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Pengetanken

AF LANDSFORMAI'ID EVATD KROG

TEGI{lNG: LARS BAilc

M
ed en undertone afforargelse
har nogle aviser i den sidste

tid skrevet om Dansk
Blindesamfunds egenkapital på
omkring 200,ririo. kr.

Det kritiseres, at Dansk
Blindesamfund modtager til-
skud fra tips- og lottomidlerne,
og det påstås, at Dansk Blinde-
samfund er en forening, hvor
medlemmerne ikke tør åbne mun-
den af frygt for den stærke ledelse.
Læser jeg også et stænk af forargelse
og forundring ovet at folk med et
handicap overhovedet har adgang til så

mange penge?

Muskelwindfonden var udsat for kri-
tik for nogle år siden. Vi havde en
negativ egenkapital på 2,5 mio. kr. Vi
måtte fine 14 medarbejdere. Medlem-
merne turde i allerhøjeste grad åbne
munden, og ledelsen blev kritiseret
både inden for murene og i pressen.
Der var oprør mod F.vald, skrev avi-
serne. Fuldt berettiget iøvtigt, for det
er naturligvis dårlig ledelse, når en
forening ender i den situation.

Men det er svært at gØre pressen til-
pas. Og i hvert fald kan man ikke styre
efter pressens sftriverier. Så ved ingen,
hvor man ender.

Dansk Blindesamfund har skabt sin
formue, stort set uafhængigt af tips-
og lottomidler. Gennem seks år har
foreningen højst modtaget fra tips og
lotto, hvad der svarer til 10 procent af
formuen. Resien har foreningen selv
skaffet

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

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 tii-
bageslag. Derfor må vi finde den rette
balance. Vi skal naturligvis ikke bringe
os i den situation, som Muskelsvind-r
fonden var i for seks år siden. Men vi
skal på den anden side heller ikke ukri-
tisk samle penge sammen.

Eft er Muskelsvindfondens katastro-
fale økonomi omkring 1990 satte vi os

det måI, at vi vil spare op, så vi har lik-
viditet til at klare et års drift, selv om
alle indtægter svigter. Lige nu er vi
cirka halwejs.

Sure rønnebær

Det tilkommer naturligvis ikke mig at
give karakterer til andre foreninger.
Dansk Blindesamfund har tilsyneladen-
de en egenkapital svarende til fire års

drift, men likviditet til betydelig min-
dre. Desuden har de tilsyneladende det
måI, at formueåfkastet skal kunne
finansiere driften uden andre indtæg-
terl Det vil l<ræve, at fomuen fordob-
les to-tre gange. Det kan vi andre godt
forarges otyer, men vi skal passe på, at
rønnebærene ikke bliver for sure. For

sandt at sige, så dr der jo ingen andre
handicaporganisationer, der har en
sådan mulighed inden for rækkevidde.

Men Muskelsvindfonden har
ikke så ambitiøse planer om at

skrabe penge sammen som
Dansk Blindesamfund, men de er

i deres lige så gode ret til at beslutte,
for hvad devil, somvi er.

Resultaterne tæller
Men først og fremmest synes jeg,
handicaporganisationerne skal bedøm-
mes på deres resultater. Jeg tror ikke,
jeg fornærmer nogen, når.jeg siger, at
blinde og folk med muskelsvind har
rimelige vilkår i Danmark.Jeg fornær-
mer næppe heller nogen, når jeg siger,
at begge organisationer har haft stor
indflydelse på disse vilkår. Det er trods
alt derfor, vi overhovedet har forenin-
ger.

I den situation.handler det om også

at vise hensyn til andre. Dansk Blinde-
samfund har mere end nogen anden
forening ydet en indsats i Østeuropa,
ikke mindst takketvære den dynamiske
næstformand Poul Ltineborg. Muskel-
svindfonden er også villig til at ofre,
både i forhold til folk med et handicap
i U-landene og i Østeuropa og i for-
hold til andre handicapgrupper i Dan-
mark.

Vi skal vise respekt for andre, og vi
skal bevare vores selwespek ved ikke at
rage til os på andres bekostning. Det
er det og resultaterne, vi skal bedøm-
mes på.
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Se d et lra pfr,txentens si de
Kuhursociolog Helle Timm er" særdeles glødfoa øt Muskelnindfonden

nu skal stå bøg konsulentfunktion

6

AF BIRGER AGERGAARD

"Der er så mege4 jeg hør lyst til øt sige. Vi

får så rneget hjælp. Til det prøktiske, frø
rygehuset, frø hjemrneplejen og så aid'ere.

Men det kniber mere med det indre, det

får møn ikke så rneget hjælp til... og det er

jo ikke kun et menneske, møn mister, møn

mister også. r,e lationerc, roller... ? "

6 itat fra en af de l2 samtaler. kul-

u H: Jl?t:åfllf J'ilT, lili;
tænker tilbage på dem nu, hvor hun
selv skriver afhandling om padentper-
spektivet, og hvor Muskelsvindfonden

"ttd.tig 
har-fået tilsagn om midler fra

socialÅinisteriet 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 så glad, da jeghørre, atpen-
gene var bevilget. Ikke mindst, fordi
det er Muskelsvindfonden, som skal stå

bag konsulentfunktionen. Jeg har set,

hvordan fonden går 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 bør konsulen-
terne også tage sig af."

lkke kritik al læger

"Ville det høae aæret ønderledes, huis syge-

husvæsenet skulle stå bøg konsulenfunk-
tionen?"

"Det tror jeg. Man ville ikke kunne
løsrive sig fra behandlingsstrategier -
man ville måske supplere med noget
psykologbistand, og næppe ret meget
mere. Det er ikke en kritik af lægerne,

men de sidder i et system, som bliver
deres egen synsvinkel. Men ALS er

ikke bare en sygdom, men i høj grad

også det at leve med den i dagligdagen.

Patienterne forstår selv sygdommen
som det, den betyder for deres liv."

"De spekulerer meget på, om de kan
blive her noget længere, inden de dør.

Og på, hvad der er meningen med, at

de er blevet sqge - altsammen noget

meget personligt, som de har familie

og u"rrtt". til at tale med om. Men det

har slået mig, at mange er ensomme

med det problem. Der kan være ægte-

par, hvor man holder sorgen for sig
selv, man vil skåne ttørnene, optræde
friskfzragtig og ikke ynkes. Naboerne
er de måske også holdt op med at
omgås. Det gør dsrn meget frusffe-

rede, og jeg forestiller mig, at ALS-
konsulenten skal være en slags kontakt-
person og skal være med til at bygge
netværker 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 måske også et arbejde. Og så kom-
mer man engang imellem ind på hos-
pitalet. Det er ikke i den rækkefølge,
man ser perspektivet i dag - man ser
det hele inde fra et sygehus."

"Haa.d er tlet så, konsulenterne skøl
gøre?"

"Først og fremmest skal de skubbe
på kvalitetssikringen: det og det skal
være i orden med indsatsen. Dernæst
skal de presse på for, at patienterne kan
sikres en individuel behandling og ikke
bliver tabt. Desuden er de stØtteperso-
ner og ansvarlige for, at hver enkelt sag

får det bedste forløb. Og så skal de
etablere et netværk, som passer ind i
Muskelsvindfondens struktur," lyder
Helle Timms bud.

For hende har det gjort et dybt ind-
tryk at møde AlS-patienterne og deres

pårørende, og deres livssyn har også
skinnet igennem det treårige projekt:

"Mange har et livsbekræftende mod.
Det er livet i en nøddeskal, at man kan
pjatte og lidt senere være ked afdet og
skælde ud. Begge dele er facetter af
AlS-patienternes liv: uanset, hvor elen-
digt de har det, så kan de blive ved at
pjatte. Eller blinke til hinanden, hvis
det er det eneste, de er i stand til." r

Brugerperspeklivel
Muskelwindfonden og Dansk
Sygehus Institut (DSI) gen-
nemførte i 1993 et kvalitets-
silringsprojekt om "Sygehus-
yæsenets indsats for ALS-
patienter". Helle Timm, der
arbejder på DSI, bidrog til
projektet med "brugerper-
spektivet", gennemført som
en interriewundersøgelse.

De timelange interviews
med hver AlS-patient og de
pårørende er nu blevet etvæs-
entligt element i den affrandr
ling, som hun for kort tid
siden har slrwet og senere på
året skal forware. Dermed vil
hun kunne tage PHD-graden
- "d€n halve dokorgrad" - i
et enure, hvor AlS-patien-
tens €get perspektiv er det af-
gørende.

Affrandlingen ser på bnrger*
indftydelse i sundhedwæsenee
Ud over de 12 interviews har
hun relaæret a{handlingen til
andres undersøgelser af for-
holdene for patienter med
kroniske sygdomme.e
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Det hedder nu

" Institut for musk e lsv ind"

Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter har fået nyt narm. I
øwigtefter flere års overvejelser om en
titel, der bedre dækker indholdet afde
aktiviteter, der foregår. Bestyrelsen har
besluttet, at barnet skal hedde "Insti-
tut for Muskelsvind" med undertiden
"- behandling, rådgivning, udvikling".

Det nye navn må allerede nu blive
brugt, mens VB-na'ønet efterhånden 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 dækkende for hverken
de nuværende aktiviteter eller de initia-
tiver, som er ved at blive sat i værk,"
fortæller cheflægeJes Rahbek, Ift4.

"Lige siden tanken om Marselisborg-
Centret blev født, har det været først
og fremmest Evald Krogs kongstanke,
at vi skulle hedde "instituttet". Og at vi
ikke kun skal give os af med behand-
lingsrådgivning, men også fungere som
udviklingscenter og et sted, hvor man
kan udføre behandlinger. UdvikJing
har vi allerede, men det fremgår ikke
af det tidligere navn, og behandling er
en del af planerne med Marselisborg-
Centret," fortæller Jes Rahbek.

"Instituttanken er gammel, faktisk
helt tilbage fra 1976, da VB-centret
blev skabt. Vi har nu været 20 år om at
realisere tankerne, og det er helt fint at
markere det med et nyt navn i vores ju-
bilæumsåq" alføjer han. ager
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EnkeltinteUtation
eller isolation?

SkolePsYkohg Jørn Gr"eae ffiækker

pro,b lem er a e d. b ea æ ge h a,nd,i c øp p e des int e g, a.ti on i fo lk e sk o lenr

rul
ange børn med bevægehandi-

cap er integrerede i folkesko-

lens almindelige klasser, men

erfaringerne viser, at det ikke sker uden

problemer.
På den ene side vil skolebørnene

gerne være en del af sammenhængen i

det lokale mitjø' De har normalt funge-

rende kammerater og ønskqr at blive

r.urderet på lige fod med andre.

Men på den anden side risikerer

denne enkeltintegration at skabe isola-

tion og nederlag. Når børnene kom-

mer i i0-t2 års alderen, kan de måske

ikke følge med de andre På fodbold-

banen og i puberteten. De sartter "lige-
sindede".

Jens Lund var inde På dilemmaet i
seneste nummer af Muskelkaft, hvor

han dels roste integrationen som id6,

men hvor han også fortalte om behovet

for at være sammen med andre handi-

cappede - at få fornemmelsen af at

høre til ogvære som de andre.

Videnscenter for Bevægehandi-

cap, der hører hjemme i fuhus, gen-

nemfører i dette skoleår et projekt,

som skal afdække problemerne bredt'

Det gælder såvel sociale som under-

visningsmæssige problemer og uhen-

sigtsmæssige skolebYgninger.

Projektkoordinator er skolePsY-

kolog Jørn Grele, der i mange år

har arbejdet Professionelt med

enkeltintegration. Han har blandt

andet for Muskelsvindfonden be-

skrevet Duchenne-drenges skole-

gang, fritid og selvoPlevelse.

Jørn Greve bruger dette skole-

år på projektet, der blandt andet mun-

dei ud i en rapport-beskrivelse af de

forskellige problemstillinger i forbin-
delse med undervisningen.

De sidder alene

"De spørgsmål,Jens Lund rejser, er'en

del af den problematik, jeg ser på' Den

handicappede har etableret sig med

kammerater og aktiviteter i folkeskolen,

men det er knapt så sjort, når han eller

hun sidder alene og ikke kan deltage i

fizsiske aktiviteter. Jeg kender en dreng,

i"r r,". god til fodbold - endda knald-

god i forhold til sine få arm- og ben-

kræfter. Han kunne bare ikke komme

til at vise det, for i forhold til sine

klassekammerater var han slet ikke

god," fortæll er J ørn Greve.

Hans erfaring er, at indtil 3.-4' klasse

fungerer den enkeltintegrerede elev

genlr"lt godt, men omkring det tids-

punkt er der ofte brug for at se På æn-

åringer i det samlede tilbud til eleven'

"Der findes næppe en patendøsning'

Men kommunerne må^forsøge at lave

fleksible ordninger, så handicappede

elever for eksempel kan deltage i al-

mindelige skoleklasser og efter skoletid

vælge fritidstilbud sammen med andre

handicappede," siger Jørn Greve'

"Det er jo fint, hvis tre-fire handi-

cappede kan være sammen på en skole'

Min dels er der ingen garanti fot, at

de fungerer godt sammen' og dels

skal nogle af dem gå i skole langt

hjemmefra. Så mister de hurtigt kon-

takterne i nætmlliøet."
Ved at fokusere På enkeltintegra-

tionen håber \4denscenter for Be-

vægehandicap, at kommuner og

fagfolk - inclusive Muskel-
svindfonden - reflekterer

mere over de vilkår, der er

for en god integration, og

at de stiller forslag til fri-
tidsbeskæftigelser for han-

dicappede, der har

I
E

F
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BevægehandicaP-
pede skolebørn vil

gerne være en del af
sammenfængen i

det lokale miljø og i
deres klasse.
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Mus k e ln indfon den v o ks er

- børe "ånden" i crezu'bt køn bolde til det!

AF TINA SAHT LYDIKSEN

F0T0: CTAUS TH0RSTED

U
i ligger jo ellers i vinterdvale - os
i det grønne crew Det er næsten
umuligt at få hjernen til at tænke

på Muskelsvindfonden og koncert-
arrangementer, når det fryser 5-10'
udenfor.

Men jeg har forlængst udfyldt tilmel-
dingsblanketten til sommerens arran-
gementer, og når først fuglene b"gyn-
der at kvidre og varmegraderne lægger
op til, at jeg finder mine koncerrshorrs
frem, skal der meget til at holde mig
vækfra det grønne crew.

Gennem årene og arrangementerne
er der dukket nogle crew'er op, som så

småt er blevet mine venner. Og det er
først og fremmesr på grund af åem, at
jeg hver sommer møder op og har
glemt, hvor hårdt det var sidste som-
mer. Mærkeligt nok glemmer man
ikke, hvor sjovt det var.

Nu kunne man indvende, at hvis det
bare er fot at møde vennerne, man
knokler rundt på koncertturn6er, kunne
vi måske finde et roligere og bedre sted
atvære sammen. Men det er selvfølge-
lig ikke kun vennerne, der trækker, det
er også savsmuldet..! Arrangementets
karakter - rockkoncert, festival e.l. -
og forventnin gerne om en fed koncert-
turn6 er bestemt også afgørende.

Fondens rolte
Umiddelbart synes Muskelsvindfon-
dens rolle at være mere underordnet.
Jeg repræsenterer gerne Muskelsvind-
fonden ogføler mig bestemt også loyal
heroverfor. Men hvis de folk, der arbej- ,

der med koncertarrangementerne, var

tilknyttet en anden handicap-
organisation, ville jeg følemig
ligeså loyal over for denne or-
ganisation.

Dethænger sammen med, at
projektlederne i indsamlingsaf-
delingen er mere synlige som
arbejdsgivere, end Evald Krog
eller andre fra direktionen er.
Og sådan må det narurligvis
være i en stor organisationl
Det er bestemt ikke nogen kri-
tik af Evald Krog. Tværtimod.
Som frivillig har jeg fået indtryk af,
hvilken kapacitet han er - både på det
professionelle og personlige plan.

Rent organisatorisk er det Muskel-
svindfondens indsamlingsafdeling, man
som frivillig er underordnet og føler
sig tilknyttet. Indsamlingsafdelingen
står bag dannelsen af det grønne crew
og har været drivkraft i grundlæggel-'
sen af dets "ånd": frivillighed med fri-
hed under ansvar.

Bare "ånden" holder!
Tidligere var crew'et en overskuelig
gruppe mennesker, hvor alle måske
ikke kendte alle, men hvor man i hvert
fald genkendte hinanden og også kendte
folkene i indsamlingsafdelingen.

Men tilknytningen til indsamlings-
afdelingen er heller ikke så tæt mere.
Det skyldes, at crew'et er vokset meget
i de seneste år, h-vilket gør den person-
lige kontakt i indsamlingsafdelingen og
den enkelte frivillige imellem umulig i
langt de fleste tilfælde. Også internt i
crew'et er det umuligt at genkende alle.

Men forhåbendig kan "ånden" i crew'et
holde til denne vækst!

Det er ikke kun antallet af frivillige,
der vokser. Det gør Muskelsvindfon-
den i det hele taget. Som frivillig kan
man ikke overskue, hvad der foregår i
de øvrige afdelinger, hvis man da ikke
lige har været hjælper og derved set
Muskelsvindfonden fra en anden vin-
kel. Det er helt i orden for mit ved-
kommende, når blot overskuddet af
aktiviteterne kommer "svindlerne" til
godel Vi er trods alt kun frivillige. r

Tina Sahl Lydiksen, Sydals, har
skrevet denne udgave af Safetten.
Hun er en af de garvede *ivillige
og har oplwet, hvordan antallet af
Fivillige er steget i takt med akti-
viteteme i hele Muskelwindfonden.

Næste gang går Stafetten til en
selvstændig erhvervsdrivende fra
Københavasområdet, Anders Lar-
sen.
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H
eldigvis er der maqge handicap-
pede, som har et helt alminde-
ligt arbejdsliv på lige fod med

andre. Det har de, fordi de.har de
kvalifikationer, jobbet kræver - og evr.
stØttet af relevante hjælpemidler, min-
dre ændringer af arbejdspladsen eller
en personlig hjælp til prakiske arbejds-
opgaver og gøremåI. Andre handicap-
pede har en så generel nedsættelse af
erhvervsermen, at de har meget vanske-

' ligt ved at få arbejde på ordinære an-
sættelsesvilkår. For dem kan ansæftelse
med løntilskud ofte være en mulighed.

Selv om mange handicappede på den
måde har tilknytning til arbejdsmarke-
det, så er der alt for mange, som aldrig
får chancen eller måske tror, at de ikke
har en chance. Der findes givetvis han-
dicappede, som har lyst'tii at arbejde,
og som har meger at tilbyde ph ar-
bejdsmarkedet, men som tøver med at
søge job. Måske har de tidligere for-
søgt sig uden held, måske har de slet
og ret opgivet på forhånd.

Lettere at søge

Men ved man, hvilke hjælpeordninger
der findes, og hvordan de benyttes, så

bliver det måske lettere at se sig selv i
et bestemt iob - og søge det.

Det vil vi derfor gerne gØre noget
ved. Regeringen har taget en række
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 handicapkonsulenter i samtlige
AF-regioner, og vi har lagt stor vægt
på at få arbejdsmarkedets parter til at

Arbejdsminister Jytte Andersen (S)

Socialminister Karen Jespersen (S)

indgå aftaler om sociale kapider og
fremme etableringen af skånejob.

Mere oplysning
Det må under ingen omstændigheder
være på, grund af manglende informa-
tion om eksisterende støtteordninger,
at handicappede holder sig tilbage fra

der

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

Du vil derfor sammen med dette
blad finde seks pjecer om forskellige
støttemuligheder til handicappede på
arbejdsmarkedet. Brug oplysningerne
næste gang, du søger job; Har du brug
for uddybende oplysningeq så tal med
kommunen eller AF-handicapkonsu-
lenten i din region. Afbeskrivelsen af
de enkelte ordninger fremgår det,
hvem der administrerer ordningen.

Der skal være plads

Men det er ikke gjort med, at handi-
cappede gerne vil have job. Arbejds-
giverne og de ansatte på arbejdspladsen
skal også være indstillet på, at der er
plads til handicappede på deres ar-
bejdsplads. Sådan er det på mange ar-
bejdspladser, men der er stadig beho-,
for at gøre arbejdsstederne og virk-
somhedslederne opmærksom på den
ressource, handicappede eq og hvad
der findes af hjælpemuligheder. Der-
for gør vi samtidig i to pjecer både
offentlige og private arbejdsgivere op- -

mærksomme på handicappede som
medarbejdere. Herudover stpkes den
interne information i arbejdsformid-
lingerne, så AF-systemer kan yde den
bedst mulige seryice overfor handicap-
pede - og overfor virftsomhede! som
ønsker at ansætte handicappede.

Vi håber, at du vil orientere dig i det
vedlagte materiale. Og vi håber, at du
får mod på arbejdsmarkedet: Mulig-
hederne er der - brug dem! r

Mulighedetne er
brug d,em!

Høndicøppede bør ikke hotde sig tilbøge frø øt søge job - d,erfo,r ud,giaes

pjece sarwnen med bløndt a.ndet Muskelkrøft

AF S(lCIALMINISTER KABEN JESPERSEN

OG AEBEJDSMINISTER JYfiE ANDERSEI'I
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El(spertet Stærlr eller suag
Birthe Brejner om ka.rnpen fo, retten til øt aære et anikt indiaid

0m myasteni

de mange afslag, hun fik - og
siden vandt som ankesager på
stribe - lå efter hendes mening, at
ifølge myndighederne er detikke
noget "særligt" atvære myasteni-
ker. Hun blev placeret ind på en
målestok sammen med ældre, der
godt kan hente avisen selv, og hun
skulle i hvert fald ikke have mere
hjælp end dem.

"Aldrig er jeg blevet spurgt:
"Hvad kan du, hvad er din per-
sonlighed, hvor er din svaghed,
hvad vil du gerne hjælpes med?"
Den stivhed, den manglende evne
til at imødekomme den enkeltes
behov, den er central," sagde

Birthe Brejner.
'Jeg er ikke velkommen i Udgård,

men jeg tror, det er vigtigt - selv om
det ikke kommer en selv til gode - at
man kæmper for sin ret."

p e liwet
Seks myøstenikere fonølte deres historie

på kur"sus i Freder"icia.

AF TILO TENTZ OG

BIRGER AGEFGAABD

r ksoerterne i iVlvasthenia Gravis

F ., nØovenorgvrs være myastenr-
L k.rn. selv. Hvem andre kan for-
tælle historien om ikke at blive troet,
om at kæmpe med sig selv og sine am-
bitiorrer, om at skjule sig for vennerne,
om ind i mellem atvære hysterisk, og
hvem andre kan beskrive den humor
og de positive følelser, man også besid-
der?

Derfor var tingene vendt på den rig-
tige led, da et velbesøgt kursus for my-
astenikere blev indledt i Fredericia. I
princippet kunne godt 40 forskellige
historier være lagt frem, men af prakti-
ske årsager var der kun seks "eksper-
ter" i panelet.

De fortalte deres livs historie. Hver
for sig var de meget forskellige, men
da de seks indlæg var fortalg var alle
facetter beskrevet. Medrivende, føIeI-
sesfuldt, lattewækkende, og vredt.

På de følgende sider bringer vi bid-
der afde seks historier.

Andre "eksperter" var naturligvis
også repræsenteret på weekendkurset.
Lægerne Johannes Jakobsen og Ole
Nørregaard redegjorde for behand-
lingsformer og bivirkningne og for re-
spirationen og kriserne.

Cheflæge Jes Rahbek, Muskelsvind-
fonden, siger, at kurset tydeligt viser,

at på det medicinske område er man
godt med i øjeblikket. Men når det
gælder de støttende og psykologiske
områder, er der store opgaver at tage

fat på, siger han. Fondens psykolog

John Marquardt, som deltog på kurset,
vil få med denne dimension at gøre.
Hanl,rrrderer, at behovene er forskel-
lige lor henholdsvis de ældre myaste-

nikere og de unge, og han har tanker
om, hvordan disse behov kan op$'ldes.

Birthe Brejner har ofte
' kæmpet mod jætterne i
Udgaard - og vundet månge

gange.

F0T0: JESPES H0L0GAABD
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Guden Thor følte sig meget træt,

da jætterne i Udgård havde udsat
ham for en prØve, han ikke mag-
tede. Han formåede ikke at
drikke et helt horn mjød, han
kunne ikke klare sig i livtag med
en gammel kone, og end ikke en
kat lykkedes det ham at løfte.
Jætterne grinede af ham.

Men i følge sagnet havde jæt-
terne stor respekt for Thor, For
det var havets vand, han drak af,

det var alderdommen, han tog
livtag med, og han var tæt på at
løfte selveste Midgårdsormen.
"Gå væk herfia, du er for stærk",
sagde jætterne til Thor.

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

som enkeltperson, som et unikt indi-
vid.

IJden manuskript fortalte hun brænd-
ende om kampe på mange planer, især
slagsmål med sociale myndigheder om
at få bevilget helt nødvendig hjælp. Bag

"Der er blevet overskud til
alt det sjove, ogjeghar gang

i mange tingr" fortalte
Johannes Gravgaard.
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Jeg har aldrig haft det så

godt som nu, fortalte Inge
Nielsen. flun overkommer
meget og sidder gerne ved

sit kniplingebrædt.

c
7
I
5
s
T

3

'.i

å

i
!

$

å

q

å

$

$

-$

$

$

6

t
E

6

E

E

q

,4

I
v

t
$

B

å

#

R

ll

$

*

.E

E
e,
j

p:

Kolle0etne støttcde
Johønnes Gr,øugøørd: Jeg aender det negatiae til det positiue

'Jeg er gift og rnor til en
hund". Jette Bigum foran sit
hus en solskinsdag i Lyngby. FOTO: PTB ALI.Ail LUNOIilG

t""'
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"Generelt tror jeg, jeg har vendt
det negative til det positive. Nogle
vil kalde det fortrængning, men
det mener jeg ikke, det er. For
der har da været store vanskelig-
heder, men de er ovre, når de er
løst."

Afslutningsreplik fra Johannes
Grav-gaard, Vejle. Hans indlæg
var farvet af taknemmelighed
over for de mennesker, som bak-
kede ham op, da arbejdslivet som
lærer blev besværliggjort af hans
snøvlen. Og det var fawet af
humor og tilkendegivelser af, at
hans tilværelse ikke er blevet rin-
ger e af {ør tidspensionerin gen.

En engelsk- og musiklærer, som i
perioder snøvler kraftigt på grund af
myastenien, skulle man ellers ikke tro

kunne samle meget stØtte hos kolle-
gerne til at fortsætte. Men da han tog
beslutningen om at sØge førtidspen-

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

'r (cNu er jeg så hjemmegående,
og jeg nyder det. Der er blevet
overskud til alt det sjove. Jeg har
gang i mange ting, også mange
ting på en gang. Når jeg kan
mærke, at leg er ved at blive træt
i en muskelgruppe, laver jeg
noget andet, for senere at komme
tilbage til det første."

"Der går dage, hvor jeg ikke
tænker på myastenien, men snøv-
len minder mig om det. Det er et
stort handicap som her i aften,"
erkendte Johannes Gravgaard.

For tilhørernes skyld viste han sit
skrer.me indlæg på en overhead projec-
tor.

Charlotte Søgaard kræver og
forventer det bedste af sig

selv, fortalte hun på kurset.
flun har ambitioner og læser

på Århus Akademi for at
kunne søge ind på

lægestudiet.

14 1t

Den 63-årige F;rna Aagtard
Dam fik først sin diagnose
for 12 fu siden. Den var en

lettelse for hende'
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Huolnår Uår ieg ned
Inge lr{ielsen hør, aæret medicinfri i fire år, og hnr det reløtiat godt

Jeg leuer til det ydelste
Chørlone Søgøørd: Jeg aør i mønge år skøbs-ntyøsteniker

0m myasteni

måske det er fedt at få hjælp, men
for mig er det et nederlag, for jeg
lever derved ikke op til mit eget
idealbillede af en kvinde.

Jeg lever mit liv til det yderste,
presser mig selv over evne og er
gang på gang ude på overdrevet.
Det koster dyrt og går ud over
familie og venner. Men jeg for-
tryder ikke, fordi det beriger mit
liv med oplevelser, som jeg ikke
ville være foruden."

Charlotte Søgaard føler sig pri-
vilegeret og ser ikke diagnosen
som håbløs. Hun ser i stedet mu-
ligheder i alt. Hun har med syg-
dommen lært betydningen af at
være åben og stærk - og målret-

tet. Hun søger ind på lægestudiet til
sommer, fordi hun gerne vil forske i
Myasthenia Gravis.

Inge Nielsen, Ruds-Vedby på Vest-

sjælland, har oplevet mange ned-
ture som myasteniker, og som
menneske. Hun har også lært ikke
at skjule sit handicap og at leve
med der Men efter perioder, hvor
hun var stærk og tog hånd om
både sit eget handicap og sin
mands kræftsygdom, så kunne
hun gå helt ned med flaget.

I sit indlæg fortalte hun, hvor-
dan hun nogle gange spekulerer
oveq hvornår næste nedtur kom-
mer,

'Jeg har haft mange gode år
med de begrænsninger, der nu
engang er. Ind i mellem har der
været psykiske kriser, men jeg har altid
fået god støtte af min mand og øvrige
familie. Jeg har vist altid været god til
at acceptere tingene, som de nu var."

For et år siden blev Inge Nielsens
mand syg igen, og i oktober døde han.

"Efter den sorruner forventede jeg en

større nedtuq men den har ikke vist sig

endnu, jeg har faktisk aldrig haft
det så godt som nu, og er nu
uden dobbeltsyn.

Siden årsskiftet I99l-92 har
jeg været uden medicin, men
ikke uden syrnptomer. De er ret
udtalte ind i mellem, men medi-
cinen hjælper mig ikke. Jeg har
forsøgt at tage Imurel forebyg-
gende, men det og andet vil min
krop ikke have, så jeg fortsætter
uden. Men jeg spekulerer på hvor
længe. Går jeg helt ned igen, og
kan jeg hjælpes til den tid ?"

spurgte Inge Nielsen.
"Men disse tanker må jeg ude-

lukke, for ellers er det ikke til at
holde ud i dagligdagen, hvor jegi øje-
blikket glæder mig over, at jeg har det
godt."

Som 10-årig mærkede Char-
lotte Søgaard de første sympto-
mer. Hun smadrede opvasken, og
øjenlågene hang, så hun blev sendt
til undersøgelser.

"Jeg var i lang tid skabs-my-
asteniker - ville ikke fortælle om
det i skolen eller se i øjnene, at
noget var galt. Men det var der,

og jeg blev nødt til at indrømme
det, da folk begyndte at spørge til
mine hængende øjenlåg. Og så

gik det stærkt. Inden for et halvt
år blevjeg diagnosticeret og ope-
reret," fortalte hun.

" 
Charlotte Søgaard, som bor i

Arhus, er perfektionist. Hun
kræver og forventer det bedste af
sig selv

'Jeg hader at fremstå som svag og har
derfor tillagt mig en facade, så jeg virker

F0T0r SøREI H0LilÆHll-l

stærkere. Jeg lægger vqgtpa at leve så

normalt som muligt og har derfor kun
hjælp til lidt rengøring. Nogle synes

FOTO: JAIINICK DE FRIES

Min l(rop er god nok
Jette Bigam hal, ind irnellern zpfottet sig;ela sznn bes"uærlig, sær, og hysterisk

Iurde ikke sige nogGt
Erna. Aøgøørd Dørn bruger nøturrnedicin i stedet for Pred,nison og Imurel

F0T0r SøREil HoLM/CHlLl

Jette Bigum, L) gby, er træt af
hele tiden at skulle tage hensyn
til sin egen fysiske formåen. Ofte
vil hun gerne mere, end f,zsiklen
tillader.

"De værste petioder er, når jeg '
stØder mod egne begrænsninger
og andres manglende forståelse,
når jeg på grund af træthed må
takke nej til arrangementer og
komsammen.

At leve med Myasthenia Gravis
kræver planlægning og energi,
og selv da kan man komme ud
for at måtte aflyse.

Måske bruger jeg for meget
energi på at tage henslm til min
sygdom, jeg ved det ikke. Men
jeg ved, at jeg ind imellem har opfattet
mig selv som besværlig, sær og hyste-
risk, og jeg ved, at andre har det på

samme måde," fortalte hun.

Jette Bigum blev diagnosticeret som
17 -åLrig og har nu haft myasteni i 31 år.

Hendes liv er meget aktiw. Og hun og
hendes mand har rejst en del, hvilket

har været spændende og givende,
men også hårdt. Aften- og dag-
skole bliver det også til. Og fordi
kroppen har det bedst med at
blive holdt i form, svømmer hun
to gange om ugen.

"Det er sjovt, udfordrende og
rent velvære og er med til, at jeg
på trods af alt s1mes, at min lrop
er god nok.

Jeg er gift og mor til en hund,
som jeg ind imell'em tager med i
bilen og ud i naturen. Her bliver
den luftet uden snoq da jeg ikke
har lyst til at tilbringe min tid på

skovbunden eller kolde veje."

Jette er uddannet socialrådgiver

oghar fungeret som sådan i20 år

- mest fuldtids - indtil for fire år siden,

hvor hun måtte stoppe, da energien og
kræfterne slap op. FIun er i dag på mel-
lemste førtidspension.

Stille og roligt fortalte Erna Aa-
gaard Dam, IJlstrup ved Langå,
om sit liv med myasteni. Om
hvordan hun i mange år arbej-
dede som selvstændig frisør, ind-
til hun i midten af 7O'erne fik
noget med det højre øje, der
gjorde en ny hornhinde nødven-
dig. Da hun på samme tid blev
svag i armene, besluttede hun sig
for atprøve noget andet end fri-
sørjobbet.

Øjenoperationen kunne hun
ikke undgå at fortælle andre om,
men armenes tilstand forblev en

hemmelighed.

"Jeg gik i gang med zonetera-
peutuddannelseni 1979, fordi jeg
havde set, hvordan en zoneterapeut
havde hjulpet min mor, da hun fik en

blodprop i benene. Efter uddannelseh
startede jeg som selvstændig. Fire timer,
dagligt kunne jeg klare. Jeg fortalte sta-

dig ikke nogen om mine arme og be-
grænsninger. Jeg turde ikke en gang
fortælle min læge om, hvad en kollega
sagde til mig. Nemlig, at hun troede
jeg havde myasteni."

Så det var førsti 1984 efter flere
øj enoperationeq undersøgelser og
indlæggelser, at Erna. Aagaard
Dam fik diagnosen Myasthenia
Gravis. Det var en lettelse for
hende.

"Da jeg blev indlagt, fik jeg en
sprøjte, så jeg kunne slappe af.
Men jeg sagde nej tak til Predni-
son og lmurel, fordi jeg tog noget
naturmedicin, som jeg troede
mere på."

Efter en del besvær er hun i dag
på mellemste førtidspension. Ud
over firsioterapi som behandling
bruger hun meditation og visua-
lisering, hvilket hun har det godt
med.

"I mange år var jeg wed på lægerne,

fordi de kun hørte på sig selv. Så i dag
har jeg kun 6n fast læge, som jeg har
tillid til, og som jeg kan snakke med,"
sagde hun.

fOTO: ilITA LEMVIGH.MiJLLTR
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myaste n i-lo rslre t
Finn Somnie.r hør i sin doktordisputøts påaist,

øt persnner med aatoirnmune sygdomnte er

modtøgelige for øndre sygdornme

det vil sige prøveq der konstaterer
Myasthenia Gravis.

En rar lornemmelsQ

"De tal er meget stærke, og jeg har fået
at vide, at på grund af talmaterialet er
mine forskningsresultater nu blandt
verdens førende," fortæller Finn Som-
nier. Det kalder han selv en rar for-
nemmelse - og det opvejer rigeligt,
hvad han har måttet høre'på af be-
mærkninger fra kollegerne, der ind i
mellem stak til hans "tålmodigheds-
projekt". Men det var omkostningen
ved at bygge et helt nyt forskningsfelt
op, understreger han.

Resultaterne på,viser en lang række
forhold om Myasthenia Gravis, som
snarere rejser nye spørgsmål end ende-
gyldigt forklarer sygdommen. Eller qyg-
dommene, burde man sige, for Finn
Somnier har kraftige indicier for, at
diagnosen dækker over flere sygdom-
me.

Ved at se på, hvornår kvinder og
mænd debuterer med sygdommen (får
q/mptomerue), har han gjort op med
tidligere vurderinger om, at sygdom-
men rammer kvinder som unge og
mænd som ældre.

"De ældre kvinder og yngre mænd
er der også som debutanter, men de
yngre mænd kommer blot 5-10 år
senere end lmgre kvinder. Jeg tror, at
hos lmgre debuterende er sygdommen
ikke den samme som for ældre debu-
terende," oplyser Finn Somnier.

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

"Amerikanerne trot at hvor vi ikke
finder myasteni-antistoffer, er der alli-
gevel andre antistoffer, som rammer
noget i den neuromuskulære endeplade
(der modtager impulser fra nerverne),
men man ved ikke, hvad de kan være
reftet imod."

Risiko for andre sygdomme

Et vigtigt resultat er desuden den sta-
tistiske påvisning af, at har man en
autoimmun sygdom - som myasteni er

- så har man en højere risiko for at få
andre qygdomme. 11 procent af de unge
patienter og 3 1 procent af de ældre i
hans talmateriile har således fået myo-
pathi, som er en anden muskelsvind-

Laborant Gunvor flelt,
som er Fiirn Somniers

kollega i det lille laborato'
rium, itkendertt flere

hundrede myastenikere via
deres blodprøver. "Heldigvis

har jeg også mødt en del af
dem personligt,t' siger hun.

sygdom. En tredjedel af de ældre de-
butanter har andre diagnoser som rhe-
umatisme, glgt og stofskiftesygdomme.
Deter forskellige antistoffer, som giver
forskellige autoimmune sygdomme.

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

"Kan man afklare Myasthenia Gra-
vis, har man samtidig løst op for en stor
del af immunapparatet hos menneskef
generelt. Dette vil igen medføre nye
behandlingsmetoder for en række syg-
domme.tt

Sikker diagnostik
Den 50-årige forsker har, sideløbende
med at indsamle materiale til sin dok-
tordisputats, været med til at indføre
nye behandlingsmetoder og en sikrere
diagnostik.

"Vi har løbende revideret behandlin-
gen, og det gælder el'sempelvis præpa-
rater, doser og kontroller af, hvad
patienterne kan tåle. Diagnostikken har
vi gjort sikker ved kombinationen af
kliniske undersøgelser (ikke mindst
neurofizsiologi$ke) og blodprøver,'? op-
lyser han.

Databasen på Finn Somniers labora-
torium indeholder stort set alt omkring
behandlingen af de registrerede mya-
stenikere: hvornår de har fået fernet
qrmus'en (tymektomi), hvornår og
hvilke medicineringer, der er givet,

i

AF BIRGER AGEBGAARD

F0T0: MNA IEMVIGH-MuLLER
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antistoffeq.der får sygdommen til at
bryde ud. Læge Finn Somnier, der i
starten af 8O-erne tog det her i landet
udyrkede forskningsfelt op, har med
tålmodighed arbejdet sig frem til sin
doktordisputats i emnet.

Disputatsen blev godkendt i efter-
året, og nu kan dr. med. Finn Somnier
konstatere, at resultaterne er nået ud i
de internationale forskerkredse og
bliver brugt som standarder. På nogle
områder er lærebøgerne ved at blive
revideret, og han har modtaget ros fra
forskere i Øst og i vest.

Laurbærrene har han ikke tid til at
hvile på, men han forsker dybere ind i
antisiofferne fra sit neuro:immuno-
logiske laboratorium på 3. sal på Rigs-
hospitalet. I løbet affåårvilnye resul-
tater blive offendiggjort, men da de
endnu ikke er dokumenterede, vil han
ikke omtale dem her i interviewet.

Det hjælper patienterne

'Jeg forskeq fordi jeg s;mes, det er
spændende, men ikke bare for viden-
skabens skyld. Resultaterne kan hjælpe
patienterne," fortæller Finn Somnier.

Den brede anerkendelse skyldes ikke
mindst Somniers omhyggelige opbyg-
ning af en database med oplysninger
om 3 65 myastenike3 e fta Østdanmark
plus de finboer og jyder, der har været
indlagt på Rigshospitalet. Tallet dækker

over såvel levende som døde personer.
Desuden har han mellem 500 og 600
registreringer af positive blodprøver,

Kan rnan afklare Myasthenia Gravis, har man samtidig løst op for
den stor del af immunapparatet hos mennesker generelt,

' siger den 50-årige forsker Finn Somnier'

hvordan disse forhold har påvirket dan-
nelsen afantistoffer i blodet osv.

'Jeg kan eksempelvis se, om der er
forskel på virkningen af plasmasepara-

tion fra patient til patient (læs også ar-
tiklen side 20), og hvor lang tid virk-
ningen holder sig," forklarer han.

Kontroversielt
TiTmekomi 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 næppe er
noget alternativ, så stiller han som for-
sker et spørgsmålstegn ved operatio-
nens garmlige virkning.

"Egendig er det jo ulogisk, at vi f er-
ner tymys, som har til opgave at ud-
danne de hvide blodlegemer i blodet
til at skelne mellem egne og fiemmede
stoffer. Det er dog ren teori, hvis jeg
nu melder ud, åt vi ikke skal fierne
tymus, for der findes ingen kontrolle-
rede undersøgelser af det i verden."

"Tymus lernes hos 75 procent af
myastenikerne, og ingen kan bevise,
hvad dervillevære sket, hvis vi ikke ty-
mektomerede dem. Kurverne over
dannelsen af antistoffer er også stærkt
faldende efter operationen, men jeg
kan godt have en formodning om, at
det alligevel ville være sket. Det kan
bare ikke bevises. Men det er et om-
råde, jeg arbejder videre med!" r
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Fo ts øg sk al s ammenligne
t o h e h a n d I i n g s l o tm e t
Pløsvnasepøra.tion og immunglobulin til rnyøstenikere sømmenlignes på Rigshospitalet

AF EIRGER AGERGMRD

FOTO: NINA LEMVIGH-MiJTLER

r orskerne arbejder til stadighed på

I at finde frem til medicin og be-
I handlingsmetodeq der har gavn-
lig effekt på personer med Myasthenia
Gravis. De handler ofte om at hæmme
produktionen af skadelige antistoffer,
som giver symptomer hos patienterne,
eller at forstærke impulserne til musk-
lerne.

Ri gshospitalet gennemfører således

i øjeblikket et forsøg, hvor to behand-
lingsmetoder udsættes for en nøjagtig
sammenl igni ng. Plasmaseparation og
infusion af immunglobulin virker
nogenlunde ens, har nogenlunde den
samme virlcringstid og koster begge en
mindre formue - cirka 50.000 kt. pt
gang. Behandlingen skal gentages hver
tredje måned.

Projektlæge Jesper Rønager oplyser,
at det er det eneste forsøg i verden, hvor
sammenligningen bygger på nøjagtig
måling af antistoffer før og efter be-
handlingerne, og på elektrisk måling af
muskelkraften før og efter.

"Foreløbig er der 10 deltagere, men
vi har plads til 10 mere, og derfor vil
vi meget gerne i kontakt med flere my-
astenikere over hele landet. Forsøgs-
personerne skal ud over Mestinon
bruge Imurel, Prednison eller begge
dele i mindst tre måneder. Der skal
være symptomer og problemer i dag-
ligdagen," fortæller Jesper Rønager.

Fast gæst

Muskellraft har på Rigshospitalet mødt
to af forsøgspersonerne, Bodil Brøn-
dum ogJytte Friis.

Siden 1988 har Bodil Brøndum fra
Farum været fast gæst på Rigshospita-
let. Hver tredje måned er hun indlagt i
en uge for at få renset blodet for de an-
tistoffer, det er med til at nedsætte
muskelkraften. Plasmaseparation er en

nødvendig behandling for hende, selv
om hun også får medicin. Går der bare
en uge ud over de tre månedeq er
hendes kræfter tæt på nulpunltet. Hun
kan kun lige løfte hånden, og det ene
øjenlåg kan hun overhovedet ikke løfte.
I avisen kan hun kun læse overskrif-
terne.

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

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

Men allerede den første rensning af
blodet vil give en forbedring, og pro-
jektsygeplejerske Ingrid Flermansen
forklarer, at på andendagen vil Bodil
eksempelvis kunne åbne det øjenlåg,
der snart længe har været lukket i.

Efter tre omgange plasmaseparation

er antistofferne renset ud, og Bodil
Brøndums muskler kan igen modtage
de nødvendige informationer fra ner-
vecellerne, så musklerne kan trække sig
sammen.

'Jeg kan godt gå, når jeg bliver ud-
skrevet. Men jeg har lært ikke at spilde

fik det tilbudt med henslm til det forsk-
ningsprojekt, vi endelig er kommet i
gang med.-Vi har på Rigshospitalet talt
om projektet i et par år, men har først
i efteråret fået midler fra fonde og et
medicinalfirma."

Patienterne, der får immunglobulin,
orienteres om, at behandlingen ikke er
uden risiko for bivirkninger - eller en
teoretisk risiko for overførsel af syg-
domme via præparatet, der er samlet
fra måske flere tusinde donorer.

Måske et tilbud
"Hvis det viser sig, at immunglobuli-
nen har en tilsvarende effekt som blod-
rensningen, så kan den blive en be-
handlingsform, vi vil tilbyde flere
myastenikere. Den gives som drop i
hånden og kan derfor foretages ambu-
lant, og der er ikke smerter eller andre
ubehag ved behandlingen", siger Jesper
Rønager.

Indtil videre har to personer været
igennem begge behandlinger, så han
finder det for tidligt at vurdere erfa-
ringer. Behandling med immunglobu-
lin har været foretaget i cirka ti år, og
kun på enkelte personer med såkaldte
autoimmune sygdomme - for eksem-
pel myasteni og gigt. Når man ser bort
{ra forsøget, får seks-syv myastenikere
regelmæssigt foretaget plasmasepara-
tion, og en enkelt får regelmæssigt im-
munglobulin. r

Hos personer med Myasthenia
Gravis produceres for mange an-
tistoffer, som påvirker musklernes
evne til at modtage informationer
fra nervecellerne om at trække sig
sarunen.

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

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

Prednison svækker immunsy-
stemet og hæmmer de hvide blod-
legemer, der danner antistofferne.
Der er imidlertid en række bivirk-
ninger.

Imurel har en lignende virkning
som prednison, og her kan også
listes en række bivirkninger op.
Hvis et par gerne vil have børn på
et tidspunkt, må ingen af dem tage
imurel.

For medicin med bivirkninger
kræves det, at medicineringen føl-
ges nøje op af blodprø'v'er.

Bodil Brøndum glæder sig ikke ligefrem til blodiensningen, som foregår ved hjælp af
apparatet på billedet. Men hun holder af atrnosfæren på Rigshospitalet. Projektsyge-

plejerske Ingrid Hermansen er til stede under hele behandlingen, og projektlæge
Jesper Rønager har også jævnfigt til en snak.

kræfterne unødigt, så når jeg tager her-
fra, bliver det i kørestol. Ellers ville
mine kræfter ikke slå til så længe. Men
jeg læser bøger igen, og jeg kan også

gå lidt i byen," fortæller Bodil Brøn-
dum.

Den forbedrede tilstand varer des-
værre kun ved i halvanden måneds tid.
Derefter har nye antistoffer svækket
musklernes evne til at modtage infor-
mation. Hun må igen se fiem til en uge
på Rigshospitalets 9. sal.

Med i lorsøget

Jytte Friis fra Hornbæk er i en helt
anden situation, idet hendes myasteni
er meget mildere. Som forsøgsperson
får hun sprøjtet store mængder im-
munglobulin ind, som indeholder
mange antistoffer. Selv om derte umid-
delbart ikke lyder logisk, er virkningen
alligevel den, at behandlingen lægger
en dæmper på personens egen produk-
tion afantistoffer.

Jytte Friis har kun fået immunglobu-
ling en gang - sidste efterår - og hun
fortæller, at den gav hende mange kræf-
ter,

Efter behandlingen var hun en sær-

deles aktiv deltager i familiens projekt
med at flytte ud 4f et kæmpehus på 400
kvadratmeter og ind i en mindre bolig.

'Jeg sprang rundt som en kakerlak,
og mine børn udbrød: "Se, mor løber!"

Jeg udnyttede hver en time, men så,

Iidt før jul, da var jeg færdig!"

Jesper Rønager:

"Egentlig er Jytte Friis 'for god' til
at skulle have plasmaseparation, og hun

Jytte Friis er til ambulant kontrol for virkningen af immunglobulin,
flun har prøvet det 6n gang og oplevede, at hun pludselig

"sprang rundt som en kakerlak".
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Skuespil gøt det
kropumulige muligt

I{ropssproget er en aæsentlig del øf komrrzunikøtionen med øndre mennesker

Men buordøn får rnøn såda.n et, når, møn ikke køn beaæge sig?

Fern unge satte sigfor øt lære det aed øt spille teater

Henrik Vestergaard: Det er spændende og udfordrende at arbejde sammen med professionelle instmktører.

FOTO: PEB MOf,TEN ABRAHAMSEN

n ;1*:? Jå: ?i*,'f.Ju'å:lU uug" l aosraorgr rempo melrem
personerne i øvelokalet. En kommer
for sent, en anden kan ikke øve på den
aftalte dag,.en tredie spørger efter
scenografen, en ferde udstikker opga-
ven med at finde en scenetekniker, en
femte vil have mål af scenerne, en sjerte
belqrmrer sig om, hvordan kulisserne
skal transporteres.

Folkene fra et teaterprojekt under
Kulturby '96 har sat hinanden stævne

på en skole i Hvidovre, og trods den
indledende fowirring skal man ikke
tage projektets navn "Kropumulig"
bogstaveligt. Gruppen af skuespillere
og instruktører'får struktur på sam-
været, og dagsordenen for denne aften
bliver fastlagt. Først bliver arbejdsske-
maet frem til premieren gennemgået,
derefter holdes der læseprøve, og så

starter de for første gang med at øve
scener fra stykket.

"Kropumulig" er et teaterprojekt for
unge med et bevægehandicap. Skue-

spillertruppen består af Henrik Vester-
gaard Knudsen, Vinnie Carrass, Tina
Kirkegaard, Janus Thrp og Mbeke
Baden Laursen. De tre førsbrærmte har
muskelsvind.

Under b"dig vejledning af instruk-
tatretne Peter Darger og Lisbeth Breds-
dorff øver de på "T}e modige mænd",
et stykke af italieneren Dario Fo. Det
indgår i Kulturby 96's programområde
"Handicappedes Kulturby" og har pre-
miere den 9. maj i Medborgerhuser,
Ahlefeldtsgade i København.
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Siden skal det opføres yderligere tre
gange i løbet af samme måned:
. på Muskelsvindfondens landsmøde
. i forbindelse med projektet "Kunst

. er kaos" på Hans Knudsens Plads

med Dansk Handicapforbund sbm
arrangØr

. i Hillerød under handicappedes

kulturuge.

En sjov udlordring

"The modige.mænd" handler om tre
kvinder og deres lyst til det modsatte
køn, om deres uforstående far, tre feje

bodyguards gg om spøgelser. Hvad har
det så med handicap at gØte, kunne
man spØrge. Svaret er "ikke en pind",
og det er netop pointen. Teaterprojek-
tet skal nemlig gerne resultere i en fore-
stilling, som skal være interessant uden
for en snæver handicapverden. Den skal
med andre ord være med til at nedbryde
fordomme, skabe forståelse ogvække til
eftertanke på 6n og salnme gang.

"Det er vigtigt, at man ikl<e bliver
låst fast i en identitet som handicappet.
At spille teater kan hjælpe os til at und-
gå det,'2 mener Tina Kirkegaard, som
fik ideen til projektet sammen med
Vinnie. Carass. Men det har også et
andet formåI, tilføjer hun:

"Kropssproget er en meget væsendig
del af kommunikationen med andre
mennesker. Men hvordan får man et
kropssprog, når man ikke kan bevæge
sig? Vi mente, det ville være svært at lave

kropsteater - deraf titlen "Kropumulig"
- men også en sjov udfordring."

Doven eller ei

Og sådan blev det. Projektet startede i
efteråret 1995. De øwige skuespillere
fandt Tina ved at ringe rundt til folk,
som havde nogen erfaring med at op-
træde, og som måske havde lyst til at
prøve kr'æfter med denne forestilling.
Tina Kirkegaard husker ikke, hvem der
gav hende telefonnummeret til' Peter
Darger og Lisbeth Bredsdorff, men ho-
vedsagen er, at de iagde ja. Der skulle
ikke specielt megen overtalelse ttl atfåt
dem til atpitage sig instruktørhvewet,
selv om ingen af dem havde arbejdet
med handicappede før.

Og de løb da også ind i nogle van-
skeligheder.

ttPrøv med en amerikansk
accentr" foreslår instryktør

Lisbeth Bredsdorf. "Nei,
det kan ieg ikke," svarer

Janus Tarp. Men da han
gør sin entr6 på scenen,

serverer han sine replikker
på drævende dansk-ameri-

kansk. Det hø1ss itke
mere autentisk på Rebild
bakker i juli måned. Bag

ham skimtes Vnnie Carass
ogTina Kirkegaard.

"lla ieg slailede,.
lurde leg slct lklc

del samme som n[.
Falilisk el del lettcre
at strlllc'en rolle end

al uæte slg selu"

"De var lidt dovne," inener Peter
Darger.

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

Henrik Vestergaard forklarer, at pro-
blemetvar, at skuespillerne, som alle er
el-kørestolsbrugere, hrrrtigt blev trætte
og fik ondt i armene af at lave så uvant
mange bevægelser.

Øine og mimik
Arbejdet startede med undervisning i
at spille skuespil, hvilket indebar for-
skellige øvelser, som alle skuespillere
træner.

Øvelserne gik blandt andet ud på at
være sut atvære glad eller improvisere
en historie over nogle ord, "for eksem-
pel "oppe på loftet". Skuespillerne
skulle skændes med ffi ord, lege "Simon
siger", lave kørestolsdans.

"\Å øvede også et lille stykke af Line
Knutzon om at skælde en lille dum
hund ud, og fortalte en historie, me'ns

en anden lavede lyde til," fortæller
Henrik.

Ifølge Peter Darger havde Tina,
- Henrik, Vinnie,Janus og\4beke i star-

ten mest lyst til at snakke, og det var
instruktørernes opgave at "lokke" dem
til at træne store og små bevægelser,

stemmetræning og sang. Og at fortælle
historier i forskellige genrer. Det sidste
var det wæreste, især når man-kun måtte
bruge lirop og ansigt, mener Tina.

"For hvordan kaster man sig ud i at
bruge lroppen til at illustrere en,histo-

. rie, når man kun kan bruge en lillefin-
ger. Hvis du ikke har et sprog, hvad har
du så?" spørger hun og fortsætter:

"Det var en grænseoverskridende
øvelse for mig. Jeg blev konfronteret
med lige præcis det, projektet handler
om. Og puha, det var meget svært og
dybt provokerende."

Det kommer lidt bag på Peter Dar-
get som minder hende om, at hun også

har sine virkemidler.
"Øjnene og mimikken. Du kan også

ændre hastighed, når du bevæger dig,"
siger han.

Så svært som muligt
Gruppen har valgt at opføre "fle mo-
dige mænd" på opfordring af instuk-
tøretne. De er begge uddannede skue-

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

"Hans stykker er meget humoristi-
ske og desuden meget ftropslige. Der-
for er det spændende at lade handicap-
pede skirespillere opføre det. Projektet
hedder jo "Kropumulig", så hvorfor
ikke gøre det så svært 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 øns.ker at tilknytte nye skuespil-
lere på dette tidspunkt, fordi gruppen
nu er fast sammentØmret og fungerer
godt. Men man har inddraget en pro-
fessionel skuespiller til faderens rolle,
og måske skal en hjælper spille spøgelse.

"Vi har gjort det indledende arbejde,
nu skal vi koncentrere os om at Øve

stykket. Vi vil gerne give de medvir-
kende størst mulig chance for at tage
sig selv alvorligt som skuespillere. De
skal have flotte kosfumer og rammer
om stykket, og derfor har vi knyttet en
megåt dygtig scenograf, Maja Ravn, til
projektet," fortæller Peter Darger.

Fedt at spille teater
At optræde for et stort publikum er
ikke nyt for hverken Tina Kirkegaard
eller Henrik \Gstergaard. De har begge
spillet gadeteater med Muskelsvind-
fonden i henholdsvis to og tre år. Hen-
rik Vesgergaard:

'Jeg fik en opfordring til være med,
men jeg ved ikke, hvorfor jeg sagde ja.

Under alle omstændigheder slmes jeg,

det er fedt at spille teater. Det er hårdt,
men sjovt. Man bliver lidt høj af til-
skuerne, bifaldet, hele stemningen. Jeg
kan godt lide at lege og skabe rnig tos-
set. Da jeg startede, turde jeg slet ikke
det samme som nu. Faktisk er det let-
tere at spille en rolle end at være sig
'selv. Men jeg er blevet meie modig.
For elsempel tør jeg godt sige noget i
store forsamlinger nu, og det betrag-
ter ieg som en sidegevinst ved at spille
teater. "

l'Jeg er forhåbentlig blevet bedre
med tiden, og det er. en stor oplevelse
at få hjælp fra professionelle instruk-
tØrer, som det er tilfældet med det
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Vinnie Carass (w.) og Vibeke
Baden Laursen taler om deres

far, som vil sende dem væk.

"Huordan kasler man sig ud i at
[ruge firo[pen til at illustrere en
histofie, når man kun fian lruge
en lillelinger? HYis du ilrfie har

et s[109, hyad har du så?"

stykke, vi arbejder på nu," sigei Henrik
og trlføjer efter en kort pause:

"Vi bliver presset mere og er ikl<e

længere så bange for konflikter."

Normalt at være handicappet
Tina Kirkegaard kender heller ikke til
sceneskræk.

'Jeg kan godt lide at stå på en scene.

Når jeg spiller teate! er folk nødt til at
forholde sig til mig, i hverdagen er det
for nemt at ignorere mig. Men jeg kan
også godt lide at spille teater, fordi det
gør det legalt at være en anden end
den, man er. I teatret får jeg en rolle

eller bliver sat til noget grænseover-
skridende, som jeg måske ikke gør i
dagligdagen. Det er en udfordring, og
det er belærende og berigende," for-
tæller Tina Kirkegaard.

Hun tilføjeq at hun har samme ople-
velse som Henrik, af at være mere
modig, og at hun godt kan lide at pro-
vokere folk i et forsøg på ændre deres
opfattelse af , hvad handicappede kan.

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

((f 
gadeteater-gruppen spillede vi et

eventyr, hvor det normale er at være

handicappet. Det var lige på og hårdt
teater. Vi oplevede, at nogle gik i raseri.
De mente ikke, vi kunne tillade os at
drive spot med at være handicappet.
Men det viser bare, at de ikke ved nok
om os,t'

"Så nogle vendte ryggen til og gik,
fordi de ville ikke forholde sig til det.
Der var sågar nogle, som troede, at vi
var blevet t\runget til det. Men andre
blev helt opslugt af det. Jeg tror, at
gadeteatret opfi'ldte sit formåI. Dels at
gøre reklame for de grønne koncerter.
"Dels at vise, at vi kan". r
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lukket land
Over halvdelen af landets folkeskoler
er lukket land for mennesker i kørestol.

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

Undersøgelsen er lavet på baggrund
af en konlret sagj Nordjylland, hvor
en kommune ikke ville gennemføre de
nødvendige ændringer af en lokal
skole, sådan at en elev i kørestol kunne
fortsætte sin skolegang.

Fysisk tilgængelighed defineres i un-
dersøgelsen ved, at mennesker ikøre-
stol uhindret og uden hjælp skal kunne
komme rundt på hele skolens område.

De kommunale skoleforvaltninger
har over fof centeret oplyst, at 45 pro-
cent af alle skoler er tilgængelige. Men
hele 24 kommuner har samtidigt op-
lyst, at de ikke har en eneste skole, som
de selv anser for tilgængelig.

198 af de skoler, som skoleforvalt-
ningerne har erklæret tilgængelige, er
blevet nærmere undersøgt. Her besva-

rede 86 skoler samtlige spørgsmåI. Og
af dem kan kun fem skoler betegnes
som kørestolsegnede i forhold til un-
dersøgelsens definition af egnethed.

Det har vist sig meget svært at få et
præcist tal på, hvor mange kørestols-
brugere, der er i den undervisnings.
pligtige alder.

På baggrund af en mindre telefon-
interviewundersøgelse anslår Center
for Ligebehandling af Handicappede
antallet til at være 1.930. Ud af disse

modtager kun cirka 350 undervisning i
folkeskolen, hvilket svarei til 18 pro-
cent.'

På baggrund af undersøgelsen opfor-
drer centret derfor undervisningsmini-

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

leg meil [oslen
Slip dine postfantasier løs, hedder det i
en opfordring til handicappede kunst-
nere. Fantasierne går ikke på noget
med postbude, men på, hvordan man
kan dekorere en kuvert på kunstnerisk
vis.

Handicappede over hele verden har
fået opfordringen, og de, der har tænkt
sig- at gør noget ved deres postfanta-
sier, skal senest 20. april sende kuver-
terne - med frimærker, adresSe, afsen-
der og udsmykning på forsiden - til
affangØren i Belgien:

Centre d'art Differencie, Parc dAwoy,
B 4000 Liege, Belgique"

Alle kuverter vil blive udstillet fra 27 .

april til 30. juni.

lidt til en side

Isabelle Schwanzbach fra Muskel-
svindfonden, som er kontaktpersonen
til udstillingen, oplyser, at kuverterne
næppe blive sendt retur.

Ud ovår kuvertprojektet har hun
også fået en henvendelse om at udar-
bejde en skitse til en kæmpedukke, der
skal indgå i en belgisk teaterparade. In-
teresserede kan henvende sig til hende.

Så u det nu!
Som vi oplyste i.sidste nummer af
Muskelkraft, kan kandidater til repræs-

entantskabet blive præsenteret i den
valgavis, vi udsender kort tid før lands-
mødet.

Kandidater skal derfor senest 19.

april sende foto og oplysninger om
dem selv ind til Muskellirafts redakion.
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Onsdøg den 15. møj filder Maskelnindfonden 25 år.

D e t s k ø I s e tufø I ge ti g feye s !

Derfor vil vi gerne invitere Muskelsvindfondens venner
og samarbejdspartnere til reception mellem kl. 14.00 og 17.00 ved

Muskelsvindfondens lokaler på Kongsvan g Nl6,23 i Å,rhus.

. I jubilæumsåret har Muskelsvindfonden den store glæde at tage

det første spadestik til "Musholm Bugt Ferie og Fritidscenter"

- et nyt unikt feriecenteq der i indretning og udformning sætter
fo'kus på familier med handicappede medlemmer.

Eventuelle gaver eller donationer i anledning af jubilæet bedes

derfor skænket til "Musholm Bugt Ferie og Fritidscenter."

Med venlig hilsen

INIIBYDETSE

il,trt^na
Mette Bock

Direktør
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Fem forskellige
Tilbage til foredragsturneen, som der
har været mere af end afslapning ved
poolen:

"Det er en lang og spændende turne
til de fem muskelsvindorganisationer.
De er fem, fordi der er enorme af-
stande i et kontinent med l8 mio. ind-
byggere. Hver for sig er organisatio-
nerne langt mindre end vores. De har
hver deres prioriteringer af arbejdet,
som derfor er meget præget af, hvem
der kører løbet. De mødes en til to
gange årligt, og de har også talt om at
optræde noget mere sammen. Det vil
tre af dem gerne, men to vil ikke."

Tættere bånd

Går et øget samarbejde dermed ikke på
det interne, så fø\er Evald IGog sig
sikker på, at Australien og Europa/Dan-
mark vil øge samarbejdet.

I

1.
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'(Australien ønsker at knytte tættere
bånd til EAJMDA og ENNIC (hen-
holdsvis den europæiske sarnmenslut-
ning af muskelsvindorganisationer og
forskningssarnarbejdet). Det fortæller
Andy E,sworthl', direktør i den svd-
ausffalsl<e muskelsvindorganisation i
Adelaide og selv muskelsvindler. Det
var harn, der inviterede mig til Austra-
lien, og som nu er blevet direktør for
verdensorganisationen. "

"I Sidney har organisationen ansat
en f'sioterapeut, som arbejder med de
samme emner som vores forsknings-

fi.sioterapeut Birgit Steffensen. Og
mellem de to og vores konsulent, Syl-
via Hyde, vil der ret sikkert blive kn1.t-
tet stærke kontakter," fortsætter Evald.

20 års lorskel
Gennem de mange velbesøgte foredrag
og samtaler var det dog ikke altid det
fremadrettede, der skinnede igennem.
Det var meget blandede indtryk, han
fik rundt omkring, fortæller han.

På flere områder opfattede Evald
Krog det sådan, at der var 20 års forskel
mellem de danske forhold, han talte
om, og forholdene i Australien.

Organisationernes simple apparat
giver en del af svaret. To steder er det
således en pensioneret oberst og en
ditto bankdirektør, der kører organisa-
tionerne med hver en sekretær under
meget beskedne forhold. Bankdirek-
tØren var ligefrem stolt af, at han nu
'i.ille spare husleje ved at opsige to loka-
ler, for til gengæld kan der blive råd til
atkøbe en elektrisk kørestol til et barn.
Samme sted var mødelokalet dårligt og
uden vinduer, så bestyreisesmøderne
blev meget kort. Men det var bevidst,
idet direktøren slet ikke brød sig om
unødig diskussion på møderne.

Pengemangel og modvilje
De konservative holdninger fandt trvald
Krog også på respirationsområdet.
Kun ganske få personer med muskel-
svind har fået cpap og bipap eller er
blevet trakeotomeret, erfarede han.
Det skyldes to forhold: nogle steder er
der gode hensigter om at få appa-
raterne ud i folks hjem, men pengene
mangler. Og dels er der en udbredt
modvilje blandt mange læger mod at
trakeotomere folk og give dem respi-
rator.

Skyline i Perth, Australien.

"Et sted havde den administrative
overlæge sagt til sine kolleger, at hvis
han selv skulle komme i den situation,
at han ikle kunre trække vejret, så ville
han modsætte sig at få respiratorl Det
er sådanne holdninger, man må slås

imod. Men næstformanden for mus-
kelsvindorganisationen i det område
forlangte at få respirator, og han fik
omvendt en af de øvrige læger, så der
er bestemt håb."

Evald redder liv
Håbet skinnede da også ud af to lcvin-
der, da Evald fik talt med dem i Ade-
laide. De havde ellers opgivet håbet og
var stort set indstillet på at dø. Evald
vil gerne tage sin del af æren for at
"redde liv":

"Kvinderne var ude i tovene, fordi de
ikke kunne få luft. De havde fået at
vide, at de ikke ville kunne tale, hvis de
fik respirator, så det ønskede hospitalet
ikke. Men de blev vældig opmuntret,
da jeg fortalte dem, at sådan behøver
det langtfra at gå. Og jeg lovede at
sætte dem i forbindelse med overlæge
Ole Nørregaard på Respirationscenter
Vest i Arhus."

AF BIRGER AGEROAARO

FOTO; JAN AARUP OG HENRIK GIEDEKIEB
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Måil*:ftl"få:tri:ffs
kroner" og stikker dig et blændende
sælgersmil, næste gang du møder ham.
På slipsenålen ses et diskret logo for
"MDA Industries", og bag på køre-
stolen hænger Cavalet-tasken med
yderligere var ept Øv er.

Lyder det en anelse "for langt ude" i
forhold til det, Evald normalt beskæf-
tiger sig med, så er det nok også rig-
tigt. Men lidt er der om det:

"Det er i hvert fald nogle spændende
tankeq de har i Brisbane om indsam-
ling. Direktøren, pensionerede oberst
Peter Denham, som har banket fore-
ningen op fra atvære bankerot til at
samle fem-seks millioner kroner om
året, kunne godt tænke sig at lave sådan

et indsamlingsprojekt under navnet
Muscular Dystrophy fusociation Indu-
stries sammen med os og muligvis
EAMDA. Men man kan måske godt
forestille sig en stØrre forretning end

f {\l,l.t\*..!

kuglepenne," mener landsformanden
beskedent.

Evaid nyder nogle velfortjente af-
slapningsdage i sin 40 dages australske
foredragsturn6. Davi en afde sædvan-
lige slidsomme formiddage på Muskel-
svindfonden får ham i røret fra Carrns

- med ni timers tidsforskel - er han ved
at varme op til aftensmaden ved hjælp
af en vodka-cocktail, "Harweys Wall-
banger", som han har fået serveret ved
poolen. Den står 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 jegfør har prøvet.
Temperaturen er 34 grader, solen er
meget stærk. Men desværre har Austra-
lien en kedelig verdensrekord med det
tyndeste ozonlag og de fleste tilfælde
af hudkræft."
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Rejsen er startet - det fejres
med et glas rødvin på Hilton-
hotellet i Singapore. Evald
Kiog fl ankeres af hiælperne
Henrik Giedekier (til venstre)
ogJanAarup.

Evald med stråhat og shortsl
Så er han klar til en tur På
Pert-egnen sanunen med Ian
og Deirdre, som er forældre til
en ung mand med muskel-
svind. Henrik Giedekier kikker'
muligvis efter en kænguru.

"Måske er det en lille ting at trække

frem, men det er en vigtig detalje. Der
skal være nogen, som begynder På en

udvikling. Hos mange af de Yngre i
Australien har jeg oplevet så meget saft

og kraft, atjeg er sikker På, at det nok
skal kommel

På vej er også nye holdninger til
- handicappedes seksualitet, fornemmer

landsformanden. På det område er de

langt bagefter Danmark, men der er

dog tanker om at give handicaPPede

lov til at frekventere prostituerede'

"Der findes ingen hjælperordninger
(endnu), og det er ikke nogen let sag for
dem at blive transporteret rundt. Man
er i den grad afhængig af familien eller

institutionen, og det gør ikke mulig-
hederne for at bolre sig på det sexu-

elle område nemmere", mener Evald.

Forskning med hunde

Ligesom de europæiske lande vægtet

forskning og medlemsarbejde vidt for-
skelligt, er de australske organisationer
vidt forskellige i deres prioriteringer.
Nogle af dem beskæftiger sig stort set

kun med forskning.
"Et enkelt sted i Vestaustralien har

de i øvrigt et spændende projekt, hvor

hrrnde får muskelwind. De tror, de har

fundet ud af, hvordan de kan behandle

hundene."

Tusinder al miles

Evald Krog har rejst tusinder af miles i
Australien - fra vest til øst. llan er

blevet mødt med hjertevarme og oP-

rigtig interesse af alle. Kun et enkelt

sted faldt en foreningspræsident i snrn,

mens Evald holdt foredrag om respi-

ration og setsualitet... Evald vælger at

tro på, at hun var træt den aften.

Mediernes interesse for den lille
mand i kørestolen er ikke uvant for
landsformanden. I Australien var den

så intensiv, at det næsten virkede som

en "wallbanger", når han havde holdt
foredrag og derefter blev interviewet
igen og igen.

Men gennemslagskraften i medierne

er så betydningsfuld, at Evald med

glæde sagde ja til alle, der ønskede

udtalelser og samtaler. Tle store radio-

stationer og en tv-station lavede inter-
views. Det samme gjorde alle muskel-

svindorganisationernes tidsskrifter, for-

uden tre-fire faglige tidsskrifter og

såmænd også et enkelt skoleblad.

"For migvar detvældig spændende at

få indtryk af et kæmpekontinent så langt

vækfraDanmarlg og hvor de På mange

områder tænker det samme som os."

$AS løser opgaven

Et stort flyselskab var ellers tætpå at

sætte en stopper for hele turen. Singa-

pore Ærlines meddelte, at selskabet

overhovedetikke ville have Evald Krog
med på flyet- af hensyn til sikkerheden

ombordl Elektronikken i Evalds bipap

kunne risikere at påvirke flyets naviga-

tionsudstyr, og tænk nu, hvis vores

landsformand skulle kunne få skylden

for noget dramatisk i luften...
En hurtig henvendelse til hjemlige

SAS gav imidlertid pote. Evald var vel-

kommen, også med bipap, og rejsen

blev tilmed stærkt rabatteret. t
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AF BIRGER AGERGMBD

TEGNIIGER: JESPER FREDERI(SEN, ARTiGRAFIK

Vippestativ

Dtråii#.t;::il:ftffi;
for den bevægehandicappede kan være
snublende nær, men der skal måske en
ide fra en anden til at få løst det.

"En anden" kan i dette tilfælde være
bogen "Gør dagligdagen nemmere",
som Hjælpemiddelinstituttet har ud-
givet. Bogen er en stærkt revideret ud-
gaveaf "Ctør detnemmere", som Social-
styrelsen var med til at udgive i 1986.

Bogen har karakter af et idekatalog
med både nye og kendte produkter, der
kan løse store som små problemer. Det
er dog ikke altid nemt at afgøre, om
produkterne kan købes i fri handel eller
skal skaffes hjem som hjælpemiddel.

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 nærmere på. Og'
alligevel eider mange.

Pluk lra bogen

Vi har plukket lidt i bogen.og viser
nogle få af illustrationerne.

Fra afsnittet om dørtrin og ramper:
På markedet findes dørtrin med beaæge-

lig bund; kinne /sløgliste,som automatisk
skubbes ned, når f.eks. en kørestol
kører hen over dørtrinnet. De kræver
dog hyppig rengøring for at fungere.

Køkkenet og køkkenarbejdet giver
anledning til mange siders gode forslag.
Blandt andet om højdeindstillelige 07)er-

skøbe.HÅsikke skabene kan indstilles i
højden, kan man skrue nogle byld.ekøs-

serlnder overskabene til de kopper og

'tallerkner, man bruger hele tiden.
Underskabenes hylder kan også ud-

skiftes medudteksbøkker eller kurve på
glideshinner.

Personer uden ret mange kræfter i
armene kan let hælde vand fra en el-
kedel ved at få den monteret på et
aippestøtiu.

Redskaber

Har man svage hændeq må man sørge
for, at ting, der skal skæres eller rives,
holdes fast. Det er der forskellige for-
slag til, for eksempel en skærekøsse al
brød.

Hvis man har svært ved at holde på
en almindelig kartoffelskræller, kan
man bruge en kørtffilskrællery somfast-
gøres rired sugekopper eller spændes
fast på køkkenbordskanten. Skrælleren
fås også i en udgave, som ligner et lille
rivejern, som står på bordet med
skrællesiden opad.

Emballager plejer også at være be.
sværlige at åbne. Der findes forskellige
skruelågsåbnere til konservesglas og pla-
stic-sodavandsfl asker, og konservesglas
kan relatiw let åbnes ved hjælp af ea
såkaldt låggttfter.

lsoveværelset
I soveværelset handler det blandt andet
om at kunne vende sig i sengen. Et
glid.eløgen er velegnet, idet det er ud-
ført af .et dobbelt lag stof, som glider
mod hinanden, når man bevæger sig.
Glat sengeøj eller nattøj i silke gør det
også nemmere at vende sig.

Under afsnittet om badeværelse og
toilet viderebringes ideen at få en aønd-
høneåbner med lange skafter monteret
på en vandhane med små greb, hvis
man ikke i forvejen har et nyt blan-
dingsbatteri med lange greb. Også en
neglesøks ntonteret på en plø.de på bordet

kan være til hjælp for personer med få

kræfter i hænderne.
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

hailestole, hvor ryglæn og sæde kan ind-
stilles, enten elektrisk eller med hånd-
kraft. Der findes også lænestole med
løftemekanisme, hvor sædet løftes eller
skråtstilles, så man bliver hjulpet helt
op ar stå.

Går man udendørs, og vejen er glat,
skal sålerne være skridsikre. Man kan
forslme sine sko og støvler med besløg

med små pigge, og stokken kan sikres på

samme måde med såkaldte isdupsko.

Lovgivningen

Bogen indeholder et nyttigt afsnit om,
hvordan man får rådgivning om de
hjælpemidler, der er bedst til ens be-
hov; hvordan man får hjælpemidlerne,
og om der gives økonomisk støtte. Som
hovedregel skal man henvende sig til
social- og sundhedsforvaltningen, hvor
mange i forvejen har en sagsbehandler.
Det fortælles også, hvordan man ge-
bærder sig ved planer om boligændrin-
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. (Læs side 7)

Bistandsloven omtales for sin $58
om, at kom-rnunen kan yde støtte til an-
skaffelsen. Hjælpemidlet skal i væsent-
lig grad kunns afhjælpe ansØgerens
lidelse eller lette den daglige tilværelse
i hjemmet.

Bogen slutter med en række nyttige
adresser - blandt andet hjælpemiddel-

Lågpifter

centraler - og henvisninger til littera-
tur. Desværre står Muskelsvindfonden
under sin gamle adresse i Vestervang,
og bogen "Om at bo med et barn med
m-uskelsvind" sawes også i litteratur-
listen.

Små skønhedsfejl i en nyttig bog, der
især henvender sig til brugerne og i
nogen grad også til pårørende, ansatte

i social- og sundhedssystemet og til
praktiserende læger. r

" G ør dø gli gdagen nem.ntere ".

Tbkx og opdøtering øf ergoterøpeat

Dorte Quøød.e.

Illaxrøtioner: J esp er Frederiksen,

ørt/Grøfik.
Ud.gia et øf Hj æ lp erniddelinstituttø,
Gregersensvej 38, 2630 Thq.strup,

telf. 4399 3322.
90 sider. Pris:98 kroner.

tips og fingersnilde

Skruelågsåbner

Neglesaks monteret på plade

3t

Gør dag U d auen
ngmrnere
li

Mønge ønuendelige tips i ny bog om hjælpernidler og boligindretning
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Huordan hliuer ieg en

bed,re handiGappet
Un gdorns grup p e - kursus rn e d st ær kt b I øn d e t u dby tt e

AF TINA KIRKEGAARD

I re<iag rien 26. januar 199o var en

F :lmi 1Få;ff :: itlj': otT ;
unge mennesker og deres hjælpere
skulle på weekend kursus på Kalund-
borg vandrehjem.

Del tagerne ankom forven tningsfu lde
til et kursus, hvor hovedvægten var lagt
på emner som selwillid ogbruger/hjæI-
per-forhold. Temaet selvtillid og
spørgsmålet "hvordan får jeg mere
selvtillid" er nok et svært spørgsmål for
mange. Så svært, at man ofte ønsker, at
det var noget, man kunne trække i en
automat. Men så let er det ikke!

Fredag aften foregik foran videoop-
tageren, hvor deltagerne på skift skulle
op og præsentere sig foran åben skærm
i mindst to minutter. Ved ankomsten
var de alle blevet udstyret med en lille
seddel, hvorpå der stod, hvad de skulle
fortælle, f.eks. "Præsenter dig selv og
din hjælper" og derudover et tilfældigt
emne som "Fortæl om din bedste ferie-
oplevelse'1

Grænset skulle overskrides
En efter en gik de fleste frejdigt op og
fortalte, mens det for nogle var lidt
sværere, og nogle grænser skulle derfor
overskrides. For mange var det første
gang, de skulle tale til en forsamling på

60 mennesker og oven i købet filmes
på samme tid. Men alle gjorde et for-
bavsende flot forsøg, og det var tydetigt
at fornemme, at ved dennei præstation
var selvtilliden steget et par grader.

Efter præsentationen gik deltagerne
ud i fire grupper, hvor de så videoopta-
gelsen og dernæst gav hinanden både
positiv og negativ kritik ud fra aspekter
om at tale tydeligt og ud til forsamlin-

gen, se på kropssproget m.m. Mange
af deltagerne mentb, detville have været
godt, hvis der havde været mulighed
for at blive videooptaget en gang mere,
så de ting, man havde lært, kunne være
afprøvet.

Fredag aften hen imod de sene timer
var der plads til det sociale samvær, og
en livlig snak rundt omlring i lokalerne
var et tydeligt bevis på, at folk hyggede
sig'

Uden selvtillid
Lørdagenhavde alle set frem til, fordi
den stod i. "selvtillidens tegn", og sels

PeterJohnsen l1'tter til oplæg.
Han fik også et blandet udbytte

- afsodavand og cola.

timer på programmet var afsat til at
lære om dennes mangfoldige kunst. Jb
undervisere var hyret til at bibringe
forsamlingen en viden om, på hvilken
måde man kan styrke sin selvtillid.

Men de to lærere var desværre 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 målgruppe, de skulle
undervise. Det virkede nærmest som
om, at det var deltagerne, der kørte 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 hjælperordning. Snakken gik
livligt omkring emner som: "Påvirker
det den handicappedes selvtillid, når
der er en hjælper tilstede?" og "Er hjæl-
perordningen med til at udvikle selv-

tilliden hos den handicappede?".
Men de store forventninger til lør-

dagens program var bristet, og det blev
hurtigt en kendsgerning, at det ikke
blev dagen, hvor ens selwærd og ego

skulle styrkes.
I .ørdag aften var der fest, og folk

havde da heller ikke mistet gnisten
fuldstændig. Et kæmpe hjemmedisco-
tek var stablet på benene, discolysene
blinkede i takt med rytmerne, og folk
dansede på livet føs.

Spændende debat

Næste dags formid dag var afsat til
ermet bruger/hjælper forhold, og hvad

deltagerne ikke havde kunnet opleve

om lørdagen, fik de til gengæld lov at
opleve om søndagen, nemlig en forbe-
redt, humoristisk, og spændende person

ved navn Hanne KJitgaard.
Hanne er selv handicappet og har for

nylig udgivet en bog om bruger/hjæl-
per forholdets mange dimensioner.
FIun var derfor inviteret på dette kur-

Det bedste indslag på kurset var
med Hanne Klitgaard, som.selv er
handicappet og har udgivet en bog

om bruger/hjælper-forholdet.

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

Bare tre timer var der afsat til at

komme rundt om dette riridtømmelige
emne, og deltagerne havde en gevaldig
lyst til at debattere nogle af de proble-
mer, Som måske fi'lder alt for meget i
deres dagligdag: "Hvordan bliver jeg

bedre til at sige til og fra", "l{vordan
takler man som bruger en krisesitua-
tion", "Hvordan bevarer man sit privat-
liv" osv.

T}ods den store spØrgelyst blev der

også plads til'lidt gruppearbejde og et
enkelt rollespil, som skulle sætte fan-
tasien i gang omkring konfliktløsning.
Ærgerligt, at der ikke var mere tid på

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 fi'ldt en hel
weekend.

Blandet lornøjelse
Kurset i sin helhed har været en blan-
det fornøjelse for både deltagere og
arrangØre\ og mange sidder sikkert til-
bage med en følelse af, at det de kom
for at lære, nemlig "Hvordan bliver jeg

en bedre handicappet", kun tildels er

blevet indfriet.
Selvtilliden er måske ikl<e blevet så

meget stØrre, men til gengæld har del-
tagerne fået snakket med andre om,
hvordan de talder det at være arbejds-
giver og sikkert også om mange andre
ting, som hører med når man er på

ungdomskursus. Ikke at forglemme det
sociale samvær. r
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AF KLAUS BACH

FOTO: MICHAEL IAilGE/CHIII F(ITO

ll o- muskelsvindler
I volder det ofte pro-
ll or.-.r at Druge et
almindeligt tastatur og en
mus til en pc. Der findes
mange mere eller.mindre
brugbare løsninger på disse
problemer.

Da jeg i forbindelse med
mit arbejde på Muskel-
svindfonden skulle til at an-
vende både mus og tastatur,
havde jeg et problem: Jeg
kunne ikke nå musen samtidig med, at
jeg betjente tastaturet.

Derfor måtte jeg på jagt efter en
anden løsning. Jeg opstillede følgende
krav til en løsning:
r Udstyiet skal kunne skrive alle bog-

staver og tegn og kunne bruges i
samtlige programmer

o 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 messebesøg fandt jeg frem til
Morsetastaturet som den eneste mu-
lighed. Det kan bruges i alle program-
mer. Desuden kan det betjenes med 6n
hånd, så jeg kan bruge den anden til
trackball'en.

Morsetastaturet er baseret på det in-
ternationale morsealfabet og består af
en elektronikbolis og to knapper; en til
prik og en til streg. Hvis jeg skal skrive
mit fornavn,Sfaus, skal jeg trykkei

II I I I

tstaturet er væk og erstattet af rnorsetastaturets to.knapper,
som er pldceret ved Klaus Bachs venstre hånd. Den tredje knap
er klikket til trackballen, mens han bruger højre hånd til at
flytte markøren på skærmen.

..-(stort bogstøa) -.-(k) .-,.(0 .-@) ..-
(a)...(s).

Første gang jeg så Morse-tastaturet,
tænkte jeg: Det lærer du aldrig! Men
efter cirka en måneds brug i mit dag-
lige arbejde havde jeg lært de alminde-
ligt forekommende tegn udenad.

Den eneste ulempe ved morsetasta-
furet er, at'det går langsomt, når jeg
skal skrive meget tekst. Der skal mange
tastetryk til for at skrive et brev.

Fordelene

Fordelene ved morsetastaturet er:
. Det er en total erstatning for det nor-

. male tastatuq d.v.s. pc'en "mærker"
ikke nogen forskel

o Min venstre hand 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)

..Højre hånd styrer kun trackball-mar-
kørenpå skærmen. I pralsis behøver
jeg ikke at flyfte hænderne

T TT II'

Når møn ikke køn bruge ølmindeligt tastatur er det en ide rfi rzturse,

skriaer Kløus Bøch, bais fornøan står øt læse i oaerskriften

. Jeg behøver ikke kigge på
linapperne, men har efter-
hånden lært de fleste ta-
stekombinationer udenad

o Der kan kobles et almin-
deligt tastatur til pc'en,
som kan benyttes samti-
digt med morsetastaturet,
så andre umiddelbart kan
bruge pc'en.

. Der er en del indstillings-
muligheder til morsetasta-
turet. Disse er bl.a. juste-

ring af, hvor hurtigt tastetrykkene skal
'følge efter hinanden, for at tastaturet
opfatter dem som hørende til sarrime
bogstav/tegn; om der skal være bip-lyd
efter hvert tegn osv.

Desuden er der to udgange, som via
tastetryk kan bruges til at tænde/slukke
forskellige apparater. F.els. alarm, dør-
åbner og lampe.

Jeg er meget glad for morsetastatu-
ret. Det giver mig mig muligheder for
albenytte pc'en optimalt og giver ikke
problemer hverken i DOS- eller Win-
dowsprogrammer. Desuden er morse-
tastaturet meget brugervenligt på den
måde, at alle indstillinger foretages
med prik- og stregknapperne og ved
hjælp af lysdioderne på forsiden af
elektronikboksen. Der er altså ingen
knapper på boksen, og jeg kan derfor
foretage alle indstillingel selv

Morsetastaturet er udviklet af MAR
SOFT] telf.4879 9366, og det koster
4.500k+moms. r
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I ioh med handiGap
På Københaons Uniaersitet ørbejder foreningen Ha,ndicøppede Studer"ende dy

Køndidø;ter på øt lige*ille fysisk høndicøppede med ikke-hønd.icøppede

H :l:t#j,:ilå"T:#ffå1liå
bør lægge vejen forbi Valby Medbor-
gerhus, Valbygårdsvej 4, lørdag den 1 1.

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

Formålet med temadagen er sætte
fokus på de problemer, som handicap.
pede støder ind i, når de bevæger sig
ud på arbejdsmarkedet.

Der vil blive orienteret om blandt
andet A-kasse regleq aktiv og alterna-
tiv jobsøgning, forberedelse til jobsam-
tale, stårt af egen virksomhed og for-
dele/ulemper ved særordningerne for
handicappede i erhverv. To arbejds-
givere vil desuden fortælle om deres
holdninger, tanker og visioner om-
kring ansættelse af handicappede med-
arbejdere.

Nedbryde lordomme

"Når vi inviterer arbejdsgivere til at
komme på en sådan temadag, er det
fordi vi på den måde håber at kunne
nedbryde de fordomme, mange ar-
bejdsgivere åbenbart har omkring han-
dicappede. \4 ønsker at ændre deres
holdning, så de forstår, at handicap-
pede er lige så kvalificeret som ikke-
handicappede og lige så effektive, selv

om vi måske ikke kan være det på fuld
tid på grund af manglende kræfter,"
fortæller foreningens formand, Gitte
Lindeløv, sorn selv har muskelsvind.

Da en gruppe handicappede stude-
rende fra Københar,rrs Universitet stai-
tede foreningen i 1986, var det hoved-
sageligt for at forbedre den fysiske
tilgængelighed for de studerende. I
1992 udvidede foreningen sin virk-
somhed til også at omfatte de færdig-
uddannede fra andre højere læreanstal-

Foreningens bomærke.

ter, fordi den voksende arbejdsløshed
gjorde det sværere atfå job.

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

Fleksibelt arbeidsmarked
Foreningens overordnede formål 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 sidstnær,nte
gruppe arbejder foreningen blandt
andet med at gØre arbejdsmarkedet
mere fleksibelt, så det for eksempel
bliver muligt at fi lønkompensation i
forbindelse med nedsat arbejdstid.

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

Studere i udlandet?
Når handicappede studerende stiller
spørgsmål om, hvorwidt det er muligt
at studere i udlandet, henviser fore-
ningen dem til hjemkommunen.

"Det er det eneste vi kan gøre, da det
er op til kommunen. Sådan som reg-
lerne eq kan det være utroligt be-
sværligt at få revalideringsydelsen med
til udlandet - og hvad der er muligt i
6n kommune, er måske ikke muligt i
en anden. Det er blandt andet derfor,
at vi arbejdbr på atfår ansvaret lagt ind
under undervisningsministeriet, så for-
holdene bliver ens for alle - og ikke
som nu, hvor det er op til den enkelte
kommune," siger Gitte Lindeløv.

Da nogle af de oftest stillede spØrgs-

mål handler om økonomi og støtte-
ordninger, har foreningen i samarbejde
med Center for Ligebehandling af
Handicappede udgivet pjecer, der på
en let og forståelig måde orienterer om
de forskellige støtteordninger.

Foreningen kan træffes på telefon
3532 9I0l mandag, onsdag og fredag
mellem klokken l0 og 12. Studerende
og kandidater fra hele landet kan kon-
takte foreningen.

Er du interesseret i temadagen, så er
prisen 50 kroner - og tilmelding skal
ske senest mandag d. 29. april. filo
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Hsdt kort til
"lortrinsadf ang "

Høndicøpp ede bruger kun

sj æ ldent j o b støtt e ordn in gern e

F " unoersøgeise om-

I kring erhvervsertaring
I hos 30'60-arige men-
nesker med muskefsvind,
foretaget af Bjørn West for
Institut for Muskelsvind,
viser, at kendskabet til og
brugen afde offendige finan-
sierede støtteordninger er
begrænset.

Således fik ordningen "For-
trinsadgang til offendige stil-
linger" det røde kort af de
adspurgte, der har prØvet
ordningen, hvilket er seks

procent svarende til syv per-
soner. Af de syv mente hele
71 procent, at ordningen var
meget dårlig.

Ifølge Bj ør n West kan for-
klaringen være, at ordningen
er næsten umulig at admini-
strere, da fortrinsretten først
trædår i lraft, hvis den han-
dicappede ansØger er lige så

kvalificeret som andre dn-
sØgere. En vanskelig situa-
tion - for hvordan måles
det? Detvil derfor altid blive
en subjektiv vurdering fra ar-
bejdsgiverens side, der afgør,
hvem afto lige kvalificerede,
der fir stillingen. Og arbejds-
giveren kan til enhver tid
hævde, at det er den bedst
kvalificerede, der blev ansat.

Med hensyn. til de andre
støtteordninger har kun tre
procent brugt 50/50-ordnin-
gen (job med løntilskud), og
syv procent l/3-ordningen
(førtidspensionister med job).

Det mener Bjørn West er
bemærkelsesværdigt, da un-
dersøgelsen samtidig viser, at
flertallet af de adspurge øn-
sker at gå på deltid.

Meningerne om, hvorvidt
det er svært at få hjælp fra
det offendige, var delte - 39

_procent mente det var let,
mens 41 procent vurderede
det som svært. Og så følte en

stor del, at det tog længere
tid end forventet at få en be-
villing igennem.

Bjørn West konkluderer,
at hvis situationen på ar-
bejdsmarkedet skal forbed=
res for personer med mus-
kelwind, kræver det altså

anderledes og mindre stive
ordninger, der i højere grad
formår at tilpasse sig de in-
dividuelle behov. Og hvis
handicappede skal have en
reel chance på fremtidens
arbejdsmarked, så må man
ikke glemme, at arbejde og
uddannelse hænger uløseligt
sammen - også foi handi-
cappede. En øget indsats
inden for uddannelse er der-
for påftrævet, mener han.

Det skal dog nævnes, 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 være foruden. Lilo

_Center for Ligebehøndling øf
Hønd.icøppede, soru for to år
sid.en ud.gøa pjecer om de for-
ske llige j obstøtteordninge7 h ør
også erføret, øt bendskøbet til
reglerne er for lille. Sømmen
med. sociølministeriet og ør-
bejd,swinisteriet hør centret na
udgiaet en ny pjece rued. en

sømlet omtøle øJ- ordningerne.

Pjecen eraedløgt dette nummer
øf Maskelkrøft.

Ny i handioapråd
Niels Arthur Hansen,
næstformand i Sclerose-
foreningen, har på grund
af sygdom måttet ned-
lægge sine tillidshverv. I
Det centrale Handicapråd
er lørgen Lenger, udvik-
lingschef i Muskelsvind-
fonden, trådt ind som hans

stedfortræder. Der skal
senere foretages nyvalg i
valggruppen, der består af
Gigtforeningen, Muskel-
svindfonden, Parkinson-
foreningen og Sclerosefor-
eningen.

lidt til en side

.,.alle lot 6n
Sjovt arbejde. Fælles op-
levelser. Nye venner. Dej-
lige unger. Ingen løn.

Kort sagt:

Vi tåler om Muskelte-
rerne, eller børnepasserne
i Muskelsvindfonden. De
kan skrive under på ind-
ledningens jobbeskrivelse,

og selv det med "ingen
løn" glider fint ned, når
dernu ligger så meget
andet i jobbet som børne-
passer. Til gengæld ser de
fleste frem til den årlige
festweekend.

Medlemsservice i Mus-
kelsvindfonden har udgi-
vet en folder for at til-
trække sig fl.ere, unge
mellem cirka 15 og 25 hr,

og i den forbindel-
se har Muskel-
tererne fået deres

eget logo, som
ses her på

\ siden.

Skulle
der være

unge
blandtMus-

kelkrafts læs-

ere, som kunne

) , tænke sig at af-

// / prØve pnncrp-
pet "...alle for 4tl

\
, 6n" i praksis, er med-

lemsservice interesseret
i at høre nærmere fra
dem.
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lidt tal en side

En lorsilrring, der dækker
En kørestolsbruger med sclerose havde

tegnet en ulykkesforsikring til 3.500
kroner om året i et af de store for-
sikringsselskabei. Forsikringsagenten
kendte til, at han var 100 procent in-
valid. Men han fortalte ikke manden,
at i tilfælde af en ulykke ville han
næppe få udbetalt en krone.

Der skete heldigvis ikke nogen ulyk-
ke, og sagen blev aldrig efterprøvet.
Men manden har nu flyttet sin forsik-
ring over i et selskab, der giver løfter
om dækning. Det er et selskab, som
Dansk Handicap Forbund har været
med til at oprette: Handicappedes
Gruppeforsikring (IIGF), og målgrup-
pen er kun handicappede.

Fian Kjæa den ene af to indehavere
af HG$ siger:

"Forsikringsselskaberne dækker sjæl-
dent, hvis en person er 100 procent in-
valid i forvejen, fordi de siger, at en
ulykke ikke vil gøre ham mere invalid.
Der er dog undtagelser, for eksempel
hvis en blind mister et ben. Så får den
blinde erstatning, men dog ikke, hvis
blindheden har været medvirkende
årsag til ulykken," fortæller Finn Kjær.

"Men vi tager alle handicapgruppeq
også en fremadskridende sygdom som
muskelsvind. Og vi kræver ikke hel-
bredsundersøgelseq" understreger han.

Siden HGFs oprettelse for et år
siden har omkring 500 handicappede
tegnet forsikring. For 960 kr. om året
garanteres man en dækning på to mio.
kr., med fri fordeling mellem dødsfald
og invaliditet.

Handicappedes gruppeforsikring kan
kontaktes på telefon 4248 636L}JGF
tegner foruden ulykkesforsikring fami-
lie- og villaforsikringer og desuden ar-
bejdsskadeforsilring ved ansættelse af
handicaphjælpere.

llye ansigter
Institut for Muskelwind, det

tidligere \E-center, er ble-
vet beriget med en ny kon-.

torelev - Jeanette Schou.
Hun er 22 år, har tåget

EFG-Handel og Kontor og
har en fortid som "blæksprutte"

på et sommerhus-udlejningskontor.
Med en ugendig arbejdstid omkring
40-45 timer blev jobbet dog for hårdt,
så hun sadlede om og søgtei stedet en
elerplads hos Muskelsvindfonden, hvor
arbejdstiden er mere "normal'1

Det er hun glad for, da det betydeq
at hun nu har fået mere tid til sin
toårige datterJulie og sit bestyrelses-
arbejde for en daginstitution.

Indsamlingsafdelingen har fået en ny
militærnægter. Det er 22-fuige Per
Ebdrup, som i sin frjtid er forsanger i
et heavyband - "Grope". Bandet har
udgivet tre CD'er.

Per valgte Muskelsvindfonden, fordi
han her mærkede den bedste stemning
og atmosfære. Og så hjalp det også, at
han herved kan snuse lidt til, hvordan
opbygningen og bookingen til Grøn
Koncert foregår. Foreløbig er han sat
til forefaldende arbejde som for
eksempel at indskrive over 900 na'rme

og adresser på bagerier og brødudsalg,
hvilket er et led i afdelingens indsats
omkring skrabespil.

LiloLent.;z,3l år, er det tredje nye an-

sigt, som er blevet ansat på Muskel-
svjndfonden på det seneste.

Hun er i praktik som journalist i op-
lysningsafdelingen, hvor hun det næste

halve år skal levere stof til Muskellraft
og medvirke i informationsarbejdet
omkring Grøn Koncert og projekt
Musholm Bugt Ferie- og Fritidscenter.
Og da Lilo I al sin fritid er bidt af en gal

computet vil afdelingen sikkert også
kunne nyde godt afhendes erfaringer
på det område.:

Jeanette Schou

Per Ebdrup

I-
e

4
e
tr

_3

F

å
E

I

=

F

å

46

F

j
H

I: Lilo Lentz



7

A
Ved vedvarende adresseændring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender pålørt abonnentens nye
adresse.
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goYircon'
halsbrand og
sure opstød

Gaviscon virker omgående. Kan anvendes af gravide.
Pakninger og priser: 20 stk. tyggetabletter kr.28,45. 120 stk. tyggetabletter kr.
130,20 . 500 ml mikstur kr72,55 . 50 g pulver kr. 3480. 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. Børn under k år: 1-2 ml fordelt på flere doser, om
muligt efter måltidet. Børn )5-2 år:5-10 ml fordelt på flere doser; om muligt efter
måltidet. Børn over 2 år: som angivet {or voksne . Pulver 2 g i 25 ml - % kop vand
ellersaft.lndtagesNtime efter måltidet, før sengetid, efterbehov-ellerefter
lægens anvisning. Læs iøvrigt vejledningen på pakningen. Fås kun på apoteket -

også uden recept. q
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Kemp & Louritzen

Irofkteknik

Brondsikring
Anlenne- og
Tele/Doto

Døgnvogt.

Deres fordel...
El-lnslollolion
Høispo-.ndingsonlceg
lnduslrioulomolion
BelysningsonlcEg
Tyverisikdng

Alberlslund: Bellocenler: Esbierg: Hodelslev Hø6holm: !o!undb!rg: (!!trctq:. Kbh !q4!ovn:
43668888 3r5l |13 751t5f84A 1452631 42863276 5351 3059 33321744 31519495

Koldinq: Odense: Roskilder Skonderborg: Slogetse: Veile: Århus Noldi Aolborg:
/h503U66 6615 1616 4675s757 8652531r - 53523500 7572 i545 86179200 98ll 7i33


