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Feriecentret i Korsor
= en milepal naet

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

For et par uger siden bevilgede
Arbejdsmarkedets Feriefond 70
procent af udgifterne til vort ferie-
projekt i Korsgr. Et rente- og
afdragsfrit 1an pd 65,5 mio. kr., som
jeg gerne vil sige feriefonden tak
for.

Samridig ser det ud, som om den
kommunale planlegning af omré-
det er ved at veere p4 plads, og ogsi
til Korsgr kommune skal der lyde
en stor tak.

Vi har hermed niet en milepzl i
realiseringen af et af vore mest
lovende projekter: En ferieby i
naturskgnne omgivelser, centralt

placeret i Danmark med gode tra-’

fikforbindelser til alle verdens-
hjgrner; navnlig p4 baggrund af at
feriebyen indvies nogen lunde sam-
tidig med den faste forbindelse
over Store Belt.

Men selv om vi allerede har slidt
for sagen i et par 4r, er det fgrst nu,
at arbejdet for alvor begynder. Vi
skal i gang med at udforme cente-
ret i detaljer.

Bo-enhederne skal planlzgges,
sa de bliver brugbare for folk med
muskelsvind - og for alle andre
brugere af centeret.

Der skal udformes et lege-
omrade, hvor bgrn og voksne kan
udfolde sig uanset fysisk funktions-
niveau. Den opgave kalder p4 alle
kreative krefter, for vort legeom-
ride bgr blive et sted, som plan-
leggere tager ved lzre af, si alle
fremtidige legeomrider bliver
anvendelige for bgrn med et han-
dicap. Vort legeomride skal danne
skole!

Vi skal ogsd til at udvikle de
andre fritidstilbud til brugerne af
feriecenteret. Nogle af mulighe-
derne skal tilbydes inden for cen-
terets egne rammer, andre uden for
centeret — i samarbejde med lokale
arranggrer. Det kan vere golf,
gocart-baner, ridning, svgmning,
sejlads, fiskeri eller noget helt
syvende.

Med andre ord er vi nu niet til
indholdet i feriecenteret, og det er
det mest spaendende i hele pro-
jektet.

Det med pengene

S4 ér der det med pengene. Som i
sagens natur er noget af det vigtig-
ste, for som nacvnt mangler der fort-
sat 30 procent af finansieringen.
Projektets fase 1 koster ca, 35 mio.
kr., sa vi mangler 10,5 mio. kr.

Vi har hele tiden forudsat, at disse
penge kan skaffes udefra. Men det
har vaeret en betingelse for bevil-
lingen fra Arbejdsmarkedets Ferie-
fond, at Muskelsvindfonden garan-
terer for i hvert fald de 10 procent
af udgiften, nemlig 3,5 mio. kr.
Dette er for si vidt en formalitert,
ndr man — som jeg — er helt over-
bevist om, at vi sagtens kan skaffe
de forngdne indtzgter til betaling
af hele restbelgbet; men alligevel
vil jeg godt understrege, at man
altid risikerer at komme til at betale
et belgb, man garanterer for.
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Og de penge, vi har stillet som
garanti, kan naturligvis ikke anven-
des’til andre ting, samtidig med at
garantien lgber. Dem fér vi fgrst til
vor egen rddighed igen, nér vi har
skaffet penge til finansieringen
andetsteds fra.

Men den side af sagen kan ikke
spolere min stolthed over, at vi om
ganske fi 4r kan stille et flot ferie-
tilbud til ridighed for vore med-
lemmer og andre.

Derfor bygger vi

Man kan naturligvis altid sperge,
hvad vi skal med et serligt ferie-
center pd Muskelsvindfondens ini-
tiativ, ndr det ganske land efter-
hidnden er dekket af feriecentre,
hvor nogle endog er endt i gkono-
misk ruin.

Men jeg synes ogsé, at svaret er
narliggende, for de eksisterende
feriecentre er ikke sazrligt anven-
delige, nir man har muskelsvind
med behov for serlig indretning af
de fysiske rammer. I den forbin-
delse er placeringen tzt pi alle
individuelle og kollektive trafik-
muligheder af helt afggrende
betydning, for transport er gene-
relt en temmelig besvarlig ting,
ndr man har et handicap.

Ogsa blandt mennesker med
muskelsvind er der naturligvis en
del, som slet ikke synes om ferie-
centre, men hellere vil holde ferie
pd en anden mide. Derfor er det
vigtigt for mig at understrege, at

vort kommende feriecenter kun er
et tilbud — en mulighed p4 linie
med alle andre muligheder. Man
kan velge at bruge den ene eller,
den anden; men pé feriecenteret i
Korsgr kan man vare sikker p4, at
der i hvert fald ikke bliver proble-
mer med den fysiske indretning!

Ligcstil'ling i forhold til andre
mennesker betyder i den forbin-
delse, at man 4an velge, selv om
man har muskelsvind. Alle andre
mennesker har jo i drevis kunnet
velge.

Som andre mennesker
Og dette er vel netop, hvad vort
arbejde méd handle om: Muskel-
svindfonden skal stille muligheder
til ridighed for mennesker med
muskelsvind. P4 det grundlag kan
den enkelte s& veelge den mulig-
hed, som passer bedst til gnsker,
situation — og temperament! Heri
ligger ogs4, at vi er lige si forskel-
lige som andre mennesker. Det har
vi altid vaeret, men nu fir vi mulig-
hed for at praktisere forskellene, i
hvert fald hvad angér valg af ferie.

Det var i 1991 — i 4ret for vort
20-ars jubileum — at vi sgsatte
ideen om ferieprojektet 1 Korsgr.

Det bliver 1 1996 = i 4ret for vort
25-ars jubileeum — at vi realiserer
det.

S4 vi er allerede godt i gang med
at ggre 1996 til et ar, vi aldrig vil
glemme.
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FORSIDEFOTO

Dan Brock harlenge sert frem til dette
pjeblik; parat til at drgne afsted i en gocart.
Fgrste kurve klarede han da ogsé elegant,
i den nazste kprte han af banen...

Det var han nu ikke ene om. Det krever
gvelse at mestre maskinen, og adskillige af
de unge muskelsvindlere, der brugte en
eftermiddag i efterdrsferien p4 gocart-
banen i1 Vojens, tog turen ud i grasset,
inden de fik styr pa hestekrefteme.

Las mere om det i artiklen “Kgrestole i
kosmos”, side 18-19.
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KLAR TIL KORSOR

Grgnt lys for det hiddil stgrste projekt i Muskelsvindfondens historie.

Pengene til ferie- og aktivitetscenteret 1 Musholmbugten ved Korsgr er bevilget,
og 11996 er den fgrste etape ferdig.

POLITIKER MED HANDICAP
Muskelkraft har spurgt to politikere med muskelsvind, hvorfor de er med pé
stemmesedlen ved tirsdagens kommunalvalg.

BEDRE INDSATS FOR ALS-PATIENTER
En rekke projekter om sygdommen Amyotrofisk Lateral
Sklerose er afsluttet og blev preesenteret pé en stor
konference i Ebeltoft. Tverfaglighed, koordination og
information er nggleord i en forbedret behandlingsmodel.
Reportage fra konferencen side 11- 17.

EBELTOFY » 1.-2. OXTOBER 1993

KORESTOLE | KOSMOS
Reportage fra ungdomsgruppens kursus om alternativ behandling, magi og fysisk velvere.

HJEMME VENTER EN ANDERLEDES DAGLIGDAG
Etaf de fgrste danske bgrn med muskelsvind har gennemgiet en operation,
der forlenger evnen til at gd. Vi har talt med familien og kirurgen om fordele

- og ulemper ved den gangforlengende behandling, som Sundhedsstyrelsen

gnsker samlet pd hhv. Rigshospitalet og Arhus Kommunehospital.

| STEDET FOR BADEKABER
0G SUTSKO

Hvad er det, der skal foregd inden for
murene pd MarselisborgCenteret?
Muskelkraft indleder debatserie for at
fi ked pd de mange visioner for det
ambitigse center. Evald Krog, som er
ophavsmand til ideen om et institut for
mennesker med muskelsvind og i drevis
har arbejdet for at realisere den, skriver
om sine bevaggrunde.

MARSELISBEORGCENTRET

FRI MIG FOR
INSTITUTIONER

I artikelserien om boformer for
unge setter vi denne gang
fokus pd bofzllesskaber, som
med en lovendring er blevet
lettere at etablere.

Ny runde af konkurrencen og
vinderne af sidste nummers
gatteleg side 29.

N353 YNNO[ :0104

MUSKELSVINDFONDEN OG DEN 3. VERDEN
Erik Jgrs, aktiv i Muskelsvindfondens ulandsgruppe, skriver om vore forpligtelser
overfor handicappede i ulandene og det aktuelle arbejde i ulandsgruppen.

ARV OG TESTAMENTE
En vejledning i oprettelse af testamente til Muskelsvindfonden.

I STARTEN VAR DET IKKE SARLIGT SKAGT
Men skydning blev guld verd for Sgren Risager Pedersen. Han skriver om sin store
fritidsinteresse, som han mener, andre med muskelsvind kan have glzde af.

NYE BOGER
Kritisk bog om laegefejl og patienters retssikkerhed
er fuld af faktuelle fejl og misforstielser.

VOR EGEN VERDEN




Kilar

Feriecenter pé plads

AF PETER BIISGARD
FOTO: IVAN SVENDSEN

uskelsvindfonden er nu
Kklar til at,tkastc sig over
det stgrste projekt i orga-

nisationens historie nogensinde: Et
handicapvenligt ferie- og aktivi-
tetscenter ved Korsgr til den nette
pris af 93,5 mio. kr.

-Det ligger fast, efter at direktgr
Bodil Mogensen fra Arbejdsmarke-
dets Feriefond den 15. oktober
skrev under p4, at feriefonden vil
bevilge et rente- og afdragsfrit 1in
pé sammenlagt 65,5 mio. kr. til pro-
jektet. Pengene udbetales i takt
med centerets opfgrelse og under
forudsztning af, at Muskelsvind-
fonden selv er i stand til at tilveje-
bringe de resterende knap 30 mio.
kr. via indsamling eller realkredit.

Feriecenteret opfgres over tre
etaper, hvoraf den fgrste — med 10
fritliggende feriehuse og et bo- og
aktivitetshus med 9 lejligheder —
star klar ul indflytning i 1996. Hele
centeret forventes faerdigt med
minibadeland, felleshus og sam-
menlagt 40 boenheder i 4r 2002.

Udskudt et ar
Opmerksomme lesere vil sikkert
bemzrke, at byggeplanerne der-
med er udskudrt cirka et &r i for-
hold til den plan, der blev beskre-
vet 1 Muskelkraft nr. 1, 1993.
Forsinkelsen skyldes blandt
andet, at en re&kke formaliteter
skulle falde pa plads, fgr Arbe;jds-
markedets Feriefondsville binde
sig for sin million-stgtte. Eksem-
pelvis skulle der udarbejdes en
lokalplan for omridet; et nyt kyst-
cirkulere krevede, at projektet
skulle godkendes i Miljgministe-
riet — hvilket det blev; og endelig
forlangre feriefonden, at 1. etape
af byggeriet blev udvidet med 6
boenheder for pid den méide at
skabe en bedre sammenhang i
centeret fra starten.

Planerene blev en smule forsinkede, men nu skulle det til gengzld vzere

helt sikkert: | dette grenne omrade ved Musholmbugten tz=t p4 Korser
ligger i ar 2002 et stort ferie- og aktivitetscenter for fysisk handicap-
pede. Forste del af centeret stir dog allerede klar til gesterne i 1996.

Men derudover har bestyrelse og
representantskab i Muskelsvind-
fonden besluttet sig for, at organi-
sationen skal gd grundigere til
veerks i planlegningsfasen end
oprindeligt planlagr.

Vifte af aktiviteter
Marius Byriel, indsamlingschef i
Muskelsvindfonden og medlem af

feriecentrets projektsekretariat for-
klarer:

— I dag er det ikke ulstreekkeligt,
at de fysiske rammer pi et ferie-
center er i orden. Nir folk beslutter
sig for et ferieophold kigger de lige
sd meget pd de aktiviteter, der kan
tilbydes i forbindelse med stedet.
Derfor skal vi have udviklet nogle
oplevelser — for eksempel et uden-

Og siledes kommer centeret til at tage sig ud, nar det er fuldt udbygget.

Musholm Bugt

Fremtidige boligomrider 4%

dgrs legeomride, hvor bidde bgrn
og voksne uanset fysisk formien
kan udfolde sig. Det er i sig selv et
projekt 1 projektet — og noget vi vil
bruge mange kraefter pé at {4 sat i
vaerk. ’

— Sidelgbende hermed skal vi
have etableret aftaler med en vifte
af aktiviteter i omegnen sisom
golfbane, gokartbane, den lokale
sejlklub.

For at kunne magte disse opga-
ver.rent organisatorisk, vil Muskel-
svindfonden fra 4rsskiftet ansette ]
en projektkoordinator.

Fundraising

En meget central opgave i den
nzre fremtid bliver at indsamlie
sammenlagt 10,5 mio. kr. til cen-
trets etape 1. En sékaldt fundrais-
inggruppe er allerede i gang med
arbejdet, der kgrer pi to fronter:
Ansggninger om gkonomisk stgtte
hos de stgrste fonde og legater her
i landet, og dels en mere “folke-
lig” model, hvor man for eksem-
pel vil forsgge at f4 stgrre forlystel-
ser til at skaenke en krone pr. solgt
entrébillet til feriecenteret.

Muskelsvindfonden har stillet en
garanti pd 3,5 mio. kr., svarende til
10% af egenkapitalen i centeret -
efter krav fra Arbejdsmarkedets
Feriefond.

—Med garantien har vi sendt en
klar besked til omverdenen, om at
vi er serigse og parate til at leve op
til vores forpligtelse, siger Marius
Byriel.

Muskelsvindfondens gkonomi-
ske engagement ophgrer, si snart
byggeriet er ferdiggjort. Til den
tid skal feriecenteret ved Mus-
holmbugten drives som en selv-
ejende institution, der fgrst og

* fremmest har til form4l at tilbyde

fysisk handicappede ferieophold
til en favorabel pris.

NUSKELKRAFT Wi




AF CARSTEN TOLB®@LL

Den evige strammer

Som erfaren toppolitiker har Dagny Randrup
indflydelse pa sdvel handicappedes forhold

som hard gkonomi

— Med tiden kan man godt blive
trzet af altid at skulle vaere den, der
skalder ud og holder fast i begre-
berne, nir det gelder handicappe-
des forhold. Men selvfglgelig er det
en tr@st, nar vores borgmester siger,
at det skal jeg bare blive ved med,
for alle andre i byridet ved jo ikke,
hvor skoen trykker.

Dagny Randrup er et af de fi
cksempler pa en handicappet poli-
tiker, der virkelig har opndet ind-
flydelse. I forelgbig otte ar har hun
siddet som viceborgmester i Fre-
derikshavn, og som medlem af gko-
nomiudvalg og teknisk udvalg har
hun en finger med i stort set alle
vasentlige beslutninger, der treffes
i den delvist kriseramte kommune
hgjt mod nord.

— Vi har netop lagt budget for
1994. Selv om vi pa tredie ar ligger
hgjt med en skatteprocent pd 20,8,
tor vi ikke sztte skatten ned. Med
den usikkerhed, der prager skibs-
verftet og fiskeindustrien, er vi
ngdt til at have noget at std imod
med, siger Dagny Randrup, hvis
mand er forhenverende varfts-
arbejder.

Varftet slis med uigennemsku-
eligt subsidierede konkurrenter i
de andre EF-lande, og en del af
fiskeindustrien blev sidste 4r ramt
af konkurs. Det har fiet Frederiks-
havns politikere til at forsterke ind-
satsen omkring byens tredie store
indtzgskilde: Turismen.

— Vi er porten til Europa for de
gvrige skandinaver og porten til
norden for det sydlige Europa. Den
position mi selvfglgelig fastholdes
og udbygges. Vi politikere kan
trekke i tridene og forsgge at ani-
mere til forggede investeringer.
Andet kan vi jo ikke, siger hun.

W AMUSKELKARET

Politiker

med han
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dicap

- Det er ikke siddan, at
jeg er blevet mgdt
med speciel sympati
fra valgerne, fordi jeg
-er handicappet, siger
viceborgmester
Dagny Randrup, der
for sjette gang i traek
stiller op til byradsvalg
i Frederikshavn.

By for handicappede

Det var engagement i Socialdemo-
kratiet — blandt andet som lokal-
formand — der i 1978 skaffede den
dengang 46-drige Dagny Randrup
ind i byrddet. Hun levede ogsd den-
gang med en mild form for muskel-
svind, men der skulle et handicapar
— 1981 — til, fgr Dagny begyndte
at markere sig med handicap-poli-
tiske synspunkter.

— Vi fik dannet en komité og fik
gennemfgrt mange gode tiltag, ogsé
efter at handicapdret var slut. Arki-
tekten Svend Due lavede som
eksamensopgave et forslag til ind-
retning af Frederikshavn, s det
blev muligt for fysisk handicap-
pede at ferdes overalt i byen. Det
var udformet sddan, at det kunne
realiseres i etaper, og mange af tan-
kerne er gennemfgrt i dag, hvor
Frederikshavn stort set lever op til

betegnelsen handicapvenlig, siger
Dagny Randrup.

En af ideerne var at neds®tte et
permanent, ridgivende handicap-
udvalg. Som formand har Dagny
veret med til at sgrge for, at der
fulgte penge og ikke bare velmente
ord med de anbefalinger, som
udvalget er kommet med gennem
arene.

— Folk heroppe forbinder mig i
stigende grad med handicapsagen,
hvor jeg oplever en utrolig opbak-
ning. Ved alle offentlige byggerier
bliver komiteen hgrt allerede i pro-
jektfasen, for folk har indset, at det
koster det hvide ud af gjnene, hvis
man bagefter skal til at eendre i et
byggeri, siger viceborgmesteren.

Jeg klarer mig
Selv om Dagny Raridrup forbindes
med handicapsagen, er det ikke

alle, der opdager, at hun selv har et
handicap. Hendes kgrestol er for
det meste kun i brug under lang-
varige belastninger. Til mgderne
dgijer hun mere med en hgreskade
end med muskelsvind.

— I mange 4r fglte jeg ikke, at
handicappet var en begrensning i
det politiske arbejde, og det er hel-
ler ikke s&dan, at jeg er blevet mgdt
med speciel sympati fra velgerne,
fordi jeg ee handicappet. Farst i
lgbet af det seneste &r har jeg mar-
ket markante tegn pé svaekkelse,
men mine byridskolleger er flinke
til at tage hensyn, ndr vi er ude i
marken. En af politikerne dgjer
med sukkersyge, og en’anden har
haft en blodprop. Jeg faler ikke, at
jeg er mere handicappet end dem,
siger Dagny Randrup.



Hvordan er det at veere aktiv politiker, nar man samtidig slas med et fysisk handicap?
Bliver man allround-politiker, eller glider man naturligt ind i rollen som bannerfgrer
for sine handicappede medborgere. \
Forud for tirsdagens kommunalvalg har Muskelkraft talt med to opstillede om,
hvorfor de er med pa stemmesedlen. Begge er kvinder og begge har muskelsvind.

Noget for noget

Birthe Malling pa vej fra
bagland til byrad

Det var Odenses afgidende borg-
mester Verner Dalskov, der i sin
tid fik Birthe Malling ind 1 aktiv
politik. Forud for et kommunalvalg
opfordrede han hende til at gd med
1 en socialdemokratisk handicap-
kampagne. Men Birthe afslgrede
sin politiske teft ved at kraeve
modydelser!

— Min betingelse for at ville
reklamere for partiets politik var,
at borgmesteren skulle sgrge for,
at §48,4-ordningen blev gjort offi-
ciel, sé andre handicappede kunne
fé gleede af den, og jeg selv kunne
treede frem i lyset. Jeg havde 1 nogle
ar haft hjelpere efter en ordning,
der lignede Arhus-modellen med
visse forbedringer. Men den var
tys-tys og omfattede kun mig. Det
ville jeg have lavet om p4; forteller
Birthe Malling.

Nummer 8 har muskelsvind
Det blev der lavet om pé, og Birthe
blev heengende i1 Socialdemokra-
tiet. Nér veelgerne i landets tredie-
stprste kommune pd tirsdag fatter
blyanten bag forhanget, vil num-
mer 8 pa liste A hedde Birthe Mal-
ling, 35-4rig muskelsvindpatient,
fgrtidspensionist med. kontor-
arbejde pa en produktionshgjskole,
naestformand 1 De Samvirkende
Invalideorganisationer i Fyns amt,
med mere.

—Det er anden gang, jeg opstiller
til kommunalvalget. Da stemmerne
blev talt op for fire ar siden, lykke-
des det mig at hoppe fra en 20.
plads til en 10. Jeg slog flere af de
etablerede politikere til trods for, at
jeg havde braekket benet og var sat
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uden for valgkampen i seks uger,
siger Birthe Malling.

Denne gang har hun varet med
hele vejen, og valgkampen er ble-
vet fgrt med egen brochure og del-
tagelse 1 diverse mgder og arran-
gementer.
~ —Onm det sa er nok, ved jeg ikke,
for der er ikke mange penge og
stemmer i fysisk handicappede. Vi
er tvaertimod dyre, nér vi skal inte-
greres i samfundet, og det har ind
imellem varet hardt at overbevise
folk og ens eget parti om, at der er
en menneskelig side af sagen. At
livskvalitet ogsd er et spgrgsmail
om, at handicappede far adgang til
at bevaege sig uden for ghettoerne
og skabe sig en tilverelse, siger
Birthe Malling.

I sin tid var Birthe med til at
starte det fgrste kommunalt stgt-
tede bofzllesskab, hvor fysisk han-
dicappede boede sammen med
raske. Bortset fra det var hun i star-
ten af sin politiske karriere ikke
just imponeret over Odense kom-
munes handicap-politik.

— Det er jo ikke gjort med at
fiere et par trapper i et handicapir.
Men det er som om, der er kommet
mere konsekvens og sammenhang
1 kemmunens politik p4 handicap-

omridet i de senere dr. Det h&nger
utvivlsomt sammen med, at vi efter
aftale med social-ridmanden fik
dannet et handicaprad, der funge-
rer som byrddets baggrundsgruppe,
fortzller Birthe Malling,

Levende pamindelse

Det betyder noget, at handicap-
pede er fysisk tilstede der, hvor
beslutningerne tages, mener hun.

— Det kan jeg se inden for mit
eget parti. Politikerne kan ikke ga
til et made, hvor jeg deltager, uden
at blive mindet om, hvordan det er
at vaere handicappet. De ved, at
hvis de leegger mgdet et sted, hvor
der kun er adgang via trapper, bli-
ver det dem selv, der kommer til at
sleebe. Si skal de til at teenke sig
om, og det smitter i sidste ende af
pd den politik, der bliver lagt frem,
siger Birthe Malling.

Helt enig med partifeellerne er
Birthe dog langtfra.

—®Per er netop blevet indgiet
budgetforlig i Odense, hvorefter
kommunen liner et par milliarder
kr. og undgr en skattestigning. Jeg
havde klart foretrukket at sztte
skatten op. Jeg synes, man undla-
der at fortelle folk konsekvenserne
af, at kommunen p4 leengere sigt fir

— For mig er der

il en lille provoka-
tion i at stille op:’
De skal ikke tro, at
handicappede ikke
kan deltage i poli-
tik, siger Birthe
Malling!

fzrre penge til ridighed. Vores for-
sikring af tilvaerelsen i form af bgr-
neinstitutioner, plejehjem, pensi-
oner m.m. kan komme i fare, mener
hun. .

Birthes stgrste indsigt og enga-
gement ligger pd handicap- og
zldreomridet, men hun fgler, at
hun kan vere med hele spektret
rundt.

— Selv om jeg bor alene og ikke
har bgrn, kan jeg godt engagere
mig i bgrnefamiliernes vilkdr, og
det ligger mig staerke pa sinde, at
bgrn og unge skal have en god og
sund opvaekst og uddannelse, siger
hun.

Ingen medlidenhed, tak!

Hele to kgrestolsbrugere er opstil-
let pd Socialdemokratiets byrads-
liste 1 Odense — den anden er Her-
luf Hansen fra PTU. Er der nu
alligevel ikke stemmer i at stille
op med ringere fysiske forudsat-
ninger end det gvrige felt?

— Jeg haber sandelig ikke, at jeg
appellerer til medlidenhed. Tvart- °
imod vil jeg gerne vise, at jeg ikke
er nogen sglle stakkel. Folk skal
forstd, at selv om du er handicappet,
kan du godt ytre dig og mene noget
fornuftigt, siger Birthe Malling.

MUSKELKRAH RS
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ALS-konferencen blev et tillgbsstykke med
knap 130 deltagere fra hele landet.

Pa vej mod en bedre indsats for

ALS-gruppen

Stor konference afsluttede en raekke ALS-projekter.

e var der alle. Cheflegen,
professoren, forskeren,
sygeplejersken, fysiotera-

peuten, psykologen, talepedago-
gen, ergoterapeuten, socialrid-
giveren og patienten. Til ALS-kon-
ference 1 Ebeltoft 1.-2. oktober 1993
arrangeret af Muskelsvindfonden.

For at hgre resultaterne af de pro-
jekter, som har kgrt det sidste ir,
lytee til de amerikanske eksperter
og gennem diskussioner stykke
endnu nogle brikker sammen til en
bedre indsats for ALS-patienterne.

Mange af brikkerne er allerede
pé plads — og flere kom det i Igbet
af konferencen.

Der er etableret ALS-grupper
flere steder i landet.

Der ¢r opmarksomhed om kva-
liteten af arbejdet med patienterne.

Der er udgivet en bog om syg-
dommen.

Der er taget nye behandlinger i
brug.

En opgave for VB?

Helt fra Muskelsvindfondens Vej-
lednings- og Behandlingscenter
blev etableret i 1976, blev Amyo-
trofisk Lateral Sklerose defineret
som en neuromuskulaer sygdom.
Alligevel havde centret kun to hen-
vendelser fra ALS-gruppen i de
forste t1 4r. Sygdommens navn —
sklerose — medfgrte, at patienterne
ganske naturligt henvendte sig til
Scleroseforeningen.

I midten af firserne arvede
Muskelsvindfonden lidt penge,
som var gremarket til ALS. Der
blev udgivet en folder om syg-
dommen og “Muskelkraft” tog fat
om emnet 1 en reekke artikler. Med
det resultat at flere og flere spgte
hjalp 1 VB-centret.

Presset pd centret voksede — ikke
kun, fra ALS-gruppen, men ogsi
fra bgrnefamilierne. Det var ikke
lengere muligt at give alle en for-
svarlig behandling. VB-centrets
bestyrelse besluttede derfor at pri-
oritere bgrnefamilierne, og i 1988
lukkede man for tilgangen af ALS-
patienter.

Ikke ladt i stikken

I VB-centret har man altid vaeret
kritisk over for nogle af de metoder,
der bliver anvendt i det offentlige
sygehusvasen. Det var derfor ikke
med stolthed, at man som i det
offentlige sygehusvasen matte til at
prioritere.

Beslutningen blev derfor truffet
med den vaesentlige tilfpjelse, at
Muskelsvindfonden p4 anden vis
skulle arbejde pd at skabe en
lgsning for patienterne.

Om ALS

Amyotrofisk Lateral Sklerose
angriber nerveceller i rygmarven
og hjernestammen, de sikalde
motoriske forhornsceller. Efter-
hinden som cellerne holder op
med at fungere, kan kroppens
muskler ikke lengere trekke sig
sammen. Musklerne svekkes,
og der opstdr lammelser, som
gradvist breder sig og kan
omfatte alle muskelgrupper —
f.eks. tungen, svelger og vejr-
treknings- muskulaturen.

Man kender endnu ikke 4rsa-
gen til syedommen, og der findes

ingen effektiv behandling.

ARTIKLERNE OM
ALS-KONFERENCEN ER SKREVET
AF MARIANNE FREDERIKSEN.
FOTOS: MOGENS LAIER
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Aret efter kom der gang i for-
handlingerne mellem de privat-
ejede foreningshospitaler og poli-
tikerne. VB-centret fik sin fgrste
finanslovsbevilling. Deraf var der
afsat en million kroner til ALS-
gruppen. Det fgrste ALS-projekt
kom i gang.

Et ti-maneders projekt
Ergoterapeut Nina Relsted og
fysioterapeut Lene Hove satte sig
for at undersgge, hvordan ALS-
patienterne blev behandlet i det
sociale system og 1 hospitalsvase-
net. Gennem et halvt dr fulgte de
en mindre gruppe patienter,
bespgte familierne i hjemmet, regi-
strerede deres behov, tilbgd evt.
behandling og samlede viden om
den eksisterende behandling.

Projektet resulterede i rapporten
“Amyotrofisk lateral sklerose — vej-
ledning, behandling, stgtte.” -

Rapportens hovedkonklusion var,
“at det ikke er mangel pa vilje,
men utilstrekkelig viden, der er
4rsag til, at patienter med ALS ikke
alle far de tilbud om behandling og
hjeelp, som der er mulighed for at
give.”

Vifte af projekter

Med baggrund i det fgrste projekt
sggte Muskelsvindfonden i sep-
tember 1991 om yderligere tre mil-
lioner kroner til en reekke projekter

Sygeplejerske Pamela Cazzoli, Ohio, har i sit
arbejde kontakt med mere end 100 ALS-patien-
ter. Hun understregede, hvor vigtigt det er at
sikre, at ALS-patienterne far tilstrakkeligt at
spise og drikke, selv om de har synkeproblemer.
De amerikanske erfaringer viser, at under-
ernazring medferer, at patienterne hurtigere
udvikler vejrtrekningsproblemer.

Professor Edward A. Oppenheimer fra Los Angeles

fortalte om de amerikanske erfaringer med
respirator til ALS-patienter. En af hans patienter
havde siledes brugt respirator i mere end 17 ar.
Oppenheimer understregede desuden, at
gennemsnitslevealderen for ALS-gruppen fortsat
stiger. En trediedel af hans patienter lever i dag
mere end fem ir med sygdommen.

for ALS-gruppen. 1 december

samme ar kom svaret fra Sund-
hedsministeriet: “Sundhedsstyrel-
sen finder det vasentligt og posi-
tivt, at der indsamles og formidles
viden om s indgribende og kom-
plicerede sygdomsforlgb...”.

Muskelsvindfonden fik de tre
millioner. Og satte en vifte af pro-
jekter i gang, som alle blev pras-
enteret pid ALS-konferencen.

Tilbage stir at tage stilling til,
hvad der skal nu, da ALS-konfe-
rencen har sat et forelgbigt punk-
tum for projekterne?

Skal Muskelsvindfondens VB-
center have en ny funktion i for-
hold til ALS-gruppen?

Det skal blandt andet Muskel-
svindfondens bestyrelse diskutere
de kommende méaneder.
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gjorde status over forskningen i Danmark.

Han forklarede, hvad der sker, nir nervecellerne
gar til grunde, og hvorfor man stadig haber pa at
finde en effektiv, medicinsk behandling.

e har valgt et tre som sy
bol p& deres arbejde.
tree med et staerke rodn

en knudret stamme og en fyld
altfavnende krone. Rodnets
stammen og hver eneste lille g
har sin egen betydning.
Rodnettet symboliserer AL
patientens ressourcer. Stamm
star for den problemfyldte t

“vaerelse, patienten bliver konfr

teret med, nr han har fiet diag
sen. Og kronen symboliserer d
vifte af tvarfaglige behandlingg
bud, som Nastved Centralsygeh
er i stand til at tilbyde patientet
og de pérgrende.

En szrlig interesse

Siden 1988, da overlege Pa
Strange kom til Naestved, har sy;
huset haft en sazrlig interesse |
totalbehandling af ALS-patienter
og de pirgrende. Det betyder,
den enkelte patient og hans fami
bliver fulgt af en og samme lg
(Palle Strange) gennem hele s
domsperioden. Derudover bli
en sygeplejerske eller sygehjzl
fra den neurologiske afdeling kn
tet til som kontaktperson. Si
Palle Strange som den udpege
kontaktperson kan kontaktes d¢
net rundt pr. telefon. Patienten!
ganske enkelt udleveret deresp
vatnumre.

Kontaktpersonen er ansvarligi
at planizgge, igangsatte, koor
nere og evaluere plejen af patie
terne. Kontaktpersonen har dt
uden som opgave at vejlede |
undervise patienterne og |
pargrende samt gvrige samarbejd



partnere i sdvel den primaere som
sekundere sundhedstjeneste. Det
vil sige, at hospitalet ogs har taget
pa sig at undervise f.eks. fysiotera-
peuter, ergoterapeuter, hjemme-
plejen osv. i patienternes hjem-
kommune.

Flere samtaler

Nir en patient har fiet diagnosen
ALS, bliver han og eventuelle
pérgrende tilbudt en rekke sam-
taler om sygdommen. Samtalerne
varetages af neurolog Palle Strange.
I den fgrste samrale legger han
veegt pa at forklare, hvad sygdom-
men betyder. Ved hjzlp af simple
stregtegninger bliver patienten
oplyst om, hvilke celler og nerve-
baner, der gir til grunde. Og det
formodede sygdomsforlgb gen-
nemgsis.

),

Patienten skal leve
med sygdommen

Behandlingsmodellen p4 Nzstved Centralsygehus.

Nastved, falger alle ALS-
patienterne tzt. Han star
blandt andet til radighed
for telefonisk kontakt deg-

| Overl=ge Palle Strange,
net rundt.

— Vi leegger vegt pd 4benhed,
zrlighed og en Ipbende tzt kontakt
til patienten. Vores mal er at f4 pati-
enterne til at leve med sygdom-
men — i stedet for at dg af den, siger
Palle Strange.

En uge efter den fgrste samrale
har fundet sted, fir patienten tilbud
om endnu en samtale. Efter behov
suppleres med flere samtaler.

Kontaktbog som bindeled

Tegningerne og et referat af sam-
talen bliver sat ind i en kontakt-
bog, som fglger patienten. Bogen
fungerer i hele sygdomsforlgbet
som et bindeled mellem de mange
faggrupper og personer, som pati-
enten kommer i kontakt med. Og
patienten selv kan anvende bogen
til at skrive tanker, fglelser og
gnsker om en bestemt behandling

Afdelingssygeplejerske Jytte Jacobsen bruger ogsa sin fritid pa

arbejdet med ALS-patienterne. - Det er et valg. Og vi har valgt
at gore en ekstra indsats. Det giver os ogsa nogle muligheder
som menneske, og vi far en utrolig feedback.

eller ej. Specielt ndr patienterne
har taleproblemer, er kontaktbogen
til uvurderlig hjelp.

I bogen findes fra starten en teg-
ning af det nggne trz. P& hver
eneste gren er skrevet navnet pi
en fagperson, et hjelpemiddel eller
en behandling. Grenene farve-
lzgges ud fra de tilbud, som pati-
enterne har modtaget. I kopien af
kontaktbogen, som findes p4 den
neurologiske afdeling, farvelzegges
traeet identisk med patientens tre.

Arbejde i fritiden

Mindst hver tredje mined kom-
mer patienterne til kontrol — enten
pa hospitalsafdelingen eller i fami-
liens eget hjem. Det er op til den
enkelte.

— Da vi gik ind i projektet, disku-
terede vi lenge pé afdelingen, om
vi skulle anvende nogle af de
penge, vi fik, til ekstra personale —
eller om vi skulle varetage nogle
af arbejdsopgaverne i fritiden. Vi
blev enige om at arbejde i fritiden.
Hvad vi ikke har fortrudt. De kon-
troller, vi har gennemfgrt i patien-
ternes eget hjem, har varet en
meget positiv oplevelse, fortzller
afdelingssygeplejerske Jytte Jacob-
sen

Den forste ALS-gruppe
Undervejs i arbejdet blev Palle
Strange og Jytte Jacobsen gang pi
gang mgdt med et stort gnske fra
patienternes side om at mgde andre
i samme situation. De tog derfor
initiativ til et aftenmgde for pati-
enter og pirgrende. Det blev en
vellykket aften og resulterede i
dannelsen af den fgrste ALS-
gruppe i landet. Gruppen dekker i
dag hele Storstrgms amt og dele af
Sjlland.

Ogsd arbejdet med patient/
pirgrendegruppen finder sted i fri-
tiden, og Nastved Centralsygehus
lzzgger mange ressourcer i det.

Det er siledes en sekretzr fra

hospitalet, der fungerer som sekre-
teer for patient/pargrende gruppen;
sgiger for referater til alle og den
Igbende kontakt. P4 lzngerer sigt
er det tanken, at gruppens med-
lemmer selv skal overtage alle
arbejdsopgaverne.

Samme kvalitet til andre

Selv om Nastved Centralsygehus
pd mange mider var velforberede
pé at delcage i et kvalitetssikrings-
projekt og havde erfaringer med
tverfaglige arbejde, er Jytte Jacob-
sen ikke i tvivl om, at projektet har
medfart, at arbejdet med patien-
terne er blevet endnu mere malret-
tet. Det har veeret til stor hjzlp i en
travl hverdag at fa formuleret nogle
klare handlingsplaner.

— Vores vision er nu fortsat at
udvikle plejen og behandlingen af
ALS-patienterne, men ogsi at gen-
nemfgre samme kvalitetssikring i
behandlingen af andre neurologiske
patienter.

Og sd vil vi fortsat stgtte og bakke
op om det videre arbejde i patient-
og pargrendegruppen - bade lokalt
og pa landsplan.

ERELTOFT = 1.2, OXTOUEN 1993
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Set med

patientens gjne

Kultursociologisk undersggelse blandt ALS-patienter.

“Du bliver meget opmarksom pd, kvor-
ndr andre tier stille, sé prgver du at
skyde noget ind...Hvis vi sidder en 4-5
stybker ombring et bord og snakker
sammen, s@ siger jeg kun noget, ndr jeg
ban hore, at der er en pause, og s@
hiber jeg, at de forstdr uden at afbryde.
Men det er ikke alle, der gor det. Hois
de begynder at snakke mids i en s@ining,
58 holder jeg mund, for jeg ved, de kan
ikke hore det, og det kan de ikke, og sd
skal jeg gentage. S4 da har jeg vannet
mig til bare at holde mund.”

Citatet er fra en af mange samtaler,
som kultursociolog Helle Timm fra
Dansk Sygehus Institut har fgrt
med ALS-patienter og deres
pérgrende.

For at fi viden om patienternes
erfaringer, gnsker og behov har
Helle Timm interviewet 16 pati-
enter, der alle var tilknyttet enten
Arhus Kommunehospital ellet

Nazstved Centralsygehus. Inter-
viewene indgir i en stgrre under-
spgelse, som Dansk Sygehus Insti-
tut gennemfprer i gjeblikket blandt
patienter med alvorlige og kroni-
ske sygdomsforlgb. Underspgelsen

tager udgangspunkt i patientper-

spektivet.

Et helt nyt liv
— Det vesentligste resultat af inter-
viewundersggelsen er, at sygdom i
den syges perspektiv er uadskille-
ligt forbundet med, hvad lidelsen
betyder i hverdagslivet; hvordan
det nedsatte funktionsniveau ind-
skrenker handlemulighederne og
endrer pé sociale roller — og der-
med p4 livsindholdet og livsper-
spektivet, fortzller Helle Timm.
- Udgangspunktet er de fysiske
forandringer, men de sociale og psy-
kiske =ndringer, som fglger af de
fysiske, forstzerker lidelsen. Der er

Bilindretning
Lifte til kassebiler
El-korestole

Vi skraeddersyr bilen
efter dine behov
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nedsatte funktionsniveau indskranker handlemulighederne, aend

I Kultursociolog Helle Timm, Dansk Sygehus Institut: — Patienten

pa de sociale roller og dermed pa livsindholdet.

tale om en forandring 1 forhold til
hele tilveerelsen; hvad man kan, og
hvem man er — med hvem, hvordan
og hvorlenge. Lidelsen ALS er for-
bundet med mange kriser og med
en evig sorg over tabene og de
manglende muligheder.

Gennem interviewene erfarede
Helle Timm, at perioden for diag-
nosen blev stillet, for mange havde
varet en yderst frustrerende ople-
velse. Ikke mindre end fem ud af

tolv patienter tog hjem fra d¢
fgrste bespg hos leegen med bes
om, at der nok var tale om enl
blodprop eller hjerneblgdning, g
det nok ville gi over igen —¢
med besked om at det nok var &
ren, der trykkede.

Underspgelsen indgdr i rappol
“Sundhedsvasenets indsats for A
patienter — rapport fra et koalisets
ringsprojekt.”

Auto Indretning aps

Tif. 86164914




Da jeg i august 1991 fik stillet diag-
nosen Amyotrofisk Lateral Skle-
rose, og da jeg samtidig fra neuro-

logen fik at vide, at sygdommen var

kronisk, fremadskridende og uhel-
bredelig — og at der ikke var noget
kendt lzgemiddel, der kunne
hjeelpe mig — var det som om, der
opstod et tomrum: Hvad s&?

Vi ( min kone og jeg) stod alene
uden hjzlp og stgtte. Hvad skulle
vi ggre? Heldigvis tog min kone
sig sammen og kontaktede syge-
hus og Muskelsvindfonden. S8 kom
der gang 1 sagen.

Noget lesestof om ALS fandtes
ikke, si alting skulle foregd ved
samtaler. Derfor gik der nogen tid,
for vi var helt klar over sygdom-
men og dens omfang. Som tiden
er gaet, har jeg fiet fat i noget mate-
riale, men det er svart stof for ikke-
fagfolk.

Sobert og klart

Sd kom den bog, som vi manglede
hin augustdag i 1991. Og det er en
bog, jeg steerkt kan anbefale. Den

Tre sma foldere om ALS
Hvad er det for en sygdom? Hvordan viser den sig? Hvad
sker der? Og hvad kan der ggres? De spgrgsmal bliver alle
besvaret i Muskelsvindfondens nye foldere om Amytrofisk
Lateral Sklerose.

Ny bg

Den bog manglede vi

er skrevet i et sprog, som menig-
mand kan forstd, og den ggr op med
fordomme og angstbegreber. Den
gar “lige ind”.

Forfatterlisten er imponerende.
Alle er dybt engageret i sygdom-
men og dens eventuelle helbre-
delse. De enkelte afsnit behand-
les sobert og klart, og der er ingen
“slinger i valsen” m.h.t. zrlighed.
Man forstar sig selv nu; hvad man
kan ggre, og hvor der er hjzlp at
hente.

Bogen er s god, at den bgr udle-
veres til enhver, der fir diagnosen
ALS, mens patienten og de
péargrende endnu har krafter (fysi-
ske) til at saette sig ind i, hvad der
sker fremover. Ogs4 psykisk er den
god og @rlig, hvis man laser den
med abent sind, forstielse og tal-
modighed.

Alt i alt en fortreffelig bog, der
bgr veere i alle hjem, hvor der findes
ALS.

Rudolf Helms

En folder beskriver sygdommen generelt. En andén omhand-
ler de specielle problemer, der opstir, hvis man far svaert ved
at spise og synke. Og den sidste folder beskriver hvilke mulig-
heder, der er for at fd hjeelp, hvis man ikke kan tale.

Folderne kan fis ved henvendelse til ergoterapeut Jette

Mgller, Muskelsvindfonden.

Afdelingslege, dr. med.
Lene Werdelin har sammen
med andre specialister
skrevet en helt ngdvendig
bog om ALS.

om ALS

Til stor nytte for alle

ALS er en gidefuld sygdom. Bide
for patienter, pérgrende og for
behandlere. Men ALS har ogsi
veere ungdigt gidefuld af mangel pd
viden og information om sygdom-
men. Ingen har haft brugbar dansk
litteratur at stgtte sig til. Selv om
selve sygdomsprocessen ved ALS
endnu ikke kan pavirkes af medicin
eller anden behandling, kan meget
gores for at “lindre” symptomerne.
En sddan indsats er kun mulig, hvis
sdvel patient som behandler er
velinformerede.

Afdelingslege dr. med. Lene
Werdelin, Hvidovre Hospital, har
sammen med andre specialister pd
omridet skrevet “en bog for pari-
enter og pargrende”. I tre afsnit
beskrives sygdommens natur,
mulige drsager og udvikling, samt
de medicinske behandlingsmulig-
heder. Herefter fglger syv afsnit
om fysioterapi, ergoterapi, kom-
munikationshjzlp, ernzring, psy-
kologisk stgtte og sociale hjzlpe-
foranstaltninger — dvs. den total-
behandling, som er s& vaesentlig for
livskvaliteten. I tre afsluttende
afsnit beskrives vejrtreekningspro-
blemer, hjlp i den sidste tid samt
akruel og fremtidig forskning.

Ogsa god som opslagsbog

Alle forfattere har forméet at skrive
praecist og forstdeligt. Uden omsvgb
og alligevel nuanceret. Faglige
begreber er brugt i et vist omfang,
men forklares dels i teksten, dels i
en ordliste bag 1 bogen. Den kan
laeses 1 et streek, men er ogsi vel-
egnet som opslagsbog ved konkrete
problemer. Jeg fgler mig overbe-

Amytrofisk lateral sclerose

—en bog for patienter og pargrende.

Redigeret af Lene Werdelin,
Munksgaards Forlag. 1993.
152 sider. Pris 145 kr.

vist om, at bogen vil vere til stor
nytee for alle ALS-patienter og
deres pargrende. 1

Den samlede fremstilling af alt
om ALS ggr ligeledes bogen til et
ngdvendigt gode for alle ALS-
behandlere, sygeplejersker, fysio-
terapeuter, ergoterapeuter, social-
ridgivere, diztister, psykologer, '
talepedagoger og leger. Alle vil
blive bragt vidensmassigt pa et
hdjere niveau og forhibentlig pa
omgangshgjde med patienter,
pargrende og situationen.

Omend indholdet er det
afggrende, er det nu heller ikke
ligegyldigt, at bogens design er
smukt og tiltrekkende, og det g=l-
der bide illustrationer, opstilling
og format.

Muskelsvindfonden kan glede
sig over at have bidraget til bogen
pa det pkonomiske plan, og de
medarbejdere, som beskzftiger sig
med ALS, barer nu konstant bogen
i hindtasken eller inderlommen.

 Carl-Otto Gorasche
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ursisterne masserer blidt

hinanden til dempede,

redfyldee toner af “Silver
Wings”, en komposition af synte-
risk flgjte-, orgel- 08 strygermusik.
De fleste har lukkede gine-

Derer undervisning 1 healing 0g
clairvoyance. Det et onsdag for-
middag i efterdrsferien, 0g Vi befin-
der os pi SI-Centret ved Rgdekro,
hvor Muskelsvindfendcns ung-
domsgruppe har samlet 32 unge ul
en uge under overskriften “Alter-
nativ pehandling, magi 0g fysisk
velvare”

P4 en tavle har leereren, Berit
Frolund, tegnet €t menneske 08
anbragt cirkler syv vigrige steder
fra isse il fod: Krone, pande, hals,
hjerte, solar plexus, kara 08 rod.
Nu standser hun musikbdndet.

_ Hvordan fgltes omsorgen?
Hvordan var derat give 0g at mod-
rage, SpeTEet hun?

Dan Brock: = Jeg tror, det hele
egentlig handler om noget meget
enkelt: Nemlig at vi giver os tid
til at maerke hinanden.
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Der kommer ikke mange svar;
de fleste glipper med ginene 0g S€F
ud, som om de helst ville dremme
videre.

_ Det er sveerere at modtage end
at give, siger en.

_ Det svareste er at udrrykke
sine behov, mener en anden.

Berit Frolund begynder at rale
om sanser, fornemmelser 08 kos-
mos. Om reinkarnation, yin yang
og nerdgds-oplevelser- Om at man
er ngdt gl at “se ind i sig selv’,
hvis man er tret 0% utilfreds med
sit liv. En bemarkning om, 4t nogle
efter sigende skulle have konstd-
reret, at man vejer nogle fd gram

mindre umiddelbart efter, man €r
dgd —sjelen er flgjet ud i kosmos =
fremkalder adskillige skeptiske
smil i forsamlingen. :

— 1 ligner quargsmﬁlsmgn, siger
hun pludselig 08 far endelig svar
pi tltale. Flere har kritiske kom-
mentarer til lasrerens rale om liv 08
ded og meningen med det hele.
En kan ikke forstd, hvorfor man
ingen erindring har fra sine tidli-
gere liv. Nogle synes, at snakken er
alt for ukonkret; at det forst og
fremmest md handle om derte liv.
Og en deltager, der tydeligvis er
velbevandret i gstlig filosofi 0g reli-
gion, anklager Berit Frolund for
kritiklgst at sammenblande gstligt
og vestligt at pille det ud, hun kan
bruge som stgtee for sine tanker,
og lade alt der, der ikke lige passer
i teorien, ligge-

Mere energi .

Drgmmetydning, zoneterapi, psy-
kisk kinesiologi samt healing 0g
clairvoyance €r ugens emner 1 det
alternative. Men kun om formid-
dagen og igen om aftenen. Efter-
middagene bruges til mere jord-
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En uge om alternativ behandling,
magi og fysisk velveere.

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO: LASSE JBRGENSEN

- For mig drejer det sig om at fa ro i sj=len,
siger Dorthe Michelsen. P4 bordet ligger en
farvestralende drage, hun har bygget pa kurset.

bundne, fysiske aktiviteter: Skyd-
ning, dragebygning, udfluge til
Flensburg, orienteringslgb, gocart-
race i Vojens, kgrestolsslalom. Som
der stir 1 kursusprogrammet: “Akti-
viteter, som alle giver et godt soci-
alt samvzr, motion og spanding.”

Om den magiske del af kurset
skriver arranggrermne: “Du fir mulig-
hed for at bevaege dig ind i en ver-
den, som for mange er mystisk og

uopnielig. Dit muskelsvind vil ikke'«

blive helbredt — men du vil fé et
indblik i nogle behandlingsformer,
som kan give dig stgrre fysisk og
psykisk velvare og en stgrre
bevidsthed om kroppens signaler.”

Dan Brock, 32 4r og kinesiskstu-
derende pd Aarhus Universitet, er
helt enig i den beskrivelse.

— Jeg tror ikke pé, at de forskel-
lige alternative behandlinger kan
forbedre noget pa mit muskelsvind.
Men de kan miske give mere
energi, si jeg pd den made far det
en smule bedre — eller bliver ved
med at have det godt, siger han.

Han har meldt sig til zoneterapi
og psykisk kinesiologi og er pa sin
vis “meget skeptisk” over for dem
og andre alternative behandlings-
former.

— Jeg er jo opdraget til kun at tro
pé det, som kan forklares.

—Men jeg tror, at det hele egent-
lig handler om noget meget enkelt:
Nemlig at vi giver os tid til at
marke hinanden. At vi skaber
opmzrksomhed om hinandens per-
sonligheder, siger han.

Kurset er “smaddergodt”, mener
han. Der er en fin blanding af leg
og alvor, og hans undervisere har
ogsi kunnet distancere sig fra deres
“fag”; kunnet ggre lidt grin med

det. Og det er vigtigt, mener han.

— Det er ogsd en god ide med

afvekslingen mellem teori og fysi-
ske, sportslige aktiviteter. Alle folk
er utroligt engagerede, siger han.

Klogere pa livet

Dorthe Michelsen, 17 4r og 1.g’er
pi Hadsten Gymnasium, har meldt
sig til kurset, fordi hun i forvejen er
dybt interesseret i “alt okkult og
mystisk.” Hun ved noget om hand-
leesning og astrologi og vil finde ud
af, “om der er mere, end man
umiddelbart kan se.” ]

— Jeg tror nu ikke lige meget pé
det hele. Og jeg gér ikke sé meget
op i det fysiske, om det kan hel-
brede mig eller sidan noget.

— For mig drejer det sig om at f&
1o i sjelen. At have det godt med
sig selv, siger hun.

Dorthe Michelsen deltager i
drégmmetydning og healing/clair-
voyance, og nir hun kommer hjem,
vil hun fordybe sig mere i at tolke
sine drgmme. P4 kurset har hun
gvet sig.

— Jeg har lrt, at de skremmende
dremme kan betyde noget godt.
Det er rart at vide, siger hun og
fortzeller om en af sine tilbageven-
dende drgmme, hvor hendes mor
dor.

- Det ggr hun jo ikke i virkelig-
heden. Men man vigner og gra-
der. Drgmmen handler om at Igsrive
sig, om at f4 sine egne meninger.

Dorthe Michelsen er begejstret
for kurset og vil gerne, at der laves
et nyt med et lignende indhold.

— Den, der sidder i kgrestol, er
ofte tvunget til at blive klogere pa
livet pi en anden mdde end andre.
P4 en mere dndelig mide, som
miske er sverere. Til gengzld
lerer man meget ved det, siger
hun.

[HUSKELKRAFT ALK



Som et af de farste dansk
bgrn med muskelsvind h
Henrik Aaberg gennem-
gdet en operation, der for
lzenger hans evne til at g
Et indgreb, der i sig selvi
ret enkelt, men som bag-
efter kraever disciplin 0g
en stor indsats i daglig
treening med benskinnet
Sundhedsstyrelsen har
henstillet til amterne, at
behandlingen centralisel
i Arhus og Kgbenhavn,|
pa Arhus Kommune-
hospital har man nu eta
leret et tvaerfagligt team
at foresta operationernt

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILI

To dage efter operationel

Henrik Aaberg oppe i st&
stativet en halv time, ogl
Aaberg fortzller, at deté
meget nemmere, end hup
havde frygtet.

_ Men vi overvejede i lang
om vi syntes, operationet
alt det, der falger med, v
besveret vaerd for Henrik
siger hun.
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— Det er géet hurtigt og nzsten smertefrit.
Meget nemmere end vi havde frygtet, fortzller
Gitte Aaberg, mor til 10-drige Henrik Aaberg, der
som et af de fgrste danske bgrn med muskel-
svind har gennemgiet en operation, der for-
leenger evnen til at ga.

Operationen fandt sted onsdag den 13. okto-
ber, og allerede fem timer efter var Henrik oppe
at std et minuts tid. Uden at det gjorde ondt
overhovedet.

"To dage senere besggte Muskelkraft patien-
ten og hans mor pé Arhus Kommunehospitals
ortopzdiske afdeling. Henriks stgrste problem
var at undgd at kede sig alt for meget, s4 han slog
tiden ihjel med tegneserier og Nintendo-spil, og
Gitte Aaberg var optaget af hvornir, de kunne f&
lov at komme hjem.

Hjemme venter en noget anderledes daglig-
dag. Henrik, som ellers var ved at holde helt op
med at gi, skal nu hver dag tage benskinner pa
og gve sig grundigt i at gd med dem. Det krever
en stor indsats at veenne sig til, og mange rutiner
i skolen og derhjemme vil der blive vendt op og
ned pa.

— Derfor overvejede vi ogsd i lang tid, om vi
syntes, operationen og alt det, der fplger med, var
besvaret vard for Henrik, siger Gitte Aaberg,
der — som alle andre forzldre til bgrn med
muskelsvind — nemt kan fi nok af sygehus og
diverse behandlinger.

Men de vurderede i sidste ende efter at have
radfert sig med sagkyndige 1 Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlingscenter og med
overlege Ivan Hvid, Arhus Kommunehospital,
at fordelene ville vere stgrre end ulemperne.

Belgnningen for anstrengelserne er for det
fprste, at Henrik det naste par ir kan bevage sig
omkring ved egen kraft. For det andet at han
dermed forebygger rygskavhed eller i det mind-
ste udsztter en eventuel rygoperation til et tids-
punkt, der passer meget bedre med hans fysiske
udvikling.

Centralisering nedvendig

Gang-forlengende operationer med efterfgl-
gende skinnebehandling har i mange 4r veret
anvendt i udlandet. Med gode resultater viser en

‘lang rekke undersggelser.

Inspireret heraf har Muskelsvindfonden gen-
nem nogle 4r arbejdet for at introducere behand-
lingen i det danske sygehusvasen, og for et ir
siden afholdt foreningens Udviklingscenter et
seminar om emnet, hvor udenlandske eksperter
fortalte deres danske kolleger om metoder og
resultater. P4 mgdet blev der enighed om, at
behandlingen burde tilbydes herhjemme, og
Sundhedsstyrelsen fulgte op med en henstil-
ling til amterne om, at behandlingen blev sam-
let to steder i landet; pd Rigshospitalet og pi
Arhus Kommunchespital. p

Kun omkring 15 bgrn vil arligt komme i
betragtning til behandlingen, og derfor er en
centralisering ngdvendig for at samle erfarin-
ger og opbygge tilstrekkelig ekspertise.

P4 Arhus Kommunehospital har overlzge, dr.
med. Ivan Hvid etableret et tvarfagligt team
bestiende af en neurolog, en anastesiolog og

ham selv til at forestd undersggelser, operation
og efterkontrol.

— Vi informerer vores kolleger rundt omkring
i amterne om, at vi har opbygget et team og
gerne vil foretage operationerne. Vi kan jo ikke
tvinge nogen, men jeg regner bestemt med, at
detsstille og roligt vil blive sidan, at sygehusene
vil henvise bgrmene til os, siger Ivan Hvid.

Undersggelse og operation

Ivan Hvid oplyser, at der vil blive en fast maned-
lig dag, hvor team’et er samlet, og hvor bgrnene
og deres foraeldre derfor kan fi overstiet alle
ngdvendige undersggelser pd een gang. For
legerne er det en stor fordel sammen at under-

Gang-forlengende
behandling

Den gang-forlengende behandling bestar
dels af en operation, dels af benskinner —
eller gangstativer — som bamet bagefter skal
anvende for at st og ga.

Operationen kan bestd af op til fem
forskellige deloperationer (alts ialt 10 ind-
greb hvis alle fem foretages pa begge ben),
som typisk hver varer cirka et kvarter. Del-
operationerne er.

I) Achillessene-forlangelse.

2) Seneoverskzring pa indvendige side af
ankelen.

3) Hasemuskelforleengelse pé knzets inder-
side.

4) Hasemuskelforlzengelse pa knaets yder-
side.

5) Fiernelse af stram hoftemuskel.

Faddere rettes op, og benene gipses ind i

godt en uge. Herefter far bamet benskinner

pd, som ger det muligt at st& og g. Skinneme

er forsynet med en I3s i knzet, som udizses,

ndr man skal sidde ned.

Overlage, dr. med. Ivan Hvid har

dannet et tvaerfagligt team til at foresta
undersggelser, operation og efterkontrol
pa Arhus Kommunehospital. Han
understreger, at den gang-forlangende
behandling er et tilbud, som forzldrene
ngje skal overveje.

- Det er ikke bare eet stort smil, og s

gar man i to &r mere. Man skal veere
betydeligt mere fysisk aktiv end tidligere.
Og det “ader” maske af den tid, som man
hellere ville bruge til noget andet, siger han.

sgge barnet, og mindst lige sd vigtigt er det, at
barn og forzldre samtidig kan 3 svar pi alle
spgrgsmal.

Der er fastsat en rekke kriterier for, hvornar
et barn bgr komme til undersggelse for en even-
tuel behandling. En simpel tommelfingerregel
lyder: Hvis barnet er mere end 10 sekunder om
at gi 10 meter eller mere end 10 sekunder om at
rejse sig fra gulvet, er det relevant at overveje en
gangforlangende operation.

Ivan Hvid understreger, at selv om kriteriet er
opfyldt, vil der vere store individuelle forskelle
fra barn til barn. Dels kan det vare, at barnet slet
ikke behgver operationen endnu; dels vil omfan-
get af en operation ofte vaere meget forskellig
afhengigt af det enkelte barns kontrakturer.

— Kirurgien skal vere sd enkel og s hurtig som
muligt, fastslir Ivan Hvid.

Mere omfattende indgreb indebzrer en risiko
for, at barnet ogsd skal i respirator. Og benene vil
vare 1 bandage i leengere tid, hvilket forsinker
genoptreningen. {

— Det er meget vigtigt, at barnet kommer op
hurtigst muligt for at aktivere musklerne. Ellers
svakkes knoglestyrken, forklarer Ivan Hvid.

— Barnet séa/ op samme dag, som det er ope-
reret. Det vil nogle af bgrnene nok opleve som
det skrappeste overhovedet ved hele behand-
lingen, for det kan ggre ondy, tilfgjer han.

Man regner med, at indleeggelsestiden vil vare
cirka en uge. I princippet ind til det ikke lzengere
gor ondt at std op.

— Vi vil som hovedregel nok beholdé barnet en
uges tid netop for ikke at risikere, at foreldrene
lader det ligge 1 sengen, fordi det ggr “for” ondt
at komme op, siger Ivan Hvid.

En enkelt efterkontrol p4 Arhus Kommune-
hospital vil i reglen veere nok. Herefter er det det
lokale sygehus, som tager sig af kontroller.

Man betaler en pris

Ivan Hvid understreger, at behandlingen er et #/-
bud. Det er noget, som foreldrene efter hans
mening ngje skal overveje, om de synes er
anstrengelserne verd for sdvel dem selv som
for barnet.

— Behandlingen krever en indsats. En ret hgj
disciplin i forhold til at fi benskinnerne p4 hver
dag og gd med dem. Og hvis man ikke kan moti-
vere barnet for behandlingen, si mener jeg ikke,
man skal prgve den, siger han.

— Man betaler jo en pris for den. Det er ikke
bare eet stort smil og s& gir man i to 4r mere. Man
skal vaere betydeligt mere fysisk aktiv end tidli-
gere. Og det “eder” miske af den tid, som man
hellere ville bruge til noget andet, siger han.

HUSKELRRAHTAPY
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ely om nogle af de ting, vi
Sarbcjdcr med i Muskelsvind-

fonden, tager lang tid — 08
nogle tager efter min smag alt for
lang tid — er det ikke anderledes
end, at mange af de strilende fanta-
sier, vi havde hele tilbage i‘81 om et
“Institut” som det ideclle sted for
muskelsvindgruppen, stadig er gel-
dende. Mange af de tanker, vi havde
dengang, stir uendret. Det skulle
jo ogsé vaere meerkeligt, om vi havde
faet dekket alle vores behov ind,
selv om vi jo ikke har spildt tiden i
arene, der er géet. Vi har haft travlt
med si meget, men nu er vi klar til
konkret at overveje, hvordan vi bedst
far banket et sted op, hvor folk med
muskelsvind og deres familier kan
tage ophold og £4 3-4 ugers intensiv
behandling af krop 0g sjel.

Grundtanken stammer fra mine erfa-
ringer fra Fysiurgisk Hospital i Hald
Ege, hvor jeg som ung fik ophold 12
4r i trek 1 mine sommerferier. Her
startede det hele med en lungebe-
teendelse pa Viborg Sygehus og en
interesseret overlege, som fik mig
lokket ud pa Hald til fysisk
optrning, sa han kunne fa rettet op
pa dette unge, krogede menneske.

Der var aldrig nogen, der udligere
havde anset det for at v&re umagen
veerd at give fysisk tzening til folk
med muskelsvind. Og det var sim-
pelthen en uvurderlig erfaring for
mig at opleve, at et sadant forlgb
faktisk kunne give mig flere kraefrer,
kunne rette op pd mine kontrakturer,
kunne give mig nye handlemulig-
heder og i kraft heraf i den grad gge
mit psykiske velbefindende.

Siden da har det veret min kongs-
tanke, at de resultater, som jeg ople-
vede pé min egen krop, burde og
skulle komme alle andre med mus-
kelsvind til gode; og at Muskel-

og sutsko

svindfonden skulle etablere en pen-
dant til dette sted. Et sted, hvor
mennesker med muskelsvind og
deres familier kunne fa den samme
saltvandsindsprgjtning, som  ef
hovedforklaringen pa den energi og
det _livsindhold. jeg selv har fiet.

Det afrikanske hospital
Almindelige hospitaler, som vi ken-
der dem, er til brok og dreknuder.
Det, vi vil nu, er at skabe en helt
ny behandlingskultur med udgangs-
punkt i det hele menneske. Vi vil skabe
et sted, der BADE er et behand-
lingssted OG et sted for socialt og
kulturelt samvzer. Nogle har kaldt
det for ‘det afrikanske hospital’”.

Ethvert menneske, handicappet
som ikke-handicappet, har ud over
et fysisk velbefindende brug for ¢t
godt socialt og kulturelt liv. Derfor er
MarselisborgCentrets naturlige til-
bud om genoptrEning 0g vedlige-
holdelse i varmtvandsbassiner 0g
ved hjzlp af moderne fysioterapi
¢enke ind i en ramme af sociale og
kulturelle tilbud.

Der skal vare caféer og udstil-
lingsrum, mulighed for musiske og
kunstneriske aktiviteter 08 under-
visnings- 0% forskningsaktiviteter.
Og det hele skal g2 op i en hgjere
enhed af fysisk og psykisk velvare
for de, der er der.

1 stedet for at medbringe bade-
kibe og sutsko, som folk normalt tra-
sker rundt i pd et sygehus, medbrin-
ges hele familien, venner 0§ hjelpere
til at hjzlpe brugeren under opholdet
og samtidig vare en del af processen.
Bade for at lzre af den, men ogsé
for at opholdet bliver en falles fami-
licoplevelse, i stedet for en isoleret
behandlingsoplevelse.Under ophol-
det er det desuden tanken, at der
skal veere mulighed for at fi kigget
hjelpemidler efter 1 spmmene.

Miske skal korsettet retees til, eller
maske er det kerestolen; eller ogsa
kan et nyt hjaslpemiddcl afprgves,
mens man er der.

Skjulte krefter

Muskelsvind kan ikke helbredes, 0g
derfor md malet med behandlingen
veaere at £ styrket den enkeltes livs-
kvalitet. Men behandlingen skal
vaere si enkel som muligt, og den
skal vaere tilstrekkelig, uden at den
kommer til at dominere tilveerelsen
toralt.

For det kan ikke vare meningen,
at vi skal vaere “professionelle han-
dicappede”, der kun beskaftiger sig
med behandling og fir stjaler al den
gode tid, som vi ogsi har brug for
til andre sager.

Det er bade effektivt, tidsbespa-
rende og energiskabende at tage
nogle ordentlige hug og s& vedlige-
holde det en-to gange om ugen
resten af dret.

Det kan vere, at fire uger kan
virke noget bombastisk 0g maske
afskrekke nogen, og det skal heller
ikke opfattes som en nagelfast dosis.
Vi skal selvfglgelig have flexible til-
bud til mennesker, som har varie-
rede behov.

For alle os, der har “siddende
arbejde” (et ret kendt begreb inden
for vores rskker) er det indlysende,
at det er pé sin plads og pikrevetat
f3 rykket lidt rundt pé fysikken. Si
jeg er ikke et eneste gjeblik i tvivl
om, at det at komme i klperne pi
hgjt professionelle folk, som er
stand til at vise dig de skjulte krzf-
ter, du har, bliver en helt central
oplevelse for alle, der prover det.

Da jeg var pd Hald, traf jeg fysio-
terapeut Birgit Sreffensen. For Bir
git var smd fremskridt nojageige lige
si interessante som store fremskridt
og hun evnede at fi enhver patient



inklusive mig sely, til at fgle sig som
det mest interessante tilfelde pa
denne jord. Som noget helt centralt
formdede hun at fi liv 1 de muskler,
jeg ikke selv vidste, jeg havde. Med
andre ord — vi har skjulte krefter.

Med til historien hgrer, at det lyk-
kedes for mig at lokke talentet Birgit
Steffensen ind i Muskelsvindfon-
den, hvor hun fortsat spreder den
samme 4and.

Samarbejde

Et ophold pd MarselisborgCentret
skal naturligvis omfattes af de tanker,
vi igennem drene har syntes var og er
sd vigtige. Nemlig det at tage hind
om hele livssituationen; at danne sig
et totalbillede af, hvor man er, og
hvad man har brug for her og nu.
Har man brug for et nyt korset? Er
der &ndrede boligbehov? Det kan
vaere sexuelle problemer eller spargs-
mél eller problemer 1 forbindelse
med accept af diagnosen.

Det kan vare sd meget — og derfor
skal vi, som vi hele tiden har gjort,
satse pd tverfaglighed med en hgj
faglig kompetence.

Det spendende bliver ogsi sam-

arbejdet med de andre organisatio- -

ner, Gigtforeningen, PTU, Hjzlpe-
middelinstituttet samt Arhus Amt
og Arhus Kommune. Det skal blive
spendende med et parlgb, som bes-
tir af en offentlig instans og private
organisationer. Det kommer til at
danne grobund for et progressivt
udviklingssted for hele hjalpe-
middelomrader — et kraftcenter for
det vi kan kalde anvendt forskning —
ogsé pd tveers af handicapgrupperne.

Lad det komme an pa en preve
Mange behandlere vil muligvis vaere
skeptiske ved tanken om de fgr
anmeldte store doseringer af fysio-
terapi. Det er der pé sin vis ikke

MARSELISBORGCENTRET
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noget at sige til. De har jo ikke selv
muskelsvind og har ikke prgvet
medicinen pi egen krop.

Miske vil der ogsa skulle overta-
lelse til hos flere af os, som har mus-
kelsvind. Det er et spgrgsmil om til-
lid og troen pd en sag. Jeg har en
tyrkertro pd, at en indsats som
beskrevet vil vere et ubetalelige
gode for alle, der har muskelsvind.

Ligesom da vi fremlagde tilbuddet
om en organisation, der hed Mus-
kelsvindfonden. Folk var dengang
noget tilbageholdende, fordi vi jo
ikke kunne vise nogle resultater, for
der var nogen, der ville vaere med
til at lave det, og vaere med i opda-
gelserne. Dem, der vil vaere med til
at prgve krafrer pd Marselisborg-
Centret, vil bl.a. fi chokagtige ople-
velser af, hvor fantastisk det er med
en ordentlig skudefuld fysioterapi.

Det hele startede alts med idéen
. om ngdvendigheden af kompakt
fysioterapeutisk behandling, Tiden
har sd gjort, at vi har fiet mange
andre funktioner med ind 1 Marse-
lisborg-konceptet. Og for dem, der
mdske kunne forledes til at tro, at
jeg ikke har meget andet end fysio-
terapi 1 hovedet, kan jeg kun for-
telle, at jeg er meget lykkelig over
udsigten til den mangfoldighed af
kulturelle, sociale og behandlings-
massige tilbud.

Men jeg gleder mig nu alligevel
ogsd til at byde folk velkommen til
en soldateragtig gennemhgvling pa
sjeel og krop.
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Hvad er det, der skal forega inden for
murene pa MarselisborgCentret!?

Hvad mener vi egentlig med de
mange ord, der i drenes lob er sagt og
skrevet om et serligt institut for men-
nesker med muskelsvind og deres
familie?

Konkrete svar pa de sporgsmil
trenger sig pa. Der skal ked pé visio-
nerne, for om alt gir vel, flycter
Muskelsvindfonden i lebet af et ars tid
ud i Marselisborg Hospitals smukke
bygning 7, som foreningen kebte den
|. januar 1993.

For et par dr siden blev Marsekis-
borgCentret praesenteret af parterne
i projektet: Muskelsvindfonden, PTU,
Gigtforeningen, Hjzlpemiddelinstitut-
tet, Arhus Amt og Arhus Kommune.
Der er store muligheder i og forvent-
ninger til dette samarbejde mellem
privat og offentligt; og man kan lgfte
meget i flok, feks. et avanceret
treningsbassin.

Men det er kun een side af sagen. En
anden er brugernes behov og onsker.
Hvad er det, mennesker med muskel-
svind mener, de har brug for, og som
Muskelsvindfonden i de kommende ar
skal arbejde pa at kunne tilbyde?
Dybest set drejer det sig vel om den
filosofi, der ligger bag. Om behand-
lingsfilosofi, om sygdoms- og sund-
hedsopfattelser.

Evald Krog indleder i dette num-
mer en debatserie, der prever at
besvare nogle af spergsmilene. | de
kommende numre vil behandlere, bru-
gere, medlemmer og andre bidrage til
diskussionen.

Og samtidig opfordrer redaktionen
enhver interesseret til at give sit besyv
med. Det behover ikke vere lange
indleg; konkrete forslag og ideer er
meget velkomne. Jo flere bidrag, jo
bredere og bedre en debat. joj
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Sgren Christensen blev
drivkraften i et bofzlles-
skab for fire fysisk
handicappede, fordi han
var ved at blive lullet totalt
1 sgvn pa det kollegium,
hvor han boede i 15 4r.
Bofzllesskabet 1 Viby
udenfor Arhus er
forelgbig det eneste i
landet, der fungerer efter
48-4 ordningen.

ivet pd en institution hang
L Sgren Christensen ud af hal-
sen efter 15 4r, sd i 1987
begyndte han at se sig om efter en
anden mdde at bo pa.

Da han i begyndelsen af 70°erne
flyttede ind pé et kollegium for
unge, fysisk handicappede, var
beboerne aktive, og der skete en
masse omkring ham. Men da de
mest raske med tiden flyttede der-
fra, blev de erstattet af folk med
meget tunge handicaps, for eksem-
pel hjerneskadede. Derfor indsd
Seren Christensen, at det var pd
tide at finde pd noget andet. Og
sddan var de nogle stykker dér pé
stedet, som havde det.

Men alternativerne til at bo pd
kollegium gav ikke rum for et mere
selvstendigt liv, syntes de.

— Pé plejehjemmet deponerer

'.‘

man sin selvbestemmelse i garde-
roben, nir man flytter ind. Og tan-
ken om at bo i beskyttet bolig
under opsyn 14 os ogsd meget flemt.
Vi ville ud og leve vores eget liv,
forklarer Sgren Christensen.

Derfor miétte de fire fysisk han-
dicappede til at skabe noget for sig
selv — helt fra bunden.

Dén opgave kastede Sgren Chri-
stensen, projektets ankermand, sig

‘1'lii!l

Fri mig for
institutioner

I

i
L

bo sammen med andre. De vil hellere sidde i hver deres lejlighed og

— Mange handicappede har svzrt ved at indremme, at de har lyst til at |

over med en vanlig omhyggelig-
hed og staedighed. Og han startede
1 bogstavelig forstand fra bunden,
nemlig med at finde en tom grund
idet kvarter, Arhus-forstaden Viby,
hvor de fire kunne tenke sig at bo.
Men der var mange andre praktiske
detaljer at fi rede pd.

—Ingen havde prgvet at starte et
48-4 bofallesskab fgr. Og selv om
det var et privat initiativ, skulle vi

“klare sig selv”, selv om det ikke altid er lykken, siger Sgren Christensen

have kommunens velsignelse af
projektet. Det tog et par ar, fgr byg-
geriet blev sat pa skinner, siger
Sgren Christensen.

— Vi endte med at lave en ord-
ning, si beboerne bor til leje hos
bygherren. Til gengeld fik bygher-
ren kommunens garanti for, at huset
ville vere lejet ud de fgrste ti 4r.

Fra starten arbejdede Sgren Chii-

stensen tet sammen med arkitek- »
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ten. Huset blev indrettet, si bebo-
erne fik hver sit verelse med selv-
stendigt bad og toilet, bygget op
omkring et stort, ébent kgkken
samt en lys, fzlles have- og
opholdsstue.

Parcelhusene pd Hgmosevej i
Viby fik et bofallesskab til nabo.

Opgavefordeling

— for husfredens skyld
Bofzllesskabet er mere end en
praktisk foranstaltning.

— Man skal have lyst til felles-
skabet og samveret med andre
mennesker, hvis man skal bo her. Vi
stiller nogle store krav til hinan-
den, for ellers kan det ikke fun-
gere at bo s t&t sammen og sam-
tidig have plads nok til at leve sit
eget liv, understreger Sgren Chri-
stensen.

Ogsa pé det praktiske plan skal
de fire beboere vare indstillede pa
at yde en indsats.

_ Vi skiftes til at lave madplan
og kgbe ind. Vi spiser sammen til
frokost og om aftenen, ndr vi er
hjemme. Og vi er selvfglgelig med
til at bestemme, hvem der skal bo
her, og hvem vi vil ansztte som
hjelpere. Desuden er vi tre om at
dele en bil — kun én af os er ngdt til
at have et kgretg] pa fuld'tid — og en
gang hver tredje mined holder vi et
husmgde sammen med personalet,
hvor vi diskuterer, hvad der er sket,
og hvordan det gér.

Til gengzld er-der andre ggre-
mal, som beboeme har fordelt imel-
lem sig. Sgren Christensen mener,

_ at det for husfredens skyld er smar-

test, hvis en enkelt beboer for
eksempel stér for hjeelpernes vagt-
plan, mens en anden styrer gkono-
mien for bofzllesskabet alene.

I tilfeldet Homosevej er det ham
selv, der bestyrer gkonomien, og
det er ikke helt uden grund. For da
Sgren Christensen sprang pa hove-

Sgren Christensen: — Handicappede er slemme til ikke at ville give afkald

det ud p for lavt vand som 19-arig,
var han nzsten ferdiguddannet
bankmand.

Siden den dag har han siddet i
kgrestol, lammet fra brystkassen
og nedefter. Armene kan han stadig
bruge — men fingrene er ogsd uden
falelse.

Han har veeret gift og er blevet
skilt igen, og han har lest historie
p4 universitetet en periode.

— 8% overmandede sorgen mig en
tid, og jeg mitte holde op med at
studere for at komme ovenpd igen,
siger han.

Egoisme og ragen-til-sig

I dag er Sgren Christensen 48 dr.
Meget af hans tid gir med at holde
foredrag og arbejde aktive for sin
handicapforening, PTU. Samtidig
er han handicapkonsulent i Arhus
Amt.

Frokost i bofzllesskabet pa Homosevej.

- Alting bliver billigere,
nar man deles om det;
mad, telefon, aviser, osv.
Jeg har heller ikke ret
meget familie, og jeg
ville ked mig gudsjam-
merligt, hvis jeg skulle
sidde alene i en lejlighed
med en hjzlper, fortzl-
ler Saren Christensen.

pa noget og rage sa4 meget som muligt til sig. Det er noget afsindigt pjat,
og det er jeg meget modstander af. Her har vi lavet en zrlig udmaling af

vores behov, og vi er ikke bange for at deles om tingene — tveertimod

Efter fire 4r pd Homosevej er
bofellesskabet stadig den ideelle
méde at bo pé for ham.

_ (Bkonomisk er det en stor for-
del. Alting bliver billigere, nir man
deles om det; mad, telefon, aviser
osv. Jeg har heller ikke ret meget
familie. Og jeg ville kede mig
gudsjammerligt, hvis jeg skulle
sidde alene i en lejlighed med en
hjzlper, mener Sgren Christensen.

— P4 Hgmosevej hygger vi os for
det meste med hinanden. Selvfgl-
gelig opstdr der gnidninger ind
imellem. Men problemer mellem
beboerne klarer vi som regel pd
husmgderne. Og mange af kon-
flikterne med hjzlperne undgar vi
ved, at de for en periode tager sig af
én af de andre beboere.

Det er en anden spidsfindighed
ved Bofzllesskabet i Viby; hjel-
perne er ansat af huset og har ikke
tilknytning til én beboer. En vagt-

plan sgrger for, at alle beboeres’

behov for hjzlp er dekket 24 timer
i dggnet. Men tilsammen har de
fire p4 Hgmosevej behov for ferre
hjzlpetimer, end hvis de boede
hver for sig.

— Kommunen sparer 20 timers
lgn til en hjelper i dggnet pi den
made, men besparelsen er ogsa en
tilfredsstillelse for os selv, siger
Sgren Christensen.

— Handicappede er slemme til

ikke at ville give afkald pd hoget og
at rage s& meget som muligt til sig.
Det er noget afsindigt pjat, og det
er jeg meget modstander af. Her
har vi lavet en ®rlig udmiling af
vores behov, og vi er ikke bange
for at deles om tingene — tvart-
imod.

Den egoisme, som han mgder
hos mange handicappede, er en af
grundene til, at der kun eksisterer
ét bofellesskab under 48-4 ord-
ningen, mener Sgren Christensen.

—Men det er ogsi en stor beslut-
ning at flytte sammen pé den méde,
fordi nogen skal have overblik over
for eksempel gkonomi og en “for-
retning” med 18 ansatte, siger han.

— Mange handicappede har des-
uden svaert ved at indrgmme, at de
har lyst til at bo sammen med
andre. De vil hellere sidde i hver
deres lejlighed og “klare sig selv”,
selvom det ikke altid er lykken.

Sgren Christensen er ikke i tvivl
om, at man burde lave flere bofzl-
lesskaber 4 la Hgmosevej, men at
kommunerne og handicapforenin-
gerne ogsi skal blive bedre til at
ridgive de handicappede, hvad
driften angar.

— Vi vil jo allesammen gerne
bestemme over vores eget liv sé
meget som muligt, siger han. [




I traeningslejr til voksenlivet

Lettere at bo kollektivt

| fordret vedtog Folketinget en lovaen-
dring, som treeder i kraft den 1. januar
1994,

Efter den dato bliver det muligt at fa
boligstatten beregnet individuelt, selv
om man bor i et sékaldt kollektivt
bofallesskab, d.v.s. at man er flere om
et kakken.

Den nye lov omfatter ogsa bofal-
lesskaber for sarlige grupper, som
handicappede hgrer under.

| dag beregnes boligstotten p4 bag-
grund af husstandens samlede ind-
tegt og i mange tilfelde betyder det,
at indtagten er for stor til, at bolig-
stetten bevilges.

Ud over &ndringer i stottereglerne
har Folketinget vedtaget et par for-
segsordninger, som forelgbig skal kere
i tre dr, ogsd med virkning fra |. januar
1994.

I den periode vil 500 boliger hvert
ar blive opfert med statsstertte 1il brug
for bofallesskaber. Kvoten omfatter
blandt andet paragraf 68-bofalles-
skaber, og kan ogsa gzlde bofalles-
skaber, der allerede er opfert.

En anden forsggsordning betyder, at
kommunerne fremover kan st som
lejere af almennyttige boliger med
henblik pa at videreudleje dem til
bofallesskaber.

Formdlet med de nye @ndringer er
at lette adgangen til at bo kollektivt,

pepe

Pottemagertoften i Holme er
et §68-bof=llesskab, hvor

de fire beboere

betaler for husleje og kost og
er under opsyn degnet rundt

Ida Johnsen har tilbragt det meste af sit liv .pé institution.
Men efter tre 4r i bofzllesskabet Pottemagertoften
feler hun sig parat til at bo alene.

AF PERNILLE PEDERSEN
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hos venneme og have selskab der-

hjemme. Men den 25-drige pige

fra Randers har faet et stgrre og stgrre

behov for at vare sig selv engang
imellem.

Ida er spastiker, og har tilbragt det

I da Johnsen elsker at tage pa besgg

meste af sit liv pi Solbakken, en insti-

tution for fysisk handicappede unge
uden for Arhus.

Derfor var hun lykkelig, da hun for
tre ir siden fik tilbuddet om at flytre
ind i det nyetablerede bofzllesskab
Pottemagertoften i Holme syd for
Arhus.

Pottemagerroften er et sikaldt para-
graf 68 bofzllesskab, hvor de fire
beboere betaler for husleje og kost, og
er under opsyn dggnet rundt.

Bofzllesskabet hgrer under Sol-
bakken og ligger i et gult reekkehus-
byggeri.

Lige inden for hoveddgren fgrer en
lang gang ned til et stort fellesrum
med hyggekrog og spisekgkken sam-
let under de blimalede spzr i loftet.

Pa begge sider af gangen har beboermne
hver deres verelse med selvstendige
toilet og bad.

Pi Idas 20 kvadratmeter har skrive-
bordet fiet den centrale plads ved
vinduet, si hun kan kigge ud i haven,
nir hun sidder og arbejder. Compu-
teren star fremme, lige til at bruge —
og billeder af familie og venner hxn-
ger overalt pd vaggene.

Nye krav
— I begyndelsen var det svart at bo
her, forteller Ida.

— Jeg kom lige fra en institution,
hvor de sgrgede for alting, mens
bofzllesskabet lige fra farste dag stil-
lede helt andre krav til mig. Jeg skulle
pludselig selv sgrge for at ggre nogle
ting, som ellers altid er blevet gjort for
mig helt automatisk; for eksempel
sgrge for, at telebussen kom og hen-
tede mig.

Pottemagertoften er oprindelig
teenkt som en slags treningslejr for

folk, der er pa vej til at flytre i egen »
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bolig. Men det har efterhinden
zndret sig en smule. For nogle fin-
der ud af, at bofzllesskabert lige er
sagen for dem, og andre, at de med
tiden vil satse pa at fi en pleje-
hjemsplads eller en beskyteet bolig.

Der er ogsé stor forskel pi det
behov, hver enkelt beboer har for
hjzlp fra pedagogerne pi Potte-
magertoften. Nogle skal have stgtte
hele tiden, mens andre kan klare
det meste selv.

For alle gzelder imidlertid det
krav, at de er i gang med enten
skole eller arbejde, nir de flytter
ind. Personalet ggr ogsé meget ud
af at lave nogle aftaler med hver
enkelt beboer; en sikaldt hand-
lingsplan for bdde bolig og uddan-
nelse i fremriden.

Handlingsplanen bliver Igbende
diskuteret og filet pé af beboere og
personale 1 fellesskab.

Kortspil og fjernsyn

Ida har aldrig fglt, at personalet pa
Pottemagertoften blandede sig for
meget 1 hendes liv.

— For det meste fir jeg lov til at
gore, hvad jeg vil, siger hun.

— Her er ikke sd meget perso-
nale, sd der er heller ikke sd mange
meninger om, hvad der er godt og
rigtigt for mig. I bofallesskabet er
der mere ro — og det treengte jeg til.

For Ida er det skgnt at kunne
lukke sin dgr, nir hun trenger til at
vere alene. Men kontakten mel-
lem beboerne er god, synes hun.

— Vi samles tit i fzllesrummet
om aftenen. Nogen gange spiller
vi kort — men vi har jo et skide
fjernsyn, s vi laver ikke si meget
sammen, siger Ida. Hun indrgm-
mer dog i samme dndedrag, at hun
ogsa selv er ret vild med at se fjern-
syn.

—Men jeg kommer nu til at savne
ham, der lige er flyttet herfra, til-
fgjer hun.

— Vi kunne snakke om alt. Hvis
jeg hang med nzbbet, var han altd
parat til at f mig til at grine.

Ida har géet pa daghgjskole i de
tre ar, hun har boet pi Pottema-
gertoften. Hun nzvner drama,
musik, politik og edb blandt de fag,
hun har haft pi skolen.

— Samtidig har jeg herhjemme
lert alt det, jeg skal kunne for at
komme ud og bo for mig selv, siger
hun.

— Det er det, jeg har lyst til nu, og
jeg er allerede blevet skrevet op til
en beskyttet bolig. |

Ida Johnsen: - Bofzllesskabet
stillede lige fra forste dag
helt andre krav til mig.

Jeg skulle pludselig selv sgrge
for at gore nogle ting, som
ellers altid er blevet gjort for
mig helt automatisk.

FOTO: JONNA KELDSEN/MANUS

Las, gt og vind

Muskelkraft fortsatter konkurrencen for leserne af artiklerne om
beformer for unge. Fotografiet ovenfor forestiller noget, der naevnes
i artiklen “Fri mig for institutioner” (side 25-26). Det er et navne-
-ord. Du skal gette, hvad fotografict forestiller, skrive det pa kupo-
nen og sende ind til redaktionen. I nseste nummer bringer vi foto-
grafiet i fuld stgrrelse og navnene pé tre vindere blandt de rigtige svar.
Gevinsterne til dette nummers
konkurrence er tre flotte, avan-
cerede Grgn Koncert-tasker,
vaerdi kr. 125 pr. stk. Hoveds 2 » I
premien, som vi trekker lod
om til sidst blandt alle rigtige
svar, er et gavekort pi kr. 3.000,
som du kan indlgse i din ner-
meste IDEmgbler-forretning!
(Konkurrencebetingelserne er
beskrevet narmere i Muskel-
kraft 5/93 s. 17). Kuponen skal
sendes til Muskelsvindfonden,
Vestervang 39-41, 8000 Arhus
C. Mrk. “Konkurrence-Muskel-
kraft”. Den skal vaere os i
hende senest med posten man- T
dag den 29.11.1993.

13

Fotogr;ﬁet forestiller:

Navn:

Adresse:

Tre i vindertrgjen

Vinderne af konkurrencen i Muskelkraft 6/93 blev:

Inger-Marie Bernskov, Hillergd.

Ellen Lyding, Kolding.

Kirsten Pedersen, Mgldrup. |
De har féet tilsendt preemien, en Muskelsvindfonden-sweatshirt. .

FOTO: JONNA KELDSEN/MANUS

Fotografiet i sidste nummer forestillede en bog.
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uskelsvind
den

Vi ber ikke ngjes med

at keempe for rimelige
forhold for handicappede
1 Danmark eller det
okonomisk bedrestillede
Europa, mener Erik Jgrs,
der er aktiv i Muskel-
svindfondens u-lands-
gruppe.

Gruppen undersgger for
tiden mulighederne for
at starte projekter i bl.a.
Bolivia og Cambodia.

AF ERIK JBRS

uskelsvindfonden opstod
i en kamp om retten il fri
udfoldelse for mennesker

med muskelsvind. Der kempes
stadig og vindes mange sejre for
muskelsvindlere, for mennesker
med andre typer handicaps og
endog for mennesker uden handi-
caps —og “det er jo bare dejligt”.
At skabe ens betingelser og
muligheder for alle mennesker er et
fornemt mél. Det bygger pa grund-
holdningen, fgrst udtryke af Ari-
stoteles (en gammel greker, zldre
end Jesus) og siden af Muskel-
svindfonden: “Ethvert menneske-

liv er uendelig vardifuldt”. Dette
gzlder alle menneskeliv pa klo-
den, og er vi ikke opmzrksomme
pé dette, saver vi den gren over, vi
selv sidder pd - fordi stor ulighed
mennesker imellem skaber splid
og ufred.

Muskelsvindfonden bgr altsd
ikke ngjes med at kempe for rime-
lige forhold for handicappede i
Danmark eller det gkonomisk
bedrestillede Europa. Vi m4 ogsé pé
banen 1 forhold til den 3. verden.

Nordisk mgde
Mulighederne er mange, og ved et

feellesnordisk mgde arrangeret af
De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner (DSI) i Tisvilde 3.-5. sep-
tember 1993 var en rekke handi-
caporganisationer fra Norden samlet
for at diskutere integrationen af
handicapaspektet i bistandsprojek-
teri ulandene. Et ngdvendigt initia-
tiv eftersom syv procent af Jordens
befolkning er handicappede, og
mindre end en procent af ulands-
bistanden gir til handicappede.
Fra Danmark deltog DSI, Dan-
ske Dgves Landsforbund, Dansk
Blindesamfund, Dansk Handicap
Forbund, Landsforeningen Evne-

FOTO: JORGEN SCHYTTE

svages Vel og Muskelsvindfonden.
Mange gode idéer kom frem i lgbet
af weekenden, og i modsatning til
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de gvrige nordiske lande er ulands-
bistanden ikke beskéret i Danmark,
hvilket giver os gode muligheder
for at f bevilget midler til ulands-
arbejdet.

Disse muligheder bgr danske
handicaporganisationer i hgjere
grad benytte, inden udenlandske
organisationer legger billet ind,
hvad allerede er ved at ske.

Bistand i gjenhgjde

At involvere danske handicapfore-
ninger i et ulandsengagement vil
vere med til at bringe dansk
ulandsbistand i gjenhgjde med
befolkningen; noget som i disse
lidt for “gennemprofessionalise-
rede” tider kan vare yderst til-
trengt. Det kan i princippet side-
stilles med den brugerstyring, som
mange handicapforeninger har
kaempet for i mange 4r.

Udtrykket “vi ved, hvor skoen
trykker” gaelder ogsd her, og vi mé
sikre, at handicappede p4 lige fod
med andre “eksperter” deltager i
planlegning og gennemfgrelse af
alle handicapaspekter i ulandsbi-
standen. Det kan ggres ved samar-
bejde mellem han)dicaporgani-
sationer i i- og ulande og ved
samarbejde mellem handicap-
organisationer og nationale eller
internationale bistandsorganisatio-
ner (f.eks. Rgde Kors, Red Barner,
Folkekirkens Ngdhjzlp, Danida,
FN—organisationer m.fl.).

Endvidere vil anszttelse af han-
dicappede riddgivere i nationale og
internationale bistandsorganisatio-
ner kunne vaere et skride p4 vejen.
Under alle omstendigheder bgr det
i fremtiden veere sddan, at ingen
handicapprojekter startes, uden at
handicappede med specialerfaring
pa omradet er taget med pa rad.

Hidtidige erfaringer

I Norden stir handicaporganisatio-
nerne i Sverige og Norge sterkt i
forhold til ulandsarbejdet.- Den
svenske organisation SHIA (Handi-
kapporganisationernas Internatio-
nella Bistdndsstiftelse) har séledes
et drligt budget pd ca. 20 millioner
sv.kr. til ulandsarbejde. Mange orga-
nisationer har formuleret en
“ulandspolitik”, og ved mgdet pi

Y RUHUSHERAF

verden

Hanaholmen i Finland i 1991 (Tis-
vilde-mgdet 1993 var en forlengelse
heraf) mellem de nordiske handi-
caporganisationer blev der formu-
leret en resolution som basis for nor-
disk stgtte og samarbejde orrikring
handicapprojekter i den 3. verden.

I Danmark har enkelte handicap-
organisationer i mange ar arbejdet
med projekter i ulandene. DSI har
fra 1992 ansat en ulandskonsulent,
hvis opgave det er at starte kon-
krete projekter mellem DSI og lig-
nende paraplyorganisationer i ulan-

FOTO: LASSE JORGENSEN

Erik Jars er lzge, medlem af Muskelsvindfonde
reprasentantskab og aktiv i foreningens u-landsgrup;
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dene. Samt hjzlpe organisationer
under DSI til selvstaendigt at gen-
nemfgre bistandsprojekrer.

Ulanskonsulenten har siledes
besggt DSI’s medlemsorganisatio-
ner for at kortlegge ressourcer og
interessen for ulandsarbejdet, lige-
som der fra DSI’s side udfgres
lobby-arbejde i nationale og inter-
nationale bistandsorganisationer
med henblik pd en integrering af
handicapaspektet 1 “alle” bistands-
projekter.

Dansk Handicap Forbund har
siden midten af firserne i samar-
bejde med Nicaragua Komiteen
haft to projekter i Nicaragua og er
pt. ved at starte et projekt i Mozam-
bique sammen med Mellemfolke-
ligt Samvirke. Projektindholdet har
veret kgrestolsrenovering og vaerk-
stedsproduktion med handicappet
arbejdskraft.

Dansk Blindesamfund arbejder i
Bangla Desh, Indien og Nepal med
projekter til behandling og fore-
byggelse af blindhed, jobskabelse
og ctablering af informationskilder
for blinde. Landsforeningen for
Bedre Hgrelse forbereder et be-
handlings- og undervisningsprojekt
i Nepal.

Hvad gor Muskelvindfonden?

I foriret 1993 blev der startet en
ulandsgruppe i Muskelsvindfon-
den, og siden er der afholdt to
mgder, herunder et orienterende
mgde med DSI’s ulandskonsulent.
Gruppen er stadig pd “summe-
stadiet”, men har kontakter til Boli-
via og Cambodia med henblik p
fremtidige projekter.

Bolivia-projektet vil kunne gen-
nemfgres i samarbejde med en
lokal handicaporganisation, og ide-
erne gir pa organisationsudvikling,
hjeelpemiddelproduktion, behand-
ling og undervisning.

Cambodia-projektet er en idé fra
FIDIDA (finsk ulandshandicap-
organisation), der gnsker et finsk-
dansk samarbejde med en lokal-
afdeling af Disabled People Inter-
national i Cambodia om et projekt
omfattende lignende eleménter
som projektet i Bolivia.

Endvidere har en erfaren engelsk
organisation, Action on Disability
and Development, udtrykt gnske
om et samarbejde og er interesse-
rede 1 at besgge Muskelsvindfon-
den 1 lgbet af efteraret for at disku-
tere sagen narmere.

Interessen udefra skyldes som

ovenfor nevnt de bedre mulighe-
der, vi har i Danmark for at opni
stgtte til projektarbejde.

Vigtigt for, at Muskelvindfonden
kan ga ind i et sddant arbejde, er
medlemmernes opbakning. Det
meget fine idegrundlag “Vardier
og Mal for Muskelvindfonden”,
som er blevet til bl.a. pd baggrund
af landsmgdets arbejde i juni, giver
i bred forstand opbakning til en
involvering i handicaparbejdet pi
verdensplan. Og et sidant arbejde
vil ligge fint p4 linje med fondens
and.

Forstiende arbejde
Inden Muskelsvindfonden vil vare
parat til at indg3 1 et eventuelt pro-

jektarbejde, skal principperne og
en politik for omridet formuleres
og indpasses 1 Muskelsvindfondens
gvrige aktiviteter.

Projekterne vil kunne finansieres
100 procent af DANIDA. Af det
samlede projektbelgb vil fonden
kunne bruge syv procent i den
hjemlige administration, ligesom
lgnninger til konsulenter og revisor-
bistand i forbindelse med projekter
vil kunne betales over projekt-
bevillingen.

Man kan alts starte projekter,
uden at det vil koste Muskelsvind-
fonden en gre. P4 lengere sigt vil
dog det vere flot, hvis vi kunne
afsztte en procent af fondens sam-
lede oms&tning til egenfinansie-
ring af handicaparbejdet i den 3.

verden. I lighed med hvad den dan-
ske stat ggr.

Muskelsvindfonden fir med et
engagement fgrst og fremmest
mulighed for at medvirke til en for-
bedring af forholdene for handi-
cappede i ulandene.

Muskelsvindlere med lyst til
dette arbejde vil {3 personlige ople-
velser og inspiration 1 mgdet med
fremmede kulturer i en grad, som
man ikke drgmmer om.

Arbejdet er ikke let og krever
meget knofedt; men med den uim-
ponerethed og entusiasme som fon-
den som regel gér til biddet med,
vil Muskelsvindfonden kunne blive
et friskt pust i bistandsverdenen
herhjemme og ude omkring.

Lad os nu se hvad der sker!
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Arv og testamente
til Muskelsvindfonden

En vejledning.

Selvom Muskelsvindfonden er en
kendt organisation, arver den i sam-
menligning med de fleste andre
lignende foreninger ikke szrligt
meget. Fordi den stadig er ung, og
fordi den er lille; 22 4r og cirka
1.300 medlemmer.

Derfor er Muskelsvindfonden i
meget hgj grad tvunget til hele
tiden selv at skaffe sig indtzgter —
hvilket den ogsi ggr med stor
glede i form af Grgn Koncert og
andre indsamlingsaktiviteter — men
det betyder samtidig, at ethvert
bidrag i form af gaver og arv vejer
ekstra tungt. Det letter det stadige
pres for at finde metoder til at
finansiere det arbejde, som men-
nesker med muskelsvind og deres
familie har brug for bliver gjort.

Ingen arveafgift

I de seneste ir er Muskelsvindfon-
den dog fra nzsten intet at arve
begyndt at modtage voksende
belgb i testamentariske gaver. De
seneste fem 4r har foreningen i gen-
nemsnit arvet ca. 650.000 kr. om
dret.

Der er grund til at tro, at stadigt
flere personer i de kommende 4r
gnsker, at Muskelsvindfonden skal
arve deres formue eller en del
heraf, og derfor gennemgis neden-
for i korte treek, hvordan man opret-
ter testamente, og hvor man kan
fé yderligere rad og vejledning om
spgrgsmalet.

Testamentariske gaver til huma-
nitere og velggrende organisationer
eri dag afgiftsfri. Hele belgbet til-
falder ubeskdret modtageren, fordi
folketinget i 1991 afskaffede en
afgift pd 12 procent, som ind til da
skulle betales til staten.

Bedst at ga til advokat

Der findes tre former for testa-
mente. Notartestamente, vidne-
testamente og ngdtestamente. De

to sidstnavnte anbefales ke af sag-
kyndige, fordi man her ikke har
sikkerhed for, at alle juridiske kray
er overholdt. Og dermed sikker-
hed for at ens gnsker bliver fulgt.

Det bedste og mest sikre cr at
g4 til en advokat, som pd baggrund
af den enkeltes situation (familie,
pkonomi, formue) kan orientere
precist om de arveretlige forhold og
sgrge for, at vedkommendes gnsker
bedst muligt bliver opfyldt.

NAar testamentet er skrevet, skal
det underskrives for en notar pi
det lokale dommerkon-
tor. Herefter bliver det
registreret i Central-
registret for Testamen-
ter, hvor skifteretten
ved ethvert dgdsfald
indhenter oplysning om
eventuelt testamente.

Man skal medbringe
legitimation med bil-
lede, og det koster 50
kr. i stempelafgift at fa
noteret sit testamente.

Syge, gangbesvarede
og handicappede kan
mod et mindre kgrsels-
gebyr bede notaren
komme hjem til sig, s&
de er fri for besveret
med at mgde frem pi
dommerkontoret.

Gratis rad hos
advokatvagten
Advokaten skal have et
saler, men hvor meget athenger
af den tid, han eller hun skal bruge.
Det kan vare sveert at vurdere p
forhind, men man kan — inden man
gér til en advokat — henvende til
den nzrmeste advokatvagt, der
giver gode rdd gratis, Advokatvag-
ten opretter ikke testdimente, men
man kan fi en indledende vejled-
ning og tillige oplysning om de for-
ventede omkostninger.

Der findes cirka 90 advokatvag-
ter ud over landet. Adresser og

dbningstider stdr i telefonbogen,
men man kan ikke f§ telefonisk
ridgivning. Man skal aftale en tid
og mgde personligt frem.

Hvis man ikke gnsker at ggre
brug af en advokat, kan man selv

skrive sit testamente og derefter

gé til notaren pd det stedlige dom-
merkontor. Men man fir ikke
nogen ridgivning; notaren skal kun
sgrge for, at de juridiske formalia er
overholdt. Populart sagt: At man er
ved sine fulde fem, og at man er
den, man udgiver sig for at vere.

der skal opfyldes, for en tilbage-
kaldelse eller &ndringer kan fore-
tages.

Endelig kan det ogsd navnes, at
ens familie ikke har krav p4 at vide,
at man har oprettet testamente.
Ligesom den, man vil testamen-
tere til, heller ikke har det.

Yderligere oplysninger
Yderligere oplysninger om testa-
menter m.v. kan man som nevnt fi
i de lokale advokatvagter, som
fremgar af telefonbogen.

FOTO: JENS T@NNESEN/CHILI

Notaren er ikke forpligtet til at
tage stilling til testamentets ind-
hold, og om det strider imod
bestemmelser i arveloven.

Testamentet kan andres

Hvis man senere gnsker at fore-
tage &ndringer i sit testamente —
eller gerne helt vil ophaeve det — er
det som hovedregel til enhver tid
muligt. Dog er der iszr ved gensi-
dige testamenter — f.eks. mellem
agtefzeller — en reekke betingelser,

En detaljeret information om
testamenter, arveafgifter, med
videre kan man lzse i bogen “Verd
at vide ved dgdsfald.” (Forlaget
Aktuelle Boger. 1993. Pris 95,- kr.)
Bogen indcholder bl.a. arveloven i
sin fulde ordlyd.

I Muskelsvindfonden er det gko-
nomichef Lis Thomsen, der er
ansvarlig for arvesager. Hende er
man ogsd velkommen til at kon-
takte. i%i
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Skydning er blevet guld vaerd for Sgren Risager

“Der er mange, der er bedre end
mig, men det er lige meget, for sa

konkurrerer jeg bare med mig
selv. Skydning blev guld vard for

mig, og det kan det ogsa blive for

andre handicappede.”

Pedersen i Galten ved Arhus. Men fgrst da han fik
konstrueret en speciel affyringsmekanisme.

Han fortzller her om sin store fritidsinteresse, som han
mener, andre med muskelsvind kan have glade af.

AF S@GREN RISAGER PEDERSEN

FOTO: LASSE JORGENSEN

starten var det ikke

eg har valgtat skrive denne arti-
kel, fordi der er s mange med
muskelsvind, der wror, det er
sveert at finde en fritidsinteresse.
Men der er ogsa mange fritidsakui-
viteter for handicappede. Jeg skri-
ver derfor om en af mine interesser,
som er skydning, og jeg vil varmt
anbefale andre at prgve det. Det
kunne ogsi vaere noget for dig.
 Jeg startede med at skyde for ca.
fire 4r siden. I starten var det ikke
saerligt skaegt, fordi jeg havde store
problemer med at sigte, og aftrek-
ket kunne jeg ikke trykke af. Men
skydelederen udviklede et special-
konstrueret skydeudstyr til mig.
Siden er jeg blevet bedre og bedre
til sporten.

Der er mange, der er bedre end
mig, men det er lige meget, for sd
konkurrerer jeg bare med mig selv.
Skydning blev guld verd for mig,
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og det kan det ogsé blive for andre
handicappede.

Hvor far man fat i

en elektromagnet?

Jeg skyder pd en meget utraditionel
méde i forhold til andre skytter.
Den fgrste gang, jeg var til skyd-
ning pé en 15 m skydebane, havde
jeg en hjzlper med, som lagde
geveret til rette pé siden i geveer-
stgtten. Derved kunne jeg se sigte-
midlerne, og jeg dirigerede hjzl-
peren, ind til jeg mente, sigtet var
rigtigt. Derefter sagde jeg skyd,
hvorefter hjzlperen trykkede af.

Denne mide at skyde pi var
utroligt tidskraevende, og jeg fik
meget darlige resultater.

Men der métte kunne udvikles
en anderledes made at skyde pa.
Inden for handicapidretten var der
en del eksperimenter pi forsggs-

FOTO: LASSE JORGENSEN

“Jeg aktiverer relzet ved et
tryk pa en yderst fglsom
kontakt. Af sikkerheds-
grunde er der yderligere en
kontakt, som skal trylkkes
ned af hjzlperen, ellers kan
gevaret ikke ga af.”’



(PRIVATFOTO)

erligt skaegt

“Jeg har vundet
fem guldmedaljer
og en sglvmedalje

_ved klub-

mesterskaber.
Jeg er nuvarende
amtsmester og er
blevet nummer
to ved lands-
mesterskaberne.”

stadiet, men ingen af’dem egnede
sig for mig. Kabeltrack var en billig
lgsning, men det var heller ikke en
velegnet méde. -

S4 en tanke om en elektromagnet
lgd meget godt, men hvor fir man
fat i en elektromagnet? Kontoen
for eksperimenter af denne slags
var lig med nul.

Relz fra en fjernskriver

En bekendt, som er teletekniker,
anskaffede en solonoide — det er
sugerelzet fra en ophugget fjern-
skriver. Releet arbejder med en
strgmstyrke pd 12 volt, og en strgm-
forsyning med tre elementer af 4,5
volt etableredes. Releet blev der-
efter monteret pa gevaret, og af-
trekkeren blev forleenget, s releet
kunne aktivere den.

Selv om relzet er fastmonteret
pa geveeret, kan det ogsd anven-
des uden brug af relzet.

Jeg aktiverer releet ved et tryk
pé en yderst fglsom kontakt. Af sik-
kerhedsgrunde er der yderligere
en kontakt, som skal trykkes ned af
hjzlperen, ellers kan gevaeret ikke
gl af. Selv om det er s4 sikkert, tog
det lang tid, inden jeg fik lov at
vaere med til stevner.

Stavner og medaljer
I skydning skyder man p4d mange
forskellige banelengder. Indendgrs
skyder man pd 10 m og 15 m baner.
Udendgrs skyder man pd 50 m.

Viben, der bruges, er salonriffel,
luftgeveer, pistol og luftpistol. Jeg
skyder kun pa 15 m og 50 m med
en salonriffel, som jeg laner i klub-
ben. Man kan skyde fire gange om
ugen, men jeg ngjes med at trene
en gang om ugen.

For de raske skytter er der stev-
ner nesten hver weekend. Der er

ikke helt s mange staeevner for de
handicappede. Det skyldes, at der
ikke er sd mange handicapskytter.
Men jeg har efterhinden veret
med til en hel del stevner i Dan-
mark. Jeg blev ogsé pi et tidspunkt
inviteret til et steevne 1 Sverige,
men da der ikke var andre fra klub-
ben, der ville med, valgte jeg ogsd
at blive hjemme.

Jeg har vundet fem guldmedaljer
og en sglvmedalje ved klubmester-
skaber. Jeg er nuvaerende amts-
mester og er blevet nummer to ved
landsmesterskaberne. Sa skydning
blev guld vaerd — for mig!

En af mine handicappede klub-
kammerater er med pé landshol-
det. Hun er med til mange inter-
nationale steevner rundt om i hele
verden. Sidste fordr satte hun to
verdensrekorder, og hendes delta-
gelse ved de para-olympiske lege 1
Barcelona gav en sglvmedalje.

Det er altid speendende

Selv om jeg ikke skyder s& godt,
at jeg kan vaere med pé det plan, er
det alligevel altid spendende at
vaere med. For man kan altid kon-
kurrere med sig selv.

Forste gang jeg satte mine ben i
klubben, fglte jeg mig velkommen.
Man kan virkelig marke, at klub-
ben ggr meget for at hverve nye
medlemmer. De fgrste skydninger
er prgveskydninger; det er der, man
finder ud af, om man synes, det er
noget, man har lyst til at g3 til. Efter
et bestemt antal skydninger skal
man s bestemme, om man vil vere
medlem af klubben.

Interesserede kan ringe til Sgren Risager
Pedersen pa tlf. 8694 4128 og fi mere
at vide om skydning.

MUSKELKRAH WA




NYE BOGER

Forfattere kan ogsa bega feji

Kritisk bog om lzgefejl og patienters retssikkerhed

Lager kan ogsd begé fejl.

Af Erling Segest.

Foreningen af Danske Lagestuderendes Forlag, 1993.
130 sider: Pris 87 #r.

Ingen tvivl om at Erling Segest har hjertet pa
rette sted: Han er lege, men “holder med” pati-
enterne. Det har han skrevet en bog om.

Meningen er vist nok at bevise, at patienter er
uden retssikkerhed, og at klagesystemet i de
fleste tilfelde giver l&gerne ret, hvis en patient
mener sig udsat for en forkert behandling, Efter
Erling Segest’s mening har det intet nyttet, at
klager nu afggres af et uathzengigt Patientklage-
nevn og ikke — som tidligere — af Sundheds-
styrelsen.

Lad det vaere sagt med det samme, at jeg nu
i seks dr har vaeret medlem af Patientklage-
navnet, udpeget af Amtsridsforeningen, og
gennem disse dr har jeg vaeret med til at afggre
ca. 800 af de klager, som Erling Segest skriver
om. Derfor er jeg ikke helt uvildig i min bedgm-
melse af bogen. Til gengaeld ved jeg, hvad jeg
taler om!

En af de ting Erling Segest angriber, er netop,
at Amtsrddsforeningen udpeger medlemmer til
Patientklagenzvnet, for Amtsridsforningen
reprsenterer jo sygehusejerne, siger han. Jeg
kan sd berette, at jeg ikke en eneste gang i de
seks ar har haft nogen som helst kontakt med
Amtsrddsforeningen om arbejdet i Patientklage-
nzvnet, og at intet sygehus har forsggr at pavirke
mig til noget som helst.

Og i gvrigt tror jeg ikke, jeg nogen sinde har
lest en bog, der indeholder s& mange decideret
faktuelle fejl, som Erling Segest’s bog - fejl,
der vel at maerke kunne vaere undgiet, hvis han
havde undersggt sagen.

fuld af faktuelle fejl og misforstielser.

Feks. hevder Erling Segest, at Patientklage-
nevnet afviser 3/4 af alle klager som “ubegrun-
dede”. Hvilket er helt hen i vejret. Og ud fra en
tvivlsom amerikansk ‘undersggelse konklude-
rer han, at 10.000 danskere hvert ir dgr efter et
forlgb, hvori er “indgéet et ugunstigt behand-
lingsresultat”, og at 2.500 hvert 4r dgr efter en
decideret legefejl! Det skriger til himlen!

Kernen i problemet

Man kan naturligvis altid diskutere, om den
ene eller den anden befolkningsgruppe skal
veere reprasenteret i naevn, der treffer afggrelse
om dette eller hint, og man kan ogsé diskutere,
om der bgr vaere leeger i Patientklagenavnet, nér
der klages over leeger. Principielt kan der i hvert
fald indvendes, at dette svakker tilliden il nzv-
nets afggreiser. Hvad Erling Segest ikke kan
vide er, at laegerne i Patientklagenaevnet ofte er
de hdrdeste bedgpmmere af deres kollegers
arbejde. Men det kunne han til gengzeld have
faet oplyst, hvis han havde gnsket det.

Efter mange 4rs arbejde i Muskelsvindfon-
den ligger det mig meget pd sinde, at patienter
far en korrekt behandling i systemet, og at pati-
enters retssikkerhed sikres. Uheldigvis nir
Erling Segest slet ikke ind til kernen i proble-
met: Der sker nemlig en del fejl i behandlings-
systemet; men ndr Erling Segest ikke kan finde
dem i statistikkerne, konkluderer han, at de si
er bortdgmt i klagesystemet.

Sagen er, at der aldrig er klaget, for mange
mennesker er fortsat bange for at klage over en
leege. Bl.a. fordi de jo ogsd i fremtiden er afhen-
gig af ham eller hende, og fordi de ikke mener,
de kan formulere klagen godt nok. Til gengzeld
fér Patientklagenavnet en masse andre klager,
som aldrig burde vere indgivet.

Klagesystemets vigtigste problem er, at for f3
af de mennesker klager, som har grund til at
klage! Feks. har jeg aldrig set en klage fra nogen
med muskelsvind. Nok behandles vore med-
lemmer for det meste godt nok; men der er
trods alt undtagelser!

Skelner ikke mellem

skader og fejl

Et andet problem er, at der godt kan ske en
skade 1 behandlingssystemet, uden at det ngd-
vendigvis skyldes en fz//. Forfatteren skelner
ikke mellem skader og fejl, hvilket netop i pati-
entklager er meget vigtigt, fordi mange behand-
linger indholder en risiko, ogsi selv om ingen
begir fejl. Faktisk er det ikke uden risiko at
vere syg, og det burde dr. Segest vide!

Et godt eksempel herp4 er de mange “hofte-
sager” fra Alborg Sygehus. Vel er der begier fejl
ien del af sagerne; men selv i tilfzlde, hvor der
ikke er begiet fejl,-kan det vere ngdvendigt
med en ekstra operation, fgr der opnés et til-
fredstillende resultat. Det gzlder ogs4 p4 andre
sygehuse, som udfgrer hofteoperationer.

Pas pa den bog!

Kritik af systemect er altid nyttigr, men vil en kri-
tiker have indflydelse, m4 han undgi at fare
med en halv vind. Hjertet p4 rette sted er des-
veerre ikke tilstraekkelige. Nir netop Muskel-
svindfonden gennem tiderne har haft si stor
indflydelse i samfundet, skyldes det de store
krav, vi altid stiller til grundighed og soberhed i
vor kritik.,

Bogen virker troverdig, men iszr derfor kan
den give anledning til mange vildfarelser. Den
bgr derfor omgas med stor forsigtighed.

Jorgen Lenger
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VOR EGEN VERDEN

Gaver til Muskelsvindfonden

Helsefonden har givet 150.000 kr. til en
video og manual om respiration. Jascha-
Jonden har igen bidraget; denne gang
med 75.000 kr. Tidligere i &r har fon-
den skenket belgb p ialt 211.000 kr.
Belt Link har bevilget 70.000 kr. til
ferie- og kursuscenter projektet ved
Korsgr. Andre store bidrag er indkom-
met fra:

Vinkandler J. Dreyer og hustru, 40.000 kr.
Rambpll og Hannemann A/S, 30.000 kr.
Otto Bruuns Fond, 27.875 kr.

Lundbyes Legat, 25.000 kr.

Grosserer L.F. Foghts Fond, 20.000 kr.
Obelske Fond, 12.000 kr.

Den Danske Banks Fond, 10.000 kr.
Vekselerer Villiam H. Mickaelsens Fond,
9.000 kr.

Lemvigh-Miiller & Munck Fonden,

5.000 kr.

Den Danste Frimurerorden, 5.000 kr.
Fam. Niels Hede Nielsen, 5.000 kr.

Vejle kommune, 5.000 kr.

Andre fonde og legater har tilsammen
sknket 8.300 kr. Private givere samt en
rekke pengeinstitutter, foreninger og
kommuner har i perioden august-
november 1993 bevilget Muskelsvind-
fonden ialt 9.890 kr.

Livsveerdier og serlighed

Muskelsvindfondens Brugergruppe 2 pa
Fyn holdt temadag den 9. oktober.
Emnet var “Laer at leve med dit handi-
cap” med opleg af psykolog Palle Han-
sen. Vera Heldager har sendt et referar,
som vi har plukket fra:

“Det drejede sig om at finde egne vaer-
dier og lere at udnytte dem.

Nar man mgder mennesker, er det
geme en afggrende faktor, hvordan vi
star i forhold ul arbejdsmarkedet. Har
du arbejde eller ikke? Det betyder utro-
ligt meget, hvordan man har det i forhold
til sig selv, i forhold til arbejdsmarkedet
og i forhold til materielle ting.

Ofte servi anderledes ud, er kgre-
stolsbrugere. Der er en del livsverdier, vi

som handicappede har svert ved. Derfor
mad vi finde alternativer som livsvaerdier.

At turde std frem over for sine omgi-
velser efterhdnden som handicappet skri-
der frem, er en svaer problematik, nir
man er stolt og geme vil ggre alt selv. Det
er meget vigtigt at vere ®i1lig. Vigtige at
sige fra i tide. Man tjener sig selv og
andre bedst pd den médde.

Udstrdling betyder utroligt meget.
Med udstréling kommer tillid. At vere
#rlig kan ses, markes-og foles. At vare
den, man er.

Det handler om ikke at give op elier
isolere sig. Og har man ikke evnen til at
ribe hgjt, sd er det om at udvikle den.”

Vera Heldager

Information om hjalperordningen

Selv om den danske hjzlperordning —
eller paragraf 48,4-ordningen — ofte
betegnes som en af verdens bedste soci-
ale ydelser for handicappede, giver den
ogsd ind i mellem problemer for sivel
hjalper som bruger. Den kan ikke uden
videre passes ind i de regler og overens-
komster, som normalt gelder p4 arbejds-
markedet. Og den stiller store krav til
den handicappedes evner som arbejds-
giver.

Derfor har De Samvirkende Invalide-
organisationer og Forbundet af Offentligt
Ansatte, der er fagforening for handi-
caphjzlperne, i feellesskab udgivet pje-
cen “Nér hjzlpen er en ngdvendighed”,

feriepenge, mangelfuld uddannelse eller
— som der har vaeret enkelte eksempler
pé — ubérettiget bortvisning uden lgn.

Pjecen, der er pd 22 sider, orienterer
om reglerne og beskriver konkret den
hjzlperordning, som den 23-4rige Claus
Christiansen har. Han har muskelsvind,
og der fortelles med ord og fine fotos om
dagligdagen og de forhold, sivel hjzi-
per som arbejdsgiver skal vare sziligt
opmarksomme p4.

Pjecen er gratis og kan bestilles hos
Muskelsvindfonden, tif. 8948 2222.

Bgrn af handicappede
forzldre overses ofte.
Det har Sclerose-
foreningen udgivet en
pjece om pa baggrund
af et vellykket projekt.

Bgrn i skyggen

P4 baggrund af et projekt om bgrn af scleroseramte
forzldre har Scleroseforeningen udgivet pjecen “Bgrn
iskyggen”. Elvira Lolk, hvis mand har sclerose, blev for
nogle ir siden sammen med andre i samme situation
opmarksom pé bgrnenes serlige behov. Som der stir i
pjecens forord: “Med udgangspunkt i sin egen sgn fik
Elvira Lolk gje p4 en lille gruppe mennesker, der stod
i skyggen af den sygdom, der var blevet trukket ned over
hovedet pd familien. Ungerne stir midt i de kriser, syg-
dommen kalder pd den ene gang efter den anden:” I
pjecen fortzller folk med sclerose, pargrende og nogle
fagfolk om problemstillingen. Desuden skitseres en
model for, hvordan andre handicappede og deres fami-
lier kan tage fat pd bgmenes szrlige behov. Pjecen kan
bestilles i Scleroseforeningen, tif. 3117 0466.

—ﬁ- Ring et bidrag

90 28 29 30. Det er nummeret pi Muskel-
svindfondens bidragslinie, hvorpd man enkelt
og uden andet besvaer end at taste de otte cifre
kan skenke et belgb til foreningens arbejde.
Nér man har trykket 90 28 29 30, vil en venlig
stemme kort introducere til systemet. Og bli-
ver man hzngende i rgret, har man automatisk
givet 50 kr. til Muskelsvindfonden. Belgbet
bliver lagt p4 telefonregningen. Prgv selv, det
virker med garanti!

som skal forebygge problemer med uac-
ceptable arbejdsforhold. F.eks. util-
strekkelige vagtordninger, manglende

Ny pjece om hjzlperordningen
skal forebygge problemer med
uacceptable arbejdsforhold.




Om ALS

— en folder i serien “Information om
ALS”. Introduktion ril sygdommen;
symtomer, diagnose, behandling og
stgtre. 1993

Nar det er sveert at spise og
synke

- en folder i serien “Information om
ALS”. Om ALS-patienters specielle
problemer omkring fordgjelse, hoste-
anfald m.m. 1993,

Nar det er svart af tale

— en folder i serien “Information om
ALS”. Om taleproblemer og kommu-
nikationshjzlpemidler. 1993

Sundhedsvaesenets indsats for
ALS patienter

— rapport fra et kvaliterssikringspro-
jekt. Forteller om resultaterne af et
projekt, hvor Dansk Sygehus Institut
og Muskelsvindfondens VB-Center
har forsggr at forbedre indsatsen over
for ALS-patienter pd to neurologiske
afdelinger. 130 sider. Dansk Sygehus
Insitut, 1993.

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

- at Lene Werdelin, afdelingslzge, dr.
med., Neuromedicinsk afdeling, Hvid-
ovre Hospital. Grundig information
om de mange forskellige aspekeer ved
sygdommen ALS. 150 sider, Munks-
gaard 1993,

Pris: 145 kr.

ALS-amyotrofisk lateral sklerose.,
Vejledning, Behandling, Statte

— Grundig beskrivelse af sygdommen
ALS. fﬁrsag‘ behandling, sympromer,
diagnosticering, forlgh, komplikario-
ner. Nytrige oplysninger om hjzlpe-
midler. Illustrerer med tegninger.
1991. 124 sider. Pris: 128 kr.

Drenge med Duchennes
Muskeldystrofi

- om forudsztninger — undervisning
—fritid. En vejledning,

Resuleaterne af skolepsykolog Jgrn
Greves undersggelse af 30 Duchenne-
drenges skolegang. Rigt illustreret. 34
sider. Muskelsvindfondcn, 1993.
Pris: 60 kr.

Vardier og mal for
Muskelsvindfonden

— Muskelsvindfondens vardigrund-
lag og mélsamingen for organisationen
frem il 1998, :
Muskelsvindfonden, 1993,

Muskelsvindfonden

—en folder med girokort, der kort og
precist giver de vigtigste informatio-
ner om foreningen. 1992,

BOGER OG BAND

FOLDERE, PJECER OG BO GER

Der sker s mange ting

—et 8 siders hafte, der foreeller de vig-
tigste ting om Muskelsvindfonden.
Om de mange akrive grupper og men-
nesker i foreningen, om VB-centret
og om Udviklingscentrets arbejde.
1987.

Seksualitet over alle bjerge

~en lille folder, der forczeller om Sek-
sualitets- og samlivsgruppen under
Muskelsvindfonden. Om hvilken
hjelp gruppen kan tilbyde og hvor-
dan man kommer i kontakt med den.
1989.

Behandlings-kort

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

Myasthenia Gravis...

en muskelsygdom der svinger
—en pjece, der forteller om sygdom-
mens specielle kendetegn og dens
behandling. 1992.

Myasthenia Gravis

kompendium

—en samling artikler, der alle fortzlier
om forskellige aspekter af sygdom-
men. Kompendiet bliver revideret
lgbende.

Pris: 60 kr.

Jeg har et usynligt handicap

— et visitkort, der kan anvendes af
myastenikere. Kortet forrzeller om syg-
dommen. 1987.

Sygdomskort

—et lille kore i format som et sygesik-
ringsbevis, hvor der pa forsiden stir
“bareren af dette kort lider af Mya-
sthenia Gravis”. Der er plads til sup-
plerende leegelige oplysninger pi kor-
ter. 1988,

Muskelsvind hos bgrn

—en handbog for alle der i dagligdagen
mgder bern med muskelsvind — leeger,
terapeuter, socialridgivere m.v.- og
ikke mindst bgrnenes foreldre. Bogen
er gennemillustrerer med foros og teg-
ninger. 1988,

208 sider. Pris: 260 kr.

At leve med muskelsvind

— et heefte, der beskriver levevilkdrene
tor voksne med muskelsvind, med
hovedvagren lagt pa de mange prak-
tiske problemer, som man stader pii
dagligdagen, og hvordan nogle af disse
problemer kan lgses. Hafrer er pi 44
Ad-sider.

Pris: 60 Kr.

Denne liste er en total oversigt
over det informationsmateriale,
som Muskelsvindfonden kan tii-
byde. Listen revideres Isbende,
og bringes med javne mellem-
rum i Muskelkraft.

Informationsmaterialet er gra-
tis, med mindre andet er pafart,
ligesom videobindene kan lanes
vederlagsfrit. Dog opkraves et
gebyr pa 50 kr. ved udian af
videor til institutioner og lign.
Det er en god ide at bestille
videobdndene i god tid. Hen-
vendelse til Muskelsvindfonden.

Om familier med
Duchenne-drenge

~1Z siders pjece | Ad-format, der for-
tzller om de vigtigste resultater af en
stor psykologiske undersggelse af livs-
vilkirene for drenge med Duchennes
muskeldystrofi. 1988.

Man kan na langt uden eksperter
— 16 siders pjece i A4-format om
Muskelsvindfondens brugeruddan-
nelse. Om de mange selvhjalps-
grupper. idéen med selvhjalpstanken
0g massevis af eksempler ps hvordan
bfugergruppernc arbejder. 1989.

Om at bo med et barn med
muskelsvind

En 320 siders stor rapport, der gen-
nemgir en boligendring hos 44 fami-
lier med en dreng med Duchennes
muskeldystrofi. Rapporten fokuserer
pé selve sagsforlgbene, men indehol-
der ogsd afsnit om boligens indret-
ning, gkonomi og lovgivning. 1991,
Pris: 170 kr,

Vejledning om keb af bil

er skrevet til familier med muskel-
svind, der stir for at skulle kgbe bil.
Vejledningen indeholder blande andet
en gennemgang af de lovbestemmel-
ser, hvorefter man fir bevilger bil.
1991.

Pris: 40 kr.

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

er titlen pd en pjece, der blandt andet
behandler de mange praktiske og
folelsesmassige problemer, der duk-
ker op, nir man skal tage stilling ril
respirator eller ej. 1991,

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

cr tre Kortfattede instruktioner i, hvor-
dan man anvender de nazvnre hjalpe-
midler korreke og hvad formilet er
dermed. 1991.

DIAS/VIDEOER

HOST!

— en video om metoder til ac undgi
lungeinfektioner hos mennesker med
muskelsvind.

En af de alvordigste folger af muskel-
svind er nedsac kraft i vejrtreknings-
musklerne og nedsat hosteevne. En
simpel forkglelse kan neme udvikle sig
til en alvorlig lungeinfektion.
I'videoen gennemgr bgrn og unge med
muskelsvind sammen med deres hjel-
pere nogle enkle og virkningsfulde
metoder til at modvike lungeinfek-
tioner.

Spilletid: 16 min. VHS, Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter, Pris: 100 ke,
OBS: Findes ogsi i engelsk version.

Vi ringer bare til Arhus

— en beskrivelse af vejlednings- og
behandlingscentrets arbejde. Hoved-
personen er den 11-irige Peter Johnsen,
der hir muskelsvind. Vi ser Peter o
hans familie i hesgg af VB-centrers
terapeuter, et kursus hvor Peter og hans
familie deltager, ligesom Peters moder
fortzzller om dagligdagen med et han-
dicappet barn. 1988,

Ventilen

—&n svensk produceret video om men-
nesker med vejrtrekningsproblemer,
Videoen beskriver pa en let mide de
vigtigste symptomer pd underventile-
ring og fortzller hvilke hjzlpemidler
man kan benytte sig af. Videoen er med
danske underrekster. 1989,

Vi vil ha’ luft

— tre personer med muskelsvind for-
weller hvordan det er at leve med en
respirator. Om omgivelsernes for-
domme, lettelsen over at £ respiratoren
og om hvordan deres liv former sig.
Med lyd/diasserien, som er overspillet
pd video, medfalger en informations-
pakke. Her fortzlles bl.a. om resulea-
terne af en spgrgeskemaundersggelse
blandt 16 respiratorbrugere med mus-
kelsvind. 1989.

Nar det nu er sadan rimeligt svart
— et kalejdoskopisk billede af en gruppe
unge med muskelsvind, Om seksualitet,
hjelpeordning, dagligdag og drgmme.,
Lyd/dias overspillet til video. 1987,

Hvordan gar de? - om livet i en
korestol

=Jenny er 33 4r og har muskelsvind. |
videoen beskriver hun sin hverdag:
fysioterapi, fritid, ransport, arbejde og
forelskelse. 1956

Bente Madsen

= Bente Madsen har muskelsvind og
bruger respirator. Hun har derfor brug
tor hjzlp degner rundt. Lyd/diasserien,
der cr overspiller pd video, beskriver
bl.a. afhzngighed, fremmed hjzlp i
egen bolig m.v. 1986,
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