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I Helsingør er - ikke Holger Danske, men - socialdirektøren vågnet op med en

melding om, at handicappede kræver for mange hjælpemidler. Evald Krog er

forbløffet over, at den danske handicappolitik er så lidt rodfæstet hos de, som er

sat til at forvalte den.

5 STAPPEII.SIBIP
Slappendales gjorde det. Strippede for over 200.000 mennesker på Grøn
Koncert. Men hvorfor?

B ARKITE KTKOIII(URBEIICE AFGJ llRI
ARKos-fukitekterne vandt konkurrencen om at præsentere det bedste ide-
oplæg til feriecenret ved Musholm Bugt. Der er lagt op til et smukt byggeri i
halvmåneform.

I BEDSIEFAR MEO IAIIKER
Stafetten skrives denne gang afen bedstefar, der oplevede magtesløshed, da

datteren fortalte, at hendes søn har muskelsvind.

intt
II

FARUEI, GODNAT llc S(lU GllIII
Overskriften er ikke en opfor-
dring til læseren, men eksempel

på den særlige jargon, der opstår

blandt de frivillige på koncerterne.

\4 bringer en beretning fra en

frivillig på Grøn Koncert.

I g uEilsK uDilÅlrilc Ar ERsrATiltilc FoR pAilEilTSKADER

Er man gammel, handicappet eller fattig, får man lavere erstatning for
patientskader end andre.

la ilr cAlrARrA r r(øRESr0r
Erik Andersen havde før været på ferie på Gran Canaria, men skulle for første
gang klare strabadserne i kørestol, Med humor fortæller ham om fuldte blærer,

smalle døre og gode dage ved svømmepølen.

2 / Il l[ETER t(UltSI)^T- 
Isabelle Schwartzba'ch er i
gang med sin hidtil største

kunstreriske bedrift - og det
er muligt for.sponsorer at
bestille delmotiver. Her er

det enhjørninger, der mun-
trer sig i godt selskab.

37 musr(EtsuilD r EsTrAr{[
Læger og repræsentanter for Muskelsvindfonden tog til Estland for at se

nærmere på behandlingen af esrere med muskelwind.

, {) 50 DUGHEililE-DREilGE PÅ rE[rTUR
Selvfølgelig kan drenge med Duchennes muskeldystrofi tage på teltferie i
Sydfrankrig. Detkræver bare gasbetonsten, strøm og gode kontakter.
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Holget og Hansen uågnel
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AF LAI{DSFOBMAt{D EVALD KBOG

I kasematterne under

I xrorrborg ved Helsin- -

I gør sidder Holger Dan-
ske. I socialforvalnringen i
Helsingør sidder socialdi-
rektør Steen johnny Hansen. Sagnet
siger, at han engang vil vågne op, Hol-
ger Danske altså.

Hansen derimod har i dagspressen

besværet sig over, at folk med et han-
dicap får for mange hjælpemidler. '!Vi
er blevet langt mere lirævende. Vi spil-
ler på, at vi har et handicap. Og det
hele skyldes, at vi er blevet langt mere
bevidste om vores ret," siger han. Som
om rettigheder kun er noget, man skal

have, så længe man ikke bruger dem!
Og så skal vi for øvrigt ikke have auto-
matgear i vores biler, siger Flansen!

Tre principper

Dei er tre vigtige principper i dansk
handicappolitik.

For det første skal så mange menne-
sker som muligt ud af institutionerne.
Man får et bedre liv, når man-selv er
herre over det og kan indrette sig, som
man vil. Det koster lidt ekstra til hjæl-
perordninger og hjælpemidleq men
ikke alverden. Faktisk har Muskel-
svindfonden beregnet, at en fuldtids
hjælperordning koster det offendige ca.

100.000 kr. om året, når alle plusser og
minusser medregnes, så værre er det
altså heller ikke. Og retten til at leve et
værdigt liv koster altså penge.

For det andet skal så mange menne-
sker som muligt have chancen for at
forsørge sig selv, fordi det giver større
selwærd atvide, at man ikke kun mod-
tager, men også bidrager. Ja, det er åk-
tisk en af regeringens mæfkesager, at
vi skal forsørge os selv i det omfang, vi
overhovedet kan. Og det vil vi gerne.

For det tredje har vi i Danmark det

princip, at samfundet giver en kom-
pensation til de menneskeq som har en
funktionsnedbættelse. Hjælpemidler er
et typisk eksempel på en kompensa-
tion. Den slags kaldes "solidaritet".

Bytte plads?

Man kan naturligvis ikke forlange, at
Holger DanSke kender principperne i
dansk socialpolitik, og han er trods alt
heller ikke på lønningslisten i Helsin-
gør Kommune. Men det er Hansen til
gengæld. Måske burde de to bytte
plads? tr hvert fald er det utroligt, at
man kan være socialchef i Danmark,
når -r" har så ringe forståelse for de

allermest basale principper i den poli-
tik, man er sat til at forvalte.

Samtidig er det kommet frem, at en
arbejdsgruppe i Finansministeriet har
analyseret de stigende udgifter til hjæl-
pemidler. Der har ikke været bruger-
repræsentariter i arbejdsgruppen. Dette
er i sig selv ganske usædvanligt, men
det betyder naturligvis også, at deres

rapport har mindre vægt, og det kan
man kun glæde sig over.

De foreslår nemlig egenbetaling for
hjælpemidler, længere udskifiningspe-
rioder for invalidebiler (fra seks til otte
år) og afskaffelse af telefontilskuddet.

Det er i strid med principperne 1

dansk handicappolitik at betale for den
kompensation, som et hjålpemiddel er,

og derfor nægter jeg attro, at nogen
politiker vil gå med til det. Det er for-
søgt tidligere, nemlig sidste gang vi
havde en socialdemolratisk ledet rege-
ring, men det blev afskaffet igen, dels

fordi det var åbenhst urimeligt, og

dels, fordi opkrævning af
egenbetaling dtuknede i
bureaukrati og ikke gav

. nogen besparelse. Og so-
cialdemokraterne mistede

megen goodwill på den sag. Jeg tror
ikke, socialdemokraterne har lyst til at
skabe sig et vedvarende image som det
parti, der altid er ude på at ramme folk
med et handicap!

Fascineret al veteranbi ler
En forlængelse af udskifiningsperioden
for invalidebiler er åbenlyst urimelig,
fordi biler generelt ikke kan holde så

længe, og jo ældre bilen er, jo højere er

reparationsudgifterne. Jeg er ganske
vist dybt fascineret afveteranbiler, og
jeg ville gerne have sådan en, hvis det
ikke lige var fordi, den er så dyr i drift
og ikke er særlig handicapvenlig. Det
var såmænd mere nærliggende at ned-
sætte udskiftningsperioden til de fire
år,-der var reglen, indtil den daværende

socialdemokratiske socialminister, Ritt
Bjerregaåid, forringede den i handicap-
året 1981.

Jeg synes ikke, man på nuværdnde
tidsp,ynk skal male Fanden på væggen.

Men jeg er dybt forbløffet oveq at den
officielle danske handicappolitik er så

lidt rodfæstet hos de; som er sat til at
forvalte den.

Det er dog påfaldende, at ikke 6n po-
. litiker har søttet de sorte anker. Allige-

vel tror jeg, det er nødvendigt, 
"t 

poli-
tikerne forklarer vore administratorer,
at vi'lever i 1995, og at tiden ikke kan
skrues tilbage. Øresundstoldens afskaf-

felse i 1857 kostede Helsingør en for-
mue, men som tiden er gået, må også

administratorerne indstille sig på, at
dette tab er permanent. r
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AF SIBGER AGERGAABD

"Jømen, gør de det - sådøn rigtigt!" måbede pablik:am - ,,Jn, ai uil
godi uise, øt ai er hele'mennesker," siger d,e fire efter succes-shoutet

Fire nobelt klædte muskelwindlere, parat til at endevende folks
forestilling om handicappede: fra venstre er det Klaus Bach,

: : Torben Madsen, Dan Brock og Gert Riis.

6

F
ire nobelt klædte muskelsvindlere
entrer scenen på Grøn Konceft og
præsenteres som Slappendales -

kørestolsstipperne. Et menneskehav
morer sig over, hvad de fleste tror er et
uskyldigt lille pausenummer mellem
Thomas Helmig og Leningrad Cow-
boys.

Men uskylden ryger sig htrrtigt en
tur - i takt med den forførende stem-
ning i Joe Cocker's "You Can Leave
Your Ffat On".

'Jamen, gør de det - sådan rigtrgt," er
der flere lige foran scenen, som måber.

"Nej, det kan man altså ikke!" for-
tæller lropssproget hos andre. Tilsy-
neladende friske fizre i tyverne ager sig
til munden og ligner pludselig knibske
jomfruer.

Jo, Slappendales gjorde det. All the
way. Indtil kun røde og sorte G-strengs
trusser var tilbage. Deres hjælpere rev
tøjstykkerne, der var monteret med
velcro-bånd, af Gert Riis, TorbenMad-
sen, Dan Brock og Klaus Bach, og kas-
tede ærmer i grams tilpublikum.

Selv rullede de sensuelt med øjnene,
smæk&ede nied tungen, fik øjenkontakt
med det kvindelige publikum (ikke de
første dage, hvor det yar wært nok bare
at smile, men de lærte det) og opførte
sig særdeles sanseligt under showet, -
så sanseligt, som det var muligt for fire
strippere, der må have hjælp til at smide
tøjet og løfte armene.

Dagens emne

Folk var lettere målløse bagefter, men
magtede at aflevere lange klapsalver.

Hvad deres t'eaktioner nøjagtigt har
været, får vi måske ikke mange vidne-
udsagn om, men ingen wivl om, at
showet nok blev dagens samtaleemne
for mange koficertgæster.

Akkurat det var målet for Slappen-
dales. Over 200.000 mennesker, fordelt
på syv dages grønne koncerter, fik en

påmindelse om, at også handicanpede
kan være deres kroppe bekendt. At de

vil accepteres som hele personer og ikke

bare hovedeE som man kan samtale

med. At handicappede også har behov

for sex.

Efter den grØffie turn6 siger Torben

Madsen fra kvartetten:
"Hvor har jeg siddet mange gange til

festei og bagtpå læftre damer' Men pi-
gerne sidder hele aftenen og vil bare

snakke. Det er, hvad jeg bliver brugt til
- at snakke med."

lngen pressede dem

Ideen om at lave kørestolsstrip var hans
egen, og han fik Gert, Dan og Klaus
med til at gennemføre det i en lukket
forsamling sidste år på landsmødet. I
år fik de tilbud om at få scenen på,
Grøn Koncert. De sagde ja - uden at
blive presset.

Dette understreger han for også at
svare på et par negative reaktioner fra
folk, der mente, at"smarte PR-folk" i
Muskelsvindfonden havde presset dem
til det for at kunne tjene ekstra penge
på koncerterne.

"Det handler jo om, at uanset hvor
mange år vi snakker om handicappede

positive, også den massive medieom-
tale. Gert Riis finder det ogsfl på den
baggrund godt, at de gennemførte
showet, for nu er der lagt op til, at de-
batten kan køre videre. Han håber, at
andre handicaporganisationer tager
tråden op, og han var egendig forun-
dret over, at der ikke er kommet reak-
tioner fra den side. Man kunne jo godt
diskutere, om det er "for megettt, det
som de fire har gjort.

"Jø, det køn nogle jo godt rnene?"

"Det kommer an på, hvad alternati-
vet er. Det er måske at skrive pjecer om
seksualitet og dele dem ud på Grøh
Koncert. Det tror jeg ikke ret mange
vil forholde sig til, Men med den måde,
vi har grebet det an pi, ffu folk banket
det ind i hovedet," siger Gert Riis.

Dan Brock 'Jeg tror, at de fleste
handicaporganisationer kan forstå, at
vr gør dether for at ændre en situation
til det bedre."

Hvad nu?

Næste års Grøn Koncertvil ikke inde-
holde en ny forestilling med Slappen-
dales. Det ligger helt fast, selv om alle
fire siger, at detvar en god oplevelse at
qtrippe foran så månge mennesker.

Men Torben Madsen løfter sløret
for, at truppen gerne vil optræde på se-
minarer, på højskoler og vdd andre lej-
ligheder, hvor der efter showet er sat

tid af til en debat om selaualitet. Men
mens de endnu ikke kan sige, hvordan
de vil markedsføre sig, er prisen sat:
14.000 kr. Mindre kan det ikke gøres
for, idet 11 personer skal i sving (ljæl-
pere, syersker og de selv), og der.er
store transportudgift er.

"Der er følere ude efter os, men vi
har ingen afialer endnu," fortæller Tor-
ben Madsen. r

og seksualitet, så sker der ikke noget.
På Grøn Koncertgiorde vi det. Selvføl-
gelig var det underholdning, men der
er en mening bag," fortæller Torben.

Gert Riis: "Folk tog det nok som et
show, men jeg tror, at deres reaktion
kommer senere. 'Hvorfor gjorde de det
egendig,' vil en del spørge sig selv. Jeg
har også mødt folk, der kom hen og
klappede -ig på skulderen."

Flere spørgsmål om sex

Dan Brock "\Å har ilke selv ftet mange
reakioner, men vi har fra andie hørt, at
på koncerterne yar der flere spørgsmål
ved indgangen og i presse-teltet, som
gikpå handicappede og sex. Det er fint,
at folk har lyst til at spørge om sådan
noget.tt

Klaus !ach: "Vi har fået banket et
billede ud, som folk tager til sig. Vi har
virkelig provokeret folk, der har ment,
at handicappede bør forholde sig pas-
sive og age imod, hvad samfirndet giver
dem. 'Nå, vil de også have sex!!' siger
de måske. Jeg har også mødt folk på
gaden, som imponeres orrer, at jeg har
fået lov at'komme ud' (fra institntionm,
forstis) 'Nej, jeg er såmænd på vej
hjem fra arbejde' siger jeg så."

To i truppen har kærester, de to andre
har ikke. Nogle har spurgt dem, om de

nu har fået nogle frække tilbud. Nej,
skal vi hilse og sige. At de har smidt
tøjetpå en scene, skulle helst ikke i sig
selv føre til forhold... Siger de.

Tag tråden op

Reaktionerne har gennemgående været

Real Males are-Slappendales! Gert Riis med tatoveringer og løftede arme
begejstrer publikum.
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Glæden var at spore hos såvel arkitekter og ingeniører,
som her viser skitsen frem for landsformand Evald

Krog. Det er arkitekt Bo NørregaardJensen, der
udpeger en detalje.

At bo i nøturen, i modsætning til byen,

skøl kunne opleaes på dette sted, og en be-

grænset øktiansrødias skøl ikhe aære nogen

hind.ring for opleaelsen. Opleaelsen for-
stærkes aed bragen øf stede* møteriøler -
træ, sten 0g græstø.g,

Grænserne mellem ade og inde udaiskes.

Ferieboligen shøl aare fleksibel og kanne
åbne sig ude og inde i tøkt med årets gøng.
Den orienterer sig mod lyset og udtigtri,
mens fællesøreølerne aender sig mod-foien

o g den fremti di ge bYuda i kl in g.

De 8000 kvadratmeter indeholder

Uerdens hed te
letieGen e1

E
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AF BIRGER-AGERGAABO

Ml*::r[tri#it]
kaldes !'Verdens bedste og mest handi-
capvenlige feriecenter", vil nu blive
bygget etapevis på morænebakkerne
ned til Musholm Bugt ved Korsør.

Byggeriet vil i alt koste cirka 100
mio. kr. FØrste etape skal efter planen
stå færdig 11996.

Vinderen er udpeget, og der er glæde

i Musholmfonden over de visioneq der
er udtænkt af de vindende ARKOS -
Arkiteker i København. Sammen med
det rådgivende ingeniørfirma A./S Wis-
senberg og landskabsarkitekt Henrik
Andersen har de efter dirmmerkomi-
teens opfattelse løst den krævende op-
gave at tilgodese dels landskabes stærke

udfordringer, dels Musholmfondens
klare krav til et byggeri med henslmta-
gen iil brugergruppen af personer med

fzsiske handicaps, og endelig de visio-
ner for sammenhænge og fællesskab,

der skal præge feriecentret.
Vindergruppens bærende id6 er et

8000 kvadratmeter stort byggeri i en
halvmåneform. Fra alle bygninger er
der udsigt over varidet, og de "åbner

sig" ved hjælp afstore vinduesflader
mod de omgivende arealer.

"Anlægget udtrykker den åbenhed og
dynamik, som Muskelsvindfonden ar-

bejder foq" siger dommerkomiteen.
Den har bestået af såvel fagdommere

fra Danske Arkitekters Landsforbund
som repræsentanter for Musholmfon-
den og Muskelsvindfonden'

Grænserne udviskes

I projektet beskrives hovedideen såle-

des:

I
e

E

v
v)

Modellen af feriecentret viser den
grundlæggende ide, at bebyggelsen

stråler ud fra det buede centerafsnit.
Højeni bebyggelsens brændpunkt er en

såkaldt."ziggurat": en fuglehøj og et
udsigts-punkt, som kan forceres i
spiralform af kørestolsbrugerne.

alt, hvad der kan efterspørges i et ve-
lindrettet feriecenter: aktivitetslokaler,
motionsrum, mini-badeland og så vi-
dere. Indremingen af centret og de 40
ferieboliger udnytter "smart home'?-
teknik, hvor gæsterne kan klare alskens

opgaver med infrarød fiernbetjening.

Fuglehøj

Lige så vigtigt er udnyttelsen af ude-
arealerne. Det gælder ikke blot stran-
den, men også de nære udearealer.
Græssende dyr som heste og Får er der
tænktpå, fugle og sommerfugle tiluæk-
kes af vækster i en sansehave med dufte.
Og som noget helt nyt: en fugle-høj og

udsigtspunkt, som kørestolsbrugere
kan forcere ligesom en vindeltrappe
uden trin. Højen kan blive hele ferie-
centrets vartegn. Flvis altså denne del
af skitsen også kan realiseres.

Projektering i gang

Projekdeder Torben Holm, Musholm'
fonden, lægger vægt på, at vinderfor-
slaget har karakter af ideoplæg. Det
giver mulighed for at ændre på forsla.
get, inden projekteringen går i gang.

Det endelige projekt kan dels inddrage

nogle af de udmærkede d'etaljer, som
findes i de fire ikke vindende forslag,
og dels spore sig ind på eksakte ønsker
og krav fga brugerne.

Torben Holm håber, at det første
spadestik kan tages i starten af 1996.
Efter alt at dØmme overholder forsla-
get den lokalplanen for området ved
Stibjerg. Et af de vigtige lrav i lokal-

'planen'er, at fra kysten må man ikl<e

kunne se bebyggelsen, og det er over-
holdt.

I brug i 1996

Om alt går vel, kan første etape tages i

brug i Muskelsvindfondens jubilæum-
sår 11996.Ikke kun fondens egne med-
lemmer kan gæste centret. Andre han-
dicaporganisationer og fondens sØster-

organisationer i Europa vil være op-
lagte brugere. Det visionære byggeri
vil trække mange til.

"Vi regner med at skrive historie
med dette byggeri, som bliver verdens
bedste og flotteste af sin slags," sagde

landsformand Evald Ktog blandt
andet, davinderforslaget blev offent-
liggjort i Arhus. r

Udualgene
Fire udvalg er nedsat til at del-

uge i det videre arbejde. Det er
"grundudvalg", som hurtigt skal i
gang og senere kan udvides med

bnigere og fagfolk"
Byggeudvalg:

Meæe Båck, BrunoMånsson og
Torben Holm.

Økonomiudvalg:
som byggeudvalget, suppleret

med Peter Dahl.
IndretningsudorlS

Jes Rahbelq Peter Dahl, Annette
Thomsen ogTorbenHolm.

Fritidsudvalg:
Jens Spanfelt ogTorben Holm.
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AF H. P. WITHETMSEN, AA8E1{RAA

I I vordan opleves det pludselig at
H utiu. kontionteret med å.r,
I I k"nargerning, at rollen som al-
mindelig bedstefar nu også omfatter
rollen som bedstefar til et barn med
muskelsvind - nærmere betegnet Du-
chennes muskeldystrofi ?

Syaret er selvfølgelig ikke entydigt,
men må altid blive individuelt - af-
hængigt af den enkeltes grundlag. Om
mit grundlag følgende: En god ung-
dom med masser af sporslige og andre
fritidsgøremåI. Indgåelse af et godt
ægteskab - nu på 38. år - med firb dej-
lige, sunde og raske unger til følge. Be-
skæftigelses- og samfundsmæssigt fulg-
tes også den slagne vej -'en god
avancementsstilling og foreningsliv gav
rig lejlighed til at give sit besyv med.

Alt i alt således kun "lyse sider" på
mi5r livsbane - dog, der var jo lige det
med Søren, vores dreng på dengang
syv'år. Søren kdm ud for et meget al-
vorligt uheld med en hest, lå bevidsdøs
i 16 dage med bl.a. dobbeltsidet kranie-
brud og perforeret hjernehinde. Søren
klarede den - pokker stå også i andet,
han var jo vores store dreng. Søren'
"slap" med et mistet syn på det venstre
Øje.

Er alt dette så et tilsrækkeligt grund-
lagfor at kunne klare den indlednings-
vis omtalte'orolleudvidelse"?

Som et chok

For mit vedkommende bliver svaret
bide "ja" og "nej". Jeg husker alt for
tydeligt den eftermiddag for tre år
siden, hvor min datter ringede og med-
delte, at sygehuset lige havde givet det
tunge budskab, atJens på fem år havde
muskelsvind. Sely om der godt nok på
det seneste var givet visse varsler, kom
det som et chok. Du bliver hensat til

en tilstand afsorg, rådvildhed, tøvl,ja
sågar en smule arrighed, som gØr, at dt
for en stund bliver ganske handlings-
lammet. Vi'endte dog med at aftale et
besøg samme aften hos min datter og
svigersøn, for som hun sagde: 'Jeg har
brug for at snakke med jer."

Under besøget vendte følelsen af
"magtesløshed" straks tilbage. Å"rrg.tt
var en indledningsvis bemærkning fra
min datter om, at "...godt nok var hun
klar over, at det var urealistisk, men
hun ville nu gerne snart haye en t'saldo-

kvittering" - og hvad med ham her?
Får jeg lov til at beholde ham?" idet
hun pegede på lillebror på halvandet
år. Bemærkningen skal ses på baggrund
af, at hun har en handicappet mand
(mistet en arm), og sidst, men ikke
mindst, er hendes ældste søn også han-
dicappet, idet han er stum fra fødslen.

Skrev ieg gråd?

Man er totalt lammet i en sådan situa-
tion, kan intet få sagt, og kun gråden
presser på - skrev jeg gråd? Ja, voksne
mænd kan også komme ud for at måtte
fælde en tåre. Senere på aftenen kom
vi så lidt til hægterne igen. Vi fik ud-
vekslet nogle gensidige, realistiske be-
mærkninger, som jeg er sikker på gjorde
godt for b.ggg parter. På hjemturen
var min kone og jeg tods alt så fulde af
håb og tro, at "fundamentet" til også
at klare denne tunge byrde var til stede
hos de unge.

Nu, tre år efter, ser det ud til, at vore
forhåbninger hin aften er gået i opfrl-
delse. De fik lov til at "beholde" Peter.
En undersøgelse, hvori hele familien
deltog, viste, atJens' sygdom var spon-
tant betinget. Hverdagen i huset for-
løber på en stille og afbalanceret måde,
hvor "det normalet' søges tilvejebragt

under skyldig henslmtagen til de en-
kelte handicap. Udadtil køres en meget
åben holdning om tingene, hvilket også

er til stor nytte og gavn for hele fami-
lien - ikke mindst for os bedsteforældre.

Trøsler bedstelar

Somme tider fatter rhan næsten ikke,
hvor de får kræfterne fra, efterhånden
som Jens' handicap skrider frem. Ej
heller kan man som bedstefar fatte dren-
gens eget livsmod - somme tider føles
det næsten, som om han ved sit "prøv
at se, hvad jeg kan, bedstefar" eller "det
går nok, bedstefar" er den, der i virke-
ligheden "trØster" bedstefar og ikke
omvendt.

Ja, bedstefar har lært meget i de tre
forløbne år. Han har lært at revidere
sit livssyn på mangt og meget. Han har
lært at skelne mellem problemstørrel-
serne - sidstnævnte er blandt andet
gaet ud over mit qm på "småbrokkeme"

- dem, der altid har åh så "ondt'1 et eller
andetsted - og på "samfundsbrokkeme"

- dem, der altid er utilfreds med alt og
alle.

Men bedstefar har helt sikkert meget
mere åt lære endnu. r
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60 bøm på sommeileir
En sejlturpå Svendborgsund med
det gamle skib ,,Ifelge,, var 6n af
de spændende udflugter på årets
sommerlejr i Ringe for de g_10_

årige, og samtidig en god og luf_
tig oplevelse for de 16 børn og
deres hjælpere. Ligesom Muskel_
svindfondens to øwige sornmer_
Ieire for børn og unge blev lejren
igen i år badet i rigelige mæng_
der sol, vårme og hyggeligt sam_
vær rned andre jævnaldrende og
Iigesindede. I alt 60 børn i alde_
ren 8 til 17 år deltog i de tre lejre,
som i år var Iedet afseks lærer_
studerende fra Jelling Statssemi_
narium.

lidt til en side

Konlakludualg mødes
17. ttl19. november holdes den årlige
k_ontaktudvalgs-weekend på Billuid
Vandrehjem. Om indholdet skriver
Anette Lindeløv og Lene Maj peder_
sen:

Weekendens tema vil være ,,FN,s

standardregler om lige muligheder for
handicappede".

Reglerne blev vedtaget som afslut_
ning på FN's handicap-dår. Danmark
er medunderskriver af standard_reg_
lerne og har dermed forpligtet ,ig på_
litisk og moralsk til at iev*e op iii a"
normei og muligheder, som standar_
dreglerne sætter.

__I 
andsdommer og formand for pTU,

Holger Kallehauge, er inviteret som
oplægsholder. FIan vil fortælle om ind_
holdet i og konsekv.ri.rr" af stan_
dardreglerne.

. 
FNt standardregler er et vigtigt red_

skab i det handicappolitiske uÅ.|d., og
initiativtagerne håber derfoq ,, -"rrg!har tid og lyst til at deltage i weekei_
den.

å
-

Ung sommefleir
Solen skinnede fra en slqyfri himmel,
da ungdomsgruppen holdi kursus 25._
29. juni på Sl-Centret i Rødekro. De
53 deltagere var mellem 15 og 35 år,
som forventningsfulde mødte åp ihøjt
humør til et kursus -"d g.*rr"o-..i_
skridende akti yiteter.

. .Kurget var bygget op omkring det
idrætslige samt det kreative. foÅia_
dagene var reserveret til en gruppe
med henholdsvis musik og arÅ", åg
den havde til opgave at lave et ,rrrå"rl
holdende indslag til afslutriingsfesten.

Eftermiddagene var grænseoverskri_
dende. Der blev budtpå svævefl1runing,
gocart, skydning, bilorienteringrt"l, og
sidst, men ikke mindst, 

"r, 
kofi 

"f 
,rrrl

derholdningsserien,,Fangernå på for_
tet". Den var i anledningen omåøbt til
"Med livet som indsarsi og indeholdt
"handicapvenlige', prøvelså.

Afslutningsfesten blev indledt med
lidt "head-banging,,, og en fotogruppe
havde Iavet flotte plarrch., -.å toå,
af kwsets forskellige aktiviteter. Musik_
gruppen opførte ,(Mustang 

Sally,,, og
dramagruppen lavede fl oiteaterspor?
til alles morskab.
'Deltagerne 

betegnede kurset soni en
succes. 

.Planlægningsgruppen kunne
dog godt have tænkt,ig en kurrurdao
mere, så de mest populære eftermid]
dagsaktiviteter kunne blive gentaget.
Så kunne man have 

"rdga.å" l"ig.
ventetider, og man konn! nurr. prru?i
aktiviteterne i længere tid.

BedsletorældreUruppe
Muskelsvindfondens første gruppe for
bedsteforældre er på vel til aJbLve dan_
net. Ideen blev skabt på en velbesøgt
bedsteforældredag i pindstrup i forårJt,
hvor flere deltagere nævnte, at de har
behov for at blive draget mere indi familie-newærket og møde andre
bedsteforældre dl børn med muskel_
svind.

Jytte Daugaard fra Kolding er bedste-
mor til en dreng med Duchennes mus_
keldystrofi, og hun har taget initiativet
ti]gruppen. Den vil især henvende sig
til bedsteforældre i det syd- og srnder]
jyske område, men alle er rrJlko*rr.,
understreger hun.

Det første møde holdes lwdagT. ok_
tober kl. 14 i medborgerhuset Klosrer_
gården, Klostergade 16 i Kolding.

fnteresserede skal helst koiitakte
Jy'tte Daugaard på forhånd, så hun ved,
hvor mange der kommer. Ifun bor
Skor.parken 53, 1. th., 6000 Kolding,
og hun har telefon 7 553 7 SI0.

Se også Støfetten side 11 i clette blød.
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I I såkaldt twin-båd. So--.r.ouar
på sit højeste, og det var midt under
VM i den mindste bådtype Mini-12,
sorn er den eneste, hvor handicappede
sejler på lige fod med ikke-handicap-
pede.

Af hensyn til handicappede, som ikJ<e

vil kunne manØvrere båden alene, er
der konstrueret en instruktørbåd med
plads til to personer. Bådebyggeren er
Søren Olsen, der foreløbig har lavet 14

Olsen Tivin-både. Han har sit værft i
Sondrup ved Odder.

Århus Sejlsportsklub havde indtil for
nylig en enkelt twin-båd og biev altså
nu begavet med en ny. Giveren var
Kronprins Frederiks Fond, og forman-
den for Dansk Sejlunion, H. C. Han-
sen, hældte champagne over glasfiber-
båden og døbte den Simba.

Den fremragende ide med at have en
instruktør-båd i den nemme mini-12-
type har foreløbig kun garmet danskere.
De ligger i flere af landets sejlsports-
klubber og ved Egmonthøjskolen i
Hou.

Andre lande synes ikke at have
øjnene åbne for at fremme handicap-
sporten på dette felt - ligesom selve
Mini-l2 båden først nu er ved at blive
bredt ud over Skandinaviens grænser.

Bådens mål er præcist en femtedel af
alle målene på de 12 meter lange
America's Cup-både. Sejlerne fortæl-
ler, at båden har uforlignelige sejl-
egenskaber. Den har en stbr køl og kan
derfor ikke vælte, og den skyder en god
fart.

I r77 b a,

Sejlads i ni timer
Den dag, Simba blev døbt, fandt også

den første rigtige'WVl-sejlads sted. Den
varede ni timer, både på grund af en
omstart og på grund åf den ringe vind
i starten.

VM blev holdt på Århus-Bugten,
hvor århusianske Lars Dahl i øwigtvar
eneste danske handicappede deltager.
Lars Dahl har muskelsvind af en type,
der lermer ham lræfter i hænderne til
at manØvrere sejl og ror med de sin-
drige snorsystemer. Han er iwig N4ini-
12 sejler og i øwigt leder af Århus Ly-
stbådehar.n.

"Nej, hvor er det dejligt at komme

Formanden for Dansk Sejlunion, fI. C, Hansen, var i Åihus for at døbe den
nvetwinbåd,lsimba".rtr:,;: j::l:l#"T,?:T;,ffi l;; jå:,f,,#::

uillingen hleu
ø h t s

Na 14 ntin-b;åde i Dønrnør,k til høndicøppede sejlere

op at ståI" udbrød Lars Dahl, da han
overtræt lagde ind til pontonbroen og
kravlede op. Måske finder hans fizsio-
terapeut grund til at skælde ham ud
efter sådan en stiv tur?

'Ja, men man skal vel også have lov
at give sig til noget," mener Lars Dahl.

62 sejlere fra hele verden gennem-
førteYM, og heraf var'cirka 40 pro-
cent handicappede. Svenskeren Carl-
Gustaf Fresk, som selv er handicappet,
vandt klart. Bedste dansker blev Tor-
ben Buris Larsen på 8. pladsen, mens
Lars Dahl desværre faldt meget tilbage
og blev nummer 60. ager
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Faruel godnat og
"Godnat og sov godt!". tætte crewere.tager et tiltrængt hvil under en Grøn Koncert-scene.

I
458 friaillige ud.gjorde det aand-
oerkge crnt (udult krea) ved åreæ
Grøn Koncert toar. Udcn deres ind-
søts oille dette Dønrnørks største
rockø.rrøngernent m.åIt i tihkaertal
(tælleappørøut stoppede ued 207.000
i år) ikhe kunne gmnemføres i sin
nuaarendcform ogfremfor ølt ibhe
til den nwerend.e entrepris på børe
30 hronen

At aare d,el øf newet er etæbety-

dcnde rned benbårdt ørbejde i op til
18 tirner dagligt - menfor de øller-

fleste er det beldigvis også ensbety-
dpnde med en uforglemmelig ople-
aelse og et ind.hyrdes sømrnenbold"
der i ig sela er bele slid.det aerd.

Mørgrete Martos, friztillig på årets
totttS tog sin tørtt i en øf børente.
Hun b ør s en d.t Mus h e lhrøft fø lgende
røpport med nogle øf sine ,ngrønne"

indøyk og - ihke mindst - med nogh
enø.gsprøaer på den serlige jørgon,
dcr eksisterer i crewet.

s0u g0dt
F0T0S: USSEJøBGENStil Grøn Koncer.t 9l opleuet øf enfriaillig hjælper

1 år har jeg haft min debut som fri-
I villig på Grøn Koncert, hvor noget
I af det første, man må lære - et abso-

lut ttmust" - er at tale t'crew sprog".
Når man først har fået det "lært", er
det så indkodet i ens eget sprog, at man
fortsætter selv med at tale "crew" også

ejier diverse rock arrangementer. Og
det er bare "Godnat og sov godt"!

Og hvordan er det så atvære ny i en
blandet flok af nye og gamle frivillige:
Min tanle var at skrive det ganske kort:
"Det er bare fedt mand", men det er
alligevel for billigt sluppet. Det at være

"crew" betyder nemlig ikke kun et par

ekstra "baderinge" rundt om maven,
men så sandelig også meget andet.

Man kommer ikke sovende til hver-
ken Roclahows, Open Ær, Grøn Rock,
Roskilde Festival eller Grøn Koncert.
Men det er en oplevelse for livet at få
lov til at være med! Det er, for at blive
i crew-jargonen, et regulært "God-
morgen og velkommen til denne for-
underlige, farverige, fantastiske, fuld-
stændige, fascinerende verden."

Dampbadende grønsager

Da jeg er A-menneske, gør det kun op-
levelsen ekstra fesdig at få lov til at sige: >
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2O7,OOO mennesker oplevede
årets Grøn Koncert. Security-crewet
har styr på masserne og kan endda være
med til at piske stemningen op blandt
publikum.

Selv et A-menneske kan blive træt.
Margrete Martos - efter endnu
en toufdag.

"Godmorgen" til de seje A- og B-men-
nesker, der er i gang med at rydde op
efter alle os andre, og derefter iagttage
det store overtal af frøøjne-lisnende
grønsager, der vakler ud i dampbad.
Det er en oplevelse, der kun er forundt
os A-mennesker. "Prøv det - prøv det.
Menail I det? Nejl Godnat, og så er
det op."

Efter fire rundstykker, 10 skiver ost,
Nutella, yoghurt, wienerbrød, flere
liter kaffe og juice er øjnene omsider
ved at kunne se ud til solbrillerne.
"Kom ikke her og sig, at vi ikke tager
Sundhedsstyrelsens formaninger om
vigtigheden af en solid morgenmad al-
vorligt." At samme styrelse vist også
har formaninger for de øwige målti-
der i løbet af. dagen, er en anden histo-
rie!

Nu er morgenritualet vel overstået,
og vi slentrer som flittige myrer hen til
vores boder. Her gør vi klar til modta-
gelsen afde rockende gæster.

En oplevelse lor livet
I de forskellige sektioner opstår der
hurtigt et helt fantastisk sammenhold,
som på det strengeste vedligeholdes,
også efter, at sidste rockgæst er for-
svundet fra pladsen. For nogle går der

så meget sport i denne tradition, åt det
for en nyankommen kan virke ternme-
ligt belastende at finde ud af, hvortil
territoriet er blevet "pisset af'l

Tiden i boderne løber hurtigt, så

hurtigtr, at der hverken er tid til at skåle
eller tage bad i Blå Special, synge, spise
eller holde pauser. "Men gør det noget?
Nej, det gør det ikke - Farvel, godnat
og sov godt!" Nej, måske ikke lige
endnu, for nu er vi nået til dagens
højdepunkt: Nedtagning af samtlige
boder. "Er det en oplevelse for livet?
!a, det er det - Godmorgen og velkom-
men til Steen og Stoffer. Hallo, hvad
er det her, skal det på lager, og det her,
hvor skal det hen? Puha, siger jeg bare,
puha! Hvad er mit yndlingsjob? Rig-
tigt gættet: Rengøring af ketchup-,
senneps- og spansk dressingpumper.
Prøv det - prøv det."

Lirekassemusik og kropskultur
I busserne på vejen til overnatnings-
stedet er der en velsignet ro. Her sid-
der vi alle pænt på vore pladseq og kig-
ger ud af vinduerne. En gang i mellem
gøres holdt ved særlig naturskønne
områder, hvor floraen bliver studeret
mere fliaigt af nogle end af andre.

Ved bestemmelsesstedet farer folk

stille og roligt ud afbusserne og siler
lige så forsigtigt mod badene, hvor
mand som kvinde går ind og indtager
de respektive badefaciliteter. Ja, det er
jo kedeligt, at det kun er på ø-lejr, at
mænd og kvinder mhvære nØgne sam-
men. Men håbet er lyseGRØNT for
mange, selv når de er i bad. "Puha,
siger jeg bare - Puha".

Efter veloverstået bad bliver der stil-
let op til kaffe og kage, frem og tilbage

- går snakken. Klokken 23.00 skal der
være ro, og lyset på sovesalen bliver
slukket.

De af os, der var med på Grøn Kon-
cert, siger tak for festlige indslag fra
den kære lirekassemand, der var så sød

at blive på samdige overliggerdage og
genopfriske gamle kendingsmelodier.
Her blev terapigrupperne opmærk-
sorune på deres kroppe, som blev mo-
tioneret flittigt.

"Det vil jeg gerne opleve igen, og
hvorfor så det? Fordi det vil jeg gerne,
og jeg takker på forhånd"!

Tåk, på genslm, godnat og sov godt! r

D:A:D (f erde navn på årets Grøn Koncert)
t'Helpyourselfishtt - bandets seneste album.

*Thank you very many, Denmark!".
Splittergale Leningrad Cowboys tog
det"grønne" publikum med storm.
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Anlæg, Byggeri, Energi,Industri, Jord & Grundvand, Miljø

A/S Samftndsteknik har afdelinger over hele landet Allerød, Karlslunde, Slagelse, Esbjerg,
Fredericia, Haderslev, Kolding, Odense, Vejle, Aabenraa, Grenaa, Silkeborg, Viborg, Aalborg,

Risskov

% SAI,IFTINDSTEKNIK
n,ÅDGIVENDE INGENIøR,ER, F.R.I.

/t^
Bgrglumsvej 5, 8240 Risskov . Tlf: 8932661 1
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CHOKOI.ADE

#rD

a

ERGONOMI PA ARBEJDSPLADSEN

Tænk på frenltiden -
vær god ved din ryg nu!

Køb arbejdsborde med
højdeindstilling.

illrTEr,
Mitek A/S
Elmegaardsvej 3 . DK 9620 Aalestrup
Telelon 98 il 22 44 ; Telelax 98 64 15 49

Uetisk og
am0r0, lJk
Er møn høndicøppet ellerføttig, før møn løaere ellqr måske

slet ingen erstatningfor pøtientskø.der i sygehanæsenet

AF JøRGEII tEI{GEB,

uDvtKUnGscHEF, ri,rusrft svNorotorl

r or et par år siden indførte Folke-

r :ilå:l T"iil#iT:Trå1i::
ling i sygehusvæsenet. Lad det være

sagt med det samme: Loven er et bety-
deligt fremskridt.

Som altid ved en ny lovgivning kan
man kritisere, at loven ikke er yidt-
gående nok. Eeks. gælder den ikke for
skader man påføres ved behandling af
privatpraktiperende læger. Men der er
ikke noget usætlvanligt i, at Folketin-
get afprøver nye principper først og
senere udvider det område, som prin-
cipperne skal anvendes på, så den side
af sagen vil jeg lade ligge.

Derimod skæmmer det loven, at man
modtager en lavere erstaoring for den
samme skade, hvis man er gammel,
handicappet eller har en lav indkomst!

Juridisk logik

Juriilisk set'er det logisk nok, for prin-
cippet i erstatningsretten er, at man
skal have lidt et tab for atfå, erstatning,
og at tabet så bmsættes til kroner. Et
*ldt" -"tt.ske vil ikke komme til at
leve så mange år med et eventuelt m6n
som et yngre menneske, og "tabet"
vurderes derfor som mindre. (For ek-
sempel ydes en lavere erstatning, hvis
en ældre mand mister potensen som
følge af enqtgehusbehandling, end lwis
det overgår en yngre mand - princip-
pet s1mes at væte, at den ældre mand
jo ikke har så meget at bruge den iil
mere!) Et rnenneske; f.els. med status

af 100 procent "invalid", kan jo i prin-
cippet ikke blive mere "invalid". Et
menneske med en lav indtægt kan na-

turligvis ikke påvise det samme ind:
tægtstab som det menneske, der har
den høje indtægt. Osv.

Princippet. er også i overensstem-
melse med den mere generelle lov om
erstatrringer, der blev indført i 1985. Så

i den forstand er der intet at udsætte.

Højst kritisabelt
Men forlader vi den juridiske logik og
i stedet ser på etik qg moral, er det
højst kritisabelt, at den samme skade
erstattes forskelligt, alt efter hvem den
påføres. Et menneske med et handicap
vil f.eks. blive relativt meget hårdere
rarnt, hvis vedkommende mister en del
af den funktionsevne, som han eller
hun dog havde i behold, og som derfor
havde en så meget desto større værdi i
vedkommendes tilværelse.

Vi kan ikke komme bort fra, at der
naturligvis må foreligge en skade, før
der kan ydes en erstatning, og at der
skal være en sammenhæng mellem ska-

dens omfang og erståtningens stør-
relse; men det er muligt at beslutte ved
lovgivning, at der inden for et afgræn-
set område som skader i sygehusvæse-
net anvendes nogle andrå principper,
så skader på ældre, handicappede og
folk med en lav indtægt i det mindste
bliver vurderet efter en ttfast talst". "

Bagatelgrænsen

Problemet forstærkes af en anden
regel, som går ud på, at hvis det beløb,
man er berettiget til, er mindre end
20.000 lr., så kommer det slet ikke til
udbetaling, for så er det under "baga-
telgrænsen".

Den regel betyder nemlig, at ældre,

handicappede og folk med lav indtægt
først kan risikere at få udmålt en lavere
erståtning end andre mennesker - og
derefter får de slet ikke noget alligevel,
fordi beløbet kommer ned under
denne "bagatelgrænse"! Det er * føje
spot til skade; og denne regel bør der-
for i det mindste sættes ud af kraft for
de, der allerede har fået deres erstat-
ning nedskrevet 6n gang, fordi de er
for gamle, for handicappede eller for
fattigel

De nuværende reglei betyder, at de

læger, der piffører en patient en skade,

skal være meget påpasselige med, hvem
den går ud over, for det er nemlig
egenskaber ved personen - og ikke
alene skadens karakter - der afgør er-
statningens størrelse.

Der er med andre ord to problemer.
For det første er muligheden for er-
statning ringere, hvis man er gammel,
handicappet eller fattig, for så er man i
juridisk "logift" mindre værd i.kroner
og øre. For det andet er der en "baga-
telgrænse", som man lettere kommer
under, hvis man er gammel, handicap-
pet eller fattig. Vi er med andre ord
ikke lige for loven, hvis vi påføres ska-
der i sygehusvæsenet.

Det kan Folketinget ikke være be-
kendt. Det er uetisk og umoralsk. Det
bør laves om. r

Jørgen Lmger ermedlem øf Pøtienæhødc-

næanet og hør tidligerg aæret ruedlern øf
Pøtientkløgenæanet.
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Atheidsglæden,
Bogbinder Preben Jensen f.rø Nyborgfik et retrætejob, men efter to

år søgd,e høn stop. Det aør svært øt beaøre ør,bejd,sglæden, og så må

møn hellere beskæftige sig med noget, møn holder øf, siger den 60-

åri ge førti dsp ensi onist

AF BIRGER AGERGMRD

FOTO: ATEX TBATI

det hleu U æ K

Jeg er i glad for, at jeg stod af i tide for at beskæf-
tige mig med noget, ieg holder af, siger Preben

Jensen, der sidder i indgangen til sin bolig - det
ganrle bomhus ved Nyborg Vold.
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Næstved. Han ville være bogbinder. At
han gik dårligt og havde en svag ryg,
betød ikke noget i udførelsen af arbej-
det.

Preben, som har muskelsvind, men
ikke vidste det dengang, mestrede sit
bogbinderfag i 37 år og var i en år-
r æld<e v ærHører. Diagnosen Charcot-
Marie-Tooth kendte han ikke før om-
kring 1980, da hans lillebror fortalte
ham om den. De fleste i familien har
nemlig CMT

Først som 55-årig blev PrebenJensen
enig med sin krop om, at en førtids-
pension var at foretrække frem for at
trækl<e pinen ud. På det tidspunk havde
han haft et retrætejob - skånejob om
man vil - i to år på Nyborg Plast.

Retrætejobbet havde ikke et ordent-
ligt indhold, og derfor var det nok så

meget den manglende tilfredsstillelse i
arbejdet som hans muskelsvind, der fik
ham til at sige stop. Han laster ingen
for det og qmes ikke, det er rigtigt at
kalde det et nederlag. Heller ikke, selv
om han nogle gange følte sig trådt på af
folk, der ikJce respekterede ham i re-
trætejobbet.

Men derom lidt senere.

Vi besøger Preben Jensen i stuelej-
ligheden på Vestergade i Nyborg. Han
bebor det smukke gamle bomhus ved
Nyborg Vold, hvor man i sin tid be-
talte for at komme ind til byen.

Hedebølgen er på sit højeste, så den

står på korte bukser og hvid T-shirt
med Odense Postorkesters logo. Men
de sorte specialsyede sko med høj ankel
må han bære hele dagen. De er også
det eneste synlige tegn på muskelsvind.
Han og den ældste sØster er de heldigst
stillede, hvad det angår.

De lik luld valuta
De grafiske virksomheder, han arbej-
dede på såvel på Sjælland som Fyn, fik
fuld valuta for lønnen til bogbinder
Jensen. At hans knogle påhåjte fod sad

forkert og smertede, påvirkede ikke

Jegfølte mig nogle gange trådt på, når
der kom unge mennesker ind fra roe-
marken og sagde, at de ikke ville tage
ordrer fra mig.

arbejdet. Heller ikke den svage ryg - i
hvert fald ikke før 1985-86, hvor han
ikke længere var tryg ved at kravle op i
maskinerne.

"Ved hårdt fysisk arbejde har jeg altid
trukket mig, det vidste kollegerne godt,
og det snakkede vi ikke om. Men det
var da et held, at jeg blev værWører på,

Nyborg Plast kort tid efter, at jeg star-
tede i 1980 som SiD'er. Det ville have
været for hårdt."

Plast og bogbinderi har måske ikke
meget med hinanden at gØre, men som
værkfører i trykkeriet, hvor foliesække
blev'presset, havde han alligevel den
rigtige baggrund.

I 1987-88 blev Preben Jensens sirua-
tion påvirket på flere fronter, og han er
overbevist om, at de psykiske faktorer
var med til at forstærke hans muskel-
svind, som nu bredte sig til hænderne
og anklerne.

Først blev han skilt efter'mere end
26 års ægteskab, og på arbejdspladsen
startede en stØrre omrokering med ud-
nævnelse af to nye værkførere. Han
kunne se, hvor det bar henad, og han
trak sig. Havde han ikke været heldig at
kunne overtage en andens retrætejob,
ville han hurtigt være røget ud.

Blev behandlet 0K

"Rent firmamæssigt er jeg blevet be-
handlet OK, og jeg skulle selv f'lde en
del af mit retrætejob ud. Jeg fik blandt
andet finplanlægning som arbejdsom-
råde plus dagsedlerne. En betingelse
for jobbet var dog også, at jeg skulle

hjælpe virksomhedens tegnet og det
forsøgte jeg. Men hvis der er noget, jeg
ikke duer til, så er det at tegne. 'Jeg
kan jo ikke engang skrive pænt," sagde
jeg til direktØren, men jeg skulle $'lde
mit job ud, så der var ikke noget at gØre.

De gjorde jo en indsats for at beholde
mig, for de kunne have sagt mig op. De
forlangte bare, at jeg skulle have en
pensionsordning. Den var jeg først
imod, for jeg skulle selv indbetale 10

procent mere end kollegerne, men i dag
er jeg nu glad for, at jeg accepterede
det.t'

"Den gamle idiot"
"Men jobbet gav mig frustrationer.
Halvdelen af det - planlægning og så

videre - var lystbetonet, men i resten var
jeg helt umulig.

Samtidig skulle jeg have et tæt sam-
arbejde med de toværHØrero og det af-
stedkom også problemer, fordi der var
taget planlægningsopgaver. fra dem og
lagt over på mig. Det var de ikke så

vilde med. Når jeg sagde til folkene på

gulvet, hvordan de skulle arbejde,
reagerede nogle af dem negativt. "Den
gamle idiot behøver vi ikke lytte til,"
var holdningen hos en del af dem.

Derfor var retrætejobbet nok skruet
forkert sammen, for jeg var jo ikke værk-
fører Længere. På en måde kan jeg godt
forstå folkene, men jeg følte mig nogle
gange trådt på, når der kom unge men-
nesker ind direkte fra roemarken og
sagde, at de ikke ville tage imod ordrer
fra mig. >

Charcol-Marie-Tooth
Sygdommen har navn efter de tre læger, der første gang be-
slrev den i 1886, næsten samtidig og uaflrængigt af hinanden.

Sygdommen kaldes også Peroneal Muskelatrofi (det betyder
svind af musklerne på underbenets forside) eller Heriditær
Motorisk og Sensorisk Neuropati, H&ISN, der kan oversættes
som "arvelig nervesygdom med bevæge- og følesymptomer".

Der er tale om flere sygdomme med forskellige srrmptomer
og forløb. Fælles er, at muskelsvækkelsen først viser sig i hæn-
der og fødder.

Sygdommen er hlppigere hos mænd end kyinder. Mellem
500 og 1000 mennesker i Danmark har sygdommen.
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Man kan godt sige, at retrætejobbet
gav mig et par år længere på Nyborg
Plast, men jeg kunne ikke klare det
mere end de to år. Jeg kunne jo se, det
var uholdbart for alle. Heldigvis kunne
jeg bestemme,.hvornår jeg holdt op, og
jeg vidste nøjagttg, hvad jeg ville lave
bagefter. Jeg ville lære at synge i kor og
at spille trækbasun, og jeg ville rejse og
gå på højskole."

Banalt, men sandt

Preben har snakket sig frem til det,
som han mener, er det væsendige i dis-
kussionen om skånejobs.

"At lave retrætejobs er ikke så enkelt,
som mange gør dettil," siger han. Vir-
ker det lidt banalt sagt, så dækker det
over et arbejdslivs erfaringer, og sand-
heden har det ind i mellem med at
være banal.

Der blev lyttet til Preben Jensen, da

han på Muskelsvindfondens landsmøde
deltog i en workshop om skånejobs og
fortalte om sine overvejelser.

"Retrætejobs er ofte noget af en mis-
forståelse. De kan i hvert fald være det,
og ieg er sikker på, at der er mange
mennesker i de jobs, som har oplevet
de samme fi:ustrationer som jeg.

Mange mener, at et retrætejob kan
være på, et værlsted, hvor gamle hånd.
værkere kan stå og "lege". Det er også

fint nok, men hvis man har haft nogle
opgavff og beføjelser, som jeg har haft,
og de bliver fernet, så er det job ikke
meget værd.

Det behøver ikke være virksom-
hedens skyld. Det kan også være per-
sonen selv, som ikke kan frlde nokpå af
funktioner, der giver arbejdsglæde. For
mig burde der have været den arbejds-
glæde, som jeg havde før.
' 

. Hvis den ikke er deq kan man lige så

godt rejse. Jeg er i hvert fald glad for, at
jeg stod af i tide for at beskæftige mig

PrebenJensen har brugt sin tredje alder til at blive trækbasunist, Han
spiller i Odense Postorkester og øver sig her foran sin bolig - til ære for
fotografen. Normalt foregår det indendøre uden for mange menneskers

påhør, idet basun-musik lyder bedst i sammenhæng med et orkester,

f, eltagelse pa ciet almincielige ar-
I I u.lar-arled bør være en ret -
U ogikl<e en pligt - for $,sisk han-
dicappede. Flere har oplevet margina-
lisering og fernelse af jobindhold, når
handicappet opstår, mens man er på

arbejdsmarkedet. Nedslidning efter
mange år sætter sine spor, og kræfterne
svinder hurtigt. Så derfor er der be-
stemt ingen pligt.

Indledningen er hentet i et affire re-
ferater fra de worlshops, der på lands-
mødet beskæftigede sig med skånejobs
og ideer om produktionsvirksomhed i
Muskelsvindfonden. Ordene dækker,
stort set holdningen i alle grupper, at
Muskelsvindfonden skal inspirere sam-
fundet og stØtte den enkelte handicap-
pede i dennes valg.

Muskelkraft har tilladt sig at plukke i
de f'ldige.referater, hvor forslag og
holdninger refereres punkwis.

Skånejobs
. Skånejobs skal være tilpasset den en-

keltes kvalifikationer og interesser,
men kræver også indlevelse og for-
ståelse hos ledere og kolleger for den
handicappedes forhold.

. Arbejdsgiveren skal ikke winges til
ansættelse af handicappede via lov-
givningen, hvor modvilje mod ord-
ningen nemt vil blive rettet mod den
enkelte handicappede. Derimod øn-
sker gruppen en oplysningskampagne,

som nok primært skal være rettet mod
arbejdsgiveren og myndighederne,
og som skal profilere de handicapl
pede, fortælle om deres fortræffelig-
heder, afrnystificere området og skit-
sere tilskudsordninger.

. 1/3-ordningen (hvor man må sup-
plere førtidspension med beskyttet

arbejde) fik udelt kritik. En nævnte
sin erfaring med, at den var blevet
udnyttet, idet der reelt set var blevet
krævet det sarnme af den pågældende

som af de andre ansatte. En anden
nævnte, at han følte sig nedr,rrrderet
af ordningen, idet han mente, at hans
kvalifikationer jo var lige så meget
værd som ikke-handicappedes.

o Det skal gøres lukratiw for firmaer og
virksomheder at ansætte handicap-
pede.

. De eksisterende tilskudsordninger
trænger til en kritisk gennemgang, så

de kan blive mere fleksible og flere
kan få glæde af dem.

. Oprettelse af en jobbank for handi-
cappede,, som bygger på lancering af
forskellige profiler.

. Eventuelt en kvoteordning på ar-
bejdsmarkedet for hurtigt at åbne op
for muligheden for at ansætte handi-
cappede i virksomhederne.

Holdninger og uddannelse
o En reel ligestilling skal opnås mellem

handicappede og ikke-handicappede.
Som 6n udtrykte det: Det er spildte
år at arbejde intenst og målrettet på

at integreres i arbejdsmarkedet, hvis
dette alligevel viser sig at være umu-
ligt.

o Den handicappede skal ikke bevise
mere end ikke-handicappede, dvs.
heller ikke være mere kompetent.
Det skal være legitimt at være af-
hængig af arbejdsmarkedet.

. IJnge mennesker med et handicap,
der ønsker at gennemfØre en uddan-
qelse og senere få et job, skal gøre sig
klart, at det kræver hårdt arbejde og
udholdenhed at kunne konkurrere på
arbejdsmarkedet.

s

o Kommuner og amter (stat) bør have
større socialt ansvar.

. Holdninger til at have handicappede
ansat trænger til at blive revideret.
Der skal ske holdningsændringer både
i uddannelsessystemet, det sociale sy-
stem og hos virlsomhederne.

Egen produktioneuirksomhed
. Muskelwindfonden skal ikke for en-

hver pris lave egen virksomhed, hed-
der det videre i referatet. Der skal i
hvert åld være økonomi i det. Fæng-
slerne kan lave ispinde.

. \å skal bruge teknologien (f.e*s. gra-
fik). Her kan fonden trykke sine egne
ting (multimedier). Der skal ikke kun
være handicappede ansat. Konsu-
lentvirksomhed for biler og andre
hjælpemidler.

o Man kan lave en virksomhed, hvor
man kvalificerer handicappede til er-
hvervslivet.

. Rådgivning om: indslusning af han-
dicappede i virksomheder, jobsøg-
nin g/ jobvalg/jobmuligheder (over
for skoler), indreming af hjælpemid-
I er.

. Etablering af en konsulentfirnktion,
som skal informere og vejlede om
forholdet handicappet/arbejdsplads,
og gerne udfarende ved etablering af
nye arbejdspladser.

. En skole, hvor man både omskoler
og oplærer. Stille oplærer-hold til rå-
dighed for virksomheder og kommu- 2,

. Alle mener, at Muskelsvindfonden
skal gå i spidsen og slå alle nye stil-
linger i foreningen op i Muskelkraft
og også have en politik på området.

ager

Joh er en tet
ilrke en plist

Workshops på løndsntødet om skånejobs, prodaktionsvirksornbed og krøa til sørnfund,et
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med noget, jeg holder af. Jeg synes
egentlig også, jeg har gjort det godt
nok på arbejdsmarkedet."

Måske derfor har det aldrig tiltmkket
ham at blive frivi[ig på GrafiskMuseum
på Brandts Klædefabrik i Odense, selv
om'han nemt kunne få en tjans. flan
underviser et hold pensionister i at
binde bøger ind, og det er tilstrække-
ligt.

lntet er umuligt
Preben Jensens planer for sin tredje
alder er alle gjort til virkelighed. Han
startede med at tage på højskole, hvor
han erfarede rigtigheden i sætningen:

"Intet er umuligt, det er bare med at
komme i gang, og vi starter på man-
dag!"

Læresætningen gav et kraftigt afsæt

til ambitionen om at blive trækbasu-
nist. Han lærte det, omend hans ældste
datter Bettina (som er professionel basu-
nist i London), påstod, at hans ambitio-
ner var alt for høje. Dertil var han star-
tet på musikken i for høj en alder.

Preben spiller trækbasun i Odense
Postorkester, men når der marcheres i
lange stræk, kan det blive noget an-
strengende. Han overvejer at søge ind
i et orkester, der går knapt så meget.
Det kunne være Nyborg Jernbane-

orkesteE som er velanskrevet med 70
musikere. Hans lmgste datteq Lotte, er
fløjtenist i det orkester.

Samtidig medvirker han i flere kor,
dels i Hvinninge Sangkor (hvor hans
nuværende kæreste Eva er med) og i et
sangkor i Odense,

Rejser lor sin pension

Rejse-ønskerne er til fulde opfyldt,
også takket være den gode pension, der
for elsempel gjorde det muligt i foråret
at rejse til Borneo og bo i langhus sam-
men med stammefolket ibanerne. Han
har rejst i mange lande og vil fortsætte,
så lang tid pensionen og helbredet til-
lader det.

Meget tyder på, at pensionen slipper
op før kræfterne. Preben har humør,
en lraftig livsgnist, og han er et godt
eksempel for døtrene, som også har
muskelsvind af typen Charcot-Marie-
Tooth.

De blev ailægerne rådet til ikke at få
børn, men mens den )mgste ikke øn-
sker at få børn,lød den ældste datters
reaktion:

"Det skal de ikke blande sig il Far har
det godt og oplever en masse ting, så

hvorfor skulle jeg ikke selv fibørn?" t
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I I "t alle I handicappede lige så

ll -"g., selvtillid, ,rå, d"t d"reler
I I sig om at fortælle om jer selv
personligt, som Evald har?

Spørgsmålet hang lidt i luften, da der
under landsmødet blev holdt workshop
om seftsualitet. Og flere havde bud på

et svar; som i referatet sammenfattes
sådan:

"Nej, vi er vist lige så forskellige som
alle andre."

Her er nogle pluk fra referatet:

. Fordommen om, hvorvidt handicap-
pede må fålha'handicappede kære-

Det er vigtigt at fti lov til Ltvære rlLøgefi
under dynen, og være alene til at lære sin
seksualitet at kende.

ster, diskuteres. NN har haft en
svindler-kæreste - det var meget be-
sværligt.

o Der er mere end sex i livet - det dre-
jer sig også om kærlighed til en kære-
ste.

. Diskussion om hjælperens ret til at
sætte en grænse for at hjælpe til med
sex: Hjælperen må selvfølgelig selv
sætte grænse! men hjælp til positio-
nering må man forvente. Klare mel-
dinger mellem hjælper og bruger kan
anbefales.

. Diskussion af, hvorvidt jobsamtalen
med hjælperen skal bruges til at for-
tælle om hjælp til sexlivet.

. Det er OK, siger en mand, at få sin
mandlige hjælper til at hjælpe med at
onanere, men han kan ikke få sig til
at bruge sine kvindelige hjælpere.
Andre fortæller, at de får hjælperen
al at give/anbringe pornoblade, men
så klarer han/de det selv.

. Forælder efterlyser gode råd Fra de

handicappede: Lange badekarophold

?

er en mulighed. Forælder meneE at
man ikke kan forlange hjælp til sex

fra plejer eller hjælper. Det burde
være socialforvaltningen, der betalte
for prostituerede el.lign. Det er ikke
ret mange enige i.

. Men seksuelle erfaringer kan man
helt fint få hos prostituerede (s1mes

drengene og ikke pigerne).
. Flere fortbller, at de havde det sådan,

at de ikke ville dø uden at have prØvet
sex, og derfor købte sig til det. Det
var OK.

r Forælder til pubertetsdreng rejser
spørgsmålet om, hvordan hun skal
tackle sønnens pik&patter-reageren
på sine kvindelige hjælpere. Ville det
være bedre med en mandlig hjælper?
De garvede brugere i forsamlingen
anbefaler både kvindelige og mand-
lige hjælpere. Lad pubertetsdrengen
få lejlighed til at være alene på toilet,
nØgen i sengen - det er vigtigt åt få
lov til at være alene. r

a

Der er'rnere end sex i liaet, blea det understreget på workshop
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- men det dreier sig først og fremrnest om samvær og kærlighed.

Nye netuætk pe
ønskelisten

Huordøn skøl medlernsforeningen udaikle sig, kd spørgsntål til workshops

ll ;'"',1"J r. åi:l ff ::1"#",1'rH -
I.I a"r,, hvordan udvikler man de
mange kurser, og hvilke ideer er der
til det kommende jubilæumsår? Det
var spørgsmålene til de tre worlshops,
som på landsmødet beskæftigede sig
med medlemsforeningen.

Her er uddrag af de skriftlige refe-
rater:

Medlemsgrupperne
. Forslag til nye tlper grupper: børn

med handicappede forældre, bedste-
forældre, andre pårørende, sorg-
gruppe.

. Grupper kan evt. startes via tema-
dage. Så har man mulighed for atfåt
skabt interesse.

. Fremtiden som netværk kunne være
newærk på computere: database om
hjælpemidler, om anden viden, efter-
lysning afinteresserede til f.els. for-
ældregruppe, udveksle erfaringer.

. Medlemsservice skal måske være
mere udfarende med oprettelse af
nye grupper, når der er behov.

Kommunikation mellem grupper:
r Omstrukturering af kontaktudvalgs-

weekenderne er en mulighed. EeLs.
to parallelforløb i samme weekend
med "Nyt fra Fonden" som fælles-
emne. Det vil tilgodese flere.

o Er der behov for to weekends?
. Spørgeskemaundersøgelse blandt

grupperne og kontaktpersonerne om
behov kunne laves.

. Nyhedsbreve om arrangementer
mellem grupperne.

. Når man skal skrive indlæg (referat)
om årrangementerne, skal det også
bringes ud - gerne via Muskelkraft.

. Kontaktpersonerne i lokale telefon=

bøger og evt. i lokalaviser samt liste
over netværksgrupper.

Kurserne
. Ønske om kurser for forældre og

bedsteforældre om, hvordan man
eftsempelvis skal forholde sig i kriti-
ske situationer.

. Kursusudbud fra VB er ikke særligt
kendte. Pårørende skal kunne komme
på kursus i prognose og pleje for de
typer, som er relevante for de på-
rørende. De små undergrupper fin-
der ikke, at udbuddene er tilstrække-
lige.

. Kurserne skal gøres mere synlige for
nye medlemmer.

r Resolution om hyppigere sammen-
komster i sammenlignelige grupper.
Erfaringer fra gennemførte kurser er
gode, og flere kurser med afgrænset
deltagerliste skal gennemføres i nær-
meste fremtid.

. Kursusoversig over kurser, som tæn-
kes udsendt i 1996, skal udsendes i
januar 1996. Udsendes sammen med
Muskelkraft 1/96.

. Begynderkursus bør kunne få kend-
skab tjl kontaktpersonerne, gerne
ved, at en kontaktperson deltager i
kurset. Kurset bør følges op i løbet
af tre-fi re måneder, idet brugerkred-
sen ofte er så bred, at ens egne pro-
blemstillinger ikke kan tilgodeses på
en enkelt weekend. Oplysninger om
statskonsulenterne bør gives på be-
glmderkurserne.

. Videoen "Vi ringer bare til Århus"
er ikke længere kendt, og signalet er
ikke tydeligt/til dels ukendt for nye
medlemmer. Man savner kendskab
til, hvorledes beslutninger træffes,
og hvordan man kommer i kontakt
med personer, som kan bistå med

løsning af konkrete problemstillin-
ger'

e Kurser med deltagelse af socialråd-
giver/sagsbehandler og psykolog skal
prioriteres højere, og foreningen bør
ansætte psykolog og sagsbehandler
som servicetilbud til foreningens
medlemmer.

. Foreningen synes delt i to. En græs-
rodsbevægelse, som arbejder lokalt,
og en landsforening, som arbejder
med handicappolitik og indsamlin-
ger'

Jubilæumsåret
. Opbakning bag id6en om at lave et

landsmøde, som har et stØrre syg-
domsfagligt præg. En god afueksling
til de seneste års gruppediskussioner.
Vi skal passe på ikke at blive alt for
seriøse - der skal også være plads til
tant og !as.

. Vi skal sikre, at medlemmerne "får
noget ekstraordinært" ud af jubilæet.
Det kan f.eks. være i kraft af en psy-
kologordningen, som bliver priorite-
retså,højt, at der bliver samlet penge
ind til den specielt.

o Vi skal ændre holdninger/arbejde
med fordomme. \4se, at vi har et
værdifuldt liv, synliggøre os selv. Det
kan vi f.ela. gøreved at opprioritere
teaterarbejde.

. Vi skal være mere synlige i forbin-
delse med de grønne koncerter.

o Hvad med at få en protektor til fore-
ningen. \4 kunne overveje at spØrge

Joachim og hans nye prinsesse.
. Ordet "muskelsvindler" skal anven-

des med omhu. Gruppenhavde gene-
relt en modstand mod ordet og op-
fordrer til, at det ikke bliver domi-
nerende i jubilæumsåret! r
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HaT) es: ledige stillinger
Øvtskes: handicappede
Uaentet problern: Det køn aære svært øt finde ledige

høndicappede til normøle jobs

I ndnu et paradoksproblem er op-
I stået på arbejdsmarkedet: Der fin-
I des normaljobs, som helst skal
besættes med handicappede, men der
mangler ansøgerel

Paradokset er kun tilqareladende,
mener handicapkonsulenterne i Ar-
bejdsformidlingen, De kvalificerede
handicappede findes, men mange har
ikke fået information nok.

Konsulent i'Å"hrrc-t"gionen, Leif
Scherrebeck, bekræfteq at der over
hele Iandet findes eksempler på jobs,
som arbejdsgiverne gerne ville besætte
med handicappede, men man kunne
ikke komme i kontakt med målgrup-
pen. Eksemplerne er dog ikke talt sam-
men.

"Selv har jeg været ude for det et par
gange. En stilling som kontorassisrenr
og et job hos McDonald i Randers
havde jeg svært ved at få besat," siger
han.

Handicapkonsulenterne startede i
løbet af 1994. Frem til forsøgets slut-
dato 1. januar 1997 skal de søge at
skaffe flere stillinger til handicappede,
og det gøres blandt andet ved at sam-
arbejde med virlsomheder, kommuner
og amter. Derefter forsøger de at finde
ansØgere til stillingerne. Konsulenterne
har i øvrigt det fortrin, at de selv er
handicappede og derfor kender til an-
sØgernes muligheder på arbejdsmarke-
det.

Mens det gik nogenlunde med at
skaffe stillingeq så kneb det mere at
finde frem til de handicappede.

Må ikke registrere
Problemet er, at konsuleirrteme ikke via
edb-iegistreringen kan lokalisere de
handicappede. Søger man på ordet

"kontorassistent", får man de ledige
frem, som kan bedætte dette job, men
det må ikke registreres, om vedkom-
mende er handicappet.

"Derfor må vi appellere ril de han-
dicappede om at kontakte os. Indtil
videre har vi haft møder med De Sam-
virkende Invalideorganisationer, kom-
munet amter, jobprojekter, revalide-
ringsklinikker og andre, og formålet
har været at informere om jobmulig-
hederne, " opfyser Leif Scherrebeck.

Nogle har mistillid
Han er klar oveq at nogle har haft mis-
tillid dl AF-systemet og været nervØse
for at miste dagpengene, hvis de siger
nej til ledige jobs på grund af deres
handicap.

"Den mistillid er der ingen grund til.
Det er ikke AR men A-kasserr, d". r.or-
derer, om medlemmet står til rådighed.
A-kasserne kan ved samtaler med et
medlem afgrænse området, der søges
arbejde indenfor. Er man for eksempel
socialrådgiver og har epilepsi, kan man
undgå attage arbejde i det stressende
forkontor, der ellers ville kunne udløse
et epileptisk anfald.

Scherrebeck håber, at der det næste
halve års tid vil dukke så mange han-
dicappede ledige op, at problemet vil
være løst Handicapkonsulenterne vil
også rådgive de ledige om stønemulig-
hederne, eksempelvis ordningen om
personlig assistance, som er forbedret i
år.

Fortrinsadgang

Handicappede kan også gøre brug af
fortrinsadgangen. Den sikrer adgang
til jobsamtaler, hvis kvalifikationerne
er i orden. Arbejdsgiveren kan ikke af-

LeifScherrebeck - håber, at flere handi-
cappede vil henvende sig til haådicap-
konsulenterne, som er ansat over hele
landet.

vise den handicappede ansøger på for-
hånd, men der er ikke noget krav om,
at arbejdsgiveren skal ansætre den han-
dicappede.

"Men hvis ansØgeren har samme
kvalifikationer som andre og bliver af-
vist, så kan Arbejdsformidlingen tage
en.samtale med arbejdsgiveren og få
denne til at forklare sig," fortæller
Scherrebeck. Han erkender, at der har
været mytei omlring fortrinsadgangen,
men hans erfaring er, at den stort set
praktiseres fornuftigt.

Handicappede, som kan bestride
såkaldte tredjedelsstillinger eller 50/ 50-
stillinger, kan godt fåhjælp af AF til at
6nde jobs, men det er kommunen, som
beyilger retten til at udnytte ordnin-
gerne til de pågældende stillinger, un-
derstreger konsulenten. ager
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Dråi*å1'T:*F1ifff:
dages ferie i sol og vprme. Destination
Puerto Rica, Gran Canaria.

Alt er forberedt. Er der trapper, eleva-
tor på hotellet, hvor brede er dørene,
kan jeg komme til poolområdet, til
restauranten, i baren, på altanen osv.

Vi ved, hvor hotellet ligger - vi har jo
været der tre gange før. Men det var
før en eller anden bestemte, at jeg
skulle rammes af sygdommenALS. Nu
er jeg helt lam fra mellemgulvet og
ned, og på det seneste er armene be-
gyndt at overveje førtidspension.

Unægteligt et forandret lig der byder
på nyeudfordringer.

Kun en enkelt kop morgenkaffe -
toiletbesøg og en sidste smøg, lige
inden vi ruller ind i gate 23, tre kvarter
før afgang.

Præcis en halv time før afgang står
de der, Falckfolkene, der sørger for, at
jeg kommer ind på mit flysæde på 41.
række. Snart myldrer det ind, og tre
kvarter forsinket letter vi med næsten

3 00 forventringsfulde passagerer.

Beregnet flyvetid fem timer. Kun et

enkelt glas rødvin - godt med salt på

maden - ingen kaffe, tak! Bare blæren
nu holder! Endelig går det nedad. Per-
fekt og præcist efter fem timers
flyvning.

Alle rejser sig på 6n gang.
Mon de nogensinde lærer,
at man ikke kan komme
ud på 6n gang? Det tager
tid.

Jeg venter
Endelig er maskinen yed at være tom -
så er det min tur. Jeg venter. Min
kone og søn på 16 venter. Der
sker ikke rigtigt noget. Chef-
stewarden fortæller, at det
vil vare ca. 10 minutteq
så kommer der nogen.

Jeg tager afskdd med
familien. De kan lige
så godt få check på

bagagen.,En halv time
senere sidder jeg
der stadig.

Kabinepersonalet
tilbyder aviser og

noget at drikke. Jeg
takker pænt nej t4k. Mon

ikke de er klar oveq ar det er
syv en halv time siden, jeg sidst var

på toilettet?
Så sker der noget. Knapt en time

efter, at sidste passagerer forlod flyet,
bliver jeg båret ud. Ind i en handicap-
transport og videre ul ankomsthallen.
Nå - det var ikke den rigtige. Ud igen
og ind til et nyt mennesketomt område.

Vi triller og triller. Endelig skimter
jeg i et hjørne ved udg4n-

gen to vel-

kendte an-
sigteq omrin-

get af guider. \4 haster ud til den ven-
tende bus. Her har 50 utålmodige
rejsefæller nu siddet og ventet i godt
en halv time. På'mig! \4 kender dem
ikke, og efter deres ansigtsudtryk at
dømme, ser det heller ikke ud til, at vi
kommer til det.

Et vovestykke

Vi holder ved bussen. Der er fire meget
høje trin op. Det må kaldes en irdfor-
dring. Jeg må have bagdelen over på

det nederste trin, men, der er ikke
noget at holde fast i. En midaldrende
herre tilbyder sig, og ved hans, fami-
liens og guidens hjælp springer jeg ud i
vovestykket. Bang - bagdelen får med
usvigelig sikkerhed kontakt med første
trin, og min mund lukkes, så tænderne
klaprer. Lidt mere polster ville nok ikke
være af vejen. Så baglæns - et trin ad

gangen. Armene bruges som løfte-
stængel og min kone sørger ihærdigt
for, at benene kommer med. Godt,

\

man kun vejer 79 kg. Rundt i midter-
gangen - nu mangler kun et enkelt
trin.

Jeg kan tydeligt mærke det. Hundre-
de øjne stirrer forundret og prøver at få

det hele med. De burde faktisk betale
for dette improviserede indslag. Den
flinke mand fra før træder til, og ved
fålles hjælp får de mig op på sædet. Så

er vi klar. Jeg vender mig om og smiler
til mine rejsefæller. De ligner nu ikke
nogle, der vil betale for underholdnin-
gen, så det dropper jeg.

Efter en halv times kørsel holder vi
foran hotel Porto Novo. Kun syv skal
ud, så jeg venter klogeligt til sidst. De
andre har jo allerede mistet en del åf
ferien på grund af mig. Det er nem-
mere at kommeud, og snart sidder jeg
atter i min kørestol på fortovet. Det er
varmt. 26 grader i skyggen - og jeg skal
altså snart have sænket vandstanden.

Der er trapper fra fortovet til hotel-
indgangen, men også en tre meter stejl
rampe. En nem opgave med sønnen
foran og konen bagved. I receptionen
filser guiden hurtigt en lejlighed i stue-
plan lige ud til poolen. Lækkert- lad os

så blive installeret.

an at i a
Ferietur med påtrængende adfordringer - rnen lgså ztte

døge aden bexsær nted øt skulle høue en rnasse tøj på 0g af
\\
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Min kone låser os ind, og snart sidder
vi i stuen. Det er bare livet. Op med
døren og ud på terrassen. Et enkelt l5
cm højt trin - nemt og enkelt. Af med
tøjet- ren afslapning,-mens den øwige
del af familien pakker ud. Tænk, at jeg
i otte dage kan slippe for alt besværet
med at skulle have en masse tøj på og
aF.

Nu skal jeg!

Snart er vi klar, men nu skal jeg altså.
Ind i stuen og forflytning til en anden
stol. Gangen er lige det smalleste til at
dreje de nødvendige 90 grader, men
med forstøtterne i døråbningen kan
stolen vrides det sidste stykke.

Mit blik løber vurderende rundt i det
flisebelagte rum. Lige inden for døren
til venstre er toilettet, og med 25 cm
mellemrum følger bid6t og badekar. På
modsatte side hænger håndvasken. Æt
i alt er der vel et frit gulvareal på godt
en kvadratrneter.

Jeg prøver at rulle den sidste meter
for at komme ind, men kørestolen
sidder fast. Døren sidder indvendigt i-
karmen, så den ene håndring kan ikke
komme igennem.

Vandstanden fortæller mig stædigt, at
udfordringen ikke er uløselig, og efter
et par meget dybe indåndinger gen-
nemføres, hvad enhver ville betegne
som en mildest talt hasarderet forflyt-
ning. Min bagdel konstaterer da også

med alle sansel at den ikke er formet
til at lande på wærs af et toiletbræt,
men hvad gØr manikke for et godt for-
måI. Det lettede. Efter ni en halv time
skabes en mere naturlig væskebalance.
Tilbageturen til stolen vil jeg undlade

Familieråd
Et hurtigt familieråd og endnu en
besigtigelse. Vi må have døren afmon-
teret. Sønnen prØver - vi har jo en
schweizerkniv med, men han må op-
give. Så tager konen over - afsted til
receptionen og efter et kvarter ankom-
mer en håndværker med hammer og
mejsel. Snart er døren og en del af
karmen fiernet. Nu kan kørestolen
komme ind og bakkes ud. Endelig er
vi klar til otte dages ferie.

Dagene tilbringes ved poolen i solen
fra en s$ri himmel og aftenerne over
god mad og vin på forskellige rbstau-
ranter i centret ca. en kilometer fra
hotellet. Det er nemt at komme rundt.
Er livet ikke bare herligt ?

Længsel elter et bad

Efter to dages gennemstegning begyn-
der jeg at længes forfærdeligt efter et
bad. Poolen har jeg efter talrige bereg-
ninger opgivet.

Jeg begpder igen at regne. Hvordan
gør vt? Kørestolen kan komme ind og
med den ene armstØtte fernet komme
hen til badekarret (ellers sidder hånd-
vasken i vejen). Men der er ikke plads

til at dreje stolen, så badekarret er på

tværs foran stolen. En helt umulig for-
flytningssituation. Og dog - hvis jeg
kører helt frem til karret, tager fod-
stØtterne af, får l,øftet benene op over
karrets kant, kører frem - så er jeg jo
næsten kommet i. Reelt skal der bare et
passende skub til. Men kan jeg komme
op igen? Jeg tror det - vi tager chancenl

Det virker. Måske lige bortset fra et
par mindre detaljer. I første omgang

havner mine 190 cm
på wærs i

badekarret så leddene knager, men det
får vi ved fælles anstrengelser reftet op
på. Så følger en heilig stond med rranå
og sæbe. Det kniber med balancen, så

hårvasken klares af min kones kærlige
hænder. Om jeg nyder det? Men des-

værre får alting som bekendt en ende.

Jeg må op, inden jeg går helt i op-
1øsning.

Plads til størrelse 43

Jeg har udtænkt hvordan. For enden af
karret er en smal repos, som jeg må

kunne komme op på ved armenes
hjælp. Hvad sagde jeg - i første forsøg.
Så tørrer vi, mens jeg klamrer mig til
karrets kant. Så svinges benene ud.
Ned mellem kar og bid6t, hvor der lige
er plads til en størrelse 43. Nu skal jeg
blot tilbage i kørestolen. Det går ikke.
Der er ikke plads til både kone og
kørestol, så jeg beslutter en noget sær-
præget rute, Forflltning fra kanten til
bid6t. Det passer heller ikke til bag-
delen. Dernæst forflltning fra bid6t til
toilet - denne gang behørigt lufket.
Endelig et kendt udgangspunkt. Så ud
med konen og ind med stolen og
endnu en forflytning. Jeg har fået var-
mdn, og et par sveddråber triller fra
panden ned over kinden. Nu ville det
gøre godt med et bad, men nej, jeg tror '
jeg venter til i morgen.

Resten af ferien byder ikke på nyg
udfordringer, og alt for hurtigt må vi
vende næsen hjemad til de vante,
trygge omgivelser. Jeg skal hjem og
arbejde, men kun i knapt to uger. Så

skal restferien brændes af på en rigtig
herretur. 10 dages ferie i en lejet 42-
fods sejlbåd i det græske øhav. Bare os

fire mandfolk. Det skal nok give anled-
ning til et par nye udfordringeE der
stiller krav til kreativiteten.

Jeg glæder mig allerede. Mit liv er jo
pragtfuldt, men baggrunden måske lidt
uheldig. Jeg ved, at jeg hurtigt bliver
helt lam, og at min sygdom er dødelig.
Men hvorfor skulle det afholde mig fra
at berige livet med spændende og
positive oplevelser. Det er jo livskva-
litet, og vi lever alle kun en gang. r

at beskrive, men eftef et utal
af miserable forsøg lykke-
des det. Ferien skulle jo
nødig tilbringes på toi-
ldttet.
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Isøbelle Schwørtzbøch uille laae

"det uhimøtiae billede" og derefter

hold,e op rned, øt møle

- sådøn gik det ikke

3ffi kzsr{z " pæp\r

:: :

et utal tuher malEng

fem blyanter
:
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bagbeklædning
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samt et viskelæder

Dk*ff:#;lilil,'*;r1*
Århus-kunstneren Isabelle Schwartz-
bach havde sat sig. "Det uliimative bil-
lede" skulle laves, og så færdig med at
male! Et eventyr, en rejse gennem ti-
derne med tiden "Den gule piges liv
og levned", skulle gengive alt, hvad
hendes frodige fantasi kunne opbyde.

I dag kunne hun ikke drømme om at
stoppe med at male. En af årsagerne er
måske, at den arbejdsmetode, hun har
taget i anvendelse ved kæmpeprojek-
tet, har været særdeles givende. Hun
har opnået inspiration og morsomme

Udsnittet fra byen er starten af l'Den gule piges liv og levned".

34

Her er blot nogle fil af de 10 meter, som maleriet i alt skal omfatte. Isabelle .

Schartzbach har sin hiælper Hanne Dalgaard (th.) dl at hjælpe med at forhin-
dre værket i at flyve væk.

stunder i det lyse kælderrum under be-
byggelsen Nyringen i Århus.

For nu har Isabelle over 100 sponso-
rers øjne i nakken, når hun maler. Hun
har sat maleriet på anparter å 20 kro-
ner, og sponsorerne får ret til at foreslå
delmotiver til billedet. Sponsorerne
kan få deres initialer malet ind et sted,
eller de kan vælge at sponsorere noget
af det, som allerede er malet.

Øjnene i nakken kommer af, at en-
hver sponsor har ret til at bese det, der
aktuelt males. Det er der mange, der
har benyttet sig af.

Vildt morsomt

"Da jeg startede, tænkte jeg på at søge
fonde, men så blev det jo moderne med
"privat finansiering". Det var en god
ide, mente mange mennesker. Jeg selv
synes, at det er vildt morsomt!"

"Folk er nysgerrige efter at se, hvor-
dan det går, og for mig er det en ud-

fordring at få detaljerne passet ind.
Sponsorerne holder mig til ilden,"
siger Isabelle, som har muskelwind.

Træt af det hele kan hun også blive,
så får hun lyst til at klippe billedet lige
d6r, hvor hun er kommet til, og så fær-
dig. Men de 10 meter skal nås, og i dag

er hun halwejs mod målet.
Billedet starter i nutiden med byens

liv, men glider efterhånden over i
drømme og det ubevidste. Riddere,
heftse, enhjørninger, kærlighed, elskov,

drab, skovens mystik og alt muligt fan-
ges aføjnene, som derefter ledes videre
i handlingen. I løbet af de sidste måter
vil hun vende tilbage til "virkelighe-
den", når den gule pige når frem til
havet.

På vejen har Isabelle også brugt flere
tusinde timer. Æene af den grund kan
projektet ikke gøres op i penge, og
sponsorpengene bruger hun da også

mest til at "holde sig i gang".

Hun regner med at blive færdig i
løbet afnæste år, og da vil projektet i
sin nuværende form have varet over
halvandet år. Projeket blev startet som
løse A4-malerier, som blev klistret sam-
men, men det fungerede ikke rigtigt,
og derfor er motiverne og anpartsha-
verne flyttet med over på det store
stykke papir.

Indtægter venter hun ikke, idet
kunswærket helst skal foræres til "et
værdigt sted". Om det bliver et vente-
værelse eller et musikhus, er ikke af-
gørende. Blot skal folk have tid til at lade

sig trække rundt i Isabelle Schwprtz-
bachs forunderlige univers. eger 

3 5

Hais nogle øf Musketkrøfts læsere ail køre

med på splnslr?lgnen, skøl de ikke holde

sigtilbøge. Der erfortsøt ntttnge billedfel-
te4 sorn ikke er øfsøt.
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De følgercdc sider er uddrøg øf en røpp,rt, swzt er skreaet øf de d.ønske del-tøgere i rjsen til &tlønd: Cheftæge jes Rahbek,fysioterøprut Syt io iya,
og sekretær Gerdø Steen Lornnloih mus**nnAyo"d;, rr;;;;rfri;*
Cbn lØarup,.NgsboEialet, og profro* Tolrn;;Tohobsen, Århw l{om_wunehospitøL.

Oanmark og Esfland
M,ellem dc freste uestearopæiske muskernindorgønisøtioner er d.er ind.-
gået øfiøle am, øt haer enkeh pøtøger stg r, ooåyo, orøfuar, *r) "i $b SS; ryus 

l.e tyt tø orgøn i s øt ii n erl Ø o7 o, op n.
Afiølen indcbereri øt Mwkel.nindflnd; honcentrerrr rig om ørbqjdeti Ertlønd, haor der brea oprettet en rnuskernindorgønisation i 1994.

Est/ørcd,:
ManUeltuld behandlin

al muskelsuind
Professionelle dønske behønd.rere aar i Esttønd for, øt hord.e kursus

o g un d e rs ø ge b e h an d I in gsfo r h o r d e n e fo v" p e rs 0 n e r m e d. rrzus k e rsv in d.

g

I dug.n" 7.-tJ. juni 1995 var en

I fl;:åi":Ji;l:i;:ol ""' 
danske be-

Formålet med rejsen var at kortlægge
udbredelse og behov for behandlini"af
muskelsvind i Estland og at holde lår_
sus om neuromuskulære sygdomme for
estiske neurologer.

Speciel interesse var der fra vores
side i sygdommen myasthenia gravis,

id91 vi for ca. to år siden havde"leflig_
hed til at konstarere, at behandlin gå"Zf
patienter med denne sygdom i pJdand
var højstmangelfuld.

Behandling al muskelsvindpatienter
Der er i alt 600 neurologiske senge,
hvoraf mange findes på de små n.uio_
logiske afdelinger på amternes cenrral_
sygehuse, hvor der overvejende be_
handles patienter med sygdomme i det
q::if:I" _n_ervesystem og med slag_
tilfælde. Neurologerne ,", -.g.t 

-få

"klassisk" neurologiske patientei med
f.eks. neuromuskulære lidelser. >
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Den unge mands hiælpeløse
situation viser, at også de
sociale forhold for handicap_
pede er meget dårliee, Selv

lT.hT er afhængislf hjælp
r alle døgnets timer, ftir han
kun 16 timers hjælp om
måneden. Derfor må han
ligge alene på glrlvet hver
dag mellem 7 og 17, mens
hans forældre er på arbejde.
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Neurologiske specialafdelinger fin-
des på universitetshospitalet i Thrtu og
på Mustamåe Hospital i Tallinn. Selv
om man i Esdand har viljen til at cen-
tralisere behandlingen, så har midlerne
manglet.

Diagnosticeringen af patienter med
muskelsvind synes atvære meget tilfæl-
dig. Mange er diagnosticeret hos de
praktiserend e læge4 og tidligere har
specialundersøgelser været foretaget i
Leningrad, men de var få og usystema-
tiske. Enkelte er dibgnosticeret på uni-
versitetshospitalet i Tarnr. For de volsne
patienters vedkommende tilbydes til-
spreladende ikke opfølgende behand-
ling.

Der skønnes atvære stor usikkerhed
omkring diagnosticering, da det klini-

ske billede ofte ikke svarer til det diag-
nostiske billede.

Med hensyn til Myasthenia Gravis
stilles diagnosen klinisk. Der har ikke
været tradition for centralisering.af be-
handlingen, som har været nØdtffffig.

Medicineringen har været præget af
den russiske medicinske skole med brug
af mange forskellige typer medicin, der
for os qmes uhensigtsmæssige og uvirk-
somme.

Mustamåe Hospital I Tallinn
Hospitalet er fortrinsvis for akutte pa-
tienteq og der er ingen specielle for-
holdsregler eller behandling af patien-
ter med neuromuskulære lidelser.

Afdelingen råder ikke over apparatur
til klinisk neurofizsiologisk undersøg-

elqe af patienter med neuromuskulære
lidelser. Der har ikke været mulighed
for anskaffelse afapparatur eller på nu-
værende tidspunkt for specialiserede
undersøgelser. Man er fra afdelingen
meget interesseret i dette, men økono-
mien tillader det ikke.

Det er en forudsæuring for udvikling
af et neuromuskulært center i Thllinn,
at sådant apparatur anskaffes, og start-
behovetvil være cirka 700.000 kr. Neu-
rofysiologisk afdeling på Rigshospitalet
vil være villig til at yde fortsat træning
til en yngre neurolog på opfølgende
basis.

Universitetshospitalel i Tartu

Der er i Thrtu gjort en begyndelse til
udstyrsmæssigt at kunne undersøge pa-
tienter med neuromuskulære lidelseE
men kapaciteten på landsbasis er klart
ringe. I et land med en befolkning på
1,5 mio, er der behov for at udbygge
laboratorier svarende til en samlet ka-
pacitet på Århus Kommunehospital og
Rigshospitalet. Neurologisk afdeling
ledes af professor Ain-Elmar Kaasik.

Børneafdelingen i Tarru synes at
være professionelt ledet og strukture-
ret. Den er normeret til 15, men har

- ofte overbelægning på op til 20 børn.
Personalet består af børneneurologer,
en psykolog en finioterapeut og en tale-
pædagog.

Muskelsvind hos børn

I Esdand findes der i øjeblikket ingen
formaliseret centralisering af behand-
Iing af muskelwindsygdomme hos børn.
I praftsis foregår den dog oftest enten
på universitetsafdelingen i Thrtu eller
på børnehospitalet i tattinn.

Inden for det seneste halvandet år er
behandling af børn med Duchennes
mlskeldystrofi (DMD) forsøgt centra-
liseret i Thrtu, og gennem det seneste
halve år er der til denne behandling
knyttet en yngre klinisk videnskabelig

assistent. Man har planer om at besØge

familierne i hjemmene med henblik på

yderligere diagnosticering i familien og

kortlægning af sociale forhold.
Afdelingen har i øjeblikket forbin-

delse med 30-35 drenge med DMD,
hvilket skønnes at være alle i Estland.
Dette står i kontrast til det forvente-
lige antal, der statistisk skulle være 75-
100. Om åfsagen herril kunne neiirolog
Anu S<irit angive, at der er forvent- .
ninger om en tidlig død hos disse pati-
enter på grund af manglende behand-
ling af sekundære følgesygdomme,
men at dette nok ikke kan forklare den
store forskel.

Efter diagnosticeringen, som nu fore-
går efter moderne principper, indkal-
des patienterne tre-ftre gange årligt i
fem dage til klinisk gennemgang, råd-
givning og udarbejdelse afrevideret be-
handlingsprogram for den følgende pe-
riode.

Der indkaldes som regel fire drenge
med DMD samtidig for at give de led-
sagende pårørende lejlighed til kontakt
og. støtte. For at sikre denne gruppe
børn den bedst mulige kontinuitet i be-
handlingen opretholder afdelingen for-
bindelse med dem, indtil de dør.

Der er ikke på nuværende tidspunkt
planer om at inddrage og behandle
andre diagnosegrupper blandt muskel-
svindsygdommene, men vi syntes at
spore en vis interesse.

0verladt til sig selv
Der er imidlertid ikke økonomisk mu-
lighed for at hjælpe på det sociale om-
råde. Familierne Lr helt overladt til sig
selv.

Man er vidende om, at mange, om
ikke alle, har problemer med skole-
gang, og for børn, der bor på landet,
slmes der ikke at være undervisning
overhovedet. I byerne er der sporadisk
mulighed for hjemmeundervisning.

Hjælperordning: For voksne, der er

Her ses en del af apparaturet til "frsioterapeutisk" behandling.

totalt afhængige af hjælp i døgnets 24
timer, er hjælpen begrænset til.16 timer
månedligt.

Æve Raudkivi har under sin periode
som formand for den estiske muskel-
windorganisation reftet henvendelse til
afdelingen, men slmes ikke, at hun har
vundet gehør. Til gengæld kan Dr. Socit
oplyse, at hun først for få uger siden
tilfældigt er orienteret om foreningens
eksistens.

Der foregår ikke samarbejde med af-
delinger i andre lande om børn med
DMD. Afdelingen kunne være interes-
sant for os i fremtiden på grund af den
centraliserede behandling. Og omvendt
kunne afdelingen være interesseret i en
form for samarbejde med Muskelsvind-
fonden.

Fysioterapi uden lysioterapeut
På Mustamåe Hospital iThllinn, Keila
Hospital og universitetshospitalet i
Thrtu så vi de S'sioterapeutiske be-
handlingsrum, men desværre så vi på

intet tidspunkt en lzsioterapeut i ar-
bejde. Fysioterapien var alle tre steder '

tilknyttet neurologiske eller neuroki-
rurgiske afdelinger.

.Vi fik at vide, at "terapeuterne" sæd-

vanligvis var sygeplejersker, som havde
fået nogen oplæring aflægerne og ar-
bejdede direkte under deres supervi-
sion. I øwigt var det ikke usædvanligt,
at neurologerne selv gang'trænede deres

patienter.
Behandlingsrummet på børneafde-

lingen i Thrtu er lille og dårligt udsty-
ret, og der er kun ringe mulighed for
gang- og funktionstræning. Udstyret
viser, at det overvejende er spastiske
børn, der behandles, eller børn med
sygdomme relateret til centralnerve-
systemet.

Det er åbenlyst, at denne fysiotera-
peut i Thrfu går helt og fuldt op i sit
arbejde, og at hun omfatter børnene
med stor og oprigtig varme. Hun har
arbejdet på afdelingen i 25 år og er i
sin tid uddannet som gyrnnastiklærer,
men har udnyttet enhver given anled-
ning til at læse artikler og deltage i
korte kurser, afholdt af udenlandske
gæstelærere. >

39

F

!
v
5
e

c

I

'l
bEn mor viser, hvordan hun trrener med sin dreng på gulvet.

Desværre er øvelserne stort set uvirksomme, og $rsioterapeut
Sylvia Hyde gav senere anvisninger på nogle bedre øvelser.



Ny og afgående formand for den estiske muskelsvindorganisation: Jaak Viisa er nY formand,

ogÆve Raudkivi ønskede at gå af som formand for at blive sekretær i stedet.

Fysioterapeuten giver muskeldystro-

fipatienterne nye hjemmeØvelser' når

då er indlagt til kontrol. Hun er ulyk-.
kelig over at måtte konstatere' atbørn,

som bor på landet, ikke alene unddra-

ges muligheden for at få fysioterapi,

men oftest tillige må undvære skole-

gang.
Ifølge firsioterapeuten var der forly-

dender om, at der med tiden skulle op-

rettes en kandidatuddannelse for fltsio-
terapeuter. Efter alt at dømme skulle

de studerende rekrutteres blandt

bachelorer fra gymnastiklæreruddan-
nelsen.

lisering sted af behandlingen af neuro-

muskulære sygdomme, sPecielt MYa-

sthenia Gravis.
Der blev tilbudt vedvarende samta-

ler mellem professor Johannes Jakob-
sen og professor Kaasik.

En af de muligheder, der blev skitse-

ret, var en tre-årig videnskab.elig ansæt-

telse af en ung læge, Merle OoPik, med

ansvar for at beskrive behandling afpa-

tienter med Myasthenia Gravis på nu'
værende tidspunkt og tilstræbe centra-

lisering af nuværende behandling.

Landsmøde i Eesti Lihasehaigete Selts

Organisationen har nu ca' 60 medlem-

mer, udbredt over det meste af Esdand,

dog koncentreret omkring Tallinn og

i Pårnu-området, hvor der er etableret

en lokalgruppe. Der er meget fåbørne-

familier.
Æve Raudkivi var efter eget ønske

gået af som formand og beklæder nu
sekretærposten' mens Jaak Vcisa blev

valgt som ny formand. Sirje Udu er

vicepræsident, og de nywalgte medlem-

mer af bestyrelsen er Kadri Tamm,

Viktor Kerge og Monika Krimm.
En afdiskussionerne gikPå, hvad de

enkelte kan gøte for organisationen på

deres hjemegn, og mange ideer blev

bragt frem.
Højest prioritet i foreningens arbejde

har udbredelsen afkendskabet til fore-

ningen og arbejdet med at finde frem

til de mennesker, som har muskelsvind'

En af vejene er at lægge informations-
materiale hos børneneurologerne og

etablere et samarbejde med dem.

Muskelsvindsygdomme var bredt

præsenteret blandt deltagerne På

mødet, hvoraf fire voksne var i
stol (tre håndstole og en el-stol)

Indtrykket vaf, at de

var dårligt behandlet for muskelwind

sygdommens sekundære følger'

nosticeringen synes at have

D

mangelfuld, idet alle angav at

'progressive muscular dystrophy'

lide

stemmer overens med den status

Kursus lor behandlere

Følgende danske behandlere stod for

et "postgraduat kursus" om neuromu-

skulære sygdomme: Professor Johan-
nes Jakobsen, Å"hut KommunehosPi-

tal, professor Christian Krarup, Rigs-

hospitalet, Srsioterapeut Sylvia Hyde,

Muskelsvindfonden, og cheflæge Jes

Rahbek, Muskelsvindfonden. Kurset

fandt sted på universitetshospitalet i
Tårtu.

Der var 102 deltagere fra hele Est-

land, både fra små sygehuse med neuro-

logiske afdelinger og fra polioklinikker
(med praktiserende læger)' Alle amter

var fepræsenteret.
Det er vores oPfattelse, at der var

enighed om, at der skulle finde centra-

behandling, som tidligere blev

men der synes at være interesse for
neuromuskulære sYgdomme og

også for yderligere diagnosticering

behandling.

WotkshoPs

De 30 deltagere i årsmødet, som

tre dage, indeholdt løtdag tte
shops, hvor alle

arbejde under I
på skift lavede

edelse af cheflæge

40 Rahbek, fizsioterapeut Sylvia Hyde

den estiske psykolog Estee VåI
q
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Spørgelysten var meget stor' og

fremgik klart, at informationsnt
er lavt, og der er b*g for stØtte,

formidling
mark.

og undervisning fra

J



Bare rolig, han kommer iklre langl lil lods

John Cølløhøn, Ha.øse, 199 j, 239 sid.er

Den amerikanske vittighedstegnende
tetraplegiker John Callahan, der har
fornærmet enhver tænkelig minoritet i
sine to tidligere udgivelser',Over stre-
gen" og "Det rene helvede" og i alver-
dens aviser, har nu fået sin selvbiografi
udgivet på dansk. Det er en gribÅnde
og enormt humoristisk beskrivelse.

I biografien fortæller han om, hvor-
dan han som forhærdet alkoholiker sad
bag i en bil, der med 130 kilometer i
timen tog fejl af en afkørsel og en
lygtepæI. Ffvordan han måtte hænge
fastspændt på et offentligt hospital måd
hovedet skiftevis opad og nedad, mens
folk døde som fluer omkring ham.
lfvordan han efter "løsladelsen" kom
på genoptræningscenteq hvilket dog
blot lærte ham at drikke igen for ai
drukne'sorgen over at være blevet køre-
stolsbruger med ringe kontrol over
lroppens funkrioner. En sorg han først
fik behandlet langt senere, hvorefter

han genoptog tegningen og så at sige
tegnede sig ud af problemerne.

John Callahans beskrivelser af det
amerikanske behandlings- og bistands-
system vidner om et så grotesk system,
at man virkelig glæder sig over atvæte
handicappet i et så humant land som
Danmark.

Mange mennesker verden over er
blevet dybt chokerede og srødt over
Callahans tegninger, hvilket Callahan
dog er gTad for, idet hans mål er at pro-
yokere de menneskeE der konstant
tror, at de skal redde og beskytte de
handicappede.

Lørs Landsgøørduig

Da ieg lilrlr lult

Døg Briøn Fleet, eghforløg, I99f ,
norsk, 45 sider

Den 20-årige nordmand Dag Brian
Fleet "...bare firysta i nesa af avslly når
noen foreslå, at jeg skulle bli trake-
ostomert", fortæller han i starten af
bogen. Formålet med bogen er trods
det at fortælle sine positive oplevelser
ved at blive operativt tilslunet en døgn-
respirator, idet det gav ham et nyt liv.
Livskvaliteten var indtil operationen
meget ringe, og han var overbevist om,
at hans liv var gået ind i sin sidste fase.

Dag Brian Fleet fortæller om de
mange praktiske vanskeligheder ved at
blive dus med respiratoren, men senere
i bogen er det lige før, athankammer
over i begejstring. "Jo før jo heller",
lyder hans opfordring. I fø\ge Dag er
det for få personer med muskelsvind,
som får tilbuddet om trakeostomi, og
derfor ønsker han den danske mode"l
indført iNorge.

Bogen kan bestilles hos Fleet Forlag,
Bydalsveien 80, 4628 Kristianssand,
Norge, for 100 kr. inkl. porto. øser

bøger
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Blandl lruer - Al leue med en liuslruende sygdom

Møriønne Døaidsen-Nielsen, 1 9 9 5,
328 side4 268 kr, Sociøtpædøgogisk

Bibliotek.

Titlen "Blandt løver" er et citat fra
Karen Blixens bog "Den afrikanske
farm". Erryren til at kunne leve blandt
lwer er, i følge forfatteren, et godt
billede på kampen mod dødsang-
sten, som kan berøve os friheden til
livet, når vi får en alvorlig diagnose.

Bogen er en opfølgning på ,,Den

nødvendige smertet'- en bog om
tab, sorgarbejde og om sorgens
lægende betydning - af samme for-
fatter i samarbejde med Nini Leick

Marianne Davidsen-Nielsen er
uddannet socialrådgiver og psyko.
terapeut. Hendes forudsætning for
at skrive bogen er dels de professio-
nelle og menneskelige erfaringer fia
gruppebehandling, dels egne ople- .
velser i forbindelse med en brors og
moderens sygdom og død.
, "Blandt lØver" er en anderledes
fagbog. Ifølge omslaget henvender
den sig til "alle, som skal klare den

eksistentielle udfordring, det er at
leve med en livstruende sygdom,
samt til læger, sygeplejersker og
andre behandlere, som arbejder pro-
fessionelt med liv og død".

Bogen er opdelt i mange, korte un-
derafsnit. Forfatteren belyser igen-
nem hele bogen sine teorier med
konkrete personeksempler. De ind-
ledende teoretiske kapider forudsæt-
ter et visr kendskab til psykoterapeu-
tiske grundbegreber, og der henvises
hyppigt til den tidligere bog,,Den
nødvendige smerte'1 Bogens prakti:
ske del er meget mere sammenhæn-
gende ogledæst.

"Blandt løver" handler hverken om
muskelsvind eller ALS, men bogens
problematikker er almenmenneske-
lige. Bogen kan - specielt i swære pe-
rioder af det enkelte sygdomsforløb
- være en stØtte. Selv om bogen er
både tung og sørgelig, rummer den
megen varme og et stort overskud.

Piø Myrap, W-Centret
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din lavu,y'i røv"!
Jeg har Lravtt !
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Uidenscenlrel bruges
Videnscenter for Bevægelseshandicap,
som ligger i Højbjerg lred Århus, år
kommet godt fra start. I centrets første
halve år er antallet af henvendelser fra
brugerne steget stØt, fortæller center-
leder Else Søjmark i et nyhedsbrev.

uVi har mange positive tilkendegi:
velser fra fagfolk, der ser det som en
hj{p i deres arbejde at kunne benyne
videnscentret og spare tid i jagten på
informationer, " skriver centeriederån
blandt andet.

I marts var centret vært for et lands-
dækkende brugergruppeseminar om
centrets kurs.

Videnscenuet har indsamlet infor-
mation til brug i flere projekter, nemlig
"Bomuligheder for mennesker med be-
vægelseshandicap" og,,Kortlægning og
videreudvikling af videnscentrets sam-
arbejdsnewærk og opgavevaretagelse"

llet gyldne balleri
To elhockey-turneringer afrikles 22. til
24. september i Kalundborg-Hallerne
med Dansk Handicap Idræts-Forbund
som arrangør. De har fået de opfind_
sonune tider',Karnpen om Det Gyldne

'Batteri" og ,,Staven med Det Gyldne
Beslag".

Den første af slagsen gæIder elhockey .

i de hurtige el-sportsstole. Et blad er
monteret på forsiden, og så gælder det
om at ramme bolderiL, som er 13 centi_
meter i omkreds. Den anden turnering
foregår i almindelige kørestole, og man
holder selv en hockeystav i hånden (som
på billedet).

Elhockey er en forholdsvis ny idræts-
gren for S'sisk handicappede. f Dan_
mark udøves spoften af cirka 125 men-
nesker.

$ftåneiobbere atskåret
Ira A-kasseme
fubejdsministerJyne Andersen (S) hol-
der fastpå, at beskæftigede personer på
støtteordninger ikke ftan optaiges i Å-
kasserne, så man kan blive berettiget til
dagpenge, orlovsordninger og efterløn.

Da hun mødtes med Det Centrale
Handicapråd; var hun kun villig til at
undersøge, om 50/50-ordningen og
1/3 -ordningen (hvor en førtidspension
kan suppleres ved beskæftigeise) kan
gøres mere fleksible. Hun har bedt
Skånejob-udvalget om at undersøge,
hvordan dette kan gøres, eksempel-rris
ved at inddrage flere målgrupper, lave
andre tidsbegrænsninger og nedtrap-
ninger på ordningerne.
.I øwigt viser en undersøgelse fra

Socialforskningsinstituttet, at det pri-
vate arbejdsmarked har ansat flere han-
dicappede end det offentlige. på mødet
var Det centrale Handicapråd og ai_
bejdsministeren enige om, at ikke ;lene
de private virksomheder, men nok så
rneget de offendige arbejdsgivere skal
formulere en personalepolitik, der
giver plads ril de erhvervshæmmede.

H|I-messe i seilember
Hjælpemiddelinstituttets teknologiaf_
deling GIIT) arrangerer for tredje år i
træk en messe for teknologi til under-
visning, kommunikation og rehabilite-
ring, Messen foregår 11.-13. septem-
ber på Hotel Nyborg Strand.

På HlT:messen møder mange for_
skellige op - terapeuter; lærere, telni-
kere, udviklere, brugere og så videre.
En række afdem deltager i worlshops
og foredrag, og flere af de syv semina_
rer beskæftiger sig med eilb og læse.
undervisning

Tirsdag og onsdag viser 37 udstillere
alt, hvad hjertet kan begære af såvel
simple som komplicerede produkter til
mennesker med særlige behov.

lly unudomsgruppe
To gutter fra Nbrdjylland har srartet en
nyungdomsgruppe for brugere.ogmed-
lemmer mellem' L5 og25 åq soÅ bor i
Nordjyllands Amt eller Mborg Amt.

De to er Anders poulsen, Åbybro, og
Kim Juul Perersen, Aalborg.

I august - efter deadline på Muskel-
kraft - holdt de er møde, hl.o, grop-
pens aktiviteter var på dagsordeneir.:

Selv har de tanker om hyggeaftener,
aftener med madlavning, biografture,
endagsture til Sverige, go-carfture og
så videre.

fnteresserede kan kontakte Anders
på 9824 3 3 1.0 og Kim på 9813 0880.
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llSB lår hensffiling
DSB lukker stationer for at spare per_
sonale. Dette går især ud orrer håai-
cappede, som er afhængigeaf kollektiv
tr?nsporr. DSI har sendt en protest til
trafikrninister Jan Trøjbory(S) og bedt
nam sØrge tor, at overvejelserne om

,endnu flere staqionslukninger sættes i
bero.
- 

Konsekvenserne ved stationsluknin-
ger er for de handicappede:
. billetautomater kan ofte ikke

betjenes af handicappede,
r den nødvendige assistance dl ind_

og udstigning vil ikke være mulig,
r og øwige tilbud forsvinder ogsåf

eksempelvis .handicaptoilettel

Elleflysning
Center for Ligebehandling af Handi_
cappede er.ved at irnd ercØgehandicap.
pedes ret til at adoptere børn. I dån
forbindelse vil centret gerne i kontakt
med mennesker med hÅdicap, der for-
gæves har forsøgt at blive godkendt
som adoptanter eller som-har haft
yderst vanskeligt ved det.

Man lan inden 15. september kon_
takte Anne Vikkelsø eller peter Jør-
gensenpå telefon 33ll 1044.

Bllu lnlo-deslgnel
Sidst i 1995 vil en ny edb-ud-
dannelse starte, og den opta-
ger t2 handicappede og 6 ilke-
handicappede. Uddannelsen til
"Info-designert, .får til huse
på Hjælpemiddelinstituttet i
Å"h,tr, der sammen med Århus

. Amt, Space fnvaders og Ar-
bejdsforrnidlingen står bag ud-
dannelsen.

Det tager to jlr at blive info-
designeq og uddannelsen er
som skabt til fremtidens nor-
mer for informationsteknologi.
Der bliver arbejdet med inter_
net, multimediepræsentatio_

' ner, graffsk pnæsentation, elek-
tronisk presssLlip, registrering
af d*a og så videre.

fnreresserede skal hurtigt
kontakte Hjælpemiddelinsti-
tuttet på telefon g67g 3200,

Billedet er fra Samhall i Sve-
rige,,som også har en edb-ud-.
dannelse for handicappede.'

Euald l(rog genopstiilei
Evald Krog har besluttet at genopstille
til posten som præsiderrt fo, der, .*o_
pæiske muskelsvind-organisation
EAMDA. Han har beklædt å"" t."ar,
og fra starten var detmenirigen, at dei
skulle blive ved de to år. Men han be_
mærkede under en diskussion på be_
styrelsesmødet i juni, at han vil lægge
kr1fte1 i arbejdet afflere'årsag.r. ""

Det har værdi, at vi deltager i forsk-
ning, informacion, Østeuropa-arbejde
o_g ungdomsarbejde, påpegede han.
"Det ligner os dårligt at blande os
udenom. Vi har plads til ar være med,,,
sagde han til bestyrelsen.

. 
kgg gjorde opmærksom på, at han.

ikke bevidstløst tager .t pro år, hvor
han bare farer rundt i Europa. Han rrn_
derstregede, at det internationale ar_

!91a9 $t<e gtu fra hans engagement i
Muskelsvindfonden.

Annonce
Fem brugte alu-ramper fra det so-
ciale topmøde i København sælges
for under halv pris. Fås i forslJel-
Iige størrelser. Desuden fire små
trinramper. Kontakt philip Schu-
mann på telefon 7 565 4777

49

il

ri

I



-

l

Ferieholdet samlet til fælles-foto. Syv Duchenne-drenge Var af sted med
hjælpere, og alle fik skabt gode kontakter til franskmændene.

Campingpladsen La Sirene er handicapvenlig, og det er nemt at komme i svømmepølen.
IIer er det Mikkel, der friskes op under vandstrålerre.
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P e telttur Franktig
campingplads - La Sirene - sammen
med familien og fortalte os i telefonen,
at den var handicapvenlig.

Flot campingplads
Så vidt så godt. Forberedelserne syn-
tes at være maksimale, og tidligt søndag
26. jani tog vi af sted på to ugers ferie.

To dage og cirka 2000 km senere,
godt mørbankede, kørte vi ind på La
Sirene. Flot campingplads, hvor de fle-
ste i receptionen kunne engelsk.

Vi var de sidste, der kom, de andre
var godt i gang med aftensmaden på
den lokale camping-restaurant.

Nu begyndte det at blive sjovt. Mens
vi talte med receptionen, kom folkene
fra Euro-camp. Det var det firma, vi
havde lejet sekspersoners teltene af. De
var ikke klar over, at der kom så mange
hjælpere, 22 i alt, så de måtte ud for at
finde flere senge.

Yderligere var det aftalt telefonisk
med Euro-camp, at der ville stå gas-
beton-klodser klar ved teltene, når vi
ankom. Disse skulle bruges til at for-
høje sengene med. Af en eller anden
grund var de der ikke.

Hvad værre va\ så kunne receptio-
nen ikke give os lov til at oplade køre-
stolene i vore telte, idet alle sikringer
på hele campingpladsen ville springe.

Ikke engang en hårtørrår kunne man
tilslutte. Alle disse forhandlinger fore-
gik, rnens en mindre lokal popgruppe
optrådte på den lokale scene med en
sangerinde, der bestemt ikke stod til-
bage for nogen, hvad angik lydstyrken.

Strøm skulle vi ha'!
Nå, strøm sku'vi ha', uanset hvad. Det
endte med, at vore kørestole kunne op-
lades i receptionen denne aften, og så

ville man finde ud af "et eller andet".
Dagen efter havde en eller anden i re-
ceptionen tænkt sig godt om. For det
første troede man, åt vi kun kom med
batterierne, men vi kom med syv køre-
stole, og de fylder altså. For det andet
havde de fundet ud af, at de ikke tog så

meget strØm, så nu kunne vi pludselig
godt oplade dem i teltene. Dette fun-
gerede uden problemer.

Sammen med Euro-camp hentede vi
betonklodser på en nærliggende cam-
pingplads, så sengene kunne forhøjes.
Så på den første dag, som var hviledag,
fik vi løst de praktiske problemer.

Generelt var det en dejlig og handi-
capvenlig campingplads. 

-Godt 
nok

kunne toilettet være indrettet mere
praktisk, og et WC-bræt manglede vi
også. Til gengæld kunne vi komme på
diskotek, i svømmepølen og alle andre

steder på pladsen, der også havde nogle
dejlige skyggefulde træer såmt en
fransk natdue, der var utrolig lydmæs-
sigt stabil, hver nat.

. Besøg al lranskmænd

Den første dag fik vi besøg af en del
franskmænd, heriblandt en dansk tolk,
Inge, som den danske konsul i Perpig-
nan havde skaffet. Tiri, mandlig sekre-
tær for AFM i Perpignan og Lydia,
lokalpræsident i Perpignan, mødte vi
også. Disse to dejlige mennesker hjalp
os under det meste af turen med at
finde steder og personer. Michele fra
Nimes mødte vi også, hun har en sØn

på 20, der har muskelwind. Vi opnåede
hurtigt en meget god kontak med dem
og fik aftalt, hvad der skulle ske de
næste dage.

En utrolig gæstfrihed og hjælpsom-
hed oplevede vi. Da vi for eksempel
skulle til Barcelona, kontakede man to
spanske windlere, som gerne ville vise
os rundt i byen, tillige med, at Tiri og
Lydia tog med os. Uden hjælp den dag
tror jeg, vi stadig ville køre rundt i Bar-
celonas myldrende trafik. På Barce-
lona-turen så vi den ufuldendte kirke,
en del af den olympiske by, det olym-
piske stadion, men den stØrste ople-
velse var for de fleste Neu Camp - fod-

AF THOMAS KBY$IZA

Sya Duch enne - drenge nte d

hj æ lpere oa eru andt praktiske

problerner og skøbte godn

k ont ø kt er ti I frøns km æ nd

Jl ". skulle være Sycitrankrig. De

I l r"r unge mænq, oer ,ge nu

-J ,adgør Duchenne-gruppen, var
ikke i wivl. Diplomatisk foreslog jeg,
at der jo også er dejligt i Midtfrankrig,
men dervar ikke noget atgØre. En eller
anden, vistnok vores trofaste stØtte i
medlemsservice, Jens Spanfelt, havde
fået ideen med at bo i telt dernede!

Ideen blev vedtaget, men ikke uden
bekymringer: Hvad med strøm, plads
i teltene, senge, toiletter, bad, adgangs-
forhold o.s.v.?

På to arbejdsweekender blev grund-
laget skitseret, og alle i gruppen fik op-
gaver at løse, hvilket var nødvendigt,
hvis turen skulle gennemføres.

Fra medlemsservice var ftravet, at vi
skulle mødes med nogle franske svind-
lere og dermed knytte kontakter på
wærs af landegrænser.

Via en dansk ergoterapeut, Mette
Bendix, som er ansat hos den franske

organisation AFM i Paris, fikvi kontak
med nogle mennesker i det område, vi
skulle besøge. Det hedder Argl6s og lig-
ger ca. 20 km syd for Perpignan og ca.

180 km nord for Barcelona. Og sidst,
men ikke mindst, en lille kn fra havet,
så forventningerne var i top.

Efter en del breweftsling fik vi kon-
takt og aftaler med tre franskmænd,
alle kvinder, som yi skulle mødes med
på turen, og sammen planlagde vi ud-
flugter og fælles mødetidspunkter.

Nad6ge Pages-Lopez var den, der
skaffede kontakten til de to andre. Hun
er administrator for hele Sydvestfran-
krig og bor i Toulouse. Hun er folke-
valgt frivillig og er mindst to gange om
ugen til møder i den franske bestyrelse
i AFM. Ud over at være en stor person-
lighed og fighter er hun mor til to
børn, hvoraf sønnen Joan på 14 har
muskelsvind.

Nad6ge havde åretfør boet på "vores"
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De skyggende træer på campingpladsen sørgede for, at Henrik og
Søren Knudsen undgik at blive forbrændt af.solens stråler.

Klaus Rosenlund (w.) havde vist også ået sol nok'..
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boldbanen, der kan rumme ca. 120.000

tilskuere, meget flot og imponerende.

Middag lor alle
En dag var vi afvore franske værter in-
viteret til middag på et hotel, hvoi man

havde samlet alt, hvad man kunne af
svindlere ogpårørende i området. Na-
d6ge var der også med hendes familie'
Her fik vi den lokale paella.

Der blev holdt tale for os af den lo-
kale kasserer. Til gengæld sagde vi også

et par ord, og Kim Skov viste en video
fra hans hverdag, som han selv havde

lavet.

JackHvidklint fortalte om den lokale

sjællandske ungdomsgruppe, mens

Søren Knudsen fortalte om den dan-

ske hjælperordning. Det sidste affødte
mange spørgsmål, da mån i Frankrig
ingen hjælperordning har. Man kan få

en time morgen og aften, resten må

man selv klare, også, hvis man f.eks. går

i skole. Dette bekymrede forældrene
meget, for hvad skulle der ske, når de

blev ældre og ikke mere kunne passe

deres børn?
Den franske sygesikring betaler halv-

delen af en kørestol, resten må man
selv skaffe. Dette sker så typisk via den

franske organisation, der forsøger at

skaffe pengene eksternt og ellers selv

betaler.
Den franske organisation satser på

forskning. 90 procent af pengene går

til forskning, 10 procent til hjælpemid-
ler og udvikling af disse. Kurser og
medlemsservice eksisterer ikke.

En gang om året kører man et24 ti-
mers tv-show, hvor man indsamler mil-
lioner af Francs. Defte kunne man også

mærke på Nad6ge, der fuldt og fast

troede, at helbredelse var et spørgsmål

om tid.

En enkelt Duchenne

Desværre mødte vi kun en enkelt
fransk Duchenne-svindler. De er mere

generte og gemt af vejen end i Dan-
mark. Det var mit indtryk, at foræl-
drene er meget påpasselige med, at

deres børn får en uddannelse og der-
med kan klare sig selv.

Da man ingen hjælpere haq eksperi-

menterer man en del med førerhiæl-
per-hunde og endog dresserede aber.

Overskred grænser

Hvad fik vi så ud af turen? En dejlig
ferie, hvor vi overskred nogle grænser

ved blandt andet at bo i telte. Vi var
-ved strandetr, i bj"tg..t",'på diskotek
(inkl. kørestolsdans flere aftener!), vi
grillede og var i svømmepølen. Og så

Klaus drikke vand en hel dag...

Vi lavede god PR for fonden og fik
en masse gode kontakter til fransk-
mændene. I

Thomøs Krysizø og Kløas RosenlandJensen

aar ledere på taren til Sydfrønkrig.

Selvfølgelig kan man sove i telt på campingplads i Sydfrankrig!
Gasbetonstenene måtte dog først hentes, så sengene kunne

hæves, og trods alt fik de lov at genoplade batterierne i teltene.
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Infornz øt i onsm øt er i ø le t i
denne liste er gratis, nted

mindre øndet er påført.
F ors en d e ls e s om k o s tn in ge r :

15-25 kr Der opkræaes et

gebyr på 50 kr aed udlån
a.f aideoer til institutioner o.l.

Værdier og mål lor
Muskelsvindlonden

- Muskelsvindfondens værdi-
grundlag og målsætning. 1993.

Muskelsvindfonden

- en folder med girokorg, der
kort og præcist giver de vigtigste
informationer om foreningen.
1995.

De kalder sig muskelsvindlere
Bred introduktion til alle facet-
ter i Muskelwindfonden. Fås på
danskogengelsk. I994

At leve med muskelsvind

- et hæfte, der beskriver levevil-
kårene for voksne med muskel-
wind, med hovedvægten lagt på
de mange praktiske problemer,
som man støder på i daglig-
dagen, og hvordan nogle af
disse problemer kan løses. 44
sider. Pris: 60 IG

0m at bo med et barn med
muskelsuind

- en320 siders stor rapport, der
gennemgår en boligændring hos
44 familier med drenge med
Duchennes muskeldystrofi.
Rapporten fokuserer på selve
sagsforløbene, men indeholder
også afsnit om boligens indret-
ning, økonomi og lovgivning.
1991. Pris: 170 kr

Muskelsvindlondens Veiled-
nings- og Behandlingscenter

- foldeq henvendt til personer
med muskelsvind og deres be-
handlere. 1994.

Muskelsvindlondens
Udvi kli ngsce nter

- folder om udviklingscentret.
1995.

Man kan nå langl uden
eksperter

- 16 siders pjece om Muskel-
svindfondens brugeruddannelse.
Om de mange selvhjælpsgrup-
per, id6en med selvhjælps-
tanken og eksempler på, hvor-
dan grupperne arbejder. 1989.

Veiledning om køb al bil

- er skrevet til familier med
muskelsvind, der står for at
skulle købe bil. 1991. Pris:40 kr

Gå og stå med skinner
Om den stå- og gangforlæn-
gende behandling. 199 5. Pris:
25 kr.

Sid aktivl i kørestolen

- en vejledning i sædetilretning
for kørestolsbrugere med mus-
kelsvind. 1994. Prb:60 kr

Kan man leve med respiralor,
hvis man ikke kan leve uden

- er tiden på en pjece, der blandt
andet behandler de mange prak-
tiske og følelsesmæssige pro-
blemer, der dukker op, når man
skal tage stilling til respirator
eller ej. 1991.

Vejledning om C-PAB
Veiledning om vippeleiet og

Vejledning om ståstativet

- er tre kortfattede instruktioner
i, hvordan man anvender de
nævnte hjælpemidler korrek, og
hvad formålet er dermed. 1991.

Behand I i ngs-kort

- et tre-fløjet kort i format som
et sygesikringskort. Kortet in-
formerer om den mediciri og
nogle af de behandlingsformer,
man ikke kan tåle, når man har
muskelsvind. Kortet er oversat
til engelsk, tysk, fransk, spansk
og italiensk. 1 989.

Myasthenia Gravis...
en muskelsygdom der svinger

- en pjece, der fortæller om
sygdommens specielle kende-
tegn og dens behandling.1992.

Myaslhenia Gravis kompendium

- en samling artikler, der alle
fortæller om forskellige aspek-
ter af sygdommen. Kompendiet
bliver revideret løbende.
Pris: 95 kr

Jeg har et usynligt handicap

- etvisitkort, der kan anvendes
af myastenikere. Kortet fortæl-
ler om sygdommen. 1987.

Sygdomskort

- et lille kort i format som et
sygesikringsbevis, hvor der på
forsiden står "bæreren af dette
kort lider af Myasthenia Gra-
vis". 1995.

0m ALS

- en folder i serien "Information
om ALS". Inuoduktion til syg-
dommen; symptomer, diagnose,
behandling og støtte. I993

Når det er sværl at spise
og synke

- en folder i serien "Information
om ALS". Om AlS-patienters

specielle problemer omkring for-
døjelse, hosteanfald m.m. 1993.

Når det er svært al tale

- en folder i serien "Informa-
tion om ALS". Om taleproble-
mer og kommunikationshjælpe-
midler. 1993

Sundhedsvæsenets indsats lol
ALS patienter

- rapport fra et kvalitetssikrings-
projekt. Fortæller om resulta-
terne af et projekt, hvor Dansk
Sygehus Institut og Muskel-
svindfondens VB-Center har
forsøgt at forbedre indsatsen
over for AlS-patienter. 130
sider. Dansk Sygehus Institut,
1993.

A[S-amyotrolisk latera I

sklerose. En bog lor patienter
og pårørende

- af Lene Werdelin, afdelings-
læge, dr. med., Neuromedicinsk
afdeling, Hvidovre Hospital.
Grundig information om de
mange forskellige aspekter ved
sygdommen AIS. 150 sider,
Munksgaard 1993. Pris: 145 kr

ALS-amyotrolisk lateral
sklerose. Veiledning,
Behandling, Støtte

- Grundig beskrivelse af syg-
dommen ALS. Arsag, behand-
ling, symptomer, diagnostice-
ring. forløb, komplikationer.
1991.124 sider. Pris: 128 kr

Drenge med Duchennes
Muskeldystroli

- om forudsætninger, undervis-
ning og fritid. En vejledning.
Resultaterne af skolepsykolog
Jørn Greves undersøgelse af 30
Duchenne-drenges skolegang.
34 sider. 1993. Pris: 60 kr.

0m lamilier med
Duchenne-drenge

- 12 siders pjece i A4-format,
der fortæller om de vigtigste re-
sultater af en stor undersøgelse
af livsvilkårene for drenge med
Duchennes muskeldystrofi .

1988.

Anlæg for hamskilte

- roman af Henning Langkjær
om personen Tioels' muskel-
windsygdom. 2. tdgave 1993 .

Pris: 100 kr

En lille pige

- personlig skildring af otte
måneder med Rikke, som døde
af muskelwind fl{'erdnig-Hoff-
mann), skrevet af JørnJensen.
1995. Prb: 30 kr

bøger og bånd

Uideobånd

HOST!

- en video om metoder til at
undgå lungeinfektioner hos
mennesker med muskelwind.

I videoen gennemgår børn
og unge med muskelsvind
sammen med deres hjælpere
nogle metoder til at modvirke
lungeinfektioner.

Spilletid: 16 min. VHS.
Muskelsvindfondens Udyik-
lingscenter. Pris: 200 kr. OBS:
Findes også i engelsk version.

Vi ringer bare til Århus

- en beskrivelse af Vejled-
nings- og Behandlingscen-
trets arbejde. Hovedpersonen
er den ll-årige PeterJohn-
senn der har muskelwind. Vi
ser Peter og hans familie få
besøg af VB-centrets terapeu-
ter, ligesom Peters moder for-
tæller om dagligdågen. 1988.

Ventilen

- en wensk produceret video
om mennesker med vejrtræk-
ningsproblemer. Mdeoen tre-
skriver på en let måde de vig-
tigste ryrnptomer på under-
ventilering og fortæller, hvilke
hjælpemidler, man kan be-
nytte sig af. Videoen er med
danske undertekster. I 989.

Vi ska' ha' lull

- tre personer med muskel-
svind fortæller, hvordan det er
at leve med en respirator. Om
omgivelsernes fordomme, let-
telsen over at få respiratoren
og 9m, hvordan deres liv for-
mer sig. 1989.

1rlår det nu er sådan rimeligt
SUæTI

- et kalejdoskopisk billede af
en gtuppe unge med muskel-
svind. Om selsualitet, hjæl-
perordning, dagligdag og
drømme. Lyd/ dias overspillet
tilvideo.1987.

Hvordan gw de? - om livel i

en køreslol

-Jenny er 33 år og har mus-
kelsvind. I videoen beskriver
hun sin hverdag: Ssioterapi,
fritid, transport, arbejde og
forelskelse. 1986.
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Ved vedvarende adresseændring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender påført abonnentens nye
adresse.

DANISH
CROWN

splller med
oueralt..,

DANI H

i

lil

Marsvej 43,8900 Randers, T|f.8919 1919




