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Hjalp til Kosovas handicappede — ALS-seminar for esteuropzere.

Landsmedet vil blive kortere, og medlemmerne far storre egenbetaling i 2001.
Hvordan er det at leve med ALS? Vi bringer et portret af 64-3rigVagn Saabye.
ALS-konsulentordningen har fet ros for sin indsats. Vi har fulgt to konsulenter.
Tilbud om psykologiske statte er vigtig for bide ALS-patienter og deres pirorende.
Muskelsvindfonden arrangerer workshop om kommunikationshjalpemidler.
Danmark er med i udviklingen af nye gjenstyringssystemer til computere.
Muskelkraft har set Dansk Handicap Forbunds udstilling pi Nationalmuseet.
Handicappolitiker forteller om at vere anderledes, om selvvard og handicappolitik.
Muskelkraft sgger nye bernejournalister til redaktionen.

Den europaiske sammenslutning mangler penge og engagerede medlemmer.

New zealandsk fysioterapeut fik mange indtryk og idéer med hjem fra Danmark.
Pizzaer giv‘er penge til Muskelsvindfonden — Nye emner i Debatforum.

51-4rig kvinde forFaeller om sit liv med myasteni og troen pi fremtiden.

12 unge med muskelsvind prevede nye og uvante roller pd ungdomskursus.
Sommerlejre 2001 ~ Pkonomiske bidrag — Center lukker — Arbejdsmarked.
Aktivitetskalender — Adresser.

Finansministeren skal ikke here et ondt ord for, at han har lagt fertidspensionsre-
formen i dybfryseren. Pausen kan passende bruges til at overveje et par emner
endnu engang, skriver landsformand Evald Krog.

Michael Pedersen: “Man kommer ikke udenom, at den del af os, der hed-
der handicap, fylder meget i vores erfaring”. (Foto: Michael Lange/Chili)

“Han gider ikke lege normal”, side 25




Hjaelp til Kosovas handicappede

Muskelsvindfonden overvejer at udsende fysioterapeut til Kosova

-Muskelsvindfonden sendte 1 oktober
to medarbejdere fra Institut for Mus-
kelsvind til Kosova pi et kort inten-
sivt besag. Formilet med besoget var
at undersege, om Institut for Mus-
kelsvind kan yde en indsats i forbin-
delse med Kosovas handicaporgani-
sation Handicos og organisationens
arbejde i en reekke rehabiliterings-
centre for fysisk handicappede.

Og ifelge fysioterapeut Ida Flgy-
trup og cheflege Jes Rahbek fra In-
stitut for Muskelsvind, der i midten
af oktober vendte hjem fra besoget
i Kosova, er der biade stor interesse
for en indsats fra Muskelsvindfon-
dens side, og behov for at stotte op-
bygningen af Handicos’ rehabilite-
ringsarbejde. 7

[ lobet af deres seks-dages besog
niede Ida Flaytrup og Jes Rahbek at
besege flere familier med personer
med fysiske handicap, se nogle af de
handicapcentre, som Handicos har
etableret rundt om 1 landet og drefte
muligheden for et kommende sam-
arbejdsprojekt mellem Handicos og
Muskelsvindfonden.

Seminar for osteuropaere

Indtrykket fra sivel familiebe-
sggene som samtalerne med den ko-
sovoalbanske handicaporganisation
var, at der mangler viden om syg-
dommene, og hvad der kan gores for
at lette dagligdagen for bl.a. fysisk
handicappede. Den manglende viden
betyder, at holdningen til handicap-
pede er negativ, og at mange derfor
ikke fir de muligheder for uddan-
nelse, arbejde og stotte, som de har
brug for. Resultatet er, at mange fy-
sisk handicappede sidder passive
hjemme, ofte uden korestol og andre
hjelpemidler, der kan gere dem mo-
bile.

Ifolge Jes Rahbek vil et kom-
mende projektsamarbejde med
Handicos bl.a. kunne besti i super-
vision af personalet 1 Handicos,
etablering af familiegrupper og af-
holdelse af familiekurser. Arbejdet
skulle ske i et teet samarbejde mel-
lem den lokale handicaporganisation
og en udsendt fysioterapeut fra In-
stitut for Muskelsvind.

Besoget 1 oktober og et eventu-
elt kommende projekt vil i begge

tilfelde blive finansieret gennem en
bevilling fra De Samvirkende Inva-
lideorganisationer, DSI, som allerede
har udstationeret en medarbejder i
Kosova. DSI har 1 august 2000 fiet
en bevilling fra Danida til at stette
opbygningen af en handicaporgani-
sation 1 Kosova og en forbedring af
vilkdrene for handicappede i landet.

Om Muskelsvindfonden vil ind-
lede et projekt i Kosova, vil blive af-
gjort 1 lobet af november.

Muskelsvindfonden inviterer fagfolk og organisationer i Dsteuropa til ALS-seminar

I forbindelse med afholdelsen af det
11. Internationale Symposium om
ALS i Arhus i dagene 4.-6. decem-
ber har Muskelsvindfonden invite-
ret leger, behandlere og patientor-
ganisationer fra Jsteuropa til at
deltage 1 et seminar om ALS,
Repraesentanter fra fem esteuro-
pxiske lande — Slovenien, Molda-
vien, Ukraine, Rusland og Litauen —

medes 29. november til 2. december

. p4 Musholm Bugt Feriecenter, hvor

Muskelsvindfonden har sammensat
et program med fokus pd diagnosti-
cering og tverfaglig behandling af
ALS-patienter.

Muskelsvindfonden har en lang

tradition for samarbejde med lande

i QOsteuropa og formalet med arran-
gementet er at bidrage til at forbedre

livsvilkdrene for mennesker med
ALS.

Efter seminaret pd Musholm
Bugt Feriecenter rejser de gsteuro-
pxiske reprasentanter videre til
Arhus, hvor de som Muskelsvind-
fondens gaster deltager 1 ALS-ver-
densalliancens medlemsmade samt i
det internationale symposium.

5

I efterdret 1999 be-
sogte journalist Jorgen
Jeppesen, Muskelkraft,
den kosovoalbanske
familie Berisha i bjer-
glandsbyen Belush.
Familiens vilkdr var
uandret, da Jes Rah-
bek og Ida Floytrup
besagte familien |
oktober i dr.
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Sparekrav har skabt nytaenkning

Muskelsvindfondens landsmode og medlemsaktiviteter vil blive berort i 2001

Muskelsvindfondens landsmede vil
1 2001 blive reduceret til én dag. Og
medlemmerne mi fra naeste ar for-
vente at betale mere for at deltage 1
medlemsaktiviteterne.

Sidan lyder to konkrete punkter
i de besparelser, Muskelsvindfondens
bestyrelse har valgt at ivarksette
efter det dirlige resultat pi Gren
Koncert i sommer. Med et forven-
tet underskud 1 2000 pa ca. 4,2 mio.
kr. har bestyrelsen taget konsekven-
sen og besluttet, at man fremover vil
budgettere langt mere forsigtigt. Det
vil bl.a. sige, at de gkonomiske for-
ventninger til Gren Koncert 2001
vil veere langt mindre end 1 4r, hvor
Muskelsvindfonden havde budget-
teret med en indtegt pd 8,4 mio. kr.,
men kun opniede ca. 800.000 kr.

I 2001 vil Gren Koncert blive
budgetteret til ca. 5, 2 mio. kr. sva-
rende til gennemsnitsindtegten pi
Gron Koncert i de sidste fem ir,
men det betyder samtidig, at ud-
giftssiden skal reduceres tilsvarende.
Opgaven for medarbejdere, ledelse
og bestyrelse 1 dette efterr er derfor
at sammensette et budget for 2001,
der er ca. tre mio. kr. lavere end bud-
gettet for 2000.

Endags-landsmegde

Allerede i august pegede direktor
Marianne Frederiksen i en artikel i
Muskelkraft pd, at besparelserne i
sivel 2000 som 2001 ville bergre
planlagte I'T-investeringer og med-
lemsaktiviteter, samt at der ville ske
en omlegning af personaleressour-
cer for bl.a. at undgi ansettelse af
vikarer for medarbejdere pi orlov
m.m.

Siden da har bestyrelsen beslut-
tet, at landsmedet 1 2001 skal foregd
som et endages arrangement pi
Musholm Bugt Feriecenter. Herved
kan der spares op mod 500.000 kr.

De gamle rammer for landsmadet bliver skiftet ud
i 2001.

Planen er dog, at landsmegdeda-
gen stadig skal vere festlig og ind-
holdsrig for bl.a. at fejre Muskel-
svindfondens 30 drs jubileum og
Institut for Muskelsvinds 25 ars ju-
bileum. Ifelge det forelobige opleg
skal landsmededagen gores til en
markedsdag med boder, telte, un-
derholdning m.m. foruden den for-
melle generalforsamling, men der vil
ikke vere overnatning inkluderet 1
arrangementet.

Zndret tilskudspolitik
Omlegningen til en sterre egenbe-
taling ved medlemsaktiviteterne skal
ikke kun ses som en reaktion pa det
aktuelle krav om besparelser. Alle-
rede for sommeren, og for resultatet
af Gren Koncert var kendt, var der
overvejelser om at 2ndre pi prin-
cipperne for at yde tilskud til med-
lemsaktiviteter.

Begrundelsen var dels at forenkle
arbejdsgangene og gore planlegnin-
gen af aktiviteterne mere fleksibel.
Dels at spare pd budgettet for med-
lemsaktiviteter. Det sidste skal ses i
lyset af, at Muskelsvindfonden i de
sidste par dr har oplevet et stigende
antal medlemsgrupper, og at bud-
gettet til at stotte gruppernes aktivi-
teter dermed ogsd har veret sti-

gende. I 2000 lyder budgettet til
medlemsarbejdet pd 4.124.000 kr.,
svarende til et belgb pr. medlem pi
2.291 kr. og et endnu hgjere belgb
pr. person, hvis budgettet kun for-
deles mellem de aktive medlemmer.
Med udviklingen i medlems-
grupperne har Muskelsvindfonden
uanset den aktuelle gkonomiske
situation heller ikke pa sigt gkono-
miske ressourcer til at folge den hid-
tidige politik for statte til medlems-
aktiviteter, og der har derfor varet
behov for nytenkning. Desuden har
ledelsen onsket, at der med omleg-
ningen af stotten til medlemsaktivi-
teterne blev frigivet flere penge og
krefter til at tilgodese andre og
miske svagere grupper 1 medlems-
arbejdet. Det kunne bl.a. ske gen-
nem projekter, stotte til lokale akti-
viteter og initiativer pd tvaers af
medlemsgrupperne osv.
Principperne i de nye tilskuds-
regler er, at medlemmerne fremover
selv skal dekke udgifter til forplej-
ning og transport i forbindelse med
kurser, temadage og mader arrange-
ret af de enkelte medlemsgrupper.
Muskelsvindfonden betaler ud-
gifter til oplegsholdere, bernepas-
ning og muskelterer, forplejning for
personlige hjzlpere, udgifter i for-
bindelse med planlegning af med-
lemsaktiviteterne og leje af kursus-
sted. Det sidste vil primert vere
Musholm Bugt Feriecenter ved Kor-
sor og MarselisborgCentret i Arhus.
Medlemskonsulenterne i Mus-
kelsvindfonden har udarbejdet en
grundig beskrivelse af de nye prin-
cipper for tilskud til medlemsaktivi-
teter, hvor de uddyber de enkelte
omrider og gor opmerksom pd de
@ndringer, der er sket i forhold til
den hidtidige politik. Beskrivelsen er
sendt ud til alle kontaktpersoner for
de enkelte medlemsgrupper.
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Af Jane W. Schelde
Foto: Ole Hein Pedersen
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Fokus pa ALS

fra 4.-6. december bliver der sat fokus pa
sygdommen ALS (Amyotrofisk Lateral Skle-
rose) - nar leger, forskere og sundheds-
personale fra hele verden medes til det 11.
Internationale Symposiumom ALS i Scan-
dinavian Congress Centre i Arhus.

Symposiet, som afholdes hvert ar i en ud-
valgt vaertsby, ventes at samle omkring 600
deltagere.

Muskelsvindfonden star som vaert for kon-
gressen, der vil blive abnet af nobelpris-
modtager, professor emeritus, Jens Chr. Skou.

Kongressen giver forskere, leeger og sund-
hedspersonate lejlighed til at praesentere og
debattere den seneste forskning og nye til-
tag inden for deres respektive fagomrader
og har dermed stor betydning for udviklin-
gen inden for behandlingsmutigheder og
pleje og for forbedringen af Livsvilkarene for
ALS-patienter.

I Danmark er Muskelsvindfonden patient-
organisation for mennesker med ALS. Insti-
tut for Muskelsvind har som forsggsordning
med stotte fra Socialministeriet etableret en
landsdeekkende ALS-konsulentordning, som
tilbyder radgivning og vejledning til perso-
ner med ALS, deres pargrende og professio-
netle behandlere.

I forbindelse med symposiet er Muskel-
svindfonden arranger af en workshop om
kommunikationshjeelpemidler samt vaert for
et ALS-seminar for leger og patientorgani-
sationer fra @steuropa.

ALS

* Amyotrofisk Lateral Sklerose er en hurtigt
fremadskridende muskelsvindsygdom, som
pavirker de nervecetler, der styrer musklerne.
Cellerne bliver gdelagt og musklerne bliver
svage.

e Sygdommen starter som regel med udtatt
treethed, og man kan fa besveaer med at be-
vaege sig eller tale og synke.

e Svagheden i musklerne breder sig efter-
handen, der kan opsta lammelser i arme og
ben, talebesvar, tygge-og synkebesvaer og
vejrtrakningsproblemer. Det er forskelligt
fra person til person, hvordan sygdommen
udvikler sig.

e Arsagen til sygdommen kendes endnu
ikke. I gjeblikket er der ingen behandling,
som kan helbrede ALS.

e ALS rammer ca. 75 danskere om aret - de
fleste i alderen 50-70 ar. Omkring halvdelen
der inden for tre ar, men ti procent lever
stadig efter ti ar. Der er ca. 300 mennesker
med ALS i Danmark.
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Af Jane W. Schelde
Foto: Claus

Haagensen/Chili

— Lobet er squ ikke kort endnu

Et steerkt cegteskab, en indre drivkraft og humor er
med til fortsat at gore livet indholdsrigt og veerdigt,
mener Vagn Saabye, der har ALS

“Teg kan godt sidde og undre mig
over, at jeg ikke protesterer. Men der
er jo ikke noget at gere ved det, og
bitterhed eller hvorfor-lige-mig-tan-
ker har jeg ikke haft. Noget af det,
jeg fik, da jeg blev syg, var nok evnen
til at sige, at ndr det nu ikke kan vere
anderledes, mi jeg vende kortene.”

Og kortene er i hgj grad blevet
vendt — indtil flere gange — siden
64-3rige Vagn Saabye fra Gl. Rye for
fem 3r siden fik konstateret Amyo-
trofisk Lateral Sklerose.

Vagn Saabye har altid veret en
aktiv erhvervsmand og familiefar.
Temrersvend som 18-rig, soldat i
et par 4r, og siden han blev uddannet
bygningsingenigr som 24-irig, har
han haft en aktiv erhvervskarriere.
Sidelgbende har han stiftet familie,
sat familiens gamle huse i stand 1 fri-
tiden og varet ivrig motionist.

“Teg stod op med fuglene og nad
hver morgen at finde et ‘vandhul’ til
en svgmmetur. Alt dette er der nu
lukket for,” siger Vagn Saabye, som i
dag sidder i kerestol, bruger respira-
tor og har hjzlpere 24 timer i dog-
net. For fire ar siden gik han pi efter-
len, fordi han ikke lengere havde
krefter til jobbet som kontroller af
tegl- og mertelverker i hele landet.

Radikale omveltninger, som han
ikke havde troet, han nogensinde
kunne venne sig til og acceptere,
men sygdommen har ikke fiet lov at
knzkke hans gipadmod og drive, som
han kalder det. Bde fordi han ikke
vil, at sygdommen fir den magt, men
formentlig ogsd som et resultat af
hans barndom og opvakst, mener
han.Aﬂerede som barn lerte han, at
har du problemer, s& begynd at
knokle. Hans mor blev enke med
seks bern, da han var 13 ir.

“Det er nok noget af drivet,”

mener Vagn Saabye, mens et andet
vigtigt element er, at hans kone Inge
og han har valgt at tage denne kamp
samimen.

“Det er 1 vores fellesskab, at
dndskraften ligger,” siger han og
mener, at hans liv stadig er indholds-
rigt og veerdigt.

“Livskvalitet er noget med kon-
tinuitet i mit liv. Mine rytmer og
min tilverelse er stadig, som den
altid har varet. Jeg har f.eks. pd
mange mider veret meningsdanner
1 mit liv, og denne mentale og dnde-
lige strukturering er det lykkedes
mig at holde fast 1.”

Og s3 lenge han synes, det er
sjovt at vere til, har han ogsa lyst til
at vare her, siger han og tilfgjer:
“Lobet er sgu ikke kort endnu.”

Et hjem som for
For Inge og Vagn Saabye har det
veret vigtigt i sygdomsforlgbet, at
de har kunnet fastholde vasentlige
dele i deres familieliv. Eeks. legger
bide Vagn og Inge Saabye stor vaegt
p3, at hjemmet ikke skal ligne et
hospital, selv om Vagn Saabye efter-
hinden har tiet en del hjelpemid-
ler. Hjemmet skal se ud som et al-
mindeligt hjem, og derfor skal der
ikke ligge sug eller andre hjelpe-
midler i stuen, og skraldespanden til
brugte gummihandsker og katetre
skal heller ikke st synligt fremme.
“Vores hjem skal vaere, som det
altid har veret,” siger Vagn Saabye,
som forklarer, at grunden ikke er
bluferdighed eller ensket om at
skjule sygdommen for andre, men
snarere at de er perfektionister og

" gerne vil bevare den stil, de altid har

haft 1 hjemmet.
Eneste synlige bevis p4 Vagn Saa-
byes sygdom er korestolen, som han

“sidder i, og respiratoren, som stir bag

pa kerestolen. De ovrige hjelpemid-
ler er samlet 1 sovevaerelset eller bag
forhaenget 1 badevarelset og kan hur-
tigt tages frem, ndr de skal bruges.

Bidt af bridge

“Det, der ogsd har gjort det til at
leve med sygdommen, er, at jeg har
bevaret evnen til at tale.Vi har kun-
net holde fast 1 vores sociale liv og
samver i hele perioden.Vi har ikke
lukket os inde, men har holdt fast i
vores omgangskreds,” siger Vagn Saa~
bye, som altid har veret bidt af at
spille bridge og stadig ger det
mindst én eftermiddag om ugen
med nogle andre ‘gamle nisser’.

Ogsa vinklubben erVagn og Inge
Saabye stadig med 1, og familiens hgj-
tideligheder har de deltaget i. Med
andre ord har parret forsggt at holde
den daglige rytme si teet som muligt
pa den hverdag, de havde tidligere.
De kan f.eks. stadig sidde leenge over
aftensmaden i kokkenet og fortsatte
snakken til langt ud p3 aftenen, inden
de flytter ind i stuen. Og de tager ofte
ud at handle sammen, som de altid
har gjort, selv om det i en periode var
sveert at gennemfere pd grund af en
for stor og upraktisk el-kerestol. Den
er for nylig blevet udskiftet med en
mindre model, der har genskabt flek-
sibiliteten.

“Den kontinuitet har veret med
til at holde os oppe,” siger Vagn Saa-
bye, som dog ogsd erkender, at ikke
alle dage er lige lyse.

Ingen tragedie

“Efterhdnden som 4rene er giet, be-
gynder der at komme et sejt slid pd
min mentale balance,” siger han og
husker, hvordan hans kone og han
reagerede, da de fik diagnosen prae-
senteret 1 1995. Det kunne de ikke
tage sig af.Vagn havde det jo godt og
var ikke syg, sagde de til hinanden.
Heller ikke 4ret efter, da Vagn Saa-
bye opsogte neurologisk afdeling pa
Arhus Kommunehospital for at fi et
nyt hold leger til at kigge pd sig, op-
fattede parret det som en tragedie,
da legerne bekreftede diagnosen.

“Nar man har det, som jeg havde
det, er det nok svert at forst3, at det
er sd alvorligt,” siger han.

Rent fysisk kunne han dog
merke, at kurven faldt den forkerte
vej, men udviklingen skete meget
langsomt og kunne regnes i halve og
hele ir.

I eftersret 1997 kom der en
voldsom @ndring, da Vagn Saabye
blev indlagt akut pd grund af lunge-~
betendelse, der meget hurtigt ud-
viklede sig til vejrtreekningsproble-
mer. I et af sine klare gjeblikke skulle
han tage stilling til respiratorbe-
handling, og valget var ikke svart.

“INar man dagen for ikke havde
spekuleret pd noget som helst og
naesten var sprunget ind i sengen, s3

FOKUS PA ALS

er man ikke rigtig moden til at tage
stilling. S4 siger man, at hvis I har
noget, der kan hjlpe mig, hvorfor
sd ikke bruge det?”

Valget havde formentlig vaeret
meget sverere, hvis han havde haft
mange af de handicap, som nogle
andre personer med ALS har. Hvis
han ikke kunne tale eller spise selv,
og samtidig var fysisk svekket, ved
han {kke, hvordan han ville se pi re-
spirationsbehandling.

“Jeg tror, at vi har det sidan over
for hinanden, at ALS-sygdommen
giver os forskellige handicap, og s3
synes vi, at det, den anden har, er
verre. Nogle synes, at en respirator
er verre, mens jeg siger, at 1 min si-
tuation er respiratoren til at leve

Inge Saabye har valgt
at fastholde sit ar-
bejde for at fd et
pusterum til at taenke
pd noget andet. Det
betyder ogsd, at snak-
ken ved kaffebordet
om eftermiddagen
handler om meget
andet end sygdom.
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med, men jeg ikke vil kunne leve
uden tale,” siger han og mener, at det
er en grensepzl, han ikke ville
kunne flytte. Mange grensepale er
blevet flyttet kilometervis i labet af
sygdommen, men at miste talen tror
han ikke, at han ville kunne klare.
“Det undrer mig, at de af mine
kolleger eller lidelsesfeller, der kun
kan ligge og kigge lige ud 1 luften og
kun kan kommunikere ved hjalp af
gjnene og en PC-skaerm, at de ogsi
kan bevare gejsten. Men det er ken-
detegnende ved mange af dem, der
har ALS, at de knagme har en livs-
kraft, der sprudler. Der kommer et
drive, som man kan leve lenge pd og
ogsd lever pd,” siger Vagn Saabye.

Et stykke rangergods

Forst 1 de senere dr og med udvik-
lingen 1 sygdommen, er tankerne
om fremtiden begyndt at komme,
og hvordan det skal slutte. Inge og
Vagn Saabye har “varet mollen
igennem og vendt batten”, som han
siger, men det har kun veret mellem
hans kone og ham.

Nogle af de situationer, hvor
konsekvenserne af ALS-sygdommen
gor mest ondt, er, nir Vagn Saabye
f.eks. ikke kan vere med til at for-
berede et selskab hos dem selv. Nir
Inge og deres datter har travlt med
forberedelserne, og Vagn blot sidder
og glor, kan han komme til at fale
sig som et stykke rangergods.

“Det plejer at vaere mig, der sty-
rer det, sd der kan jeg se forskellen,
og det kniber sommetider. Jeg kan
godt blive s treet, at jeg gir hen i en
krog og tuder,” siger han.

Et andet stort og meget sorgfuldt
punkt, som han vil mede neste ir,
bliver, ndr hans datter skal giftes. Han
har altid set frem til at fore sin dat-
ter op og selv vere ifert kjole og
hvidt. Men sidan bliver det ikke.
Vagn Saabye vil ikke fore hende op
siddende i en kerestol.

“Den bliver barsk, men omvendt
vil jeg gerne opleve, at hun bliver
gift. Men vi har ligesom accepteret,
at det ikke lade sig gore, s3 vi har fiet

vores sgn til at gore det,” siger han,
men lyder ikke helt overbevist. Det
har sldet ham nogle gange, at han
miske godt kunne fore hende op pa
trods af kerestolen, men han fast-
holder, at sidan bliver det ikke.

En anden ting er, at han ogsi
gerne vil nd at opleve, at datteren fir
sit forste barn.

Den hgjeste pris

Selv om =gteparret forsgger at
holde fast i deres tidligere menster,
har Vagn Saabyes sygdom alligevel
betydet visse @ndringer 1 hverdags-
livet. Det har f.eks. veret en stor
omveltning for Inge Saabye at
skulle vere alene om de praktiske
ting, som hendes mand gjorde for,
eller de gjorde sammen.

“Det har varet en kolossal kol-
batte for hende, fordi hun nu skal
gore det hele. Jeg kan treene mig i at
stotte hende mentalt og dndeligt,
men den fysiske gennemforelse stir
hun for, og hun kemper for, at tin-
gene ikke skal geres anderledes,
sdleenge vi har hinanden,” siger Vagn
Saabye. "

Selv om hjzlperne som hans
forlengede arm gir ind og hjlper,
vil det aldrig blive det samme. Hjzl-
perne betyder ogsd, at Inge ogVagn
Saabye aldrig er alene i huset. Der er
altid fremmede, og det har varet
sveert at venne sig til og acceptere.

“Det gir virkelig min kone p4, at
der altid sidder fremmede her. Der
er prisen temmelig voldsom for
hende,” siger Vagn Saabye, som ogsi
selv mener, at det nasten er den
hgjeste pris for hele hans sygdom.

Selv om han efterhinden har fiet
mere erfaring i at vaelge de rigtige
hjelpere, der passer 1 kemi og hold-
ning, kalder han det ogsi grusomt at
skulle have dem i huset 24 timer i
degnet. Iser at skulle finde balancen
mellem at have hjelperne i nerhe-
den til at hjelpe sig og alligevel s3
langt vk, at han kan fi et privatliv.

“Feks. nir min kone kommer
hjem fra arbejde, og vi vil vere alene,
54 vi kan snakke sammen. Det er ikke
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alle hjelpere, der forstir, at sd er det
vek. Og det kraever krefter, hvis man
dag efter dag skal minde hjzlperne
om, at de skal treekke sig tilbage,”
siger Vagn Saabye, som dog lige nu
har et hold superdrenge som hjelpere
— fem familiefeedre mellem 30 og 40
ar, som alle har en god humor.
Humoren er for Vagn Saabye
ogsi en vigtig medspiller, der er med
til at holde ham i gang. Hjzlperne
og han har f.eks. altid humoren med
1 den daglige omgangstone, selv om
hans kone ikke altid bryder sig om
den mere makabre side af spillet.
“Man lerer jo den sorte humor
at kende fuldstendig. Jeg har sagt, at
den dag, jeg holder op med det, kan
I godt begynde at kigge efter stedet
ovre pi kirkegirden. Det er mit drive
at lave skaeg med det. Selvmedliden-
hed er for mig en by i Rusland.” =
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“Det undrer mig, at
Jeg ikke protesterer”,
siger Vagn Saabye,
som har mdttet flytte
mange graensepale.

®  Vagn Saabye har oltid
veeret bidt af bridge
og har stadig stor for-
najelse af spillet, selv
om hjelperen i dag
md holde kortene og
spille dem efter hans
anvisning.
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ALS-Konsulentordningen

ALS-Konsutentordningen er landsdaek-
kende og herer under Institut for Mus-
kelsvind.

Konsulenterne yder statte og vejled-
ning til ALS-patienter og til bl.a. ansatte
i hjemmeplejen. Ordningen er en del af
et forspgsprojekt, der er er finansieret af
Sociatministeriet. Projektet lgber frem
til 2002.

Det overordnede mal er at finde frem
til nogle mader, hvorpa man kan arbejde
koordineret og tvaerfagligt i forhotd til
sjeeldne og atvorlige sygdomme.

Det nuvaerende projekt bygger pé tre
andre forsggsprojekter, som Muskel-
svindfonden og Institut for Muskelsvind
har gennemfert siden 1989.

Konsulentordningen omfatter fire ALS-
konsulenter og en sekretar. Desuden er
der tilknyttet en tzege og en psykolog.

Alle med ALS, pargrende og profes-
sionelle med faglig retation til ALS kan
benytte sig af konsulentordningen, som
ogsa omfatter bruger - og parerende-
grupper. Det er gratis at bruge konsu-
lentordningen.

@
Kontaktperson til konsulentordningen:
Sekretaer Lisbeth Sander,
Institut for Muskelsvind, tif. 8948 2222.

ALS-konsulenterne, gst for Storebelt:
Susanne Jakobsen og Lise Holter,
Institut for Muskelsvind, tlf. 3962 2205.

Konsulenterne, vest for Storebalt:

Birgit Hovmand og Jette Maller,
Institut for Muskelsvind, tlf. 8948 2222.
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Konsulenter pa farten

ALS-patienter og parerende kan fa hjeelp via en
landsdeekkende konsulentordning

Klokken er kvart i fem, og bordene stdr
helt forkert.

Onm et kvarter skal der veere plads til
53 mennesker, som skal kunne sidde, sd
alle bade kan se foredragsholderen og
hinanden — og der er heller ikke deekket
op til smeorrebrodet og kaffen endnu.

ALS-konsulent Jette Moller, som
kommer divekte fra et mode pa Arhus
Kommunehospital, bruger ikke lang tid
pd at beslutte, at nu md der handles. Bor-
dene bliver flyttet og stillet sammen som
langborde. Stolene placeres, s der ved hvert
bord goves plads til et antal kerestole.

Stedet er MarselisborgCentret i Ar-
hus en sen onsdag eftermiddag i ok-
tober. ALS-brugergruppen Jylland
har indkaldt til mede med foredrag
og almindeligt hyggeligt samvaer pi
dagsordenen. Deltagerne er menne-
sker med sygdommen ALS — Amy-
otrofisk Lateral Sklerose — samt deres
pérgrende og hjzlpere.

Aftenens foredragsholder er lege
Peter Brogger fra Arhus Kommune-
hospital, der vil fortelle om ALS —
om det, man ved indtil videre, om
den type hjelp, der kan tilbydes og
om forskningen 1 sygdommen.

Indimellem de praktiske goremil
med blandt andet at fi ¢l og vand pi
bordene, tager Jette Mgller imod, hil-
ser pa, fir en snak med flere om,
hvordan det gir — det samme gor

Jens Harhoff fik sin ®
diagnose 1 efterdret
1998. Siden har Jette
Moller veret familiens
faste konsulent.”
Farst da Jette kom ind
i billedet, gik det op
for kommunen, at der
var alvor bag de
ansker, vi kom med”,
siger Jens Harhoff.

hendes kollega, ALS-konsulent Bir-
git Hovmand, der ogsd er ankommet.

Hver iser kender de to konsu-
lenter deltagerne serdeles godt, for
de fleste har de javnligt kontakt
med gennem deres arbejde.

Radgiver og koordinerer

Jette Meller og Birgit Hovmand er
begge en del af det team, som under
Institut for Muskelsvind stir for den
landsdekkende ALS-konsulentord-
ning.

Ordningen tilbyder hjelp og
stotte til patienter med ALS og deres
parerende, si de bedre kan tackle de
problemer, der opstir ved en sd alvor-
lig og fremadskridende sygdom som
ALS. Hver ALS-patient, som kom-
mier 1 kontakt med konsulentordnin-
gen, far tilknyttet en fast konsulent.

Det forste konsulenten gor, er at
arrangere et hjemmebesgg. Her in-
formerer hun om sygdommen, om
hvad der kan opsti af problemer og
behov — og hun fir samtidig et ind-
blik i de gnsker, bruger og pirerende
har. Hjemmebesgget munder ud i en
rapport, som sendes til de instanser —
f.eks hospital, hjemmepleje, fysiote-

rapeut — som brugeren er eller vil:

komme i kontakt med.

Udover hjemmebesgg er det
konsulentens opgave at koordinere
indsatsen over for brugeren. Det sker

blandt andet ved, at konsulenten — i
det omfang brugeren og behand-
lerne ensker det — deltager i meder
f.eks pd det hospital, som brugeren
er tilknyttet eller 1 hjemmeplejen.
Derudover kan konsulenten under-
vise og ridgive hjelpere og pleje-
personale i kommunerne og fungere
som sparringspartner til de tverfag-
lige ALS-team, som mange hospita-
ler har oprettet.

ALS-konsulenterne sgrger ogsi
for, at der bliver oprettet bruger- og
pargrendegrupper, hvor brugerne og
deres familier kan medes, udveksle
erfaringer, hente viden og stette hin-
anden.

De fire ALS-konsulenter har delt
landet op mellem sig. Jette Mgller og
Birgit Hovmand daekker Jylland og
Fyn, mens to konsulenter fra Koben-
havn dekker omridet st for Store-
belt.

P4 hjemmebesog
Der er kaffe pi kanden og kage pd bordet
hos familien Harhoff i Ry. Her er Jette
Moller netop tradt ind af doren — det kneb
lidt med at huske, hvor det er, hun plejer
at dreje _fra for at finde den rigtige vej i
parcelhuskvarteret. Men det er ogsd ved at
veere leenge siden, hun sidst har veeret pd
besog i det gule etplans murstenshus, hvor
der er rampe op til hoveddaren og godt
med gulvplads indendere, sé Jens Harhoff
kan komme yundt i sin el-karestol.

Jette Maller har veret konsulent
for familien siden 1998. Jens og Jytte
Harhoff var lige flyttet til Ry, hvor
de arbejdede og boede som besty-
rerpar pa Ry Vandrehjem, da Jens
Harhoff blev syg.

“Teg fik min diagnose i september
— og da vores datter Maria var faldet
sd godt til 1 byen, besluttede vi at blive
her, selv om det gav os nogle store
boligproblemer. Vores sagsbehandler
bad os direkte om at flytte op i vores
sommerhus og blive der. Men vi
havde heldigvis hert om ALS-kon-
sulentordningen via sygehuset og fik
kontaket til Jette,” forklarer Jens Har-
hoft via light writeren, den lille skrive-
computer, som gor det muligt for
ham at kommunikere, selv om de

svaekkede muskler 1 tunge og svelg
betyder, at han ikke lengere kan tale.

“Ja, vi havde ikke boet her, hvis
ikke Jette havde veret inde over. Si
ville det ikke vere lykkedes for os at
fi overbevist kommunen. Jette har s&
stor erfaring, at hun kan forklare
andre, der ikke ved det, om alvoren
1 sygdommen,” supplerer Jytte Har-
hoft.

Generelt har parret oplevet, at det
har veret lettere at komme igennem
med ensker, nir ALS-konsulenten
har kontaktet for eksempel sagsbe-
handlere eller andre 1 kommunen.

“Forst da Jette kom ind i bille-
det, gik det op for kommunen, at der
var alvor bag de ensker, vi kom med.
Og nu er der nasten ingen proble-
mer med kommunen.Vi bliver i det
store hele godt behandlet,” siger Jens
Harhoft — og tilfgjer spogefuldt:

“Og hvis de glemmer det, kom-
mer Jette efter dem.”

Tverfaglig indsats

Jens Harhoff vil ogsi gerne frem-
heve det tvarfaglice mgde, som
Jette Mgller holdt med lege, sagsbe-
handler, fysioterapeut og hjemme-
plejen umiddelbart efter, at hun fik
kontakt til familien.

“Det er vigtigt i starten at legge
en del krefter i at fi informeret
bredt om sygdommens forleb og
om de behov, som vil opst3 for hjel-
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pemidler osv. Det er en investering,
som lenner sig senere hen,” forkla-
rer Jette Mgller.

Selv om de fleste instanser, som

familien Harhoff har kontakt med,
er blevet informeret om sygdom-
men og dens forleb, betyder udvik-
lingen i sygdommen, at der labende
opstar nye behov, som familien skal
have lgst.

“Via mederne i brugergruppen

har vi efterhinden set ALS i alle sta-
dier, sd behovet for at sporge er ikke
lzengere sa stort som tidligere. Men
vi taler med Jette om alt det, der nu
lige falder for,” siger Jens Harhoff.

For familien er det rart at kunne
vende bade store og smi problemer
med ALS-konsulenten. ‘

“Jeg ringer altid til Jette forst. Vi
ved, at hun handler pi vores vegne,
og at hun tenker pd patienten. Med
sagsbehandleren er det noget andet,
for der skal man ligesom overbevise
dem om, at der er et problem. Jeg
ringer ogsd, selv om det miske kun
er en lille bitte ting, for nogle gange
kan det bare vare den snak, man fir,
der gor det,” siger Jytte Harhoff.

Og Jens Harhoff tilfgjer:

“Jeg har indtryk af, at vi — og sik-
kert ogsd andre — bruger Jette og de
andre konsulenter som skriftefaddere.
Det er rart at vide, at man taler med
en, der ved noget om ALS — og de er
gode til lytte,” siger Jens Harhoff. =
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Der er ofte fart pd,
ndr ALS-konsulenterne
Jette Moller (tv) og
Birgit Hovmand i
lobet af en arbejdsdag
skal nd at kere ud pd
hjemmebesag, deltage
i moder eller under-
vise. Alligevel skal der
veere tid til en snak og
til at lytte.
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En faglig og menneskelig udfordring

Konsulentarbejdet er et job, der gar til hjertet

“Det kraever et godt bagland at ar-
bejde med den her gruppe. Jobbet
pavirker ens holdning til utrolig
mange ting, og man kommer til at
prioritere mere bevidst, end man
ellers ville ggre bide arbejdsmaessigt
og privat. For det er det, ALS-pati-
enterne er nedt til at gere 1 deres liv,
og det kan simpelthen ikke undga at
pévirke én.”

ALS-konsulenterne Birgit Hov-
mand og Jette Moller er ikke i tvivl
om, at de begge indimellem opleves
som lidt barske, nir familie og ven-
ner prover at laesse hverdagens smé-
brokkerier af. For ofte er det smi-
ting, der virker helt uvaesentlige ved
siden af de livsvilkdr, som begge op-
lever 1 deres arbejde med mennesker
med sygdommen ALS.

Selv om sygdomsforlgbet er for-
skelligt fra person til person, er det
kendetegnende for ALS, at sygdom-
men lobende medferer tab af funk-
tioner — det kan vaere evnen til at gi,
til at spise eller tale. Nogle gange gir
det langsomt, andre gange meget
hurtigt.

Ofte er det ngdvendigt, at ALS-
konsulenten kigger frem i tiden og
fir diskuteret med brugeren og fa-
milien, hvilke tiltag der kan blive
nodvendige hen ad vejen — ogsi selv
om det kan vaere svart for brugeren
at skulle forholde sig til her og nu.
Det kan vare hjelpemidler eller be-
handling, som for eksempel respira-
tor og sonde.

Udviklingen i sygdommen bety-
der, at det er vigtigt at 3 den rette
hjelp pa det rette tidspunkt.

“Nogle gange kan -det foles
meget tungt, hvis man har en sag,
som man har ‘pumpet’ en masse
energi 1, men som ikke rigtig vil
lykkes alligevel. Hvis det tager for
lang tid at {3 skaffet de rette hjaelpe-
midler, eller hvis det ikke lykkes at
fi samarbejdet mellem familien og

f.eks. kommunen til at kere tilfreds-
stillende — det terer. For der skal fin-
des en lgsning, s alle — bide patient
og familie — kan fi en hverdag, hvor
tingene fungerer,” siger Birgit Hov-
mand.

En anderledes gruppe
Men selv om det indimellem er
hirdt, er begge enige om, at jobbet
som konsulent er udfordrende bide
fagligt og ikke mindst menneskeligt.
“Det er pd mange mader ander-
ledes at arbejde med ALS-gruppen
end med andre, der f.eks har haft et
handicap i flere dr eller hele livet.
ALS-patienterne har, for de blev
syge, veeret vant til at klare sig selv, og
de har en masse ressourcer med sig,
som de trods sygdommen har lyst til
at bruge. De har ikke vaeret vant til,
at tingene bliver ordnet for dem, og
derfor er det let at have et ligeveerdigt
samspil. Ofte er det nok at komme
med nogle gode rid om, hvor de kan
henvende sig eller anvise nogle
lesningsmuligheder — sd klarer de re-
sten selv,” siger Jette Moller.

ALS rammer 4rligt omkring 75
mennesker 1 Danmark. Omkring
halvdelen er dede efter tre ir. For
Jette Mgller og Birgit Hovmand er
deden derfor helt uundgieligt en
stor del af deres arbejde — men det
er livsglede og livskvalitet ogsa.

“I vores arbejde er det helt natur-
ligt at tale om deden og det at vere
dgende. Derfor kommer jeg somme-
tider til at undre mig, nir-andre men-
nesker omkring mig pi det nerme-
ste virker, som om de tror, at de aldrig
skal dg,” siger Birgit Hovmand.

“Man bliver mere bevidst om,
hvordan man bruger sin tid og sin
energi. Skelner mere mellem det,
der er vigtigt og det, der er uvesent-
ligt, og dagligdagens smiproblemer
er vi nok ikke lengere si lydhere
overfor. Nir dgden hele tiden er si
teet pd, fir man et andet perspektiv
pé livet. Og der er mange af bru-
gerne, som vi kommer meget tet pa
— og mange, SOmM er svere at miste,
fordi de faktisk har hjulpet os til
bedre at kunne forstd en lang rekke
ting,” siger Jette Moller. n
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Af Bodil Jensen
Foto: Claus
Haagensen/Chili

ALS-konsulenten — her
Birgit Hovmand —~ er
ofte nedt til sammen
med brugeren at kigge
frem i tiden og fd di-
skuteret, hvilke hjel-
pemidler der kan blive
brug for hen ad vejen.
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Ogsc‘i brug for psykologisk stotte

Erfaringer fra ALS-projektet skal pege pd, hvilken form for stotte personer med ALS,
deres pdrorende og professionelle behandlere har behov for 4

Hvordan kan man bedst give psykisk
statte til personer med ALS og deres
pirgrende? Og hvordan ridgiver og
underviser man de professionelle
behandlere, der er involveret 1 be-
handling og pleje af denne gruppe,
sd de forstir personen med ALS og
kan yde den hjelp, der er brug for?

Spergsmilene er relevante, nir
man taler om en alvorlig sygdom
som ALS, og det er netop baggrun-
den for, at Muskelsvindfonden og
Institut for Muskelsvind har valgt at
tilknytte en psykolog til det fjerde
ALS-projekt, der blev indledt 1 maj
1999 og udlgber april 2002. I lgbet
af projektperioden er det maélet at
finde frem til svarene.

At der er behov for at kigge pa
de psykologiske aspekter ved ALS-
sygdommen, er der ingen tvivl om.
De tre foregiende ALS-projekter i
Muskelsvindfonden og Institut for
Muskelsvind viser klart, at en del
personer med ALS og deres familier
hat brug for psykologisk vejledning
og radgivning til at hindtere deres
sygdomt, sd de 1 sterst mulig ud-
strekning kan leve, som de selv gn-
sker. Tilsvarende har de professio-
nelle behandlere brug for vejledning
1 at kunne hjzlpe og stette famili-
erne pa familiernes egne pramisser.

Store tab

Det voldsomme og hurtige forlgb,
der ofte er forbundet med ALS, be-
tyder, at livsmenstret og eksistens-
grundlaget for mange familier bliver
radikalt ®endret med diagnosen. Der
sker mange og store tab bide fysisk,
psykisk og socialt, og der er stor for-
skel pd, hvordan den enkelte med
ALS og familien hdndterer situatio-
nen. Nogle benzgter sygdommen
og prover at leve i nuet uden at
tenke pd fremtiden. Andre forspger
at opni psykisk kontrol ved meget

rationelt at sgge mest mulig infor-
mation om sygdomsforlgbet. Den
psykologiske indsats mi i alle tilfzelde
tage udgangspunkt i at understgtte
personens egen mide at mestre sin
situation pd.

Ogsi professionelle behandlere,
der er involveret i behandling og
pleje af denne gruppe, kan fi brug
for stotte, undervisning og super-
vision i det arbejde, som mange af
dem opfatter som kraevende og fo-
lelsesmaessigt belastende. Da ALS-
sygdommen er sjelden, har mange
behandlere ikke erfaring med syg-
dommen og har derfor sveert ved at
forstd reaktionsmenstrene hos perso-
nerne med ALS og deres zgtefeller.
Dermed har de ogsi vanskeligt ved at
yde den forngdne stotte pd en mide,
si ALS-patienten og egtefellen foler
sig hjulpet, og pd en mdde, sa der bli-
ver taget hensyn til deres integritet,
verdighed og sedvaner.

Reaktionsmenstre
Ifelge psykolog John Marquarde,
tilknyttet ALS-projektet, gelder for-
stdelsen for reaktionsmenstrene de
professionelle behandlere, men i hgj
grad ogsd dem, der har sygdommen.
”Mange personer med ALS vek-
sler mellem to reaktionsmenstre 1
deres kontakt med andre. I nogle
situationer prgver de at fastholde
deres identitet ved at reagere, som
om sygdommen nzrmest ikke har
bergrt dem, og i andre situationer
reagerer de pid en made, som afspej-
ler, at de foler angst, vrede og hib-
Igshed. Det sidste sker, ndr deres psy-
kiske forsvar bryder sammen,” siger
John Marquardt, som mener, at
ALS-patienter bliver bedre til at
mestre deres sygdom, hvis de bliver
bevidste om deres egne reakti-
onsmenstre, og at reaktionerne kan
svinge.

Det gzlder ogsd egtefeller, som
ofte oplever, at deres mand/hustru
med ALS har endret sig og nermest
opleves som to forskellige personer:
Den ene del er den oprindelige per-
son, som de holder af, men foler, at
de er ved at miste. Den anden del er
personen med ALS, som har endret
sig pga. sygdommen, og som de har
svarere ved at acceptere. Splittelsen
skaber en indre konflikt og fir ind-
flydelse pd =gtefellernes indbyrdes
roller.

I det nuverende ALS-projekt er
det psykologiske aspekt blevet taget
med ved at ansette John Marquardt
i en halvtidsstilling. I den evrige tid
er han fortsat ansat i Institut for
Muskelsvind. I ALS-projektet har
John Marquardt hidtil veret invol-
veret i samtaler med ALS-patienter
og pérgrende, deltagelse i familie-
kurser og -meder, supervision: og
undervisning af ALS-team pi hos-
pitaler og i hjemmeplejen samt af-
holdelse af en temadag for psykolo-
ger, der yder stotte til personer med
ALS og deres pargrende.

Ved det internationale ALS-symposim
i Athus i december vil John Marquardt
sammen med den amerikanske leege H.
Mitsumoto veere ordstyrer pa den del af
konferencen, der omhandler de psykolo-
giske aspekter. Foruden John Marquardts
indleeg om psykologisk intervention vil
der veere oplaeg om det forste langtids-
studie inden for ALS af, hvilken indfly-
delse ALS-patienters egen sygdomsop-
fattelse har pa deres sygdomsudvikling.
Andre oplagsholdere vil fortelle om
undersogelser, der har fokuseret pd, hvor-
dan man bedst kan stotte de efterladte til
ALS-patienter, og hvordan foreldre bedst
Sformidler budskabet om ALS-diagnosen
til deves born.

17

v

Af Jane W. 'Schelde

Psykolog John Mar-
quardt skal holde
opleeg, ndr emnet
psykologiske aspekter
ved ALS er pd dags-
ordenen pd det
internationale
ALS-symposium.
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Workshop om kommunikation

Muskelsvindfonden vil scette fokus pa kommunikationshjcelpemidler under ALS-symposiet

En af felgevirkningerne ved ALS
kan vaere, at man mister evnen til at
kommunikere med andre menne-
sker. Musklerne 1 hals og svalg bli-
ver sd svage, at man ikke kan udrale
lyde, og lammelser i resten af krop-
pen forhindrer, at man kan skrive
eller pege.

Den teknologiske udvikling har
frembragt mange, fortrinsvis compu-
terbaserede kommunikationshjzlpe-
midler, der kan athjzlpe denne situ-
ation. Manglende kendskab til de
muligheder, der findes, er imidlertid
arsag til, at disse hjzelpemidler slet
ikke har den udbredelse, man kunne
onske.

Det vil Muskelsvindfonden gerne
ride bod pa, og derfor indbydes til
workshop om kommunikation 1 til-
knytning til det 11. internationale
ALS symposium, som Muskelsvind-
fonden er vert for pa Scandinavian
Congress Center i Arhus 1 december.
‘Workshoppen henvender sig bade til
brugere med ALS og lzger, terapeu-
ter, logopzeder og @vrige behandlere,
der arbejder med mennesker med
ALS.

Milet med workshoppen er 1) at
udbrede kendskabet til eksisterende
kommunikationshjzlpemidler og
procedurerne for bevilling; 2) at for-
midle erfaringerne med vejledning
og tilpasning; 3) at informere om
igangverende udviklingsarbejde og
4) at give brugere og behandlere lej-
lighed til at se og afprove eksiste-
rende udstyr.

Udstilling og oplag

Pi workshoppen vil Michael Hjort
fra Kommunikationscentret i Hille-
rod fortelle om de amtslige kom-
munikationscentres arbejde med at
radgive om og bevilge kommunika-
tionshjelpemidler. John Paulin Han-
sen fra ['T-Hejskolen i Kebenhavn
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vil redeggre for udviklingen af et nyt
gjenstyringssystemn, som hgjskolen
har fiet stotte til fra Forskningsmini-
steriet. (Se naeste side) Dr. Shinichi
Yamaguchi fra Japan foredrager om
japanske ALS-brugeres erfaringer
med at benytte berbare computere
som kommunikationshjelpemidler.
Endvidere vil danske ALS-brugere
komme med deres erfaringer med
kommunikationshjelpemidier; og
norske samt danske forskere vil for-
telle om en igangverende under-
sogelse, der sammenligner tre for-
skellige gjenstyringssystemer.

I tilknytning til workshoppen vil
der veere en udstiling af kommuni-
kationshjelpemidler arrangeret af
Kommunikationscentrene i Hillerad
og Arhus. Seks forskellige kommuni-
kationssystemer vil blive udstillet og
demonstreret af brugere med ALS.
Deltagerne vil selv kunne prave at
betjene en computer med hjelpe-
midlerne, der vil blive opstllet pa
mdstillelige borde.

ALS-konsulenterne fra Institut
for Muskelsvind vil vaere til stede
under workshoppen, som man
haber, vil blive besogt af ca. 100 del-
tagere bade fra det internationale
ALS-symposium og udefra.

Ambitionen er, at workshoppen
vil komme til at markere et gennem-
brud for brugen af de kommunikati-
onshjxlpenudler, der allerede findes i
dag, men som kun benyttes af relativt
f3 af de mange potentielle brugere.

Tilmelding, tid og sted

Man behever ikke at tilmelde sig for
at se udstillingen, der vil vere aben
den 5. og 6. december kl. 10-16. De-
monstrationer vil foregd tirsdag og
onsdag ki. 12.30-14.00. Udstillirigen
vil 1 hele dbningstiden vaere beman-
det af personale fra Kommunikati-
onscenter Hillergd og Arhus.

Ojnene styrer computeren

FOKUS PA ALS

I'T-Hojskolen i Kobenhavn har indledt tre-drigt projekt for at udvikle nyt ejenstyringssystem

.

Gjenstyringssystemet Quick Glance belyser bru'ge-
rens gje med infraredt lys fra de to lamper pa
siden af skermen. Kameraet under skaermen op-
fanger gjets beveegelser.

Udstillingen findes pa Scandi-
navian Congress Center i foyeren
foran Danica Salen. Der er indgang
gennem hotel Radisson SAS.

Workshoppen finder sted tirsdag
den 5. december kl. 16.30 1] 18.30.
Det er gratis at deltage. Tilmelding
til ALS-konsulent Susanne Jakobsen
pa tlf. 3962 2205 eller e-mail:
suja@muskelsvindfonden.dk er dog
nedvendig. 5

Hvordan kommunikerer man med

omverdenen, nir man ikke kan tale
og er lam 1 hele kroppen? Det kan
man gore ved hjelp af en computer,
der bliver styret af gjnenes bevaegel-
ser!

Birger Bergmann Jeppesen, der
har ALS og i dag er ude af stand til
at bevaege sig eller tale, skrev sin
meget roste bog “Er der mon bedre
1 himlen?” med et gjenstyret com-
putersystem. (Omtalt i Muskelkraft
nr. 8/99.) Bogen er et godt eksem-
pel pd, hvad bide brugeren og os,
der modtager kommunikationen,
kan fi ud af gjenstyring.

Men ogsi andre med omfattende
handicap, f.eks. mennesker med heje
tetraplegier, locked in syndrom som
folge af hjerneskade, Duchennes
muskeldystrofi eller spinal muskela-
trofi type 2 vil kunne genvinde en
rekke ferdigheder, nir blot de kan

betjene en computer.

Med syntetisk talegengivelse vil
man kunne kommunikere verbalt
med andre mennesker, man vil
kunne skrive breve og e-mails, un-
derholde sig med spil og indhente
informationer og foretage bankfor-
retninger og indkeb via Internettet.
Og kan man betjene en computer,
er der ogsd dbnet for en rekke mu-
ligheder for omverdenskontrol:
Abne og lukke dere og vinduer,
tende og slukke lys og varme samt
naturligvis betjene TV, radio, video
med videre. Det er nesten kun fan-
tasien og pengepungen, der sztter
grenser. Men det er pd den anden
side ogsd grenser, der er stort behov
for at fi overskredet.

Der findes i dag adskillige gjen-
styringssystemer pd markedet, men
felles for dem er, at de er meget
kostbare, de kraver en omfattende

teknisk indsigt at installere, og de er
meget langsomme at indstille til den
enkelte bruger. Derfor har disse sy-
stemer kun en meget begrenset ud-
bredelse, og de bruges kun af et fital
af de mennesker, der ellers ville
kunne have glede af dem.

Nyt brugervenligt system

Det er baggrunden for, at IT-Hegj-
skolen i Kgbenhavn har startet et tre-
irigt projekt med stotte fra Forsk-
ningsministeriet med det formal at
udvikle et nyt gjenstyringssyster.

Milet for det nye system er, at det
skal vere billigt. Programmer skal
kunne hentes gratis fra Internettet.
Hardwaren skal veere standardudstyr:
en almindelig-hjemmecomputer og
video- eller webkameraer, der kan
kobes overalt. Systemet skal vare en-
kelt at installere og bruge. Og s4 skal
det fungere stabilt. Der legges ogsa
vaegt pd, at brugerne af systemet kan
opni en fornuftig skrivehastighed
efter at have gvet sig en tid. @nsket
er, at man kan skrive mindst 60 ka-
rakterer 1 minuttet.

Projektleder pid IT-Hgjskolen
John Paulin Hansen fortaller, at man
ved udviklingen af det nye system
har mittet foretage nogle valg. For
at lave et system, der kan f3 stor ud-
bredelse og blive til nytte for mange,
md man gi pd kompromis med sy-
stemets praecision. [T-Hgjskolens sy-
stem kommer, 1 hvert fald 1 fprste
omgang, ikke til at kunne betjene
almindelige windows-programmer,
men kun programmer der er speci-
elt udviklet til systemet. P4 lengere
sigt kan man dog hibe p3, at de store
programproducenter vil indarbejde
de nedvendige faciliteter 1 deres
programmer, si de kan betjenes med
gjenstyring.

Planen er at udvikle program-
mer, hvor skeermbilledet er inddelt 1
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Projektleder John
Paulin Hansen ind-
stiller gjenstyrings-

systemet Quick Glance
for Muskelkrafts
udsendte medarbejder.

ti store felter, hvoraf de ni fungerer
som en knap. I det tiende felt ser
man den tekst/det objekt, man ar-
bejder med. Nir man kigger lenge
nok pé et felt, aktiveres knappen. Et
kamera (miske to) monteret ved
skermen registrerer gjets bevaegel-
ser og forsyner dermed computeren
med oplysninger om, hvad der kig-
ges pi, og hvor lenge der kigges.

John Paulin Hansen regner med,
at der skal udvikles tekstbehandlings-
program, internetbrowser, e-mail-
program og diverse spil, der kan be-
tienes pd denne mdide. For at lette
skrivning vil der blive benyttet stave-
programmer, der getter pd, hvilket
ord brugeren er ved at skrive, sd man
ikke nedvendigvis selv skal skrive
hele ordet. Man ma desuden forudse,
at internetbrowseren kun kan betjene
hjemmesider, der opfylder reglerne
for handicaptilgengelighed.

Brugerne er med i udviklingen
Udviklingen af gjenstyringssystemet
falder i flere dele: En ph.d. stude-
rende er for gjeblikket ved at ud-
vikle de “tracking-algoritmer”, der
skal benyttes for at aflzse gjets be-
vaegelser, sd computeren kan bruge
dem til at aktivere knapper. Side-
lobende med dette arbejde foretages
analyser af fordele og ulemper ved
eksisterende gjenstyringssystemer og
af brugernes behov. Der bliver ind-
kobt forskellige systemer, som vil
blive testet af brugere, der har behov
for gjenstyring. Og en rakke handi-
caporganisationer har fiet tilsendt et
sporgeskema, der skal afdekke de

pr:&:cise krav til et nyt og forbedret
gjenstyringssystem.

Labende i projektet vil potenti-
elle brugere blive inddraget i udvik-
lingsarbejdet. For gjeblikket deltager
Henning Dahl fra Muskelsvindfon-
dens ALS-gruppe i det forste under-
visningshold, der er tilknyttet pro-
jektet. Men ogsd andre brugere med
ALS vil blive spurgt, om de vil vere
brugerkonsulenter, der vurderer og
afprgver de forelgbige resultater.

Afprgvninger og behovsanalyse
gennemarbejdes af John Paulin
Hansen sammen med et hold stude-
rende pd I'T-Hgjskolen. Resultaterne
af dette analysearbejde vil ligge til
grund for det endelige design af
gjenstyringssystemet. Helt aktuelt
skal de studerende som led i deres
eksamen komme med bud pé desig-
net af programmer til systemet og pa
en hjemmeside, som kan servicere
fremtidige brugere. Nar de stude-
rendes arbejde skal vurderes, legges
der storst vaegt pd handicapvenlig-
hed og betjeningshastighed.

Da Muskelkraft besogte I'T-Hgj-
skolen, var man i ferd med afprov-
ningen af det system, som Birger
Bergmann Jeppesen benytter. Syste-
met hedder Quick Glance og bestir
af to infrargde lamper, et infrargdt
kamera og specialsoftware. Brugeren
af systemet skal placeres ganske
ngjagtigt 1 forhold til computer-
skeermen, for at kameraet kan opfatte
gjets bevagelser og styre muse-
markeren efter dem. Det tager lang
tid at indstille systemet, s& det funge-
rer, og ndr det farst er sket, mi bru-

FOKUS PA ALS

-

geren ikke bevage sig mange milli-
meter vek fra den rigtige position.
Sker det; skal indstillingen gentages.

Quick Glance er et af de billig-
ste systemer pd markedet og koster
alligevel over 20.000 kr. Dertil kom-
mer udgifterne til en computer.

I'T-Hgjskolens gjenstyringssystem
vil kreve en nyere PC (med mindst
400 MHz processor), et web-kamera
til ca. 1.000 kr. og softwaren, der er
gratis. Ambitionen er, at man umid-
delbart kan anbringe sig foran PC’en
og sd arbejde uden en lang indstil-
lingsprocedure. P3 lengere sigt skal
systemet kunne betjenes fra en
bzerbar PC, der er anbragt pd kere-
stolen.

Hyvis dette projektmal nds, er der

_blevet skabt enestiende muligheder

for mennesker, der i dag kun har fi
og kostbare alternativer.

Fremtidsperspektiv
Det er naturligvis ikke kun danske
brugere, der har behov for et sidant
system. Derfor samarbejder IT-Hgj-
skolen med forskere i udlandet, der
skal medvirke i projektet. Blandt
andet samarbejdes med Tokyo Insti-
tute of Technology, der skal udvikle
systemet til det japanske tegnsat.
Pi Jengere sigt vil den udviklede
teknologi kunne bruges til mobil vi-
deotelefoni, interaktivt TV, person-
identifikation gennem irisanalyse og
meget andet. Alt sammen omrider,

" der vil kunne f3 en stor udbredelse,

hvorfor der ogsd vil vere knyttet
store kommercielle interesser til dem.
Det vil sikre en stadig udvikling af
teknologien, som ogsd vil komme
handicappede mennesker til gode.

Prototypen af gjenstyringssyste-
met ventes faerdig i efteriret 2001 og
derefter vil specialprogrammer og
hjemmeside blive lavet. Planen er, at
systemet kan anvendes af alminde-
lige brugere fra fordret 2003.

Man kan lase mere om projek-
tet pd IT-Hgjskolens hjemmeside pi
URL-adressen: http://wwiw.itu.dk/
people/malte/eye’TrackEng. html. n
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Hvorfor bader invalider ikke?

Dansk Handicap Forbunds 75 drs
Jubileeumsudstilling
Nationalmuseet, Ny Vestergade 10,
Kobenhavn K

7. okt.-10. dec. 2000
tirsdag-sondag kl. 10-17.

Dansk Handicap Forbund fylder 75
ir 1 2000, og i den anledning viser
Nationalmuseet udstillingen “Hvor-
for bader invalider ikke?”

Publikum bliver fort igennem tre
scenarier, der forteller noget om
hverdagslivet og livsbetingelserne for
fysisk handicappede 1 1990’erne,
60’erne og 30’erne.

90’erne er individualitetens arti.
Den personlige frihed og de ube-
grensede muligheder er her et vil-
kir, der ogsd gelder de handicap-
pede. Hjelperordninger, invalidebiler
og informationsteknologien ger det
muligt for den enkelte at leve praecis,
som han eller hun gnsker det. Det il-
lustreres fint gennem portraetterne af
fem handicappede, der selv om de
har et alvorligt fysisk handicap til fel-
les, lever utrolig forskelligt. Forskel-
ligt, fordi de alle har realiseret (nogle
af) deres dremme.
- De portraetterede er enige om, at
mulighederne 1 90’erne er nesten
ubegrensede, men det kraever en
styrke hos den enkelte at udnytte
dem. Der er en fare for, at de svage
ikke fir udnyttet mulighederne og i
stedet lever ensomme og isolerede
foran TV- og computerskerme.

Den svare selvfolelse

I 60’erne tog samfundet sig hindfast
af de handicappede. Det var institu-
tionernes 4rti. Ro, renlighed og
regelmassighed herskede pé de in-
stitutioner, hvor adgangen til eks-
perthjelp fra speciallerere, laeger,
padagoger og terapeuter var nem og
hurtig, men hvor det skortede ge-
valdigt pd medmenneskelig varme
og omsorg. Institutionsbeboerne fik
miske nok opfyldt deres fysiske
behov, men systemet levnede ikke

plads til, at der blev taget indivi-
duelle hensyn.

Hanne Klitgaard Larsen og Hans
Jorgen Mgller forteller pd portraet-
plancher gribende om angsten for,
at besog af eksperter skulle resultere
i nye smertefulde operationer og
om, hvordan man kun matte have
meget fi personlige ejendele. Det
galdt om ikke at skille sig ud fra
mengden. Gjorde man det, var man
sikker pd at blive mobbet. Den bed-
ste leg var at forsege at fi de andre
bern til at greede.

30’erne havde en helt anden
dagsorden. Den plads handicappede
hidtil havde haft i samfundet, var
blandt de tiggende fattige, der mitte
leve af bedsteborgernes nidsensbred.
Parolen for de mennesker, der i1
1925 stiftede “Foreningen af Vanfore
og Lemlestede” var, at man madtte
vise sig selv og det omgivende sam-
fund, at man til trods for lemlastel-
serne, kunne forsgrge sig selv og bi-
drage til samfundet ved at arbejde.
Arbejdet var vejen ud af elendighe-
den, og uddannelsen til f.eks. sko-
mager, urmager, cigarmager eller
skreedder var vejen til et arbejde.

Men uddannelse og arbejde
handlede om mere og andet end bare
den gkonomiske forsgrgelse. Mindst
lige s vigtigt var, at de handicappede
fik en god selvbevidsthed og en selv-
folelse, der gav dem ballasten til at
leve et (lige)vardigt liv i samfundet.

Det er denne pointe, der ligger
bag udstillingens pudsige titel “Hvor-
for bader invalider ikke?”” — en for-
mulering, der stammer fra et indleg
Aksel Sgrensen skrev iVanforebladet
11926. De invalide bader ikke, fordi
de skammer sig over sig selv. De tor
ikke vise sig offentligt — og da slet
ikke 1 badetgj. Det er denne hold-
ning, der md gores op med, for
handicappede kan 3 en ligevaerdig
tilveerelse som ydende samfundsbor-
gere.

Anbefaling

Udstillingen er meget velproportio-
neret, og de udstillede genstande
fungerer fint til illustrering af hver-
dagslivet for handicappede. Iser
rummet, der beskzeftiger sig med
60’ernes institutionsliv, gir lige i
hjertet. — Taenk, at man for bare 30
ir siden har budt mennesker at leve
1 sidan en folelseskulde.

Udstillingen har en del sjove op-

stillinger af gamle hjzlpemidler og
bandager, men heldigvis kommer
disse rariteter slet ikke til at fylde sd
meget, at man ikke kan fi gje pa de
vasentlige budskaber.

Udstillingen har dbent frem til
den 10. december, og den er bestemt
et besog veerd. '

Les mere om udstillingen pa
Dansk Handicap Forbunds hjemme-
side www.dhf-net.dk.
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*  Hanne Klitgaard Larsens

keaereste eje: En dukke,
som hun opererede 1
hovedet med mikado-
pinde ~ kan ses pd
udstillingen.

Af Rasmus Dahl
Foto: Mikkel Ostergaard
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Michael Pedersen, 33-arig

teolog og handicappolitiker,

gor op med selvhjulpetheds-
tanken

 Han gider ikke lege normal

Michael Pedersen er et klogt men-
neske, og hvad betyder det?

At der er sammenhzng mellem
det, han siger, og det, han er. Mellem
fornuft og felelse. Med xgthed og
erlighed til folge, som fir folk til at
lytte.

For eksempel til en setning som
- denne: “Vi vil ikke lengere vere
med pi en dispensation som dem,
der leger normale.”

Den 33-idrige teolog har ordet i
sin magt. Selv om en medfedt spa-
stisk lammelse forvrenger hans
stemme, sa kun de, der kender ham
godt, kan tyde hans ord. Vi andre
venter utilmodigt pd hjelperens
oversxettelse. '

Muskelkraft mgder ham en tors-
dag eftermiddag hjemme i lejlighe-
den pa Frederiks Allé i Arhus. P4
sofabordet ligger et laset eksemplar
af John Irvings “Zblemostreglemen-
tet”. Her teller dndelige vaerdier. Det
er ikke vigtigt, hvordan man tager sig
ud. Selv er han klaedt i en uformel
flaskegreon joggingdragt.

Huvor kommer du fra?

“Jeg er fadt og opvokset 1 Aal-
borg. Jeg dumpede ind i en familie
med problemer. Min mor blev selv

handicappet, da hun ventede mig.
Min far drak lidt for meget. Vi —
mine tre zldre sgskende og en lille-
bror — oplevede tit, at vores foraldre
sad pd vertshus. S3 var det mine
store soskende, der skulle hjzlpe
mig, og nir man er 10-12 ir gam-
mel, er der meget andet, man hellere
vil, end at hjzlpe et lille skravl af en
spastiker. For mig betgd det, at jeg
tidligt i min barndom mdtte tage
stilling til det at vare 1 et athengig-
hedsforhold overfor det at vere en
naturlig del af en segskendeflok. Det
lzerer man meget af.

Da jeg var otte, flyttede min far,
og en meget ung fyr flyttede ind.
Han var pé alder med min storebror.
Han har aldrig forholdt sig til os to
s bern. Og i virkeligheden heller
ikke til sig selv. Vi lavede ikke noget
sammen i familien. Det, vi lavede
sammen, var at sidde foran videoen.
Jeg udviklede en modstand mod tv,
som gjorde, at det forst er de sidste
tre ar, jeg har haft tv.”

Handicappede klovne

17 ir gammel flyttede Michael Pe-
dersen hjemmefra og tog pi efter-
skole. Det var pd den tid, han mar-

kedsforte sig selv som den “sjove
spasser”.

I virkeligheden var det en mide
at beskytte sig selv pd. Men den er
farlig i leengden, siger han, for den
skaber afstand bidde til ens egne fo-
lelser og til omgivelserne. Man bli-
ver en klovn.

“Klovnen er sirbar. Klovnen er
tenksom og tit ensom. Klovnen er
den, der i virkeligheden har nogle
dybe sir, som han aldrig er niet ind
til. Jeg tror desvearre, der er en del
handicappede klovne, som aldrig er
niet ind til det, der gor ondt.”

Men klovnen er ogsd en vigtig figur?

“Ja, vigtig for andre, men farlig
for sig selv.”

Efterskolen blev aflgst af institu-
tionen Solbakken i Arhus. Senere fik
Michael Pedersen hjxlperordning
og egen lejlighed.

Undervejs kom der ingen op-
bakning hjemmefra. Men han havde
en anden tryghed med sig fra barn-
dommens land, som gav ham mod.
Tidligt kom han 1 forbindelse med
KFUM, som blev et holdepunkt og
et fellesskab pi lige fod med andre.
Dér har det senere teologistudie pé
Aarhus Universitet sin rod.
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Morgenandagt
hjemme i lejligheden.
Michael Pedersen tror
pa Gud.

L d

Af Jorgen Jeppesen
Foto: Michael Lange/Chili
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Fire dage om ugen
arbejder Michael
Pedersen pa et
informationscenter
om kristendom og
nyreligigsitet.

I dag arbejder han fire dage om
ugen pi IKON, et informationscen-
ter for kristendom og nyreligiositet.

Den ny selvvaerdsfolelse

Sidste dr udkom en fotobog med
portretter af mennesker med for-
skellige handicap. Michael Pedersen
var en af personerne i “Anderledes
mennesker”.

Hyordan er du anderledes?

“Det krever et langt svar. I for-
dret sd jeg en tv-udsendelse med
psykisk handicappede. Titlen var
noget med, at vi er ogsi mennesker,
og at vi er, som vi er. Det gav mig
nogle overvejelser. Det er lenge
siden, jeg har hort noget lignende fra
fysisk handicappede, nir jeg lige ser
bort fra Arhus Onsdags solstrilehi-
storier. Det tror jeg, der er en grund
til. Grunden er ikke, at vi har givet
op. Grunden er, at vi er kommet
lengere 1 vores selvforstielse. Hvor
vi siger: Nej, jeg er ikke som andre.

Det er ikke normalt at have en
hjelper rendende hele dagen. Det er
ikke normalt at overveje, om jeg nu
kan komme til det mede pa 3. sal.
Alle de ting gor noget ved os. Jeg

tror ikke, man kommer udenom, at’

den del af os, der hedder handicap-
pet, fylder meget i vores erfaring.

S4 kommer sporgsmilet: Hvad
handler det si om, nir vi ikke wvil
pastd, at vi er som alle andre? Jeg tror,
at det handler om, at vi vil have de
samme muligheder som andre, men
med vores handicap, ikke pi trods af”’

Det er det, du i en artikel kalder den
ny selvoeerdsfolelse?

“Ta. Jeg tror, den ny selvvardsfe-
lelse handler om en erkendelse af, at
mit liv er et verdigt liv. Jeg tror, det
handler om et opger med selvhjul-
petheds-tanken. Tidligere tenkte
mange handicappede: Vi kan skam
klare os selv. Godt nok bruger vi hele
dagen pd at gd 1 bad og tage tgj pi og
s3 videre, men vi kan. Det er den
holdning, som yngre handicappede
gor op med. De siger: Det er slet ikke
vigtigt, at jeg gor de ting selv. Det
vigtige er, at jeg bruger mine sterke
sider. Hvis jeg skal bruge hele dagen
pa at vaere selvhjulpen, s3 er det ikke
min sterke side. Der er ikke nogen,

der fir noget ud at det, undtagen
kommunekassen.”

Sejre vi ikke har vundet
Huad betyder den ny selvveerdsfolelse po-
litisk?

“Den vil betyde:Vi vil altsi veere
med. Vi vil ikke lengere vere med
pé en dispensation som dem, der
leger normale. Nej, vi vil veere med
som dem, vi er.”

Michael Pedersen er ogsd handi-
cappolitiker. Tidligere 1 dr blev han
valgt til formand for Dansk Handi-
cap Forbunds afdeling i Arhus. Han
er desuden formand for Bruger-
klubben i Arhus, der er en interesse-
organisation for brugerne af handi-
caphjelperordningen.

“Handicaporganisationerne vil
blive anderledes pd den mdde, at vi
skal ud og have fat i enkeltsagerne
for at kunne udforme en politik. Vi
herer den ene politiker efter den
anden sige:Vi vil ikke tage os af en-
keltsager. Det er en gang sludder, for
politik er enkeltsager. Det er dér,
hvor ked og blod er involveret.
Hvor vi kan vinde nogle sejre. Det
er ud fra alle de konkrete eksempler,
at vi kan udforme en anden politik.
Der er stadig nogle store sejre, vi
ikke har vundet endnu.”’

Huilke?

“Hjemmehjzlp! Det er utroligt,
at en hjemmehjelper ikke mi kebe
ind. Ikke md gore det, brugeren har
brug for. Si er der ledsagerordnin-
gen, som pd mange mider er en god
ordning, men hvor der er den tibe-
lige max-graense pd 15 timer om
mineden. Og hjzlperordningen,
hvor vi tidligere har kunnet fa ud-
giften til hjelpernes ophold og rejse
betalt, nar vi skulle pd ferie. Det kan
vi ikke lengere. Der er mange
kampe forude.

Jeg tror, at handicaporganisatio-
nerne i langt hgjere grad skal vere
et serviceorgan, som kan tage med-
lemmer 1 hinden og sammen gi op
til den skide sagsbehandler, der ikke
vil give dem det, de har krav pa.”

Tendenser til godt og ondt
“Som samfund er vi pd vej mod en
accept af det individuelle. Pd godt og

ondt. I gamle dage skulle man ikke
vere ret meget anderledes, for man
pegede fingre og satte 1 bis. I dag er
tendensen, at alle er anderledes. Det
betyder, at man meder hinanden
mere fordomsfrit.

Jeg tror ikke, at det er tilfzldigt,
at jeg har langt sverere ved at f3
kontakt med w«ldre mennesker.
Zldre mennesker er simpelthen ikke
vant til at mgde handicappede og
bliver bange, nir de meder os. Sidan
er det ikke med de unge. Jeg ople-
ver ikke den frygt hos de unge, som
spger hjelperjob hos mig.

Men der er en anden tendens. I
og med at du er individuel, ser du
torst og fremmest pd dine egne
behov. Mange spgrger sig selv: Hvad
fir jeg ud af det? Jeg deltog pid et
sommerarrangement, hvor der kom
en ikke-handicappet hen til mig og
fortalte, at han var ved at lave en
hjelperformidling til udlandsrejser.
Han var interesseret 1 at finde nogle
brugere, der ville ud at rejse. Si
tenkte jeg: Aha! Nu er der hjzlpere,
der skal have det ud af det. En gratis
rejse med lon. Tidligere var det at
vere hjelper en del af den ballast, du
gerne ville have med dig.

Huad vil de to tendenser komme til
at betyde?

Pi den ene side tror jeg, at man
ikke vil vare s3 skremt, nir man
meder en handicappet. En handi-
cappet er bare én ud af mange, der
er anderledes.

P4 den anden side kan det ogsi
betyde, at vi fir svarere ved at begd
os i fellesskabet, fordi andre vil
sporge, hvad de fir ud af de besvaer-
ligheder, det kan give at have os med.

For mit eget vedkommende skal
man koncentrere sig for at forst,
hvad jeg siger. Det kan vere et ek-
sempel, hvor nogle vil sporge sig

selv: Hvad fir jeg ud af at bruge tid

og krefter pi at tale med ham. P4
den mide kan vi opleve, at der ikke
er plads og vilje til at have os med i
feellesskabet.”

Vores egne tabere

Michael Pedersen er sekreter i me-
nighedsridet i Mgllevang Sogn. Om
valget hertil forteller han i en artikel:
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“Jeg merkede skepsis ved opstillin-
gen og senere ved det forste menig-
hedsridsmede. Ingen var interesseret
i sekreterposten, og som garvet or-
ganisationsmand ville det vare en
lille post for mig, sa jeg tilbgd mig.
Jeg husker endnu de skeptiske og
bange ansigter. De ville godt se mig
an, si jeg blev valgt for et 4r, selv om
man normalt velger sekreterer for
en firedrig periode.”

Aret efter var skepsis 2ndret til
respekt. Michael Pedersens post kom
slet ikke pd valg, og nu tager man
det for givet, at han stiller op til det
kommende menighedsridsvalg.

“Som handicappede er vi ogsa
blevet mere individuelle. Du skal
forst og fremmest kempe for dig
selv og din egen sag. Rigtig mange
formar at gere det flot og godt, men
man ma sperge: Giver den form for
individualisme nogle tabere? Ja, det
gar den! Det er dem, som ikke for-
mir at stille krav.”

Har de steerke handicappede taget for
sig af retterne pd bekostning af de svagere?

“Vi har efterladt nogle tilbage pa .

institutionerne eller i hjelperord-
ninger, der ikke fungerer. Og vi skal
feje for egen dor forst.Vi kender det
jo godt, Nu kender jeg ikke Mus-
kelsvindfondens ungdomskreds, men
vores har det meget svert for tiden.
Alle de ressourcesvage sidder tilbage.
Det er selviolgelig, fordi de ressour-
cesteerke har spurgt sig selv: Hvad fir
jeg ud af at veere med i forhold til
alle de andre muligheder, som jeg
reelt har i dag?”

Skal man holde igen med yderligere
Sforbedringer af feks. hjelperordningen og
sd bruge ressourcer pd de svage?

“Det fir du mig ikke til at sige.
Forbedringer af hjzlperordningen
handler om justeringer. Men der
mangler mellemlosninger for folk, der
ikke er gode nok til hjelperordnin-
gen. Folk, som ikke er selvstendige
nok. Jeg kender desverre eksempler
pé folk, som har fiet en hjelperord-
ning, og hvor jeg sporger mig selv:
Er de blevet mere lykkelige af det?”

En historie om Antonio
Michael Pedersen er redakter pa bla-
det “Brugeren”, der udgives af Bru-

gerklubben i Arhus. Et updagtet skrift
med et oplag pd 400 eksemplarer,
men med nogle af de bedste artikler,
der skrives om hjelperordningen og

_om at give og modtage hjelp.

Selv bidrager Michael Pedersen
flittigt. For eksempel med en historie
om Antonio, en spansk bekendt, som
ogsd er handicappet. De ses hvert ir
pa en ferielejr i Frankrig. Antonio er
athaengig af, at nogle unge spaniere
gider hjelpe ham, og det gider de
kun, hvis de kan vare i den del af lej-
ren, der er for unge under 30. Anto-
nio, der snart er 40, md pent ind-
ordne sig og lege ung med de unge.

“Jeg er ogsd athangig af, at der
tager en hjelper med pi ferie, men 1
vores hjelperordning er magten flyt-
tet fra den, der hjelper, til den, der
skal hjelpes. Sddan er det ikke for
Antonio. Antonio er athengig af, at
der er nogle unge, som vil tage ham
med. Nir der ikke er det lengere, har
Antonio et problem. Det problem
har vi lost 1 Danmark ved at gore det
til et professionelt arbejde, hvor der
folger en pose penge med.”

Men du er stadig afhcengig?

“Ta, der er nogle spilleregler, som
begge skal overholde. Men jeg er
den, der definerer hjelpen.”

Vil Antonio selv gerne have en hjcel-
perordning, eller er det noget, du synes,
vil veere bedst for ham og andre “Anto-
nio’er”?

“Der er givetvis nogle Anto-
nio’er, der siger: I er ensomme med
jeres hjelperordning. Det vil jeg
ikke veare, og jeg har det helt fint
med, at det er min bror, der tager
mig op, og det er min mor, der giver

mig mad. Men der vil ogsd vare -

andre, som siger: Jeg vil gerne have
den uathengighed.”

Du skriver, at der skal veere gensi-
dighed i bruger/hjeelper-forholdet. Hyor-
dan giver du rum for, at en hjelper har
indflydelse pa sit arbejde?

“Det er et godt sporgsmil. Du
gor det ved at vaere i dialog. Nar en
opgave skal lgses, vil det vere tibe-
ligt ikke at here, om hjzlperen har
en anden ide end den, jeg har. Men
det er vigtigt at erkende, at det er
mit liv som bruger, der er afgerende.
Det er mig, der skal leve mit liv. Det

er mig, der definerer, hvad jeg skal
have hjelp til og hvordan. Der gel-
der gensidighed ikke. Dér er der tale
om et reelt arbejdsgiver-arbejdstager
forhold, og det, tror jeg, er vigtigt at
vere opmerksom pa”.

I gvrigt ligger der en gensidig-
hed i de 10 minutter om morgenen,
hvor man lige udveksler bemaerk-
ninger om, hvordan det gir der-
hjemme. Det er ikke bare en robot,
der er kommet ind ad dgren, det er
et medmenneske.”

Politisk er Michael Pedersen so-
cialist og medlem af Socialistisk
Folkeparti. Menigt, passivt medlem,
forklarer han. Han stemte nej til eu-
ro’en, fordi “Euroland bliver de riges
klub, som ikke vil vere dben over
for @steuropa og slet ikke over for
Afrika”

Vi kommer ind pi en kringlet
diskussion, om Danmark med et ja
kunne have varet med til pa lengere
sigt at hjelpe Antonio’erne med at fi
en hjzlperordning. Den sammen-
heng afviser Michael Pedersen.

“For mig at se er det ikke eu-
ro’en, der ville give Antonio hjelper-
ordningen. Det er en holdningsaen-
dring i det land, Antonio kommer
fra. I Sydeuropa er det normalt, at det
er et familieansvar at hjelpe de svage.
Det har vi i Danmark lgst pd en so-
lidarisk méde. Derfor ville Antonio
ikke f3 hjelperordning, uden at hold-
ningerne flyttes.” n
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“I gamle dage skulle
man ikke vaere ret
meget anderledes, for
man pegede fingre og
satte 1 bds. I dag er
tendensen, at alle er
anderledes.”
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Born pa banen

Muskelkraft soger nye bornejournalister

Siden januar 1998 har Muskelkraft haft fire barnejournalister tilknyttet redaktionen.
Det er blevet til mange artikler om emner som rygoperation, mobning, sgskende, servicehunde,
handicapforaeldre, kerester, sommerlejr m.m.m.

De fire bgrnejournalister er nu blevet for “gamle”, og derfor seger vi nye bgrn, der kan lide at skrive.
Vi mener nemlig stadig, at bgrn i Muskelsvindfonden har meget at fortalle bade hinanden og voksne.

Du ma gerne vare vild med cola og computer, men skal ogsd have en mening om krig og keerester.
Hvis du synes, at verden har brug for muskelsvindbgrn og kan forklare hvorfor, sa skriv til os.
Fortel, hvad du synes, Muskelkrafts bgrnesider skal handle om, og hvorfor du er den rigtige til at skrive dem.
Vi regner med, at du er et sted mellem 12 og 16 ar - og det er en fordel, hvis du har muskelsvind.
Da det ikke kun er for sjov, betaler vi selvfglgelig lgn for dit arbejde.

Vi skal have din ansggning senest den 1. december 2000. Maerk kuverten “Bgrn pa banen”.
Vi regner med, at de nye bgrnejournalister farste gang skal skrive til Muskelkraft nr. 1/2001.

Har du spergsmal, kan du ringe til journalist Jane W. Schelde pa Muskelsvindfonden.




EAMDA er i alvorlig krise

Sammenslutningen er ramt af ekonomiske problemer og lavt
‘engagement fra medlemsorganisationerne

Den europziske sammenslutning af
muskelsvindorganisationer, EAMDA,
ler i en alvorlig krise, som kan betyde,
at sammenslutningen kan blive tvun-
get til at oplese sig selv. Dkonomien
er meget darlig, engagementet blandt
medlemsorganisationerne er lavt, og

som en af de store organisationer har

Frankrig meldt sig ud.

Med andre ord var det pé en
meget dyster baggrund, at EAMDA
holdt sit drsmede i weekenden den
29. september - 1. oktober 2000 i
Dublin. Netop pd grund af de gko-
nomuske problemer blev drsmgdet 1
ir atholdt som et “skrabet” forret-
ningsmede uden foredrag eller un-
derholdning og med kun én delta-
ger fra hver organisation.

Ud af EAMDA’s cirka 35 med-
‘emsorganisationer var kun 15 til
ftede i Dublin. Heraf var der kun tre
repraesentanter fra de gsteuropziske
»rganisationer, nemlig Estland, Li-
auen og Slovenien. At der ikke kom
lere fra @steuropa, skyldtes hoved-
ageligt, at der ikke som tidligere var
et store muligheder for at fi
SAMDA eller nogle af de vesteuro-
yeiske organisationer til at betale for
leres rejse og ophold. Kun de tre
levnte lande havde fiet deres rejse-
ymkostninger betalt.

?ositiv and

IAMDA’s svere gskonomiske pro-
lemer skyldes bl.a. manglende kon-
ingentindbetalinger. En del organi-

sationer er flere ar bagud med deres
betalinger. Det gelder iser de ost-
europziske organisationer, men ogsa
flere af de vesteuropziske lande som
Ostrig, Frankrig, Tyskland, Norge og
Spanien skylder EAMIDA penge.
En anden kilde til EAMDA’s
darlige gkonomi er, at det har veret
umuligt for EAMDA at fa EU-til-
skud. Kriterierne er, at man skal vaere
en aktiv organisation, og at flere for-
skellige organisationer helst skal gi
sammen om aktiviteterne. Problemet
er altsd at f3 penge til de forste akti-
viteter, der kan fi bolden til at rulle.
Akuviteterne 1 EAMDA har tra-
ditionelt varet gratis for deltagerne,
men pi arsmedet var der en udbredt
ulslutning til at indfere brugerbeta~
ling, hvis det var det, der skulle til for
at hjzlpe EAMDA pi benene igen.
Andre indkomstskabende aktivi-
teter sasom at selge projektideer og
adgang til informationer blev ogsa
diskuteret og positivt modtaget.
Generelt blev drsmgdet afholdt 1
en meget positiv and med fokus pi
fremtiden,og holdningen pid medet
var klart, at man gerne ser EAMDA
overleve, ogsa selv om det 1 fremtiden
kommer til at koste noget. Men det
blev dog ogsa meget tidligt pointeret,
at hvis der ikke bliver gjort noget
drastisk, vil EAMDA ikke overleve ret
mange maneder!

Regionale lejre for unge
Om ungdomsarbejdet 1 EYO ~

EAMDA Youth Organisation — var
der pa arsmedet enighed om, at
ungdommen skal prioriteres hajt.
Flere organisationer ville gerne ar-
rangere EYO-lejre, men de har ikke
de fysiske rammer til at atholde lejre
af den sterrelse, som EYO normalt
har opereret med. Derfor er det ble-
vet besluttet at arbejde med en idé
om regionale lejre med ferre delta-
gere. Det skal gpre organiseringen
og finansieringen lettere.

Desuden er det planen, at EYO's
hjemmeside skal udvides, sa der om
muligt kan skabes en mere direkte
dialog mellem de unge.

I Dublin blev der ikke afholdt
EYO-mede, da der kun var tre-fire
unge representanter til stede, men
pa EAMDA’s bestyrelsesmode be-
sluttede man, at jeg skulle fortsaette
som formand for EYO.

Til bestyrelsen 1 EAMDA blev
valgt Boris Sustanic fra Slovenien og
Tony Lee fra England. Til drsmedet
havde den graeske muskelsvindorga-
nisation sggt om medlemsskab, som
blev godkendt.

Pid EAMDA'’s arsmede repreesenterede
Lars Lundsgaardsvig Muskelsvindfonden
og ungdomsorganisationen EYO, hvor
han har veret formand de sidste par ar.
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Det er lettere at have muskelsvind i
Danmark end i New Zealand. Dan-
skerne har generelt flere muligheder

Af Jane W. Schelde
Foto: Jens Hasse/Chili

) for at fi hjelpemidler og hjzlp, de.

geografiske afstande er mindre, og
det gor det muligt at centralisere be-
handling og give fagfolk stgrre viden
og erfaring. Og si virker handicap-
pede 1 Danmark mere bevidste om
deres muligheder for at leve et godt
liv. :
“Jo, jeg kan godt misunde jer,”
lod kommentaren fra fysioterapeut
Ruth McKenzie fra den new zea-
landske muskelsvindorganisation,
inden hun i midten af oktober rej-
ste tilbage til New Zealand efter fire
ugers udvekslingsophold i Danmark.
~ Opholdet hos Muskelsvindfon-
den og Institut for Muskelsvind
havde gjort stort indtryk pd hende,
og hendes lille kinabog var godt
fyldt med indtryk, ny viden, gode
idéer og anderledes mider at gore
ting pd, som hun ville tage med
hjem og afprove 1 New Zealand. Og
selv. om det for Ruth McKenzie
kunne opleves frustrerende ikke at
kunne overfore alle forhold til hjem-
landet, mente hun, at opholdet i
Danmark havde varet bade lererigt,
nyttigt og fagligt inspirerende.

“Det er godt at se, hvad der kan
gores, og hvad der kan fis, sd vi ved,
i hvilken retning vi skal arbejde,”
sagde Ruth McKenzie, som dog
mente, at det 1 New Zealand 1 forste
omgang handler om at sikre basis.
Med basis mente hun, at alle, der har
brug for det, fir en el-korestol, at
korestolen ogsd bliver tilpasset den

g

enkelte bruger, at hjemmet bliver til-

passet, og at det er muligt at f3 per-
sonlige hjzlpere. Disse ting er ikke
en selvfolge i New Zealand.

“Som det er nu, skal folk med
sygdomme virkelig keempe for at f3

noget, mens folk, der har varet udsat
for en ulykke, far alt, fordi det er for-
sikringsselskaberne, der betaler.”

Netop gkonomien geor en stor
forskel pé vilkirene for danskere og
new zealendere. I New Zealand
forspger man at skare ned pd skat-
ten, og det betyder, at handicappede
1 hgj grad selv skal betale for hjxl-
pemidler m.m. Det bliver ofte af-
gorende for, om handicappede fir de
bedste, de nestbedste eller maske slet
ingen hjzlpemidler, forklarede Ruth
McKenzie.

Overvaeldende
Ruth McKenzies fire ugers ophold i
Danmark var tilrettelagt efter de gn-

sker, hun pd forhind havde fremsat.-

Det betgd, at hun primert fulgte fy-
sioterapeut Birgit Werge fra Institut
for Muskelsvind, som i begyndelsen
af dret var pi et tilsvarende udvek-
slingsophold hos den new zealandske
muskelsvindorganisation. (Muskelkraft
bragte en artikel om hendes besag i nr.
4/2000.)

Og programmet for Ruth Mc-
Kenzie var alsidigt: Deltagelse i et fa-
miliekursus, hjemmebesgg hos bru-
gere, deltagelse 1 undersegelser 1
Muskulatoriet, besgg hos sadelma-
gere for at here mere om sedetil-
retninger af kerestole og besgg hos
respiratorbrugere. Desuden talte
Ruth McKenzie med de forskellige
faggrupper i Institut for Muskel-
svind og fik derigennem indtryk af
instituttets arbejdsmetoder og kon-
sulenternes konkrete arbejde.

“P4 mig virker det helt overval-
dende at kunne fi lov at koncentrere
sig s3 meget om et bestemt omride,
have si meget tid til hver enkelt
bruger og samtidig arbejde i et team
med sd mange faggrupper. Det ville
vere en drgm at arbejde sddan, men

dertil nir vi nok aldrig i New Zea-
land,” sagde Ruth McKenzie, der er
eneste ansatte fysioterapeut i den
new zealandske muskelsvindorgani-
sation. Organisationen har ingen er-
goterapeuter, socialridgivere, peeda-
goger, psykologer eller leger ansat,
sd 1 det daglige savner Ruth Mc-
Kenzie kolleger.

Som den eneste medarbejder fra
organisationen, der rejser rundt i
landet for at undersgge brugere med
muskelsvind, er hun derfor ngdt til
at dekke flere fagomrider.

“Miske spreder jeg mit virke for
meget, men jeg kan ikke se, at der er
sa mange andre muligheder,” sagde
hun.

Den new zealandske muskel-
svindorganisation overvejer dog at
ansztte en ergoterapeut, og Ruth
McKenzie vil desuden forsgge at fi
oprettet en medicinsk, legefaglig
rddgivningsgruppe, som hun kan
trekke pd. I forvejen har hun et tet
samarbejde med lokale behandlere,
men mange af dem ved ikke serligt
meget om muskelsvind, fordi de
meder si fi personer med sygdom-
mene.

Kopiere arbejdsmetode

For sin afrejse fra Danmark regnede
Ruth McKenzie med, at notaterne i
hendes lille kinabog ville blive truk-
ket frem flere gange, nir hun kom
tilbage i New Zealand. Eeks. havde
hun lert meget ved at folge de fysi-
ske undersggelser, som fysioterapeu-
terne i Institut for Muskelsvind gen-
nemforer i muskulatoriet, og iswer at
sette mil og tal pd resultaterne af
undersggelserne. Ved at kopiere de
skemaer, som instituttet benytter, vil
det bide lette hendes arbejde og
gore resultaterne mere brugbare,
mente hun.

Hidtil har Ruth McKenzie ikke
p4 samme maide som instituttet skre-
vet rapporter efter en undersogelse
af brugerne og sendt rapporten ud
til relevante fagpersoner, som kan
folge op pa resultat&ne. Men det vil
hun forsgge nu. Hun regnede dog
med, at det kan tage tid at venne
sivel brugere som fagpersoner til
den form for opfelgning og videre-
formidling.

Ifolge Ruth McKenzie har op-
holdet i Danmark gjort hende mere
bevidst om vardien af at uddanne
brugerne og give dem viden om
deres sygdom, og hvilke muligheder
de har for at gere situationen bedre.

“Det er vigtigt, at brugerne er
bevidste om, hvad de har brug for
og derefter sperger de rette steder.
Gor de det, kan de miske ikke fa det
bedste, men 1 hvert fald noget der er
bedre end det, de har,” sagde Ruth
McKenzie.

Hun forestillede sig, at uddannel-
sen af brugerne i New Zealand bl.a.
kan ske ved medlemsmegder i lokal-
omriderne, hvor et fagligt emne som
fysioterapi, psykologiske aspekter,
kost osv. bliver sat pi dagsordenen.

En respiratorbruger
Vejrtrekningsproblemer og brug af

- respirator var et andet stort emne 1

Ruth McKenzies program. I New
Zealand er holdningen tl at fa hjem-
merespirator med trakeostomi meget
skeptisk blandt sivel fagpersoner som
brugere, og kun én person med Du-
chennes muskeldystrofi i New Zea-
land er blevet trakeostomeret.
Alternativet for personer med
vejrtrekningsproblemer er at fi re-
spirator med nzsemaske, men ogsi
her er der store begrensninger, fordi
sygehusene ikke rider over udstyr til
hjemmebrug. Den new zealandske

muskelsvindorganisation ger en stor
indsats for at fundraise til indkeb af
BiPAP-apparater, men endnu kan de
ikke dakke behovet for respirati-
onshjelpemidler. Derfor er der
ifolge Ruth McKenzie endnu lang
vej, for New Zealand kan opni
samme forhold som i Danmark.

“Men jeg ville gerne se, hvorfor
det er sd naturligt at f3 respirator i
Danmark, og om respiratorbrugerne
virkelig har et godt liv, selv om de er
meget fysisk handicappede.”

Under sit ophold besggte den
new zealandske fysioterapeut to re-
spiratorbrugere med Duchennes
muskeldystrofl, og det, der gjorde
indtryk pd hende, var, at de havde en
vilje til at leve, fordi de begge mente,
at de stadig havde si meget at leve
for.

“QOg det er deres positive hold-
ning, der gor det hele veerd,” mente
Ruth McKenzie, som med sine ind-
hestede erfaringer havde lyst til at
tage emnet op i New Zealand. I
forste omgang ved at tale med unge
med Duchennes muskeldystrofi, som
i dag bruger BiPAP 24 timer i dog-
net.

“Hvis ikke de forstir det eller
har lyst til at f3 respirator, er der
ingen politiske grunde til at presse
pd lige nu for at fi indfert mulighe-
den,” sagde Ruth McKenzie, som
under alle omstendigheder regnede
med, at der vil blive tale om en lang
proces.

Ruth McKenzie (t.h.)
fulgte bl.a. fysioterapeut
Birgit Werges arbejde i
muskulatoriet og fik der-
igennem ny viden med sig
* hjem til New Zealand.




Pizzaer giver penge

Pizzeria-cjer i Odense har valgt at stotte Muskelsvindfonden

med et belob pr. solgt pizza

Kob en pizza og stot Muskelsvind-
fonden — sidan har tilbudet siden 1.
oktober veret fra pizzeriaet Eleven 2
Eleven i Odense. '

For hver pizza, der langes over
disken i pizzeriaet pd Skibhusvej, har
ejeren af forretningen besluttet at
give to kroner til Muskelsvindfon-
den. I lgbet af den forste mined er
det allerede blevet til omkring 2500
kroner. '

“Vi tror pd, at det kan blive til et
ganske fint belgb om dret til Muskel-
svindfonden. Vi har muskelsvind tet
pa i den nermeste familie og ved, at
det er en meget alvorlig sygdom, der
krever hjelp 24 timer i degnet. Vi
har ikke selv mulighed for at hjelpe
familien si meget, for vi har dbent i
pizzeriaet fra kl. 11-23 hver eneste
dag. Derfor har vi valgt at gore det pd

denne mide, hvor vi kan statte alle —
bide familien og andre med muskel-
svind,” siger Ziya Kuzey, hvis kone
ejer pizzeriaet i Odense.

For at han og hans kone kan vere
pa arbejde hver dag, passer bedstefor-
zldrene bernene.

“Og der er flere fra familien, der
kommer og giver os en hind i for-
retningen med opvask og si videre,
s pd den mide er der mange, som
bide hjelper os og samtidig er med
til at gore et stykke humanitaert ar-
bejde,” siger Ziya Kuzey. '

Onm stetten til Muskelsvindfon-
den, som forretningen har fiet lov til
at reklamere med, har givet flere
kunder, kan Ziya Kuzey ikke direkte
aflese.

“Det er ikke noget kunderne
siger noget om. I det hele taget synes

Nyt pa Debatforum

Erfaringsudveksling om rejser og “klubhus” for myastenikere

Muskelsvindfondens Debatforum pi
hjemmesiden www.muskelsvind-
fonden.dk har fiet to nye konferen-
cer — en konference om rejser og en
lukket konference for medlemmer
af Myastenia Gravis-gruppen.

Ideen til konferencen om rejser
opstod pi et af Muskelsvindfondens
voksenkurser, og dbningen af konfe-
rencen betyder, at Muskelsvindfon-
dens medlemmer nu via hjemmesi-
den kan udveksle rejseoplevelser,
problemer i forbindelse med rejser,
gode 1dd og tips m.v.

For medlemmer med diagnosen
Myastenia Gravis er der pd Debat-
forum dbnet mulighed for at debat-
tere og udveksle information. My-
astenia Gravis konferencen er lukket
— det vil sige, at den fungerer som et
“klubhus” kun for mennesker med
MG - og derfor er det nedvendigt
at fi en serlig tilladelse til at benytte
konferencen.

Adgang til konferencen fir man
ved at sende en email til udviklings-
chef Jorgen Lenger — joele@mu-
skelsvindfonden.dk.

KORTNYT

jeg ikke, danskerne er s gode til at
tale om f.eks alvorlig sygdom. Men
det gor jo heller ikke noget, at de
ikke snakker om det, bare de hjazl-
per,” siger Ziya Kuzey.

boje

/

Andre grupper 1 Muskelsvind-
fonden har samme mulighed for at
fi et “klubhus” under Debatforum
péd hjemmesiden. Det krever blot, at
man henvender sig til Jorgen Lenger
og forteller, hvem der skal have ad-
gang. Forudsetningen for at bevare
sit “klubhus” er, at der foregdr en vis
aktivitet.
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Derude hvor livet vender

Hanne Bonde Jensen forteeller ikke uopfordret sin historie. Der er ingen grund til
at gare andre myastenikere bange, lyder begrundelsen. Selv er hun ikke bange

Ved forste pjekast virker hun skrobe-
lig: Lille, spinkel og lidt rundrygget.
“Det er al den prednison, jeg har fiet
gennem drene. Den fir knoglerne i
ryggen til at falde sammen.”’

Men nar Hanne Bonde Jensen
setter sig ved sit hvide spisebord,
klar til at blive spurgt, forsvinder al
fornemmelse af skrgbelighed. Hun
bliver steerk og klar som de lyse trae-
gulve og bla farver, hun omgiver sig
med i mebler og udsmykning. I
hjernet af den lille spisestue brydes
stilen dog: Rer, beslag og varktg)
breder sig over et stykke gulv og et
par stolesaeder.

“Det er Niels” hjorne,” forklarer
Hanne. “Han skal have et sted til de
ting, han gir og makker med. Og i
en lille lejlighed som vores er der
ikke andre steder end stuen.”

Det er et par 4r siden, at Niels
flyttede ind hos Hanne 1 hendes lej-
lighed pi Sdr. Ringgade i Arhus.
Hans indflytning har miske bragt
uro 1 hendes ydre verden, men det
pavirker ikke hendes indre ro. Den
er si grundfastet, at den mi bygge
pa personlige erfaringer med livet og
med deden.

Meget fi mennesker kan dele
Hannes erfaringer. Og derfor for-
teller hun sjeldent om dem. Hun
forteller helst ikke, at hun har veeret
teet pa at do — flere gange. At hun 1
mere end et ar har ligget ubevage-
lig 1 en seng, uden at kunne tale,
uden at kunne trekke vejret ved
egen hjzlp, 1 lange perioder uden
krefter til at dbne gjnene. Hun har
vaeret et uforklarligt og meget,
meget atypisk tilfelde af den kroni-
ske muskelsygdom Myastenia Gra-
vis, og hun har ikke sagt ja til inter-
viewet for at udbrede sin dramatiske
beretning. Hun har sagt ja, fordi hun
hiber, at hun kan give andre lidt af
den tro, der har hjulpet hende selv
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sd meget. Ikke en tro i religigs for-
stand — men en tro pi fremtiden.
Troen pd, at hvis man bare ikke
giver op, sa bliver det bedre en dag.

Huvor har du den evne fra? Til at tro
sd meget pd det bedste?

“Miske har jeg altid haft det
sddan. Jeg har altid forsegt at fi det
bedste ud af det — ogsd nir det gik
ned ad bakke. S& miske er det en
evne, jeg har haft med mig hele
livet. Det har jeg aldrig rigtig tenkt
over. Men sidan tror jeg, det er.”

Hanne havde ikke serligt brug
for evnen i de forste 34 ir af sit liv.
Tingene var lykkedes — med et
onskejob 1 bogholderiet hos DSB, et
godt xgteskab og en dejlig datter,
Line. Stor villa, god gkonomi, godt
helbred.

“Det gik derudaf, og jeg tog mig
ikke serligt af det, da jeg op mod
julen i 1983 begyndte at 3 synkebe-
svaer. Det undrede mig — men jeg
mitte jo bare vaenne mig til at bruge
mere tid pi at spise. Efter nytr be-
gyndte jeg at sngvle, og jeg kan
huske, at jeg kobte nzsedriber pa
apoteket. Jeg troede, jeg var forke-
let. Men det endte med, at jeg gik til
lege med mine merkelige sympto-
mer.”’

Et gok i ngdden

Hannes lzge henviste hende til un-
dersggelse pd Neurologisk Afdeling
pa Arhus Kommunehospital.

“Min egen lege havde sagt, at
han havde en idé om, hvad det
kunne vare, men han havde ikke
sagt noget navn. Jeg havde selvfol-
gelig spekuleret over, hvad han mon
mente, og jeg var da ogsd urolig.
Kunne det vere noget alvorligt? Sd
da jeg fik diagnosen af leegerne pi
neurologisk afdeling, blev jeg fak-
tisk lettet. Nir jeg nu skulle have en
kronisk sygdom — s var den her da

et godt bud. Der var ikke nogen, jeg
hellere ville have haft, tenkte jeg.
Og sidan har jeg det stadig med
myasteni. Den er et godt bud — i
forhold til s& mange andre kroniske
lidelser.”

To dage efter blev Hanne indlagt
for at f3 brislen fjernet. Hun var ved
godt mod, men en neurologisk over-
lzege sd det tilsyneladende som sin
opgave at pille hende ned.

“Han kom ind til mig og sagde:
Du mi regne med, at det fra nu af
gar ned ad bakke. Og du ma se 1
@inene, at du ender i en keorestol. Jeg
tudede og tudede, og en sygeplejer-
ske fandt ud af, hvad der var foregiet
pd min stue. Hun fik fat i en yngre
lege, der kom ind til mig og sagde
noget 1 retning af: Jeg md jo ikke
sige noget om mine kolleger, men
Jjeg kan sige dig, at du kan sagtens f&
et godt liv. Miyasteni kan behandles,
og jeg kan naxsten garantere dig, at
du ikke ender 1 korestol. Det anser
jeg for at vere udelukket.”

“Det hjalp selvfelgelig, men bil-
ledet med kerestolen er aldrig for-
svundet. Nir jeg har veret allermest
syg, har jeg teenkt: Han havde miske
alligevel ret, ham overlegen. Og jeg
fatter stadig ikke, at han kom ind til
mig pd den mide — og gav mig sidan
et gok i nedden. Hvad skulle det tit
for?”

Hanne gennemgik operationen
og vignede i respirator. Den mya-
steniske treethed havde indtaget hen-
des krop. For forste gang oplevede
hun, hvordan det foles ikke at kunne
trekke vejret ved egen muskelkraft.
Men — det bedrede sig hurtigt.
Hanne kom hjem med ordre om at
hvile meget, undgi psykiske belast-
ninger — og folge den medicinske
behandling, der var sat i verk. Det
gik stille og roligt fremad, og Hanne
tog imod arbejdspladsens tilbud om
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“Nar jeg nu skulle
have en kronisk syg-
dom - sd var den her
da et godt bud. Der
var ikke nogen, jeg
hellere ville have haft,
tenkte jeg. Og sadan
har Jeg det stadig
med myasteni.”
Hanne Bonde Jensen
hjemme T lejligheden i
Athus,

foto: Claus
Haagensen/Chili
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at vende tilbage, 1 starten nogle fa
timer om dagen.

“Jeg fik en enorm stette af min
arbejdsplads og min familie. Arbejds-
pladsen sagde gang pa gang: Hvis du
bliver klar til det, Hanne, sa vil der
altid vere en plads til dig. Og min
mand forsikrede mig om, at det ikke
betod noget med en ekonomisk
nedgang. Vi kunne bare szlge huset
— det matte jeg ikke spekulere pi.”

Hanne ville tilbage tl sit arbejde,
koste hvad det ville. Og efter et irs
tid var hun i stand til at klare et halv-
tidsjob, kombineret med en deltids-
pension.

“Jeg bestemte meget tidligt, at
myastenien ikke skal besternme over
mig. Det er mig, der bestemmer
over den — og jeg gik hele tiden til
grensen af, hvad jeg magtede. Det
gor jeg stadig. Hvis noget er vigtigt
for mig — f.eks. at gd en bestemt di-
stance eller klare en bestemt opgave
— 53 gor jeg det. Og hvis det sa kos-
ter en halv ¢ller en hel dag pa sofa-
en bagefter, sd tager jeg det med.”

Lasset valter
I 1989 — fem ar efter, at sygdommen
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var konstateret, begyndte lesset at
velte. Den dag 1 dag ved Hanne
ikke hvorfor, men hun tror, at psy-
kisk belastning var en hovedarsag.
En belastning, der blev udlest af, at
Hannes mand fik en alvorlig syg-
dom. Hun havde hele tiden folt, at
han var den sterke — den, der kunne
skaffe en indtegt og tage sig af Line,
hvis det skulle blive nodvendigt. Nu
vaklede hele hendes fundament.
Zgtemanden blev helbredt, men
krisen havde sat spor, og det blev al-
drig helt godt igen. Heller ikke med
xgteskabet.

“Jeg passede mit halvtidsjob og
levede, som om ingenting var galt.
Jeg vidste godt, at symptomerne med
synkebesver og snevlen var ved at
komme igen, men jeg ville ikke vere
syg. S4 jeg keempede mig af sted pa
arbejde — og var fuldsteendig odelagt,
nar jeg kom hjem. Jeg var simpelt-
hen s stedig. Ingen kunne fi mig til
at indse, at jeg havde brug for be-
handling. Jeg fejlede ikke noget — og
jeg skulle nok selv klare mit liv”

Et fotografi fra sommeren 1989
viser, at Hanne var langt ude. Rad-
mager med hzngende ojenlig og

helt slap ansigtsmuskulatur. Men
hun holdt fast 1 sit, og forst da hun
kom til kontrol pa neurologisk af-
deling 1 eftersommeren, matte hun
overgive sig. Hun blev indlagt med
det samme, og en underspgelse af-
slorede metastaser i det vy, der
havde omgivet brislen. Metastaserne
blev fjernet, og Hanne vignede for
anden gang op 1 respirator efter en
operation. Men denne gang kom
hun tkke ud af den igen.

“Jeg var si ufatteligt tret. Jeg
kunne ikke lgfte en arm, jeg havde
ikke krefter til at dbne gjnene eller
trekke vejret. Efter nogle dage
provede de at flerne respiratoren,
men det gik ikke. Jeg faldt hen i en
slags bevidstlgshed pa grund af ilt-
mangel. Det skete nogle gange, og sa
opgav de at fd mig ud af den. Jeg
blev svagere og svagere, fik mere og
mere ilt og al den medicin, der
kunne tenkes at hjelpe: Mestinon i
store mangder, Prednison, Imurel og
Timespan. Men intet hjalp. Jeg 13 der
i sengen uden at kunne tale og uden
at kunne dbne gjnene. Men jeg
kunne hgre, og en dag horte jeg en
lege sige: Den dosis ilt, Hanne fir

nu — den kan hun klare i nogle dage.
Si kan vi ikke sulle mere op.”

“Jeg har kun én forklaring pa, at
det vendte for mig. Da legen sagde
det med ilten, teenkte jeg: Det her
kan jeg ikke byde Line. Det kan jeg
simpelthen ikke. Jeg mi tage mig
sammen til at overleve for hendes
skyld.”

Sort humor

Der er blevet stille 1 Hannes stue.
Efter nogle minutters tavshed siger
hun: “Det er meget fi mennesker, jeg
har fortalt det her til. Det er helt
unormalt, at myastenikere kommer
derud, hvor jeg var, og jeg fir en fo-
lelse af, at jeg skaffer mig opmaerk-
somhed ved at fortzlle om det ... jeg
mindes det ikke som noget drama-
tisk. Jeg tror, det var meget verre for
mine nermeste, end det var for mig.
De skulle holde ud at se mig si elen-
dig ... jeg havde nok at gere med at
holde mig i live, og jeg havde ikke
krefter til at spekulere sa meget.”

Personalet fandt ud af, at Hanne
kunne kommunikere med omver-
denen via en blok pd dynen.

“Jeg skrev med lukkede gjne, og
hvis dem, der passede mig, ikke
kunne fatte meningen, blev jeg sd
rasende. Men det kunne de som
regel. Det var nogle utrolige men-
nesker, der blev ansat til at passe mig,
og jeg tenker tilbage pa dem med
stor taknemlighed. De si personen
Hanne, inde 1 den ubevagelige krop,
og de gjorde, hvad de kunne, for at
lzere den virkelige Hanne at kende.
For eksempel fandt de ud af, at jeg
er god til sort humor. Vi morede os
meget med at udveksle barske vit-
tigheder om mig og nun situation.”

Under indleggelsen blev Hanne
skilt fra sin mand. Han bad om skils-
misse, og hun felte ikke, at hun
havde noget valg. Hun mitte accep-
tere, at han solgte huset og flyttede i
lejlighed med Line. Lejligheden var
hans — og meningen var, at Hanne
skulle skaffe sig sin egen bolig, nir
hun engang blev rask.

“Jeg fik ogsd en opsigelse fra min
arbejdsplads. Det var reelt nok, de

kunne ikke blive ved at reservere en
plads til mig, men det betod, at jeg
intet havde at komme hjem til. Jeg
havde mistet mit hjem, mit arbejde
og min familie. Jeg var meget vred
og meget ked af det, og mine faste
plejere var klar over, at jeg skulle
have hjzlp til at bearbejde alt det,
der var sket. De fik mig til at ud-
trykke mine folelser, via blokken pa
dynen, og de hjalp mig med at {3 et
afklaret forhold til fremtiden. Jeg
indstillede mig pa at starte helt for-
fra, nar jeg kom hjem.”

I dag feler Hanne det som et
held, at hendes livs verste krise
ramte hende, mens hun var omgivet
af gode og professionelle hjzlpere.
Havde den ramt hende, efter at hun
var blevet udskrevet, var hun maske
roget tilbage 1 alvorlig sygdom. Det
var ogsa et held, at personalet stedigt
holdt fast pa at skabe en kontake til
andre myastenikere.

“Da jeg fik konstateret sygdom-
men, teenkte jeg overhovedet ikke pd
at kontakte Muskelsvindfonden eller
andre myastenikere. Hvad skulle jeg
det for — jeg skulle nok selv finde ud
af at leve med den sygdom. Si da
personalet kom og sagde: Vi ved
godt, at du ikke er meget for det —
men vi har altsd en myasteni-pige,
der ofte er indlagt her.Vi synes, du
skal mede hende ... sd var det med
ulyst, at jeg sagde ja. Men hun blev
min indgang til Muskelsvindfondens

myasténigruppe, der siden har bety-
det meget for mig. Der findes ikke
meget litteratur om myasteni, og det
er svert for ikke-myastenikere at
forstd, hvordan det er at leve med
den sygdom. Si det at mode andre,
der ved, hvad det vil sige — det har
veret en gave. Og med tiden er jeg
blevet mere og mere engageret 1
gruppens arbejde. Jeg har folt, at jeg
har noget at bidrage med.”

Et usynligt barn

Hanne blev set af sine omgivelser —
men det blev Line ikke. Hun kom
og gik pa hospitalet, 15 ar og ene-
barn, med en far, der havde person-
lige problemer og en mor, der la
ubevagelig 1 en seng, uden stemme
og uden kraefter.

“Hun klarede det jo flot, det
sagde alle, men en bestemt episode
viste, hvor hardt det var for hende:
En ny overlege kom en dag ind pd
min stue, mens Line var der, og han
sagde til hende: Vi to skal snakke
sammen senere — og det gjorde de,
pd hans kontor. Jeg ved ikke helt,
hvad de har snakket om, men han
har fiet hende til at dbne sig, og den
samtale og den lege har betydet
uendelig meget for hende. Det har
hun senere fortalt mig. Han si hende
som det barn, hun var — alt for alene
om at klare alt for meget”

For Hanne har det varet en trost
at vide, at nogle af meadrene til Lines
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“Jeg har kun én for-
klaring pd, at det
vendte for mig, Da
leegen sagde det med
ilten, tankte jeg: Det
her kan jeg ikke byde
Line. Det kan jeg sim-
pelthen ikke. Jeg ma
tage mig sammen til
at overleve for hendes
skyld.” Mor og datter
gar tur i Botanisk
Have 1 Arhus.

Foto: Jens Hasse/Chili
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veninder var opmarksomme pa
hendes barn. De inviterede hende
hjem, og de snakkede med hende
om alt det svaere, der var sket 1 hen-
des familie. Maske har de sagt til
hende, at det er i orden at vere vred
pa en syg mor. I hvert fald sagde
Line en dag til Hanne under sit
besog pa hospitalet: Uanset hvor syg
du er, mor, sd vil jeg have lov til at se
pa dig som en normal mor. Og jeg
vil have lov tl at skeelde dig ud.

“Line har heldigvis veret god til
at komme af med sine folelser. Og
selviplgelig er man da vred pa en
mor, der ikke kan hjzlpe én med
noget som helst. feg har haft mange
skyldfelelser over, at jeg ikke var der
1 de ar, da hun havde meget brug for
mig. Men jeg har forsegt at rette op
pa noget af det, efter jeg er blevet
rask. Vi har rejst en del, til Portugal
og Canada og andre spzndende ste-
der, hende og jeg alene. 53 jeg synes,
vi har indhentet noget.”

Line bor 1 dag 1 Vestjylland, hvor
hun har kereste og job. En del af
kontakten til Hanne er pr. telefon,
men det forhindrer ikke Line i at
have en intuitiv fornemmelse af,
hvordan hendes mor har det.

“Huvis jeg er kort over stregen og
har brugt flere kreefter, end jeg har,
siger hun til mig i telefonen: Jeg tror,
det er i dag, du skal legge dig pa
sofaen, mor. Hun kan marke, hvor-
dan jeg har det — ogsa selv om jeg
forseger at lyde helt neutral.”

Med og uden spidstelt
Hanne kom hjem fra hospitalet som
pensionist. 42 ar og med udsigt til at
skulle beskeftige sig selv resten af
livet. I den forste tid var der rigeligt:
Op og i bad hver dag, pakledning,
make-up, ordne lejlighed. Men kraef-
terne tog til, og da lillesosteren en
dag ringede og spurgte, om hun ville
med som frivillig pi Muskelsvind-
fondens Gren Koncert-turné, sagde
hun top.

“Det var en kempe-oplevelse.
. Anstrengende selvfolgelig, med lange
arbejdsdage og primitive forhold,
men jeg klarede det, og de nestfol-

gende ar var jeg med 1gen. 14 dage
hver sommer — og traet som en klud
bagefter. Det var livet. Det var maske
at ga over graensen, men hvis man
ikke gor det, finder man jo ikke ud
af, hvad man kan.”

Kontakten til Muskelsvindfon-
den har udviklet sig. I dag er Hanne
ansat 1 fleksjob, 14 timer om ugen i
bogholderiet. Hun har fiet lov at
velge det antal arbejdstimer og det
jobindhold, der passer netop til hen-
des krefter.

“For nogle kan det vere frihe-
den at f3 en pension, men for mig
var det ikke. Jeg oplevede det som
formynderi fra myndighedernes
side. De skulle vide alt om mig og
min private situation. Jeg har ogsa
fornemmet en forargelse hos folk,
der ikke kender mig. Man kan
marke, at de tenker: Fiar hun virke-
lig pension. Hun ser da ikke syg ud.
Den form for misundelse, eller hvad
det nu er, er jeg fri for nu, hvor pen-
sionen er stillet 1 bero. Men den
storste gevinst er, at jeg igen har faet
kolleger. Den sociale kontakt og det
at fa et modspil ul sine egne tanker.
Det betyder alt for mig.”

Niels og Hanne er friluftsmen-
nesker, og om fredagen er det af sted
med campletten til Limfjorden eller
Skagen, eller hvor der nu er aftalt
campingtref med familie eller ven-

ner. Campletten er nyindkebt, og

den er vild luksus i forhold til det
spidstelt, de har rejst rundt med de
seneste somre. Bl.a. til Tung, hvor de
har veret frivillige hjelpere pa den
arlige jazz-festival.

Spidstelt. De fleste 51-drige ville
gd langt uden om et si primiuvt logi.
Men ikke Hanne.

“Det er giet fint. Hvis jeg bare
har ordentlig stotte under nakken —
den er mit svage punkt — sa kan jeg
sove hvor som helst. Jeg synes egent-
lig ikke, der er noget, jeg ikke kan.
Det har jeg konstateret flere gange,
f.eks. da jeg for nogle ar siden be-
stemte mig for at vere med i for-
treningen til Marselislabet. Forste
gang vendte jeg om efter halvanden
kilometer — jeg var bange for, at jeg

ikke havde krefter til ga turen til-
bage igen. Men anden gang tenkte
jeg: Det kan ikke vere rigtigt, at jeg
ikke kan gi seks kilometer. Og si
gik jeg hele ruten. Jeg var da uen-
delig treet bagefter, men det er okay
at vaere tret, nar man har klaret
noget. Det er en god fornemmelse.”

Nar Hanne kigger tilbage, faler
hun ingen bitterhed. Der var grunde
til, at det forste egteskab ikke gik.
Der var grunde til, at hun macte
derud, hvor livet vender.

“Jeg kan da stadig blive bekym-
ret, men jeg bliver ikke sliet ud. Jeg
vil altd teenke: Det loser sig, det skal
nok ga. For jeg ved, at hvis man ikke
giver op — men bliver ved med at tro
pa, at det bliver bedre en dag — sa
bliver det bedre.”

Troen pa det bedste er med 1 det
nye liv og det nye zgteskab.

“Jeg tror, det er en styrke for
Niels og jeg, at vi har medt hinan-
den, efter at jeg har fiet myasteni.
Niels har fra forste dag vidst, at jeg

har den sygdom og er athengig af

medicin og af at hvile mig en gang
1 mellem. Det er sverere for par, der
har medt hinanden som raske. Hvis
den ene fir en kronisk sygdom, sa
forandrer det hele sig. De skal lere
hinanden at kende igen, som syg og
som rask. Niels og jeg har kun kendt
hinanden, som dem vi er i dag. Det
gor det hele meget lettere” =~ =

I dag er Hanne Bonde
Jensen ansot i fleksjob
14 timer om ugen i
bogholderiet pa Mus-
kelsvindfonden. Hun
har faet lov at velge
det antal arbejdstimer
og det jobindhold, der
passer netop til hen-

des kreefter,

Foto: Michael Lange
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12 unge provede graenser

Mouskelsvindfondens ungdomsgruppe arrangerede dramaweekend med skuespillere som undervisere

Rundt om kaffebordet sad bl.a. skov-
og bjergtrolde, en zombie, folk med
snit- og skudsdr, en elver og en gam-
ling. Et underligt syn, men det pavir-
kede ikke samtalen rundt om bordet.
Den var lige sd heftig som for, kaften
blev serveret, og da flokken si mere
menneskelig ud.

Bag facaden pa den brogede flok
kaffedrikkere gemte sig nemlig 12
unge, der alle havde meldt sig som
deltagere pd Muskelsvindfondens
ungdomskursus i drama i weeken-
den den 6.-8. oktober. Kurset fore-
gik pd Musholm Bugt Feriecenter,
og allerede fredag aften tog vi fat pd
forste programpunkt: Besgg af make-
up-artist Nicoline Louise Petersen.
Hun skulle demonstrere special-ef-
fekt-maling, og hvordan man gene-
relt skal legge make-up til fest, show
og hverdag. Hun havde nogle faste

ot
4

figurer, som vi kunne valge mellem.
Resultatet var meget troverdigt og
meget underholdende.

Og det var en god aktivitet at be-
gynde kurset med, fordi det lgste op
for stemningen. Alle deltagere kunne
grine sammen — og af hinanden,
samtidig med at noget af genert-
heden forsvandt. Nar man er smin-
ket, bliver man pd en mide gemt bag
en maske, og hvis man er lidt sky, er
det faktisk en sjov mide at mede nye
mennesker pa.

Og det var faktisk ogsd menin-
gen med kurset. At man skulle lere
at begi sig pd en anden mdde blandt
andre mennesker og overskride sine
grenser. Nir man er sminket som et
fantasimonster, kan det ogsd vaere en
opfordring til at pitage sig den rolle,
som passer til sminkningen.

Make-up artisten fortalte, at hun

bl.a. havde veret ansat ved rolle-
spilssteevnier, og dér bruger spillerne
sminkningen til at understrege ka-
rakteren af deres rolle. Der var nu
ikke nogen, der fredag aften havde
mod pi at tage deres rolle s alvor-
ligt, at de patog sig dens karakter,
men kurset gik jo netop ogsd ud p4,
at man i lgbet af weekenden skulle
sprenge sine grenser. Og det lykke-
des ogsd for mange.

Om igen

Om lgrdagen mgdte folk op for at
“lege” med skuespiller Jens Okking.
Han fortalte i godt tre timer om sine
erfaringer som skuespiller, menne-
ske og om selve skuespillerfaget. Det
var et rigtigt spendende og infor-
mativt foredrag, der blev meget un-
derholdende, fordi han brugte os til-
herere som udgangspunkt. Han fik
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Det handlede om at
turde give slip pd sig
selv og improvf?@_!, ’
da ungdomsgruppen
arrangerede drama-
weekend med bl.a.
skuespiller Lars Ditlev
Johansen (i midten)
som underviser.

Af Lisbeth Koed Doktor
Foto: Nils Juel Berg
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En aof avelserne handlede om at skrive et digt.

pé skift tre af deltagerne til at sette
sig 1 midten og vi andre 1 en halv-
cirkel udenom. Nu skulle personen
i midten sd laese nogle fa linjer op fra
en tekst, han/hun pa forhind havde
valgt.

Den forste laste starten pd “Den
grimme Zlling” af H.C. Andersen.

“Ja tak, igen,” sagde Jens Okking
og gjorde et udslag med hinden, der
viste, at det frivillige offer skulle
starte forfra.

Han leste det én gang til og kig-
gede prevende op pd Jens Okking,
der blot smilede og gentog sin hind-
bevagelse fra for. Si blev det samme
stykke tekst laest op én gang til, og
Jens Okking nikkede, og sagde:

“Tak. Det er godt, men slet ikke
godt nok! Du skal fele det inden 1 dig
selv og forestille dig, at du stir pa det
sted, du beretter om. Ellers fir du al-
drig nogen til at lytte efter. Ja, nu kig-
ger du ned i teksten, men du skal se
op pd mig og lyde overbevisende”.

Den naste halve time gik med at
lese de samme fA linjer igen og igen,
og Jens Okking bred af og kom med
instrukser imens. Det, han ville hore
fra alle tre “forsegspersoner”, var,
hvorfor de havde valgt lige netop
den tekst. Grunden til, at man hol-
der af en tekst, skal kunne hgres, nir
man leser op. Det er ikke nok at

lzese, at der er sd dejligt ude pi lan-
det. Man skal selv gore sin stemmen
bled og dejlig. Det kan man ved at
tenke pa, hvor dejligt landet er, og
nar man leser det for andre, skal man
i tankerne have de minder og fore-
stillinger, man selv knytter til det.

Jens Okkings rad til forsggsperso-
nerne var ikke altid lige lette at folge,
da det krevede mod og dristighed.
Men man kunne se, at de tre blev laof-
tet frem af den ggede selvtillid, de
langsomt fik gennem gentagelsen af
teksten. De havede deres stemmer og
fik mere fylde og genemslagskraft.

Det, Jens Okking primert gvede
med dem, var formulering og arti~
kulation. Nogle “redskaber”, som
man let kan forestille sig, kan over-
fores til hverdagssituationer.

Det var en fin mide at holde
“foredrag” pi, og miske den bedste
mdéde at vise teaterverdenen pd. Det
blev en blanding af leg og oplysning.
De personer, der leste op, fandt det
sjovt og udfordrende og fortred
ikke, at de havde meldt sig frivilligt
til opgaven, sagde de bagefter.

Scener fra en skraldespand
Eftermiddagens program stod pi
dramagvelser, som skuespiller Lars
Ditlev Johansen stod for. Her blev
alle kastet pd hovedet ud i gvelser
over improvisation, og det satte vir-
kelig gang 1 folk.

Efter at have brugt den forste del
af eftermiddagen pi felles introduk-
tion og indfering i1 improvisationens
kunst, blev vi opdelt i grupper, der
hver iser skulle forberede smi op-
forelser til aftenunderholdningen.
Opgaverne var dels at skrive et digt
og et brev, dels lave en scene.

I min gruppe var vi tre, som skif-
tedes til at sige ét ord, som blev skre-
vet ned. Det blev et vaerre vrovle-
digt, fordi man skulle sige det forste
ord, der faldt en ind, uden at tenke
sig om forst. Da grupperne leste
deres digte hgjt for hinanden om af-
tenen, kunne man ane et tema i
hvert digt, fordi deltagerne havde

fiet associationer til noget af det
samme. Men overordnet hang det
naturligvis slet ikke sammen.

Brevet blev lavet pi samme
mide, mens opgaven med at lave en
hel scene bidde var den sterste og
den sjoveste. Reglerne var, at hver
deltager i gruppen mitte sige én
setning, men den forste skulle starte
med A, den naste med B osv., indtil
vi havde veret hele alfabetet igen-
nem.Til denne opgave fik vi pi for-
hénd at vide, hvor handlingen skulle
foregi: I en skraldespand, et kole-
skab, en stgvsuger og pid en losse-
plads.

Det blev en spendende efter-
middag, hvor alle deltagere blev in-
volveret. Det var samtidig en sjov
mdde at “lege” pad. Normalt tor man
ikke skabe sig og fjolle rundt i en
skraldespand, men her var det tilladt,
fordi det lige precis var det, der var
gvelsen, og milet at turde give slip
pa sig selv.

Aftenens fest blev ogsd et brud pa
vores almindelige roller. Klaedt ud
som forskellige kendte mennesker —
fra Michael Jackson til Marilyn Mon-
roe — medte vi op til en pragtig fest-
middag. Selv om man ikke var i sin
rolle hele aftenen, var det alligevel
sjovt at klede sig ud, preve noget nyt
og skabe kontakt mellem mennesker
pd en anden mdde.

Ved evalueringen sgndag var
meldingerne om weekendens pro-
velser positive. Alle havde haft det
sjovt, alle havde varet aktive, og ak-
tiviteterne havde vaeret med til at
ryste os godt sammen. Der var ogsi
bred enighed om, at det ville vere
en god idé at lave en opfelgning pa
dramakurset for at give os mulighed
for at gd mere i dybden med gvel-
serne og spille endnu mere teater.
Eller som nogen foreslog kunne vi
tage pd et nyt kursus med de samme
deltagere, sd vi ikke behegvede at
prasentere os og starte forfra med at
lzere hinanden at kende. ]
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Sommerlejre i 2001

Med den store opbakning, der har
veret til Muskelsvindfondens som-
merlejre i dr, har Muskelsvindfonden
besluttet at udvide antallet af lejre til
naste ar. Den store tilslutning til lej-
rene har iser drejet sig om de yng-
ste deltagere, og derfor vil lejrene for
aldersgruppen 8-11 til naste ar blive
opdelt i aldersgrupperne 8-9 drige
og 10-11 édrige.

For allerede nu at kunne sztte
kryds i kalenderen for de aktuelle
datoer for sommerlejrene 2001
bringer vi her en oversigt:

* 23.-29. juni 2001: lejr for 8-9
arige pa Ringe Fri- og Efterskole.

e 23.-29. juni 2001: lejr for 10-11
arige pd Hald Ege Efterskole.

+ 1.-7.juli 2001: lejr for 12-14 arige
pé SI-Centret, Rgdekro

* 23.-30. juni 2001: lejr for 15-17
arige pd Musholm Bugt Feriecenter.

Rummeligt arbejdsmarked
Efter sommerens fem folkehgringer
om det rummelige arbejdsmarked
har Udviklingscenter for beskaefti-
gelse pa serlige vilkdr opsamlet de
mange idéer og forslag, der kom
frem. Haringerne foregik i Holbak,
Neestved, Esbjerg, Arhus og Horsens
i maj, juni og august og samlede
over 1300 personer.

Opsamlingen af idéer og forslag er
foretaget elektronisk og kan lases pa
Arbejds- og Socialministeriets hjem-
mesider samt pd Udviklingscentrets
egen hjemmeside. Hjemmesiderne
har felgende adresser: www.am.dk,
www.sm.dk og www.uvch.dk.

Center lukker

Center for Tilgengelighed, som
herer under Hjzlpemiddelinstitut-
tet, lukker fra 3rsskiftet. Centret blev
etableret som videnscenter af Soci-
alministeriet og Amtsridsforeningen
i 1996 for at ridgive, informere og
skabe opmarksomhed om proble-
merne med tilgengeliched og blev
1 de forste dr drevet med en offent-
lig bevilling og siden med tilskud fra
Hjzlpemiddelinstituttet. Men med
udsigt til et millionunderskud har
Hjxlpemiddelinstituttet besluttet at
lukke centret. De fleste medarbej-
dere er blevet afskediget, og hoved-
parten af centrets aktiviteter vil blive
afviklet 1 lgbet af den kommende
tid.

“Vi ma erkende, at der trods
mange pzne ord om tilgengelighed
mangler den gkonomiske vilje til at
betale, hvad det koster at satse pd at
f3 et tilgeengeligt Danmark,” siger di-
rektor for Hjzlpemiddelinstituttet
Erland Winterberg.

NOTABENE

Fra en tidligere sommerlejr ved Thyholm.

Okonomiske bidrag
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Muskelsvindfonden har i det seneste halve 4r modtaget
en reekke bidrag fra fonde, legater, private og offentlige
puljer til statte for foreningens arbejde. Nogle bidrag er
gremerket specifikke aktiviteter, mens andre er generel

stotte til Muskelsvindfonden.

Nedenstiende oversigt dekker perioden 1. marts
2000 ul 1. september 2000. Kun bidrag over 5.000 kr.

er medtaget.

e Puljen til forsknings- og forskningsrelaterede

emner (Forskningsministeriet)
o Puljen til uddannelse, kurser m.v.
for frivillige inden for det sociale felt

e Danmarks Radios @nskekoncerter - Giro 413
e Ferd. og Ellen Hindsgauls Almennyttige Fond

e Konsul, grosserer Osvald Christensens
Mindefond, Vejle

e Ellen Horup’s Fond

® Direktor J.P. Lund og Hustru

Vilhelmine Bugge’s Legat (Lund/Bugge Fonden)

e Borumfonden

e Sygekassernes Helsefond

¢ Fabrikant Adolph Mgller og hustru
Antoinette Mgllers Fond

o Vekselerer Villiam H. Michaelsens Legat

e Civilingenigr Walter Christensen og
hustru 0. Kristiane Christensens Fond

¢ Sigurd Jepsen

Kampagne om ledsageordning -

Ikke alle handicappede, der har
svert ved at ferdes alene, er klar
over, at sociallovgivningen giver
dem mulighed for at benytte ledsa-
geordningen. Derfor laver Kgben-
havns Kommune 1 dette efterir en
kampagne for at fortelle handicap-
pede om muligheden. Til kampag-
nen er trykt en folder og nogle post-
kort, som bl.a. fortxlle, at man skal
vere mellem 16 og 67 ir for at
bruge ordningen, at man har ret til
15 timer om mdineden, og at man
f.eks. kan bruge ledsagelsen til sport,
mgder, en god middag pa restaurant,
eller til besgg hos familie og venner.
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112.000 kr

65.450 kr
6.000 kr
20.000 kr

5.000 kr
5.000 kr

15.000 kr
5.000 kr
100.000 kr

16.000 kr
9.000 kr

100.000 kr
50.000 kr
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

17.-19. november  Muskelterafslutning - Hou Sesportscenter, Odder
IfM* og drets muskelterer evaluerer drets bornekurser og lader op til nye.

19. november ~ Temadag - Rpdovregard, Redovre )
Kobenhavns lokalgruppe inviterer til made om bl.a. de etiske aspekter ved medicinske forsog.

19. november  Jule- og budgetmgde - Gesten v. Kolding
Foraldregruppe 1, Sydjylland arrangerer mode med snak om budget 2001 og julehygge.

20.-22. november  Akasku-projektdage - Musholm Bugt Feriecenter
Deltagerne i Muskelsvindfondens projekt for unge mades til fremtidssnak og rollespil.

21. november  BiPAP-behandling - Bispebjerg Hospital
ALS-gruppen Bispebjerg arrangerer made for brugere, pdrerende og andre interesserede.

24.-26. november  Diagnosekursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer kursus for brugere med dystrophia myotonica (udsat fra maj 2000).

25. november  Faelles julefrokost - (stedet endnu ikke fastlagt)
ALS-grupperne i Jylland og pd Fyn inviterer brugere og pdrorende til julefrokost.

30. nov. - 2. dec.  Arsmede i international ALS-sammenslutning - Scandinavian Congress Centre, Arhus
Den internationale ALS-organisation arrangerer sit 8. drsmade for medlemsorganisationerne.

1.-3. december  Familieweekend - Brummecentret, Vissenbjerg
Foraldregruppen for piger med muskelsvind arrangerer weekend med temaet sgskende.

3. december  Mgde med “Snemand Frost” - Haldagerskolen, Vejle
Foreldregrupperne pd Fyn og 7 Sydjylland afholder julefest.

4.-6. december  Internationalt ALS-symposium - Scandinavian Congress Centre, Arhus
Fagfolk fra hele verden er inviteret til fagligt symposium om ALS.

© 12, december  Bestyrelsesmpde i Muskelsvindfonden — Musholm Bugt Feriecenter

13. december  ALS-mgde - MarselisborgCentret, Arhus
ALS-gruppen Midtjylland arrangerer made for brugere, pdrarende og andre interesserede.

15. december ~ Medarbejderrad - Musholm Bugt Feriecenter

* IfM - Institut for Muskelsvind

Kryds i kalenderen

Datoen for Muskelsvindfondens landsmgdedag i 2001 er blevet fastlagt,
sa st allerede nu kryds i kalenderen ved pinsesgndag den 3. juni 2001.

Lokaliteten for afviklingen af landsmadet vil ogsa blive @ndret. I stedet
for Sehgjlandet ved Gjern, hvor landsmadet er foregaet i de sidste otte ar,
vil landsmededagen naeste ar forega pa Musholm Bugt Feriecenter.
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En fornuftig taenkepause

Af Evald Krog
Hlustration:
Kenn Hoff Lassen

Muskelkraft 7/2000

Mens disse linjer skrives, har finans-
minister Mogens Lykketoft lagt den
planlagte reform af fortidspensionen
i dybfryseren. Hans indvending er
dbenbart, at det er usikkert, om der
kan skaftes ca. 7.000 fleksjobs hvert
eneste ar 1 fremtiden, og det skal han
ikke hore et ondt ord for. Ogsa han-
dicaporganisationerne har papeget,
at tvivlen om fleksjobbene er det
svage led 1 hele konstruktionen, og
da fleksjobbene ogsa er selve forud-
setningen for, at reformen henger
sammen, er det kun rimeligt at un-
dersege sagen.

I mellemtiden kan det store fler-
tal, der stir bag reformen, passende
overveje et par emner endnu en
gang.

For det forste er det en tankegang
fra forrige arhundrede, hvis man fort-
sat vil nedstte satsen for gifte og
samlevende med 20%. Naturligvis er
det billigere at leve, hvis man er to;
men det gelder jo ikke kun for for-
tidspensionister, og jeg har da aldrig
hort nogen politiker foresld at ind-
drage andre menneskers gkonomiske
fordel ved at vare to. Hvorfor si
leegge beslag pa fortidspensionister-
nes fordel ved at vere to? Skulle der
maske have vaeret lavere ministerlon,
da finansministeren og kulturmini-
steren levede under samme tag?

For det andet h@nger gkono-
mien ikke sammen for den enkelte,
hvis boligstetten forringes. Jeg har
stor sympati for, at man som fertids-
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pensionist skal have samme tilskud
som andre med samme indtaegt, hvis
— vel at merke ~ situationen er den
samme. Men det er den bare ikke,
for med en funktionsnedszttelse vil
man ofte have brug for en sterre lej-
lighed til hjelpemidler, til at maneav-
rere korestolen eller til ophold for
en hjezlper. Man kan heller ikke
veelge en hvilken som helst bolig og
ender derfor ofte med en dyr bolig
pa det begrensede boligmarked, der
star til ridighed for folk med en
funktionsnedsatrelse.

Derfor ma politikerne frafalde
ideen om at afskaffe boligydelsen
eller 1 hvert fald sikre en dekkende
kompensation gennem reglerne om
merudgifter.

Uheldigvis har vi ikke de bedste
erfaringer med reglerne om handi-
capkompensation, som de allerede
nu er formuleret 1 serviceloven. P4
den ene side kan Socialministeriet
vist ikke sige mere klart, at man kan
fa kompensation for de merudgifter,
der folger af éns funktionsnedsat-
telse. Pa den anden side har vi et
evigt tovtreekkeri med kommuner,
der forsgger at smyge sig uden om
med hjemmelavede regler, hvor de
beregner merudgiften i forhold til
helt urealistiske situationer.

Nar f.eks. en gymnasieelev er
nedt til at have en kassebil, ford: han
er karestolsbruger, si beregner nogle
kommuner merudgiften 1 forhold til,
at han ellers ville vaere kort 1 skole 1
sin egen personbil; men hvor mange
gymnasieelever gor faktisk dét?

Nir man skal udmaile de ude-
finerbare udgifter ved at have en
hjelperordning, si valger nogle
kommuner at smyge sig uden om
beregningen ved at legge et “loft”,
som de kalder for kommunens “ser-
viceniveau’

Nir man skal tage stilling til be-
hovet for hjzlpere under ferie, si
vaelger man at genere folk med en
hjemmelavet regel om makstmalt to
ugers ferie, selv om det da ikke er

sjeldent, at andre mennesker holder
ferie 1 lengere tid, og selv om det
ikke koster én krone ekstra for kom-
munen at blande sig uden om. Og
sa overlader man det for resten til
folk selv at betale merudgifterne ved
at medbringe en hjelper, selv om
det er helt indiskutabelt, at man
neppe havde medbragt en hjaelper,
hvis man ikke havde haft en funkti-
onsnedszttelse.

Det er desvarre nedvendigt, at
Socialministeriet slar fast, at man har
et retskrav pi kompensation for de
merudgifter, man har i forhold til en
reahistisk normalsituation.

Beregninger over fortidspensio-
nen viser, at reglerne om boligtilskud
og merudgifter er helt afggrende for,
om fertidspensionsreformen er en
forbedring eller en forringelse, s3
derfor kan politikerne passende
bruge tenkepausen til at overveje,
hvordan selv kommunerne bringes
til at begribe, at vi skal have dekket
de merudgifter, som vi faktisk har.

Sried /f}

Boligstetten har stor
indflydelse pd, om
okonomien henger
sammen.




