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Muskelsvindfonden
har fået en mand

opå tinge
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Fvald Krog:
"Mit gæt er at Jacob i
løbet af kort tid bliver en

stor inspirator i folketin-
get. De andre skal lige
lære hans utraditionelle
facon at kende."

(Århus Stiftstidende, 1.okt'94)
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Klub Tå' Fat i Århus er kun for fysisk handi
cappede børn. Er eksperiment, hvor man
helt bevidst vil undgå integration.

"Klubben er bedre. Her beh6ver man ikke
være nervøs for ar blive drillet, og det er ran
ikke akid ar være den ringeste." siger et af
børnene.
Men der er delte meninger om ideerne i

eksperimentet. Side 23.

Foto: Claus B onnenp/ Foms
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FARVET TIt VESTERVANG
Ånden tager vi med til de nye lokaler, skriver landsformand Evald Krog i lederen.

BESTYRETSEN RYSTET i Slnn;EVO-SAGEN
Muskelsvindfonden har opgivet indenrigsminisrer Birre Weiss

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

NÅocIvNING vED DøDsFAID
vB-centret vil have ændrer reglerne, så det kan hjælpe familier ved dødsfard.

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

DE TRÆKKER VE'RET OG HAR DET GODT
Stor undersøgelse af danske respiratorbrugeres levevilkår dokumenterer, ar respiratorbe-
handling til mennesker med muskelsvind er en veriabel succes.

øST sTÅR øVERST
Reporage fra årsmødet i EAMDA, der fandt sted i Skotland.
D" ørt- og centråleuropæiske lande var igen i centrum, og vi ser nærmere
på det samarbejde, hollænderne og bulgarerne har opbygget.

FRI FOR INTEGRATION
vi har besggt en friridsklub, der kun vil have fysisk handicappede som medlemmer.
og vi har spurgt en række forældre og fagfoik, om det er en gheco eller et fristed.

MÅ5KE KU,vI
Ny undersøgblse i VB-Cenrrer ryder på, at bgrn med muskelsvind kan mere
med deres hænder og arme, end man tror.

NEDERTAGET
Rasmus Dahl måtte opgive sit job. Et nederlag, der rrak ræpper væk under ham,
men som idag har givet ham mod og sryrke ril ar se på og leve sit liv på en ny måde.

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

VOR EGEN VERDEN

NYT OG NOTER

AT FTYTTE H'EMMEFRA
Rapport fra Ungdomsgruppens kursus om at flyme hjemmefra.

SKAt VI TRÆNE ETLER LA' VÆR'
Københavns Lokalgruppe har diskuteret fysioterapeutisk behandling.
Er den slidder værd?
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LEDER

Farvel til Vestervang a

AF LANDSFORMAND.EVALD KROG

I sig selv er det ikke noger særligt, at Muskel-
I svindfonden får nve lokaler den l. novem-
I ber. Der får en forening trods alt i ny og næ;

men lige nøjagtigvores flytning fra Vestervang
i Århus til et hus i der kommende Marselisborg-
Center er mere end blot en flyning. V er følelses-
mæssigt forbundet med både det gamle og der
nye sted.

Efter de første års armbevægelser i Ajstrup
flyttede vi ind i Vestervang for 2l år siden. Vice-
værten hjalp os med at indrette er cykelskur på

35 m?, så vi havde både lokale, badeværelse og
gang. Vi var hele tre "medarbejdere", min hjæl-
per Søren Hagen, Alice Carlsen som frivillig og
mig selv. De storslåede forhold fik os ndturligvis
til at holde en stor receprion med rådmand, social-
direktør og andre norabiliterer. Senere fik vi
yderligere 70 m'i stueetagen og lidt efter endnu
lidt mere, indtil vi efterhånden bredte os i hele
bygningen, så vi blev nødt til også at overtage de
lokaler ved Ringgaden, hvor Sparekassen SDS
havde haft til huse.

Alt sammen lyder som en solsrrålehistorie;
men i de seneste år har det været en sand
prgvelse for personale t at værc spredt over så

usammenhængende arealer. Det var svært at
holde kontakt til kollegerne, man skulle have
overtpj på for at møde hinanden, og pladsen var
så trang, at vores k6restolsbrugende postomde-
ler måtte aflevere dagens post gennem'vindu-
erne! Når en forening vokser, 6ges også behovet
for kommunikation og kontakt, og de fysiske
rammer spiller en større og srøre rolle. Arbejds-
klimaet har været problematisk i lang tid; men
et utroligt engagemenr fra alle medarbejdere
har alligevel fået tingene dl at fungere. Alt imens
vi har luret på en chance for at samle rropperne.

Vi løber ikke fra yores rødder
Der er langt fra de oprindelige tre "pionerer" ril
nu, hvor vi er næsten 50. Men heldigvis er enga-
gementet det samme, selv om vi nu er en pro-
fessionel forening med mange gøremåI. Starten
med frivillig arbejdskrafr; militærnægrere og
græsrødder som krumrappen i den daglige drifr
har skabt den særlige kultur, som vi fortsat byg-
ger på, og.som Grgn Koncert er flagskib for.
Ingen kan løbe fra sine rødder. Der kan vi hel-
ler ikke, og vil vil forresten slet ikke.

Når vi på mange måder har et akernativr men-
neskesyn og en anderledes livsopfattelse end

FOTOi OLE HEIN PEDERSR"

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

mange andre organisationer, skal årsagen spges

i vore græsrødder, for det er vores vedvarende
kontakt til utallige spændende mennesker over-
alt i samfundet, der gør os til en del af det selv-
samme samfund og forhindrer os i at blive navle-
beskuende og selvhBjtidelige. Vi får aldrig
mulighed for at isolere os som en lukket loge.

Den ånd tager vi med til de nye lokaler.
Sideløbende med behovet for nye lokaler har

vi nemlig i mange år haft en drøm om noget, vi
har kaldt Muskelsvindfondens institut, AKTI-
VITETET og megerånder godg men som nu er
endt med at hedde MarselisborgCenteret.

"Vores" hus i MarselisborgCenteret hedder
indtil videre "bygning 7". Navner skyldes. ar
bygningerne hidtil har rummer et hospital og
derfor er navngivet som en kaserne. I første
omgang flytrer vi dog ikke ind i derre hus, for her
bor amtets AlDS-afdeling, indtil der bliver plads
til den på Skejby Sygehus. De første år bor vi
derfor i nogle glimrende pavillon-bygninger på
aiealet. Om 3-4 år rykker vi ind i "bygning 7" -
og starter for resren med at give den et nyt navn!

Da vi slog Bulgarien
Det var'et m@de en aprilmorgen. på amtet, der
helt afgørende ændrede retningen fra det plan-
lagte byggeri i Skåde til et samarbejde med
andre organisationer og Århus Amt om fælles
behandling - og andre faciliteter i der hidtidige
Marselisborg Hospital. Først tilbød de os hele
hospitalet; men siden så de perspekriverne.i et
fælles projekt mellem private foreninger og det
offentlige.

Årstallet husker jeg egenrlig bedst, fordi det

var det år, det danske fodboldhold slog Bulgarien
på udebane. Vi havde aftakførst at se fodbold-
kampen og demæst at spise middag og diskurcre
planerne uformelt med daværende amtskom-
munaldirektør Henning Olesen, og jeg husker
især, at han kom ind i min srue, efrer ar kampen
var startet, for hans ankomsr affødte en uhørt
uhøflig mangel på opmærksomhed. 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 os. Som alle ved, blev den fodboldkamp
spillet i 1989.

Det er et mål i sig selv ar få bedre lokaler, for
når vi alle fungerer bedre, er det i sidste ende til
gavn for både Muskelsvindfonden og vores bru-
gere. Så derfor erjeg glad.

Men det vigtigste er, åt nu er vi på selve Mar-
selisborgCenterem areal. Vi løser vores lokale-
problem, og vi er inde på selve arealet. Jeg håber
og tror, at det også vil sætte skub i realiseringen
af indholdet på selve MarselisborgCenteret.

Perspektivet er, ar mennesker med muskel-
svind og andre handicap skal sikres bedre for-
hold, bedre behandling og videreudvikling af
erfaring og vidgn, som skal komme alle til gavn,
også dem der ikke bor i nærheden af Marselis-
borgCenterer Og der perspektiv har værer
Muskelsvindfondens lig siden starren. Ja, det er
faktisk derfor, Muskelsvindfonden overhove-
det er startet. Så derfor erjeg dobbelt glad.

Den 1. november 7994 er dagen, hvor vi løser
et konkret problem og samtidig rager et fysisk
skridt mod realiseringen af en gammel drøm. Et
stort hurra for det!

lTlT[fillfillll / 7



Bestyrelsen rystet i Saral eao-sagen
Muskelsvindfonden har opgivet indenrigsministeren og vil selv undersøge forholdene hurtigt.

AF BIRGER AGERGAARD

Fler kommer_intet fornuftigt ud
U^t flere b.evstriverier med
indenrigsminister Birte Weiss (S).

Det mener bestyrelsen i Muskel-
svindfonden, som nu selv vil skaffe
oplysninger om muskelsvind-pati-
enterne i Sarajevo.

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

Bestyrelsen har nerop holdt
m6de oin, hvordan vi kan hjælpe
gruppen af nødsredre mennesker i
den belejrede bosniske hovedstad.
Som det ses af den anden arrikel
her på siden, har Birte Weiss rillid
til FNs fl ygtningeh6jkommissariat
og til oplysninger.ne om, ar personer
med muskelsvind kan behandles
på stedet.

Efter besryrelsesmødet siger ud-
viklingschef JØrgen Lenger, at be-
sryrelsen er "dybt rystet over, at en
sag, der vedrgrer menneskeliv bli-

ver så dårligt behandlet af en mini-
ster." Den mener, at ministeren
fejler ved ar forlade sig på yderst
tvivlsomme oplysninger og på at
Iade måneder gå uden overhove-
det at svare på Muskelsvindfon-
dens spprgsmå1.

"Vi forsøger nu selv at skaffe
dokumentation for, at Birte Weiss
tager fejl. Vi vil påvise, at der ikke
findes de rehabiliteringsmulighe-
der, hun omtaler, og vi vil vurdere
den reelle situation, personerne er
i nu, hvor vinteren er på vej," siger
Jfigen Lenger.

Fonden vil benytte sig.af kon-
takter til læger på sredet, blandt
andet organisationen "Læger uden
Grænser", af EANIDAs vicepræsi-
dent Gordana Rajkov (se inter-
viewet med hende på side 1l), af
journalister, der har mulighed for at
komme til Sarajevo, og lignende.
Man, vil også søge ar konstarere,
hvor mange i Sarejevo, der i dag
har et akut behov for hjælp.

"Vi må bruge den tid, det tager,

men der skulle helst ikke gå endnu
en vinter, uden at der sker noget.
Det er problematisk, hvis tiden
bare går."

"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 å noget igennem med hende,
fordi hun ikke læser, hvad man skri-
ver, eller lader gå tre måneder, f6r
hun vil svare.

Erfaringer fra den tidligere KV-
regering viser, at det i dag kan være
fordelagtigt at samarbejde med
oppositionen. Selv om vi hører krav
fra den borgerlige side om stram-
ning af flygtningeloven, så er der
ikke belæg for at sige, at den ikke
har humanistiske synspunlSter,"
siger Jprgen Lenger.

lørgen Lenger: "Der skulle helst
ikke gå endnu en vinter, uden at

der sker noget."

sationer. UNHCR har den srørste
indsigt, skriver hun.

Dernæst skriver hun:
"UNHCR har oplyst, at for så

vidt angår personer med muskel-
svind, findes de nødvendige revali-
deringsfaciliterer til behandling af
lidelsen i såvel Sarejevo som Zeni-
ca, og endvidere, at disse faciliteter
vil blive forbedrer, når situationen
i Bosnien-Hercegovina stabiliserer
sig.

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

Kører i ring
Efter brevvekslingen har Jørgen
Lenger kunnet konstatere, at
affæren om \Iedevac-kontorer sim-
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Sidste brev lra Birte YVeiss
Statsministeren vil ikke deltage i kritik af sin indenrigsminister.

I ndenrigsminister Birte Weiss (S)

lryn., trætafat brevveksle med
Muskelsvindfonden om de nød-
stedte personer med muskelsvind i
Sarajevo. 3. oktober ankom er brev
fra ministeren, og hun lod rydeligt
forstå, at hun ikke har lyst til at
åbne flere breve fra vores side.

Dette svar var hun i Bvrigt godr
tre måneder om ar formulere, idet
det var en replik på fondens udvik-
lingschef, J6rgen Lengers, kritiske
brev fra 29. juni.

Her tillod han sig at påpege, at
"dansk lovgivning ogr UNHCR
(flygtningehøjkommissariatet, red)
har hindret en indsats for nogle
mennesker, som har et behov her-
for. Til sammenligning har Tysk-
land - trods store spændinger på

flygtninge- og indvandrerområdet -
valgt ar fastholde sin humanisriske
indstilling og har tværtimod ikke
,deponeret humanisme og selvbe-
stemmelsesret på er kontor i det
fierne."

Birte Weiss har tidligere nævnr,
at kun et lille antal muskelsvind-
ramte personer har taget kontakt
til UNHCRs såkaldte Medevac-
komite i Sarajevo, som vurderer
sagerne lægefagligr. Lenger norerer
sig, at de.pågældende ikke har
været klar over, at de selv skulle
henvende sig.

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

pelthen kører 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 være indstillet på at modtage
muskelsvindramre i Danmark!

På den baggrund skrev fonden
til statsminister Poul Nyrup Ras-
mussen (S) for ar erfare hans reak-
tion på indenrigsministerens hånd-
tering af sagen. Men hvis vi fiskede
efter en statsministeriel skose til
Weiss, var det forgæves: Nyrup
Rasmussen har naturligvis erklæret
sin fulde tillid til sin minisrer.

ager.
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Gordana Rajkov fra
Serbien er harm

over forholdene for
muskelsvindramte i
Sarajevo. Nogle af

dem er måske døde.

Danmark har end ikke åbnet mulig-
hed for, at muskelsvindramte i den
belejrede bosniske hovedstad Sara-
jevo kan evakueres til Danmark.

Et simpelt srykke papir mangler.
Gordana Rajkov fra Beograd i

Serbien - vicepræsident i den euro-
pæiske muskelsvind-organisarion
EAMDA - har talt med de måske

.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, ar de jo ikke var i
overhaengende fare for at misre
hverken lemmer eller livet.

Den kontante afvisning bevir-
kede, at sandsynligvis kun de to
forspgte lykken på det såkaldte
Medevac-kontor i Sarajevo. De
gvrige patienrer opgav på forhånd,
eller også var der for mange prakti-
'ske 

vanskeligheder med overho-
vedet at komme til kontoret I hven
fald har Gordana Rajkov ikke hørr
om yderligere parienrer blandt

gruppen af 15-20 bosniere, som
glorde forspget.

"Jeg overtalte selv de menne-
sker dl at henvende sig på kontorer,
fordi jeg vidsre fra den danske mus-
kelsvind-organisation, at Danmark
ville se vplvilligt på sagen. Men
uheldigvis var der en travl mand, de
talte med, og han ville overhovedet
ikke mle 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 f6rst ville blive
evakueret," fortæller Gordana Raj-
kov i telefonen fra Beograd.

"Hvis Danmark mener det alvor-
ligt, skulle landet forlængrit have
sendt et papir: gerne til den bosni-
ske muskelsvind-organisarion. Så

vil man i Sarajevo selv kontakte
myndighederne og forberede den
praktiske delfør en udrejse."

"Du nenet; at en inoitationfra Dan-
mark lunne lave flyttø dem ooer i en

anden Iq?"
"Ja, selvfølgelig. Der var jo det,

der skete, da Nordrhein-Westfalen
hentede en gruppe muskelsvind-
patienter."

Efter hendes opfattelse bunder

FOTO: LASSEJøRGENSEN

sagen i den sædvanlige fejlopfat-
telse, at muskelsvindramte kan
klare sig på rimelig måde. De er
imidlertid i en livstruende situa-
tion i et land, der er i krig og savner
fornødenheder som medicin og især
varme. Myndighederne er ikke
fuldt klar over, ar kulde kan vise sig
at væte den værste fiende for en
muskelsvindramr.

"Nu kommer vinteren igen, og så

er der krise. Sidste vinter frøs det
ofte 15 grader, og i de perioder var
temperaturen indendgrs på fryse-
punktet. Kun hvis der var noget ar
brænde af, kom der lidr varme, men
jeg uor ikke, der er muligt at finde
nogen form for brænde i denne vin-
tår," siger Gordana Rajkov.

Allerede i srarren af okrober
begyndte det at sne i bjergene
omkring Sarajevo.

*Ved du, on nogle afden erdøde?"
"Jeg ved det ikke. Men det er

meget muligt, at nogle af dem er
døde i løbet af der senesre år."

Gordana Rajkov: Myndighederne er ikke fuldt klar oyer, at kulde kan vise
sig at være den værste liende for en muskelsvindramt.

Bare et stykke paptr, tak

AF BIRGER AGERGAARD
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Familier, hvor er medlem dgr, har
efter de gældende regler ingen rer
til at modtage rådgivning fra Mus-
kelsvindfonden. Det vil Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter nu arbejde på at
få ændret.

"Vi er selvfplgelig fuldr ud klar
over det tomrum, der opsdr i farni-
lien, og det slag, som man rammes
af, når man f.eks. mister et barn
med muskelsvind. Der er er meget
stort behov for hjælp. Men vi kan
ikke yde nogen form for bistand
for offentlige midler, sådan som
vores overenskomst med amterne
er udformet i dag" siger centerleder

Jes Rahbek.
Når det er vigtigt, ar der nerop er

terapeuter fra VB-Centret, der får
mulighed for at hjælpe, skyldes det,
at de normalt i mange år har været
tæt knyttet til familien; i mange
tilfælde en af de rærtesr tilknyt-
tede i familiens nerværk, forklarer
Jes Rahbek. Terapeuterne besid-
der en særlig ekspertise. Derfor
afviser han også, ar der er nogen
god lgsning blot at henvise til fami-

liens praktiserende læge i den slags
krisesituationer.

"Vi vil tage spørgsmåler op med
amterne, når vi næste gang skal
drgfte overenskomst med dem,"
sigerJes Rahbek, som i 6vrigr også

undersøger mulighederne for at
finde andre offenrlige finansie-
ringskilder til formålet.

Muskelkrafr har r 1994 bragt en
serie artikler om familier, der har
mistet et barn, en kæreste, en
søskende eller en forælder med
muskelsvind. Ingen af familierne
har føh sig totalt ladt i stikken, for
de har forskellige netvaerk at træk-
ke på; blandt ander selvhjælps-
grupper i Muskelsvindfonden. Men
fælles for de fleste et ar de srærkr
har savnet en person til ar tage sig
af allehånde prakriske og fglelses-
mæssige problemer i tiden umid-
delbart efter dødsfaldet.

Problemer og situationer, som
fplgende korte citarer fra den om-
talte artikelserie antyder:

"Den næste tid var hård, jeg fBlte
mig frygtelig alene med min sorg.".

"Lige efter Helle var død, var

Familierne har brug for bistand fra VB-Centret ved dødsfald.

FOTO: JENS TøNNESEN/CHlLl

kr. 206.000. Jeg troede ikke mine
egne øjne. På en måde .zar det det
værste."

"Susanne tog sig afbegravelsen.
Der var meger ar se ril. Førsr bag-
efter var det for alvor svært." jøj

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

medlem med muskelsvind dør.

VB vil have lov at
hjælpe ved dødsfald

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

"Onsdag er der brev fra kommu-
nen med f6lgende besked: Inden
otte dage skal invalidebilen enten
afleveres, eller der skal indbetales

Sådan finder du yei
Ikke alle veje fgrer til Muskelsvindfondens nye adresse på Kongsvang A116

23. Skanderborgvej kan ikke krydses, så der kan være rarr at vide, hvor-
dan man nemmest finder vej uden at trodse færdselsreglerne.

Derf<rr har vi fremsrillet et oversigtskort, der guider de besøgende til
fonden. Kommer man sydfra ad Skanderborgvej, kan man dreje til h6jre
ad Kongsvang A116. Og kommer man fra der cenrrale Århus, skal man køre
ad Marselis Boulevard for at komme ind på Kongsvang A116.

Det skulle også blive muligr ar finde en parkeringsplads, enten på
Kongsvang A116, hvor der er skråparkering, eller direkte på Muskel-
svindfondens areal. Her regner vi med, at der kan laves l0 p-plad-
ser. Nogle af dem vil blive forbeholdt kørestolsbrugere.

Hvis nogle blandr vore vågne læsere skulle undre sig oveq ac

husnummeret på Kongsvang Alle er 23 og ikke 25, som vi skrev
i det seneste nummer, så har det naturligvis en årsag:

f)en hidtidige bruger af bygningen, BS'l har af Århus Kommune
fået tilladelse til at beholde nummer 25 i sir nybyggeri ved siden af
sin gamle adresse. Muskelsvindfonden får derfor et nyr nummer: 23.

Marselis Boulevard

IJFfill'[I[It I lr
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Muskelkraft skifter redaktgr, og de grgnne
koncerter får pr-medarbejder med rod i

bryggeribranchen og forstand på rockmusik

Birger Agergaard,
ny redaktør på
Muskelkraft

Henrik luhl Kristensen,
ny journalist på bl.a. de

grønne koncerter

Muskelsvindfonden har ansar to nye joumalister,
Birger Agergaard og Henrik Juhl Kristensen.

Birger Agergaard er 40 år og kommer fra et job
som lokalredaktør på Århus Sdfrstidende, hvor
han har arbejdet de sidste 15 år. Han bliver
redaktør på Muskelkraft fra og med nr. 8194 og
afløser dermed journalist IørgenJeppesen, der
fratræder til nytår.

"Jeg tøgt" jobbet på Muskelsvindfonden,
fordi jeg har fåer lyst til ar prøve 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 militærnægter på Mus-
kelsvindfonden i 1978. Erfaringerne fra den-
gang var også med til ar give lysr ril at søge stil-
lingen, fortæller han.

"Jeg var spændt på, om den gamle stemning
stadig var der, og det er den," siger han.

Henrik Juhl Kristensen er 34 år og kommer fra
en stilling som informationschef og redaktBr i
Bryggerigruppen A/S, der omfatter bryggeri-
erne Ceres, Thor og Faxe. Han blev cand. mag.
i engelsk og massekommunikarion i 1988 og
blev samme år ansar i Bryggerigruppen.

"Jeg sØgte stillingen på Muskelsvindfonden,
fordi jeg gerne vil have med personer frem for
medprodukter at g6re," siger han og betoner

desuden Muskelsvindfondens ry for at være
utraditionel.

"Kreativiteten og de skaeve vinkler tiltaler
mig meget," siger han.

Henrik Juhl Kristensen er musikkender og
har selv spillet rock i 10 år. Ikke nogen ulempe,
da en af hans srore opgaver bliver at medvirke i
markedsføringen og den omfattende PR-ind-
sats for de grønne koncerter.

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

Muskelkraft på 
i

diskette eller lydbånd 
i

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

Hvis der er sremning, og de praktiske muligheder er ril stede,
så overvejer vi at supplere den rrykte udgave med:
. Muskelkraft på lydbånd
. Muskelkraft på pc-diskette.

For at vi kan komme videre i overvejelserne, må vi danne os
en fornemmelse af behovet. Derfor har vi lavet et spgrgeskema.
Udfyld det, hvis du gerne vil have Muskelkraft suppleret med en
lyd- eller compurer-udgave, og send skemaer senesr onsdag 23.
norsember Hvis du er tilfreds med "kun" at få vores trykte udgave,
behøver du ikke udfylde skemaer.

En disketre med Muskelkraft vil desværre ikke kunne inde-
holde de^færdigtopsarte sider, men vil indeholde samlingen af alle
artikler. Årsag"n er, at færdigtopsatte sider med billeder kræver så
megen computerkraft, at langt de færreste pc-ere vil kunne over-
komme opgaven. ager

.1

Spørgeskema

Har du behov for både er trvkt blad
og en lydbåndsudgave?

Har du behov for både et trykr blad
og en udgave på diskette?

Vil du indenfor de kommende
to år få behov for en
lydbåndsudgave?
disketteudgavel

Er din nuværende eller snarr
kommende pc IBM-kompatibel?
Eller Apple Macintosh?

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

Navn:

Adresse:

Brev. Ufrankeret svar{orsendelse

tr (ja)

! (ja)

tr (ja)

27s
Sendes

Ufrankerel

Modegeren
beeler ponoen

n 0a)
! (ja)

(ja)
(ja)

!
tr

Postnr.: _Byi

Ttf.:

Musl<elsvindfonden
Kongsvang AIG 23
8000 Århus C
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lvan fakobsen kollapsede.under en ferie i
Grækenland, før han fik sin respiratoi..

Klaus Bach måtte bytte en ferietur til
Grækenland ud med et hospitalsophold

lnger Stoltze vågnede op på intensiv. Hun
havde aldrig hørt, at man som polioramt
kunne få problemer med vejrtrækningen.

at få problemer med vejrtræknin-
gen, når man har polio.

. Det sidste tre år har hun brugt en
B-pap iespirator om narten.

Lang vej endnu
De tre personlige skildringer gav
liv til debatren og ril spørgelysren.
Mange af deltagerne påpegede, at
der sødig mangler viden om respi-
rationsområdet. Uden viden kan
man ikke nge beslurninger om sir
eget liv.

Under diskussionerne om hold-
ningerne til respirarionshjælp kom
det frem, at der stadig er mange
EAMDA-lande, hvor det er helt
umuligt for en muskelsvindparient
at få respiraror.

I England er holdningen, ar der
er en sølle tilværelse at leve et liv
med muskelsvind, så der er ingen
grund til at forlænge det mere end
højst nødvendigt. I Holland og
Tyskland er det muligr at få respi-
rator, men den nødvendige hjælp
fplger ikke med. Mange unge €r
derfor tvunget til at bo på institu-
tion eller til at blive boende
hjemme hos deres forældre.

Konklusionen var, at EYO skulle
presse EAMDA til at særte respi-
ration øverst på dagsordenen i de
kommende år.

Og så blev de unge enige om. ar

det på linie med andre menneske-
rettigheder også burde være en
menneskeret at kunne få lufr.

Vi vil ha) lult
Internationalt
un$domsseminar om
brug af respirator

AF MARIANNE FREDERIKSEN

EAMDAs unge pnsfer ar særre
focus på respirationsarbejdet i med-
lemslandene i de kommende år.

Det sparer liv, så 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 repræsentan-
ter fra seks forskellige EAMDA-
medlemslande. Målet var at udveks-
le informationer om, hvor langt de
enkelte lande er på området 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 på et tidspunkt kunne blive
deres tur. Mange af diskussionerne
var derfor koncentreret om, hvor-
dan man bedst forbereder sig på

den situation og på, hvordan man
kan fungere i dagligdagen med en
respirator.

Og det mbd at forberede sig er
åbenbart svært. Flere af respirator-
brugerne kunne samstemmende
fortælle, at de altid var gode til at

give vennerne råd - også om respi-
ration - men at de samme råd aldrig
virkede på dem selv.

Jeg døde lidt hver dag
Klaus Bach, Ivan Jakobsen og Inger
Stoltze - alle fra Danmark - fortalte
om livet før og efrer respiratoren.

Klaus Bach: "I l99l fik jeg at
vide, at jeg fik brug for en respira-
tor om et år eller to. Der var ikke
overraskende for mig, med den
diagnose jeg har. Men der var jo
længe til.

Året efter planlagde jeg en ferie
i Grækenland, men skulle f6rst lige
på Grøn Koncert. Da jeg kom hjem
derfra, var jeg uæt og forkplet det
meste af tiden. I stedet for Græken-
land, kom jeg på hospitalet og fik at
vide, at jeg skulle ha' respirator.

Jeg græd meget. Selv om jeg syn-
tes, at jeg havde forberedt mig,
kunne jeg ikke bruge det til noget,
da jeg blev konfronterer med vir-
keligheden.

I dag har jeg er dejligt liv og kan
se, at respiratoren har givet mig ny
energi. De sidste år inden jeg fik
den, "d6de" jeg faktisk lidt hver
dug."

Mistede lysten til livet
Ivan Jakobsen har brugt en respi-
rator om natten de sidste halvandet
år. Under en tur til Grækenland
kollapsede han på feriens sidste
dag og havnede på et græsk hospi-
tal. Han var dog i stand rll at følge

rejsekammeraterne hjem til Dan-
mark dagen efter. Så fdgte 2-3
angstprægede uger, hvor Ivan var
sikker.på, at der nu var hans tur til
at dø. Da han fik at vide, at der var
vejrtrækningen og ikke hjenet, der
var galt med, var hans første reak-
tion lettelse. Men efter et par uger
med respiratoren, uden bedring,
var han ved at miste lysten til livet.
Når man sover med en malkine,
der st6jer som en stBvsuger og har
en maske på næsen, der mest af
alt får en til at ligne en elefanr, så

mister man lysten til ar ligge arm i
arm med kæresten.

I dag har Ivan vænnet sig til sin
B-pap og opfatter den på samme
måde som et par briller.

Vågnede op på intensiv
Inger Stoltze fik polio, da hun var
halvandet år gammel. En dag våg-
nede hun op på Århus Kommune-
hospital's intensivafdeling - med
en respirator. I ugerne op til havde
hun fået det dårligere og dårligere.
Hun var bange for at lægge sig til at

sove om aftenen, fordi hun vidste,
at hun næste dag ville vågne med
en forfærdelig hovedpine, eller
måske slet ikke vågne op igen. Helt
galt gik det under en flyvetur.fra
London. I flyet havde hun plud-
selig besvær med at traekke vejret.
Hun gik til læge. Han mente, at
hun havde været bange for at fl1rue.

Ingen havde nogensinde fortalt
Ingeq at det var ganske almindeligt
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De trækker

Den første samlede undersøgelse af danske respiratorbru-
geres levevilkår dokumente rer, at respiratorbehandling til
mennesker med muskelvind er en veritabel succes.

AF JøRGEN JEPPESEN

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

Det har man i Muskelsvindfon-
den længe vidst, uden dog at kunne
dokumentere der sort på hvidt.
Men det kan man nu, takket være
den første samlede undersBgelse
af danske respiratorbrugeres leve-
vilkår.

Undersøgelsen er gennemførr
under ledelse af forhenværende

Ow nnucnnax sox,r ARBEJDS-

ctrvER: "Det fgtles unQert'iden
sam e?t bøløstningfar en ltelt

u',xg og awdaren hruger q,t shulle
løav,o en slags ørbejdsgiuen'olle

{naerc. det er nøturligai.s også

u d,v i. h lend e). U nd ert id,e n fir
han udmærhet hjølp af

føtnilien, ene?r, sansme tid,er
hunne k&n nak laave heltov for
en lidt rnere professionel hjetp

wdefra. Agså fordi han
eventue!.t høn uare i fcerd, med

øt frigqre sigfrø famif,ien og

lære øt stå på egne ben."

overlæge ved Rigshospitalet Hen-
ning Sund Krisrensen, der er en af
de st6rste kapaciteter herhjemme
inden for respirarorbehandling. Han
var med til at inrroducere respira-
toren til poliopatienrer i 1950'erne.
Sygeplej erskerne Grethe Nyholm,
Rigshospitalet, og Tove Agertoft
Nielsen, Århus Kommunehospital,
har også medvirket ved under-
spgelsen.

"Dec mest overraskende er, at
respiratorbrugerne med diagno-
serne Duchenne og Becker har det
så godt. som de har. Det er overras-
kende, så ael det fungerer," siger
Henning Sund Kristensen til
Muskelkraft.

Han tilfgjer dog straks, at der er
en særlig grund til successen med
respiratorbehandlingen, nemlig den
danske hjælperordning. Hvis den
ikke fandtes, ville brugerne være
ringe srillet, mener han.

"Vi er her i landet utroligt privili-
geret i kraft af hjælperordningen,"
siger han.

På baggrund af undersøgelsen
kan det med sikkerhed siges, ar
alle - eller i hvert fald så godt som
alle - med en muskelsvinddiag-
nose, der er mulige respiratorbru-
gere, i dag får rilbuddet - og ar

Henning Sund
Kristensen, pioner
inden for respira-
torbehandling:
"Det er overra-
skende, så vel det
fungerer."

Om uvsruaLITET: "80 brugere
øngiaer øt h.aae en udmærhet

liashaalitet, 19 en naget mi.ndre
god ag 2 en ringe. De resterende

har ihhe zsæret i stand til øt
b esaare spgrgsrnålet."

langt de fleste af dem tager imod
det.

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

For fem år siden var der re (3)
respirarorbrugere med muskelsvind
med diagnosen Duchenne eller
Becker. På tidspunktet for under-
spgelsens gennemfprelse i andet
halvfu 1993 var tallet vokset til 28.

Som der står i undersØgelsesrap-
pofien: "Indtil sidst i S0'erne mente
man ikke, at mennesker med
Duchenne's muskeldystrofi eller
lignende kunne have glæde af at
blive respiratorbrugere."

Førende indenfor muskelsvind
UndersØgelsen er blevet til i er
samarbejde mellem Muskelsvind-
fonden, Århus Kommunehospital
og Rigshospitalet, og der er Mus-
kelsvindfopden, der har finansie-
ret den. Samtlige danske respira-
torbrugere indgår i undersggelsen,

altså ikke kun folk med muskel-
svind, og herved er der tale om den
første virkeligt tilbundsgående ana-

lyse herhjemme af permanenre
respiratorbrugere.

Der er ialr omkring 120 perso-
ner i Danmark. som anvender respi-
rator en srørre eller mindre del af
døgnet, og 110 af dem har under-
søgerne besøgt og udspurgr om
deres handicap, aktiviretsniveau,
familieforhold, bo-form og hjæl-
pere. De er også blever bedr om at
karakterisere deres livskvaliter.

Rapporten konkluderer: "Hoved-
indtrykket er særdeles positivt.
Brugerne virker meget lidt be-
grænset i aktivitet til trods for store
handicap. Unge respiratorbrugere
etablerer i vid udstrækning selv-

Am uvsrvaLITET "Det har
veret påfaldend,e, øt der

sed,vanligvis hor vceret visse
akutte - højst sand,synligt

forbi.gåend.e * probl,emer i de

t ilfø ld,e, hu ar l.iu s ha ølit e ten er
betegnet sorn ynindre gad. Ellers

køn det godt.forbaase, hvar
positi.ztt brugerne opfatt er d.eres

situøtian (i forhold til deres
udfo ld. e ls e srnu I i g h e d e r)."
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FOTO: SøREN HOLM/CHlLl

A a,t np s p R,srrc N 3 c n urn p N n :
"Centrene bør ofrrustes nned et

p a,r spe c i e lt int e ressere de

tehnihere, så m,an bedre

hanfølge med i den tehni.she

udaikling på amrådet.

Centrene ville d.erued også

bliue i stønd til i, sømørbejde

med bru{,erne øt formulere
relevante ønsher og hrav over

frtr pro d.uc ent erne. D i.ss e zt i lle
dermedfå et gaunligt "modspil"

til fordel for begge parter'.

Formentlig hunne centrene ind
i.m.ellem. d.irehte i.nd.gå i.

udvikling eller farbed.ring af
respirationsudstyn"

stændig husførelse, takket vaere

den danske sociallovgivning. som

bl.a. giver adgang til offentligt
betalte hjælpere."

Set i et internationalt perspek-
tiv er undersøgelsen tilsyneladende
også rer enestående. Henning Sund

Kristensen oplyser, at der næppe
findes nogen lignende, heller ikke
fra lande, hvor brugen afrespirator
er udbredc. 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 tør Henninq
Sund Kristesen godt slå fast, at vi er

førende.

En gruppe mennesker, der har oplevet
intet mindre end en revolution i deres
behandlingstilbud; de bevarer livet.
For fem år siden var de tre ialt i
Danmark, nu er de omkring 30.
Billedet er fra overlæge ved respirations-
centret på Århus Kommunehospital
Bent Juhls afskedsreception i april i år,
da respiratorbrugere med muskelsvind
fra hele Jylland mødte op for at sige
farvel og tak.

"I Sverige er der for eksempel
næsten ingen med muskelsvind,
der har respirator," oplyser han.

Byrokratiske finesser
Et af formålene med undersØgelsen
var at udpege eventuelle mangler i
behandlingen. Dem er der fundet
en række af, men ingen af dem er
alvorlige og principielle, mener
Henning Sund Kristensen. Der
peges bl.a. på resursemångler på

de to respirationscenrre, forskel-
lige problemer omkring hjælpe-
rens uddannelse/ansættelsesfor-
hold/afl ønning, uhensigtsmæssigb
administrative procedurer ved'
respiratorbrugeres hospitalsindlæg-
gelse, m.m.

"Det kan bedst karakteriseres
som byrokratiske finesser, der giver
bryderier i dagligdagen. Rivninger
mellem offentlige kasser, som ska-

ber irriterendej forsinkelser og for-
dyrelser. Men ingen principielle
problemer," siger Henning Sund
Kristensen.

Han håber, at de relevante myn-
digheder vil tage sig af ar rerre op
på de skævheder, der påpeges, og i
den forbindelse beklager Henning
Sund Kristensen - og understreger
at det er hans personlige holdning

- at der ikke i undersØgelsens bag-
grundsgruppe har været deltagere-

O u nn srvnarlaNsc ENTRENE:

"Det ville noh vøre hensigts-

messigr, om der aat'soc,ial-
rådgiv er m,e d spe oi alk en ds h ab
til området til rådighed også

"i det daglige". Centrene
burd,e d e sud en p erru.an ent

ha.ae kontaht med een bestemt

i,nt ere s;se ret psy b o lo g, sorn

ruø.n i visse tilfølde hunne få
hjcelp frø."

Ost ntærcnnENs AFLøNNTNG:

"Det ville aøre ri.meligere øt
betragte en hjelper has

en respiratorbruger på ganske

sawrme måde sonr. en personlig

hjelper hos en person, der er
handicappet af and.en Så"d.

Det ville vøre hensigtsvnøssigt,

om hjelperne hos respirøtot'-
brugerne - ligesom andre

personli.ge hjelpere - øltid
blev øflønnet uia hommunens

a.lmindelige sgstem, fordi
hommunen hender såztel bru{er

so'm. hjelper og i det hele er
den instøns, der hør d,et bedste

averblih o'uer situati.onen i. det

da,glige.l'

fra de sektorer, som skal "lpse" pro-
blemerne.

"Det ville have givet vores
underspgelse mere power, hvis
repræsentanter fra administratio-
nen og socialvæsenet havde delta-
get. Så ville de have vasret mere
forpligtede," mener Henning Sund
Kristensen.

Han regner i gvrigt med, at
undersøgelsen vil vække en faglig
diskussion i læge- og behandler-
kredse om specielt eet spørgsmål,

der ikke har særlig interesse for
muskelsvind-området, men som
var en betydelig overraskelse for
undersøgerne. Kun to mennesker i
Danmark med sygdommen svær

rygskævhed (Kyfoscoliosis) bruger
respirator; i Sverige f.eks. er der
55. Måske halter Danmark langt
efter andre lande på dette område?

CTTATERNE ER FRA UNDERSøGELsEsRAppoR-

'fEN "DANSKE RESPIRAToRBRUGERES LEVEVTL-

rÅn" vpo HEr*NrNc SUND KRTSTENSEN, TovE
AGERTOFT NIELSEN oG GRETHE NYHoLM.

Hvem slulr*er
for respiratoren?
I rapporten om danske respira-
torbrugeres levevilkår nævnes et
principielt spørgsmå|, som der
ikke er taget stilling til i dag. Nem-
lig den situation, hvor en respira-
torbruger ønsker sin behandling
afbrudl Vi citerer afsnittet herom
i sin helhed:

"En person med svigtende
respiration afgør selv, om han/hun
vil respiratorbehandles, men der
er usikkerhed om, hvordan man
vil stille sig til en respiratorbruger,
hek afhængig af kunstig ventrlation,
som måtte kræve respiratorte-
handlingen afbrudl En sådan bru-
ger vil typisk have hjælpere døg-
net rundt og ville ikke uden
assistance fra dem kunne koble
sig fra respiratoren. Den enkelte
hjælper må naturiigvis ikke uden
videre yde en sådan assistance,

men hvad må "systemet"?

I USA, hvor spørgsmålet hår
været diskuteret, er man blevet
enige om, at enhver har ret til at
få enhver behandling afurudL attså

også en respiratorbehandling selv

om en afurydelse medfører umid-
delbar død, Når der er tale om
respirator kræves det, at det kan
fastslås, at bruger er "ved sine
sansers fulde brug" og at ønsket .

er vedholdende. De amerikan-
ske læger er indstillet på at yde
den medicamentelle behandling,
der er nødvendig for at befri en
resprratorbehandlet for angst etc.
i for"bindelse med stop af behand-
lingen.

På et tidlig stadium af en syg-

dom, som man ved forvænes, er
nogle af de sygdomsramte stædd
optaget af, om der i givet fald
ville kunne "slukkes for respira-
toren", Spørgsmålet kommer
typisk op på det tidspunkt, hvor
respiratorbehandling skal beslut-
tes. Hvis sygdomsramte med
sådanne overvejelser ender med
at beslutte at blive respirator-
brugere, er det efter amerikanske
erfaringer alligevel sjældent, at de
senere anmoder om at få respi-
ratoren st'oppet. Det sker mest,
hvis åmilierelationeme ikke hol-
der eller hvis der opstår økono-
miske problemer, hvilket ikke er
ualmindeligt i USA, hvor brugeren
og familien - lige som i en række
andre lande - skal bidrage meget
væsentligt til at klare udgifteme.

De allerfleste af de danske
respiratorbrugere har imidlertid
en tilværelse, som de i det store
og hele ertilfredse 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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øst star øverst
Årsmøde i EAMDA:

o

Inddragelsen af de øst- og centraleuropæiske lande er
fortsat en af de vigtigste opgaver for BAMDA, viste års-
mødet i Skotland. Sammenslutningens præsident Evald
Krog opfordrede desuden til langt stØrre opbakning af
ungdomsarbejdet.

AF JøRGEN JEPPESEN

F\et blev igen Øst- og Central-
lJ.uropu, oer Kom rrr ar præge

årsmødet i den europæiske sam-
menslutning af muskelsvindorga-
nisarioner (EAMDA), da man i sep-
tember mødtes i Glasgow i Skot-
land. Der var som sidste år i Dan-
mark et særskilt seminar for øst-
repræsentanterne, de tre dages
organisatoriske og faglige debatter
kom gang på gang ind på de "nye"
landes forhold og problemer, og
endelig blev yderligere tre lande
herfra medlem, nemlig Estland,
Lirauen og Moldavien.

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

"Inddragelsen af de øsreuro-
pæiske lande er vigtig og noget af
det bedste, der er sket i EAMDA,"
bemaerkede Evald Krog i sin første
beretning som præsident for
EAMDA.. Han blev sidsce år valgt
for en to-årig periode.

Ellers hæftede Evald Krog sig
især ved EAMDA's besvaer med at
fungere demokratisk, idet kun en
lille håndfuld af de nu 29 medlems-
lande har økonomisk styrke ril ar

påtage sig præsidenr- og vicepræ-
sidenchvervene, som den nationale
organisation selv skal afholde udgif-
terne til.

"På de betingeiser er det umuligt
at fastholde demokratiet," sagde
han og opfordrede de 5-10 rigeste
medlemsorganisationer til at gå

sammen og give ekstra penge cil
EAMDA. Hvilket også kunne være
med til at sikre ungdomsarbejdet
bedre end tilfaeldet er nu, hvor flere
lande forsØmmer denne side af
der-es forpligtelser.
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Evald Krog lovede i 1vrigt at
scyrke EAMDA's funkrion som
koordinator og formidler af viden og
information - et måI, der blev ved-
taget for to år siden - og han
nævnte desuden, at der på næste
årsmøde vil blive fremlagt er pro-
gram om menneskerertigheder for
handicappede.

Ungdomsprojekter halter
Ungdomsorganisationen EYO's
(EAMDA Youth Organization) års-

møde bekræftede, ar mange lande
prioriterer de unge layt - eller ikke
har resurser til det. Kun 15 lande
deltog, og formanden, hollænde-
ren Dick Cochius's beretning gav
flere eksempler på projekter og ini-
tiativer, der halter, fordi opbaknin-

Ben Økonomisk og på anden måde
er for svag. Der gjaldt f.eks. et pen-
neven-projekt, et udvekslings-pro-
gram, et Østeuropa-projekt, er
ferieudvekslings-program og en
video-produkrion.

Dick Cochius opfordrede stærkr
til, at de unge viser flaget højere

og tydeligere, såvel 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 i EYO's arbejde og har i
flere år siddet i ledelsen. Hun var
forhindret i at deltage i dette års-

møde og ønskede desuden ikke for
en periode genvalg til ledelsen, da

hun venter barn.

I gvrigt blev det bekendtgjorr, at
næste års EYO-sommermøde fin-
der sted i Finland.

Den engelske model
De engelske værter havde valgt
"Muskelsvind og familien" som
tema for årsmødet, og ud fra det
talte fire eksperrer om deres spe-
cialer. Neurologen David Hilton-
Jones fra muskelsvindklinikken i
Oxford fortalte, hvordan man der
har tilrettelagt "integreret behand-
ling". I mangt og meget lignede
det danske forhold, blor med den
afgørende forskel, at indsatsen og
hele koordineringen i England til-
syneladende foregår fra klinikken,
som er en sygehusafdeling. Syge-
husec og de lægelige specialister er
omdrejningspunktet for personen
med muskelsvind; i Danmark spil-.
ler Muskelsvindfondens Veiled-
nings- og Behandlingscenrer og
dets terapeuter som bekendr en
stor rolle i indsatsen.

Scottish
En meget vigtig side af årsmøderne
i EAMDA er mulighederne for de
mange uformelle kontakter. Be-
greber som venskab, samhgrighed,
selskabelighed og sjovt samvaor er
stgrrelser med ægte indhold. Skot-I

Årsmødet i EAMDA fandt sted på et hotel tæt ved floden Clyde og
med udsigt ind over Glasgow.



I-I

Evald Krog, præsident for EAMDA,
underholder sig med parlaments.
medlem Tom Graham. I midten
direktør i den engelske muskel-

svindorganisation Fergus Logan.

land var ingen undtagelse på der
område .

Værterne havde anstrengt sig for
at skabe gode rammer om den so-
ciale side af årsmødet og oveni sør-
get for en række underholdnings-
mæssige hØjdepunkter. Lige fra
ægte, skotsk sækkepibemusik (og
ditto whisky), smagsprøver på nari-
onalretten haggis (der vistnok bes-
tår af ah det, man normalr ikke spi-
ser af et får) til bes6g af diverse
notabiliteter. Blandt sidstnævnte
bpr nævnes dronningens reprzBsen-

tant, Lord Goold, samt Labour-par-
lamentsmedlemmer Tom Graham.
Graham holdr en brandtale om soli-
daritet og ligeværd, som tryllebandt
alle og giorde selv en præsidenr
Evald Krog ganske mundlam.

Valg
EAMDA's bestyrelse fik to nye
medlemmer. Joe Hennessy, Eng-
land, aflgste Paula Chabrel, Eng-
land, som generalsekretær, og Judy
Windle, Irland, afløste Alain Sabot,
Frankrig, som vicepræsident med
ansvar for psykosociale, anliggen-
der.

Næste årsmøde finder sted i Hol-
land, i 1996 bliver det i Østrig, og
Tyrkiet håber på at blive værr i
1997.

AF JøRGEN JEPPESEN

"Lad os snart holde er EAMDA-
årsmøde i Østeuropa!"

Opfordringen kommer fra Ria
Broekgaarden, afdelingsleder i
den hollandske muskelsvindor-
ganisation, som samarbejder med
den bulgarske. Et samarbejde,
der er nået længere end de fleste
andre øst-vest kontakrer inden
for EAMDA.

Senest har Ria Broekgarden
væretpå en uges rundiejse i Bul-
garien sammen med Plamen Pin-
tev, foimand for den bulgarske
muskelsvindorganisation. De to
besøgte plejehjem, familier,
læger og andre behandlere samt
en række organisationer. Og sidst
men ikke mindstlykkedes det at
få arangeret det allerførste møde
med det bulgarske sundhedsmi-
nisterium, hvilket Plamen Pinrev
tillægger stor betydning. Det er
en af forudsætningerne for ar
"tvinge" staten til at interessere
sig for mennesker med muskel-
svind.

"Mødet ville aldrig være kom-
met i stand uden Ria Broekgaar-
dens tilstedeværelse. Det, at der
er en fra er vestligt land, baner
vej for o_s. Vi kan spille på, at vi

Ria Broekgaarden rejste rundt
en uge i Bulgarien for at lære,
hvordan den hollandske mus-
kelsvindorganisation bedst mu-
ligt kan hjælpe bulgarerne. Hen-
des tilstedeværelse banede vejen
for nye, vigtige kontdkter mel-
låm den bulgarske muskelsvind-
organisation og landets myndig-
heder.

har international bevågendhed
og støtte, men ikke vor egen
regerings opbakning," fortæller
Plamen Pintev.

Ria Broekgardens - seriøst
mente - forslag om at afholde et
årsmøde i et gsteuropæisk land
skal ses.i denne sammenhæng.
Efter sin rundrejse i Bulgarien
har hun konkluderer, at der er et
kolossalt behov for at bringe folk
med muskelsvind - og andre
handicappede - frem i lyseg at de
bliver synlige i gadebilledet og i
offentligheden i det hele taget.
Et årsmøde rn-ed mange vesdige
deltagere, heraf adskillige i køre-
stole, vil efter hendes vurdering
kunne bidrage afgørende dl at
sætte gang i en sådan synlig-
gørelse.

, "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 på alle
måder i dag. Af samfundet, af
naboerne, af alt og alle. Der ril-
bydes ingen egentlig behandling
overhovedet," siger Ria Broe-
kgaarden og 6erett.r med harme
i stemmen om to drenge på 16 og
19 år, hun besøgte.

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

Mobil fysioterap6ut
Hollænderne indledre samar-
bejdet sidste år'med at sende et
større parti brugte kørestole ril
Bulgarien. Det fungerede godt
som 'aadgangsbillet" til de han-
dicappede, mener' Ria Broek-
gaarden; man kom i kontakt med
dern på den måde. Men hun tror
ikke på den form for bistand på
længere sigt. Bulgarerne skal
ikke gøres afhængige af kasse-
rede hollandske kørestole. De
skal selv i gang med at fremsdlle
dem! Og i det hele rager drejer
det sig om at bygge på bulgarer-
nes.egne resurser. Princippet om
hjælp til selvhjælp skal være det
bærende.

Etablering af en mobil fysio-
terapi-tjeneste er et eksempel
på noget afdet, hollænderne og

PIamen Pintev, formand for den
bulgarske muskelsvindorganisa-
tion, får sine rejseomkostninger
og I-2 dages "løn" om ugen
dækket af hollænderne.

bulgarerne arbejder på at sætte i
gang. Et initiativ, der målt med
vestlig standard ikke er meger
bevendt, men som kan gøre
underværker i et land, hvor man
starter på bar bund.

Hollænderne giver penge ril
at dække Plamen Pintevs rejse-
omkostninger (han bor i byen
Russe, og en returbillet til Sofia
koster en fjerdedel af hans
månedlige indkomst), og de har
også for nylig besluttet ar berale
ham "lgn",så han kan arbejde 1-

? dage om ugen udelukkende
med at opbygge muskelsvindor-
ganisationen.

I pvrigt srørrer hollænderne
også ved med mellemrum at
undervise en bulgarsk læge på
hospitaler i Holland.

Den bulgarske muskelsvind-
organisation blev stifret for'rre
år siden, men det er stadig yderst
begrænset, hvad det har berydet
for den daglige tilværelse for
mennesker med muskelsvind,
erkender Plamen Pinrev.'

"Men nu er nogle af famili-
erne begyndt at få besgg, og de
begynder at finde ud af, at det
måske engang bliver muligr at
få et bedre liv, selv om man er
handicappet," siger han.

Hollænderne baner vei i Bulgarien
Noget af det vigtigste er at hjælpe med at bringe de handicappede ud
af isolationen, mener Ria Broekgaarden efter rundrejse i Bulgiarien.
Hun foreslår, at EAMDA holder årsmøde i et østeuropæisk land.
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Af alle klubbens
aktiviteter er den
tilbagevendende

pudekamp den
mest populære

"Det er rart at komme i en
klub, hvor man ikke altid

er den ringeste," siger
handic appede Århus -bør-n

om Klub Ta' Fat,
et fristed for kun fusisk

handicappede 9-14 årige.

AF LARS MøLLER
FOTO: CLAUS EONNERUP,/FOKUS

l2'1;d;"i;f'hi#
net til de andre.

Det er torsdag-a1en, klokken er
18.00 dut. Åbningstid for KIub Th,
Fat.

Anders vil blive i klubben, til
den lukker l<1.22.00. Men faderen,
'FrankNielsen, ved ikke rigtigg der
er kun tredje gang, Anders kom-
mer i klubben, og han skal op i
skole i morgen...

"Jeg henter dig, når forældremø-
det er slut," siger han og undgår
behændigt ar særre tidspunkt på.

Til journalisten forklarer han:
"I aften skulle vi have værer

sammen til et klasse-arrangement
for forældre ogbørn. Men Anders
ville hellere herop. Han er ret glad
for klubben."

Også fra de andre 9-14-årigebørn
lyder der Vi vil blive her til klok-
ken ti!

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

Forældrene går.

Klubleder Torben Emtekær -
43-årig rygmarvslammer - præsen-

terer aftenens muligheder - hvem
vil bage pØlsebrød, hvem vil sy,
spille hockey, lave reater...?

Aftenen er i gang.

Tie spastisk lammede piger mel-
der sig til teatersport. Ditre - en
Zl-åuigansat på kommunal aktive-
ringsydelse - særter gang i legen:
Bgrnene skal spille på følelserne, gå

i dialog s6m sure, glade, vrede..
f6rst som slagter og lærling, bag-
efter som bager og jomfru.

Og det er fedt. Det er nemlig
godt at spille teater og sige replik-
ker, når man alle andre steder har
svært ved at gøre sig forseåelig. Her
kommer der ikke an på de andres
tålmodighed og tid. Her er det bare
sådan.

11-årige Louise er med fo1 første
gang:

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

11-årige Majbrit, der nu er med i
klubben på 3. sæson, siger:

"Klubben er bedre. Her behøver
man ikke at være nervøs for at blive
drillet, og det er rårt ikke altid at
være den ringeste."

Råstyrke
Målt i børnenes - og forældrenes -
begejstring har Klub Th''Fat været
en succes, siden den startede som
forsøg i efteråret 1993. En iucces,
hvis grundlag ganske enkelt er
udækket behov.

Klubben blev dannet efter foræl-
drenes id6. De var utilfredse med
mulighedeme for deres støtrcbørn
og pressede på for et bedre tilbud.
Noget mårte gøres. Århus Kom-
munes socialforvaltning ansatte der- .

for i juni 1992 Kirsten Nielsen -
ergoterapeur med muskelsvind -
til sammen med fofældrekredsen at
formulere er konkrer projekt. Det
blev til Klub Th' Fat, hvor Kirsten
Nielsen nu er ansat.

"Den begyndende pubertet er
en svær rid for mange handicap-
pede b6rn. Kammerarerne gider
ikke længere ar venre på dem, og
de synes ikke mere, det er sjovr at
skubbe rundt med deres kørestol.
Det bliver tydeligt, ar inregrario-
nen afde handicappede børn i sko-
len fungerer fysisk. men sjældenr
socialt," forklarer Kirsten Nielsen.

Der findes selvfglgelig mange
tilbud om udmærkede sportsakti- >

Fri for ih tion
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Ghetto eller fristed
Ikke alle synes, at Klub
lb' Fat er en god ide.
Forældre og fagfolk
efterlyser debat om
handicappede børns
fritidsaktiviteter.

Marianne Vullum er n.ror til
N{orten på tr3 år, sont en over-
gang gik i Klub Tå' Fat. Hans
fætter, der også har muskel-
svind, var n-red nogle gange,

men efter nr:lgen tid mistede
de interessen. De var de enesre
med muskelsvind.

Marianne Vullum: "De pas-
sede ikkc rigrigr ind, svncs jeg.

De kørre rit rundr uden for
klublokalet i deres el-kørestole
og havde ikke noget ril fælles
med de andre børn. Efter-
hånden gad de ikke rigtig
komme dcr mere.

Jeg tror, det var fordi, de var
de cneste med muskelsvind.
Når N{orccn er på sommerlejr
mcd Muskelsvindfonden, så

cr han helt vild med det. Der
er fordi, han har rneget merc til
f-ælles n.red de andre muskel-
svindbørn."

Gitte Aaberg er firrælcler til
en dreng med muskelsvind.
Hun har værer med ril at plan-
læggc forsøger med Klub Th'
I.'ar og sidder stadig i cn bag-
grundsgnrppe for projckret.
I-Iendes søn er ikke med i

klubben, fordi har falder uden
for målgruppen.

Gitte Aaberg: "Vi diskute-
rede projektet i halvandet år,

t-rg i starren var jeg ret skep-
tisk. Men i dag synes jeg, ar
ideen er rigtig. llehovet er der,
for der cr vigtigr, at børn mcd
fysiskc handicap får mulighed
for at spejle sig i Iigesrillede.

Jeg ved også, at nogle børn
har funder hinanden i Klub
Ta' Far og cr hlevet hjertc-
venner."

I Esbjerg har der i er par år
eksisteret noget, der lidr lig-
ner dct århusianske eksperi-
ment. I klubben Askelunden
etablerede man en særlig afde-
ling for fysisk handicappede
børn på baggrund afen under-
sggelse, som bl.a. ergotera-
peuten Ruth Sørensen havde
foreraget i Ribe amt.

Ruth Sørensen: "Jeg var cho-
keret oveq hvor svært børnene
havde ved at danne venskabs-
forbindelser med raske skole-
kammerater. Deres jævnal-
drende gad ikke være sammen
med dem, og undersøgelscn
viste, at bBrncne i næsten hele
deres fritid enten var alene
eller sammcn med forældrene.

Vi mente derfoi, der var
behov for et sred, hvor bør-
nene kunne vinde genklang
frlr deres problemer. NIen vi
mødte meget modstand, frrr
næsten alle mente, at børnene
skulle integreres.

I 6vrigt slog der mig, ar dc,
dcr taltc nrcst frrr irrtcgration,
var de normalc. N{ens dc, dcr
støctede os, var de handicap-
pede.

Jeg mener, der vil være fint
med en debat om spørgsmå-
let. Der er meger sprængstof i

det."

Pædagog Sonja Kristensen
har været i Askelunclens han-
dicapafdeling fra starten frrr ct
par år siden. Der er i øjeblikkcr
14 indmeldre børn.

Sonja Kristensen: 'lDet lirn-
gerer bedst, når vi kr-rn er os

selv, som vi er det hver tirsdag
aften. Integration med de
andre børlr firngerer som regel
kun i det øjeblik, en voksen
styrer det. Så kunnc man sigc,
at vi slet ikkc skulle prøve ar

integrere med de andrc. men
der syncs jeg, vi cr for få.
Måske hvis der var 30 handi-
cappede børn, ville der værc
en god ide, selv onr jeg også

mener, at der ar have et fysisk
handicap ikke nødvendigvis
betyder, at man har noget til
fælles mcd andrc handicap-
pedc.

I 6vrigt er vi i gang mecl at
undcrs6ge, hvad der foregår
andre stedcr i landet. l)et er
vanskeligt ar flnde ud af, for
ingen har tilsyneladende et
overblik."

viteter. Men de er tilrettelagt for
en blandet gruppe, der rummer
både gamle og b6rn, fysisk og psy-
kisk handicappede, og her er fæl-
lesskabet endnu mindre.

Som resultat hænger mange af
de stgrre børn ofte hjemme foran
computeren. F orældrene ved ikke,
hvad de skal stille op, og de mang-
ler aflastning.

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

"Men det er vigtigt, ar vi ikke er
et nyt behandlingstilbud; vi er er
fristed på b6rnenes præmisser,"
fremhæver den 30-årige Kirsten
Nielsen.

Klubbens mål er at sryrke bBr-
nenes selwærdsfølelse - gi' dem
handicap-råsryrke! De skal have et
pusterum fra hverdagen - og de
nederlag, der ofte er forbundet med
at væ.te integreret på normales
præmisser - og i sredet drage nytte
af andre i samme situation, både
børn og de voksne ledere.

"Vi forsøger ar styrke deres selv-
følelse gennem udfordringer, der
er på kanten af deres formåen,"
siger ergoterapeuren Kirsten Niel-
sen.

Den grænseoverskridende udfor-
dring kan være en leg, der lokker -
som f.eks. da en dreng med mus-
kelsvind førsre gang blev lokket
ud af kørestolen - uden forældrene

- af de andre bprns faldskærmsleg,
ned på gulvet og få fysisk kontakt
med de andre...
, "Den slags oplevelser er af sror
berydning. Som alle andre børn i
den alder, er de ved at tage fat på
en ny del af deres liv, hvor de må
tage ansvarer for sig selv. Hvis de
skal fungere med andre unge, må
de selv formulere deres behov for
hjæIp," siger hun.

Klub Tå' Fat holder til på et fri-
tidshjem, hvor en almindelig junior-
klub har til huse i kælderen.

"Vi tilstræber ikke kontakt med
de andre, den opstår af sig selv. Når
de er tre handicappede sammen,
tør de godt udfordre de andre unge.
Og når det går godr, tør de måske
også ggre det i skolen," tilf6jer Tor-
ben Emtekær.

AF JøRGEN JEPP€SEN

Nogle siger: F-ysisk handicap-
pede børn har brug for et ånde-
hul, et fristed, hvor de kan
være sarhmen rned ligesrillede
på deres egne betingelser..

Ncj, siger andre. f)cr cr
grunclliggendc imod idealer
om, at handicappcdc skal inte-
grcrcs.

N,'lcningcrne cr delte,og
Muskelkraft har clcrfor spurgt
noglc forælclre og nogle fag-
folk, der kender til problem-
stillingen. De fleste, vi har talt
med. svnes at Klub Ta' Fat
principiclt er en god ide, me n

fzr:llcs ftrr de flcste er, at nlan
cfierlyscr t:n srørrc debat om
spørgsmålet. l)ct er som om,
dcr nrangler vidcn på området.

Jan Grundvad er t'ar ril Chris-
tian. der har muskelsvind. Han
har fulgt lorsøget med Klub
'lh' Far med interesse. men
også he lc tiderr værer stærk
nrodstanclcr af tlet.

Jan GrLrndvad: "Jcg mener,
at når der cr tale om fritidsak-
tivitctcr, så skal cic være mest
rurrligt integrcredc, og de akti-
viteter, man laver i Klub 1å'
Fat, kan man lige så godt lave
i en almindelig klub.

Icg er bange for. ar man let
kommer ril at lave en slags
ghctto firr handicappede. Pro-
blcmet err at man gØr alt fr:rr
lidt for integrcringcn. Dcr
afsættcs ikkc rcsurser nok i

skolcrnc bl.a., og det cr mcd-
virkcnde til, at cn del børn
mcd fysiske hanclicap bliver
isolerede og ikke får kamme-
ratc r. "
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Underviser unge
En tredje klubleder er Henriette
Løgstrup, 26, der blev rerraplegiker
for fem år siden.

"Børnene har et utroligt gå-på-
mod. Vil de lære at gå på glasskår på
bedste gØglervis, så får de nogen
til at hjælpe sig med ar gå," siger
hun.

Børnenes handicap hæmmer
dem i forskellig grad - flere lider af
spastisk lammelse, rygmarvsbrok
og gigt, mens andre handicap har
været muskelsvind, paraplegi og
skpre knogler.

"Som handicappede ledere er vi
positivei identifikationsmodeller for
børnene. Eksempler på at man godt

kan skabe sig et fedr job o'g en god
tilværelse sorn handicappet, " siger
Kirsren Nielsen.

De handicappede klubledere har
svært ved at hjælpe med lgft og
toiletbesg,g. Derfor blev også fire
unge på akdveringsydelse knyrtet
til klubben - 20 rimer om ugen,
som loven foreskriver.

l'Vi holder kun åben i klubben
fire_timer en afren om ugen, og der
er begrænset, hvor meget tid, der
gå med at organisere og forberede
aktiviteter. Så de har tid til også at
lære om udviklingspsykologi, han-
dicaplære, løfteteknik og edb,,' for-
.tæller Kirsten Nielsen.

"Og de er utroligt gode og inspi-

rerende at arbejde sammen med,"
tilføjer hun.

Næsten gratis - og mangler
alligevel penge! '

I de tre første sæsoner har Klub
Th'Fat haft 12-14 medlemmer. Og
næsten alle har holdt fast til næste
sæson, med mindre de skulle på
efterskole eller andet.

Der er imidlenid ikke nok forTor-
ben Emtekær og Kirsren Nielsen.

"Målgruppens srørrelse er 35-40
unge handicappede her i Århus.
Selvfølgelig har ikke alle behov for
at komme i en klub for kun handi-
cappede, men vi vil gerne have fat
i mindst halvdelen. Tidligere hanvi

Klubbens mål er at styrke børnenes selv-
værdsfølelse - gi' dem handicap-råstyrke.

kun sendt foldere ud til skoler og
foreninger. Nu vil vi skrive til hyer
enkelt," siger Torben Emrekær.

Der koster 75 kr. om måneden ar
værE med i Klub Th'Fat. Og det er
alt, hvad klubben har til akdviteter
- bonset fra ekstra deltager-betaling
for weekend- og ferieture.

"I forårer fik vi 20.000 kr. ril akti-
viteter fra en loge,-og sæsonen fgr
blev vi støtret af en særlig pulje i
kommqnens fritids- og kulturfor-
valtning. Men i dette efterår har vi
ingen penge dl akrivirerer," siger
Kirsten Nielsen.

"Kommunen srørter klubben
med lønninger til de unge - i alt
220.0001<l om året- penge der alli-
gevel skulle have brugt i følge loven
om aktivering af bistandsklierlter.

"Hertil kommer 100.000 kr. til
deling mellem Å,rhus Amr og Kom-
mune. Det er lønnen ril de tre
klubledere, der er ansar i 1/3-stil-
linger, og de penge skulle kom-
munen af med alligevel for ar ieve
op til sit program for aktivering af
førtidspensionister.

Så ah i ak kanprojekret.siges år
være næsren gratis for Å,rhus Kom-
mune - borrsec fra udgifterne dl
lån af lokaler.

Effektiv foiebyggelse
"Vi er ret vilde med projektet, og
jeg håber, ar pengene til aktiviteter
kan findes på en eller.anden måde,,'
siger .4,rhus Kommunes Søren
Hagen, fuldmægtig i handicap-
afdelingen, Familie- og Arbejds-
markedssekroren.

For.Århus Kommune er forældre-
samarbejdet omkring Klub Tå, Fat
et mønster-eksempel på direkre
brugerindflydelse. Samtidig er det
et værdifuldt arbejde for de unge,
fremhæver Søren Hagen. Og ende-
lig er der et godq næsren nødven-
digr, tilbud tii bømene.

"Det er vigtigt, at de børn, der
pribertersalderen ellers ville blive
isolerede på grund afderes handi-
cap, kommer i gang med aktivite-
ter. At de kommer ud i en klub-
sammenhæng som Klub Ta'Far og
ser, at rnan som voksen handicap_
pet kan få et godt og meningsfuldr
liY" siger han.

"Hvis de allerede som unge lader
handicappet $'lde alt for megeg vil
de formendig også gøre det som
voksne. Derfor har Klub Th' Fat
en vigtig forebyggende effekr,,'
fremhæver han.
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Måske kut vi
Mange muskel-

svindramte
børn er gode til

at finde på
genveje, når

musklerne ikke
vil makke ret.

Genveje til flere færdigheder i arme og hænder.

. Kampiver og stædighed er ikke de
værste egenskaber hos en muskel-
svindler. En helt ny undersggelse
tyder på, at armes og hænders fær-
digheder kan øges, hvis man'gØr
en indsats - og har en viden om
hvordan.

VB-Centret i Brøndby har under-
søgt 45 børn for ar kunne under-
bygge en fornemmelse af, ar hvis
man er opmærksom på mulighe-
derne, kan man få flere færdighe-
deir, end man måske troede var
muligr.

Ergoterapeut Inger Schrøder og
fysioterapeut Susanne Berrelsen
har i et år været frikøbt på halv dd
til at se på bprns brug af arme og
hænder. De har undersøgt 29 Du-
chenne-drenge og 16 børn med spi-
nal muskelatrofi.

Sammenligningen af de ro grup-
per har vist sig at være inreressant.
Duchenne-drengene har haft den
første opvækst med de samme firsi-
ske forhold som andre bprn, mens
den anden gruppe aldrig har.haft de
færdigheder.

Sagt på en anden måde: Du-
chenne-drengene har tabt nogle
kræfter og muligheder, som de spi-
nale aldrig har kendt.

En anden måde
Meget ryder på, ar nerop det ior-
hold har gjort Duchenne-drengene

mere "stædige" og fået dem til at
finde udveje og genveje til at
kunne gøre det, som de har været
vant til, med eksempelvis armene.
Kan de ikke længere løfte en gaf-
felbid op til munden på normal
måde, kan de muligvis finde på en
anden måde ar gøte det på.

"Mange af dem er gode til at
finde på trick-bevægelser, eller
ændre spisepladsen lidt. Bare ved
at få hæiet tallerkenen kan det
måske lade sig gØre at bruge gaf-
len," siger Inger Schrøder.

"Hos de børn, vi har unders6gt,
er der muligheder for færdigheder,
der ikke udnytres i dag; Det er der
flere årsager til: Måske har man '

ikke de rigtige hjælpemidler,
måske har man ikke den tid, der
skal til for at opØve nye færdighe-
der, og måske kender man ikke de
muligheder, der er. Familier kan
være i pressede situationer i det
daglige, så de voksne nogle gange
gør tingene for bBrnene."

Sæt tidligt ind
"Det nye er, at hvis vi alle er op-
mærksomme, kan bgrnene komme
længere, end vi har troet. Især, hvis
man saetrer ridligt ind," fortæller
Inger Schrøder.

Hun og Susanne Berrelsen har
optager en lang række dagligdags
situationer med arm- og håndbe-

vægelser på video - for at kunne
analysere siuarionerne. De har des-
uden foretaget grundige unde.r-
sØgelser af musklerne og af ledbe-
vægelighed, da stramme led gØr
bevægelserne vanskeligere.

For eksempel oplever Duchenne-
drengene efter rygoperarioner, at
deres bevægefrihed er blevet min-
dre. Ryggen er blevet stiv, og så er
der pludselig blevet "længere', mel-
lem tallerkenen og munden.

"I den situation drejer det sig om
at finde på trick-bevægelser, og det
er mange af dem gode til. Som rera-

peuter vil vi gerne vejlede og give
gode råd om, hvad man kan g6re,"
siger Inger Schrøder. :

I øjeblikkket skriver hun og
Susanne Bertelsen på arbejdsrap-
porten, som henvender sig til VB_
centrers egne konsulenter. En vej-
ledning for familierne er også i
tankerne, men den blivEr tidligst til
noget engang i det nye år.

"Men folk er meger velkomne
til også at ringe til os i Brøndby,
hvis de Ønsker råd og vejledning.',

ager

DiPpeduttehr som ikke findes
i et samarbejde om hjælpemidler -og helst i er
design, der er til at holde ud at se på.

Iørgen Stephensen fra MMIs bestyrelse for-
tæller:

"Den opfordring rog vi op, og jeg har holdt et
mØde med Evald Krog og med Jes Rahbek fra
VB-Centret om, hvordan samarbejdet kan foregå.
Vi blev enige om, at d,er bør nedsætres en
arbejdsgruppe med både designere og med_
lemmer af Muskelsvindfonden,'.

I første omgang skal behovene frem, og læ-
serne af Muskelkraft kan derfor henvende sig til
Muskelsvindfonden med ideer eller beklagelser
over "kedeligt hospitals-design".

De, der henvender sig, vil også få mulighed
for at følge forslagene til dørs ved åt dekage i et

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

De vil også gerne forskønne nogle af de hjæl_
pemidler, som findes, men som måske ikke er
nogen fornøjelse at se på.

Med andre ord: Man har nu chancen for at
forbedre egne og andres dagligdag ved at komme
frem med ideer til nye hjælpemidler eller for-
tælle hvilke små problemer, der virker irrire_
rende i hverdagen. Måske kan det give desig_
nerne en ide til at løse problemet.

Foreningen af Møbelarkirekter og Indret_
ningsarkirekter i Danmark (MMI) blev rændt på
sagen i forårer, da de hørte et foredrag af Evald
Krog. Han opfordrede arkirekterne dl at gå ind

stormøde inden længe. Her vil designere fra
MMI også være med, og inreresserede kan del_
tage i den kommende arbejdsgruppe.Jørgen
Stephensen oplyser, at MMI selv vifstille med
fire dl ti designere til gruppen.

I der seneste nummer af Muskelkraft lan_
gede Århus-arkitekt poul Østergaard også ud
efter det ofte grimme design i hjælpemijler og
køretøjet På den baggrund vil Jprgen Ste-
phensen kontakre Øx.ergaard, og drage nytre af
hans erfaringer og. ideer.

Og hvad gør man så helt praktisk? Man skri_
ver er brev ril Muskelsvindfondens Udviklings_
center, Kongsvang AJlre n,8000 Århus C.

ager
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"Der er ligesom lidt mere
power i at sige "jeg er med-
lemskonsulent" end i at sige

"jeg er førtidspensionist".
"Når jeg havnede deprimeret under min dyne, så

handlede det om langt mere end min muskel-

svinds udvikling og mit stressede job' Det hand-

lede også om, at jeg tidligere i mit liv havde været

meget dårlig til at tackle at være ked af det; den

slags havde jeg fejet godt og grundigt ind under

gulvtæppet. Nu blev der prikket hul på en masse."

i kunne læse det omme
på sicle 46 i Nluskelkraft:
"Rasmus Dahl fratrådt"

hed notitsens overskrift. Dct var i
juni sidste år, og næsten alt det,

der egentlig var at sige om den sag,

stod at læse mellem linierne.
Ikke at der står noget forkert i

de 29 linier. De er en helt almin-
delig høflighedsgestus 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 pænt pakket ind i formule-
ringer som: "...ikke længere kræf-
ter...", "...så meget muskelsvind...",
"...været smadderglad for jobbet...".

Depressionen, der varede tre måne-

der; de 7.000 kroners nedgang i

månedlig indtægt (necto); og det
måske mest indgribende, nemlig
tabet af mening, står der ikke et

ord om.

Rasmus Dahl slurrer notitsen
med at fortælle, at han, der er tid-
ligere elite-handicapbordtennis-
spiller, igen har tænkt sig at dyrke
idrær Det løfte til sig selv har han

åbenbart holdt, for da Muskelkraft
en fredag formiddag i oktober 1994

besøger ham derhjemme i andels-

boligen i Lystrup ved Arhus, er der

kun et par timer til, han skal i
cræningslejr hele weekenden På

Sjælland; fordi han den følgende

weekend er udtaget til bord-'
tennislandskampen mod Tysk-

land nede i Kiel.
Det er tydeligt, at han er ved

at komme i form igen. For nylig
fortalte han en del af hiscorien om

sit livs nederlag for et publikum på

50 personer, der deltog i et kursus

arrangeret af Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscen-
ter. Et kursus med den umulige
titel "Ophør af arbejdsfunkcion",
målrettet de mange voksne med

muskelsvind, der ligesom Rasmus

Dahl langsomt men sikkert cvin-
ges ud af arbejdsmarkedet, fordi
sygdommens fremadskriden tap-
per så mange kræfter fysisk og psy-

kisk, at det bliver umuligt at hono-

rere jobbets krav.
(Man kunne også vende pro-

blemstillingen 180 grader. Og sige:

Rasmus Dahl er et eksempel på,

hvad der sker, når arbejdsPladsen

ikke følger med sygdommens frem-

adskriden. Det er selvfølgelig en

lidt malplaceret synsvinkel, for selv

om det ikke er en naturlov, at den

handicappede skal tilpasse sig, så

virker arbejdsmarkedets kræfter jo

næsten altid som om det er tilfæl-
dec.)

Rasmus Dahl istikord
Hvad " der nærmere skete for
Rasmus Dahl, får man et selv-
biografisk indtryk af ved at kigge i

de tre A4-ark med stikord over sir

liv og levned, som han produce-
rede til foredraget på kurset om op-

hpr af arbejdsfunktion. Vi lader et
udpluk af stikordene fortælle :

34 år - Musiels:ind siden helr lille -
Langsomtfremadsiidende - Gift med

Tora, to børn: Jafrob 2 år og Magnus 6

år - Llddannet: Historie 1987-1987

o rga nis atio nss eirøarl med lems h o ns u'
lent i Arluskelsuindfonden - Fart i

musfrelsvinden : Kørestl l, ltjalper-

ordning - Mange, lange syg-

do ms peri o der : Luføej si nfefr -

fioner, iike rask igen

Familielio: Bare sottelltoile -
Intet oDerskild til børn og

hone eller nogen-

ting - Angstfor ifrke at frunne Ålare de

hraa, der blea stillet mig, for ihhe ar
Aunne hlare mit arbejde - Øfronomishe

befrymringer - Depression : 3 mdrs. syge'

nelding - Psykotog hn mig oP af mit
mentale hul - Mistede rnin gangfunhtion

midt i det ltele - Besluttede at det måtte

AF JøRGEN JEPPESEN
FOTO: LASSE JøRGENSEN

oøre maligt at leoe et fornuftigt lizt

uden job og med farre Penge - SYge-

meldt igen, søgte førtidspension plus

flere ltj ø lpertimer - Vi I le j eg fo rs ampe

i selomedlidenhed og blioe passfu, eller

z,,ille jeg oære i stand til at få noget

godt ud af der? Ville mir familielia
ooerhor:edet få det bedre af, at ieg ihle

arbejdede? Kunne oi omstille oores for-
brug til langt laaere indiomst? Hrtad
ned selafølelsen, ltaor meget sad i job'
bet? Et af mit lias stØrste nedeilag, at
jeg måtte gioe op! Hjemmegiende hus'

far med ansoar for fusrtoldningen -
Masser af ooershud til bqrn ogfani'
lieloenner i Ø;rigt - Begndt på filoso-

fistudiet, i mit temPo - Har fåø tidl
ooersfrud til at læse bpger, besgge oenne4

sozse længe eller til middag, og til at få
o rdnet mus helsoindpro b lemerne' Fysio -

nrapi og socialforvøltning - Saaner

den daglige tilhnytning til en arbejds-

plads, at være del af ø fellesshab, der

arbejderfor øfælles mål - Struner pen'

gene - Omltygelig med at lytte til mig

sela og mine lyste4 og ikhe kaste mig

ooerflere ahtbiunti end det stadig er

sio'i:tlgodt for mig - Jeg prloer at lade

oare med at tro, at det er en endelig

beslatning: At jeg (måske med

stltteordningers /tjølP ) ian

få erjob igen, nårjeg er

klar til det - Selo om

det er et nederlag

at måtte k)inz

arbejdet,

sa er
det et større nederlag ar

rarkle nederlaget dårligt -
Ingen ail tahhe eenfor at arbejde

sig "iltjel".

M uskelsvinden bestemte
"Jeg han ifrhe rigrig finde ud af, om

du rnene4 det er dit arbejde eller din syg-

dom eller bege dele, der øinger dig

ad. Der giaer dig nederløget, som du

halder det?"
"Jeg tror.....ja, hvad crorjeg?

ED
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Jeg har tit tænkt på, at havde jeg også en stor pris i forholdet tir fami- af den tur under dynen var, at hvis noget man skal' fordi man bliver

nu haft et andet arbejde, for eksem- lien. og i lange perioder droppede jeg ikke mger mig af det, mens det holdt ude og skal med ind i et eller

pel sidder nede på Terma ("l"kuo- 1"g ut ra tit,#kkelig behandiing af Lå"'' 
'a 

risikerer jeg' at det kom- andet'

nikvirksomhed i Lystrup ved Århus, min muskersvind, hvad mit kadaver mer væltende på e"t andet tids- I dag vil jeg forresten heller ikke

red.) ognusser med er eiler andet, ikke havde godt af. punkt, hvor jeg måske dårrigt nok integreres' Jeg vil bare have lov at

var kommer kl. 8 og gået hjem kl. 4, Så alt det,leg havde kæmpet for ved' hvad det handler om'" være'

vardersågåetanderledes? -ja,dettya"r'årt"'oisk-menaltså 
Før ieg holdt med at arbejde'

Jegbrugerurroligtmegetkrudt!1t-duefeikke'Detvirkedeikke'sorgenerreelænktejegmegetpå'hvordandet
påminmuskelsvind.ogharnug4 så_c{ansådetudformigdengang. "Hr}noildetsige"attagesigafdø"?" ville gå med min selvfølelse' For

hjærpertimer o- ug"n. Der tager I dagtænker j"g*"r", "Fandens "I min familie ", 
å"'"rl*it'd"- også på det punkt kunne jeg lade

lang tid ar vænne sig tir at være også, her uu, i"imuskersvinden, ligtathavemuskelsvind.Minmor' som ingenting' jeg havde på en

sammen med et andet menneske derfiklovacbestemme." ogjegv' m-in bror og en af mine bedste- mådeikkenogetmuskelsvind' jeg

mere eller mindre hele tiden. og gerne bestemme selv. Forstår du forældre," begynder Rasmus Dahl kunne bare opføre mig helt nor-

det tager rid at lære at blive en det?,, 
""''^^-.-- --- ' 

sit svar og fortsætter næsren heftigc -"tt', 
", 

rigesom lidt mere po

ordentrig arbejdsgiver for hjær- "Det har vi ardrig lader os mærke Der er ligesom lidt mere power I

perne. Det stak dybere med. Det var stilen hjemme hos at sige "jeg er medlemskonsulent"

Man skalogså slås hårdere i dag for ,,Du 
blezs deprimerø dengang. Genn os, ar muskelsvinden t"ryd"" ut end i at sige " jeg er fBrtidspensio-

at få de ting, man har brug for i der digoæfr fra oerden?,, du må gØre nogre ting andlrredes, nist"' Men når jeg møder et andet

sociale system. Tage sig af hjærpe- . J^. 
*:*":' 

r - ,-. 
og d"t gø, du så; men elrers så gør menneske' begynder jeg ikke med

midler, der ikke fungerer. AIt der Jeg mærkede , at jeg havde lyst ,ri alr, hvad vi kan, for at lade som at vurdere' om han er direktør i

pra,tisfre. til at trække *ig ui J utti's. Jå om, at der ikke.betyder n*getsont- Den Danske Bank eller førtids-

og j"g kan blive meget ked af at havde ikke lyst'til ut ,r-r" -"d ] lutit. rngen skulle ynke os, ingen pensionst eller hjemmegående' så

blive konfronteret med, hvor noger, men ønskede bare at ingen skulle Åe medlidenhed' hvorfor det er så vigtigt med mig

afhængigjegerblevetafbittesmå,forsryrredemig'Jeghavdestortsetsådanharjeglevetmitliv'indtilselv'vedjegikke'
dumme ting; aile mine planer for ikke lyst tir å"a"t end at ligge for få år siden. Men jeg ville fortælle dig noget'

en dag rygQr sig en rur, hvis den . under min dyne.,, Det er også meget den hordning, der ikke passer' hvis jeg sagde' at

her kørestor pludselig bare ikke vil ,.Du gifr tit en psyfrotog?,,. som Muskelsvindfonden sælger. At jeg ikke bedre kunne lide at præs-

. køre. Det er ikke løgn, når Evald "Ja, oB hu* ko* jeg til at bruge du skal ikf" :-.'" ked af det her' entere mig selv som medlemskon-

Krog fortærer fork, at det er et srorr meger. åun g"u *ii nogte redsk-a- din muskelsvirid giver andre vink- sulent end som førtidspensionist'

arbejde at have muskelsvind; der ber. Eeks. lærte han mig, at man ler på tilværelr"n, 
"n 

masse mulig- At sige til andre mennesker at jeg

gør ikke ondq men det er godr nok godt kan gå rundt og ,r-i" ked af h"i"r, ,o- andre ikke har' Det er er førtidspensionst er at sige højt:

bøvlet.,, ""rr 
ring, å"n u, det-behøver fylde også rigtigt, men det er faneme "Jeg klarede den ikke'" Dengang

.,Jegsynes ikfre, du sarerpå spØrcs_ det helå. At samtidig med man er ikke hele san<lheden. jeg var medlemskonsulent' kunne

måret, om det er sygdommen erer arbej- ked af noget, k"r, *"r, goa. .ryJ" Sorgen er også reel. Den er en jeg sige: "Se her kommer j"g' J"g

det, der rvang dig aek fra arbejdet?,, noget andet. reer det af <let at have muskelsvind, rever op dl mine idealer' jeg lever et

,,Jamen, det jeg forsøger at sige til Her var det mine b6rn, som blev og jeg er ikke et helt menneske' fuldstændigt normalt liv'"

dig er, at når jeg sådan tænker efter starren på, at alting ikke var sorr tii,,j"g ikke også ser det i pjnene' f)et skal ikke forstås sådan' at

og prøver ar. væfe rtelt ærlig, så rror ru"" i"r,,irr" ,ig ogra, u, ,r'ing po' io a' sid.en' når folk spurgte' jeg ikke uaf den rigtige beslutning'

jeg det er sygdommen, der er den gik dybere. Når jeglavnea" a"p; hvorfor_jeg gik mærkeligt,-og jeg da jeg holdr med at arbejde' men

væsenrligste grund.,, merer under ,-.ri' dyn", ,a nu"ni- susd", det e, fordi' jeg nti n't-tttt"t- jeg vil hellere være.medlemskon-

,,Haorfor er det så et nederlag. Du er rede det om rangt mere end min ,åd, og folk sagde 
;nej, hvor for- sulent end førtidspensionist'

joihkehe*eoaerdinsygtrom?,, muskersvinds udvikling og mit færdligr", rå,.gd" jeg: :'ork nej' Jeg siger forresten heller ikke

. .,Fordi det var noget, jeg lkke selo srressede job. Det handlede også det ", 
du ingentingi"-sådan ville til folk' at jeg er førtidspensionst'

besluttede. og en beslutning, iom om, ar jeg tidligere i -ir ti' t "ul" 
jeg ikke sige i dag.; Jeg er jo begyndt at læse igen' så

jeg ikke brBd mig om. Hvis jeg .vætet 
'Jg"r 

aårrig ril at tackle at 
" "*psykologentåt.mig,at jegen jegsiger,ar jegerstuderende'Ha'

havde kunnet vælge frit havde jeg være ked af deq J"r, slags havde gang imellem skal sige højc "Det er ha!"

valgt en anden udgang på historien. jeg fejet godt og grundigt -a ,r'a", ,"ynå ro, mig!". Då var synd for ved sammenkomster bliver jeg

f)er var også et nederlag, fordi grrl.,rt-pi"t. xlr-ut"r, å", prlt t ", mig, at jeg rnåtte forlade l"9b?': aldrig spurgt om' hvad jeg laver''for

jeg virkelig havde knokret io, ut ra hul på en masse. for-det u.i ju it t " det, jeg helst man forventer! at leg rngentlng

en rilværelse med et job. på uods af 
. 

F ør ville du aldrig have h6rt mig ville. Men clet er ikke d"t 'u-*" 
laver eller kan' og det har tbrresten

muskelsvind havde jeg gennem- srge, ar jeg er ked af det. o"t "i som selvmedlidenhed'" altid været en enormt irriteiende

ført almindelig skolegang, fået en jeg blevet bedre til' Bedre til at forventning' Forskellen ef' at nu

universiretsuddannelse og værer i indrømme over for mig selv. Hvis At sige: Jeg er førtidspensionist kan jeg ikke længere lige smække

stand til at skaffe mig er alminderigt jeg bliver ked af noget, st y.ra", i"g "J"g r,'", atiå gået i almindelig skole' den trumf på bordet i selskabet' at

job, som godt nok vir i en forening, mig ikke bare at t*.rt " pa .,og"i og .ra, vi har 
-været 

på krÅende "hov-hov jeg er altså ikke "bare"

jeg serv var medlem af og aktiv i, andet. 
- '.rår"rrdsture eller lignende, så har almindelig kørestolsbruger p|før-

men som alligevel var et så almin- I alt for mange situationer tidli- folk altid slæbt på mig' tidspension"'

deligt job, at min arbejdsgiver gad gere i mit liv hai jeg ikke sagt hpjc Da jeg var 20 år' sejlede jeg rundt

betale mig en hæderrig løn for det. ..Hvor er jeg ,r-iuid", her skidti" i halvanden måned i "" 
piiÅ'ott"r Hiemmegående husfar med

Desuden havde jeg opgivet så og i øj"uiittet taber jeg r,rnr.rio.r", l:0" 
ttl:0,"^t:avet' og det var altså 7'000 mindre om måneden

mange andre ting, skubbei så meget -"a ia måneders meilemrum, det ikke sagen; jeg kunne'stort set ikke "Du løser filosofi' Haad r'til du med

andet til side fbr ar kunne opføre er et stort arbejde at,ræ,,tte 'ig 
til andet end sidde og t:t:" 

l"-O^::l-. 
da?"

mig som et normart me.r.r"sk".,, både praktisk åg psykisk. _ pinde n. Men a,,e i gymnasiet "Det vil jeg da ikke noget med'

"Hvad haz;de du sfrubbet til side?" Dei skal ikke iorstås sådan' at giorde sådan 
"og"t 

d""gut'g' så det Jeg vil have det godt her og nu'

,,Min artovervejende fritidsin- min muskersvind forhindret;i;;; tulle jeg også. med det' Jeg gider ikke bare sidde

reresse, ja mit halve riv, var at spile sØge udfordringer og grr" ,f-ia- Jeg hai aldrig skullet integreres, herude i Lystrup på den yderste

bordtennis, og det var uforeneligt "na" 
,i.rg i mitiv. D-en sr<d ikke få det kom simpelthen aldrig på mle' mark sammen med alle pensioni-

med mit arbejde. Arbejdet havde lov at fylåe det hele. v"., -in-Lr" fo, i"g uu rbare inde'At integreres er sterne' Jeg har brug for at fordybe
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mig i noget spændende, der ikke
handler om mig selv.

Men bruge det til noget? Nej!
Mange.siger til mig: "Du har eksa-
men i historie og så filosofi pu, du
skal være gymnasielærer." Men du
kan faneme tro nej! Der ar jeg læser
igen er fgrsr og fremmest en slags
beskæftigelsesterapi for mig.

Måske - hvis jeg har lyst - bliver
det en dag muligt igen ar komme
ud på arbejdsmarkeder under en
eller anden form. Når ungerne er
blevet store, og jeg er kommer ud
af den her periode, hvor min mus-
kelsvind forandrer sig hele dden.
Det er en mulighed, men der er
bestemt ikke noget jeg tænker, at
jegskal.

Jeg har fåer en ny rolle; lidt som

det er i orden, selv om min hjælper
rent fysisk udfører mange af tin-
gene.

Jeg har er helr ander overskud
nu. Jeg husker så rydeligt den der
med, at "åh nej, nu kommer
ungerne hjem fra bBrnehaven!";
den er helt anderledes nu. Nu glæ-
deq jeg mig, nu er det fedt, når de
kommer hjem; så kan vi sætte os og
læse, eller tage en tur over i æble-
plantagen.

Måske er det næsten der bedste,
jeg har fået ud af at sroppe med at
arbejde. At jeg kan nyde mine b6rn
og alt det, de giver."

"Hoad har det berydet qÅonomisfr?"

"Sådan helt håndfast 7.000 kr.
ned netto om måneden. Det var et
slag, som vi ikke rigrigt har vænnet

undvære det? Det må vi tit spørge
os selv om. Og skal fllverdragten til
ungerne være den ril 1.100 kr. nede
fra Marens Smeds Gyde eller kan vi
nØjes med den til 200 i Førex, selv
om den er noger bras og går i styk-
ker efrer den 8. vaskl

Men når jeg husker, hvordan jeg
havde det, da jeg arbejdede, så er
det alligevel bedre ingen penge ar
have og så have det bedre med sig
selv, end at have penge og have
det rædselsfuldt. Det er jeg ikke et
sekund i tvivl om.,

Dengang havde jeg mesr lysr ril
at hænge i en stol, kigge i avisen,
ligge under dynen, vente på at
ungerne var kommer i seng. Og jeg
var nok ikke sjov at være gifr med
i den periode. kærlisheden var rem-

"feg har et helt andet overskr
nu. Jeg husker så tydeligt den
med, at "åh nej, nu kommer
ungerne hiem fra børnehaven
den er helt anderledes nu. Nu
der jeg mig, nu er det fedt, nå

kommer hjem; så kan vi sættr
og læse, eller tage en tur oyer
æbleplantagen."

lngen særbehandling af mil
"Hoad med dine åolleger Hoc
aar ditfor/zold til deru?"

"For mine kolleger holdt je
laengst muligt skjulr, ar en n

konsekvens kunne være, a

holdt med at arbejde.

Jeg kan huske, at jeg følne
lidt i en gidselfunktion ved at
muskelsvind og være ansar i I

kelsvindfonden. Hvis jeg h
været ansar på Terma og fik
blemer med at passe mit job,
jeg havde muSkelsvind; så vill
ringe til Muskelsvindfonden
en snak med dem, om hvac
skulle gøre. Men her kunn<
ikke bruge mine kolleger.

Jeg'savnede et sted at gå.

med det. Jeg havde min famil
så psykologen, da han kon
banen.

Det var karakteristisk, ar ir
sagde noget højt. Det synter
var meger ubehageligt. Ingen
og sagde ril mig: "Rasmus, de
gøres noget!" Jeg havde såda
følelse af, at der var nogie.
tænkte deres."

"Hais du måtte stoppe me
arbejde på grund af udaiklingen
sygdom, lunne man z;el sige, at så r

jobbø laoes om. Hois rnan ntene

alaorligt med atfolå med rnusÅelt

og andre ltandicappede slal hat
plads på arbejdsnarÅedet på lig
med andre, ltois de iar lyst til dt
ruå arbejdspladsen tilpasse sig?"

"Jo, det kunne man sige, :

jeg opfattede det slet ikke si

dengang.
Og jee ville aldrig accep

særbehandling, det har altid vr

vigtigt for mig at have mit jol
grund af mine kvalifikationer,
fordi jeg har muskelsvind."

"Kunne du forestille dig ø jo,
Mushelnindfonden igen. Et job,
oar tilpassei dine årafter?"

- Lang pause.
ttTeq hat iLL..^^. l.'"t To-



Ny energi t myastenikereil

I

Mias drage skal stå sin prøve, og efter
et par løbeture og hjælp af Kamilla
Vogelius kan dragen fra stor højde titte
ned over det meste af Kalundborg.

Det er blevet mørkt udenfor, og
tiden er skredet fra os på en ud-
mærket måde. Aftenen er helt igen-
nem fornøjelig med skæve trin ril
lancier'en, tegn og gæt ved tavlen
og en enke[.t bajersk ø1. Alle har et
behov for at tale med andre om
deres sygdom og symptomer, for
"det er godr at få ar vide, ar så er det
ikke mig, som er hysrerisk eller ved
at blive sindssyg," som en formu-
lerer det.

Smukke opsætninger af naturens frembringelser bliver
resultatet af nogle timers blomsterbindinger - her er det

lnge Alida Larsen, Maija Liisa Hansen og Lisbeth Sommer.

Øst-træf med hug til Muskelkraft,
krumme tæer og flyvende drager

at hun klarer begge akriviteter. Til
gengæld kan vi også grine ad
hende, da dragen mister jordfor-
bindelsen og rager en gevaldig tur
over granerne.

Hvis vi andre har tabt pusren og
energien, er der opladning at få hos
afspændingspædagog Lydia Holm.
Og nej, afspænding er ikke den
rene afslapning, skal vi hilse og
sige. For først skal alle muskel-
grupper knokles igennem dl ryt-
misk musik. Vi skal krumme ræer
og skyde ryg, og først derefter kan
vi få lov at mærke den klassiske
musik væve sig roligr ind i krop-
pens energistrømme.

Det er sådan noget, der giver
kræfter.

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: FINN JOHN CARLssoN

D il':;l i5-å ji3i"å?'i;l!
med drager. Hos mange kan det
faktisk være svært at se, at de over-
hovedet har et handicap.

Myastenikere er en gruppe, der
paradoksalt nok skal bruge kræfter
på at overbevise omverdenen om, at
de har en uhelbredelig og behand-
lingskrævende neuromuskulær syg-
dom. De fleste tager medicin, alle
bliver trætte efter kort tids fysisk
belastning, og hos nogle ses myasre-
nien også som slaphed i ansigts-
musklerne og skelen. Heller ikke
det er altid nok dl ar "overbevise"
andre, som måske opfatrer det som
fuldskab.

Selv som en sror gruppe i Mus-
kelsvindfonden føler de sig ikke til-
strækkeligt synlige, fordi deres han-
dicaps ikke er så "dramariske" og
"spændende" som mange andres i
fonden.

Vi sidder på Kalundborg Vandre-
hjem, lækkerr, nybygget og handi-
capvenligt. Kaffen er på vej her lør-
dag eftermiddag, men den får
vente, fordi et vigtigt punkt er til
diskussion blandt 22 myastenikere

og ægrefæller: Synliggørelsen, -
altså den, som ikke er der.

Øx-træ,ffer er i gang, og srem-
ningen er fin, men også kritisk. Øsr-
folkene har invirerer os, fordi myas-
tenikerne føler sig overset i bladet
og sådan set også i resten af Mus-
kelsvindfonden.

Stopklodser
Det får vi en grundig diskussion om,
hvor alle aspekter trækkes frem:
. forskningen i myastbnia gravis er

for sparsom her i landet - dog for-
skes der i andre lande, og et fael-
lesnordisk projekr er måske på
vej,

n informationerne fra hospitaler
(ikke universirets-hospitalerne)
er mangelfulde, og de sociale
myndigheder opfattes som srop-
klodser,

. Muskelkraft er ikke opsøgende
nok og burde tage flere sager op,

. VB-centret har ikke meger ar
byde på over for myastenikerne,

. Kun 138 ud afcirka 500 personer
med inyasreni er medlemmer af
Muskelsvindfonden. Og for få
kommer til aktiviteterne.

Dragens flugt
Sgndag morgen vender vi tilbage til
de aktiviteter, der blev starrer et
dpgn forud: Blomsterbinding og
afprgvning af de rre flotte drager,
der er bygget. En enkelt deltager
har fået så megen energi på træffet,

+
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østrigere pa indkøbo

To østrigske muskelsvindlere lod sig inspirere af den danske hjælperordning.

I Danmark bryster vi os gerne af
er. hgjt niveau på det handicap-
politiske område. Det er da også

et faktum, der aftvinger respekt
og studiebesøg fra andre lande.

Til gengæld skal vi ikke uden
videre gå ud fra, ar andie landes
muskelsvindorganisationer er in-
teresserede i at købe vores social-
poli,tiske model rub og stub.

Lidt fra den hylde der, og noget
fra skuffen i midten, rak! Sådan
var måske essensen af et besøg,
som Muskelsvindfonden havde
fta Østrlg sidst i oktober måned.

To af landets aktive muskel-
svindlere gæstede nogle af de
mennbsker, der nyder godt afen
ordning, vi har vaeret fødsels-
hjælpere på. Nemlig hjælperord-
ningenl

De to Bstrigere var:
. Bernhard Wallerstorfer, .for-

mand, direktør og redaktpr i den
østrigske muskelsvindorganisa-
tion med 400 medlemmer,

. og Wilfried Raith, kommunalr
ansat og i gang med at under-
s@ge mulighederne for lokalt at
starte hjælperordninger.

Hver især har de besøgt og skal
besøge andre lande for at se på
sociale systemer, så de kan blive
inspireret ril selv at foreslå æn-
dringer i Øxrig.

Og her er det.man let bliver
forvirret: Hver af de'ni føderale
stater i Østrig har deres sociale
system, hvad der gør dem så for-
skelligartede, at handicappede
bevidst flytter ril de dele af lan-
det, der sikrer dem de bedste
levevilkår. Ydermere er det ikke
altid let at vide, om ændringer
bør ske centralt eller via de lokale
regeringer.

Men fælles for østrigerne er,
hvor svært det er at leve som
handicappede i egne hjem. Her
ville forbedrede pensionsforhold
og hjælperordninger rette geval-
digt op på forholdene. Man kan
højst få fire timers hjemmehjælp
om dagen, og har man større
behov skal man bo på institution.

Bernhard Wallersrorfer og Wil-
fried Raith fortalte undei deres
besøg, ar det stBrste problem ved
at bo i institution er den mang-
lende kvalirer, men at der for dem

ikke nødvendigvis er er enren
hjemme eller institution. For ek-
sempel er 40 flytter sammen i en
stor ejendom i Wien - og den bo-
form kunne de godr tænke sig ar
videreudvikle.

Østrigerne blev imponere r
under deres bes6g hos muskel-
svindlere i Danmark og af, at man
døgnet rundt kan få hjælp. I Øst-
rig ligger pensionen kun på 5000
kr. for muskelsvindlere (under-
ligt nok kan trafikskadede få om-
kring det dobbelte), og det giver
langtfra mulighed for ar arisætre
hjælpere

Skal der ske fremskridtiØstrig,
sagde de to, må der pression.til.
Men hvordan der i praksis skal
presses, er ikke klarr. Øsrrigerne
synes ikke at mene, at deres mus-
kelsvindorganisation bør have det
samme markante image, som
Muskelsvindfonden har her-
hjemme.

Inspiration er godt, men det er
en selvstændig østrigsk model for
hjælperordning, som de stræber
efter. ager.

Breve til to
ministre

Det centrale Handicapråd
har set på flere sager, hvor
handicappedp synes ar blive
udsat for diskrimination.
Sagerne medfører breve ril
flere ministre efter, at rådet
holdr møde kort før folke-
tingsvalget.

Den ene sag handler om,
at ikke alle handicappede
med støttet arbejde kan
blive opmget i A-kasser.
Men i fglge arbejdsmar-
kedsreformen giver beskæf-
tigelse, som der ydes offerit-
ligt tilskud til, også ret dl
optagelse i A-kasser. Folke-
tinger har i sine lovbe-
mærkninger. omhyggel igr
understreget, at principper
gældet alle.

Men i praksis måske alli-
gevel ikke: Arbejdsminister
Jytte Andersen (S) fonolker
princippet sådan, at srørret
arbejde efter bisrandsloven
(for eksempel 50/50-ord-
ningen) ikke giver adgang
til A-kasserne. Begrundel-
sen er, at jobstøtte-personer

ikke skulle tilhøre det "al-
mindelige" arbejdsmarked.

En tynd argumenmrion,
sagde Palle Simonsen, for-
mand forDet centrale Han-
dicapråd. De Bvrige var
enige, og rådet sender et
brev til Jytte Andersen.

En anden brevmodtager
bliver undervisningsmini-
ster Ole Vig Jensen (Rad.;.

Det skyldes, ar eksamens-
papirer vil få påtegninger,
hvis der er taget særlige
hensyn til handicappede
under selve prøven. Eksem-
pelvis, at stærkt læsehæm-
mede har brugt lydbånd i
stedet for bgger.

Også en måde at frasor-
terede ansøgere på arbejds-
markedet, lød der i handi-
caprådet. Undervisnings-
ministeren vil samle erfa-
ringer i to år, men råder vil
ikke vente. Ole Vig Jensen
får et brev allerede nu.
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I Arhus fik de to østrigere stor inspiration og viden fra Flemming Larsen (w.), som arbejder på Center
for Hiælpeordninger. I midten sidder Bernhard Wallerstorfer og til højre Wilfried Raith. De to havde
hjælperen Martin Ladstatter med under Danmarksbesøget.
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Et par
nrnd.e hener

Knud Kristofrersen, 50 år.

To af Muskelsvindfondens
medarbejdere har for nylig
haft fødselsdag, hvilket
næppe kan interessere
Muskelkrafts læsere ret
meget, hvis ikke det lige
var, fordi de fødselsdage
var noget ganske særligt,
idet international sekre-
tær Jgrgen Kock blev hele
70 år, mens projektleder
Knud (Stoffer) Kristoffer-
sen kun fyldte 50, TIL-
LYKKE!

Bernltard Frederihwn

Evald Krog har fået ny for-
mandssekretær. Bernhard Fre-
deriksen er den heldige, og han
afløser Eva Hage, som er blever
projektansat som personalekon-
sulent på Muskelsvindfonden.
Den 31-årige cand. scient. pol.
(et fint udrryk for statskund-
skab) har siden 1. september
været personlig tovholder i Aj-
strup. Med egne ord forsøger
han at holde styr på alt det, som
Evald skal nå, agere sparrings-
partner, og er der tid, fortærer
han gerne de æggekager, som
Evalds hjælperg har specialiseret
sig i udf6relsen af.

Gert Storm Andersen, nybagt
far o926 år gammel, er pr. 1. sep-
tember projekransat som pedel-
medhjælper og i særdeleshed
som lagerforvalter på lageret i
Flemming. Fra at vaere fiivillig
lagermand på de grgnne kon-
certer har han dermed bevaeger

Ansættelser

sig ind på lgnningslisten. Mus-
kelsvindfonden ejer efterhånden
en anselig mængde koncertud-
styr, som også lejes ud, og det
fylder tre bygninger ved et aut-
oværksted i Flemming. Gert
Ande rsen s@rger for vedligehol-
delse, opkgb af nyt materiel, og

som noget lige så vigtigt for kon-
cefternes succes: Indkøb afpøl-
ser og andet spiseligt.

Intern servicemedarbejder er
den titel, som Bo Zachariasen
i oktober overtog fra Martin
Hansen. Altså er det fondens
nye militærnægter, vi har at gøre

Bo Zachariasen

med, og den Z0-årige Bo skal
holde skansen i ni måneder. Han
valgte tidligt at aftjene sin vær-

nepligt med socialt arbejde, og

det foregår rent praktisk med at
hjælpe pedel Inge Skytte, med
at fordele post, foretage indkøb
og så videre.

35-årige Jeannette Schnee-
kloth Nielsen er ny sekretær i

VB-Centret. Hun startede 15.

august på centret efter en år-

række som lægesekretær i
Arbejdsmedicinsk Klinik. Hun
nåede lige at få en orlovsperiode
sammen med sine og mandens
to børn, inden hun så jobopsla-

get fra Muskelsvindfonden: "De
er så gode til at profilere sig, så

det må også være nogle flinke
mennesker, som arbejder der,"

J ean nette S cltneel lo th Nie ken

lød et par af hendes forvencnin-
ger, som nu viser sig at være ind-
friet. Jeannette skal ikke blot
arbejde med journalisering, men
i høj grad også fungere som kur-
sussekretær for VB-Centrets
mange familiekurser.

Hanne Bisgaard holder den
ergoterapeutiske stol varm for
Ann-Lisbeth Højberg, som er
gået på barselsorlov. Indtil 1.

september var hun ergoterapeut
i Arhus Kommune, men valgte
at springe til Muskelsvindfon-
den. Årsag: Hun finder det
meget spændende at arbejde
med en bestemt sygdoms-
gruppe, mens hun i kommunen
havde "hele repertoiret". Den
4l-årige pige tager sig i Muskel,
svindfondens VB-Center sig af
alle slags sager, som rimer på

ergoterapi.

i

I

lørgen Kock,70 år

Gert Storm Andersen Hanne Bisgaard
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VOR EGEN VERDEN
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Blanke sid.er r
Muslcelltratt 6/94
Ved trykningen af Muskelkraft nr.
6194 er der desværre sket en tek-
nisk fejl, som bevirkede, ar en del
af oplaget udkom med 8 blanke
sider. Der er rale om siderne 18-
19, 22-23, 26-27 og 30-31.

Vi har, så vidt der er prakrisk
muligt, underspgt hvor stor en del
af oplaget, der er ramr af den kede-
lige fejl, og det ser ud som om, der
er en meger lille del. Kun to abon-
nenter har klageq og det kan nok
også tages som udtryk for, at ikke
mange har modtaget den fejlpro-
ducerede udgave.

Hvis nogen går rundr og ærgrer
sig over 8 tomme sider, men ikke
har orket ar klage til os, så ring allig-
vel og vi sender srraks er fejlfrit
eksemplar.

Vi beklager fejlen over for vore
læsåre og annoncører!

f,'lSrtterod i Vestemang
Mens dette nummer af Muskelkraft skrives, er flytningen
til Marselisborg allerede i fuld gang. Der er en sror ope-
ra[ion, som ledes afpedel Inge Skytte, der her nyder en
cigaret, mens hendes medhjælper Marrin Hansen gør
arbejdet; det er lagerer, de er ved at pakke ned.
Alt skal være på plads i de nye lokaler inden fredag d. 4
november, hvor der holdes reception i pavillonerne på
Marselisborg. Muskelkraft vender tilbage med en repor-
tage herom i næste nummer.

FOTO: OLE HEIN PEDERSEN

K1aver sØges

Muskelsvindfondens sangglade
direktør Mette Bock har fåer den
gode ide, at der skal synges noger
mere i der daglige arbejde. Og med
et klaver kommer det til at lyde
endnu bedre, men et sådanr insffu-
ment ejer foreningen ikke, og derfor
bringer vi her følgende opfordring:.

Har du (eller kender du nogen,
der har) et klaver i overskud, så vil vi
meget gerne finde en fin plads til
det i det nye mødelokale/kantine i
pavillonerne på Marselisborg.

Stor gave
til Inrrsus
Jaschafonden har igen givet en sror
sum til Muskelsvindfonden. 91.000
kr. har fonden bevilget til Ung-
domsgruppens kursus "At flytte
hjemmefra".
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i Brev fra USA til
Duchenne-foræIdre
Muskelsvindfonden har modtaget
et brev fra en amerikansk kvinde,
der er mor til to drenge på tre og
fem år med Duchennes muskeldys-
trofi. I brevet skriver hun bl.a., at
hun gerne vil i kontakt med danske
forældre ril Duchenne-børn, og her
følger hendes navn, adresse og
tlf.nr.:

Ms. Susan Haøtuer
1740 S.23rd St.
K.C., KS 66106
USA

Tlf. (913) 362 0141

Bnrgt duntØj
ønskes
Bo Herup Nielsen, far til barn med
muskelsvind, spørger, om der skulle
være nogen, der ligger inde med
et sæt duntpj i str. 5-6 år, som deres
barn er vokset ud af. Så vil han
gerne overrage det, ikke mindst
fordi det ikke længere er muligt at
købe duntøj fra producenten Dun-
gården, der er gået konkurs. Selv
har Bo Herup Nielsen netop for-
æret et sæt i srr. 4-5 år væk.

Henvendelse til Bo Hmtp Nieken.
Lundegirdnej 4 8,4720 Prastq. Ttf.
5599 3366.
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BeJse-database

Vil du gerne holde en uges ferie et
sted i Danmark, kunne det også
være raft at kende forholdene for
handicappede. Den slags informa-
tion er i dag ikke samler noget sted,
men det gnsker tre personer i turist-
erhvervet 

^t 
gøre noget ved.

De vil danne et rejsecenter,
udformet som en darabase. Både
handicappede, rejsebureauer og
andre skal kunne gørc brug af infor-
mationerne, og rejseforholdene

skulle dermed blive mere trygge. I
første omgang gælder informario-
nerne kun Danmark, men senere
måske også udlandet.

De tre er ved at bygge firmaet
Alterna op, og arbejder både på at
skaffe informationer til darabasen
og på at. skaffe et økonomisk srart-
grundlag for firmaet. Indtil videre
har Alterna adresse på Helsingør
Teknikum.

ARKIVFoTo: OLE HEIN PEDERSEN

Som handicappet kan man komme på arbejdsmarkedet med forskellige
særordninger. Center for Ligebehandling af Handicappede har lavet en
serie piecer herom.

Handicappede på job

Handicappede er på papiret med i fremtidens informationssam-
fund. Det fremgår af regeringens rapport om ..lnformationssam-
fundet år 2000". Nu gælder det om at holde regeringen fast og få
den til at komme med konkrete forslag, mener Center for Lige-
behandling af Handicappede.

Hand,icapped.e
i inf ormationssamfund.et

De handicappedes forhold er ikke blevet glemt i den omfattende og
meget omtalte rapporr om 'Informarionssamfundet år 2000, som for
nylig blev praesenterer af forskningsminister F rank Jensen (S) og med-
lem af Europa-Parlamenrer Lone Dybkjær.

Tværtimod. Rapporren har et særskilt afsnit med titlen ,,Handi-

cappede i informationssamfundet" og et hertil knyttet l3 sider langt
bilag, der i detaljer redegØr for handicappedes særlige problemer og
muligheder i relation til fremtidens samfund, der if6lge de fleste
meningsdannere og eksperter i h6j grad vil fungere på den såkaldte
informationsteknologis betingelser.

I rapporten hedder det bl.a.: "Nye IT:anvendelser (IT for Infor-
mationsTeknologt, red.), som kan give mulighed for større inregration
af handicappede i samfundet, må i.rdnyttes maksimalt."

Det foreslåes, ar regeringen skal rage ro initiariver. Dels at udar-
bejde en handliflgsplan for, hvordan handicappede kan ,,st6tres og
integreres bedre i samfunder ved brug af IT og elektronisk kom-
munikation". Dels at Danmark skal arbejde for, at "handicap-syns-
vinklen integreres i EU's informationspolitik ".

Det er Center for Ligebehandling af Handicappede, der har leve-
ret baggrundsoplysningerne ril rapporren. I bilaget hedder det bl.a.:
"Manglende adgang til information er imidlertid en lige så vigtig fak-
tor til desintegration og isolation som manglende fysisk tilgænge-
lighed. Om man er fysisk eller elektronisk udelukket - det kommer
ud på et. Resultater er det samme: Manglende mulighed for at del-
tage i den demokratiske proces og i samfundsliver på samme vilkår
som andre."

Centret glæder sig i en pressemeddelelse over, at handicappedes
særlige behov er taget med i rapportens endelige anbefalinger, og cen-
tret lægger vægt på, at handicappede og deres organisationer.delta-
ger aktivt i den offentlige hpring og debat, der finder her i efreråfet.

Man vil arbejde for, at regeringen udarbejder konkrete planer for,
hvordan handicappede kan tage del i informarionssamfundet år 2000
på lige fod med andre.

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

De fortæller, hvordan handicap-
pede kan få støtte og lpntilskud i
forskellige ordninger:
r "Job med løntilskud _ l/3_ord_

ningen for fgrtidspensionister"
fortæller om handicappedes
muligheder for beskæftigelse
med lønrilskud, selv om de får
førtidspension.

r "Job med løntilskud - 50/50-ord-
ningen" handler om beskæfti-

gelse af personer med nedsat
erhvervsevne.

. . I "Job med fortrinsadgang" kan
man læse om handicappedes
mulighed for fortrinsadgang til
samtale og ansærtelse i offentlige
stillinger.

r Pjecerne "Job med personlig assi-

stance" og "Job med hjælpemid-
ler" behandler reglerne for prak-
tisk støtte til handicappede, der er
i job eller under uddannelse.

Pjecerng, der også er udgivet på
lydbånd, kan man få tilsendt ved ar
skrive eller ringe til Center for
Ligebehandling af Handicappede.
Adressen er: Bredgade 25,Sht. Anna
Passage, Opgang F, 4. sal, I 260 Kgben-
rtaon K. Tlf. 3311 1044.
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Gruppearbejde om fremstilling af collager

Ungdomsgruppen har afholdt kursus om at flytte hjemmefra.
En deltager fortæller om weekendens forløb.

At llytte hiemmefra

En ny kØrestol
Torsdag den 29. september 1993 var der invi-
teret til præsentation af en ny kørestol, Gemo-

bil. Det bliver der med jævne mellemrum, men

denne gang ser det ud som om, der virkelig er
tale om nytænkning (måske har nogen set køre-

stolen demonstreret iTVZ samme aften).

Kørestolen har været under udvikling i toog-
ethalvt år og er udviklet af et mindre firmq som

aldrig tidligere har gion sig gaeldende på hjælpe-

middelmarkedet.
Ønsket har været at konstruere en kørestol,

som har fuld bevægelsesfrihed i det vandrette
plan. Og det er lykkedes at lave en kgrestol,
som nemt og elegant manøvrerer i alle retnin-
ger, sidelæns, skråt frem osv.

Princippet er enkelt: Fem hjul, som altid er
indbyrdes parallelle og frir kan dreje ruÅdt i for-

hold til sæderetningen.
Dertil skal tilføjes, at sædet kan drejes i for-

hold til understellet.
Imponerende er brugen af lyslederkabel.

Der er ingen kabler og ledninger fra joy-stick
til køreenhed - sædet kan umiddelbart løftes af
underdelen.

Desuden skal nævnes, at kørestolen har ind-
bygget ladeapparat, så opladning foregår ved til-
slutning til almindelig stikkontakt.

Det er en indendørsstol, hjul og hastighed er
ikke ril andet..Den fylder som en stor kontor-
stol og fremstår i sit design som gennemført og

færdigt - og det er vi jo heller ikke vant til.
Men - før personer med muskelsvind kan

have rigtig glæde af kørestolen, mangler vi et
sædeløft og mulighed for at ændre ryg og sæde-

hældning. Det kommer, bliver vi lovet.
Indtil da må vi glæde os over, at der er lavet

et nyt, velgennemtænkt og gennemført basis-

produkt. Inger Sc/trøder et4oterapeat

Gemobil, en virkelig nyhed lnden for
kørestole. Den kan manøvrere i alle
retninger, anvender avanceret tekno-
logi og fremstår i et gennemført de-
sign, skriver vor anmelder. Men hun
gør opmærksom på, at den mangler
en række tilpasninger, før den kan
bruges af folk med muskelsvind.

AF LENE KJ/ER THOMSEN

Hvilke muligheder har man, når man

ønsker at flytte hjemmefra? Hvordan
administrerer man en hjælperordning?
Og hvilke uforudsete følelser kan opstå

i forbindelse med dette?
Det var nogle af de spørgsmåI, som

ønskedes besvaret, da Muskelsvindfon-
dens ungdomsgruppe afholdt kursus på

St. Helene Centret i Tisvildeleje den

7.-9. oktober.
.Weekenden blev indledt med et

oplæg af specialkonsulent Dorte Tiier,
som fortalte om mulighederne for at få

en hjælperordning, når man vil flytte
hjemmefra og om alternativer til dette,
hvis man ikke føler sig i stand til at

håndtere en sådan ordning.
Doræ Tiier foreslog, at man i tilfælde

af ikke 
^tvære 

berettiget til eller inter-
esseret i en hjælperordning, i stedet
oprettede bofællesskaber.

Aftenens underholdning stod Thomas

Vibel, en stand-up comedian, for. Han
var, som han selv sagde, en "meget sjov

herre".

Om at få hjælpere
Lqrdag startede med tre oplæg; det
første af Brian Damsgaard, som fortalte
om den lange flytteproces. Anette Lin-
deløv fortalte om det at administrere en

hjælperordning; for eksempel med hen-

syn til l6n og vagter.

Det sidste oplæg kom fra en hjælper,

som fortalte om sit syn på de forskellige
situationer, der kan opsd, når to men-
nesker går så tæt op ad hinanden hver
dag.
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Oplæggene blev efterfulgt af diskus-
siciner i grupper, hvilket gav mulighed
for at få uddybet særlige punkter.

Næste punkt var et foredrag af for-
stander på Skelskpr Folkehøjskole Bir-
gitte Hansen, som fortalte en masse

historisk om højskolens oprindelse, men.

ellers ikke virkede forberedt på spørgs-

måI, om hvilke.muligheder der er for at
have hjælpere med, hvis man som han-
dicappet Ønsker et ophold på en h6j-
skole.

Weekendens kreative indslag var
gruppearbejde med henholdsvis collage

og hgrespil.
Det var rart med en pause fra fore-

dragene, hvor man selv skulle være den
aktive part, og den dertil afsatte tid fløj
da også afsted.

Om at rejse
Aftenens foredrag handlede om rejser.

Det var utroligt spændende, suppleret af
flotte lysbilleder, men gav ikke videre
inspiration til, hvordan man lgser prak-

tiske problemer på rejser.

Kursct sluttede sgndag med et fore-
drag af psykolog Marianne Verdel om,

hvor svært det generelt er for unge, at
skulle blive uafhængige af deres foræl-
dre, og om de ting der gør dette endnu
sværere for unge med et handicap. Det
blev opfulgt afgruppearbejde for både

brugere og hjælper.
Alt i alt var kurset rigtig godt, og St.

Helene Centret er virkelig anbefalel-
sesværdigt ti1 fremtidige kurser.
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Handicap ldræts Festival (94;

Største stæane nogensind,e
I dagene 16.-18. september
afholdt Dansk Handicap
Idræts-Forbund sit største
breddeidrætsstævne
nogensinde.

AF JøRGEN KJELDERGAARD,
HAN D ICAPI DR.IE-rSTO N S ULE NT

FOTO: PREBEN B. SøBORG

Handicap Idræts Festival'94 havde
deltagelse af ca. 1.000 idrætsud-
øvere, trænere og ledere. Der del-
tog både fysisk handicappede og
udviklingshæmmede. Yngste del-
tÅger var kun 12 år - ældste p2 år.

Odense var vært og fra både
Odense kommgne og Fyqs Amt
har der været stor velvilje og op-
bakning til stævnet.

Deltageme var indlogeret på fem
skoler i Odense, og selve idrætsak-
tiviteterne blev afviklet på idræts-
anlægget omkring Odense Univer-
sitets Center og på den nærliggende
Rosengårdsskolen.

På idrætsstederne var der kamp
og stemning - ikke mindst i bold-
hallen, hvor der blev spillet både
halhockey og el-kørestolshockey.
Udøverne af disse idrætsgrene er
meget forskellige, men forsøger var
absolut en succes. El-hockey spil-
les fortrinsvis af børn med muskel-
svind eller børn med spastiske lam-
melser. Spillet har i de senere år

været inde i en rivende udvikling
og spilles p.t. 9 steder i landet (4 øst
og 5 vest for storebælt).

I svømmehallen var der både
konkurencesvømning og mulighed
for at hygge sig med hinanden mel-
lem svgmmekonkurrencerne. På
atletikstadion. blev der dystet på

livet løs, og deltagelsen visre, at
indsatsen for at å gang i idrænen på

instirutioner og værksteder er ved at
bære frugt. Den sidste konkurren-
ceidræt på Festivalen var boccia.

Derudover havde både deltagere
og publikum mulighed far atprgve
forskellige demo-idrætter som f.eks.
kørestolsslalom, bueskydning, fol-
kevanddans, orienreringsl6b, ran-
demcykling og roboule - et kugle-
spil for svært fysisk handicappede,
men som også er blevet populært
blandt mange udviklingshæm-
mede.

Der blev konkurreret i elhockey, svømning, atletik 9g boccia-

Også socialt samyær
Programmet for idrætsaktivitererne
var tilrettelagt, så idræmudøverne
også havde mulighed for at se og
heppe på deres kammerater i dndre
idrætsgrene. For selv om det var et
idrætsstævne, skulle der også være
mulighed for at være sammen på

wærs af idrætsgrenen og handicap.
Om det var årsagen dl sremnin-

gen ved aftenfesten på Odense
Congress Center med festmiddag,
underholdning og dans skal være
usagt, men der var i hvert faldhøj
stemning fra starr.

Under festen var der optræden af
Steven Petersens søløve\ besgg af

"tjener Frandsen" som på grund af
stor popularitet næsten ikke kunne
komme til at.servere og "rideskole-
ejer Ema Iversen" som næsten blev
hevet ned afscenen afsine begejst-
rede fans.

Alt dette knyttedes sammen af
"Bæsted Band", som fik folk på

dansegulvet fra start iil slut.

Kongeligt besøg
Festivalen åbnede lørdag med ind-
march på atletikstadion, gym-
nastikopvisning, officielle taler,
stævnesang og opsendelse af 1.000
balloner i hvide, rgde og blå farver.

Derefter gik man straks over til

idrætsaktiviteterne - og der var fart
på fra start.

Lgrdag formiddag besøgte
DHIF's protektor prinsesse Bene-
dikte festivalen. Det blev til mange
gode samtaler med deltageme, som
syntes, at det var spæhdende med
kongeligt besøg.

.Hele spndagen var der igen fuld
gang i drætsaktiviteterne, som slut-
tede om eftermiddagen med sta-
fet på atletikstadion, hvor alle
havde mulighed for at deltage i.

Både idrætsudøverne og de offi-
cielle talere gav udtryk for, at det
havde været en stor'oplevelse at
være med, og de håbede, at der
kunne skabes mulighed for, at
"Handicap Idræts Fesrival" kunne
blive en tradition i DHIR

I efteråret 1993 indgik DHIF og
apotekerne i Danmark - under
mottoet "Idrær er god medicin" -
en sponsoraftale, som havde til for-
mål at srøtte breddeidrætsarbejdet
for handicappede. Det uar påbag-
grund af denne sponsoraftale, at
DHIF kunne sætte et gammelr
ønske om at a{holde en festival i
værk.

Ud over festivalen giver sponso-
ratet også mulighed for at støtte
lokale idrætsarrangementer og stæv-

ner.
Per Rasmussen hilser på søløven Susie, som var maskot for festivalen.
. Per Rasmussen har muskelsvind og spiller el-hockey.
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Shol ui træne eller la'uør'?
Københavns Lokalgruppe s sidste ternarnøde omhandlede beh andling.

I mødet deltog omkring 90 voksne ogZLbørn.

AF LENE M. PETERSEN,
\/'/INNIE CARRASS OG ANITA KRUSE.

l,lødet indledtes med oplæg
Fl rr" Birgit Werge, mangeårig
fysioterapeut i Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlings-
center i Århus, som talte om emnet
"Hvad er formålet med at træne".

Birgits gennemgang gav anled-
ning til flere spØrgsmål fra salen,

bl.a. et gående på hvad den opti-
male træning er. Birgit påpegede, at

brugeren selv har den bedste for-
nemmelse af, hvor grænserne går,

og at man skal have overskud til at

fungere i hverdagen. Så det hand-
ler ikke om, at "med ondt skal ondt
fordrives".

Et andet spørgsmål belyste
dilemmaet ved, at en form for be-

handling kan medføre indskrænk-
ninger i funktionsmulighederne på

andre felter. Eeks. kan brug af kor-
set medføre nedsat armfunkcion.
Birgit nævnte, at det er et kehdt
fænomen og ofte et svært valg; en

slags valg mellem pest og kolera,
som der kan være svært at give en

sober vejledning omkring.
Udover Birgit Wrerge havde vi

inviteret en raekke brugere til ar for-

tælle om deres erfaringer med og

holdninger til træning og behand-
ling. Det var Susanne Bjørklund,
som er mor til en muskelsviirdramt
dreng, Michelle Charlton, der lige-
ledes er mor til en muskelsvindramt
dreng, Steen Neumann, som er ung
muskelsvindramt, Gitte Lindeløv
og Tina Kirkegård, som er voksne
muskelsvindramte.
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Skænderier med barnet
Forældrerepræsentanterne gav

udrryk for, at den daglige rræning i
længden er et problem, men at det
er svaert at turde.vælge fra. Ve d pro-
blemer menes der her skænderier
med barnet omkring træningen.

Da det viste sig, at vilkårene for
træningen var meget forskellige fra

område til område, kunne proble-
merne også foistærkes ved, at de

praktiske omstændigheder var util-
strækkelige.

Det blev fremhævet som noget
vigtigt at adskille forælder- og be-
handlerrollen, således at man som

forældre ikke skal indgå som daglig
behandler overfor barnet. Behand-
lingen skal varetages af professio-
nelle, og forældre skal være foræl-
dre,

Det blev naevnt, at normalt, når

man bliver forældre, har man et bil-
lede af, hvordan det er at være
forældre, men når man får et barn
med et handicap. har man ingen
steder at spejle sig. Der kommer
mange persoher i barnets liv med
deres ideer og forventninger, hvil-
ket gør det svært at væte i foræl-
drerollen.

Det blev fremhævet, at der går

meget tid med behandling, og at
det indebærer, at barnet bliver revec

ud af sin hverdag og på den måde
betaler en pris for at træne. Som
forældre kan man frygte, at trænin-
gen giver et budskab til barnet om
"ikke at være god nok".

Samarbejde om behandling
De voksne oplægsholdere gav ud-
tryk for, at det meget er de samme

ting, der går igen - nemlig. at man

bliver revet ud afsin dagligdag, når

man bruger meget tid på trænin-
gen, men som voksen er man selv
i stand til at træffe et valg. Det blev
dog også nævnt fra nogles side, at

man ikke turde vælge fra.

Nogle oplevede, at træningen ud
over den fysiske betydning gav et

overskud og velvære, og ar rrænin-
gen er blevet en integreret del af
deres hverdag. Et tu*-".tlignede
træningen med en form for sport.

Det blev endvidere fremhævet, at

det er vigtigt med en god og gerne

langvarig kontakt til den samme

behandler, og at denne er meget
opmærksom på at lytte cil bruge-
rens behov, så det foregår som et
samarbejde.

En anden voksen oplaegsholder
fremhævede, at hun havde savnet
råd og vejledning om udbyttet af
traeningen, men havde oplevet, at
træningen medførte scor træthed.

Hun havde derfor prioriteret andre

ting i sit liv. Hvis der skal bruges

meget tid på træning, kommer syg-

dommen let til at fylde for meget

og domineie hverdagen, og gØr det
vanskeligt at leve så normalt som

muligt. Det drejer sig om at leve, og

ikke blot om at overleve.

Trivslen i hverdagen
Privatpråktiserende klinisk psyko-

log Anita Kruse problemaciserede i
sit oplæg spørgsmålet om træning
og behandling ved at sætte fokus på

de psykologiske og sociale aspekter

herved.
Det kan f.eks. være. at træningen

fylder så meget praktisk eller følel-

sesmæssigt, at andre ting må vælges

fra, og det påvirker trivslen i dag-
ligdagen. Voksne personer med
muskelsvind har bedre forudsæt-
ninger for at træffe et - bevidst
eller ubevidst - valg med hensyn til
træning og vurdere konsekvenserne
af dette valg.

Forældrene mØder derimod ofte
modstand fra børnene, hvis de fast-
holder, at træningen skal være en
del af hverdagen, og det kan føre til
sammenstød og konflikter, og
spørgsmålene kan rejse sig: Skal
målestokken være børnenes vel-
befi ndende, forældrenes velbefi n-
dende, en regulær fysisk bedring,
en vedligeholdelse af tilstanden,
eller hvad nu hvis det bliver værre

under alle omstændigheder, er det
så formålsløst at træne, eller har
det alligevel en betydning?

Vaigsituationen bliver ofte van-
skeligere for forældrene end for
den voksne muskelsvindramte.

Nogle af de spørgsmåI, Anita
Kruse rejste, var: Vælger man at
gennemføre og fastholde behand-
ling og træning af pligt, fordi det
forventes, og fordi det giver dårlig
samvictighed,'hvis man ikke gør

dec? Er det et pres fra 6n selv, eller
hænger det sammen med en for-
ventning fra det etablerede be-
handlingssystem? Eller er træ-
ningen og valget af og formålet med
den i virkeligheden en kornpensa-
tion - ubevidst ganske vist - for
den magteslgshed og det tab, som



.. Traeningen fylder meget både praktisk og følelsesmæssigt.
En gang imellem er det sundt at spørge sig selv:
Hvorfor gør ieg det her? Og kan jeg gøre det
på en anden og bedre måde?

man oplever i forhold ril sygdom-
mene:

En uforholdsmæssig stor vægr på

træning og behandling kan være
udtryk for kompensation for skyliJ-
følelse og er forsøg på at gøre den
handicappede så normal som mulig,
hvad der i sig selv kan være et srorr
pres. I nogle tilfælde kan det med-
fgte, attræ,ningen får en overdreven
betydning og kommer til ar fylde
for meget, og detre kan yderligere
forstærkes af skyldfølelse eller
stærk medfølelse hos omgivelserne.
Det kan således være vigtigr at
kunne s.e bag om holdningerne til
træning og behandling. En mod-
stand mod træning kan bl.a. hænge
sammen med en usikkerhed og
angst for eller modvilje mod at blive
konfronteret med 6ns fysiske beg-
rænsninger. ModstandEn/frygten
kan også gå på ikke at kunne leve
op til omgivelsernes/6ns egne for-
ventninger eller håb til udbyttet af
træningen.

Aktiv og ydende
Hvis traeningen fylder for meget,
kan det medføre en eller anden
grad af isolation fra kontakten med
jævnaldrende, udpræger rrærhed,
som medfører manglende overskud
til at indgå i andre aktiviteter og
måske også en fokusering på han-
dicappet og en overdreven vok-
senkontakt.

Omvendt er det også vigtigt ar
være opmærksom på, at man ikke
altid skal give efter for en umid-
delbar modstand qg modvilje mod
træning. Hos mange er træningen
med til at mobilisere ressourcer og
styrke den pågældendes selvople-
velse, hvad,der jo også er nogle
centrale aspekter. Derfor kan et
signal fra omgivelserne om, ar det
ikke kan "betale sig" at rræne også

i nogle tilfælde give en oplevelse af
manglende muligheder, en over-
beskyttelse i retning af at undgå
eller begrænse træning, fordi man
er bange for, at det vil give for
mange nederlagsoplevelser, og det
kan blive et misforståer hensyn,
fordi alle jo har brug for ar g6re sig
både positive og negative erfaringer.

Det er vigtigt at væie opmærk-
som på, at kontakten med andre
mennesker ikke primært udvikler

sig til et modtageforhold for den
handicappede, fordi behandling og
indlæring spiller en meget stor
rolle, men ar den handicappede
også bliver akdv og ydende, fordi
det jo giver det bedste afsæt for
senere i livet at kunne udvikle selv-
stændighed og rage initiativ og
ansvar

Spørg dig selv
Svaret på spørgsmålet "Skal vi
træne eller lade være ?" er selvføl-
gelig hverken et ja eller et nej. Det
må afhænge af en individuel vur-
dering, en afvejning og ragen sril-
ling til og prioritering af ens tid og
energi, men det kan være godt for
os allesammen en gang imellem at
stoppe op og srille spørgsmål som:
Hvorfor gØr jeg det her? Kunne vi

' måske dlrettelægge dagen på en
anden måde, så træningen indgår
på en mere naturlig måde, eller kan
træningen tilretrelægges, så den
bliver sjovere, mere spændende og
mere givende, og så der bliver mere
plads ril andre akriviteter?

Hvad er det egentlig, vi vil opnå

- og kunne vi opnå der bedre på en
anden måde, eller traenger vi til at
sætte nogle nye mål for vores til-
værelse med muskelsvind?

Dette har også meget at gfie
med livskvaliter - og en erkendelse
af, at der kan være tidspunkter i
tilværelsen, hvor man prioriterer
trænirigen højt, og andre tids-
punkter, hvor man af forskellige
grunde har brug for ar prioritere
anderledes.

Der var en god debat med mange
spørgsmål og tilkendegivelser fra
salen. Et gennemgående punkt var
vigtigheden af, at behandlingen
henlægges til behandlerne og flyt-
tes fra forældrene. Samridig er der
en erkendelse af, at den enkelte
og familien er eksperter i deres
egen situation,.og at der i nogle

{amilier kan være 6nske om selv at
'være behandlere, men med til-
straekkelig srøfte.

En anden vigtig ting var, at nogle
forældre fremhævqde, ar de som
noget nyt oplevede, at de ikke var
de eneste, der havde dårlig sam-
vittighed over ar have valgr fra, og
at det havde været godt at høre om
andres erfaringer med dette felt.

FOTo:JONNA KELDSEN
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FOLDERE, PIECER OG BøGER Denne liste er en total ouersigt
oa er d e t informat ionsm at e ri ale,

som Muskelsuindfonden han ti.l-
byde. Listen revideres løbende,

og bringes med javne mellem-
rurn i Mushelhraft.

Informationsmøterialet er gra-
tis, med rnindre andet er Påført,
ligesom videobåndene han lånes
aederlagsfrit. Dog ophraues et
gebyr på 50 hr. ued udlån øf
ztideor til i.nstituti.oner og lign.
Det er en god i,de at bestille
ztideobåndene i god tid. Hein-
v ende lse til Mus h elsuindfonden.

Om familier med
Duchenne-drenge

- 12 siders pjece i A4-format, der for-
tæller om de vigtigste resultater af en

stor psykologiske undersggelse af livs-
vilkårene for drenge med Duchennes
muskeldysrrofi. 1988.

Man kan nå langt uden eksperter
- 16 siders pjece i A4-format om
Muskelsvindfondens brugeruddan-
nelse. Om de mange selvhjælps-
grupper, id6en med selvhjælpstanken
og massevis af eksempler på hvordan
brugergrupperne arbejder. 1989.

Om at bo med et barn med
muskelsvind
En 320 siders stor rapport, der gen-

nemgår en boligændring hos 44 fami-
lier med en dreng med Duchennes
muskeldystrofi . Rapporten fokuserer
på selve sagsforlgbene, men indehol-
der også afsnit om boligens indret-
ning,6konomi og lovgivning. 1991.

Pris: 170 kr.

Vejledning om køb af bil
er skrevet til familier med muskel-
svind, der står for at skulle købe bil.
Vejledningen indeholder blandt andet

en gennemgang af de lovbestemmel-
ser, hvorefter man får bevilget bil.
199t.
Pris:40 kr.

Kan man leve med respirator,
hvis man ikke kan leve uden
er titlen på en pjece, der blandt andet
behandler de mange praktiske og
f6lelsesmæssige problemer, der duk-
ker op, når man skal tage stilling til
respirator eller ej. 1991.

Vejledning om C-PAP,
Vejledning om vippelejet og
Vejledning om ståstativet
er tre kortlattede instruktioner i, hvor-
dan man anvender de naevnte hjælpe-
midler korrekt og hvad formålet er
dermed. 1991.

DIAS/VIDEOER

HOSTI

- en video om metoder til at undgå
lungeinfektioner hos mennesker med
muskelsvind.
hln af de alvorligste følger af muskel-
svind er ncdsat kraft i vejnræknings-
musklerne og nedsat hosteevne. En
simpe I forkølelse kan nemt udvikle sig

til en alvorlig lungeinfektion.
I videoen gennemgår børn og unge med

muskelsvind sammen med deres hjæl-
pere nogle enkle og virkningsfulde
me[oder til at modvike lungcinfck-
tioner.
Spilletid: 16 min. VHS. Muskelsvind-
f<rndens [Jdviklingscenter. Pris: 200 kr.
OBS: F indes også i engelsk version.

Vl ringer bare til Århus
- en beskrivelse af vejlednings- og

behandlingsccntrets arbejde, Hovcd-
personen er den 1 I -årige Peter Johnsen,
der har muskelsvind. Vi ser Peter og

hans familie få besøg af VB-centrets
terapeuter, et kursus hvor Peter og hans

familie deltager, ligesom Peters moder
fortæller om dagligdagen med et han-
dicappet barn. 1988.

Yentilen
- en svensk produceret video orr rn€rn

nesker med vejrtrækningsproblemer.
Videoen beskriver på en let måde de
vigtigste symptomer på undervendle-
ring og fortæller hvilke hjælpemidler
man kan benytte sig af. Videoen er med

danske undertckster. 1989.

Vi vil ha'luft
* tre personer med muskelsvind for-
tæller hvordan det cr at leve med en

respirator, Om omgivelsernes for-
domme, le rtelsen over at få respiratoren
og om hvordan deres liv former sig.

Med lyd/diasserien, som er overspillet
på video, medfølger en informations-
pakke. Her fortælles bl.a. om resulta-

terne af en spørgeskemaundersøgelsc
blandt 16 respiratorbrugere med mus-
kelsvind.1989.

Når det nu er sådan rimeligt svært

- ct kalejdoskopisk billede afen gruppe

unge med muskelsvind. Om seksualiteq

hjælpeordning, dagligdag og dr6mme.
I-yd/dias overspillet til video. 1987.

Hvordan gør de? - om livet i en
kørestol

- Jenny cr 33 år og har muskelsvind. I
videocn bcskriver hun sin hverdag:
fysioterapi, fritid, transport, arbejde og

tbrelskelse.1986.

Eente Madsen

- Bente Madsen har muskelsvind og

bruger respirator. Hun har derfor brug
for hjælp dpgnet rundt. Lyd/diasserien,
dcr cr overspillet på video, beskriver
bl.a. afhængighed, fremmed hjælp i
egen bolig m.v. 1986.

Om ALS
- en folder i serien "Information om
ALS". Introduktion til sygdommen;
symtomer, diagnose, behandling og
støtte.7993

Når det er svært at spise og
synke

- en folder i serien "Information om
ALS". Om AlS-patienters specielle
problemer omkring fordøjelse, hoste-
anfald m.m. 1993.

Når det er svært af tale
- en folder i serien "Information om
ALS". Om taleproblemer og kommu-
nikationshjælpemidler. 1993

Sundhedsvæsenets indsats for
ALS patienter
- rapport fra et kvalitetssikringspro-
jekt. Fortæller om resultaterne af et
projekt, hvor Dansk Sygehus Institut
og Muskelsvindfondens VB-Center
har forsøgt at forbedre indsatsen over
for ALS-patienter på to neurologiske
afdelinger. 130 sider. Dansk Sygehus
Insitut, 1993.

AlS-amyotrofi sk lateral sklerose.
En bog for patienter og
pårørende,

- at Lene Werdelin, afdelingslæge, 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-amyotrofi sk lateral sklerose.
Veiledning, Behandling, Støtte
- Grundig beskrivelse af.sygdommen
ALS. Arsag, behandling, symptomer.
diagnosticering, forløb, komplikatio-
ner. Nyttige oplysninger om hjælpe-
midler. Illustreret med tegninger.
1991.124 sider. Pris: 128 kr.

Drenge med Duchennes
Muskeldystrofi

- om forudsætninger - undervisning

- fritid. En vejledning.
Resultaterne af skolepsykolog Jøt.t
Greves undersøgelse af 30 Duchenne-
drenges skolegang. Rigt illustreret. 34

sider. Muskelsvindfonden, 1993.

Pris: 60 kr.

Værdier og mål for
Muskelsvindfonden

- Muskelsvindfondens værdigrund-.
lag og målsætningen for organisationen

frem til 1998.

Muskelsvindfonden, 1993.

Muskelsvindfonden

- en folder med girokort, der kort og

!ræcist giver de vigtigste informatio-
ner om foreningen. 1992.

Der sker så mange ting
- et 8 siders hæfte, der fonzeller de vig-
tigste ting om Muskelsvindfonden.
Om de mange aktive grupper og men-
nesker i foreningen, om VB-centret
og om Udviklingscentrets arbejde.
1987.

Seksualitet over alle bjerge

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

Behandlings-kort

- et tre-flqjet kort i format som et
sygesikringskort. Kortet informerer
om den medicin og nogle af de
behandlingsformer man ikke kan tåle,
når man har mirskelsvind. Kortet er
oversat til engelsk, rysk, fransk, spansk

og italiensk. 1989.

Myasthenia Gravis...
en muskelsygdom der svinger

- en pjece, der fortæller om sygdom-
mens specielle kendetegn og dens
behandling. 1992.

Myasthenia Gravis
kompendium
- en samling artikler, der alle fortæller
om forskellige aspekter af sygdom-
men. Kompendiet bliver revideret
løbende.
Pris: 95 kr.

feg har et usynligt handicap

- et visitkort, der kan anvendes af
myastenikere. Kortet fonæller om syg-

dommen. 1987.

Sygdomskort
- et lille kort i format som et sygesik-
ringsbevis, hvor der på forsiden står
"bæreren af dette kort lider af Mya-
sthenia Gravis". Der er plads til sup-
plerende lægelige oplysninger på kor-
ter. 1988.

Muskelsvind hos børn

- en håndbog for alle der i dagligdagen
møderbø:,n med muskelsvind - læger,

terapeuter, socialrådgivere m.v.- og
ikke mindst børnenes forældre. Bogen
er gennemillustreret med fotos og teg-
ninger. 1988.

208 sider. Pris: 260 kr.

At leve med muskelsvind

- et hæfte, der beskriver levevilkårene
for voksne med muskelsvind, med
hovedvægten lagt på de mange prak-
tiske problemer, som man støder på i
dagligdagen, og hvordan.nogle af disse
problemer kan løses. Hæftet er på 44
A4-sider.
Pris: 60 Kr.
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