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Evald Krog:

“Mit geet er at Jacob 1
Igbet af kort tid bliver en
stor inspirator i folketin-
get. De andre skal lige
leere hans utraditionelle .
facon at kende.” et /f’?
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FORSIDEFOTO:
Klub Ta’ Far i Arhus er kun for fysisk handi-
cappede bgrn. Et eksperiment, hvor man
helr bevidst vil undgd incegration.
“Klubben er bedre. Her behgver man ikke
vare nervgs for at blive drillet, og det er rart
ikke alud at vere den ringeste,” siger et af
begrnene.
Men der er delte meninger om ideerne i
eksperimentet. Side 23.
Foto: Claus Bonnerup/Focus
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FARVEL TIL VESTERVANG
Anden tager vi med til de nye lokaler, skriver landsformand Evald Krog i lederen.

BESTYRELSEN RYSTET | SARAJEVO-SAGEN
Muskelsvindfonden har opgivet indenrigsminister Birte Weiss

BARE ET STYKKE PAPIR, TAK
De danske myndigheder har tilsyneladende ikke dbnet en reel mulighed for,
at muskelsvindramte fra Sarajevo kan komme til Danmark.

RADGIVNING VED DODSFALD
VB-Centret vil have @ndret reglerne, si det kan hjzlpe familier ved dgdsfald.

VI VIL HA' LUFT
Internationalt ungdomsseminar om brug af respirator.

DE TRAKKER VEJRET OG HAR DET GODT

Stor undersggelse af danske respiratorbrugeres levevilkir dokumenterer, at respiratorbe-

handling til mennesker med muskelsvind er en veritabel succes.

OST STAR GVERST

Reportage fra drsmgdet i EAMDA, der fandt sted i Skotland.

De gst- og centraleuropziske lande var igen i centrum, og vi ser nzermere
pd det samarbejde, hollenderne og bulgarerne har opbygget.

FRI FOR INTEGRATION
Vi har besggt en fritidsklub, der kun vil have fysisk handicappede som medlemmer.
Og vi har spurgt en raekke foreldre og fagfolk, om det er en ghetto eller et fristed.

MASKE KU’ VI
Ny undersggelse i VB-Centret tyder p4, at bgrn med muskelsvind kan mere
med deres hender og arme, end man tror.

NEDERLAGET
Rasmus Dahl mitte opgive sit job. Et nederlag, der trak teppet vak under ham,
men som idag har givet ham mod og styrke til at se pé og leve sit liv p4 en ny méde.

NY ENERGI TIL MYASTENIKERE
Reportage fra weekendtref i en af MG-grupperne

VOR EGEN VERDEN
NYT OG NOTER

AT FLYTTE HJEMMEFRA
Rapport fra Ungdomsgruppens kursus om at flytte hjemmefra.

SKAL VI TRANE ELLER LA’ VAR’
Kgbenhavns Lokalgruppe har diskuteret fysioterapeutisk behandling.
Er den sliddet vard?
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Farvel til Vestervang

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

svindfonden fir nye lokaler den 1. novem-

ber. Det fir en forening trods alt i ny og na;
men lige ngjagtig vores flytning fra Vestervang
i Arhus til et hus i det kommende Marselisborg-
Center er mere end blot en flytning. Vi er fglelses-
massigt forbundet med bide det gamle og det
nye sted.

Efter de forste drs armbevaegelser i Ajstrup
flyttede vi ind i Vestervang for 21 4r siden. Vice-
verten hjalp os med at indrette et cykelskur pé
35 m? sa vi havde bide lokale, badevzrelse og
gang. Vi var hele tre “medarbejdere”, min hjzl-
per Sgren Hagen, Alice Carlsen som frivillig og
mig selv. De storsldede forhold fik os naturligvis
til at holde en stor reception med rddmand, social-
direktgr og andre notabiliteter. Senere fik vi
yderligere 70 m? i stueetagen og lidt efter endnu
lidt mere, indtil vi efterhinden bredte os i hele
bygningen, si vi blev ngdt til ogsé at overtage de
lokaler ved Ringgaden, hvor Sparekassen SDS
havde haft til huse.

Alt sammen lyder som en solstrilehistorie;
men i de seneste ir har det veret en sand
prgvelse for personalet at vare spredt over s
usammenhangende arealer. Det var svert at
holde kontakt til kollegerne, man skulle have
overtg] pa for at mgde hinanden, og pladsen var
sd trang, at vores kgrestolsbrugende postomde-
ler mitte aflevere dagens post gennem vindu-
erne! Ndr en forening vokser, gges ogsi behovet
for kommunikation og kontakt, og de fysiske
rammer spiller en stgrre og stgrre rolle. Arbejds-
klimaet har varet problematisk i lang tid; men
et utroligt engagement fra alle medarbejdere
har alligevel fiet tingene til at fungere. Alt imens
vi har luret pé en chance for at samle tropperne.

I sig selv er det ikke noger sarligt, at Muskel-

Vi lgber ikke fra vores redder
Der er langt fra de oprindelige tre “pionerer” til
nu, hvor vi er nesten 50. Men heldigvis er enga-
gementet det samme, selv om vi nu er en pro-
fessionel forening med mange ggremdl. Starten
med frivillig arbejdskraft, militernzgtere og
gresrgdder som krumtappen i den daglige drift
har skabt den szrlige kultur, som vi fortsat byg-
ger pd, og som Grgn Koncert er flagskib for.
Ingen kan lgbe fra sine rgdder. Det kan vi hel-
ler ikke, og vil vil forresten slet ikke.

Niér vi pd mange mdder har et alternativt men-

neskesyn og en anderledes livsopfattelse end

FOTO: OLE HEIN PEDERSEN.

Sidste mand lulder og slukker. Vestervang er en saga blot i Muskelsvindfondens historie, og
der er sagt farvel til trange forhold i en nedlagt sparekassefilial, et forhenvazrende cykelskur
og andre sjove lokaler. Men kulturen flytter med til MarselisborgCentret.

mange andre organisationer, skal drsagen sgges
1 vore greesrgdder, for det er vores vedvarende
kontakt til utallige speendende mennesker over-
alt i samfundet, der gor os til en del af det selv-
samme samfund og forhindrer os i at blive navle-
beskuende og selvhpjtidelige. Vi fir aldrig
mulighed for at isolere os som en lukket loge.
Den 4nd tager vi med til de nye lokaler.
Sidelgbende med behovet for nye lokaler har
vi nemlig i mange 4r haft en drgm om noget, vi
har kaldt Muskelsvindfondens institut, AKTI-
VITETET og megetandet godt, men som nu er
endt med at hedde MarselisborgCenteret.
“Vores” hus i MarselisborgCenteret hedder
indtil videre “bygning 7”. Navnet skyldes, at
bygningerne hidtil har rummet et hospital og
derfor er navngivet som en kaserne. I fgrste
omgang flytrer vi dog ikke ind i dette hus, for her
bor amtets AIDS-afdeling, indtil der bliver plads
til den pi Skejby Sygehus. De farste ar bor vi
derfor i nogle glimrende pavillon-bygninger pa
arealet. Om 3-4 4r rykker vi ind i “bygning 7” —
og starter for resten med at give den et nyt navn!

Da vi slog Bulgarien
Det var et mgde en aprilmorgen pi amtet, der
helt afggrende @ndrede retningen fra det plan-
lagre byggeri i Skdde til et samarbejde med
andre organisationfir og Arhus Amt om fzlles
behandling — og andre faciliteter i det hidridige
Marselisborg Hospital. Fgrst tilbgd de os hele
hospirtalet; men siden s& de perspektiverne i et
fzlles projekt mellem private foreninger og det
offentlige.

Arstallet husker jeg egentlig bedst, fordi det

var det 4r, det danske fodboldhold slog Bulgarien
pé udebane. Vi havde aftalt fgrst at se fodbold-
kampen og dernzest at spise middag og diskutere
planerne uformelt med davarende amtskom-
munaldirektgr Henning Olesen, og jeg husker
iszr, at han kom ind i min stue, efter at kampen
var startet, for hans ankomst affgdte en uhgrt
uhgflig mangel pd opmasrksomhed. Men O.K,
Flemming Povlsen og Michael Laudrup sco-
rede, og det lagde grunden til den gode stem-
ning, der senere altid var mellem Henning Ole-
sen og 0s. Som alle ved, blev den fodboldkamp
spillet i 1989.

Det er et mél i sig selv at f4 bedre lokaler, for
nar vi alle fungerer bedre, er det i sidste ende til
gavn for bdde Muskelsvindfonden og vores bru-
gere. Sa derfor er jeg glad.

Men det vigtigste er, at nu er vi pa selve Mar-
selisborgCenterets areal. Vi lgser vores lokale-
problem, og vi er inde p4 selve arealet. Jeg hiber
og tror, at det ogsd vil sette skub i realiseringen
af indholdet pa selve MarselisborgCenteret.

Perspektivet er, at mennesker med muskel-
svind og andre handicap skal sikres bedre for-
hold, bedre behandling og videreudvikling af
erfaring og viden, som skal komme alle til gavn,
ogsé dem der ikke bor i nerheden af Marselis-
borgCenteret. Og det perspektiv har veret
Muskelsvindfondens lig siden starten. Ja, det er
faktisk derfor, Muskelsvindfonden overhove-
det er startet. 5S4 derfor er jeg dobbelt glad.

Den 1. november 1994 er dagen, hvor vi Igser
et konkret problem og samtidig tager et fysisk
skridt mod realiseringen af en gammel drgm. Et
stort hurra for det! -

NUSKELKRAHT I




Bestyrelsen rystet i Sarajevo-sagen

Muskelsvindfonden har opgivet indenrigsministeren og vil selv undersgge forholdene hurtigt.

AF BIRGER AGERGAARD

Dcr kommer intet fornuftigt ud
af flere brevskriverier med
indenrigsminister Birte Weiss (S).
Det mener bestyrelsen i Muskel-
svindfonden, som nu selv vil skaffe
oplysninger om muskelsvind-pati-
enterne 1 Sarajevo.

Fonden har reelt opgivet mini-
steren og vil miske benytte sig af
andre politiske kanaler i Folketin-
get, ndr de reelle oplysninger er
skaffet til veje. Den borgerlige
opposition er en af mulighederne.

Bestyrelsen har netop holdt
mgde om, hvordan vi kan hjzlpe
gruppen af ngdstedte mennesker i
den belejrede bosniske hovedstad.
Som det ses af den anden artikel
her pa siden, har Birte Weiss tillid
til FNs flygtningehgjkommissariat
og til oplysningerne om, at personer
med muskelsvind kan behandles
pé stedet.

Efter bestyrelsesmgdet siger ud-
viklingschef Jgrgen Lenger, at be-
styrelsen er “dybt rystet over, at en
sag, der vedrgrer menneskeliv, bli-

ver sa drligt behandlet af en mini-
ster.” Den mener, at ministeren
fejler ved at forlade sig pi yderst
tvivlsomme oplysninger og pi at
lade mineder gi uden overhove-
det at svare pd Muskelsvindfon-
dens spgrgsmaél.

“Vi forsgger nu selv at skaffe
dokumentation for, at Birte Weiss
tager fejl. Vi vil pavise, at der ikke
findes de rehabiliteringsmulighe-
der, hun omtaler, og vi vil vurdere
den reelle situation, personerne er
inu, hvor vinteren er pé vej,” siger
Jorgen Lenger.

Fonden vil benytte sig-af kon-
takter til leeger pd stedet, blandt
andet organisationen “Lzger uden
Grznser”, af EAMDAS vicepraesi-
dent Gordana Rajkov (se inter-
viewet med hende pa side 11), af
journalister, der har mulighed for at
komme til Sarajevo, og lignende.
Man vil ogsé sgge at konstatere,
hvor mange. i Sarejevo, der i dag
har et akut behov for hjzlp.

“Vi ma bruge den tid, det tager,

men der skulle helst ikke gi endnu
en vinter, uden at der sker noget.
Det er problematisk, hvis tiden
bare gér.” ]

“Det er der vel en risiko for, hvis
der skal tages initiativer i Folke-
tinget? Fonden kommer ikke uden
om indenrigsministeren i sagen?”

“Der findes andre politikere end
Birte Weiss. Vi har ikke mulighed
for at fi noget igennem med hende,
fordi hun ikke laeser, hvad man skri-
ver, eller lader gd tre mineder, fgr
hun vil svare.

Erfaringer fra den tidligere KV-
regering viser, at det i dag kan vaere
fordelagtigt at samarbejde med
oppositionen. Selv om vi hgrer krav
fra den borgerlige side om stram-
ning af flygtningeloven, si er der
ikke belaeg for at sige, at den ikke
har humanistiske synspunkter,”
siger Jgrgen Lenger.

Jorgen Lenger: “Der skulle helst
ikke ga endnu en vinter, uden at
der sker noget.”

Sidste brev fra Birte Weiss

Statsministeren vil ikke deltage i kritik af sin indenrigsminister.

IndenrigsminiStcr Birte Weiss (S)
synes tret af at brevveksle med
Muskelsvindfonden om de ngd-
stedte personer med muskelsvind i
Sarajevo. 3. oktober ankom et brev
fra ministeren, og hun lod tydeligt
forstd, at hun ikke har lyst til at
dbne flere breve fra vores side.

Dette svar var hun i gvrigt godt
tre maneder om at formulere, idet
det var en replik pé fondens udvik-
lingschef, Jgrgen Lengers, kritiske
brev fra 29. juni.

Her tillod han sig at pipege, at
“dansk lovgivning oge UNHCR
(flygtningehgjkommissariatet, red.)
har hindret en indsats for nogle
mennesker, som har et behov her-
for. Til sammenligning har Tysk-
land — trods store spzndinger pi

flygtninge- og indvandreromridet —
valgt at fastholde sin humanistiske
indstilling og har tvertimod ikke

deponeret humanisme og selvbe-

stemmelsesret pd et kontor i det
fijerne.”

Birte Weiss har tidligere nzvnt,
at kun et lille antal muskelsvind-
ramte personer har taget kontakt
til UNHCRSs s8kaldte Medevac-
komite 1 Sarajevo, som vurderer
sagerne leegefagligt. Lenger noterer
sig, at de pageldende ikke har
vaeret klar over, at de selv skulle
henvende sig.

Svaret fra Weiss gentager rege-
ringens tidligere formulerede tillid
til UNHCR og vil derfor ikke gi
ind i diskussioner om at benytte
sig af andre internationale organi-

sationer. UNHCR har den stgrste
indsigt, skriver hun.

Dernest skriver hun:

“UNHCR har oplyst, at for si
vidt angir personer med muskel-
svind, findes de ngdvendige revali-
deringsfaciliteter til behandling af
lidelsen i sdvel Sarejevo som Zeni-
ca, og endvidere, at disse faciliteter
vil blive forbedret, nr situationen
i Bosnien-Hercegovina stabiliserer
sig.

Jeg betragter herefter sagen som
afsluttet fra min side,” lyder udgan-
gen af hendes brev.

Kgrer i ring

Efter brevvekslingen har Jgrgen
Lenger kunnet konstatere, at
afferen om Medevac-kontoret sim-

pelthen kgrer i ring. Faktisk har
flere henvendt sig, men stik imod
UNHCRs oplysninger blev de
afvist med den besked, at den dan-
ske regering ikke har oplyst, at den
vil veere indstillet pd at modtage
muskelsvindramte i Danmark!

Pa den baggrund skrev fonden
til statsminister Poul Nyrup Ras-
mussen (S) for at erfare hans reak-
tion pd indenrigsministerens hind-
tering af sagen. Men hvis vi fiskede
efter en statsministeriel skose til
Weiss, var det forgeves: Nyrup
Rasmussen har naturligvis erkleret
sin fulde tillid til sin minister.

ager.
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FOTO: LASSE JORGENSEN

Gordana Rajkov: Myndighederne er ikke fuldt klar over, at kulde kan vise
sig at vaere den varste fjende for en muskelsvindramt.

Bare et stykke papir, tak

Gordana Rajkov fra
Serbien er harm
over forholdene for
muskelsvindramte i
Sarajevo. Nogle af

dem er maske dgde.

AF BIRGER AGERGAARD

Danmark har end ikke 4bnet mulig-
hed for, at muskelsvindramte i den
belejrede bosniske hovedstad Sara-
jevo kan evakueres til Danmark.
Et simpelt stykke papir mangler.
Gordana Rajkov fra Beograd i
Serbien — viceprasident i den euro-
pxiske muskelsvind-organisation
EAMDA - har talt med de méaske
kun to muskelsvindpatienter, der

har gjort en indsats for at blive eva-

kueret til Danmark. De blev afvist
af en “travl mand”, som havde evne
til at vurdere, at de jo ikke var i
overtha&ngende fare for at miste
hverken lemmer eller livet.

Den kontante afvisning bevir-
kede, at sandsynligvis kun de to
forsggte lykken pa det sikaldte
Medevac-kontor i Sarajevo. De
gvrige patienter opgav p4 forhand,
eller ogsé var der for mange prakti-

ske vanskeligheder med overho-

vedet at komme til kontoret. I hvert
fald har Gordana Rajkov ikke hgrt
om yderligere patienter blandt

gruppen af 15-20 bosniere, som
gjorde forsgget.

“Jeg overtalte selv de menne-
sker til at henvende sig p4 kontoret,
fordi jeg vidste fra den danske mus-
kelsvind-organisation, at Danmark
ville se velvilligt pd sagen. Men
uheldigvis var det en travl mand, de
talte med, og han ville overhovedet
ikke tale med dem, da de ikke var
i besiddelse af noget papir, der
kunne henvise til, at Danmark ville
tage imod dem.

Han sagde, at det ikke var den
type mennesker, der fgrst ville blive
evakueret,” fortaeller Gordana Raj-
kov i telefonen fra Beograd.

“Hvis Danmark mener det alvor-
ligt, skulle landet forlengst have
sendt et papir — gerne til den bosni-
ske muskelsvind-organisation. Sa
vil man i Sarajevo selv kontakte
myndighederne og forberede den
praktiske del fgr en udrejse.”

“Du mener; at en invitation fra Dan-
mark kunne have flytzet dem over i en
anden kg?”

“Ja, s€lviglgelig. Det var jo det,
der skete, da Nordrhein-Westfalen
hentede en gruppe muskelsvind-
patienter.”

Efter hendes opfattelse bunder

sagen i den sedvanlige fejlopfat-
telse, at muskelsvindramte kan
klare sig pd rimelig mide. De er
imidlertid i en livstruende situa-
tion i et land, der er i krig og savner
forngdenheder som medicin og is&r
varme. Myndighederne er ikke
fuldc klar over, at kulde kan vise sig
at vare den varste fijende for en
muskelsvindramt.

“Nu kommer vinteren igen, og si
er der krise. Sidste vinter frgs det
ofte 15 grader, og i de perioder var
temperaturen indendgrs pé fryse-
punktet. Kun hvis der var noget at
breende af, kom der lidt varme, men
jeg tror ikke, det er mulig at finde
nogen form for brende i denne vin-
ter,” siger Gordana Rajkov.

Allerede i starten af oktober
begyndte det at sne i bjergene
omkring Sarajevo.

“Ved du, om nogle af dem er dpde®”

“Jeg ved det ikke. Men det er
meget muligt, at nogle af dem er
dgde i Ipbet af det seneste 4r.”

NUSKELERATENY



Overenskomst med amterne skal sendres eller
der skal findes en anden offentlig finansiering,
hvis VB-Centret skal radgive familier, hvor et

medlem med muskelsvind dgr.

VB vil have lov at
hjzipe ved dodsfald

Familier, hvor et medlem dgr, har
efter de geldende regler ingen ret
til at modrage ridgivning fra Mus-
kelsvindfonden. Det vil Muskel-
svindfondens Vejlcdhings— og Be-
handlingscenter nu arbejde pi at
fd sendret.

“Vi er selviglgelig fuldt ud klar
over det tomrum, der opstér i fami-
lien, og det slag, som man rammes
af, nir man f.eks. mister et barn
med muskelsvind. Der er et meget
stort behov for hjzlp. Men vi kan
ikke yde nogen form for bistand
for offentlige midler, sddan som
vores overenskomst med amterne
er udformet i dag” siger centerleder
Jes Rahbek.

Nir det er vigtigt, at det netop er
terapeuter fra VB-Centret, der fir
mulighed for at hjzlpe, skyldes det,
at de normalt i mange 4r har veret
tzt knyttet til familien; i mange
tilfelde en af de taettest tilknyt-
tede i familiens netvark, forklarer
Jes Rahbek. Terapeuterne besid-
der en sarlig ekspertise. Derfor
afviser han ogsd, at det er nogen
god Igsning blot at henvise til fami-

liens prakriserende lege i den slags
krisesituationer.

“Vi vil tage spgrgsmaélet op med
amterne, nir vi naeste gang skal
drgfte overenskomst med dem,”
siger Jes Rahbek, som i gvrigt ogsd
undersgger mulighederne for at
finde andre offentlige finansie-
ringskilder til formélet.

Muskelkraft har i 1994 bragt en
serie artikler om familier, der har
mistet et barn, en ka®reste, en
sgskende eller en forzlder med
muskelsvind. Ingen af familierne
har fglt sig totalt ladt i stikken, for
de har forskellige netvaerk at trak-
ke pd; blandt andet selvhjzlps-
grupper i Muskelsvindfonden. Men
feelles for de fleste er, at de sterkt
har savnert en person til at tage sig
af allehdnde praktiske og fglelses-
maessige problemer i tiden umid-
delbart efter dgdsfaldet.

Problemer og situationer, som
felgende korte citater fra den om-
talte artikelserie antyder:

“Den naste tid var hird, jeg fglte
mig frygtelig alene med min sorg.”.

“Lige efter Helle var dgd, var

Sadan finder du vej

Ikke alle veje farer til Muskelsvindfondens nye adresse pd Kongsvang Allé
23. Skanderborgvej kan ikke krydses, sd det kan vare rart at vide, hvor-

dan man nemmest finder vej uden at trodse ferdselsreglerne.

Derfor har vi fremstillet et oversigtskort, der guider de besggende til
fonden. Kommer man sydfra ad Skanderborgvej, kan man dreje til hgjre
ad Kongsvang Allé. Og kommer man fra det centrale Arhus, skal man kgre

ad Marselis Boulevard for at komme ind pa Kongsvang Allé.

Det skulle ogsa blive mulig at finde en parkeringsplads, enten pa

Kongsvang All€, hvor der er skrdparkering, eller direkte pd Muskel-
svindfondens areal. Her regner vi med, at der kan laves 10 p-plad-
set. Nogle af dem vil blive forbeholdt karestolsbrugere.

Hvis nogle blandt vore végne lasere skulle undre sig over, at
husnummeret pd Kongsvang Alle er 23 og ikke 25, som vi skrev
1 det seneste nummer, sd har det naturligvis en 4rsag:

Den hidtidige bruger af bygningen, BST, har af Arhus Kommune
fiet tilladelse til at beholde nummer 25 i sit nybyggeri ved siden af

sin gamle adresse. Muskelsvindfonden fér derfor et nyt nummer: 23.
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Familierne har brug for bistand fra VB-Centret ved dgdsfald.

der ikke det, jeg ikke syntes, jeg
havde gjort forkert.”

“Onsdag er der brev fra kommu-
nen med fglgende besked: Inden
otte dage skal invalidebilen enten
afleveres, eller der skal indbetales

kr. 206.000. Jeg troede ikke mine
egne gjne. Pd en mide var det det
varste.”

“Susanne tog sig af begravelsen.
Der var meget at se til. Fgrst bag-
efter var det for alvor svaert.” i




Nye
journalister

FOTO: JENS T@NNESEN/CHILI
IIHD/NISINNGL SNA[:0.104

Muskelkraft skifter redaktgr, og de grgnne
koncerter far pr-medarbejder med rod i
bryggeribranchen og forstand pa rockmusik.

Birger Agergaard,
ny redakter pa
Muskelkraft

Henrik Juhl Kristensen,
ny journalist pa bl.a. de

Muskelsvindfonden har ansat to nye journalister,
Birger Agergaard og Henrik Juhl Kristensen.

Birger Agergaard er 40 r og kommer fra et job
som lokalredakegr pi Arhus Stiftstidende, hvor
han har arbejdet de sidste 15 4r. Han bliver
redaktgr pd Muskelkraft fra og med nr. 8/94 og
aflgser dermed journalist Jgrgen Jeppesen, der
fratreeder til nytér.

“Jeg sggte jobbet pd Muskelsvindfonden,
fordi jeg har fiet lyst til at prgve andre sider af
journalistikken, hvor der er mere mulighed for
at fordybe sig. Desuden har Muskelsvindfonden

holdninger, som jeg deler, og som jeg gerne selv
vil arbejde for,” siger han.

Birger Agergaard var militeernaegter pi Mus-
kelsvindfonden i 1978. Erfaringerne fra den-
gang var ogsd med til at give lyst ¢il at sgge stil-
lingen, fortzller han.

“Jeg var spendt pd, om den gamle stemning
stadig var der, og det er den,” siger han.

Henrik Juhl Kristensen er 34 4r og kommer fra
en stilling som informationschef og redaktgr i
Bryggerigruppen A/S, der omfatter bryggeri-
erne Ceres, Thor og Faxe. Han blev cand. mag,
1 engelsk og massekommunikation i 1988 og
blev samme &r ansat i Bryggerigruppen.

“Jeg segre stillingen pad Muskelsvindfonden,
fordi jeg gerne vil have med personer frem for
med produkrter at ggre,” siger han og betoner

gronne koncerter

desuden Muskelsvindfondens ry for at veere
utraditionel.

“Kreativiteten og de skave vinkler tiltaler
mig meget,” siger han.

Henrik Juhl Kristensen er musikkender og
har selv spillet rock i 10 4r. Ikke nogen ulempe,
da en af hans store opgaver bliver at medvirke i
markedsfgringen og den omfattende PR-ind-
sats for de grgnne koncerter.

En anden hovedopgave bliver PR for med-
lemsforeningen Muskelsvindfonden. i8i

Muskelkraft pa
diskette eller lydband

Hvem siger, at bladet Muskelkraft udelukkende skal vare lavet
af papir? Flere har spurgt os, om vi kan og vil lave andre versio-
ner af hensyn til de, der har vanskeligt ved at hindtere bladet og
vende siderne.

Hvis der er stemning, og de praktiske muligheder er til stede,
sd overvejer vi at supplere den trykte udgave med:
® Muskelkraft pd lydbind
® Muskelkraft pd pc-diskette.

For at vi kan komme videre i overvejelserne, mé vi danne os
en fornemmelse af behovet. Derfor har vi lavet et spergeskema.
Udfyld det, hvis du gerne vil have Muskelkraft suppleret med en
lyd- eller computer-udgave, og send skemaet senest onsdag 23.
november. Hvis du er tilfreds med “kun” at fi vores trykte udgave,
behgver du ikke udfylde skemaet. :

En diskette med Muskelkraft vil desvaerre ikke kunne inde-
holde de ferdigtopsatte sider, men vil indeholde samlingen af alle
artikler. Arsagcn er, at ferdigtopsatte sider med billeder krever si
megen computerkraft, at langt de faerreste pc-ere vil kunne over-
komme opgaven. ager

Sporgeskema

Har du behov for bdde et trykt blad
og en lydbandsudgave?

Har du behov for bade et tryke blad
og en udgave pd diskette?

Vil du indenfor de kommende
to ar fi behov for en
lydbandsudgave?
disketteudgave?

Er din nuvaerende eller snart
kommende pc IBM-kompatibel?
Eller Apple Macintosh?

Er du i givet fald villig cil at betale
en mindre merpris 1 abonnement?

Navn:

e AR NS AL ;

[ Ga)

O Ga)

L Ga)
U GGa)

U (Ga)
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U Ga)

Adresse:

Postnr.: By:
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Ivan Jakobsen kollapsede under en ferie i
Grakenland, far han fik sin respirator.

Internationalt
ungdomsseminar om
brug af respirator

AF MARIANNE FREDERIKSEN

EAMDA'’s unge gnsker at sztte
focus pa respirationsarbejdet i med-
lemslandene i de kommende &r.
Det sparer liv, s den prioritering er
helt naturlig.

Det var en af konklusionerne fra
EYO’s (EAMDA Youth Organiza-
tion) respirationsseminar, som fandt
sted i Danmark den 6. til 9. oktober
1994.

I seminaret deltog reprasentan-
ter fra seks forskellige EAMDA-
medlemslande. Milet var at udveks-
le informationer om, hvor langt de
enkelte lande er pd omrddet og at
finde frem til, hvad der blokerer
for en hurtigere udvikling.

Deltagerne var unge muskel-
svindlere, flere var allerede respi-
ratorbrugere og flere igen vidste,
at det pd et tidspunkt kunne blive
deres tur. Mange af diskussionerne
var derfor koncentreret om, hvor-
dan man bedst forbereder sig péd
den situation og pd, hvordan man
kan fungere i dagligdagen med en
respirator. '

Og det med at forberede sig er
abenbart svaert. Flere af respirator-
brugerne kunne samstemmende
fortzelle, at de altid var gode til at

give vennerne rdd — ogsé om respi-
ration — men at de samme rid aldrig
virkede pd dem selv.

Jeg dade lidt hver dag
Klaus Bach, Ivan Jakobsen og Inger
Stoltze — alle fra Danmark — fortalte
om livet fgr og efter respiratoren.

Klaus Bach: “T 1991 fik jeg at
vide, at jeg fik brug for en respira-
tor om et ar eller to. Det var ikke
overraskende for mig, med den
diagnose jeg har. Men der var jo
lenge til.

Aret efter planlagde jeg en ferie
i Grekenland, men skulle fgrst lige
pé Grgn Koncert. Da jeg kom hjem

derfra, var jeg traet og forkglet det -

meste af tiden. [ stedet for Graken-
land, kom jeg p4 hospitalet og fik at
vide, at jeg skulle ha’ respirator.
Jeg gred meget. Selv om jeg syn-
tes, at jeg havde forberedt mig,
kunne jeg ikke bruge det til noget,
da jeg blev konfronteret med vir-
keligheden.

I dag har jeg et dejligt liv og kan
se, at respiratoren har givet mig ny
energi. De sidste 4r inden jeg fik
den, “dgde” jeg faktisk lidt hver

»

dag. ?

Mistede lysten til livet

Ivan Jakobsen har brugt en respi-
rator om natten de sidste halvandet
ar. Under en tur til Grekenland
kollapsede han pi feriens sidste
dag og havnede pé et greesk hospi-
tal. Han var dog i stand til at fglge

Klaus Bach mitte bytte en ferietur til
Grzkenland ud med et hospitalsophold

Inger Stoltze vagnede op pa intensiv. Hun
havde aldrig hert, at man som polioramt

kunne fa problemer med vejrtrakningen.

Vi vil ha? luft

rejsekammeraterne hjem til Dan-
mark dagen efter. Sa fulgte 2-3
angstpregede uger, hvor Ivan var
sikker p4, at det nu var hans tur til
at dg. Da han fik at vide, at det var
vejrtrakningen og ikke hjertet, det
var galt med, var hans fgrste reak-
tion lettelse. Men efter et par uger
med respiratoren, uden bedring,
var han ved at miste lysten til livet.
Nér man sover med en maskine,
der stgjer som en stgvsuger og har
en maske pi nzsen, der mest af
alt far en tl at ligne en elefant, s&
mister man lysten til at ligge arm i
arm med keresten.

I dag har Ivan vennet sig til sin
B-pap og opfatter den pd samme
maéde som et par briller.

Vagnede op pa intensiv

Inger Stoltze fik polio, da hun var
halvandet 4r gammel. En dag vig-
nede hun op ps Arhus Kommune-
hospital’s intensivafdeling — med
en respirator. I ugerne op til havde
hun fiet det dérligere og dérligere.
Hun var bange for at leegge sig til at
sove om aftenen, fordi hun vidste,
at hun naeste dag ville vigne med
en forferdelig hovedpine, eller
maske slet ikke vigne op igen. Helt
galt gik det under en flyvetur-fra
London. I flyet havde hun plud-
selig besvaer med at trekke vejret.
Hun gik ul leege. Han mente, at
hun havde veret bange for at flyve.
Ingen havde nogensinde fortalt
Inger, at det var ganske almindeligt

at f4 problemer med vejrtreknin-
gen, nar man har polio.

Det sidste tre &r har hun brugt en
B-pap respirator om natten.

Lang vej endnu

De tre personlige skildringer gav
liv til debatten og til spgrgelysten.
Mange af deltagerne papegede, at
der stadig mangler viden om respi-
rationsomrddet. Uden viden kan
man ikke tage beslutninger om sit
eget liv.

Under diskussionerne om hold-
ningerne til respirationshjzlp kom
det frem, at der stadig er mange
EAMDA-lande, hvor det er helt
umuligt for en muskelsvindpatient
at fa respirator.

I England er holdningen, at det
er en sglle tilvaerelse at leve et liv
med muskelsvind, si der er ingen
grund til at forlenge det mere end
hgjst ngdvendigt. I Holland og
Tyskland er det muligt at f4 respi-
rator, men den ngdvendige hjzlp
folger ikke med. Mange unge er
derfor tvunget til at bo pé institu-
tion eller til at blive boende
hjemme hos deres forzldre.

Konklusionen var, at EYO skulle
presse EAMDA til at s&tte respi-
ration gverst pd dagsordenen i de
kommende ar.

Og sd blev de unge enige om, at
det pd linie med andre menneske-
rettigheder ogsé burde vere en
menneskeret at kunne f4 luft.

NUSKELERAH g
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Den fgrste samlede undersggelse af danske respiratorbru-
geres levevilkar dokumenterer, at respiratorbehandling til
mennesker med muskelvind er en veritabel succes.

AF JORGEN JEPPESEN

Folk med muskelsvind, der bruger
respirator, har det godt. Forbavs-
ende godt.

Det har man i1 Muskelsvindfon-
den lenge vidst, uden dog at kunne
dokumentere det sort pd hvidt.
Men det kan man nu, takket vaere
den fgrste samlede undersggelse
af danske respiratorbrugeres leve-
vilkdr.

Undersggelsen er gennemfgrt
under ledelse af forhenvarende

OM BRUGEREN SOM ARBEJDS-
GIVER: “Det foles undertiden
som en belastning for en helt
ung og uevfaren bruger at skulle
have en slags arbejdsgiverrolie
(men det er naturligvis ogsa
udviklende). Undertiden fér
han udmarket hjelp af
familien, men somme tider
kunne han nok have behov for
en lidt mere professionel hjelp
udefra. Ogsd fordi han
eventuelt kan vere i ferd med.
at frigore sig fra familien og
lere at std pd egne ben.”

overlege ved Rigshospitalet Hen-
ning Sund Kristensen, der er en af
de stgrste kapaciteter herhjemme
inden for respiratorbehandling. Han
var med til at introducere respira-
toren til poliopatienter i 1950’erne.
Sygeplejerskerne Grethe Nyholm,
Rigshospitalet, og Tove Agertoft
Nielsen, Arhus Kommunehospital,
har ogsd medvirket ved under-
sggelsen.

“Det mest overraskende er, at
respiratorbrugerne med diagno-
serne Duchenne og Becker har det
s& godt, som de har. Det er overras-
kende, si ve/ det fungerer,” siger
Henning Sund Kristensen til
Muskelkraft.

Han tilfgjer dog straks, at der er
en serlig grund til successen med
respiratorbehandlingen, nemlig den
danske hjzlperordning. Hvis den
ikke fandtes, ville brugerne vaere
ringe stillet, mener han.

“Vi er her i landet aroligt privili-
geret i kraft af hjelperordningen,”
siger han.

Pi baggrund af undersggelsen
kan det med sikkerhed siges, at
alle — eller i hvert fald s4 godt som
alle — med en muskelsvinddiag-
nose, der er mulige respiratorbru-
gere, i dag far tilbuddet — og at

Henning Sund
Kristensen, pioner
inden for respira-
torbehandling:
“Det er overra-
skende, si vel det
fungerer.”

OM LIVSKVALITET: “80 brugere
angiver at have en udmerket
livskvalites, 19 en noget mindre
god og 2 en ringe. De resterende
har ikke veret i stand til at
besvare spprgsmalet.”

langt de fleste af dem tager imod
det.

Det er en udvikling, som for de
bergrte kun kan betegnes som en
revolution! Kort og godt. De beva-
rer livet — og lever efter sdvel eget
udsagn som andres vurdering et
godt liv. \

For fem ar siden var der tre (3)
respiratorbrugere med muskelsvind
med diagnosen Duchenne eller
Becker. P4 tidspunktet for under-
sggelsens gennemfgrelse i andet
halvar 1993 var tallet vokset til 28.
Som der stdr i undersggelsesrap-
porten: “Indtil sidst i 80’erne mente
man ikke, at mennesker med
Duchenne’s muskeldystrofi eller
lignende kunne have glede af at
blive respiratorbrugere.”

Forende indenfor muskelsvind
Undersggelsen er blevet til i et
samarbejde mellem Muskelsvind-
fonden, Arhus Kommunehospital
og Rigshospitalet, og det er Mus-
kelsvindfonden, der har finansie-
ret den. Samtlige danske respira-
torbrugere indgér i undersggelsen,

altsd ikke kun folk med muskel-
svind, og herved er der tale om den
forste virkelige tilbundsgé’lcndé ana-
lyse herhjemme af permanente
respiratorbrugere.

Der er ialt omkring 120 perso-
ner i Danmark, som anvender respi-
rator en stgrre eller mindre del af
dggnet, og 110 af dem har under-
spgerne besggt og udspurgt om
deres handicap, aktivitetsniveau,
familieforhold, bo-form og hjzl-
pere. De er ogsd blevet bedt om at
karakterisere deres livskvalitet.

Rapporten konkluderer: “Hoved-
indtrykket er serdeles positivt.
Brugerne virker meget lidt be-
grenset 1 aktivitet til trods for store
handicap. Unge respiratorbrugere
etablerer i vid udstrakning selv-

O LIVSKVALITET: “Det har
veret pdfaldende, at der
sedvanligvis har veret visse
akuite — hgjst sandsynligt
Jorbigdende - problemer i de
tilfwlde, hvor livskvaliteten er
betegnet som mindre god. Ellers
kan det godt forbavse, hvor
positivt brugerne opfatter deres
situation (i forhold til deves
udfoldelsesmuligheder).”
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OM RESPIRATIONSCENTRENE:
“Centrene bor oprustes med et
par specielt interessevede
teknikere, saé man bedre
kan fylge med i den tebniske
udvikling pa omrddet.
Centrene ville derved ogsé
blive i stand til i samarbejde
med brugerne at formulere
relevante gnsker og krav over
Jor producenterne. Disse viile
dermed fa et gavnligt “modspil”
til fordel for begge parter.
Formentlig kunne centrene ind
imellem direkte indgd i
udvikling eller forbedring af
respirationsudstyr.”

stendig husfgrelse, takket vere
den danske sociallovgivning, som
bl.a. giver adgang til offentligt
betalte hjaclpere.”

Set i et internationalt perspek-
tiv er undersggelsen tilsyneladende
ogsd ret enestdende. Henning Sund
Kristensen oplyser, at der neppe
findes nogen lignende, heller ikke
fra lande, hvor brugen af respirator
er udbredt. f.eks. Frankrig og USA.
Af samme grund er det vanskeligt

at vurdere, om Danmark generelt er

foran andre, men inden for gruppen
med muskelsvind t¢gr Henning_
Sund Kiristesen godt sla fast, at vi er
fgrende.

En gruppe mennesker, der har oplevet
intet mindre end en revolution i deres

behandlingstilbud; de bevarer livet.

For fem ar siden var de tre ialt i
Danmark, nu er de omkring 30.

Billedet er fra overlage ved respirations-
centret pa Arhus Kommunehospital
Bent Juhls afskedsreception i april i ar,
da respiratorbrugere med muskelsvind

fra hele Jylland mgdte op for at sige

farvel og tak.

“I Sverige er der for eksempel
nasten ingen med muskelsvind,
der har respirator,” oplyser han.

Byrokratiske finesser

Et af formilene med undersggelsen
var at udpege eventuelle mangler i
behandlingen. Dem er der fundet
en rekke af, men ingen af dem er
alvorlige og principielle, mener
Henning Sund Kristensen. Der
peges bl.a. pd resursemangler pé
de to respirationscentre, forskel-
lige problemer omkring hjalpe-
rens uddannelse/anszttelsesfor-
hold/aflgnning, uhensigtsmassige
administrative procedurer ved
respiratorbrugeres hospitalsindleg-
gelse, m.m.

“Det kan bedst karakteriseres
som byrokratiske finesser, der giver
bryderier i dagligdagen. Rivninger
mellem offentlige kasser, som ska-
ber irriterende forsinkelser og for-
dyrelser. Men ingen principielle
problemer,” siger Henning Sund
Kiristensen.

Han hiber, at de relevante myn-
digheder vil tage sig af at rette op
pa de skavheder, der papeges, og i
den forbindelse beklager Henning
Sund Kristensen — og understreger
at det er hans personlige holdning
—at der ikke 1 undersggelsens bag-

grundsgruppe har vaeret deltagere-

OM RESPIRATIONSCENTRENE:
“Det ville nok vere hensigts-
maeessigt, om der var social-
radgiver med specialkendskab
til omradet til radighed ogsd
“i det daglige”. Centrene
burde desuden permanent
have kontakt med een bestemt
interesseret psykolog, som
man i visse tilfelde kunne i

hjelp fra.”

OM HIELPERENS AFLONNING:
“Det ville vere rimeligere ar
betragte en hjelper hos
en respiratorbruger pd ganske
samme mdde som en personlig
hjelper hos en person, der er
handicappet af anden gr;md.
Det ville vere hensigtsmessigt,
om hjelperne hos respirvator-
brugerne — ligesom andre
personlige hjelpere — altid
blev aflonnet via kommunens
almindelige system, fordi
kommunen kender sdvel bruger
som hjelper og i det hele er
den instans, der har det bedste
overblik over situationen i det
daglige..”

fra de sektorer, som skal “lgse” pro-
blemerne.

“Det wville have ‘givet vores
undersggelse mere power, hvis
representanter fra administratio-
nen og socialvaesenet havde delta-
get. S4 ville de have varet mere
forpligtede,” mener Henning Sund
Kristensen.

Han regner i1 gvrigt med, at
undersggelsen vil vaekke en faglig
diskussion 1 lege- og behandler-
kredse om specielt eet spgrgsmal,
der ikke har sarlig interesse for
muskelsvind-omrddet, men som
var en betydelig overraskelse for
undersggerne. Kun to mennesker i
Danmark med sygdommen sver
rygskaevhed (Kyfoscoliosis) bruger
respirator; 1 Sverige f.eks. er der
55. Méske halter Danmark langt

efter andre lande pé dette omride?

CITATERNE ER FRA UNDERS@GELSESRAPPOR-
TEN “DANSKE RESPIRATORBRUGERES LEVEVIL-
KAR” VED HENNING SUND KRISTENSEN, TOVE
AGERTOFT NIELSEN OG GRETHE NYHOLM.

Hvem slukker
for respiratoren?

| rapporten om danske respira-
torbrugeres levevilkdr navnes et
principiett spargsmal, som der
ikke er taget stilling til i dag. Nem-
lig den situation, hvor en respira-
torbruger gnsker sin behandling
afbrudt. Vi citerer afsnittet herom
i sin helhed:

"En person med svigtende
respiration afgar selv, om han/hun
vil respiratorbehandles, men der
er usikkerhed om, hvordan man
vil stille sig til en respiratorbruger,
helt athaengig af kunstig ventilation,
som mdtte kreeve respiratorbe-
handlingen afbrudt. En sddan bru-
ger vil typisk have hjzlpere deg-
net rundt og ville ikke uden
assistance fra dem kunne koble
sig fra respiratoren. Den enkelte
hjzlper ma naturligvis ikke uden
videre yde en s3dan assistance,
men hvad ma “systemet'?

| USA, hvor spergsmélet har
vaeret diskuteret, er man blevet
enige om, at enhver har ret til at
fa enhver behandling afbrudt, altsa
0gsa en respiratorbehandling, selv
om en afbrydelse medfarer umid-
delbar ded. Nar der er tale om
respirator kraeves det, at det kan
fastslas, at bruger er “ved sine
sansers fulde brug” og at ensket -
er vedholdende. De amerikan-
ske leeger er indstillet pa at yde
den medicamentelle behandling,
der er npdvendig for at befr en
respiratorbehandlet for angst etc.
i forbindelse med stop af behand-
lingen.

P4 et tidligt stadium af en syg-
dom, som man ved forvaerres, er
nogle af de sygdomsramte stzerkt
optaget af, om der i givet fald
ville kunne "slukkes for respira-
toren”. Spgrgsmdlet kommer
typisk op pa det tidspunkt, hvor
respiratorbehandling skal beslut-
tes. Hvis sygdomsramte med
sddanne overvejelser ender med
at beslutte at blive respirator-
brugere, er det efter amerikanske
erfaringer alligeve! sjeldent, at de
senere anmoder om at fa respi-
ratoren stoppet. Det sker mest,
hvis familierelationerne ikke hol-
der eller hvis der opstr gkono-
miske problemer, hvilket ikke er
ualmindeligt i USA, hvor brugeren
og familien — lige som i en raekke
andre lande — skal bidrage meget
vaesentligt til at klare udgifteme.

De allerfleste af de danske
respiratorbrugere har imidlertid
en tilvaerelse, som de i det store
og hele er tilfredse med. De lever
et meget aktivt liv enten med
arbejde ( i det omfang, der er
mulighed for det), uddannelse
eller hobby.”
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Arsmgde i EAMDA:

Ost star overs

Inddragelsen af de gst- og centraleuropaeiske lande er
fortsat en af de vigtigste opgaver for EAMDA, viste ars-
mgdet i Skotland. Sammenslutningens praesident Evald
Krog opfordrede desuden til langt stgrre opbakning af

ungdomsarbejdet.

AF JORGEN JEPPESEN

Dct blev igen @st- og Central-

europa, der kom til at praege
arsmgdet 1 den europziske sam-
menslutning af muskelsvindorga-
nisationer (EAMDA), da man i sep-
tember mgdtes 1 Glasgow i Skot-
land. Der var som sidste 4r i Dan-
mark et szrskilt seminar for gst-
representanterne, de tre dages
organisatoriske og faglige debatter
kom gang pd gang ind pé de “nye”
landes forhold og problemer, og
endelig blev yderligere tre lande
herfra medlem, nemlig Estland,
Lirauen og Moldavien.

Arsmgz)det, der fandt sted fra d.
15.-18. september, var arrangeret af
den engelske muskelsvindorgani-
sation, som havde valgt at indkvar-
tere de godt 120 delegerede pi det
smukt beliggende hotel og konfe-
rencecenter Forte Posthouse ved
floden Clyde lidt uden for Glasgow.

“Inddragelsen af de @steuro-
paiske lande er vigtig og noget af
det bedste, der er sket 1 EAMDA,”
bemarkede Evald Krog i sin forste
beretning som president for
EAMDA.. Han blev sidste ir valgt
for en to-drig periode.

Ellers haeftede Evald Krog sig
iseer ved EAMDA's besvaer med at
fungere demokratisk, idet kun en
lille hdndfuld af de nu 29 medlems-
lande har gkonomisk styrke til at
pértage sig preesident- og vicepra-
sidenthvervene, som den nationale
organisation selv skal afholde udgif-
terne til.

“Pa de betingelser er det umuligt
at fastholde demokratiet,” sagde
han og opfordrede de 5-10 rigeste
medlemsorganisationer til at gé
sammen og give ekstra penge til
EAMDA. Hvilket ogsé kunne vare
med til at sikre ungdomsarbejdet
bedre end tilfxldet er nu, hvor flere
lande forsgmmer denne side af
deres forpligtelser.
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Evald Krog lovede i gvrigt at
stytke EAMDA's funktion som
koordinator og formidler af viden og
information — et mil, der blev ved-
taget for to ar siden — og han
navnte desuden, at der pd naste
arsmgde vil blive fremlagt et pro-
gram om menneskerettigheder for
handicappede.

Ungdomsprojekter halter
Ungdomsorganisationen EYO's
(EAMDA Youth Organization) 4rs-
mgde bekraftede, at mange lande
prioriterer de unge lavt — eller ikke
har resurser til det. Kun 15 lande
deltog, og formanden, hollznde-
ren Dick Cochius's beretning gav
flere eksempler pa projekter og ini-
tiativer, der halter, fordi opbaknin-
gen gkonomisk og pd anden mide
er for svag. Det gjaldt f.eks. et pen-
neven-projekt, et udvekslings-pro-
gram, et (Jsteuropa-projekr, et
ferieudvekslings-program og en
video-produktion. '
Dick Cochius opfordrede stzrkt
til, at de unge viser flaget hgjere

og tydeligere, sdvel i de nationale
organisationer som inden for
EAMDA.

“Vi er jo EAMDA's fremtid,”
konstaterede han.

Maria Overgaard Hansen fra
Muskelsvindfonden er en af pio-
nererne 1 EYO's arbejde og har i
flere 4r siddet i ledelsen. Hun var
forhindret 1 at deltage i dette drs-
mgde og gnskede desuden ikke for
en periode genvalg til ledelsen, da
hun venter barn.

Arsmgdet | EAMDA fandt sted pa et hotel tzt ved floden Clyde og
med udsigt ind over Glasgow.

I gvrige blev det bekendtgjort, at
nzeste ars EYO-sommermgde fin-
der sted i Finland.

Den engeiske model

De engelske varter havde valgt
“Muskelsvind og familien” som
tema for drsmgdet, og ud fra det
talte fire eksperter om deres spe-
cialer. Neurologen David Hilton-
Jones fra muskelsvindklinikken i
Oxford fortalte, hvordan man der
har ulrettelagt “integreret behand-
ling”. I mangt og meget lignede
det danske forhold, blot med den
afggrende forskel, at indsatsen og
hele koordineringen i England til-
syneladende foregir fra klinikken,
som er en sygehusafdeling. Syge-
huset og de legelige specialister er
omdrejningspunktet for personen
med muskelsvind; i Danmark spil-.
ler Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter og
dets terapeuter som bekendt en
stor rolle 1 indsatsen.

Scottish

En meget vigtig side af drsmgderne
1 EAMDA er mulighederne for de
mange uformelle kontakter. Be-
greber som venskab, samhgrighed,
selskabelighed og sjovt samvar er
stgrrelser med agte indhold. Skot-



Evald Krog, prasident for EAMDA,
underholder sig med parlaments-
medlem Tom Graham. | midten
direktor i den engelske muskel-
svindorganisation Fergus Logan.

land var ingen undtagelse pa det
omréide.

Vazrteme havde anstrengt sig for
at skabe gode rammer om den so-
ciale side af drsmgdet og oveni sgr-
get for en razkke underholdnings-
massige hgjdepunkter. Lige fra
&gte, skotsk sekkepibemusik (og
ditto whisky), smagsprgver p4 nati-
onalretten haggis (der vistnok bes-
tér af alt det, man normalt ikke spi-
ser af et fir) ul besgg af diverse
notabiliteter. Blandt sidstnzevnte
bgr naevnes dronningens represen-
tant, Lord Goold, samt Labour-par-
lamentsmedlemmet Tom Graham.

[ Graham holdt en brandtale om soli-
daritet og ligeveerd, som tryllebandt
alle og gjorde selv en przsident
Evald Krog ganske mundlam.

Valg
EAMDA's bestyrelse fik to nye
medlemmer. Joe Hennessy, Eng-
land, aflgste Paula Chabrel, Eng-
land, som generalsekretar, og Judy
Windle, Irland, aflgste Alain Sabot,
Frankrig, som vicepresident med
ansvar for psykosociale anliggen-
der. :
Nzste drsmgde finder sted i Hol-
land, i 1996 bliver det i Dstrig, og
Tyrkiet hiber p4 at blive vart i
1997.

Hollanderne baner vej i Bulgarien

Noget af det vigtigste er at hjeelpe med at bringe de handicappede ud
af isolationen, mener Ria Broekgaarden efter rundrejse i Bulgarien.
Hun foreslar, at EAMDA holder arsmgde i et gsteuropeeisk land.

AF JZRGEN JEPPESEN

“Lad os snart holde et EAMDA-
drsmgde i @steuropa!”

Opfordringen kommer fra Ria
Broekgaarden, afdelingsleder i
den hollandské muskelsvindor-
ganisation, som samarbejder med
den bulgarske. Et samarbejde,
der er ndet lengere end de fleste
andre gst-vest kontakter inden
for EAMDA.

Senest har Ria Broekgarden
varet pd en uges rundrejse i Bul-
garien sammen med Plamen Pin-
tev, formand for den bulgarske
muskelsvindorganisation. De to
besggte plejehjem, familier,
lazger og andre behandlere samt
en rekke organisationer. Og sidst
men ikke mindst lykkedes det at
fa arrangeret det allerfgrste mgde
med det bulgarske sundhedsmi-
nisterium, hvilket Plamen Pintev
tillegger stor betydning. Det er
en af forudsatningerne for at
“tvinge” staten til at interessere
sig for mennesker med muskel-
svind.

“Mgdet ville aldrig vere kom-
met istand uden Ria Broekgaar-
dens tilstedevarelse. Det, at der
er en fra et vestligt land, baner
vej for os. Vi kan spille p4, at vi

Ria Broekgaarden rejste rundt
en uge i Bulgarien for at l=re,
hvordan den hollandske mus-
kelsvindorganisation bedst mu-
ligt kan hjzlpe bulgarerne. Hen-
des tilstedevaerelse banede vejen
for nye, vigtige kontakter mel-
lem den bulgarske muskelsvind-
organisation og landets myndig-
heder.

har international bevigendhed
og stgtte, men ikke vor egen
regerings opbakning,” fortzller
Plamen Pintev.

Ria Broekgardens — serigst
mente — forslag om at atholde et
arsmgde 1 et gsteuropzisk land
skal ses i denne sammenheng.
Efter sin rundrejse i Bulgarien
har hun konkluderet, at der er et
kolossalt behov for at bringe folk
med muskelsvind — og andre
handicappede - frem i lyset; at de
bliver synlige i gadebilledet og i
offentligheden i det hele taget.
Et arsmgde med mange vestlige
deltagere, heraf adskillige i kgre-
stole, vil efter hendes vurdering
kunne bidrage afggrende til at
sette gang i en sidan synlig-
ggrelse.

. “Det er vigtigt, at vi fra Vesten
rejser dertil, fordi det er med til
at bringe de handicappede ud af
isolationen. Handicappede i Bul-
garien bliver ignoreret pi alle
mider i dag. Af samfundet, af
naboerne, af alt og alle. Der til-
bydes ingen egentlig behandling
overhovedet,” siger Ria Broe-
kgaarden og beretter med harme
i stemmen om to drenge pa 16 og
19 4r, hun besggte.

De havde siddet uafbrudt de
sidste tre 4r indelukket i den
samme lejlighed.

Mobil fysioterapéut

Hollenderne indledte samar-
bejdet sidste 4r med at sende et
stgrre parti brugte kgrestole til
Bulgarien. Det fungerede godt
som “adgangsbillet” til de han-
dicappede, mener Ria Broek-
gaarden; man kom i kontakt med
dem pé den mide. Men hun tror
ikke pa den form for bistand p4
lengere sigt. Bulgarerne skal
ikke ggres afhengige af kasse-
rede hollandske kgrestole. De

skal selv i gang med at fremstille

dem! Og i det hele taget drejer
det sig om at bygge pa bulgarer-
nes egne resurser. Princippet om
hjzlp til selvhjzlp skal vare det
bzrende. ‘

Etablering af en mobil fysio-

terapi-tjeneste er et eksempel
pé noget af det, hollenderne og

[
Plamen Pintev, formand for den
bulgarske muskelsvindorganisa-
tion, fir sine rejscomkostninger
og |-2 dages “lzn” om ugen
dakket af hollznderne.

bulgarerne arbejder pi at sztre i
gang. Et initiativ, der milt med
vestlig standard ikke er meget
bevendt, men som kan ggre
underveerker i et land, hvor man
starter pd bar bund.

Hollenderne giver penge til
at dekke Plamen Pintevs rejse-
omkostninger (han bor i byen
Russe, og en returbillet til Sofia
koster en fjerdedel af hans
manedlige indkomst), og de har
ogsé for nylig besluttet at betale
ham “lgn”, sd han kan arbejde 1-
2 dage om ugen udelukkende
med at opbygge muskelsvindor-
ganisationen.

I gvrige stgtter hollenderne
ogsd ved med mellemrum at
undervise en bulgarsk lege pa
hospitaler i Holland.

Den bulgarske muskelsvind-
organisation blev stiftet for tre
ar siden, men det er stadig yderst
begrenset, hvad det har betydet
for den daglige tilverelse for
mennesker med muskelsvind,
erkender Plamen Pintev.

“Men nu er nogle af famili-
erne begyndt at i besgg, og de
begynder at finde ud af, at det
miske engang bliver muligt at
fid et bedre liv, selv om man er
handicappet,” siger han.
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Af alle klubbens
aktiviteter er den
tilbagevendende
pudekamp den
mest populzre

Fri for (nieoration

-arige'Anders bryder i et
‘ kzmpe smil, da han
, kommer ind i kakke-

“Det er rart at komme i en
klub, hvor man ikke altid
er den ringeste,” siger
handicappede Arhus-bgrn
om Klub Ta’ Fat,

et fristed for kun fysisk
handicappede 9-14 arige.

AF LARS M@LLER
FOTO: CLAUS BONNERUP/FOKUS

net til de andre.

Det er torsdag-aften, klokken er
18.00 dut. Abningstid for Klub Tz’
Fat.

Anders vil blive i klubben, til
den lukker kl. 22.00. Men faderen,
Frank Nielsen, ved ikke rigtigt; det
er kun tredje gang, Anders kom-
mer i klubben, og han skal op i
skole i morgen...

“Jeg henter dig, nir foreldremg-
det er slut,” siger han og undgar
behzndigt at s®tte tidspunkt pa.

Til journalisten forklarer han:

“I aften skulle vi have veret
sammen til et klasse-arrangement
for foreldre og bgrn. Men Anders
ville hellere herop. Han ér ret glad
for klubben.”

Ogsd fra de andre 9-14-rige bgrn
lyder det: Vi vil blive her til klok-
ken ti!

Skolen i morgen — den kan vente!
Det er kedeligt at kede sig— det er
sjovt at have det sjovt.

Forzldrene gir.

Klubleder Torben Emtekar —
43-drig rygmarvslammet — presen-

terer aftenens muligheder — hvem
vil bage pglsebrgd, hvem vil sy,
spille hockey, lave teater...?

Aftenen er i gang.

Tre spastisk lammede piger mel-
der sig til teatersport. Ditte — en
21-arig ansat pd kommunal aktive-
ringsydelse — satter gang i legen:
Bgrnene skal spille p fglelserne, gi
i dialog som sure, glade, vrede..
farst som slagter og l&rling, bag-
efter som bager og jomfru.

Og det er fedt. Det er nemlig
godt at spille teater og sige replik-
ker, nir man alle andre steder har
svert ved at ggre sig forstielig. Her
kommer det ikke an p4 de andres
tilmodighed og tid. Her er det bare
sddan.

11-drige Louise er med for fprste
gang:

“Jeg tror, jeg bliver glad for at
komme her. I skolen er det et pro-
blem at folge med de andre. De
gider ikke at vente mere.”

11-drige Majbrit, der nu er med i
klubben pa 3. s@son, siger:

“Klubben er bedre. Her behgver
man ikke at vere nervgs for at blive
drillet, og det er rart ikke altid at
vare den ringeste.”

Réstyrke

Malt i bgrnenes — og forzldrenes —
begejstring har Klub Ta” Fat vaeret
en succes, siden den startede som
forsgg i efterdret 1993. En succes,
hvis grundlag ganske enkelt er
udxkket behov.

Klubben blev dannet efter foral-
drenes idé. De var utilfredse med
mulighedeme for deres stgrre bgrn
og pressede pa for et bedre tilbud.
Noget mitte ggres. Arhus Kom-

munes socialforvaltning ansatte der- -

for i juni 1992 Kirsten Nielsen —
ergoterapeut med muskelsvind —
til sammen med forzldrekredsen at
formulere et konkret projekt. Det
blev til Klub T2’ Fat, hvor Kirsten
Nielsen nu er ansat.

“Den begyndende pubertet er
en svar tid for mange handicap-
pede bgrn. Kammeraterne gider
ikke lengere at vente pa dem, og
de synes ikke mere, det er sjovt at
skubbe rundt med deres kgrestol.
Det bliver tydeligt, at integratio-
nen af de handicappede bgrn i sko-
len fungerer fysisk, men sjzldent
socialt,” forklarer Kirsten Nielsen.

Der findes selvfalgelig mange
tilbud om udmarkede sportsakti-
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Ghetto cller fristed

Ikke alle synes, at Klub
Ta’ Fat er en god ide.
Foreldre og fagfolk
efterlyser debat om
handicappede bgrns
fritidsaktiviteter.

AF JBRGEN JEPPESEN

Nogle siger: Fysisk handicap-
pede bprn har brug for et Ande-
hul, et fristed, hvor de kan
vere sammen med ligestillede
pd deres egne betingelser.

Nej, siger andre. Det er
grundliggende imod idealet
om, at handicappede skal inte-
greres.

Meningerne er delte,og
Muskelkraft har derfor spurge
nogle foreldre og nogle fag-
tolk, der kender til problem-
stillingen. De fleste, vi har talt
med, synes at Klub Ta” Fat
principielt er en god ide, men
falles for de fleste er, at man
cfterlyser en stgrre debat om
spgrgsmilet. Det er som om,
der mangler viden pd omridet.

Jan Grundvad er tar til Chris-
tian, der har muskelsvind. Han
har fulgr forspget med Klub
Ta’ Fat med interesse, men
ogsd hele tiden veret stzerk
modstander af det.

Jan Grundvad: “Jeg mener,
at nar der er tale om fritidsak-
tiviteter, sd skal de vaere mest
muligt integrerede, og de akti-
viteter, man laver i Klub Ta’
Far, kan man lige sd godc lave
i en almindelig klub.

Jeg er bange for, at man let
kommer til at lave en slags
ghetto for handicappede. Pro-
blemet er, at man ggr ale for
lidt for integreringen. Der
afsxtees ikke resurser nok i
skolerne bla., og det er med-
virkende til, at en del bgrn
med fysiske handicap bliver
isolerede og ikke tir kamme-
rater.”
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Marianne Vullum cr mor til
Morten pd 13 4r, som en over-
gang gik i Klub Ta’ Fat. Hans
fetter, der ogsi har muskel-
svind, var med nogle gange,
men efter nogen tid mistede
de interessen. De var de eneste
med muskelsvind.

Marianne Vullum: “De pas-
sede ikke rigrigt ind, synes jeg.
De kgrte tit rundt uden for
klublokalet i deres el-kgrestole
og havde ikke noget til felles
med de andre bgrn. Efter-
hinden gad de ikke rigtig
komme der mere.

Jeg tror, det var fordi, de var
de eneste med muskelsvind.
Nar Morten er pd sommerlejr
med Muskelsvindfonden, s
er han hele vild med det. Det
er fordi, han har meget mere til
telles med de andre muskel-
svindbgrn.”

Gitte Aaberg cr forelder til
en dreng med muskelsvind.
Hun har vaeret med til at plan-
legge forsgget med Klub Ta’
Far og sidder stadig i en bag-
grundsgruppe for projekeet.
Hendes sgn er ikke med 1
klubben, fordi har falder uden
tor malgruppen.

Gitte Aaberg: “Vi diskute-
rede projektet i halvandert 4r,
og | starten var jeg ret skep-
tisk. Men i dag synes jeg, at
ideen er rigtig. Behovet er der,
for det er vigtigt, at bgrn med
fysiske handicap fir mulighed
for at spejle sig i ligestillede.

Jeg ved ogsé, at nogle bgrn
har fundet hinanden i Klub
Ta’ Fat og er blevet hjerte-
venner.”

I Esbjerg har der i et par ar
eksisterer noget, der lide lig-
ner det drhusianske eksperi-
ment. I klubben Askelunden
etablerede man en serlig afde-
ling for tysisk handicappede
bgrn pd baggrund af en under-
spgelse, som bl.a. ergotera-
peuten Ruth Sgrensen havde
foretaget i Ribe amt.

Ruth Sgrensen: “Jeg var cho-
keret over, hvor svart bgrnene
havde ved at danne venskabs-
forbindelser med raske skole-
kammerater. Deres jevnal-
drende gad ikke vaere sammen
med dem, og underspgelsen
viste, at bgrnene i nesten hele
deres fritid enten var alene
cller sammen med foreldrene.

Vi mente derfor, der var
behov for et sted, hvor bgr-
nene kunne vinde genklang
for deres problemer. Men vi
mgdte meget modstand, for
nasten alle mente, at bgrnene
skulle integreres.

I gvrigt slog det mig, at de,
der talte mest for integration,
var de normale. Mens de, der
stgttede os, var de handicap-
pede.

Jeg mener, det vil vere fint
med en debat om spgrgsma-
let. Der er meget spraengstof i
det.”

Padagog Sonja Kristensen
har varet i Askelundens han-
dicapafdeling fra starten for ct
par dr siden. Der er 1 gjeblikket
14 indmeldte bgrn.

Sonja Kristensen: “Det fun-
gerer bedse, ndr vi kun er os
selv, som vi er det hver tirsdag
aften. Integration med de
andre bgrn fungerer som regel
kun i det gjeblik, en voksen
styrer det. S4 kunne man sige,
at vi slet ikke skulle prgve at
integrere med de andre, men
der synes jeg, vi er for fi.
Maske hvis der var 30 handi-
cappede bgrn, ville det vare
en god ide, selv om jeg ogsd
mener, at det at have et fysisk
handicap ikke ngdvendigvis
betyder, at man har noget til
feelles med andre handicap-
pede.

I gvrige er vi i gang med at
undersgge, hvad der foregér
andre steder i landet. Det er
vanskeligt at finde ud af, for
ingen har tilsyneladende et
overblik.”

viteter. Men de er tilrettelagt for
en blandet gruppe, der rummer

bide gamle og bgrn, fysisk 0g psy-

kisk handicappede, og her er fzl-
lesskabet endnu mindre.

Som resultat h&nger mange af
de stgrre bgrn ofte hjemme foran
computeren. Forzeldrene ved ikke,
hvad de skal stille op, og de mang-
ler aflastning.

Derfor var der brug for et fritids-
tilbud — kun for handicappede
bgrn, og kun fysisk handicappede
vel at marke. I forvejen er der
mange lokale aktiviteter for voksne
handicappede, men ikke for de
store bgrn, der jo er en forholdsvis
lille gruppe.

“Men det er vigtigt, at vi ikke er
et nyt behandlingstilbud; vi er et
fristed pd bgrnenes premisser,”
fremhaver den 30-4rige Kirsten
Nielsen.

Klubbens mél er at styrke bgr-
nenes selvverdsfglelse — gi’ dem
handicap-ristyrke! De skal have et
pusterum fra hverdagen — og de
nederlag, der ofte er forbundet med
at vere integreret pd normales
pr&misser — og i stedet drage nytte
af andre 1 samme situation, bide
bgrn og de voksne ledere.

“Vi forsgger at styrke deres selv-
fplelse gennem udfordringer, der
er pa kanten af deres forméen,”
siger ergoterapeuten Kirsten Niel-
sen.

Den grenseoverskridende udfor-

dring kan vaere en leg, der lokker —
som f.eks. da en dreng med mus-
kelsvind fgrste gang blev lokket
ud af kgrestolen — uden forzldrene
—af de andre bgrns faldskermsleg,
ned pé gulvet og f3 fysisk kontakt
med de andre...
- “Den slags oplevelser er af stor
betydning. Som alle andre bgrn i
den alder, er de ved at tage fat pa
en ny del af deres liv, hvor de ma
tage ansvaret for sig selv. Hvis de
skal fungere med andre unge, mi
de selv formulere deres behov for
hjelp,” siger hun.

Klub Ta’ Fat holder til p4 et fri-

tidshjem, hvor en almindelig junior-
klub har til huse i kelderen.
_ “Vitlstraeber ikke kontakt med
de andre, den opstar af sig selv. Nar
de er tre handicappede sammen,
tgr de godt udfordre de andre unge.
Og nér det gir godt, tor de maske
ogsa ggre det 1 skolen,” tilfgjer Tor-
ben Emteker.




Underviser unge

En tredje klubleder er Henriette
Lggstrup, 26, der blev ;ctfaplcgiker
for fem 4r siden.

“Bgrnene har et utroligt gi-pa-
mod. Vil de lzre at g pa glasskir pa
bedste ggglervis, si fir de nogen
til at hjelpe sig med at ga,” siger
hun.

Bgrnenes handicap hzmmer
dem i forskellig grad — flere lider af
spastisk lammelse, rygmarvsbrok
og gigt, mens andre handicap har
varet muskelsvind, paraplegi og
skgre knogler.

“Som handicappede ledere er vi
positive identifikationsmodeller for
bgrnene. Eksempler pa at man godt

kan skabe sig et fedt job og en god
tilverelse som handicappet,” siger
Kirsten Nielsen.

De handicappede klubledere har
svert ved at hjzlpe med lgft og
toiletbesgg. Derfor blev ogsi fire
unge pé aktiveringsydelse knyttet
til klubben ~ 20 timer om ugen,
som loven foreskriver.

“Vi holder kun 4ben i klubben
fire timer en aften om ugen, og det
er begrenset, hvor meget tid, der
g4 med at organisere og forberede
aktiviteter. Si de har tid til ogs4 at
leere om udviklingspsykologi, han-
dicaplere, lgfteteknik og edb,” for-

taller Kirsten Nielsen.’

“Og de er utroligt gode og inspi-

rerende at arbejde sammen med,”
tilfgjer hun.

Nazsten gratis - og mangler
alligevel penge! '

I de tre fgrste szsoner har Klub
T2’ Fat haft 12-14 medlemmer. Og
nzsten alle har holdt fast til neste

“s@son, med mindre de skulle pi

efterskole eller andet.

Det er imidlertid ikke nok for Tor-
ben Emteker og Kirsten Nielsen.

“Malgruppens stgrrelse er 35-40
unge handicappede her i Arhus.
Selvfglgelig har ikke alle behov for
at komme i en klub for kun handi-
cappede, men vi vil gerne have fat
i mindst halvdelen. Tidligere harvi

I Klubbens mal er at styrke bgrnenes selv-
vaerdsfolelse - gi’ dem handicap-rastyrke.

kun sendt foldere ud til skoler og
foreninger. Nu vil vi skrive til hver
enkelt,” siger Torben Emtekzr.

Det koster 75 kr. om méneden at
vaere med i Klub Ty’ Fat. Og det er
alt, hvad klubben har til aktiviteter
—bortset fra ekstra deltager-betaling
for weekend- og ferieture.

“I foraret fik vi 20.000 kr. til akti-
viteter fra en loge, og sasonen fgr
blev vi stgttet af en szrlig pulje i
kommunens fritids- og kulturfor-
valtning. Men i dette eftersr har vi
ingen penge til aktiviteter,” siger
Kirsten Nielsen.

“Kommunen stgtter klubben
med Ignninger til de unge — i alt
220.000 kr. om ret — penge der alli-
gevel skulle have brugt i fglge loven
om aktiveting af bistandsklienter.

“Hertil kommer 100.000 kr. til
deling mellem Arhus Amt og Kom-
mune. Det er lgnnen til de tre
klubledere, der er ansat i 1/3-stil-
linger, og de penge skulle kom-
munen af med alligevel for at leve
op til sit program for aktivering af
fgrtidspensionister.

Si alci alt kan projektet siges at
vaere nasten gratis for Arhus Kom-
mune — bortset fra udgifterne til
Idn af lokaler.

Effektiv forebyggelse

“Vi er ret vilde med projektet, og
jeg héber, at pengene til aktiviteter
kan findes p4 en elleranden miéde,”
siger Arhus Kommunes Sgren
Hagen, fuldmagrig i handicap-
afdelingen, Familie- og Arbejds-
markedssektoren.

For Arhus Kommune er foreeldre-
samarbejdet omkring Klub Ty’ Fat
¢t mgnster-eksempel pd direkte
brugerindflydelse. Samtidig er det
et verdifuldt arbejde for de unge,
fremhzver Sgren Hagen. Og ende-
lig er det et godt, nasten ngdven-
digt, tilbud til bgrnene.

“Det er vigtigt, at de bgrn, der
pubertetsalderen ellers ville blive
isolerede pi grund af deres handi-
cap, kommer i gang med aktivite-
ter. At de kommer ud i en klub-
sammenh&ng som Klub Ta’ Fat og
ser, at man som voksen handicap-
pet kan fi et godt og meningsfulde
liv,” siger han. .

“Hvis de allerede som unge lader
handicappet fylde alt for meget, vil
de formentlig ogsi ggre det som
voksne. Derfor har Klub Ta’ Fat
en vigtig forebyggende effekt,”
fremhaever han.
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Maske ku’ vi

Mange muskel-
svindramte
barn er gode til
at finde pa
genveje, nar
musklerne ikke
vil makke ret.

Genveje til flere faerdigheder i arme og haender.

Kampiver og stzdighed er ikke de
verste egenskaber hos en muskel-
svindler. En helt ny undersggelse
tyder pd, at armes og heenders fer-
digheder kan gges, hvis man ggr
en indsats — og har en viden om
hvordan.

VB-Centret i Brgndby har under-
sggt 45 bgrn for at kunne under-
bygge en fornemmelse af, at hvis
man er opmarksom pd mulighe-
derne, kan man f3 flere ferdighe-
der, end man miske troede var
muligt.

Ergoterapeut Inger Schrgder og
fysioterapeut Susanne Bertelsen
har i et &r vaeret frikgbt p4 halv tid
til at se pd bgrns brug af arme og
hznder. De har undersggt 29 Du-
chenne-drenge og 16 bgrn med spi-
nal muskelatrofi.

Sammenligningen af de to grup-
per har vist sig at vaere interessant.
Duchenne-drengene har haft den
forste opvakst med de samme fysi-
ske forhold som andre bgrn, mens
den anden gruppe aldrig har haft de
ferdigheder.

Sagt pd en anden méide: Du-
chenne-drengene har tabt nogle
kreefter og muligheder, som de spi-
nale aldrig har kendt.

En anden made '
Meget tyder p4, at netop det for-
hold har gjort Duchenne-drengene

mere “stzedige” og fiet dem til at
finde udveje og genveje til at
kunne ggre det, som de har varet
vant til, med eksempelvis armene.
Kan de ikke lzngere Igfte en gaf-
felbid op til munden p4 normal
mdde, kan de muligvis finde pd en
anden mide at ggre det p4.

“Mange af dem er gode til at
finde pi trick-bevagelser, eller
@&ndre spisepladsen lidt. Bare ved
at fi hzvet tallerkenen kan det
mdske lade sig ggre at bruge gaf-
len,” siger Inger Schreder.

“Hos de bgrn, vi har undersggt,
er der muligheder for ferdigheder,

der ikke udnyttes i dag: Det er der

flere 4rsager til: Maske har man
ikke de rigtige hjzlpemidler,
méske har man ikke den tid, der
skal til for at opgve nye ferdighe-
der, og méske kender man ikke de
muligheder, der er. Familier kan
vere i pressede situationer i det
daglige, sd de voksne nogle gange
gor tingene for bgrnene.”

Sat tidligt ind
“Det nye er, at hvis vi alle er op-
maerksomme, kan bgrnene komme
laengere, end vi har troet, Iser, hvis
man sztter tidligt ind,” forteller
Inger Schrgder.

Hun og Susanne Bertelsen har
optaget en lang rekke dagligdags
situationer med arm- og hindbe-

vaegelser pd video — for at kunne
analysere situationerne. De har des-
uden foretaget grundige under-
sggelser af musklerne og af ledbe-
veegelighed, da stramme led gor
bevaegelserne vanskeligere.

For eksempel oplever Duchenne-
drengene efter rygoperationer, at
deres bevagefrihed er blevet min-
dre. Ryggen er blever stiv, og s er
der pludselig blevet “lengere” mel-
lem tallerkenen og munden.

“I den situation drejer det sig om
at finde pa trick-bevaegelser, og det
er mange af dem gode til. Som tera-

peuter vil vi gerne vejlede og givc
gode rdd om, hvad man kan g¢re
siger Inger Schrgder.

I gjeblikkket skriver hun og
Susanne Bertelsen pa arbejdsrap-
porten, som henvender sig til VB-
centrets cgne konsulenter. En vej-
ledning for familierne er ogsj i
tankerne, men den bliver tidligst til
noget engang i1 det nye 4r.

“Men folk er meget velkomne
til ogsd at ringe til os i Brondby,
hvis de gnsker rid og vejledning.”
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Dippedutten, som ikke findes

En gruppe arkitekter og designere brender for
at opfinde den dippedut, som vil kunne hjaelpe
handicappede, men som ikke findes i dag.

De vil ogsé geme forskgnne nogle af de hj=l-
pemidler, som findes, men som miske ikke er
nogen forngjelse at se p4.

Med andre ord: Man har nu chancen for at
forbedre egne og andres dagligdag ved at komme
frem med ideer til nye hjzlpemidler eller for-
taelle hvilke smd problemer, der virker irrite-
rende 1 hverdagen. Méske kan det give desig-
nerne en ide til at lgse problemet.

Foreningen af Mgbelarkitekter og Indret-
ningsarkitekter i Danmark (MMI) blev taendt pa
sagen i fordret, da de hdrte et foredrag af Evald
Krog. Han opfordrede arkitekterne til at gd ind

1 et samarbejde om hjelpemidler -og helst i et
design, der er til at holde ud at se pé.

Jorgen Stephensen fra MMIs bestyrelse for-
teller:

“Den opfordring tog vi op, og jeg har holdt et
mgde med Evald Krog og med Jes Rahbek fra
VB-Centret om, hvordan samarbejdet kan foregs.
Vi blev enige om, at der bgr nedszttes en
arbejdsgruppe med bide designere og med-
lemmer af Muskelsvindfonden”.

I fgrste omgang skal behovene frem, og le-
serne af Muskelkraft kan derfor henvende sig til
Muskelsvindfonden med ideer eller beklagelser
over “kedeligt hospitals-design”.

De, der henvender sig, vil ogsé f3 mulighed
for at folge forslagene til dgrs ved at deltage i et

stormgde inden lznge. Her vil designere fra
MMI ogsé vare med, og interesserede kan del-
tage 1 den kommende arbejdsgruppe. Jgrgen
Stephensen oplyser, at MMI selv vil stille med
fire til ti designere til gruppen.

I det seneste nummer af Muskelkraft lan-
gede Arhus-arkiteke Poul Ostergaard ogsi ud
efter det ofte grimme design i hjzlpemidler og
koretgjer. P4 den baggrund vil Jorgen Ste-
phensen kontakte Bstergaard og drage nytte af
hans erfaringer og ideer.

Og hvad ggr man s3 helt praktisk? Man skri-
ver et brev til Muskelsvmdfondens Udviklings-
center, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C.

ager

HUSKILKRATT P24




i kunne lase det omme
pé side 46 i Muskelkraft:
“Rasmus Dahl fratradc”

hed notitsens overskrift. Det var i
juni sidste 4r, og naesten ale det,
der egentlig var at sige om den sag,
stod at leese mellem linierne.

Ikke at der stir noget forkert 1
de 29 linier. De er en helt almin-
delig hgflighedsgestus over for en
loyal og trofast, menig medarbejder,
der forlader arbejdspladsen uden
at have gjort noget forkert. Men
smerten tages der ikke notits af,
den er pznt pakket ind i formule-
ringer som: “...ikke lengere kref-
ter...”, “...s4 meget muskelsvind...”,
« ..vaeret smadderglad for jobbet...”.
Depressionen, der varede tre mane-
der; de 7.000 kroners nedgang i
minedlig indtegt (netto); og det
miske mest indgribende, nemlig
tabet af mening, stir der ikke et
ord om.

Rasmus Dahl slutter notitsen
med at fortelle, at han, der er tid-
ligere elite-handicapbordtennis-
spiller, igen har teenkt sig at dyrke
idret. Det lgfte til sig selv har han
ibenbart holdt, for da Muskelkraft
en fredag formiddag i oktober 1994
besgger ham derhjemme i andels-
boligen i Lystrup ved Arhus, er der
kun et par timer til, han skal i
treningslejr hele weekenden pd
Sjxlland; fordi han den fplgende
weekend er udtaget til bord- -
tennislandskampen mod Tysk-
land nede 1 Kiel.

Det er tydeligt, at han er ved
at komme i form igen. For nylig
fortalte han en del af historien om
sit livs nederlag for et publikum pa
50 personer, der deltog i et kursus
arrangeret af Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscens-
ter. Et kursus med den umulige
titel “Ophegr af arbejdsfunktion”,
malrettet de mange voksne med
muskelsvind, der ligesom Rasmus
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“Nar jeg havnede deprimeret under min dyne, si

handlede det om langt mere end min muskel-

svinds udvikling og mit stressede job. Det hand-

lede ogsa om, at jeg tidligere i mit liv havde varet

meget dérlig til at tackle at vare ked af det; den

slags havde jeg fejet godt og grundigt ind under

gulvteppet. Nu blev der prikket hul pa en masse.”

Dahl langsomt men sikkert tvin-
ges ud af arbejdsmarkedet, fordi
sygdommens fremadskriden tap-
per si mange kraefter fysisk og psy-
kisk, at det bliver umuligt at hono-
rere jobbets krav.

(Man kunne ogsd vende pro-
blemstillingen 180 grader. Og sige:
Rasmus Dahl er et eksempel p4,
hvad der sker, nir arbe/dspladsen
ikke folger med sygdommens frem-
adskriden. Det er selviglgelig en
lidt malplaceret synsvinkel, for selv
om det ikke er en naturlov, at den
handicappede skal tilpasse sig, sd
virker arbejdsmarkedets krefter jo
nasten altid som om det er tlfzel-
det.)

Rasmus Dabhl i stikord
Hvad - der nermere skete for
Rasmus Dahl, fir man et selv-
biografisk indtryk af ved at kigge i
de tre A4-ark med stikord over sit
liv og levned, som han produce-
rede til foredraget pd kurset om op-
hgr af arbejdsfunktion. Vi lader et
udpluk af stikordene fortaelle:

34 dr— Muskelsvind siden helt lille —
Langsomt fremadskridende — Gift med
Tora, to born: Jakob 2 dr og Magnus 6
ér — Uddanner: Historie 1987-1987
organisationssekreter{medlemskonsu-
lent i Muskelsvindfonden — Fart i
muskelsvinden: Kgrestol, hjeelper-
ordning — Mange, lange syg-

domsperioder: Lufroejsinfek-
tioner, ikke rask igen -

Familieliv: Bare sovelhvile —
Intet overskud til born og

kone eller nogen-
ting — Angst for ikke ar kunne klare de
krav, der blev stillet mig, for ikke ar
bunne klare mit arbejde — Phonomiske
bekymringer — Depression: 3 mdrs. syge-
melding — Psykolog hev mig op af mir
mentale hul — Mistede min gangfunktion
midt i det hele — Besluttede at det mdite

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO: LASSE JORGENSEN

veere muligt ar leoe et fornuftigt liv
uden job og med farre penge — Syge-
meldt igen, spgre fortidspension plus
flere ljcelpertimer — Ville jeg forsumpe
i selomedlidented og blive passiv, eller
ville jeg veere i stand til at fd noget
godt ud af der? Ville mit familieliv
overhovedet f4 det bedre af, at jeg ikke
arbejdede? Kunne vi omstille vores for-
brug til langt lavere indkomst? Hoad
med selofplelsen, hvor meget sad i job-
bet? Et af mit lios storste nederlag, at
Jeg maite give op! Hjemmegdende hus-
far med ansvar for husholdningen —
Masser af overskud til bprn og fami-
liefoenner i gorigr — Begyndr pa filoso-
[fistudiet, i mit tempo — Har faet tidl
overskud til at leese boger; besgge venner,
sove lange eller til middag, og il at f@
ordnet muskelsvindproblemerne: Fysio-
terapt og socialforvaltning — Savner
den daglige tilknytning 1il en arbejds-
plads, ar vere del af et feellesskab, der
arbejder for et frelles mal — Savner pen-
gene — Omhyggelig med at ytre £l mig
selo og mine lyster, og ikke kaste mig
over flere aktiviteter; end det stadig er
sjovt/godt for mig — Jeg prover at lade
vere med at tro, at det er en endelig
beslutning: At jeg (mdske med
stotteordningers hjeelp) kan
Jé et job igen, ndr jeg er
klar 1il det — Selv om
der er et nederlag
at mdtte koitte
arbejder,
sd er

det et stgrre nederlag at
tackle nederlager dirligt —
Ingen vil takke een for at arbejde
sig “thyel”.

Muskelsvinden bestemte
“Jeg kan ikke rigrig finde ud af, om
du mener, det er dit arbede eller din syg-
dom eller begge dele, der ringer dig
ud. Der giver dig nederlaget, som du
kalder det?”

“Jeg tror.....ja, hvad tror jeg?

)

“Der er ligesom lidt mere
power i at sige “jeg er med-
lemskonsulent” end i at sige

“jeg er fortidspensionist”.




Jeg har tit tzenkt pa, at havde jeg
nu haft et andet arbejde, for eksem-
pel siddet nede pa Terma (elektro-
nikvirksomhed i Lystrup ved Arhus,
red.) og nusset med et eller andet,
var kommet kl. 8 og giet hjem kl. 4,
var det s& giet anderledes?

Jeg bruger utroligt meget krudt
pa min muskelsvind og har nu 94
hjelpertimer om ugen. Det tager
lang tid at va&nne sig til at vere
sainmen med et andet menneske
mere eller mindre hele tiden. Og
det tager tid at lere at blive en
ordentlig arbejdsgiver for hjel-
perne.

Man skal ogsé slds hirdere i dag for
at f4 de ting, man har brug for i det
sociale system. Tage sig af hjaelpe-
midler, der ikke fungerer. Alt det
pratktiske.

Og jeg kan blive meget ked af at
blive konfronteret med, hvor
athengig jeg er blevet af bittesma,
dumme ting; alle mine planer for

en dag ryger sig en tur, hvis den -

her kgrestol pludselig bare ikke vil
kore. Det er ikke lggn, nir Evald
Krog fortzeller folk, at det er et stort
arbejde at have muskelsvind; det
gor ikke ondt, men det er godt nok
bgvlet.”

“Jeg synes ikke, du svarer pd SPITEs-
mdlet, om det er sygdommen eller arbej-
det, der toang dig vk fra arbejdet?”

“Jamen, det jeg forsgger at sige til
dig er, at nér jeg sidan tenker efter
og prover at veere Aelt ®rlig, sa tror
jeg det er sygdommen, der er den
vaesentligste grund.”

“Huorfor er det sé et nederlag. Du er
Jo ikke herre over din svedom?”

_ “Fordi det var noget, jeg ikke seko
besluttede. Og en beslutning, som
jeg ikke brgd mig om. Hvis jeg
havde kunnet valge frit havde jeg
valgt en anden udgang pd historien.

Det var ogsd et nederlag, fordi
jeg virkelig havde knoklet for at fa
en tilvaerelse med et job. P4 trods af
muskelsvind havde jeg gennem-
fgrt almindelig skolegang, fiet en
universitetsuddannelse og varet i
stand til at skaffe mig et almindelige
job, som godt nok var i en forening,
jeg selv var medlem af og akuv i,
men som alligevel var et sa almin-
deligt job, at min arbejdsgiver gad
betale mig en haederlig lgn for det.

Desuden havde jeg opgivet sé
mange andre ting, skubbet sa meget
andet til side for at kunne opfgre
mig som et zormalt menneske.”

“Hoad havde du skubbet til side?”

“Min altovervejende fritidsin-
teresse, ja mit halve liv, varat spille
bordtennis, og det var uforeneligr
med mit arbejde. Arbejdet havde
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ogsa en stor pris i forholdet til fami-
lien. Og i lange perioder droppede
jeg at fa ulstrekkelig behandling af
min muskelsvind, hvad mit kadaver
ikke havde godt af.

S4 alt det, jeg havde keempet for
—ja, det lyder sd heroisk — men altsd
det duede ikke. Det virkede ikke.
Sadan s det ud for mig dengang,

I dag tenker jeg mere: “Fandens
ogsd, her var det muskelsvinden,
der fik lov at bestemme.” Og jeg vil
gerne bestemme selv. Forstdr du
det?”

Det stak dybere
“Du blev deprimeret dengang. Gemre
dig vak fra verden?”

“Ja.

Jeg meerkede , at jeg havde lyst
dl at trekke mig ud af alting. Jeg
havde ikke lyst til at vaere med 1
noget, men gnskede bare at ingen
forstyrrede mig. Jeg havde stort set
ikke lyst til andet end at ligge
under min dyne.”

“Du gik til en psykolog?”

“Ja, og ham kom jeg til at bruge
meget. Han gav mig nogle redska-
ber. Feks. lerte han mig, at man
godt kan ga rundt og vaere ked af
cen ting, uden at det behgver fylde
det hele. At samtidig med man er
ked af noget, kan man godt nyde
noget andet.

Her var det mine bgrn, som blev
starten pé, at alting ikke var sort.

Men det viste sig ogsd, at alting
gik dybere. Niér jeg havnede depri-
meret under min dyne, si hand-
lede det om langt mere end min
muskelsvinds udvikling og mit
stressede job. Det handlede ogsd
om, at jeg tidligere i mit liv havde
vaeret meget dérlig til at tackle at
vaere ked af det; den slags havde
jeg fejet godt og grundigt ind under
gulvteppet. Nu blev der prikket
hul pd en masse.

Fgr ville du aldrig have hgrt mig
sige, at jeg er ked af det. Det er
jeg blevet bedre til. Bedre til at
indrgmme over for mig selv. Hvis
jeg bliver ked af noget, skynder jeg
mig ikke bare at taenke pd noget
andet.

1 alt for mange situationer tidli-
gere i mit liv har jeg ikke sagt hgju
“Hvor er jeg tret af det her skidt!”
Og i gjeblikket taber jeg funktioner
med & maneders mellemrum, det
er et stort arbejde at vaenne sig til
bide praktisk og psykisk.

Det skal ikke forstds sddan, at
min muskelsvind forhindrer mig at
sgge udfordringer og gére spand-
ende ting i mit liv. Den skal ikke fa
lov at fylde det hele. Men min lere

af den tur under dynen var, at hvis
jeg ikke tager mig af det, mens det
er der, sé risikerer jeg, at det kom-
mer veltende pi et andet tids-
punkt, hvor jeg méske dérligt nok
ved, hvad det handler om.”

Sorgen er reel
“Hoad vil det sige “at tage sig af det”?”

“I min familie er det alminde-
ligt at have muskelsvind. Min mor,
min bror og en af mine bedste-
foraeldre,” begynder Rasmus Dahl
sit svar og fortsztter naesten heftign:

“Det har vi aldrig ladet os merke
med. Det var stilen hjemme hos
os, at muskelsvinden betyder, at
du mé gere nogle ting anderledes,
og det ggr du si; men ellers si gor
vi alt, hvad vi kan, for at lade som
om, at det ikke betyder zogetsom-
kelst. Ingen skulle ynke os, ingen
skulle vise medlidenhed.

Sadan har jeg levet mit liv, indul
for fa 4r siden.

Det er ogsd meget den holdning,
som Muskelsvindfonden szlger. At
du skal ikke veere ked af det her,
din muskelsvind giver andre vink-
ler pa tilveerelsen, en masse mulig-
heder, som andre ikke har. Det er
ogsi rigtigt, men det er faneme
ikke hele sandheden.

Sorgen er ogsé reel. Den er en
reel del af det at have muskelsvind,
og jeg er ikke et helt menneske,
hvis jeg ikke ogsd ser det i gjnene.

For 10 4r siden, nér folk spurgte,
hvorfor jeg gik markeligt, og jeg
sagde, deter fordt, jeg har muskel-
svind, og folk sagde “nej, hvor for-
ferdligt”, sa sagde jeg: “Ork nej,
det er da ingenting!” Sidan ville
jeg ikke sige i dag.”

“Psykologen lzrte mig, at jeg en
gang imellem skal sige hgje: “Det er
synd for mig!”. Det var synd for
mig, at jeg matte forlade jobbet,
for det var jo ikke det, jeg helst
ville. Men det er ikke det'samme
som selvmedlidenhed.”

At sige: Jeg er fortidspensionist
“Jeg har altid géet i almindelig skole,
og nér vi har veret pd krevende
udlandsture eller lignende, sd har
folk altid slebt pd mig.

Da jeg var 20 4r, sejlede jeg rundt
i halvanden méned i en plimsoller
nede i Middelhavet, og det var altsd
ikke sagen; jeg kunne stort set ikke
andet end sidde og fryse ved ror-
pinden. Men alle 1 gymnasiet
gjorde sidan noget dengang, sd det
skulle jeg ogsa.

Jeg har aldrig skullet integreres,
det kom simpelthen aldrig pd tale,
for jeg var bare inde. At integreres e

noget man skal, fordi man bliver
holdt ude og skal med ind i et eller
andet.

I dag vil jeg forresten heller ikke
integreres. Jeg vil bare have lov at
vEre. q

For jeg holdt med at arbejde,
tenkte jeg meget pa , hvordan det
ville gd med min selvfglelse. For
ogsd pd det punkt kunne jeg lade
som ingenting, jeg havde pd en
made ikke noget muskelsvind, jeg
kunne bare opfgre mig helt nor-
malt.

Der er ligesom lidt mere power i
at sige “jeger medlemskonsulent”
end i at sige "jeg er fortidspensio-
nist”. Men nér jeg mgder et andet
menneske, begynder jeg ikke med
at vurdere, om han er direktér i
Den Danske Bank cller fpreids-
pensionst eller hjemmegiende, si
hvorfor det er si vigtigt med mig
sely, ved jeg ikke.

Men jeg ville fortelle dig noget,
der ikke passer, hvis jeg sagde, at
jeg ikke bedre kunne lide at praes-
entere mig selv som medlemskon-
sulent end som fartidspensionist.
At sige til andre mennesker at jeg
er f;zjrtidspenéionst er at sige hgjt:
“Jeg klarede den ikke.” Dengang
jeg var medlemskonsulent, kunne
jeg sige: “Se her kommer jeg. Jeg
lever op til mine idealer, jeg lever et
fuldstzndigt normalt liv.”

Det skal ikke forstds sadan, at
jeg ikke traf den rigtige beslutning,
da jeg holdt med at arbejde, men
jeg vil hellere vare ‘medlemskon-
sulent end fgrtidspensionist.

Jeg siger forresten heller ikke
til folk, at jeg er fortidspensionst.
Jeg er jo begyndt at lese igen, sd
jeg siger, at jeg er studerende. Ha,
ha!”

Ved sammenkomster bliver jeg
aldrig spurgt om, hvad jeg laver, for
man forventer, at jeg ingenting
laver eller kan, og det har forresten
altid veeret en enormt irriterende
forventning. Forskellen er, at nu
kan jeg ikke leengere lige smazkke
den trumf pé bordet i selskabet, at
“hov-hov jeg er altsd ikke “bare”
almindelig kgrestolsbruger pa for-
tidspension”.

Hjemmegéaende husfar med
7.000 mindre om maneden
“Du leser filosofi. Hvad vil du med
det?”

“Det vil jeg da ikke noget med.
Jeg vil have det godt her og nu,
med det. Jeg gider ikke bare sidde
herude i Lystrup pd den yderste
mark sammen med alle pensioni-
sterne. Jeg har brug for at fordybe



mig i noget spandende, der ikke
handler om mig selv.

Men bruge det til noget? Nej!
Mange siger til mig: “Du har eksa-
men i historie og si filosofi nu, du
skal vaere gymnasielarer.” Men du
kan faneme tro nej! Det at jeg laser
igen er fgrst og fremmest en slags
beskzftigelsesterapi for mig,

Maske — hvis jeg har lyst — bliver
det en dag muligt igen at komme
ud pa arbejdsmarkedet under en
eller anden form. Nér ungerne er
blevet store, og jeg er kommet ud
" afden her periode, hvor min mus-
kelsvind forandrer sig hele tiden.
Det er en mulighed, men det er
bestemt ikke noget jeg taenker, at
jeg skal.

Jeg har fiet en ny rolle; lidt som

deteriorden, selv om min hjzlper
rent fysisk udfgrer mange af tin-
gene.

Jeg har et helt andet overskud
nu. Jeg husker sd tydeligt den der
med, at “4h nej, nu kommer
ungerne hjem fra bgrnehaven!”;
den er helt anderledes nu. Nu gle-
der jeg mig, nu er det fedt, nir de
kommer hjem; si kan vi sztte os og
lzese, eller tage en tur over i &ble-
plantagen.

Miske er det nzsten det bedste,
jeg har fiet ud af at stoppe med at
arbejde. At jeg kan nyde mine bgrn
og alt det, de giver.”

“Hvad har det betydet ghonomisk?”

“Sadan helt héndfast 7.000 kr.
ned netto om méneden. Det var et
slag, som vi ikke rigtiet har veennet

undvzre det? Det mé vi tit spgrge
os selv om. Og skal flyverdragten til
ungerne vere den til 1.100 kr. nede
fra Marens Smeds Gyde eller kan vi
ngjes med den til 200 i Fgtex, selv
om den er noget bras og gar i styk-
ker efter den 8. vask?

Men nér jeg husker, hvordan jeg
havde det, da jeg arbejdede, si er
det alligevel bedre ingen penge at
have og sd have det bedre med sig
selv, end at have penge og have
det reedselsfuldt. Det er jeg ikke et
sekund i tvivl om.

Dengang havde jeg mest lyst til
at hange i en stol, kigge i avisen,
ligge under dynen, vente pi at
ungerne var kommet i seng. Og jeg
var nok ikke sjov at vere gift med
1den periode. kerlicheden var tem-

“Jeg har et helt andet oversk
nu. Jeg husker sa tydeligt den
med, at “dh nej, nu kommer
ungerne hjem fra barnehaver
den er helt anderledes nu. Nu
der jeg mig, nu er det fedt, né
kommer hjem; sa kan vi sztt
og lzse, eller tage en tur ovel
xbleplantagen.”

Ingen sarbehandling af mi
“Hvad med dine kolleger. Hoc
var dit forkold til dem?”

“For mine kolleger holdt je
l&engst muligt skjule, at en 1
konsekvens kunne vare, a
holdt med at arbejde.

Jeg kan huske, at jeg foglte
lidt i en gidselfunktion ved at
muskelsvind og vare ansat 1]
kelsvindfonden. Hvis jeg h
varet ansat pad Terma og fik
blemer med at passe mit job,
jeg havde muskelsvind, s vill
ringe til Muskelsvindfonden
en snak med dem, om hvac
skulle ggre. Men her kunne
ikke bruge mine kolleger.

Jeg savnede et sted at gi
med det. Jeg havde min famil
sd psykologen, da han kor
banen.

Det var karakteristisk, at i
sagde noget hgjt. Det synte:
var meget ubehageligt. Ingen
og sagde til mig: “Rasmus, de
gores noget!” Jeg havde sida
folelse af, at der var nogle,
taenkte deres.”

“Huois du mdrte stoppe me
arbejde pé grund af udviklingen
sygdom, kunne man vel sige, at sa
Jobbet laves om. Hois man mene
alvorligt med at folk med muskels
og andre handicappede skal ha
Dplads pd arbejdsmarkedet pé lig
med andre, hvis de har st il d
md arbejdspladsen tilpasse sig?”

“Jo, det kunne man sige,
jeg opfattede det slet ikke s:
dengang,

Og jeg ville aldrig accep
seerbehandling, det har altid v
vigtigr for mig at have mit jo
grund af mine kvalifikationer,
fordi jeg har muskelsvind.”

“Kunne du forestille dig et jo
Mustkelsvindfonden igen. Et job,
var tilpasset dine kreafter?”

- Lang pause.

ST S Bartlzlza onas lorar Tas
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e sidder ikke i kgrestole, de
kan danse lancier og flyve
med drager. Hos mange kan det
faktisk vacre svart at se, at de over-
hovedet har et handicap.
Myastenikere er en gruppe, der
paradoksalt nok skal bruge krafter
pd at overbevise omverdenen om, at
de har en uhelbredelig og behand-
lingskreevende neuromuskulaer syg-
dom. De fleste tager medicin, alle
bliver treette efter kort tids fysisk
belastning, og hos nogle ses myaste-
nien ogsd som slaphed i ansigts-
musklerne og skelen. Heller ikke

" det er altid nok til at “overbevise”

andre, som maske opfatter det som
fuldskab.

Selv som en stor gruppe i Mus-
kelsvindfonden fgler de sig ikke til-
strekkeligt synlige, fordi deres han-
dicaps ikke er sd “dramatiske” og
“spendende” som mange andres i
fonden.

Vi sidder p4 Kalundborg Vandre-
hjem, lekkert, nybygget og handi-
capvenligt. Kaffen er pd vej her lgr-
dag eftermiddag, men den fir
vente, fordi et vigtigt punkt er til
diskussion blandt 22 myastenikere

og =grefaller: Synligggrelsen, —
altsd den, som ikke er der.

Dst-treffet er i gang, og stem-
ningen er fin, men ogsé kritisk. Bst-
folkene har inviteret os, fordi myas-
tenikerne fgler sig overset i bladet
og sddan set ogsi i resten af Mus-
kelsvindfonden.

Stopklodser

Det fir vi en grundig diskussion om,

hvor alle aspekter trekkes frem:

o forskningen i myastenia gravis er
for sparsom her 1 landet — dog for-
skes der i andre lande, og et fel-
lesnordisk projekt er maske p4
vej,

» informationerne fra hospitaler
(ikke universitets-hospitalerne)
er mangelfulde, og de sociale
myndigheder opfattes som stop-
klodser,

* Muskelkraft er ikke opsggende
nok og burde tage flere sager op,

* VB-centret har ikke meget at
byde pi over for myastenikerne,

+ Kun 138 ud af cirka 500 personer
med myasteni er medlemmer af
Muskelsvindfonden. Og for f3
kommer til aktiviteterne.

Dst-traef med hug til Muskelkraft,
krumme t=eer og flyvende drager

Mias drage skal sta sin prove, og efter
et par Igbeture og hjzlp af Kamilla
Vogelius kan dragen fra stor hgjde titte
ned over det meste af Kalundborg.

Smukke opsztninger af naturens frembringelser bliver
resultatet af nogle timers blomsterbindinger - her er det
Inge Alida Larsen, Maija Liisa Hansen og Lisbeth Sommer.

Det er blevet mgrkt udenfor, og
tiden er skredet fra os pi en ud-
mzrket made. Aftenen er helt igen-
nem forngjelig med skave trin til
lancier’en, tegn og gzt ved tavlen
og en enkelt bajersk gl. Alle har et
behov for at tale med andre om
deres sygdom og symptomer, for
“det er godt at f3 at vide, at s er det
ikke mig, som er hysterisk eller ved
at blive sindssyg,” som en formu-
lerer det.

Dragens flugt

Sgndag morgen vender vi tilbage til
de aktiviteter, der blev startet et
dggn forud: Blomsterbinding og
afprgvning af de tre flotte drager,
der er bygget. En enkelt deltager
har fiet s3 megen energi pa treffet,

at hun klarer begge aktiviteter. Til .
gengzld kan vi ogsi grine ad-

hende, da dragen mister jordfor-
bindelsen og tager en gevaldig tur
OVer granerne.

Hvis vi andre har tabt pusten og
energien, er der opladning at f hos
afspendingspedagog Lydia Holm.
Og nej, afspending er ikke den
rene afslapning, skal vi hilse og
sige. For fgrst skal alle muskel-
grupper knokles igennem til ryt-
misk musik. Vi skal krumme tzer
og skyde ryg, og fgrst derefter kan
vi fa lov at maerke den klassiske
musik vave sig roligt ind i krop-
pens energistrgmme.

Det er sddan noget, der giver
krefter.

MUSKELKRAFT X
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Ostrigere pa indkeb

To gstrigske muskelsvindlere lod sig inspirere af den danske hjelperordning.

I Danmark bryster vi os gerne af
et hgjt niveau péd det handicap-
politiske omréde. Det er da ogsd
et faktum, der aftvinger respekt
og studiebesgg fra andre lande.
Til gengald skal vi ikke uden
videre gé ud fra, at andre landes
muskelsvindorganisationer er in-
teresserede i at kgbe vores social-
politiske model rub og stub.
Lidt fra den hylde der, og noget
fra skuffen i midten, tak! Sddan
var miske essensen af et besgg,
som Muskelsvindfonden havde
fra @strig sidst i oktober maned.
To af landets aktive muskel-
svindlere gastede nogle af de
mennesker, der nyder godt af en
ordning, vi har vaeret fodsels-
hjzlpere pa. Nemlig hjzlperord-
ningen.
De to gstrigere var:

e Bernhard Wallerstorfer, for-
mand, direktgr og redaktgr i den
gstrigske muskelsvindorganisa-
tion med 400 medlemmer,

* og Wilfried Raith, kommunalt
ansat og 1 gang med at under-
sgge mulighederne for lokalt at
starte hjelperordninger.

Hver iszer har de besggt og skal
besgge andre lande for at se pa
sociale systemer, s de kan blive
inspireret til selv at foresli an-
dringer i @strig.

Og her er det.man let bliver
forvirret: Hver af de ni fgderale
stater 1 @strig har deres sociale
system, hvad der ggr dem s4 for-
skelligartede, at handicappede
bevidst flytter til de dele af lan-
det, der sikrer dem de bedste
levevilkar. Ydermere er det ikke
altid let at vide, om &ndringer
bgr ske centralt eller via de lokale
regeringer.

Men fzlles for gstrigerne er,
hvor svaert det er at leve som
handicappede i egne hjem. Her
ville forbedrede pensionsforhold
og hjzlperordninger rette geval-
digt op pé forholdene. Man kan
hgjst fa fire timers hjemmehjzlp
om dagen, og har man stgrre
behov skal man bo p4 institution.

Bernhard Wallerstorfer og Wil-
fried Raith fortalte under deres
besgg, at det stgrste problem ved
at bo i institution er den mang-
lende kvalitet, men at det for dem

ikke ngdvendigvis er et enten
hjemme eller institution. For ek-
sempel er 40 flyttet sammen i en
stor ejendom i Wien — og den bo-
form kunne de godt teenke sig at
videreudvikle.

Ostrigerne blev imponeret
under deres besgg hos muskel-
svindlere i Danmark og af, at man
dggnet rundt kan fi hjzlp. I Ost-
rig ligger pensionen kun p4 5000
kr. for muskelsvindlere (under-
ligt nok kan trafikskadede fi om-
kring det dobbelte), og det giver
langtfra mulighed for at ansztte
hjelpere

Skal der ske fremskridt i ODstrig,
sagde de to, ma der pression til.
Men hvordan der i praksis skal
presses, er ikke klart. @strigerne
synes ikke at mene, at deres mus-
kelsvindorganisation bgr have det
samme markante image, som
Muskelsvindfonden har her-
hjemme.

Inspiration er godt, men det er
en selvstendig gstrigsk model for
hjelperordning, som de streber
efter. ager.

I Arhus fik de to ostrigere stor inspiration og viden fra Flemming Larsen (tv.), som arbejder pa Center
for Hj=zlpeordninger. | midten sidder Bernhard Wallerstorfer og til hgjre Wilfried Raith. De to havde
hjzlperen Martin Ladstatter med under Danmarksbesgget.

Breve til to
ministre

Det centrale Handicaprad
har set pa flere sager, hvor
handicappede synes at blive
udsat for diskrimination.
Sagerne medfgrer breve til
flere ministre efter, at ridet
holdt mgde kort for folke-
tingsvalget.

Den ene sag handler om,
at ikke alle handicappede
med stgttet arbejde kan
blive optaget i A-kasser.
Men 1 fglge arbejdsmar-
kedsreformen giver beskaf-
tigelse, som der ydes offent-
lige tilskud til, ogsi ret til
optagelse 1 A-kasser. Folke-
tinget har i sine lovbe-
markninger, omhyggeligt
understreget, at princippet
gelder alle.

Men i praksis méske alli-

gevel ikke: Arbejdsminister

Jytte Andersen (S) fortolker
princippet sidan, at stgttet
arbejde efter bistandsloven
(for eksempel 50/50-ord-
ningen) ikke giver adgang
til A-kasserne. Begrundel-
sen er, at jobstgtte-personer
ikke skulle tilhgre det “al-
mindelige” arbejdsmarked.

En tynd argumentation,
sagde Palle Simonsen, for-
mand for Det centrale Han-
dicaprid. De gvrige var
enige, og radet sender et
brev til Jytte Andersen.

En anden brevmodtager
bliver undervisningsmini-
ster Ole Vig Jensen (Rad.).
Det skyldes, at eksamens-
papirer vil fi pitegninger,
hvis der er taget szrlige
hensyn til handicappede
under selve prgven. Eksem-
pelvis, at sterkt leesehzm-
mede har brugt lydbéand i
stedet for bgger.

Ogsd en méide at frasor-
terede ansggere pd arbejds-
markedet, lpd det i handi-
capridet. Undervisnings-
ministeren vil samle erfa-
ringer 1 to ir, men ridet vil
ikke vente. Ole Vig Jensen
fir et brev allerede nu.
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Et par
runde herrer
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Knud Kristoffersen, 50 ar.

"To af Muskelsvindfondens
medarbejdere har for nylig
haft fgdselsdag, hvilket
neppe kan interessere
Muskelkrafts lesere ret
meget, hvis ikke det lige
var, fordi de fodselsdage
var noget ganske sarligt,
idet international sekre-
ter Jgrgen Kock blev hele
70 ar, mens projektleder
Knud (Stoffer) Kristoffer-
sen kun fyldee 50, TIL-
LYKKE!

Jorgen Kock, 70 ar.

VOR EGEN VERDEN

Bernhard Frederiksen

Evald Krog har fiet ny for-
mandssekreter. Bernhard Fre-
deriksen er den heldige, og han
aflgser Eva Hage, som er blevet
projektansat som personalekon-
sulent pd Muskelsvindfonden.
Den 31-drige cand. scient. pol.
(et fint udeyk for statskund-
skab) har siden 1. september
vaeret personlig tovholder i Aj-
strup. Med egne ord forsgger
han at holde styr p4 alt det, som
Evald skal nd, agere sparrings-
partner, og er der td, forterer
han geme de xggekager, som
Evalds hj®lpere har specialiseret
sig i udfgrelsen af.

Gert Storm Andersen, nybagt
far og 26 dr gammel, er pr. 1. sep-
tember projektansat som pedel-
medhjalper og i serdeleshed
som lagerforvalter pad lageret i
Flemming. Fra at vere frivillig
lagermand péd de grgnne kon-
certer har han dermed bevaget

Gert Storm Andersen

Ansaettelser

sig ind pd Ignningslisten. Mus-
kelsvindfonden ejer efterhinden
en anselig mangde koncertud-
styr, som ogsd lejes ud, og det
fylder tre bygninger ved et aut-
ovaerksted 1 Flemming. Gert
Andersen sgrger for vedligehol-
delse, opkgb af nyt materiel, og
som noget lige sd vigtigt for kon-
certernes succes: Indkgb af pgl-
ser og andet spiseligt.

Intern servicemedarbejder er
den titel, som Bo Zachariasen
i oktober overtog fra Martin
Hansen. Altsd er det fondens
nye militernegter, vi har at ggre

Bo Zachariasen

med, og den 20-drige Bo skal
holde skansen i ni mdneder. Han
valgte tidligt at aftjene sin veer-
nepligt med socialt arbejde, og
det foregir rent praktisk med at

hjelpe pedel Inge Skytte, med -

at fordele post, foretage indkgb
og sa videre.

35-arige Jeannette Schnee-
kloth Nielsen er ny sckreter 1
VB-Centret. Hun startede 15.
august pi centret efter en ar-
rekke som laegesekretaer i
Arbejdsmedicinsk Klinik. Hun
ndede lige at fa en orlovsperiode
sammen med sine og mandens
to bgrn, inden hun sa jobopsla-
get fra Muskelsvindfonden: “De
er sd gode til at profilere sig, sd
det mi ogsd vaere nogle flinke
mennesker, som arbejder der,”

Jeannette Schneekloth Nielsen

lad et par af hendes forventnin-
ger, som nu viser sig at vare ind-
friet. Jeannette skal ikke blot
arbejde med journalisering, men
1 hgj grad ogsi fungere som kur-
sussekreter for VB-Centrets
mange familiekurser.

Hanne Bisgaard holder den
ergoterapeutiske stol varm for
Ann-Lisbeth Hgjberg, som er
gdet pd barselsorlov. Indtil 1.
september var hun ergoterapeut
i Arhus Kommune, men valgte
at springe til Muskelsvindfon-
den. Arsag: Hun finder det
meget spendende at arbejde
med en bestemt sygdoms-
gruppe, mens hun 1 kommunen
havde “hele repertoiret”. Den
41-drige pige tager sig i Muskel-
svindfondens VB-Center sig af
alle slags sager, som rimer pa
ergoterapl.

anne Bisgaard

MUSEELRRAF X
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Blanke sideri
Muskelkraft 6 /94

Ved trykningen af Muskelkraft nr.
6/94 er der desvarre sket en tek-
nisk fejl, som bevirkede, at en del
af oplaget udkom med 8 blanke
sider. Der er tale om siderne 18-
19, 22-23, 26-27 og 30-31.

Vi har, sd vidt det er prakrisk
muligt, undersggt hvor stor en del
af oplaget, der er ramt af den kede-
lige fejl, og det ser ud som om, det
er en meget lille del. Kun to abon-
nenter har klaget, og det kan nok
ogsd tages som udtryk for, at ikke
mange har modtaget den fejlpro-
ducerede udgave.

Hvis nogen gir rundt og zrgrer
sig over 8 tomme sider, men ikke
har orket at klage til os, s4 ring allig-
vel og vi sender straks et fejlfrit
eksemplar.

Vi beklager fejlen over for vore
lzesere og annoncgrer!

VOR EGEN VERDEN

Flytterod i Vestervang

Mens dette nummer af Muskelkraft skrives, er flytningen
til Marselisborg allerede i fuld gang. Det er en stor ope-
ration, som ledes af pedel Inge Skytte, der her nyder en
cigaret, mens hendes medhjalper Martin Hansen gar
arbejdet; det er lageret, de er ved at pakke ned.

Al skal vere pd plads i de nye lokaler inden fredag d. 4
november, hvor der holdes reception i pavillonerne pi
Marselisborg. Muskelkraft vender tilbage med en repor-
tage herom i n&ste nummer.

Brev fra USA til
Duchenne-foreeldre

Muskelsvindfonden har modtaget
et brev fra en amerikansk kvinde,
der er mor til to drenge pi tre og
fem ar med Duchennes muskeldys-
trofi. I brevet skriver hun bl.a., at
hun gerne vil i kontakt med danske
foreldre til Duchenne-bgrn, og her
folger hendes navn, adresse og
tf.nr.:

Ms. Susan Hawuer

1740 8. 23rd St.

K.C.,KS 66106

USA

TIf. (913) 362 0141

Brugt duntgj
gnskes

Bo Herup Nielsen, far til barn med
muskelsvind, sparger, om der skulle
vere nogen, der ligger inde med
et set duntgj 1 str. 5-6 4r, som deres
barn er vokset ud af. S vil han
gerne overtage det, ikke mindst
fordi det ikke leengere er mulige at
kgbe duntg;j fra producenten Dun-
garden, der er giet konkurs. Selv
har Bo Herup Nielsen netop for-
zret et set i str. 4-5 ir vek.

Henvendelse til Bo Herup Nielsen.
Lundegdrdsve) 4 B, 4720 Preestg. TIf.
5599 3366.

FOTO: OLE HEIN PEDERSEN

Klaver sgges

Muskelsvindfondens sangglade
direktgr Mette Bock har fiet den
gode ide, at der skal synges noget
mere i det daglige arbejde. Og med
et klaver kommer det til at lyde
endnu bedre, men et sidant instru-
ment ejer foreningen ikke, og derfor
bringer vi her fglgende opfordring:
Har du (eller kender du nogen,
der har) et klaver i overskud, s3 vil vi
meget gerne finde en fin plads til
det 1 det nye mgdelokale/kantine i
pavillonerne pd Marselisborg.

Stor gave
til kursus

Jaschafonden har igen givert en stor
sum til Muskelsvindfonden. 91.000
kr. har fonden bevilget til Ung-
domsgruppens kursus “At flytre
hjemmefra”.
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Rejse-database

Vil du gerne holde en uges ferie et
sted i Danmark, kunne det ogsa
vere rart at kende forheldene for
handicappede. Den slags informa-
tion er i dag ikke samlet noget sted,
men det gnsker tre personer i turist-
erhvervet at ggre noget ved.

De vil danne et rejsecenter,
udformet som en database. Bide
handicappede, rejsebureauer og
andre skal kunne ggre brug af infor-
mationerne, og rejseforholdene

NYT OG NOTER

skulle dermed blive mere trygge. I
fgrste omgang gelder informatio-
nerne kun Danmark, men senere
miske ogsd udlandet.

De tre er ved at bygge firmaet
Alterna op, og arbejder bide p at
skaffe informationer til databasen
og pa at skaffe et gkonomisk start-
grundlag for firmaet. Indtil videre
har Alterna adresse pd Helsinggr
Teknikum.

ARKIVFOTO: OLE HEIN PEDERSEN

Som handicappet kan man komme pa arbejdsmarkedet med forskellige
serordninger. Center for Ligebehandling af Handicappede har lavet en

serie pjecer herom.

Handicappede pa job

Handicappede kan have udbytte
af at vide mere om muligheder for
stgtte pd arbejdsmarkedet. Der fin-
des flere szrordninger, og derfor
har Center for Ligebehandling af
Handicappede lavet fem pjecer.
Pjecerne er blevet til i samarbejde
med foreningen Handicappede
Studerende og Kandidater.

De fortzller, hvordan handicap-
pede kan fi stgtte og Igntilskud i
forskellige ordninger:
¢ “Job med Igntilskud — 1/3-ord-

ningen for fgrtidspensionister”

fortzeller om handicappedes
muligheder for beskaftigelse
med Igntilskud, selv om de far
fgrtidspension.

® “Job med lgntilskud - 50/50-ord-
ningen” handler om beskafti-

gelse af personer med nedsat
erhvervsevne.

* I “Job med fortrinsadgang” kan
man lese om handicappedes
mulighed for fortrinsadgang til
samtale og anszttelse 1 offentlige
stillinger.

® Pjecerne “Job med personlig assi-
stance” og “Job med hjzlpemid-
ler” behandler reglerne for prak-
tisk stgtee til handicappede, der er
1job eller under uddannelse.

Pjecerne, der ogsd er udgivet pa
lydbénd, kan man fA tilsendt ved at
skrive eller ringe til Center for
Ligebehandling af Handicappede.
Adressen er: Bredgade 25,Skr. Anne
Passage, Opgang F, 4. sal, 1260 Koben-
havn K. TIf 3311 1044.

ARKIVFOTO: MOGENS LAIER.

Handicappede er pa papiret med i fremtidens informationssam-
fund. Det fremgar af regeringens rapport om “Informationssam-
fundet ar 2000”. Nu gzlder det om at holde regeringen fast og fa
den til at komme med konkrete forslag, mener Center for Lige-
behandling af Handicappede.

Handicappede
iinformationssamfundet

De handicappedes forhold er ikke blevet glemt i den omfattende og
meget omtalte rapport om ‘Informationssamfundet ar 2000, som for
nylig blev presenteret af forskningsminister Frank Jensen (S) og med-
lem af Europa-Parlamentet Lone Dybkjzr.

Tvaertimod. Rapporten har et serskile afsnit med titlen “Handi-
cappede 1 informationssamfundet” og et hertil knyttet 13 sider langt
bilag, der i detaljer redeggr for handicappedes szrlige problemer og
muligheder i relation til fremtidens samfund, der ifglge de fleste
meningsdannere og eksperter 1 hgj grad vil fungere pa den sikaldte
informationsteknologis betingelser.

I rapporten hedder det bl.a.: “Nye I'Tranvendelser (IT for Infor-
mationsTeknologi, 7¢4.), som kan give mulighed for stgrre integration
af handicappede 1 samfundet, ma udnyttes maksimalt.”

Det foreslaes, at regeringen skal tage to initiativer. Dels at udar-
bejde en handlingsplan for, hvordan handicappede kan “stgttes og
integreres bedre i samfundet ved brug af I'T og elektronisk kom-
munikation”. Dels at Danmark skal arbejde for, at “handicap-syns-
vinklen integreres i EU’ informationspolitik ”.

Det er Center for Ligebehandling af Handicappede, der har leve-
ret baggrundsoplysningerne til rapporten. I bilaget hedder det bl.a.:
“Manglende adgang til information er imidlertid en lige si vigtig fak-
tor til desintegration og isolation som manglende fysisk tilgenge-
lighed. Om man er fysisk eller elektronisk udelukket — det kommer
ud pi et. Resultatet er det samme: Manglende mulighed for at del-
tage i den demokratiske proces og i samfundslivet pg samme vilkar
som andre.”

Centret glader sig i en pressemeddelelse over, at handicappedes
sarlige behov er taget med i rapportens endelige anbefalinger, og cen-
tret lezgger vaegt pé, at handicappede og deres organisationer delta-
ger aktivt i den offentlige hgring og debat, der finder her i efteriret.

Man vil arbejde for, at regeringen udarbejder konkrete planer for,
hvordan handicappede kan tage del i informationssamfundet &r 2000
pé lige fod med andre.

MUSHELKRAT Y
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Gruppearbejde om fremstilling af collager

At flytte hjemmefra

Ungdomsgruppen har atholdt kursus om at flytte hjemmefra.
En deltager fortzeller om weekendens forlgb.

AF LENE KJAR THOMSEN

Hvilke muligheder har man, nir man
gnsker at flytte hjemmefra? Hvordan

" administrerer man en hjelperordning?

Og hvilke uforudsete fglelser kan opsti
i forbindelse med dette?

Det var nogle af de spgrgsmal, som
gnskedes besvaret, da Muskelsvindfon-
dens ungdomsgruppe atholdt kursus pd
St. Helene Centret 1 Tisvildeleje den
7.-9. oktober.
< Weekenden blev indledt med et
oplzg af specialkonsulent Dorte Trier,
som fortalte om mulighederne for at fa
en hjzlperordning, nir man vil flytte
hjemmefra og om alternativer til dette,
hvis man ikke fgler sig i stand til at
hindtere en sidan ordning.

Dorte Trier foreslog, at man i tilfelde
af ikke at vaere berettiget til eller inter-
esseret i en hjzlperordning, i stedet
oprettede bofaellesskaber.

Aftenens underholdning stod Thomas
Vibel, en stand-up comedian, for. Han
var, som han selv sagde, en “meget sjov
herre”.

Om at fa hj=lpere

Lgrdag startede med tre opleg; det
fgrste af Brian Damsgaard, som fortalte
om den lange flytteproces. Anette Lin-
delgv fortalte om det at administrere en
hjzlperordning; for eksempel med hen-
syn til Ign og vagter.

Det sidste oplaeg kom fra en hjalper,
som fortalte om sit syn pd de forskellige
situationer, der kan opstd, nir to men-
nesker gir sd tat op ad hinanden hver
dag.
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Oplaeggene blev efterfulgt af diskus-
sioner i grupper, hvilket gav mulighed
for at fd uddybet serlige punkter.

Naeste punkt var et foredrag af for-
stander pi Skelskgr Folkehgjskole Bir-
gitte Hansen, som fortalte en masse
historisk om hgjskolens oprindelse, men
ellers ikke virkede forberedrt pa spgrgs-
mil, om hvilke muligheder der er for at
have hjelpere med, hvis man som han-
dicappet gnsker et ophold pd en hgj-
skole.

Weekendens kreative indslag var
gruppearbejde med henholdsvis collage
og hgrespil.

Det var rart med en pause fra fore-
dragene, hvor man selv skulle vere den
aktive part, og den dertil afsatte tid flgj
da ogsd afsted.

Om at rejse

Aftenens foredrag handlede om rejser.
Det var utroligt spendende, suppleret af
flotte lysbilleder, men gav ikke videre
inspiration til, hvordan man lgser prak-
tiske problemer pé rejser.

Kurset sluttede sgndag med et fore-
drag af psykolog Marianne Verdel om,
hvor svaert det generele er for unge, at
skulle blive uatha@ngige af deres forael-
dre, og om de ting der ggr dette endnu
sveerere for unge med et handicap. Det
blev opfulgt af gruppearbejde for bide
brugere og hjelper.

Alt i alt var kurset rigtig godt, og St.
Helene Centret er virkelig anbefalel-
sesvaerdige til fremtidige kurser.

En ny kgrestol

Torsdag den 29. september 1993 var der invi-
teret til presentation af en ny kgrestol, Gemo-
bil. Det bliver der med jevne mellemrum, men
denne gang ser det ud som om, der virkelig er
tale om nytenkning (maske har nogen set kgre-
stolen demonstreret 1 TV2 samme aften).

Kgrestolen har veret under udvikling i toog-
ethalvt 4r og er udviklet af et mindre firma, som
aldrig tidligere har gjort sig geeldende pa hjzlpe-
middelmarkedet.

Onsket har veret at konstruere en kgrestol,
som har fuld bevagelsesfrihed i det vandrette
plan. Og det er lykkedes at lave en kgrestol,
som nemt og elegant mangvrerer i alle retnin-
ger, sidelens, skrat frem osv.

Princippet er enkelt: Fem hjul, som altid er
indbyrdes parallelle og frit kan dreje rundt i for-
hold til s&ederetningen.

Dertil skal tilfgjes, at sedet kan drejes i for-
hold til understellet.

Imponerende er brugen af lyslederkabel.
Der er ingen kabler og ledninger fra joy-stick
til kgreenhed — szzdet kan umiddelbart lgftes af
underdelen.

Desuden skal nevnes, at kgrestolen har ind-
bygget ladeapparat, sa opladning foregir ved til-
sluening til almindelig stikkontakt.

Det er en indendgrsstol, hjul og hastighed er
ikke til andet..Den fylder som en stor kontor-
stol og fremstr i sit design som gennemfart og
ferdigt — og det er vi jo heller ikke vant tl.

Men - fgr personer med muskelsvind kan
have rigtig glede af kgrestolen, mangler vi et
sedelgft og mulighed for at &ndre ryg og sede-
hzldning. Det kommer, bliver vi lovet.

Indtil da mé vi glaede os over, at der er lavet
et nyt, velgennemtznkt og gennemfgrt basis-
produke. Inger Schroder; ergoterapeut
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Gemobil, en virkelig nyhed inden for
korestole. Den kan mangvrere i alle
retninger, anvender avanceret tekno-
logi og fremstar i et gennemfort de-
sign, skriver vor anmelder. Men hun
gor opmarksom pa, at den mangler
en rakke tilpasninger, for den kan
bruges af folk med muskelsvind.
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Handicap Idrzts Festival ‘94:

I dagene 16.-18. september
atholdt Dansk Handicap
Idreets-Forbund sit stgrste
breddeidratsstaevne
nogensinde.

AF‘J¢RGEN KJELDERGAARD,
HANDICAPIDRATSKONSULENT

FOTO: PREBEN B. SGBORG

Handicap Idraets Festival ‘94 havde
deltagelse af ca. 1.000 idretsud-
gvere, trenere og ledere. Der del-
tog bade fysisk handicappede og
udviklingsheemmede. Yngste del-
tager var kun 12 4r — &eldste 82 4r.

Odense var vert og fra bide
Odense kommune og Fyns Amt
har der veeret stor velvilje og op-
bakning til stevnet.

Deltageme var indlogeret pa fem
skoler i Odense, og selve idratsak-
tiviteterne blev afviklet p4 idraets-
anlegget omkring Odense Univer-
sitets Center og pi den nerliggende
Rosengirdsskolen.

P4 idretsstederne var der kamp
og stemning ~ ikke mindst i bold-
hallen, hvor der blev spillet bide
halhockey og el-kgrestolshockey.
Udgverne af disse idretsgrene er
meget forskellige, men forsgget var
absolut en succes. El-hockey spil-
les fortrinsvis af bgrn med muskel-
svind eller bgrn med spastiske lam-
melser. Spillet har i de senere 4r
veret inde i en rivende udvikling
og spilles p.t. 9 steder i landet (4 gst
og 5 vest for storebalt).

I svpmmehallen var der bidde
konkurrencesvgmning og mulighed
for at hygge sig med hinanden mel-
lem svgmmekonkurrencerne. Pi
atletikstadion blev der dystet pé
livet lgs, og deltagelsen viste, at
indsatsen for at fi gang 1 idreetten pd
institutioner og verksteder er ved at
bare frugt. Den sidste konkurren-
ceidret pa Festivalen var boccia.

Derudover havde bade deltagere
og publikum mulighed for at prgve
forskellige demo-idretter som f.eks.
kgrestolsslalom, bueskydning, fol-
kevanddans, orienteringslgb, tan-
demcykling og roboule — et kugle-
spil for svaert fysisk handicappede,
men som ogsé er blevet populart
blandt mange udviklingshem-
mede.

Ogsa socialt samvaer
Programmet for idraetsaktiviteterne
var tilrettelagt, si idretsudgverne
ogsd havde mulighed for at se og
heppe péd deres kammerater i andre
idreetsgrene. For selv om det var et
idrtsstevne, skulle der ogsi vere
mulighed for at veere sammen pi
tvers af idratsgrenen og handicap.

Om det var drsagen til stemnin-
gen ved aftenfesten pd Odense
Congress Center med festmiddag,
underholdning og dans skal vere
usagt, men der var i hvert fald hgj
stemning fra start.

Under festen var der optraeden af
Steven Petersens sglgver, besgg af

- Stgrste steevne nogensinde

Der blev konkurreret i elhockey, svomning, atletik og boccia.

“tjener Frandsen” som p4 grund af
stor popularitet naesten ikke kunne
komme til at servere og “rideskole-
ejer Ema Iversen” som nasten blev
hevet ned af scenen af sine begejst-
rede fans.

Alt dette knyttedes sammen af
“Bzsted Band”, som fik folk p4
dansegulvet fra start til slut.

Kongeligt besgg

Festivalen dbnede lgrdag med ind-

march pa atletikstadion, gym-

nastikopvisning, officielle taler,

steevnesang og opsendelse af 1.000

balloner i hvide, rgde og bla farver.
Derefter gik man straks over til

Per Rasmussen hilser pa sglgven Susie, som var maskot for festivalen.
Per Rasmussen har muskelsvind og spiller el-hockey.

idretsaktiviteterne — og der var fart
pé fra start.

Lgrdag formiddag besggte
DHIF’s protektor prinsesse Bene-
dikte festivalen. Det blev til mange
gode samtaler med deltageme, som
syntes, at det var spaendende med
kongeligt besag.

Hele sgndagen var der igen fuld :
gang i draetsaktiviteterne, som slut-
tede om eftermiddagen med sta-
fet pd atletikstadion, hvor alle
havde mulighed for at deltage i.

Béde idretsudgverne og de offi-
cielle talere gav udtryk for, at det
havde vaeret en stor -oplevelse at
vaere med, og de hibede, at der
kunne skabes mulighed for, at
“Handicap Idrets Festival” kunne
blive en tradition i DHIF.

I efterdret 1993 indgik DHIF og
apotekerne 1 Danmark — under
mottoet “Idrat er god medicin” —
en sponsoraftale, som havde til for-
midl at stgtte breddeidratsarbejdet
for handicappede. Det var pé bag-
grund af denne sponsoraftale, at
DHIF kunne szftte et gammelt
pnske om at afholde en festival i
vark.

Ud over festivalen giver sponso-
ratet ogsd mulighed for at stgtte
lokale idraetsarrangementer og stev-
ner.
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Skal v1 treene eller la’ veer’?

Kgbenhavns Lokalgruppes sidste temamgde omhandlede behandling.
I mgdet deltog omkring 90 voksne og 21 bgrn.

AF LENE M. PETERSEN,
WINNIE CARRASS OG ANITA KRUSE.

. 4l sdet indledtes med oplaeg
fra Birgit Werge, mangedrig
fysioterapeut i Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlings-
center i Arhus, som talte om emnet
“Hvad er formilet med at treene”.
Birgits gennemgang gav anled-
ning til flere spgrgsmal fra salen,
bl.a. et gdende pd hvad den opti-
male traening er. Birgit pdpegede, at
brugeren selv har den bedste for-
nemmelse af, hvor greenserne gir,
og at man skal have overskud til at
fungere i hverdagen. S4 det hand-
ler ikke om, at “med ondt skal ondt
fordrives”.

Et andet spgrgsmdl belyste
dilemmaert ved, at en form for be-
handling kan medfgre indskrenk-
ninger i funktionsmulighederne pé
andre felcer. F.eks. kan brug af kor-
set medfgre nedsat armfunktion.
Birgit nevnte, at det er et kendt
faznomen og ofte et sveert valg; en
slags valg mellem pest og kolera,
som det kan vare svart at give en
sober vejledning omkring.

Udover Birgit Werge havde vi
inviteret en reekke brugere til at for-
teelle om deres erfaringer med og
holdninger til uzning og behand-
ling. Det var Susanne Bjgrklund,
som er mor til en muskelsvindramt
dreng, Michelle Charlton, der lige-
ledes er mor til en muskelsvindramt
dreng, Steen Neumann, som er ung
muskelsvindramt, Gitte Lindelgv
og Tina Kirkegard, som er voksne
muskelsvindramre.
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Skanderier med barnet
Forzldrerepresentanterne gav
udrtryk for, at den daglige treening i
leengden er et problem, men at det
er svaert at turde veelge fra. Ved pro-
blemer menes der her skenderier
med barnet omkring treeningen.

Da det viste sig, at vilkdrene for
treeningen var meget forskellige fra
omrédde til omride, kunne proble-
merne ogsd forsterkes ved, at de
praktiske omsteendigheder var util-
strekkelige.

Det blev fremhavet som noget
vigtigt at adskille forelder- og be-
handlerrollen, sdledes at man som
foreldre ikke skal indgéd som daglig
behandler overfor barnet. Behand-
lingen skal varetages af professio-
nelle, og foreldre skal vare forael-
dre.

Det blev naevnt, at normalt, ndr
man bliver foreldre, har man et bil-
lede af, hvordan det er at vare
foreldre, men nir man fir et barn
med et handicap, har man ingen
steder at spejle sig. Der kommer
mange personer 1 barnets liv med
deres ideer og forventninger, hvil-
ket ggr det sveert at vare i forzel-
drerollen.

Det blev fremhavet, at der gar
meget tid med behandling, og at
det indebeerer, at barnet bliver revet
ud af sin hverdag og pa den méde
betaler en pris for at trene. Som
foreldre kan man frygte, at treenin-
gen giver et budskab til barnet om
“ikke at veere god nok”.

Samarbejde om behandling
De voksne oplegsholdere gav ud-
tryk for, at det meget er de samme
ting, der gir igen — nemlig, at man
bliver revet ud af sin dagligdag, néir
man bruger megert tid péd treenin-
gen, men som voksen er man selv
i stand til at treffe et valg. Det blev
dog ogsd navnt fra nogles side, at
man ikke turde velge fra.

Nogle oplevede, at tr&eningen ud
over den fysiske betydning gav et
overskud og velveere, og at trenin-
gen er blevet en integreret del af
deres hverdag. En sammenlignede
treeningen med en form for sport.
Det blev endvidere fremh=vet, at
det er vigtigt med en god og gemne
langvarig kontake til den samme
behandler, og at denne er meget
opmerksom pa at lytee til bruge-
rens behov, sd det foregir som et
samarbejde.

En anden voksen oplegsholder
fremh®xvede, at hun havde savnet
rdd og vejledning om udbyttet af
treeningen, men havde oplevert, at
treningen medfgrte stor treethed.
Hun havde derfor prioriteret andre
ting i sit liv. Hvis der skal bruges
meget tid pé trening, kommer syg-
dommen let il at fylde for meget
og dominere hverdagen, og ggr det
vanskeligt at leve s normalt som
muligt. Det drejer sig om at leve, og
ikke blot om at overleve.

Trivslen i hverdagen
Privarpraktiserende klinisk psyko-
log Anita Kruse problematiserede i
sit opleg spgrgsmalet om trening
og behandling ved at sette fokus pa
de psykologiske og sociale aspekter
herved.

Det kan f.eks. vere, at treeningen

~fylder sd meget praktisk eller fglel-

sesmaessigt, at andre ting ma vaelges
fra, og det pavirker trivslen i dag-
ligdagen. Voksne personer med
muskelsvind har bedre forudsat-
ninger for at traeffe et — bevidst
eller ubevidst — valg med hensyn til
treening og vurdere konsekvenserne
af dette valg.

Foreeldrene mgder derimod ofte
modstand fra bgrnene, hvis de fast-
holder, at treningen skal veere en
del af hverdagen, og det kan fgre til
sammenstgd og konflikter, og
sporgsmilene kan rejse sig: Skal
miélestokken vaere bgrnenes vel-
befindende, foreldrenes velbefin-
dende, en regular fysisk bedring,
en vedligeholdelse af tilstanden,
eller hvad nu hvis det bliver vaerre
under alle omstendigheder, er det
sa formalslgst at trene, cller har
det alligevel en betydning?

Valgsituationen bliver ofte van-
skeligere for forazldrene end for
den voksne muskelsvindramte.

Nogle af de spgrgsmadl, Anita
Kruse rejste, var: Vaelger man at
gennemfgre og fastholde behand-
ling og treening af pligt, fordi det
forventes, og fordi det giver darlig
samvittighed, hvis man ikke ggr
der? Er det et pres fra én sely, eller
hznger det sammen med en for-
ventning fra det etablerede be-
handlingssystem? Eller er trae-
ningen og valget af og formalet med
den i virkeligheden en kompensa-
tion — ubevidst ganske vist — for
den magteslgshed og det tab, som
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Traeningen fylder meget bade praktisk og falelsesmzessigt.
" En gang imellem er det sundt at spgrge sig selv:

Hvorfor gor jeg det her? Og kan jeg gore det

pa en anden og bedre made?

man oplever 1 forhold til sygdom-
mene?

En uforholdsmaessig stor vaegt pa
trening og behandling kan vaere
udtryk for kompensation for skyld-
fglelse og et forsgg pi at ggre den
handicappede sd normal som mulig,
hvad der i sig selv kan vaere et stort
pres. I nogle tilfeldé kan det med-
fgre, at treeningen fir en overdreven
betydning og kommer til at fylde
for meget, og dette kan yderligere
forsterkes af skyldfglelse eller
steerk medfglelse hos omgivelserne.
Det kan sdledes vare vigtigt at
kunne se bag om holdningerne til
treening og behandling. En mod-
stand mod traening kan bl.a. henge
sammen med en usikkerhed og
angst for eller modvilje mod at blive
konfronteret med éns fysiske beg-
rensninger. Modstanden/frygten
kan ogsé ga pd ikke at kunne leve
op til omgivelsernes/éns egne for-
ventninger eller hib tl udbyttet af
treningen.

Aktiv og ydende

Hvis treningen fylder for meget,
kan det medfgre en eller anden
grad af isolation fra kontakten med
jevnaldrende, udpraget trathed,
som medfgrer manglende overskud
til at indgd i andre aktiviteter og
maske ogsd en fokusering pd han-
dicappet og en overdreven vok-
senkontakt.

Omvendt er det ogsd vigtigt at
vaere opmaerksom pd, at man ikke
altid skal give efter for en umid-
delbar modstand og modvilje mod
trening. Hos mange er treningen
med til at mobilisere ressourcer og
styrke den pdgzldendes selvople-
velse, hvad der jo ogsi er nogle
centrale aspekter. Derfor kan et
signal fra omgivelserne om, at det

" ikke kan “betale sig” at trene ogsi

1 nogle tilfeelde give en oplevelse af
manglende muligheder, en over-
beskyttelse 1 retning af at undgi
eller begrense trening, fordi man
er bange for, at det vil give for
mange nederlagsoplevelser, og det
kan blive et misforstdet hensyn,
fordi alle jo har brug for at ggre sig
bade positive og negative erfaringer.

Det er vigtigt at vere opmark-
som pd, at kontakten med andre
mennesker ikke primaert udvikler

sig til et modtageforhold for den
handicappede, fordi behandling og
indlering spiller en meget stor
rolle, men at den handicappede
ogsd bliver aktiv og ydende, fordi
det jo giver det bedste afszt for
senere i hivet at kunne udvikle selv-
stendighed og tage initiativ og
ansvar.

Sporg dig selv

Svaret pi spgrgsméilet “Skal vi
trene eller lade vere ?” er selvfgl-
gelig hverken et ja eller et nej. Det
md afhznge af en individuel vur-
dering, en afvejning og tagen stil-
ling til og prioritering af ens tid og
energi, men det kan vere godt for
os allesammen en gang imellem at
stoppe op og stille spgrgsmal som:
Hvorfor ggr jeg det her? Kunne vi

~ miaske tilrettelegge dagen pé en

anden made, sd treeningen indgir
pé en mere naturlig méde, eller kan
treningen tilrettelegges, si den
bliver sjovere, mere spendende og
mere givende, og si der bliver mere
plads til andre aktiviteter?

Hvad er det egentlig, vi vil opné
—og kunne vi opné det bedre pd en
anden méde, eller treenger vi til at
sztte nogle nye mél for vores til-
varelse med muskelsvind?

Dette har ogsd meget at ggre
med livskvalitet - og en erkendelse
af, at der kan vaere tidspunkter i
tilvaerelsen, hvor man prioriterer
treningen hgjt, og andre tids-
punkter, hvor man af forskellige
grunde har brug for at prioritere
anderledes.

Der var en god debat med mange
spgrgsmal og tilkendegivelser fra
salen. Et gennemgdende punkr var
vigtigheden af, at behandlingen
henlagges til behandlerne og flyt-
tes fra foreldrene. Samtidig er der
en erkendelse af, at den enkelte
og familien er eksperter i deres
egen situation,-og at der i nogle
familier kan veere gnske om selv at
vere behandlere, men med til-
strekkelig stgtte.

En anden vigtig ting var, at nogle
foreldre fremhavede, at de som
noget nyt oplevede, at de ikke var
de eneste, der havde dérlig sam-
vittighed over at have valgt fra, og
at det havde veret godt at hgre om
andres erfaringer med dette felt.
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Om ALS

— en folder i serien “Information om

ALS”. Introduktion til sygdommen;
symtomer, diagnose, behandling og
stgtee. 1993

Nar det er svaert at spise og
synke

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

Nar det er svaert af tale

—en folder 1 serien “Information om
ALS”. Om taleproblemer og kommu-
nikationshjzlpemidler. 1993

Sundhedsvasenets indsats for
ALS patienter

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

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

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

Pris: 145 kr.

ALS-amyotrofisk lateral sklerose.
Vejledning, Behandling, Stette

— Grundig beskrivelse af sygdommen
ALS. ;\rsag, behandling, symptomer,
diagnosticering, forlgb, komplikatio-
ner. Nyttige oplysninger om hjzlpe-
midler. Illustreret med tegninger.
1991. 124 sider. Pris: 128 kr.

Drenge med Duchennes
Muskeldystrofi

— om forudsztninger — undervisning
— fritid. En vejledning.

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

Vazrdier og mal for
Muskelsvindfonden

— Muskelsvindfondens vardigrund-
lag og malsatingen for organisationen
frem til 1998.

Muskelsvindfonden, 1993.

Muskelsvindfonden

— en folder med girokort, der kort og
precist giver de vigtigste informatio-
ner om foreningen. 1992.
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FOLDERE, PJECER OG BO9GER

Der sker sd mange ting

— et 8 siders hafte, der forteller de vig-
tigste ting om Muskelsvindfonden.
Om de mange aktive grupper og men-
nesker 1 foreningen, om VB-centret
og om Udviklingscentrets arbejde.
1987.

Seksualitet over alle bjerge

—en lille folder, der forteller om Sek-
sualitets- og samlivsgruppen under
Muskelsvindfonden. Om hvilken
hjelp gruppen kan tilbyde og hvor-
dan man kommer 1 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. Kortet 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 forteller
om forskellige aspekrer af sygdom-
men. Kompendiet bliver revideret
lgbende.

Pris: 95 kr.

Jeg har et usynligt handicap

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

Sygdomskort

— et lille kort i format som et sygesik-
ringsbevis, hvor der pa forsiden stér
“baereren af detre kort lider af Mya-
sthenia Gravis”. Der er plads til sup-
plerende legelige oplysninger pé kor-
tet. 1988.

Muskelsvind hos bgrn

—en hindbog for alle der i dagligdagen
mgder bgrn med muskelsvind — laeger,
terapeuter, socialridgivere m.v.- og
ikke mindst bgrnenes forzldre. Bogen
er gennemillustreret med foros og teg-
ninger. 1988.

208 sider. Pris: 260 kr.

At leve med muskelsvind

— et hefte, der beskriver levevilkirene
for voksne med muskelsvind, med
hovedvegten lagt pd de mange prak-
tiske problemer, som man stgder pa 1
dagligdagen, og hvordan nogle af disse
problemer kan lgses. Heftet er pd 44
A4-sider.

Pris: 60 Kr.

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

Informationsmaterialet er gra-
tis, med mindre andet er pafort,
ligesom videobdandene kan lanes
vederlagsfrit. Dog opkreves et
gebyr pa 50 kr. ved udlin 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

— 12 siders pjece i A4-format, der for-
teeller om de vigtigste resultater af en
stor psykologiske undersggelse af livs-
vilkdrene for drenge med Duchennes
muskeldystrofi. 1988.

Man kan na langt uden eksperter
— 16 siders pjece 1 A4-format om
Muskelsvindfondens brugeruddan-
nelse. Om de mange selvhjzlps-
grupper, idéen med selvhjalpstanken
og massevis af eksempler pd hvordan
brugergrupperne 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
pi selve sagsforlgbene, men indehol-
der ogsé 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 blandr andet
en gennemgang af de lovbestemmel-
ser, hvorefter man far bevilget 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
fglelsesmassige problemer, der duk-
ker op, nir man skal tage stilling il
respirator eller ej. 1991.

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

er tre kortfattede instruktioner i, hvor-
dan man anvender de naevnte hjzlpe-

midler korrekt og hvad formélert er
dermed. 1991.

DIAS/VIDEOER

HOST!

— en video om metoder til at undgé
lungeinfekrtioner hos mennesker med
muskelsvind.

En af de alvorligste fglger af muskel-
svind er nedsat kraft i vejrtreknings-
musklerne og nedsat hosteevne. En
simpel forkalelse kan nemt udvikle sig
til en alvorlig lungeinfektion.

1 videoen gennemgdr barn og unge med
muskelsvind sammen med deres hjzl-
pere nogle enkle og virkningsfulde
metoder til at modvike lungeinfek-
tioner.

Spilletid: 16 min. VHS. Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter. Pris: 200 kr.
OBS: Findes ogsd i engelsk version.

Vi ringer bare til Arhus

— en beskrivelse af vejlednings- og
behandlingscentrets arbejde. Hoved-
personen er den 11-drige Peter Johnsen,
der har muskelsvind. Vi ser Peter og
hans familie f3 bespg af VB-centrets
terapeuter, et kursus hvor Peter og hans
familie deltager, ligesom Peters moder
forrzller om dagligdagen med et han-
dicappet barn. 1988.

Ventilen -

- en svensk produceret video om men.
nesker med vejrirekningsproblemer.
Videoen beskriver pd en let mide de
vigtigste symptomer pd underventile-
ring og forteller hvilke hjzlpemidler
man kan benytte sig af. Videoen er med
danske undertekster. 1989.

Vi vil ha’ luft

— tre personer med muskelsvind for-
tzller hvordan det er at leve med en
respirator. Om omgivelsernes for-
domme, lettelsen over at f respiratoren
og om hvordan deres liv former sig.
Med lyd/diasserien, som er overspillet
pd video, medfplger en informanons-
pakke. Her fortzlles bla. om resulta-
terne af en spgrgeskemaundersggelse
blandt 16 respiratorbrugere med mus-
kelsvind. 1989.

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

Hvordan gor de? — om liveti en
karestol

— Jenny er 33 4r og har muskelsvind. [
videoen beskriver hun sin hverdag:
fysioterapi, fritid, transport, arbejde og
torelskelse. 1986.

Bente Madsen

— Bente Madsen har muskelsvind og
bruger respirator. Hun har derfor brug
for hjelp dggnet runde. Lyd/diasserien,
der er overspillet pd video, beskriver
bl.a. athengighed, fremmed hjzlp i
egen bolig m.v. 1986.





