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FORBEDRINGER PA VEJ

Socialministeriet styrker hjzlperordningen, og Sundhédsministeriet vil give
tilskud til ALS-patienters sondemad. Vasentlige forbedringer er pd vej,
noterer Evald Krog med tilfredshed og gleder sig over ministeriernes
lydharhed og samarbejdsvilje.

ANNONCE: BGRNEJOURNALISTER TIL MUSKELKRAFT

EN SKOVLOBER PA FIRE HJUL
Med Lone Larsen pd pracisionsorienteringsleb.
Ny artikel i serien om idrzt og muskelsvind.

BRUGTE BRUGERE
Om tidens brugerind.

FORSLAG OM BOLIGKLINIK '

Sidén 1991 har forslaget om en boligkonsulentordning ligget i dvale. Nu vil
Institut for Muskelsvind tage sagen op igen, eventuelt som en opgave for
MarselisborgCentret.

NOTITSER
IT-rekrutter. Sex-guide. Journalistkursus for handicappede.

NAR DER ER DOMT HANDICAP
Skarp kritik af Justitsministeriets adoptionsydvalg fra lederen af Center for
Ligebehandling af Handicappede.

VANDRINGER VED MUSHOLM I

MON DER ER BEDRE I HIMLEN END HER
Birger Bergmann Jeppesen har ALS og diskuterer, om han skal udskyde sin
ded ved hjzlp af en respirator. Kronik og interview.

NYTTER DET AT TRENE VEJRTRAEKNINGSMUSKLERNE?
Spergsmilet er uafklaret. Fysioterapeut Birgit Steffensen vurderer 12 drs
forskning. '

NYTTIG MEN IRRITERENDE

Ny rejsehindbog er fuld af gode rid, men vores anmelder tager afstand fra
forfatternes hang tl at gare rejselivet 6l et “terapeutisk selvudviklings-
projekt”.

KVINDESAMARBEJDE

Orientering om Foreningen Danske Kvinder med Handicap.
NOTITSER
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Forhedringer pa vej

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

an skal veere forsigtig med at tro
M pd rygter, og man skal da slet

ikke viderebringe dem. Men
hvis de er velbegrundede og troverdige,
kan man godt gere en undtagelse.

Socialministeriet er for tiden ved at
legge sidste hind pé de nye vejlednin-
ger og bekendtgarelser, som skal trede
i kraft den 1. juli, og jeg har hert méget
positive rygter.

Da jeg regner med, at jeg og mange
andre med muskelsvind en dag fylder
67 ar, bliver det et mere og mere
patrengende sporgsmail, hvad der vil
ske med vores hjzlperordning fra den
dato. Hidtil har det nemlig veret ser-
deles tvivlsomt, men nu legges der op
til, at man kan beholde sin hjzlper-
ordning. Det er et betydeligt frem-
skridt, for vi er flere og flere med mus-
kelsvind, der lever lengere og lengere
og har et storre og storre aktivitets-
niveau.

I sommer havde vi en lille'strid med
Arhus Kommune om retten til at tage
hjzlpere med til udlandet. Arhus Kom-
mune mente, at vi skulle efterlade dem
ved greensen; men nu preciserer Social-
ministeriet tilsyneladende, at man gerne
mi tage sine hjzlpere med, nir man
skal til udlandet, i hvert fald pa “kor-

tere” udlandsophold. Begrebet “kor-
tere” vil blive defineret ud fra et lige-
stillingssynspunkt, altsi ud fra en varde-
ring af hvordan andre menneskers
adferd er. Og som noget nyt kan man
fremover soge om at fi hjelpernes rejse-
udgifter dekket.

Det bliver tilsyneladende ogsa praci-
seret, at man som bruger af en hjel-
perordning selv er arbejdsgiver, og at
man selv aftaler bl.a. arbejdstid med
sine hjzlpere. Det er jeg utroligt glad
for, idet der har veret rumsteret i ku-
lissen med regler om en fast arbejdstid
pa 37 timer pr. uge, hvilket ville gore
enhver arbejdstilretteleggelse umulig.
Og i ovrigt fore tl hgjere offentlige ud-
gifter uden nogen som helst nytte-
verdi.

Jeg kan heller ikke vare mig for at
nzvne, at fagforeningen maske nok er i
overensstemmelse med det ftal af hjel-
perne, der er medlem af den, men at de
fleste hj@lpere netop har valgt hjelper-
jobbet, fordi det giver en arbejdsrytme,
der passer til deres ovrige goremal,bl.a.
i forhold il familie og fritid.

Kritik af hjzlperordningen er i pres-
sen ogsa blevet garneret med historier
om sexchikane, som da bestemt kan
forekomme, for hvor er der ikke sek-
suelle over- eller undertoner, nir men-
nesker modes? Men gad vide hvordan
man forestiller sig, at mere restriktive
regler for arbejdstid kan hindre de f3
tilfelde af sexchikane, der forekom-
mer? Det henger bare ikke sammen.

Tak til Socialministeriet

Det ser altsé ud til, at vi har afverget
angrebene pd de mest vitale dele af
hjzlperordningen. Nir det er sagt, vil
jeg gerne tilfaje, at forbedringer af
hjzlpernes lan og arbejdsforhold be-
stemt er patrengende. Derfor er Dansk

Handicap Forbund og Muskelsvind-

fonden i gang med at udarbejde nogle
forslag il forbedringer, der tager ud-
gangspunkt i, hvordan Verden faktisk
ser ud. Det vil sige, at hjelperordnin-
gerne skal fungere, og at langt de fleste,
som velger hjzlperjobbet, ogsi har
dette udgangspunkt

Som rosinen i polseenden vil jeg lige
nzvne, at Sundhedsministeriet side-
labende legger op til en eller anden
form for ordning med tilskud til de
store udgifter til sondemad for menne-
sker med A.L.S. Det har vi arbejdet
meget pd i den seneste tid, og selv om
det i skrivende stund ikke stir klart, om
ordningen lever 100 procent op til vore
onsker og forventninger, er det min er-
faring, at det forste skridt altid er det
svereste og det vigtigste. Dernast kan
vi altid justere og forbedre en ordning,
hvis det viser sig nedvendigt.

Jeg vil gerne fremheve, at den tillid,
som Muskelsvindfonden var temmelig
alene om at vise Socialministeriet, da
man gik i gang med at justere reglerne,
inddl videre har vist sig velbegrundet.
Det er jeg godt tilpas med.

Det er klart, at vi aldd kan enske os
mere, end vi fir. Men det skal ikke
hindre mig i forelebig at komplimen-
tere Socialministeriet for de forbed-
ringer, som ifelge meget sikre rygter er
undervejs. Og ikke mindst for den lyd-
horhed og den samarbejdsvilje, som
Socialministeriet har udvist i hele for-
lgbet. Den skaber et godt udgangs-
punkt for de videre justeringer af den
sociale lovgivning.

i ’f?

“

Io/L LAVENTENSOW




MUSKELKRAFT 7/97 | (%)

@
Idreet og muskelsvind

En skovigher

AF STEEN BILLE
FOTOS: JENS TONNESEN/CHILI

et er ikke hver dag, man ser en
n orienteringslaber bevage sig gen-

nem skoven pi fire hjul. Men
mange motionslebere er stgdt ind i
hende, nir hun bremser el-kerestolen
op midt pi skovstien for at kigge ner-
mere pi de orange-hvide poster, som
lyser op inde i buskadset.

Navnet er Lone Larsen, den ene af
landets to muskelsvindlere, der dyrker
przcisions-orienteringsleb for fysisk
handicappede. 36 ér og bidt af orien-
teringsleb pa fjerde r.

“Jeg vil helst ikke vere for athengig
af hjzlpemidler, resultatet skal kun af-
henge af det, jeg selv kan prestere, og

pa fire hjul ‘

Lone Larsen elsker den uafbengighed; hun oplever ved

at dyrke precisionsorientering i de danske skove

sé er jeg et ivrigt konkurrencemen-
neske. Alle de krav opfylder pracisions-
orienteringslobet,” begrunder hun sit
valg af idreetsgren, der til forskel fra det
gengse orienteringsleb foregir pa sti-
systemet og ikke i krattet.

Ind imellem blendet af den skarpe efter-
drssol, der sender sine strilebundter
gennem bladbanget, er Lone Larsen pd
treningstur i Risskov ved Arbus. Kore-
stolen brummer afsted pa de lange, lige
skoustier, indtil bun med et kort vrid sen-
der stolen ud i rabatten.

Stilbeden i skoven fylder luften et gjeblik,
indtil den brydes af de summende dek, der

- .n
- -
= J"

ruller en meter frem og en meter tilbage
over de fugtige blade, mens Lone Larsen
kniber ginene sammen for at skelne de tre
poster; dev er sat op inde mellewm treerne.

“Det md vere A,” konstaterer Lone
Larsen efter at bave konsulteret sit kompas
og opgavekortet, indén bun atter ruller
videre ad skovstien.

“Jeg har aldrig rigtigt dyrket idrat for.
Jeg syntes altid, at tilbuddene har veret
lidt for tilpassede til handicappede, de
har veret for kedelige og har budt pé
for fa udfordringer,” siger Lone Larsen
om tiden for, hun fandt orienterings-
sporten. -

N
-

Opgaven er at finde den retre post,
nae Loné Larsen dyrker praccisions-

orientering i skoven.

“Sadan var det inddl for fire r siden.
Da herte jeg forste gang om oriente-
ringsleb for handicappede pa et kursus
under Handi’ Ka’ Os,” tilfgjer hun om
starten pi detidratsliv, der til dato har
budt pi tre landskampe, oplevelser i
udlandet og et utal af skovture.

Hvor Lone ‘Larsen tidligere ikke
mente, at sport kunne tilbyde hende
noget positivt, taler hun i dag be-
gejstret om at overskride sine grenser,
nir hun stir foran en stejl bakke, der
bare skal overvindes for at nd frem til
den naste post. :

“Det er ogsd vigtigt, at det er mig
selv og ikke min hjalper, der finder vej
under lobene, at det ér mig, der tenker,
vurderer kort og kompas samt i sidste
ende valger posterne ud,” pointerer
hun.

Med en finger folger hun den indtegnede
rute pd kortet, der ligger pa et lille bord
foran hende. Hele tiden kigger bun frem i
skoven, ind til begge sider og ned pa kortet
for at finde den neste post.

“Der er den, rundt i svinget og ned af
bakken,” siger bun pludselig og beder bjel-
peren Laila Hessellund bolde igen pa ryg-
lenet, mens de kover lidt stejlt nedad.

Guanske rigtigt, der benger de tre poster
pé rakke inde mellem treerne. Et hastigt
kig pd opgavekortet vober kun si meget, at
den rigtige post stir i en “Shugt/Oppe” og
“S-P.

“Teg skal lige bave kompasset for at finde
retningen,” siger bun til bjelperen og be-

AT

" Selv om de orange-'vide poster lyser op i skovbrynet, krzves der skarpe gjne,

e -

orienteringssans og tilmodighed af en deltager i precisions-orienteringslab.

gynder devefter at diskutere post B og C's
placeringer, inden bun tager sin beslutning.

“Pulsen kommer op og adrenalinet
pumper rundt i kroppen, nir terrenet
er svart, og jeg stir foran en sand
provelse,” indkredser Lone Larsen det,
der gor hende vild med at kere praci-

. sions-orienteringsleb.

Hun bruger ogsé sin krop sd meget,
det er muligt, for at holde balancen i
stolen pa de ujevne og ofte bakkede
skovstier.

“Jeg foler virkelig, at jeg fir en god
gang motion ud af at kere oriente-
ringsleb i al slags vejr.”

Side om side er Lone Larsen og bendes
hjelper afslappede pi vej ben ad stien mod
parkeringspladsen, bvor de skal modes med
tre andye deltagere efter endt treningstur.

I neste gjeblik slentrer Laila Hessellund
alene afsted gennem skoven. Lone Larsen
er standset op, kovt ind til siden og bolder
stiller. Tavs.

“Sddan er det nogle gange, nir jeg er

afsted til et lob. Nogle gange er jeg ved at -

ga belt i std, fordi skoven er sd smuk med
sit sollys, sit mos og sine skygger,” forteller
bun kort efter en naturdplevelse, der ogsd
ev et stevkt argument for idvetsgrenen.

“Nér du korer orienteringslob, fir du
mange skove og meget natur at se, som du
ellers aldrig ville komme til at opleve fra
din el-korestol. Du mader maske ogsi men-
nesker, du elle?‘s aldrig ville mode,” tilfojer
bun.

Trods Lone Larsens mange positive er-
faringer med precisions-orientering,
har sporten endnu ikke fiet tag i ret

‘mange kerestolsbrugere i Danmark.

Hun getter selv p4 en hindfuld aktive,
mens en af ildsjelene bag orienterings-
lobet for fysisk handicappede, Knud
Vogelius fra Silkeborg, taler om en halv
snes mennesker.

“Der er da nogle klare problemer i
sporten,” indremmer Lone Larsen og
nzvner tre stopklodser for succes. Del-
tagerne bor spredt og skal kere langt
for at vaere med i lobene. Alting foregir
ved andres hjzlp; kersel, pikledning,
hjelp til at klare bakkerne o.s.v. Det er
en individuel sport, der ikke i sig selv
leegger op til socialt samvaer med andre.

Som formand for handicapudvalget
i Dansk Orienterings Forbund giver
Knud Vogelius Lone Larsen ret i
hendes forbehold.

“Vi meder ofte det problem, at der
kun meder en eller to deltagere op, nir
vi har lagt en bane ud dl et lob. Nér en
orienteringsklub har pravet det et par
gange, gider klublederne ikke lzngere
stille op. Vi kan ikke tilbyde oriente-
ringsbaner, og s kan vi heller ikke leen-
gere tiltrekke nye korestolsbrugere til
idretten.”

I Danmark er der maksimalt tale o
10 aktive, alle i Jylland, mens der i
Sverige findes 125 meget aktive han-
dicappede og godt 100 i Norge. Begge
lande har til 6-10 ars forspring i at
arrangere disse leb, et faktum som

Y (6L LAVDITEISOW i\o




P~
MUSKELKRAFT 7/97 S

Knud Vogelius bruger til at holde fast i
sin ildhu.

Orienteringsforbundet besluttede
allerede i 1992 at fremme orienterings-
idrztten for folk med fysiske handicap

-i forbundets egne klubber, der dog

sjzldent kan tilbyde handicapegnede
lokaliteter.

“Vi kan ikke tilbyde den samme
form for service med handicaptoilet-
ter, nye redskaber o.s.v. som for ek-
sempel basketball og sejlads. Vi kan
kun tilbyde dem en sti gennem skoven
og en dejlig naturoplevelse,” erkender
Knud Vogelius.

Lone Larsen medgiver, at idretten
stadig er sdrbar, og at der ofte er for {3
deltagere med i de hyppige trenings-
og stevnelab.

“Det undrer mig, at si fi handicap-
pede, muskelsvindlere eller andre, be-
gynder at dyrke pracisions-oriente-
ringsleb. Idratten giver dig jo mulighed
for at dyrke idrat pa lige fod med raske,
en idret hvor du i hgj grad selv be-
stemmer successen, tempoet og graden
af udfordring,” konkluderer hun.  m

Et kompas og et opgavekort er sammen
med ajnene arbejdsredskabet, nir Lone
Larsen kerer skoven tynd for at finde de
orange-hvide poster sammen med hjel-
peren Laila Hessellund.

Det handler
om at vare

tilgengelig

Amtskonsulenterne i idvet arbejder iherdigt for at forbedre

vilkdrene for bandicappede i idyetslivet

AF STEEN BILLE

(1 in vigtigste opgave som
M amtskonsulent er at vare
tilgengelig pd kontoret,

ndr folk henvender sig med deres

sporgsmil om handicapidrat,” siger .

Aase Hansen om sin rolle som amts-
konsulent for Dansk Handicap Idraets-

- Forbund i Vejle Amt.

“Mange handicappede orker ikke at
ringe op 10 gange uden at fa kontakt
med os. De bliver trtte og opgiver,
noget vi mé forsege at hindre,” tilfajer
hun.

“Jeg skal veere der, nir der stir tre
mennesker og vil prave krefter med
kerestolsdans. Jeg mé tage ud for at
snakke med dem, lytte til deres ideer
og i ovrigt hjelpe dem med det or-
ganisatoriske. Med at skaffe lokaler,
med PR og med tilskudsordninger. Jeg
skubber kun til dem, hvis det er ned-
vendigt, og s3 trekker jeg mig ud af
arbejdet, s snart det kerer for dem.”

Aase Hansen er en af i alt 15 amts-
konsulenter, som DHIF har ansat til at

sorge for, at handicappede personer
kan komme til at dyrke den idret, de
onsker, 1 deres lokalomride.

“Det er et underligt spindelvavs-
agtigt job, hvor jeg skal have folere ude
overalt. Jeg hjelper enkeltpersoner,
institutioner og DHIF-klubberne med
administrative, praktiske og ekono-
miske sporgsmal. Jeg forseger at hjzlpe
handicappede ind i idratslivet, ind-
byder til kurser i handicapidrat for
ledere, trenere og ansatte inden for
social- og sundhedssektoren, osv,” for-
tzller hun om sin mangesidede job.

En vigtig assistent
En del af arbejdet lader sig ogsi kun
udfore, fordi hun deler kontor med
Claus Seegaard Jensen. Han er ansat
pd kontoret i en tredjedels-stilling i lig-
hed med ni kolleger i andre amter.
Han er 32 dr, har muskelsvind og ar-
bejder i 12 timer om ugen p3 kontoret
i Brejning uden for Vejle.
“Selv om jeg kom ind i jobbet ved en

tilfeldighed, er handicapidretten ikke
kun mit arbejde. Indtil for et ir siden
gik jeg til skydning, nu spiller jeg kare-
stolsfodbold i Kolding, ligesom jeg tid-
ligere har prevet mig selv af i go cart,
el-hockey og i en sejlbdd,” siger han
om sin faglige baggrund for at sidde pi
DHIF’ kontor.

I modsetning til flere af kollegerne
har Claus Seegaard intet imod at virke
som kontorpasser. Andre steder har
nogle af deltidskonsulenterne mere tid,
underviser mere eller har en tettere
kontake til deres lokale foreninger.

“Pa kontoret i Vejle tager jeg tele-
fonen, klarer administrative opgaver,
ordner papirarbejde, osv. Men jeg sav-
ner egentlig ikke det opsegende ar-
bejde, som herer til Aases job, maiske
fordi jeg jevnligt kommer ud og
underviser de studerende pd Social- og
Sundhedsskolen i handicapidret,” for-
teller han.

“Jeg holder ofte foredrag om at vere
handicappet og om handicapidrzt pi

Claus Sgegaard Jensen og Aase Hansen har mange jern i ilden som amtskonsulenter i
idret med fast kontakt til foreninger, myndigheder, organisationer og enkeltpersoner.

skoler, ungdomsskoler og lignende,
ligesom jeg netop har lavet en folder
om ridning for handicappede”.

Ambulancehjalp

Som ansat af DHIF er hans vigtigste
formal sammen med Aase Hansen at fa
aktiviteterne til at sprudle. At fi si
mange handicappede som muligt gjort
aktive.

“En af handicapidrattens fornemste
opgaver er at finde en fellesnevner for
mennesker, som normalt intet har il
felles, og som derfor ikke ejer et felles
sprog,” understreger Aase Hansen og
peger pé de positive erfaringer, hun har
haft med at bringe for eksempel fysisk
handicappede, spastikere og mongoler
sammen via idretten pd DHIF’s
sommerlejr.

De to ansatte pd Vejle-kontoret har
konstant travlt med at holde kontak-
ten mellem institutioner og forenin-
ger varm. De forsager at tilbyde nye
aktiviteter, yder ambulancehjelp til

kriseramte foreninger, og de prover at
informere myndigheder, uddannelses-
institutioner, legelige faggrupper og
idrztsverdenen om de perspektiver,
der findes i handicapidrzatten.

“Som idrztskonsulenter er det haje-
ste, man kan opné, at tingene funge-
rer,” siger de begge.

Aase Hansen advarer dog mod risi-
koen for at tage hele ansvaret pa kon-
sulentens egen ryg i forseget pd at
etablere idrztsaktiviteterne.

“Det er vigtigt, at vi ikke tager for
meget af ansvaret pa os selv, men at vi
lader det sidde pd de aktives egne
skuldre. De mé selv vise viljen dl at leve
og styre deres eget idratsliv,” slir hun
fast. . .
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Brugte bhrugere

En utidig kommentar til tidens brugerind

AF JORGEN JEPPESEN

en stak rapporter og artikler, som

jeg ikke ved, hvad jeg skal stille
op med. “Las” har jeg skrevet med rad
pen pi en lap everst, bunken vokser
stat, og der er noget i papirerne, som
holder mig fra at puffe dem ud over
kanten og ned i den grenne papirgen-
brugskurv. Det er noget med ordet
bruger. “Brugerens epoke”, som der stir
der et sted i stakken, i en forsknings-
rapport fra institutionen DSI-Institut
for Sundhedsvsen.

Og her er to artikler fra Ugeskrift for
Lager, som kredser om det samme
med overskifterne “Fra padent dl for-
bruger” og “Uddannelse til patient”.
Socialridgiveren bringer “At mede
klienten som menneske”, der slutter
med ordene: “Lad os inv1tere klien-
terne til sammen med os at mobilisere
hinandens ressourcer til sammen at
skabe hib og ansvar.”

I et temahefte fra Center for Smi
Handicapgrupper skriver en psykolog:
“Skal vi lytte til brugerne i stedet for
at tolke brugernes perspektiv ud fra
vores eget perspektiv, kommer vi alts3

P 4 mit skrivebord har lenge ligget

til at kigge pé begrebet problem pi en
ny mdde. Og vi kommer til at kigge p3
os selv pd en ny mide. Brugerne ud-
trykker jo ofte, at problemet det er 0s.”

Muskelsvindfonden og andre bruger-
organisationer har vundet, tznker jeg i
mit stille sind. I lebet af 25 r er det
bide lykkedes at forvandle de muskel-
svindlidende patienter til bruger-
bevidste muskelsvindlere og at fi hele
det administrative og professionelle
apparat til i den grad at udforske, ana-
lysere og lovprise brugeren.

Senest har hun ogsé fiet loven pa sin
side. T de nye sociallove, der naste
somuer afloser bistandsloven fra 1976
— dengang ordet bruger knap var kom-
met i brug — er gennemsyret af bruger-
dnd, ogsi bogstaveligt:

En illusion?
Engang konstruerede man: et helt

- andet sted det ideelle menneske, sovjet-

mennesket. En illusion, alle lod som
om virkelig var til, og selv om sam-
menligningen er betznkelig, er det
som om vi igen vil tale et nyt ideal, en
ny mennesketype, frem. Mit forste

sporgsmél er si: Hvem har mest brug
for brugeren? Brugeren selv eller
brugerbrugeren?

Det er en tanke verd, nir Social-
forskningsinstituttets store under-
segelse “Handicap og funktionshzm-
ning ‘i halvfemserne” fortzller, at
Danmarks handicappede i det store og

hele har opniet, hvad de ville, men

alligevel ikke er tilfredse, for sags-
bebandlingen er elendig. Der klages i
den grad over ringe information, dirlig
koordinering, manglende ekspertise,
langsommelighed og uvilje til at betale
for, hvad man har ret til.

Hvordan hznger det sammen? Her i
“brugerens epoke”, hvor alle vil tzkkes
den hellige, almindelige bruger, ser det
ud, som om afstanden mellem ideal og
virkelighed vokser.

Jeg kommer til at teenke pa dengang
LO-formanden Thomas Nielsen sagde,

at fagbevagelsen havde sejret ad hel-.

vede til. Han mente vistnok, at arbej-
derne i Danmark havde fiet, hvad de
ville; de havde bare ikke fiet det godt.
Har brugerne i Danmark ogsa s€jret
ad helvede til? n
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Forslag om holigklinik
tages op igen

Institut for Muskelsvind vil falge op pé boligrapporten fra 1991, der dokumenterede

problemerne omkring boligendringssager bos familier med et barn med muskelsvind

AF JANE W. SCHELDE

ordning. Sidan lod to konkrete

ensker, som ergoterapeut Nina
Bindslev fremsatte i 1991 pd baggrund
af et stort boligprojekt, hun netop
havde gennemfort for Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter. I projektet
havde hun undersogt boligendrings-
sager i 44 familier med et barn med
Duchennes muskeldystrofi, og her blev
det dokumenteret, at sagerne voldte
mange problemer, de var kompli-
cerede, svere at overskue for sivel
familier som kommuner, og der mang-
lede radgivning og vejledning pd om-
ridet. En lgsning var derfor at omsatte
de to forslag til handling, mente Nina
Bindslev, og Muskelsvindfonden var
enig.

Men her ved udgangen af 1997 er
ingen af forslagene blevet realiseret, og
problemstillingen ved de store bolig-
endringssager er stadig den samme.

Ergoterapeut Ann-Lisbeth Hgjberg,
Institut for Muskelsvind, der har bo-
ligsager som sit primere arbejdsom-
rade, er enig i behovet.

“Der er ingen tvivl om, at der stadig
er behov for at gere noget p omridet,
men det er et sporgsmil om ressour-
cer. Hvis vi f.eks. skulle opprioritere
opgaven med at oprette en boligkon-
sulentordning, ville vi vere nedt til at
nedprioritere andre af vores opgaver,”
siger hun.

Ifelge Ann-Lisbeth Hojberg er
boligendringssagerne si vanskelige og
tidskrevende, fordi de er komplekse og

E n hindbog og en boligkonsulent-

involverer mange personer og instan-
ser. Sagerne krever meget arbejde og
er derfor en stor belastning for bide
familien og kommunens sagsbehand-
ler, terapeuter og teknikere. Samtidig
er en boligendring dyr, vanset om det
drejer sig om en ombygning, tilbyg-
ning eller nybyggeri, og det betyder, at
sagerne ikke kan afgores af terapeuten
eller teknikeren, men skal behandles i
de politiske udvalg i kommunen.

En anden problemstilling er ifelge
Ann-Lisbeth Hejberg, at boligen-
dringssagerne er forholdsvis sjzldne.
Mange kommuner har derfor ikke
nogen erfaring at treekke pd, iszr nir
det gzlder selve sagsforlebet. I mange
tilfelde mangler der ogsé en koordina-
tor, som kan holde sammen p4 alle ele-
menterne, og som hele tiden har over-
blikket.

“Min rolle i boligsagerne er ikke en
erstatning for den boligkonsulentord-
ning, der blev foresliet i 1991. Det er
mere en lappelosning, fordi der ikke
findes andre steder for familier og
kommuner at gi hen og f3 ridgivning,”
siger Ann-Lisbeth Hejberg, der poin-
terer, at hun ikke kun er familiernes
ridgiver. Malet med ridgivningen er at
sikre, at familierne fir den behandling
og de hjelpemidler, de har behov for
inden for de rammer, lovgivningen szt-
ter. Derfor gaelder radgivningen bide
kommuner og familier.

Ikke en opgave for Muskelsvindfonden
Jes Rahbek, cheflege for Institut for

Muskelsvind, kalder ogs instituttets
boligradgivning for en lappelasning,
som ikke er holdbar i lengden. Men
han mener ikke, at det er Muskel-
svindfondens og instituttets opgave at
oprette en boligkonsulentordning eller
en boligklinik, som han foretrekker at
kalde det.

“Vi har veret med til at dokumen-
tere problemerne og beskrive nogle
metoder ¢l at lose dem, s3 er det andre,
der méi tage over,” mener han.

Jes Rahbek indremmer, at Muskel-
svindfonden ikke har skubbet serligt
meget pa politisk for at i realiseret for-
slagene fra 1991 og begrunder det med
manglende ressourcer, men han vil
gerne vere med til at tage forslagene
frem igen.

“Det, der er brug for nu, er ikke
endnu et projekt, der pépeger de
samme mangler. Der er tale om en
konkret opgave med at etablere en
boligklinik,” siger Jes Rahbek, der naev-
ner MarselisborgCentret i Arhus som
en oplagt og aktuel mulighed.

MarselisborgCentret er et samar-

\ bejde mellem seks offentlige og private

institutioner: Fra Arhus Amt er det
Hjzlpemiddelcentralen, Revaliderings-
klinikken.og Geriatrisk afdeling, fra det
private er det den selvejende institu-
tion Hjelpemiddelinstituttet og pa-
tientforeningerne Gigtforeningen og
Muskelsvindfonden.

Jes Rahbek forestiller sig, at en bolig-
klinik i Marselisburg(lentcr-regi skal
std for den generelle radgivning i de

store boligendringssager, mens handi-
caporganisationer skal inddrages, nir
det drejer sig om specialridgivning om
det enkelte handicap. Den ekspertise
vil stadig ligge hos hver enkelt handi-
caporganisation, mener han.

Etableringen af en boligklinik vil dog
nzppe blive en realitet i 1998. Onsket
indgér ikke i de eksisterende arbejds-
planer for MarselisborgCentret for
1998, og desuden skal der soges eks-
tern finansiering for at fi projektet re-
aliseret. Men forarbejdet kan ifalge Jes
Rahbek godt gi igang, hvis de andre
samarbejdspartnere i Marselisborg-
Centret bakker op om idéen.

God idé med handbog
Til gengeld behover udarbejdelsen af
en hindbog om boligendringer ikke
henge sammen med boligklinikken.
Ifelge Ann-Lisbeth Hojberg kan bogen
produceres som et selvstendigt projekt,
hvor der bliver bygget videre pd den
boligrapport, der blev-udgivetiJ991 i
forlengelse af boligprojektet.
“Efterhinden firdes der en del ma-
terialer om byggekrav, indretning og
rumsterrelser, men der mangler en
hindbog om sagsforlabet generelt.
Den ville vare nyttig,” mener hun og
legger op til, at spergsmilet om at fi
udarbejdet hindbogen tages op i Insti-
tut for Muskelsvind i begyndelsen af
1998. Instituttet har dog ikke ressour-
cer til selv at std for bogen, men man
vil gerne vare initiativtager og serge
for, at andre pitager sig opgaven. =

Radgiver kommuner og brugere
Hjelpemiddelcentralen i Vestsjellands Amt har

gode erfaringer med at ridgive i boligendringssager

AF JANE W. SCHELDE

sjellands Amt har man gennem
de sidste par ar arbejdet mélrettet
med boligendringer. Man har arran-
geret kurser for terapeuter og sagsbe-
handlere i amtets kommuner og har
blandt andet fokuseret pa omfattende
boligendringer, lovgivning og sagsbe-
handling. Hjelpemiddelcentralen har
efterhdnden opniet en ekspertise til at
ridgive og vejlede bide brugere og
kommuner og bliver ogsi brugt som
konsulenter i starre sager. Officielt kal-
des det ikke en boligkonsulentordning,
men i praksis fungerer det sidan.
Bag indsatsen pi boligomridet stir

P 4 Hjelpemiddelcentralen i Vest-

lederen af hjzlpemiddelcentralen,

ergoterapeut Nina Bindslev, som stod
bag boligprojektet i Muskelsvindfon-
dens Udviklingscenter i 1991, og som
siden har arbejdet videre med bolig-
@ndringssager primeart i Vestsjellands
Amt.

Ifolge Nina Bindslev er der sket en
udvikling i boligendringssagerne siden
1991. Udviklingen er giet i retning af,
at niveauet for rumsterrelser og ind-
retning af boligen m.m. er blevet
hejere, og at der derfor ikke i samme
grad som tidligere skal diskuteres kva-
dratmeter. Problemerne i dag drejer sig
primert om sagsforlabet, som er svare
for kommunen at overskue, fordi
boligendringssager ofte er bide om-
fattende og komplicerede. Derfor er
det ogsd her, der skal szttes ind, mener
Nina Bindslev, som har positive erfa-
ringer fra sin procesridgivning over for
kommuner i Vestsjzllands Amt.

I praksis betyder det, at for en sterre
boligendringssag gir igang i amtet,
holder kommunens terapeut et for-
mode med hjelpemiddelcentralens
konsulent. P4 medet udstikkes pejle-
punkter og skabes et overblik over den
kommende proces for at “klzde kom-
munen pé, for sagen starter”, som Nina
Bindslev kalder det.

Nir sagen gir igang, inddrages kon-
sulenten igen i de forste mader mel-

lem familien og kommunen, hvor
familiens behov og mélet med bolig-
@ndringen bliver analyseret og beskre-
vet, uden at man peger pi konkrete
losninger. Moderne resulterer i en rap-
port, der indeholder en beskrivelse af
funktionskrav, lovgivning, tidsplan og
pkonomi. Rapporten fungerer derefter
som en slags byggeprogram for arki-
tekten.

En naturlig opgave

Erfaringerne fra Vestsjellands Amt kan
ifelge Nina Bindslev overfares til andre
hjelpemiddelcentraler og ber ogsi
blive det.

“Hjalpemidler og boligeendringer er
et naturligt arbejdsomride for hjzlpe-
middelcentralerne, og derfor vil det
vare oplagt at opbygge en konsulent-
tjeneste sammensat af et tverfagligt
team i hjelpemiddelcentralernes regi,”
mener hun. En model, der i princippet
ligner den, som cheflege Jes Rahbek,
Insttut for Muskelsvind, argumenterer
for, ndr han foreslar en boligklinik op-
rettet i MarselisborgCentrets regi (se
artiklen foregdende side).

Hjzlpemiddelcentralerne har ogsé
den fordel i forhold til patientforenin-
ger, at de kender kommunerne indefra,
og derfor lettere kan ridgive og tilpasse
deres radgivning tl de forhold, der
gelder i den enkelte kommune.

Som et nyttigt redskab for kommu-
nerne, mener Nina Bindslev, at der ogsa
bor udarbejdes en hindbog i sags-
gangen. I forbindelse med boligprojek-
tet 1 Muskelsvindfonden var hun med
til at udarbejde en boligrapport “Om at
bo med et barn med muskelsvind”, som
siden er blevet brugt som en slags hind-
bog. Men rapporten dekker ikke det
nuvzrende behov, mener hun.

“Det, der er brug for, er at fi beskre-
vet en god praksis i den slags sager og
bringe eksempler pd problemstillinger
og losninger, “ siger Nina Bindslev,
som gerne selv vil medvirke til at skrive
hindbogen. ]
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IT-rekrutter

Otte arbejdslase fysisk handicappede,
der har en videregiende uddannelse,
fir gennem en malrettet uddannelse
chancen for at kvalificere sig til fast ar-
bejde pa normale lon- og anszttelses-
vilkér i edb-virksomheden DanaData
A/S.

Der er tale om et pilotprojekt under
navnet Rekruttering 2000, som NetJob
(en I'T-uddannelse under Hjzlpemid-
delinstituttet) og DanaData har tilret-
telagt. Edb-virksomheden er giet ind
i projektet, fordi den mangler kvalifi-
ceret arbejdskraft, og fordi den har et
socialpolitisk mal om, at fem procent
af dens ansatte i 4r 2000 skal vaere fysisk
handicappede. ' ,

Uddannelsen, der begynder i februar
1998, bestir af 10 mineder pa skole-
banken efterfulgt af tre maneders ind-
slusning pi arbejdspladsen. Anseg-
ningsfristen er 19. december.

Yderligere oplysninger hos projekt-
leder Michael Bo Nielsen, 86 75 36 66.

Solgul drem

Endnu en af Evald Krogs dramme gik i
opfyldelse, da hans gamle ven Frits Erik-
sen lagde vejen forbi Ajstrup og invite-
rede ham p3 alt andet end en stille son-
dagskeretur i sin nyerhvervede, solgule
Lotus TR3. [ :

“Det larmer helt vildt, og det er flot,”
beretter Evald Krog, som il lejligheden
bar forskriftsmaessig hat, briller og ore-

propper.

Journalistkursus for
handicappede

12" fysisk handicappede fir nzste r
mulighed for at lzere at arbejde som
journalist og formidler. Milet er, at
kursisterne skal kvalificere sig til anszt-
telse pa serlige vilkir eller videreud-
danne sig inden for journalistik.

Det er Handicapidrattens Videns-
center og Daghejskolen for Bevage-
handicappede, der stir bag kurset, som
lsber fra 16. februar til 10. juli 1998,
Undervisningen, der omfatter emner
som den journalistiske historie, mal-
grupper, at skrive, den redaktionelle
proces, med videre, er delt i fire ugers
internatkursus pi Sesportscentret i
Hou, tre uger pa Daghgjskolen for
Bevzgehandicappede i Arhus, fem
ugers praktik pd et blad eller i en
organisation samt 12 ugers distance-

' undervisning via Internet.

Kurset er gratis, og deltagerne far
stillet baerbare computere til ridighed.
Transportudgifter skal man dog selv
betale. : '
Skriftlig ansegning skal vere hos
Handicapidrettens Videnscenter senest
19. januar. Forinden afholdes der infor-
mationsmeder i Nerresundby (12.1.),
Viborg (12.1.) og Arhus (13.1.). Flere
oplysninger, herunder krav til in-
teresserede ansogere, kan fis hos jour-
nalist Stig Petersen 86 12 40 33, job-
konsulent Inge Sorensen og centerleder
Kristian Jensen 46 34 00 00.

Guide til seksuelle
hizipemidier

Hjzlpemiddelcentralen i Nordjyllands

Amt har produceret en CD-Rom om
seksuelle hjzlpemidler med titlen CD
Selv! — og gor noget ved der.

Guiden er tilrettelagt af seksualvej-
lederne Rudy Dahl og Anne Haven,
som i en pressemeddelelse skriver, at
“postordrekatalogerne har selvfolgelig
nogle malende beskrivelser af de for-
skellige hjzlpemidlers fortreffelig-
heder, men disse spiller mere pa sek-
suelle fantasier' og lyster end pa en
egentlig “varedeklaration”. Og det er
varedeklaration, man har brug for - til-
lige med et overblik over de mange
muligheder, der findes.”

CD-Rom’en koster 68 kr. (excl.
porto og ekspedition) og bestilles hos
Hjzlpemiddelcentralen, 96 30 30 30.
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Nar der er demt
handicap

Adoptionsudvalget skuffer pa handicapomridet

AF MOGENS WIEDERHOLT

Justitsministeriets adoptions-
udvalg bar afgivet en betenk-
ning om endringer i reglerne
for adoption. En betenkning,
der sidestiller bandicap med
sygdom og derved nar frem tii,
at det vil belaste et adoptivbarn
unodigt at vokse op med en
bandicappet far eller mor.

Lederen af Center for Lige-
bebandling af Handicappede,
Mogens Wiederbolt, kritiserer i
denne artikel adoptionsudval-
gets tankegang. Han mener, at
den bygger pd en snever og
Joreldet legelig virdering, som
belt overser de senere drtiers
kvalitative endring i bandi-
cappedes levevilkdr.

et er svart, for ikke at sige noget
n nar umuligt, for fysisk handicap-

pede at blive godkendt som adop-
tivforeldre. Det gelder ikke alene for
personer med progredierende lidelser,
dvs. personer med lidelser som over tid
farer til sverere og sverere handicap
og evt. risiko for tidlig ded. Men det
gaelder, som alt overvejende hoved-
regel, ogsd personer med stationzre

fysiske handicap som bl.a. blindhed,

devhed og stationzre bevaegelseshan- ..

dicap — f.eks. lammielser efter ulykker.
Sddan har det i praksis veret siden

den sakaldte Betaank‘ning’ IIT om god-

kendelse af adoptivforzldre fra 1976,
hvor bl.a. de generelle helbredsmes-
sige retningslinier for godkendelse af
adoptivforaldre blev fastlagt.

Det er altsd mere end 20 ar siden,
disse remingslinier blev skrevet. Der er
lobet meget vand i stranden siden da.
Handicappede lever generelt under
vaesentligt anderledes og mere almin-
delige livsvilkdr, end tilfzldet var i

1976. Blot for at hjzlpe erindringen pa
vej, sd var 1976 samme 4r, som bi-
standsloven tradte i kraft; fire ir for
den store handicapreform, hvor szr-
forsorgen blev udlagt; og mere end to
artier for folketingsbeslutningen om
ligestilling mellem handicappede og
ikke-handicappede.

Det kan derfor ikke undre, at det
handicap-billede, forfatterne til Be-
tenkning III havde p4 nethinden og
dermed deres vurdering af handicap-
pedes forzldreevne, var anderledes end
det, der ma vare virkeligheden i dag.

Vi var derfor mange, der havde hibet
og forventet, at Justistministeriets
adoptionsudvalg ville foresld en mo-
dernisering af reglerne for handicap-
pedes godkendelse som adoptivfor-
zldre. Men det skete ikke. Flertallet i
udvalget finder, at de generelle ret-
ningslinier fra Betenkning ITI, med de
korrektioner der har fundet sted un-
dervejs, “fortsat ber veere gzldende for
samridenes vurdering af ansogere, der

lider af fysiske eller psykiske syg-
domme.” (Beteenkning nr. 1338, s. 76).
I realiteten betyder det, at handicap-
pede er stillet pracis som i 1976.

Grundizggende fejlslutning

Nir Ligebehandlingscentret interesse-
rer sig for handicappedes muligheder
som adoptivforeldre, sker det ud fra

_ den opfattelse, at den geldende praksis

pé adoptionsomridet ikke lever op til
kravet om ligestilling. Men det skal un-
derstreges, at det bestemt ikke er
nogen enkel sag at tale om ligestilling
af handicappede i forhold til adoption.

Hverken handicappede eller ikke-
handicappede har krav p3 at blive god-
kendt som adoptanter. Alle kan negtes
godkendelse, hvis myndighederne fin-
der, at en eventuel adoption ikke er tl
glede for barnet. Det er alene hensynet
til barnets tarv, der skal afgore god-
kendelse eller afslag. Dermed kan alle i
princippet “diskrimineres”, og sddan
mé det naturligvis vaere, nir samfundet

gir ind og pétager sig en rolle og et an-
svar i formidlingen af fodte bern.
Grundlaget for Centrets pipegning
af, at der alligevel er tale om et ligebe-
handlingsproblem, er siledes ikke en

parallellisering mellem handicappede

og ikke-handicappede. Grundlaget er
derimod den manglende analyse af
handicappedes livsvilkdr, som forer til
den generelle holdning, at det stort set
aldrig kan vere til gunst for barnet at
blive bortadopteret til en familie, hvor
den ene eller begge forzldre er handi-
cappede. Den holdning cementerer
adoptionsudvalgets betenkning efter
Centrets opfattelse.

Adoptionsudvalget gor sig skyldig i
en grundlzeggende fejlslutning, som
farer til, at de reelle problemstillinger
for s vidt angér personer med helt sta-
tionzre handicap ikke bliver belyst i
betenkningen.

Udvalget diskuterer siledes pa intet
tidspunkt i betenkningen, hvorvidt det
er rimeligt, at handicap udelukkende

behandles som et helbredsspergsmil. 1
udvalgets univers er handicap og syg-
dom det samme. Dette til trods for, at
det i stort set enhvér anden sammen-
heng for lengst er erkendt, at et han-
dicap ikke er en sygdom. Den erken-
delse horer faktisk til et af 1970’ernes
store handicappolitiske erkendelses-

skred.

Fiksering pa sygdom ‘

At et handicap ikke er identisk med
sygdom, @ndrer naturligvis ikke ved, at
visse former for handicap er sd snaevert

. W3SNG STIIN -OMINDAL

forbundet med sygdom og sygdoms- .

forlab, der forer til f.eks. haj over-
dedelighed eller stor risiko for tidlig
dad, at det i sig selv kan begrunde af-
slag pd godkendelse som adoptant. P
samme mdde kan en blind selvfolgelig
have lungekreft eller en dov lide af en
uhelbredelig hjertesygdom, som vil
fore til afslag.

Men adoptionsudvalgets snzvre fik-
sering pa handicap som sygdom, for-

~
o

L6/L LAVIATIASOW

Y




'
R
r o
MUSKELKRAFT 7/97 S

hindrer udvalget i at g seriost og grun-
digt ind i en diskussion om grznsen
mellem sygdom og handicap — en dis-
kussion der ville give et mere nuanceret
syn pa den gruppe handicappede, som
har et helt stationzrt handicap.
Fravaret af denne principielle dis-
kussion forhindrer samtidig en grun-
dig vurdering af den udvikling der —
siden 1976 — er sket inden for bl.a.
hjzlpemiddelomridet og andre kom-

pensations- og stetteforanstaltninger.

Denne udvikling har i vesentlig grad
pévirket og forandret handicappedes
generelle livsvilkar, og en sddan vurde-
ring ville vare af stor betydning for den
fremtidige praksis i de enkelte adop-
tionssamrad.

Det er sljende, at udvalget, nir det
gzlder homoseksuelles adgang til sted-
barnsadoption konstaterer, at det “rej-
ser en rekke spargsmal af mere princi-
piel karakter. Overvejelserne herom
lader sig vanskeligt adskille fra mere
generelle droftelser af de homoseksu-
elles livsvilkir og retsstilling samt af,
om registreret partnerskab kan vare
rammen for barn pd samme méde som
et 2gteskab.” (Betzenkning 1338, s. 95).

Det havde varet bide klzedeligt og
klogt, om udvalget havde indtaget en
tilsvarende ydmyg holdning i vurde-
ringen af handicappedes livsvilkir. Men
det gor udvalget ikke, fordi det har ad-
gang til den legelige ekspertise, som
man kritiklest mener er relevant, nar

det gzlder handicap.

“Sagkyndige” udsagn
At udvalgets sygdomstenkning ikke
holder i forhold til de stationere han-

dicap, demonstreres for si vidt ganske
tydeligt af netop den legelige rede-
garelse, som udvalget har indhentet fra
en szrligt sagkyndig i intern medicin,
Og som flertallet i udvalget henholder
sig til omkring godkendelse af hindi-
cappede adoptionsansagere.

Det er meget vanskeligt at se, hvilke
lzgelige kompetencer der gor falgende
generelle udsagn serligt sagkyndige:

“Et svaerere fysisk handicap som lam-
melse/spasticitet eller invaliderende led-
lidelse vil udelukke den pigzldende fra
almindeligt udendors samvaer med bar-
net og dermed tage del i barnets vesent-
ligste legeaktviteter. Der vil ogsa blive
stillet krav til barnet om praktisk hjzlp
til den syge. Dette kan i en almindelig
biologisk familie indebzre visse positive
elementer, men for et adoptivbarn vil
det opleves negativt og belastende. Den
handicappedes muligheder for alminde-
lig pasning af barnet med spisning, vask,
af- og pakledning m.m. vil vare mar-
kant nedsat eller ophzevet.” (Betzenkmng
1338, bilag 4, s. 6).

Senere hedder det:

“Er der tale om sansehandicap i
sverere grad som blindhed eller dov-
hed, vil det prege familielivet og i be-
tydende grad nedsztte den handicap-
pedes mulighed for at kommunikere
med barnet, felge og prege dets udvik-
ling. Barnet vil ogsé blive pilagt byrder
som hjzlper.” (Samme sted, s. 7).

Centret anerkender naturligvis de
lzgelige varderinger, som redegerelsen
indeholder. Dvs. vurderingen af kon-
krete sygdomme, prognoser for be-
stemte sygdomme, overdgdeligheds-
procenter m.v, herunder ogsi deres

relevans for vurderingen af adoptions-
anspgeren. Men notatet gir langt videre
end lzgevidenskabelige vurderinger.
De citerede udsagn demonstrerer
meget prcist, at der er meget lidt at
sige om adoption og stationare handi-

“cap ud fra en legevidenskabelig be-

tragtning. Derfor ender redegorelsen
om “den legemelige helbredstilstand”
med en rekke helt generelle udtalelser
— ikke om medicinske forhold, men om
handicappedes forzldreevne i al al-
mindelighed. Det er ikke en rimelig
mide at behandle problemstillingen pa.

Politikernes handicapsyn?

Havde udvalget ensket oplysninger om
handicappedes livsvilkir, om et han-
dicaps pévirkning af familielivet og
handicappedes forzldreevne, si burde
udvalget sage disse oplysninger hos fag-
grupper, der har den type analyser som
speciale. Har det ikke varet muligt,
inden for de rammer udvalget har haft,
at fremskaffe disse analyser, si burde
man erkende dette og — som tilfzldet
er i afsnittet om homoseksuelles adgang
til adoption — lade problemstillingen std
ben.

Men det gor man ikke. Udvalgets
flertal lader som om problemet er lost
med den lzgelige vurdering, mens ud-
viklingspsykologiske, pedagogiske, so-
ciale og andre relevante faktorer i en

- samlet vurdering af forzldreevnen ude-

lades, nir der forst er demt handicap.
Vi mi hibe, at justitsministeren og
folketingets medlemmer vil anlegge et
mere nuanceret og moderne handi-
capsyn, nir betznkningen skal be-
handles politisk. u




Vandringer ved Musholm I

For et dr siden gik grafiker Einar Kilen,
der ogsd er far til en dreng med mus-
kelsvind, tur i terrenet ved Musholm
Bugt og videregav sine indtryk i nogle
tegninger i Muskelkraft under over-
skriften Vandringer ved Musholm. Vi
lovede dengang lzserne at lade Einar
Kilen vende tilbage p3 samme tid og
sted et dr senere, og som det ses pi de
nzste sider er tegneren ogsi vandret
ind i fremtiden.
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Mon der er hedre
| Himlen end her?

AF BIRGER BERGMANN JEPPESEN )

FOTOS: MICHAEL BO RASMUSSEN/BAGHUSET. ogsé vare en mening med, at jeg pi trods

af den form for tilvarelse, der ligger
forude som handicappet respiratorbruger,
‘ alligevel ville velge den.”

Birger Bergmann Jeppesen: “Der kunne |

len! Lyder det som rablende gal-

imatias? Ikke desto mindre er det
sandt. Oven i kebet har han brug for
mig temmeligt snart. Jeg ved dette,
fordi Vorherre har sendt mig en invi-
tation, jeg ikke kan afsl. For at under-
strege invitationens uopszttelighed har
han vedlagt en billet. P4 billetten stir
Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS),
en uhelbredelig sygdom, som gradvis
medforer omfattende lammelser, idet
de motoriske neuroner af ukendte 4r-
sager ophorer med at fungere. Med
andre ord rammes alle bevagelser:
Brug af arme og ben, oftest mistes
evnen til at tale og spise og sluttelig op-
harer vejrtrekningsmuskulaturen med
sit arbejde. Forlabet varer typisk to-fire
dr. Kun én ud af ti lever s3 lznge som ti
ar. En barsk sygdom, som kun f3 stifter
bekendtskab med. Hvert 4r er der nye
ALS tilfzlde svarende cirka til antallet
af nye tipsmillionzrer. ALS er ingen
moderne civilisationssygdom, idet den
er beskrevet forste gang i forrige
drhundrede og er jevat fordelt over
hele kloden, hvor den har samme
ubenherlige virkning. ALS pavirker
ikke de indre organer, sanser, tznkning
eller opfattelsesevne, der er ingen
smerter, og man faler sig egentlig ikke

syg.

v orherre har brug for mig i Him-

Det var et redselsfuldt chok at fi diag-
nosen. P4 det tidspunkt haltede jeg jo
blot en smule og dremte ikke om, at

noget sd alvorligt kunne vare p4 ferde.
Det skremmende var ikke si meget
udsigten til at de for min naturlige tid.
Daden havde jeg allerede lznge haft et

~afklaret og frygtlest forhold til. Men

jeg ville ikke vaere handicappet. Sirbar-
heden ved at vare hjzlpelos, tabet af
roller og social verdi var gyselig. De
forste dage gik det nok ikke helt op for
mig, hvad der havde ramt mig. Det
gjorde det imidlertid med fuld styrke
sondagen efter, hvor avisen tilfeldigvis
1 en stillingsannonce bragte, hvad man
kan kalde den korte definition pa ALS:
“En neuromuskuler sygdom, som er
stadig fremadskridende, med svind af
de fleste af kroppens muskler som ho-
vedsymptom. Der findes ingen helbre-
delse af sygdommen, hvorimod der
med korreke og tidlig behandling af
folgetilstanden kan opnis en betydelig
forbedring af et meget kort og svart
sygdomsforleb samt en verdig ded”.
Da dette perspektiv i labet af et par
uger virkelig havde bundfeldet sig,
kunne det kun gi fremad.

Sddan er altsé min forelobige rejserute
op til Vorherre. Jeg skriver udtrykke-
ligt “forelabige”; for det behaver jo
ikke gi s galt. Jeg kan blive kert over
af en lastbil i morgen. Der kan ske si
meget. Videnskaben kan finde en kur.
Eller verden kan gi under. Jeg kan
blive helbredt ved et mirakel. Men er
det i lyset af disse muligheder s3 alli-
gevel ikke mere realistisk, at gi ud fra

at Vorherre har mere brug for mig i
Himlen end her p4 jorden; pa trods af
mine kun 45 ir ?

Billetten til Himlen har ligget frede-
ligt i min skuffe i halvandet 4r. [ den
forlabne tid har jeg organiseret min til-
varelse efter at have forladt arbejds-
markedet, brugt tiden efter mit eget
hoved og filosoferet en del. Forsggt den
vanskelige kunst der bestir i at hibe det
bedste, vare forberedt p4 det varste og
samtidig leve i nuet. Takket vaere mit
danske statsborgerskab bliver der sor-
get godt for mig. Sundhedsvasen og
sociale myndigheder har arbejdet for-
billedligt, patientstettegrupper er prima
organiseret af Muskelsvindfonden. Jeg
lever i og omgivet af keerlighed. Til-
tagende handicaps har jeg markeligt
nok vennet mig til, og jeg har accep-
teret, at der ikke er store chancer for,
at jeg bliver 50. Min dagligdag er god,
der er endnu meget, jeg skal opleve.
Livet er uden skygger - doden ligesa. I
princippet har jeg ingen problemer.
Alligevel er jeg havnet i et dilemma.

.
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~ Det er nemlig giet op for mig, at jeg

har et valg. Ved en indsats af teknik og
okonomi kan mit liv forleenges pa ube-
stemt tid. 90 procent af alle ALS per-
soner der pa grund af vejrtreknings-
ophor. Hvis jeg tilsluttes en respirator
(som i vore dage er en fiks transporta-

bel indretning pd sterrelse med en

vierktojskasse), kan jeg sandsynligvis
leve i mange dr endnu. Jeg vil vare ude
af stand til at bevege mig ved egen
kraft, skal “spise” ved hjzlp af sonde og
har mistet evnen til at tale. Kommuni-
kation vil kunne foregd ved hjlp af en
tilpasset computer, langsommeligt,
men ganske effektivt.

Altsd en sakaldt grensag, et menne-
ske, som med sanser, folelser og per-
sonlighed intakt kigger ud gennem
gjnene og kun med sin ind og tilstede-
varelse kan pavirke omverdenen.

Respiratorbehandling af ALS patien-

ter er ikke almindelig i Danmark. I'en -
bog om ALS fra 1993 stér: “Mange vil -

finde respiratorbehandling af ALS
patienter uetisk” Det har jeg spekule-
ret en del over. Hvad menes egentlig?
Vil folk, der ser mig, fole sig uetisk be-
rort? Eller opforer jeg mig uetisk ved

* mit onske om at fi luft? Det er svert

at forestille sig, hvordan etikken for-
svinder ud af mit liv, sifremt jeg ensker
at anvende et apparatur til Vejr‘—
treekning. Eller mener “man”, at mit liv
er uden verdi, fordi jeg er lammet?
Hvem kan méle om min livskvalitet er
for ringe?

Er en respirator i dette tlfzlde ikke et
hjelpemiddel pa linje med en kerestol?
Eller kan den bedre sammenlignes med
livsvigtig medicin? Hvis jeg undlader at
bruge — eller legerne undlader at til-
byde — dette hjzlpemiddel, er det s
ikke henholdsvis selvmord/aktiv deds-
hjelp? I samme bog anferes det end-

videre, at respiratorbehandling er et
“tvivlsomt tilbud”, og at langt de fleste
patienter efter en grundig samtale med
legen fravelger denne mulighed. I
samme forbindelse nzvnes det, at de
ALS-personer, der har valgt respirator-
behandling, er glade for deres liv og
ville — givet muligheden — atter treeffe
samme valg.

Det er forstieligt, at de, for hvem et
sadant valg ikke er aktuelt, tager af-
stand fra et liv pd disse pramisser. For
to dr siden ville jeg selv uden toven
have sagt nej tak. Men faktisk har jeg et
godt liv — og ingen sterre lyst til at for-
lade det lige nu.

Men tilbage til Vorherre — hvad mon
han siger til, at vi mennesker er blevet
sd dygtige, at vi kan undlade at komme,
nér han kalder. Hvad mon der sker; hvis
jeg ignorerer invitationen? Far jeg si en
ny? Lad mig understrege: Min snak om
Vorherre er alvorligt ment, og jeg tror
faktisk pa en guddommelig styrelse.
Tror vi pd en mening med livet — eller
tor vi tillegge livet mening — kan vel
ogsd deden have en mening. Har liv og
ded en mening, har nok alle foretéelser
og begivenheder i vores liv en mening.
Det er min overbevisning, at intet er

tilfeldigt, at vore tanker og handlinger .

har en arsag og fir en konsekvens, og at
disse lovmsessigheder raekker langt ud

over vores fysiske liv. Med andre ord
tror jeg pa et liv efter doden, hvor der
ikke opleves tab af identitet, tvertimod
fortseetter livet direkte i en oplevelses-
sfere, der viser vort sande jeg og giver
os et virkefelt, som vi med vores nu-
verende bevidsthed har svart ved at be-
gribe. Liv og ded er dele af en eventyr-
lig sjzlelig rejse i et stadig storre univers.
At gi gennem dadens port er derfor pd
ingen méide nogen altedelzggende be-
givenhed og vil for den uforberedte
vare en serdeles gledelig overraskelse.

Hvad denne viden om liv og dad bety-
der for mit valg, har jeg endnu ikke

gjort op.

Der er nok at spekulere pa. Vil jeg
tortsat kunne skabe kvalitet i mit liv?
Eller er “tilveerelsen som ded” at fore-
trekke? Kan jeg ignorere folelsen af at
vere til besvar? Selv med det optimi-
stiske perspektiv i liv efter daden er det
tungt at mitte efterlade. Ingen kan
hjelpe mig i mit valg, beslutningen md
vaere min egen. Paradoksalt har mit
handicap givet mig en folelse af frihed,
som ikke bare er friheden til at bruge
tiden, som jeg vil, men som ogsi er fri-
hed for bide livs- og dedsangst.

Da jeg i juli sad péd sommerhusets
terrasse og nad den friske blaest over
lyng og klitter, blev jeg med ét klar
over, at jeg gerne vil kunne sidde der

til neeste ar, uanset hvor handicappet

jeg mitte vere. Jeg onsker at folge
familie og venner et langt stykke
endnu. Og mon Bjarne Riis fir re-
vanche i Tour de France? Heri har jeg
en szrlig interesse, idet en lege for
nylig har vurderet mine chancer for at
opleve neste sommer som sterre end
Bjarnes.for at vinde Tour de France.
Det synes jeg er gode odds.
Sommeren har veret smuk i ar. Him-
len bl som aldrig for. Blomster har
stralet i alle regnbuens farver, ndr jeg i
solskinnet korte forbi deres groftekant
i min kerestol. Skanheden ved denne
verden kan vare intens og har for alvor
fiet mig tl at spekulere pi om “der
mon er bedre i Himlen end her”. =

“Mon der er bedre i Himlen end her” har
veret bragt som kronik i Morgenposten
Fyens Stiftstidende og Arbus Stiftstidende

“Jeg vil gerne sige dig tak for din
kronik, fordi du vil dele din oplevelse
med vi andre, s vi atter ma forholde
os til vores liv og vores dad.

Jeg har tidligere arbejdet for men-
nesker med svare fysiske handicaps —
incl. born der er multihandicappede
- og leerte der, at alt liv er veerdifulde
liv.

Jeg deler din opfattelse af og for-
hold til deden — og iser din sidste
setning om “der mon er bedre i
Himlen end her”, rerte mig meget.
Det befester og stotter mig i min tro
p4, at selv om “deden er uden skyg-
ger”, sd er det her pé jorden, jeg lever,

~ og skal fole mig hjemme og gledes

over livet i alle dets skikkelser.”

‘Citat fra et af mange breve, Birger
Bergmann Jeppesen har modtaget som
reaktion pd sin kronik
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Jeg er meget

velegnet

til den her sygdom

Birger Bergmann Jeppesen ved ikke, bvorfor han bar fiet ALS,

men ban er sikker pd, at sygdommen tiener et formil

AF JORGEN JEPPESEN

: dr jeg leser din kronik, kan jeg
nesten stille mig selv sporgsmdlet:

Har han det bedre nu end for syg-
dommen?

“Det kan jo ikke vare rigtigt, vel?

Men jeg foler en stor frihed. Jeg er
kommet uden for samfundet pd en
madde. Jeg er blevet fredet i klasse A.
Folk forventer ikke serligt meget af en
ALS-patient, og det merker jeg tyde-
ligt. Nir jeg forteller vitdgheder, griner
folk meget mere, end de gjorde for.”

Det funkler i Birgers brune gjne, og
han griner selv, sd godt stemmen til-
lader det, afvebnende ad sin bidske
humor.

“Angsten for ikke at kunne fi det
daglige udkomme, for at blive fyret,
prastationskravene, og-ogsé alle de
krav, jeg havde pélagt mig selv for at
klare mig her i livet, faldt med ét vak.
En befriende folelse. Lige pludselig var
der ikke noget at vere bange for, ud
over at blive handicappet. Og deden
har jeg jo aldrig veret bange for.

Pi den made kan man sige, at jeg er
meget velegnet til den her sygdom. Jeg
har temperamentet til den.”

For to dage siden fyldte Birger Berg-
mann Jeppesen 46 dr. Gaverne ligger
fremme pa sofabordet endnu. En pen

. treje, vin, blomster, nogle flag. Miske

var det hans sidste.

Det er min fornemmelse, at du gemmer
en sorg nedenunder ovdene? '

“Det er et svert spergsmil. For mit
eget vedkommende tror jeg ikke, at jeg
har en sorg. Dog vil jeg nok kunne
komme ud for medlidenhed, der sirer
mig eller provokerer mig pi en mide,
sd jeg foler sorg eller vrede. Men jeg
har ikke én gang sagt: Hvorfor lige
mig? Ikke én gang.

Jeg har spekuleret over, hvad menin-
gen er med det. Hvad jeg skal lzre af
det, og hvad det skal fore til. Men jeg
har ikke noget savn. Jeg har prevet det
meste af alting, og ndr man'er godt og
vel over de 40, bestdr livet jo mest af
gentagelser. S4 sorg? For mit eget ved-
kommende: Nej.

Men det er noget andet med Jutta,
og med venner og familie. Nér jeg tzn-
ker pd, at jeg efterlader et savn, har jeg
det meget svart.”

Fa, hvad siger din familie? Du fir det til
at lyde si let, synes jeg...bar du ikke nogle
gange haft lyst til at stikke Birger et par
flade? .

Sporgsmailet er henvendt til Jutta,
Birgers kone, der stille lyttende har
fulgt samtalen.

“Nej, det har jeg ikke!

Jeg har den samme overbevisning
som Birger, og det har hjulpet mig.
Den gor, at det er til at holde ud. En
ting er den sorg, jeg har. Noget andet
er, at der er en mening med det. Det
tror jeg pa. Jeg tror pd, at vi medes
igen; enten pd den anden side elleri et
nyt liv. Og at vi kender hinanden fra

tidligere liv. Det kan jeg bruge.

Nej, jeg har ikke lyst til at sl Birger,
for jeg ser det ikke som en let made at
tage det pa. Jeg ser det som stammende
fra den overbevisning, vi har. Det er
den, der gor det muligt at bzre det. S4
jeg tenker meget p4, hvad andre, som
ikke har den overbevisning, gar?

Jeg har heller aldrig haft felelsen af, at
det var uretferdigt. I lang tid var det
svart at forstd, at det var sket for o3,
men derefter begyndte jeg at se pa det
som noget, der skulle lzres af. Og det
giver mig en ro og glede at se, at Birger

. kan finde en kvalitet i sit liv alligevel.

At han ikke har bitterhed og alle mu-
lige frustrationer, der ger livet tungt.”

Sygdommen har et formal

Birger fik ALS for knap to 4r siden og
forlod jobbet som szlger i blomster-
branchen. Siden er manederne giet

med at lese, rejse, tenke over livet — og
tlpasse sig sygdommens hurtige udvik-
ling med de stadigt flere hjzlpemidler,
det kraver.

Det var redselsfuldr at fi diagnosen,
skriver du. Men doden frygtede du ikke.
Den bavde du allerede lenge baft et afkla-
ret forbold til. Hvorfor er du ikke bange
for daden, sidan som de fleste er?

“Jeg mener, at det, som venter pi den
anden side af dedens port, absolut ikke
er ringere. Derfor er jeg ikke bange og
har ikke veeret det i mange 4r.

Jeg har altid veret meget sogende.
Alt, hvad der 13 uden for dagligdagen,
har jeg opsegt for at finde ud af, hvad
meningen var med det hele. Undersogt
forskellige filosofier. P4 et meget tid-
ligt tidspunkt fattede jeg interesse for
Ostens filosofi; buddhisme og hvad de

ellers har. Jeg har ogsé undervist i trans--

cendental meditation.

Den mystiske side af tilverelsen har
altid interesseret mig. Det er noget, jeg
er fadt med. Noget, som jeg berer med
mig fra tidligere liv. Da jeg som meget
ung farste gang herte ordet yoga, vidste
jeg, hvad det var. Hvad formalet med
det var. Uden egentlig at lzse meget
om det vidste jeg intuitivt, hvad det
handlede om. Sidan er det med mange
andre fenomener. Jeg har haft en for-
udgdende forstielse af dem.

Der er en drsag til og en virkning af
alt. Deri ligger tanken om reinkarna-
tion. Det, man kommer ud for.i livet, er
pé den ene side, at man haster frugten af
tidligere handlinger, og pa samme tid er
det en lzereproces, som bringer er videre
til mere indsigt og forstielse, mere

- viden og kerlighed.

Men jeg vil ikke pastd, at jeg kan
overskue meningen med, at jeg har fiet
en sygdom som ALS. Jeg accepterer, at
sddan er det. Den tjener et formal, som
ganske vist er uklart for mig, men som
er der.”

Har du en bestemt religion?

“Nej. Nogen vil selvfolgelig sige, at
hvis man tror pa reinkarnation, si er
man hindu eller buddhist, men sidan
opfatter jeg mig ikke,

Hvis nogen sagde til mig, at jeg var
buddhist, ville jeg tage det som en
meget stor kompliment. P4 samme
méde som hvis nogen sagde, at jeg var

en god kristen. Hojere kan man ikke
ni.”
Jeg er priviligeret
Huorfor var tanken om at blive hjelpelps,
at tabe roller og social verdi si slem, nir
tanken om doden ikke var det? Der ville
der vel ogsd vere en mening med?

“Det er svert at svare pi.

Jeg har aldrig haft med syge eller
handicappede at gore. Jeg har aldrig fej-
let noget. Jeg har altid set mig selv som

_en robust person, som ville blive ved

med at kunne bevare min forlighed, s3
jeg ville ikke vaere handicappet. Jeg ville
ikke de forandringer, der sker, og alle
de apparater, der skal til. Det ville jeg
sgu ikke. Jeg kan ikke forklare det nzr-
mere. :

Men nu har jeg vennet mig til det,
og det var slet ikke sd slemt. Der er
nogle terskler, som er svere. Som nu
hvor min tale er begyndt at blive svart
forstaelig nogle gange. Folk begynder
at misforstd mig, ndr jeg taler i telefon,
de siger bare ja eller nej, og jeg ved, de
ikke har forstiet. Det gor lidt ondt.

Ikke at kunne g3 er ikke s3 slemt som
ikke at kunne bruge handerrie eller ikke
at kunne tale. Jo tzttere man kommer
pa personligheden — pd den man er - jo
sverere er det. Det gir hurtigt med
ALS, og selv om man godt kan venne
sig til det, sd fir man det let sidan, at
man lige vil vente lidt med det neste
hjzlpemiddel. Det er okay med en
karestol, en rollator, en elektrisk kore-
stol, en lift, eller hvad det er, men vi
venter lige lidt. Sidan har jeg ogsa haft
det, og jeg har ogsé haft hibet om, at
nu gir sygdommen i std. Nu kommer
der ikke yderligere tab, men det gor der
jo. Man bliver nedt dl at se det i ejnene.

Nu hvor jeg har vennet mig til mit liv
som handicappet, foler jeg mig meget

priviligeret. Jeg bor i et dejligt hus, jeg

har dejlige mennesker omkring mig, jeg
har ikke noget at klage over —ud over at
alt det dejlige ikke varer ved.”

At vaere prisgivet andre
Har du fundet ud af, om du vil forlenge
dit liv med respirator?

“Jeg har ikke valgt endnu, for jeg ved
ikke, hvad det indeberer. Jeg ved ikke,
hvad det vil sige at vere 100 procent

lammet, at vaere helt overladt og prisgi-
vet til andres pleje.

Uanset om man fir den bedst tenke-
lige pleje, er det ikke nogen hyggelig
tanke. Selv om jeg ogsa er athngig nu,
er der dog nogle fi ting, jeg kan. Jeg
kan stadigveek sige nej og ja og ikke
mere, men jeg kan merke, at ogsd det
gir flgjten. Min stemme begyndte at gi
ned ad bakke omkring nytar, og de sid-
ste tre-fire maneder er det giet tem-
melig hurtigt.”

Men du bar et dilemima, for mdske er der
en mening med den invitation fra Gud?

“Ja, men der kunne ogsd vere en
mening med, at jeg pa trods af den form
for tilvarelse, der ligger forude som
handicappet respiratorbruger, alligevel
ville vlge den. Det kommer an p3, om
jeg inde i mig selv kan se, om jeg kan
bruge min tid pi en fornuftig made.
Hvis ikke jeg kan finde ud af andet end
at sidde og glo pa tv, si vil jeg meget
hellere op til Vorherre. Men kan jeg se,
at jeg har muligheden for at nd ud til
andre mennesker, vil jeg gore det.

Jeg ved det til paske. Nar vi er igen-
nem vinteren, tror jeg, at jeg har svaret
inde i mig selv.”

Birger fortzller om en amerikansk
video om en ALS-patient, der har levet
12 ar i respirator. “Ikke opmuntrende,
men meget instruktivt at se en klude-
dukke,” siger han.og refererer ogsi en
bog om en 40-4rig amerikansk kvinde,
der efter to 4r i respirator valgte at de:
“Jeg forstir hende godt, for hun var
blevet en tyran, der hersede rundt med
alle.”

“En anden sag er, om jeg har tempe-
ramentet til at leve med en respirator i
10 eller 15 &r.

Lige nu feler jeg mig meget tryg pd
alle mader. Menneskeligt, skonomisk,
legeligt.

Jeg har aldrig veret omgivet af si
megen karlighed og af s3 mange ven-
lige mennesker, som jeg er nu.

Selv om det lyder paradoksalt, si har
jeg fundet en fred inden i mig selv, som
jeg aldrig har haft for. Det er marke-
ligt, det er meerkeligt. Men jeg har altid
varet pa vej, altid videre frem, nu har
jeg faet stolen sat for deren, og jeg ind-

ser, at jeg kan ikke lave om pi den situ-’

ation, og i den accept er der en fred.”m
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Nytter det at traene
vejrir@kningsmusklierne?

Tirods 12 drs international forskning i emnet er sporgsmilet stadig

tkke afklaret, nir det gelder personer med muskelsvind

AF BIRGIT STEFFENSEN

an vejrtrekningsmusklerne op-
K trenes hos personer med muskel-
svind? Det er et sporgsmil, vi
ofte bliver stillet af bide fagfolk og bru-

gere — og ikke uden grund. Forskere
har vist, at trening af vejrtreknings-

musklerne kan forbedre styrke og ud- -

holdenhed i vejrtrekningsmusklerne
hos mennesker med normal muskel-
kraft. Hvis en tilsvarende treening hos
mennesker med muskelsvind, der har
nedsat kraft i vejrtrekningsmusklerne,
kunne udskyde eller helt udelukke pro-
blemer som lungebetzngelse, lang-
varige forkelelser og besvar med at fa
luft nok, ville trzning vare vard at tage
med som et af midlerne tl at forebygge
felgevirkninger af muskelsvind. Men
der har hersket megen uklarhed om
sporgsmalet, og det gar der fortsat, selv
om der er blevet forsket en del pi om-
ridet i de seneste 12 ér.

Usikkerheden skyldes, at det er van-
skeligt at gennemfore undersogelser,
man kan konkludere noget af. Med
sjeldne sygdomme som muskelsvind er
det f.eks. vanskeligt at f-nok deltagere
med i projekterne. Det er desuden

sveert at designe projekterne, si man far-

ngjagtig viden om, hvilken trening den
enkelte har fiet, og det er svart at ind-
samle pélidelige og brugbare maile-
resultater, som viser, om trzningen har
haft en effekt. Endelig er det vanske-
ligt at vurdere, om en trzning, der
péviseligt har en effekt pd muskelstyr-
ken, faktisk ogsd nedsztter folgevirk-
ningerne i praksis.

11 underspgelser

I lobet af de sidste tolv ir er der i in-
ternationale fagtidsskrifter offentlig-
gjort 11 forskellige undersogelser, som
alle har fokuseret pa optrening af vejr-

trekningsmuskler hos personer med
muskelsvind. Af de 11 undersogelser er
to udfert i USA, tre i Australien, w i
England, en i Ostrig, to i Israel og en i
Danmark. I alt 141 personer med mus-
kelsvind fra de tre kontinenter har lagt
krop til undersegelserne.

Alle undersogelser har drejet sig om
at pavise, om trening har nogen mile-
lig effekt pa vejrtrekningsmusklernes
udholdenhed, muskelkraft og perso-
nens vitalkapacitet. Vitalkapaciteten er
et mal for, hvor meget luft man kan
puste ud i ét dndedrag efter en dyb ind-
dnding — en vardi, som bdde siger
noget om musklernes kraft til at be-
vaege luften ud og ind af lungerne,
lungernes volumen og eftergivelighed.
Vitalkapaciteten er et vigtigt mal, fordi
det er et af de bedste udtryk, vi har for
evnen til at treekke vejret hos personer
med muskelsvind.

I de 11 undersagelser gik treningen
bide ud pé at forbedre udholdenheden
og oge indandingskraften. Da personer
med muskelsvind ikke kan trene vejr-
trekningsmusklerne ved at anstrenge
sig fysisk (f.eks. lobe eller gi pd trap-
per), blev der i undersagelserne brugt
forskellige pusteapparater. I nogle
tilfzlde var de koblet til en computer,
som dermed kunne bruges som moti-
vation i treningen. .

Vejrtrekningsmusklernes udholden-
hed blev milt som den tid, personen
kunne holde ud at trekke vejret med
en given modstand mod ind- og
udinding. Indindingskraften blev
trenet og milt som den starst mulige
modstand mod indindingen, som per-
sonen kunne overvinde for at trekke
vejret et bestemt antal gange.

Treningen foregik enten i hjemmet
eller i fysioterapien en til tre gange

daglig & ca. ti ‘minutter. Den korteste
treningsperiode i projekterne var fem
uger, og den lengste var seks maneder.
Deltagerne var forst og fremmest per-
soner med Duchennes muskeldystrofi i
alderen 7-23 &r. Derudover var der en-
kelte voksne med enten myasteni eller
en af muskeldystrofierne: Limb girdle,
facio scapulo humeral eller Becker.

Foruden milingen af indindings-
kraften og udholdenheden undersagte
forskerne ogsi, om det var deltagerne
med de stzrkeste eller de svageste vejr-
trekningsmuskler, der fik mest udbytte
af treningen, og om der var tegn p, at
musklerne hos drenge med Duchennes
muskeldystrofi havde taget skade af
treeningen.

Kun fa forbedringer
Resultaterne af de 11 projekter viste,
at udholdenheden blev forbedret i syv
af projekterne, muskelkraften blev for-
bedret i fire af de 11 projekter, og
vitalkapaciteten blev forbedret i tre. T
tre projekter var der ingen forbedring
pé nogen af omriderne.

Den mest omfattende undersogelse
i de seneste 12 4r har veret det
ostrigske projekt, ledet af dr. Wanke fra
Wien. I alt 30 drenge med Duchennes
muskeldystrofi deltog, hvoraf halvde-
len udgjorde en kontrolgruppe, der
ikke fik nogen trening. De 15 drenge
trenede med en kombination af ud-
holdenhed og kraft med en modstand
pa ca. 70% af deres maksimale ydeevne
ica. 15 min pr dag i et halvt 4r. I en
computer blev hver eneste vejrtrak-
ningsevelse gemt, og gvelserne, som
blev kontrolleret af computeren, mitte
gores om, hvis de ikke blev udfort rig-
tigt. 10 af de 15 drenge gennemforte
projektet, og de forbedrede deres

styrke og udholdenhed med ca. 20%,
men ikke deres vitalkapacitet. De fem,
som ikke gennemforte projektet, var de
svageste i gruppen. Deres muskelstyrke
og udholdenhed var uzndret ligesom
kontrolgruppens.

Det danske projekt blev udfert af
Seren Lyager og Claus Estrup ved Fysi-
ologisk Institut pi Arhus Universitet i
samarbejde med Muskelsvindfondens

Udviklingscenter for ca. t &r siden. Her -

deltog ni personer med Duchennes mu-
skeldystrofi, spinal muskelatrofi og limb
girdle muskeldystrofi. Deltagerne
trenede bdde udholdenhed og styrke
over en periode pé otte uger. Mélti for-
hold til hver enkelts eget udgangspunkt
fik deltagerne ikke forbedret deres mu-
skelstyrke, men de fik en bedre udhol-
denhed. Hos fem af de ni deltagere blev
vitalkapaciteten ogsd bedre.

De stzrkeste opnar effekt
Generelt kan man konkludere, at det er
muligt at trene drenge med Duchennes
muskeldystrofi og andre former for
muskeldystrofi, men det er de steerkeste
personer, der opnér noget ved trznin-
gen. For Duchenne-gruppen er det de
bern, der stadig kan g, eller som lige
har sat sig i kerestolen, der kan opn3 et
resultat, men ikke storre bern, som
allerede har en vasentlig reduceret
vitalkapacitet.

Wanke undersogte i sit projekt del-
tagernes blod for muskelenzymer for
og efter treningen og fandt, at koncen-

trationen af muskelenzymer ikke var -

hgjere efter treningen. Det fortolkede
han som et udtryk for, at muskulaturen
ikke var blevet skadet af den intensive
trening. Udholdenheden blev i de fle-
ste tilfelde forbedret af treningen. Men
da treningen og udholdenhedstesten
var identiske, konkluderede mange af
forskerne, der stod bag de 11 projekter,
at det var svert at vurdere, om forbed-
ringen skyldtes en reel forbedring af
udholdenheden, eller om deltagerne
blev bedre til at udfere testen. For-
skerne konkluderede, at motivationen
for treningen var vigtig, og derfor var
computer- og videospil stimulerende
som treningsredskab.

Betydning i praksis
En svaghed ved de 11 projekter er set
fra brugernes side, at ingen af forskerne

Et eksempel p3, hvordan man maler en persons vitalkapacitet.

har undersegt, om treningen har en
effekt i det praktiske liv. Altsi om
treningen betyder, at deltagerne er ble-
vet bedre dl at hoste eller har fiet ferre
lungebetzndelser. Forskerne har heller
ikke vurderet, om det ved trening er
muligt at udskyde tidspunktet for, hvor-
nir en person med Duchennes muskel-
dystrofi fir brug for respirator. Derfor
méd man konkludere, at det stadig er
usikkert, hvilken praktisk betydning
traeningen har.

I vore tider, hvor vi bruger respira-
tor-behandling som et middel til at
kompensere for nedsat vejrtrekning, er
milet med en trening ikke nedvendig-
vis at klare sig uden respirator. Det ville
ogsia vare et urealistisk mil. Men
trening er et middel sammen med

andre metoder som CPAP-behandling
til at blive bedre il at hoste og holde
luftvejene frie for slim. Det tror vi er
muligt og realistisk. Derved kan man
habe pd, at man bedre kan forebygge
langvarige forkelelser og lungebetznd-
elser. Det har de 11 undersagelser hver-
ken be- eller afkreftet, men det kunne
vare et emne, som kommende projek-
ter kunne belyse. u

Fysioterapeur Birgit Steffensen, Muskel-
svindfondens Udviklingscenter, holdt i
september opleg om trening af vejr-
trekningsmuskler ved neuromuskulere
sygdomme pd det Europeiske Respivations
Selskabs drlige kongres, som blev holdr i
Berlin. Artiklen er en bearbejdet og for-
kortet version af oplegget.

-
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Nyttig men irriterende

AF.RASMUS DAHL

Rejserdd for bandicappede
Af Per Jobansen

og Soren Kjier Fensen
Gads Forlag, 1997

239 sider, 238 kr.

arkedet for rejselitteratur er

blevet beriget med en bog, der

ikke tager udgangspunkt i
rejsemilet eller rejseformen, men i den
rejsende. Forfatterne skriver, at “alle
med et handicap eller en kronisk syg-
dom, der krever specielle hensyn, kan
finde ideer og oplysninger til rejsen” i
bogen. Og der spzndes virkelig vidt:
Fra bevegehandicappede, kommuni-
kationshandicappede, blinde, dove,
mentalt og psykisk handicappede til
bladere og mennesker med nyresvigt
eller sukkersyge.

I afsnittet om: planlzgning af rejsen
pointeres det, hvor vigtigt det er at for-
berede sig grundigt, for man begiver
sig ud pd den store tur. Rejsens succes
vil i hej grad athenge af, at man har
. sikret sig, at man kan finde sig til rette
med de fysiske rammer, man moder p3
sit rejsemal, at man har klare og for-
nuftige aftaler med sin hjzlper, og at
man har det forngdne udstyr med. For-
fatterne anbefaler, at man over sig lidt
forsigtigt med forst en lille tr p en
dags tid eller to, for man gradvist trap-
per op til den store safari.

Der er ogsi gode rad at hente om at
have hjzlper med pa ferie. Iser synes
jeg, at det er af vardi at fa gjort op-
meerksom pd, hvor vigtigt det er, at der
laves klare aftaler mellem hjzlper og
bruger om arbejde/fritid og om ar-
bejdsmiljget for hjzlperen: Hjelperen
vil pa rejser ofte blive udsat for mere
sleberi og maske akavede loft og for-
flyminger end i det daglige, og det er
vigtigt, ‘ikke bare af menneskelige
grunde, men af hensyn 4l rejsens suc-
ces, at prove at tilrertelegge rejsen, si
hjzlperen fir acceptable arbejdsforhold.

Det koster penge at rejse — indimel-
lem mange penge, og er man afhengig
af hjzlper, er der en ekstraudgift til
hjelperens rejsemnkostningcr, som

ikke-handicappede rejsende ikke har. T
afsnittet om okonomi omtales mulig-
hederne for at £ kommunalt tilskud til
disse udgifter, og der gives gode tips
om, hvordan man kan supplere okono-
mien ved ansogninger til fonde og le-
gater.

Ogsi i afsnittene om hygiejne, om
handi-camping og om aktiv ferie gives
der mange gode rid om, hvordan man
kan gribe tingene an og fi anderledes
rejseoplevelser. Ogsa selvom jeg synes,
det lyder lide mystisk, hvordan man fir
en toiletstol med pd vildmarksferie,
medmindre man da ligefrem har et
kontingent barere med.

Derimod forekommer afsnittene om
hjzlpemidler og om de forskellige syg-
domme og handicaps mig at vaere al-
deles overfladige. Forfatterne gor selv
opmarksom pd, at bevillingen af hjal-
pemidler altid vil tage udgangspunkt i
brugerens hjemmeliv og da det er de
ferreste, der vil have rid til selv at kebe
ekstra lift eller karestol, si forekom-
mer den lange liste hjzlpemidler at
vaere spild af plads. Man kan jo ikke
bruge en oplysning som “Roltec er
kram, der kan holde til selv de mest
umulige situationer.” (s. 56) til noget,
hvis man ikke kan bruge den i daglig-
dagen eller ikke kan fi den bevilget. Og
oplysningerne om sygdomme og han-
dicaps mi vare overflodige for de, der
har de pigeldende handicaps og i
ovrigt uinteressante for de, der lider af
andre sygdomme.

Databasen opdelt efter lande, er om-
fattende med hensyn til antallet af
lande. Udover de mere kendte euro-
pasike rejsemil, s§ kan man finde op-
lysninger om si fierne steder som Kina,
Argentina og Kenya. Derimod er der
ofte ikke ret mange oplysninger om det
enkelte land. Men en oplysning om en
ambassade eller en handicaporganisa-

tion, kan ogsd vaere den rigtige indgang
til at finde flere oplysninger.

Terapeutisk selvudvikling

* Rejserdd for handicappede indeholder

med andre ord rigtig mange gode og
nyttige rid. Tkke desto mindre synes
jeg, den er irriterende at lese i, og det
hanger sammen med to forhold.

For det forste er det ofte uklar,
hvem det er, forfatterne henvender sig
til. Er det den handicappede rejsende,
der selv tager et ansvar for sin rejse,
eller er det hjzlperen eller den
pirerende, som har med handicappede
at gore, der ikke kan tage vare pi sige
selv? Svaret er, at i nogle tekstpassa ger
er det den ene milgruppe og i andre
den anden, der er i fokus. Det gor lzse-
oplevelsen til en blandet fornojelse,
fordi man det ene ojeblik foler, der
nasten bliver talt ned til en, og i det
andet ojeblik bliver man som leser op-
fattet som et ansvarligt menneske, der
er i stand til at planlegge og gennem-
fore en hel odyssé.

At rejse er at leve, lyder et kendt
citat. Og jeg holder bestemt selv meget
af at rejse, men — og det er min anden
irritation — Per Johansen og Seren
Kjer Jensen gor nogen steder i bogen
det at rejse til noget, der ligner et tera-
peutisk selvudviklingsprojekt, hvor
handicappede, der ellers har svere be-
tingelser for at mode udfordringer, fir
mulighed for at fa flyttet psykiske og
fysiske granser og lere egne svage og
sterke sider at kende. Som laser af
sddan noget foler jeg, at jeg bliver skudt
motiver og behov i skoene, som jeg
ikke vil tilslutte mig. Og det er en
skam, for Rejserad for handicappede
indeholder s§ mange gode sider, iser
for den uerfarne rejsende, at der slet
ikke er behov for at hive rejselivet op
pd dette terapeutiske plan, “

(°%Y
=)

L6/L LAVDATDISOAN

el ¥




Kvindesamarhejde

Foreniﬂgen Danske Kvinder med Handicap setter fokus pa ligestilling og menneskerettigheder

AF JANNE SANDER KNUDSEN

anske Kvinder med Handicap
n (DKH) er en forening, der bestar

af kvinder, som alle er fysisk han-
dicappede, og som gerne vil indg3 i et
feellesskab om kvindesporgsmil. Og
hvad er s det? Jo, det'kan f.eks. vare at
drefte de muligheder og barrierer, der
er ved at fungere pi arbejdsmarkedet.
Eller de glzder og sorger et moderskab
giver. Det kan vere diskussioner om
selvvard og selvtillid, om idealer eller
om styrker og svagheder hos os selv pi
et individuelt niveau eller i et generelt
perspektiv.

Foreningen har nu eksisteret i to ir,
og vi har ca. 50 medlemmer fra hele
landet. Lige nu arbejder vi p at etab-
lere netverksgrupper pa lokalt plan.
Vores overordnede malsztning er at
skabe et frugtbart miljo for erfarings-
udveksling blandt handicappede kvin-
der — og blandt handicappede og ikke
handicappede kvinder og mend.

Foreningen har indtil nu beskaftget
sig med emner som: Afhengighed af
hjzlp, arbejdsmarkedsforhold, selvtil-
lid/selvvard, at vere handicappet mor,
paklzdning/mode. Vi har desuden haft
besog af handicappede kvinder fra bide
Nicaragua og Uganda, og vi pitznker
et nzrmere samarbejde med kvinder
fra den tredje verden.

I Norden har vi veret meget aktive
med at udvikle et netvark af handicap-
pede kvinder og med dem udveksle
erfaringer og koordinere vores felles
interesser og arbejdsomrider. Her kan
nazvnes, at vold og overgreb mod han-
dicappede kvinder er et tema, vi vil for-
folge i den kommende periode: Dertil
kommer, at vi arbejder sammen for at
yde stotte til kvinder fra de baltiske
lande, der kan benytte vores erfaringer
i forbindelse med deres opbygning af
demokrati og foreningsdannelser.

P4 europaisk niveau er vi sammen
med Belgien, Italien og Sverige netop
blevet partner i et spansk projekt, der
har til formal at undersoge forhold, der
forer til diskriminering af handicap-
pede kvinder.

Hvad er kvindeorganisering

Kvindesamarbejde drejer sig om at
satte fokus pd store emner som lige-
stilling, menneskerettigheder og lige-
behandling. Kvinder overalt i verden
organiserer sig for at gere deres syns-
punkter gzldende og krzve medbe-
stemmelse inden for alle omrider i
samfundet. Nir der afholdes store in-
ternationale konferencer, har NGOs
(Non Governmental Organizations)
ofte sidelabende arrangementer. Bide

Foreningen Danske Kvinder med Han-
dicap er meget aktiv i nordisk sammen-
hzng. Billedet er fra Nordisk Forum, en
stor kvindekonference i Finland i 1994.

pd de officielle, men iser ved NGO
konferencerne, finder man en meget
sterk kvindebevagelse, der pé ver-
densplan skal sikre indflydelse og aktiv
handling bag de mange ofte velme-
nende ord.

- Mange tror, at kvindeorganisering er

“til for at modarbejde mendene, men

sddan ser virkeligheden ikke ud. Kvin-
deorganisering er til for at samarbejde
med mazndene. Kun ved at arbejde
sammen og trekke samme vej kan der
ske positive &ndringer bide for mand
og kvinder.

I ovrigt er DKH et supplement til
allerede eksisterende handicaporgani-
sationer. Vi ensker ikke at varetage de
opgaver, de enkelte organisationer har
taget pd sig. Vi synes, at det handicap-
politiske arbejde, der foregir i Dan-
mark, er glimrende - ja, faktisk er de
fleste DKH’er selv aktive medlemmer
i deres respektive handicaporganisa-
tion. Desuden kan vi via vores med-
lemskab af paraplyorganisationerne
Danske Kvinders Nationalrid (DKN)
og Kvindernes ulandsudvalg (KULU)
indga i et frugtbart samarbejde for at
fremme ligestilling af kennene.

Alle kvinder med handicap kan tegne

et drligt medlemskab for 150 kroner. .

Et stottemedlemskab kan tegnes af alle
interesserede uanset ken og koster 75.
kroner. Henvendelse om medlemskab
eller yderligere oplysninger kan rettes
til forkvinde Janne Sander Knudsen,
Gadekzrvej 28, 2. tv, 2500 Valby, tele-
fon 36 16 85 41 eller til kasserer
Susanne Olsen, Skovgirds Allé 189,
3500 Verlase, telefon 44 48 41 55.
E-mail janne@post5.tele.dk "
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Seng

En KAAG 313 seng fra EC-Hang i lys
bog med lamelbund og polyether-
madras (188x83x10) szlges. Serdeles
velegnet til montering af elektrisk
lofteaggregat under sengen. Er som ny.
Pris 1.500 kr. (nypris 3.100).

Dorte Rebien, 58 26 45 57

(58 28 66 18 efter k. 18).

Drejesade

Recaro LX-M szde med nakkestotte
monteret pd drejekonsol szlges.
Mulighed for varme i szde. Bruges
som passagerszde i person/invalidebil.
Svinger ud i deribningen. Er som nyt.
Pris 5.000 kr. (nypris 11.500).

Dorte Rebien, 58 26 45 57

(58 28 66 18 cfier kl. 18).

Skisat

Specialsyet skiszt til kerestolsbruger,
ca. str. 8 dr, szlges. Jakken lukkes bagps
med velcro, farven er coboltbld med
menster. Bukserne har lange lynlise i
siderne, og szttet er foret med thin-
sulate. Fremtrzder si pzn som ny.
Kirsten Pedersen, 86 69 17 11.

IT-konkurrence

Forskningsministeriet har udskrevet en
konkurrence om I'T-produkter, der er
universelt designede, dvs. s3 alle kan
bruge dem.

“Konkurrencen skal vere med til at
puste liv i debatten om tilgzengelighed
for handicappede, og den skal skabe
dialog mellem udviklermiljser og bru-
gergrupper med serlige behov,” skri-
ver forskningsminister Jytte Hilden i
en pressemeddelelse. Ministeriet har
afsat 500.000 kr. til at preemiere de
bedste forslag med.

Det er en betingelse, at forslag ved-
rorer et produkt, der bruges i det of-
fentlige (f.eks. biblioteker, skoler, luft-
havne, stationer). Konkurrencen er
dben for alle, og fristen for at indsende
forslag er 28. januar 1998.

Tilskud til energibesparelser
Hvis man er pensionist og modtager
varmetilleeg, kan man f3 tilskud til iso-
leringsarbejder og forbedringer af var-
meanlzgget i sin bolig, hvis boligen er
opfert for 1979. Det offentlige betaler
halvdelen af udgifterne, dog hajst
25.000 kr. Det er en betingelse, at man
har sogt om tilskuddet, inden arbejdet
begyndes.

Staten betaler tilskuddet, men det er
kommunen, der administrerer ordnin-
gen, og det er derfor kommunen, man
skal henvende sig til.

Med EYO i Irland

Lars Lundsgaardvig og Lene Thomsen
deltog i EAMDA Youth Organization’s
arlige sommertrzf, der fandt sted i
Dublin. Unge muskelsvindlere fra hele
Europa tilbragte 10 dage sammen. Vi har
plukket fra Lars Lundsgaardvigs beret-
ning om opholdet:

“De irske arrangorer, hovedsageligt
bestiende af en rekke unge piger og
mend, ville gerne vise os si meget som
muligt af Irlands natur, den irske kultur
og det dublinske natteliv. Hver aften
samledes vi siledes allesammen p4
pub’en, hvor vi drak rigeligt af det
cremede Guiness-gl og hyggede os pa
tvers af landegrenserne. Der var en
aften med traditionel irsk musik og
kenne dansepiger, samt en karaoke-kon-
kurrence, hvor danskerne med svensk
bistand vandt en flot andenpremie.

En af dagene var vi pa heldagstur til “the
Irish countryside”, hvilket blev en meget
hérd tur, fordi vi sad i vores kerestole i
mange timer, mens det gik over stok og
sten ad snoede landeveje. Vi fik dog set
en stor del af den flotte og meget gronne
irske natur. Derudover var der naturlig-
vis ture til Dublin, hvor vi oplevede en
meget charmerende by, der sagtens kan
mile sig med de “store” hovedstzder i
Europa.”

Aktivitetskalender

DSI-temadag ast, Valby
Medborgerhus, Valby

15. nov.

ALS-gruppen i Alborg,
made, Lejbjergeentret,
Alborg

18. nov.

Kursus i Muskelsvind-
fonden, emne: Projekt-
organisering og ledelse,

Arhus

Bedsteforzldregruppen
Jylland/Fyn, julemode,
. Senderborg

18.-19. now.

22. nov.

26. nov. ALS-gruppen Sydjylland,

mede, Bramming
Kursus i Muskelsvind-

fonden, emne: Under-
visning, Arhus

26. nov.

28. nov. Forzldregruppen Koben-

havn, julemede, Radovre

29. nov. ALS-grupperne Sjzlland,
temadag, Kongskilde

Friluftsgérd, Sore

Medarbejderrdd i Muskel-
svindfonden, Arhus

5. dec.

9. dec. Bestyrelsesmade i Muskel-

svindfonden, Kobenhavn

ALS-gruppen Arhus, mede,
Hasle Lokalcenter, Arhus

9. dec.

18. dec. Bestyrelsesmode i Muskel-

svindfonden
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Informationsmateriale
fra Muskelsvindfonden

O Vaerdier og mal for Muskelsvindfonden
— Muskelsvindfondens verdigrundlag og milsztning.
1993.

[J Muskelsvindfonden
— en folder med girokort, der kort og pracist giver de
vigtigste informationer om foreningen. 1997.

[J De kalder sig muskelsvindlere
— en bred introduktion til alle facetter i Muskelsvind-
fonden. Fés pd dansk og engelsk. 1994.

[J Sund og vanskabt

— Historien om Muskelsvindfonden, skrevet af journalist
Jorgen Jeppesen i anledning af fondens 25 érs jubileum.
164 sider. 1996.

Pris for medl.: 100 kr. — ikke-medl.: 198 kr.

(1 Institut for Muskelsvind
— folder, henvendt til personer med muskelsvind og deres
behandlere. 1996.

[1 Muskelsvindfondens Udviklingscenter
— folder om udviklingscentret. 1996.

[0 Muskelsvind hos bern

— en hindbog for alle, der i dagligdagen meder bern med
muskelsvind — primert barnenes forzldre, men ogsi
behandlere og andre fagfolk. Rigt illustreret med fotos og
tegninger. 208 sider. 1996. Pris for medl.: 300 kr. — ikke-
medl.: 350 kr. '

J Behandlingskort

— lille tre-flajet kort i lommeformat for mennesker med
muskelsvind om den medicin, de ikke kan tile og gode rad
ved slimproblemer i luftvejene. 1996.

[1 At leve med muskelsvind

— et hafte, der beskriver levevilkirene for voksne med
muskelsvind med hovedvagten lagt pa de mange praktiske
problemer, man steder pd i dagligdagen, og hvordan de
kan loses. 44 sider. Pris: 60 kr.

[ Vejledning om keb af bil
— er skrevet tl familier med muskelsvind, der stir for at
skulle kabe bil. 1991. Pris: 40 kr.

[J Om at bo med et barn med muskelsvind

— en rapport, der gennemgar boligendringer hos 44
familier med drenge med Duchennes muskeldystrofi.
Rapporten fokuserer bide pa selve sagsforlobet, boligens
indretning, skonomi og lovgivning. 320 sider. 1991.
Kun til udlin — benv. Institut for Muskelsvind.

(1 Danske respiratorbrugeres levevilkar
— en rapport, der kortlegger respiratorbrugeres situation.
22 sider. 1994. Findes ogsd p4 engelsk.

[ Nir vejrtreekningen bliver for darlig
— en pjece om at f3 respirator og leve med den 1 hver-
dagen. 1995. 12 sider. Pris: 25 kr.

[ G4 og sti med skinner

— en pjece om den sti- og gangforlengende behandling for
bern med muskelsvind. 1995.

16 sider. Pris: 25 kr.

(1 Sid aktivt i kerestolen

— en vejledning i szdetilretning for kerestolsbrugere med
muskelsvind. 1994.

28 sider. Findes ogsi pa engelsk. Pris: 60 kr.

(] Tag fat

— en vejledning, der sztter fokus pa brugen af arme og
hznder hos kerestolsbrugere med muskelsvind. 32 sider.
1995. Pris: 60 kr.

[] Vejledning om CPAP (1996)

[} Vejledning om vippelejet (1991)

[] Vejledning om stéstativet (1991)

— tre kortfattede instruktioner i, hvordan man anvender de
nzvnte hjzlpemidler korrekt, og hvad formalet er med
dem.

{J Myasthenia Gravis kompendium :

— en samling artikler, der alle fortzller om forskellige
aspekter af sygdommen. Pris: 95 kr.

[] Myasthenia Gravis - en muskelsygdom, der svinger
— en folder om sygdommens specielle kendetegn og dens

behandling. 1994.
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U Drenge med Duchennes Muskeldystrofi

— om forudsztninger, undervisning og fritid. En vejled-
ning. Resultaterne af skolepsykolog Jorn Greves under-
sogelse af 30 Duchenne-drenges skolegang. 34 sider. 1993.
Pris: 60 kr.

U Om familier med Duchenne-drenge

— artikler om resultaterne af en stor undersogelse af livsvil-
kirene for drenge med Duchennes muskeldystrofi. 12
sider. 1988.

[10m ALS

— en folder i serien “Information om ALS”. Introduktion
til sygdommen: symptomer, diagnose, behandling og
stotte. 1996.

O Nar det er svart at spise og synke

— en folder i serien “Information om ALS”. Om ALS-
patienters specielle problemer omkring fordejelse,
hosteanfald m.m. 1997.

[J Nir det er svert af tale
—en folder i serien “Information om ALS”. Om tale-
problemer og kommunikationshjelpemidler. 1997.

[J Sundhedsvesenets indsats for ALS-patienter

— rapport fra et kvalitetssikringsprojekt. Forteller om
resultaterne af et projekt, hvor Dansk Sygehus Institut og
Muskelsvindfondens VB-Center har forsegt at forbedre
indsatsen over for ALS-patienter. 130 sider. Dansk
Sygehus Institut, 1993.

UJ ALS-amyotrofisk lateral sklerose. Vejledning,
Behandling, Stette. _

— Grundig beskrivelse af sygdommen ALS. Arsag, behand-

ling, symptomer, diagnosticering, forleb, komplikationer.

1991. 124 sider. Pris: 128 kr.

[1 Anleg for hamskifte
— roman af Herining Langkjer om personen Troels’
muskelsvindsygdom. 2. udgave 1993. Pris: 100 kr.

(] En lille pige

— personlig skildring af otte mdneder med Rikke, som
dede af muskelsvind (Werdnig-Hoffmann), skrevet af Jorn
Jensen. 1995. Pris: 30 kr.

L] En muskelsvindler
— historien om Evald Krog. 128 sider. 1993. Pris: 135 kr.

Videoband

L] Host!

— en video om metoder til at undgi lunge-infektioner hos
mennesker med muskelsvind. Born og unge gennemgér
sammen med deres hjelpere nogle metoder til at modvirke
lunge-infektioner.

Spilletid: 16 min. VHS. Muskelsvindfondens Udviklings-
center. Pris: 200 kr. Findes ogs3 pd engelsk.

[J Vi ringer bare til Arhus

— en beskrivelse af Vejlednings- og Behandlingscentrets
arbejde. Hovedpersonen er den 11-arige Peter Johnsen,
der har muskelsvind. Vi ser Peter og hans familie {3 besog
af VB-centrets terapeuter, ligesom Peters moder forteller
om dagligdagen. 1988.

(] Vi ska’ ha’ luft

— tre personer med muskelsvind fortzller, hvordan det er
at leve med en respirator. Om omgivelsernes fordomme,
lettelsen over at fé respiratoren og om, hvordan deres liv
former sig. 1989.

UJ Nar det nu er sidan rimeligt svaert

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

[ Lasses hverdag :

~ om den tidlige udvikling af Duchennes muskeldystrofi
og =ndringerne i familiens dagligdag. Spilletid: 9 min.
Muskelsvindfondens Udviklingscenter. 1996.

Informationsmaterialet i denne liste er gratis, med mindyve andet er pifort. Forsendelsesomkostninger: 15-25 kr.
. Forsendelser til udlandet: den faktiske portoudgift.
Der opkreves et gebyr pi 50 kr. ved udlin af videoer til institutioner o.lign.

Navn:

Adresse:

Bestillingssedlen sendes til: Muskelsvindfonden, att. Intern service, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C




