertimer. Vi er
meget sammen, og det hviler meget
pd mig det hele”

Sa det kunne ogsd komime imellem
Jjeres keeresteforhold?

Mette: “Ja, og det skal man passe
pa med. Fra at vaere partner kan man
gd helt over og kun vare hjzlper.
Det er vigtigt, at Claus ogsd kan
gore noget pd egen hind. Tage ud
uden mig og komme hjem og for-
tzelle nogle ting”

Claus:“Det kan jo blive sidan, at
vi ikke har tid til at vere kaerester.
Nir Mette er ferdig med dagens
ting, setter hun sig ned og sover,
fordi det er for hardt. Hun har jo al-
ting: Madlavning, tejvask, strygning,
rengering, alt har hun. Plus mit
morgentoilette og personlig pleje.”

Mette: “I hverdagen er der nogle
begraensninger. Claus kan ikke kravle

op pé en stol og sette en lampe op
for eksempel. Det skal jeg bare tage
mig af. Men vi er gode til at supplere
hinanden. Claus er god til at fortelle
mig, hvordan det skal veere...”

Claus: “Jeg har nogle gange haft det
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svert med ting, jeg ikke kunne. For

det er jo mig, der er manden 1 huset,

og s burde jeg kunne nogle af de
ting. Men jeg har lert, at det er der
ikke noget at gore ved. Jeg kan s
nogle andre ting. Hvis vi tager 1
byen og handler, si er det mig, der
kerer bilen hver gang. Det har jeg
det godt med. Nar vi handler, berer
jeg huskesedlen og serger for, at vi
fir det hele med hjem. Jeg betaler
ogsd ved kassen. Set udefra vil nogle
synes, at det ikke er meget, men det

er noget, vi har det fint med.”

I er sddan et eksempel pd, at det er

meget upraktisk at have muskelsvind,
men sd er det heller ikke veerre?

Claus: “Ja, det er meget rigtigt.
Jeg ser mit liv som et spil kort. Vi
kan ikke alle sammen sidde med
esserne. Man ma spille det ud, man
har, og fi sa mange stik hjem, som

det kan lade sig gore.”
Og du har taget et stik hjem?

Claus: “Ja, det har jeg. Et af de

store.” "
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Det handler om politik

Otte sporgsmdl til en gymnasieelev, en landsformand og en lokal greesrod

Der er kommunalvalg den 20.
november og folketingsvalg senest til
marts. Nye og gamle politikere skal
vealges til poster 1 kommunalbesty-
relser, amtsrdd og parlament. Politik
pd mange planer vil i den kom-
mende tid prege medier, offentlig
debat og snakken mand og mand i
mellem. Handicappolitik og poli-
tikere med handicap vil ogsd vare pd
dagsordenen.
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Mange medlemmer af Muskel-
svindfonden er pd den ene eller
anden mide aktive politisk, og end-
nu flere kunne blive det. For eksem-
pel hvis de havde mod pi og lyst til
at gd ind som brugerrepresentanter
i udvalg, rid og nevn. Hvert fjerde
ir, efter kommunalvalget, besaetter
De Samvirkende Invalideorganisati-
oners amtsafdelinger en lang rakke
poster 1 lokale ridgivende, politiske

Isak Kornerup Houe
Foto: Ulrik Samspe Figen

organer. Der er brug for alle gode
kraefter 1 det arbejde.

Muskelkraft har spurgt tre af
Muskelsvindfondens medlemmer
om baggrunden for deres politiske
engagement for at servere neden-
stiende lille appetitveekker til et hek-
tisk politisk efterdr og vinter.

Det er tarveligt bare at kritisere

Jeg hedder Isak Kornerup Houe, er
16 ar gammel, bor 1 Arhus, gar pa
gymnasiets matematiske linie og har
1 gvrigt (for ejeblikket) muskel-
svindsygdommen limb girdle — jeg
gar ikke ret godt og sidder 1 karestol
det meste af tiden. Har vaeret aktiv i
politik cirka siden 99, meldte mig
da ind 1 SFs Ungdom og begyndte
at gi pd ‘introkurser’. Var aktiv frem
til 2001, sad blandt andet 1 arbejds-
markedspolitisk udvalg, men er nu
stoppet pd grund af, at jeg er tilhaen-
ger af EU. Har lavet forskelligt graes-
rodsarbejde, var med til at arrangere
en “elev-hering” her i Arhus for fol-
keskoleeleverne. Er for gjeblikket
aktiv 1 en arbejdsgruppe, der har til
formdl at udbrede kendskabet til
bornerettigheder — mit fokus er pd

de handicappede — blandt bern og
unge.

1. Hvotfor er du aktiv 1 politik?

“Hvorfor er jeg ikke? Jeg synes,
det er vigtigt at blande sig. Det er tar-
veligt bare at kritisere og ikke deltage
— det er blandt andet detfor, jeg ikke
lzengere er SFer. Jeg synes, det er vig-
tigt at udrette noget, sette sig et spor.
Det haber jeg at gere 1 politik.”

2. Hvilke resultater hay du opndet?

“At blive godt kendt. De fleste
inde i Arhus skoleforvaltning ken-
der mig, efter at jeg arbejdede sam-
men med dem om skole-hgringen.
Det betyder, at jeg har en god chance
for at veere med til noget lignende
igen. Det er vigtigt at have en plat-

form, et netvark, og selviolgelig vaere
med til at pdvirke, hvad det er, der
bliver gennemfort.”

3. Hvad er dine meerkesager?

“Jeg er blandt andet meget inte-
resseret i skolepolitik. Jeg ser skolen
som alt for snever. Der er ikke rig-
tigt plads til dem, der ikke er boglige
— og de rigtigt dygtige gdr for det
meste pd privatskoler. Det burde
vare muligt at have plads til alle — 1
det mindste 1 skolen. Dengang jeg
gik i folkeskolen, husker jeg, at et
sted mellem 10 og 30 procent af
klassen var “koblet af” i de fleste
timer. Det interesserede ikke dem at
folge med, og det interesserede
dbenbart ikke omverdenen at hjelpe
dem til at veere med. Det synes jeg
ikke, man kan byde dem!”

4. Hvad skal man kunne for at veere
politiker?

“Forhébentligt ikke alt for meget.
Demokrati er jo — 1deelt set — folke-
styre. Det skal veere muligt for enhver

at fA mulighed for at pavirke sin-hver-
dag. Derfor var jeg meget glad for at
vere med til at arrangere Arhus
Skolehering. Det var en mulighed
for eleverne til at sige, hvad de mente
om deres skolegang. Jeg haber, at det
har givet flere mod pé at engagere
sig 1 elevrdd, for der var faktisk nogle
meninger derude!”

5. Hvad har du personligt ud af at vere
politisk aktiv?

“En god samvittighed! S i evrigt
en mulighed for at komme lidt om-
kring. Jeg skal til Kebenhavn cirka
hver tredje maned pd grund af et eller
andet made, og jeg var ogsi lige ved
at komme til FN-konference i New
York omkring bernerettigheder. Sa
er politikken ud over min skole min
storste bereringsflade, jeg laerer nogle

mennesker at kende og fir pavirket

mine meninger andetsteds fra.”

6. Hvem er dit politiske forbillede?
“Joakim von And! Fordi han
havde noget at udrette (hvad han 1

Deltagelse pd alle planer er vigtig

Jes Erik Jessen, 35 ir, formand for
Muskelsvindfonden, Muskelsvind-
fondens medlem af hovedbestyrelsen
for De Samvirkende Invalideorgani-
sationer samt medlem af skiftende
udvalg og arbejdsgrupper gennem
en del dr (samt beskikket medlem af
Den Sociale Ankestyrelse).

1. Hvotfor er du aktiv i politik?

“Jeg har “altid” veret meget in-
teresseret 1 samfundsforhold, iser
forholdene for mennesker, der pi
den ene eller anden mide er vanske-
ligt stillede. Og deltagelse 1 de poli-
tiske processer er den mulighed, jeg
har for at pavirke disse forhold og i
det hele taget pavirke dele af sam-
fundsudviklingen 1 den retning, jeg
gnsker. Den konkrete anledning var

1sin tid nok en indignation over for-
skellige urimeligheder og uhensigts-
massigheder pa social- og sundheds-
omridet, og ikke mindst handicap-
omridet, men iser over de urimeligt
ddrlige muligheder der var (og til dels
stadig er) for at komme 1 arbejde pa
trods af gode kvalifikationer, nar man
ikke har en fuld arbejdsevne, dvs. til
dels en indignation over min “egen
situation” den gang.”’

2. Huilke resultater har du opndet?

“I mit handicap-politiske arbejde
har jeg (frem for enkeltsager) veret
mest fokuseret pd de mere overord-
nede og langsigtede, men samtidig
aktuelle handicap-politiske problem-
stillinger/sager, hvor gennembrud-
det og resultaterne ofte opnds gen-

gvrigt blev skolet 1 af Teddy Roose-
velt, men det er en anden historie).
Jeg er dog bestemt ikke fan af penge-
tanks-ideologien...”

7. Hvad er politik?
“At gore sig bemarket. At ud-
veksle meninger.”

8. Hvad er handicappolitik?

“Det handler om at anerkende,
at nogle er anderledes! Det, synes
jeg, er en overordentlig vigtig er-
kendelse. Nar vi 1 vores samfund
giver plads til sidan nogle som mig,
giver vi ogsa plads til os selv! Nir jeg
kan rende (nej kore) rundt og have
et godt liv, selv om jeg er handicap-
pet, hvorfor skulle det sd vaere en
forhindring, at man har en skav
nzxse? Eller ikke er god i skolen.
Ikke er normal? Niér vi tillader folk
at veere “anderledes”, giver vi plads
til os selv. Det, synes jeg, er vigtigt!”

nem en meget lang proces, der ofte
involverer samarbejdspartnere savel
internt som eksternt. Jeg vil derfor
ikke umiddelbart pege pd konkrete
politiske resultater, som jeg alene har
opnéet; men jeg har deltaget 1 pro-
cessen frem mod eksempelvis lovgiv-
ningen om fleksjob, om den ny for-
tidspension og handicapkompensa-
tion, samt forskellige vejledninger til
bl.a. serviceloven (f.eks. omkring
merudgiftsdekning, biler og hjlper-
ordninger).”

3. Hvad er dine mcerkesager?

“Mine merkesager bestemmes
forst og fremmest af de helt aktuelle
interessepolitiske sager, som er vae-
sentlige for mennesker med muskel-
svind og deres familier. Jeg vil der-
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for ikke fremheave serlige maerkesa-
ger ud over, at min interesse og mit
engagement nok iser ligger inden
for omrader som arbejdsmarkeds-
politik, social- og sundhedspolitik
samt til dels boligpolitik.”

4. Hvad skal man kunne for at veere po-
litiker?

“Det er min erfaring, at det er
vigtigt at kunne skabe sig indsigt i
og overblik over til tider store og
komplekse omrader, at kunne forstd
og samarbejde med til tider meget
forskellige mennesker, at kunne op-
fange signaler fra med- og modspil-
lere, at kunne tenke og agere strate-
gisk, samt at have tdlmodighed.”

5. Hvad har du personligt ud af at veere
politisk aktiv?

“Dels en tilfredsstillende for-
nemmelse af at vere med til at
pavirke forholdene og udviklingen i
den retning, jeg finder rigtig, samt
en “faglig” indsigt 1 forskellige om-
rider. Men ogsa indsigt i og erfaring
med forskellige politiske “systemers”
opbygning; arbejdsformer og kultu-

Ting ta’r tid

Tine Snekkerup, 46 ar, bor 1 Allergd.
Muskelsvindfondens reprasentant i
De Samvirkende Invalideorganisa-
idoner 1 Frederiksborg Amt. Med 1
Handicapudvalg, Guideudvalg, Han-
ficappolitik-arbejdsgruppe og Klage-
4d 1 Allergd. Sidder 1 netvaerksgruppe
Allergd for foreldre ¢l handicappede
grn. Medlem af Dansk Handicap
orbunds kredsbestyrelse i Frederiks-
vorg Amt. Er mor til ung giende
nuskelsvindler og har selv sklerose.

. Hvotfor er du aktiv i politik?
“Grundleggende tror jeg, det

gger i min opdragelse med forel-

re, der ogsd var engagerede i for-

rer, samt medet og samarbejdet med
forskellige, til tider meget spaend-
ende mennesker med andre ind-
faldsvinkler.”

6. Hvem er dit politiske forbillede?
“Ikke nogen! Jeg dyrker ikke
forbilleder.”

7. Hvad er politik?

“Politik er muligheden for at del-
tage 1 de demokratiske processer
med henblik pa at pavirke samfunds-
udviklingen i den retning, man anser
for rigtig — altsd have indflydelse pa
tilstande eller forhold i samfundet,
man synes er vasentlige at andre pa.
Politik kan foregd pd mange forskel-
lige planer, lige fra f.eks. lokalpolitik
til international politik, som alle har
indflydelse pd menneskers hverdag —
deltagelse pa alle planer er derfor

vigtig.”

8. Hvad er handicappolitik?
“Handicappolitik er de politik-

omrider, som er af interesse for

mennesker med handicap.”

skelligt foreningsarbejde. Jeg har lige

'siden mine ganske unge ar kunnet

lide at arbejde sammen med andre
mennesker om “en sag”’ (ungdoms-
klubrad, foreldrebestyrelse 1 borne-
have mv.). Jeg er ikke (som mange
ellers er) blevet aktiv, fordi vi har felt
os uretfeerdigt behandlet.
Muskelsvindfonden spurgte mig,
om jeg ville vere brugerrepraesen-
tant 1 Handicapudvalget i Allerad
Kommune. Dags dato er det ind-
lysende for mig at fortsette. Der er
lang vej til opnielse af et samfund
for alle. FIN’s standardregler om lige
muligheder for handicappede er slet
ikke sliet igennem endnu. Eeks. ser

v1, at landets ellers gode bygnings-
reglement, som vil gere tilgeengelig-
heden bedre, ikke altid overholdes.”

2. Huvilke resultater har du opndet?
“Jeg opfatter ikke resultaterne
som mine. Det er et samarbejde med
andre med samme interesse.
Vedrerende tilgengelighed har vi
sat vores betydelige preg pd nybyg-
geri og sterre renoveringer her 1 Al-
lered, det vere sig nye kommunale
bygninger, idreetsanleg, handicap-
parkering, fortove og veje, kulturhus,
egnsteater. [ disse byggesager bliver
vi hert, hvis de husker det, ellers
husker vi dem pad det. Vi har ogsd
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holdt gje med nyetablerede fabrik-
ker (vi har skelet til mulig anszttelse
af korestolsbruger), nyetablerede
leegeklinikker, nye butikker, det lokale
politi og DSB.

Der gives ikke dispensationer i
byggesager her i Allered Kommune!
Det er en gevinst.

Nylig er Allerad Handicapguide
endelig udkommet. Det har varet et
stort arbejde for os brugerreprasen-
tanter, men vi har da opndet velvilje
og et pant stort belgb til professionel
opsetning og trykning. Et citat fra
borgmesterens forord *“. . .synliggjort
hvor vi kan gere tingene bedre ...”.

Vedrgrende gget opmerksom-
hed har vi veret 1 den lokale presse
iy og nz. Men vigtigst er det, at de
lokale politikere er meget opmeerk-
somme pi at forbedre vilkirene for
personer med funktionsnedsattelse
af forskellig art.

Jeg har personligt ikke arbejdet
s meget med amtspolitikerne, kun
med en enkelt lille problemstilling,
men nogle ved godt, hvem jeg er, og
at jeg reprasenterer Muskelsvind-
fonden.”

3. Hvad er dine meerkesager?

“Overordnet er det, at FN-reg-
lerne gennemferes fuldt ud i alle
hjerner og kanter. Mine personlige
merkesager/delmadl er bearbejdning
af mine medborgeres holdning til
personer med handicap (eget op-
merksomhed), en bedre tilgengelig-
hed til alt for alle, at arbejdsmarkedet
bliver meget mere rummeligt.

Projektet “Hjzlp til foreldrerol-
len” interesserer mig overordentlig
meget, men pd det plan, jeg arbej-
der, har jeg ingen indflydelse. Jeg fol-
ger det dog ngje pi sidelinien.”

4. Hvad skal man kunne for at veere po-
litiker?

“Det kraver 1 virkeligheden
mange talenter og tid. Tid til at til-
egne sig ny viden hele tiden. Der

sker nemlig meget pad omridet. Det

krever ogsa rigtig gode evner til at
samarbejde med andre brugerreprea-
sentanter, embedsmand og politi-
kere. Sa passer det, hvad Evald Krog
siger om humoren, og jeg vil tilfgje
snilde og behendighed. Det hjzlper
desuden med personlig gennem-
slagskraft 1 skrift og tale.

Talmodighed eller udholdenhed
er ogsd ngdvendig, og det er for mig
det vigtigste. Maske fordi jeg som
person ikke er serlig tilmodig. Jeg
mi tit tenke pd (og minde andre
om) et smukt billede af en stille-
stiende skovsg, hvor der kastes en
lillebitte sten, som dog er i stand til
at sende ringe langt ud 1 vandet! (En
meget beroligende tanke nir jeg
eller andre er lige ved at hoppe op
som trold af en wske).

Negativ krittk ma jeg ogsd std
model til! Det er uundgaeligt; jeg
kan ikke gore alle tilpas.”

5. Hvad har du personligt ud af at veere
politisk aktiv?

“Samarbejdet og samvaret med
mange forskellige mennesker. En
meget meningsfuld plads i samfun-
det. Jeg lerer hele tiden nyt.”

6. Hvem er dit politiske forbillede?
“Min lerermester nr. 1 er Jorgen
Mortensen fra Dansk Handicap For-
bund i Frederiksborg Amt. Jeg be-
undrer ogsi Evald Krog.
Muskelsvindfonden har ikke
bedt mig have en bestemt holdning,
og det er jeg glad for. Foreningen

har budt pd Netvaerksmede, og det
er givtigt: Nu kender jeg nogen, jeg
kan tage kontake il ved tvivl.”

7. Hvad er politik?

“Godt spergsmal! Fremmedord-
bogen siger “...]l&ren om menne-
skers indbyrdes forhold som sam-
fundsmedlemmer”. Det holder jeg
mig til som et godt svar.”

8. Hvad er handicappolitik?

“At arbejde for gennemforelse af
FN-reglerne om lige muligheder for
handicappede. Jeg har vist svaret
ovenfor, at vi stadig beveger os 1
regel 1 om gget opmaerksomhed og
tilgengelighed. Selvfelgelig arbejdes
der pd andre delmil om f.eks. et
rummeligere arbejdsmarked, men for
at jeg ikke skal blive utdlmodig de
naste fire dr, er mit svar pa sporgs-
malet: Ting ta’r tid.” "
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Udgivelsen af Det myasteniske puslespil” er et konkret eksempel pa brugerinddragelse

I august udkom bogen “Det mya-
steniske puslespil” efter fem ars for-

. arbejde. En lang proces, erkender

redaktionsgruppen, der har stiet bag
bogprojektet, og som teller bide
myastenikere og fagfolk 1 og uden
for Institut for Muskelsvind. Men en
nedvendig proces, som viser, at det
tager tid at inddrage brugerne, men
ogsd at det kan betale sig.

Bogprojektet har haft mange
formal. Dels har gruppen af myaste-
nikere i Muskelsvindfonden gennem
flere 4r onsket at fa sat mere fokus pd
Myasthenia Gravis, for at myasteni-
kere og iser behandlere kan fi et
bredere syn pi sygdommen. Dels har
Institut for Muskelsvind ensket at
gore sig konkrete erfaringer med at
inddrage brugerne i et projekt som
dette, mens alle parter har gnsket at
i indsamlet mere viden om syg-
dommen.

Da arbejdsgruppen forste gang
modtes 1 november 1996, vidste
ingen, hvad projektet skulle munde
ud 1. Men efter flere meder frem til
maj 1998 kom arbejdsgruppen frem

til, at mélet var en hind- og debat-

bog, som skulle informere om Mya-
sthenia Gravis og samtidig vise de
mange forskellige facetter af syg-
dommen.

Idéen har ogsd veret, at kapit-
lerne skulle skrives af forskellige for-
fattere ud fra hver deres synsvinkel,
sd bogens mange brikker tilsammen
kan danne det puslespil, som mya-
steni udger. Samtidig skal bogen
skabe debat om de forskellige opfat-
telser, der kan vere af sygdommen
set fra henholdsvis behandleres og
myastenikeres side.
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De nzeste faser 1 arbejdet med bogen
fra forfret 1998 frem til august i 4r
har veeret at finde frem til reekken af
skribenter til kapitlerne og derefter
beskrive indholdet 1 hvert kapitel.
Dernzst skrive og redigere teksterne
og til sidst serge for den endelige ud-
formning og produktion af bogen.

En personlig udvikling

“Det har varet en lang og tidskra-
vende proces, men det var ogsd ned-
vendigt, fordi tingene skulle udvikle
sig)” siger Linda Storgaard Andersen,
myasteniker og medlem af redak-
tionsgruppen.

I starten var hun selv meget i
tvivl om sit eget bidrag til projektet,
men efterhdnden fornemmede hun,
at hendes rolle 1 hgj grad handlede
om at bruge sine erfaringer.

“Jeg havde aldrig troet, at jeg
skulle involvere mig sd meget eller
selv skrive i bogen. Men processen
har lzert mig meget om mig selv og
har veret en personlig udvikling,”
siger hun, men mener samtidig, at
det har vaeret en kraevende opgave.
Det har ikke bare handlet om at
lytte til, hvad andre sagde. Arbejdet
har stillet krav om selv at veere aktiv
og forholde sig til forskellige pro-
blemstillinger.

I bogen er Linda S. Andersen
medforfatter til to kapitler, som hand-
ler om myastenikeres egne erfaringer
med sygdommen 1 hverdagen og
erfaringer med samarbejdet med det
sociale system. '

Larerig proces

Set fra Institut for Muskelsvinds side
har bogprojektet ogsd varet en laere-
rig proces.

“Vi har lert meget af projektet —
bide om myasteni og om at inddrage
brugerne,” siger kursuskonsulent
Asger Frost, Institut for Muskelsvind,

som har veret medlem af redak-
tionsgruppen og tovholder i hele
projektforlgbet. Begge dele har veeret
vigtige for instituttet.

“Der bliver talt meget om at age
brugerinddragelsen 1 behandlings-
systemet, og dette er én mide at
gore det pd,” siger Asger Frost, som
hiber, at bogen ogsd kan fungere
som et indleg 1 en bredere debat om
sdvel brugerinddragelse som en hel-
hedsorienteret behandlingsindsats.
Milgruppen er primert myaste-

nikere og behandlere, der har med
myasteni at gere, men andre patient-
grupper med kroniske sygdomme
og personer med usynlige handicap
samt behandlere generelt kan ogsa fa
et indblik 1 det spendingsfelt, der
ofte ligger mellem patienterne og
behandlerne, mener Asger Frost.

Ogsd Linda S. Andersen er glad
for det produkt, bogen er blevet og
hiber, at den vil give debat blandt
myastenikere og behandlere.

“Bogen leegger op til, at myasteni
ikke bare handler om at tage medi-
cin. Der er s3 mange andre ting, der
spiller ind, at det er nedvendigt at se
pa det hele menneske,” siger hun og
mener, at bogens budskaber kan
bruges af bide nye og “gamle” mya-
stenikere, pdrgrende og behandlere.
For hende selv som “garvet” mya-
steniker har f.eks. bogens afsnit om
de psykologiske aspekter varet ny
viden.

“Det har jeg ikke arbejdet med
for, s3 det er en anderledes mide at
tenke pi,” siger Linda S. Andersen.

Bogen “Det myasteniske puslespil” er en vellykket bog, der burde veere obligatorisk lwsning for
alle, der arbejder med patienter, skriver vor anmelder

At fi stukket diagnosen “dansk
dovenskab” i nasen af en overlege
pa et sygehus, nir man reelt har den
kroniske neurologiske sygdom Mya-
sthenia Gravis er en forhinelse, som
patienten stadig arbejder med at
gore sig fri af, forteller hun i Insti-
tut for Muskelsvind/Muskelsvind-
fondens nye debatbog “ Det myaste-
niske puslespil”.

Herhjemme findes under 500
patienter med Myasthenia Gravis,
som betyder muskeltrethed i sveer
grad. Som flere andre autoimmune
sygdomme kan man ikke se den pd
patienten. Derfor deler disse patien-
ter skabne med mange andre med
usynlige kroniske sygdomme, som
udsattes for en mistenkeliggorelse,
man f.eks. aldrig ville udsatte en ét-
benet person for.

Selv om symptomerne pd denne
sygdom ofte er ret vage, er det allige-
vel svaert at forstd, at leger i nogle
tilfelde padutter myastenikere diag-
noser som hysteri og dovenskab. Nu
kan man nzppe forestille sig, at
lzeger med vilje begdr fejl i diagno-
sticeringen — eller at de er mere onde
end gennemsnitsbefolkningen. Man

“Det myasteniske puslespil — Brikker til
Sforstielse af sygdommen Myasthenia Gra-
vis” er udgivet af Institut for Muskel-
svind /Muskelsvindfonden. August 2001,
250 sider.

Bogen kan kabes hos Muskelsvindfonden.
Pris: 386,- ki for ikke-medlemmer, 125,-
kr. for medlemmer + 40 kr. i ekspedi-
tionsgebyr.

mi miske snarere anse denne arro-
gance, der ligger bag sidanne diag-
noser som et tegn pi frustration
over, at det er svert at fi stillet diag-
nosen pa baggrund af de ofte meget

vage symptomer, som disse patien-
ter i drevis generes af.

Derfor understreger patientbe-

retningerne i bogen det voldsomme
behov for, at leger lerer at kommu-
nikere med patienterne p3 disses be-
tingelser.

Ingen klagesang
Men debatbogen er langtfra en kla-
gesang fra hirdt ramte patienter.
Tvartimod er bogen et yderst kon-
struktivt hjelpevarktej, som man
kunne Qms'ke, at alle med en kronisk
sygdom havde ved hinden. Og at
alle, der arbejder med patienter, fik
som obligatorisk lesning.

Det er af flere drsager en meget
vellykket bog. Den grafiske opsaet-
ning er indbydende, og bogen er

meget overskueligt opbygget. Sprog-
ligt er den lettilgeengelig, og der er
langt mellem indforstiet fagsprog.

Man kunne dog have gnsket sig,at "

overlege Ole Norregaard havde
populariseret sit afsnit — og dermed
gjort det mere lesevenligt. “Sekret-
stagnation disponerer til atelektase
(sammenfald af lungevaev), fordi luf-
ten bag (dvs. mest perifert i luftve-
jene) diffunderer over i blodet”, er
ikke en forklaring, der er skrevet til
menigmand.

Man kan ogsd undre sig mildt,
nir myastenikere selv beskriver,
hvordan de “udtrettes” — en vending
direkte ldnt i legesproget.

Et budskab til politikere

Bogen giver med sine 18 kapitler en
fin indsigt bl.a. i de vilkir, behand-
lingsmuligheder og den hjxlp, det
sociale system tilbyder kronisk syge.
Bogens mange beretninger fra sivel
professionelle i sundheds- og social-
sektoren som fra patienter doku-
menterer, at de rammer, som afstik-
kes for patienterne i social- og
sundhedssektoren langtfra altid passer
til patienternes behov. Bogen doku-
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menterer, hvordan — og hvor nemt
— kronisk syge falder igennem det
sociale netvaerk, hvis medarbejdere i
nogle tilfelde lider af alvorlige an-
fald af destruktiv kasseteenkning.
Som en af patienterne skriver:
“Det er svert at forsta, at man ikke
 lengere er vanfer, nir man bliver

fortidspensionist”. Fortidspensionen
kostede ikke blot patienten hendes
gode job, men samtidig forsvandt
statteordninger som f.eks. hjelp til
medicinudgifter og transport som
dug for solen. Det til trods for, at
hun nu, hvor hun havde mittet op-
give at arbejde grundet sin kroniske
sygdom, mere end nogensinde for
treengte til hjelp. Et godt eksempel
pd den manglende overensstem-
melse mellem lovens intentioner og
dens virkninger — forstaeligt selv for
politikerne.

Bogen giver med sine mange
forskellige indfaldsvinkler en grun-
dig indfering i sygdommen, dens
natur, og hvordan man kan leve livet
sammen med denne ugnskede folge-
svend. Der er gode kostrdd, grundig
information om virkninger og bi-
virkninger af den medicin, myaste-
nikerne kan anvende og lidt om,
hvad der rent forskningsmassigt sker
pa dette sygdomsomride. Det virker
bide godt og trovaerdigt, at en mya-
steniker meget sagligt beskriver den
psykiske tilpasning til sygdommen
som en livslang udfordring (af cand.
scient. og psykoterapeut Hanne
Beck).

Legen Janne Unkerskov fortel-
ler om rehabilitering og meget tan-
kevaekkende om, hvordan kolle-

gerne glemmer at tage vare pd hele
myastenikeren, men bruger apparat-
fejl-modellen. Hun beretter, hvor-
dan patienterne stadig fir bort-
opereret brislen, selv om hun kan
dokumentere, at informationen om
virkningen af operationen er bide
ensidig og mangelfuld.

De svare samtaler

Bogen dokumenterer, at vor tids ofte
meget veloplyste patienter onsker et
langt mere ligevardigt forhold til
legerne, hvor man beskaftiger sig
med hele patientens situation og
med den indfeling og respekt, som
forstdelsen af patientens problem
kraever. Patientsamtalen er en kerne-
ydelse — ikke et frynsegode.

Bogen viser ogsd, hvor ofte lege
og patient pd grund af klassiske
kommunikationsfejl gir fejl af hin-
anden i de svaere samtaler om fl.eks.
konsekvenserne af livslang sygdom.
Det kan vare, at legen og patienten
har hver deres dagsorden for sam-

talen, eller at legen glemmer at sette
sig 1 patientens sted og 1 stedet korer
derudaf med autoriteten som eneste
hjelpemiddel.

Det er imidlertid legens ansvar,
at kommunikationen bliver afpasset
efter den enkelte patient og dennes
livssituation. Det er legen, der skal
etablere kontakten og skabe tryghed
og tillid 1 samtalesituationen.

Bogen understreger behovet for,
at behandlerne — og sagsbehand-
lerne — ser patienten som et helt
menneske og forstir betydningen af
samspillet mellem krop, psyke og
milje i forhold til familien, arbejds-

livet og fritiden med det mal at fi et
vellykket behandlingsforleb. Det be-
skriver bl.a. Janne Unkerskov meget
fint:“Det er dog kun en selv, der kan
afgere, om man ensker at tage imod
en ny behandling...og selv om det
ikke er nemt at sige nej, er det altid
1 orden, der er fuld fortrydelsesret,
uden at det ber medfere ridser i
lege-patientforholdet”.

Journalisterne Else Marie Ander-
sen og Anne Grete Nielsen har pa
basis af samtaler med patienter be-
skrevet, hvilke overvejelser og hvilke
valg mangedrige myastenikere gor
sig. Et yderst lesevaerdigt afsnit, hvor
de bl.a. overraskes over, hvor domi-
nerende en rolle legers udsagn har
for patienter med myasteni.

En laerebog

Denne debatbog er meget velegnet
ogsa for andre patienter med auto-
immune sygdomme som f.eks. gigt-
patienter, fordi den grundigt gir ind
1, hvilke rettigheder man som kro-
nisk syg har. Men den vil desuden
vere oplagt som lerebog for lege-
studerende og sygeplejerskestude-
rende 1 den sikaldt problembaserede
undervisning, som nu lykkeligvis
bl.a. er indfert pd lege- og tand-
legestudiet 1 Kgbenhavn. n

Journalist Marianne Scheele er informa-
tionsmedarbejder pd Det Sundheds-
videnskabelige Fakultet pd Kobenhavns
Universitet og leerer i faget basal kommu-
nikation for leege- og tandlcegestuderende.
Hun er medfotfatter til bogen “Basisbog
i kommunikation med patienter og
kolleger”.
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Okonomiske bidrag til Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden har i det seneste halve dr modtaget
en rekke bidrag fra fonde, legater, offentlige puljer og
private til stgtte for foreningens arbejde. Nogle bidrag
er gremarket specifikke aktiviteter, mens andre er
generel stotte til Muskelsvindfonden.

Nedenstiende oversigt dekker perioden fra 1. marts
til 1. september 2001. Kun bidrag over 5.000 kr. er med-
taget.

Kong Frederik og Dr. Ingrids Fond
Danmarks Radio - Giro 413

Grosserer L. F. Foghts Fond

Karolinska Institutet, Stockholm
Aslaug og Carl Friis's Legat

Ulla og Mogens Folmer Andersens Fond
Konsul grosserer Osvald Christensens
Mindefond, Vejle
Forskningsministeriets tipsmidler

Alex Hilmar Hansen og hustru Gerdas Fond
Mgllerens Fond .

10.000 Direktgr J. P. Lund og hustru Vilhelmine,
5.000 fodt Bugges Legat (Lund/Bugge Fonden) 14.000
15.000 Familien Hede Nielsens Fond 10.000
108.000 Danske Fysioterapeuters Forskningfond 50.000
5.000 Danske Fysioterapeuters Jubileeumsfond 9.000
100.000 Skandinavisk Tobakskompagni’s Gavefond 25.000
Flemming G. L. Petersens Fond 100.000
5.000 Lions Club Hvetbo 5.000
145.500 Danske Banks Fond 10.000
100.000 Borumfonden 5.000

10.000

Orientering fra Investeringsforeningen Banco

Lovgivningen er ikke indrettet pa investe-
ringsforeninger som Banco, og det har med-
fart, at Banco har fdet en noget kringlet
skattemaessig situation, for sa vidt angar det
humanitere bidrag. Banco fik i fgrste om-
gang skattemyndighedernes godkendelse af,
at det humanitzere bidrag ikke bergrte med-
lemmerne skattemaessigt. Pa grund af lov om
investeringsforeninger matte skattemyndig-
hederne efterfglgende andre den beslutning.

For den enkelte Banco investor betyder
det, at man beskattes af bidraget til de til-
knyttede organisationer og derefter kan fra-
drage bidrag pa mellem 500-5500 kr. For frie
midlers vedkommende vil beskatning og fra-
drag stort set udligne sig. For pensionsmid-
ler stiller sagen sig anderledes. Her opfattes
det humaniteere bidrag som en havning af

pensionen, hvorfor bidraget beskattes med
60%, mens fradraget typisk vil vaere 32%.
Banco har over for myndighederne anfart
det abenlyse urimelige i denne behandling
og har forelgbigt faet et tilsagn om, at man
vil se positivt pa en lovaendring, saledes at
Banco’s medlemmer ikke bergres skatte-
massigt af det humaniteere bidrag. Banco
presser pa for at fa en lasning allerede i
2001. ]

For at kunne give 2% til en organisa-
tion skal der pa grund af pensionsbeskat-
ningsloven haves 5% af den enkeltes for-
mue. Det skyldes, at der ud over de 2% skal
haves 60% skat af pensionsdepotet. Det er
helt urimeligt over for disse kunder, og Banco
vil derfor ikke haeve mere end de annon-
cerede 2%. Mange vil imidlertid ikke blive

bergrt. Hvis skattebelgbet er under 100 kr.,
opkraeves det slet ikke. Alle investorer, der
har Banco-beviser til en veerdi pd mindre end
hhv. 8.333 kr. i aktieafdelingen eller 22.222
kr. i obligationsafdelingen 31.12.2001 be-
rgres derfor ikke, ligesom humanitaere orga-
nisationer, virksomheder og fonde ikke be-
rores. For den lille del af investorerne, der
eventuelt bergres, vil Banco som naevnt kun
haeve 2% af pensionsdepotet. For ikke at fa
utilfredse kunder vil 1,2% ga til skat og
0,8 % til organisationen.

Som navnt er det ikke sikkert, at der
overhovedet vil ske nogen reduktion, hvis
loveendringen nar at blive gennemfart i inde-
vaerende ar. Banco vil holde investorerne
orienteret om den videre udvikling.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Alternativ behandling - Musholm Bugt Feriecenter
Foreldregruppen Sjzlland 1 arrangerer weekendkursus for sine medlemmer.

Workshops om ALS - Bispebjerg Hospital
ALS-gruppen Bispebjerg arrangerer aftenmade med tre workshops om 1) personlig hjelper-

ordning, 2) ernaering og gastrostomisonde, 3) pdrerendegruppe.

Drama - Musholm Bugt Feriecenter
Ungdomsgruppen arrangerer dramaweekend som en fortsettelse af dramakurset i 2000.

Busrejse - Alsace
Myastenigruppen arrangerer busrejse til Frankrig.

Kursus - Musholm Bugt Feriecenter
Landsdaekkende pigeforeeldregruppe arrangerer weekendkursus for medlemmerne.

Bestyrelsesmgde - Musholm Bugt Feriecenter

Kursus - Spejderhytte v. Saeby
Foreldregruppen Nordjylland 2 arrangerer weekendkursus for medlemmerne.

Samarbejdets aspekter - Musholm Bugt Feriecenter
Voksengruppen arrangerer weekendkursus for voksne medlemmer i hele landet.

“Det myasteniske puslespil” - Arhus Kommunes Feriecenter, Hou
Myastenigruppe Vest arrangerer kursus med debatemner fra det nye hdndbog om myastent,

ALS-teamet i Esbjerg - Kvaglund Lokalcenter, Eshjerg
ALS-Sydjylland arrangerer made for brugere, pdrarende og andre interesserede.

Medarbejderrad - Musholm Bugt Feriecenter

Lokal generalforsamling - Tarup Gl. Praestegard v. Odense
ALS-gruppen Fyn holder generalforsamling og made.

Reprasentantskabsmode - Musholm Bugt Feriecenter
Netvaerksmgde - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens aktive kontaktpersoner inviteres til mapde om rettigheder,

kommunalvalg og ungdomsarbejde.

Temadag - Institut for Muskelsvind, Hellerup
IfM* arrangerer kursus for unge i @stdanmark med muskelsvind (14-24 dér), som er gdende.

Muskelterweekend - Musholm Bugt Feriecenter
De frivillige bernepassere holder den drlige evaluerings- og planlegningsweekend.

Sektionschefmgde - Musholm Bugt Feriecenter
Indsamlingsafdelingen holder evaluerings- og planlegningsweekend om kommende

arrangementer.

*IfM - Institut for Muskelsvind




Postbesgrget blad. 8245 ARC.




