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De svcere vaig,
tema om ALS
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TEMA OM ALS

Fokus p& nogle af de svaere ting
i forbindelse med Amyotrofisk
Lateral Sklerose (ALS):

e Michael Svendsen:
“Nér jeg ikke kan skrive og tale
mere, vil jeg have slukket for
respiratoren.”
Foto: Helene Bagger

@ Jargen Hvalkof:

“Som pargrende skal man

huske at tcenke pd sig selv.
Ellers brcender man sif lys i

begge ender.”

@ ALS-sygeplejersken:
“Mennesker med ALS har
seksuelle behov som alle
andre.”

ALS-konsulenten:
“Jeg investerer et lille stykke of
mig selv hver gang.”

@ «wmwme:
Jeg har sgu nok ogsé rygmarvsbrok
i morgen!

PROFESSIONELLE FRIVILLIGE
Muskelsvindfondens eget farstehjcelps-
korps trcener i at kunne Igse opgaver pé&
ambulanceredder-niveau.

Foto: Event Safety.

@ NOTER

@ UUNDVARLIGE FLEKSJOB
Muskelsvind og fuldtidsjob passer sjceldent
sammen. Derfor er fleksjobordningen afggrende,
mener bdade Jesper Holm Juhl (billedet)
og Pernille Nielsen. Lces deres historier.
Foto: Nils Rosenvold.

@ FLOT ST@TTE | JUBILAUMSAR

LEDER:
Skuffende finanslov - ikke ét ord om
handicappolitik
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25 ar i Muskelsvindfonden

Jorgen Lenger har siden 198/ vaeret udviklingschef

Oog vundet stor respekt for sin indsats

nsdag d. 1. februar har

Muskelsvindfondens ud-
viklingschef Jorgen Lenger 25
ars jubilzeum i Muskelsvindfon-
den.

I den anledning skriver direk-
tor Henrik Ib Jgrgensen:

"Jgrgens utreettelige og dybt
engagerede virke og indflydelse
pa dansk handicappolitik er
kendt langt ud over Muskel-
svindfondens rakker.

Det startede allerede som
ung medarbejder i Arhus Kom-
mune, hvor Jgrgen var en af
arkitekterne bag det, der se-
nere skulle udvikle sig til en
af verdens mest unikke hjzl-
perordninger. Jgrgens virke
pa det handicappolitiske plan

fortsatte som folketingsmedlem
i 80’erne, og fra 1987 altsa i
Muskelsvindfonden.

Jergen har vundet stor re-
spekt for sin gennemslagskraf-
tige indsats gennem arene,
béde blandt politikere, embeds-
meznd og organisationsfolk og
iszer blandt Muskelsvindfon-
dens medlemmer og andre
mennesker med handicap. Fra
alle sider lyder udmeldingen, at
hvis nogen gor en forskel, sa er
det Jorgen Lenger.”

Jorgen Lengers 25 ars jubi-
lzeum vil bl.a. blive markeret
med en reception i forbindelse
med Muskelsvindfondens lands-
mgde 11.-13. maj.

Har vi din e-maill adresse

For at spare pa udgifterne til

porto, vil Muskelsvindfonden
gerne kunne sende infor-
mation og nyheder ud
til vores medlemmer pa
mail. Derfor vil vi rigtig
gerne have din e-mail-
adresse!

Vi skal ogsa bruge din
e-mailadresse for at kunne

sende dig nyhedsbreve og invi-

tationer til f.eks. landsmgdet.

Hvordan ggr du?

Ga ind pa www.mu-
skelsvindfonden.dk.
Klik pa “login med-
lemmer og frivillige”.
Skriv dit brugernavn og
adgangskode. (Hvis du
ikke har brugernavn og ad-

gangskode, kan du skrive til re-

ception@muskelsvindfonden.dk
og fa det tilsendt). Under punk-
tet ” Mine stamdata” klikker du
pa "klik her for at opdatere din
profil” og indtaster din e-mail-
adresse.

Hvis du har fdet ny e-mail-
adresse, skal du ogsa huske at ga
ind og rette dine oplysninger pa
vores forenings-univers.




Nar livet bliver sveert

Amyotrofisk Lateral Sklerose
(ALS) er en barsk muskel-
svincsygdom. Den rammer
pludseligt symptomerne
udvikler sig hurtigt, cg der
skal tages nogle stere beslut-
ninger, der handler om
livskvalitet, vaerdighed, liv og
ded.

Muskelkraft scetter denne

gang fokus pd ALS og nogle
af de svaere ting i forbindelse
med sygdcmmen. Skal

man vaelge respiratoren til
eller fra, og er livet stadig
vaerd at leve? Hvad betyder
det for cegfeskabet, at ens
cegtefaslie har faet ALS? Og
hvordan kan man som profes-
sionel ALS-konsulent holde til
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at kamme sd taet pd fami-
lier, for derefter at skulle sige
farvel og begynde forfra hos
en ny familie?

Laes temaartiklerne pé de
falgende sider og fglg med
pd Muskelsvindfondens plads
til forskelle-faceboak-side,
hvor du kan skrive dine kom-
mentarer til temaet,
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= Livet er stadig
~for godt til of sige,

aof jeg ikke vilMere

Michael Svendsen har besluttet sig for at sige ja til respirator.
Men den dag han ikke lecengere kan tale eller skrive,
vil han have den slukket

il Jensen
elene Bagger

De fgrste symptomer pa, at noget var galt, kom
allerede i 2003.

"Jeg begyndte at snuble, ndr jeg gik eller var ude
at lgbe. Det var iszr galt med venstre fod. Pa et
tidspunkt blev det sa pafaldende, at jeg blev un-
dersggt. Bade for om det var en diskusprolaps og
for kreft. Men begge dele blev hurtigt udelukket.
Og sa endte jeg pa Neurologisk afdeling i Arhus og
blev undersggt bl.a. ved hjelp af noget strgm, som
de sendte igennem mig. Der fik jeg diagnosen. Det
var i 2004.”

Michael Svendsen er 56 ér, op-
rindeligt uddannet bankmand
og har bl.a. arbejdet og boet i
Schweiz med sin familie. Han slut-

"Jeg er ikke typen, der
kan holde ud bare at

det ma man ikke!”

ALS-sygdommen har udviklet sig langsomt, og
han har derfor kunnet arbejde pa trods af sygdom-
men og gor det stadig. Nogle dage hjemme, andre
dage ude til mgder eller pa kontoret. Pa trods af
de manglende krafter i benene, kunne han selv
kgre bil helt frem til efteraret 2009.

"Jeg har altid rejst meget bdde alene og sam-
men med min kone, Anette. Jeg har jo tidligere
kgrt 50.000 km om aret, mest i Tyskland og rundt
omkring sydpa. Bl.a. pa grund af mit job,” siger
Michael, der sidder med den
barbare computer foran sig for
enden af spisebordet.

Han tager sig af kontraktfor-

tede bankkarrieren af med atvere Sidde p(°] perronen O0g handlinger, finansiering og

regionsdirektgr i en bank her-
hjemme og valgte derefter at blive
selvsteendig. Nu arbejder han i en
-virksomhed inden for vindmglleindustrien. Arbej-
det har han passet ogsa efter, at ALS-sygdommen
blev konstateret.
"Jeg blev hurtigt koblet til ALS-teamet og fik i
- starten en benstgtte og en krykke, og sd blev det
til en stgtte mere og en krykke til. Og derefter en

se foget kare forbi.”

investorrelationer. Et job, hvor
han tidligere havde mange akti-
viteter i udlandet. Nu arbejder
han bade hjemme ved spisebordet i huset i Skan-
derborg og pa sit kontor i Arhus. Det meste kan
sagtens klares hjemmefra med den barbare og
en handfri mobil-ordning.

"Det har veeret vigtigt for mig at blive ved med
at arbejde og bevare mit netverk. Og jeg har faet

“Hvis man siger nej til respirator, siger man ogsé ne;j il |i

god hjzlp og stgtte af mine kolleger. Jeg har ogsa
selv veeret god til at spgrge om hjzlp, hvis jeg =2

Siger man ja, er det alligevel o& 1Grnt 1d. Man ved . ot

rullestol - som jeg altsa vaelger at kalde det i stedet

j i meglosset rinder ud Det er
for kgrestol, selv om jeg godt ved, at nogle siger, at tmeglassef rinder ud De

siger Michoe




havde et behov. Jeg har altid vaeret dben omkring
min sygdom, og det, tror jeg, har taget brodden
af det sveere for mine kolleger og omgivelser. De
er omvendt gode til at tage hensyn til mig i for-
hold til mgder og mgdetidspunkter. Jeg er selv-
folgelig ngdt til altid selv at tjekke op pi, om jeg
kan komme ind, hvis jeg skal til et mgde et sted
eller pa hotel. For Danmark er et uland i forhold
til tilgeengelighed. Der har udlandet langt mere
at byde pa. I Barcelona for eksempel kan jeg bare
tage bussen med min kgrestol.”

Michael har en kombineret hjzlpeordning,
hvor han bade har hjelpere ansat og far hjelp
af hjemmehjzlpen. De hjzlpere, han har nu, vil
han gerne beholde, nar han far respirator.

"Jeg har besluttet, at jeg gerne vil have respi-
rator, men kun si l&nge jeg kan kommunikere.
Nar jeg ikke kan skrive og tale mere, vil jeg have
slukket for respiratoren. Det, har jeg sgrget for,
er blevet skrevet ned i et legetestamente. Det vil
sige, at det star i min
journal, og at det er
noget, jeg har aftalt

"Ndr jeg ikke kan

dl .Ogj 5
s s skrive og tale mere,

har kun madt forsta-
else for mit gnske.

Der er sat tid pa
Michael er ansat i fleksjob, og det har ikke vaeret
noget problem at fa ordnet.

vil jeg have slukket

"Maske er det gaet sa nemt, fordi jeg har en
tydelig og klar diagnose. Det giver ro at vide, at
det er ok, at der er dage, hvor jeg ikke fgler mig
helt pd toppen. At arbejdspladsen ved, at sadan
er det. Og sa betyder det ogsa noget, at det er en
god gkonomisk stgtte, at jeg kan vere i fleksjob.
Jeg far jo en bedre lgn pa den made, end hvis jeg
havde skullet leve pa fgrtidspension. Men jeg ma
nok erkende, at det kommer inden sa lenge. Jeg
er blevet svagere i hzenderne og armene. Og der
er dage, hvor jeg kan merke, at kroppen arbej-
der pa hgjtryk. Det betyder ogsa noget psykisk.
Og jeg kan ikke fa vejret, som jeg gerne vil. Jeg
dgjer med det, og derfor er der ogsa sat tid pa
nu. Til marts skal jeg ind pa respirationscentret,
og sa gar processen i gang i forhold til at {4 respi-
rator.”

En stor og meget svaer beslutning at tage, synes
Michael.

"Men det har jeg besluttet, at jeg gerne vil.
Men det har ikke veret en nem beslutning. Det
medfgrer, at jeg skal have hjelp 24 timer i dog-
net, og det betyder, at ens privatliv bliver meget
begranset. Vi har hidtil kunnet klare os med, at
jeg har faet hjaelp i dagtimerne, og sa har vi vaeret
os selv om aftenen og natten og om sgndagen.

Vi har foretrukket at have de tidspunkter, hvor vi
bare har kunnet vaere os. Alene. Men nu ervi gaet
i gang med forberedelserne og har faet trappet
min hjelpeordning op, sa vi er forberedt til, at
jeg skal have respirator.”

Det er meget vigtigt
for mig, at det bliver
et ligevaerdigt liv, hvor
jeg fortsat kan kom-
munikere og bidrage. Jeg er ikke typen, der kan
holde ud bare at sidde pa perronen og se toget
kgre forbi. Jeg vil kunne deltage.”

Michael har ikke opsggt en hel masse mate-
riale om at fa respirator eller fglt behov eller lyst
til at deltage pa de kurser og tilbud, som Rehabi-
literingscenter for Muskelsvind tilbyder personer
med ALS og deres pargrende.

"Da jeg fik min diagnose, fik jeg via nogle
bekendte at vide, at en mand i nabolaget ogsa
havde faet ALS. Sa ham tog jeg kontakt til, selv
om vi ikke kendte hinanden i forvejen. Man kan
sige, at vi dannede vores egen erfa-gruppe. Og

for respiratoren.”

“vi har haft gavn af hinandens erfaringer og har

brugt vores steerke og svage sider. Vi kgbte bl.a.
bil sammen. Han var mere frisk til at starte med,
end jeg var, men til gengald er det nu giet hur-
tigere med ham. Han har bade sonde og respira-
tor og kan ikke leengere kommunikere. Efter at
have fulgt hans forlgb har jeg besluttet, hvordan
jeg gerne vil have det. Jeg synes ikke, det vil vere
et verdigt liv for mig, nar jeg ikke kan andet end
at kigge pa. Og jeg har det godt med, at jeg ved,
at nar jeg beslutter, at jeg ikke vil mere, sd er det
sadan. Beslutningen har jeg truffet alene, men
selvfglgelig er det da noget, Anette og jeg har
snakket meget om.” —



Michaels ALS-sygdom har vaeret langsomt fremadskridende, sé& han har kunnet passe sit
arbejde og arbejder forfsat bdde hjemmefra og pd konforet.

Det ggr det nemmere
Michael har to voksne sgnner, som han ogsa har
drgftet sin-beslutning med.

"De tror jo nok ikke helt pa, at jeg mener det,
men det er ogsa sveert at forholde sig til for dem.
Hvis man har sma bgrn, er man nok tilbgjelig til
gerne at ville treekke den noget leengere, fordi
man synes, at man er ngdt til at veere der. Mine er
voksne, sd jeg har gjort mit job i forhold til bgr-
nene. Og jeg vil hellere have, at de husker mig
som den, jeg er. At de minder, de skal have om
mig, ikke skal overskygges af, at jeg bliver en, der
sidder og ikke laengere kan kommunikere. Jeg
tror pa Gud og pa, at der er et liv efter dgden.
Det ggr det nemmere.”

Michael blev gift med Anette i 2005. Dengang
havde de kendt hinanden i seks ar og var ogsa
flyttet sammen.

Vi var nok blevet gift, ogsa selv om jeg ikke
havde faet ALS. Vi havde da talt om det. Men
diagnosen betgd, at det blev fremskyndet lidt.

Jeg ville kunne ga op af kirkegulvet. Vi brugte tre
maneder pa at arrangere brylluppet og havde det
halve af Danmark med,” siger Michael med et
smil.

Anette, der har siddet med sin barbare compu-
ter pa den anden side af spisebordet, men nu er
pa vej pa arbejde, supplerer:

"Det var helt typisk for Michael. Han elsker at
have folk omkring sig.”

Mange gode minder

"Jeg har nok altid syntes, der skulle ske noget.
Men det er noget pd retur. Nu har jeg det bedst

i vante omgivelser, herhjemme. Men jeg har
meget, jeg kan se tilbage pa. Mange gode minder.
Jeg har nok fiet mere end de fleste, bade hvad
angér spandende jobs og rejser,” siger han.

De sidste to dr har Michael haft bipap. En trans-
portabel maskine med en maske, som hjelper
ham med at fa luft. Den er i sving i lgbet af bdde
dagen og om natten. Men det kniber med at fa

Respirator eller ej

“Hvis jeg voelger at & respirator, hvordan kan jed sa sikre mig, ot

jeg kan sige step, ndr jeg ikke icengere gnsker behandiingen?”
RehaibiliteringsCenter far Muskelsvind har udarbejdet to

pjecer om ALS g vejrtraekning. Piecerne handler om, hvilke

hicelpemidler og behandlingsmuligheder der findles, néir man
ikke selv kan fraskke vejret optimalt. | pjecerme kain man lcese
cm fordele og ulemper ved de forskellige hjcelpemidier, og om
hveordan man sikrer sig, at man kan sige step for en eventuel
behdndling, ndr main ikke gnsker den Icengere.

Pjecerne kan lceses pd www.refm.dk/ under réid og vejledning.

luft nok, og han har ogsd flere gange veret ind-
lagt med alvorlige lungebetandelser.

At han har set, hvordan ALS-sygdommen og
det at fa respirator har pavirket hans erfa-gruppe-
makker, har haft indflydelse pa hans egen beslut-
ning om at fa respirator og pa hvilke betingelser.

"Jeg kender processen. Men jeg ved faktisk
ikke, om det er godt eller skidt. Jeg er. meget
fakta-orienteret, men jeg har faktisk ikke haft
et stort behov for at surfe rundt og leese en hel
masse om ALS. . Jeg har nogle venner,-der holder
lidt gje pa nettet for mig og siger til, hvis der duk-
ker noget op f.eks. om forskning. I stedet har jeg
brugt min tid pa at pleje mig selv. Og jeg foler
faktisk, at jeg tager ansvar for mit eget liv, men
derfor er det jo ikke sikkert, at jeg traeffer den
rigtige beslutning.”

Noget af det Michael frygter ved at sige ja til re-
spiratoren er at miste stemmen.

"Det er en af arsagerne til, at jeg prover at
treekke det. Det er ikke fordi jeg fgler, at mit liv

ebber ud nu, fordi jeg bliver koblet til en ma-
skine. Jeg vil bare gerne traekke den sa lenge som
muligt. Men heller ikke for leenge.”

Anette er glad for, at Michael har forholdt sig
til, pa hvilke betingelser han gerne vil have respi-
rator.

"Det er en god ting, at jeg ved, hvad Michael
gerne vil. Det giver ro. Og vi er enige om, at det
er vigtigt, at der skal vaere en vaerdighed over det.
At det, at Michael kan kommunikere, er det afgg-
rende.”

Og Michael tilfgjer:

"Det er altid sveert at treeffe sidan en beslut-
ning. Hvis man siger nej til respirator, siger man
ogsa nej til livet. Siger man ja, er det alligevel pa
lant tid. Man ved, at timeglasset rinder ud. Det
er surrealistisk. Men livet er stadig for godt til
at sige, at jeg ikke vil mere. Jeg vil stadig gerne
kunne dufte graesset og hgre musikken. Det er i

bund og grund det, der er kernen i det.” —a =g
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0g Marianne
endt hinanden i

erfor nNumgi 10t

1aN aGen anaen
)

Vi er kommet meget
tcet p& hinanden

Livet slog en kolbgtte, da Marianne Dorffer fik ALS, men de har f&et en anden naerhed,
- effer at liv og dad er kommet tcet pd, siger hendes mand

e W. Schelde
o Nymann

99 Hvis ikke jeg havde mit ar-

bejde, ville jeg blive sindssyg.
Det er en god ventil, at jeg har
et arbejde, der skal passes, nar
jeg har en sa alvorligt syg kone
herhjemme.”

Det lyder hardt og maske
hardere, end det er ment, men
for Jgrgen Hvalkof har det bety-
det meget, at han har holdt fast
i sit arbejde, siden hans kone,
Marianne Dérffer, fik konstate-
ret sygdommen ALS (Amyotro-

fisk Lateral Sklerose) for fire ar
siden. Muligheden for at veksle
mellem at vaere hjemme, hvor
det handler meget om sygdom
og at vaere ude blandt kolleger
og snakke om noget helt andet
har veeret rigtig god for ham.
"Sygdom fylder meget her-
hjemme, og som xgtefalle er
du forpligtet pa mange mader.
F.eks. i det praktiske er det mig,
der star for indkgb - og der er
jeg jo nok apotekets stgrste

kunde med al den medicin, jeg
henter hjem. Det er ogsa mig,
der star for renggringen,” siger
Jorgen Hvalkof - ikke som en
bebrejdelse eller beklagelse,
men som en konstatering. Det
kan jo ikke veere anderledes.
Og netop det, at det ikke
kan veere anderledes, er maske
en meget vigtig beskrivelse af,
hvordan Jgrgen Hvalkof har
tacklet den alvorlige situation.
"Jeg tror, man bgr forholde sig —>
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“Jeg ved godt,
at jeg star med
deft lange stré og
har ressourcerne.
Det har jeg det
okay med, men
sé& hdber jeg
bare, af jeg
bruger mine
ressourcer rigtigt.”

til det konkrete, og si ga videre derfra. Selviglge-
lig slog hele tilveerelsen en total kolbgtte, da Ma-
rianne fik ALS. Men vi er kommet videre. Det er
fire ar siden, hun fik diagnosen, og vi har aldrig
accepteret den, men har lert at eksistere med den.
Vi indretter os efter forholdene. Det ggr vi men-
nesker jo instinktivt. Vi tilpasser os. Det ligger i
generne.”

Inden det er for sent

Bade Marianne Dorffer (51 ar) og Jgrgen Hvalkof
(55 ar) har lige fra starten vaeret dbne om sygdom-
men og konsekvenserne af den, men de har ogsa
valgt at tage tidsperspektivet i sygdommen ind i
de daglige prioriteringer. Dvs. ikke

vil, men vi orker ikke at rejse mere. Det er et knok-
kelarbejde med alle hjelpemidler og hjelpere, sa
hvis vi tager af sted, bliver det til Musholm Bugt
Feriecenter.”

Og Jorgen Hvalkof kunne ikke forstille sig at
tage en ferierejse udenlands alene. Han overvejer
at tage med en kammerat pa en fire dages skiferie,
men det er endnu kun blevet til overvejelsen.

“Hvis jeg overnatter ude bare en enkelt nat, teen-
ker jeg pa at komme hjem igen for at se, hvordan
det gar. Hvis nu hjelperen ikke ggr det rigtige, sa
vil jeg jo gerne vaere der selv. Man ved jo aldrig,
om der pludselig stgder en lungebetendelse til,”
siger han.

Engang imellem tager Jgrgen Hval-

udsztte det, de gerne vil gore, sige  9OM pér(brende skal  kof pa jagt med nogle gamle venner,
eller na til en anden dag. Manved  man ogsé huske at  men sa er han kun veki én dag.

jo aldrig, hvad der vil ske, og om tcenke pél sig selv. Ellers "Det er ok og ogsd en god made

det vil veere for sent. Der er jo ikke
nogen raekkefglge pa, hvornir man

brcender man sit lys i

at lade op pa. Men det vil ikke be-
komme mig at rejse ud alene. Vi har

dgr, som J@rgen siger. begge ender.” varet sammen i s& mange dr, og nar

F.eks. valgte familien allerede fa
maneder efter, at diagnosen var konstateret i okto-
ber 2008 at tage en 14 dages ferierejse til Bali hen
over julen sammen med deres to store teenage-

~ bgrn. De havde altid haft en drgm om at komme

derud, og hvis det skulle veere, skulle det veere nu.

”Vi blev grebet af, at hvis vi ville na noget, skulle
vi ggre det nu, mens vi kunne. Det var nok en
spontan reaktion,” siger Jgrgen Hvalkof.

Parret har altid rejst meget og havde ogsa en
forventning om, at det ville de fortsette med - ogsd
nar de engang gik pa pension. Men nu var situa-
tionen en anden.

Sommeren efter tog familien pa ferie i Berlin,
og senere blev det til ferieture til nogle bekendtes
sommerhus i Danmark. I de sidste halvandet ar
har de foretrukket at veere “pa hjemmebane”, som
Jorgen Hvalkof kalder det.

"Vi er géet efter, hvad Marianne har gnsket. Det
er hende, der fir lov at bestemme, hvad hun gerne

vi har foretaget os noget, har vi gjort
det sammen. Hvorfor skulle det vaere anderledes
nu? Nu er vi sammen her.”

Et andet liv end forventet

Kontrasten til det liv, Marianne Dorffer og Jorgen
Hvalkof havde fgr, er stor. De har kendt hinanden
i 30 ar og har altid veeret meget aktive og udad-
vendte. De har vandret, cyklet og tog i deres unge
ar pa rygsakrejse med den Transsibiriske Jernbane
og rejste rundt i Asien i fire maneder.

Marianne er uddannet sygeplejerske og arbej-
dede pa Glostrup Sygehus, indtil hun var ngdt til
at stoppe, kort efter at diagnosen var konstateret.
Jorgen er oprindeligt uddannet ved landbruget og
arbejdede i mange ar som forvalter pd forskellige
gods. Siden blev han centermedarbejder pa Rode
Kors Asylcenter, hvor han igennem 13 ar var med
til at tage imod ca. 50.000 flygtninge. I de sidste
knap fem &r har han arbejdet pé et bo- og beskef- —>
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Marianne Dérffer og
Jergen Hvalkof har altid
rejst meget. Nu fore-
fraekker de af voere pd
hjermmebane.

tigelsestilbud for unge med en
psykisk diagnose, hvor han har
ansvaret for de grgnne omrader
og de vaerksteder, der er knyttet
til parken og nyttehaven.

Marianne og Jorgen har to
bgrn, der i dag er 20 og 23 ar,
og som begge laeser og er flyttet
hjemmefra.

”Sygdommen har betydet, at
vores liv ikke er blevet, som vi
havde forventet. Jeg havde ikke
forventet, at vi allerede som 50-
arige havde det liv, vi har nu.
Miske snarere som 70-arige.
Og der er mange situationer,
jeg ikke havde forestillet mig at
komme i. F.eks. at'skulle hjelpe
Marianne, men det har veret vil-
karene.”

Marianne Dorf-

udviklingen.”

Et blik kan sige meget
At det har vaeret hardt at matte
lzere at leve med ALS-sygdom-
men, er der ingen tvivl om,
men abenheden har gjort det
lettere. Bade Marianne og Jor-
gen har talt med psykolog John
Marquardt i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og har
ogsa vaeret meget abne over for
deres bgrn, familie, venner og
arbejdsgivere.
"Nogle tror maske, at de
kan lukke det ned i en sxk og
glemme det, men det er ikke
min lgsning. Jeg tror, de snyder
sig selv. For mig gaelder det om
at tale om det og blive afklaret.”
Selviglgelig kan

fer sidder i dag "Jeg mistede selv min Jorgen Hvalkof

1 el-kgrestol, har
faet respirator,
sonde og en com-
puter, som hun
kan tale igennem
ved at skrive sine
ord ved hjzlp af gjenstyring.
Hun er lam i hele kroppen og
har hjalpere omkring sig altid.
"Det er pa en made en kun-
stig verden at leve i, og der er
meget teknik. Jeg anede ikke,
at alt det eksisterede, fpr Mari-
anne fik brug for det. Men vi
har heldigvis en god kommune,
der har stgttet godt om det og
veeret pa forkant med sygdoms-

far som 11-drig, s&
jeg ved, hvordan det
er, nar der ikke bliver

snakket om det.”

godt blive ked

af det, men det
er mest, nar han
kan mzrke, at
Marianne er ked
af det. Der vil han
meget gerne ggre noget, der
kan afbgde situationen,

"Men nogle gange er det fru-
strerende, at jeg gerne vil ggre
noget, jeg ved bare ikke altid
hvad, og hvorfor hun er ked af
det.”

Men for det meste betyder
mange ars samliv, at Marianne
og Jorgen ikke behgver at sige
sa meget. De kender hinanden

godt, har en gensidig tillid og
kan hurtigt fornemme, hvordan
den anden har det. Og at kaste
et blik er ofte nok. De behgver
ikke altid sige tingene med ord.

Ifglge Jorgen Hvalkof har de
ogsa fundet vaerdier i det liv, de
har nu.

"Der kommer en anden naer-
hed, nar man kommer taet pa
livog dgd. Vi er meget taet pa
hinanden og er blevet styrket.
Det havde jeg nok ikke ventet at
vaere pa den made allerede nu.”

Hvor lang tid endnu?

Noget af det sveereste ved situa-
tionen er for Jgrgen Hvalkof
usikkerheden om tidsperspekti-
vet og afslutningen.

"Man ved ikke, hvor hurtigt
det forlgber 1 forhold til det,
man laser. Hvor langt er der til
slutningen, og hvordan er vejen
dertil?”

Nar de har vaeret til semi-
narer med andre ALS’ere og
pargrende, har de hgrt flere
historier om den sidste tid. Det
har veret lige pa og hirdt, men
ogsa godt at fa at vide, mener
Jorgen Hvalkof, som dog endnu
ikke har snakket sa konkret om
det derhjemme endnu.

"Marianne siger, at det ikke
er aktuelt endnu, men det skal
siges, nar det star for tur,” siger
han. - —>
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PArgrende
stgtter hinanden

Muskelsvindfonden har oprettet pargrendegrupper
for cegtefceller og for voksne barn til personer med ALS

Som pargrende til en person med ALS kan det Etafvilkdrene i gruppen er, at der uundgaeligt
veere udbytterigt at mgde andre i samme situa- vil ske dgdsfald blandt gruppens xgtefaller. Sale-
tion. Derfor har Muskelsvindfonden oprettet fore- des er syv af gruppens ti medlemmer blevet enke

eller enkemand, men de deltager stadig
i mgderne.
“Alle ved jo, hvad det indebze-
rer at vere med i gruppen,”
siger Jgrgen Hvalkof, som
mener, at ogsa i den si-
tuation er det vigtigt
at have et netvaerk af
mennesker, der ken-
der til vilkdrene.

lgbig fire pargrendegrupper for agte-
feeller og en pargrendegruppe for
voksne bgrn til personer med
ALS. Formalet er at skabe
et netveerk, hvor de parg-
rende kan stgtte hinan-
den, udveksle erfarin-
ger og blive forstaet.
Jorgen Hvalkof, hvis
xgtefelle har ALS,
har veret med i en
pargrendegruppe
med stor succes.
Gruppen, der alle
bestar af xgtefeller
til personer med ALS
pa Sjzlland, mgdes en
gang om maneden fra
kl. 17-21.30 og bestar af
tre mzend og syv kvinder.
"Vi ser frem til at mgdes
hver gang, og alle er enige om,
at mgderne har hjulpet os. Nar vi

Huis du er interesse-
rel © at vere med 1 en
pargrendegruppe for
egtlefeller eller voksne
bgrn, kan du kontakte |
medlemskonsulent i Mu- |
skelsvindfonden, Jens '
Spanfelt, jesp@muskelsvind-
Jonden.dk.
Ogsd RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind vil i dr sette fokus pd
pargrende til personer med ALS. Bl.a. ar-

tager fat i et emne, behgver vi ikke for- rangerer rehabiliteringscentrel fire temadage for
klare noget. De andre ved, hvad det handler om, pargrende i Vestdanmark. Kontakt ALS-konsulent Heidi
og alle kan byde ind med erfaringer. Det er rart,” Witt, hewi@rcfm.dk for yderligere oplysninger.

siger Jgrgen Hvalkof.

Amyotrofisk lateral sklerose, ALS

ALS medfarer, cit musklerne i hele krappen gradvist lammes. Evnen fil at traskke vejret, synke 0y |
tale bliver pévirket, mens intellekt, syn, hgrelse ag falesans naesten altid bevares narmalt. .

Der findles ingen effektiv medicinsk hehandling, som stapper udviklingen af ALS. |
Den gennemsnitlige levetid er tre-fire &r, men der er stare variationer.




Nennesker

med ALS har ogsd
orug for SeX

samtalerne mellem patient og fagfolk,
mener engelsk ALS-sygeplejerske

foto: Jargen Jeppesen

99]eg sa mig selv som fysisk fra-
stgdende og troede ikke pa,

at en mand igen ville synes, at

jeg var attraktiv. Jeg tog fejl ...”

Sadan forteeller Sarah, en
yngre kvinde med amyotrofisk
lateral sklerose (ALS) pa hjem-
mesiden healthtalkonline.org,
hvor hun og fem andre i alde-
ren 39-73 ar giver erfaringer
med seksuelle gleeder og sorger,
muligheder og begransninger
videre.

Mennesker med ALS har sek-
suelle behov som alle andre.
Og de kan ggre noget ved dem.
For ALS pavirker ikke i sig selv
libido (begaer), seksuel ophid-
selse, evnen til erektion eller
orgasme. Men der tales sa lidt
om emnet, ogsa blandt fagfolk,
at man kunne forledes til at tro,
at lyst og lengsel er forbeholdt
andre.

Derfor er det pa tide at flytte
emnet ind som en naturlig og
systematisk del af samtalerne
mellem professibnel, patient og
patientens partner, mener Ra-

chael Marsden, koordinerende
specialsygeplejerske pa ALS-
klinikken pa John Radcliffe
Hospital i Oxford i England.

Praktiske forslag

Pa baggrund af 10 drs erfarin-
ger fra klinikken, der diagno-
sticerer omkring 110 patienter
om aret, har hun udviklet en
praksis, som er forankret i den
eksisterende forskning pa omra-
det. Sammen med kolleger for-
midler hun sin viden i artikler,
faglige opslagsvaerker og i pje-
cer til brugerne, hvor tingene
bliver sagt, som de er. Og hvor
der bliver gjort meget ud af at
komme med praktiske forslag
til, hvordan patient og partner
eller patienter uden partner
kan tilpasse deres seksualitet til
sygdommens fysiske og psykiske
folger. Pjecerne er under udgi-
velse hos Motor Neurone

- Disease Association, den engel-

ske organisation for patienter
og forskning i ALS.
"Pjecerne vil ikke i sig selv

Emnet bar vaere en naturlig del of

lgse folks problemer, men for-
habentlig seette dem i stand til
at snakke om det og udforske
muligheder. Sa de kan finde
frem til noget, der mere eller
mindre kan afhjzlpe deres pro-
blem,” siger Rachael Marsden
og fortsaetter:

"Egentlig er det meget banalt,
at nar et forhold bliver pavirket
negativt, og du ikke kan tale om
det, sa bliver det et problem,
som vokser i takt med den tid,
det forbliver usagt. Og forhold
er komplekse. Det er ikke op
til mig at lgse dem, men at
give par mulighed for at tale
sammen. Og alene det at tale
og sige, hvordan de fgler, er
et skridt i den rigtige retning.
Sa det er ikke “ocket science,”
fastslar hun og forklarer, at det
handler om, at seksualitet skal
blive en del af den almindelige
samtale. Hvilket er langt lettere
sagt end gjort.

Fagfolk tgver
Forskning viser, at seksualitet

forbliver et vigtigt emne langt
hen i et ALSforlgb. Forskning
viser samtidig, at de sundheds-
professionelle er tgvende med
at tage emnet op, ogsa selvom
det star i vedtagne guidelines
og forskrifter for god praksis.
Pa ALS-klinikken i Oxford
satte de sig for at prgve at rokke
ved tingenes tilstand med et
projekt med to formal: 1) at
sikre, at hver eneste patient fik
lejlighed til at drgfte seksualitet,

—o “Mange begér den fejl af
tro, at fordi man én gang
har talt om seksualitet med
en patient, s& kan man
uden videre fortscette,
hvor man sidst slap,” siger
Rachael Marsden, der
arbejder pd en ALS-klinik i
Oxford.

‘og 2) at identificere den bedste

made at gore det pa.

I starten gik det ikke saerlig
godt. Rachael Marsden og en
kvindelig leege, der sammen
stod for projektet, oplevede at
tvivle pa sig selv, at blive usikre
og fole sig pressede. Problemet
var at finde en méde at bringe
emnet seksualitet pd banen pad
en naturlig made, det vil sige
som en del samtalen i gvrigt,
og pa en made sd patientens

og/eller partnerens granser
ikke blev krenket.

Lgsningen blev.at udvikle
spgrgsmal, som kunne knytte
sig til andre samtaler, som ALS-
patient og fagperson har om
sygdomsrelaterede problemer i
hverdagslivet. For eksempel:

"Mange fpler, al efterhanden som
deres tale wndrer sig, kan de ikke
lengere have intime samtaler med
deres pariner. Er det noget, som du

har oplevet?” =
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"Nu da du ikke lengere kan
holde ppa en kuglepen, kan I sa sta-
dig holde hinanden i hinden?”

Spgrgsmalene blev formu-
leret, sa de giver patienten
mulighed for at ga videre med
emnet, hvis han/hun har lyst.
Og samtidig giver patienten
autoritet til at give den profes-

sionelle tilladelse til at ga videre.

Et helt afggrende punkt. At fa
tilladelse er en forudsatning
for at kunne tale ligevaerdigt
om problemet.

”Og man skal have tilladelse
hver gang,” understreger Ra-
chael Marsden.

"Mange begar den fejl at
tro, at fordi man én gang har
talt om seksualitet med en pa-
tient, sa kan man uden videre
fortsette, hvor man sidst slap,”
siger hun.

Den gar ikke, bl.a. fordi til-

veerelsen med ALS konstant er
under forandring.

Glade og lettede

Projektet pa klinikken i Oxford
identificerede ogsa en raekke
forhold eller situationer, der
gjorde det vanskeligt eller for-
hindrede en diskussion om
seksualitet. F.eks. nar der var
bgrn til stede, et steerkt tidspres,
mangel pa et privat rum, alvor-
lige ®gteskabelige uoverens-
stemmelser, en fjendtlig adfzerd
hos patienten, eller hvis patien-
ten havde en kognitiv pavirk-
ning af sin sygdom, en sakaldt
frontotemporal demens, som
nogle ALS-patienter far.

Men samlet kunne man kon-
kludere, at uanset alder, seksuel
orientering eller grad af handi-
cap var folk abne og villige til
at diskutere deres seksualitet,

Spergsmdl om seksualitet

Piecerne, der er resulicitet af pra

O Hvis min tale er pavirket, hvor

nar emnet var bragt pa banen
og tilladelse givet. Et flertal
var glade for og lettede over at
fa en mulighed for at tale om
deres seksualitet. Og der var
ingen situationer, hvor projekt-
magerne fplte, at de ikke kunne
give stptte og forstaelse.
“Ikke en eneste gang har
nogen sagt 'Det skal du ikke
blande dig i’,” siger Rachael
Marsden. —a =
Ovenstdende artikel er redigeret og
Jorkortet af Bodil Jensen. Den fulde
artikel: "En del af den almindelige
samtale - Mennesker med amyotro-
[isk lateral sklerose har samme sek-
suelle behov som andre” - kan leses
pd RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvinds hjemmeside www.rcfm.dk
under nyt om forskning.

jektet fra kiinikken | Oxford, gzr meget ud af at komme med prak-
tiske forsiag til, hvordan man kan tage hul pé en snak om seksudlitet. F.eks. med spgrgsmal som:

0 Vil min medicin pavirke vares seksuelie forhold?
0 Jeg har ingen partner. Hvordan kan jeg f& opfyldt mine seksuelle behov?
O Er nogle stillinger mere komfortable end andre?

O Er det ok cif have sex, selv om jeg har mavesonde?
0 Jeg har respirator. Er det s& skadeligt at have sex?

O Sex er mindre vigtigt for 0s. Er der md&der, som vi st

an vil det s& pévirke vores intime fornold?

g kan veere fcet sammen pdl?




Seksualitet
oA dagsordenen

RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (RCfM), som
har kontakt med de fleste per-
soner med ALS herhjemme, er

man bl.a. efter inspiration fra
det engelske projekt ved at tage
fat pa, hvordan man kan fa sat
seksualiteten pa dagsordenen
pa en mere direkte made.

"Som fagpersoner har vi ikke
“hidtil haft et seerligt fokus pa
seksualitet og ALS og har ikke
varet gode til at invitere til eller

give mulighed for at tale om
det, nar vi f.eks. er pa hjemme-
besgg hos en person med ALS.
Men vi ggr meget ud af at tale
om, at det er vigtigt at bevare
ligevaerdigheden i sit parfor-
hold og bevare forholdet som
mand og kone/kereste. At den
pargrende ikke skal ende med
at veere den syge agtefelles
hjelper eller plejer, for s mis-
ter man hurtigt ligevaerdighe-
den i forholdet og risikerer, at

TEMA OM
ALS

Det er vigtigt at bevare
ligeveerdigheden i sit
parforhold, nér den
ene fér ALS. Ellers kan
kaerligheden forsvinde.

keerligheden forsvinder,” siger
sygeplejerske og ALS-konsulent
i RCfM, Susanne Jakobsen.

ALS-konsulenterne vil ifglge
Susanne Jakobsen gerne for-
bedre deres radgivning pa dette
punkt og vil i nzermeste fremtid
drgfte, hvordan de mere kon-
kret kan arbejde med at blive
mere abne i dialogen om sek-
sualitet.

-boje
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Men kan
L oselv omv m

ALS-konsulentens opgave er at stgtte og

- 4

der har faet ALS, Ef alsidigt og kfcevende Jf‘:k“

men det giver mening,

-

Af Jane W. Schelde
Foto: Helene Bagger

99Ma man stille krav til en syg
¢ agtefwelle? Og ma man sige,
at ens axgtefelle er ulakker,
nar han savler, og at man ikke
har lyst til at kysse ham? Der er
mange tabuer, som de fleste ikke
tgr tage fati. Derfor handler det
for mig om at gribe en stemning,
nar jeg er pa hjemmebesgg, og
turde spgrge ind til det, der er
sveert. Det kan godt vere, at de
i fgrste omgang ikke gnsker at
tale om det, men jeg oplever
meget tit, at de senere siger tak,
fordi du turde sporge. Det var
faktisk rart at fa snakket om.”

Sygeplejerske Merete Vagter
er ALS-konsulent i Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind og
har igennem de sidste ni ar, hvor
hun har veret ansat som konsu-
lent, vaeret involveret i mange
forlgb hos familier, hvor et fami-

liemedlem har faet sygdommen
ALS. Det har pa mange mader
veret et hardt og kraevende job,
men er ogsa givende, mener
hun.

Noget af det svare i jobbet er
ifglge Merete Vagter de korte
og intense forlgb, hun har med
familierne. ALS-sygdommen
har typisk et voldsomt og kort
forlgb, hvor personen med
ALS i lgbet af kort tid udvikler
et alvorligt fysisk handicap og
i mange tilfalde ogsa pavirkes
mentalt. Den gennemsnitlige le-
vetid, efter diagnosen er stillet,
er kun fa ar.

”Det svare er, at man skal veere
nzrvarende og engageret. Man
skal leere familien at kende; Sige
farvel, nar personen med ALS
dor og sa begynde forfra i en ny
familie. Det sker maske 20 gange

““ a4

3t have. ©

mener sygeplejerske Merete Veegter

om aret. Det erhardt, fordi jeg
investerer et lille stykke af mig
selv hver gang,” siger Merete
Veegter.

Men sadan er det ogsa n¢dl ti]
at veere, mener hun.

”Som ALS-konsulenter skal vi
veaere narvaerende og engage-
ret i de mennesker, vi har med
at ggre. Og det skal vi vaere
hver gang. Ellers bliver vi for

?glatte”. Dod og gdeleggelse

ma ikke blive hverdag.”

Alsidige opgaver

Som ALS-konsulent er det Me-
rete Vagiers opgave at radgive
familien og personen med ALS,
sa de far den bedste stgtte og be-
handling fra social- og sundheds-
systemet. Men hun skal ogsa
hjzlpe familien med at tackle
den omvzeltning i familielivet,

i t I|v
an skal de@

g radgive familier,
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som sygdommen giver anledning
til. Desuden underviser hun fag-
personer og giver faglig sparring
og supervision til de faggrup-
per, der er involveret i pleje og
behandling af personen med
ALS, og som ikke har kendskab
til sygdommen og dens fglger.
Den tredje gruppe, som ALS-
konsulenten samarbejder med,
er fagpersonalet i sygehuggnes
ALS-team. ‘
Merete Vagter opfatter sig
selv som en katalysator for de
ting, der skal sattes i veerk over
for personen, der har faet ALS.
Hun er ikke den, der udfgrer
tingene. F.eks. er hun ikke den,
der sgrger for hjzlpemidler,
hjelperordning, de ngdvendige
boligeendringer eller skriver an-
sggningen om dzekning af mer-
udgifter til kommunen, men hun

radgiver og vejleder familien i
alle emnerne ud fra sin viden
og erfaring med sygdommen og
dens udvikling. Men radgivnin-
gen skal tilpasses den enkelte fa-
milie. Derfor er det vigtigt som
ALS-konsulent at kende familien
godt.

Det fgrste mgde med en ny
bruger med ALS foregéar nasten
altid pa et hjemmebesgg, hvor
det kun er brugeren, familie-
medlemmer og ALS-konsulen-
ten, der deltager. Formalet er
at fa kendskab til hinanden og
skabe tillid i det samarbejde, der
hurtigt kommer til at involvere
mange andre fagpersoner.

”Det fgrste mgde handler om
at fa dannet sig et billede af fa-
milien - ikke kun personen, der
har ALS. Hvilke vaerdier har fa-

milien, hvordan er de, og hvad —
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betyder noget for dem? Men
ogsa hvordan var deres liv, for
sygdommen kom ind i billedet?
Hvordan er forholdet til deres

bgrn, til familie og omgangs-
kreds osv. Jeg siger tit, at jeg
kommer til at stille en masse
spogrgsmal for at fa et indtryk af
familien, og at de ma sige til og
fra i forhold til at svare pa dem.
Men her oplever jeg tit, at der
ligesom gér hul pa bylden, nar
jeg spgrger. De fgler sig hgrt og
oplever ogsd, at jeg anerkender
og respekterer deres verdier.”

De sveere spgrgsmal

Merete Vagter bliver ofte den,
der stiller de svaere spgrgsmal i
familien. Hvis hun f.eks. fornem-
mer, at en mor med ALS ikke vil
tage imod hj=zlp fra et voksent
barn, der gerne vil, men ikke
far lov og heller ikke kan snakke
med moderen om det, kan ALS-
konsulenten spgrge ind til pro-
blemstillingen.

"Det kan vaere med til at abne
for dialogen mellem mor og dat-
ter og maske komme frem til en
lgsning, som de begge har det
godt med.”

Eller det kan vare, at perso-
nen med ALS ikke vil have andre
end xgtefellen til at hjzlpe sig
med den personlig pleje, eller
siger nej til at fa et kommuni-
kationshjelpemiddel, selv om
personen nasten ikke kan tale
mere.

”I den situation ggr jeg meget
ud af at fortelle, at parret begge
har et ansvar for, at deres for-
hold fungerer. Jeg italesztter, at

o "Man md godt stille krav til en

syg person, for han eller hun
har ogsé et ansvar” mener
Merete Vaegter.

de begge har et valg - ogsd den
raske agtefelle. Den raske xg-
tefeelle kan f.eks. sige nej til at
patage sig rollen som hjzlper og
plejer, eller kan sige til personen
med ALS, at du er ngdt til at fa
en lightwriter, ellers kan jeg ikke
tale med dig. Man ma godt stille
krav til en syg person, for han
eller hun har ogsa et ansvar.”

Mai respektere et nej

Ifglge Merete Vagter er det vig-
tigt for hende, at familien far
fornemmelsen, at hun aldrig vil
overskride deres graenser. Hun
skal hjelpe og radgive dem ud
fra deres veerdier og valg, fordi
det er deres liv og hverdag, det
handler om. Men det betyder
ogsa, at hun kan komme i situa-
tioner, hvor personen med ALS
siger nej til et tilbud, som hun
med sin faglige viden og erfa-
ring mener, vil gavne personen,

"Der gxlder det om at kunne
udholde, at personen siger nej
og respektere, at det er hans
eller hendes valg. Men det kan
godt vere frustrerende at op-
leve, at de siger nej til noget,
som jeg teenker er &benlyst, hvad
de skal vaelge. Men det er deres
valg og deres ansvar, sa hvis de
bliver ved med at holde fast i
det, ma jeg lade det vaere. Det
kan godt vaere hardt,” siger Me-
rete Vaegter.

Hun kan marke, at hendes
mangearige erfaringer og en vi-
dereuddannelse inden for sorg-
og familieterapi har gjort hende
bedre til at tackle den del af job-
bet. Hun har lert nogle verktg-

jer til at leegge tanker og bekym-
ringer fra sig.

"Man kan godt parkere sine
oplevelser et sted, nar man ved,
at der bliver taget hind om dem
senere. Og det ggr der. Der bli-
ver passet godt pa os,” siger hun
og henviser til den supervision,
som hun og de gvrige ALS-kon-
sulenter i RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind regelmassigt
deltager i.

Mange lyspunkter

Trods de sveaere og harde sider
af jobbet er der ogsa mange lys-
punkter, mener Merete Vagter.

"Nar folk finder ud af, at de
lever pa lant tid, sa kommer de
sande verdier ofte frem. Nogle
blomster ogsa op, fordi de op-
lever noget nzrhed, som de
maske ikke havde eller bemzer-
kede fgr.”

Andre situationer, der er med
til at give mening og glaede som
ALS-konsulent er ifplge Merete
Veagter, nir hun fornemmer, at
en sag kgrer. At tingene er kom-
met pa plads for familien, at
fagpersoner, der har faet viden
og sparring om ALS, ranker sig
efter undervisningen og tager
opgaven pa sig og vil ggre det
bedste, de kan for personen
med ALS. Eller nar Merete Vaeg-
ter oplever, at et gtepar nar
hinanden efter en snak.

"Det ggr mig glad. Det er ogsa
fagligt tilfredsstillende, at jeg
kan bidrage til, at man godt kan

have et liv, selv om man skal dg.” —=
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Jeg har sgu

NOK 0gsA

rygmarvsbrok

| morgen

Den darlige revurdering of BPA er en ydmygende og
ungdvendig gennemgang fra kommunernes side

Af Evg Christensen
lllustration: Bitten Vernersen

®nk, hvis kommunen ikke Jengere ville be-

vilge hjelp til, at man kunne bruge sin hgjre
arm. Tenk, hvis sagsbehandleren sagde: "Du ser
jo ud til at klare dig helt fint med den venstre.
Lad os se, om du ikke kan ngjes med at bruge
den, sa kommunen kan spare udgifterne til at fa
din hgjre arm til fortsat at virke.”

Og kommunens sagsbehandler ville fortsatte:

"Jeg stiller dig lige en lang raekke spgrgsmal
om, hvad du ikke kan. Spgrgsmalene kommer
nok til at ga meget tet pa dig og vaere ret intime,
men vi er ngdt til at vide ALT, hvis vi skal sige ja
til at fortsat at give dig hjelp til den hgjre arm.
Kommunen har jo pligt til at lave en arlig revur-
dering af den hjlp, vi har bevilget. Og hvis vi
efter dette mener, at du kan klare dig med ven-
stre hand - ja, sa inddrager vi den hjlp, du hid-
til har faet til hgjre arm.”

Mon ikke du ville fgle dig ydmyget over de
meget intime spgrgsmal, du bliver stiller om din
hverdag og dit liv og veere temmelig nervgs for
udfaldet af denne "afhgring” fra kommunens
“dommer”?

Nu er ovennzavnte historie jo heldigvis fri
fantasi. Der er vel trods alt ingen borgere i Dan-
mark, som har oplevet at fa fjernet funktionen i
hgjre arm pa baggrund af en revurdering.

Og alligevel. Selve forlgbet: besgget af en sags-

behandler, pinlige spgrgsmal og fglelserne, der
er forbundet med hele situationen, er ikke ren
fiktion.

Historien dukkede op i mit hoved, da jeg selv
for kort tid siden oplevede den arlige revurde-
ring af min BPA, i daglig tale kaldet hjalperord-
ningen. Jeg er nok en af de ganske fi, som ikke
har spgt om en BPA. Kommunen tilbgd ordnin-
gen pa eget initiativ, vel mest fordi jeg pa davae-
rende tidspunkt havde et sandt patchwork teppe
af andre paragraffer i spil: ledsagerordning,
hjemmehjxlp og handsrakninger efter merud-
giftsparagraffen. Upraktisk, administrativt tungt
og dyrt for kommunen.

Jeg har rygmarvsbrok. En medfgdt rygmarvs-
lidelse, som betyder, at jeg er lam fra midt pa la-
rene og nedefter og derfor kgrestolsbruger. Altsa
en sygdom, der ikke forandrer sig til det veerre,
men som heller ikke har udsigter til bedring. Jeg
har brugt hele mit liv pa at lzere at leve med den,
og jeg er god til det. Desuden har jeg sidenhen
haft kreft i bleeren og har faet anlagt en blere-
stomi.

Livet endevendt i detaljer
Den arlige revurdering af BPA fgles for mig som

Skal vi lige
~ tage den
forfra ...

den ene dag om aret, hvor jeg
ikke MA bevise, hvor god jeg er
til at handtere min egen livssitu-
ation. Og jeg er garanteret ikke
alene om den fglelse. Alle, der
har en BPA, ved, hvor faretru-
ende det er at risikere at miste
sin "hgjre arm™.

Ved bevilling af en BPA skal
det afklares, hvor mange timers
hjeelp der skal til. Til dette
bruger man i dag en funktions-
evnevurdering, ogsa kaldet
voksenudredningsmetoden. En
metode baseret pa en samtale
mellem borger og sagsbehand-
ler, som via et samtaleark nar
frem til en feelles beskrivelse
af borgerens situation. Det er
en sej proces, fordi man far
sit liv endevendt i detaljer, og
clterfolgende skal der aktgrer
pa banen, som skal afklare, om
hehovet for hjelp kan dakkes
med andre foranstaltninger.
F.eks. en visitator fra den kom-
munale hjemmehjelp, som

man sa igen skal beskrive sit liv
for.

Jeg forstar egentlig godt, at
den afklaring er ngdvendig.
Der, hvor filmen knaekker, er,
nar det sa ER fastlagt, at BPA er
det eneste rigtige for borgeren,
og at den arlige revurdering fra
kommunens side sa alligevel
bliver handteret, som om hele
sagsbehandlingen skal starte
forfra. Dette er tilsyneladende
tilfeeldet i Horsens Kommune,
hvor jeg tilfzeldigvis bor. Jeg
blev kontaktet al’ en sagsbe-
handler, jeg aldrig har magdt
eller talt med, med henblik pa
revurderingen af BPA, og hun
insisterede pa et mgde med
mig derhjemme, hvor hun
stillede mig alskens kreative
sporgsmal, som f.eks. "kan du
selv lave mad? Hvor tit skifter
du sengetgj? Kan du selv klare
din personlige pleje? Er du
single?”

KLUMME

To timers forsvar af mit

Selv om jeg har brede skuldre,
var jeg pa gradens rand ovenpa
to timers intensivt forsvar af
mit liv og min ferden. Det gar
noget ved en at udstille sine
svagheder, at sidde og forklare
et menneske, man aldrig har
medt, hvorfor det er vigtigt at
fa skiftet sengetgjet, nar stomi-
posen lekker, og man har tisset
i sengen.

Efter et par dages arbejde
med at genvinde min selv-
respekt fik jeg tilsendt det f@r-
naevnte samtaleark til udfyldelse
fra sagsbehandler. Her knaekker
filmen igen. Meningen er jo, at
skemaet skal udfyldes i sam-
arbejde med sagsbehandler,
ikke bagefter, og 1 gvrigt er
dette arbejde jo lavet én gang,
da jeg fik BPA bevilget.

Det bgr her nzevnes, at samita-
learket i Horsens Kommune er
et veerk pa 8 sider, der hver iser
indeholder 3 til 8 spgrgsmal.
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Alle spgrgsmél starter med for-
muleringen "har du problemer
med...” opfulgt af emner som
personlig pleje, gkonomi, at
tage initiativ, at fére en samtale,
kontakt til andre, osv. Efter af-
levering af disse 8 sider kunne
jeg sa fortsette med at lappe pa
min selvrespekt.

Herefter blev jeg kontaktet af
den kommunale visitator, som
indkaldte til nyt mgde for at af-
klare, hvorvidt mine behov for
hjzlp kunne klares med hjem-
mehjelp. Det besgg var til gen-
gxld ganske kort, for Horsens
Kommune skifter vist ikke visi-
tatorer lige sa tit, som de skifter
sagsbehandlere!

Visitatoren kunne godt
huske, hvad konklusionen var
sidst, sa hun trak pa skuldrene
og sagde ”ja, der er vel neppe
nogen endringer i det,” og sa
gik hun igen.

Nar folk spgrger, hvorfor
jeg egentlig har et fleksjob,
svarer jeg, at det er, fordi jeg
skal bruge resten af tiden pa at
passe kommunen!

Spild af ressourcer

Det frustrerende er dog ikke
kun omfanget af arbejdet og
angsten for at miste hjelpen.
Som sagt har jeg brede skuldre.
Men jeg kender loven om BPA.
Og kommunen har ganske vist
pligt til at revurdere ordningen,
men der star intet i loven om

en sa gennemgribende og arlig
opfelgning.

Tvartimod siger vejlednin-
gens kapitel 4, at "Opfplgningen
byr tilrelteleegges @ forhold (il den
enkelte ordning og kan ske ved te-
lefonisk henvendelse, hjemmebespg
eller pa anden vis”samt at “ved
velfungerende ordninger, hvor
hjelpebehovet er uendrel fra dr lil
ar, eller hvor der er grund til al for-
mode, at borgeren henvender sig af
egen drift ved behov for endringer,
kan opfelgningen aftales med len-
gere intervaller”.

Sagsbehandlerens svar til
dette var: "Sddan ggr vi altsa i
Horsens.”

Og der er jo intet, der forhin-
drer kommunerne i at lave om-
fattende revurderinger. Men de
kunne have opfyldt forpligtel-
sen med et telefonopkald
frem for 10 timers ar-
bejde og spild af min
tid og kommunens
ressourcer.

Kommunerne -
hyler jaevnligt over
det bureaukrati, de
bliver "palagt” fra sta-
tens side. Men nar regeringen
sleekker pa bureaukratiet, gen-
nemfgrer kommunerne gud-
hjelpemig overdreven kontrol
alligevel.

Min dobbeltrolle som men-
neske med handicap og med-
lemskonsulent i Muskelsvind-
fonden giver mig muligheden

for at opfordre medlemmerne
af foreningen med BPA til at
vise deres sagsbehandler vejled-
ningens § 4. Men hvad med de
medlemmer, som ikke har res-
sourcer til at udfylde samtale-
ark, gennemskue lovgivningen
og argumentere og forsvare?
Jeg ved endnu ikke, om jeg
far lov at beholde min BPA. Jeg
tror det samand nok, eftersom
kommunen jo ved, at det er
dyrere at "lappe” med andre
paragraffer. Men to ting er jeg
sikker pa: 1) Sadanne revurde-
ringer er et hablgst spild af res-
sourcer i en i forvejen presset
gkonomisk virkelighed. 2) Jeg
har sgu nok ogsa rygmarvsbrok
i morgen. =




Landsm@de ved hav og i hal

Muskelsvindfondens Landsmgde 2012 finder sted
fra 11.-13. maj. Husk at stte kryds i kalenderen.

Efter sidste ars landsmgde, hvor Muskelsvind-
fondens 40 ars jubilzeum blev fejret med pomp og
pragt pa Egmonthgjskolen i Hou, vender dette ars
landsmgde tilbage til Musholm Bugt Feriecenter i
Korsgr.

Generalforsamlingen om lgrdagen, hvor der
skal velges medlemmer til Muskelsvindfondens
reprasentantskab, og festmiddagen lgrdag aften
vil blive holdt i Storebzltshallen, mens de gvrige
landsmgde-aktiviteter bl.a. bgrne- og unge-lands-
mgde kommer til at forega pa Musholm.

Programmet for landsmgdet er endnu ikke helt
feerdigt, men forelgbig kan det afslgres, at der fre-
dag aften vil veere workshop med bl.a. cafe, kgre-
stolsdans og historiefortalling for bade bgrn og
voksne.

Invitation til landsmgdet vil blive udsendt pa
mail til alle medlemmer af Muskelsvindfonden
omkring 12. marts. Fristen for tilmelding til lands-
mgdet er 27. marts.

P& landsm@det | maj skal der bl.a. vaelges mediemmer til
repraesentantskabet. Foto: Jens Hasse / Chill,

Vil du veere med til at bestemme?

Hvis du gnsker at stille op til posterne som for-
mand, nastformand eller til reprasentantskabet
pa Muskelsvindfondens landsmgde i maj, har du
mulighed for at blive praesenteret pa serlige valg-
sider i det nzeste nummer af Muskelkraft og pa net-
tet. Du skal vaere medlem af Muskelsvindfonden
og have betalt dit kontingent for 2012 for at kunne
stille op. '

For at fa din opstillingsprasentation med skal
du logge dig ind i foreningsuniverset pd www.mu-
skelsvindfonden.dk og udfylde skemaet for valg-
kandidater. Skemaet ligger pa forsiden. Send
derudover et vellignende pasfoto til redaktgr Jane
W. Schelde pa mail: jasc@muskelsvindfonden.dk

Deadline for valgindleg er 12. marts.

Brevkasse pd foreningsuniverset

Som medlem af Muskelsvindfonden har du ad-
gang til foreningsuniverset pa nettet. Her har ud-
viklingschef Jgrgen Lenger og handicappolitisk
medarbejder Thomas Krog netop dbnet en brev-
kasse, hvor medlemmer kan stille spgrgsmal navn-
lig om love og regler pa det sociale omrade.

Det er ogsa muligt at kommentere andres spgrgs-
mal og svarene herpa.

Thomas Krog og Jergen Lenger vil ind imellem

* bidrage med nogle af de spgrgsmal, som de stgder

pa ideres dagligdag, og hvor de vurderer, at andre
kan have glede af svarene.

Du kan logge ind pé foreningsuniverset via www.
muskelsvindfonden / log ind medlemmer og frivil-
lige. Brevkassen finder du under fanen Spgrgsmal
0g svar.

Vinder af fotokonkurrence

De rigtige svar i jubileeums-fotokonkurrencen i
Muskelkraft nr. 5 var:
1) Personen optradte under navnet
Tonni The Man '
2) Han optradte ved abningen af Grgn Koncert
3) Tonni The Man var en del af Muskelsvind-
fondens kampagne i 2010 og 2011.
Vi har trukket fglgende vinder:
Casper Halkjer
Storkelgkken 150, Kirkendrup
5270 Odense N
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Hvert &r i maj holder Event
Safety Preehospitale enhed
en stgrre traeningsweekend,
hvor fgrstehjcelpsindsatsen
afpraves pd figuranter. H

Frivillige ycer
forstehjcelo pa@
meu’tamceredder—nlvedu

Event Safetys proehospitale enhed lgser mangeartede
opgaver pd koncerter og til events hele &ret

Af Martin Coliin Fjordholt

Er du til bla blink? Vil du serviceopgaver og et par hun- der bade Muskelsvindfondens

ggre en forskel for svaert drede henvisninger til, hvor egne arrangementer som Grgn

syge og tilskadekomne i et toiletterne er, sa skal du nok fa Koncert og Cirkus Summarum

hektisk miljg? Sa skal du vere noget at se til. og en lang reekke opgaver for

udstyret med en stor portion De frivillige i Muskelsvindfon- eksterne kunder.

talmodighed! For ja, det sker dens Event Safety Praehospitale Det hele begyndte i 2003 med =

—men der er (heldigvis) langt atdeling (eller det, de fleste et pnske om at samle sikker- g

imellem. vil kalde fgrstehjelpsafdeling) heds- og forstehjelpsarbejdet i E
Er du til gengeeld til godt tager koncert- og eventopgaver én samlet enhed, der primart g

kammeratskab, lidt smaskader, hele dret i hele landet. Det geel- skulle levere til Grgn Koncert —> %

=




og Ah Abe. I dag er det en hel
lille' virksomhed inde i Muskel-
svindfonden, men drivkraften
og ramaterialet er det samme:
Frivillighed og kammeratskab.
Og en ting har veret vigtig i
hele forlgbet: De frivillige skal
uddannes og oplares i fgrste-

hjzlpsarbejdet pa et niveau, der

svarer til en professionel ambu-
lanceredders.

Frivillig, men professionel
Men hvordan ger vi sa det, og
hvordan ruster vi frivillige til
opgaverne?

Udvalgelsen til Event Safety
Praehospitale enhed foregar
gennem annoncering og en
personlig samtale eller informa-
tionsmgde. Derefter udvaelger
vi dem, som vi mener, har den
rette and. Det er ingen forud-
setning, at den frivillige kan
noget prehospitalt i forvejen.
Og sa giver vi dem Danmarks
nok bedste og mest professio-
nelle, frivillige praehospitale ud-
dannelse: som fgrstehjelpsassi-
stent og fgrstehjelpsbehandler.

Malet med uddannelsen er, at
de som team skal kunne hind-
tere naermest alt, hvad man kan
forestille sig af skader og syg-
domme. En meget stor del er
selviglgelig rene smaskader som
vabler, sma forstuvninger, smer-
testillende tabletter m.v., hvor
det er neesten lige sd vigtigt, at
koncertgaesten far en god ople-
velse som selve behandlingen.

Der er to trin i uddannelsen.
Man starter som fgrstehjzelps-
assistent, hvor man over syv
weekender bliver uddannet i
alle former for skader og syg-
domme, som man kan mgde i
koncertmiljget. Man lerer at
tage vare pa egen sikkerhed,
livreddende behandling og be-
handling af et vaeld af smaska-
der, kommunikation, psykiske
reaktioner, handtering af stgrre
uventede hendelser og samar-
bejde med Security, ambulance
m.v..’

Som afslutning skal man igen-
nem en skriftlig pregve og tre
praktiske prgver med leger

som eksterne censorer. Og ud- —

FRIVILLIGE

Episode 1:

a Security p
mest samticlic

begynder hjerte-tunge-
recning od tilkalder

agssistance fra prashospi-
tal. Ucrykkerhal: o
ceger fra Event Sc eTy
starter sammen mea
Secunfy gency Ilvnln )

"er‘r’: ges
om o Arencle.
Pg hen’ren stadles flere
ge med hjertestarter
og indbringes fil sygehus.
Patienten averlever uden
dr indopereret

en ICD (lille hjertestairter
undler huden).

Episode 2:

sst fér ved et uheld
bt snit i lysken medd
kniv - frax maclkurven
Slotskoncert. Praeho
pital tilkalde
terer en stor Bigdning.
Det vurderes, at arterien
i lysken er ramt. Blgdnin-
gen komgrimeres, g
der tilkaldes ambulance.
Leegen pd stedet visiterer
cmbulancen fil tra

centret til karkirurgisk
behandling.
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Event Safety i 2011

60 frivillige i security, heraf 12 pé arlov
54 frivillige i proghospital, heraf 6 pé orlov

10 lasger tilknyttet, incl sikkerhedschef Jes Rahbek
1 materiel chef.

Event Safety bestér bade af en praehospital Lces mere om Event Safety od www.eventsafety.ak.
enhed og security. Ud over de faglige kompe-

tencer bygger korpset i hgj grad pd frivilighed

og godt kammeratskab.

dannelsen skal vedligeholdes lerne skal til eksamen hvert
med e:nﬂ ny praktisk prgve hvert halve ar herefter for at bevare EplSOd e 3:
halve ar. kompetencerne.
Det andet trin i uddannelsen
er fgrstehjelpsbehandler. For Opgaveri 2011
at blive behandler skal man Event Safety Praehospitale
have fungeret som assistent og enhed har i 2011 lgst opgaver . :
vere klar til at vaere leder for et bade ved Muskelsvindfondens tager 'kl_(e il _OSTm?SF:my
udrykkerhold, dvs. en selv og egne arrangementer og i hgj ':]Feri' H"_m_ lf';"t er ;n_.-__j !
en makker. Behandleren fir ud-  grad ogsa ved koncerter, perso- ALY Ex -"’ier'_'-""U il
dannelse i ledelse og en rakke nalefester, teater, prisuddelin- -k':g-gynr'ier astmaen aif
medicinske kompetencer sva- ger m.v. for eksterne kunder. I drille. Geesten henvendier
rende til en behandler i ambu- lgbet af aret har i gennemsnit sig 1 farstehjcelpsstationen
lancevaesnet. Pa den made kan 5 frivillige fra den prahospitale or at & hjcelp med sin
et udrykkerhold indlede samme enhed vaeret af sted til 38 arran- andengzd - ag det fdr
behandling som en tilkaldt am- gementer for eksterne kunder. han! Ferstehjcelisbe-
bulance, men ma dog ikke kgre Dertil kommer Event Safetys handlerne behandler
patienten pa hospitalet. deltagelse pa den 10-dages ham med Salbutamal,
Behandleruddannelsen fore- Grgn Koncert-turne, 40 forestil- der forstgves over en
gar over 2 weekender og afslut- linger ved Cirkus Summarum, iitmaske. Goesten fér det
tes med en skriftlig prove og en 10 dage pa Roskilde Festivalen veesentligt bedre og kan
praktisk prgve i de medicinske og 2 slotskoncerter pa Ledre- komme filbage og feste
kompetencer, igen med en borg. - videre.
laege som censor. Ogsa behand-

En gcest har astma og
tager til Grgn Koncert en
varm sommerdag. Han




Fleksjob

- en uundveerlig Izsning

Selv i en reformtid er der fing, det er farligh af reformere for kraftigt

as Krog

Meldingeme fra Folketinget er klare. Efterlgn-
nen er blevet kraftigt forringet. Dagpenge-
perioden er blevet forkortet. Fgrtidspensionen
skal veere nasten uopndelig for helt unge. Det
handler om, at folk skal til at arbejde mere, sa
samfundet bliver rigere. Muskelsvindfonden stgt-
ter, at flere skal bidrage pa arbejdsmarkedet. Der-
for arbejder vi ogsa gennem oplysning, vejledning
og projekter som mentorprojektet M-Power pa at
hjzlpe vores medlemmer frem mod en plads pd
arbejdsmarkedet. For at aktivere de uudnyttede ar-
bejdsressourcer i vores medlemskreds er fleksjob
et helt centralt redskab. '

Reformer af fleksjobordningen kommer i spil,
nar fgrtidspensionen senere pa aret skal forhand-
les. Det er fornuftigt at arbejde med en reform,
som sztter faerre unge pa livslang passiv forsgr-
gelse via en fortidspension. I forhold til fleksjob
er det vigtigt, at den ny regering géir en anden vej
end den tidligere. For valget var der et flertal, der
ville afskaffe fleksjobordningen i sin nuverende
form. Man skulle ikke kompenseres 100 procent
for sin nedsatte arbejdsevne. Tankegangen var, at
den manglende kompensation ville presse/moti-
vere personer i fleksjob til at arbejde mere.

Muskelsvindfonden gnsker at sla fast, at selv ikke
de stzerkeste gkonomiske incitamenter far en syg-

dom som muskelsvind til at forsvinde. Derfor bgr
det afggrende princip fortsat veere, at hvis man
yder alt, hvad man kan i et fleksjob, si skal man
have samme overenskomstmassige lgn som sine
kolleger. Det skal gaelde, uanset om det maksimale
man kan arbejde er 37, 27 eller 17 timer effektivt
om ugen.

Viljen til arbejde slar gnister
Flere undersggelser bl.a. blandt Muskelsvindfon-
dens medlemmer viser, at det nzrmest gnistrer
af vilje til at finde et arbejde. Ogsa blandt
de unge, der allerede har faet en for-
tidspension, keemper mange for "Flere
senere at f4 en plads pa arbejds- mennesker
markedet. Det sker bl.a. via fort- i fleksiob
sat uddannelse og jobsggning. b JO 3 eren
I slutevalueringen fra pro- W84 til at £& faerre
jekt "Flere Fgrtidspensionister pc°] fortids-
i Job”, der er gennemfgrt i fire . "
kgmmuner med stgtte fra Arbejds- EEOsIoN.
markedsstyrelsen, kan man eksem-
pelvis leese "Projektets grundleggende
antagelse om, at der blandt fgrtidspensionister fin-
des gnsker og drgmme om at udfylde en plads pa
arbejdsmarkedet, har saledes vist sig at holde stik.”
For alle de mennesker er fleksjob det oplagte

\
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alternativ til at veere pa fgrtidspension. Flere men-
nesker i fleksjob er en vej til at fa feerre pa for-
tidspension. Nogle regner fejlagtigt fleksjob som
en overfgrselsindkomst. I virkeligheden er det en
beskeaftigelsesfremmende foranstaltning, der giver
mange mennesker med varig funktionsnedszattelse
mulighed for at opna eller bevare tilknytningen til
arbejdsmarkedet uden at blive marginaliseret pa
grund af en lav indtegt.

Der er blandt mennesker med muskelsvind to
meget forskellige indgange til et fleksjob. Hos
nogle er det fra barns ben oplagt, at fleksjob er
den eneste mulighed for at komme ind pa arbejds-
markedet. Det er den mulighed, der driver unge
gennem uddannelse, jobsggning og sa videre. (Les
arlikel side 53.) Hos andre er fleksjobbet et alter-
nativ, nar det progredierende handicap ggr det
umuligt at fastholde en ansettelse pa ordinare
vilkar. Det giver muligheden for at fortsztte et no-
genlunde normalt liv pa trods af stadigt stigende
fysiske vanskeligheder. (Les artikel side 49.)

Et valglgfte, der skal holdes .

Op til valgeti 2011 stillede Muskelsvindfonden en
raekke sporgsmal til de politiske partier. Vi spurgte
bl.a., om de vil lade mennesker, der yder den
indsats, de kan med deres nedsatte arbejdsevne,

beholde en overenskomstmaessig lgn for deres
fleksjob. Der var et klart flertal for at bevare den
ordning.

Venstre og Liberal Alliance svarede ikke, og kun
Det Konservative Folkeparti sagde direkte nej. Par-
tiet henviste til, at man 1 stedet skal have lgn for
de timer, man kan arbejde og dagpengesats for
resten.

Socialdemokraterne svarede, at fleksjobordnin-
gen skal vere et vaerdigt tilbud til mennesker med
nedsat funktionsniveau. Partiet oplever ikke, at der
er grund til 2ndring af den nuvarende ordning.
SF svarede, at deres mal er, at fleksjobordningen er
et veerdigt tilbud til mennesker med nedsat funk-
tionsniveau, og at partiet arbejder for, at fleksjob-
bere skal have en overenskomstbestemt lgn. En-
hedslisten svarede klart ja og tilfgjede, at det er
afggrende, at fleksjobbere far lgn og arbejdsvilkar
efter overenskomsten helt pa linje med deres kol-
leger! Enhedslisten garanterede ogsa, at de aldrig
nogensinde vil legge stemmer til forringelser
som dem, den tidligere regering havde foreslaet.

Det er gledeligt, at Folketingets flertal kan se
vigtigheden i at bevare en god fleksjobordning.
Ogsa mennesker med handicap gnsker inderligt
at hjelpe aktivt til med at genoprette den danske
gkonomi og bevare det danske velfeerdssamfund. —o —
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e W. Schelde
lesper Voldgaard

ernille Nielsen havde mange fordomme om

fleksjob. Det var ikke et rigtigt arbejde, mente
hun, sd hvis hun ikke kunne klare sit arbejde som
pxdagog i en SFO, ville hun hellere revalideres.
F.eks. laese videre og finde et nyt arbejde, der var
mindre fysisk kraevende, hvor hun f.eks. skulle un-
dervise eller radgive.

Men sadan gik det ikke.

"Det tog meget lang tid for mig at indse, at jeg
ikke kunne have et normalt arbejde. At uanset om
det var et stille arbejde, sa kunne jeg ikke klare
det pa fuld tid. Det var rigtig svert at acceptere,
fordi jeg jo rigtig gerne vil arbejde,” siger Pernille
Nielsen, 35 ar fra Randers.

I dag arbejder hun i et fleksjob som paedagog i
et skoletilbud for unge, der ikke passer ind i folke-
skolen pa grund af sociale vanskeligheder, ADHD-
diagnose m.m.

Et "rigtigt” arbejde kalder hun det i dag, som

Fleksjobbet betyder, af Pernille Nielsen bl.a. har overskud il
at motionere. En indsats, som er vigtig i forhold il hendes
diagnose, og som styrker hende bade fysisk og psykisk.

hun er meget glad for.
"Jeg gor en forskel. Jeg er jo ikke blevet ringere
til mit arbejde, fordi jeg har faet sygdommen.”

Ville helst tilbage pa fuldtid

Pernille Nielsen blev uddannet padagog i 2005
og har altid haft flere jobs samtidig: padagog i
SFO, klubmedarbejder om aftenen, ledsager for
en udviklingshaemmet og vikar i diverse botilbud.
Hun gjorde det, fordi hun gerne ville samle ekstra
erfaringer til sit GV, og fordi hun brzendte for det
padagogiske arbejde.

I fordret 2009 fik hun de fgrste symptomer pa
det, der siden skulle vise sig at vaere muskelsvind-
sygdommen Myastenia Gravis - ogsa kaldet mya-
steni. Dobbeltsyn, haengende gjenlag, nedsat mu-
skelkraft og traethed. Efter 4 maneder med mange
legetjek kom hun til en gjenlage, der genkendte
symptomerne og sendte hende videre til en neuro-
log, der konstaterede diagnosen. Hun fik medicin
og prgvede igennem et halvt ar at holde fast i sit
arbejdsliv, men matte til sidst lade sig sygemelde.
Hun forventede, at hun hurtigt ville blive sa frisk
igen, at hun kunne komme tilbage til sit arbejde.

"Jeg troede, at jeg kunne klare hele verden, nar
jeg fik medicin - at jeg bare havde en lille pause.”

Men efter flere forsgg pa at vende tilbage i bare
fa timer om dagen matte hun til sidst indse, at det
ikke gik. Hun stoppede helt ved udgangen af 2010
og sggte i stedet om at blive indstillet til fleksjob,
selv om hun havde svaert ved at acceptere, at det
var det bedste for hende.

"Jeg frygtede, at jeg ville fa et arbejde, hvor jeg
skulle feje efter bgrnene i institutionen og ikke et
padagogisk arbejde, hvor jeg kunne bruge mine
kompetencer,” siger Pernille Nielsen.

Uforudsigelig sygdom

Siden april 2011 har hun veret ansat som pzda-
gog og underviser i et skoletilbud for unge pa lige
fod med de gvrige pedagoger og lerere. Hun ar-
bejder 15 timer om ugen fordelt pa fire arbejds-
dage. Fridagen bruger hun bl.a. til at fd hvilet og
passet pa sig selv.
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“Jeg ger en forskel. Jeg er jo ikke blevet ringere til mit arbejde, fordi jeg har féet sygdommen,” siger Pernille Nielsen.

"Og det passer fint med de 15 timer, selv om
jeg har ambitioner om at komme op pa 20 timer
om ugen. Jeg brender jo for det og synes ogsa, at
jeg gar glip af noget pa arbejdet, nar jeg ikke er
der mere,” siger Hun og hentyder bl.a. til, at hun
sjeldent kan vaere med til personalemgder, fordi
hun ikke har timer nok til bade det og til arbejdet
med de unge.

"Jeg vil jo ogsa gerne vaere med til at be-
stemme.”

Pernille Nielsen ved dog godt, at hen-
des krop ikke kan holde til for mange
timer. Presser hun sig, giver det bag-
slag.

"Hvis jeg arbejder for meget, kom-
mer alle mine symptomer. F.eks. far
jeg sveert ved at holde hovedet og far
derfor muskelspaendinger i nakken. Jeg
bliver treet i munden og kan ikke tale rent,
mine gjenlag begynder at hange, og mine arme
og fingre bliver traette. Jeg skelder ogsa mere ud
og kan ikke overskue det samme, nar jeg er treet.
Sd har jeg brug for at sove. Jeg sover faktisk rigtig
meget, men det betyder ikke, at jeg sa bare er frisk
bagefter. Det svare ved sygdommen er, at den er
sa uforudsigelig.”

"Nér
jeg er pd
arbejdsmar-
kedet, faler
jeg mig
normal.”

Fgler sig normal

Pernille Nielsen kan slet ikke forestille sig situa-
tionen, at hun ikke var pa arbejdsmarkedet. Hvis
fleksjob-ordningen blev afskaffet, var hendes ene-
ste alternativ en fgrtidspension.

"Jeg ville graede bare ved tanken. Jeg har masser
at byde ind med, og for mig betyder det at vere
pa arbejdsmarkedet, at jeg fgler mig normal.
Jeg ved, at jeg kan andet end at vaere han-
dicappet. Jeg ved, at jeg kan bruges til
noget, og at der er nogle, der har brug

for mig,” siger hun og fortsetter:

"Mit fleksjob betyder faktisk ogsa, at
jeg kan prioritere at dyrke motion. Nu
har jeg kreefter til at motionere, og det

betyder, at jeg kan blive fysisk steerkere
og have det godt bade fysisk og psykisk.”
Pernille Nielsen tror ikke, at nogle men-
nesker vil foretrakke et fleksjob, hvis de ikke
havde behov for det. Man far jo ikke bare et fleks-
job, siger hun. Og selv om hun nogle gange godt
kan fa darlig samvittighed over for sine kolleger,
fordi hun "kun” arbejder 15 timer om ugen, og de
arbejder meget mere, er der jo en grund til det.
"Jeg bidrager med alt det, jeg kan,” siger hun. —= —
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Vet betyder
ol ol
fjene mine
coly
penge

22-crrige Jesper Holm Juhl, der har

muskelsvinddiagnosen Duchennes
muskeldystrofi, er ansat i fleksjob og er
godt filfreds med at bruge sig selv pd
arbejdsmarkedet

‘l

e W. Schelde
ils Rosenvold

9%]Jeg kunne slet ikke forestille mig at ga hjemme dvs. maskiner, der bliver konstrueret specifikt
pa fortidspension. For mig er det vigtigt at efter kundens behov, hvor hans opgave i samar-

vere pa arbejdsmarkedet, have kolleger og bi- bejde med ingenigrerne er at konstruere stgrre
drage til samfundet. Og sa betyder det da ogsa eller mindre dele, der indgar i maskinerne.
noget at tjene sine egne penge.”

22-arige Jesper Holm Juhl er godt tilfreds med, Har prgvet fuldtidsarbejde
at han ggr brug af sin uddannelse som teknisk For Jesper Holm Juhl er fleksjob-ordningen helt
designer, og at han er ansat i et fleksjob i en kon- ideel. Han kan ikke klare et arbejde pa fuldtid.
struktionsafdeling pa en maskinfabrik. Det prgvede han i den forste maned af sin anszet-

"Jeg har det rigtig godt med at have noget at telse - og faktisk ogsa i sit 2 ¥4 arige studie med
sta op til hver dag, bruge mig selv og fglge med i, tilhgrende praktikperiode. Han gennemfgrte ud-
hvad der sker fagligt,” siger han. dannelsen pa normeret tid, men det betgd ogsa,

Jesper har vaeret ansat i firmaet Tresu A/S i at han ikke havde krafter til familie, venner eller
Agtrup ved Kolding siden februar 2010. Firmaet fritidsaktiviteter.
producerer bl.a. trykmaskiner og beskaftiger "Det blev ikke til andet end arbejde. Alting
ca. 180 personer i Danmark. Jesper sidder i kon- tager leengere tid, ndr man har et handicap, sa
struktionsafdelingen inden for specialmaskiner, nar jeg kom hjem fra arbejde, fglte jeg bare, at —>
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der tror, at jeg arbejder,

Jesper Holm Juhl mgder kl. ¢
8 hver dag. Selv om det be-
tyder, at han pd grund aof sit
handicap skal meget tidligt

op for at veere Kar til ar-
bejdsdagen, vil han hellere
det og sé& have tidligt fri.

jeg begyndte forfra for at vaere klar til naeste dags
arbejde. Men jeg ville gerne fglge mit hold i ud-
dannelsen, og sa ville jeg ogsa finde ud af, om jeg
kunne holde til fuld tid.”

Jesper Holm Juhl er glad for, at han holdt ud,
selv om det var hardt. Men da han fik mulighed
for at blive fastansat i samme virksomhed, som han
havde veeret i 40 ugers praktik under uddannelsen,
var han klar over, at det nok ikke gik med en stil-
ling pa fuld tid. Han prgvede i den forste maned,
men blev sd enig med virksomhedens ledelse om
at fa fleksjob med 25 timer om ugen fordelt over 5
dage. Det var der god opbakning til.

Utrolig heldig

Jesper Holm Juhl mener selv, at han har vaeret
utrolig heldig. I fgrste omgang at han under ud-
dannelsen fik en praktikplads. Efter 25-30 afslag
fra virksomheder bl.a. med begrundelse i mang-
lende tilgeengelighed for en kgrestolsbruger, fik
han hjalp af en
jobkonsulent og
gjorde samtidig
brug af at kende
nogen, der kender
nogen....

Og da uddannelsen var feerdig, blev han straks
ansat pa samme virksomhed.

"Det var ogsa heldigt - og dejligt, at de ville have
mig,” siger Jesper.

At virksomheden var fuldt tilgengelig pa for-
hand og ikke behgvede at tilrette noget, var ogsa
et held. Der var i forvejen installeret elevator til 1.
sal, toiletter i produktionen var tilstraekkeligt store
til, at han som kgrestolsbruger kunne bruge dem,
og virksomheden havde i forvejen heve-senke-

"Der er ikke mange,

ndr de ser mig.”
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borde i konstruktionsafdelingen. Jesper har selv
varet meget overrasket over, at tilgengeligheden
er sa god, at han kan komme rundt alle vegne.

Det eneste, Jesper selv har sgrget for, er en seerlig
mus, han bruger til sin computer. Og sa har han
selvfplgelig en hjelper med pa arbejde, som hen-
ter papir i printeren, assisterer ham, nar han skal
tale i telefon og hjelper ham med de personlige
og praktiske ting, som han altid vil have brug for
i dagligdagen.

Bevidst uddannelsesvalg _

For Jesper Holm Juhl har det stor vaerdi, at han
udfgrer et "rigtigt” arbejde og indgar i medarbej-
derstaben. Nogle gange har han vaeret bekymret
for, om han bruger mere tid end sine kolleger pa
at udfgre arbejdet, men det har hans afdelingsle-
der afvist.

"Han siger, at jeg ikke er langsommere end de
andre. Maske handler det ogsa om, at de andre
er xldre og mere erfarne end mig. Pa to ar kan
man ikke na at fa samme erfaring som dem,” siger
Jesper, som har oplevet at blive taget godt imod af
sine kolleger. Han har aldrig market en negativ
eller skeptisk holdning fra dem. _

At Jesper Holm Juhl valgte uddannelsen som
teknisk designer, var meget velovervejet. Indholdet
lgd virkelig interessant, og uddannelsen var ikke
sd lang.

"Jeg ved ikke, hvor lzenge jeg kan arbejde, sa det
var meget bevidst, at jeg valgte en kort uddannelse,
hvor jeg kunne nd at opleve det at have et arbejde.
Jeg tror, at jeg ville fgle det som spildt, hvis jeg tog
en lang uddannelse og sa ikke havde krefter til at
bruge den bagefter,” siger han. =u




Jubiloeumsdr med flofte gaver

Mange har valgt at stgtte Muskelsvindfondens arbbejde med en gkonomisk

n&ndsraekning i 2011

Lebech

vad gnsker man sig, nar man som medlems-

forening runder de 40 ar? I Muskelsvind-
fonden var der ingen tvivl: nye senge til Musholm
Bugt Feriecenter stod gverst pa gnskesedlen. Det
var dog alligevel overveldende, som pengene
strgmmede ind pa kontoen i lgbet af forarsmane-
derne op til jubileet. Til jubileumsreceptionen
den 13. maj kunne en glad formand Evald Krog
tage imod en check fra virksomheden Pressalit,
som havde sendt direktgr Dan Boyter af sted til
festlighederne med 100.000 kr. Pengene er gre-
market idraetsaktiviteter for bgrn og unge med
muskelsvind.

Men ogsa mange andre fonde, legater, puljer
og private bidragsydere valgte i 2011 at stgtte for-
eningens arbejde. Pa listen side 61 ses bidrag pa
mere end 2.500 kr. Muskelsvindfonden har dog
modtaget mange flere mindre belgb, som vi er
dybt taknemmelige for.

Hvad skal vi bruge pengene til?
Muskelsvindfonden sgger lgbende midler til arets
aktiviteter. Klubdage, medlemsaktiviteter og ud-
dannelse af muskeltererne er sammen med di-
verse udviklingsprojekter nogle af de aktiviteter,
som vi modtager stgtte til.

Foreningens vision er at veere med til at skabe
et samfund med plads til forskelle. I 2012 skal vi
arbejde mélrettet med at dokumentere effekten
af dette arbejde. Vi skal vere endnu bedre til at
vise omverden, hvad Muskelsvindfondens aktivite-
ter betyder for medlemmerne, og hvordan vi gen-
nem vores forskellige projekter ggr en forskel.

Et af de nye projekter fokuserer pa beskzftigel-
sesomradet. Vi skal arbejde for stgrre inklusion
pa arbejdsmarkedet, sa flere unge med muskel-
svind kan komme i arbejde.

Derudover skal de indsamlede midler bruges til
at skabe flere nye aktiviteter for flere grupper af
medlemmer. Medlemsarbejdet har vaeret stgt vok-
sende gennem mange 4r, og vi marker pt. en stor
interesse fra iser de unge for sterke netvaerk i
foreningssammenhzng. Der skal ogsa vere plads

- ikke mindst ved foreningens 40-ars jubilceum

til at teenke nyt, lave nye grupper ud fra andre
praemisser end tidligere.

Hvor skal vi hen?

Hvor skal medlemsarbejdet bevege sig hen i de
kommende ar? Det spgrgsmal gnsker medlems-
afdelingen afklaret. Derfor starter medlems-
konsulenterne daret med at lave en undersggelse
blandt udvalgte medlemmer for at finde ud af,
hvilke behov og gnsker medlemsskaren har.

En del af undersggelsen bliver ogsa at na ud til
de medlemmer, som foreningen ikke har kontakt
med i lgbet af aret. De medlemmer, som mangler
ressourcer til at deltage aktivt i medlemsaktivite-
terne. Resultatet af undersggelsen skal foreligge
inden landsmgdet den 11.-13. maj. 2012.

Og sa har den kommende udbygning af Mus-
holm Bugt Feriecenter abnet op for en masse
gnsker om aktiviteter ude og inde. Nye legeom-
rader, naturfitness, friluftsliv, multibane til el-
hockey og meget mere.

Muskelsvindfonden vil gerne sige tusind tak
til alle, der har vist interesse for foreningen og
ydet et flot og uundveerligt bidrag til foreningens
arbejde. Ogsd en stor tak til de mange, som har
stgttet med et julebidrag.

Fradrag for gave

delse med |
naen er fe

givet il Muskelsvm

..r 1.1.2012. Det betyder, at alle bic
ucnset belgbefts stgrrelse nu kan fradrag
indtil 14.900 kr. For ¢t vi kan indberette Tll
Skat, er deft vigtigt, at cpr-nr. angives sam-
men med ki

Du kan lcese mere om cendringerne pé
www.skat.dk.
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Oversigt over indsamlede midler 2011 weiso over 2500 1)

Fond
Handicappuljen 251.060 kr.
Heinrich og Laurine Jessens Fond 200.000 kr.
The UPS Foundation, USA 91.368 kr.
Viktor Mogensens Mindelegat 73.500 kr.
Enid Ingemanns Fond 50.000 kr.
Harald og Ellen Plesners Mindefond 25.000 kr.
Grosserer Andreas Colistrup og Sgn Rudolf Collstrups Mindelegat 25.000 kr.
Sigrid og Ove Olsens Fond 25.000 kr.
Lemvigh-Muller Fonden 20.000 kr.
De Spanjerske legater 15.000 kr.
Simon Spies Fond 10.000 kr.
Ingenigr Gustav Furrer og hustrus Fond 10.000 kr.
Styrelsen for Bibliotek og Medier 48.282 kr.
Carl F. J. Carlson og Hustru Camilla Carlsons Legat 5.400 kr.
Fabrikant Juul Christensen og hustru Mary Christensens familiefond 2.500 kr.

40 &rs jubilceum

Pressalit 100.000 kr.

Scandinavian Tobacco Groups gavefond 30.000 kr.
g Deloitte 14.500 kr.
Novax 14.500 kr.

Sirius Advokaterne 14.500 kr.

Egmont Hgjskolen 14.500 kr.

Guldmann 14.500 kr.

Scandinavian Bookingmanagement 14.500 kr.
Tuborg 14.500 kr.

HET-AS 14.500 kr.

Europcar 10.000 kr.

fra Knud A. Jensens 25 ars jubilaeum 5.600 kr.
Bandagist-Centret 5.000 kr.

Permobil 5.000 kr.

Jyske Bank 5.000 kr.

FL Reklame 3.500 kr.

Stgrre private bidrag

Brunetta Pedersen 1.200.000 kr.

Aase Viberg Hansen 20.000 kr.

‘ Energi Midt 10.000 kr.
Markedsudvalget Ulkebgldam 5.925 kr.
Poul C. Stenderup-Petersen - 5.000 kr.
Best Brains Aps 5.000 kr.

. [lhan Cetin 5.000 kr.
Kaj Porup 5.000 kr.

Anette Settnes 3.000 kr.

Kresten Bjerre 2.500 kr.

41.005 kr.

| Arv 330.017 kr.

ag 2011 (pr. 1/1.2012) 82.468 ki.




lkke &t ord om
handicappolitik

Alt tyder pa, at Muskelsvindfondens
medlemmer fordeler sig partipolitisk
som den gvrige befolkning. Alligevel er
det min fornemmelse, at relativt mange
havde store handicappolitiske forvent-
ninger til den nye regering. Uanset hvad
de ellers mener om andre politiske
spgrgsmal. Uanset hvad de stemmer pa.

Jeg ved sa ikke lige, hvad de forventnin-
ger byggede pa, for historisk er det van-
skeligt at dokumentere nzevnevardige
forskelle mellem partiernes handicap-
politiske handlinger. De fleste partier
er positive, men der er forskel pa, hvor
hgjt de prioriterer handicappolitik, nar
ressourcerne skal fordeles.

Forud for folketingsvalget stillede Mu-
skelsvindfonden 13 spgrgsmal til de
politiske partier. Deres svar var generelt
positive, men iszr de tre senere rege-
ringspartier — Socialdemokraterne, Det
Radikale Venstre og Socialistisk Folke-
parti — gav grund til optimisme, og En-
hedslisten var endnu mere positiv.

Sa meget desto stgrre var skuffelsen,
da jeg lzeste forliget mellem netop disse
partier om Finansloven for 2012. Der
var ikke ét ord om handicappolitik.
Regeringen havde ikke foreslaet én for-
bedring pa handicapomradet. Enheds-
listen havde ikke stillet ét eneste handi-
cap-politisk krav i forhandlingerne.

Der var nogle enkelte forbedringer,
men alle var finansieret af satspuljen,
der som bekendt finansieres af menne-
sker pa overfgrselsindkomst.

Nok var der stramme gkonomiske ram-
mer omkring Finansloven, men nogle
af vore gnsker var faktisk gratis, f.eks.
forslag om forenklinger, omlaegninger
og afbureaukratisering af regler om

Id.nr.46335

Foto: Helene Bagger

SORTERET MAGASINPOS

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

merudgiftsydelse, BPA og handicapbiler
og ikke mindst forslag om borgernes
retssikkerhed.

Jeg vil ikke deltage i den almindelige
snak om ”lgftebrud”, for det giver sig
selv, at nar tre partier med forskellige
programmer gar i regering sammen, sa
ma nogle ngdvendigvis fravige deres
programmer. Men her taler jeg om lgf-
ter, som alle regeringspartier faktisk gav
for valget, og som har et klart flertal i
Folketinget, og som ogsa Enhedslisten
faktisk kunne have faet opfyldt i for-
handlingerne, hvis de da havde stillet
krav om det.

Tvzertimod ser det ud, som om rege-
ringen har overtaget nogle af VK-rege-
ringens veerste efterladenskaber, f.eks.
aftalen med Kommunernes Landsfor-
ening om at begrzense effekten af bor-
ger-klager og f.eks. reglerne om, at man
kan blive underkastet en kommune,
som man fraflyttede artier tidligere.

For at fgje spot til skade sa foreslog
regeringens skatteminister ngjagtig
samtidig med Finansloven at give skatte-
lettelser til de arbejdende, men ikke til
dem, der ikke kan arbejde, fordi
arbejdsmarkedet ikke star til radighed
for dem. Enten midlertidigt og s kaldes
det arbejdslgshed. Eller ogsa perma-
nent og sa kan det skyldes et handicap.
Uanset arsagen er det altsa sadan, at
mennesker uden egen forsgrgelsesmu-
lighed i forvejen har en lavere forbrugs-
mulighed. Men skattelettelser skal gives
til nogle andre.

Der er absolut plads til forbedringer i
den nye regerings handicappolitik. Fak-
tisk er der indtil videre ikke andet end
plads til forbedringer.




