ELEVATOR PA TRAPPERNE

Kommende krayOm elevatorer 1 nybyggeri. Side 6
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Muskelsvindfondens handicappris: nemlig,

at en kommende reglement vil betyde, at

nasten alt nybyggeri p4 o etager skal omfat-

te elevarorer. Som det ses pé billedet af

Anni Wincher Christensen, Nyborg, vil der

dog fortsat vare masser af forhindringer i
den bestdende boligmasse. Se side 6 og 7.
Foro: Lotte Skjold
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UKLZADELIG YNKELIGHED
Finanslovsforslaget tager 60 mio. kr. fra organisationerne - tag forslaget af bordet, skriver
Evald Krog i lederen.

ELEVATOR PA TRAPPERNE
Ale nybyggeri p& mindst to etager skal fra 1996 indeholde elevaror, erfarer Muskelkraft.
Det Igser dog ikke problemerne i den gamle boligmasse.

BEHOV FOR HJZLPERTIMER

Den gruppe af handicappede, som stort set kun fir hjemmehjalp,
har i mange tilfzlde behov for at komme under hjzlperordningen.
Vi har interviewer tre muskelsvindlere om behovet for hjzlp.

BEGAVELSER 1
TRABARAKKEN
Muskelsvindfonden blev meget
begavet, da den holdt reception i
de nye trebarakker pi Kongs-
vang Allé i Arhus.

STAFETTEN!
Vi starter ny debatseric i Muskelkraft, hvor medlemmer skiftes til at skrive indlag,

NYT OM STIVE LED

Bedre forebyggelse af stive led hos
drenge med Duchennes muskeldystrofi
og effektivt forskningssamarbejde pi
tveers af de nordiske landegranser. Det
er to af de store perspektiver i “Nordisk
Kontrakturprofylakse Projekt”.
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FERIEBOLIGER MASKE FARDIGE | 1996 )
Samtidig med Muskelsvindfondens jubilzzumsir kan de fgrste ferieboliger ved Musholm
miske veere klar til indflytning. Musholmfonden leder efter radgivningsteam.

BORN MED MYASTENI . .
Det er meget sjzldent, at bgrn fir Myasthenia Gravis. Vi har mgdt nogle af dem i Aalborg
— og talt med forzldrene.

ARETS JULEGAVE TIL LASERNE
Fire siders indstik i bladet med preesentation af Muskelsvindfondens personale
— lige til at rive ud.

BRICKLESS CENTRE
Samarbejdet melilem Muskelsvindfonden og de fagfolk, der herhjemme arbejder med
diagnostik, genetik og behandling inden for muskelsvindsygdommene, fungerer flot.

NYT SKRABESPIL
Muskelsvindfonden tester nu ogsé et skrabespil — efter, at bortlodningscirkuleret er
liberaliseret. Laes “Vor egen verden”-siden.

DET TREDJE KON
Danske handicappede kvinder har fiet grenlyd for synspunkter om, at de diskrimineres
— ogsé af kvinder. En forening for handicappede kvinder er p4 vej.

VELBESOGT MODE OM ETIK
En af de store dage i fonden, sagde Evald Krog efter den velbesggte debatdag om etik
og fosterdiagnostik, som Kgbenhavns lokalgruppe arrangerede.
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Uklzdelig ynkelighed

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

er er indgier forlig om
finansloven. Som led i det
store puslespil legges der

loft over hvor mange penge de
humanitere og folkelige organisa-
tioner mi modtage fra tips- og lotto-
spil. Det gir ud over handicaporga-
nisationerne, de sociale og kirkelige
organisationer, de sygdomsbekaem-
pende foreninger, idretsorganisa-
tionerne og mange flere.

For at det ikke skal vere lggn, sd
leegges loftet s4 lavt, at der sker en
decideret wedgang i vore indtaegter
fra 1994 6l 1995, og forligspartierne
anvender den parlamentarisk uhgrte
metode at lovgive med tilbagevir-
kende kraft fra den 1. juli 1994,
Lovgivning med tilbagevirkende
kraft forckommer ellers kun i gan-
ske ekstraordinzre tilfelde, f.eks.
ved krig og katastrofer! Politikerne
regner med, at de p4 den méide kan
hente 60 mio. kr., som skal placeres
pé en sdkaldt “reservekonto”.

Penge tyvstjalet
De penge er reclt tyvstjilet fra de
folkelige organisationer, der i langt
hgjere grad end de politiske par-
tier er basis i vort demokrati — de
politiske partier selv derimod, de
bevarer det tilskud fra staten, de
fir som kompensation for, at ferre
og feerre mennesker gider vare
medlem af et parti! ,
Helt tilbage fra Dansk Tipstje-
nestes start i 1948 har det vaeret en
tradition, at iseer idreetsorganisatio-
nerne fik store indtzegrer fra tip-
ningen. Da lotto blev indfert 1 1989
fik flere organisationer andel i
Dansk Tipstjenestes omsatning og
overskud, primaert fordi vi matte
opgive vore hidtidige lotterier, der
ikke kunne konkurrere med det
statsautoriserede lottospil. Der var

enighed om, at kompensationen
skulle vaere en bestemt procensdel if
tips- og lottoomsaetningen, fordi en
stigende tips- og lottoomsatning
var udtryk for en stigende spillelyst
i befolkningen - og dermed et ud-
tryk for, hvad vore lotterier funne
have givet, hvis vi havde fiet mulig-
hed for at fortsetre.

Det hgrer med til historien, at
bla. handicaporganisationernes
andel af tips- og lottopengene ogsi
blev skéret ned for to 4r siden. Ved
den lejlighed lovede politikerne,
at viville fA kompensation ved den
forestdende revision af bortlod-
ningscirkulzret, idet de ville ggre
det lide lettere for os at konkurrere
med Dansk Tipstjenestes skrabe-
spil. Da de s4 skulle revidere bort-
lodningscirkulzret, fik vi alligevel
ikke den lovede kompensation. T
stedet fir vi nu en beskaring, som
11995 koster Muskelsvindfonden

ca. 300.000 kr.

I forvejen bidrager alene Muskel-
svindfonden til statskassen med
adskillige hundredrusinder kroner,
fordi humanitare organisationer i
Danmark betaler moms - hvilket
man ikke ggr i en reekke andre
vesteuropziske lande. Danmark
har oven i kgbet modsat siget EU-
forslag om generelt at fritage huma-
nitzre organisationer for moms og
andre indirekre afgifter.

Dansk foreningsliv er noget gan-
ske sarligt i Verden, fordi forenin-
gerne Igser mange opgaver, som
ellers ikke ville blive lgst, eller som
I modsat fald skulle Igses af staten.
Opgaverne Igses pa folks egne
betingelser og i vidr omfang af folk
selv, og derfor er foreningerne selve
basis i vort demokrati. Vi har altid
opfattet os som et supplemenr til
politikerne og det offentlige system.
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Dansk Tipstjenestes skrabespil. | stedet far vi nu en beskzring,

Politikerne ville gare det lidt lettere for os at konkurrere med I

som i 1995 koster Muskelsvindfonden ca. 300.000 kr.

Men politikerne opfatter os dben-
bart som en Aonburrens — og de har
s beslurret at bruge deres magt til
at begrense vore indtagter og vore
aktiviteter. ‘

Fantasiforladt
Det er ynkeligt, utrolig ynkeligt,
at Socialdemokratict, Det Radikale
Venstre, Centrumdemokraterne,
Det konservative Folkeparti og
Venstre laver en finanslov, der er
sd ringe, at de er ngdt til at hente 60
mio. kr. fra' de folkelige organisa-
tioner, og hvor Muskelsvindfonden
alene skal afgive ca. 300.000 kr. i
“en statslig reservekonto”! Er poli-
tikerne virkelig s§ fantasiforladte, at
de slet, slet ikke kan finde andre
mdder at finde de penge par

Vi har aldrig bedt om eller fiet

direkre statstilskud, som man fir i
mange andre lande. Der er noget
sundt i, at vi sely skaffer vores
penge. Men man legger begrens-
ninger pi vores mulighed for at
tjene penge, man lzgger loft over
kompensationen for at have etab-
leret en mastodont-konkurrent 1
form af Dansk Tipstjenestes lotto-
spil, — og de penge, vi alligevel tje-
ner, skal vi beskartes af, M3 vi over-
hovedet vare her? Eller ser de poli-
tiske partier med det statsfikserede
Socialdemokrati i spidsen i virke-
ligheden helst, at vi begranses til
smagrupper, der igen kan gore den
hellige statsmagr til selve omdrej-
ningspunktet i vort samfund?

I modsat fald er der kun én ting
at gore: ‘Tag det lovforslag af bordet!

(THITH / 5
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Elevator
pa trapperne

I fremtiden vil kgrestolsbrugere kunne

komme 1 hgjden flere steder.

Et nyt bygningsreglement sikrer,

at meget etagebyggeri fremover skal
omfatte en elevator. Et flot fremskridt,
mener landsformand Evald Krog

AF HENRIK JUHL KRISTENSEN
FOTO: LOTTE SKJOLD

idligere sundhedsminister Torben Lund
I (S) havde en god nyhed med i bagagen,
da han modrog Muskelsvindfondens
Handicappris. Under sin takketale lgftede han
slgret for, at et bygningsreglement, som udsen-
des i lgbet af vinteren, vil indeholde et krav
om, at alt nybyggeri i to etager (foruden stue-
etagen) og derover fremover skal indbefatte en
elevator. Hermed imgdekommes et gnske, som
en rekke handicaporganisationer — herunder
Muskelsvindfonden — la&nge har nzret.

Jurist i Boligministeriet, Mette Vielwerth, for-
klarer, at elevatorbestemmelsen ogsi vil omfatte
eksisterende byggeri, der ombygges vasentligt,
eller hvor anvendelsen @ndres radikalt.

“Hovedparten af det nye bygningsreglement
vil trede i kraft 1. april 1995, men bestemmel-
sen omkring elevatorerne vil dog fgrst gelde
fra 1. februar 1996,” udtaler Mette Vielwerth.
Enfamiliehuse og sommerhuse er undtaget fra
denne bestemmelse, forklarer hun. Reglemen-
tets fulde ordlyd vil hun dog ikke rgbe, fgr det
udsendes.

En stime af fremskridt

Landsformand Evald Krog karakteriserer reg-
lementet som et flot fremskridt for handicap-
hensynet inden for byggeriet.

“Grundleggende ma det vere en menne-
skeret at kunne komme rundt i huse, selv om
man er fysisk uegnet til at gd pé trapper. Derfor
gleeder jeg mig da ogsd meget over det flotte
fremskridt,” udtaler Evald Krog.

“I det hele taget synes jeg, at vi de seneste 4r
er kommet ind i en stime af vigtige fremskridt,
som rammer bredt inden for handicapomradet.
I 1993 var det eksempelvis det gkonomiske
fundament under de foreningsejede behand-
lingsinstitutter, der blev bragt pa plads. Et for-

LW RHUSKELKRRIT

Man ma stille krav
omkring adgangsveje
til klinikker, uanset om
de befinder sig i @ldre
eller nyt byggeri,
mener Anni Winther
Christensen, der her
stirrer op af trappen til
en l=geklinik i Nyborg.

hold vi jo ikke mindst kan glede os over i rela-
tion til VB-centret”, siger Evald Krog.

Fortsat problematiske adgangsveje
Da det nye bygningsreglement ikke omfatter
den bestdende boligmasse, vil mange handi-
cappede desverre fortsat 1 en rum tid vare
afskiret fra at benytte en rekke behandlere og
klinikker, som befinder sig over stueetage-
niveau. Trappetrin og ikke de handicappedes
gnsker vil ogsd fremover afggre behandlervalget
i en hel del ulfelde.

Anni Winther Christensen fra Nyborg er kgre-

* stolsbruger og kan tale med om denne proble-

matik:
“Skal jeg have fysioterapi eller laegebehand-
ling, méi terapeuterne eller legerne komme

hjem til mig. Jeg har nemlig ikke mulighed for
at komme til dem pa grund af trappeme. Skal jeg
til speciallege, mé jeg normalt helt til Odense for
at finde en behandler, det rent praktisk er muligt
for mig at komme ind til,” forklarer Anni Winther
Christensen, der bide er kontaktperson for
Muskelsvindfonden i @stfynsomridet og aktivi
Det Ridgiveride Handicap Udvalg i Nyborg.

“For nylig fik jeg nogle alvorlige svimmel-
hedsanfald pa grund af forstyrrelser 1 mine lige-
vegtscentre. Disse forstyrrelser betgd, at jeg akut
skulle kgres til grelege, og da det skulle gd hur-
tige, métte jeg af sted til en greleege her 1 Nyborg.
Her var der ingen vej udenom trapperne. Sterke
Falck-folk matte bakse mig op ad en meget lidt
handicapvenlig trappe til behandleren, hvorefter
de hastede videre.
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Efter behandlingen 15 jeg 45 minutter ps en
briks, for Falck-folkene for en kort bemzrkning
vendte tilbage og flyttede mig over i en trans-
portstol, hvor undersggelserne fortsarte. Yderli-
gere 30 minutter forlgb efter undersggelsens afslut-
ning, fgr mine Falck-folk arriverede og kunne
bakse mig ned ad trapperne igen. Bagefter var
jeg fuldkommen udmattet, og min hjelper var
rystet over, hvor besvaerligt det havde varet.

Ikke mindst pa baggrund af sidanne oplevel-
ser fpler jeg, at det ogs er relevant at stille krav
omkring adgangsvejene til behandlere j xldre
byggeri. Der nye bygningsreglement omfarter
Jo kun nybyggeri og vil derfor i fgrste omgang kun
have begrenset effekr for handicappede”, fastslsr
Anni Winther Christensen.

Positive forventninger til reglementet

Arly Dalgaard, Holbak, har via sit arbejde i
Dansk Handicapforbunds Bygge- og Trafikpoli-
tiske udvalg samt i Bolig-, Motor- og Hjelpe-
middeludvalget under DSI veret inddrager i
arbejdet med udformningen af det nye byg-
ningsreglement. Reglementets endelige ordlyd
kender han dog ikke. Den bliver farst afslgret for
ham, nir reglementet udsendes. Hans forvent-
ning er dog positiv:

“Vi har haft et rigtigt godt samarbejde med
Bygge- og Boligstyrelsen. Embedsmandsveldet
har udvist stor forstaelse for den argumentation,
vi fra handicapside har lagt for dagen. Derfor for-
venter jeg da ogsé, at de gnsker, vi har haft i rela-
tion til handicapvenlige adgangsforhold, vil sette
deres tydelige preg pa det nye bygningsregle-
ment,” siger Arly Dalgaard.

“Om vore gnsker i relation til handicapven-
lige roiletforhold ogsa vil afspejle sig i regle-
mentet, er jeg straks mere i tvivl om. Mens vi har
haft god gennemslagskraft over for Bifgge- og
Boligstyrelsen, har vi haft svarere ved at komme
igennem med vore gnsker over for byggefolkert,
der jo ogs4 har varet inddraget i arbejdet med det
nye reglement. Iszr i forhold til entreprengrerne
har vi haft det svart.

I forhold til de Praktiserende Arkitekters R4d
er vi dog kommet i gang med en konstruktiv
dialog. I forlengelse af den har vi nu fiet tilsagn
om, at vi kan udsende vore forslag vedrgrende
handicapvenlige adgangs- og toiletforhold i
nybyggeri til alle ridets medlemmer. Samtidig
arbejder vi iherdigt p4 at kunne 3 undervisning
1 handicapdimensionen ind i arkitektskolernes
undervisning”, oplyser Arly Dalgaard.

Falgelov ngdvendig

I Muskelsvindfonden afventer man spendt byg-
ningsreglementets ordlyd. Fonden har dog alle-
rede nu bestemt sig for at argumentere for, at
det nye boligreglement om ngdvendige skal sup-
pleres af en falgelov vedrgrende adgangsvejene
til klinikker i den bestiende boligmasse.

“Vi er ngdt til at sette krav til behandlerne -
bade til de, der virker i det offentlige system og
de, der driver deres virksomhed som liberalt
erhverv. Kun p4 den made kan vi sikre, at ogsd
handicappede kan i det fulde udbytte af de
behandlingstilbud, der findes i samfundet,” siger
cheflege i Muskelsvindfonden, Jes Rahbek.

Fysioterapi

Reglemne for vederlagsfri fysioterapi
bliver ndret fra den 1. januar 1995
— cller deromkring,

De nye regler er aftalt; men der
skal fgrst indgas en aftale om beta-
lingen mellem Sygesikringens For-
handlingsudvalg og Danske Fysio-
terapeuter. Derfor er det lidt
usikkert, hvornir de preecist tra-
der i kraft.

Desvzrre har de nye regler givet
anledning til nogen usikkerhed
blandt vore medlemmer, ofte fordi
man har hgrt hos sin fysioterapeurt,
at det snart er slut med vederlags-
fri fysioterapi, som vi hidtil har
kendt den.

Det er heldigvis forkert.

Meningen med.de nye regler er
farst og fremmest at tilbyde veder-
lagsfri fysioterapi til flere handica-
pgrupper end hidtil. Feks. har
mennesker med Parkinsons Syge
cller slidgigt ikke hidtil verer
omfatter af reglerne.

Sjaldent pa hold

Derfor har man fremover som
hovedregel kun ret til ca. tre mine-
ders vederlagsfri fysioterapi om
dret. Nidr de tre maneder er gaer,
kan man vederlagsfrit kun fi hold-
treening. Dette forudsatrer dog, at
man kan fi udbyrte af holdtraéning.
Hvis man ikke kan det, fortsatrer
den vederlagsfri fysioterapi som
hidtil. Folk med muskelsvind vil
kun sjelderit blive henvist til hold-
trening,

Detssiger sig selv, at holdtraening
er billigere end individuel fysio-
terapl; men organisationer som
Gigtforeningen, Scleroseforeningen
og Spastikerforeningen, der i hj
grad repraesenterer de mennesker.
der i stgrre tal kan taenkes henvist til
holdtraening, har ikke opfattet &n-
dringen som en forringelse — tvaert-
imod kan der ogsi vaere fordele ved
holdtrening, ikke mindst sociale,
siger de.

fortsat gratis,

men...

AF UDVIKLINGSCHEF JBRGEN LENGER

Der kan opst§ et OVergangspro-
blem, fordi det tager nogen tid at
etablere de ngdvendige hold. Det
er aftalt med Suridhcdsministcriet,
at man naturligvis ikke bliver hen-
vist til et hold, som ikke findes!

Muskelsvindfonden og de gvrige
handicaporganisationer har af prin-
cipielle grunde ikke gnsket at
blande sig i forhandlingerne mel-
lem Sygesikringens Forhandlings-
udvalg og Danske Fysioterapeu-
ter, fordi de jo iseer handler om,
hvad fysioterapeuterne skal tjene.

Terapeuter ma ikke miste
penge

Et enkelt punkt har vi dog raget
op, fordi det har betydning for
behandlingens kvaliter: En fysio-
terapeut kan tjene mere ved at
behandle “almindelige” menne-
sker end ved at behandle menne-
sker med et handicap, fordi det
ekstra tidsforbrug ikke honoreres
serlig godt. Det betyder, at det
koster penge for den fysioterapeut,
der velger at specialisere sig i at
behandle f.cks. folk med muskel-
svind, og vi er jo netop interesse-
rede i, at der er fysioterapeuter,
som i sarlig grad har forstand pa
muskelsvind.

Vi har derfor opfordrer de to par-
ter til at finde en betalingsform, sa
en fysioterapeut ikke mister penge
pé at blive dygtig til at behandle
folk med muskelsvind eller andre
former for handicap.

Men det kan helt afvises, at der
er forringelser p4 vej for folk med ]
muskelsvind. Derimod kan det ikke
udelukkes, at ogs opstir andre
overgangsproblemer, men hvis det
sker, er man velkommen til at hen-
vende sig til Muskelsvindfonden
eller til Muskelsvindfondens Vej-
lednings- og Behandlingscenter.

HUSKELURAH
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De tre, vi har sat stzvne til interviewet, valgte en cafe i Arhus Midtby,

Er det luksus

hvor de er selvhjulpne, og hvor Sussie
Lykke Pedersen kan komme til at slenge sig pa den polstrede bank. Sa slipper hun for at sidde i karestolen.

at vare afhangig
af andres hjzIp?

Tre muskelsvindlere forteeller om at skulle slds for at fa den hjzelp, de behgver

older bordet mon? Jeg for-
stdr ikke rigtigt spgrgs-
malet fra Klaus Rosen-

lund, da han kommer ind pd den
cafe i Arhus, hvor vi har aftalt at
mgdes. Der gir dog en prés op for
mig, da han legger vagr pi bor-
dets kant for at fi den balance, som
er ngdvendig for at kunne satre
sig ned pd stolen.

Han vil faktisk godt have hjalp
til at holde ved bordet, sd han ikke
ryger i gulvet. Den tur har han for-
sogt for og har ikke udpraeget lyst til
en gentagelse.

Et vaklende cafebord er en af de
mange banale ting, som ggr mus-
kelsvindlere en lille smule afhan-
gige af andre. Det er just hjzlp —
eller mangel p4 samme, vi skal tale
om i aften. ’

Til stede pd Cafe Vestergade er
nu ogsa to af vennerne, Sussic
Lykke Pedersen pd 33 4r og Lars
Dahl p3 37.

De ankommer pé hver sin méde:
35-drige Klaus har sat bilen lan-

CRAHUSKELKRAH]

gere henne mod centrum og kgrer
til cafeen i sin minicrosser. Den
saetrer han pa gaden, ldser den (man
ved aldrig, hvad folk kan finde p4 i
varshuskvarteret...) og gér selv ind
i cafeen. Lars er ogs kgrende i sin
kassevogn, men gir selv derfra til
cafeen.

Og Sussie bliver kgrt til stedet
af sin hjzlper, placerer sig i sin el-
kerestol, kgrer helt hen til cafebor-
det og mangvrerer sig over pi den
polstrede bank. Hendes hjzlper
gér til bowling, mens vi snakker.

Stor forskel

Mens Sussie med 40 ugentlige
hjzlpertimer adskiller sig lide fra
sine venner, fordi hun ikke selv
kan g& en meter, s& kan Lars og
Klaus bedre sammenlignes. Nogle
ting kan Lars, som Klaus ikke kan,
og omvendt. Alligevel er der stor
forskel p4 hjzlpen til de to mend:
Klaus far fire hjemmehjazlpertimer
til opvask og gulvvask i lgbet af 14
dage, mens Lars fir 10-12 hjem-

mehjzlpertimer — om ugen. Han
far hjeelp til bad, pikledning, ind-
kgb, tgjvask og renggring.

Tilmed har Lars Dahl netop fiet
afgjort en klagesag i Den sociale
Ankestyrelse, s& han nu kan oppe-
bzre bistandstilleeg. Det er adgangs-
tegnet til at kunne sgge ind i den
samme hjalperordning som Sus-
sie, 48.4-ordningen. Men den af-
gorelse er en anden historie.

Kiaus Rosenlund har ogs sggt
her i september, men sagen er ikke
kommet sd langt endnu.

“Men hvorfor fér du langt ferre
timer end Lars, kvis I nogenlunde er
stillet ens?” ‘

Lars svarer fgrst:

“Klaustkan nok nogle ting, som
jeg ikke kan, for eksempel at gi
lengere. Men det er ogsi noget
med, at du skal melde mere klart
ud, hvad du har behov for, Klaus!”

Trais at bede mor
Klaus: “Ja, jeg skal ogsd vanne mig
til tanken om, at jeg ikke kan klare

mig selv, og at der bliver mere og
mere, man skal have hjelp til, fordi
muskelsvindsygdommen er pro-
gressiv. Det er ogsi trzls at skulle
bede sine venner eller sin mor om
at ggre det, som jeg burde have en
hjzlper til. Min hjemmehjalper
har jeg jo ikke selv valgt, og jeg gir
ofte rundt og rydder op, inden hun
kommer. Med en hjzlper kunne
jeg bedre bestemme, hvornar hvad
skal ggres, og jeg kunne foretage
mig noget spontant.

Jeg kan merke, det gir ned ad
bakke nu, og jeg bliver hurtigere
tret, forteller Klaus.

Savel Lars som Klaus har szrlige
behov her i vinterperioden. Nir
vejene er glatte, frygter de endnu
mere end normalt at falde, fordi de
har megert svert ved at rejse sig
igen. Klaus fir ikke hjelp til indkgb
og mi derfor selv hanke op i ind-
kgbsposerne.

Nir den ene fir hjelp til indkgb
og den anden ikke, kan det ogs
hznge sammen med, at hjemme-



hjlpen bevilges fra hvert sit lokal-
center i Arhus Kommune. Der kan
vare forskellige vurderinger, mener
de begge.

“Men det er ogs4 grotesk, at der
skal gi si lang tid med at sgge
bistandstilleeg, f3 afslag og s f3 det
igennem i ankesryrelsen, ndr myn-
dighederne ved, at vi har en frem-
adskridende sygdom. Det burde
de tage hensyn til,” siger Lars.

Lille kommune

Sussie Lykke Pedersen har ogsd
mittet slas for sine 40 hjzlperti-
mer, som hun har fiet af Rosen-
holm Kommune p4 Djursland. Hun
har i mange 4r boet i den lilie sta-
tionsby Mgrke, og siden hun for
13 4r siden fik den forste manuelle
kgrestol og f3 4r derefter en elkgre-
stol, har hun veret meget athengig
af andres hjelp.

De 40 timer far hun som hjelp i
dagtimerne, og det kan paradoksalt
nok vzre et problem at udnytte
dem. Hun passer sit arbejde p4
mittevirksomheden Milliken i
Mgrke uden behov for hjelp, s3 det
er i fritiden, hun skal bruge timerne.
De gir til renggring og havehjelp,
og til transport til eksempelvis
svgmning og fysioterapi.

For otte 4r siden fik hun 10
timers hjelp om ugen, og siden har
hun arbejdet sig opad. Rosenholm
er en forholdsvis lille kommune
med ret f4 handicappede borgere,
og Sussie vurderer, at hun derfor
skal kazmpe mere end i store kom-
muner, hvor meget kgrer p4 skin-
ner. Sddanne problemer har hun
oplevet med kgrestole, en kontor-
stol og ved bo-flytninger i Mgrke,
forteeller hun.

Og altsd det med hjalpertimerne.

“Men jeg er nok privilegeret, fordi
Jeg har venner i Muskelsvindfonden,
som har hjulpet mig,” siger Sussie.

Til gengzld kan en lille kom-
mune ogsd blive “mattet” af ansgg-
ninger. Sussie har lige varet igen-
nem en sag omkring en manuel
kgrestol, hun gerne ville have en
bedre udgave af, fordi hun tidli-
gere pd dret fik gdelagt sin hofte. S&
nu tgr hun ikke sende en ny ansgg-
ning forelgbig.

Penge brugt op
“Sédan er det ogsé i Arhus i oje-
blikket,” supplerer Lars. Han har
fra andre handicappede hgrt, at en
ergoterapeut end ikke kunne f3 be-
vilget et nyt skubbehandtag il en
kgrestol, fordi budgettet for 1994
allerede var brugt op!

“Hvis man vender det hele om og

ser det fra kommunernes side, s bunne
det mdske virke som luksus-anspgnin-
ger, at Sussie fir timer 1l havekjelp, og
at I andre spger hjelpertimer til styo-
sugning af bil, til ar komme i byen og sé
videre?”

Sussie svarer fgrst:

“Man kan miske kalde haven for
luksus, men jeg mener, at handi-
cappede ogsa har ret til ar et hus,
hvor man kan trille ud i haven. I
gvrigt kommer jeg ingen vegne
uden en hjzlper, nir jeg skal ud.
Derfor fir jeg nu ogsi 25 timers
hjzlp hver anden weekend, for jeg
kunne ikke klare at sidde hjemme
hver weekend. S4 kan jeg nogle
gange besgge min mor, som bor i
Holland.”

Ikke spor sjovt
Og Lars:

“Jeg mener ikke, det er luksus at
bede om hjzlp, fordi det fakrisk
ikke er spor sjovt at vare afhengig
af andres hjzlp.”

Han suppleres af Klaus, der for-
klarer, at det i hverr fald ikke er af
hensyn til adspredelse, han behgver
en hjelp. Han har nok at give sig til.

“Den eneste periode, jeg har
hjzlper, er til Grgn Koncert hvert
ar. Men det er kun, fordi frivillige
hjzlpere ggr det for at kunne spise
og drikke gratis under turneen... I
sommer havde jeg ogsd nogle timer
fra kommunens ledsageordning,
fordi jeg havde brakket to taeer og
slet ikke kunne komme rundt.”

“Merker I nogle gange et stik af mis-
undelse over for de muskelsvindlere,
der intet kan foretage sig og derfor har
ljelpere 24 timer i dogner®”

“Nej, sidan vil jeg ikke sige det.
Men nogle gange kan jeg alligevel
godt tenke, at “nih, ja, de kan ggre
sddan og sidan, for de fir Jo osse
bistandstilleeg,” forteller Klaus.

“Tror du, at du har en hjzlper om et
ard”

“Jeg ved det ikke, men jeg hiber
det godt nok. Det mest fjollede er,
atom et ar er sygdommen skredet
frem, s4 hvis pensionsnavnet afslir
min ansggning om bistandstilleg,
sd vil jeg have endnu mere brug
for hjzlp den dag, afslaget kom-
mer, og si kan jeg s@ge forfra eller
anke til Den sociale Ankestyrelse,
siger Klaus Rosenlund.

Han var maskinarbejder og var i
arbejde indtil 1986. Lars Dahl pas-
sede sit arbejde som mgbelsned-
ker indtil 1987. Nu underviser han
pé aftenskole i bidsejlads. Sussie
Lykke Pedersen fir ogsé pension,
men supplerer den lidt via sit kon-
torjob pd Milliken.

Klaus (tv.) far betydeligt mindre hjemmehj=lp end Lars,
selv om de er i nogenlunde samme situation.

Bistandstilleg: Et belab pé 1800 kr. mdnedligt til lasning af konkrete op-
gaver for den handicéppede. Tilleget skal betales af hiemkommunen,
men bevilges af amtemes revaliderings- og pensionsnazvn.

Fér man afslag pd tillegget, kan man anke til Den sociale Ankestyrelse,
Lykkes det at fa tillegget, er det naturligvis ikke ‘stort nok ol at aflenne hjzl-
pere. Detfor skal man sgge hjemkommunen om at kunne ansztte og betale
hjizlpere efter bistandslovens paragraf 48.4.

Hjemmehjaip: Bevilges og betales af hjemkommunen til lasning af kon-
krete opgaver som renggring og indkeb.

Ledsageordning: Forsagsordning i Arhus, Adlborg, Ringe og Lagstor. Man
tildeles ugentlige kvoter til en ledsager, som kommuneme udpeger.

Klaus Rosenlunds minicrosser ma sta og kede sig
ude pa Vestergade, mens ejermanden er pa cafe.

AT / 9



Housewarming
i traepaladset

Flere hundrede gaester. onskede Muskelsvindfonden tillykke
med dens nye hjemsted pa Kongsvang Allé i Arhus

Fonden blev overmade begavet ved sin reception.
Computerselskabet Bull donerede tre PC-ere, og
fondens gkonomichef Lis Thomsen prover her den

ene, mens salgschef Carsten Schmidt fra Bull ser til.

AF HENRIK JUHL KRISTENSEN
FOTO: MOGENS LAIER

xllessang, feststemning, fadgl og flotte gaver.

Det var der det hele, da Muskelsvindfonden
den 4. november officielt fejrede sit nye hjemsted
og i gvrigt benyttede lejligheden til at overrekke
drets handicappris til tidligere sundhedsminister
Torben Lund.

Hjerterum & husrum
Muskelsvindfondens nye hovedkvarter ser miske
nok ikke ud af s meget udadtil — “kun tre barak-
ker i tilknytning til Marselisborg Hospital” vil
den nggrerne iagttager konstatere — men facilite-
terne repreesenterer savel kvadratmetermassigt
som socialt en markant forbedring i forhold til de
hidtidige lokaler i boligkomplekset Vestervang,
Her levede man i udpraeget grad ud fra devisen
om, at hvor der er hjerterum, er der ogsd husrum.
Ingen af delene er blevet formindsket ved
udflytningen til Kongsvang Allé. Som et uduyk
for de ggede muligheder, den forbedrede fysiske
ramme nu giver Fonden, var médarbejdernes
gave til de nye lokaler et antal dgre i farvestra-
lende kulgrer malet af en rekke danske og uden-
landske kunstnere. Disse dgre, der pa deres egen
méde symbolisere de mange muligheder i Mus-
kelsvindfonden, er nu placeret pd meget igjne-
faldende steder i de tre barakker.

Udflytning med perspektiver

Direkegr Mette Bock pipegede ved sin tale under
receptionen, at Muskelsvindfonden nu ikke blot
har fiet mere plads. Den har ogsa taget et skridt
mod virkeligggrelsen af det MarselisborgCenter,

“Vi haber, du vil bruge vores handicappris til at holde dig sund
og rask i mange ar endnu, for vi har brug for dig i handicap-
politikken”, sagde Evald Krog til Torben Lund. Prisvinderen

afpravede straks sin rappe, splinternye Kildemoes-cykel.

“Taenk vi har s meget plads her i vores traepalads
Ver velkommen hver en “svindler”i et hus, hvor hjerter tindrer”
(Citat fra feellessang under receptionen) ‘

som efter planerne skal blive et i nordeuropzeisk
sammenhaeng unikt rehabiliteringscenter.

Ud over Muskelsvindfonden har Gigtforenin-
gen, Hjzlpemiddelinstituttet og Arhus Amts
Revalideringsklinik, Hjezlpemiddelcentral og
Geriatrisk Afdeling vist interesse for at indg3 i
centret.

Muskelsvindfondens tre barakker, der tidli- -

gere har huset BST Syd i Arhus, skal fungere
som fondens hjemsted frem til 1998, hvor den
flytter ind i Marselisborg Hospitals bygning 7.

Prisoverrakkelse .
Som et led i receptionsfestlighederne blev irets
Handicappris — en szrlig Kildemoes-cykel tegnet
af arkitekt Anders Gert Jensen — overgivet til
tidligere sundhedsminister Torben Lund, der i
dag er Socialdemokratiets politiske ordfgrer. I
sin tale til prisvinderen pdpegede Evald Krog, at
Torben Lund har ydet en stor indsats for mange
handicapgrupper:

“Torben Lund har blandt andet vaeret fremme
1 fgrste linie for at skaffe bevillinger og behand-
lingstilbud til mennesker med ALS, og han har p4
fornem vis markeret sig i forbindelse med opret-
telse og evaluering af landets to respirationscen-

tre. Torben Lund har ogs4 ydet en stor indsats for
at fjerne egenbetalingen for fysioterapi for men-
nesker med et handicap, og han har varet med til
at skaffe penge til Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter, gigthospitalerne,
sclerosehospitalerne og PTUs Fysiurgiske Ambu-
latorium,” forklarede Evald Krog.

Torben Lund takkede for prisen og niede at 4
den behgrigt afprgvet pd Kongsvang Allé, fr
han drog af sted — med taxa — til Tirstrup Luft-
havn for at flyve tilbage il de politiske tov-
trekninger pd Christiansborg,

Handicapprisen
Muskelsvindfondens Handicappris er indstiftet i 1985
med det formdl at pdskenne indsatser, der forbedrer
forholdene for mennesker med svaere fysiske handi-
caps. Prisen, der bestdr af en brugs- eller kunstgen-
stand, er blevet uddelt til Ballerup Kommune (1985),
Alf Holter (1986), Handicapcentret Kronjylland
(1987), DATCH — Dansk Teknologicenter for Han-
dicappede (1988), “48-4" — Center for Hjzlpeord-
ninger (1991), Professor Bent Juhl, Respirationscenter
Vest (1992), Indenrigsminister Herbert Schnoor, Nord-
rhein-Westfalen (1993) samt Torben Lund (1994).
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gi:afetten

I Muskelsvindfonden skal mediem-
merne bestemme. Fonden vil geme
tage medlemsdemokratiet alvortigt,
men omvendt er medlemmeme ogsd
gode til at tage imod opfordnngen og
ytre sig.

Det er lige for, at vi p& Muskel-
krafts redaktion bliver misundeljoe,
For hvor bliver ytringeme af i vores
medlemsblad? jo, vi f3r da gode refe-
rater fra kurser og seminarer, men
medlemsdebatten bar og skal veere
mere end dette,

Derfor denne lille nyskabelse |
Muskelkraft: STAFETTEN! Det er en
debatspalte, hvor medlemmernes
holdninger skal have plads.

Stafetten Igber pd den méde, at
den, som skriver indlaegget til det
kommende nummer, ogsd helst skal
finde en modtager. som vil skrive
det nastfplgende indlzg i Muskel-
kraft. Emneme vil vi ikke blande os
i ndr bare de tjener formdlet at
skabe en liviig medlemsdebat. Vi
héber samtidig, at mange andre
medlemmer f&r lyst tl at sknive leser-
indlzg om emnermne.

Kniber det med at fé Stafetten
afsat, vil redaktionen pd Muskelkraft
dog bistd. Vi ved godt, at det ind i
mellem kan vare svart at overtale
travle muskelsvindlere til at skrive et
indleeg. Men vi héber, at folk vil pri-
oritere medlemsdebatten hajt. Til
gengaeld kvitterer vi med et par gode
vinflasker.

Netop det med at prioritere er
emnet for det farste indleg i Stafet-
ten. ager

Forste indleeg i Stafetten:

AF FRANK J¢RGENSEN, ’
SUPPLEANT I DSI'S AMTSKREDS
| FREDERIKSBORG AMT

' Har vi kraefter
til det hele?

Vi bgr blive i DSI, men vi mg samtidig prioritere

thar nu vaeret i DSI i snart to
Véir — to dr, hvor der fra vores
repraesentanter i DSI har veeret rejst
megen kritik af den mide, tingene
fungerer pa i amtskredsene. DSI's
funktion i amterne har primeart
vaEret at udpege medlemmer til
diverse udvalg, samt at holde mgder
af orienterende art,

Vores forventninger har veerer, at
DSI skulle arbejde fremadrereet,
vaere med til at blande sig i den
lokale debat, vaere med til at for-
andre. I relation til den udlegning
af opgaver til amter og kommuner,
der sker — tnk f.cks. blot pad kom-
munernes ggede kompetence til at
bevilge fgrtidspensioner — er det
vigtigt, at DSI stdr staerke lokalr,

Vi rusker op
Vi har gerne, med stgrre eller min-
dre succes, villet “ruske op” i DSL
Og der hvor succesen har varet
mindre, har vi rertet berettiget kri-
tik mod DSI. Men jeg tror, vi ikke
udelukkende skal rette blikket
mod DSI. Vi skal huske p4, at det
ikke alrtid er nok at have masser af
gode ideer til at “ruske op”, men at
det er mindst ligess vigtigt at have
den arbejdskraft, der skal til for at
kunne gi ind og tage ansvar og fgre
ideerne ud i livet! For mit eget
vedkommende synes jeg, at deter
her, det begynder at blive svart.
Det, som jeg synes er vigtigt at
diskutere, er om der blandt Muskel-
svindfondens medlemmer er res-
sourcer nok til at realisere ideerne?
En mulighed kunne va&re, at man
fra Muskelsvindfonden centralt
gjorde noger for at uddelegere det
handicappolitiske arbejde i amtemne.
Ofte er det de samme personer,
der bide er kontaktpersoner og
aktive i DSI-sammenhang (og tit
aktive i mangfoldige andre sam-
menhange). Det tror jeg, at man let
kgrer sur i pa grund af arbejdspres.

Drukner vi?
Spargsmalet er s3, om det er muligt

at fa flere til at deltage aktive lokale?

Muskelsvindfonden er en lille
organisation med knap 1.600 med-
lemmer. Vi har 81 medlemmer ;
Frederiksborg amt, heraf er to-tre
aktive i DSI.

Det er overflpdigt at sige, at
Muskelsvindfonden nemt kommer
til at “drukne” mellem de organi-
sationer, som har en stor medlems-
skare at uddelegere arbejder til.
Nemmere bliver det heller ikke af,
at vier relativt nytilkomne og farst
har skullet bruge tid til at finde ud
af, hvordan tingene foregir.

Samtidig kan jeg godt savne en
tilkendegivelse fra medlemmerne
om holdningerne til DS]. Jeg ved
nogenlunde hvilke forventninger
til DSI, der er “fra oven af” ; Mus-
kelsvindfonden, og jeg ved godt,
hvad de forskellige akrtive repraes-
entanter mener ~ men jeg ved for
lidt om, hvad alle de gvrige med-
lemmer synes. '

Kan du bruge DSI?

Finder du det vigtigt, at Muskel-

svindfonden er med i DSI’s amts-

kredse?

* Kan du bruge DS til noget?

® Synes du, at du ved nok om DSI?

® Hvilke problemer i dit amt mener
du, DSI bgr tage op?

* Er du indstillet p3 at deltage ak-
tivt i DSI-arbejder?

En tanke vard ‘
Som oplaeg til debat stillede Jor-
gen Lenger engang spgrgsmilert,
“...om handicappede i Danmark
ikke har det sd godt, at det er over-
flgdigt at lave handicappolitisk
arbejde — vi kan jo darligr f4 bedre
forhold?”

Spergsmalet er en ranke vard.

Hyvis svaret for de fleste af vores
medlemmers vedkommende er:
“Jo, deter i hverr fald s& 0\-'crﬂpidigt,
at jeg har bedre ting at bruge min
fnitid ¢il ....", kan jeg godt forstd der.

Mennesker med muskelsvind er
travle mennesker, For nylig var der

en, som fortalte, at det havde for-
bavset ham, hvor svaert det var at f4
fat i folk fra Muskelsvindfonden,
ndr han ville lave aftaler med dem
~der var altid en eller flere ting, de
skulle.

Der skal vare tid til venner, fami-
lie, fritidsinteresser, evt. uddan-
nelse eller arbejde.

Ved siden af har Muskelsvind-
fonden et stort aktivitetsudbud,
Brugergrupper af forskellig slags,
Kursustilbud, remadage, Gron Rock,
Grgnne Koncerter .... der er mange
ting at nd. Samtidig er det vigtigt for
de fleste af os, ar vi prioriterer vores
kraefter rigtige, fordi vi ikke har for
mange af dem.

Derfor spgrgsmilet: Har nok af os
lyst og krafter til at engagere sig i
DSI?

Hvis svarer er benagtende, er
konsekvensen efter min mening,
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at Muskelsvindfonden er ngde til at .

nedtone sine ambitioner om, hvor
meget vi kan opnéd | amrerne gen-
nem DSI. Lad vores reprasentan-
ter, i de amter hvor vi har mange
medlemmer, og de steder hvor ar-
bejdet fungerer trods f3 aktive
MS’ere, fortsette arbejdet som hid-
til. Resten af stederne kan vi bruge
krzfterne til noget bedre.

Bliv i DS]
Til sidst en kommentar til diskus-
sionen om, hvorvidt Muskelsvind-
fonden eventuelr skal melde sig ud
af DSI: Det er min holdning, at vi er
bedst tjent ved at fortsztte med-
lemskabet. Mange konkrete opga-
ver lgses bedre gennem en para-
plyorganisation som DSI. Vi kan
bedre markere os internationalt. og
vi fir bedre politiske informationer,
end vi ville f4, hvis vi stod udenfor.
Brug de fleste ressourcer pd at
arbejde i DSI pi centralt plan. Her
har vi mulighed for indflydelse.
Accepter, at vi er en lille organisa-
tion, der har gennemslagskraft pa
landsplan, men ikke serlig mange
steder lokalt.
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Model for fremtiden

Stort nordisk projekt om forebyggelse af stive led
hos drenge med Duchennes muskeldystrofi

Kenneth
Daugaard er
en af forsggs-
personerne.’
Fysioterapeut
Betty Salling,
VB-Centret i
Arhus, er her i
gang med at
undersoge
Kristoffers
kontrakturer.

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO: OLE HEIN PEDERSEN

edre forebyggelse af stive led hos drenge
B med Duchennes muskeldystrofi. Effek-

tivt forskningssamarbejde pd tvaers af
de nordiske landegrenser.

Det er to af de store perspektiver i et nyt pro-
jekt, som Muskelsvindfondens Udviklingscen-
ter har taget initiativ til.

Projektet hedder ‘Nordisk Kontrakturpro-
fylakse Projekt’ og er med projektbeskrivelsens
egne ord: “En multicenter-undersggelse, der
skal evaluere virkningen af to fysioterapeutiske
behandlingsmetoder med henblik pd at forhale
udvikling af kontrakturer i benene hos gdende
drenge med Duchennes muskeldystrofi”.

Forskningsprojektet koordineres af den engel-
ske fysioterapeut Sylvia Hyde, som det seneste
ars tid har rejst Skandinavien tynd for at legge
de omfattende undersggelser til rette. Mere end
100 fagfolk i Sverige, Norge og Danmark har
veeret inddraget.

I Norge og Sverige er det behandlingscentre
for muskelsvind i henholdsvis Oslo og Gote-
borg, der deltager, mens de to centre i Danmark
er Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscentre i Arhus og Kgbenhavn.

Ud over at undersgge hvilken fysioterapi, der
bedst forhaler stive led (kontrakturer) i benene,
skal projektet ogséd vurdere, om kontrakturerne
er afggrende for et tidligt ophgr af evnen ul at gi.
Og en eventuel sammenh®ng mellem asym-
metriske kontrakturer 1 benene og udviklingen
af skoliose (rygskevhed) skal udforskes.

Vi lzerer at dele

" Men samtidig hiber Muskelsvindfonden, at pro-

jektet vil vise mulighederne for at gennemfegre
et tvernationalt samarbejde mellem terapeuter
og leeger fra de nordiske lande.

“Vi hiber, at projektet kan danne model for et
fremtidigt, nordisk samarbejde. Ved at gd sam-
men fir man et stgrre materiale til ridighed, og
finansieringsmulighederne bedres,” siger lede-
ren af Muskelsvindfondens VB-Center, lege
Jes Rahbek.

Projektkoordinatoren Sylvia Hyde naerer ogs
store forventninger til det nordiske samarbejde
og navner blandt andet to oplagte gevinster.

“Vi leerer at dele resultater med hinanden. Og
vi lerer ikke at vere bange for at lade vores
arbejde og resultater blive bedgmt af andre,”?
siger hun.

Muskelsvindfonden har modtaget store belgb -

til projektet fra forskellige fonde. Blandt andet
har Flemming Petersens Fond givet 300.000 kr.
og Tuborgfondet har bewvilget 70.000 kr. til udvik-
ling af méleinstrumenter, der er ngdvendige for
projektets gennemfgrelse.

Fysioterapeut
Sylvia Hyde
koordinerer det
nordiske projekt.
Hun siger: Vi
lerer ikke at vere
bange for at lade
vores arbejde og
resultater blive
bedgmt af
andre.”
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Musholm mod nye mal

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: IVAN SVENDSEN

et bliver et nyt og sikkert helt ander-
D ledes projeke, der skal fore frem mod et

handicapegnet og visionert fericcen-
ter ved Musholm Bugt tz=t pd Korsgr. Mus-
holmfonden har efter svaere overvejelser beslut-
tet, at den ikke vil gennemfgre det projekr, som
Sahls Tegnestue stir bag.

Bestyrelsen mener ikke, at projektet kunne
opfylde det krav til nytenkning, som er mélet,
og har derfor besluttet at afbryde samarbejdet
med tegnestuen.

I stedet har fonden netop annonceret i EU-
tidende efter arkitekter, ingenigrer og land-
skabsarkitekter, der gruppevis melder sig som
interesserede i at gennemfgre det store: ferie-
projekt.

Samilet er det et byggeri til knap 100 mio. kr.,
men forelgbig handler sagen om farste etape:
cirka 20 ferieboliger plus en tredjedel af de fzl-
les faciliteter.

Fem projekter bedemmes
Blandt de, der melder sig, vil Musholmfonden
sammeén med uvildige ridgivere fra Danske
Arkitekters Landsforbund udpege fem grupper
til at udarbejde konkrete projekter .
Projektleder Torben Holm, Musholmfonden,
fortzeller, at man ved udvalgelsen af fem grupper
vil se pd referencer fra tidligere projekter og p4,
om de har erfaring fra handicapegnede byggerier.
Som noget meget vasentligt vil vinderprojek-
tet desuden blive bedgmt efter, om det kan pas-
ses ind i den lokalplan, som Korsgr Kommune har
vedtaget for omridet. Skal der zndres i lokal-
planen, kan det koste yderligere ni mineder,
inden byggeriet gir i gang, fortzller Torben Holm.

Pa ferie i 1996

Ferieboligerne er forsinket, men fonden satser
nu meget pd, at Muskelsvindfondens jubi-
leumsar 1 1996 samtidig kan vaere det 4r, hvor de
farste familier kan slappe af ved Musholm Bugt.

Det kan lade sig ggre, hvis fglgende tidsplan
holder:

e 1. februar udpeges de fem grupper af arki-
tekrer, ingenigrer og landskabsarkitekter,
som skal presentere konkrete forslag,

¢ 1. maj er projekterne i hus.

* Sidst i juni er vindergruppen udpeget.

* Det forste spadestik for forste etape tages
i slutningen af 1995 eller i starten af 1996.

e Ibrugeagning i 1996.

Fgrste etape af byggeriet vil rundt regnet
koste 30 mio. kr. Arbejdsmarkedets Feriefond
(AF) finansierer som tidligere omtalt 70 pro-
cent, Musholmfonden resten. AF har kraevet, at
fgr forste etape skal fonden kunne vise tilstede-
verelsen af 3,5 mio. kr.

Musholmfonden vil ikke gennemfgre det projekt, som har veeret p4 bordet.
Leder nu efter et nyt radgivningsteam

Det er ikke et belgb, som ggr Torben Holm
nervgs, selv om der indtil dato “kun” er skaffet 1,5
mio. kr. Ansggninger hos en lang rekke store
fonde ligger stadig til behandling, og i starten af
det nye ér er belgbet niet, er Holm overbevist om.

Den fgrste million er bevilget af “A. P. Mgller
og Hustru Chastine Mc-Kinney Mgllers Fond til
almene Formaal”. Og 1 november kom et tilsagn
pé 500.000 kr. fra et fond, der foretreekker ano-
nymitet.

Kritik af projekt

Arbejdsmarkedets feriefond har fra starten varet
kritisk over for det foreliggende projekt fra Sahls
Tegnestue og opfordrede Musholmfonden til
at overveje, om der var tale om det rigtige pro-
jeke. AF fandt, at der var en disharmoni mellem
den flotte projektbeskrivelse og de tegninger,
som var pa bordet.

Da Muskelsvindfonden tznkte de fgrste tan-
ker om ferieprojektet som et meget visionzrt og
unikt feriecenter for handicappede, var der lagt
op til “det bedste”, der kunne tenkes.

Torben Holm blev ansat i februar 1994 og
begyndte ogsi at sc kritisk pd indholdet af pro-
jekret. Desuden var der vaesentlige indvendin-
ger fra VB-centret mod en rekke indretnings-
massige forhold. Eksempelvis, at der var taget
for lidt hensyn til kgrestolsbrugere.

Vi skal vaere sikre
“Sagen blev vendt og drejet si meget, at vi

Markerne fra midt i
billedet og ud til
kysten til hgjre er
stedet, hvor der ad
are vil blive placeret i
alt 40 ferieboliger og
faelles faciliteter og
maske et varmt-
vandsbassin. Bassinet
blev efterspurgt pa
det seneste lands-
made, og fonden har
starkt inde i billedet
at tilbyde netop et
varmtvandsbassin.

fandt ud af, at mange ting ikke var gjort rigtigt.
Nir der skal bygges for omkring 100 mio. kr.,
skal vi vere sikre pé at trffe de rigrige beslut-
ninger, og derfor har Musholmfonden vedtaget,
at vi ikke vil gennemfgre det foreliggende pro-
jekt,” siger Torben Holm.

Han tilfgjer, at selv efter en minutigs gen-
nemgang af detaljerne vil det skitserede pro-
jekt ikke kunne opfylde de krav, som Mus-
holmfonden har stillet til nytznkning.

“Har I sefv et medansoar for, at det er géet siédan®”

“Muskelsvindfonden har ikke bygget fgr, men
vi har jo haft rddgivere. Man har nok ikke veret
tilstreekkeligt opmzrksomme pa, hvor kritisk
man skal vaere for at fi det bedste resultat,”
siger Torben Holm.

Erstatningskrav

Sahls Tegnestue har reageret ved at rejse et
krav pd 1,4 mio. kr. for tabt arbejdsfortjeneste.
Hertil siger direktgr Mette Bock, Muskelsvind-
fonden:

“Vi mener ikke, at kravet er rimeligt og har
derfor overgivet sagen til vores advokat. Vi vil
gerne afslutte sagen pé en ordentlig made, og vi
mener, at vi allerede har betalt tilstrekkeligt
for udfgrt arbejde,” siger Mette Bock.

Arkitekt Hans Knudsen, Sahls Tegnestue,
siger til Muskelkraft, at han har holdt sig til prak-
sis og har rejst sit krav. Han beklager, at sagen er
gdet ud over mange 4rs godt samarbejde, men at
han i gvrige ikke har kommentarer til sagen.

HUSKELKRAHT A B




 Viljen til livet er

AF BIRGER AGERGAARD N
FOTOS: MICHAEL BO RASMUSSEN/BAGHUSET

ogle sygdomme er s& sjaeldne; at fgrst
N m4 man grueligt meget igennem for at

f3 diagnosen stillet, og bagefter lever
man med en sygdom, som kun ganske fé i lan-
det har hgrt navnet pd. Det er ensomt.

Omkring 500 danskere har Myasthenia Gravis
— en alvorlig sygdom, som is&r angriber
ansigtsmusklerne, s& man skeler, fir hzngende
gjenldg, anstrengt smil og ofte talebesvaer. Ande-
draetret kan ogsé blive angrebet, og felles for alle
er en trethed efter kort tids fysiske udfoldelser.

Endnu mere sjeldent er det, hvis denne diag-
nose stilles pa bgrn. De fleste, som rammes, er
voksne, men rammes bgrn, sa sker det i fem-seks
irs alderen for drenge og i puberteten for piger-
nes vedkommende.

Ingen ved, hvor mange bgrn der i dag har
myasteni, men kun tre-fire aktuelle tilfelde er
overhovedet kendt p hospitalerne og pa Mus-
kelsvindfonden. :

To drenge i hver sin ende af landet har syg-
dommen. En 9-4rig pige pi Fyn har den vistnok
ogsi, men kun i mild form, si foraldrene har
ikke fglt noget behov for at sgge til Muskel-
svindfondens VB-center.

De to drenges forzldre er gdet sammen ien
gruppe. Det vil sige: de har altsa ikke haft lej-
lighed til at mgdes endnu, fordi den ene bor pa

Myasteni hos bgrn er sa sjeelden, at forzeldregruppen kun bestar af to hold i
hver sin ende af landet — Vi satte dem steevne i Aalborg

borg. Nemlig hos en tredje familie, hvis voksne
datter p4 19 &r ogs har myasteni. Rikke er
nzesten fri for symptomer og syv-ni-tretten
miske ogsd fri for at tage medicin. Hun har
veret medicinfri i tre 4r nu, og lagerne antyder

et hib om en pillefri tilveerelse, hvis hun ogsé om
to 4r kan undvare medicinen.
Der er en verden til forskel. Myastenikere

“Vji fik en psykolog, som var i tvivl,
om Sgren skulle i skole, og om han egentlig var normal.
Han var edderma’me en elendig psykolog” (Annette)

Mors, den anden pd Sydsjzlland! Men da
Muskelkraft gerne vil skrive om myasteni-bgrn,
bliver den farste hyggelige sammenkomst alli-
gevel sat i stand.

Til kaffe i Aalborg
Vi modes til et flot kaffebord pd Metavej i Aal-
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skal tage fire-seks piller hver fjerde time, dggnet
rundt, livet igennem. Sé Rikke haber.

Banket om bordet er: 13-arige Knud Knudsen
og hans mor, Ellen Weisbjerg, Karby pd Mors,
syv-drige Sgren med sin mor, Annette Bentzen,
Store Heddinge, 19-arige Rikke plus moderen
Jette Bruun.

Der er cola pi bordet til bgrnene, og det fir
Ellen til at spgrge, om ikke cola virker tret-
tende pd myastenikere. Det er vist rigtigt, og hun
har engang hgrt en voksen sige, at rom og cola
gor ham syg.

“S4 prgv at drikke rommen rent!” fik han
som rid fra en anden...

Behov for snak

Ellen og Annette har set hinanden fgr pd et
seminar for et 4r siden, og sammen med bgrnene
og mgtefzllerne var de ogsi pa landsmgde. Mens
merket falder pa denne tirsdag eftermiddag, har
de et udtalt behov for at tale sammen — og hgste
af Rikkes erfaringer.

Sgren er lidt treet efter en lang gétur 1 Aalborgs
centrum, si han lzgger sig fprst pd gulvet og
leger med biler. Det gér nu hurtigt over, og han
kaster sig ivrigt over gulerodskagen pi bordet.
Bagefter er han mest optaget af “Turtles” pa
videoen — og af, hvornir de skal tilbage til luft-
havnen. For s4 skal han kgre i Mercedes-taxa!



staerkest

Han er en glad spilopmager, og han lader sig
ikke meget maerke med sygdommen. Han far
prednison hver anden dag.

“Vi snakker heller ikke om det derhjemme.
Han kan tdsnok fi det hele at vide, nir pro-
blemerne opstdr,” siger Annette.

Metaltraethed!
Knud er med i snakken og bryder ind, nar det er
pakravet, eller ndr der er basis for een af de
tgrre vestjyske.

For eksempel, da Jette fortaeller, at hun fort-
sat har svaert ved at satte de rigtige ord pé syg-
dommen. Folk tror, det er muskelsvind, men det
er snarere muskeltrethed, siger hun.

“Metaltrethed,” kommer det si fra Knud.

“Jeg plejer at sammenligne det med, at bat-
terierne er brugt op og skal genoplades,” for-
teeller Annette.

Det med batterierne er i gvrigt blevet helt
nerverende for Knud. Sidste efterdr blev han
den lykkelige ejer af en mini-crosser, som kan

Her sidder de s3, for farste
gang, til et mgde i foraldre-
gruppen, og til et aalbor-
gensisk kaffebord af rang.
Fra venstre er-det Annette
Bentzen, Ellen Weisbjerg,
drengene Knud og Sgren,
Rikke og endelig Jette
Bruun.

klare betydeligt mere, end hans egen fysik er i
stand til. Han kan godt cykle lidt, men er det
modvind, si er bakken ved Karby tilstreekkelig
til at f4 kroppens batterier til at brende ud.
Crosseren kan kgre betydeligt lengere.

“Den er dejlig, men den kan alesd kun kgre 12
kilometer i timen...,” fortzller han.

Er det mig?

Knud erindrer svagt, da han som knapt femérig
blev alvorligt syg fgrste gang. Men da Ellen i dag
viser billeder frem fra denne fgrste sommer,
hvor han var sd darlig, at han matte beeres ud 1
sandkassen, spgrger han alligevel: “Er det mig?”
Billederne viser en dreng, som tydeligvis ikke
har det godt.

“Jeg kan huske, jeg var bange for at komme
ind 1 scanneren. Far mérte laegge sig i den forst,
fgr jeg turde. Lagerne var nogle verre nog’'n, for
det var dumt, da de tog medicinen fra mig.”

Det tog nogle ar at stabilisere sygdommen,
men han kunne begynde i skolen, hvor alle var
sgde ved ham. De tog hensyn til hans svag-
heder, og hvis de drillede, var det aldrig for syg-
dommen.

“Det er det gode ved det lille samfund, vi

som ikke kender mig. Det sker nu ikke ret tit.
Jeg har ogsa et svagt syn,” forteeller Knud.
“Sporger du nogle gange dig selo, hvorfor du er en
af de meget 4, der har Myasthenia Gravis?”
“Jeg har da spekuleret lidt over, hvorfor dét
hele skal ramme lige mig. Men det er mest, nir
jeg er nedtryke.”

Med til det hele

Men Knud har viljen og humgret til at klare
sig. I gymnastik vil han veere med til det hele og
kan faktisk mile sig med kammeraterne. Kun i
basketball mé han melde pas, men det er mest
pé grund af hans ret beskedne stgrrelse.

Knud ser en edb-fremtid for sig. Han elsker at
spille pd sin computer, som han fik for godt et ir
siden: '

“Helt =r1lig, s vil jeg gerne vere en, der tester
spil og skriver sin mening i edb-bladene,” lyder
Knuds drgm i dag,. ¥

'Nordjysk staedighed

Stedigheden — eller viljen, om man vil: den var
sandsynligvis ogsd redningsplanken for Rikke.

“Jeg fik at vide, at jeg nok aldrig ville kunne
cykle, svgmme eller sddan noget. Men det skulle

“Vagtlaegen skzeldte ud og sagde vredt,
at hvis hun ikke ville fortzlle, hvordan hun havde det,
kunne han ikke hjzlpe” (Jette om Rikke, der havde
akut andedraetsbesvaer)

bor 1, for alle kender hinanden,” siger Knud,
der gér 1 en klasse med kun 11 elever.
“Hvad er mest trals ved at have sygdommen?”’
“At jeg er ngdt til at hvile mig tit. Ogsa det, at
jeg har lidt talebesveer, hvis jeg nu mgder nogle,

jeg nu nok serge for, at jeg kom til! Jo, jeg tror,
at steedigheden har hjulpet mig, for jeg ville
ikke veere syg.”

Rikke har i de seks ir; hun har vaeret syg,
aldrig opsggt andre myastenikere. Hun erkender,
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“Nogle gange ved man mere
end dem pa hospitalerne.
Det skal man nok passe pa med,
men nogle gange er det ogsa rart,
nér de siger “det er jo jer,
der ved mest”” (Ellen)

at hun har veeret bange for at blive konfronteret
med sygdommen hos andre. Isar, hvis de var
héardere angrebet end hende selv. Hun ville se
det som et ildevarslende spejlbillede pa, hvordan
hun selv kunne fi det engang.

“Jeg har ikke set andre fgr i dag. Jeg var ogsd
noget usikker pd at skulle se de to drenge i dag
og spurgte mor, om hun vidste, hvordan de si ud.
Men jeg synes alligevel, det er fint, at jeg nu har
mgdt dem.”

“Det kan méske ogsa tage noget af det “far-
lige” ud af dine tanker”, fortzller Ellen hende
og opfordrer hende til at tage kontakt med andre
yngre myastenikere. 3

Rikke klarer sig i dag med kun svage symp-
tomer. Hun cykler til arbejde, men kan dog
godt marke, nir bakkerne tager pusten fra
hende. Hun synes ogsd, at hendes smil virker lidt
anstrengt. _

Passer sit job
Arbejdspladsen fik ikke at vide, at Rikke har
diagnosen Myasthenia Gravis.

“Nej, for s4 ville hun bare blive vraget, nr der
stod 1000 andre unge, der ville have job. Og vi
har altsd ingen problemer med, at vi undlod at
sige det, for det viser sig jo ogsd, at hun kan
passe sit job,” fortzller Jette.

“Jeg hiber bare, at jeg kan blive ved med at

Ellen (tv.) og Annette har et stort behov for at tale om hinandens bgrn og erfaringer. Ellen I
viser nogle af de fotos, hun tog af Knud, da han havde det slemt.

Knud taler mest om i skolen. Kammeraterne
skulle dog vide, at det her ikke er noget, som kan
smitte(!), og Ellen samlede en mappe med op-
lysninger til skolen og dagplejen, s& de var fuldt
orienteret.

“De var ogsd noget usikre, men lod sig ikke
marke med det,” siger Ellen. Hun fik ogsé et
direkte nummer til leegen for at opné en ekstra
tryghed i dagligdagen.

Ensom nytarsaften

Ensomheden, usikkerheden, angsten og hibet.
Det er nerverende fglelser hos dem alle, og
de har oplevet, hvordan det er at std alene med

“Vi har en god familielage.
Men ham har jeg ogsa sendt kopier af alt omkring
myasteni” (Jette)

have det, som jeg har det nu,” supplerer Rikke.

“Det eneste, hun ikke kan, er at tage mad
ud af bordet!” bryder hendes far, Jes Bruun ind.
Han er lige kommet hjem fra arbejde og far en
kop kaffe med.

Mens Rikke gik i skole, blev der heller ikke
gjort et stort nummer ud af, at hun var syg. Hun
talte ikke om det, selv om kammeraterne selv-
folgelig godt vidste noget. Jette Bruun kom pi
et tidligt tidspunkt i klassen og fortalte om syg-
dommen. '

Det gjorde Ellen ogsa i Knuds klasse, og lige-
som for Rikke er sygdommen heller ikke det,
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sd sjeelden en lidelse. Isaer var det hérdt i starten.

Vennerne “glemte” at besgge dem pa hospi-
talet, fordi de ikke anede, hvad de skulle sige,
eller hvilket syn der ville mgde dem. Familien
Bruun 1 Aalborg oplevede pd intensiv-afdelingen
en nytirsaften si ensom, at det gjorde ondt.
Annette og Sgren fik heller ikke besgg pa Rigs-
hospitalet.

Annettes mand arbejder i store dele af dret 1
Grgnland, og hun har hovedansvaret for de tre
bgrn opvakst. Og ikke mindst for, at Sgrens
sygdom ikke fylder hele familiens tilvaerelse og
kan ggre de to sgskende jaloux.

“Jeg var fyldt af fglelser. Sgren greed hver nat
1lange perioder, nir han var blevet testet. Jeg tror
ikke, jeg selv sov igennem en eneste nat i tre ar.

Desperat efter viden

Bade Jette, Annette og Ellen havde i starten et
steerkt behov for at vide mere om sygdommen.
Jette var helt desperat, siger hun, og greb fati ale
pé hospitalet, der havde en hvid kittel pa for at
blive klogere. Ellen savnede at tale med myas-
tenikere og spurgte i Viborg efter en patient-
forening. Ad den vej kom hun i kontakt med
Muskelsvindfonden. Annette syntes til gengaeld
ikke, hun fik ordentlig besked pé Rigshospita-
lets bgrneafdeling om noget.

Indtil Knuds sygdom havde stabiliseret sig
efter miske tre &r, havde Knuds forzldre en
skrek for, at en infektionssygdom kunne sli
ham ud. Da hun forteller om at ligge vdgen om
natten og lytte efter, om han trekker vejret,
nikker de andre genkendende.

Hvor er far?
Hyvis l=serne pé dette tidspunkt undrer sig over,
at fedrene stort set ikke er inde i billedet, har
det naturligvis en drsag. De er den part, som
stgtter, men blokerer alligevel mere for syg-
dommen, siger de tre kvinder. Kvinden er mere
en “hgnemor”, mens fzdre lukker af, mener
Jette. .

“Min far kan da godt snakke om det. Det
interesserer ham bare ikke,” kommer det s fra
Knuds ende af bordet.

“Der er nok mange ting, man har fortreengt.
Alt det, man var bange for,” siger Ellen.
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Rikke Bruun: Jeg
haber bare, at jeg
kan blive ved med
at have det, som
jeg har det nu.

Jeg har da speku-
leret lidt over,

‘hvorfor det hele

skal ramme lige
mig, siger Knud.

Sgren har gaet en
lang tur i Aalborgs
centrum og er
blevet lidt trat.

Mor skrev sig

igennem Kkrisen

“Dogr jeg af det her?” spurgte Rikke svagt

eks dage i julen 1988 xnd-
SFGd:: livet totalt for familien
Bruun i Aalborg, da Rikke
blev myasteniker. Jette Bruun skrev
1'dagene efter minutigst, hvad der
skete, for bedre at kunne hindtere
de nye sorger, som mitte komme.
Vi har fiet lov til at plukke 1 de
mange sider, der starter med beskri-
velsen af 2. juledag:

“Rikke ville i skgjtehallen med en
veninde. De cyklede hjemmefra
til middag, men to minutter efter
kom de tilbage, Rikke helt febrilsk,
og fortalte, at hun ikke kunne f3
luft. Hun fglte, som om hun var
ved at blive kvalt. Jeg ringede om-
gdende til legevagten, som bad os
komme med det samme. Legen
.. stak os derefter en recept pi
nogle astmatabletter, som skulle
kunne udvide luftvejene — og der-
efter farvel og tak.

Tredje juledag 18 hun stadig uden
hverken at ville spise eller drikke,
klagede kun over, hvor svert det
var at trekke vejret.

Fjerde juledag om formiddagen
kunne hun darligt snakke og kunne
hverken lgfte armene eller benene.
P4 det tidspunkt kunne jeg se, at
der var noget rivende galt i vejen
med hende. °

Vi tog til vores egen lzge, og
efter et hurtigt kig pd Rikke tog
han telefonen, ringede til hospita-
let og fortalte, at vi havde en‘akut
indleggelse,” skriver Jette Bruun.

Som en film
Hun beskriver derefter, hvordan
legerne undersgger for betaendt
strubeldg, kyssesyge, meningitis og
en svulst pd hjernen — noget, der
gav hende fornemmelsen af at vaere
med 1 en uvirkelig film. Der var
dog ikke nogen svulst.

Pi et tidspunkt spurgte Rikke
svagt legen direkte: “Dgr jeg af
det her?” Det var grusomt, det var

altsd ogsd giet op for hende, hvor-

syg hun var. Legen sagde: “Hvis
bare jeg vidste, hvad jeg skal ggre
ved dig.” Rikke svarede: “I méi ggre
alt ved mig, bare ikke jeg dgr.” Sa
stdr man der, hvad kan man ggre,
intet, slet intet.

Du ma ikke grade, mor
“Rikke halvdgsede det meste af
natten. Vi fik snakket om mange
ting, sd godt som hun nu havde luft
til. Jeg tenker stadig p4, hvor hur-
tigt man kan blive voksen; det vir-
kede sa utroligt, den mdde hun
talte til mig pd, som om hun havde
levet et helt liv. “Du ma ikke
grede, mor, det kan jeg ikke 1i”.
Da Jes og Michael tog hjem for at
sove, prgvede hun at nd Michael
med hdnden: “Michael, hvis jeg
ikke kommer hjem igen, vil du si
passe godt pd min Kat for mig?”
Michael, som kun var syv 4r, lovede
det, og det blev sagt med megen
alvor i stemmen. Det var ikke som
to bgrn, der talte til hinariden, men
snarere to voksne.”

Jetre beskriver neeste dag, hvor
det endelig gar op for et nyt lege-
hold; hvad Rikke miske fejler, og
en tilkaldt lasge fra neonatal afde™
ling testede for Myasthenia Gravis
— og konstaterede sygdommen. .

Han konstaterede den ved at
sprgjte mestinon ind 1 laret pa
Rikke. Hvis hun havde sygdom-
men, fik hun kreefrer midlertidigt.
Hyvis ikke, ville den stzerke medicin
kunne forirsage hjertestop. Derfor
mdtte en modgift vere klar.

“Sekunderne tikkede hgjt pé det
store ur over sengen, den encste
lyd i lokalet, et minut, to minut-
ter, tre minutter. Pludselig lgfter
Rikke sin hgjre hind og klgr sig i
héaret. Den lettelse og glade hos
lzgerne og sygeplejerskerne var en
god medicin for os. Vi fik senere at
vide, at de simpelthen ikke vidste,
hvad de skulle have gjort, hvis det
ikke hjalp.”

Om nytérsaften: .

“Ingen tenkte pé os den aften,
alle, vi kendte, havde nok i deres
egen fest. Bare et besgg ville have
gjort underverker. Jeg fglte mig
helt alene i1 en verden med vores
store problemer, bare en fornem-
melse af, at man vidste, nogle
tenkte pi os, ville ggre godt, men
sidan skulle det ikke vare. Syv
ugers indleggelse blev det til...”

ager
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En stemme i telefonen, et
ghimt af et ansigt, en under-
skrift pa et brev. Det kan
veere svert at holde styr
pa de mange mennesker,
der arbejder 1 Muskel-
svindfondens forskellige
afdelinger.

Derfor bringer vi her en
oversigt, som du kan tage
ud 0g gemme.

Muskelsvindfonden
Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222
Telefax 8948 2212

Muskelsvindfondens
VYejlednings- og
Behandlingscenter
Arhus

Kaongsvang Allé 23
8000 Arhus C

TH. 8948 2222
Telefax 8948 2238

Brondby

Brondby Mollevej 2
2605 Bryndby

TIf. 4343 4866
Telefax 4343 6151

Werner Kaihgj, projektleder

Direktion

Medarbejderne i
Muskelsvindfonden

Formandskab

* holder foredrag internt
som eksternt

* reprasenterer foreningen i
og overfor udlandet

¢ trykker en masse folk i hn-
derne ved officielle lejligheder

¢ synger en del af de sange, der
skal synges i vores forening
* sekretzren holder styr pa

] Eval Krog, landsformand Bernhard T. Frederiksen, sekretaer

. repraesentsarer fonden udadtil i
‘samarbejde med formanden

* medvirker til udvikling af mal
- og visioner

* sikrer, at planer og budgetter
overholdes under ansvar for
bestyrelsen

* opbygger og vedligeholder

ersonalepolitik . - 3
P P Mette Bock, direkter Eva Hage, personalekonsulent

Indsamlingsafdeling

¢ udvikler spil, sager fonde/
legater, tombolavirksomhed

e arrangerer Greon Koncert/

. Gren Rock-turneer

* szlger gl og mad pa andres
arrangementer i

* projekterer og udvikler
Ferieprojekt Korsar

* projekterer og udvikler
europa=isk koncertkoncept

Marius Byriel, indsamlingschef Knud Jensen, leder af tombola

Lisbeth Kjergaard, projektleder Knud Kristoffersen, pr0|ekt|eder Torben Holm, projektleder
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Vejlednings- og
Behandlingscentret

Pia Myrup, ergoterapeut Helle Nielsen, kontorelev

* yder radgivning til professionelle
behandlere

* giver vejledning om behandling

» yder statte til mennesker, der
har faet konstateret muskelsvind

= arrangerer kurser

= har opbygget en stor ekspertise
og viden om muskelsvindsyg-
domme

= ekspertisen udvikles, bl.a. via
projekter i Udviklingscentret

Pia Hansen, sekretzer Charlotte Liibecker, sekretar
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Ida Flgytrup, fysioterapeut

Anny Madsen, ergoterapeut

Birgit Werge, fysioterapeut

Susanne Bertelsen, fysioterapeut

Inger Schrgder, ergoterapeut




Handicappolitik . Oplysningsafdeling

og internationalt Medlemsservice

N » hindterer PR og intern
samarbejde kemmunikation - statter medlemmernes
] ] » skriver og redigerer egne initiativer
* pavirker beslutninger af betyd- Muskelkraft * laver aktiviter med og ikke
ning for medlemmer eller mal- * udarbejder brochurer og for medlemmerne

grupper avrigt skrevet eller audio- * kontakt og information
* handicappolitik, samarbejde med

DSl og andre organisationer

* VB-centrets finansiering og
overenskomst

» vedligeholder kontakter i inter-
nationalt samarbejde

visuelt materiale mellem medlemmer,
politikere og ansatte

¢ styrker og udvikler
medlemsarbejdet

» star for det arlige landsmade

i B

Anita Gustafsson, medlemssekretaer

Jorgen Kock, international sekretar

Udviklingscentret

¢ laver udviklingsarbejde for at
forbedre VB-centrets ydelser

* indsamler og formidler viden
om behandling til fagfolk og
brugere

¢ stimulerer til forskning og
samarbejde om behandling
af muskelsvind

Jens Spanfelt, medlemskonsulent

Gerda Steen Larsen, sekretar Birgit Steffensen, fysioterapeut
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konomi- * bogfarer (22.000 registreringer pr. ar)
9 % .Og * udarbejder budgetter og regnskaber
edb-afdeli ng * ansvar for forsikringer

* edb-drift og vedligeholdelse
* ansvar for databaserne
¢ hotlineservice pa hardware og databaser

FOTOS: MOGENS LAIER, JENS TENNESEN/CHILI, LARS LINDSKOV/FPULS

Jytte Gammelgaard, skonomimedarb. Lene Lund, skonomimedarb. Lars Jensen, edb-medarbejder

Intern service

¢ reception og omstilling

¢ indkgb, hindvark og
reparation

* ind- og udgaende post
og intern postfordeling

* ordner det praktiske
ved meadeaftaler

* ansvar for oprydning og
for at sprede hygge

* lagerfunktion i Flemming

Charlotte Kock, receptionist Inge Skytte, servicemedarbejder Jens Sohn, kontormedhjalper

Grethe Bruun, renggringsassistent Gert Andersen, lagermand Bo Zachariasen, servicemedarbejde
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Man skal have et los bagi

Om at kunne rundt i byen ved egen eller andres hjzlp

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: LASSE JORGENSEN

Vil du med i byen?

Spgrgsmilet rejser ofte nye
spgrgsmil: Gider jeg? Hvad med
babysitter? Jeg skal tidligt op i mor-
gen. Har jeg ud?

For mange handicappede skal
der kobles en del flere spgrgsmaél-
stegn pd: hvor langt er der fra bilen?
Kan jeg forcere terrenet og trap-
peme? Er der gode toiletforhold?

Fgrst, nar sddanne “bagateller”
afklaret, er de parat til en tur i byen,
biografen, cafeen, biblioteket eller
restauranten.

Muskelkraft har inviteret tre
muskelsvindlere pa cafe — i gvrigt
de samme tre, vi har interviewet pd
side 8 og 9 (genbrug er jo en god
ting). Cafeen har de selv foresléer,
fordi man nemt kommer ind fra
gaden, og toiletterne ligger i stue-
plan. S4 1 det mindste Klaus Rosen-
lund og Lars Dahl kan nemt be-
nytte toilettet, mens Sussie Lykke
Pedersen sidder i kgrestol og fore-
traekker at holde sig, til hun er kom-
met hjem.

P4 cafeen aftaler vi at gi ud pi
gaden for at tage billeder. Mens
journalisten pakker sine papirer
sammen og fumler lidt rigeligt med
dem, venter Sussie i sin kgrestol.
Og sd er det, bemzrkningen kom-
mer:

“Skal du ha’ hjaelp? Er det ikke
sddan, man siger!”

Jeg horer tydeligt, at hun gnek-
ker indvendigt. !

Gar ikke meget i byen

Ingen af de tre gar meget i byen —
hvis altsd det begreb dekker over
mere end blot at nyde en gl efter
svgmmeturen.

Sussie indrgmmer gerne, at nir
hun inviteres ud, er det ofte spgrgs-
malene i artiklens indledning, som
farer hende 1 hovedet. Er det for
besveaerligt, betakker hun sig, men

pa den anden side er hun et livligt -

menneske, s hun vil ogsd gerne
opleve noget.

“Man skal have et los i rgven for
at komme af sted,” siger hun.
Klaus Rosenlund fortzller, at han

- ikke har veret rigtigt i byen siden

Arhus Festuge, og da var turen
noget af en prgvelse.

“Mine venner skulle overtale
mig, og det var da godt, at de gjorde
det. Men det var hérdr at g sé langt.
Et sted var der toilet i kelderen,
og jeg skulle overnatte hos en be-
kendt, som bor pa 3. sal!

Maiske netop, fordi han ikke selv
gar godt, vil han hellere i byen sam-
men med sine ikke-handicappede
venner. S4 kan han bedre fi hj=lp
af dem.

Lars gar heller ikke meget i byen.
En gang om ugen underviser han i
sejlads, og sé indbefatter det ofte en
enkelt gl bagefter. Men han vil ikke
gé ret langt efter den.

Nar man SKAL!

De bryder sig ikke meget om at
vere afhengig af andres hjzlp, nir
de ertil fest eller ude at spise. Sus-
sie har det bedst med at sige farvel
til sin hjelper ved indgangen. S3
hédber hun, at bordfellerne vil
hjzlpe hende i trengende situati-
oner. Og at de’ikke spgrger, om
hun lige kan vente fem minutter,
nédr hun SKAL.

Den tid er heldigvis ovre, hvor
der bliver gloet eller ligefrem rébt
efter handicappede pa gaden. Men
for mennesker som Lars og Klaus,
der har diagnosen Limb Girdle og
gar pd den szregne stive facon, kan
dette godrt afstedkomme pinlige
situationer. De bliver nogle gange
opfattet som stive af druk, og Klaus
var en aften ude for at blive udrabt
som “fulde svin!”, da han gik hen
mod sin bil for at ldse den op.

Den oplevelse glemmer man
ikke lige — og den kan vare en af
arsagerne til, at spgrgsmalet “Vil
du med i byen?” skal vendes en
ekstra gang.

Slingre ned ad Aboulevarden... Klaus Rosenlund (tv.) orker ikke
g4 ret langt, sa han foretrazkker sin mini-crosser. Sussie Lykke
Pedersen har ikke noget valg, hun bruger altid elkgrestolen. Lars
Dahl kan valge mellem en kort gatur og kerestolen. | aften valger
han gaturen, og sa kan han ogsa holde en god kammerat i handen.

Klaus Rosenlund (pa bilens lift) bliver gren af misundelse over det
smarte liftsystem i Lars Dahls keretgj. Det hydrauliske system er
smart, fordi det styres fuldst®ndig af den remote-controller, han
har i handen, og fordi ind- og udkersel gar meget hurtigt. Inde i
bilen kan han straks sette sig pa forersadet. Klaus har et

' system, som bruger fem minutter pa en lzsning.
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Fagfolkenes dag

Velbesggt mgde i informationsnetvaerket “Brickless Centre”

AF JORGEN JEPPESEN
FOTOS: SONJA ISKOV/2 MAJ.

amarbejdet mellem Muskelsvindfonden
Sc)g de fagfolk, der herhjemme arbejder

med diagnostik, genetik og behandling
inden for muskelsvindsygdommene, fungerer
flot.

Det eri hvert fald indtrykket, efter at Muskel-
svindfondens Udviklingscenter sammen med
Dansk Selskab for Medicinsk Genetik holdt
mgde den 25.-26. november pd Panum Insti-
tuttet i Kgbenhavn for flere end 100 leger, ergo-
og fysioterapeuter og andre interesserede, her-
iblandt mange fra Sverige og Norge.

Mgdet var det fjerde af sin art i et informati-
ons-netverk, der primart bestar af Muskel-
svindfonden og de hospitalsafdelinger, der diag-
nosticerer og behandler personer med muskel-

svind. Netveerket kaldes i daglig tale “Brickless
Centre”.

Andendagen var en praktisk uddannelsesdag,
hvor deltagerne blev undervist i bl.a. gangbe-
varende behandling, tilpasning af siddestillinger,
armfunktioner hos Kgrestolsbrugere og korset-
behandling.

Forstedagen bestod af ikke faerre end 18 fore-
drag. Et tema drejede sig om diagnostik, et
andet om de spinale muskelatrofier, og der blev
orienteret om de seneste projekter 1 Muskel-
svindfondens Udviklingscenter.

Interessen og lydhgrheden var stor, og der
blev sagt meget spandende. Muskelkraft brin-
ger pd denne og den fglgende side et lille udvalg
af indleg og diskussioner.

Forkerte diagnoser

S

dskillige personer med muskelsvind har

ikke den type muskelsvind, som de pd et
eller andet tidspunkt har fiet papir pa af en
specialist p sygehuset. De har en forkert diag-
nose.

“Forkerte diagnoser kan give store proble-
mer i forbindelse med genetisk rddgivning og
ogsi anden ridgivning,” sagde cheflzge Jes
Rahbek, leder af Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter.

Hvor stort et omfang problemet har, vides
ikke med sikkerhed. Men det findes iser blandt
de mindre invaliderende former for muskel-
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Pa Odense Universitets-
hospital har disse tre
lz2ger med hver deres
speciale udviklet et taet
samarbejde om at
$ A& diagnosticere personer
. med muskelsvind.
” Fra venstre patologen
= Henrik Daa Schrgder,
™ p=diateren Karl Wulff og
genetikeren Kirsten
Rasmussen.

svind hos lidt ®ldre personer, som er blevet
diagnosticeret for 4r tilbage, da man ikke havde
den genetiske og patologiske viden, man har
nu om dage.

Jes Rahbek fandt det ngdvendigt, at en rekke
personer fir stillet deres diagnose pé ny, og han
lovede, at Muskelsvindfonden vil forsgge at
motivere “risikogrupperne” hertil.

Professor Johannes Jakobsen, neurologisk
afdeling pa Arhus Universitetshospital, orien-
terede om et forsgg med at opstille et register
over personer med muskelsvind. Forsgget byg-
ger pi 166 patientjournaler, som hans afdeling

har “felles” med VB-Centret. Meningen er at
blive klogere p, om det er en god 1dé at op-
bygge et egentligt, landsdackkende register over
personer med muskelsvind. Det kunne give
store fordele 1 diagnostik, for forskningen m.m.

Men vil man opbygge et sddant register, skal
man til at fgre langt mere pracise journaler,
viser erfaringerne fra Arhus. Der er store huller
i de undersggte journaler, endda vedrgrende
betydelige ndringer i patienternes sygdom.

Johannes Jakobsen havde ikke gjort op med
sig selv, om han synes, det er en god ide at op-
bygge et landsdaekkende register, men han kon-
kluderede, at der i hvert fald er en uomgange-
lig forudsztning, der fgrst skal opfyldes.

“Man skal vide pracist, hvad man vil med et
sadant register. Ogsd for at kunne spgrge om
de rigtige ting i forbindelse med registrerin-
gen,” sagde han.

Tre laeger fra Odense Universitetshospital de-
monstrerede derpd, hvordan de i et taet samar-
bejde diagnosticerer personer med muskelsvind.

Overlege Karl Wulff fra hospitalets bgrne-
afdeling stod for den kliniske diagnostik og viste
korte videoer med patienter med de mest almin-
deligt forekommende muskelsvindsygdomme;
overlege Henrik Daa Schrgder, Patologisk Insti-
tue, forklarede, hvordan han stillede diagnoser ud
fra prgver af muskelvav; og endelig viste over-
lege Kirsten Rasmussen, Klinisk Genetisk Afde-
ling, muskelsvindsygdommenes genetiske drsa-
ger 1 form af fejl i kromosomerne.



Fokus pa spinale atrofier

pinal muskelatrofi (SMA) var et szrligt emne
pd mgdet, og to fremtredende forskere for-
talte nyt om deres arbejde.

Docent, dr. med. Henning Schmalbruch,
Panum Instituttet, indledte med at vende op og
ned pd begreberne, idet han sagde, at musk-
lerne hos personer med SMA nzppe er atrofiske,
men derimod umodne muskelfibre.

Der er tale om en udviklingsdefekt, som alle-
rede opstdr i fostertilstanden; ménte han.

Samtidig er han overbevist om, at sygdom-
men ikke primzrt skyldes en defekt i rygmar-
vens forhornsceller, som man ellets leenge har

Rosenrgde

I 9 april i dr blev Mette Estruplund of)e—
@®rcret pa Rigshospitalet. Hendes ryg
blev rettet ud med metalstaenger langs rygraden.
En stor operation, som gik godt, men ikke
var “saerligt speendende”, fortalte den 20-irige
tyskstuderende, der har spinal muskelatrofi.
Siden sit ottende &r har hun béret korset, men til-
- tagende rygskevhed fik hende til at beslutte
sig for operationen mod skoliose (rygskevhed).
Nu et halvt 4r efter er hun ikke udelt tilfreds
med resultatet. Hun fir ondt i hgjre ben, som
begynder at sove, nr hun har siddet et stykke
tid i kgrestolen. I gvrigt passede stolen heller
ikke til hende efter operationen; hun var nem-
lig blevet leengere, og hun havde bl.a. besvar
med at holde hovedet. Alt det er ordnet, men
benet sover stadig. !

“Det med fordelene ved en rygoperation lgd
mere rosenrgdt, end det egentlig er. I hvert fald
endnu,” sagde Mette Estruplund.

Hendes indlseg var et af tre foredrag, som bru-
gere holdt pé Brickless Centre-mgdet. Indleg,
som fagfolkene lyttede til med stor interesse.

Den 17-drige Christian Eskildsen, der har
Duchennes muskeldystrofi, fortalte om sin hver-

Docent, dr. med.
Henning Schmal-
bruch: “En terapi-
mulighed for SMA
ser ikke lovende
ud i gjeblikket.”

ment. Det er derimod en “perifer sygdom” sagde
han; en sygdom i skeletmuskulaturen, som ind-
girien “interaktion” med forhornscellerne.

Henning Schmalbruch er optaget af at finde
ud af, hvad det er for stoffer, der virker — eller vir-
ker forkert — i muskelcellerne hos personer med
SMA, og han forklarede, hvor langt man p4 ver-
densplan var ndet hermed. Flere stoffer var alle-
rede undersggt, uden at man var blevet klogere
pd sygdommen, men for tiden si det ud til, at
iser to proteiner. var gode “kandidater”; dvs.
de kunne tznkes at bidrage til en forklaring pi
sygdommens 4rsag.

“Men en terapi-mulighed ser ikke lovende
ud i gjeblikket,” fastslog Henning Schmalbruch.

Lic. scient. Marianne Schwartz fra Rigshospi-
talets Afsnit for Klinisk Genetik kunne fortzlle,
at der stadig ikke er noget afggrende nyt i be-
strebelserne pi at finde det gen, der er ansvar-
lig for SMA. Man ved, at det ligger p4 kromosom
nr. 5, og man har omrider af kromosomet, som
“kandiderer” til at rumme genet.

Gennem omfattende sammenlignende under-
sggelser af familier med SMA i USA og Europa
har man fundet frem til sikaldte “flankerende
markgr-gener”; dvs. gener i nzrheden af syg-
domsgenet, der optreder i et bestemt mgnster
hos anlzgsbzrere og sygdomsramte. Den viden
kan man bruge i den genetiske rddgivning.

Etsarligt problem-er det dog, at de bgrn, der
fedes med SMA type 1 (Werdnig-Hoffman) dgr
s hurtigt, at der ofte ikke tages en blodprgve af
barnet, og en sidan er ngdvendig for at finde ud
af, om moderens nzste graviditet ogsi vil med-
fgre et barn med sygdommen. .

“Man skal huske at f3 taget en blodprgve af
barnet,” sagde Marianne Schwartz, som dog ogs
gjorde opmaerksom p4, at det méaske kunne lade
sig gere at bruge den lille blodprgve for Fgl-
lings sygdom, der tages af samtlige nyfgdte i
Danmark og opbevares pé& Statens Seruminsti-
tut. I et par tilfaelde var det lykkedes at foster-
diagnosticere ud fra denne blodprgve, fortalte
hun.

operationer

dag med respirdtor. Han blev tracheostomeret i
august i &r og er meget godt tilfreds med sin til-
vaerelse som permanent respiratorbruger. En af
hans hjzlpere supplerede med et kort indleg om
hjaelperens rolle.

Endelig berettede Jgrgen Laursen om sin 9-
drige sgn Lasse’s gangbevarende operation.
Lasse Laursen har Duchennes muskeldystrofi,
og i dag er bdde han og forzldrene glade for, at
de sagde ja til indgrebet. Men derhavde bestemt
ikke veeret omkostningsfrit.

Det gjorde meget ondt i starten, og alting var
uhyre besverligt i den farste tid. Lasse var des-
uden utryg, nir han skulle sti op med sine
benskinner.

Fordelene ved behandlingen er i fglge Jgrgen
Laursen blandt andet, at Lasse er blevet fri for
at std i vippeleje; at han kan sté op og tisse; at det
er meget nemmere at give ham overtgj pa.

“Men jeg synes, at den operation er blevet
markedsfgrt lidt forkert. Det er ikke en gang-
forlengende, men nermere en sti-forlengende
operation. Lasse kommer jo ikke til at g igen,
i hvert fald kun meget korte afstande og s er det
med trippe-skridt,” fastslog Jergen Laursen.

Y
I Mette Estruplund fortdlte om sin ryg-

operation: “Det med fordelene lod mere
rosenrgdt, end det egentlig er,” sagde hun,

MUSKELKRAF XS




Taettere samarbejde
med Estiand

Studieture og kurser i Danmark, kgrestole og ledsa}geordning til Estland er
blandt de projekter, der overvejes for at udvide samarbejdet mellem Muskel-
svindfonden og den estiske muskelsvindorganisation

uskelsvindfonden vil udvide sit samar-

bejde med Estlands muskelsvindorgani-
sation, og derfor drgftes i gjeblikket et katalog
over en rekke mulige projekter. Hvilke, der i
sidste ende bliver til noget, afhenger bl.a. af
bestyrelsens prioriteringer i budgettet for 1995,
som skal vedtages 1 december.

Blandt projekterne er en studietur til Danmark
i forbindelse med Muskelsvindfondens lands-
mgde 1995. Et andet forslag drejer sig om at
lgnne to fuldtidsansatte, der udelukkende skal
tage sig af at opbygge den estiske organisation.
Esterne har desuden foreslaet, at Muskelsvind-
fonden stgtter etableringen af et cafe- og mgde-
lokale 1 hovedstaden Tallinn.

Behovet for hjelpemidler er stort i Estland, og
det overvejes, om man effektivt kan organisere
indsamling, renovering og transport af brugte
kgrestole med videre.

Det overvejes ogsi at eksportere en modifi-
ceret udgave af den ledsageordning for handi-
cappede, som i gjeblikket afprgves i fire danske
kommuner. Konkret kunne det ske ved, at
Muskelsvindfonden skaffer penge fra danske
firmaer med interesser i Estland til aflgnning af
et antal ledsagere. Det lave estiske lgnniveau
betyder, at en ledsager koster ca. 20.000 danske
kr. om éret.

De sidste to &r har Muskelsvindfonden dak-
ket rejseudgifterne for esternes deltagelse i
EAMDA's drsmgder. Denne direkte gkonomiske
stgtre ventes at fortsaette de nasste to 4r, og det
er ogsd sandsynligt, at Muskelsvindfonden beta-

ler kontingentet til EAMDA for esterne i det
naste par &r. Sddan som en lang rekke andre
vesteuropaiske muskelsvindorganisationer ggr
for deres respektive “partnere” i @st- og Central-
europa.

Projekter for flere lande

Projekter, der omfatter flere lande, er ogsd inde
i billedet. Dels arbejder den irske muskelsvind-
organisation med at formulere et projekt, der
inddrager Danmark, de baltiske lande og Bul-
garien, og som derfor kan finansieres af EU’s
“Phare Programme”.

Dels gnsker Muskelsvindfonden at arrangere
et lengerevarende kursus i bl.a. engelsk og orga-
nisationsopbygning for unge mennesker med
muskelsvind fra otte psteuropaiske lande. P
grund af mangelfuld uddannelse har det hidtil
veret neesten umuligt at finde unge med mus-
kelsvind i de gsteuropziske lande, der kan og vil
deltage i det internationale organisationsarbejde.

Til at iverkszette og folge op pa de projekeer,
der udvelges og findes penge til, regner Muskel-
svindfonden med at ansztte en @steuropa-koo-
dinator p4 deltid. Men det forudsettes, at Mus-
kelsvindfonden selv kun skal finansiere en
mindre del af udgifterne til projekterne. Hoved-
parten skal skaffes hos private og offentlige sam-
arbejdspartnere. Forelgbig budgetterer Muskel-
svindfonden med udgifter pa ca. 100.000 kr. i
1995 til Estland- og (steuropasamarbejdet. 9

Medicin til Bosnien
- langt om lange

Bedre sent end aldrig, burde man vel sige. I
hvert fald er en ngdhjalpsforsyning af 4650
mestinon-tabletter pé vej til Zenica i Bosnien,
hvor myastenikerne har hirdt brug for medicinen.

Allerede i august var der meldinger om man-
gel pd medicin. Tkke blot mestinon, men ogsd
andre przparater og desuden batterier og reser-
vedele til kgrestole.

Sidst i september besluttede La Roche at
stille sig positiv over for at donere mestinon og

lovede at sgrge for transporten til Kroatien, hvor-
efter muskelsvindorganisationen dér ville sende
det videre til Bosnien.

Da vi to mineder efter forhgrte os hos La
Roche, var der reelt ikke sket noget.

Men Muskelkrafts spgrgsmél var abenbart
den motivation, der skulle til for at komme
videre, for dagen efter var det besluttet at sende
medicinen med fly til Zagreb. . ager

Splinterny kopimaskine til den estiske
muskelsvindorganisation. Evald Krog mod-
tager gaven af direktgr Poul Egelykke fra
Rank Xerox (i midten) og direktar Poul
Steén Pedersen, prasident i Rotary

Kopimaskine
til esterne

Stor gave til den estiske muskel-
svindorganisation, som nu kan

skaffe penge ved salg af fotokopier

Den estiske muskelsvindorganisation har
fet et af sine hgjeste gnsker opfyldt: En
kopimaskine.

Og der er ikke tale om et nedslidt eksem-

- plar fra overskudslageret, men en splinterny

model til 50.000 kr.

Det er Rank Xerox, der har skenket kopi-
maskinen til esterne, som kan tjene penge til
organisationsarbejdet ved at etablere en foto-
kopierings-forretning. Der er en udtalt man-
gel pé ordentlige kopimaskiner i Estland.

Gaven er bragt til veje via Rotary og lands-
formand Evald Krog. Sidstnzvnte afslog
hefligst honorar for et foredrag i Rotary og
spurgte i stedet, om man maske havde kend-
skab til en brugt kopimaskine, def kunne
foreres til esterne. Direktgr Poul Steen
Pedersen, president for Rotary i Vejen, tog
affeere og formidlede den gavmilde kontakt
til Rank Xerox. i
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Elsk med muskelsvind

Mellemgruppekursus om seksualitet og parforhold

AF VINNIE CARASS

Et kursus sprazngfyldt med pro-
vokationer, livsmod og =rlig-
hed. Og 24 deltagere, der formiede
at tale dbent om bide egne mulig-
heder og om begransninger.

Da jeg troppede op ved midda-
gen torsdag aften, var jeg bide ret
anspeendt og nysgerrig. Hvad ville
der ske? Hvor personligt ville det
blive? Min nervgsitet handlede
ogsa om, at min samlever og jeg
havde sagt ja til lgrdag aften at
besvare anonyme spgrgsmal fra hat-
ten. Hvad kunne folk finde pd at
spgrge om, og hvad kunne jeg give
videre til andre? Rent teknisk var
det jo ikke de store gymnastiske
gvelser, som praegede mir seksual-
liv. Ville dette kursus mon give
andet end fplelsen af mindreverd?

Mine forestillinger og bekym-
ringer blev de falgende dage gjort
mere og mere til skamme.

Folk var @rlige og humoristiske
omkring deres person og situation.
Denne dbenhed i starten var et
godt udgangspunke.

Er vi krasne?

Fredag startede med et vidunder-
ligt og provokerende opleg fra
arranggrernes side om mande- og
kvinderoller/idealer. “Normales”
indstilling over for handicappede

og vores syn pa os selv som handi-
cappede. Opleggene var udformet
som péstande og spprgsmal som:

Kan vi leve op til kgnsrolleidea-
lerne? Er vi som handicappede
kresne, eller tager vi til takke med,
hvad vi kan fa? Det forventes, at
mand tager initiativet ~ hun kan
bare ligge pé ryggen og tage imod?
— og sd videre.

Snakken fgrte os hen pd de fak-
tiske fysiske begransninger, han-
dicappet medfgrer. Den irritation,
smerte og sorg, som er forbundet
med fremadskridende fysiske heem-
ninger. Det bliver stadig svaerere at
vare spontan og den fysisk aktive.

Om aftenen holdt psykolog Kir-
sten Rolfsager oplaeg om seksuali-
tet og handicap. Hun har selv gigt.

Seksualitet handler om mange
ting. Man mé kende og tro pé sig
selv for at opnd en seksuel identitet.
Sex er en naturlig ting. Sensualitet
og keerlighed handler om indlevelse
og forstdelse for egne og andres be-
how.

Kirsten Rolfsager bad os anonymt
at skrive, hvad seksualitet er. Det
var for mig pafaldende, at jeg ikke
kunne udskille mande- og kvinde-
svar, og at svarene var utrolig ens-
lydende: varme, gensidighed, for-
stdelse, dbenhed og si videre.

Fif om seksualitet
Lgrdag holdt padagog og seksual-
vejleder Kirsten Dggh et opleg,
blandt andet om fif til at blive mere
bevidst om egen seksualitet. Hun
ville gerne fremme forstdelse for, at
alle er seksuelle vaesener fra foster
til dgd. Ogséd handicappede har en
seksualitet, selv om den ikke altid
har lige gode betingelser, sagde
hun. Vi kunne selv blive mere be-
vidste ved blandt andet at vaere
opmarksom pd, hvad vi taender pi.
Om eftermiddagen var der si de
her anonyme spgrgsmél! Vi var to
par, der skulle std for skud. Det
viste sig ikke at vaere spor “farligt”,
men jeg haber, Kirsten Nielsen fra
arranggrgruppen vil skrive om dem.

Et scoop
Og det vil Kirsten Nielsen gerne
referere:

Det var virkeligt et scoop. Det,
de to par gav, var dbenhed og @rlig-
hed. En fglelse af, at det ved gud
ikke altid er lige let, det med at
finde kerester og have et sexliv.

Spgrgsmilene 1 hatten gik ellers
lige til benet. Eksempler: Har mand
med muskelsvind monstro svarere
ved at fa rejsning? Er der steder pé
din krop, hvor det er “forbudt” at
rgre, fordi der er “for meget” mus-

kelsvind? Til den ikke-handicap-
pede partner: Fgler du, at du giver
afkald pd noget rent seksuelt, fordi
din partner har muskelsvind? Til
muskelsvindleren: Tager du initia-
tivet, eller er du blevet mere mod-
tagende? Hvordan har du det med
der?

Det er alle spargsmél, der tyde-
ligvis kredser om nogle af de tab,
som ogsa fglger med muskelsvind,
men som vi ikke taler s§ meget om.
Egentlig er det jo tunge sager, det
med at erkende og acceptere, at
ens krop ikke kan det, som den har
kunnet. At bevare sin verdighed
og samtidig finde overskud ul at
gi nye veje.

Men at det bliver sagt hgjt, er det
fgrste skridt pd vejen, skriver Kir-
sten Nielsen.

Vinnie Carass slutter referatet:

Jeg tror, vi alle gik styrket fra
kurset, gladere og med en stgrre
viden og bevidsthed. Vi formiede
sammen at overvinde nogle barrie-
rer. Jeg var bevaget, da jeg forlod
dette kursus. Det gav varme, livs-
kraft og glede. Der er nu mange
teskelekre mennesker.

Om rehabilitering

Set med patientens gine — ergoterapi og rehabilitering
som patientens egen virksomhed.

Af Susanne Fortmeier og Gitre Thanning.

FADLs Forlag 1994.

‘251 sider. Pris 198,- kr.

Der er kommet en ny bog om ergoterapeutisk
arbejde. Det er selvfglgelig farst og fremmest
spendende for en ergoterapeut, men denne bog
er nu ogsd veerd at naevne | Muskelkraft.

Det helt centrale i ergoterapeutisk arbejde er,
at patienten selv skal vacre aktiv og motiveret, og
terapeuten mé derfor tage udgangspunkt i pati-
entens subjektive oplevelse af sin sygdom og
sine problemer.

I bogen beskrives rehabiliteringsprocessen og
den fire faser: Akutfasen, genoptreningsfasen,

LY NRMUSKELKART

NYE BOGER

udskrivningsfasen og efterbehandlingsfasen.
Gennem eksempler p bade vellykkede og min-
dre vellykkede forlgb beskrives processen for
patienter med pludseligt opstdet sygdom/han-
dicap og for patienter med en fremadskridende
sygdom (i bogen en patient med leddegigt).

For en ergoterapeut er der masser af aha-ople-
velser 1 eksemplerne. Den teoretiske gennem-
gang belyser pd flot made, hvorfor det nogle
gange gér s galt. Vi ved jo godt, at motivation er
en forudsatning for at kunne handle, og vi ved
jo godt, at det er vaesentligt, at der arbejdes
inden for overskuelige mil; det, der i bogen
betegnes som inden for den nzrmeste udvik-
lingszone.

Men det er sundt at fi praksis sat ind i en teo-
retisk ramme. Det fir en til at stoppe lidt op.

For en person med muskélsvind er bogen
midske ikke sd interessant, men man kan glede
sig over, at behandlere i hgjere og hgjere grad
baserer deres arbejde pd patientens preemisser —
og sddan bgr det jo vere.

Et Sgren Kirkegaard-citat indleder bogen, og
det kan passende afslutte denne omtale:

“At man, ndr der i sandhed skal lykkes for en at fore
et menneske hen 11l et bestemt sted, fyrst og fremmest md
passe pd at finde ham der; kvor han er; og begynde der.
Dette er hemmeligheden i al hjeelpekunst. Enkver, der
ikke kan det, han er selv i en indbildning, nér han
mener at kunne kjelpe en anden. For i sandhed at
kunne hyelpe en anden ma jeg forstd mere end han —
men dog vel farst og fremmest forstd det han forstir.
Huis jeg ikke gor det, sd hjeelper min mere-forstden ham
slet ikke.”

Inger Schrgder, ergoterapeut



Musklernes sirener

Vi bringer en musikalsk efterlysning fra det
italienske. En italiensk sangskriver, Antonietta
Laterza, vil gerne i kontakt med andre handi-
cappede musik-mennesker af hunkgn. Hendes
mdl er at starte et internationalt dokumentarisk
center med oplysninger om fysisk handicap-
pede kvinder, som producerer eller agerer i
den musikalske verden. Hun kalder det selv
Sirena Project.

Selv har Antonietta Laterza muskelsvind. I
Italien har hun som sangskriver opniet bergm-
melse gennem de seneste 4r, og hun har ind-
spillet plader. g .

Hun kan kontaktés via organisationen i Italien:
Unione Italiana Lotia Alla Distrofia Musculare,
Via PP, Vergerio 17, 35126 Padova, Italia.

Four Wheel Drive

Mens vi er ved musikken og det italienske, s
har landsformand Evald Krog, Jacob Haugaard
og makkerne 1 Four Wheel Drive fiet en invi-
tation. De bliver bedt om at optrede til maj, nir
den italienske muskelsvindorganisation holder
arsmgde. Man beder dog ogsi Evald om at lede
en workshop om “independent living”. Dan-
skerne vil sandsynligvis ogsd vere gode for
nogle indslag om seksualitet, mener man fra
det varmblodige Italien...

Ringe interesse for
lydband og pc-udgave

Kun fire svar fik vi pd spgrgeskemaet i sidste
nummer om behovet for Muskelkraft pd enten
diskette eller lydbindsudgave. Derfor mi vi
desverre konkludere, at det ikke bliver til
noget 1 denne omgang,

Af de fire breve kom det ene fra en DSI-
afdeling, som gerne vil have sivel lydbind som
diskette. Desuden gnskede to en lydbindsgave,
og en enkelt efterspgrger disketteudgaven.

Kun, hvis der igen pdvises et behov, vil vi
have mulighed for at tage gnsket op igen.

Sommerlejre 1995

Medlemsservice har fundet datoer og lokaler for
de tre sommerlejre, der arrangeres for bgrn og
unge i 1995.
25. juni til 1. juli: Ringe Efterskole (8-10 dr)
2. juli til 8. juli: Hald Ege Efterskole (11-13 dr)
30. juli 11l 5. august: Castbjerggérd ved Hedensted
(14-17 dr).

Ledere, hjzlpere og frivillige starter en dag
tidligere pé alle lejre, oplyser medlemskonsu-
lent Jens Spanfelt.

VOR EGEN VERDEN

Skrab og vind
med muskelsvind

Muskelsvindfonden

tester skrabespil

Danskerne spiller som aldrig fgr. Ud-

buddet af spil gges stgt. Den stgrste
udbyder er naturligvis Dansk Tipstje-
neste, som i dag har monopol pi spil-
lemarkedet. De humanitzre organisa-
tioners traditionelle landslotterier er
en saga blot.

Med den sékaldte liberalisering af
lovgrundlaget for lotterier er der dog
dbnet for, at de humanitzre organisa-
tioner médske kan tilbageerobre en lille
andel af spillelidenskaben. Muskel-
svindfonden er med her.

Det gzlder lancering af skrabespil.
Kraftens Bekzmpelse er giet i kast
med et regionalt skrabespil 1 hoved-
stadsomridet, og flere organisationer
er underve;js. ’

Ogsd Muskelsvindfonden vil prgve
krafter med det nye marked, oplyser
projektleder Werner Kaihgj.

“I Igbet af december méned tester vi
et skrabespil pd en rekke udvalgte
salgssteder. Bliver resultatet tilfreds-
stillende, gir vi ud i stgrre skala i det
nye 4r,” siger Kaihgj. '

Tabte indtegter
Muskelsvindfonden har gennem mange
ar veeret udbyder af diverse lotterier,
men efter “Lotto” faldt omsztningen
for alle lotterier drastisk.

Gennem de seneste tre 4r har Mus-
kelsvindfonden arbejdet p4 at f4 libe-
raliseret lovgrundlaget for lotterier —
det sdkaldte bordlodningscirkulzre.
Specielt muligheden for instantspil,
hvor man umiddelbart efter kgb kan se,
om der er gevinst. Vi gnskede lige vil-
kir for savel Tipstjenesten som de syg-
domsbekempende og humanitzre
organisationer.

Resultatet blev begrenset, og kon-
tantgevinster blev ikke tilladt, kun
gavechecks.

Aindringerne i cirkuleret tridte i
kraft 1. september i 4r. De giver blandt
andet mulighed for en salgsperiode pi
op til seks maneder mod hidtil to méne-
der. “Overskudsgraden” blev nedsat
til 35 procerit mod fgr 40 procent.

Kontantgevinster blev kun tilladt til
lotterier i een politikreds med mulig-
hed for udvidelse til fire tilgizznsende
politikredse, og det har gjort det umu-
ligt at lancere et landsdaekkende lotteri
med kontantgevinster. ager

Moldavien samler planter

Moldavien har en Myopati-organisation, som
er i fremdrift. Den har mange planer p4 sivel
det praktiske plan som p4 det mere handicap-
politiske niveau. Det koster penge, men ogsa '
det har moldaverne tenkt pa.

Vitalie Tonu, som er &gtemanden til prasi-
denten for Moldavian Myopathy Association,
Maria Tonu, fortzller i et brev til landsformand
Evald Krog, at moldaverne har gkonomiske
problemer, og at de derfor er begyndt at skaffe
indtzgrer. De har startet et apotek og plan-
legger flere, og de tilbyder forskellige former for
betalt lzgelig service.

Desuden samler organisationen lzgeplanter,
pakker dem og sxiger.

Det er et arbejdsfelt, som der er gode mulig-
heder i, pdpeger Vitalie Tonu, og moldaverne vil
gerne indga i et ethvervsfzlleskab (sikaldt joint
venture).

FOTO: KNUD KRISTOFFERSEN

Feststemning som pa Gren Koncert var der til
fulde pa efterslukningsfesten hos Tuborg.

Der blev slukket efter

Guldgl og cola pd bordene, en fabelagtig lang og
spiselig buffet pd 22 borde, og dertil 450 glade
frivillige. Jo, sd er der disket op til Muskel-
svindfondens efterslukningsfest pd Tuborg —
en af disse uforglemmelige hendelser, som har
det med at slutte klokken fire om morgenen og
gd i gang igen efter en fzlles skoleovernatning.

Temaet i 4r var “koncert”, og det blev taget
helt bogstaveligt. En del af Tuborgs keempega-
rage blev zndret til en tro kopi af en grgn kon-
certplads, med scene, boder, hegn og sigar de
blytunge cementklodser. Alt var bakset p4 plads
til re for de frivillige, som i &t var “crewet” p
koncerterne.

Intet kan vere for godt, ndr hundredvis af
mennesker har lagt masser af krefter 1 at f3
drets grgnne koncerter til at gi op i en hgjere
enhed. Projektleder Knud Kristoffersen mindes
endnu engang buffet’en — “den var ufatteligt
smuk”, husker han.
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Muskelsvindfonden fortsat
mediem af DSI

LARS LlNDSKOVIFULS‘

.

AF DIREKT@R METTE BOCK

P4 det seneste bestyrelsesmgde i
Muskelsvindfonden blev det be-
sluttet at forlenge Muskelsvind-
fondens medlemskab af De Sam-
virkende Invalideorganisationer
(DSI).

Muskelsvindfonden har veret
medlem siden 1993 og bandt sig
ved indmeldelsen til en medlems-
periode pd mindst to r. I mange ir
forud for indmeldelsen var der
blandt vores medlemmer og politi-
kere stor skepsis med hensyn til
relevansen af DSl-arbejdet, og der-
til kom en rackke forskellige i tem-
perament og arbejdsmetoder.

En af forklaringerne pd den
tpvende indmeldelse skal nok sgges
1,at DSl er en “gammel” organisa-
tion, der blev stiftet 1 1943, og gen-
nem alle drene har levet en ikke
seerlig synlig tilvaerelse. I modsaet-

ning hertl er Muskelsvindfonden
en relativt ung organisation, der
altid har lagt veegt pd stor synlighed
og gennemslagskraft i offentlighe-
den.

I dag bestdr DSI af 28 handica-
porganisationer, store og sma mel-
lem hinanden. Og da vi meldte os
ind 1 1993, var det med flere be-
grundelser. For det fgrste kunne
vi se relevansen 1 at vaere medlem
af en paraplyorganisation, der pira-
ger sig at lgse de opgaver, som er
felles for mange af medlemsorga-
nisationerne. Og for det andet s vi
en mulighed for at f4 adgang til en
rekke af de rid og nzvn, som DSI
udpeger medlemmer cil. Det ville
medfgre stgrre indflydelse for
Muskelsvindfonden og for vores
medlemmer ude i lokalomrdderne.

Efter indmeldelsen fik vi udpe-
get to medlemmer til DSIs hoved-
bestyrelse samt en rckke repreaes-
entanter til amtsafdelingerne. Det
er erfaringerne fra dette arbejde,
der netop er gjort op.

Pi det centrale niveau har der
vaeret stor tilfredshed med med-
lemskabet. DSI har foretager en
rekke @ndringer i ledelsen, der

har hgjnet DSIs gennemslagskraft
og det kan konstateres, at vi ved
medlemskabet fir adgang til en
reekke oplysninger, vi ellers ikke
ville veere sikre pd at f4. DSI er
med andre ord en forhandlingspart,
som politikerne tager alvorligt.

Lidt anderledes forholder det sig
med arbejdet 1 amrsafdelingerne.
Her er oplevelsen af arbejdets kva-
liter svingende. Méske skal forkla-
ringen herpd sgges i det historiske
faktum, at amtsafdelingerne blev
stiftet 1 forbindelse med udleg-
ningen af serforsorgen. Denne ud-
legning er forlengst tilendebrag,
men amtsafdelingerne bestér fort-
sat. Opgaver og kompetenceforde-
ling er ikke helt klar, og dette har vi
bedt DSI ggre noget ved. [ lgbet af
1994 er der siledes gennemfgrt en
undersggelse, der i fgrste omgang
kortlegger, hvad man egentlig be-
skaftiger sig med i amtsafdelin-
gerne. Naste skridt bliver sd en
diskussion af, hvordan arbejdet
fremover skal forme sig.

Pa trods af de blandede erfaringer
har alle vores amtsreprasentanter
anbefalet et fortsat medlemskab.
Man kan se perspektivet, og for-

Forsikringsordning virker

Ligestillingen mellem handicappede og andre vedrgrende ulykkesforsikringer ser ud til at veere en realitet.

Det ser ud ¢il, at forsikringsselska-
bernes et ar gamle ordning om at
tegne ulykkesforsikring for handi-
cappede pd samme vilkir som for
andre fungerer stort set uden pro-
blemer. Det viser en vurdering, som
De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner (DSI) og Assurandgr-Socie-

tetet (AS) 1 fellesskab har foretaget. _

Der har vaeret en rekke tilfalde
af mangelfuld information fra sel-
skaberne til ansggere om ulykkes-
forsikring, men de skyldes i reglen,
at kendskabet til ordningen endnu
ikke er traengt helt igennem i for-
sikringsbranchen. Men ogsi hos
handicaporganisationerne er der ek-
sempler pd uvidenhed om ordnin-
gen. DSI og AS planlagger derfor at
informere bedre om forsikringen.

Heller ikke blandt Muskelsvind-
fondens medlemmer har der i det

forlgbne 4r varet eksempler pa
nevnevardige problemer med ulyk-
kesforsikring; i hvert fald er der
ikke blevert rapporteret om nogen
hverken til VB-Centret eller Med-
lemsservice.

1.500 har tegnet forsikring
I'AS har man siden november sidste
ar fgre statistik over ulykkesforsik-
ringer til handicappede. Man regi-
strerer kgn, alder og handicap samt
hvilken type skader, der indtraffer
og hvor ofte. .
Fuldmasgtig Gunnar Yrting, AS,
oplyser til Muskelkraft, at i alt cirka
1.500 handicappede har tegnet en
ulykkesforsikring 1 lgbet af det
seneste dr. De dominerende grup-
per er personer med synshandicap,
leddegigt, epilepsi og legemsfejl.
Hvad angir skadesfrekvens og

arten af skader, er materialet endnu
alt for spinkelt.

“Der vil gi adskillige &r, inden vi
har en statistik om skader, som vi
kan bruge til noget,” siger Gunnar
Yrting.

Danserindeproblemet ikke Igst
Der er en vigtig begreensning i den
nuvarende ordning. “Danserinde-
problematikken” kaldes den, fordi
man bruger et eksempel med en
balletdanserinde til at illustrere pro-
blemet. Danserinden vil i reglen
forsikre sine ben med en deekning
over 100 procent, og en handicappet,
der eksempelvis kun kan bruge sin
hgjre hind, ville forsikre den ekstra,
fordi den er mere veerd end en “nor-
mal” hgjrehdnd. Men det kan han
ikke, for det vil forsikringsselska-
berne ikke. Ikke endnu i hvert fald.

andringer skabes som bekendt
bedst ved at arbejde serigst med
tingene indefra.

Dette er baggrunden for besty-
relsens beslutning om fortsat med-
lemskab. Og i forlengelse heraf vil
vi naturligvis anstrenge os for at f4
sd meget som muligt ud af med-
lemskabet. Det kan vi ggre ved at
fa fastlagt, hvad vi vil bruge DSI til,
og hvad vi hellere vil arbejde med
som enkeltorganisation. Og der-
nast kan vi ggre det ved at stgtte
amtsrepresentanterne 1 deres dag-
lige arbejde. Muskelsvindfondens
DSl-representanter skal mgdes
med jevne mellemrum og disku-
tere erfaringer, fastlegge temaer,
som er relevante at bringe op i
amtsbestyrelserne, og rekvirere
gennemarbejdet baggrundsmate-
riale fra Muskelsvindfonden.

Det bgr ogsd navnes, at DSIs
arsbudget er pd ca. 10 mio. kr. Pen-
gene kommer dels fra tips- og lotto-
midler, dels gennem et mindre
kontingent fra organisationerne.

Samarbejdet med DS er stadig
nyt og skal udvikle sig i de kom-
mende ar. Men det tegner per-
spektivrigt for alle parter.

DSI lzgger vagt pd at f3 “dan-
serindeproblemet” lgst, og man har
derfor igen taget det op med AS,
som har lovet at se pd det. i8]

Skift selskab eller klag

Fvis et forsikringsselskab ikke vil tegne
ulykkesforsikring for dig, eller det tilby-
der vilkér, du finder urimelige, sé prov
farst et andet selskab. Hvis det ikke
hjzelper, kan du henvende dig hos Med-
lemsservice | Muskelsvindfonden, som
vil tage kontakt til forsikringsselska-
bets kontaktperson vedrerende ulyk-
kesforsikringer til handicappede (alle
selskaber har udpeget en séidan kon-
taktperson). Hvis heller ikke dette hjzl-
per, vil Muskelsvindfonden henvende sig
med din sag til DS, som vil tage den
op med Assurander-Societet,

HUSKELKRAHT W




Det tredje kon

Danske handicappede kvinder drgmmer om at blive respekteret
— ogsa af kvinder. En forening for kvinder med handicap er pa vej

Kvinder med handicap er kgnslgse, ueg-
nede som mgdre, udgifts- og ressource-
kravende. De stdr nederst pd den sociale
og ideale rangstige. De er det tredje kgn.

End ikke kvindeuniverset respekterer
dem som ligeverdige. Hvordan kan det
ellers vaere, at kgrestolsbrugere ofte af-
skeeres fra at deltage i kvindemgder, fordi
lokalerne er uegnede — og at de ikke vil
reagere p4 kritik af dette?

Den skédnselslgse kritik er formuleret
af Janne Sander Knudsen i tekstsamlingen
“Kvindestemmer”. Teksterne er samlet af
skrevet af gruppen “Danske Kvinder med
Handicap”. Som omtalt i Muskelkraft nummer
6 var “Kvindestemmer” et af bidragene fra Dan-
mark p& Nordisk Forum i August.

Siden er gruppen formelt nedlagt, men det
betyder ikke, at arbejdet er forladt. Tvaertimod
er nogle fra gruppen plus nogle nye i gang med
at etablere en egentlig forening for handicappede
danske kvinder. Janne Sander Knudsen oplyser,

samfund og Danske Kvinders National-
rid. Begge steder har jeg holdt opleg i
forbindelse med evalueringen af Nordisk
Forum. Begge steder er man meget lyd-
hgre og vil tage problemerne op. Desuden
har indlegget veeret bragt i Dansk Han-
dicap Forbunds blad Handicap-Nyt, og

Nu vil kvindeorganisationerne gerne hgre, hvad

Janne Sander Knudsen mente med, at handicappede

kvinder ikke accepteres i kvindeuniverset.

at interesserede er velkomne til at kontakte
hende.

Janne Sander Knudsens indlzeg om det tredje
kgn, som hun kalder “Om at drgmme”, har givet
genlyd. Nu vil kvindeorganisationerne gerne
hgre, hvad hun mente med, at handicappede
kvinder ikke accepteres i kvindeuniverset.

“Jeg har fiet reaktioner fra Dansk Kvinde-

debarten er fortsat i flere numre derefter,”
fortzeller Janne Sander Knudsen.

I dette arbejde taler hun for sig selv og
itkke pd gruppens vegne, understreger
hun. ager

Hvis man er interesseret i at 3 tilsendt et
eksemplar af “Kvindestemmer” eller hgre om
oprettelsen af en forening for handicappede
kvinder, kan man kontakte

Janne Sander Knudsen
Gadekarvey 28, 2. th.
2500 Valby

TIf. nr: 3116 8541

Om at dromme

“Jeg kunne bruge al min energi til ar dromme om
niveaufri adgang til alle verdens toiletter; eller til alle
butikker, officielle bygninger, kunstmuseer, restauratio-
ner eller huse, froor min familie og venner bor. Men der
gor jeg ikke! Hvad jeg derimod drommer om er, ar
kvinderne i vores flles verden vil huske at inddrage os
handicappede, ndr der tales om koindepolitik. Kvinder
med handicap er nemlig ofre for en dobbelt diskrimi-
nering, der er uden sidestybbe i det danske samfund.”

“Vi kvinder med handicap biev nemlig glemr i 70-ernes
0g 80-ernes heftige kpnsdebar. Vi bleo overset — ogsd af
kvindeorganisationerne.”

Jeg sidder | min elektriske korestol og er tilhgrer
blandr 100 mennesker 1il et arrangement i Folketin-
get. Jeg er til stede, fordi jeg er projektlederi et socialr
projekr, som ikke specifikr har med handicappede
mennesker ar gore. Fn kvinde, jeg kender overfla-
disk fra anden sammenhang, kommer og hilser pd mig.
Hun ved ikke, hvorfor jeg er til stede, men slér mig
kammeratligt pd skulderen og siger: “Hoor er det
godt, I er her! Godl, I lader jer se!” Nu stér der ibke

skrevet pd min krop — eller kgrestol — hvem “vi” eri
denne sammenhang, men hendes blik klaber begejst-
ret til min kgrestol. Hun gdr ud fra, at jeg repraesen-
terer en handicaporganisation. Hvor skulle jeg ellers
hore hjemme? Nej, rigtige gauttet! Hun gik ikke runde
til andre i salen og fortalte, hvor godt det var, at
netop de var til stede. Pointen var, at nér man sidder
i kprestol, sé kan man ikke repraesentere en bred inter-
essegruppe. Man klassificeres!”

“I Danmark er en lang rakke kvindehuse helt uril-
gangelige for kvinder, som benytter korestol. Grevinde
Dannerhuset, Kvindehuset i Gothersgade, Kvinde-
rédgioninger; Kvindehuset i Arhus og Kvinfo — for blot
ar navne nogle. Jeg har skrever til flere af disse steder.
Appelleret til kvinderne i bygningerne om ar med-
virke til en forbedring af mulighederne for, at handj-
cappede koinder ogsd burde kunne nyde godt af Foinde-
J@llesskabet, [ radgivning, benytte koinde- og kons-
Jorskningsbiblioteker — og i det hele tager vare med!
Men desvarre er der flere steder; hivor man end itke har
ofret energi pd at besvare min henvendelse. Jog har for
eksempel bedt Dansk Kvindesamfund om at holde

det drlige repreesentantskabsmpde i lokaler, hoor der
er adgan g}”or karestolsbrugere. Jeg har tilbudt mig selo
som deltager i en arbejdsgruppe, der skulle rejse mid-
ler 1il at fd en rampe etableret til Kvinfos utilgange-
lige lokaler, men intet har jeg hyrt!”

“8d ndr jeg i tidsskrifter og blade lwser artitlers
harme over den diskriminering, de oplever pd s
mange omrdder i samfundet, kan det undre mig at se,
at forfarterne er de selo samme kvinder, som ikke har
Jolt der ulesligheden veerd at svare mig pa mine hen-
vendelser.”

“Og lad os sd fd nedlagt handicaproiletterne — inter-
konnels massive symbol! Indril det er sket, md ogsi
gerne benytte dem. Vi deler dem gerne med jer ~ huis
blot I til gengeeld vil arbejde for, ar alle koindetoilet-
ter bliver tilgangelige for alle kvinder. Er symbolsk
udgangspunkt for vor faelles kamp for ligestilling —
ogsd blandt os medspstre!”

Janne Sander Knudsen.
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En af de S/ 01 € dage i

Etisk debatdag: fornuft og folelser ma spille sammen

et var en af de “store” dage for Muskel-
stindfondcm da Kgbenhavns lokal-

gruppe holdr efterdrsmgde om etik i
sundhedsvasenet. Evald Krog var den, der haef-
tede “stor” pa dagen, fordi etikdebatten var
spreengfyldt med meget vegrige indleg, og fordi
den ogsd deltagermaessigt var en succes. 120
deltagere hgrte de syv oplegsholdere.

For handicaporganisationer rgrer genforsk-
ningen ved helt essentielle problemstillinger.
Nogle er skrackslagne ved udsigten til “race-
hygiejne” og “det perfekte menneske”, mens
andre snarere ser det perspektiv, at alvorlige
handicaps kan helbredes eller lindres. Det var
igen Evald Krog, som betonede, at den diskus-
sion har vaeret alt for firkantet til dato.

Fornuft og fglelser md spille sammen, var
hans konklusion.

Gener fra femte leveuge
Ingen vaesentlige @ndringer i genforskningen
kan foregd, uden at politikerne har taget stilling,
fastslog Lars Nordskov Nielsen, formand for
Etisk Réd. Og 1 debatten skal Etisk Réd og
legerne tages med pé rad.

Han oplyste, at der nu allerede 1 fosterets
femte leveuge kan tages en blodprgve, som fast-
legger generne.

“Men nogle er betenkelige ved, hvor udbredt
denne metode kan eller vil blive, og hvad per-
spektiverne er? Ud fra hvilke kriterier skal man
velge et barn fra og til? Skal den enkelte kunne
bestemme fravalg ogsd ved sidan noget som
barnets kgn — hvor skal selvbestemmelsen
stoppe,” spurgte Lars Nordskov Nielsen.

Han kunne oplyse, at inden for en overskue-
lig drreekke vil man kunne helbrede mange syg-
domme, som i dag kaldes uhelbredelige.

Nordskov Nielsen sagde, at der er stor mod-
stand mod at rgre ved kgnsceller, som indeholder
arveanleggene, men for mange er det acceptabelt
af rore ved somatiske celler (de gvrige kromoso-
mer, red.) Men ogsd her er andre betenkelige.

“Der ma saettes krav til denne proces, sé indi-
videt ikke bliver objekt i denne sammenhang,”
pipegede han. Han var i gvrigt dben over for, at
der i grupper under Etisk Rid kan sidde repraes-
entanter for patientforeningerne.

Diagnosen er grundlaget

Cheflzege Jes Rahbek, Muskelsvindfondens VB-
center, gnskede ikke at tage stilling til forsk-
ningen rent etisk, men betonede, at det kor-
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rekte grundlag for forskningen skal vere til
stede.

“Det er afggrende art 4 stillet den rigtige diag-
nose. Mange folk med muskelsvind har ikke
faet foretaget de ngdvendige undersggelser, der
g¢r1, at man kan bestemme, hvilken type mus-
kelsvind man har. Mange lzeger finder ikke dette
seerligt vigtigt, men det kan vaere afggrende for
fremtidig behandling og forholden sig til sin
sygdom.”

Folk med muskelsvind kan ikke ggres raske
1dag. Derfor er den sekundare behandling — vej-
ledning — sd vigtig for disse mennesker, under-
stregede han.

“Eksempelvis bliver genetisk rddgivning ogsd
falsk, hvis ikke diagnosen er korrekt. Ndr man
tilbyder medicinsk behandling, mé det ggres
op, om der er flere fordele eller ulemper.”

Om den genetiske rddgivning sagde han, at
den er for spredt og tilfeeldig. Den er samlet pd
tre centre 1 Vestdanmark, mens det endnu er
uklart 1 Kgbenhavnsomradet.

Den etiske pligt
Den knappe samfundsgkonomi kan formule-
res i en nytte-etik: “gevinsterne skal veaere stgrre
end omkostningerne”. Men den etik stgder
sammen med laegernes pligt-etik, som handler
om at ggre det bedste for den enkelte patient.

Dette skisma tog sundhedsgkonomen Mar-
lene Gyldmark op: |

“Formadlet er, at man anvender pengene si
godt som muligt og far sd meget som muligt ud
af hver brugt krone. @konomiske analyser tager
ikke beslutninger, men laegger op til et infor-
meret valg, som md tages af politikere eller
befolkningen,” pipegede Marlene Gyldmark.

Forazldre ma bestemme

Hannelore Mgller Jensen bidrog til debatten
som foraldre tl fire bgrn — heraf en 15-drig
dreng med muskelsvind. Da Duchennes
muskeldystrofi endeligt var diagnosticeret,
onskede familien fortsat at fi bgrn, og leegernes
rolle her fglte Hannelore Jensen sig meget stgdt
over.

“Vi fortalte vores laege, at jeg var gravid i 9.
uge. Han blev dybt chokeret og var parat til at
indleegge mig til en moderkageprgve, der ellers
ikke var meget anvendt pd det tidspunkt (1987,
red.). Vi fik ham til at falde ned igen og for-
talte, at 1 folge leegernes egne udregninger var
der 90 procents chance for at fgde en rask dreng.

Men vi ville alligevel gerne have en foster-
vandsprgve. For det fgrste opfyldte jeg alders-
greensen, og for det andet gnskede vi en afklaring,

Da brevet med undersggelsens resultat kom,
var der sat to streger under ordet “pige” samt et
stort spgrgsmilstegn. Det var, som om laegerne
teenkte “Pyha, det gik godi”,” sagde Hannelore
Jensen. _

“Og nu tror [ méske, at jeg er ferdig. Det er
jeg bare ikke! Denne gang ville vi ikke cho-
kere l&gerne, sd vi ventede til uge 13 med at for-
telle det. 84 behgvede de ikke bekymre sig om
abort eller ej. Vi bad om en fostervandsprgve som
sidst, og resultatet var, at vi ventede en dreng
med normale kromosomer. Brevet gav ogsd
mulighed for en familieudredning.

Det lad jo meget godt, indtil vi kontaktede
dem. 54 var det ligesom slut med forstielsen.
Leegerne forsggte at overtale os til at fi barnet
flernet. P4 det tidspunkt var jeg i uge 18 og
havde maerket liv siden 14. uge. I de fglgende
uger blev jeg kontaktet i alt syv gange. Jeg blev
simpelthen udsat for et direkte og voldsomt
pres. Men vi stod fast. Vi gnskede det barn. Og
de kunne jo ikke engang fortzlle, om han var
syg!” sagde Hannelore Jensen.

Drengen blev fpdt, og han havde masser af
energi. Alligevel sad angsten hos Hannelore, og
ul sidst kontaktede familien Genetisk Institut for
at fa vished. Drengen var rask.

“Undertiden bliver jeg spurgt, om det egent-
lig ikke var bedst for bgrn som Kiristian, om de
slet ikke blev fgodt. Dertil kan jeg svare: se pa
Kristian og hans kammerater — se den livsappe-
tit, der bliver lagt for dagen. Ingen skal fi mig cil
at sige, at han ikke har et godt liv, en god livs-
kvalitet.

Som samfundsborger ved jeg da gody, at resur-
serne ikke er ubegrensede. Men forzldre tzen-
ker da ikke pé samfundsgkonomi. Desuden: vi
gnsker bgrn for vores egen skyld, ikke for andet.
Det md vere foraldrenes ret at bestemme, ogs
hvis de bestemmer sig for at f3 et barn, der er
handicappet,” sagde Hannelore Jensen.

En kvinde i salen pd Rgdovregird supple-
rede med, at hun ogsd var blever udsat for et
leegepres om valget mellem abort eller ej. Hun
blev spurgt: “Er du klar over, hvad du pdleegger
kommunen?”

Evald Krog: “Vi vil gerne frabede os andres
bedgmmelse af, om vi har et godt liv. Samfundet
md give en agte og fuld stgtte, ogsd nir man fir
et handicappet barn”.



fonden

Vores angst _
Evald Krog var ogsd naste oplaegsholder:

“I fosterdiagnostik og genforskning stir vi
over for et &gte etisk dilemma. Det betyder, at
der desvarre ikke findes eet rigtigt svar og eet
forkert svar pé spgrgsmélet om, hvorvidt udvik-
lingen inden for genforskning og fosterdiagno-
sticering er god eller dérlig. Sterke fplelser bli-
ver ofte involveret, nir vi skal diskutere dette
meget vanskelige emne.

Hermed har jeg allerede antydet min kon-
klusion. Det er bide forkert og alt for unuance-
ret at sige, at udviklingen inden for omradet
hverken lader sig stoppe eller styre, og at vi
derfor ligesa godt kan lade st dil.

Men det er pa den anden side ligesa forkert at
sige, at bremserne skal slis i, og at vi tager
afstand fra al udvikling p4 omridet.

For sagen er, at komplicerede spgrgsmal
kraever nuancerede svar. Jeg er utrolig glad for at
have fiet lov til at leve. P4 den anden side ville
jeg lyve, hvis jeg havdede, at jeg ikke af og til
har drgmt om, at min mor i sin tidlige graviditet
kunne have fiet foretaget en lille manipulation
pd mine gener, s jeg var blevet fgpdt uden mit
handicap.

Det betyder pd ingen méde, at jeg ikke har
haft et spaendende og udbytterigt liv med mit
handicap. Men det kan vere voldsomt upraktisk
at vaere sd athangig af andres hender, som jeg
er 1 min dagligdag.

Diskussionen om genforskning og fosterdiag-
nostik har til dato veret alt for firkantet: for-
skere argumenterer i fglge eget udsagn ud fra
den sikaldte fornuft, mens vi andre er tilbgjelige
til at argumentere udfra folelser og egne erfa-
ringer. Begge dele er for s vidt udmaerket. Men
fremskridt fir vi fgrst, ndr fornuft og fglelser
kombineres,” pdpegede Evald Krog.

Han tolkede det som angst, nar vi med vore
fplelser tager sd kraftig afstand fra den gentek-
nologiske udvikling:

“Angst for, at samfundet vil leegge pres pa
det enkelte foraeldrepar, si alle defekter skal
valges fra, ndr det bliver muligt. Og angst for, at
vores liv som handicappede helt dbenlyst bliver
vurderet som andrenrangsliv.”

Til gengzld var Evald Krog ogsi bekymret
over at lese det ene indlaeg efter det andet fra
handicaporganisationer, hvor man helt unuan-
ceret tager afstand fra enhver form for medi-
cinske forsgg og genforskning.

“Den store udfordring ligger derfor i, at vi
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for et voldsomt pres for at fa det barn fjernet, som de ventede.

Hannelore Jensen fortalte pa madet, hvordan hun var blevet udsat I

skal have indflydelse pd udviklingen. Vi skal
have etableret dialogen med legerne og politi-
kerne, si debatten bliver mulig at deltage i for
alle parter,” sagde landsformanden.

Foraldrenes abort

“Ndr et rask menneske bedgmmer et menne-
skes liv 1 en kgrestol, sd opstir problemet”,
sagde derefter filosoffen og lezgen Klemens Kap-
pel. 8d vurderer det raske menneske, at “det
ville vaere forfaerdeligt, hvis jeg sad i en kgrestol
med det liv, jeg har nu”.

“Vurderingen af livskvaliter m3 gd ud fra,
hvordan den handicappede selv har det og ikke
ud fra den ikke-handicappedes synsvinkel. Han-
dicappede oplever vaerdien af deres egert liv”,
sagde Kappel.

Om aborter:

“En abort er ikke for barnets skyld, men for at
forhindre et barn i at blive fgdr. Det er noget
vigvl, at man skader barnet ved, at det fgdes, nar
vi nu ved, at mennesker med muskelsvind lever

Men hun og manden stod fast.

et gode liv. Det kan snarere viere af hensyn til
foreldrene, at der vaelges aboit.”

Svart for den enkelte
Sidste oplag fra panelet blev givet af antropo-
logen Hanne Bang. Hun gér ind for fri abort,
men ikke for, at der aborteres 150 fostre om
aret af genetiske drsager.

“Vi er ved at sortere, sidan at vi kun fir en
bestemt type mennesker i vores samfund. Der
gdr inflation i normalitetsopfattelsen,” sagde
hun.

Hyvis den enkelte person skal sgge eller afvise
fosterdiagnostik, rejser det i folge Hanne Bang
flere spgrgsmal, fordi det er sveert for den enkelte
at bere ansvaret, ndr konsekvensen af diagno-
stikken skal drages.

“Fosterdiagnostik siger intet om graden af
sygdom og hvad sygdommen dermed vil inde-
bzre. Der kan stilles spgrgsmélstegn ved, hvor
velinformeret den person, der treffer valgert,
er’” : ager
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‘Toppen af isbjerget

Voksenkursus i Fredericia spraengte rammerne og tog fat i kommunernes sparsomme viden

Det var naesten som at sige “pandekager!” til en
flok leekkersultne bgrn. Initiativtagerne til drets
voksenkursus sidst i oktober i Fredericia mi
have fglt responsen lide i den retning, for hurtige
var kurset overtegnet med over 120 interesse-
rede. Der var kun plads til 85, og derfor er der nu
over 50 pa venteliste til naeste voksenkursus.

Dert holdes 17.-19. februar pd Skt. Knudsborg
i Middelfart, og hovedemnet er det samme:
sociale rettigheder.

Netop det emne er hovedirsagen til, at vok-
senkurset spreengte rammerne. Det mener bide
Annette Lindelgv og Kirsten Schmidt Nielsen
fra arbejdsgruppen. Annette Lindelgv siger:

“Det har leenge veeret et gnske at f4 lavet det
kursus. Folk har mange ubesvarede spgrgsmal,
og péd kurset kunne der sagtens vaere brugt
meget mere tid pd emnerne. Det var kun toppen
af isbjerget, der kom frem.”

Stor forskel pa viden
“De mange spgrgsmaél skyldes nok, at sagerne
behandles forskelligt rundt 1 kommunerne. Det
frustrerer folk, nir de hgrer om andre med mus-
kelsvind, der fir en anden behandling af det
offentlige. Der er en utrolig stor forskel pd den
viden, som sagsbehandlerne har om folk med
muskelsvind. Og samtidig pé, hvor fedtede kom-
munerne er,” siger Annette Lindelgv.

Hun forteller, at nogle kommuner eksem-

pelvis tror, de kan spare pa de biler, der bevilges
til handicappede. Men det er meget kortsigtet at
gennemfgre besparelser her, understreger hun.

“Nogle kommuner har mdske den holdning, at der
er kravementalitet pé bil-omrider?”

“Vi har skoene pé og ved, hvor de trykker.
Tingene skal fungere for os, for at vi kan fungere.
Hvis de kommuner hgrte lidt mere efter os, s&
kunne der faktisk vaere penge at spare pé len-
ger sigt,” siger Annette Lindelgv.

Kraev din ret

Kirsten Schmidt Nielsen fra arbejdsgruppen
foler ogsa, at deltagerne har fiet meget ud af kur-
set, bade 1 samveret med de gvrige og mere
faglige:

“Der mé jo vere problemer med de sociale
myndigheder, nir interessen var sd stor. Man
kunne pi forhdnd skrive spgrgsmail og emner,
som man gerne ville have belyst, og Peter Voldby
fra Den sociale Hgjskole i Arhus delte derefter
emnerne ind i seks grupper. Der var desvarre for
lide tid til at komme hele vejen rundt,” fortzel-
ler hun.

“Der er mange problemer ude i kommunerne.
Man skal ofte selv vide, hvad man har ret til, for
det ggr sagsbehandlerme ikke altid. Nogle gange
har man fornemmelsen af, at man selv ved mere
end dem.”

Ogsa pa samvers-planet var kurset udbytte-
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rigt, fornemmer hun. Selv om der denne gang var
mange med, som ikke tidligere har veret pi
kurset, kom alle hurtigt i snak i pauserne. Blandt
meget andet udvekslede de erfaringer om hjzl-
pemidler og om, hvordan de hver iszr indretter
tilverelsen.

Stemningen var lgftet under hele kurset, og
savel underholderne som fagfolkene sikrede et
hgjt udbytte, siger Kirsten Schmidt Nielsen og
Annette Lindelgv. ager
Og stkken det gik
Iprdag aften med sang og musik.

For alle var det sjov og grin
at hygge sig med lidrt vin.
Alle kunne lide mosren

og 1 det sene — nyde osten.

Og sondagen den oprandt
— det mdtte jo komme,
at verelserne 11l tiden
skulle vare tomme.
Det hele marte veere,
af Jes Rakbek vi mdite leere,
© 1 vort sind
at klare dagen med muskelsvind,

(pluk fra en digterisk evaluering af Kristian
Jensen, Draggr)

Tanker omkring
en foraldregruppe

AF HANNELORE M@LLER JENSEN

Vi har besluttet ikke lengere at st
som officielle kontaktpersoner for
Foraldregruppen Sydjylland, og
derfor vil jeg gerne knytte et par
kommentarer hertil. Vores gruppe
startede 1 1987 med ca. ni familier.
I 1989 blev vi valgt som kontakt-
personer. Vi startede med de em-
ner, der var mest behov for pa det
tidspunkt, nemlig krisebearbejd-
ning, hjelpemidler, bil, bolig, kgre-

stol, fritidsmuligheder. Ja, det blev
endda til to weekendkurser.
Vi optog ogsé en del nye familier
hen ad vejen. Men i 1993 var vi,
sammen med Helle Dahl-Hansen,
med til at f4 startet en ny gruppe i
omrddet, da der kom en stor til-
gang af nye foreldre til smi barn.
Vi har haft en overordnet hold-
ning til arbejdet i foreldregruppen.
Nemlig de principper, der ligger i
begrebet “selvhjelpsgrupper”, og
vi har prgvet at kgre gruppen som
sddan. Som ordet siger, er det
“hjelp til selvhjelp”, der er grund-
laget. Deltagerne hjelper hinan-
den, men er ngdt til selv at vaere ak-

tive 1 forlgbet. Man kommer ingen
steder ved blot passivt at vente p4,
at der kommer nogen og klarer pro-
blemerne for en.

Vi er nu néet til et idspunkt, hvor
gruppen ikke lengere fungerer som
selvhjaepsgruppe, men nermere
som flere mindre interessegrupper
inden for go-cart, hockey og privat.
Det er der bestemt ikke noget for-
kert i, for det er jo meningen med
sddan en gruppe. En gruppe men-
nesker mgdes og hjelper gensidigt
hinanden gennem deres erfaringer
og stgtte. Ndr der ikke leengere er
behov herfor, ophgrer gruppen og
fortseetter maske som noget andet.

Men lidt vemodigt er det dog at
tenke tilbage pa os selv og de to
andre familier, der har vaeret med
fra starten pé skolen i Kolding. Jeg
teenker ogsd pd de tre smi piger,
der dgde inden for de farste to et
halvt 4r — Anita, Malene og Pia.

Vi fik en barsk start, men samtidig
lagde det grunden til et stort sam-
menhold, som har holdt indtil ca. for
et dr siden, hvor det &ndrede sig.

Nu er bgrnene blevet si store,
at de skal 1 gang med deres eget for-
lgb, og vi andre skal videre i vores
forlgb.

Vores erfaring er, at “Jo mere du
giver, desto mere fir du igen”.

MUSHELKRAT LS




Stette til
foreeldre i sorg

Landsforeningen Spadbarnsded fortsztter.
Sundhedsministerict og socialministeriet har
reageret pa foreningens offensiv 1 den seneste
tid, og de stiller fra 1995 et belgb pa 780.000 kr.
i udsigt. Foreningen havde bedt om en million
kroner og vil derfor gi til amterne med ansgg-
ninger om 1 alt 220.000 kr.

Foreningen af foreldre til bgrn, som er dgde
enten ved fgdslen eller dgr meget tidligt, har
leenge haft gkonomiske problemer. Den har hid-
til fdet godt en halv million kroner fra sund-
hedsministeriet og fra fonde, men det er ikke
nok for at kunne yde en tilstraekkelig hjalp til
forzeldre i sorg og krise, har foreningen pipeget.

Ministerierne siger i en pressemeddelelse, at
“vi er meget opmarksomme pé, at Landsfore-
ningen Spadbarnsdgd udfgrer et stort og var-
difuldt arbejde, og at landsforeningen, sammen
med andre frivillige og private foreninger, hjel-
per og stgtter mange, der er ramt af den store
sorg, det er at miste et barn.”

Det rene helvede

John Callahan er igen gdet over stregen med
tegninger fra humorens yderste grenser. Den
multihandicappede — eller lemlzestede, som han
foretrazkker at kalde sig selv — tegner satser p4
at fglge succesen op fra fgrste tegneserichafte,
som han kaldte “Over stregen”.

Denne gang er han 1 “Det rene Helvede”
med nye skeve indfald, ikke mindst fra de han-
dicappedes verden.

Tegningen, som vi har lant fra albummet,
abenbarer en af de faciliteter i bybilledet, som
nappe er fremhaevet i de handicap-guides, som
ellers er pa markedet.

Haases Forlag udgiver albummet, der er pd 64
sider.

NYT OG NOTER

Designere
sgger problemer

I Kgbenhavn stir seks designere med
linealer og blyanter og tripper. Deres
opgave bliver at opspore irritationsmo-
menter for muskelsvindlere i deres hver-
dag — og fd problemerne lgst. Midlet er
nye design og udvikling af redskaber og
dimser, som mangler i muskelsvindler-
nes repertoire af hjelpemidler.

Men fgr arbejdet kommer sd langt,
skal en veaesentlig ressource fremskaf-
fes: brugerne.

I sidste udgave af Muskelkraft efter-
lyste vi medlemmer til at pdpege pro-
blemerne og stille forslag. Og muligvis
ogsé til at indgd i designgruppen. De er
ikke dukket op endnu, men de fir en ny
chance. Nemlig, hvis de skriver til:

Muskelsvindfondens Udoiklingscenter; Kongs-
vang Allé 23, DK-8000 Arbus C. Mark
kuverten: Birgit Steffensen.

Udspillet kommer fra Foreningen af
Mgbelarkitekter og Indretningsarkitekter
1 Danmark (MMI). De seks mgbelarki-
tekter og industrielle designere i teamet
skal fodres med den hgjt specialiserede
viden, som netop de fremtidige brugere
af produkterne sidder inde med. Tanken
er, at ideerne til de nye produkrer skal
fostres gennem vidensudveksling mel-
lem designer og muskelsvindler. Nar
samarbejdet tager form som konkrete
ideer, kobles producentleddet pé.

Kodeordet er funktionel skgnhed, og
endemdélet er, at de nye apparater, dim-
ser og redskaber kan szttes i industriel
produktion.

\
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Handi-guides

Flere og flere kommuner er begyndt at tznke 1
trafik og handicapvenlighed. Vi har tidligere
omrtalt flere handicap-guides i blandt andet
Arhus, Silkeborg og Helsinggr, og nu er Ran-.
ders kommet med pd kgrebanen. Det centrale
Handicapudvalg i Randers kom med opfordrin-
gen, og heldigvis var der kontake til to fagper-
soner — en arkitekt og maskiningenigr — som
tridte til under en jobtrenings-ordning.

De mailte adgangsforhold i 53 gader, fotogra-
ferede og skrev en rapport, som nu er mundet ud
i en handicap-guide. Hvor adgangsforholdene
ikke var velegnede for handicappede, blev det

- papeget, cller der blev aktioneret for at fi gjort

forholdene bedre.

Prisen? Cirka en halv million kroner, men
kommunen finder belgbet beskedent, ogs4, fordi
arkitekten og maskiningenigren alligevel skulle
sikres jobtilbud.

En handicap-guide for Hillerpd blev virkelig-
gjort i sommer — og pd opfordring af flere handi-
cappede. Parkeringspladser, sevardigheder,
skovstier, forlystelser og restauranter, handicap-
toiletter, telefoner og akustiske trafiksignaler er
med til at give handicappede i omriddet en god
oversigt. Interesserede kan f3 den lille folder
ved at ringe til Lene Pedersen pé 4226 7609.

Det radgivende Handicapudvalg for Helsin-
ggr Kommune har netop revideret sin gule han-
dicap-guide.

Her findes en oversigt over handicap-p-plad-
ser, -toiletter, tilg@ngelige museer, biblioteker,
spisesteder, overnatning, leegehus med videre. 1
1994 er der oprettet en strandslidske til vand-
kanten ved i Hornbak, men desvarre er pla-
nerne om slidske og rampe ned i vandet i
Espergerde samtidig sparet vak.

Fredericia Kommune har indfprt lavgulvs-
busser, og brugerne har netop fiet lov at sige
deres mening om busserne. De Samvirkende
Invalideorganisationer har forinden prgvekert
busserne, og repreesentanterne var generelr til-
fredse. Et par ting ber rettes, siger de, og det bli-
ver de, lover Vejle Amts Trafikselskab. Desuden
har buspassagererne fiet udleveret spgrgeske-
maer, som nu gennemgas 1 en arbejdsgruppe.
Her sidder ogsa reprasentanter for DSL.

Eksempel pa, hvordan de handicapvenlige
steder er plottet ind pa bykortet — her Hillergd.




