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leder

Pengetanken

AF LANDSFORMAND EVALD KROG
TEGNING: LARS BANG

ed en undertone af forargelse

har nogle aviser i den sidste

tid skrevet om Dansk
Blindesamfunds egenkapital pé
omkring 200.mio. kr.

Det kritiseres, at Dansk
Blindesamfund modtager til-
skud fra tips- og lottomidlerne,
og det pistds, at Dansk Blinde-
samfund er en forening, hvor
medlemmerne ikke ter dbne mun- -
den af frygt for den sterke ledelse.
Laser jeg ogsid et stenk af forargelse
og forundring over, at folk med et
handicap overhovedet har adgang tl s&
mange penge?

Muskelsvindfonden var udsat for kri-
tik for nogle ar siden. Vi havde en
negativ egenkapital pi 2,5 mio. kr. Vi
mitte fyre 14 medarbejdere.- Medlem-
merne turde i allerhajeste grad dbne
munden, og ledelsen blev kritiseret
bade inden for murene og i pressen.
Der var oprer mod Evald, skrev avi-
serne. Fuldt berettiget i gvrigt, for det
er naturligvis dérlig ledelse, nir en
forening ender i den situation.

Men det er svert at gore pressen til-
pas. Ogi hvert fald kan man ikke styre
efter pressens skriverier. S3 ved ingen,
hvor man ender.

Dansk Blindesamfund har skabt sin
formue, stort set uathengigt af tips-
og lottomidler. Gennem seks r har
foreningen hejst modtaget fra tips og
lotto, hvad der svarer til 10 procent af

formuen. Resten har foreningen selv
skaffet.

Nu og i fremtiden

Sagens kerne er alene, om handicap-
foreninger skal samle store formuer
sammen. Vi har den opgave at arbejde

for
vore med-
lemmers interes-
" ser nu og i frem-
tiden. Vi arbejder bedst
nu ved at bruge alle vore
penge med det samme. Vi
arbejder bedst i fremtiden ved at spare
lidt op og sikre foreningen mod til-
bageslag. Derfor mi vi finde den rette
balance. Vi skal naturligvis ikke bringe
os i den situation, som Muskelsvind-
fonden var i for seks ar siden. Men vi

skal pd den anden side heller ikke ukri-

tisk samle penge sammen.

Efter Muskelsvindfondens katastro-
fale gkonomi omkring 1990 satte vi os
det mil, at vi vil spare op, si vi har lik-
viditet tl at klare et 4rs drift, selv om
alle indtzgter svigter. Lige nu er vi
cirka halvvejs.

Sure rgnnebar

Det tilkommer naturligvis ikke mig at
give karakterer til andre foreninger.
Dansk Blindesamfund har dlsyneladen-
de en egenkapital svarende til fire drs
drift, men likviditet il betydelig min-
dre. Desuden har de tlsyneladende det
mil, at formuedfkastet skal kunne
finansiere driften uden andre indteg-
ter. Det vil krzve, at formuen fordob-
les to-tre gange. Det kan vi andre godt
forarges over, men vi skal passe p4, at
rennebzrene ikke bliver for sure. For

sandt at sige, s er der jo ingen andre
handicaporganisationer, der har en
sédan mulighed inden for rekkevidde.
Men Muskelsvindfonden har
ikke sd ambitigse planer om at
skrabe penge sammen som
Dansk Blindesamfund, men de er
i deres lige si gode ret dl at beslutte,
hvad de vil, som vi er.

Resultaterne tzller
Men forst og fremmest synes jeg,
handicaporganisationerne skal bedom-
mes pi deres resultater. Jeg tror ikke,
jeg fornzrmer nogen, nir jeg siger, at
blinde og folk med muskelsvind har
rimelige vilkir i Danmark. Jeg forner-
mer nzppe heller nogen, nir jeg siger,
at begge organisationer har haft stor
indflydelse pé disse vilkir. Det er trods
alt derfor, vi overhovedet har forenin-
ger. .
I den situation handler det om ogsé
at vise hensyn tl andre. Dansk Blinde-
samfund har mere end nogen anden
forening ydet en indsats i Osteuropa,
ikke mindst takket veere den dynamiske
nestformand Poul Liineborg. Muskel-
svindfonden er ogsi villig til at ofre,
bade i forhold til folk med et handicap
i U-landene og i Osteuropa og i for-
hold til andre handicapgrupper i Dan-
mark.

Vi skal vise respekt for andre, og vi

skal bevare vores selvrespekt ved ikke at

rage til os pd andres bekostning. Det
er det og resultaterne, vi skal bedem-
mes pa.

Sried /@/
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Se det fra patientens side

Kultursociolog Helle Timm er serdeles glad for, at Muskelsvindfonden

nu skal std bag konsulentfunktion

AF BIRGER AGERGAARD

“Der er si meget, jeg bar lyst til at sige. Vi

far si meget hjelp. Til det praktiske, fra
sygebuset, fra hjemmeplejen og si videre.
Men det kniber mere med det indre, der
far man ikke si meget hjelp til... og det er
jo ikke kun et menneske, man mister, man
mister ogsd velationer, roller...?”

itat fra en af de 12 samtaler, kul-
c tur-sociolog Helle Timm havde

med ALS-patienter i 1993. Hun
tenker tilbage pd dem nu, hvor hun
selv skriver athandling om patientper-
spektivet, og hvor Muskelsvindfonden
endelig har fiet tilsagn om midler fra
socialministeriet til en konsulentfunk-
tion for patienter med Amyotrofisk La-

teral Sklerose. Funktionen skal blandt
andet sikre en hurtig og kvalitetssikret
indsats for den enkelte ALS-patient,
uanset hvor denne bor i landet.

“Jeg blev sa glad, da jeg horte, at pen-
gene var bevilget. Ikke mindst, fordi
det er Muskelsvindfonden, som skal sta
bag konsulentfunktionen. Jeg har set,
hvordan fonden gir ind som tredjepart
mellem patienten og behandlingssyste-
met, og det er efter min mening den
helt rigtige model. Patienterne har
behov for en “advokat” og en kontakt-
person, og de opgaver bar konsulen-
terne ogsa tage sig af.”

Ikke kritik af l&ger

“Ville det bave veret anderledes, bvis syge-
busvesenet skulle sté bag konsulentfunk-
tionen?”

“Det tror jeg. Man ville ikke kunne
losrive sig fra behandlingsstrategier —
man ville maske supplere med noget
psykologbistand, og nzppe ret meget
mere. Det er ikke en kritik af legerne,
men de sidder i et system, som bliver
deres egen synsvinkel. Men ALS er
ikke bare en sygdom, men i hoj grad
ogsi det at leve med den i dagligdagen.

‘Patienterne forstir selv sygdommen

som det, den betyder for deres liv.”
“De spekulerer meget pd, om de kan
blive her noget lengere, inden de dor.
Og p4, hvad der er meningen med, at
de er blevet syge — altsammen noget
meget personligt, som de har familie
og venner til at tale med om. Men: det
har sldet mig, at mange er ensomme
med det problem. Der kan vare egte-
par, hvor man holder sorgen for sig
selv, man vil skdne bornene, optraede
friskfyragtig og ikke ynkes. Naboerpe
er de miske ogsd holdt op med 2t
omgis. Det gor dem meget frustre-

rede, og jeg forestiller mig, at ALS-
konsulenten skal vare en slags kontakt-
person og skal vere med til at bygge
netverker op,” siger Helle Timm.

Dagligdagen

Konklusionerne i hendes PHD-af-
handling er ved at dukke op, mens vi
taler:

“Jeg vil, at man begynder at betragte
sygdom og behandling mere fra den
syges vinkel. Man skal tage udgangs-
punkt i dagligdagen og de sociale
behov: At man har et hjem, en familie
og miske ogsa et arbejde. Og si kom-
mer man engang imellem ind pi hos-
pitalet. Det er ikke i den rzkkefolge,
man ser perspektivet i dag — man ser
det hele inde fra et sygehus.”

“Hvad er det sd, konsulenterne skal
gore?”

“Forst og fremmest skal de skubbe
pa kvalitetssikringen: det og det skal
vere i orden med indsatsen. Dernzst
skal de presse p for, at patienterne kan
sikres en individuel behandling og ikke
bliver tabt. Desuden er de statteperso-
ner og ansvarlige for, at hver enkelt sag
far det bedste forleb. Og s skal de
etablere et netvaerk, som passer ind i
Muskelsvindfondens struktur,” lyder
Helle Timms bud.

For hende har det gjort et dybt ind-
tryk at mode ALS-patienterne og deres
parerende, og deres livssyn har ogsi
skinnet igennem det tredrige projekt:

“Mange har et livsbekrzftende mod.
Deter liveti en noddeskal, at man kan
pjatte og lidt senere vere ked af det og

. skelde ud. Begge dele er facetter af

ALS-patienternes liv: uanset, hvor elen-
digt de har det, s kan de blive ved at
pjatte. Eller blinke til hinanden, hvis
det er det eneste, de er i stand til.” =

Brugerperspektivet
Muskelsvindfonden og Dansk
Sygehus Institut (DSI) gen-
nemferte i 1993 et kvalitets-
sikringsprojekt om “Sygehus-
vasenets indsats for ALS-
patienter”. Helle Timm, der
arbejder pd DSI, bidrog til
projektet med “brugerper-
spektivet”, gennemfert som
en interviewundersogelse.

De timelange interviews
med hver ALS-patient og de
parerende er nu blevet et ves-
entligt element i den athand-
ling, som hun for kort tid
siden har skrevet og senere pi
aret skal forsvare. Dermed vil
hun kunne tage PHD-graden
— “den halve doktorgrad” - i
et emne, hvor ALS-patien-
tens eget perspektiv er det af-
gorende.

Afhandlingen ser pi bruger-
indflydelse i sundhedsvesenet.
Ud over de 12 interviews har
hun relateret athandlingen tl
andres undersogelser af for-
holdene for patienter med
kroniske sygdomme.

Nyt
navn til
VB-
centret

Det hedder nu

" “Institut for muskelsvind”

Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter har fiet nyt navn. I
ovrigt efter flere 4rs overvejelser om en
titel, der bedre dekker indholdet af de
aktviteter, der foregér. Bestyrelsen har
besluttet, at barnet skal hedde “Insti-
tut for Muskelsvind” med undertitlen
“- behandling, radgivning, udvikling”.

Det nye navn mi allerede nu blive
brugt, mens VB-navnet efterhinden vil
glide ud af brug, selv om mange sik-
kert vil blive ved med at forbinde in-
stituttet med de to bogstaver.

“Men sagen er, at Vejledning og Be-
handling ikke er dekkende for hverken
de nuverende aktviteter eller de initia-
tiver, som er ved at blive sat i vark,”
forteller cheflege Jes Rahbek, IfM.

“Lige siden tanken om Marselisborg-
Centret blev fadt, har det varet forst
og fremmest Evald Krogs kongstanke,
at vi skulle hedde “instituttet”. Og at vi
ikke kun skal give os af med behand-
lingsradgivning, men ogsi fungere som
udviklingscenter og et sted, hvor man
kan udfere behandlinger. Udvikling
har vi allerede, men det fremgir ikke
af det tidligere navn, og behandling er
en del af planerne med Marselisborg-
Centret,” forteller Jes Rahbek.

“Instituttanken er gammel, faktisk
helt tilbage fra 1976, da VB-centret
blev skabt. Vi har nu varet 20 ir om at
realisere tankerne, og det er helt fint at
markere det med et nyt navn i vores ju-
bileumsir,” tilfgjer han. ager
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Enkeltintegration
eller isolation?

Skolepsykolog Forn Greve afdekker
problemer ved bevegebandicappedes integration i folkeskolen

ange born med bevagehandi-

cap er integrerede i folkesko-

lens almindelige klasser, men
erfaringerne viser, at det jkke sker uden
problemer.

P& den ene side vil skoleb@rnene
gerne veere en del af ssammenhangen i
det lokale miljg. De har normalt funge-
rende kammerater og gnsker at blive
vurderet pa lige fod med andre.

Men pi den anden side risikerer
denne enkeltintegration at skabe isola-
tion og nederlag. Nar barnene kom-
mer i 10-12 4rs alderen, kan de méske
ikke felge med de andre pa fodbold-
banen og i puberteten. De savner “lige-
sindede”.

Jens Lund var inde pa dilemmaet i
seneste nummer af Muskelkraft, hvor
han dels roste integrationen som idé,
men hvor han ogsi fortalte om behovet
for at vere sammen med andre handi-
cappede — at fi fornemmelsen af at
here til og vere som de andre.

Videnscenter for Bevegehandi-
cap, der horer hjemme i Arhus, gen-
nemforer-i dette skoledir et projekt,
som skal afdekke problemerne bredt. -
Det gzlder savel sociale som under-
visningsmassige problemer og uhen-
sigtsmessige skolebygninger.

Projektkoordinator er skolepsy-
kolog Jorn Greve, der i mange dr
har arbejdet professionelt med
enkeltintegration. Han har blandt
andet for Muskelsvindfonden be-
skrevet Duchenne-drenges skole-
gang, fritid og selvoplevelse.

Jorn Greve bruger dette skole-

Bevagehandicap-
pede skolebgrn vil
gerne vere en del af

sammenhzngen i
det lokale miljo og i
deres klasse.

ar pa projektet, der blandt andet mun=-
der ud i en rapport-beskrivelse af de
forskellige problemstillinger i forbin-
delse med undervisningen.

De sidder alene

“De sporgsmal, Jens Lund rejser, er.en
del af den problematik, jeg ser pd. Den
handicappede har etablerct sig med
kammerater og aktiviteter i folkeskolen,
men det er knapt s sjovt, ndr han eller

(5 1S

)

Rﬂt

hun sidder alene og ikke kan deltage i
fysiske aktiviteter. Jeg kender en dreng,
der var god til fodbold — endda knald-
god i forhold til sine fi arm- og ben-
kraefter. Han kunne bare ikke komme
til at vise det, for i forhold til sine
klassekammerater var han slet ikke
god,” fortaller Jorn Greve.

Hans erfaring er, at indtil 3. -4. klasse
fungerer den enkeltintegrerede elev
generelt godt, men omkring det tids-
punkt er der ofte brug for at se pi an-
dringer i det samlede tilbud til eleven.

“Der findes nzeppe en patentlosning.
Men kommunerne mi forsege at lave
fleksible ordninger, sa handicappede
elever for eksempel kan deltage i al-
mindelige skoleklasser og efter skoletid

valge fritidstilbud sammen med andre
handicappede,” siger Jorn Greve.

“Det er jo fint, hvis tre-fire handi-
cappede kan vare sammen pi en skole.

Men dels er der ingen garanti for, at
de fungerer godt sammen, og dels
skal nogle af dem gé i skole langt
hjemmefra. Si mister de hurtigt kon-
takterne i nermiljoet.”

Ved at fokusere pé enkeltintegra-

tonen haber Videnscenter for Be-
vegehandicap, at kommuner og
fagfolk — inclusive Muskel-
svindfonden - reflekterer
mere over de vilkdr, der er

for en god integration, og

at de stiller forslag til fri-

tdsbeskeftigelser for han-
dicappede, der har
‘ i verdi. ager
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Muskelsvindfonden vokser

— bare “dnden’ i crew’et kan holde til det!

-

AF TINA SAHL LYDIKSEN
FOTO: CLAUS THORSTED

iligger jo ellers i vinterdvale — os

i det gronne crew. Det er nzsten

umuligt at f3 hjernen til at tenke
pd Muskelsvindfonden og koncert-
arrangementer, nar det fryser 5-10°
udenfor.

Men jeg har forlengst udfyldt tilmel-
dingsblanketten til sommerens arran-
gementer, og nér ferst fuglene begyn-
der at kvidre og varmegraderne legger
op til, at jeg finder mine koncertshorts
frem, skal der meget til at holde mig
vk fra det grenne crew.

Gennem 4rene og arrangementerne
er der dukket nogle crew’er op, som si
smit er blevet mine venner. Og det er
forst og fremmest pa grund af dem, at
jeg hver sommer meder op og har
glemt, hvor hirdt det var sidste som-
mer. Mzrkeligt nok glemmer man
ikke, hvor sjovt det var.

Nu kunne man indvende, at hvis det
bare er for at mede vennerne, man
knokler rundt pa koncertturnéer, kunne
vi'miske finde et roligere og bedre sted
atvaere ssammen. Men det er selvfolge-
lig ikke kun vennerne, der trzkker, det
er ogsd savsmuldet..! Arrangementets
karakter — rockkoncert, festival e.l. —
og forventningerne om en fed koncert-
turné er bestemt ogsa afgerende.

Fondens rolle

Umiddelbart synes Muskelsvindfon-
dens rolle at vere mere underordnet.
Jeg reprasenterer gerne Muskelsvind-
fonden og foler mig bestemt ogs loyal

heroverfor. Men hvis de folk, der arbej- -

der med koncertarrangementerne, var

stafetten

Vi er trods alt
kun frivillige

tilknyttet en anden handicap-
organisation, ville jeg fole mig
ligesa loyal over for denne or-
ganisation.

Det h&nger sammen med, at
projektlederne i indsamlingsaf-
delingen er mere synlige som
arbejdsgivere, end Evald Krog
eller andre fra direktionen er.
Og siddan md det naturligvis
V&re i en stor organisation!
Det er bestemt ikke nogen kri-
tik af Evald Krog. Tvertimod.
Som frivillig har jeg fiet indtryk af,
hvilken kapacitet han er — bide p4 det
professionelle og personlige plan.

Rent organisatorisk er det Muskel-
svindfondens indsamlingsafdeling, man
som frivillig er underordnet og foler
sig tilknyttet. Indsamlingsafdelingen
stir bag dannelsen af det grenne crew
og har varet drivkraft i grundlzggel-
sen af dets “4nd”: frivillighed med fri-
hed under ansvar.

Bare “anden” holder!

Tidligere var crew’et en overskuelig

gruppe mennesker, hvor alle maske
ikke kendte alle, men hvor man i hvert
fald genkendte hinanden og ogsa kendte
folkene i indsamlingsafdelingen.

Men tilknytningen til indsamlings-
afdelingen er heller ikke s tzt mere.
Det skyldes, at crew’et er vokset meget
i de seneste ar, hvilket gor den person-
lige kontakt i indsamlingsafdelingen og
den enkelte frivillige imellem umulig i
langt de fleste tilfelde. Ogsi internt i
crew’et er det umuligt at genkende alle.

Men forhibentlig kan “4nden” i crew’et
holde tl denne vakst!

Det er ikke kun antallet af frivillige,
der vokser. Det gar Muskelsvindfon-
den i det hele taget. Som frivillig kan
man ikke overskue, hvad der foregir i
de ovrige afdelinger, hvis man da ikke
lige har varet hjzlper og derved set
Muskelsvindfonden fra en anden vin-
kel. Det er helt i orden for mit ved-
kommende, nir blot overskuddet af
aktiviteterne kommer “svindlerne” til
gode! Vi er trods alt kun frivillige. =

Tina Sahl Lydiksen, Sydals, har
skrevet denne udgave af Stafetten.
Hun er en af de garvede frivillige
og har oplevet, hvordan antallet af
frivillige er steget i takt med akti-
viteterne i hele Muskelsvindfonden.

Naste gang gir Stafetten til en
selvstendig erhvervsdrivende fra
Kabenhavnsomridet, Anders Lar-
sen.

~
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Mulighederne er der -
brug d_em;’

Handicappede bor ikke holde sig tilbage fra at soge job — derfor udgives

pyece sammen med blandt andet Muskelkraft

AF SOCIALMINISTER KAREN JESPERSEN
0G ARBEJDSMINISTER JYTTE ANDERSEN

eldigvis er der mange handicap-
H pede, som har et helt alminde-
ligt arbejdsliv pa lige fod med
andre. Det har de, fordi de har de
kvalifikationer, jobbet krver — og evt.
stattet af relevante hjzlpemidler, min-
dre =ndringer af arbejdspladsen eller
+ en personlig hjlp til praktiske arbejds-
opgaver og geremdl. Andre handicap-
pede har en si generel nedszttelse af
erhvervsevnen, at de har meget vanske-
- ligt ved at f arbejde p4 ordinzre an-
szttelsesvilkr. For dem kan ansettelse
med lentilskud ofte veere en mulighed.
Selv om mange handicappede p4 den
mide har tilknytning til arbejdsmarke-
det, sd er der alt for mange, som aldrig
tar chancen eller méske tror, at de ikke
har en chance. Der findes givetvis han-
dicappede, som har lyst til at arbejde,
og som har meget at tilbyde pi ar-
bejdsmarkedet, men som tever med at
soge job. Miéske har de tidligere for-
segt sig uden held, méske har de slet
og ret opgivet pa forhind.

Lettere at spge

Men ved man, hvilke hjzlpeordninger
der findes, og hvordan de benyttes, s3
bliver det méske lettere at se sig selv i
et bestemt job — og sege det.

Det vil vi derfor gerne gore noget
ved. Regeringen har taget en rakke
initiativer, som kan styrke handicappe-
des adgang til arbejdsmarkedet. Vi har
startet en diskussion om virksomhe-
dernes sociale ansvar og det rumme-
lige arbejdsmarked, vi har forbedret
loven om personlig assistance, vi har
ansat handlc'lpknnsulemer i samtlige
AF-regioner, og vi har lagt stor vagt
pd at fi arbejdsmarkedets parter til at

TEAMZLIEM JA0L :OJ.Dd.

Arbejdsminister Jytte Andersen (S)

AONSLOAW HOWOIH ‘0104

Socialminister Karen Jespersen (S)

indgd aftaler om sociale kapitler og
fremme etableringen af skinejob.

Mere oplysning

Det mé under ingen omstendigheder
vare pi grund af manglende informa-
tion om eksisterende stotteordninger,
at handicappede holder sig tilbage fra

at sage job. Arbejdsministeriet og So-
cialministeriet har derfor i samarbejde
med Center for ngebehandhng af
Handicappede taget initiativ til at op-
lyse om de forskellige hjzlpemulig-
heder, der findes.

Du vil derfor sammen med dette
blad finde seks pjecer om forskellige
stettemuligheder til handicappede p4
arbejdsmarkedet. Brug oplysningerne
naste gang, du seger job. Har du brug
for uddybende oplysninger, s3 tal med
kommunen eller AF-handicapkonsu-
lenten i din region. Af beskrivelsen af
de enkelte ordninger fremgir det,
hvem der administrerer ordningen.

Der skal vare plads

Men det er ikke gjort med, at handi-
cappede gerne vil have job. Arbejds-
giverne og de ansatte p3 arbejdspladsen
skal ogsd veere indstillet p4, at der er
plads til handicappede pi deres ar-
bejdsplads. Sidan er det pi mange ar-
bejdspladser, men der er stadig behov
for at gere arbejdsstederne og virk-
somhedslederne opmarksom pé den
ressource, handicappede er, og hvad
der findes af hjzlpemuligheder. Der-
for ger vi samtidig i to pjecer bide

offentlige og private arbejdsgivere op-

mzrksomme pd handicappede som
medarbejdere. Herudover styrkes den
interne information i arbejdsformid-
lingerne, si AF-systemet kan yde den
bedst mulige service overfor handicap-
pede — og overfor virksomheder, som
ensker at ansette handicappede.

Vi haber, at du vil orientere dig i det
vedlagte materiale. Og vi hiber, at du
fir mod p3 arbejdsmarkedet. Mulig-
hederne er der — brug dem! m
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Eksperter
Pa /ivet

Seks myastenikere fortalte deres historie

pd kursus i Fredericia

AF LILO LENTZ 0G
BIRGER AGERGAARD

mi nedvendigvis veere myasteni-

kerne selv. Hvem andre kan for-
telle historien om ikke at blive troet,
om at keempe med sig selv og sine am-
bitioner, om at skjule sig for vennerne,
om ind i mellem at vare hysterisk, og
hvem andre kan beskrive den humor
og de positive folelser, man ogsa besid-
der?

Derfor var tingene vendt pa den rig-
tige led, da et velbesagt kursus for my-
astenikere blev indledt i Fredericia. 1
princippet kunne godt 40 forskellige
historier vere lagt frem, men af prakti-
ske drsager var der kun seks “eksper-
ter” i panelet.

De fortalte deres livs historie. Hver
for sig var de meget forskellige, men
da de seks indleg var fortalt; var alle
facetter beskrevet. Medrivende, folel-
sesfuldt, lattervekkende, og vredt.

P4 de folgende sider bringer vi bid-
der af de seks historier.

Andre “eksperter” var naturligvis
ogsi representeret pd weekendkurset.
Laegerne Johannes Jakobsen og Ole
Norregaard redegjorde for behand-
lingsformier og bivirkningne og for re-
spirationen og kriserne.

Cheflzge Jes Rahbek, Muskelsvind-
fonden, siger, at kurset tydeligt viser,
at pd det medicinske omrade er man
godt med i ojeblikket. Men nir det
gzlder de stattende og psykologiske
omrider, er der store opgaver at tage
fat pé, siger han. Fondens psykolog
John Marquardt, som deltog pa kurset,
vil f4 med denne dimension at gere.
Han vurderer, at behovene er forskel-
lige for henholdsvis de ®ldre myaste-
nikere og de unge, og han har tanker
om, hvordan disse behov kan opfyldes.

E ksperterne i Myasthenia Gravis

Birthe Brejner har ofte
kempet mod jetterne i
Udgaard - og vundet mange

“Der er blevet overskud til
alt det sjove, og jeg har gang
i mange ting,” fortalte |
Johannes Gravgaard.

Jeg har aldrig haft det s&
godt som nu, fortalte Inge
Nielsen. Hun overkommer
meget og sidder gerne ved
sit kniplingebradt. |

“Jeg er gift og mor til en
hund”. Jette Bigum foran sit
L hus en solskinsdag i Lyngby.

- S G R R R M S S M e S e S e
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i Charlotte Sggaard krever og
1 forventer det bedste af sig
I sely, fortalte hun pa kurset.
I Hun har ambitioner og leser
i
I
I

pa Arhus Akademi for at
kunne soge ind pa
L legestudiet.
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Den 63-4rige Ema Aagaard
Dam fik forst sin diagnose
for 12 ir siden. Den var en

lettelse for hende.
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Om myasteni

Sterk eller svag

Birthe Brejner om kampen for vetten til at vere et unikt individ

Guden Thor folte sig meget tret,
da jetterne i Udgdrd havde udsat
ham for en prove, han ikke mag-
tede. Han formiede ikke at
drikke et helt horn mjed, han
kunne ikke klare sig i livtag med
en gammel kone, og end ikke en
kat lykkedes det ham at lofte.
Jeetterne grinede af ham.

Men i felge sagnet havde jet-
terne stor respekt for Thor. For
det var havets vand, han drak af,
det var alderdommen, han tog
livtag med, og han var tet pé at
lofte selveste Midgirdsormen.
“G4 vek herfra, du er for sterk”,
sagde jetterne til Thor.

Birthe Brejner, Gylling ved Odder,
brugte gudesagnet til at forklare sine
egne sliskampe. For hende var poin-
ten, at det ikke var myastenien, som
gjorde hende svag og overmide trat,
men kampen for at blive respekteret

FOTO: JESPER HOLDGAARD

som enkeltperson, som et unikt indi-
vid.

Uden manuskript fortalte hun brend-
ende om kampe pd mange planer, iser
slagsmil med sociale myndigheder om
at fa bevilget helt nedvendig hjlp. Bag

de mange afslag, hun fik — og
siden vandt som ankesager pd
stribe — 14 efter hendes mening, at
i felge myndighederne er detikke
noget “szrligt” at vere myasteni-
ker. Hun blev placeret ind pd en
milestok sammen med ®ldre, der
godt kan hente avisen selv, og hun
skulle i hvert fald ikke have mere
hjelp end dem.

“Aldrig er jeg blevet spurgt:
“Hvad kan du, hvad er din per-
sonlighed, hvor er din svaghed,
hvad vil du gerne hjzlpes med?”
Den stivhed, den manglende evne
til at imgdekomme den enkeltes
behov, den er central,” sagde
Birthe Brejner.

“Jeg er ikke velkommen i Udgérd,
men jeg tror, det er vigtigt — selv om
det ikke kommer en selv til gode — at
man kemper for sin ret.” )

Kollegerne stottede

Jobannes Gravgaard: Jeg vender det negative til det positive

FOTO: PER ALLAN LUNDING

“Generelt tror jeg, jeg har vendt
det negative til det positive. Nogle
vil kalde det fortrengning, men
det mener jeg ikke, det er. For
der har da varet store vanskelig-
heder, men de er ovre, nir de er
last”

Afslutningsreplik fra Johannes
Grav-gaard, Vejle. Hans indleg
var farvet af taknemmelighed
over for de mennesker, som bak-
kede ham op, da arbejdslivet som
lerer blev besvarliggjort af hans
snovlen. Og det var farvet af
humor og tilkendegivelser af, at
hans tilverelse ikke er blevet rin-
gere af fortidspensioneringen.

En engelsk- og musiklerer, som i
perioder snovler kraftigt pd grund af
myastenien, skulle man ellers ikke tro

kunne samle meget stotte hos kolle-
gerne til at fortsette. Men da han tog
beslutningen om at sege fortidspen-

sion, var beslutningen hans egen.
Kollegerne og skolen ville godt
have beholdt ham, fortalte han.

“Nu er jeg sé hjemmegiende,
og jeg nyder det. Der er blevet
overskud til alt det sjove. Jeg har
gang i mange ting, ogsd mange
ting pad en gang. Nar jeg kan
mearke, at jeg er ved at blive traet
1 en muskelgruppe, laver jeg
noget andet, for senere at komme
tilbage til det forste.”

“Der gir dage, hvor jeg ikke
tenker pi myastenien, men snov-
len minder mig om det. Det er et
stort handicap som her i aften,”
erkendte Johannes Gravgaard.

For tilherernes skyld viste han sit

skrevne indleg pa en overhead projec-
tor.

~
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Hvornar gar jeg ned

Inge Nielsen har veret medicinfri i five dr og har det velativt godt

Inge Nielsen, Ruds-Vedby pa Vest-
sjeland, har oplevet mange ned-
ture som myasteniker, og som
menneske. Hun har ogsa lert ikke
at skjule sit handicap og at leve
med det. Men efter perioder, hvor
hun var sterk og tog hind om
bide sit eget handicap og sin
mands kreftsygdom, si kunne
hun g helt ned med flaget.

I sit indleg fortalte hun, hvor-
dan hun nogle gange spekulerer
over, hvornir n®ste nedtur kom-
mer. :
“Jeg har haft mange gode ar
med de begrensninger, der nu
engang er. Ind i mellem har der
varet psykiske kriser, men jeg har altid
fiet god stotte af min mand og evrige
familie. Jeg har vist altid vaeret god til
at acceptere tingene, som de nu var.”

FOTO: JANNICK OE FRIES

For et 4r siden blev Inge Nielsens

mand syg igen, og i oktober dede han.

“Efter den sommer forventede jeg en

storre nedtur, men den har ikke vist sig

endnu, jeg har faktsk aldrig haft
det si godt som nu, og er nu
uden dobbeltsyn.

Siden arsskiftet 1991-92 har
jeg veret uden medicin, men
ikke uden symptomer. De er ret
udtalte ind i mellem, men medi-
cinen hjzlper mig ikke. Jeg har
forsegt at tage Imurel forebyg-
gende, men det og andet vil min
krop ikke have, s jeg fortsatter
uden. Men jeg spekulerer pd hvor
lenge. Gir jeg helt ned igen, og
kan jeg hjelpes tl den td ?”
spurgte Inge Nielsen.

“Men disse tanker md jeg ude-
lukke, for ellers er det ikke til at

holde ud i dagligdagen, hvor jeg i gje-

blikket gleder mig over, at jeg har det
godt.”

"Min krop er god nok

Fette Bigum bay ind imellem opfattet sig selv som besverlig, ser og hysterisk

Jette Bigum, Lyngby, er tret af
hele tiden at skulle tage hensyn
til sin egen fysiske forméen. Ofte
vil hun gerne mere, end fysikken
tillader.

“De varste perioder er, nir jeg
stoder mod egne begrensninger
og andres manglende forstielse,
nir jeg pd grund af treethed ma
takke nej til arrangementer og
komsammen.

At leve med Myasthenia Gravis
krever planlegning og energi,
og selv da kan man komme ud
for at matte aflyse.

Miske bruger jeg for meget
energi pi at tage hensyn til min
sygdom, jeg ved det ikke. Men
jeg ved, at jeg ind imellem har opfattet
mig selv som besverlig, ser og hyste-
risk, og jeg ved, at andre har det pa
samme mide,” fortalte hun.

FOTO: NINA LEMVIGH-MiILLER

Jette Bigum blev diagnosticeret som
17-4rig og har nu haft myastenii 31 ar.
Hendes liv er meget aktivt. Og hun og
hendes mand har rejst en del, hvilket

har veret spendende og givende,
men ogsd hirdt. Aften- og dag-
skole bliver det ogsa til. Og fordi
kroppen har det bedst med at
blive holdt i form, svemmer hun
to gange om ugen.

“Det er sjovt, udfordrende og
rent velvere og er med til, at jeg
pa trods af alt synes, at min krop
er god nok.

Jeg er gift og mor tl en hund,
som jeg ind imellem tager med i
bilen og ud i naturen. Her bliver
den luftet uden snor, da jeg ikke
har lyst il at tilbringe min tid p3
skovbunden eller kolde veje.”

Jette er uddannet socialridgiver
og har fungeret som sidan i 20 4r
— mest fuldtids — indtil for fire &r siden,
hvor hun métte stoppe, da energien og
krzfterne slap op. Hun er i dag pa mel-
lemste fortidspension.

Om myasteni

Jeg lever til det yderste

Charlotte Sugaard: feg var i mange dr skabs-myasteniker

Som 10-drig maerkede Char-
lotte Segaard de forste sympto-
mer. Hun smadrede opvasken, og
gjenldgene hang, si hun blev sendt
til undersogelser.

“Jeg var i lang tid skabs-my-
asteniker — ville ikke fortelle om
det i skolen eller se i gjnene, at
noget var galt. Men det var der,
og jeg blev nedt tl at indremme
det, da folk begyndte at sporge til
mine hengende pjenlig. Og si
gik det sterkt. Inden for et halvt
ir blev jeg diagnosticeret og ope-
reret,” fortalte hun.

Charlotte Sggaard, som bor i
Arhus, er perfektionist. Hun
krever og forventer det bedste af
sig selv.

“Jeg hader at fremstd som svag og har
derfor dllagt mig en facade, sé jeg virker

FOTO: SBREN HOLM/CHILI

sterkere. Jeg legger vagt pi at leve sd
normalt som muligt og har derfor kun
hjzlp tl lidt rengering. Nogle synes

méske det er fedt at fi hjzlp, men
for mig er det et nederlag, for jeg
lever derved ikke op til mit eget
idealbillede af en kvinde.

Jeg lever mit liv il det yderste,
presser mig selv over evne og er
gang pi gang ude pa overdrevet.
Det koster dyrt og gir ud over
familie og venner. Men jeg for-
tryder ikke, fordi det beriger mit
liv med oplevelser, som jeg ikke
ville vere foruden.”

Charlotte Segaard feler sig pri-
vilegeret og ser ikke diagnosen
som hibles. Hun ser i stedet mu-
ligheder i alt. Hun har med syg-
dommen lzrt betydningen af at
vare dben og sterk — og méilret-
tet. Hun seger ind pi legestudiet til
sommer, fordi hun gerne vil forske i
Mpyasthenia Gravis.

Turde ikke sige noget

Erna Aagpard Dam bruger naturmedicin i stedet for Prednison og Imurel

Stille og roligt fortalte Erna Aa-
gaard Dam, Ulstrup ved Lang3,
om sit liv med myasteni. Om
hvordan hun i mange ar arbej-
dede som selvstendig friser, ind-
til hun i midten af 70’erne fik
noget med det hejre gje, der
gjorde en ny hornhinde nédven-
dig. Da hun pi samme tid blev
svag i armene, besluttede hun sig
for at prove noget andet end fri-
serjobbet.

Jjenoperationen kunne hun
ikke undg3 at fortelle andre om,
men armenes tilstand forblev en
hemmelighed.

“Jeg gik i gang med zonetera-
peutuddannelsen i 1979, fordi jeg
havde set, hvordan en zoneterapeut
havde hjulpet min mor, da hun fik en
blodprop i benene. Efter uddannelsen
startede jeg som selvstzendig. Fire timer,
dagligt kunne jeg klare. Jeg fortalte sta-

FOTO: SBREN HOLM/CHILI

dig ikke nogen om mine arme og be-
grensninger. Jeg turde ikke en gang
fortzlle min lege om, hvad en kollega
sagde til mig. Nemlig, at hun troede
jeg havde myasteni.”

S4 det var forsti 1984 efter flere
ojenoperationer, undersegelser og
indleggelser, at Erna Aagaard
Dam fik diagnosen Myasthenia
Gravis. Det var en lettelse for
hende.

“Da jeg blev indlagt, fik jeg en
sprojte, si jeg kunne slappe af.
Men jeg sagde nej tak 6l Predni-
son og Imurel, fordi jeg tog noget
naturmedicin, som jeg troede
mere pi.”

Efter en del besver er hun i dag
pé mellemste fortidspension. Ud
over fysioterapi som behandling
bruger hun meditation og visua-
lisering, hvilket hun har det godt
med.

“I mange 4r var jeg vred pa legerne,
fordi de kun herte pa sig selv. S3i dag
har jeg kun én fast lege, som jeg har
tillid dl, og som jeg kan snakke med,”
sagde hun.

[
~
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Anerkendelse
til myasteni-forsker

Finn Sommnier har i sin doktordisputats pavist,

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: NINA LEMVIGH-MIJLLER

anmark har markeret sig pa ver-
D denskortet, nir det gzlder forsk-

ning i Myasthenia Gravis og de
antistoffer, der fir sygdommen til at
bryde ud. Lege Finn Somnier, der i
starten af 80-erne tog det her i landet
udyrkede forskningsfelt op, har med
tilmodighed arbejdet sig frem til sin
doktordisputats i emnet. .

Disputatsen blev godkendt i efter-
dret, og nu kan dr. med. Finn Somnier
konstatere, at resultaterne er niet ud i
de internationale forskerkredse og
bliver brugt som standarder. P4 nogle
omrader er lerebegerne ved at blive
revideret, og han har modtaget ros fra
forskere i @st og i vest.

Laurbzrrene har han ikke tid til at
hvile pd, men han forsker dybere ind i
antistofferne fra sit neuro-immuno-
logiske laboratorium p4 3. sal pa Rigs-
hospitalet. I labet af f ir vil nye resul-
tater blive offentliggjort, men da de
endnu ikke er dokumenterede, vil han
ikke omtale dem her i interviewet.

Det hjzIper patienterne
“Jeg forsker, fordi jeg synes, det er
spendende, men ikke bare for viden-
skabens skyld. Resultaterne kan hjzlpe
patienterne,” forteller Finn Somnier.
Den brede anerkendelse skyldes ikke
mindst Somniers omhyggelige opbyg-
ning af en database med oplysninger
om 365 myastenikere fra @stdanmark
plus de fynboer og jyder, der har varet
indlagt pa Rigshospitalet. Tallet dekker
over sével levende som dede personer.
Desuden har han mellem 500 og 600
registreringer af positive blodprever,

at personer med autoimmune sygdomme ey

modtagelige for andre sygdomme

Kan man afklare Myasthenia Gravis, har man samtidig lest op for
den stor del af immunapparatet hos mennesker generelt,
siger den 50-drige forsker Finn Somnier.

det vil sige prever, der konstaterer
Myasthenia Gravis.

En rar fornemmelse

“De tal er meget stzrke, og jeg har fiet
at vide, at pd grund af talmaterialet er
mine forskningsresultater nu blandt
verdens ferende,” fortzller Finn Som-
nier. Det kalder han selv en rar for-
nemmelse — og det opvejer rigeligt,
hvad han har méttet hore pi af be-
markninger fra kollegerne, der ind i
mellem stak til hans “tdlmodigheds-
projekt”. Men det var omkostningen
ved at bygge et helt nyt forskningsfelt
op, understreger han.

Resultaterne paviser en lang rekke
forhold om Myasthenia Gravis, som
snarere rejser nye spergsmal end ende-
gyldigt forklarer sygdommen. Eller syg-
dommene, burde man sige, for Finn
Somnier har kraftige indicier for, at
diagnosen dekker over flere sygdom-
me. :

Ved at se pd, hvornir kvinder og
mand debuterer med sygdommen (fir
symptomerne), har han gjort op med
tidligere vurderinger om, at sygdom-
men rammer kvinder som unge og
mend som zldre.

“De zldre kvinder og yngre mznd
er der ogsi som debutanter, men de
yngre mznd kommer blot 5-10 &r
senere end yngre kvinder. Jeg tror, at
hos yngre debuterende er sygdommen
ikke den samme som for #ldre debu-
terende,” oplyser Finn Somnier.

Han har pévist, at kvinder danner be-
tydeligt flere af de skadelige antistof-
fer end mznd, men de bliver ikke af
den grund sygere end mend.

“Amerikanerne tror, at hvor vi ikke
finder myasteni-antistoffer, er der alli-
gevel andre antistoffer, som rammer
noget i den neuromuskulere endeplade
(der modtager impulser fra nerverne),
men man ved ikke, hvad de kan vere
rettet imod.”

Risiko for andre sygdomme

Et vigtigt resultat er desuden den sta-
tistiske pdvisning af, at har man en
autoimmun sygdom — som myasteni er
— s har man en hgjere risiko for at fi
andre sygdomme. 11 procent af de unge
patienter og 31 procent af de ®ldre i
hans talmateriale har siledes fiet myo-
pathi, som er en anden muskelsvind-

Laborant Gunvor Helt,

som er Finn Somniers
kollega i det lille laborato-
rium, “kender” flere
hundrede myastenikere via
deres blodprever. “Heldigvis
har jeg ogsi medt en del af
dem personligt,” siger hun,

sygdom. En tredjedel af de zldre de-
butanter har andre diagnoser som rhe-
umatisme, gigt og stofskiftesygdomme.
Det er forskellige antistoffer, som giver
forskellige autoimmune sygdomme.

For Somnier er vejen frem at arbejde
videre med dette aspekt, at undersoge
antistofferne til bunds.

“Kan man afklare Myasthenia Gra-
vis, har man samtidig lest op for en stor
del af immunapparatet hos mennesker
generelt. Dette vil igen medfere nye
behandlingsmetoder for en rekke syg-
domme.”

Sikker diagnostik
Den 50-drige forsker har, sidelobende

-med at indsamle materiale til sin dok-

tordisputats, veret med tl at indfere
nye behandlingsmetoder og en sikrere
diagnostik.

“Vi har lebende revideret behandlin-
gen, og det gzlder eksempelvis prepa-
rater, doser og kontroller af, hvad
patienterne kan tile. Diagnostikken har
vi gjort sikker ved kombinationen af
kliniske undersegelser (ikke mindst
neurofysiologiske) og blodprever,” op-
lyser han. :

Databasen pé Finn Somniers labora-
torium indeholder stort set alt omkring
behandlingen af de registrerede mya-
stenikere: hvorndr de har fiet fjernet
tymus’en (tymektomi), hvornir og
hvilke medicineringer, der er givet,

hvordan disse forhold har pavirket dan-
nelsen af antistoffer i blodet osv.

“Jeg kan eksempelvis se, om der er
forskel pa virkningen af plasmasepara-
tion fra patient til patient (ls ogsé ar-
tiklen side 20), og hvor lang tid virk-
ningen holder sig,” forklarer han.

Kontroversielt

Tymektomi er et omdiskuteret og kon-
troversielt felt, der interesserer Som-
nier meget. Og han erkender, at selv
om han som kliniker anbefaler opera-
tionen, fordi der i dag ikke nzppe er
noget alternativ, sé stiller han som for-
sker et spergsmailstegn ved operatio-
nens gavnlige virkning.

“Egentlig er det jo ulogisk, at vi fjer-
ner tymys, som har til opgave at ud-
danne de hvide blodlegemer i blodet
til at skelne mellem egne og fremmede
stoffer. Det er dog ren teori, hvis jeg
nu melder ud, at vi ikke skal fjerne
tymus, for der findes ingen kontrolle-
rede underspgelser af det i verden.”

“Tymus fjernes hos 75 procent af
myastenikerne, og ingen kan bevise,
hvad der ville vare sket, hvis vi ikke ty-
mektomerede dem. Kurverne over
dannelsen af antistoffer er ogs3 stzrkt
faldende efter operationen, men jeg
kan godt have en formodning om, at
det alligevel ville vere sket. Det kan
bare ikke bevises. Men det er et om-
ride, jeg arbejder videre med!” n
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Forseg skal sammenligne
to behandlingsformet

Plasmaseparation og immunglobulin til myastenikere sammenlignes pd Rigshospitalet

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: NINA LEMVIGH-MULLER

at finde frem til medicin og be-

handlingsmetoder, der har gavn-
lig effekt pa personer med Myasthenia
Gravis. De handler ofte om at hemme
produktionen af skadelige antistoffer,
som giver symptomer hos patienterne,
eller at forsterke impulserne til musk-
lerne.

Rigshospitalet gennemfarer siledes
1 gjeblikket et forseg, hvor to behand-
lingsmetoder udsettes for en nejagtig
sammenligning. Plasmaseparation og
infusion af immunglobulin virker
nogenlunde ens, har nogenlunde den
samme virkningstid og koster begge en
mindre formue — cirka 50.000 kr. pr.
gang. Behandlingen skal gentages hver
tredje méned.

Projektlege Jesper Ranager oplyser,
at det er det eneste forseg i verden, hvor
sammenligningen bygger pi nejagtig
maling af antistoffer for og efter be-
handlingerne, og pé elektrisk maling af
muskelkraften for og efter.

“Forelebig er der 10 deltagere, men
vi har plads dl 10 mere, og derfor vil
vi meget gerne i kontakt med flere my-
astenikere over hele landet. Forsogs-
personerne skal ud over Mestinon
bruge Imurel, Prednison eller begge
dele i mindst tre maneder. Der skal
vare symptomer og problemer i dag-
ligdagen,” forteller Jesper Ronager.

F orskerne arbejder tl stadighed pa

Fast gast

Muskelkraft har p3 Rigshospitalet madt
to af forsegspersonerne, Bodil Bren-
dum og Jytte Friis.

i

Bodil Brendum glzder sig ikke ligefrem til blodrensningen, som foregir ved hjlp af

apparatet pa billedet. Men hun holder af atmosferen pa Rigshospitalet. Projektsyge-
plejerske Ingrid Hermansen er til stede under hele behandlingen, og projektlege
Jesper Ronager har ogsa jevnligt ¢l en snak.

Siden 1988 har Bodil Brendum fra
Farum veret fast geest pd Rigshospita-
let. Hver tredje méned er hun indlagt i
en uge for at fi renset blodet for de an-
tistoffer, der er med til at neds=tte
muskelkraften. Plasmaseparation er en
nodvendig behandling for hende, selv
om hun ogsé fir medicin. Gér der bare
en uge ud over de tre mineder, er
hendes krefter tt p2 nulpunktet. Hun
kan kun lige lofte hinden, og det ene
gjenlag kan hun overhovedet ikke lofte.
I avisen kan hun kun lzse overskrif-
terne.

Man kan ikke sige, at hun gleder sig
voldsomt til behandlingen, som ikke er

fri for smerter og ubehag, blandt andet
pa grund af blodtryksfaldet.

Men allerede den forste rensning af
blodet vil give en forbedring, og pro-
jektsygeplejerske Ingrid Hermansen
forklarer, at pa andendagen vil Bodil
eksempelvis kunne dbne det gjenlig,
der snart lenge har veret lukket i.

Efter tre omgange plasmaseparation
er antistofferne renset ud, og Bodil
Brondums muskler kan igen modtage
de nedvendige informationer fra ner-
vecellerne, s& musklerne kan trekke sig
sammen.

“Jeg kan godt g4, nir jeg bliver ud-
skrevet. Men jeg har lert ikke at spilde

krafterne unedigt, si nar jeg tager her-
fra, bliver det i kerestol. Ellers ville
mine krafter ikke sli til si lenge. Men
jeg leser bager igen, og jeg kan ogsi
ga lidt i byen,” forteller Bodil Bren-
dum.

Den forbedrede tilstand varer des-

varre kun ved 1 halvanden maneds tid.
Derefter har nye antistoffer svaekket
musklernes evne til at modtage infor-
mation. Hun m4 igen se frem tl en uge
pé Rigshospitalets 9. sal.

Med i forspget

Jytte Friis fra Hornbzk er i en helt
anden situation, idet hendes myasteni
er meget mildere. Som forsegsperson
far hun sprejtet store mengder im-
munglobulin ind, som indeholder
mange antistoffer. Selv om dette umid-
delbart ikke lyder logisk, er virkningen
alligevel den, at behandlingen legger
en demper pa personens egen produk-
tion af antistoffer.

Jytte Friis har kun fiet immunglobu-
ling en gang — sidste efterir — og hun
forteller, at den gav hende mange kreef-
ter.

Efter behandlingen var hun en ser-
deles aktiv deltager i familiens projekt
med at flytte ud af et kempehus pd 400
kvadratmeter og ind i en mindre bolig.

“Jeg sprang rundt som en kakerlak,
og mine bern udbrad: “Se, mor laber!”
Jeg udnyttede hver en time, men s,
lidt for jul, da var jeg ferdig!”

Jesper Renager:

“Egentlig er Jytte Friis ‘for god’ til
at skulle have plasmaseparation, og hun

Jytte Friis er til ambulant kontrol for virkningen af immunglobulin.
Hun har prevet det én gang og oplevede, at hun pludselig
“sprang rundt som en kakerlak”.

tik det tilbudt med hensyn til det forsk-
ningsprojekt, vi endelig er kommet i
gang med. Vi har pa Rigshospitalet talt
om projektet i et par ar, men har forst
i efterdret fiet midler fra fonde og et
medicinalfirma.”

Patienterne, der fir immunglobulin,
orienteres om, at behandlingen ikke er
uden risiko for bivirkninger — eller en
teoretisk risiko for overfersel af syg-
domme via preparatet, der er samlet
fra méske flere tusinde donorer.

Maske et tilbud

“Hvis det viser sig, at immunglobuli-
nen har en tilsvarende effekt som blod-
rensningen, s3 kan den blive en be-
handlingsform, vi vil tilbyde flere
myastenikere. Den gives som drop i
handen og kan derfor foretages ambu-
lant, og der er ikke smerter eller andre
ubehag ved behandlingen”, siger Jesper
Renager.

Indtil videre har to personer veret
igennem begge behandlinger, si han
finder det for tidligt at vurdere erfa-
ringer. Behandling med immunglobu-
lin har veret foretaget i cirka ti 4r, og
kun pa enkelte personer med sakaldte
autoimmune sygdomme — for eksem-
pel myasteni og gigt. Nir man ser bort
fra forsoget, fir seks-syv myastenikere
regelmassigt foretaget plasmasepara-
tion, og en enkelt far regelmassigt im-
munglobulin. o

Hos personer med Myasthenia
Gravis produceres for mange an-
tistoffer, som pavirker musklernes
evne tl at modtage informationer
fra nervecellerne om at trekke sig
sammen.

Medicin kan hos mange my-
astenikere bedre muskelkraften. I
dag findes tre hovedprzparater
med forskellige virkninger:

Mestinon er den mest anvendte
medicin 6l myastenikere. Medici-
nen hemmer de stoffer, der brem-
ser for musklernes optagelse af
signaler fra nerverne.

Prednison svekker immunsy-
stemet og hemmer de hvide blod-
legemer, der danner antistofferne.
Der er imidlertid en rakke bivirk-
ninger.

Imurel har en lignende virkning
som prednison, og her kan ogsd
listes en rekke bivirkninger op.
Hyvis et par gerne vil have bern pd
et tidspunkt, ma ingen af dem tage
imurel.

For medicin med bivirkninger
kraeves det, at medicineringen fol-
ges noje op af blodpraever.

X
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Skuespil gor det
ropumulige muligt

Kropssproget er en vesentlig del af kommunikationen med andre mennesker.

Men bvordan fir man sidan et, nér man ikke kan bevege sig?

Fem unge satte sig for at lere det ved at spille teater

Henrik Vestergaard: Det er spendende og udfordrende at arbejde sammen med professionelle instrukterer.

AF HANNE BIRGITTE PEDERSEN
FOTO: PER MOATEN ABRAHAMSEN

rillerier, smibrok og ironiske
D kommentarer flyder frem og til-
bage i adstadigt tempo mellem
personerne i gvelokalet. En kommer
for sent, en anden kan ikke ave p3 den
aftalte dag, en tredie sperger efter
scenografen, en fjerde udstikker opga-
ven med at finde en scenetekniker, en
femte vil have mél af scenerne, en sjette
bekymrer sig om, hvordan kulisserne
skal transporteres.
Folkene fra et teaterprojekt under
Kulturby ‘96 har sat hinanden stzvne

pd en skole i Hvidovre, og trods den
indledende forvirring skal man ikke
tage projektets navn “Kropumulig”
bogstaveligt. Gruppen af skuespillere
og instrukterer fir struktur pi sam-
veret, og dagsordenen for denne aften
bliver fastlagt. Farst bliver arbejdsske-
maet frem til premieren gennemgiet,
derefter holdes der lzseprove, og si
starter de for forste gang med at ove
scener fra stykket.

“Kropumulig” er et teaterprojekt for
unge med et bevegehandicap. Skue-

spillertruppen bestir af Henrik Vester-
gaard Knudsen, Vinnie Carrass, Tina
Kirkegaard, Janus Tarp og Vibeke
Baden Laursen. De tre farstnzvnte har
muskelsvind.

Under kyndig vejledning af instruk-
torerne Peter Darger og Lisbeth Breds-
dorff aver de pa “Tre modige mand”,
et stykke af italieneren Dario Fo. Det
indgér i Kulturby 96’ programomride
“Handicappedes Kulturby” og har pre-
miere den 9. maj i Medborgerhuset,
Ahlefeldtsgade i Kabenhavn.
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Siden skal det opferes yderligere tre *

gange i lobet af samme méaned:

* pi Muskelsvindfondens landsmede

* i forbindelse med projektet “Kunst
er kaos” pd Hans Knudsens Plads
med Dansk Handicapforbund som
arranger

* i Hillerad under handicappedes
kulturuge.

En sjov udfordring

“Ire modige.mend” handler om tre
kvinder og deres lyst til det modsatte
ken, om deres uforstiende far, tre feje
bodyguards og om spogelser. Hvad har
det s med handicap at gere, kunne
man sperge. Svaret er “ikke en pind”,
og det er netop pointen. Teaterprojek-
tet skal nemlig gerne resultere i en fore-
stilling, som skal vere interessant uden
for en snzver handicapverden. Den skal
med andre ord vere med til at nedbryde
fordomme, skabe forstaelse og vekke tl
eftertanke pa én og samme gang.

“Det er vigtigt, at man ikke bliver
l3st fast i en identitet som handicappet.
At spille teater kan hjzlpe os tl at und-
gi det,” mener Tina Kirkegaard, som
fik ideen til projektet sammen med
Vinnie Carass. Men det har ogsi et
andet formal, tlfejer hun: :

“Kropssproget er en meget vesentlig
del af kommunikationen med andre
mennesker. Men hvordan fir man et
kropssprog, nar man ikke kan bevege
sig? Vi mente, det ville veere svaert at lave
kropsteater — deraf dtlen “Kropumulig”
—men ogsé en sjov udfordring.”

Doven eller gj
Og sédan blev det. Projektet startede i
efterdret 1995. De gvrige skuespillere
fandt Tina ved at ringe rundt dl folk,
som havde nogen erfaring med at op-
trede, og som mdske havde lyst til at
prove krefter med denne forestilling.
Tina Kirkegaard husker ikke, hvemn der
gav hende telefonnummeret til Peter
Darger og Lisbeth Bredsdorff, men ho-
vedsagen er, at de sagde ja. Der skulle
ikke specielt megen overtalelse til at 3
dem til at patage sig instrukterhvervet,
selv om ingen af dem havde arbejdet
med handicappede for.

Og de lob da ogsd ind i nogle van-
skeligheder.
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i “Det var meget svart og dybt provokerende” i
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“Prov med en amerikansk
accent,” foreslir instrukter
Lisbeth Bredsdorf. “Nej,
det kan jeg ikke,” svarer
Janus Tarp. Men da han
gor sin entré pi scenen,
serverer han sine replikker
pi drevende dansk-ameri-
kansk. Det heres ikke
mere autentisk pi Rebild
bakker i juli méned. Bag
ham skimtes Vinnie Carass
og Tina Kirkegaard.

“Da jeg starteds,
turde jeg slet ikke
det samme som nu.
Faktisk er det lettere
at spille en rolle end
at vaere slg selv”

“De var lidt dovne,” mener Peter
Darger.

“Det var ikke dovenskab, kan jeg love
dig,” svarer Tina Kirkegaard.

Henrik Vestergaard forklarer, at pro-
blemet var, at skuespillerne, som alle er
el-korestolsbrugere, hurtigt blev trette
og fik ondt i armene af at lave s8 uvant
mange bevaegelser.

@jne og mimik

Arbejdet startede med undervisning i
at spille skuespil, hvilket indebar for-
skellige ovelser, som alle skuespillere
trener.

Ovelserne gik blandt andet ud pi at
vare sur, at vere glad eller improvisere
en historie over nogle ord, “for eksem-
pel “oppe pd loftet”. Skuespillerne
skulle skendes med fi ord, lege “Simon
siger”, lave karestolsdans.

“Vi gvede ogsi et lille stykke af Line
Knutzon om at skzlde en lille dum
hund ud, og fortalte en historie, mens
en anden lavede lyde til,” forteller
Henrik. :

Ifelge Peter Darger havde Tina,

. Henrik, Vinnie, Janus og Vibeke i star-

ten mest lyst til at snakke, og det var
instrukterernes opgave at “lokke” dem
til at trene store og smi bevagelser,
stemmetrzning og sang. Og at fortelle
historier i forskellige genrer. Det sidste
var det svereste, iser nir man kun mitte
bruge krop og ansigt, mener Tina.
“For hvordan kaster man sig ud i at
bruge kroppen til at illustrere en histo-

. rie, ndr man kun kan bruge en lillefin-

ger. Hvis du ikke har et sprog, hvad har
du s8?” sparger hun og fortsetter:

“Det var en grznseoverskridende
ovelse for mig. Jeg blev konfronteret
med lige precis det, projektet handler
om. Og puhad, det var meget svert og
dybt provokerende.” :

Det kommer lidt bag p Peter Dar-
ger, som minder hende om, at hun ogsd
har sine virkemidler.

“Ojnene og mimikken. Du kan ogsi
@ndre hastighed, nér du beveger dig,”
siger han.

Sa svaert som muligt

Gruppen har valgt at opfere “Tre mo-
dige mend” pé opfordring af instuk-
tererne. De er begge uddannede skue-

spillere fra “The Commedia School”,
et internationalt kropsteater med en
italiensk amerikansk leder og det kan
siledes ikke undre nogen, at de er
varme tilhengere af Dario Fo.

“Hans stykker er meget humoristi-
ske og desuden meget kropslige. Der-
for er det spendende at lade handicap-
pede skuespillere opfere det. Projektet
hedder jo “Kropumulig”, si hvorfor
ikke gore det si sveert som muligt. Det
ligger der i hvert fald en udfordring i,”
siger Peter Darger med et stort smil.

Der er roller til syv i stykket, men
ingen ensker at tilknytte nye skuespil-
lere pa dette tidspunkt, fordi gruppen
nu er fast sammentemret og fungerer
godt. Men man har inddraget en pro-
fessionel skuespiller til faderens rolle,
og maske skal en hjzlper spille spagelse.

“Vi har gjort det indledende arbejde,
nu skal vi koncentrere os om at gve
stykket. Vi vil gerne give de medvir-
kende sterst mulig chance for at tage
sig selv alvorligt som skuespillere. De
skal have flotte kostumer og rammer
om stykket, og derfor har vi knyttet en
meget dygtig scenograf, Maja Ravn, til
projektet,” forteller Peter Darger.

Fedt at spille teater

At optrzde for et stort publikum er
ikke nyt for hverken Tina Kirkegaard
eller Henrik Vestergaard. De har begge
spillet gadeteater med Muskelsvind-
fonden i henholdsvis to og tre 4r. Hen-
rik Vestergaard:

“Jeg fik en opfordring til veere med,
men jeg ved ikke, hvorfor jeg sagde ja.
Under alle omstendigheder synes jeg,
det er fedt at spille teater. Det er hird,
men sjovt. Man bliver lidt hej af tl-
skuerne, bifaldet, hele stemningen. Jeg
kan godt lide at lege og skabe mig tos-
set. Da jeg startede, turde jeg slet ikke
det samme som nu. Faktisk er det let-
tere at spille en rolle end at vare sig
selv. Men jeg er blevet mere modig.
For eksempel] tor jeg godt sige noget i
store forsamlinger nu, og det betrag-
ter jeg som en sidegevinst ved at spille
teater.”

“Jeg er forhibentlig blevet bedre
med tiden, og det er. en stor oplevelse
at fd hjelp fra professionelle instruk-
torer, som det er tilfeldet med det
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Vinnie Carass (tv.) og Vibeke
Baden Laursen taler om deres
far, som vil sende dem vzk.

. “Hvordan kaster man sigud i at '
. bruge kroppen til at iilustrere en |
' historie, nar man kun kan bruge
. en lillefinger? Hvis du ikke har :
. etsprog, hvad har du sa?”

stykke, vi arbejder pa nu,” siger Henrik
og tilfejer efter en kort pause:

“Vi bliver presset mere og er ikke
lengere si bange for konflikter.”

Normalt at vare handicappet
Tina Kirkegaard kender heller ikke til
sceneskrak.

“Jeg kan godt lide at std p4 en scene.
Nar jeg spiller teater, er folk nedt til at
forholde sig til mig, i hverdagen er det
. for nemt at ignorere mig. Men jeg kan
ogsé godt lide at spille teater, fordi det
gor det legalt at vere en anden end
den, man er. I teatret fir jeg en rolle

eller bliver sat til noget grenseover-
skridende, som jeg miske ikke gor i
dagligdagen. Det er en udfordring, og
det er belerende og berigende,” for-
teeller Tina Kirkegaard.

Hun tilfejer, at hun har samme ople-
velse som Henrik, af at vaere mere
modig, og at hun godt kan lide at pro-
vokere folk i et forseg pd @ndre deres
opfattelse af, hvad handicappede kan.

Henrik Vestergaard er overbevist om,
at gadeteatret var med til at flytte for-
domme:

“I gadeteater-gruppen spillede vi et
eventyr, hvor det normale er at vaere

handicappet. Det var lige p3 og hirdt
teater. Vi oplevede, at nogle gik'i raseri.
De mente ikke, vi kunne tillade os at
drive spot med at veere handicappet.
Men det viser bare, at de ikke ved nok
om o0s.”

“Sa nogle vendte ryggen til og gik,
fordi de ville ikke forholde sig til det.
Der var sigar nogle, som troede, at vi
var blevet tvunget til det. Men andre
blev helt opslugt af det. Jeg tror, at
gadeteatret opfyldte sit form3l. Dels at
gore reklame for de gronne koncerter.
“Dels at vise, at vi kan”. ™
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Lukket land :
Over halvdelen af landets folkeskoler
er lukket land for mennesker i kerestol.

Det viser en undersegelse, foretaget
af Center for Ligebehandling af Han-
dicappede i samarbejde med Dansk
Handicap Forbund og Hjzlpemiddel-
instituttet.

 Undersagelsen er lavet pd baggrund
af en konkret sag i Nordjylland, hvor
en kommune ikke ville gennemfore de
nedvendige @ndringer af en lokal
skole, s&dan at en elev i karestol kunne
fortsztte sin skolegang.

Fysisk tilgengelighed defineres i un-
dersagelsen ved, at mennesker i kore-
stol uhindret og uden hjzlp skal kunne
komme rundt p4 hele skolens omride.

De kommunale skoleforvaltninger
har over for centeret oplyst, at 45 pro-

cent af alle skoler er tilgengelige. Men -

hele 24 kommuner har samtidigt op-
lyst, at de ikke har en eneste skole, som
de selv anser for tilgengelig.

198 af de skolet, som skoleforvalt-
ningerne har erkleret tilgzengelige, er
blevet nermere undersogt. Her besva-
rede 86 skoler samtlige spargsmail. Og
af dem kan kun fem skoler betegnes
som kerestolsegnede i forhold til un-
derspgelsens definition af egnethed.

Det har vist sig meget svert at f3 et
pracist tal pa, hvor mange korestols-
brugere, der er i den undervisnings-
pligtige alder.

P34 baggrund af en mindre telefon-
interviewundersogelse anslir Center
for Ligebehandling af Handicappede
antallet til at vere 1.930. Ud af disse
modtager kun cirka 350 undervisning i
folkeskolen, hvilket svarer til 18 pro-
cent.

P3 baggrund af undersogelsen opfor-
drer centret derfor undervisningsmini-

lidt til en side

INDBYDELSE

Onsdag den 15. maj fylder Muskelsvindfonden 25 dr.
Det skal selvfalgelig fejres!

Derfor vil vi gerne invitere Muskelsvindfondens venner
og samarbejdspartnere til reception mellem kl. 14.00 og 17.00 ved
Muskelsvindfondens lokaler pd Kongsvang Allé 23 i Arhus.

. I'jubilzumsaret har Muskelsvindfonden den store glede at tage
det forste spadestk dl “Musholm Bugt Ferie og Fritidscenter”
— et nyt unikt feriecenter, der i indretning og udformning setter
fokus pa familier med handicappede medlemmer.

Eventuelle gaver eller donationer i anledning af jubileet bedes

derfor skenket til “Musholm Bugt Ferie og Fritidscenter.

Med venlig hilsen

i\

. Mette Bock
Direktor

steriet og kommunerne til at lave en
handlingsplan for, hvordan folkesko-
lernes indretning forbedres.

Leg med posten

Slip dine postfantasier los, hedder det i
en opfordring til handicappede kunst-
nere. Fantasierne gir ikke pd noget
med postbude, men pd, hvordan man
kan dekorere en kuvert pa kunstnerisk
vis.

Handicappede over hele verden har
faet opfordringen, og de, der har tznkt
sig at ger noget ved deres postfanta-
sier, skal senest 20. april sende kuver-
terne — med frimzrker, adresse, afsen-
der og udsmykning pa forsiden — til
arrangeren i Belgien:

Centre d‘art Differencie, Parc d"Avroy,
B 4000 Liege, Belgique.

Alle kuverter vil blive udstillet fra 27.
april 4l 30. juni.

Isabelle Schwartzbach fra Muskel-

svindfonden, som er kontaktpersonen

dl udstillingen, oplyser, at kuverterne
nizppe blive sendt retur.

Ud over kuvertprojektet har hun
ogsa fiet en henvendelse om at udar-
bejde en skitse til en keempedukke, der
skal indg4 i en belgisk teaterparade. In-
teresserede kan henvende sig til hende.

Sa er det nu!
Som vi oplyste i sidste nummer af
Muskelkraft, kan kandidater til repras-
entantskabet blive presenteret i den
valgavis, vi udsender kort tid for lands-
madet.

Kandidater skal derfor senest 19.

april sende foto og oplysninger om
dem selv ind til Muskelkrafts redaktion.
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dske rekker Evald Krog dig en
guldbelagt kuglepen med

ordene “Cheap-cheap, only 50
kroner” og stikker dig et blendende
selgersmil, neste gang du mader ham.
Pi slipsendlen ses et diskret logo for
“MDA Industries”, og bag pi kere-
stolen hznger Cavalet-tasken med
yderligere varepraver.

Lyder det en anelse “for langt ude” i
forhold til det, Evald normalt beskef-
tiger sig med, sd er det nok ogsa rig-
tigt. Men lidt er der om det:

“Deter i hvert fald nogle spzndende
tanker, de har i Brisbane om indsam-
ling. Direktoren, pensionerede oberst
Peter Denham, som har banket fore-
ningen op fra at vare bankerot til at
samle fem-seks millioner kroner om
aret, kunne godt tenke sig at lave sidan
et indsamlingsprojekt under navnet
Muscular Dystrophy Associadon Indu-
stries sammen med os og muligvis
EAMDA. Men man kan miske godt
forestille sig en storre forretning end
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kuglepenne,” mener landsformanden
beskedent.

Evald nyder nogle velfortjente af-
slapningsdage i sin 40 dages australske
foredragsturné. Da vi en af de sedvan-
lige slidsomme formiddage pd Muskel-
svindfonden fir ham 1 reret fra Cairns
- med ni dmers tdsforskel — er han ved
at varme op til aftensmaden ved hjelp
af en vodka-cocktail, “Harveys Wall-
banger”, som han har fiet serveret ved
poolen. Den stir i 4,5 dollar, men i for-
hold til virkningen er den billig, mener
han. :

“Jeg siger det kun for at understrege
den eksotiske stemning, som er helt
anderledes, end hvad jeg for har pravet.
Temperaturen er 34 grader, solen er
meget sterk. Men desverre har Austra-
lien en kedelig verdensrekord med det
tyndeste ozonlag og de fleste tilfzlde
af hudkreft.”

Evald Krog besogte fem australske

muskelsvindorganisationer:
“Pd mange mader tenker

de det samme som 0s”
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Fem forskellige

Tilbage til foredragsturneen, som der
har vaeret mere af end afslapning ved
poolen:

“Det er en lang og spendende turne
til de fem muskelsvindorganisationer.
De er fem, fordi der er enorme af-
stande i et kontinent med 18 mio. ind-
byggere. Hver for sig er organisatio-
nerne langt mindre end vores. De har
hver deres prioriteringer af arbejdet,
som derfor er meget praget af, hvem
der korer lobet. De medes en til to
gange arligt, og de har ogsd talt om at
optrede noget mere sammen. Det vil
tre af dem gerne, men to vil ikke.”

Tettere band

Gir et oget samarbejde dermed ikke pa
det interne, si foler Evald Krog sig
sikker pa, at Australien og Europa/Dan-
mark vil sge samarbejdet.

“Australien emsker at knytte tettere
bind til EAMDA og ENMC (hen-
holdsvis den europeiske sammenslut-
ning af muskelsvindorganisationer og
forskningssamarbejdet). Det forteller
Andy Esworthy, direktor i den svd-
australske muskelsvindorganisation i
Adelaide og selv muskelsvindler. Det
var ham, der inviterede mig til Austra-
lien, og som nu er blevet direktar for
verdensorganisationen.”

“I Sidney har organisationen ansat
en fysioterapeut, som arbejder med de
samme emner som vores forsknings-
fysioterapeut Birgit Steffensen. Og
mellem de to og vores konsulent, Syl-
via Hyde, vil der ret sikkert blive knyt-
tet sterke kontakter,” fortsztter Evald.

20 ars forskel

Gennem de mange velbesogte foredrag
og samtaler var det dog ikke altid det
fremadrettede, der skinnede igennem.
Det var meget blandede indtryk, han
fik rundt omkring, forteller han.

P3 flere omrider opfattede Evald
Krog det sddan, at der var 20 irs forskel
mellem de danske forhold, han talte
om, og forholdene i Australien.

Organisationernes simple apparat
giver en del af svaret. 'To steder er det
siledes en pensioneret oberst og en
ditto bankdirektor, der korer organisa-

" tionerne med hver en sekreter under

meget beskedne forhold. Bankdirek-
teren var ligefrem stolt af, at han nu
ville spare husleje ved at opsige to loka-
ler, for til gengeld kan der blive rid tl
at kabe en elektrisk karestol til et barn.
Samme sted var modelokalet darligt og
uden vinduer, si bestyrelsesmoderne
blev meget kort. Men det var bevidst,
idet direktoren slet ikke bred sig om
unedig diskussion pi mederne.

Pengemangel og modvilje

De konservative holdninger fandt Evald
Krog ogsd pd respirationsomridet.
Kun ganske fi personer med muskel-
svind har faet cpap og bipap eller er
blevet trakeotomeret, erfarede han.
Det skyldes to forhold: nogle steder er
der gode hensigter om at fi appa-
raterne ud i folks hjem, men pengene
mangler. Og dels er der en udbredt
modvilje blandt mange leger mod at
trakeotomere folk og give dem respi-
rator.

Skyline i Perth, Australien.

“Et sted havde den administrative
overlege sagt til sine kolleger, at hvis
han selv skulle komme i den situation,
at han ikke kunne trakke vejret, s ville
han modsztte sig at fi respirator! Det
er sidanne holdninger, man mi slis
imod. Men nastformanden for mus-
kelsvindorganisationen i det omride
forlangte at fi respirator, og han fik
omvendt en af de ovrige leger, si der
er bestemt hab.”

Evald redder liv

Habet skinnede da ogsd ud af to kvin-
der, da Evald fik talt med dem i Ade-
laide. De havde ellers opgivet hibet og
var stort set indstillet pd at de. Evald
vil gerne tage sin del af zren for at
“reddeliv”:

“Kvinderne var ude i tovene, fordi de
ikke kunne fi luft. De havde fiet at
vide, at de ikke ville kunne tale, hvis de
fik respirator, si det enskede hospitalet
ikke. Men de blev veldig opmuntret,
da jeg fortalte dem, at sddan behover
det langtfra at gd. Og jeg lovede at
sette dem 1 forbindelse med overlege
Ole Norregaard pid Respirationscenter
Vest i Arhus.”
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Rejsen er startet — det fejres
med et glas redvin pa Hilton-
hotellet i Singapore. Evald
Krog flankeres af hjzlperne
Henrik Giedekier (tl venstre)
og Jan Aarup.

Evald med strihat og shorts!
S3 er han klar til en tur pi
Pert-egnen sammen med Ian
og Deirdre, som er forzldre til
en ung mand med muskel-
svind. Henrik Giedekier kikker
muligvis efter en kenguru.

“Maske er det en lille ting at trekke
frem, men det er en vigtig detalje. Der
skal vaere nogen, som begynder pi en
udvikling. Hos mange af de yngre i
Australien har jeg oplevet si meget saft
og kraft, at jeg er sikker p3, at det nok
skal komme!” :

P4 vej er ogsd nye holdninger til

- handicappedes seksualitet, fornemmer

landsformanden. P4 det omride er de
langt bagefter Danmark, men der er
dog tanker om at give handicappede
lov til at frekventere prostituerede.
“Der findes ingen hjzlperordninger
(endnu), og det er ikke nogen let sag for
dem at blive transporteret rundt. Man
er i den grad athzngig af familien eller
institutionen, og det gor ikke mulig-
hederne for at boltre sig pa det sexu-
elle omride nemmere”, mener Evald.

Forskning med hunde

Ligesom de europziske lande vegter
forskning og medlemsarbejde vidt for-
skelligt, er de australske organisationer
vidt forskellige i deres prioriteringer.
Nogle af dem beskeftiger sig stort set
kun med forskning.

“Et enkelt sted i Vestaustralien har
de i gvrigt et spendende projekt, hvor
hundé far muskelsvind. De tror, de har
fundet ud af, hvordan de kan behandle

hundene.”

Tusinder af miles

Evald Krog har rejst tusinder af miles i
Australien — fra vest til gst. Han er
blevet madt med hjertevarme og op-
rigtig interesse af alle. Kun et enkelt
sted faldt en foreningsprasident i savn,
mens Evald holdt foredrag om respi-
fation og seksualitet... Evald vlger at
tro p3, at hun var tret den aften.

Mediernes interesse for den lille
mand i kerestolen er ikke uvant for
landsformanden. T Australien var den -
s3 intensiv, at det nesten virkede som
en “wallbanger”, nir han havde holdt
foredrag og derefter blev interviewet
igen og igen. '

Men gennemslagskraften i medierne
er si betydningsfuld, at Evald med
glede sagde ja tl alle, der enskede
udtalelser og samtaler. Tre store radio-
stationer og en tv-station lavede inter-
views. Det samme gjorde alle muskel-
svindorganisationernes tidsskrifter, for-
uden tre-fire faglige tidsskrifter og
simznd ogsi et enkelt skoleblad.

“For mig var det veldig spendende at
fa indryk af et keempekontinent sa langt
vk fra Danmark, og hvor de pd mange
omrider tznker det samme som 0s.”

SAS lgser opgaven

Et stort flyselskab var ellers tt pd at
sztte en stopper for hele turen. Singa-
pore Airlines meddelte, at selskabet
overhovedet ikke ville have Evald Krog
med p4 flyet - af hensyn til sikkerheden
ombord! Elektronikken i Evalds bipap
kunne risikere at pavirke flyets naviga-
tionsudstyr, og tenk nu, hvis vores
landsformand skulle kunne fa skylden
for noget dramatisk i luften...

En hurtig henvendelse til hjemlige
SAS gav imidlertid pote. Evald var vel-
kommen, ogsd med bipap, og rejsen
blev tilmed stzrkt rabatteret. "
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Gor dagligdagen
nemMmmnLere

AF BIRGER AGERGAARD
TEGNINGER: JESPER FREDERIKSEN, ART/GRAFIK

Vippestativ

Kartoffelskrzllere

et hele behover ikke at vare si

sveert, som det kan se ud. Los-

ningen pi et praktisk problem
for den bevegehandicappede kan vare
snublende nzr, men der skal miske en
ide fra en anden dl at f3 lost det.

“En anden” kan i dette tilfelde vere
bogen “Ger dagligdagen nemmere”,
som Hjzlpemiddelinstituttet har ud-
givet. Bogen er en sterkt revideret ud-
gave af “Ger det nemmere”, som Social-
styrelsen var med til at udgive i 1986.

Bogen har karakter af et idekatalog
med bide nye og kendte produkter, der
kan lase store som smi problemer. Det
er dog ikke altid nemt at afgore, om
produkterne kan kebes i fri handel eller
skal skaffes hjem som hjzlpemiddel.

Styrken i de 90 sider ligger blandt
andet i de mange illustrerede forslag.

Da forskellige handicaps skaber for-
skellige behov, er det heller ikke alle
tips, som folk med muskelsvind har

behov for at kigge nermere pi. Og’

alligevel er der mange.

Pluk fra bogen
Vi har plukket lidt i bogen og viser
nogle fi af illustrationerne.

Fra afsnittet om dertrin og ramper:
Pa markedet findes dortrin med bevege-
lig bundskinne/slagliste, som automatisk
skubbes ned, nir f.eks. en karestol
kerer hen over dertrinnet. De krever
dog hyppig rengering for at fungere.

Kakkenet og kekkenarbejdet giver
anledning tl mange siders gode forslag.
Blandt andet om bgjdeindstillelige over-
skabe. Hvis ikke skabene kan indstlles i
hojden, kan man skrue nogle byldekas-
ser under overskabene til de kopper og

tallerkner, man bruger hele tiden.

Underskabenes hylder kan ogsé ud-

Mange anvendelige tips i ny bog om hjelpemidler og boligindretning

skiftes med wudtreksbakker eller kurve pi
glideskinner.

Personer uden ret mange krefter i
armene kan let halde vand fra en el-
kedel ved at fi den monteret pi et
vippestativ.

Redskaber
Har man svage hender, mé man sorge
for, at ting, der skal skeres eller rives,
holdes fast. Det er der forskellige for-
slag til, for eksempel en skerekasse til
bred.

Hvis man har svert ved at holde pi
en almindelig kartoffelskreller, kan
man bruge en kartoffelskreller; som fast-

gores med sugekopper eller spzndes
fast pa kekkenbordskanten. Skrzlleren

fis ogsd i en udgave, som ligner et lille

rivejern, som stir pd bordet med
skrellesiden opad.

Emballager plejer ogsé at vere be-
sveerlige at dbne. Der findes forskellige
skrueldgsabnere til konservesglas og pla-
stic-sodavandsflasker, og konservesglas
kan relativt let dbnes ved hjzlp af en
sakaldt ligpifter.

| sovevarelset

I soveverelset handler det blandt andet
om at kunne vende sig i sengen. Et
glidelagen er velegnet, idet det er ud-
fort af et dobbelt lag stof, som glider
mod hinanden, ndr man beveger sig.
Glat sengetgj eller nattoj i silke gor det
ogsd nemmere at vende sig.

Under afsnittet om badevzrelse og
toilet viderebringes ideen at f3 en vand-
banedbner med lange skafter monteret
pd en vandhane med smi greb, hvis
man ikke i forvejen har et nyt blan-
dingsbatteri med lange greb. Ogsé en
neglesaks monteret pi en plade pa bordet

kan vere dl hjlp for personer med fa
krefter i henderne.

Afsnittet om dagligstuen understre-
ger, at det er vigtigt at have en hvile-
stol, som er behagelig at sidde i og nem
at komme op af. Der findes specielle
hvilestole, hvor ryglen og sede kan ind-
stilles, enten elektrisk eller med hind-
keaft. Der findes ogsd lenestole med
loftemekanisme, hvor sedet laftes eller
skritstilles, s& man bliver hjulpet helt
op at sta.

Gér man udenders, og vejen er glat,
skal silerne vere skridsikre. Man kan
forsyne sine sko og stevler med besiag
med smd pigge, og stokken kan sikres pd
samme mide med sikaldte isdupsko.

Lovgivningen

Bogen indeholder et nyttigt afsnit om,
hvordan man fir ridgivning om de
hjelpemidler, der er bedst til ens be-
hov, hvordan man fir hjzlpemidlerne,
og om der gives skonomisk statte. Som
hovedregel skal man henvende sig til
social- og sundhedsforvalmingen, hvor
mange i forvejen har en sagsbehandler.
Det fortzlles ogsd, hvordan man ge-
barder sig ved planer om boligendrin-
ger.

Folk med muskelsvind kan desuden
med fordel kontakte en af ergotera-
peuterne i Institut for Muskelsvind,
som VB-centret fremover kommer til
at hedde. (Les side 7)

Bistandsloven omtales for sin §58
om, at kommunen kan yde stette dl an-
skaffelsen. Hjelpemidlet skal i vasent-
lig grad kunne afhjzlpe ansegerens
lidelse eller lette den daglige tilverelse
i hjemmet.

Bogen slutter med en rakke nyttige
adresser — blandt andet hjzlpemiddel-

centraler — og henvisninger til littéra-
tur. Desvarre stdr Muskelsvindfonden
under sin gamle adresse i Vestervang,
og bogen “Om at bo med et barn med
muskelsvind” savnes ogsé i litteratur-
listen.

Sma skenhedsfejl i en nyttig bog, der
iser henvender sig til brugerne og i
nogen grad ogsi til pirerende, ansatte
i social- og sundhedssystemet og til
praktiserende leger. ' w

“Gor dagligdagen nemmere”.

Tekst og opdatering af ergoterapeut
Dorte Quaade.

Hlustrationer: Fesper Frederiksen,
art/Grafik.

Udgivet af Hjelpemiddelinstituttet,
Gregersensvej 38, 2630 Taastrup,
telf. 4399 3322.

90 sider. Pris: 98 kroner.

tips og fingersnilde

Skrueligsibner

Neglesaks monteret pa plade

Hyvilestol
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Hvordan hliver jeg en
bedre handicappet

Ungdomsgruppe-kursus med sterkt blandet udbytte

AF TINA KIRKEGAARD

F redag den 26. januar 1996 var en
ualmindelig kold og snefyldt dag,
og samtidig var det den dag, da 25
unge mennesker og deres hjzlpere
skulle pd weekend kursus pa Kalund-
borg vandrehjem.

Deltagerne ankom forventningsfulde
dl et kursus, hvor hovedvagten var lagt
pa emner som selvtillid og bruger/hjzl-
per-forhold. Temaet selvtillid og
sporgsmalet “hvordan fir jeg mere
selvtillid” er nok et sveert sporgsmal for
mange. S svert, at man ofte ansker, at
det var noget, man kunne trekke i en
automat. Men si let er det ikke!

Fredag aften foregik foran videoop-
tageren, hvor deltagerne p4 skift skulle
op og prasentere sig foran dben skeerm
i mindst to minutter. Ved ankomsten
var de alle blevet udstyret med en lille
seddel, hvorpa der stod, hvad de skulle
fortzlle, f.eks. “Prasenter dig selv og
din hjzlper” og derudover et tilfeldigt
emne som “Fortzl om din bedste ferie-
oplevelse”.

Granser skulle overskrides
En efter en gik de fleste frejdigt op og
fortalte, mens det for nogle var lidt
sverere, og nogle grenser skulle derfor
overskrides. For mange var det forste
gang, de skulle tale til en forsamling pd
60 mennesker og oven i kebet filmes
pa samme tid. Men alle gjorde et for-
bavsende flot forseg, og det var tydeligt
at fornemme, at ved denne prastation
var selvtilliden steget et par grader.
Efter presentationen gik deltagerne
ud i fire grupper, hvor de s8 videoopta-
gelsen og dernzst gav hinanden bide
positiv og negativ kritik ud fra aspekter
om at tale tydeligt og ud til forsamlin-

gen, se pa kropssproget m.m. Mange
af deltagerne mente, det ville have vaeret
godt, hvis der havde veret mulighed
for at blive videooptaget en gang mere,
sd de ting, man havde lert, kunne vare
afprovet.

Fredag aften hen imod de sene timer
var der plads til det sociale samver, og
en livlig snak rundt omkring i lokalerne
var et tydeligt bevis p3, at folk hyggede

sig.

Uden selvtillid

Lordagen-havde alle set frem til, fordi
den stod i “selvtillidens tegn”, og seks

Peter Johnsen lytter til opleg.
Han fik ogsi et blandet udbytte
— af sodavand og cola.

timer pd programmet var afsat til at
leere om dennes mangfoldige kunst. To
undervisere var hyret til at bibringe
forsamlingen en viden om, p3 hvilken
made man kan styrke sin selvtillid.

Men de to lerere var desveerre ikke
kompetente. De ejede ikke selvtillid,
og det stod hurtigt klart, at de ikke mag-
tede undervisningen og ikke var rus-
tede til de lidt specielle udfordringer i
forhold til den mélgruppe, de skulle
undervise. Det virkede nermest som
om, at det var deltagerne, der kerte un-
dervisningen.

Arbejdet foregik meget af tiden ude i
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grupper, hvor der dog blev talt en lille
smule om selvtillid i forhold til det at
have en hjzlperordning. Snakken gik
livligt omkring emner som: “Pavirker
det den handicappedes selvtillid, nir
der er en hjzlper tlstede?” og “Er hjl-
perordningen med til at udvikle selv-
tilliden hos den handicappede?”.

Men de store forventninger til lor-
dagens program var bristet, og det blev
hurtigt en kendsgerning, at det ikke
blev dagen, hvor ens selvvard og ego
skulle styrkes.

Lordag aften var der fest, og folk
havde da heller ikke mistet gnisten
fuldstendig. Et kempe hjemmedisco-
tek var stablet pd benene, discolysene
blinkede i takt med rytmerne, og folk
dansede pé livet los.

Spandende debat

Nzste dags formiddag var afsat til
emnet bruger/hjzlper forhold, og hvad
deltagerne ikke havde kunnet opleve
om lordagen, fik de til gengzld lov at
opleve om sendagen, nemlig en forbe-
redt, humoristisk, og spendende person
ved navn Hanne Klitgaard.

Hanne er selv handicappet og har for
nylig udgivet en bog om bruger/hjzl-
per forholdets mange dimensioner.
Hun var derfor inviteret pd dette kur-

™
i
.
4

Det bedste indslag pé kurset var |8
med Hanne Klitgaard, som selv er
handicappet og har udgivet en bog

om bruger/hjzlper-forholdet.

sus for at fortzlle om de erfaringer,
hun har gjort sig om at give og mod-
tage hjzlp.

Bare tre timer var der afsat til at
komme rundt om dette tidtemmelige
emne, og deltagerne havde en gevaldig
lyst til at debattere nogle af de proble-
mer, som méske fylder alt for meget i
deres dagligdag: “Hvordan bliver jeg
bedre til at sige til og fra”, “Hvordan
takler man som bruger en krisesitua-
tion”, “Hvordan bevarer man sit privat-
liv” osv.

Trods den store sporgelyst blev der
ogsa plads til lidt gruppearbejde og et
enkelt rollespil, som skulle sztte fan-
tasien i gang omkring konfliktlosning.
Argerligt, at der ikke var mere tid pa
programmet, for det var tydeligt at
konkludere ud fra stemningen, at dette

Arbejdet med “selvtilliden” fore-
gik meget i grupper. Her ses (fra
venstre) Henrik Knudsen, Jacob
Olsen, Lone Larsen, Brian Dams-

. gaard og Poul Egon Knudsen.

emne godt kunne have fyldt en hel
weekend.

Biandet forngjelse

Kurset i sin helhed har varet en blan-
det forngjelse for bide deltagere og
arrangerer, og mange sidder sikkert til-
bage med en folelse af, at det de kom
for at lere, nemlig “Hvordan bliver jeg
en bedre handicappet”, kun tildels er
blevet indfriet.

Selvtilliden er méske ikke blevet sa
meget storre, men til gengzld har del-
tagerne fiet snakket med andre om,
hvordan de takler det at vaere arbejds-
giver og sikkert ogsé om mange andre
ting, som herer med nér man er pé
ungdomskursus. Ikke at forglemme det
sociale samver. "

96/7 LAV TIASOW Y
o




Nér man ikke kan bruge almindeligt tastatur, er det en ide at morse,

skriver Klaus Bach, bvis fornavn stir at liese i overskriften

AF KLAUS BACH i
FOTO: MICHAEL LANGE/CHILI FOTO

om muskelsvindler
volder det ofte pro-
blemer at bruge et

almindeligt tastatur og en
mus til en pc. Der findes
mange mere eller mindre
brugbare losninger pé disse
problemer.

Da jeg i forbindelse med
mit arbejde pd Muskel-
svindfonden skulle tl at an-
. vende bide mus og tastatur,
havde jeg et problem: Jeg
kunne ikke nd musen samtidig med, at
jeg betjente tastaturet.

Derfor mitte jeg pé jagt efter en
anden lgsning. Jeg opstillede folgende
krav til en losning:

* Udstyret skal kunne skrive alle bog-

staver og tegn og kunne bruges i
. samtlige programmer

¢ Udstyret skal give mig mulighed for
at anvende en trackball (en omvendt
mus).

En boks og to knapper

Efter en del telefonopringninger og et
enkelt messebesog fandt jeg frem til
Morsetastaturet som den. eneste mu-
lighed. Det kan bruges i alle program-
mer. Desuden kan det betjenes med én
hand, s jeg kan bruge den anden til
trackball’en.

Morsetastaturet er baseret pa det in-
ternationale morsealfabet og bestir af
en elektronikboks og to knapper; en til
prik og en til streg. Hvis jeg skal skrive
mit fornavn, Klaus, skal jeg trykke:

Tastaturet er vak og erstattet af morsetastaturets to knapper,
som er placeret ved Klaus Bachs venstre hind. Den tredje knap
er klikket til trackballen, mens han bruger hejre hand til at
flytte markeren pa skzrmen.

.—(tort bogstav) -.-(k) .~..(D) -(@) ..-
@) ...(s).

Farste gang jeg si Morse-tastaturet,
tenkte jeg: Det leerer du aldrig! Men
efter cirka en méneds brug i mit dag-
lige arbejde havde jeg lert de alminde-
ligt forekommende tegn udenad.

Den eneste ulempe ved morsetasta-

turet er, at det gir langsomt, nir jeg
skal skrive meget tekst. Der skal mange
tastetryk til for at skrive et brev.

Fordelene

Fordelene ved morsetastaturet er:

* Det er en total erstatming for det nor-

~ male tastatur, d.v.s. pc’en “marker”
ikke nogen forskel

* Min venstre hind skal kun betjene de
to taster til prik og streg, foruden

+ klikknappen til trackball’en (den er
flyttet ud af trackball’en og anbragt
ved siden af morseknapperne)

*.Hojre hind styrer kun trackball-mar-
karen pa skermen. I praksis behaver
jeg ikke at flytte heenderne

* Jeg behover ikke kigge pa
knapperne, men har efter-
hinden lert de fleste ta-
stekombinationer udenad

® Der kan kobles et almin-
deligt tastatur til pc’en,
som kan benyttes samti-
digt med morsetastaturet,
sd andre umiddelbart kan
bruge pc’en.

. Der er en del indsdllings-
muligheder il morsetasta-
turet. Disse er bl.a. juste-
ring af, hvor hurtigt tastetrykkene skal

‘folge efter hinanden, for at tastaturet

opfatter dem som herende til samme
bogstav/tegn; om der skal vere bip-lyd
efter hvert tegn osv.

Desuden er der to udgange, som via
tastetryk kan bruges til at tende/slukke
forskellige apparater. F.eks. alarm, der-
dbner og lampe.

Jeg er meget glad for morsetastatu-
ret. Det giver mig mig muligheder for
at benytte pc’en optimalt og giver ikke
problemer hverkén i DOS- eller Win-
dowsprogrammer. Desuden er morse-
tastaturet meget brugervenligt pa den
mdde, at alle indstillinger foretages
med prik- og stregknapperne og ved
hjelp af lysdioderne pa forsiden af
elektronikboksen. Der er alts3 ingen
knapper pa boksen, og jeg kan derfor
foretage alle indstillinger selv.

Morsetastaturet er udviklet af MAR
SOFT, telf. 4879 9366, og det koster
4.500 kr + moms. 5

4
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Pi Kobenbavns Universitet arbejder foveningen Handicappede Studerende &

Kandidater pa at ligestille fysisk handicappede med ikke-handicappede

andicappede studerende eller
H kandidater pd en mellemlang

eller videregiende uddannelse
ber legge vejen forbi Valby Medbor-
gerhus, Valbygirdsvej 4, lordag den 11.
maj.

Den dag holder foreningen Handi-
cappede Studerende & Kandidater
(HSK) nemlig temadag om handicap-
pede kandidaters arbejdssituation.

Formalet med temadagen er stte
fokus pa de problemer, som handicap-
pede steder ind i, nir de bevager sig
ud pd arbejdsmarkedet.

Der vil blive orienteret om blandt
andet A-kasse regler, aktiv og alterna-
tiv jobsggning, forberedelse til jobsam-
tale, start af egen virksomhed og for-
dele/ulemper ved s@rordningerne for
handicappede i erhverv. To arbejds-
givere vil desuden fortelle om deres
holdninger, tanker og visioner om-
kring ansattelse af handicappede med-
arbejdere.

Nedbryde fordomme
“Nar vi inviterer arbejdsgivere til at
komme pid en sddan temadag, er det
fordi vi pd den mide hiber at kunne
nedbryde de fordomme, mange ar-
bejdsgivere dbenbart har omkring han-
dicappede. Vi onsker at zndre deres
holdning, s& de forstér, at handicap-
pede er lige s kvalificeret som ikke-
handicappede og lige sé effektive, selv
om vi miske ikke kan vare det pi fuld
tid pd grund af manglende krefter,”
fortzller foreningens formand, Gitte
Lindelov, som selv har muskelsvind.
Da en gruppe handicappede stude-
rende fra Kebenhavns Universitet star-
tede foreningen i 1986, var det hoved-
sageligt for at forbedre den fysiske
tilgeengelighed for de studerende. T
1992 udvidede foreningen sin virk-
somhed til ogsd at omfatte de ferdig-
uddannede fra andre hojere lereanstal-

Foreningens bomzrke.

ter, fordi den voksende arbejdslashed
gjorde det sverere at 3 job.

Foreningen, der holder til pd Keben-
havns Universitet, har i dag 80 med-
lemmer fordelt ligeligt mellem stude-
rende og kandidater.

Fleksibelt arbejdsmarked

Foreningens overordnede formal er at
ligestille fysisk handicappede med ikke-
handicappede i uddannelses- og ar-
bejdssituationer. Foreningen er delt i
to undergrupper — en for de studerende

og en for kandidater. For sidstnevnte
gruppe arbejder foreningen blandt
andet med at gore arbejdsmarkedet
mere fleksibelt, si det for eksempel
bliver muligt at f4 lenkompensation i
forbindelse med nedsat arbejdstid.

Begge grupper begiver sig af med
ridgivning. Og det er bade social, juri-
disk og psykologisk ridgivning — dog
kun for forhold/problemer i den lette
ende. Hvis nogle har behov for at
snakke med andre med lignende pro-
blemer, kan foreningen formidle kon-
takt.

Studere i udlandet?

Nir handicappede studerende stiller
sporgsmal om, hvorvidt det er muligt
at studere i udlandet, henviser fore-
ningen dem til hjemkommunen.

“Det er det eneste vi kan gore, da det
er op til kommunen. Sidan som reg-
lerne er, kan det vere utroligt be-
svaerligt at fi revalideringsydelsen med
til udlandet — og hvad der er muligt i
én kommune, er méske ikke muligt i
en anden. Det er blandt andet derfor,
at vi arbejder pa at fi ansvaret lagt ind
under undervisningsministeriet, si for-
holdene bliver ens for alle — og ikke
som nu, hvor det er op til den enkelte
kommune,” siger Gitte Lindelov.

Da nogle af de oftest stillede sporgs-
mal handler om gkonomi og stotte-
ordninger, har foreningen i samarbejde
med Center for Ligebehandling af
Handicappede udgivet pjecer, der pd
en let og forstielig mide orienterer om
de forskellige stotteordninger.

Foreningen kan treffes pi telefon
3532 9101 mandag, onsdag og fredag
mellem klokken 10 og 12. Studerende
og kandidater fra hele landet kan kon-
takte foreningen.

Er du interesseret i temadagen, si er
prisen 50 kroner — og tilmelding skal
ske senest mandag d. 29. april. lilo
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Redt kort til
“fortrinsadgang”

Handicappede bruger kun
sjeldent jobstatteordningerne

lidt til en side

' n undersagelse om-
kring erhvervserfaring
hos 30-60-4rige men-

nesker med muskelsvind,
foretaget af Bjorn West for
Institut for Muskelsvind,
viser, at kendskabet til og
brugen af de offentlige finan-
sierede stotteordninger er
begrenset.

Siledes fik ordningen “For-
trinsadgang til offentlige stil-
linger” det rade kort af de
adspurgte, der har pravet
ordningen, hvilket er seks
procent svarende til syv per-
soner. Af de syv mente hele
71 procent, at ordningen var
meget darlig.

Ifelge Bjorn West kan for-
klaringen vere, at ordningen
er nzsten umulig at admini-
strere, da fortrinsretten forst
treder i kraft, hvis den han-
dicappede anseger er lige si
kvalificeret som andre an-
segere. En vanskelig situa-
tion — for hvordan maéles
det? Det vil derfor altid blive
en subjektiv vurdering fra ar-
bejdsgiverens side, der afger,
hvem af to lige kvalificerede,
der fir stillingen. Og arbejds-
giveren kan til enhver tid
hzvde, at det er den bedst
kvalificerede, der blev ansat.

Med hensyn. til de andre
stotteordninger har kun tre
procent brugt 50/50-ordnin-
gen (job med lontilskud), og
syv procent 1/3-ordningen
(fertidspensionister med job).
Det mener Bjorn West er
bémerkelsesvaerdigt, da un-
dersogelsen samtidig viser, at
flertallet af de adspurgte on-
sker at gi pd deltdd.

Meningerne om, hvorvidt
det er svert at fi hjelp fra
det offentlige, var delte — 39

_procent mente det var let,
mens 41 procent vurderede
det som svert. Og sa folte en
stor del, at det tog lengere
tid end forventet at f3 en be-
villing igennem.

Bjorn West konkluderer,
at hvis situationen pi ar-
bejdsmarkedet skal forbed-
res for personer med mus-
kelsvind, krzver det altsd
anderledes og mindre stive
ordninger, der i hojere grad
formér at tilpasse sig de in-
dividuelle behov. Og hvis
handicappede skal have en
reel chance pd fremtidens
arbejdsmarked, si ma man
ikke glemme, at arbejde og
uddannelse henger ulaseligt
sammen — ogsd for handi-
cappede. En pget indsats
inden for uddannelse er der-
for pakravet, mener han.

Det skal dog nzvnes, at
ingen at de adspurgte med
erhvervserfaring havde for-
trudt, at de var i erhverv. De
gav derimod udtryk for, at
det var en oplevelse, som de
ikke ville veere foruden. Lilo

Center for Ligebebandling af
Handicappede, som for to dr
siden udgav pjecer om de for-
skellige jobstotteordninger, bar
ogsd erfaret, at kendskaber til
reglerne er for lille. Sammen
mied socialministeriet og ar-
bejdsministeriet har centret nu
udgivet en ny pjece med en
samlet omtale af ordningerne.

Pjecen er vedlagt dette nummer
af Muskelkraft.

Ny i handicaprad
Niels Arthur Hansen,
naestformand i Sclerose-
foreningen, har pa grund
af sygdom méttet ned-
legge sine tillidshverv. I
Det centrale Handicaprid
er Jorgen Lenger, udvik-
lingschef i Muskelsvind-
fonden, tridt ind som hans
stedfortreder. Der skal
senere foretages nyvalg i
valggruppen, der bestir af
Gigtforeningen, Muskel-
svindfonden, Parkinson-
foreningen og Sclerosefor-
eningen.

LOGO: LARS BANG

...alle for én
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lige unger. Ingen lon. ‘

Kort sagt:
Vi taler om Muskelte-
rerne, eller barnepasserne
1 Muskelsvindfonden. De
kan skrive under pi ind-
ledningens jobbeskrivelse,
og selv det med “ingen
len” glider fint ned, nir
der nu ligger s meget
andet i jobbet som barne-
passer. Til gengeld ser de
fleste frem til den arlige
festweekend.

Medlemsservice i Mus-
kelsvindfonden har udgi-
vet en folder for at tl-
trekke sig flere unge
mellem cirka 15 og 25 ir,
og 1 den forbindel-
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lidt til en side

En forsikring, der dekker

En kerestolsbruger med sclerose havde
tegnet en ulykkesforsikring til 3.500
kroner om dret i et af de store for-
sikringsselskaber. Forsikringsagenten
kendte til, at han var 100 procent in-
valid. Men han fortalte ikke manden,
at 1 tilfelde af en ulykke ville han
neppe i udbetalt en krone.

Der skete heldigvis ikke nogen ulyk-
ke, og sagen blev aldrig efterprovet.
Men manden har nu flyttet sin forsik-
ring over i et selskab, der giver lofter
om dekning. Det er et selskab, som
Dansk Handicap Forbund har varet
med til at oprette: Handicappedes
Gruppeforsikring (HGF), og malgrup-
pen er kun handicappede. :

Finn Kjer, den ene af to indehavere
af HGF, siger: :

“Forsikringsselskaberne dekker sjl-
dent, hvis en person er 100 procent in-
valid i forvejen, fordi de siger, at en
ulykke ikke vil gore ham mere invalid.
Der er dog undtagelser, for eksempel
hvis en blind mister et ben. S3 fir den
blinde erstatning, men dog ikke, hvis
blindheden har vzret medvirkende
drsag til ulykken,” forteller Finn Kjer.

“Men vi tager alle handicapgrupper,
ogsé en fremadskridende sygdom som
muskelsvind. Og vi kraver ikke hel-
bredsundersggelser,” understreger han.

Siden HGFs oprettelse for et ér
siden har omkring 500 handicappede
tegnet forsikring. For 960 kr. om éret
garanteres man en dekning pi to mio.
kr., med fri fordeling mellem dedsfald
og invaliditet.

Handicappedes gruppeforsikring kan
kontaktes p3 telefon 4248 6361. HGF
tegner foruden ulykkesforsikring fami-
lie- og villaforsikringer og desuden ar-
bejdsskadeforsikring ved anszttelse af
handicaphjzlpere.

Nye ansigter

Institut for Muskelsvind, det
tidligere VB-center, er ble-
vet beriget med en ny kon-
torelev — Jeanette Schou.
Hun er 22 4r, har taget
EFG-Handel og Kontor og
har en fortid som “bleksprutte”
pa et sommerhus-udlejningskontor.
Med en ugentlig arbejdstid omkring
40-45 timer blev jobbet dog for hirdt,
sé hun sadlede om og segte i stedet en
elevplads hos Muskelsvindfonden, hvor
arbejdstiden er mere “normal”.

Det er hun glad for, da det betyder,
at hun nu har fiet mere tid til sin
todrige datter Julie og sit bestyrelses-
arbejde for en daginstitution.

Indsamlingsafdelingen har fiet en ny
militernegter. Det er 22-drige Per
Ebdrup, som i sin fritid er forsanger i
et heavyband — “Grope”. Bandet har
udgivet tre CD’er.

Per valgte Muskelsvindfonden, fordi
han her merkede den bedste stemning
og atmosfere. Og sa hjalp det ogsi, at
han herved kan snuse lidt til, hvordan
opbygningen og bookingen til Gren
Koncert foregér. Forelobig er han sat
til forefaldende arbejde som for
eksempel at indskrive over 900 navne
og adresser pa bagerier og bradudsalg,
hvilket er et led i afdelingens indsats
omkring skrabespil.

Lilo Lentz, 31 ir, er det tredje nye an-
sigt, som er blevet ansat pid Muskel-
svindfonden pa det seneste.

Hun er i praktik som journalist i op-
lysningsafdelingen, hvor hun det naste
halve ér skal levere stof til Muskelkraft
og medvirke i informationsarbejdet
omkring Gren Koncert og projekt
Musholm Bugt Ferie- og Friddscenter.
Og da Lilo { al sin fritid er bidt af en gal
computer, vil afdelingen sikkert ogsd
kunne nyde godt af hendes erfaringer
pa det omride.

Jeanette Schou

Per Ebdrup

Lilo Lentz
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Ved vedvarende adresseaendring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender pafgrt abonnentens nye
adresse.

Gaviscon virker omgaende. Kan anvendes af gravide.

Pakninger og priser: 20 stk, tyggetabletter kr. 28,45 = 120 stk. tyggetabletter kr.
130,20 ¢ 500 ml| mikstur kr..72,55 « 50 g pulver kr. 34,80 « 50 x 2 g pulver
kr. 111,60 ¢ 250 g pulver kr.127,80, Dosering: Tyggetabletter 1-3 stk., skal tygges
» Mikstur: voksne 10-20 ml. Barn under % ar: 1-2 ml fordelt pa flere doser, om
muligt efter méltidet. Bern %-2 &r: 5-10 ml fordelt pa flere doser, om muligt efter
maltidet. Bern over 2 &r: som angivet for voksne o Pulver 2 g i 25 ml ~ % kop vand
eller saft, Indtages % time efter maltidet, fer sengetid, efter behov - eller efter
laegens anvisning. Laes iovrigt vejledningen pa pakningen. Fas kun pa apoteket -
ogsa uden recept.
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