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Danmark!

I vores 76 butikker er der

altid et stort udvalg i:

* Frisk frugt og gront

* Frisk kod

* Brod og kager fra eget
bageri

* Radio/TV

* Isenkram
* Tekstil til hele familien

- verdenskendt i hele
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LEDER :

I Helsingor er — ikke Holger Danske, men - socialdirektoren vignet op med en
melding om, at handicappede krver for mange hjelpemidler. Evald Krog er
forblaffet over, at den danske handicappolitik er s4 lidt rodfzstet hos de, som er
sat til at forvalte den.

SLAPPEN-STRIP
Slappendales gjorde det. Strippede for over 200.000 mennesker pi Gron
Koncert. Men hvorfor?

ARKITEKTKONKURRENCE AFGJORT

ARKOS-Arkitekterne vandt konkurrencen om at prasentere det bedste ide-
oplag dl feriecentret ved Musholm Bugt. Der er lagt op til et smukt byggeri i
halvméneform.

BEDSTEFAR MED TANKER
Stafetten skrives denne gang af en bedstefar, der oplevede magteslashed, da
datteren fortalte, at hendes sen har muskelsvind.

FARVEL, GODNAT 06 SOV GODT
Opverskriften er ikke en opfor-
dring til leseren, men cksempel
pa den szrlige jargon, der opstir
blandt de frivillige pd koncerterne.
Vi bringer en beretning fra en
frivillig pi Gren Koncert.

UETISK UDMALING AF ERSTATNING FOR PATIENTSKADER
Er man gammel, handicappet eller fattig, fir man lavere erstatning for
patientskader end andre.

TIL CANARIA | KORESTOL

Erik Andersen havde for varet pa ferie p4 Gran Canaria, men skulle for forste
gang klare strabadserne i karestol. Med humor fortzller ham om fyldte blzrer,
smalle dere og gode dage ved svommepslen.

TI METER KUNST

Isabelle Schwartzbach er i
gang med sin hiddl storste
kunsteriske bedrift - og det
er muligt for sponsorer at
bestille delmotiver. Her er
det enhjerninger, der mun-
trer sig i godt selskab.

MUSKELSYIND | ESTLAND
L=zger og reprasentanter for Muskelsvindfonden tog til Estland for at se
nermere pi behandlingen af estere med muskelsvind.

50 DUCHENNE-DRENGE PA TELTTUR
Selvfelgelig kan drenge med Duchennes muskeldystrofi tage p teltferie i
Sydfrankrig. Det kreever bare gasbetonsten, strom og gode kontakter.




leder

Holger og Hansen vagner

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

kasematterne  under
Kronborg ved Helsin-
-gor sidder Holger Dan-
ske. I socialforvaltningen i
Helsingor sidder socialdi-
rektor Steen Johnny Hansen. Sagnet
siger, at han engang vil vigne op, Hol-
ger Danske alts3.
Hansen derimod har i dagspressen

besvaret sig over, at folk med et han-

dicap fr for mange hjelpemidler. “Vi
er blevet langt mere krevende. Vi spil-
ler pa, 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, si lenge man ikke bruger dem!
Og s4 skal vi for evrigt ikke have auto-
matgear i vores biler, siger Hansen!

Tre principper
Der er tre vigtige principper i dansk
handicappolitik.

For det forste skal si mange menne-
sker som muligt ud af institutionerne.
Man fir et bedre liv, nir man selv er
herre over det og kan indrette sig, som
man vil. Det koster lidt ekstra til hjel-
perordninger og hjzlpemidler, men
ikke alverden. Faktisk har Muskel-

svindfonden beregnet, at en fuldtids.

hjzlperordning koster det offentlige ca.
100.000 kr. om iret, nir alle plusser og
minusser medregnes, si varre er det
alts3 heller ikke. Og retten til at leve et
vardigt liv koster altsi penge.

For det andet skal s mange menne-
sker som muligt have chancen for at
forserge sig selv, fordi det giver storre
selvvaerd at vide, at man ikke kun mod-
tager, men ogsa bidrager. Ja, det er fak-
tisk en af regeringens merkesager, at
vi skal forserge 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 mennesker, som har en
funktionsnedszttelse. Hjzlpemidler er
et typisk eksempel pd 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 p4 lenningslisten i Helsin-
gor Kommune. Men det er Hansen dl
gengzld. Maske burde de to bytte
plads? I hvert fald er det utroligt, at
man kan vare socialchef i Danmark,
ndr man har si ringe forstelse for de
allermest basale principper i den poli-
tk, man er sat til at forvalte.

Samtidig er det kommet frem, at en
arbejdsgruppe i Finansministeriet har
analyseret de stigende udgifter til hjal-
pemidler. Der har ikke varet bruger-
representariter i arbejdsgruppen. Dette
er i sig selv ganske uszdvanligt, men
det betyder naturligvis ogsd, at deres
rapport har mindre vegt, og det kan
man kun glede sig over.

De foreslar nemlig egenbetaling for
hjelpemidler, lengere udskiftningspe-
rioder for invalidebiler (fra seks til otte
ir) og afskaffelse af telefontilskuddet.

Det er i strid med principperne i
dansk handicappolitk at betale for den
kompensation, som et hjelpemiddel er,
og derfor negter jeg at tro, at nogen
politiker vil gi med til det. Det er for-
sogt tidligere, nemlig sidste gang vi
havde en socialdemokratisk ledet rege-
ring, men det blev afskaffet igen, dels
fordi det var dbenlyst urimeligt, og

U3V SNIION 0104

dels, fordi opkrevning af

egenbetaling druknede i

bureaukrati og ikke gav
. nogen besparelse. Og so-

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

Fascineret af veteranbiler

En forlengelse af udskiftningsperioden
for invalidebiler er dbenlyst urimelig,
fordi biler generelt ikke kan holde si
leenge, og jo zldre bilen er, jo hajere er
reparationsudgifterne. Jeg er ganske
vist dybt fascineret af veteranbiler, og
jeg ville gerne have sidan en, hvis det
ikke lige var fordi, den er sa dyr i drift
og ikke er szrlig handicapvenlig. Det
var simand mere nzrliggende at ned-
sette udskiftningsperioden til de fire
ar, der var reglen, indtl den daverende
socialdemokratiske socialminister, Ritt
Bjerregaard, forringede den i handicap-
aret 1981.

Jeg synes ikke, man p3 nuverende
tidspunkt skal male Fanden pa veggen.
Men jeg er dybt forbleffet over, at den
officielle danske handicappolitik er si
lidt rodfestet hos de, som er sat tl at
forvalte den.

Det er dog pafaldende, at ikke én po-

. litiker har stottet de sorte tanker. Allige-

vel tror jeg, det er nedvendigt, at poli-
tikerne forklarer vore administratorer,
at vi'lever i 1995, og at tiden ikke kan
skrues tilbage. Dresundstoldens afskaf-
felse i 1857 kostede Helsinger en for-
mue, men som tiden er giet, mé ogsd
administratorerne indstille sig pd, at
dette tab er permanent.

ez @
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AF BIRGER AGERGAARD

entrer scenen pd Gren Koncert og

presenteres som Slappendales —
kerestolsstripperne. 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 hurtigt en
tur — i takt med den forferende stem-
ning i Joe Cocker’s “You Can Leave
Your Hat On”.

“Jamen, gor de det - sddan rigtigt,” er
der flere lige foran scenen, som maber.

“Nej, det kan man alts3 ikke!” for-
teller kropssproget hos andre. Tilsy-
neladende friske fyre i tyverne tager sig
til munden og ligner pludselig knibske
jomfruer.

Jo, Slappendales gjorde det. All the
way. Indtil kun rede og sorte G-strengs
trusser var tilbage. Deres hjzlpere rev
tojstykkerne, der var monteret med
velcro-bind, af Gert Riis, Torben Mad-
sen, Dan Brock og Klaus Bach, og kas-
tede zrmer i grams til publikum.

Selv rullede de sensuelt med gjnene,
smzkkede med tungen, fik gjenkontakt

F ire nobelt kledte muskelsvindlere

- med det kvindelige publikum (ikke de

forste dage, hvor det var svart nok bare
at smile, men de leerte det) og opforte

‘'sig szrdeles sanseligt under showet, —

s sanseligt, som det var muligt for fire
strippere, der m4 have hjelp til at smide
tejet og lofte armene.

Dagens emne
Folk var lettere millose bagefter, men
magtede at aflevere larige klapsalver.

godt vise, at vi er bele mennesker,” siger de fire efter succes-showet

Fire nobelt kledte muskelsvindlere, parat til at endevende folks
foresullmg om handicappede: fra venstre er det Klaus Bach,
Torben Madsen, Dan Brock og Gert Riis.

Hvad deres reaktioner nejagtigt har
varet, fir vi maske ikke mange vidne-
udsagn om, men ingen tvivl om, at
showet nok blev dagens samtaleemne
for mange koncertgzster.

Akkurat det var mélet for Slappen-
dales. Over 200.000 mennesker, fordelt
pa syv dages gronne koncerter, fik en
pamindelse om, at ogsd handicappede
kan vzre deres kroppe bekendt. At de
vil accepteres som hele personer og ikke
bare hoveder, som man kan samtale
med. At handicappede ogsa har behov
for sex.

Efter den grenne turné siger Torben
Madsen fra kvartetten:

“Hvor har jeg siddet mange gange til
fester og bagt pa lekre damer. Men pi-
gerne sidder hele aftenen og vil bare

snakke. Det er, hvad jeg bliver brugt til
— at snakke med.”

Ingen pressede dem

Ideen om at lave kerestolsstrip var hans
egen, og han fik Gert, Dan og Klaus
med til at gennemfore det i en lukket
forsamling sidste ir p3 landsmedet. I
ar fik de tilbud om at fi scenen pa
Gren Koncert. De sagde ja — uden at
blive presset.

Dette understreger han for ogsi at
svare pi 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
p4 koncerterne.

“Det handler jo om, at uanset hyor
mange 3r vi snakker om handicappede

dales Strippede
0.000 mennesker

FJamen, gor de det — sddan rigtigt!” mabede publikum — “Ja, vi vil

og seksualitet, si sker der ikke noget.
P3 Gren Koncert gjorde vi det. Selvfol-
gelig var det underholdning, men der
er en mening bag,” fortzller Torben.

Gert Riis: “Folk tog det nok som et
show, men jeg tror, at deres reaktion
kommer senere. ‘Hvorfor gjorde de det
egentlig,’ vil en del sporge sig selv. Jeg
har ogsd maedt folk, der kom hen og
klappede mig pa skulderen.”

Flere spgrgsmal om sex

Dan Brock: “Vi har ikke selv fiet mange
reaktioner, men vi har fra andre hert, at
pa koncerterne var der flere sporgsmil
ved indgangen og i presse-teltet, som
gik pd handicappede og sex. Det er fint,
at folk har lyst til at sperge om sddan
noget.”

Klaus Bach: “Vi har fiet banket et
billede ud, som folk tager tl sig. Vi har
virkelig provokeret folk, der har ment,
at handicappede ber forholde sig pas-
sive og tage imod, hvad samfundet giver

-dem. ‘N3, vil de ogsa have sex!!” siger

de maske. Jeg har ogsd medt folk pd
gaden, som imponeres over, at jeg har
fiet lov at ‘komme ud’ (fra nstitutionen,
forstds) ‘Nej, jeg er sdmaznd pi vej
hjem fra arbejde’ siger jeg s3.”

"To i truppen har karester, de to andre
har ikke. Nogle har spurgt dem, om de
nu har fiet nogle frekke tilbud. Nej,
skal vi hilse og sige. At de har smidt
tojet pa en scene, skulle helst ikke i sig
selv fare til forhold... Siger de.

Tag traden op
Reaktionerne har gennemgéende veret

Real Males are Slappendales! Gert Riis med tatoveringer og loftede arme
begejstrer publikum.

positive, ogsd den massive medieom-
tale. Gert Riis finder det ogs3 pd den
baggrund godt, at de gennemforte
showet, for nu er der lagt op tl, at de-
batten kan kere videre. Han hiber, at
andre handicaporganisationer tager
trdden op, og han var egentlig forun-
dret over, at der ikke er kommet reak-
tioner fra den side. Man kunne jo godt
diskutere, om det er “for meget”, det
som de fire har gjort.

Fa, det kan nogle jo godt mene?”

“Det kommer an p4, hvad alternati-
vet er. Det er maske at skrive pjecer om
seksualitet og dele dem ud pd Greh
Koncert. Det tror jeg ikke ret mange
vil forholde sig til: Men med den méde,
vi har grebet det an p, fir folk banket
det ind i hovedet,” siger Gert Riis.

Dan Brock: “Jeg tror, at de fleste
handicaporganisationer kan forst, at
vi gor det her for at &ndre en situation
til det bedre.”

Hvad nu?
Neste drs Gron Koncert vil ikke inde-
holde en ny forestilling med Slappen-
dales. Det ligger helt fast, selv om alle
fire siger, at det var en god oplevelse at
strippe foran sd mange mennesker.

Men Torben Madsen lofter sloret
for, at truppen gerne vil optrede pa se-
minaret, pd hejskoler og ved andre lej-
ligheder, hvor der efter showet er sat
tid af til en debat om seksualitet. Men
mens de endnu ikke kan sige, hvordan
de vil markedsfere sig, er prisen sat:
14.000 kr. Mindre kan det ikke gores
for, idet 11 personer skal i sving (hjel-
pere, syersker og de selv), og der er
store transportudgifter.

“Der er folere ude efter os, men vi
har ingen aftaler endnu,” forteller Tor-
ben Madsen. =

V1 SNASOM :0104
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Verdens bedste

feriecenter

ARKOS-Arkitekterne vandt konkurrencen om feriecenter

ved Musholm Bugt. Oplegget presenterer en overbevisende

mdde at placeve byggeriet i landskabet pa

AF BIRGER AGERGAARD

edlemmerne af Muskelsvind-
fonden kan godt begynde at

glede sig. Det, som allerede

kaldes “Verdens bedste og mest handi-
capvenlige feriecenter”, vil nu blive
bygget etapevis pA morenebakkerne
ned til Musholm Bugt ved Korser.

Byggeriet vil i alt koste cirka 100
mio. kr. Forste etape skal efter planen
std feerdig 1 1996.

Vinderen er udpeget, og der er glede
i Musholmfonden over de visioner, der
er udtenkt af de vindende ARKOS -
Arkitekter i Kabenhavn. Sammen med
det ridgivende ingeniorfirma A/S Wis-
senberg og landskabsarkitekt Henrik
Andersen har de efter dommerkomi-
teens opfattelse last den krevende op-
gave at tilgodese dels landskabets sterke
udfordringer, dels Musholmfondens
klare krav dl et byggeri med hensynta-
gen il brugergruppen af personer med
fysiske handicaps, og endelig de visio-
ner for sammenhange og fellesskab,
der skal prege feriecentret.

Vindergruppens bzrende idé er et
8000 kvadratmeter stort byggeri i en
halvmaneform. Fra alle bygninger er
der udsigt over vandet, og de “4bner

k.

sig” ved hjzlp af store vinduesflader
mod de omgivende arealer.

“Anlegget udtrykker den dbenhed og
dynamik, som Muskelsvindfonden ar-
bejder for,” siger dommerkomiteen.
Den har bestiet af sivel fagdommere
fra Danske Arkitekters Landsforbund
som reprasentanter for Musholmfon-
den og Muskelsvindfonden.

Graén‘serne udviskes
I projektet beskrives hovedideen sile-

des:

Glzden var at spore hos savel arkitekter og geniorer,
som her viser skitsen frem for landsformand Evald
Krog. Det er arkitekt Bo Nerregaard Jensen, der

udpeger en detalje.

At bo i naturen, i modsetning til byen,
skal kunme opleves pd dette sted, og en be-
granset aktionsvadius skal ikke vere nogen
hindring for oplevelsen. Oplevelsen for-
steerkes ved brugen af stedets materialer —
tre, sten 0g grestag.

Grenserne mellem ude og inde udviskes.
Ferieboligen skal vere fleksibel og kunne
dbne sig ude og inde i takt med drets gang.
Den orienterer sig mod lyset og udsigten,
mens feellesarealerne vender SIg mod byen
og den fremtidige byudvikling,

De 8000 kvadratmeter indehglder

MHYWI0H N3UBS :0104

Modellen af feriecentret viser den
grundlzggende ide, at bebyggelsen
striler ud fra det buede centerafsnit.
Hojen i bebyggelsens brendpunkt er en

sikaldt “ziggurat”: en fuglehgj og et -

udsigts-punkt, som kan forceres i
spiralform af kerestolsbrugerne.

alt, hvad der kan eftersporges i et ve-
lindrettet feriecenter: aktivitetslokaler,
motionsrum, mini-badeland og si vi-
dere. Indretningen af centret og de 40
ferieboliger udnytter “smart home”-
teknik, hvor gesterne kan klare alskens
opgaver med infrared fjernbetjening.

Fuglehgj

Lige s3 vigtigt er udnyttelsen af ude-
arealerne. Det gzlder ikke blot stran-
den, men ogsid de nzre udearealer.
Gressende dyr som heste og far er der
tenkt p4, fugle og sommerfugle tiltrek-
kes af veekster 1 en sansehave med dufte.
Og som noget helt nyt: en fugle-hgj og
udsigtspunkt, som kerestolsbrugere
kan forcere ligesom en vindeltrappe
uden trin. Hgjen kan blive hele ferie-
centrets vartegn. Hvis altsd denne del
af skitsen ogsé kan realiseres.

Projektering i gang

Projektleder Torben Holm, Musholm:
fonden, legger vagt pa, at vinderfor-
slaget har karakter af ideopleg. Det
giver mulighed for at 2ndre p4 forsla-
get, inden projekteringen gir i gang.
Det endelige projekt kan dels inddrage

nogle af de udmerkede detaljer, som
findes i de fire ikke vindende forslag,
og dels spore sig ind pd eksakte snsker
og krav fra brugerne.

Torben Holm héber, at det forste
spadestik kan tages i starten af 1996.
Efter alt at demme overholder forsla-
get den lokalplanen for omradet ved
Stibjerg. Et af de vigtige krav i lokal-

" planen er, at fra kysten ma man ikke

kunne se bebyggelsen, og det er over-
holdt.

| brug i 1996

Om alt gér vel, kan forste etape tages i
brug i Muskelsvindfondens jubileum-
siri 1996. Tkke kun fondens egne med-
lemmer kan geste centret. Andre han-
dicaporganisationer og fondens soster-
organisationer i Europa vil vare op-
lagte brugere. Det visionzre byggeri
vil trekke mange til.

“Vi regner med at skrive historie
med dette byggeri, som bliver verdens
bedste og flotteste af sin slags,” sagde
landsformand Evald Krog blandt
andet, da vinderforslaget blev offent-
liggjort i Arhus. "

Udvalgene
Fire udvalg er nedsat tl at del-
tage i det videre arbejde. Det er
“grundudvalg”, som hurtigt skal i-
gang og senere kan udvides med
brugere og fagfolk.
Byggeudvalg:
Mette Bock, Bruno Ménsson og
Torben Holm. '
QJkonomiudvalg:
som byggeudvalget, suppleret
med Peter Dahl.
Indretningsudvalg:
Jes Rahbek, Peter Dahl, Annette
Thomsen og Torben Holm.
Fritidsudvalg:
Jens Spanfelt og Torben Holm.

£
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AF H. P. WILHELMSEN, AABENRAA

vordan opleves det pludselig at
H blive konfronteret med den

kendsgerning, at rollen som al-
mindelig bedstefar nu ogsd omfatter
rollen som bedstefar til et barn med
muskelsvind - nzrmere betegnet Du-
chennes muskeldystrofi?

Svaret er selvfalgelig ikke entydigt,
men ma3 altid blive individuelt — af-
hengigt af den enkeltes grundlag. Om
mit grundlag felgende: En god ung-
dom med masser af sportslige og andre
fritidsgeremail. Indgdelse af et godt
agteskab —nu pé 38. 4r — med fire dej-
lige, sunde og raske unger til folge. Be-
skeftigelses- og samfundsmeassigt fulg-
tes ogsi den slagne vej — en god
avancementsstilling og foreningsliv gav
rig lejlighed til at give sit besyv med.

Alt i alt siledes kun “lyse sider” pé
min livsbane — dog, der var jo lige det
med Seren, vores dreng p3 dengang
syv-ar. Seren kom ud for et meget al-
vorligt uheld med en hest, 13 bevidstlas
i 16 dage med bl.a. dobbeltsidet kranie-
brud og perforeret hjernehinde. Seren
klarede den — pokker std ogsd i andet,
han var jo vores store dreng. Seren
“slap” med et mistet syn pi det venstre
gje.

Er alt dette si et tlstrekkeligt grund-
lag for at kunne klare den indlednings-

vis omtalte “rolleudvidelse”?

Som et chok .,

For mit vedkommende bliver svaret
bade “ja” og “nej”. Jeg husker alt for
tydeligt den eftermiddag for tre &r
siden, hvor min datter ringede og med-
delte, at sygehuset lige havde givet det
tunge budskab, at Jens pa fem &r havde
muskelsvind. Selv.om der godt nok pi
det seneste var givet visse varsler, kom
det som et chok. Du bliver hensat til

en tilstand af sorg, ridvildhed, tvivl, ja
sagar en smule arrighed, som ger, at du
for en stund bliver ganske handlings-
lammet. Vi‘endte dog med at aftale et
besag samme aften hos min datter og
svigersen, for som hun sagde: “Jeg har
brug for at snakke med jer.”

Under bespget vendte folelsen af.

“magteslashed” straks tilbage. Arsagen
var en indledningsvis bemearkning fra
min datter om, at “...godt nok var hun
klar over, at det var urealistisk, men
hun ville nu gerne snart have en “saldo-
kvittering” — og hvad med ham her?
Fir jeg lov til at beholde ham?” idet
hun pegede pé lillebror pa halvandet
ar. Bemarkningen skal ses pa baggrund
af, at hun har en handicappet mand
(mistet en arm), og sidst, men ikke
mindst, er hendes #ldste son ogsi han-
dicappet, idet han er stum fra fodslen.

Skrev jeg grad?
Man er totalt lammet i en sddan situa-
tion, kan intet f3 sagt, og kun griden
presser pd — skrev jeg grid? Ja, voksne
meand kan ogsd komme ud for at métte
felde en tire. Senere pd aftenen kom
vi sé lidt til hegterne igen. Vi fik ud-
vekslet nogle gensidige, realistiske be-
markninger, som jeg er sikker pd gjorde
godt for begge parter. P4 hjemturen
var min kone og jeg trods alt s3 fulde af
hab og tro, at “fundamentet” til ogsd
at klare denne tunge byrde var til stede
hos de unge.
Nu, tre ir efter, ser det ud tl, at vore
forhdbninger hin aften er gieti opfyl-
delse. De fik lov til at “beholde” Peter.
En undersogelse, hvori hele familien

- deltog, viste, at Jens’ sygdom var spon-

tant betinget. Hverdagen i huset for-
leber pa en stille og afbalanceret méde,
hvor “det normale” soges tilvejebragt

stafetten

Bedstefar hat

under skyldig hensyntagen til de en-
kelte handicap. Udadtil keres en meget
dben holdning om tingene, hvilket ogs3
er til stor nytte og gavn for hele fami-
lien — ikke mindst for os bedsteforzldre.

Traster bedstefar

Somme tider fatter man nzsten ikke,
hvor de fir krefterne fra, efterhdnden
som Jens’ handicap skrider frem. Ej
heller kan man som bedstefar fatte dren-
gens eget livsmod — somme tider foles
det n@sten, som om han ved sit “prav
at se, hvad jeg kan, bedstefar” eller “det
gér nok, bedstefar” er den, der i virke-
ligheden “trester” bedstefar og ikke
omvendt.

Ja, bedstefar har lert meget i de tre
forlebne 4r. Han har lert at revidere
sit livssyn pd mangt og meget. Han har
leert at skelne mellem problemsterrel-
serne — sidstnzvnte er blandt andet
giet ud over mit syn pd “smdbrokkerne”
—dem, der altid har §h si “ondt” et eller
andet sted — og pa “samfundsbrokkerne”
— dem, der altid er utilfreds med alt og
alle.

Men bedstefar har helt sikkert meget
mere at lere endnu. 3 n

Lees ogsd side 13...
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lidt til en side

Ung sommeriejr

Solen skinnede fra en skyfri himmel,
da ungdomsgruppen holdt kursus 25 .-
29. juni p4 SI-Centret i Rodekro. De
53 deltagere var mellem 15 og 35 4r,
som forventningsfulde modte op i hojt
humor til et kursus med granseover-
skridende aktiviteter.

Kurset var bygget op omkring det
idretslige samt det kreative. Formid-
dagene var reserveret til en gruppe
med henholdsvis musik og drama, og
den havde til opgave at lave et under-
holdende indslag til afslutningsfesten,

Eftermiddagene var graenseoverskri-
dende. Der blev budt p4 svaveflyvning,
gocart, skydning, bilorienteringslab, og
sidst, men ikke mindst, en kopi af un-
derholdningsserien “Fangerne p4 for-
tet”. Den var i anledningen omdobt til
“Med livet som indsats” og indeholdt
“handicapvenlige” provelser,

Afslutningsfesten blev indledt med
lidt “head-banging”, og en fotogruppe
havde lavet flotte plancher med fotos
af kursets forskellige aktiviteter, Musik-
gruppen opfarte “Mystang Sally”, og
dramagruppen lavede flot teatersport
til alles morskab.

'Deltagerne betegnede kurset som en
succes. Planlegningsgruppen kunne
dog godt have tenke sig en kursusdag
mere, sd de mest populere eftermid-
dagsaktiviteter kunne blive gentaget,
Sd kunne man have undgiet de lange
ventetider, og man kunne have provet
aktiviteterne i lengere tid,

60 bern pa sommetriejr
En sejltur pa Svendborgsund med
det gamle skib “Helge” var én af
de spzndende udflugter p3 drets
sommerlejr i Ringe for de 8-10-
drige, og samtidig en god og luf-
tig oplevelse for de 16 barn og
deres hjzlpere. Ligesom Muskel-
svindfondens to evrige sommer-
lejre for born og unge blev lejren
igen i ir badet i rigelige mang-
der sol, varme og hyggeligt sam-
ver med andre jevnaldrende og
ligesindede. I alt 60 bern i alde-
ren 8 til 17 4r deltog i de tre lejre,
som i ir var ledet af seks lerer-
studerende fra Jelling Statssemi-
narium.

Bedstefor @ldregruppe
Muskelsvindfondens forste gruppe for
bedsteforzldre er p vej til at blive dan-
net. Ideen blev skabt p4 en velbesogt
bedsteforzldredag i Pindstrup i foriret,
hvor flere deltagere nzvnte, at de har
behov for at blive draget mere ind
i familie-netvaerket og mode andre
bedsteforzldre til barn med muskel-
svind.

Jytte Daugaard fra Kolding er bedste-
mor til en dreng med Duchennes mus-
keldystrofi, og hun har taget initiativet
til gruppen. Den vil iszr henvende sig
til bedsteforzldre i det syd- og sender-
jyske omrade, men alle er velkomne,
understreger hun.

Det forste mode holdes lordag 7. ok-
tober kl. 14 i medborgerhuset Kloster-
girden, Klostergade 16 i Kolding.

Interesserede skal helst kontakte
Jytte Daugaard pa forhand, s hun ved,
hvor mange dér kommer. Hun bor
Skovparken 53, 1. th., 6000 Kolding,
og hun har telefon 7553 7510.

Se ogsd Stafetten side 11 i derte blad.

17. 4l 19. november holdes den arlige

’ kontaktudvalgs-weekend pa Billund

Vandrehjem. Om indholdet skriver
Anette Lindelav og Lene Maj Peder-
sen: ’

Weekendens tema vil vere “FN’s
standardregler om lige muligheder for
handicappede”.

Reglerne blev vedtaget som afslut-
ning pd FN’ handicap-tiir. Danmark
er medunderskriver af standard-reg-
lerne og har dermed forpligtet sig po-
litisk og moralsk til at leve op til de
normer og muligheder, som standar-
dreglerne sztter.

Landsdommer og formand for PTU,
Holger Kallehauge, er inviteret som
oplagsholder. Han vil fortzlle om ind-
holdet i og konsekvenserne af stan-
dardreglerne.,

ENs standardregler er et vigtigt red-
skab i det handicappolitiske arbejde, og
initiativtagerne hiber derfor, at mange
har tid og lyst til at deltage i weeken-
den.
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Tvillingen hbley
deht S:mba

Nu 14 twin-bide i Danmark til handicappede sejlere

ske handicap-sejlere fik endnu en

sakaldt twin-bdd. Sommeren var
pa-sit hojeste, og det var midt under
VM i den mindste bidtype Mini-12,
som er den eneste, hvor handicappede
sejler pa lige fod med ikke-handicap-
pede. _ '

Af hensyn tl handicappede, som ikke
vil kunne manevrere biden alene, er
der konstrueret en instrukterbdd med
plads til to personer. Bidebyggeren er
Seren Olsen, der forelgbig har lavet 14
Olsen Twin-béde. Han har sit verft i
Sondrup ved Odder.

Arhus Sejlsportsklub havde indstil for
nylig en enkelt twin-bid og blev altsa
nu begavet med en ny. Giveren var
Kronprins Frederiks Fond, og forman-
den for Dansk Sejlunion, H. C. Han-
sen, hzldte champagne over glasfiber-
biden og debte den Simba.

Den fremragende ide med at have en
instrukter-bad i den nemme mini-12-
type har forelobig kun gavnet danskere.
De ligger i flere af landets sejlsports-
klubber og ved Egmonthajskolen i
Hou.

Andre lande synes ikke at have
gjnene dbne for at fremme handicap-
sporten pd dette felt — ligesom selve
Mini-12 baden forst nu er ved at blive
bredt ud over Skandinaviens grenser.

Bédens mil er przcist en femtedel af
alle milene pi de 12 meter lange
America’s Cup-bdde. Sejlerne fortel-
ler, at baden har uforlignelige sejl-
egenskaber. Den har en stor kel og kan
derfor ikke vlte, og den skyder en god
fart. i

R ammerne var perfekte, da de dan-

FOTO: MDGENS LAIER

Formanden for Dansk Sejlunion, H. C. Hansen, var i Arhus for at debe den

nye twinbad “Simba”. Til hejre for ham Lars Dahl, der har muskelsvind

Sejlads i ni timer
Den dag, Simba blev debt, fandt ogsi
den forste rigtige VM-sejlads sted. Den
varede ni timer, bide pd grund af en
omstart og pd grund af den ringe vind
i starten. .

VM blev holdt pi Arhus-Bugten,
hvor drhusianske Lars Dahl i evrigt var
eneste danske handicappede deltager.
Lars Dahl har muskelsvind af en type,
der levner ham krafter i henderne til
at manevrere sejl og ror med de sin-
drige snorsystemer. Han er ivrig Mini-
12 sejler og i evrigt leder af Arhus Ly-
stbidehavn.

“Nej, hvor er det dejligt at komme

og var eneste danske handicappede deltager.

op at std!” udbred Lars Dahl, da han
overtrat lagde ind til pontonbroen og
kravlede op. Maske finder hans fysio-
terapeut grund til at skelde ham ud
efter sddan en stiv tur?

“Ja, men man skal vel ogsd have lov
at give sig til noget,” mener Lars Dahl.

62 sejlere fra hele verden gennem-
forte VM, 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 pd 8. pladsen, mens
Lars Dahl desverre faldt meget tilbage

og blev nummer 60. ager

o
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458 frivillige udgjorde det uund-
veerlige crew (udtalt krew) ved drets
Gron Koncert tour. Uden deres ind-
sats ville dette Danmarks storste
rockarrangement malt i tilskuertal
(telleapparatet stoppede ved 207.000
i ar) ikke kunne genmemfores i sin
nuverende form og frem for alt ikke
til den nuverende entrepris pé bare
30 kroner.

At vere del af crewet er ensbety-
dende med benbdrdt arbejde i op til
18 timer dagligt — men for de aller-
Sleste er det heldigvis ogsi ensbety-
dende med en uforglemmelig ople-
velse og et indbyrdes sammenhold,
der i sig selv er bele sliddet verd.

Margrete Martos, frivillig pd drets
tour; tog sin torn i en af barerne.
Hun bar sendt Muskelkraft folgende
rapport med nogle af sine “gronne”
indtryk og — tkke mindst - med nogle
smagsprover pi den serlige jargon,
der eksisterer i crewet.

AF MARGRETHE MARTOS
FOTOS: LASSE JBRGENSEN

villig pd Gren Koncert, hvor noget

af det forste, man mé lere — et abso-
lut “must” — er at tale “crew sprog”.
Nar man forst har fiet det “lert”, er
det s3 indkodet i ens eget sprog, at man
fortsetter selv med at tale “crew” ogsd
efter diverse rock arrangementer. Og
det er bare “Godnat og sov godt”!

Og hvordan er det s at vaere ny i en
blandet flok af nye og gamle frivillige:
Min tanke var at skrive det ganske kort:
“Det er bare fedt mand”, men det er
alligevel for billigt sluppet. Det at vare
“crew” betyder nemlig ikke kun et par

I ar har jeg haft min debut som fri-

“Godnat og sov godt!”. Tratte crewere tager et tiltrengt hvil under en Gron Koncert-scene.

Farvel godnat og
SOV godt

Gron Koncert 95 oplevet af en frivillig hjelper

ekstra “baderinge” rundt om maven,
men s sandelig ogsd meget andet.
Man kommer ikke sovende til hver-
ken Rockshows, Open Air, Gron Rock,
Roskilde Festival eller Gren Koncert.
Men det er en oplevelse for livet at 3
lov til at vaere med! Det er, for at blive
i crew-jargonen, et regulert “God-
morgen og velkommen til denne for-
underlige, farverige, fantastiske, fuld-
stendige, fascinerende verden.”

Dampbadende grensager
Da jeg er A-menneske, gor det kun op-

levelsen ekstra festlig at f4 lov til at sige: >

I~
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207.000 mennesker oplevede

arets Gron Koncert. Security-crewet
har styr pd masserne og kan endda vere
med til at piske stemningen op blandt
publikum.

Selv et A-menneske kan blive tret.
Margrete Martos - efter endnu
en tourdag.

“Godmorgen” tl 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 frogjne-lignende
gronsager, der vakler ud i dampbad.
Det er en oplevelse, der kun er forundt
os A-mennesker. “Prov det - prev det.
Men vil I det? Nej! Godnat, og si er
det op.”

Efter fire rundstykker, 10 skiver ost,
Nutella, yoghurt, wienerbrad, flere
liter kaffe og juice er gjnene 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 ogsd
har formaninger for de evrige milti-
der i lobet af dagen, er en anden histo-
rie!

Nu er morgenritualet vel overstiet,
og vi slentrer som flittige myrer hen til
vores boder. Her ger vi klar til modta-
gelsen af de rockende geaster.

En oplevelse for livet

I de forskellige sektioner opstér der
hurtigt et helt fantastisk sammenhold,
som pa det strengeste vedligeholdes,
ogsi efter, at sidste rockgast er for-
svundet fra pladsen. For nogle gir der

si meget sport i denne tradition, at det
for en nyankommen kan virke temme-
ligt belastende at finde ud af, hvortil
territoriet er blevet “pisset af”!

Tiden i boderne lgber hurtigt, si
hurtigt, at der hverken er tid til at skile
eller tage bad i BIa Special, synge, spise
eller holde pauser. “Men gor det noget?
Nej, det gor det ikke — Farvel, godnat
og sov godt!” Nej, miske ikke lige
endnu, for nu er vi ndet til dagens
hejdepunkt: Nedtagning af samtlige
boder. “Er det en oplevelse for livet?
Ja, det er det— Godmorgen og velkom-
men tl Steen og Stoffer. Hallo, hvad
er det her, skal det pé lager, og det her,
hvor skal det hen? Puha, siger jeg bare,
puha! Hvad er mit yndlingsjob? Rig-
tigt gettet: Rengoring af ketchup-,
senneps- og spansk dressingpumper.
Prov det - prav det.”

Lirekassemusik og kropskultur
I busserne pa vejen til overnatnings-
stedet er der en velsignet ro. Her sid-
der vi alle pznt pé vore pladser, og kig-
ger ud af vinduerne. En gang i mellem
gores holdt ved szrlig naturskenne
omrider, hvor floraen bliver studeret
mere flittigt af nogle end af andre,
Ved bestemmelsesstedet farer folk

stille og roligt ud af busserne og siler
lige si forsigtigt mod badene, hvor
mand som kvinde gir ind og indtager
de respektive badefaciliteter. Ja, det er
jo kedeligt, at det kun er pd o-lejr, at
mand og kvinder mé vere nogne sam-
men. Men hibet er lyseGRONT for
mange, selv ndr de er i bad. “Puha,
siger jeg bare — Puha”.

Efter veloverstiet bad bliver der stil-
let op til kaffe og kage, frem og tilbage
— gér snakken. Klokken 23.00 skal der
vere ro, og lyset pd sovesalen bliver
slukket.

De af os, der var med pd Gren Kon-
cert, siger tak for festlige indslag fra
den kere lirekassemand, der var si sad
at blive pd samtlige overliggerdage og
genopfriske gamle kendingsmelodier.
Her blev terapigrupperne opmerk-
somme pd deres kroppe, som blev mo-
tioneret flittigt.

“Det vil jeg gerne opleve igen, og
hvorfor si det? Fordi det vil jeg gerne,
og jeg takker pd forhdnd”!

Tak, pé gensyn, godnat og sov godt! m

Bassist Stig Pedemenﬁ-a D:A:D (fjerde navn pi rets Gren Koncert)
foran fiskelogoet fra “Helpyourselfish” — bandets seneste album.

“Thank you very many, Denmark!”.
Splittergale Leningrad Cowboys tog
det “gronne” publikum med storm.
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RADGIVENDE INGENI@QRER F.R.L

Anl®g, Byggeri, Energi, Industri, Jord & Grundvand, Miljg

Bgrglumsvej 5, 8240 Risskov * TIf: 89326611

A/S Samfundsteknik har afdelinger over hele landet: Allergd, Karlslunde, Slagelse, Esbjerg,
Fredericia, Haderslev, Kolding, Odense, Vejle, Aabenraa, Grenaa, Silkeborg, Viborg, Aalborg, I
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=~ CHOKOLADE '

ERGONOMI PA ARBEJDSPLADSEN

Teenk pé fremtiden -

vaer god ved din ryg nu!

Kgb arbejdsborde med
hgjdeindstilling.

®

MEINTIEI

Mitek A/S
Elmegaardsvej 3 . DK 9620 Aalestrup
Telefon 98 64 22 44 . Telefax 98 64 15 49

Uetisk o9

umoralsk

Er man bandicappet eller fattig, far man lavere eller miske

slet ingen erstatning for patientskader i sygehusvesenet

AF JORGEN LENGER,
UDVIKLIINGSCHEF, MUSKELSVINDFONDEN

tinget en lov om erstatning for

skader, man péferes ved behand-
ling i sygehusvasenet. Lad det vere
sagt med det samme: Loven er et bety-
deligt fremskridt.

Som altid ved en ny lovgivning kan
man kritisere, at loven ikke er vidt-
giende nok. F.eks. gzlder den ikke for
skader man péferes ved behandling af
privatpraktiserende leeger. Men der er
ikke noget uszdvanligt i, at Folketin-
get afprover nye principper forst og
senere udvider det omride, som prin-
cipperne skal anvendes p4, si den side
af sagen vil jeg lade ligge.

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

F or et par dr siden indferte Folke-

Juridisk logik

Juridisk seter det logisk nok, for prin-
cippet i erstatningsretten er, at man
skal have lidt et tab for at f3 erstatning,
og at tabet s3 omsattes til kroner. Et
@ldre menneske vil ikke komme il at
leve s mange 4r med et eventuelt mén
som et yngre menneske, og “tabet”
vurderes derfor som mindre. (For ek-
sempel ydes en lavere erstatning, hvis
en @ldre mand mister potensen som
felge af en sygehusbehandling, end hvis
det overgir en yngre mand — princip-
pet synes at vere, at den ®ldre mand
jo ikke har si meget at bruge den til
mere!) Et menneske, f.eks. med status
af 100 procent “invalid”, kan jo i prin-
cippet ikke blive mere “invalid”. Et
menneske med en lav indtegt kan na-

turligvis ikke pdvise det samme ind-
tegtstab som det menneske, der har
den hgje indtegt. Osv.

Princippet er ogsi i overensstem-
melse med den mere generelle lov om
erstatninger, der blev indfert i 1985. S3
i den forstand er der intet at udsztte.

Hajst kritisabelt

Men forlader vi den juridiske logik og
i stedet ser pi etik og moral, er det
hgjst kritisabelt, at den samme skade
erstattes forskelligt, alt efter hvem den
pafares. Et menneske med et handicap
vil f.eks. blive relativt meget hirdere
ramt, hvis vedkommende mister en del
af den funktionsevne, som han eller
hun dog havde i behold, og som derfor
havde en si meget desto sterre veerdi i
vedkommendes tilverelse.

Vi kan ikke komme bort fra, at der
naturligvis mé foreligge en skade, for
der kan ydes en erstatning, og at der
skal veere en sammenhzng mellem ska-
dens omfang og erstatningens stor-
relse; men det er muligt at beslutte ved
lovgivning, at der inden for et afgran-
set omrdde som skader i sygehusvase-
net anvendes nogle andre principper;
sd skader pd =ldre, handicappede og
folk med en lav indtegt i det mindste
bliver vurderet efter en “fast takst”. *

Bagatelgr@nsen

Problemet forstzrkes 'af en anden
regel, som gir ud p, at hvis det belab,
man er berettiget til, er mindre end
20.000 kr., s3 kommer det slet ikke til
udbetaling, for si er det under “baga-
telgrensen”. :

Den regel betyder nemlig, at ldre,
handicappede og folk med lav indtegt
forst kan risikere at f8 udmalt en lavere
erstatning end andre mennesker — og
derefter fir de slet ikke noget alligevel,
fordi belobet kommer ned under
denne “bagatelgrense” Det er at foje
spot tl skade; og denne regel ber der-
for i det mindste sa@ttes ud af kraft for
de, der allerede har fiet deres erstat-
ning nedskrevet én gang, fordi de er
for gamle, for handicappede eller for
fattige!

De nuvzrende regler betyder, at de
leeger, der piferer en patient en skade,
skal veere meget papasselige med, hvem
den gir ud over, for det er nemlig
egenskaber ved personen — og ikke
alene skadens karakter — der afgor er-
statningens sterrelse.

Der er med andre ord to problemer.
For det forste er muligheden for er-
statning ringere, hvis man er gammel,
handicappet eller fattig, for s3 er man i
juridisk “logik” mindre verd i kroner
og ere. For det andet er der en “baga-
telgrense”, som man lettere kommer
under, hvis man er gammel, handicap-
pet eller fattig. Vi er med andre ord
ikke lige for loven, hvis vi paferes ska-
der i sygehusvasenet. :

Det kan Folketinget ikke vere be-
kendt. Det er uetisk og umoralsk. Det
ber laves om. "

Forgen Lenger er medlem af Patientskade-
nevnet og bar tidligere veret medlem af
Patientklagenevnet.
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Bogbinder Preben Fensen fra Nyborg fik et retﬁetey'ob, men efter to

dr sagde han stop. Det var svert at bevare arbejdsgleden, og sd ma

man hellere beskeftige sig med noget, man holder af, siger den 60-

drige fortidspensionist

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: ALEX TRAN

agen efter sin 18 drs fodselsdag

underskrev Preben Jensen en

lzrekontrakt med sin mester i
Nestved. Han ville vere bogbinder. At
han gik darligt og havde en svag ryg,
betad ikke noget i udferelsen af arbej-
det.

Preben, som har muskelsvind, men
ikke vidste det dengang, mestrede sit
bogbinderfag i 37 4r og var i en 4r-
rakke verkforer. Diagnosen Charcot-
Marie-Tooth kendte han ikke for om-
kring 1980, da hans lillebror fortalte
ham om den. De fleste i familien har
nemlig CMT.

Forst som §5-drig blev Preben Jensen
enig med sin krop om, at en fortids-
pension var at foretrekke frem for at
treekke pinen ud. P4 det ddspunkt havde
han haft et retretejob — skinejob om
man vil — i to &r pd Nyborg Plast.

Retrztejobbet havde ikke et ordent-
ligt indhold, og derfor var det nok si
meget den manglende tilfredsstillelse i
arbejdet som hans muskelsvind, der fik
ham dl at sige stop. Han laster ingen
for det og synes ikke, det er rigtigt at
kalde det et nederlag. Heller ikke, selv
om han nogle gange folte sig tradt pa af
folk, der ikke respekterede ham i re-
treetejobbet.

Men derom lidt senere.

Vi besoger Preben Jensen i stuelej-
ligheden pd 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.

Hedebelgen er pi sit hojeste, sd den

stdr pa korte bukser og hvid T-shirt
med Odense Postorkesters logo. Men
de sorte specialsyede sko med haj ankel
m4 han beare hele dagen. De er ogsi
det eneste synlige tegn pd muskelsvind.
Han og den =ldste soster er de heldigst
stillede, hvad det angér.

De fik fuld valuta

De grafiske virksomheder, han arbej-
dede pa svel pa Sjelland som Fyn, fik
fuld valuta for lennen til bogbinder
Jensen. At hans knogle pa hajre fod sad
forkert og smertede, pavirkede ikke

Jeg folte mig nogle gange tridt pi, nir
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 for 1985-86, hvor han
ikke lzengere var tryg ved at kravle op i
maskinerne.

“Ved hérdet 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 varkforer p3
Nyborg Plast kort tid efter, at jeg star-
tede i 1980 som SiD’er. Det ville have
varet for hirdt.”

Plast og bogbinderi har méske ikke
meget med hinanden at gere, men som
varkforer i trykkeriet, hvor folieszkke
blev-presset, havde han alligevel den
rigtige baggrund.

11987-88 blev Preben Jensens situa-
tion pavirket pa flere fronter, og han er
overbevist om, at de psykiske faktorer
var med til at forsterke hans muskel-
svind, som nu bredte sig til henderne
og anklerne.

Forst blev han skilt efter mere end
26 érs =gteskab, og pa arbejdspladsen
startede en storre omrokering med ud-
navnelse af to nye vaerkforere. Han
kunne se, hvor det bar henad, og han
trak sig. Havde han ikke varet heldig at
kunne overtage en andens retrztejob,
ville han hurtigt vere roget ud.

Blev behandlet OK

“Rent firmamessigt er jeg blevet be-
handlet OK, og jeg skulle selv fylde en
del af mit retrtejob ud. Jeg fik blandt

-andet finplanlegning som arbejdsom-

ride plus dagsedlerne. En betingelse
for jobbet var dog ogsa, at jeg skulle

Jeg eri glad for, at jeg stod af i tide for at beskaf- |
tige mig med noget, jeg holder af, siger Preben |
Jensen, der sidder i indgangen til sin bolig - det
gaile bomhus ved Nyborg Vold.

hjzlpe virksomhedens tegner, og det
forsogte jeg. Men hvis der er noget, jeg
ikke duer til, sd er det at tegne. “Jeg
kan jo ikke engang skrive pznt,” sagde
jeg til direktoren, men jeg skulle fylde
mit job ud, si der var ikke noget at gore.

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 forst
imod, for jeg skulle selv indbetale 10
procent mere end kollegerne, men i dag
er jeg nu glad for, at jeg accepterede
det.”

“Den gamle idiot”

“Men jobbet gav mig frustrationer.
Halvdelen af det - planlegning og si
videre — var lystbetonet, men i resten var
jeg helt umulig.

Samtidig skulle jeg have et tet sam-
arbejde med de to verkforere, og det af-
stedkom ogsé problemer, fordi der var
taget planlegningsopgaver. fra dem og
lagt over pé mig. Det var de ikke s
vilde med. Nar jeg sagde til folkene pé
gulvet, hvordan de skulle arbejde,
reagerede nogle af dem negativt. “Den
gamle idiot behaver vi ikke lytte dl,”
var holdningen hos en del af dem.

Derfor var retretejobbet nok skruet
forkert sammen, for jeg var jo ikke veerk-
forer lengere. P4 en mdde kan jeg godt
forstd folkene, men jeg folte mig nogle
gange tradt pa, nir der kom unge men-
nesker ind direkte fra roemarken og
sagde, at de ikke ville tage imod ordrer
fra mig. >

Charcot-Marie-Tooth

Sygdommen har navn efter de tre leger, der forste gang be-
skrev den i 1886, nzsten samtdig og uathengigt af hinanden.

Sygdommen kaldes ogsd Peroneal Muskelatrofi (det betyder
svind af musklerne pd underbenets forside) eller Heriditzr
Motorisk og Sensorisk Neuropati, HMSN, der kan oversattes
som “arvelig nervesygdom med bevage- og felesymptomer”.

Der er tale om flere sygdomme med forskellige symptomer
og forleb. Fzlles er, at muskelsvakkelsen forst viser sig 1 haen-
der og fadder. -

Sygdommen er hyppigere hos m@nd end kvinder. Mellem
500 og 1000 mennesker i Danmark har sygdommen.
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Man kan godt sige, at retratejobbet
gav mig et par ir lengere pd Nyborg
Plast, men jeg kunne ikke klare det
mere end de to 3r. Jeg kunne jo se, det
var uholdbart for alle. Heldigvis kunne
jeg bestemme, hvornér jeg holdt op, og
jeg vidste nejagtig, hvad jeg ville lave
bagefter. Jeg ville lere at synge i kor og
at spille trekbasun, og jeg ville rejse og
g4 pa hejskole.”

Banalt, men sandt

Prebén har snakket sig frem il det,
som han mener, er det vsentlige i dis-
kussionen om skinejobs.

“At lave retrztejobs er ikke sé enkelt,
som mange gor det tl,” siger han. Vir-
ker det lidt banalt sagt, sd dekker det
over et arbejdslivs erfaringer, og sand-
heden har det ind i mellem med at
vere banal.

Der blev lyttet dl Preben Jensen, da
han p& Muskelsvindfondens landsmade
deltog i en workshop om skinejobs og
fortalte om sine overvejelser.

“Retrztejobs er ofte noget af en mis-
forstielse. De kan i hvert fald vaere det,
og jeg er sikker pd, at der er mange
mennesker i de jobs, som har oplevet
de samme frustrationer som jeg.

Mange mener, at et retretejob kan
vere pi et verksted, hvor gamle hind-
varkere kan std og “lege”. Det er ogsé
fint nok, men hvis man har haft nogle
opgaver og befgjelser, som jeg har haft,
og de bliver fjernet, si er det job ikke
meget veerd.

Det behover ikke vere virksom-
hedens skyld. Det kan ogsa vere per-
sonen selv, som ikke kan fylde nok pé af
funkdoner, der giver arbejdsglede. For
mig burde der have veret den arbejds-
glede, som jeg havde for.

" Hvis den ikke er der, kan man lige si

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

Preben Jensen har brugt sin tredje alder dl at blive trekbasunist. Han
spiller i Odense Postorkester og ever sig her foran sin bolig - tl &re for
fotografen. Normalt foregir det indendsre uden for mange menneskers

péher, idet basun-musik lyder bedst i sammenh®ng med et orkester.

med noget, jeg holder af. Jeg synes
egentlig ogsi, jeg har gjort det godt
nok pd arbejdsmarkedet.”

Miske derfor har det aldrig tiltrukket
ham at blive frivillig p& Grafisk Museum
pa Brandts Kledefabrik i Odense, selv
om han nemt kunne fi en tjans. Han
underviser et hold pensionister i at
binde beger ind, og det er tilstreekke-
ligt. -

Intet er umuligt

Preben Jensens planer for sin tredje
alder er alle gjort til virkelighed. Han
startede med at tage pi hajskole, hvor
han erfarede rigtigheden i setningen:
“Intet er umuligt, det er bare med at
komme i gang, og vi starter pi man-
dag!”

Leresztningen gav et kraftigt afset
til ambitionen om at blive trekbasu-
nist. Han lzrte det, omend hans zldste
datter Bettina (som er professionel basu-
nist i London), pastod, at hans ambitio-
ner var alt for hgje. Dertil var han star-
tet pd musikken i for hgj en alder.

Preben spiller trekbasun i Odense
Postorkester, men nir der marchereés i
lange strek, kan det blive noget an-
strengende. Han overvejer at sage ind
i et orkester, der gir knapt s meget.

Det kunne vere Nyborg Jernbane-

orkester, som er velanskrevet med 70
musikere. Hans yngste datter, Lotte, er
flojtenist i det orkester.

Samtidig medvirker han i flere kor,

dels i Hvinninge Sangkor (hvor hans -

nuvzrende kereste Eva er med) ogi et
sangkor 1 Odense.

Rejser for sin pension
Rejse-onskerne er til fulde opfyldt,
ogsd takket vere den gode pension, der
for eksempel gjorde det muligti fordret
at rejse til Borneo og bo i langhus sam-
men med stammefolket ibanerne. Han
har rejst i mange lande og vil fortsette,
sd lang tid pensionen og helbredet til-
lader det.

Meget tyder pé, at pensionen slipper
op for krefterne. Preben har humer,
en kraftig livsgnist, og han er et godt
eksempel for detrene, som ogsi har
muskelsvind af typen Charcot-Marie-
Tooth.

De blev af legerne ridet til ikke at f3
bern, men mens den yngste ikke on-
sker at fi barn, lod den ®ldste datters
reaktion:

“Det skal de ikke blande sig i! Far har
det godt og oplever en masse ting, si
hvorfor skulle jeg ikke selv f born?” =

Jobh er en ret,

Ikke en pligt

Workshops pd landsmadet om skinejobs, produktionsvirksombed og krav til samfundet

eltagelse pi det almindelige ar-

bejdsmarked ber vere en ret —

og ikke en pligt — for fysisk han-
dicappede. Flere har oplevet margina-
lisering og fjernelse af jobindhold, nir
handicappet opstir, mens man er pi
arbejdsmarkedet. Nedslidning efter
mange ar sxtter sine spor, og krefterne
svinder hurtigt. S& derfor er der be-
stemt ingen pligt.

Indledningen er hentet i et af fire re-
terater fra de workshops, der pa lands-
medet beskeftigede sig med skdnejobs
og ideer om produktionsvirksomhed i
Muskelsvindfonden. Ordene dzkker,
stort set holdningen i alle grupper, at
Muskelsvindfonden skal inspirere sam-
fundet og stotte den enkelte handicap-
pede i dennes valg.

Muskelkraft har dlladt sig at plukke i
de fyldige referater, hvor forslag og
holdninger refereres punktvis.

Skanejobs

* Skinejobs skal vere tilpasset den en-
keltes kvalifikationer og interesser,
men krever ogsd indlevelse og for-
stdelse hos ledere og kolleger for den
handicappedes forhold.

* Arbejdsgiveren skal ikke tvinges til
anszttelse af handicappede via lov-
givningen, hvor modvilje mod ord-
ningen nemt vil blive rettet mod den
enkelte handicappede. Derimod on-
sker gruppen en oplysningskampagne,
som nok primzrt skal vere rettet mod
arbejdsgiveren og myndighederne,
og som skal profilere de handicap-
pede, fortelle om deres fortraffelig-
heder, afmystificere omréadet og skit-
sere tilskudsordninger.

® [/3-ordningen (hvor man m4 sup-
plere fortidspension med beskyttet

arbejde) fik udelt kritik. En nzvnte
_sin erfaring med, at den var blevet
udnyttet, idet der reelt set var blevet
kreevet det samme af den pigeldende
som af de andre ansatte. En anden
nzvnte, at han felte sig nedvurderet
af ordningen, idet han mente, at hans
kvalifikationer jo var lige sd meget
verd som ikke-handicappedes.
Det skal geres lukrativt for firmaer og
virksomheder at ansztte handicap-
pede.
De eksisterende tilskudsordninger
treenger til en kritisk gennemgang, si
de kan blive mere fleksible og flere
kan fi glede af dem.
Oprettelse af en jobbank for handi-
cappede, som bygger pé lancering af
forskellige profiler.
Eventuelt en kvoteordning pd ar-
bejdsmarkedet for hurtigt at dbne op
for muligheden for at ansztte handi-
cappede i virksomhederne.

Holdninger og uddannelse

* En reel ligesdlling skal opnds mellem
handicappede og ikke-handicappede.
Som én udtrykte det: Det er spildte
dr at arbejde intenst og malrettet pé
at integreres i arbejdsmarkedet, hvis
dette alligevel viser sig at vare umu-
ligt.

° Den handicappede skal ikke bevise
mere end ikke-handicappede, dvs.
heller ikke vere mere kompetent.
Det skal vere legitimt at vere af-
heengig af arbejdsmarkedet.

* Unge mennesker med et handicap,
der onsker at gennemfere en uddan-
nelse og senere fi et job, skal gore sig
Klart, at det kraever hirde arbejde og
udholdenhed at kunne konkurrere p3
arbejdsmarkedet. )

* Kommuner og amter (stat) bar have
starre socialt ansvar.

* Holdninger til at have handicappede
ansat treenger til at blive revideret.
Der skal ske holdningszndringer bide
i uddannelsessystemet, det sociale sy-
stem og hos virksomhederne.

Egen produktionsvirksomhed

* Muskelsvindfonden skal ikke for en-
hver pris lave egen virksomhed, hed-
der det videre 1 referatet. Der skal i
hvert fald veere skonomi i det. Feng-
slerne kan lave ispinde.

* Vi skal bruge teknologien (f.eks. gra-
fik). Her kan fonden trykke sine egne
ting (multimedier). Der skal ikke kun
vere handicappede ansat. Konsu-
lentvirksomhed for biler og andre
hjelpemidler.

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

¢ Ridgivning om: indslusning af han-
dicappede i virksomheder, jobsag-
ning/ jobvalg/jobmuligheder (over
for skoler), indretning af hjelpemid-
ler.

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

* En skole, hvor man bide omskoler
og oplerer. Stille oplerer-hold tl ra-
dighed for virksomheder og kommu-
ner.

® Alle mener, at Muskelsvindfonden
skal gé i spidsen og sli alle nye stil-
linger i foreningen op i Muskelkraft
og ogsa have en politik pd omridet.

ager
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Skal hjzlperen
hjelpe med sex?

Der er mere end sex i livet, blev det understreget pi workshop

ar alle I handicappede lige si
meget selvtillid, nir det drejer
sig om at fortzlle om jer selv
personligt, som Evald har?
Spergsmilet hang lidt i luften, da der
under landsmedet blev holdt workshop
om seksualitet. Og flere havde bud pa
et svar; som i referatet sammenfattes
sddan:
“Nej, vi er vist lige s forskellige som
alle andre.”
Her er nogle pluk fra referatet:

* Fordommen om, hvorvidt handicap-
pede mé fi/ha’ handicappede kzre-

Det er vigtigt at fi lov til at vere nogen
under dynen, og vare alene tl at lere sin
seksualitet at kende.

TEGNINGER: LARS BANG

ster, diskuteres. NN har haft en
svindler-kereste — det var meget be-
sverligt.
Der er mere end sex i livet — det dre-
jer sig ogsd om kerlighed dl en kere-
ste. -
Diskussion om hjzlperens ret til at
sette en grense for at hjelpe dl med
sex: Hjzlperen m3 selvfolgelig selv
sztte grenser, men hjelp til positio-
nering ma man forvente. Klare mel-
dinger mellem hjelper og bruger kan
anbefales.
Diskussion af, hvorvidt jobsamtalen
med hjzlperen skal bruges til at for-
telle om hjelp tl sexlivet.
Det er OK, siger en mand, at fi sin
mandlige hjelper tl at hjelpe med at
onanere, men han kan ikke 3 sig til
at bruge sine kvindelige hjzlpere.
Andre fortzller, at de fir hjzlperen
til at give/anbringe pornoblade, men
sé klarer han/de det selv.
* Forzlder efterlyser gode rid fra de
handicappede: Lange badekarophold

er en mulighed. Foralder mener, at
man ikke kan forlange hjzlp til sex
fra plejer eller hjzlper. Det burde
vare socialforvaltningen, der betalte
for prostituerede el.lign. Det er ikke
ret mange enige i.

Men seksuelle erfaringer kan man
helt fint fi hos prostituerede (synes
drengene og ikke pigerne).

Flere fortzller, at de havde det sidan,
at de ikke ville do uden at have pravet
sex, og derfor kobte sig til det. Det
var OK.

Forzlder til pubertetsdreng rejser
spergsmilet om, hvordan hun skal
tackle sennens pik&patter-reageren
pé sine kvindelige hjzlpere. Ville det
vare bedre med en mandlig hjzlper?
De garvede brugere i forsamlingen
anbefaler bdde kvindelige og mand-
lige hjzlpere. Lad pubertetsdrengen
fa lejlighed til at veere alene pa toilet,
negen i sengen — det er vigtigt at f3
lov til at veere alene. o

- men det drejer sig ferst og fremmest om samvzr og karlighed.

- Nye netvaerk pa
ognskelisten

Hvordan skal medlemsforeningen udvikle sig, lod spovgsmal til workshops

vordan tilgodeses medlem-
merne bedst i Muskelsvindfon-
M den, hvordan udvikler man de
mange kurser, og hvilke ideer er der
til det kommende jubileumsir? Det
var sporgsmilene til de tre workshops,
som pé landsmedet beskeftigede sig
med medlemsforeningen.
Her er uddrag af de skriftlige refe-
rater: '

Medlemsgrupperne

* Forslag til nye typer grupper: bern
med handicappede forzldre, bedste-
forzldre, andre péirerende, sorg-
gruppe.

* Grupper kan evt. startes via tema-
dage. S har man mulighed for at fi
skabt interesse.

* Fremtiden som netverk kunne vere
netverk pa computere: database om
hjelpemidler, om anden viden, efter-
lysning af interesserede til f.eks. for-
&ldregruppe, udveksle erfaringer.

* Medlemsservice skal maske vare
mere udfarende med oprettelse af
nye grupper, nir der er behov.

Kommunikation mellem grupper:

* Omstrukturering af kontaktudvalgs-
weekenderne er en mulighed. Feks.
to parallelforleb i samme weekend
med “Nyt fra Fonden” som felles-
emne. Det vil tilgodese flere.

* Er der behov for to weekends?

* Spargeskemaundersegelse  blandt
grupperne og kontaktpersonerne om
behov kunne laves.

* Nyhedsbreve om arrangementer
mellem grupperne.

* Nir man skal skrive indleg (referat)
om arrangementerne, skal det ogsd
bringes ud — gerne via Muskelkraft.

¢ Kontakepersonerne i lokale telefon-

beger og evt. i lokalaviser samt liste
over netverksgrupper.

Kurserne

* Onske om kurser for forzldre og
bedsteforzldre om, hvordan man
eksempelvis skal forholde sig i kriti-
ske situationer.

Kursusudbud fra VB er ikke serligt
kendte. Pirerende skal kunne komme
pa kursus i prognose og pleje for de
typer, som er relevante for de pa-
rerende. De sma undergrupper fin-
der ikke, at udbuddene er tilstrekke-
lige.

Kurserne skal gares mere synlige for
nye medlemmer. :
Resolution om hyppigere sammen-
komster i sammenlignelige grupper.
Erfaringer fra gennemferte kurser er
gode, og flere kurser med afgranset
deltagerliste skal gennemfares i ner-
meste fremtid.

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

Begynderkursus ber kunne fi kend-
skab til kontaktpersonerne, gerne
ved, at en kontaktperson deltager i
kurset. Kurset ber falges op i labet
af tre-fire méneder, idet brugerkred-
sen ofte er s bred, at ens egne pro-
blemstillinger ikke kan tilgodeses p4
en enkelt weekend. Oplysninger om
statskonsulenterne bor gives pd be-
gynderkurserne.

Videoen “Vi ringer bare til Arhus”
er ikke lengere kendt, og signalet er
ikke tydeligt/til dels ukendt for nye
medlemmer. Man savner kendskab
til, hvorledes beslutninger treffes,
og hvordan man kommer i kontaket
med personer, som kan bistd med

losning af konkrete problemstillin-
ger.

® Kurser med deltagelse af socialrad-
giver/sagsbehandler og psykolog skal
prioriteres hejere, og foreningen ber
ansztte psykolog og sagsbehandler
som servicetilbud til foreningens
medlemmer.

e Foreningen synes delt i to. En gras-
rodsbevagelse, som arbejder lokalt,
og en landsforening, som arbejder
med handicappolitik og indsamlin-

ger.

Jubilzumsaret

® Opbakning bag idéen om at lave et
landsmede, som har et storre syg-
domsfagligt preg. En god afveksling
til de seneste érs gruppediskussioner.
Vi skal passe pa ikke at blive alt for
seriose — der skal ogsd vere plads til
tant og fjas.

® Vi skal sikre, at medlemmerne “fir
noget ekstraordinert” ud af jubileet.
Det kan f.eks. veere i kraft af en psy-
kologordningen, som bliver priorite-
ret s hgjt, at der bliver samlet penge
ind til den speciel.

* Vi skal @ndre holdninger/arbejde
med fordomme. Vise, at vi har et
veerdifuldt liv, synliggore os selv. Det
kan vi f.eks. gore ved at opprioritere
teaterarbejde.

* Vi skal vere mere synlige i forbin-
delse med de gronne koncerter.

* Hvad med at fi en protektor til fore-
ningen. Vi kunne overveje at sperge
Joachim og hans nye prinsesse.

® Ordet “muskelsvindler” skal anven-
des med omhu. Gruppen havde gene-
relt en modstand mod ordet og op-
fordrer til, at det ikke bliver domi-
nerende i jubileumsiret! "
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Haves: ledige stillinger
onskes: handicappede

Uventet problem: Det kan vere svert at finde ledige

handicappede til normale jobs

ndnu et paradoksproblem er op-
E stiet pd arbejdsmarkedet: Der fin-

des normaljobs, som helst skal
beszttes med handicappede, men der
mangler ansogere!

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

Konsulent i Arhus-regionen, Leif
Scherrebeck, bekrzfter, at der over
hele landet findes eksempler pi jobs,
som arbejdsgiverne gerne ville besztte
med handicappede, men man kunne
ikke komme i kontakt med malgrup-
pen. Eksemplerne er dog ikke talt sam-
men.

“Selv har jeg vaeret ude for det et par
gange. En stilling som kontorassistent
og et job hos McDonald i Randers
havde jeg svart ved at f3 besat,” siger
han.

Handicapkonsulenterne startede i
lobet af 1994. Frem til forsogets slut-
dato 1. januar 1997 skal de soge at
skaffe flere stillinger til handicappede,
og det gores blandt andet ved at sam-
arbejde med virksomheder, kommuner
og amter. Derefter forsager de at finde
ansegere til sdllingerne. Konsulenterne
har i ovrigt det fortrin, at de selv er
handicappede og derfor kender til an-
segernes muligheder pé arbejdsmarke-
det.

Mens det gik nogenlunde med at
skaffe stillinger, si kneb det mere at
finde frem til de handicappede.

Ma ikke registrere

Problemet er, at konsulenterne ikke via
edb-registreringen kan lokalisere de
handicappede. Seger man pi ordet

“kontorassistent”, fir man de ledige
frem, som kan besztte dette job, men
det ma ikke registreres, om vedkom-
mende er handicappet.

“Derfor ma vi appellere til de han-
dicappede om at kontakte os. Indtil
videre har vi haft meder med De Sam-
virkende Invalideorganisationer, kom-
muner, amter, jobprojekter, revalide-
ringsklinikker og andre, og formalet
har varet at informere om jobmulig-
hederne,” oplyser Leif Scherrebeck.

Nogle har mistillid

Han er klar ovér, at nogle har haft mis-
tillid til AF-systemet og varet nervase
for at miste dagpengene, hvis de siger
nej til ledige jobs pa grund af deres
handicap.

“Den mistillid er der ingen grund til.
Det er ikke AF, men A-kassen, der vur-
derer, om medlemmet stir til ridighed.
A-kasserne kan ved samtaler med et
medlem afgrense omridet, der soges
arbejde indenfor. Er man for eksempel
socialridgiver og har epilepsi, kan man
undg3 at tage arbejde i det stressende
forkontor, der ellers ville kunne udlgse
et epileptisk anfald.

Scherrebeck hiber, at der det neste
halve ars tid vil dukke s& mange han-
dicappede ledige op, at problemet vil
vare lost. Handicapkonsulenterne vil
ogsé radgive de ledige om stettemulig-
hederne, eksempelvis ordningen om
personlig assistance, som er forbedret i
ar.

Fortrinsadgang

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

Bl
Leif Scherrebeck — hiber, at flere handi-
cappede vil henvende sig til handicap-
konsulenterne, som er ansat over hele
landet.

vise den handicappede ansager pi for-
hind, men der er ikke noget krav om,
at arbejdsgiveren skal ansztte den han-
dicappede.

“Men hvis ansegeren har samme
kvalifikationer som andre og bliver af-
vist, sd kan Arbejdsformidlingen tage
en samtale med arbejdsgiveren og fi
denne til at forklare sig,” fortzller
Scherrebeck. Han erkender, at der har
varet myter omkring fortrinsadgangen,
men hans erfaring er, at den stort set
praktiseres fornuftigt.

Handicappede, som kan bestride
sakaldte tredjedelsstllinger eller 50/50-
stillinger, kan godt f3 hjzlp af AF til at
finde jobs, men det er kommunen, som
bevilger retten til at udnytte ordnin-
gerne til de pigzldende stillinger, un-

derstreger konsulenten. ager
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Destination:
Gran Ganaria

Ferietur med patrengende udfordringer — men ogsd otte

dage uden besver med at skulle have en masse toj pa og af’

AF ERIK S. ANDERSEN
TEGNING: ALLAN STOCHHOLM

et er lerdag morgen, da vi ruller

ind i afgangshallen i Kastrup

Lufthavn. Forude venter otte
dages ferie i sol og varme. Destination
Puerto Rica, Gran Canaria.

Alt er forberedt. Er der trapper, eleva-
tor pi hotellet, hvor brede er dorene,
kan jeg komme til poolomridet, til
restauranten, i baren, pa altanen osv.
Vi ved, hvor hotellet ligger — vi har jo
veret der tre gange for. Men det var
for en eller anden bestemte, at jeg
skulle rammes af sygdommen ALS. Nu
er jeg helt lam fra mellemgulvet og
ned, og pi det seneste er armene be-
gyndt at overveje fortidspension.

Unagteligt et forandret liv, der byder
pé nye udfordringer.

Kun en enkelt kop morgenkaffe —
toiletbesag og en sidste smog, lige
inden vi ruller ind i gate 23, tre kvarter
for afgang.

Pracis en halv time for afgang star
de der, Falckfolkene, der sorger for, at
jeg kommer ind pé mit flysede pa 41.
raekke. Snart myldrer det ind, og tre
kvarter forsinket letter vi med nzsten
300 forventningsfulde passagerer.

Beregnet flyvetid fem timer. Kun et

enkelt glas redvin — godt med salt pd
maden — ingen kaffe, tak! Bare bleren
nu holder! Endelig gir det nedad. Per-
fekt og pracist efter fem timers
flyvning.

Alle rejser sig pa én gang.
Mon de nogensinde lerer,
at man ikke kan komme
ud pa én gang? Det tager
tid. -

Jeg venter
Endelig er maskinen ved at veere tom —
sé er det min tur. Jeg venter. Min

kone og sen pé 16 venter. Der
sker ikke rigtigt noget. Chef-
stewarden fortzller, at det

vil vare ca. 10 minutter,

s& kommer der nogen.

Jeg tager afsked med
familien. De kan lige

sd godt fi check pa

bagagen. En halv time

senere sidder jeg

der stadig.

Kabinepersonalet

tilbyder aviser og

noget at drikke. Jeg

takker pent nej tak. Mon

ikke de er klar over, at det er

syv en halv time siden, jeg sidst var
pa toilettet?

Sa sker der noget. Knapt en time
efter, at sidste passagerer forlod flyet,
bliver jeg biret ud. Ind i en handicap-
transport og videre til ankomsthallen.
N3 - det var ikke den rigtige. Ud igen
og ind tl et nyt mennesketomt omride.

Vi triller og triller. Endelig skimter

jeg i et hjorne ved udgan-
gen to vel-

kendte an-
sigter, omrin-
get af guider. Vi haster ud tl den ven-
tende bus. Her har 50 utdlmodige
rejsefeller nu siddet og ventet i godt
en halv time. P4 mig! Vi kender dem
ikke, og efter deres ansigtsudtryk at
demme, ser det heller ikke ud til, at vi
kommer til det.

Et vovestykke

Vi holder ved bussen. Der er fire meget
haje trin op. Det mi kaldes en udfor-
dring. Jeg mé have bagdelen over pi
det nederste trin, men der er ikke
noget at holde fast i. En midaldrende
herre tilbyder sig, og ved hans, fami-
liens og guidens hjelp springer jeg ud i
vovestykket. Bang — bagdelen fir med
usvigelig sikkerhed kontakt med forste
trin, og min mund lukkes, si tenderne
klaprer. Lidt mere polster ville nok ikke
vare af vejen. S3 baglens — et trin ad

gangen. Armene bruges som lofte- .

stenger, og min kone sorger iherdigt
for, at benene kommer med. Godt,

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

Jeg kan tydeligt merke det. Hundre-
de gjne stirrer forundret og prover at {3
det hele med. De burde faktisk betale
for dette improviserede indslag. Den
flinke mand fra for treder til, og ved
felles hjzlp fir de mig op pa sedet. S3
er vi klar. Jeg vender mig om og smiler
til mine rejsefeller. De ligner nu ikke
nogle, der vil betale for underholdnin-
gen, si det dropper jeg.

Efter en haly times kersel holder vi
foran hotel Porto Novo. Kun syv skal
ud, si jeg venter klogeligt til sidst. De

andre har jo allerede mistet en del af.

ferien pa grund af mig. Det er nem-
mere at komme ud, og snart sidder jeg
atter i min kerestol pa fortovet. Det er
varmt. 26 grader i skyggen — og jeg skal
altsd snart have senket vandstanden.

Der er trapper fra fortovet dl hotel-
indgangen, men ogsé en tre meter stejl
rampe. En nem opgave med sennen
foran og konen bagved. I receptionen
fikser guiden hurtigt en lejlighed i stue-
plan lige ud dl poolen. Leekkert — lad os
sd blive installeret.

j9NY
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Min kone Iser os ind, og snart sidder
vi i stuen. Det er bare livet. Op med
deren og ud pi terrassen. Et enkelt 15
cm hejt trin — nemt og enkelt. Af med
tojet — ren afslapning, mens den avrige
del af familien pakkerud. Tznk, at jeg
i otte dage kan slippe for alt besvaret
med at skulle have en masse toj pi og

af!

Nu skal jeg!

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

Mit blik leber vurderende rundt i det
flisebelagte rum. Lige inden for deren
til venstre er toilettet, og med 25 c¢m
mellemrum felger bidét og badekar. P3
modsitte side henger hindvasken. Alt
i alt er der vel et frit gulvareal pa godt
en kvadratmeter.

Jeg praver at rulle den sidste meter
for at komme ind, men kerestolen

sidder fast. Doren sidder indvendigt i

karmen, si den ene handring kan ikke
komme igennem.

Vandstanden forteller mig stedigt, at
udfordringen ikke er uleselig, og efter
et par meget dybe indindinger gen-
nemfores, hvad enhver ville betegne
som en mildest talt hasarderet forflyt-
ning. Min bagdel konstaterer da ogsa
med alle sanser, at den ikke er formet
til at lande pé tvars af et toiletbret,
men hvad ger man ikke for et godt for-
mal. Det lettede. Efter ni en halv time
skabes en mere naturlig veskebalance.
Tilbageturen til stolen vil jeg undlade
at beskrive, men efter et utal
af miserable forsog lykke-
des det. Ferien skulle jo
nadig tilbringes pa toi-
lextet.

Familierad

Et hurtigt familierdd og endnu en
besigtigelse. Vi ma have deren afmon-
teret. Sgnnen prever — vi har jo en
schweizerkniv med, men han mi op-
give. Si tager konen over — afsted til
receptionen og efter et kvarter ankom-
mer en hindvarker med hammer og
mejsel. Snart er deren og en del af
karmen fjernet. Nu kan kerestolen
komrne ind og bakkes ud. Endelig er
vi klar til otte dages ferie.

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

Lzngsel efter et bad

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

Jeg begynder igen at regne. Hvordan
gor vi? Kerestolen kan komme ind og
med den ene armstotte fjernet komme
hen dl badekarret (ellers sidder hind-
vasken i vejen). Men der er ikke plads
til at dreje stolen, si badekarret er pa
tvars foran stolen. En helt umulig for-
flytningssituation. Og dog — hvis jeg
korer helt frem til karret, tager fod-
stotterne af, fir loftet benene op over
karrets kant, kerer frem — sd er jeg jo
nazsten kommet i. Reelt skal der bare et
passende skub til. Men kan jeg komme
op igen? Jeg tror det — vi tager chancen!

Det virker. Miske lige bortset fra et
par mindre detaljer. I forste omgang

havner mine 190 cm
pd tvers i

badekarret s3 leddene knager, men det
far vi ved felles anstrengelser rettet op
pé. S folger en herlig stund med vand
og szbe. Det kniber med balancen, s3
hirvasken klares af min kones kerlige
hznder. Om jeg nyder det? Men des-
varre fir alting som bekendt en ende.
Jeg mi op, inden jeg gir helt i op-
losning.

Plads til sterrelse 43

Jeg har udtznkt hvordan. For enden af
karret er en smal repos, som jeg ma
kunne komme op pid ved armenes
hjelp. Hvad sagde jeg — i forste forsog.
SA terrer vi, mens jeg klamrer mig tl
karrets kant. S svinges benene ud.
Ned mellem kar og bidét, hvor der lige
er plads til en starrelse 43. Nu skal jeg
blot tilbage i karestolen. Det gér ikke.
Der er ikke plads til bdde kone og
korestol, s3 jeg beslutter en noget ser-
praget rute. Forflyming fra kanten til
bidét. Det passer heller ikke til bag-
delen. Dernast forflytning fra bidét til
toilet — denne gang beherigt lukket.
Endelig et kendt udgangspunke. S3 ud
med konen og ind med stolen og
endnu en forflytning. Jeg har fiet var-
men, og et par sveddriber triller fra
panden ned over kinden. Nu ville det

gore godt med et bad, men nej, jeg tror *

jeg venter til i morgen.

Resten af ferien byder ikke pi nye
udfordringer, og alt for hurtigt ma vi
vende nzsen hjemad til de vante,
trygge omgivelser. Jeg skal hjem og
arbejde, men kun i knapt to uger. S3
skal restferien brendes af pd en rigtig
herretur. 10 dages ferie i en lejet 42-
fods sejlbéd i det graeske ohav. Bare os
fire mandfolk. Det skal nok give anled-
ning til et par nye udfordringer, der
stiller krav til kreativiteten.

Jeg gleder mig allerede. Mit liv er jo
pragtfuldt, men baggrunden maske lidt
uheldig. Jeg ved, at jeg hurtigt bliver
helt lam, og at min sygdom er dedelig.
Men hvorfor skulle det atholde mig fra
at berige livet med spzndende og
positive oplevelser. Det er jo livskva-
litet, og vi lever alle kun en gang. =
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meter .

sponsoreret

Isabelle Schwartzbach ville lave
“det ultimative billede” og devefter

holde op med at male
— sddan gik det ikke

15 kvm. papir

et utal tuber maling
fem blyanter

bagheklazdning
11 daser impra@gnering

samt et viskelzeder

verk pad 10 gange halvanden
meter, som nu var det mél, som
Arhus-kunstneren Isabelle Schwartz-
bach havde sat sig. “Det ultimative bil-
lede” skulle laves, og si feerdig med at
male! Et eventyr, en rejse gennem ti-
derne med titlen “Den gule piges liv
og levned”, skulle gengive alt, hvad
hendes frodige fantasi kunne opbyde.
I dag kunne hun ikke dremme om at
stoppe med at male. En af drsagerne er
maske, at den arbejdsmetode, hun har
taget i anvendelse ved kempeprojek-
tet, har vaeret serdeles givende. Hun
har opnédet inspiration og morsomme

D et er hundedyrt at lave et kunst-

Her er blot nogle f3 af de 10 meter, som maleriet i alt skal omfatte. Isabelle
Schartzbach har sin hjzlper Hanne Dalgaard (th.) til at hjzlpe med at forhin-
dre verket i at flyve vk,

NISTTIN VNNOT 0104

Udsnittet fra byen er starten af “Den gule piges liv og levned”.

stunder i det lyse kelderrum under be-
byggelsen Nyringen i Arhus.

For nu har Isabelle over 100 sponso-
rers gjne i nakken, ndr hun maler. Hun
har sat maleriet p4 anparter 3 20 kro-
ner, og sponsorerne fir ret til at foresld
delmotiver til billedet. Sponsorerne
kan f3 deres initialer malet ind et sted,
eller de kan valge at sponsorere noget
af det, som allerede er malet.

Jijnene 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, tenkte jeg pi at soge
fonde, men sa 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 gir, og for mig er det en ud-

fordring at fi detaljerne passet ind.
Sponsorerne holder mig til ilden,”
siger Isabelle, som har muskelsvind.

Trat af det hele kan hun ogsa blive,
sé fir hun lyst til at klippe billedet lige
dér, hvor hun er kommet til, og sé fer-
dig. Men de 10 meter skal nds, ogidag
er hun halvvejs mod milet.

Billedet starter i nutiden med byens
liv, men glider efterhinden over i
dremme og det ubevidste. Riddere,
hekse, enhjarninger, karlighed, elskov,
drab, skovens mystik og alt muligt fan-
ges af gjnene, som derefter ledes videre
i handlingen. I lgbet af de sidste meter
vil hun vende tilbage til “virkelighe-
den”, nir den gule pige nér frem til
havet.

P3 vejen har Isabelle ogsa brugt flere
tusinde timer. Alene af den grund kan
projektet ikke gores op i penge, og
sponsorpengene bruger hun da ogsid
mest til at “holde sig i gang”.

Hun regner med at blive ferdig i
lobet af nzste 4r, og da vil projektet i
sin nuverende form have varet over
halvandet ér. Projektet blev startet som
lose A4-malerier, som blev klistret sam-
men, men det fungerede ikke rigtigt,
og derfor er motiverne og anpartsha-
verne flyttet med over pd det store
stykke papir.

Indtegter venter hun ikke, idet
kunstverket helst skal forzres til “et
vaerdigt sted”. Om det bliver et vente-
verelse eller et musikhus, er ikke af-
gorende. Blot skal folk have tid til at lade
sig trekke rundt i Isabelle Schwartz-
bachs forunderlige univers. ager

Huis nogle af Muskelkrafts lesere vil kore
med pd sponsorvognen, skal de ikke holde
sig tilbage. Der er fortsat mange billedfel-
tew; soms ikke er afsat.

NIS@N YNNOT :0104
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De folgende sider er uddrag af en rapport, som er skvevet af de danske del-

tagere i rejsen til Estland: Cheflege Jes Rabbek, fysioterap
og sekreter Gerda Steen Larsen, alle Muskelsoindfond

eut Sylvia Hyde
samt professor

Chr. Krarup, Rigshospitalet, og professor Jobannes Fakobsen, Arbus Kom-

munebospital.

Danmark og Estland

Mellem de fleste vesteuropeiske muskelsvindor
Qaet aftale om, at bver enkelt patager sig et ansvar for arb

bygge muskelsvindorganisationer i Osteurapa.

anisationer er der ind-
ejdet med at op-

Aftalen indeberer, at Muskelsvindfonden koncentrerer sig om arbejdet
i Estland, bvor der blev oprettet en muskelsvindorganisation i 1994.

Estland:

Mangelfuld behandling
af muskelsving

Professionelle danske bebandlere vay ; Estland for at holde kursus

og undersoge bebandlingsforholdene for personer med muskelsvind

Den unge mands hjzlpelose
situation viser, at ogsd de
sociale forhold for handicap-
pede er meget dirlige. Selv
om han er afhengig af hj=zlp
i alle dognets timer, fir han
kun 16 timers hjlp om
mineden. Derfor m3 han
ligge alene pi gulvet hyer
dag mellem 7 og 17, mens
hans forzldre er p4 arbejde.

gruppe professionelle danske be-
handlere i Estland.

Formalet med rejsen var at kortlegge
udbredelse og behov for behandling af
muskelsvind i Estland og at holde kur-
sus om neuromuskulzre sygdomme for
estiske neurologer. - '

Speciel interesse var der fra vores
side i sygdommen myasthenia gravis,
idet vi for ca. to 4r siden havde lejlig-
hed til at konstatere, at behandlingen af
patienter med denne sygdom i Estland
var hejst mangelfuld.

I dagene 7.-13. juni 1995 var en

Behandling af muskelsvindpatienter

Der er i alt 600 neurologiske senge,
hvoraf mange findes pa de sm4 neuro-
logiske afdelinger pa amternes central-
sygehuse, hvor der overvejende be-
handles patienter med sygdomme i det
perifere nervesystem og med slag-
tilfzlde. Neurologerne ser meget 4
“klassisk” neurologiske patienter med
f.eks. neuromuskulere lidelser, >
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Neurologiske specialafdelinger fin-
des pa universitetshospitalet i Tartu og
pd Mustamie Hospital i Tallinn. Selv
om man i Estland har viljen il at cen-
tralisere behandlingen, s har midlerne
manglet.

Diagnosticeringen af patienter med
muskelsvind synes at veere meget tilfel-
dig. Mange er diagnosticeret hos de
praktiserende leger, og tidligere har
specialundersogelser veret foretaget i
Leningrad, men de var f3 og usystema-
tiske. Enkelte er diagnosticeret pa uni-
versitetshospitalet i Tartu. For de voksne
patienters vedkommende tilbydes til-
syneladende ikke opfelgende behand-
ling.

Der skennes at vare stor usikkerhed
omkring diagnosticering, da det klini-

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

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

Medicineringen har varet preget af
den russiske medicinske skole med brug
af mange forskellige typer medicin, der
for os synes uhensigtsmassige og uvirk-
somme. :

Mustamie Hospital i Tallinn
Hospitalet er fortrinsvis for akutte pa-
tienter, og der er ingen specielle for-
holdsregler eller behandling af patien-
ter med neuromuskulere lidelser.
Afdelingen rader ikke over apparatur
til klinisk neurofysiologisk underseg-

En mor viser, hvordan hun trener med sin dreng pé gulvet.
Desvarre er svelserne stort set uvirksomme, og fysioterapeut
Sylvia Hyde gav senere anvisninger pa nogle bedre avelser.

else af patienter med neuromuskulzre
lidelser. Der har ikke veret mulighed
for anskaffelse af apparatur eller pg nu-
vzrende tidspunkt for specialiserede
undersegelser. Man er fra afdelingen
meget interesseret i dette, men gkono-
mien tillader det ikke.

Det er en forudszming for udvikling
af et neuromuskulzrt center i Tallinn,
at sidant apparatur anskaffes, og start-
behovet vil vere cirka 700.000 kr. Neu-
rofysiologisk afdeling pa Rigshospitalet
vil veere villig til at yde fortsat trening
til en yngre neurolog p3 opfelgende
basis. '

Universitetshospitalet i Tartu
Der er i Tartu gjort en begyndelse til
udstyrsmeassigt at kunne undersoge pa-
tienter med neuromuskulzre lidelser,
men kapaciteten pé landsbasis er klart
ringe. I et land med en befolkning pé
1,5 mio: er der behov for at udbygge
laboratorier svarende til en samlet ka-
pacitet pi Arhus Kommunehospital og
Rigshospitalet. Neurologisk afdeling
ledes af professor Ain-Elmar Kaasik.
Borneafdelingen i Tartu synes at
vaere professionelt ledet og strukture-
ret. Den er normeret til 15, men har

“ofte overbelegning pa op til 20 bern.

Personalet bestir af berneneurologer,
en psykolog, en fysioterapeut og en tale-

pzdagog.

Muskelsvind hos bgrn

I Estland findes der i gjeblikket ingen
formaliseret centralisering af behand-
ling af muskelsvindsygdomme hos bern.
I praksis foregir den dog oftest enten
pd universitetsafdelingen i Tartu eller
pd barnehospitalet i Tallinn.

Inden for det seneste halvandet &r er
behandling af bern med Duchennes
muskeldystrofi (DMD) forsegt centra-
liseret i Tartu, og gennem det seneste
halve ar er der til denne behandling
knyttet en yngre klinisk videnskabelig

assistent. Man har planer om at besoge
familierne i hjemmene med henblik pa
yderligere diagnosticering i familien og
kortlzgning af sociale forhold.
Afdelingen har i sjeblikket forbin-
delse med 30-35 drenge med DMD,
hvilket skennes at vere alle i Estland.
Dette stir i kontrast til det forvente-
lige antal, der statistisk skulle vere 75-
100. Om 4rsagen hertil kunne neurolog

Anu S66t angive, at der er forvent-

ninger om en tidlig ded hos disse pati-
enter pa grund af manglende behand-
ling af sekundzre folgesygdomme,
men at dette nok ikke kan forklare den
store forskel.

Efter diagnosticeringen, som nu fore-
gér efter moderne principper, indkal-
des patienterne tre-fire gange arligt i
fem dage til klinisk gennemgang, rad-
givning og udarbejdelse af revideret be-
handlingsprogram for den folgende pe-
riode.

Der indkaldes som regel fire drenge
med DMD samtidig for at give de led-
sagende parerende lejlighed tl kontakt
og stette. For at sikre denne gruppe
barn den bedst mulige kontinuitet i be-
handlingen opretholder afdelingen for-
bindelse med dem, indtil de der.

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

Overladt il sig selv
Der er imidlertid ikke ekonomisk mu-
lighed for at hjzlpe pa det sociale om-
ride. Familierne er helt overladt til sig
selv. ~°
Man er vidende om, at mange, om
ikke alle, har problemer med skole-
gang, og for bern, der bor pi landet,
synes der ikke at vere undervisning
overhovedet. I byerne er der sporadisk
mulighed for hjemmeundervisning.
Hjzlperordning: For voksne, der er

totalt atheengige af hjelp i degnets 24

timer, er hjelpen begrenset 6l 16 imer

mainedligt.

Aive Raudkivi har under sin periode
som formand for den estiske muskel-
svindorganisation rettet henvendelse til
afdelingen, men synes ikke, at hun har
vundet gehar. Til gengzld kan Dr. Sé6t
oplyse, at hun farst for fi uger siden
tilfeldigt er orienteret om foreningens
eksistens.

Der foregir ikke samarbejde med af-
delinger i andre lande om bern med
DMD. Afdelingen kunne vare interes-
sant for os i fremtiden pé grund af den
centraliserede behandling. Og omvendt
kunne afdelingen vare interesseret i en
form for samarbejde med Muskelsvind-
fonden. :

Fysioterapi uden fysioterapeut

P4 Mustamie Hospital i Tallinn, Keila
Hospital og universitetshospitalet i
Tartu sé vi de fysioterapeutiske be-
handlingsrum, men desverre si vi pd
intet tidspunkt en fysioterapeut i ar-

bejde. Fysioterapien var alle tre steder ’

Her ses en del af apparaturet il “fysioterapeutisk” behandlin.

tilknyttet neurologiske eller neuroki-
rurgiske afdelinger.

Vi fik at vide, at “terapeuterne” szd-
vanligvis var sygeplejersker, som havde
tiet nogen oplering af legerne og ar-
bejdede direkte under deres supervi-
sion. I gvrigt var det ikke usedvanligt,
at neurologerne selv gangtrenede deres
patienter..

Behandlingsrummet pd berneafde-
lingen i Tartu er lille og dérligt udsty-
ret, og der er kun ringe mulighed for
gang- og funktionstrening. Udstyret
viser, at det overvejende er spastiske
bern, der behandles, eller barn med
sygdomme relateret til centralnerve-
systemet.

Det er dbenlyst, at denne fysiotera-
peut i Tartu gir helt og fuldt op i sit
arbejde, og at hun omfatter bernene
med stor og oprigtig varme. Hun har
arbejdet pd afdelingen i 25 4r og er i
sin tid uddannet som gymnastiklerer,
men har udnyttet enhver given anled-
ning til at lese artikler og deltage i
korte kurser, aftholdt af udenlandske

gestelerere. >
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Ny og afgiend

og Aive Raudkivi enskede at ga

Fysioterapeuten giver muskeldystro-
fipatienterne nye hjemmeovelser, nir

de er indlagt til kontrol. Hun er ulyk-

kelig over at métte konstatere, at bern,
som bor pi landet, ikke alene unddra-
ges muligheden for at fa fysioterapi,
men oftest tillige ma undvare skole-
gang. '

I folge fysioterapeuten var der forly-
dender om, at der med tiden skulle op-
rettes en kandidatuddannelse for fysio-
terapeuter. Efter alt at domme skulle
de studerende rekrutteres blandt
bachelorer fra gymnastiklereruddan-
nelsen.

Kursus for behandlere

Folgende danske behandlere stod for '

et “postgraduat kursus” om neuromu-
skulzre sygdomme: Professor Johan-
nes Jakobsen, Arhus Kommunehospi-
tal, professor Christian Krarup, Rigs-
hospitalet, fysioterapeut Sylvia Hyde,
Muskelsvindfonden, og cheflage Jes
Rahbek, Muskelsvindfonden. Kurset
fandt sted pa universitetshospitalet i
Tartu.

Der var 102 deltagere fra hele Est-
land, bade fra sm3 sygehuse med neuro-
logiske afdelinger og fra polioklinikker

* (med praktiserende leger). Alle amter

var representeret.
Det er vores opfattelse, at der var
enighed om, at der skulle finde centra-

e formand for den estiske muskelsvindorganisation: Jaak Vésa er ny formand,
af som formand for at blive sekretzr i stedet.

lisering sted af behandlingen af neuro-

muskulere sygdomme, specielt Mya-

sthenia Gravis.

Der blev tilbudt vedvarende samta-
Jer mellem professor Johannes Jakob-
sen og professor Kaasik.

En af de muligheder, der blev skitse-
ret, var en tre-arig videnskabelig ansat-
telse af en ung lege, Merle C)&ipik, med
ansvar for at beskrive behandling af pa-
tienter med Myasthenia Gravis pa nu-
verende tidspunkt og tilstrebe centra-
lisering af nuvzrende behandling.

Landsmgde i Eesti Lihasehaigete Selts
Organisationen har nu ca. 60 medlem-
mer, udbredt over det meste af Estland,
dog koncentreret omkring Tallinn og
i Pirnu-omradet, hvor der er etableret
en lokalgruppe. Der er meget i berne-
familier.

Aive Raudkivi var efter eget anske
géet af som formand og bekleder nu
sekretzrposten, mens Jaak Vosa blev
valgt som ny formand. Sirje Udu er
viceprasident, og de nyvalgte medlem-
mer af bestyrelsen er Kadri Tamm,
Viktor Kerge og Monika Krimm.

En af diskussionerne gik pd, hvad de
enkelte kan gore for organisationen péd
deres hjemegn, og mange ideer blev
bragt frem.

Hojest prioritet i foreningens arbejde
har udbredelsen af kendskabet til fore-

ningen og arbejdet med at finde frem
4l de mennesker, som har muskelsvind.
En af vejene er at lzgge informations-
materiale hos barneneurologerne og at
etablere et samarbejde med dem.

Muskelsvindsygdomme var bredt re-
prasenteret blandt deltagerne pd lands-
medet, hvoraf fire voksne var i kare-
stol (tre handstole og en el-stol).

Indtrykket var, at de gennemgdende
var darligt behandlet for muskelsvind-
sygdommens sekundzre folger. Diag-
nosticeringen synes at have vaeret
mangelfuld, idet alle angav at lide af
‘progressive muscular dystrophy’. Dette
stemmer overens med den status og
behandling, som tidligere blev tilbudt
men der synes at vere interesse for dé
neuromuskulzre sygdomme og dermed
ogsi for yderligere diagnosticering og
behandling.

Workshops
De 30 deltagere i drsmedet, som varedd
tre dage, indeholdt lordag tre work
shops, hvor alle pa skift lavede gruppe
arbejde under ledelse af cheflege Je!
Rahbek, fysioterapeut Sylvia Hyde o
den estiske psykolog Estee Viljaots
Spergelysten var meget stor, og de
fremgik klart, at informationsniveaue
er lavt, og der er brug for stotte, videns
formidling og undervisning fra Dan
mark.




Bare rolig, han kommer ikke langt til fods

Jobn Callaban, Haase, 1995, 239 sider.

Den amerikanske vittighedstegnende
tetraplegiker John Callahan, der har
fornermet enhver tznkelig minoritet i
sine to tidligere udgivelser “Over stre-
gen” og “Det rene helvede” og i alver-
dens aviser, har nu fiet sin selvbiografi
udgivet p3 dansk. Det er en gribende
og enormt humoristisk beskrivelse.

I biografien fortzller han om, hvor-
dan han som forhardet alkoholiker sad
bag i en bil, der med 130 kilometer i
timen tog fejl af en afkersel og en
lygtepal. Hvordan han mitte henge
fastspaendt pa et offentligt hospital med
hovedet skiftevis opad og nedad, mens
folk dede som fluer omkring ham.
Hvordan han efter “losladelsen” kom
pd genoptreningscenter, hvilket dog
blot lerte ham at drikke igen for at
drukne sorgen over at vare blevet kere-
stolsbruger med ringe kontrol over
kroppens funktioner. En sorg, han forst
fik behandlet langt senere, hvorefter

N

han genoptog tegningen og s4 at sige
tegnede sig ud af problemerne.

John Callahans beskrivelser af det
amerikanske behandlings- og bistands-
system vidner om et s grotesk system,

at man virkelig glaeder sig over at veere,

handicappet i et s humant land som

saA{lyt dig dog
din lamme rgy !
Jeq har travit !

Danmark.

Blandt laver - At leve med en livstruende sygdom

Marianne Davidsen-Nielsen, 1995,
328 sider; 268 kr., Socialpedagogisk
Bibliotek. -

Titlen “Blandt laver” er et citat fra
Karen Blixens bog “Den afrikanske
farm”. Evnen til at kunne leve blandt
lover er, i folge forfatteren, et godt
billede pa kampen mod dedsang-
sten, som kan bergve os friheden til
livet, nér vi fir en alvorlig diagnose.
Bogen er en opfalgning pi “Den
nedvendige smerte” ~ en bog om
tab, sorgarbejde og om sorgens
lzgende betydning — af samme for-
fatter i samarbejde med Nini Leick.
Marianne Davidsen-Nielsen er
uddannet socialridgiver og psyko-
terapeut. Hendes forudsztning for
at skrive bogen er dels de professio-
nelle og menneskelige erfaringer fra
gruppebehandling, dels egne ople- -
velser i forbindelse med en brors og
moderens sygdom og ded.
- “Blandt lgver” €r en anderledes
fagbog. Ifolge omslaget henvender
den sig til “alle, som skal klare den

eksistentielle udfordring, det er at
leve med en livstruende sygdom,
samt til lzger, sygeplejersker og
andre behandlere, som arbejder pro-
tessionelt med liv og ded”.

Bogen er opdelt i mange, korte un-
derafsnit. Forfatteren belyser igen-
nem hele bogen sine teorier med
konkrete personeksempler. De ind-
ledende teoretiske kapitler forudset-
ter et vist kendskab tl psykoterapeu-
tiske grundbegreber, og der henvises
hyppigt til den tidligere bog “Den
nadvendige smerte”. Bogens prakti-
ske del er meget mere sammenhzn-
gende og letlest.

“Blandt laver” handler hverken om
muskelsvind eller ALS, men bogens
problematikker er almenmenneske-
lige. Bogen kan — specielt i sveere pe-
rioder af det enkelte sygdomsforlab
— vare en stotte. Selv om bogen er
bide tung og sergelig, rummer den
megen varme og et stort overskud.

Pia Myrup, VB-Centret

Mange mennesker verden over er
blevet dybt chokerede og stedt over
Callahans tegninger, hvilket Callahan
dog er glad for, idet hans ml er at pro-
vokere de mennesker, der konstant
tror, at de skal redde og beskytte de
handicappede.

¢ Lars Lundsgaardvig

Dag Brian Fleet, eget Sforlag, 1995,
norsk, 45 sider.

Den 20-irige nordmand Dag Brian
Fleet “...bare fnysta i nesa af avsky nar
noen foresld, at jeg skulle bli trake-
ostomert”, fortzller han i starten af
bogen. Formilet med bogen er trods
det at fortlle sine positive oplevelser
ved at blive operativt tilsluttet en dagn-
respirator, idet det gav ham et nyt liv.
Livskvaliteten var indtil operationen
meget ringe, og han var overbevist om,
at hans liv var giet ind i sin sidste fase.

Dag Brian Fleet fortzller om de
mange praktiske vanskeligheder ved at
blive dus med respiratoren, men senere
i bogen er det lige for, at han kammer
over i begejstring. “Jo for jo heller”,
lyder hans opfordring. I felge Dag er
det for fi personer med muskelsvind,
som fir tilbuddet om trakeostomi, og
derfor ensker han den danske model
indfert i Norge.

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

ager
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Videnscentret hruges
Videnscenter for Bevagelseshandicap,
som ligger i Hojbjerg ved Arhus, er
kommet godt fra start. I centrets forste
halve ér er antallet af henvendelser fra
brugerne steget stot, fortller center-
leder Else Sojmark i et nyhedsbrev.

“Vi har mange positive tilkendegi-
velser fra fagfolk, der ser det som en
hjzlp i deres arbejde at kunne benytte
videnscentret og spare tid i jagten pi
informationer,” skriver centerlederen
blandt andet. -

I marts var centret vert for et lands-
dzkkende brugergruppeseminar om
centrets kurs. s ;

Videnscentret har indsamlet infor-
mation il brug i flere projekter, nemlig
“Bomuligheder for mennesker med be-
vagelseshandicap” og “Kortlegning og
videreudvikling af videnscentrets sam-
arbejdsnetverk og opgavevaretagelse”

Det gyldne batteri
To elhockey—turliel‘inger afvikles 22. il
24. september i Kalundborg-Hallerne
med Dansk Handicap Idrets-Forbund
som arranger. De har fiet de opfind-
somme titler “Kampen om Det Gyldne
Batteri” og “Staven med Det Gyldne
Beslag”. :

Den forste af slagsen gzlder elhockey
i de hurtige el-sportsstole. Et blad er
monteret pi forsiden, og si gzlder det
om at ramme bolden, som er 13 centi-
meter i omkreds. Den anden turnering
foregir i almindelige kerestole, og man
holder selv en hockeystav i hinden (som
pa billedet).

Elhockey er en forholdsvis ny idrets-
gren for fysisk handicappede. 1 Dan-
mark udeves sporten af cirka 125 men-
nesker. ] '

Skanejobbere afskéret

fra A-kasserne
Arbejdsminister Jytte Andersen (S) hol-
der fast pa, at beskaftigede personer pi
stotteordninger ikke kan optages i A-
kasserne, si man kan blive berettiget til
dagpenge, orlovsordninger og efterlon.

Da hun medtes med Det Centrale
Handicaprid, var hun kun villig til at
undersoge, om 50/50-ordningen og
1/3-ordningen (hvor en fortidspension
kan suppleres ved beskaeftigelse) kan
gores mere fleksible. Hun har bedt
Skinejob-udvalget om at undersoge,
hvordan dette kan gores, eksempelvis
ved at inddrage flere milgrupper, lave
andre tidsbegransninger og nedtrap-
ninger pi ordningerne.

T ovrigt viser en undersogelse fra
Socialforskningsinstituttet, at det pri-
vate arbejdsmarked har ansat flere han-
dicappede end det offentlige. P§ modet
var Det centrale Handicaprid og ar-
bejdsministeren enige om, at ikke alene
de private virksomheder, men nok s3
meget de offentlige arbejdsgivere skal
formulere en personalepolitik, der
giver plads til de erhvervshemmede.

lidt til en side

HIT-messe i september

Hjalpemiddelinstituttets teknologiaf-
deling (HIT) arrangerer for tredje 4r i
trek en messe for teknologi til under-
visning, kommunikation og rehabilite-
ring: Messen foregér 11.-13. septem-
ber pa Hotel Nyborg Strand.

Péd HIT-messen meder mange for-
skellige op — terapeuter; lerere, tekni-
kere, udviklere, brugere og si videre.
En rakke af dem deltager i workshops
og foredrag, og flere af de syv semina-
rer beskaftiger sig med edb og lese-
undervisning. '

Tirsdag og onsdag viser 37 udstillere
alt, hvad hjertet kan begzre af sivel
simple som komplicerede produkter til
mennesker med serlige behov.

Ny ungdomsgruppe
To gutter fra Nordjylland har startet en
ny ungdomsgruppe for brugere og med-
lemmer mellem 15 og 25 4r, som bor i
Nordjyllands Amt eller Viborg Amt.
De to er Anders Poulsen, Abybro, og
Kim Juul Petersen, Aalborg.
[august — efter deadline pi Muskel-
kraft — holdt de et mode, hvor grup-
pens aktiviteter var pd dagsordenen.
Selv har de tanker om hyggeaftener,
aftener med madlavning, biografture,
endagsture til Sverige, go-cartture og
sd videre.
Interesserede kan kontakte Anders
pd 9824 3310 og Kim p3 9813 0880.

AHKIVFOTO: MORTEN KILSSONMAGHARDK
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DSB far henstilling

DSB lukker stationer for at spare per-

sonale. Dette gir iszr ud over handi-

cappede, som er athengige af kollektiv

transport. DSI har sendt en protest til

trafikminister Jan Trojborg (S) og bedt

ham sorge for, at overvejelserne om

endnu flere stationslukninger swttes i

bero. o=
Konsekvenserne ved stationshuknin-

ger er for de handicappede:

* billetautomater kan ofte ikke
betjenes af handicappede, -

* den nedvendige assistance til ind-
og udstigning vil ikke vaere mulig,

* og ovrige tilbud forsvinder ogs4,
eksempelvis handicaptoiletter.

Bliv info-designer
Sidst i 1995 vil en ny edb-ud-
dannelse starte, og den opta- |
ger 12 handicappede og 6 ikke-
handicappede. Uddannelsen til [
“Info-designer” fir til huse
P4 Hjzlpemiddelinstituttet i
Arhus, der sammen med Arhus
_Amt, Space Invaders og Ar-
bejdsformidlingen stir bag ud-
dannelsen. §

Det tager to ir at blive info-
designer, og uddannelsen er
som skabt til fremtidens nor- &
mer for informationsteknologi.
Der bliver arbejdet med inter-
net, multimédiepresentatio-

" ner, grafisk presentation, elek-
troniskrpressek[ip, registrering
af data og s4 videre.
Interesserede skal hurtigt
kontakte Hjzlpemiddelinsti-
tuttet pa telefon 8678 3700.
Billedet er fra Samhall i Sve--
rige, som ogsa har en edb-ud--
dannelse for handicappede.

Efterlysning
Center for Ligebehandling af Handi-
cappede er ved at undersoge handicap-
pedes ret til at adoptere born. I den
forbindelse vil centret gerne i kontakt
med mennesker med handicap, der for-
gaves har forsagt at blive godkendt
som adoptanter eller som har haft
yderst vanskeligt ved det.

Man kan inden 15. september kon-
takte Anne Vikkelso eller Peter Jor-
gensen pa telefon 3311 1044.

lidt til en side

Evald Krog genopstiller

Evald Krog har besluttet at genopstille
til posten som prasident for den euro-
pziske  muskelsvind-organisation
EAMDA. Han har beklzdt den i to ar,
og fra starten var det meningen, at det
skulle blive ved de to 4. Men han be-
merkede under en diskussion pa be-
styrelsesmedet i juni, at han vil legge
krafter i arbejdet af flere 3rsager.

Det har vaerdi, at vi deltager i forsk-
ning, information, @steuropa-arbejde
og ungdomsarbejde, pipegede han.
“Det ligner os dirligt at blande os
udenom. Vi har plads til at vare med,”
sagde han til bestyrelsen.

Krog gjorde opmzrksom pa, at han

ikke bevidstlost tager et par 4r, hvor
han bare farer rundt i Europa. Han un-
derstregede, at det internationale ar-
bejde ikke gir fra hans engagement i
Muskelsvindfonden.

Annonce
Fem brugte alu-ramper fra dét so-
ciale topmede i Kobenhavn szlges
for under halv pris. Fis i forskel-
lige starrelser. Desuden fire sm4
trinramper. Kontakt Philip Schu-

mann pi telefon 7565 4777 v

n
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Ferieholdet samlet til fzlles-foto. Syv Duchenne-drenge var af sted med
hjzlpere, og alle fik skabt gode kontakter til franskmandene.

Pa telttur til Frankrig

Syv Duchenne-drenge med
hjelpere overvandt praktiske
problemer og skabte gode
kontakter til franskmend

AF THOMAS KRYSIZA

et skulle vere Sydfrankrig. De

syv unge mand, der lige nu

udger Duchenne-gruppen, var
ikke i tvivl. Diplomatisk foreslog jeg,
at der jo ogsd er dejligt i Midtfrankrig,
men der var ikke noget at gere. En eller
anden, vistnok vores trofaste stotte i
medlemsservice, Jens Spanfelt, havde
fiet ideen med at bo i telt dernede!

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

Pi to arbejdsweekender blev grund-
laget skitseret, og alle i gruppen fik op-
gaver at lose, hvilket var nedvendigt,
hvis turen skulle gennemfores.

Fra medlemsservice var kravet, at vi
skulle me@des med nogle franske svind-
lere og dermed knytte kontakter pa
tvars af landegranser.

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

organisation AFM i Paris, fik vi kontakt
med nogle mennesker i det omride, vi
skulle besage. Det hedder Arglés og lig-
ger ca. 20 km syd for Perpignan og ca.
180 km nord for Barcelona. Og sidst,
men ikke mindst, en lille km fra havet,
sé forventningerne var i top.

Efter en del brevveksling fik vi kon-
takt og aftaler med tre franskmend,
alle kvinder, som vi skulle medes med
pé turen, og sammen planlagde vi ud-
flugter og felles medetidspunkter.

Nadége 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 meder i den franske bestyrelse
i AFM. Ud over at vere en stor person-
lighed og fighter er hun mor til to
bern, hvoraf sennen Joan pi 14 har
muskelsvind.

Nadége havde 4ret for boet p3 “vores”
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Campingpladsen La Sirene er handicapvenlig, og det er nemt at komme i svemmepolen.
Her er det Mikkel, der friskes op under vandstrilerne.

campingplads — La Sirene — sammen
med familien og fortalte os i telefonen,
at den var handicapvenlig.

Flot campingplads

Sé vidt si godt. Forberedelserne syn-
tes at vere maksimale, og tidligt sondag
26. juni tog vi af sted pa to ugers ferie.

To dage og cirka 2000 km senere,
godt merbankede, korte vi ind pi 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 pi
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 s3 mange
hjzlpere, 22 i alt, s de métte ud for at
finde flere senge.

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

Hvad varre var, s kunne receptio-
nen ikke give os lov til at oplade kere-
stolene i vore telte, idet alle sikringer
pd hele campingpladsen ville springe.

Ikke engang en hirterrer kunne man
tilslutte. Alle disse forhandlinger fore-
gik, mens en mindre lokal popgruppe
optrddte pa den lokale scene med en
sangerinde, der bestemt ikke stod til-

bage for nogen, hvad angik lydstyrken.

Stram skulle vi ha’!
N3, strem sku’ vi ha’, uanset hvad. Det

endte med, at vore kerestole kunne op-

lades i receptionen denne aften, og si
ville man finde ud af “et eller andet”.
Dagen efter havde en eller anden i re-
ceptionen tenkt sig godt om. For det
forste troede man, at vi kun kom med
batterierne, men vi kom med syv kare-
stole, og de fylder altsd. For det andet
havde de fundet ud af, at de ikke tog s4
meget strom, si nu kunne vi pludselig
godt oplade dem i teltene. Dette fun-
gerede uden problemer.

Sammen med Euro-camp hentede vi
betonklodser p4 en narliggende cam-
pingplads, si sengene kunrie forhejes.
S4 pé den farste dag, som var hviledag,
fik vi lost de praktiske problemer.

Generelt var det en dejlig og handi-
capvenlig campingplads. Godt nok
kunne toilettet vere indrettet mere
praktisk, og et WC-brzt manglede vi
ogsd. Til gengzld kunne vi komme p3
diskotek, i svammepelen og alle andre

steder pé pladsen, der ogs3 havde nogle
dejlige skyggefulde trzer samt en
fransk natdue, der var utrolig lydmzs-
sigt stabil, hver nat.

Besgg af franskmand

Den forste dag fik vi besog af en del
franskmand, heriblandt en dansk tolk,
Inge, som den danske konsul i Perpig-
nan havde skaffet. Tiri, mandlig sekre-
ter for AFM i Perpignan og Lydia,
lokalprasident i Perpignan, medte vi
ogsa. Disse to dejlige mennesker hjalp
os under det meste af turen med at
finde steder og personer. Michele fra
Nimes medte vi ogsd, hun har en sen
pa 20, der har muskelsvind. Vi opniede
hurtigt en meget god kontakt med dem
og fik aftalt, hvad der skulle ske de
naste dage.

En utrolig gestfrihed og hjelpsom-
hed oplevede vi. Da vi for eksempel
skulle til Barcelona, kontaktede man to
spanske svindlere, som gerne ville vise
os rundt i byen, tillige med, at Tiri og
Lydia tog med os. Uden hjlp den dag
tror jeg, vi stadig ville kere rundt i Bar-
celonas myldrende trafik. P4 Barce-
lona-turen si vi den ufuldendte kirke,
en del af den olympiske by, det olym-
piske stadion, men den sterste ople-
velse var for de fleste Neu Camp — fod-
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De skyggen

de trzzer pa campingpladsen sergede for, at Henrik og

|
-}

Seren Knudsen undgik at blive forbrendt af solens striler.
Klaus Rosenlund (tv.) havde vist ogsa fiet sol nok...

boldbanern, der kan rumme ca. 120.000
tilskuere, meget flot og imponerende.

Middag for alle

En dag var vi af vore franske varter in-
viteret til middag pa et hotel, hvor man
havde samlet alt, hvad man kunne af
svindlere og pirerende i omréidet. Na-
dége var der ogsd med hendes familie.
Her fik vi den lokale paella.

Der blev holdt tale for os af den lo-
kale kasserer. Til gengeld sagde vi ogsa
et par ord, og Kim Skov viste en video
fra hans hverdag, som han selv havde
lavet.

Jack Hvidklint fortalte om den lokale
sjellandske ungdomsgruppe, mens
Soren Knudsen fortalte om den dan-
ske hjzlperordning. Det sidste affedte
mange spergsmil, da man i Frankrig
ingen hjzlperordning har. Man kan fi
en time morgen og aften, resten ma
man selv klare, ogs3, hvis man f.eks. gir
i skole. Dette bekymrede forzldrene
meget, for hvad skulle der ske, nir de
blev zldre og ikke mere kunne passe
deres bearn?

Den franske sygesikring betaler halv-
delen af en korestol, resten md man
selv skaffe. Dette sker sé typisk via den
franske organisation, der forseger at
skaffe pengene eksternt og ellers selv
betaler. :

Den franske organisation satser pd
forskning. 90 procent af pengene gir

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

En gang om éret kerer man et 24 ti-
mers tv-show, hvor man indsamler mil-
lioner af Francs. Dette kunne man ogsi
marke pid Nadége, der fuldt og fast
troede, at helbredelse var et sporgsmil
om tid.

En enkelt Duchenne

Desvaerre medte vi kun en enkelt
fransk Duchenne-svindler. De er mere
generte og gemt af vejen end i Dan-
mark. Det var mit indtryk, at foral-
drene er meget pipasselige med, at
deres born fir en uddannelse og der-
med kan klare sig selv.

Da man ingen hjzlpere har, eksperi-
menterer man en del med forer-hjel-
per-hunde og endog dresserede aber.

Overskred grenser
Hvad fik vi s3 ud af turen? En dejlig
ferie, hvor vi overskred nogle grenser
ved blandt andet at bo i telte. Vi var
-ved stranden, i bjergene, pi diskotek
(inkl. kerestolsdans flere aftener!), vi
grillede og var i sytemmepolen. Og si
Klaus drikke vand en hel dag...

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

Thomas Krysiza og Klaus Rosenlund Jensen
var ledere pd turen til Sydfrankrig.

Selvfolgelig kan man sove i telt pi campingplads i Sydfrankrig!

Gasbetonstenene mitte dog forst hentes, si sengene kunne
hzves, og trods alt fik de lov at genoplade batterierne i teltene.
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Informationsmaterialet i
denne liste er gratis, med
mindre andet er pifort.
Forsendelsesomkostninger:
15-25 kr. Der opkreves et
gebyr pd 50 kr. ved udlin
af videoer til institutioner o..

Verdier og mal for
Muskelsvindfonden
— Muskelsvindfondens verdi-
grundlag og mélsetning. 1993.

Muskelsvindfonden

— en folder med girokort, der
kort og pracist giver de vigtigste
informationer om foreningen.
1995.

De kalder sig muskelsvindlere
Bred introduktion til alle facet-

ter i Muskelsvindfonden. Fés pa
dansk og engelsk. 1994

At leve med muskelsvind

— et hzefte, der beskriver levevil-
kdrene for voksne med muskel-
svind, med hovedvegten lagt pd
de mange praktiske problemer,
som man steder pd i daglig-
dagen, og hvordan nogle af
disse problemer kan loses. 44
sider. Pris: 60 Kr:

Om at bo med et barn med
muskelsvind

— en 320 siders stot rapport, der
gennemgér en boligendring hos
44 familier med drenge med
Duchennes  muskeldystrofi.
Rapporten fokuserer pa selve
sagsforlebene, men indeholder
ogsé afsnit om boligens indret-
ning, skonomi og lovgivning.
1991. Pris: 170 kr.

Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter
— folder, henvendt til personer

med muskelsvind og deres be-
handlere. 1994.

Muskelsvindfondens
Udviklingscenter

— folder om udviklingscentret.
1995.

Man kan na langt uden
eksperter

— 16 siders pjece om Muskel-
svindfondens brugeruddannelse.
Om de mange selvhjzlpsgrup-
per, idéen med selvhjelps-
tanken og eksempler pé, hvor-
dan grupperne arbejder. 1989.

Vejledning om kgb af bil
— er skrevet til familier med

muskelsvind, der stir for at
skulle kabe bil. 1991. Pris: 40 kr.

G4 og sta med skinner

Om den std- og gangforlen-
gende behandling. 1995. Pris:
25 kr.

Sid aktivt i karestolen

- en vejledning i sedetilretning
for karestolsbrugere med mus-
kelsvind. 1994. Pris: 60 kr.

Kan man leve med respirator,
hvis man ikke kan leve uden
—er titlen pa en pjece, der blandt
andet behandler de mange prak-
tiske og folelsesmessige pro-
blemer, der dukker op, nir man
skal tage stilling til respirator
eller ej. 1991.

Vejledning om C-PAP,
Vejledning om vippelejet og
Vejledning om stastativet

—er tre kortfattede instruktioner
i, hvordan man anvender de
nazvnte hjelpemidler korrekt, og
hvad formalet er dermed. 1991.

Behandlings-kort

- et tre-flgjet kort i format som
et sygesikringskort. Kortet in-
formerer om den medicin og
nogle af de behandlingsformer,
man ikke kan tile, nir man har
muskelsvind. Kortet er oversat
til engelsk, tysk, fransk, spansk
og italiensk. 1989.

Myasthenia Gravis...

en muskelsygdom der svinger
— en pjece, der fortzller om
sygdommens specielle kende-
tegn og dens behandling. 1992.

Myasthenia Gravis kompendium
— en samling artikler, der alle
forteller om forskellige aspek-
ter af sygdommen. Kompendiet
bliver revideret labende.

Pris: 95 kr.

Jeg har et usynligt handicap

— et visitkort, der kan anvendes
af myastenikere. Kortet fortel-
ler om sygdommen. 1987.

Sygdomskort

— et lille kort i format som et
sygesikringsbevis, hvor der pi
forsiden stir “breren af dette
kort lider af Myasthenia Gra-
vis”. 1995,

Om ALS

- en folder i serien “Information
om ALS”. Introduktion til syg-
dommen; symptomer, diagnose,
behandling og stette. 1993

Nar det er svart at spise

0g synke

—en folder i serien “Information
om ALS”. Om ALS-patienters

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

Nar det er svart af tale

— en folder i serien “Informa-
tion om ALS”. Om taleproble-
mer og kommunikationshjzlpe-
midler. 1993

Sundhedsvasenets indsats for
ALS patienter

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

ALS-amyotrofisk lateral
sklerose. En bog for patienter
og pargrende

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

ALS-amyotrofisk lateral
sklerose. Vejledning,
Behandling, Statte

— Grundig beskrivelse af syg-
dommen ALS. Arsag, behand-
ling, symptomer, diagnostice-
ring, forleb, komplikationer.
1991. 124 sider. Pris: 128 kr.

Drenge med Duchennes
Muskeldystrofi

— om forudsztminger, undervis-
ning og fritid. En vejledning.
Resultaterne af skolepsykolog
Jorn Greves undersggelse af 30
Duchenne-drenges skolegang.
34 sider. 1993. Pris: 60 kr.

Om familier med
Duchenne-drenge

— 12 siders pjece i A4-format,
der fortzller om de vigtigste re-
sultater af en stor undersogelse
af livsvilkdrene for drenge med
Duchennes muskeldystrofi.
1988.

Anleg for hamskifte

- roman af Henning Langkjer
om personen Troels’ muskel-
svindsygdom. 2. udgave 1993.
Pris: 100 kr.

En lille pige

— personlig skildring af otte
mineder med Rikke, som dade
af muskelsvind (Werdnig-Hoff-
mann), skrevet af Jorn Jensen.
1995. Pris: 30 kr.

beger og band

Videcbénd

HOST!

— en video om metoder tl at
undga lungeinfektioner hos
mennesker med muskelsvind.

I videoen gennemgar bern
og unge med muskelsvind
sammen med deres hjzlpere
nogle metoder til at modvirke
lungeinfektioner.

Spilledd: 16 min. VHS.
Muskelsvindfondens Udvik-
lingscenter. Pris: 200 kr. OBS:
Findes ogsa 1 engelsk version.

Vi ringer bare til Arhus

— en beskrivelse af Vejled-
nings- og Behandlingscen-
trets arbejde. Hovedpersonen
er den 11-drige Peter John-
sen, der har muskelsvind. Vi
ser Peter og hans familie fi
besog af VB-centrets terapeu-
ter, ligesom Peters moder for-
tzller om dagligdagen. 1988.

Ventilen

— en svensk produceret video
om mennesker med vejrtrak-
ningsproblemer. Videoen be-
skriver pé en let made de vig-
tigste symptomer pd under-
ventilering og fortzller, hvilke
hjzlpemidler, man kan be-
nytte sig af. Videoen er med
danske undertekster. 1989.

Vi ska' ha’ luft

— tre personer med muskel-
svind fortzller, hvordan det er
at leve med en respirator. Om
omgivelsernes fordomme, let-
telsen over at f3 respiratoren
og om, hvordan deres liv for-
mer sig. 1989.

Nar det nu er sddan rimeligt
svart

— et kalejdoskopisk billede af
en gruppe unge med muskel-
svind. Om seksualitet, hjl-
perordning, dagligdag og
dremme. Lyd/dias overspillet
tdl video. 1987.

Hvordan gar de? — om livet i
en karestol

—Jenny er 33 dr og har mus-
kelsvind. I videoen beskriver
hun sin hverdag: fysioterapi,
fritid, transport, arbejde og
forelskelse. 1986.
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Ved vedvarende adresseandring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender péafert abonnentens nye
adresse.

DANISH
CROWN
spiller med
overalit...

DANISH CROWN

Marsvej 43, 8900 Randers, TIf. 8319 1919
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