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Ti-ars jubilare_r blandt Det Grenne Crew — Et anderledes Muskelkraft.

Intelv'view med Gitte Norgaard om de kommende opgaver i Muskelsvindfoncien.
Nordiske forskere madtes for at udveksle erfaringer og ege viden om muskelsvind.
Fokus pé korrekt diagnosticering af muskelsvindsygdomme.

Nordisk referenceprogram for Duchennes muskeldystrofi vedtaget.
Osteuropeerne har overtaget engagementet 1 den europaiske sammenslutning.
Antoniett og Simon tog til handicapidraetsstaevne for skoleelever. En sjov oplevelse.
Forestillingen “Svinemusklen” er xgte, ubarberet kunst. En mental uppercut.
Mogens Lykketoft (Soc.) svarer pa k_ritikken fra Muskelsvindfondens formand.
Muskelsvindfondens aktive medtes for at drofte foreningens vision.

Det betalte sig at anke kommunens afslag. Jorgen Lenger giver to eksempler.

Jens Harhoff causerer over sidste drs julegave-indkeb.

Netverksgruppe soger folk — Bog- og cd-udgivelse — Tilskudsregler til medicin
Aktivitetskalender — Adresser.

Det er mange ting, der endnu ikke er afklaret, og mange ting, der ikke er taget hajde
for i den ny vedtagelse i Folketinget om at forhgje Statens Uddannelsesstatte til
studerende med handicap. Forhgjelsen skal kompensere for den indtagt, andre
studerende har mulighed for at fi gennem erhvervsarbejde, men som studerende
med handicap har vanskeligt ved netop pa grund af deres handicap. Men trods uklar-
hederne og manglerne er der grund til at glede sig, mener Jes Erik Jessen. Det
vigtigste er, at der er taget fat i problemstillingen. S er det lettere siden hen at gd
videre med de lose ender, viser erfaringerne. 2 i

Ved et handicapidretsstevne far man mulighed for at lere forskellige
idreetter at kende, som man mdske aldrig har hort om for. Og sd er
det sjovt at deltage, mener bdde Simon og Antoniett, der fortaeller
om deres oplevelser.

Foto: Nils Rosenvold.

“Hvem er handicappet?”, les side 23.
“To guldmedaljer og en masse venner”, les side 26.
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Crew’er fejrer 10 drs-jubilaeum

‘At arbejde hdrdt, lenge og gratis’ lyder tilbuddet til Muskelsvindfondens frivillige.
41 personer har gjort det hvert dr i mindst ti dr

Muskelsvindfondens korps af frivil-
lige — Det Gronne Crew — er gjort
af et sejt stof. Ud over hvert dr gratis
at knokle med afviklingen af som-
merens mange koncerter og deltage
1 andre arrangementer, som Muskel-
svindfonden og Eventmusfonden stir
for, har mange crew’er efterhinden

ogsé flere drs erfaring som frivillige.

Med andre ord smeger de ir efter ar
ermerne op for at yde en uund-
veerlig indsats for Muskelsvindfon-
den og selv fi en masse sjove oplev-
elser og samvaer til gengeeld.

[ begyndelsen af december
kunne saledes 41 medlemmer af Det
Grenne Crew fejre jubileeum som
aktive frivillige 1 mindst 10 4r. Det
vil sige, at de siden 1994 hvert ar har
deltaget i enten Gron Koncert, Ah
Abe-koncerterne, stiet i boder pi
Roskilde Festivalen, vaeret aktive ved
afviklingen af DR’s slotskoncerter

eller deltaget 1 andre udenders arran-
gementer for Muskelsvindfonden.
Ti-drs-jubilzet blev i december
markeret med en personlig tak fra
indsamlingsafdelingen vedlagt et gam-
melt gruppebillede af crew’erne og
en oversigt over de arrangementer, de
har deltaget 1 gennem de sidste ti ar.
De 41 jubilarer er: Rasmus
Petersen, Palle Lund, Ole Lange,
Klaus Rosenlund, Steffen Moller
Krog, Bjorn C. Petersen, Jens Bech,
Alex Laursen, Brita Rahbek, Inge
Johnsen, Lisbeth Flugt Binderup,
Peter Bertelsen, Eva “Trille” Chris-
tensen, Henriette H. Jensen, Janni
Gregersen, Jeanette Holm Byskov,
Bitten Holle, Kirsten H. Jensen,
Lisbeth G. Hansen, John M. Larsen,
Peter Christensen, Peder Graversen,
Lene Damsbo Larsen, Synne Rem-
vig, Lone Magnussen, Segren A.
Serensen, Peter Vestergaard, Jon Len-

nart Beck, Kristian K. Hansen, Wicki
Serensen, Lars Young Mogensen,
Anette Hareskov, Carsten Holm,
Steen Carlsen, Anne Juhl, Ian Jacob-
sen, Thorkild “Tolle” Sjostedt, Eva
Korsgaard, Bart Loonen, Heines Bo
Eriksen og Anne Iversen.

Det Gronne Crew bestdr 1 dag af
1 alt ca. 2000 frivillige.

Et anderledes Muskelkraft

Storre samspil mellem hjemmeside og medlemsblad er mdlet for cendringerne i Muskelkraft

Fra arsskiftet vil leserne af Muskel-
kraft kunne opleve et lidt @ndret
medlemsblad. Et justeret design, flere
sider i hvert blad og et stgrre sam-
spil med Muskelsvindfondens hjem-
meside er mélet for den omlegning
af bladet, der vil ske fra 2004. Mus-
kelkraft er hidtil udkommet otte
gange om . iret. Efter omlaegningen
vil bladet udkommet seks gange: i
februar, april, juni, august, oktober
og december.

Den @ndrede udgivelsesfrekvens
og justeringerne 1 Muskelkrafts ind-
hold vil ikke rere ved bladets status
som et troverdigt og serigst maga-

sin eller ved bladets rolle som det

faellesskabende 1 foreningen.
Indholdsmzssigt vil Muskelkraft

stadig prioritere emner som forsk-

ning, handicappolitik, personlige -

historier om mennesker med mus-
kelsvind og artikler fra redaktionens
bernejournalister, ligesom der vil
blive sat fokus pé forskellige aktuelle
emner. Mere nyhedspragede artik-
ler, aktivitetskalender m.v. vil frem-
over blive flyttet til Muskelsvind-
fondens hjemmeside.

Justeringerne af Muskelkraft skal
ses som en naturlig folge af udvik-
lingen med at opbygge en hjemme-

side, der skal dackke behovet for hur-
tig kommunikation og interaktion,
mens medlemsbladet skal fastholde
sin rolle som identitetsskabende, at
give leserne oplevelser og mulighed
for fordybelse. )

Ved at reducere antallet af blad-
numre om dret vil der kunne fri-
gares ressourcer 1 oplysningsafdelin-
gen til at fokusere mere pd udvik-
lingen af hjemmesiden. Denne ud-
vikling vil primert kunne markes
fra sommeren 2004, nir oplysnings-
afdelingen igen er fuldt bemandet.
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Flokken af frivillige ~
0gsd kaldet Det
Gronne Crew — 7 1993.
Arkivfoto: Mogens
Laier.
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“Jobbet som direktor
er ikke et job, man
har, men et man lever
med,” siger Gitte
Nergaard, der glaeder
sig til udfordringen
som direktor.

N

Af Jane W. Schelde
Foto: Jens Hasse/Chili
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@konomien skal pa plads

Forretningen skal veere sund, for at foreningen kan fd det godt,
mener Muskelsvindfondens ny direktor

Den 31. oktober stod der gkonomi-
chef i Muskelsvindfonden pé hendes
visitkort. Dagen efter — den 1.
november — var den rigtige titel
direktor i samme organisation.
Gitte Norgaard, 38 ir, er endnu
ikke flyttet ind pa direktgrkontoret
1 Muskelsvindfondens barakker 1
Arhus. Hun har stadig sit gamle
kontor i gkonomiafdelingen, fordi
hun — her godt 14 dage efter job-
skiftet, hvor Muskelkraft har sat
hende stevne til et interview —
endnu ikke har haft tid.til at bytte
kontor. Muskelsvindfondens budget
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for 2004 skal gares ferdig, og sd ma
kontorflytteriet vente.

Det betyder heller ikke sd meget.
For Gitte Ngrgaard er titler og kon-
torplacering ikke sa vigtig.

“Muskelsvindfonden er sidan en
organisation, hvor man ikke er noget
i kraft af sit visitkort eller en titel.
Det er netop det grasrodsagtige ved
organisationen, jeg godt kan lide,”
siger hun og tilfgjer, at mangfoldig-
heden i organisationen er med til at
gore det til en spendende forening
og en spendende arbejdsplads.

Desuden ser hun direkterposten

som en jobfunktion, som alle andre
funktioner i huset, og hun ensker
ikke at blive sat op pa en piedestal.

“Jeg tror godt, man kan tage
beslutninger og vaere tydelig uden at
vere distancerende,” siger Gitte
Norgaard, der gleder sig til arbejdet
og udfordringen som direktor.

Fokus pa forretningen
At hun kommer inde fra organisa-
tionen, opfatter hun ikke som et
minus. Tvertimod.

“Jeg har veeret her i 31/24r, ogjeg
kan godt huske, hvordan det var ikke
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at arbejde 1 Muskelsvindfonden. Jeg
kigger selvfplgelig ikke pd tingene
med nye gjne, men jeg har den for-
del, at jeg kender foreningen. Mus-
kelsvindfonden er ingen nem orga-
nisation at starte 1. Det er et stort
omride at lere at kende med mange
forskellige opgaver og mennesker,”
siger hun og naevner endnu en for-
del:

“Jeg ved jo, hvad jeg gerne vil,
inden jeg begynder. Ikke at jeg har
en ferdig programerklering, men
jeg har nogle idéer om, hvad jeg
gerne vil nd over de naste ir, og
hvad jeg tror, organisationen har
brug for.”

For Gitte Ngrgaard vil over-
skriften for de kommende to til fem
ar hedde at fokusere pa forretningen
Muskelsvindfonden for at sikre for-
eningen Muskelsvindfonden.

“Min hovedbegrundelse for at
soge direktorjobbet var jo, at det
netop er det forretningsmassige og
det gkonomiske, foreningen har
brug for nu. I de senere ar har vi
brugt alt for meget energi pa forret-
ning — nogle gange pi bekostning af
forening — fordi der er nogle store
“klodser”, vi ikke har pd plads om-
kring vores forretning. Kan vi sztte
nogle rammer om dem og legge
nogle strategier, kan der blive bedre
plads og muligheder for forenin-
gen,” mener Gitte Ngrgaard.

En af de store udfordringer er
Musholm Bugt Feriecenter, som
hun ser som den sterste opgave at fi
en afklaring pd i de kommende ar.

“Vi kan ikke komme videre i
organisationen, for det sted er pi

_ plads, og for Musholm er passet ind

1 foreningen,” siger Gitte Nergaard,
der mener, at Musholm Bugt Ferie-
center allerede er en integreret del
af Muskelsvindfonden og dens his-
torie, og at stedet vil blive en stadig
vigtigere del af foreningens rehabi-
literingsindsats. Men hvordan det
skal indgd, og hvad det skal rumme,
skal netop afklares i de kommende ar.

“Det er selvfolgelig uacceptabelt,
at Musholm giver et stort irligt
underskud. Derfor skal vi finde ud
af, hvordan vi kan minimere det, og
hvordan vi kan udbygge stedet, si

det passer ind 1 foreningens arbejde.”

Gitte Ngrgaard ser sin rolle som
den, der skal udarbejde beslutnings-
oplag og beskrive forskellige scena-
rier for feriecentret. Hvordan pavir-
ker forskellige beslutninger for-
eningen, og hvilke gkonomiske kon-
sekvenser fir det?

“Det bliver en stor beslutning.
Alle beslutninger om Musholm har
en stor grad af irreversibilitet. De er
svere at lave om, og tidshorison-
terne er lange. Derfor er det vigtigt,
at der bliver lavet et godt analyse-
arbejde,” mener hun.

Og arbejdet haster. Bide fordi
Arbejdsmarkedets Feriefond har en
snarlig deadline, og fordi foreningen
ikke kan komme videre, for ferie-
centrets situation er blevet afklaret.

Vi tjener for lidt

En anden stor opgave er Muskel-
svindfondens indsamlingsaktiviteter,
hvor foreningen for gjeblikket ikke
tiener penge nok. Budgetterne for
de kommende ar er stramme og har
veeret det 1 flere ar.

Strategien for indsamlingsaktivi-
teterne har varet at mindske athzen-
gigheden af Gren Koncert og ud-
vikle nye og andre indtegtskilder
bl.a. afvikling af event-aktiviteter.
En del af strategien har allerede givet
resultater: P4 nogle omrider er
athengigheden af Gren Koncert
blevet mindre, mens den pé andre
omrider er pget, fordi foreningen
samlet set har tjent mindre. Men
ifglge Gitte Norgaard tyder meget
nu pi, at det arbejde, der er lagt i
udvikling af event-omridet, vil give
et afkast 1 2004.

“Derfor er min opgave at statte
indsamlingsafdelingen 1 det arbejde,
sd vi fir den vaekst 1 gang. Men det
er ogsd helt klart, at far vi ikke det i
2004, ma vi revurdere strategien og
se, om den var rigtig.”

Gitte Ngrgaard erkender, at
opgaverne kan lyde meget af forret-
ning og give meget lidt plads til for-
eningen.

“Men vi stir 1 et vadested, hvor
vi er nedt til at sikre os, at forretnin-
gen er sund for at sikre os foreningen
fremover. Men det betyder ikke, at

foreningen ligger dgd. Der vil stadig
ske nyudvikling, men det bliver inden
for de eksisterende rammer. Der er
ikke plads til store nye tiltag.

Men jeg er nu ikke sd bange for,
at vores forening ikke har det godt.
Der er et hejt aktivitetsniveau, og
mit indtryk er, at vores medlemmer
langt hen ad vejen er godt tilfredse
med det arbejde, der sker. Og si
er der jo mange andre, der fokuse-
rer pd foreningen: bl.a. medlems-
konsulenter og politikere,” siger
Gitte Norgaard.

Hun mener heller ikke, at det
basalt set er en direktors rolle at veere
trendsaettende pd medlemsomridet.
Det mi vere politikernes job, fordi
de kommer med kompetencer inden
for netop dette omréide.

Styrke det gode liv

Dermed ikke sagt, at Gitte Norgaard
ikke har idéer til udvikling af med-
lemsomradet. Hun kunne f.eks. godt
tenke sig, at foreningen gjorde
noget mere for bernene, hvis gko-
nomien var til det.

“V1 gor allerede meget, men vi
kunne godt gore endnu mere. Jeg
tror, det er 1 barndommen, at man
legger grundlaget for det gode v,
ogsa — eller iseer — ndr man er handi-
cappet. Der har medlemsforeningen
en stor rolle at spille ved at veere
med til at styrke bernene, si de bli-
ver sterke. Det kraever en stor livs-
vilje og styrke at leve et godt liv, nir
man sidder 1 karestol. Der kunne vi
gd ind med bredere aktiviteter. Serge
for, at de fir leert at leve med deres
handicap og leve godt med det.”

Det gode liv, en god rehabili-
tering og Muskelsvindfondens vision
er netop emner, der er pd dags-
ordenen i Muskelsvindfonden i
ir. Medlemsgrupper, repraesentant-
skab, bestyrelse og kontaktpersoner
1 Muskelsvindfonden har dreftet
sporgsmilene, og den proces er vig-
tig for Muskelsvindfondens videre
udvikling.

“Forhibentlig kan vi skrive en
god vision for Muskelsvindfonden,
som kan tegne det ideelle billede af,
hvad medlemmerne gerne vil, og
hvad udbygningen af Musholm
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Bugt Feriecenter skal tage afsaet i,
Bagefter md vi sd tilpasse visionen til
den gkonomiske virkelighed,” siger
Gitte Norgaard.

Fokusere og prioritere

En ting, Muskelsvindfonden gene-
relt skal blive bedre til, er at fokusere
og prioritere opgaverne. Det kan
give store frustrationer, hvis indsat-
sen spredes over for mange ting, si
ingenting bliver gjort feerdigt, mener
den ny direktor.

Derfor ser hun bade medlems-
undersggelsen fra 2002 og dreftel-
serne af det gode liv og Muskel-
svindfondens vision som vasentlige.

“Vi er nedt til at vere meget
“sikre pd, hvad medlemmerne gnsker,
vi skal lave, for uanset hvad er vi
nadt til at prioritere vores indsats.
Med flere medlemsgrupper og flere
og dyrere ensker til aktiviteter, er
presset stigende. Derfor skal vi vide
fra medlemmerne, hvad de onsker,
der skal vere Muskelsvindfondens
opgave, og hvor foreningen skal hen.

Sd kan politikerne gi ind og priori-
tere ud fra det.”

Gitte Norgaard vil gerne frem til
at seette nogle strategiske — og mal-
bare — mil for Muskelsvindfondens
fremtid. Hun erkender, at det er
svart at opstille succeskriterier for

foreningen, for hvornir er Muskel-
svindfonden en succes som organi-
sation? Er det, ndr medlemstallet sti-
ger? Nar foreningens egenkapital er
100 mio. kr.? Eller...?

“Den eneste made, vi kan
afgere, om foreningen er velfunge-
rende, er ved at lave medlemsunder-
sagelser med jevne mellemrum.Ved
direkte at sperge medlemmerne, om
foreningen leverer det, medlem-

“merne gerne vil have. Og det tror

jeg egentlig, vi gor, men vi er maske
for darlige til at kommunikere det.”

Skrap og rund

31/2 drs ansettelse 1 Muskelsvindfon-
den har givet Gitte Norgaard et
godt kendskab til mange sider af for-
eningen. Men en indgiende indsigt
1 medlemsarbejdet og det handicap-
politiske arbejde har hun ikke.

“Jeg kommer med nogle kom-
petencer, der peger meget i retning
af det forretningsmaessige. Det er jeg
meget bevidst om, men det opfatter
jeg ikke som noget problem. Jeg
ved, der sidder andre i den politiske
ledelse, 1 ledergruppen og blandt
medarbejderne, som kan — og sd ma
medlemmerne jo ringe, hvis der gir
for meget forretning i det,” siger
Gitte Norgaard, der karakteriserer
sig selv som en forunderlig blanding
af en, der bide kan vare skrap og
rund, og en, der bide kan sige til og
fra. Hun er ikke bange for at skare
igennemn, ndr det er ngdvendigt.

“Men jeg har ogsi et stort hjerte.
Jeg breender meget for det her og vil
gerne vere med til at gore en for-
skel. Jeg kan godst se, at der er nogle,
der ikke har det s nemt.Vi er ikke
givet lige vilkdr her i livet, og det vil
jeg gerne veere med til at @endre pd
i videst muligt omfang.” =

“En af de store udfordringer bliver at professio-
nalisere organisationen uden at miste engage-
mentet fra greesredderne,” siger Gitte Norgaard.

Organisationsaendring

Samtidig med direktgrskiftet i Mus-
kelsvindfonden er der sket en mindre
organisationsandring i foreningen.

Lene Lund Taylor, 49 ar, er udnavnt til regnskabsansvarlig og
afdelingsleder for skonomiafdelingen. Lene Lund er uddannet mer-
konom i regnskab og har veret ansat som skonomiassistent i Mus-
kelsvindfonden i 16 ar.

Kasper Senderdahl, 27 ar, er ansat
i en fuldtidsstilling, dets som direk-
tionsassistent, dels som sikkerheds-
koordinator for Event Safety Crew.
Direktionsassistent er en nyoprettet
stilling, hvor Kasper Senderdahl bl.a.
vil f4 ansvaret for Muskelsvindfondens personaleadministration og
forsikringsomradet savel internt i organisationen som ved koncerter.

Arbejdet som sikkerhedskoordinator for Event Safety Crew er en
forleengelse af det arbejde, Kasper Senderdahl har udfert siden januar
2003, hvor han har veeret ansvarlig for oprettelsen af sikkerheds- og
forstehjeelpskorpset i Muskelsvindfonden. Opgaven fremover er at
sikre driften af korpset og salg af ydelser fra farstehjaelpskorpset til
andre arrangementer.

Kasper Sgnderdaht er uddannet instrukter i Rede Kors, har veeret
projektmedarbejder i indsamlingsafdelingen i 2001 og vaeret ansat
som sikkerhedskoordinator siden. 1. januar 2003. Ved siden af sit
arbejde er han ved at afslutte sit HA-jur. studie pa Handelshgjskolen
i Arhus.
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Nordiske forskere samarbejder

Brickless Centre maodet fremviste et sandt overflodighedshorn af projekter
og undersogelser, der ager den viden, vi har om muskelsvind

80 deltagere fra Norge, Sverige og
Danmark var i november samlet til
Brickless Centre mede pd Skejby
Sygehus i Arhus, da Institut for
Muskelsvind havde inviteret den
skandinaviske sundhedsverden til
internationalt netverksmede om
muskelsvind. Mgdets hovedprogram-
punkt var korrekt diagnosticering af
limb-girdle muskeldystrofi og spinal
muskelatrofi, men derudover opviste
programmet en overflod af spend-
ende programpunkter, der vidner
om stor aktivitet og interesse for
behandling og forskning i muskel-
svind.

Institut for Muskelsvind har med
sine drlige Brickless Centre meder
fiet etableret en fast kerne af samar-
bejdspartnere 1 Danmark, Sverige og
Norge. Forskere og behandlere der
1 deres daglige arbejde beskaftiger
sig med muskelsvind, og som 1 hgjere
og hgjere grad samarbejder over
landegranserne. Brickless Centre
moderne er blevet stedet, hvor alle
samles, og efterhinden udbygges den
faste kerne med nye forskere, der
ogsi begynder at beskaftige sig med
muskelsvind.

Brickless Centre mi betegnes
som en succes. Det skyldes miske, at
det er lykkedes at skabe en stemning
omkring mederne, s de mere dre-
jer sig om samarbejde over landeg-
renser og mellem faggrupper end
den ofte frugteslose krig mellem
sundhedsfaglige specialer. Det er
godt for udviklingen af nye behand-
lingsmetoder, for forskningen og for
dem, det hele handler om: menne-
sker med muskelsvind.

Skere knogler

Pa Brickless medet 1 2002 blev
overlege Anne-Christine Ahlander
fra Goteborg opfordret til at designe
sin undersagelse af knoglekvaliteten

Stemningen pd Brickles Centre mpderne er mere baseret pd samarbejde end konkurrence.

hos Duchenne-drenge, si den kunne
udferes flere forskellige steder i
Norden. Den opfordring havde hun
taget imod og kunne prasentere
protokollen til en undersegelse, der
vil blive gennemfprt 1 Vestsverige,
Sydsverige, Kebenhavn og miske
ogsd i Arhus, hvor dr.med. Peter
Vestergaard haber at kunne finde
finansiering til at deltage.

Han prasenterede et projeke,
der har undersegt hyppigheden af
knoglebrud hos mennesker med
spinal muskelatrofi og Beckers og
Duchennes muskeldystrofi. Den
viste, at mennesker med disse syg-
domme har sterre risiko for at
brekke kroppens lange rerknogler,
iser overarmsknoglen og lirbens-
knoglen, og at den vasentligste drsag
til det er, at knoglerne ikke bliver til-

strekkeligt belastet. Der er ingen.

forskel pa risikoen for knoglebrud

for de forskellige diagnoser. Det, dex
betyder noget, er, hvor lang tid knog-
lerne har veeret udsat for meget lidt
belastning. Peter Vestergaards under-
sogelse tydede pa, at man kan fore-
bygge knoglebrud, i hvert fald 1
benene, ved at belaste knoglerne i
stabord el. lign., ogsd efter gang-
funktionen er ophert.

Peter Vestergaards arbejde under-
stotter
Ahlanders teori om, at knoglekvali-
teten bliver pdvirket af et stille-
siddende liv med muskelsvind.

Uddannelse til voksenliv

Hvordan lever man et voksenliv,
som man ikke havde forventet? Det
var overskriften pa cheflege 1 Insti-
tut for Muskelsvind, Jes Rahbeks
foredrag om instituttets undersegelse
af levevilkdr hos mennesker over
18 4r med Duchennes muskel-
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dermed Anne-Christine

BRICKLESS CENTRE
SEMINAR

Af Rasmus Dahl
Foto: Spren Holm/Chili
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Draftelser og
erfaringsudvekslinger
mellem nordiske
behandlere og forskere
er med til at gge
viden om muskelsvind.
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dystrofi. Indtil man ferst i 1990’erne
begyndte regelmassigt at behandle
vejrtrakningsproblemerne hos Du-
chenne-drenge med respirator, var
det sjeeldent, at drengene fik et vok-
senliv. Kun de ferreste blev over 20
ir gamle.

Instituttets undersggelse blev
indledt i 4r med to kurser for grup-
pen og hjemmebesgg hos alle under-
sogelsespersonerne. Danmark er for-
modentlig det land 1 verden, der har
flest voksne med Duchennes mus-
keldystrofi, og da gruppen er helt ny,
findes der nzsten ingen viden om,
hvordan deres sygdom udvikler sig,
og hvordan deres liv former sig. Op
til 1990 var der ingen forventninger
til,at mennesker med Duchenne
nogensinde skulle fi et voksenliv.

Kurserne og hjemmebesogene
har givet et forelgbigt billede af de
voksne med Duchenne. Det viser, at
de er udmerket tilfredse med de
fysiske rammer om deres liv. Deres
bolig og ekonomiske forhold er i
orden. Respiratoren giver dem stor
tryghed 1 hverdagen og energi til at
leve et aktivt liv. Karestolen og inva-
lidebilen sikrer bevegelighed i ver-
den, og hjelperordningen giver den
forngdne pleje. Hjelperordningen en
en helt ngdvendig forudsetning for
at kunne leve et selvstendigt liv,
men den kan ogsi vare en stor
belastning, nir hjelperne er ustabile,
og der sker mange udskiftninger i
korpset.
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Til gengeld giver mange af de
voksne med Duchenne udtryk for,

at de foler sig ensomme, og at de
savner en kareste, hvilket kun de
faerreste har.

Jes Rahbek konstaterede, at de
voksne med Duchenne har en kata-
strofal mangel pd uddannelse. Da de
var bgrn og unge, var der ingen, der
forventede, at de nogensinde ville
blive voksne, og ingen kraevede af
dem, at de tog en uddannelse, de
kunne bruge i voksenlivet. Det lider
de under i dag. En stor del af barn-
og ungdommen for personer med
Duchennes muskeldystrofi er giet
med behandling, hvorved de har
mistet meget af kontakten med
uddannelsessystemet og deres ikke-
handicappede jevnaldrende kam-
merater. Selv giver de voksne udtryk
for, at derés barndom var lykkelig og
god, ungdommen var sver, og vok-
senlivet er 1 orden, uden dog at vere
uproblematisk: '

Jes Rahbek konkluderede, at
efter disse indledende undersggelser
af de voksne med Duchenne er det
mest markante behov for en rehabi-
literingsindsats for gruppen et uddan-
nelsestilbud, der kan ruste de unge
til voksenlivet. Et tilbud, der skal
komme, efter at de unge har fiet
respirator.

I den forbindelse pegede over-
lege Flemming Juul Hansen fra
Rigshospitalet pi vigtigheden af, at
de unge med Duchennes muskel-

dystrofi fir tilbudt respiratoren si
tidligt som muligt.

Dystrofia myotonica
Dystrofia myotonica er en af de
storste muskelsvindgrupper, og
mennesker med denne sygdom har
behov for behandling pd en lang
rekke omrider. Docent Mar Tulinius
og fysioterapeut, M.sc. Anna-Karin
Kroksmark fra Goteborg praesen-
terede Brickless-deltagerne for en
undersogelse af 42 personer med
dystrofia myotonica i Syd- og Vest-
sverige. Undersggelserne drejede sig
om at klassificere personer med
dystrofia myotonica og undersege,
hvilke symptomer de har af deres
sygdom, bl.a. forekomsten af kon-
trakturer, motorisk funktion og mus-
kelstyrke og satte den 1 relation til
storrelsen af det muterede gen, der
forirsager sygdommen.
Undersggelsespersonerne  var
blevet delt i tre grupper: medfadt
alvorlig dystrofia myotonica (I),
medfedt mild dystrofia myotonica
(II) og dystrofia myotonica med
debut 1 barndommen (III). Under-
sogelsen viste, at personer med
denne sygdom har en mangfoldig-
hed af symptomer, bl.a. vejrtrak-
ningsproblemer, hjerteproblemer,
kontrakturer og fejlstillinger 1 ske-
lettet, forsinket psykisk udvikling og
neuropsykiatriske problemer, for-
dgjelsesproblemer, gjensygdomme
og en forgget forekomst af stofskifte-
problemer. Muskelkraften er nedsat
hos de fleste, og den motoriske
udvikling er forsinket.
Problemerne er storst og optrae-
der hyppigst for personer med med-
fodt alvorlig dystrofia myotonica ()
og mindst 1 gruppe III. Anna-Karin
Kroksmark og Mar Tulinius havde
pdvist, at personer 1 gruppe I har
sterst sygdomsgen, og gruppe III har
mindst. Med denne viden kan man
ved at undersoge dystrofia myoto-
nica-genets storrelse fi en ide om,
hvilket sygdomsforlgb der venter. m

Vigtigt med korrekt diagnose

En preecis diagnose er vigtig for at kunne tilrettelegge en god rehabiliteringsindsats

Det har lenge veret Institut for
Muskelsvinds gnske at fi forbedret
arbejdet med at stille preecise diag-
noser pi muskelsvindsygdommene.
En precis diagnose er noglen til at
kunne forudse sygdommens forlob
og kunne sztte rettidigt ind med
den ngdvendige behandling. Den
bioteknologiske udvikling har i de
senere dr forbedret de diagnostiske
muligheder meget. Brickless Centre
maderne er et af de steder, hvor den
nyeste viden om diagnostik bliver
gjort kendt i en bredere kreds.

Mange fordele

Ingen af deltagerne ved Brickless
Centre modet kunne vare 1 tvivl
om vigtigheden af god diagnostik
efter at have hort Annette Lindelovs
opleg om sit liv med limb-girdle
muskeldystrofi.

“Der ville have vaeret mange for-
dele ved en tidligere diagnostice-
ring. Mange af mine symptomer
ville have varet forudset og behand-
let tidligere,” sagde hun.

Annette Lindelgv fik at vide, at
hun havde limb-girdle, da hun var
15 dr. Da havde hun og hendes
familie allerede vidst, at noget var
galt 1 fem &r.

Da hun som 34-irig pludselig
begyndte at fi problemer med sgvn-
lashed og mareridt, blev hun henvist
til psykologhjalp, uden at det hjalp
pa sgvnproblemerne. Rigshospitalets
sgvnlaboratorium konstaterede, at
Annette Lindelgvs iltindhold i
blodet faldt om natten. Det fik dem
til at ordinere p-piller, fordi det gav-
ner iltoptagelsen. Det havde bare
ingen effekt pa sgvnproblemerne.,

Forst efter en henvisning til

Herlev sygehus blev Annette Linde-
lov tilbudt respiratorbehandling. Det

hjalp med det samme p4 sevnpro- -

blemerne, men da var der ogsi glet
to ar, fra de var begyndt.

For to dr siden oplevede Annette
Lindelav, at hun pludselig begyndte
at blive tykkere, bl.a. i henderne. Til
trods for, at hun havde haft tracheo-
stomi i mange ir, begyndte hun ogsd
at fi vejrtreekningsproblemer. Nye
hospitalsundersagelser viste, at hun
havde store vaskeophobninger i
kroppen p.g.a. darlig hjertefunktion,
og hun blev straks sat i medicinsk
behandling. Denne behandling har
virket godt, og Annette Lindelov har
ikke lengere gener.

Forst for nylig har Annette
Lindelov fiet stillet en pracis diag-
nose pa sin muskelsvind hos over-

BRICKLESS CENTRE
SEMINAR

Af Rasmus Dahl
Foto: Seren Holm/Chili

Annette Lindelpy
fortalte om
begivenheder i sit liv,
der kunne vare
undgdet, hvis man

lzege John Vissing pd Rigshospitalet. » havde kendt hendes
pracise diagnose.
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Hun har limb-girdle type 2D, o~
sarcoglycanopati, der er kendt for at
medfore respiratoriske problemer og
for at kunne give hjertefunktions-
problemer. Hvis man havde fundet
ud af det noget tidligere, havde man
kunne sztte ind med respirator-
behandling og hjertemedicin og
have sparet Annette Lindelgv for
mange ubehagelige oplevelser.

Diagnostisk rodekasse
“Limb-girdle er en diagnostisk rode-
kasse, men i de senere ir er der ble-
vet gjort mange anstrengelser for at
lave om pi dette,” sagde professor
Kate Bushby fra universitetet 1
Newecastle, der er en af verdens
torende eksperter i limb-girdle mus-
keldystrofi.

Hun gennemgik de nyeste
diagnostiske metoder og sammen-
hzngen mellem de genetiske og
molekylerbiologiske tegn pid syg-
dommene, og de symptomer pati-
enterne oplever.

Kate Bushbys laboratorium fir

henvist alle limb-girdle-patienter 1
England. Alligevel er nogle af diag-
noserne sd sjeldne, at hun kun er
stodt pd dem 1 litteraturen. Hun
betonede vigtigheden af, at man ved
den mindste tvivl om den korrekte
diagnose tilbyder patienterne jevn-
lige kontroller, hvor man undersoger
bide hjertefunktion og vejrtrak-
ning, fordi en del af sygdommene
kan medfere problemer pd disse
omrdder.

Som beskrevet 1 Muskelkraft nr.
7/2003 er overleege John Vissing fra
Rigshospitalet ved at rydde op 1 de
danske limb-girdle-diagnoser. Det
fortalte han Brickless Centre-delta-
gerne om, og overlaege Niels Kjeer
Olsen, Esbjerg og professor Henrik
Daa Schrader fra Odense gennem-
gik et typisk patient-forleb for en
mand, som man formoder har limb-

girdle muskeldystrofi, men hvor man -

ikke kan afggre hvilken type.
“Hvis det ser dystrofisk ud, men

ikke er Duchenne, Becker eller

Facio-scapulo-humeral dystrofi, sa

bliver det typisk diagnosticeret som
limb-girdle,” sagde Henrik Daa
Schroder.

Sddan er mange limb-girdle

diagnoser blevet stillet, og det kan
ikke bruges til ret meget, for man fir
bestemt typen.

Typeinddeling af SMA

Spinal muskelatrofi (SMA) skyldes
en fejl 1 SMN-genet, men endnu har
ingen kunnet konstatere, hvilken
sammenhzng der er mellem genfej-
len og den type spinal muskelatrofi,
man fir. Det fortalte professor Klaus
Zerres fra universitetsklinikken 1
Aachen, der foreleste over spargs-
milet: “Kan det kliniske forlgb af
spinal muskelatrofi forudsiges?”

Selv sgskende, der mi antages at
have den samme genfejl, kan frem-
vise to forskellige typer af sygdom-
men.

Spinal muskelatrofi er igennem
mange dr blevet opdelt i fire for-
skellige typer (I-IV), hvor sygdom-
mens debut-tidspunkt og levealderen
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“Limb-girdle
muskeldystrofi er en
diagnostisk rodekasse,”
sagde professor

Kate Bushby og
gennemgik de nyeste
metoder inden for
diagnosticering.
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har veret vasentlige for type-ind-
delingen. Det har givet nogle uhel-
dige episoder, hvor forzldre til bern
med iser type I og II er blevet
ridgivet ud fra en forventning om,
at deres born ville fi meget forkor-
tet levealder.

Klaus Zerres argumenterede i
stedet for, at man anvender en funk-
tionel typeinddeling, hvor type I er
karakteriseret ved, at bgrnene aldrig
opnir at kunne sidde uden statte.
Ved type II kan bernene sidde, men
opnir aldrig at kunne gi uden
stotte. Type IIT er karakteriseret ved,
at bernene kan gi uden stotte, og
type IV er en meget sjxlden form,
der forst debuterer 1 voksenalderen.

Klaus Zerres fremlagde resulta-
ter fra en undersggelse, han har
foretaget. Den paviste, at der er,
(ganske fi) bern med type I, der
lever til langt ind 1 voksenalderen.
En anden af hans konklusioner er, at
der ingen entydig sammenhang er
mellem forekomsten af spise-/synke-
problemer, vejrtrakningsproblemer
og levealderen.

Forsag med medicin

Hvorfor giver en fejl i SMN-genet
funktionsproblemer i de motoriske
nerveceller? Hvad er ssmmenhzn-
gen mellem nervecellernes darlige
funktion og patienternes symp-
tomer, og hvordan kan man bruge
denne viden til at udferdige en
behandling?

Det var de meget indviklede
spergsmal, som professor Gerta
Vibovi fra London forsggte at be-
svare 1 sit indlaeg pa Brickless Cen-
tre medet. Svarene er lige sa kom-
plicerede som spgrgsmilene, og
forskerne har stadig lang vej at gi,
for de fysiologiske mekanismer bag
spinal muskelatrofi er afdekket.

Genfejlen bevirker, at der ikke
bliver produceret nogle af de prote-
instoffer, der skal danne de moto-
riske nerveceller. Nar de ikke funge-
rer ordentligt, bliver muskelcellerne
heller ikke stimuleret til at modne
og virke efter hensigten. Mulige
behandlingsmetoder kan rette sig
mod alle led i denne arsagskade, og

mange forsag er allerede sat 1 gang,
uden at man har opniet egentlige
gennembrud nogen steder, fortalte
GertaVrbova.

EuroSmart (tidligere omtalt i
Muskelkraft nr. 2/2003) er et af de
forsag, der retter sig mod at styrke
de motoriske nerveceller, fortalte
overlege John Vissing fra Rigs-
hospitalet. Det er et europaisk mult-
icenterstudie med deltagelse fra
mange lande. I foriret 2004 er man
klar med et dobbelt blindforseg,
hvor mennesker med spinal muskel-
atrofi skal indtage stoffet acetyl-L-
carnitin, som dyreforsgg har vist, har
en effekt pa dannelsen af nervevaev.

Flere Brickless-deltagere forholdt
sig skeptiske til dette forseg, fordi de
fandt dokumentationen for acetyl-
L-carnitins virkning for dirlig, men
John Vissing forsvarede projektet,
som han mente ikke adskilte sig fra
andre forsgg. Mange af de landvin-
dinger, den medicinske videnskab
har opniet, er netop kommet, fordi
man har prevet sig frem uden forst
fuldsteendig at have afdekket teorien
bag, sagde han.

I England og USA har man lavet
laboratorieforsgg med stoffet val-
proat, der 1 mange ar har veret brugt
1 behandlingen af epilepsi. Labora-
torieforsggene har vist, at valproat
muligvis har en gunstig virkning pd
den proces, hvor informationerne
fra generne skal overfores til pro-
duktionen af proteiner. Overlege
Flemming Juul Hansen fra Rigs-
hospitalet fortalte, at han efter at
have lest om de amerikanske og
engelske erfaringer med valproat nu
planlegger selv at opstille et forsog
med dette stof. Endnu er forsgget
kun i idéfasen, og der er ikke lavet
en egentlig forskningsprotokol.

Jes Rahbek fra Institut for Mus-
kelsvind bad Flemming Juul Hansen
om at designe sit forsgg som et
multicenterstudie, s man kan {3
undersggt valproats virkning pi en
stor gruppe forsggspersoner. Det vil
give de mest palidelige undersggel-
sesresultater, sagde han. Det var
mange af Brickless Centre-delta-
gerne enige med ham 1. ]
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, Professor Gerta Vrbovd talte om forsknings-
resultaters pavirkning af behandlingen af
mennesker med spinal muskelatrofi.




Nye nordiske referenceprogrammer

Brickless Centre vedtog det nordiske referenceprogram for Duchennes muskeldystrofi
og besluttede at lave programmer om spinal muskelatrofi og dystrofia myotonica

Det nordiske referenceprogram for
Duchennes muskeldystrofi er nu
vedtaget. Det annoncerede professor
Johannes Jakobsen, Arhus, da han
sammen med docent Thomas Sejer-
sen, Stockholm og overlege Reidar
Melsom, Norge gav Brickless Cen~
tre-deltagerne en status pd arbejdet
med programmet. Sigtet med refe-
renceprogrammet er at give menne-
sker med Duchennes muskeldystrofi
1 Norden en ensartet behandling.

Opfattelsen af, hvad der er den
bedste behandling, vil 2ndre sig med
tiden, og programmet sattes derfor
pé dagsordenen ved Brickless Cen-
tre maderne hvert andet 3r, si delta-
gerne fir mulighed for i feellesskab at
revidere det. Institut for Muskelsvind
bliver sekretariat for programmet.

Referenceprogrammet skaber
helt nye muligheder for at kunne
evaluere effekten af behandlingen.
Thomas Sejersen fortalte, at side-
lobende med ferdiggerelsen af pro-
grammet har man 1 Sverige arbejdet
med udviklingen af en klinisk data-
base, hvori oplysninger fra under-
sogelser og behandlinger kan lagres.
Databasen har faet navnet JULIUS,
og den er designet efter anbefalin-
gerne i Duchenne-referencepro-
grammet.

Med tiden vil JULIUS komme
til at indeholde en helt uvurderlig
viden om Duchennes muskeldy-
strofi, der kan bruges til mange for-
skellige forskningsprojekter om syg-
dommen. For at sikre, at data ind-
samles pd en ensartet made, vil det
nordiske samarbejde omkring Brick-
less Centre serge for lebende at
holde seminarer om méilemetoder.

Pi opfordring fra professor Kate
Bushby, Newcastle, patog Institut for
Muskelsvind sig opgaven med at
oversette referenceprogrammet om
Duchenne til engelsk. Kate Bushby

mente, at programmet’ kan vare
model for udviklingen af reference-
programmer 1 mange andre lande og
for mange forskellige diagnoser. Nir
den engelske udgave foreligger i
lgbet af 2004, vil hun forelegge den
i forskningskomiteen ved det Euro-
pxiske Neuromuskulere Centre
(ENMC), som: hun er medlem af.

Nye programmer

Vedtagelsen af referenceprogrammet
for Duchenne udger det storste og
mest hindfaste resultat af det nor-
diske samarbejde 1 Brickless Centre.
Reidar Melsom lagde op til en dis-
kussion af, om man skulle fortsette
arbejdet med at lave referencepro-
grammer, og han bad forsamlingen
forholde sig til, om det neste pro-
gram skulle handle om spinal mus-
kelatrofi eller dystrofia myotonica.

Begrundelserne for at valge
netop de to sygdomsgrupper er
meget forskellige. Spinal muskel-
atrofi er en gruppe sygdomme, der
har veret forsket meget 1. Der er en
udbredt opfattelse af, at mennesker
med spinal muskelatrofi allerede 1
dag tilbydes en god behandling i de
nordiske lande. Opgaven med at lave
et referenceprogram for spinal mus-
kelatrofi vil med andre ord veare
ganske overkommelig at kaste sig
Over.

Anderledes forholder det sig
med dystrofia myotonica. Dystrofia
myotonica er sygdomme, der frem-
viser mange forskellige svarheds-
grader, og som frembringer mange
forskellige symptomer hos patien-
terne. Deltagerne ved Brickless
Centre mgdet var enige 1 vurderin-
gen af; at der 1 de nordiske lande er
mange med denne sygdom, der ikke
modtager en optimal behandling.
Det skyldes bl.a., at den kraever
involvering af et meget omfattende

tverfagligt  samarbejde mellem
mange forskellige sundhedsfaglige
specialer, f.eks. kardiologer, tand-
leeger, talepaedagoger, psykologer og
gjenleger, for at nevne nogle af de
specialer, der ikke altid er nedven-
dige ved behandling af muskelsvind.

Det blev besluttet at begynde
arbejdet med at udarbejde begge
referenceprogrammer. Fordi opgaven
er meget omfattende, udpegede
deltagerne fra hvert land en kon-
taktperson til dystrofia myotonica-
referenceprogrammet. Det  blev
Jes Rahbek, Danmark, Jergen
Diderichsen, Norge og Bjérn Lind-
vall, Sverige, der skal lase opgaven
med at sammensaette nationale
arbejdsgrupper med repraesentanter
fra alle de ngdvendige specialer.

Mailet er, at en felles-nordisk
arbejdsgruppe skal vare klar til at
holde sit forste mede pd Musholm
Bugt Feriecenter 1 marts 2004.

Et forste udkast til referencepro-
grammet for spinal muskelatrofi
bliver udarbejdet af Mar Tulinius,
Sverige, Flemming Juul Hansen,
Danmark og Magnhild Rasmussen,
Norge, si det kan praesentefes pa
Brickless Centre medet i oktober

2004.
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Boris Sustarsic, ny
preesident for EAMDA,
er 58 dr og formand
for den slovenske
muskelsvindforening.
Han var med til at
grundlegge den jugo-
slaviske muskelsvind-
organisation i 1966.
Sustarsic, der har
spinal muskelatrofi, er
ogsd aktiv 1 handicap-
-politik i European
Disability Forum og
har 1 flere omgange
vaeret formand for den
slovenske sammen-
slutning af handicap-
organisationer. Han
sad i det slovenske
overhus 1992-2000 pd
et mandat fra landets
borgerrets-
organisationer.

Tekst og foto: Jergen
Jeppesen
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Engagementet er flyttet til Osteuropa

Ny slovensk preesident for EAMDA vil fore europceisk handicappolitik

EAMDA dbner dorene mod ost, hed
overskriften 1 Muskelkraft for 12 ar
siden, da bladet bragte en reportage
fra organisationens drsmede i 1991,
der fandt sted pd Malta. Vesten ven-
der ryggen til EAMDA, kunne over-
skriften lyde her i 2003, hvor 4rs-
mgdet igen blev holdt pd Malta,
men ellers ligner ikke ret meget
andet sig selv fra dengang, muren lige
var faldet, og Europa igen begyndte
pa en frisk.

European Alliance of Neuro-
muscular Disorders Associations er i
dag en sammenslutning, som domi-
neres af de gsteuropaiske landes
muskelsvindforeninger, mens de fleste
vesteuropeiske, der grundlagde sam-
arbejdet 1 1971, én efter én enten
melder sig ud eller ngjes med at ind-
betale drskontingentet. Forklaringen
kan vere den, at en tilverelse med
muskelsvind er s forskellig fra vest
til gst, at man ikke har si meget at
snakke sammen om, nir det kom-
mer til stykket?

I st kemper man for basale
behandlingsmuligheder og sociale
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ordninger, der er en forudsetning

for at kunne vere med til at bestem-
me over sit eget liv.

Det sjove er, at de aktive i
EAMDA ser ud til sagtens at kunne
undvere de rige, hvis det endelig
skal vere. For fi 4r siden var sam-
arbejdet ner oplesning, men si tog
man affere og fik flyttet sekretariatet
fra London til Malta, hvor omkost-
ningerne er lavere og engagementet
stort og ngdvendigt. Dette drsmode
var ligesom sidste drs i Ljubljana i
Slovenien yderst velorganiseret og
gennemsyret af en vilje til at slis for
fremskridt.

15 lande var reprasenteret pa ars-
mgdet, som valgte sloveneren Boris
Sustarsic til ny prasident for EAMDA
Piraye Serdaroglu fra Tyrkiet gik af
efter eget enske efter to ar pd posten,
fordi EAMDA’s fokus i de kom-
mende ir vil ligge mere pd handi-
cappolitik og psykosociale forhold
end medicinske emner. Den priori-
tering har bestyrelsen afklaret i det
forlebne ir, og Serdaroglu, der er
neurolog, gav udtryk for, at hun er

enig 1 prioriteringen, men at det si
ogsd betgd, at hun som lege ikke
burde sti 1 spidsen.

Etisk vagthund
Generalforsamlingen diskuterede
forholdet mellem EAMDA og
forskningssamarbejdet  European
Neuromuscular Centre (ENMC}),
som 1 sin bestyrelse har en plads
reserveret til EAMDA. Forholdet er
i gjeblikket “frosset”, sagde Piraye
Serdaroglu i sin beretning og under-
stregede, at EAMDA skal gare op
med sig selv, hvad man vil bruge sin
repraesentation 1 ENMC til.

Ria Broekgaarden fra den hol-
landske muskelsvindforening advare-
de sterkt EAMDA mod at kappe
forbindelsen til ENMC, netop som
der er udsigt til, at en plan over for-
spg med medicinsk behandling af en
rekke diagnoser vil blive vedtaget i
ner fremtid. EAMDA er da ned-
vendig som etisk vagthund, der kan
sikre, at patientinteresser ikke under-
ordnes medicinalindustriens eller
forskernes, sagde hun.

“Patienterne er jeres kapital,”
sagde hun og opfordrede til at styrke
registreringen af patienter og diag-
noser, fordi man s er klade pé til at
deltage 1 behandlingsforsgg og anden
forskning, som jo forudstter, at
man kan identificere dé relevante
patientgrupper hurtigt og sikkert.

Ria Broekgaarden tilbgd at vaere
forbindelsesled mellem ENMC og
EAMDA pi den made, at hun som
minimum vil serge for, at alle rele-
vante informationer distribueres til
de rette vedkommende.

Tyrkiet, Slovenien og Danmark
stottede uforbeholdent den holland-
ske holdning og tog med glede mod
Ria Broekgaardens tilbud om at
koordinere informationer.

Boris Sustarsic sagde, at hans
hovedopgave vil vere europeisk
handicappolitik inden for rammerne
af European Disability Forum, her-
under ikke mindst en gget indsats
for jobmuligheder for mennesker
med muskelsvind. Men, understre-
gede han, begge sider af EAMDA
skal plejes:

“Vi er bide en patientforening,
der har interesse 1 forskning og kli-
niske forsgg, og en handicaporgani-
sation, der arbejder med rehabilite-
ring og integration.”

Urevideret arsregnskab

Piraye Serdaroglu takkede varmt
EAMDA'’s sekreter Rita Borg og
hendes assistent Kevin Vella for et
flot arbejde. Dels med etableringen
af sekretariatet i samarbejde med
den maltesiske muskelsvindforening,
dels med at organisere workshop-
pen:“Duchenne: Why are the Dutch
and the Danes living past 40?7 i
oktober sidste dr og dels den vellyk-
kede organisering af drsmadet. Mal-
teserne modtog forsamlingens hej-
lydte bifald. '

Denis Azzopardi, formand for
den maltesiske muskelsvindforening
og generalsekreter 1 EAMDA’s
bestyrelse, gennemgik regnskabet,
som viste, at sammenslutningens

gkonomi er i sterk bedring. Regn-
skabet var desvarre ikke revideret af

‘et uathengigt revisionsfirma, og

Azzopardi vedgik selv, at det var
uheldigt, men forvirringen og travl-
heden omkring flytningen af sekre-
tariatet fra London i begyndelsen af
2002 var drsagen hertil, blev det for-
klaret. Fra og med neste drsmode vil
regnskabet veere revideret efter for-
skrifterne, lovede han.

Regnskabet, der galder for peri-
oden 1.9.2002-31.8.2003, viste ind-
teegter pa 25.771 euro og udgifter pa
15.957 euro. De to vasentligste
udgiftsposter var bestyrelsesmader
(6.463 euro) og lon til sekreter
(7.128 euro). Kontorleje beleb sig til
kun 123 euro og telefonudgifterne
til 19 euro. Disse lave omkostninger
skyldes, at man i vidt omfang kan
trekke pd den maltesiske muskel-
svindforenings faciliteter.

Kassebeholdningen var ved regn-
skabsarets slutning pd 31.212 euro.

Malta igen

Den estiske og den graeske muskel-
svindforening blev slettet som med-
lemmer. De har ikke betalt kontin-
gent, og grekerne har ogsi meddelt,
at de ikke leengere er interesseret i at
vare med. Den estiske forening har
man intet hert fra i lang tid. Den
ene af de to svenske medlemsorga-
nisationer, RBU, har ogsd meldt sig
ud, da man ensker at prioritere
anderledes. @strigerne, der eri to drs
restance, ville gerne forsat vaere med,
hvis de kunne ngjes med at betale
300 euro pr. ir. Det blev imgde-
kommet. Det normale drskontingent
er 1.800 euro, men flere lande har
serordninger pd grund af skono-
miske problemer. Kosovas muskel-
svindforening blev optaget som nyt
medlem.

Generalforsamlingen besluttede,
at ogsa naste drsmede skal finde sted
pd Malta i november 2004. Begrun-
delsen var den vellykkede organise-
ring og de lave omkostninger, som
kan give ro til, at sekretariatet yder-

ligere kan stabiliseres og bestyrelsen
koncentrere krefterne om de vig-

tigste sager 1 det kommende ar.

Jorgen Jeppesen, udviklingskonsulent
i Institut_for Muskelsvind og medarbej-
dervalgt bestyrelsesmedlem i Muskel-
svindfonden, deltog i EAMDA’s gene-
ralforsamling. Pd drsmodets konference
om “Independent living” holdt han fore-
drag om Muskelsvindfondens rolle i
introduktionen af respiratorbehandling til
personer med Duchennes muskeldystrofi.

Nyvalg:

Boris Sustarsic, Slovenien - prasident.
Tomislav Goll, Kroatien - viceprasident.
To viceprasidentposter ubesat.

Genvalg:
Denis Azzopardi, Malta - generalsekretzr.

Medlemmer af EAMDA 2003

Cypern, Danmark, Finland, Holland, Irland, Italien, Kosovo,
Kroatien, Litauen, Malta, Moldavien, Norge, Polen, Slovakiet,
Slovenien, Schweiz (to organisationer: ASRIM og SGMK), Sverige
(organisationen NHR), Tjekkiet, Tyrkiet, Tyskland, Storbritanien,

Ungarn og @strig

Tidligere medlemmer af EAMDA

Belgien (tre organisationer: ABMM, NeMa og KidAUQuai),
Bulgarien, Estland, Frankrig, Grazkenland, Rumanien, Rusland,
Serbien og Montenegro, Spanien, Sverige (organisationen RBU)

og Ukraine.
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~ og Simon Toftegaard
-~ Jespersen tog til idraets-
- staevne for skoleelever med
handicap. For Antoniett var det
forste gang, mens Simon havde
provet det flere gange for.

Hvem er handicappet?

Kan jeg vaere med til et handicap-
idraetssteevne, nir jeg har muskel-
svind? Eller er det kun for blinde,
lammede eller spastikere? teenkte jeg,
da jeg fik en brochure om et handi-
capidraetssteevne for skoleelever.

I brochuren stod der, at man
skulle have to “fysisk normale” klas-
sekammerater med, og at man kunne
valge sig pa nogle forskellige sports-
grene. Jeg tilmeldte mig og valgte
rampebowling og elektronskydning.

Onsdag den 12. november 2003
kerte min mor, min veninde Line,
min lillebror Emil og jeg til handi-
capidraetsstaevne 1 Silkeborg.

Da jeg sad 1 bilen, var jeg ret
spaendt. Ville stzvnet foregd pid en
skole eller 1 en stor hal? Ville der
komme mange handicappede? Ville
jeg vinde 1 de discipliner, jeg havde
tilmeldt mig? Hvordan ville Line og
Emil reagere, nr der var flere han-
dicappede? osv.

Vi fandt hurtigt den store hal,

hvor der allerede var kommet nogle.
Vi satte os i et hjorne og ventede pd,
at vores navne blev ribt op. Bagefter
skulle vi i gang med opvarmningen.
Den var ikke s muskelsvinds-ven-
lig. Det var meget med at svinge
med armene og sidan noget, si jeg
gjorde det, jeg kunne, og sd var det
Jjo ogsa godt nok.

Skud efter lyd

Efter opvarmningen skulle vi prove
elektronskydning. Det fandt vi hur-
tigt. Ham, der stod for det, var ved
at preveskyde, si vi gik bare efter
lyden.

Elektronskydningen foregik i et
omkledningsrum. Der var sat to
gevarer op pd hver side af en baenk,
der skilte rummet. Gevererne var
sat til en maerkelig dims, hvor der
ogsd var sat to hovedtelefoner til. Jeg
kunne ikke forsta, hvorfor der ikke
var noget sigtekorn pd geveret. Der
var to skydeskiver, hvor der var sat

en lampe op foran, sd der kom lys pd
skydeskiverne.

Jeg var den forste, der skulle
skyde. Line gav mig hovedtelefoner
pd og satte geveret op 1 en holder.
Vi skulle preve at sigte pé skydeski-
ven og s¢/hgre 1 hovedtelefonerne,
hvad der skete. Da jeg sigtede mod
pladen, begyndte en hgj lyd. Vi fik at
vide, at vi skulle lytte efter den heje-
ste lyd og skyde, nir vi troede, at vi
havde fundet den.

Line skulle skyde efter mig, men
det gik ikke ret godt. Vi var 1 et
omkledningsrum - med fliser pd
vaeggene, og blanke fliser opfanger
solens lys. Derfor kom Line til at
skyde pi fliserne og ikke pa skyde-
skiven. Heldigvis fik Emil og jeg
skudt nogle gode skud.

Jeg synes faktisk, jeg var ret god
af en nybegynder at vare. Elek-
tronskydning er helt klart en sports-
gren, jeg gerne vil gi til! Jeg elsker

Antoniett lytter sig
frem til midten af
skydeskiven.

Af Antoniett Vebel

Foto: Seren Holm/Chili

noget, hvor der er udfordring i, og »
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hvor man skal koncentrere sig. Det
gor det til en sej sport.

Vores anden disciplin ved idreets-
steevnet var rampebowling. Det ene-
ste, der er anderledes 1 rampe-
" bowling 1 forhold til almindelig
bowling er, at man har en hjzlper til
at lpfte kuglen op pi en speciel
rampe, og sa skal den handicappede
“bare” skubbe kuglen af sted.

Jeg begyndte med at lave
“strike”. Det var ret godt, men des-
varre si hende, som styrede poin-
tene, det ikke, si jeg mitte skyde
om. Hverken Emil, Line eller jeg
lavede “strike” igen, men det gik da
bedre end med elektronskydning.

Rampebowling er sjovt, men
ikke lige den sport, jeg synes, er mest
spendende. Det handler mest om
held, hvis man skal lave “strike”.

Diplomer til alle

Da konkurrencerne sluttede kl. 13,
mdtte man bare prove det, man ville.
Jeg gik med Line og Emil ind for at
prove bueskydning. De var faktisk
ret gode. Det var ligesom “normal”
bueskydning, hvor der var sat to ski-
ver op pd en stol, og si var der for-
skellige starrelser buer. De korte
buer var til dem, der sad i kaorestol,
og de lange til dem, der kunne sta
op. Der var ogsd en blind, der skulle
prove bueskydning. Det havde ham,
der stod for det, aldrig pravet for. Vi
holdt os et stykke bagved.

Jeg niede lige at preve puste-
rorsdart, inden de pakkede sammen.
Pustergrsdart gar ud pd, at man har
et meget let ror, hvor man putter en
speciel nl i. Sd skal man bare sigte

og puste. Det er lettere sagt end
gjort!

Klokken 14 sluttede stevnet, og
alle skulle samles i hallen. Arran-
gorerne overrakte diplomer til alle
deltagerne, hvor der bl.a. stod, hvil-

ken placering vi havde fiet. I elek-
tronskydning kom vi pd 7. pladsen,
og 1 rampebowling blev vi nr. 4.

Prov det!

Handicapidraetsstzevne er helt klart
noget, jeg kan anbefale til andre
handicappede. Det er sjovt, og man
fir en masse gode idéer til, hvad man
kan g til i sin fritid. Man fir prgvet
nogle ting og udfordret sig selv, og

man kan fi nogle nye venner. Jeg
ville bare gnske, at stzvnet kun blev
holdt to steder 1 landet, sd man fik
mulighed for at mede flere handi-
cappede.

Faktisk synes jeg ikke, jeg lagde
sa meget merke til, at det var et
handicapstevne. Det virkede heller
ikke, som om Emil og Line gjorde
det. De virkede nermest, som om
de havde provet det i flere dr. Alle
havde det sjovt.

Selvfolgelig kan man ikke lade
vere med at bemerke, at der er
nogle, der sidder 1 kerestol eller gir
anderledes, men jeg mi indremme,
at jeg ikke kunne se, hvem der “rig-
tigt” sad 1 kerestol, da der blev spil-
let korestolsbasket. Alle sad jo 1 kgre-
stol. Efterhinden kunne jeg dog
godt se, hvem af karestolsspillerne
der var “prof.” =

Det er svaert at ramme
alle kegler, selv om
man “bare” skal
skubbe kuglen

ned af rampen.
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Af Simon Toftgaard
Jespersen

Foto: Nifs Rosenvold
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“Jeg spiller da klart for at vinde.”

Den 48-drige sportsentusiast
Preben Nielsen er ikke 1 tvivl, da jeg
sperger, hvorfor han dyrker handicap-
idreet. Tl dette stzevne er Preben ikke
med som aktiv, men som dommer.

Preben blev som 12-irig udsat
for en trafikulykke og har siden den-
gang dyrket intens idrat fra sin
karestol. Preben er vild med mange
forskellige 1dretsgrene og dyrker det
meget. Hans valg af idratter er 1
gvrigt meget specielt, idet han dyr-
ker nasten alt fra karestolsbasket til
curling.

Milet for hans idratsudfoldelser
har for det meste varet at vinde,
men som han siger:

“Idraet giver en masse samvaer
med andre handicappede, og si giver
det motion. Men ogsa det, at jeg
foler mig mindre hemmet af mit
handicap, nar jeg dyrker sport, bety-
der meget.”

Det vil jeg give Preben ret 1. Det
er faktisk af samme grund, at jeg
dyrker idrat. Det med venner kan
jeg nikke genkendende til, men for
mig er det ogsd en form for at til-
fredsstille mig selv. Det kan bl.a. ske
ved at vinde og maerke den dejlige
fornemmelse 1 kroppen efter en
vunden kamp.

Desuden har jeg fiet mange
gode oplevelser gennem idraet, men
nok mest gennem min primare
idraet: elhockey. Oplevelser, der ikke
fas andre steder. Handicapidrats-
stevnet for skoleelever 1 Kolding er
bare en af dem.

Fleksibel idrat

De handicapidrats-stevner, jeg har
deltaget i, har alle til forveksling
mindet om hinanden Det er nu ogsd
lige meget, sd leenge det er sjovt. Det
stevne, jeg forteller om her, finder
sted en gang drligt, og 1déen er, at
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Idreaetsstevnet indledes med fealles opvarmning.

handicappede og ikke-handicappede
er felles om nogle sportslige udfor-
dringer. P4 den made leerer man for-
skellige idratter at kende. Nogle,
man miske ikke for har hort om.

For mig personligt er dette sjovt
at preve, men i forhold til selv at
skulle dyrke dem, er det ikke nogle,
jeg finder videre spendende. Jeg har
jo el-hockey.

De udvalgte idraetsgrene, man
dyrker, er bl.a. bordtennis, kerestols-
basket og rampe-bowling. Disse
idraetsgrene har det til felles, at de
kan udgves af nasten alle. Hvis en
idraetsgren som f.eks. bordtennis
ikke kan dyrkes p.g.a. af ens handi-
cap, er handicapidraet meget fleksi-
bel. Der findes lgsninger pa det
meste.

Eeks er spillet bordtennis @&nd-
ret til shifttennis for de mere fysisk
handicappede. Reglerne er ogsa
andret, siledes at man spiller uden
net og med bander, si bolden ikke
kan ryge ud. Det gelder om at fi
sliet bolden ud i1 modstanderens
ende.

Denne mide at tackle forskellige

handicap p4, kan jeg godt lide. Det
betyder jo, at man har bedre prac-
misser for at vinde over en person
med et mindre handicap.

Vennerne med

Med tre drs erfaring fra de andre
steevner madte jeg altsa op til en for-
hibentlig god dag sammen med
andre handicappede.To venner fra
min klasse var med, og vi skulle alle
tre dyrke den samme sport. Lige fra
det forste ir, jeg deltog, har det vaeret
sidan. Mine venner har altid gerne
villet med, da de ogsi synes, at
denne dag er spendende.

Det er godt at have sine venner
med pd den mide. De fir ligesom
indsigt i, at vi handicappede kan
mere, end hvad de miske lige for-
ventede.

Mine venner og jeg havde
besluttet igen at tage kampen op 1
boccia og shifttennis. Boccia kan
nemmest sammenlignes med petan-
que. Altsa et spil, hvor det gir ud pa
at ligge nzrmest en bestemt bold.
Til forskel fra petangue arbejder

“man her sammen i hold, og der

opstir derfor en slags “team spirit”
imellem os tre.

Vinderen er det hold, der har en
bold tettest pd malet — og bedst af

_ to spil. Fleksibiliteten 1 denne sport

kom endnu engang til udtryk, da jeg
ikke kunne kaste bolden langt nok
ud. Hjxlpen var her en oversavet
tagrende, hvorfra bolden kunne trille
med magtig fart.

Vi keempede bravt 1 begge idraets-
grene og vandt faktisk guldmedaljer
i begge discipliner. Det var fedt
saidan at vinde. Iser medaljen fra

boccia, hvor vores hold naermest
torpederede modstanderen, en af

mine bedste venners hold.

En af de andre idreetter, jeg synes,
er spendende, er clektronskydning,.
En forholdsvis ny idret pid pro-
grammet. En riffel uden sigtekorn
bruges hertil, men til gengzld kan
man here sig frem til centrum af
skydeskiven. Der er nemlig placeret

Det gode ved handicapidreaet er, at det er sd fleksibelt, og at der findes
losninger pd det meste, mener Simon.

BBRN PA BANEN

Simon prever pusterprsdart.

folere pd gever og skydeskive. Det
er en god ide, primert lavet for de
blinde, selvfglgelig. Faktisk er det
den idraet, mine venner allerhelst vil
preve hver gang. Den er nu forbe-
holdt de blinde, vil jeg mene!

Vigtig forzldreopbakning

“Der er ingen handicapidrat uden
foreldreopbakning,” siger Preben
Nielsen.

Foraldreopbakning er noget af
det allervigtigste, vil jeg ogsd mene.
Uden den kommer man ingen
vegne. For det forste kommer man
sikkert aldrig ud af det trygge
verelse, hvis forzldrene ikke skub-
ber lidt pi. Det er jeg glad for, at
mine har gjort og stadig gar.

For det andet er det vigtigt, at de
holder ved og stetter en 1 det, man
gar, og serger for, at man kan del-
tage 1 diverse staevner, ogsd selv om
de maske skulle forega 1 Kebenhavn.

Handicapidraet har for mig bety-
det meget, lige fra dengang jeg star-
tede, og jeg hiber derfor, at ogsi
andre vil fi den opbakning, der skal
til.

Preben er et godt eksempel pa,
hvad handicapidret med den rette
opbakning kan fore til. Han er ndet
s& langt med sin sport, at han har
deltaget i tre OL, dog uden sejr. Til
gengezxld har han vundet to VM sglv
og en guld i henholdsvis femkamp,
slalom og curling. Dette tyder pd en
flot karriere. Noget, som jeg kun
kan dremme om, men hvem ved,
det kunne jo engang blive mig. ..
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Svinsk og muskulost

Provokerende teater om handicappets bagside. Anmeldelse og tanker om debatteaterstykket “Svinemusklen”

Plakaten legger op til det: Michael
Kviums maleri af en galning fra
anstalten med groft fortegnede,
mongolide trzk, dede gjne og tun-
gen stikkende langt ud af halsen.
Den barske titel “Svinemusklen”,
som giver associationer til noget
beskidt, svulmende eller pornogra-
fisk. Det ser ikke ud til, at man skal
til at opleve en gang romantisk
foleri-teater. Det oser af provoka-
tion, af noget grotesk.

Teaterscenen er en absurd kon-
trast til plakaten; en ring af store
kunstige roser, grenne kulisser, sir-
lige lyskeeder — det er ren kitsch-
idyl, men samtidig sart foruroli-
gende.

Lyset dempes, cirkusmusikken
til den grove entertainerstemme

(“Ladies and gentlemen. .. ladies and
gentlemen...”) kverner lgs, og si
kommer han drenende for fuld
udblaesning, mens han spasser vildt
og ukontrollabelt. .. Indtil han afslg-
rer sig som Per, den storskrudende,
muskelsvindleren med overskuddet,
Per som ved bedre end alle de
andre overfladiske og lykkehungren-
de tiber, Per som lever autentisk,
uden selvbedrag og livslagn, Per
med den sydende sarkasme, Per med
det brovtende, hinlige grin: “Hold
keft, hvor er I dndssvage — troede I, jeg
var spasser?”’

Lognens latter
“Er I snart feerdige med at glo?”

Per befinder sig i en park en fre-
dag for 12. Han har fyret sine hjal-

pere og venter alene pi, at et bud
skal komme og levere en pakke til
ham. Dette er scenen og situationen,
og Pers monolog henvendt til publi-
kum — en selvhevdende talestrom
om folks latterlige opfersel og hans
eget liv — udger stykket.

Per har det bare svinegodt. Han
har kontrol over sit liv, har overblik-
ket og kan legge ethvert stykke
kvindfolk ned, hvis han da gider. Per
kan gere, hvad fanden han vil. Men de
andre (joggeren, alkoholikeren, body~
builderen, 8. klasses-eleven osv.) er
indskrenkede, dumme, naive, grim-
me, ser kun bumsen pi deres egen
nxse og lever smi tibelige, ynk-
verdige liv. De fatter ikke en skid,
hvorimod Per styrer.

Men gennem stykket — ja, alle-
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Skuespiller Peter
Darger i rollen som
Per. Peter Darger
spillede stykket pd
Frilandsmuseet i
Lyngby i oktober.

Af Peter Gundlund
Koed Mikkelsen
Foto: Kim Glud
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rede som sma sidebemarkninger i
starten — afslerer Per sig selv som
den, han virkelig er: den vrede, den
misforstiede, den forladte, den, som
ikke kan bezre sin dybe frustration
over sit handicap med dets evinde-
lige skuffelser og forkreblende
ensomhed. Hovmodet skrzlles af,
overskuddet kuldkastes, hinlatteren
viser sig som et ynkeligt bedrag —
lognens latter.

Vreden

Per er vred! Vred pd Gud (hvad har jeg
gjort for at fortjene denne skabne?). Vred
péd evnerne, der gir tabt.Vred pd det
offentlige, der demmer ham til at
vaere en ‘kvart normal’ og kun tilby-
der ham ydmygende skinejobs.Vred
pd, at han ikke kan klare sig selv.
Vred pa misforstiet medlidenhed og
vaer-god-mod-dyr-og-handicap-
pede-instinktet. Vred pd, at ikke én
tor gi’ igen, nir han bliver grov i
munden.Vred pi hjernedede krops-
idealer, som nedger hans ret til at
vere mand med stort M. Vred pi
venner og karester, der vrager ham

eller hykler interesse (udtrykt via

“indslag” med deres beskeder pa
hans telefonsvarer).

Vreden pumper, ligesom Linkin
Park pumper ud af hans pdmonte-
rede anlaeg. For Per kan ikke gore,
hvad fanden han vil. Han kan ikke
legge alle damerne ned. Han kan
ikke leve uden de ignorante “bumse-
neser”. Overalt er der ulige vilkir,
men det skal blive lggn! Per vil da
fra sit lidelsesfulde liv — ligesd meget,
som han ensker lidelse og ulykke
over alle de tiber, hyklere og for-
reedere, der ikke fortjener ham:

“Det er Jer, der vil fortryde. Jer, der
vil greede, et lorteliv skal I heenge ved!”

Den umulige ded

Per kan ikke magte sit liv — men han
kan heller ikke magte at tage det. At
muskelsvinden har forteret hans
livsglede og knust hans udfoldelses-
muligheder, er ulideligt. At muskel-
svinden nu forrdder den arm, der
skal lafte selvmordspillen fra budets
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Dan Brock overtog rollen som Per i slutningen af oktober, da forestillingen flyttede til Jylland/Fyn.
Dan Brock rejser i den kommende tid rundt med forestillingen.

pakke op til munden, er ubarligt.
Selv 1 det store eksistentielle sporgs-
mil, om livet er veerd at leve eller ¢j,
er der ulige vilkir; selv ikke fravalget
af denne forbandede, forpulede, for-

pestede han af et liv, er muligt for

ham! Det er det endelige, totale
nederlag, et svimlende fatalt gjeblik
~ og her sluttes ringen:

“Er I nu feerdige med at glo...?”

En mental ‘uppercut’

Pers karakter bliver kraftfuldt udfyldt
af bide Peter Darger og Dan Brock.
Begge er kompetente skuespillere,
som udtrykker Pers personlighed pa

en mide, si man tror pa den. En-
mandsteater er per definition svert,
da spillet er udelukket (altsd spillet
mellem flere personer), men jeg
synes, Pers sammensathed, hans naer-
mest skizofrene mennesketype, giver
mulighed for frugtbart skuespil, der
provokerer. Denne mulighed bruger
de to skuespillere fuldt ud, og hvis
kunst er at mobilisere tanker og fglel-
ser hos publikum, at pavirke til stil-
lingtagen, ja sd er “Svinemusklen”
xgte, ubarberet kunst, som har fiet
liv og substans af kunstnere.

Per som den ucharmerende, den
nonchalante, hinens legemliggjorte

bitterhed sprgjter tykt, sarkastisk og
anmasende ud over tilskuerne som
en ond, forvrenget karikatur af
Morten Grundwald. Samtidig udstil-
les Pers inderlige sorg over fysiske
savel som sociale nederlag pd en fin
og klokkeklar mide.

Hans magtesloshed afslores lide
efter lidt, og iszr gennem “indsla-
gene” med de nedvardigende tele-
fonsvarerbeskeder fremstiller skue-
spillerne meget egte hans frustration,
hans utilfredshed med livet, si det er
gyseligt — gyseligt sundt — at se pa.

Peter Darger er ikke handicap-
pet, men han spiller den muskel-
svindede fyr meget overbevisende.
Dan Brock har selv muskelsvind, og
selv om fordelen ved flere hoved-
bevagelser og kraftigere stemme til-
falder Darger, bliver Brocks prasta-
tion ikke ringere. Spasseriet er ikke
ligesd voldsomt kropsligt set, men
blikket er tilsvarende mere bizart.
Latteren og stemmen er lavere, men
ikke mindre spottende og ironisk
iskold. Forskellene til trods er virk-
ningen altsa den samme: en mental
uppercut!

Kire Bluitgens manuskript er
godt, modigt, uforferdet og har ofte
hamrende rigtige pointer, men det
kan meget nemt falde til jorden som
overkarikeret og hgjpatetisk, hvis
ikke skuespilleren formér at realisere
teksten. Det, synes jeg, bide Darger
og Brock formidr: Der er ikke tvivl
om, at Per eksisterer virkeligt for
ajnene af 0s... og det er et sprgeligt
syn.

Kultur-provokation
“Svinemusklen” indeholder en
rekke steerke pointer, som, jeg synes,
er del af en kultur-provokation eller
oplysningsproces om handicappede
og deres livssituationer, der foregar
eller i hvert fald burde foregd. Der
tages fat ved roden af den smerte og
sorg, et staerkt fysisk handicap
unzgtelig  indeholder.

Nir jeg siger ogsd, er det, fordi
det handicapbillede, der males her,
naturligvis blot er et ud af mange

billeder. Stykket skal fremme debat-
ten om handicappets skyggeside,
ikke fastlegge et billede, som ind-
rammer ‘den handicappede’. Jeg
nevner det for at advare mod at
opfatte Per som en arketypisk handi-
cappet. Denne fare foreligger, selv
om jeg godt ved, det ikke er Bluit-
géns/ Dargers/Brocks intention at
generalisere.

Pi den anden side tror jeg fak-
tisk, at Per kan sige noget generelt
om de folelsesmaessige kampe og
kriser, man uundgﬁel%t oplever som
handicappet. For det forste at det
kan gere umanerligt ondt at opleve
og vare aldeles svaert at acceptere
funktionstab.

For det andet at ‘normales’ mis-
forstiede medlidenhed, hykleri og
overforsigtighed er dundrende ulide-
ligt. Som Per siger: ikke én tor gi’
igen, men gid folk dog ville gore det,
sd man kunne fgle sig som et rigtigt
menneske — dvs. at man ikke kunne
tillade sig alt muligt, bare fordi man
havde et handicap! Vi vil ikke have
jeres politiske korrekthed og ver-
god-mod-dyr-og-handicappede-
instinkt!

For det tredje at der folger sek-
suel frustration med handicappet:
De ‘normale’ tender ikke pid os,
antager vi er impotente, negligerer,
at vi ogsd er mand med stort M og
kvinder med stort K. Kort sagt at
vores vej til seksuel udlevelse og til-
fredsstillelse er snever, hvis ikke blo-
keret.

Titlen “Svinemusklen” kan sym-
bolisere, at Pers eneste aktive muskel
er hans beskidte keft, men maiske
betyder det ogsa, at handicappede af
og til har en ubandig lyst til at veere
beskidte og vulgaere.

Sammenfattende: Vi vil ikke have
hykleriske bekendtskaber, men agte
menneskelig bekreftelse — mangel
pé dette tager livsmodet fra os.

Per giver ogsd nogle indirekte
anvisninger til, hvordan man kan
arbejde sig ud af sorgen. Man skal
for det forste ikke vare uoprigtig
over for sig selv, men indrgmme

lidelsen, tage den pd sig og acceptere
den. Man mi ikke blive hadsk, mis-
undelig og ligesa fordomsfuld som
de fordomsfulde.

Per er ikke dum, nir han spiller
kostbar. Jeg tror, det er en nedven-
dig forsvarsmekanisme at fole sig
kostbar, nir man er handicappet.
Nogle gang md man tenke “Fint!
Hyvis de ikke vil have mig, mi de gi
glip af mig!” for at overleve.

Per dummer sig, fordi han bliver

hanefuld og hovmodig oveni — det
er ikke meningen. Kostbarhed skulle
gerne gge selvvardet — ikke gore en
bitter.

Per har ret 1 mange ting, og hans
vrede er ofte retferdig; Hvorfor skal
en gjensynlig heterogen ‘normal’
masse definere, hvad der er normalt?
Hvorfor skal elitere og diktatoriske
skonheds-, sex- og kropsidealer
kunne tage patent p4, hvad der er en
delikat krop? Hvorfor skal der vere
ulige vilkir og udfoldelsesmulig-
heder? Dette er yderst relevante
spergsmal med vreden som primus
MOtOT.

Det var de tanker, dette debat-
teater satte i gang hos mig, sd jeg
synes, “Svinemusklen” virker, som
kunst skal virke. £

Debatteatret tilbydes til de celdste ele-
ver i folkeskoler, tekniske skoler, gymna-
sier og andre uddannelsesinstitutioner,
Malgruppen er unge over 15 dr.

Yderligere oplysninger hos Dan
Brock, tIf 86 23 09 20 eller hos Peter
Darger, tIf. 40 10 18 53.

UsKiE
.

SIEBATTEATER AF KARE BLUITH
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Signalforvirring

I lederen i sidste nummer af Muskelkraft kritiserede formand Jes Erik Jessen Socialdemokraterne for signalforvir-
ring, nar det drejer sig om partiets handicappolitik. Han opfordrede direkte partiformand Mogens Lykketoft fra
Socialdemokraterne til at svare pi en rekke sporgsmal:

Hvem er det egentlig, der tegner Socialdemokraterne pa det handicappolitiske omride? Er det Arhus Kommune
og Arhus Amt, der netop er blevet enige om at forbedre lgn- og arbejdsvilkirene for handicaphjelpere?

Er det folketingsmedlem René Skau Bjornsson, der er meget optaget af vilkrene for personer med et handi-
cap og stiller atklarende sporgsmal til ministrene, eller er det amtsborgmester Bent Hansen, der mener, at hjelper-
ordningerne er for dyre, og vederlagsfri fysioterapi er et “tag-selv-bord”? Hvad er den officielle socialdemokratiske

handicappolitik?

Mogens Lykketoft har taget imod opfordringen og sendt nedenstiende svar til Muskelkraft.

Vi onsker debat om handicappolitikken

Et nyt handicappolitisk udspil er pd vej, siger Mogens Lykketoft (Soc.), som slar fast, at der
ingen signalforvirring er i Socialdemokratiet

Jeg vil gerne takke formanden for
Muskelsvindfonden, Jes Erik Jessen,
for lejligheden til at prasentere
Socialdemokratiets handicappolitik.
I sidste nummer af “Muskelkraft”
giver Jes Erik Jessen udtryk for
opfattelsen af, at der er nogen sig-
nalforvirring om Socialdemokrati-
ets handicappolitik. Lad mig med
det samme sl3 fast, at det er der ikke
i Socialdemokratiet!

Da jeg tridte mine barnesko for
over 50 ir siden, var det at vare
handicappet nok til, at man kunne
blive marginaliseret i samfundet.
Man var ikke lige som de andre. Pd
grund af ens handicap var der store
barrierer for at blive en aktiv del af
samfundet.

Samfundet
understattede 1 en vis udstraekning
dette fattige menneskesyn. Heldig-
vis er vi ndet sd meget lengere 1 dag.

og omgivelserne

Ligevaerdighed og retten til lige
muligheder er i dag et naturligt om-~
drejningspunkt for udformningen af
handicappolitik.

. For mig er en af de store mile-
pele 1 handicappolitikken f.cks. ned-
leeggelsen af den statslige serforsorg
og dens institutioner for godt 30 &r

siden. Opgaver blev lagt over 1 amter
og kommuner. Hvorfor? Fordi vi
tror pa, at mennesker med handicap
vil i et ligeverdigt liv af, at den
enkeltes behov leses 1 et decentralt
samarbejde, hvor det enkelte individ
er i centrum for lokale lgsninger.

Erfaringerne har vist os, at
nzrhed 1 det offentliges indsats er at
foretraekke. Der er et stort demo-
kratisk og indsatsmessigt spillerum
for kommuner og amter for bedre at
tage hensyn til det enkelte menne-
ske.

Men det er ligesa klart, at Folke-
tinget skal fastlegge retningslinierne
for den handicappolitiske indsats —
pd arbejdsmarkedet, pd boligom-
ridet, i uddannelsessystemet osv.
Seneste eksempel er den fremskyn-
dede udbygning af handicapboliger,
hvor Socialdemokraterne har veret
medvirkede til, at der fra 2004 afset-
tes 550 mio. kr. til at lgse problemet
med utidssvarende boliger og ned-
bringe ventelisterne til handicap-
boliger 1 amter og kommuner.

Forsimplet virkelighed

Jeg synes, at Jes Erik Jessen lidt for-
simpler kommunernes og amternes

virkelighed under den borgerlig-
liberale regering. Regeringens
sakaldte skattestop har sat kommu-
ner og amter under pres, fordi der
ikke er ssmmmenheng mellem de
lofter, regeringen pd kommuners og
amters vegne har givet borgerne, og
de penge, de tillader kommuner og
amter at bruge. I flertallet af kom-
muner og amter gennemgas bud-
getter med taettekam for at f3
enderne til at nd sammen.

Bedre bliver det ikke af, at rege-
ringen har udskudt udligningsrefor-
men — altsd den solidariske omfor-
deling af kommunale midler — s3
kommuner med gkonomiske pro-
blemer er fastholdt i en spendetrgje.
Dette gir ud over mennesker. Det
rammer alle: bern med pasnings-
behov, skoleelever, plejekrevende
aldre, men ogsd de handicappede.
Og nogle gange skaeres der for dybt,
og sd er det jo ret betryggende, at
lovgivningen fra Folketinget faktisk
virker — bide over for liberale, bor-
gerlige og socialdemokratiske kom-
muner.

Men lad mig sld fast, at det er
regeringen, der barer ansvaret for
det sikaldte skattestop, og dermed
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ansvaret for den belge af nedskerin-
ger, vi nu oplever. Det kan godt
vare, at socialminister Henriette
Kjeer virker imedekommende pa det
handicappolitiske omride. Men hun
er medlem og medansvarlig 1 en
regering, der insisterer pid meget
stramme budgetter.

Nyt politisk udspil

I foriret 2003 har vi i Socialdemo-
kratiet pibegyndt arbejdet med at
formulere et nyt handicappolitisk
udspil. I spidsen for dette arbejde er
den handicappolitiske  ordferer
Karen Klint og den socialpolitiske
ordferer Sandy Brinck. Udspillet vil
indeholde en prasentation af prin-
cipperne for Socialdemokraternes
handicappolitik, og de omrider, vi
mener, bor styrkes 1 de kommende
ar.

Jeg er personligt meget optaget
af, at vi fastholder og videreudvikler
pd malet om handicappedes ret til
lige muligheder.Vores menneskesyn
er, at alle mennesker indeholder res-
sourcer og kompetencer til gavn for
dem selv, de nzre omgivelser og
samfundet. Derfor skal vi have sam-
spillet mellem det enkelte menneske
og samfundet til at fungere bedre.

For mig handler det om at nedbryde
flere barrierer for et aktivt liv.

Jeg er iszr optaget af de handi-
cappedes vilkar og de udviklings-
muligheder, der findes pd arbejds-
markedet. Det handler bide om
fastholdelse pa arbejdsmarkedet, nir
den enkelte 1 sit livsforleb oplever en
funktionsnedsxttelse, og et storre
fokus pd udviklingen af bedre
beskeftigelsesmuligheder f.eks. ved
nyindretning af  arbejdspladser,
nytenkning af jobfunktioner og
stgtteordninger.

Jeg tror pd, at hvis det enkelte
mennesker har oplevelsen af at vare
til nytte for andre, indgar 1 sociale
netvark, er selvforsergende og 1
hejere grad kan bestemme over sit
eget liv, ja sd er det ogsd muligt selv
1 hgjere grad at bryde barrierer pa
andre dele af livet og stille krav til
sine omgivelser.

Zndret strategi

I en drrakke er der — ogsd under
SR -regeringen indtil 2001 — arbej-
det med at integrere den handicap-
politiske indsats pd de forskellige
politikomrider — trafik, uddannelse,
arbejdsmarked, social, osv. Det mal
skal vi selvfolgelig fastholde.

En realiserbar drom

Muskelsvindfondens aktive medlemmer og politikere modtes |
november og kom et skridt ncermere formuleringen af en vision

Tre svaere spergsmal 14 klar, da Mus-
kelsvindfondens politikere, kontaket-
personer og DSI-representanter
medtes 1 slutningen af november til
netverksmgde. Hvad er det gode
liv? Hvad er god rehabilitering? Og
hvad skal vere Muskelsvindfondens
vision?

Svarene skulle de godt 45 delta-
gere meget gerne komme frem til 1
lgbet af weekendens diskussioner —
og det lykkedes faktisk. Efter bade
gruppedebat og plenum-snak kom

der en raekke vigtige input til, hvad
der har betydning for det gode liv,
hvad rehabilitering skal dreje sig om,
og hvordan Muskelsvindfondens
overordnede vision kunne lyde.
“Det har veret nogle gode og
inspirerende dage,” sagde formand
Jes Erik Jessen afslutningsvis og
lovede deltagerne, at Muskelsvind-
fondens bestyrelse nu vil arbejde
videre med de mange bidrag og for-
mulere den endelige vision for for-
eningen. Milet er at formulere en

Men jeg mener ogsd, at vi nu ma
stille sporgsmailet, om den strategi i
de kommende ir skal vere si
afgerende og baerende for hele han-
dicappolitikken? Vil dette mil fore
til et godt ryk fremad pd det handi-
cappolitiske omride de kommende
ar? Eller skal vi til at seette et ekstra
fokus pd nogle serligt vigtige omri-
der, der betyder mest for mennesker
med funktionsnedsattelse? Ogsi ud
fra devisen om, at mere inddragelse
i samfundet, storre selvvaerd og selv-
forsorgelse har flere indirekte posi-
tive gevinster for milet om et lige-
verdigt liv.

Det, at Socialdemokratiet gnsker
handicappolitikkens fremtid til debat
og kommer med forslag, er ikke et
udtryk for signalforvirring. Social-
demokratiet giver ikke kab pd de
landvindinger, der er net. Vi vil ikke
skrue tiden tilbage. Vi vil se nye
udfordringer og behov i gjnene.

Hvordan kommer vi videre med
udviklingen af handicappolitikken
til det bedre? Jeg hiber, at handi-
caporganisationerne og deres med-
lemmer tager godt imod Social-
demokratiets kommende udspil, og
at vi sd fir en konstruktiv debat. =

samlet vision, som bygger pd ver-
digrundlaget, blot sagt 1 en enkelt
setning, og som bade medlemmer,
politikere og medarbejdere kan
bruge som rettesnor for foreningens
arbejde. Den endelige formulering
skal efter planen praesenteres pa
landsmedet 2004.

Hvad er et godt liv?

Journalist, forfatter og foredragshol-
der Georg Metz var inviteret til net-
verksmedet for at videregive sine
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tanker om det gode liv og give
inspiration til den efterfolgende
gruppedebat.

Med smi underholdende og
humoristiske historier om familien,
fortallinger fra biblen, historiske til-
bageblik, vittigheder og citater fra
litteraturen sammensatte han en
mosaik om det gode liv, som han si
det. En anvisning pid et godt liv
kunne han ikke give. Det kan kun
det enkelte menneske selv afgore,
sagde han, der si humoren som en
vigtig medspiller og en brugbar vej
mod det gode liv.

Georg Metz tyede selv til littera-
turen og til kunsten, nar han tum-
lede med store spgrgsmal.

“For at fi det gode liv skal man
bevaege sig ind 1 andre verdener — fi
andre dimensioner pia og bruge
kunsten som tilgang. Det er i den
indre oplevelse, at det gode liv lig-
ger,” mente han og uddybede, at pd
det ydre plan har vi alle forskellige
vilkir, og at ikke alt, hvad vi foreta-
ger os, er selvvalgt.

Nagleordene fra den efterfol-
gende gruppedebat var, at det gode
liv handlede om respekt, om at blive
set som person og blive stillet over
for krav som alle andre. At fi s3
mange facetter 1 livet som muligt
gennem oplevelser og sejre, at have
lige sd mange valgmuligheder som
alle andre, at vaere livsduelig og at
leve et socialt og kulturelt liv samt
tage medansvar for eget liv.

Et ansvarligt voksenliv
Som indledning til diskussionen om
rehabilitering gav cheflege 1 Institut
for Muskelsvind, Jes Rahbek, sit bud
pé en definition af rehabilitering.
Det er “en proces med det formal at
Sforblive eller vende tilbage til et optimalt
socialt liv efter brugerens egen bedom-
melse”. Med ‘et socialt liv’ mente
han, at rehabilitering daekker bredt
og bar fore til, at brugeren kan del-
tage — ikke nedvendigvis pd arbejds-
markedet, men — i det sociale liv og
1 de aktiviteter, han eller hun gerne
vil.

Derfor er god rehabilitering
ifolge Jes Rahbek ikke bare at give
brugeren en behandling, der giver
personen nogle funktioner, hvis
disse funktioner ikke er vigtige for
personen. Rehabiliteringen skal tage
udgangspunkt 1 brugerens egne
onsker, sagde Jes Rahbek, som
nzvnte, at en vigtig opgave ved
rehabilitering er at koordinere ind-
satsen fra de mange cksperter, der
omgiver brugeren, og fi dem til at
arbejde mod et felles mal.

I gruppediskussionerne var der
bred enighed om brugerens centrale
placering i rehabiliteringsprocessen.
Men ogsa at der skal stilles realistiske
mil for processen, og at selverken-
delsen er vigtig 1 udviklingen af
egne ressourcer.

Nogle deltagere navnte, at reha-
biliteringen skal fore til et eller andet,
hvor der er brug for en. At der skal
stilles krav og vaere forventninger til,
at man f.eks. som ung tager en
uddannelse. R ehabilitering skal fore
til et ansvarligt voksenliv med en
faglighed enten i form af et arbejde
eller gode interesser, hvor man kan

veare faglig.

Visionere tanker

P3 sidste del af netvaerksmedet
skulle deltagerne give deres
bud pi en vision for Mus-
kelsvindfonden. Som oplag
havde grupperne forst
dreftet den formulering,

som Muskelsvindfon-

dens bestyrelse var kom-

met frem til 1 januar
2003. Formuleringen

lod: “ Visionen er et sam-
fund, hvor mennesker ikke
begrawnses eller lader sig
begreense af muskelsvind.”

Holdningen blandt mange
deltagere var, at indholdet i
setningen var god, men ordvalget
var for negative.

De tre grupper kom derefter
med hver deres bud pd en ny for-
mulering:

1) “Visionen er et samfund, hvor

SUATAK

mennesker med muskelsvind kan
feerdes og leve uden begraensnin-

ger.”

2) “Visionen er, at der fra samfun-

_dets side er respekt for individet

og for mangfoldigheden, og at
der stilles ressourcer til ridighed,
saledes at det enkelte menneske
har mulighed for at udfolde sine
onsker om livsduelighed.”

3) “Visionen er et samfund, hvor
mennesker er ligeverdige, og
hvor hver iser yder efter evner og
nyder efter behov.”

I den afsluttende plenumdiskus-
sion blev det navnt, at det var vig-
tigt, at visionen skulle beskrive en
drem, som var realiserbar. Visionen
skulle vaere klart formuleret, s3 der
var en felles forstielse af formule-
ringen — ogsd om fem 4ar.

Opgaven blev derefter lagt hos
Muskelsvindfondens bestyrelse, som
vil preesentere den endelige version
pé landsmedet 1 2004. n

4
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om bekendt tager reglerne i den
ociale lovgivning ikke hgjde for
nhver situation, og det bliver heller
|drig tilfeldet. Men netop derfor er
et vigtigt, hvilke afggrelser der
zffes 1 ankesystemet, for de kan 3
or betydning for mange andre,
avnlig de afgerelser, der traeffes af
'en Sociale Ankestyrelse, og som
Isendes som “Social Meddelelse”.

Jeg vil gerne omtale et par
gorelser, som handler om nogle
eget centrale problemstillinger for
ennesker med muskelsvind.

Den forste sag drejer sig om en
nilie, hvor mor og far arbejder pa
skellige tidspunkter af degnet.
srfor er de begge nedt til at bruge
niliens bil for at komme til og fra
sejde. Det betyder, at bilen sjzl-
1t er hjemme, sd det er nedven-
t for familien at have en ekstra bil
dekning af transportbehovet for
iuliens dreng pa 12 ir, som har

muskelsvind og skal have plads til sin
keorestol 1 bilen.

Hvis drengen ikke havde haft
muskelsvind, havde familien ikke
haft behov for to biler, og det burde
derfor vaere indlysende, at hele ud-
giften ved bil nr. 2 er en merudgift.

Den slags kan kommunerne
imidlertid ikke lide. Nogle forseger
sig derfor med regler om, at drifts-
udgifter til en bil aldrig kan dakkes.
Andre forsgger sig med regler om,
at man kun kan dxkke forskellen
mellem udgifterne til en stor bil og
en almindelig bil.

Behov for to biler
I denne konkrete sag gav kommu-
nen ogsa afslag pa ansegningen om
at betragte bil nr. 2 som en merud-
gift som folge af drengens funk-
tionsnedsattelse. Det Sociale Navn
1 amtet gav kommunen ret.
Familien lod sig imidlertid ikke

SOCIAL KOMMENTAR

kue og klagede til Den Sociale
Ankestyrelse, som sendte sagen til-
bage til Det Socialé Nevn og bad
navnet om at “forholde sig til fami-
liens respektive arbejdstider”, her-
under hvem der bruger familiens
almindelige personbil til arbejde,
samt hvordan dette kan kombineres
med drengens behov for kersel.

Efter at familien havde haft en
samtale hos Det Sociale Naevn, niede
navnet sa frem til, at familiens brug
af personbilen overhovedet ikke kan
kombineres med drengens behov for
korsel.

I brevet til familien stir der blandt
andet:

“Naevnet fandt, at der var grund-
lag for at yde stette i henhold til
§ 28 i lov om social service til de
driftsudgifter, der er forbundet med
handicapbilen.

Navnet fandt siledes ud fra en
konkret vurdering af Deres forhold,
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at Deres korselsbehov ikke kan dek-
kes med en bil, og at behovet for at
have to biler alene skyldes Deres
sons handicap, idet De matte anses
for at have veret i stand til at klare
Dem alene med en bil, sifremt
Deres son ikke havde varet handi-
cappet.

Neavnet fandt herefter, at udgif-
terne til drift af handicapbilen matte
anses for ngdvendige merudgifter
forbundet med forsergelsen af Deres
son 1 hjemmet.

Navnet har ved afgorelsen lagt
vagt pd, at Deres egen bil ma anses
for at vaere en forudsetning for, at
De kan komme tl og fra Deres
arbejde, ligesom navnet har lagt
vagt pd, at Deres son er blevet tilta-
gende afhengig af sin kerestol og
behovet for at medbringe denne, nir
han skal tl aktiviteter uden for
hjemmet.”

Det vil altsi sige, at man kan fi
dxkket alle udgifterne ved bil nr. 2,
hvis det er ngdvendigt at have to
biler som folge af muskelsvind i
familien, og hvis man ellers kunne
have klaret sig med én bil.

Klar bane for at anke

I denne konkrete sag blev afgorelsen
truffet af Det Sociale Naevn, og der-
for danner den ikke pracedens pid
samme mdde, som hvis afggrelsen
var truffet af Den Sociale Ankesty-
relse og eventuelt udsendt som
“Social Meddelelse”. Men det er dog
verd at bemarke, at Det Sociale
Navn traf sin afgerelse, efter at Den
Sociale Ankestyrelse havde sendt
sagen tilbage til naevnet. Heri ligger
1 det' mindste en antydning af, at
Den Sociale Ankestyrelse selv ville
have afgjort sagen pd samme made,
sd der er klar bane for at anke helt til
Den Sociale Ankestyrelse, hvis andre
commer 1 samme situation som
jenne familie.

I dette tilfxlde blev bevillingen
sivet efter servicelovens § 28, fordi
agen handler om et barn. Hvis det
rar en voksen, skulle bevillingen

gives efter servicelovens § 84, men
det gor nu ikke den store forskel, for
de to bestemmelser administreres i
alt vaesentligt pa samme mide.

Merudgifter i udlandet

Den anden sag drejer sig om for-
tolkningen af Udlandsbekendtggrel-
sen, hvor man finder reglerne om at
medtage f.eks. hjeelpere til udlandet
og 1 den forbindelse eventuelt fi
daekket merudgifter i forbindelse
med udlandsrejser. Udlandsbekendt-
gorelsen er hidtil administreret meget
restriktivt, og de faerreste har ople-
vet at fi dekket noget som helst 1
forbindelse med udlandsrejser.

Med en ny afggrelse dbner Den
Sociale Ankestyrelse imidlertid for
en lide lempeligere praksis:

Familien har en dreng pi 14 ar
med muskelsvind. Han bruger kore-
stol og kan af forskellige grunde
ikke flyttes uden brug af lift eller
bistand fra to personer. Familien har
en bevilling af hjelpertimer i ca. 22
timer pr. uge samt en ekstra bevilling
til ferie- og weekend-aktiviteter.

[ forbindelse med en ferie sggte
familien om hjelp til merudgifter
ved hjzlperens ophold og flyrejse
samt udgifter, der var direkte for-
bundet med sgnnen, f.eks. liftbus
mellem lufthavn og hotel, idet der
ikke er plads til sennens kerestol i en
almindelig bus.

Kommunen gav afslag, og det
samme gjorde Det Sociale Naevn 1
amtet. Begrundelsen var, at hjelp
kun kan ydes “1 seerlige tilfzlde”, og
hverken kommune eller nzvn
mente, at der var noget serligt 1
familiens situation, og at der i gvrigt
ikke var “beskrevet nogen begrun-
delse for rejsen”. Som om man skal
begrunde, hvorfor man vil holde
ferie, ligesom andre mennesker gor!

Forxldrene klagede til Den
Sociale Ankestyrelse. '

Forzldrene skrev bla., at de
anvendte paragraffer tydeligt viste en
for ringe behandling og en forskels-
behandling af handicappede med-

SOCIAL KOMMENTAR 'F\
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borgere. Det vaere sig bern som
voksne. De understregede, at det var
af stor betydning, at der blev foku-
seret pd, hvilke vilkdr der med ser-
viceloven var skabt for mennesker,
der 1 hverdagen medte mange
hindringer /forhindringer. Forzl-
drene fandt det ubegribeligt, at der
ikke var sterre forstielse for vigtig-
heden af, at man kan leve et normalt
familieliv.

Familien fik ret

Den Sociale Ankestyrelse gav fami-
lien ret og 2ndrede kommunens og
Det Sociale Neevns afgerelse. Det vil
sige, at familien var berettiget til
deekning af de ekstra omkostninger
1 form af nadvendige merudgifter il
rejse og ophold for sennens hjzlper
1 forbindelse med familiens ferie. De
var endvidere berettiget til tilskud il
dekning af ekstra omkostninger i
form af nedvendige merudgifter til
liftbus til transport mellem lufthavn
og hotel. ‘

Ankestyrelsens begrundelse var,
at der 1 denne families situation
var-serlige forhold i “den samlede
beskrivelse” af familiens situation, og
styrelsen fremheavede iser behovet
for hjeelp 1 forbindelse med flytning,
at hjzlperen skulle deltage i ferie-
rejsen, at der ikke var plads til elkare-
stolen 1 en almindelig bus, og at
familien var nedt til at medbringe
nogle yderligere hjelpemidler.

Det vil altsd sige, at det kan lade
sig gore at {3 bevilget merudgifter i
forbindelse med udlandsrejser, men
at man skal have en rigtig god
begrundelse for, at der foreligger
“serlige forhold”. Sidan har reg-
lerne ganske vist altid vearet, men
med denne afggrelse fra Den Sociale
Ankestyrelse, som oven 1 kebet er
udsendt som “Social Meddelelse”, er
der dbnet for en vis lempelse, hvor
nogle af de afslag, som jeg 1 tidens
1gb har set, burde kunne resultere 1,
at der neeste gang gives en bevilling.=
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Af Jgns Harhoff
Tllustration:

Bitten Vernersen
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I denne sode juletid...

Der er mange mdder at gore sine juleindkob pa.
Jens Harhoff gor dem aldrig mere pd denne mdde

I skrivende stund naermer den tid sig
— den tid, jeg bade elsker og hader.
Elsker — fordi det er dejligt, nir de
unge kommer med deres bern, og vi
kan vare sammen om at fejre julen.
Hader ~ fordi jeg ikke kan deltage pd
samme mdde som tidligere. ( Jeg kan
hverken tale eller spise). Elsker — fordi
der jo ikke er noget dejligere end at
give noget, man tror, ens kaere vil
blive glade for. Hader ... nej, sidste ar

bestemte jeg, at jeg ville prave at gare -

tingene sa tet pd det, vi plejede at
gore, og det hjalp. Der blev knap si
mange morke pletter pd julehumeret.

Kvindelige bilister

Et af de festlige indslag 1 vores jule-
traditioner er juleindkebene. Sidste
ir foregik de pd denne mdde:
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Jeg tog de to wxldste hjzlpere
med. Nej, sidan siger man ikke. Men
lad os kalde dem ‘de to med mest
livserfaring’. De valgte selvfolgelig
lige pracis samme dag, som resten af
Ostjyllands befolkning havde valgt
til deres indkeb.

For at undgi den vaerste trafik pa
bide landevejene og p-pladserne
samt 1 butikkerne, tog vi af sted ret
tidligt om formiddagen Den ide
havde alle de andre dbenbart ogsd
fiet. Si da vi ankom til Arhus, var
alle de handicappladser, vi kendte,
optaget. Men pyt — sd matte vi jo
ofre, hvad det kostede i Magasins
parkeringshus.

Vi sneglede os frem dertil 1 en
tet ko af biler, der ogsd havde fiet
samme glimrende ide. Har I nogen-

sinde provet at kere ind i et parke-
ringshus med en for hej bil? I sidste
sekund opdagede jeg, der ogsd er
synshandicappet, at bilen var for hgj,
og fik hjelper nr. to ogsi kaldet
Stinne, til at standse, lige for taget var
blevet skraldet af eller i det mindste
grimt ridset.

Vidste 1, at det kun tager to
minutter at {3 juletrafikken en lor-
dag formiddag i december til at
bryde totalt sammen helt fra centrum
og til den ydre ringvej? Og vi holdt
der 1 mindst 15 minutter, for det
lykkedes os at fi de 30 nazrmeste
biler til at bakke si meget, at vi
kunne komme fii af keen.

Rade 1 hovederne trillede vi
videre ind mod bymidten i det len-
lige héb, at der ville dukke en plads
op, som handicapbilen kunne holde
pa. Jeg, der ellers nok plejer at mar-
kere mig, ndr det drejer sig om at
finde rundt, havde for lengst lagt
stolen helt ned og trukket et taeppe
op over hovedet, mens jeg bdde var
rod i kammen af flovhed og 13 og
smagrinede. Det var mig, der havde
anbefalet stedet, og det var jo som
sedvanligt damerne, der mitte std
for tur. Kvindelige bilister!

Pinlig efterlysning
Utroligt nok fandt vi efter hgjst en
times sogning en passende p-plads
hojst to km fra de butikker, vi skulle
handle 1.Vi havde planlagt at handle
1 fernaevnte stormagasin med parke-
ringshus. Det er nu engang lettest
for en kerestolsbruger, og si er det
dejlig varmt. Men igen havde det
meste af Dstjyllands befolkning tyde-
ligvis fiet samme glimrende ide.
Jeg fik 1 begyndelsen ikke set ret
mange af de udstillede varer, for jeg
havde travlt med at flytte stolen uaf-
brudt for mennesker med rollatorer,
barnevogne og bern. Alle dybt over-

beviste om, at de havde langt storre
ret til at komme frem, end jeg havde.

Efter en halv times tid, hvor jeg
pd grund af min medfedte beske-
denhed ingen vegne kom, var det
lykkedes hjelper et og to at blive
vaek for mig to gange. Sidste gang si
grundigt, at de efterlyste mig i hojt-
talerne med det resultat, at folk
troede, at jeg ud over mit fysiske
handicap ogs var handicappet mel-
lem orene.

I kender tonen: ““Hvis De falger
med her, lille De, sd skal jeg nok vise
Dem hen til Deres hjzlpere igen.

Og pas sd pd ikke at blive vaek igen” -

— Meget hajt og tydeligt, sa selv de
mindste bern ikke var i tvivl om, at
jeg mundst led af middelsvaer demens.
Pinligt! Neste gang, de bliver
vk, skal jeg nok serge for, at det
bliver mig, der efterlyser dem. Mens
dette stod pa, fik jeg pludselig sveart
ved at huske, hvorfor jeg mon havde
valgt de to xldre damer til turen.

God service

Jeg skulle blandt andet have et
udenders termometer til min sviger-
sen, si mens hjelper nr. to fik lov at
gi pd indkeb alene, tog jeg nr. et —
min hustru, Jytte — med for at kabe
et sidant.

Nu er den slags jo ofte pakket pa
et fint stykke pap, hvor der er svej-
set noget solidt plastik pi, si man
ikke kan se, om der er beslag og
skruer med. Jytte gik derfor hen til
en flink ung mand, der si ud, som
om han var ansat i den afdeling.
Hun spurgte hefligt, om der nu var
skruer og beslag med. Det vidste han
ikke, men 4bnede villigt for paknin-
gen og kunne glad konstatere, at tin-
gene var i orden.

“Tak,” sagde Jytte. “Vil de s
veere si venlig at hente et, der ikke
har veret dbnet, for De tror vel ikke
at min svigersen skal have en gave,
der har veret 3bnet.”

Den paene unge mand stirrede
millpst pd hende og gik som i
trance hen og tog et nyt termome-
ter, som jeg jublende betalte for.

Dejligt med lidt god service. Det
blev ligesom lidt lettere at huske,
hvorfor jeg havde valgt de to ruti-
nerede damer til turen.

Parkeret i et hjorne

[ lgbet af kort tid havde damerne
virkelig fiet kebt ind, si mine
“bodyguards” var ved at fi lange
arme. De si trette ud bare ved at
teenke pd, hvor langt der var til bilen.
Men sidan et par damer er jo ikke
tabt bag af en vogn, si de opdagede
hurtigt, at som jeg sad der i min
korestol, var mine lir et fremragende
sted at stable pakker. I lgbet af fa
sekunder lignede jeg manden fra
vittighedstegningerne, der gir ind i
lygtepalen, fordi han ikke kan se
over fruens indkeb, alt mens hun
lystigt svinger dankortet 1 sine frie
hender. Her var blot den forskel, at
jeg skulle slebe for to. Igen blev det
svaert at fatte, hvorfor jeg havde valgt
de to gamle.

Hvorfor skal kvinder altid kebe
store pakker? Mit termometer og de
to CD’er, jeg havde kebt, kunne jeg
snildt have 1 lommen.

Heldigvis var vi — (les de) — nu
ferdige her 1 stormagasinet.Vi — (laes
igen de) — skulle lige have en bid
bred, s& jeg blev igen gennet ind i
den i forvejen for lille elevator og op

1 cafeteriet. Den ide havde ca. 500 .

andre ‘ogsd fiet, sd jeg kunne 1 min
overfyldte kerestol ikke komme
frem til cafeteriet. Jeg blev 1 stedet
parkeret med gaver og det hele
henne i et hjerne, hvor de ikke
mente, jeg ville std 1 vejen for nogen.
Flytte mig sd meget som ti cm.,
turde jeg ikke i skrek for at kere ind
1 nogen eller noget. Hvis jeg skulle
suges, kunne jeg jo bare dytte. Det
blev sverere og svarere at forsta,
hvorfor jeg valgt de to gamle til ind-
kebsturen!!

Men allerede efter 45 minutter
blev jeg hentet med besked om, at
nu skulle vi bare lige 1 en pikanteri-
butik, si ville mine treengsler vere
forbi. P3 vej ud lykkedes det mig

kun at torpedere en bastant dame 1

jordmoderklassen, to barnevogne, en
rollator og en overskdret mannequin
med lilla BH. Ganske pent.

Hjzlper et og to sid jeg ikke
meget til. De gik lystigt snakkende
tre meter foran mig, der jo havde
fiet strenge ordrer pd ikke at blive
vaek en gang til.

Et fupnummer

Ved den finere lingeributik stod der
flere forskellige kasser udenfor — alle
med forskellig pris lige fra 40 til 120
kr. Efter at have rodet godt og grun-
dig i kasserne tog de begge lidt for-
skellige varer med ind for at betale.
Nu skal det lige siges, at begge er
meget retskafne mennesker. Ellers
kunne de jo heller ikke bruges som
hjelpere.

Ekspedienten, der dbenbart ikke
helt kendte varerne, mente, at varerne
var fra 120 kroners kassen. Mine
hjzlpere bedyrede hajlydt, at alt var
fra 40 kroners kassen, og de talte sd
hojt, at alle 1 den lille butik kunne
folge med 1, hvad der foregik. Her
gjnede jeg en mulighed for lidt sjov
og skrev til ekspedienten, at hun
skulle passe pd med de to. Det num-
mer provede de i alle butikker, skrev
Jjeg og lod light writeren gentage det
rigtig hejt. Med den bemarkning
forlod jeg lynhurtigt butikken.

Kort efter kom indehaveren, eks-
pedienten og hjzlper et og to ud og
sammenlignede varerne 1 de to kas-
ser. Efter lidt parlamenteren satte nr.
et og to et triumferende udtryk i
ansigtet, og den lille skare, der 1 gvrigt
blev ivrigt betragtet af de andre
handlende, ind 1 butikken igen.

Noget senere kom de to hjel-
pere ud og marcherede uden et ord
mod bilen. Til en forandring var det
korestolen, der havde svert ved at
folge med.

Da vi kom hjem, fik jeg at vide,
at til naeste ir kunne jeg tage en af
de yngre modeller med pd juleind-
keb. Tavst indvilligede jeg og fandt
det 1 mit stille sind ogsa bedst.

PS. Jeg kabte mine gaver i okto-
ber i dar.
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Mindeord

Vi har pd Fyn mistet et atholdt med-
lem. Jorgen Suhr er stille sovet ind i
sit hjem 1 Tommerup, den 13.
november 2003. Han blev 77 ar.

Jorgen Suhr sad 1 Muskelsvind-
fondens reprasentantskab fra 1985-
88, og han var med ved opstart af
brugergrupper for nejagtig 17 dr
siden pd Tommerup Skole. Der blev
den 30. april 1987 iverksat to vok-
sengrupper og en foreldregruppe pa
Fyn.

Jorgen Suhr var ogsi med ved
opstart af Handicapridet 1 Tomme-
rup Kommune og har derefter veeret
vores konsulent pa omridet, ligesom
han deltog aktivt 1 en arbejdsgruppe
vedr. nyhedsbrev for hjemmeplejen.

Ved mgder var Jorgen Suhr en
festlig historieoplaser til glede for
alle.

Som menneske var han altid
venlig og imesdekommende og des-
uden hjzlpsom med alle forskellige
lgsninger, der var behov for.

Jorgen Suhr var et rart menneske,
der ydede al den stgtte, som han selv
med sin erfaring, villigt bragte
videre. Vi kender alle til destruktive
folelser, der stjeeler gleede, medfplelse
og ro. Vi gik aldrig forgzves til
Jergen Suhr, som altid var levende
interesseret 1 andres ve og vel. Han
havde sans for detaljer — s det store
1 det sma.

Hans interesse for kultur var
noget, der levende optog ham lige til
det sidste.

For Brugergruppe II Fyn
Kirsten Schmidt Nielsen

Netvaerksgruppe soger

nye folk

Igennem tre ir har en netverks-
gruppe for fysisk handicappede
medtes en gang om ugen for at tale
om hjzlperordning, mode, ungdom,
natur, bilpleje, sex, keerlighed, kost,
teater, arbejde, uddannelse, film, han-
dicapidret, psykologi m.m. Kursu-
sleder for netverksgruppen har
varet socialridgiver Ivan Jacobsen,
og medestedet har vaeret Marselis-
borgCentret i Arhus.

Fra nytar sker der stor udskift-
ning i gruppen. Derfor spger grup-
pen nye unge med fysisk handicap,
der kunne tenke sig at indga i net-
varket og akuviteterne 1 2004, hvor
der udover det ugentlige made ogsa
er planlagt fire weekend-internater.

Yderligere oplysninger fis hos
Ivan Jacobsen, 86 99 83 83 eller
ivandengrusomme@ofir.dk.

Bedre i himlen

Birger Bergmann Jeppesen udgav 1
1999 bogen “Er der mon bedre i
himlen?”, som er en samling dag-
bogsnotater og reflektioner over
hans liv, efter han fik sygdommen
Amyotrofisk Lateral Sklerose. Bogen
er solgt 1 1200 eksemplarer og er
blevet oversat til flere sprog.

Birger Bergmann Jeppesen, der
ikke lengere kan tale som folge af
sygdommen, har netop fiet genop-
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NOTABENE

tryke bogen og sxlger den nu selv
via sin hjemmeside: www.birgers-
himmel.dk. I den ny udgave af
bogen har Birger Bergmann Jeppe-
sen fiet fremstillet en cd, der inde-
holder fotos fra hans hverdag, et lille
filmklip, der viser, hvordan han
kommunikerer med ejnene. Des-
uden en efterskrift om, hvorfor han
valgte at fa respirator.

Bogen koster 160 kr. incl. e¢d +
forsendelse pi 30 kr.

Tilskudsregler til medicin
vurderes

Som formand Jes Erik Jessen skrev i
sin leder 1 Muskelkraft nr. 6/2003,
har Muskelsvindfonden rettet hen-
vendelse til sundhedsminister Lars
Lakke Rasmussen og til Danmarks
Apotekerforening om problemerne
med bl.a. pris og leveringssikkerhed
for de Mestinon praparater, som
bruges af mennesker med Myastenia
Gravis.

Danmarks Apotekerforening har
nu oplyst, at foreningen er fuldt ud
bekendt med de problemsullinger,
som Jes Erik Jessen omtalte i Mus-
kelkraft. Foreningen oplyser videre,
at Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet for tiden har nedsat et medicin-
tilskudsudvalg, der bl.a. skal se pa de
medicintilskudsregler, der anvendes
1 dag.

“Apotekerforeningen kan i den
anledning oplyse, at foreningen 1
dette udvalg netop har valgt at
arbejde for, at der kommer sam-
menhang mellem tilskudsregler og
substitutionsregler. Det vil sige, at
patienterne aldrig ma stilles sadan, at
tilskud beregnes efter en alternativ
mulighed, som ikke er tilgengelig
for vedkommende. Det er forenin-
gens hab, at det blandt udvalgets
reprasentanter kan vindes geher for
dette synspunket.Vi vil i den forbin-
delse meget gerne gore opmarksom
pd jeres eksempel,” skriver Dan-
marks Apotekerforening.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

15. 0g 16. maj  Muskelsvindfondens landsmpede - Musholm Bugt Feriecenter
5.juni  Ah Abe Koncert - Odense
6.juni  Ah Abe Koncert - Arhus
12.juni  Ah Abe Koncert - Bgrkop
13.juni  Ah Abe Koncert - Kgbenhavn
20.-26. juni  Sommerlejr 15-17-arige - Musholm Bugt Feriecenter
27. juni-4. juli  Sommerlejr 8-9-arige - Hald Ege Efterskole v. Viborg
4.-10.juli  Sommerlejr 10-11-arige - Himmerlandscentrets Idraetsefterskole v. Hobro
9.juli  Gren Koncert - Esbjerg
10. juli  Gren Koncert - Odense
11.juli  Gren Koncert - Arhus
15.juli  Gren Koncert - Nordjylland
16.juli  Gren Koncert - Barkop
17.juli  Gren Koncert - Naestved
18.juli  Gren Koncert - Kgbenhavn
25.-31.juli ~ Sommerlejr 12-14-arige - Faaborgegnens Efterskole

Fra 2004 vil aktivitetskalenderen for Muskelsvindfonden veere at finde pa hjemmesiden:
www.muskelsvindfonden.dk/medlemstorvet/kalender.

Musﬁe[ﬁrcfr onsker alle [cesere
en goof J’u[ og et goafc nytcir
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