Stette til Sydafrika
Handicappede, sorte bern og deres medre har
barske vilkir i Sydafrika. En lokal organisation

forseger at hjzlpe dem, og det initiativ vil
Muskelsvindfondens ulandsgruppe gerne
stotte. Side 42
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HJELPERE KAN IKKE TVINGES I FAGFORENING
Mange fagforeninger bejler til hjzlperne for at fi dem til at organisere sig.
Lokkemidlet er en overenskomst, men problemet er, at fagforeningerne forseger
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Fire representanter fra Muskelsvindfonden deltog i det 6. internationale
symposium om ALS i Irland. En af deltagerne, Frede Hojgaard, der selv har ALS,
forteller om symposiet.
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LIVSKVALITETEN GG DET PERSONALE ANSVAR
Mette Bock anmelder den omdiskuterede bog om livskvalitet af Saren Ventegodt.

GENNEMBRUD MELLEM GUD 0G STAT J
Jaak Viésa har som den forste i Estland fiet en 40 timers hjzlperordning.
Et gennembrud for ham, men ikke alle estere misunder ham. '

@ST 0G VEST STREBER EFTER SAMME MAL '
Muskelkraft var med til det 25. drsmede i EAMDA i Holland, hvor det faglige

~ tema var helhedsbehandling.

SORT HVERDAG | SYDAFRIKA
To reprasentanter for Muskelsvindfondens ulandsgruppe, Muskuland, har besagt
Sydafrika og medt sorte, handicappede barn og deres medre.

DET ER SA YNDIGT AT FOLGES AD
Samarbejdet mellem Muskelsvindfonden og dens kontaktpersoner blev diskuteret
pa kontaktudvalgsweekenden — samme weekend som et vist kongeligt bryllup.
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Vi vil Tkke
behandles ringere

AF LANDSFORMAND EVALD KROG
TEGNING: LARS BANG

et er sikkert giet op for de fleste,
at der er kommet nye regler for
’ fysioterapi. De treder i kraft
mellem den 1. oktober 1995 og 1.
april 1996. Det enkelte amt beslutter
selv, hvornir man er klar,

Umiddelbart er reglerne temme-
lig uoverskuelige, og enkelte spargs-
mal mangler fortsat afklaring. Derfor
gennemgir Muskelkraft forst
reglerne mere detaljeret i nste
numimer.

Men princippet er klart nok:
Tilbuddet om vederlagsfri
fysioterapi skal udvides, si
flere fir gavn af det. Men den
offentlige udgift m3 ikke stige.
Derfor legges der loft over an-
tallet af moduler, man kan modtage.
Nir loftet er niet, fir man i stedet til-
budt holdtrening.

To er et hold

Umiddelbart lyder dette som.en for-
ringelse, og det er muligvis ogs3 til-
fzldet, men et “hold” kan best3 af helt
ned til to deltagere, og hvis den ene
sender afbud, er den anden fortsat et
“hold”. Desuden er der undtagelser fra
reglen. Man kan nemlig ikke henvises
til holdtrening, hvis man ikke har
udbytte af det. Mange med muskel-
svind vil ikke have gavn af holdtrening,
og derfor vil undtagelsen komme mange
af os til gode. I de nye regler er det
f.eks. forudsat, at 75% af alle brugere
kan benytte holdtrening. Antallet af
brugere med muskelsvind udger min-
dre end 10% af alle.

Vi har ogsi fiet lofte om, at ingen
nzgtes individuel fysioterapi, for et
brugbart alternativ er etableret.

Forbedringer
Desuden er der nogle forbedringer i
den nye aftale. For det forste skal amterne

handlingsmulighe-
¥  der end den individuelle
& fysioterapi hos privatprakti-

serende fysioterapeuter. For -

det andet skal lzge, fysioterapeut og
bruger i fzllesskab vurdere behandlin-
gen med jevne mellemrum, og i den
forbindelse skal de tage stilling til, om
andre muligheder kan give bedre ud-
bytte. For det tredje bliver det nu praci-
seret, at ridning og bassintrzning er
relevant behandling p4 linje med fysio-
terapi og derfor kan ske uden egen-
betaling. For det fjerde bliver det praci-
seret, at der skal vises fleksibilitet i valg
af behandling.

Jeg vil ogsd godt nzvne, at bade
Sygesikringens Forhandlingsudvalg og
Danske Fysioterapeuter under et lands-
dzkkende orienteringsmode den 27.
november i nzsten fuld offentlighed
var meget positive over for et forslag
fra Muskelsvindfonden, om at etablere
et fagligt udviklingsarbejde med det
udgangspunke, at fysioterapi er si cen-
tral en behandlingsform for mange
mennesker med et handicap.

Vi vil ikke behandles ringere
Alt sammen er gode forbedringer, si
det springende punkt er alene, hvor-
dan man vil administrere den nye
maksimumsgrense, og om man i
praksis vil leve op til leftet om, at man
ikke tvinges ud i en holdtrzning, som
man ikke har udbytte af. Jeg kan ogsa
forestille mig en situation, hvor man
har udbytte af holdtrzningen, men
ikke s meget som af den individuelle
fysioterapi. Hvad s&?
Derfor vil jeg gerne praci-
sere over for Sundhedsmini-
steriet, Sygesikringens Forhandlings-
udvalg og vore politikere, at det er et
helt afgorende princip for os, at vi
vederlagsfrit kan fi den behandling, vi
har brug for. Nir man har muskel-
svind, er fysioterapi lige si central en
behandling, som andre mennesker
modtager hos deres lzge. Ingen vil jo
acceptere, at der legges et loft over an-
tallet af legebeseg pA et 4r, s3 man efter
et bestemt antal besog kun kan be-
hand]es flere ad gangen! Tilsvarende
vil vi ikke acceptere, at vi skal behand-
les ringere. Blot fordi vores behandling
udferes af en anden behandler end en
lege.

Klar til at rabe hgijt

Jeg er overbevist om, at vi kan f3 poli-
tisk statte fra alle partier, hvis det bliver
nedvendigt for os at fi tingene sat pi
plads.

Som udgangspunkt er jeg fortrast-
ningsfuld. Men jeg er ogsé usikker, og
jeg er klar til at ribe meget hejt alle-
rede forste gang, en person med mus-
kelsvind fir en ringere behandling end
hidtil — eller en regning for sin helt
nedvendige behandling.

Aried [y
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En kokkenskriver forteller

Muskelsvind kan stille serlige krav til gastronomien, men forbindrer ikke en i at op-

leve et stort og spendende smagsunivers. Ruth Andersen fm' Glostrup redegor ber for

nogle af udfordringerne og giver gode tips til middagsbordet

AF JOURNALIST EJA NILSSON
FOTO: SONJA ISKOV/2MAJ

‘ ' uth Andersen (61), en af Muskel-
svindfondens veteraner, lagde i
fondens forste dr hus til de fleste

bestyrelsesmeder, hvor der altid herte

en god middag til. Maden blev ofte
lavet af niecen Anne-Marie Gjerlang,
der har en god kokkeuddannelse bag
sig. Anne-Marie og Ruth laver stadig
ofte mad sammen og holder lige meget
af at eksperimentere i kokkenet. Begge
har forstielse for, hvorledes maden skal
tilpasses efter de vanskeligheder, mus-
kelsvind skaber for spisningen. Mange
har problemer med at 4bne munden,
har nedsat bevaegelighed i tunge og
svalg og har yderligere fiet skav tand-
stilling, s der ikke er bid i tyggefladen.

Rade boffer, nej tak
“Rade beffer er jo ikke sagen for os.
De er for tunge at tygge og synke. Og
er saucen for tynd, leber den ned ad
hagen, og det er heller ikke sjovt. Jeg
har gennem 4rene afprovet en hel del
opskrifter og ved nu nogenlunde, hvad
der passer mig, og hvad der ikke giver
gener” forteller Ruth Andérsen.
Purérede supper er en god ting. De
glider let ned, og der er ingen trevler
eller klumper, der kan satte sig fast i
lommer i svalg eller spiserer. Een af
Ruths egne vinterfavoritter er f.eks
Georg Kringelbachs gulerodssuppe -
en god gammel klassiker.

Cous-cous og sushi

Det er Ruths erfaring, at en blender
ikke altid er tilstrekkelig. Ked findeles
oftest bedre af en gammeldags ked-
hakkemaskine, der bedre klarer mere
genstridige materialer. Hvor blenderen

flar fibrene fra hinanden, skerer kod-
maskinen dem over. Ruth har f.eks
dirlige erfaringer med en leverposte;j
lavet i blender.

* Lose ris som tilbeher til ked og fisk
volder ogsa problemer, da de enkelte
riskorn nemt kan s#tte sig fast. Cous-
cous er ifelge Ruths erfaringer en fin
erstatning, eller man kan bruge ris af
japansk type som til sushi-ruller. Den
type ris “klumper sig” og sé er man fri
for de lose korn, der kan genere. Kine-
siske nudler vil Ruth ogs3 anbefale, og
kartofler serveres som kartoffelsne.

Salat i spaghettistrimler

“Hvad med salat? — Kinakal er alt for
hérdt i konsistensen og findelt ice-
bergsalat er heller ikke godt. Smi styk-
ker saztter sig nemt fast i mundhule og
svelg p&d samme mide som ®rter og
majs. Salat skal helst veere fint skiret i
lange “spaghettistrimler”. Gammeldags
salat passer jeg ogsd meget pd med,
fordi den blade salat klistrer i mund-
hule og gane. Der er den sprade ice-
bergsalat meget bedre” fortzller Ruth
Andersen.

Den vigtige konsistens

Oksekad er efter hendes erfaring hirdt
og besvarligt at tykke og synke, og skal
der vzre fisk, bestiller hun helst et
stykke frisk torsk fra det nederste hale-
stykke. Det har en meget bedre kon-
sistens end de mere grovfibrede stykker
hajere op pa torsken.

Proteinproblem
Frugt kan Ruth godt lide, men der er
visse problemer med ®bler og p=rer,

der oftest er for hirde.
Bananer og godt modne
ferskner passer hende bed-
re. Hun har i perioder spist
meget frugt, nir hun ville
passe lidt pa vegten, men
har i den sammenhang
gjort nogle erfaringer:

“Hvis kroppen ikke far
protein nok — som i en diet
med 'meget frugt — gir den
selv ind og regulerer det.
Den nedbryder muskelvey,
og det er jo absolut ikke
noget, som een med mus-
kelsvind er tjent med. Hvis
jeg 1 en periode spiser
meget frugt, si supplerer
jeg med et proteintilskud
— f.eks Nutriciaproduktet
Fortimel, der kan kebes pé
apoteket — og er si rimeligt
dzkket ind erneringsmes-
sigt.

Kakkenskriveren og kokken
Ruth synes, at det er dejligt at vare
med i kekkenet som kekkenskriver, og
det synes hendes to sede og kerlige
hunde Stine og Petra helt tydeligt ogsa.
Tit kommer den kokkeuddannede niece
Anne-Marie Gjerlang pi besog og
laver mad: 7 )

“Vj har lavet meget mad sammen her
i kokkenet. Vi gir meget op i opskrifter
og diskuterer krydderier og ingredien-
ser, for vi gar igang. Een af favoritterne
lige nu er en lekker grontsagsret med
svitsede jordskokker og ®bler med frisk-
revet ingefer” fortzller Anne-Marie
Gjerlang. Den grontsagsret passer

Ruth fint, fordi zblerne bliver blode,
ndr de bliver stegt pd panden og sma-
gen af den friske ingefeer kan de begge
godt lide.

Besvarlige jordbar

Ingefersmagen gir igen i en af favorit-
desserterne, som netop er en ingefzr-
mousse. Opskriften er bragt til huset i
Glostrup af en af Ruths tidligere hjzl-
pere. Generelt er Ruth ikke si meget
for desserter, og hun har erfaring med,
at f.eks jordber kan vere besverlige.
De smi kerner setter sig fasti munden
og kan irritere. Det hjzlper ikke at
blende barrene, fordi s splintres ker-

nen blot. Det bedste er at purére dem
gennem en sigte, s man er helt fri for
de generende kerner.

Godt rad til risalamanden
Nu til julen har Ruth Andersen et godt
rdd tl den, der laver juledesserten:
“Mandlerne i en klassisk risalamande
kradser i svelget. Tag hellere knust
makronbund i risen det giver bide
mandelsmagen og den “knasende” for-
nemmelse, men uden de gener som
mandler kan give.”
Til sidst vil Ruth understrege, at
spiseproblemerne selvfolgelig ikke er
ens for alle med muskelsvind:

“Man mi selv gennem erfaringer og
gode og dirlige oplevelser finde ud af,
hvad der er godt for en, og hvad der
absolut ikke duer. S& ved man, hvordan
man skal tilrettelegge madplanen der-
hjemme og har nemmere ved at valge
til og fra, eller gore vertsfolk opmerk-
somme pi eventulle hensyn, de kan
tage, ndr de inviterer en gest med mus-
kelsvind il spisning.”
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OPSKRIFTER:

Kringelbachs gulerodssuppe

(3-4 personer )

4 groft hakkede guleradder

1 lille log

lidt torret timian

1-1 1/4 liter grentsagssuppe (evt. fra
terning ‘

1/2-3/4 dl 18 ris

Ca. 25 g bledt smer

Evt. salt og peber

Pil og hak leget: Hak guleredderne og
svits log og gulersdder i 1 spsk smor
uden at brune. Kom den kogende
grentsagsbouillon i gryden sammen
med risen og lad suppen smisnurre
under lig ca. 25-30 minutter. Tag gule-
redder, lag og ris op med en hulske.
Purér gennem en sigte og hzld puréen
tilbage i suppen. Giv suppen et hurtigt
opkog, smag evt. til med salt og peber.
Pisk til sidst 1-2 spsk bladt smer i sup-
pen.

“Mon ogsa der bliver en bid til mig?”, synes Ruth Andersens gravhund Stine at mene.

" Rod pebersuppe

(3-4 personer )

2-3 rede (eller gule) peberfrugter
1 rodleg

2 kartofler :

1 porre

1 fed hvidleg . :
Ca. 1 1/4 liter grentsagsbouillon (evt.
terning)

Lidt timian, 1 porretop og

1 laurberblad

Salt, peber og lidt paprikapulver

Sker grentsagerne i tern og kog dem
more i bouillonen med en buket af
porretoppe, timian og laurbarblad. Tag
buketten op og purér suppen. Hzld
puréen tilbage i gryden og giv den et
opkog. Smag evt. til med salt, peber og

lidt paprikapulver. Server suppen med -

kold créme fraiche til.

Anne-Maries eble-jordskok-ret
(2 personer)

2-3 spisezbler

Ca. 6 jordskokker

1 spsk smar

Ca. 1 tsk friskrevet ingefer

Ca. 1 dl appelsinjuice

Salt og peber

Skrzl ®blerne og tag kernerne ud.
Skazr ®blerne 1 passende smi stykker.
Skrzl jordskokkerne og sker dem i
tynde skiver. Svits grentsagerne i smor
pd panden nogle minutter, kom inge-
feer ved og steg yderligere nogle minut-
ter, mens du rerer godt rundt. Kom
appelsinjuicen ved, lad retten smasnurre
til zbler og jordskokker er mere. Smag
til med salt og peber.

Anne-Marie serverer det f.eks som
tilbeher til stegt and, men ogsé som en
grontsagsret — med ris eller kartoffel-
mos til. ‘
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Kalkunpostej

(2-3 personer )

Ca. 300 g kalkunschnitzel
1 spsk Madacascarpeber

3 spsk kapers

1 topteskefuld salt

1 spsk hakket lovstikke

1 spsk dild eller persille
2=zg

2 dl piskeflode

Indstil ovnen pd 200 gr. Alle ingre-
dienser kommes i en kadhakkemaskine
og finhakkes. Rer farsen godt og kom
den i en smurt postejform. Bag postejen
pd nederste rille i ovnen 35-40 minut-
ter, til den er gennembagt. Server den
lun eller kold.

Server postejen med en sauce af
naturel yoghurt, der smages til med salt
og blandes med friske krydderurter. Til
sidst vender man lidt fladeskum i for
at runde smagen af.

Ruth Andersen og hendes niece Anne-Marie Gjerlang holder af at eksperimentere i kekkenet.

Ingefermousse

(4-5 personer )

2 zggeblommer

Ca. 3 spsk sukker

2 tsk nescafé

50-75 g groft revet chokolade
Ca. 50 g fint hakket eller moset syltet
ingefar + lidt ingefaersirup

4 dl piskeflade

1 pisket eggehvide

5 blade husblas

Pisk @ggeblommerne luftige med
sukkeret. Ror nescafén op i 2-3 spsk
kogende vand. Kom kaffe og moset (og
evt. puréret) ingefer plus lidt sirup i
eggeskummet. Kom ogsi den revne
chokoladei.

Pisk 3 1/2 dl flede til skum. Leg hus-
blasen i blad i koldt vand i 5 minutter,
tag bladene op, lad dem dryppe godt af
og kom dem ned i ca. 1/2 dl kogende
flade, samtidigt med at du pisker kraf-
tigt.

- Vend flodeskummet i &ggemassen og

vend til sidst husblas-fladen i og ror
godt rundt. Pisk 1 zggehvide til stift
skum og vend det ned i moussen til
sidst med let hind. Stilles koldt et par

timer inden serveringen. =
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Hi®Ipere kan ikke
tvinges 1 fagforening

Handicappedes hverdag kan ikke stromlines som det svrige

avbejdsmarked, mener Muskelsvindfondens udviklingschef

AF JORGEN LENGER
TEGNING: LARS BANG

elt siden hjzlperordningens start
omkring 1980 er der med mel-
lemrum dukket artikler op i for-
skellige fagforeningers blade om, at der
skal aftales en overenskomst for hjel-
perne. :
‘Tre-fire fagforeninger bejler til hjel-
perne, og de har dbenbart den opfat-

telse, at de fir flere medlemmer, hvis

de forer sig frem som en brunstig han-
abe.

De tilbagevendende artikler i fagfor-
eningsbladene skal ikke tages for alver-
den. De er forst og fremmest et led 1
tagforeningernes interne konkurrence
om at fi flere medlemmer. Hjzlperne
er en naturlig milgruppe, for organise-
ringen er nemlig meget lav.

Lokkemidlet er en overenskomst, for
1 fagforeningernes verden er en over-
enskomst et mal i sig selv. Problemet
er bare, at fagforeningerne forseger at
szlge en vare, de ikke har og aldrig kan
fi pa hylderne. Miske ved de det godt
selv. Miaske er de lykkeligt uvidende.
Jeg ved det ikke, men jeg valger at tro
pa uvidenheden, da alt andet jo ville
vare en alvorlig beskyldning.

Uvidenheden handler om, at de ikke
ved, hvad hjzlperordningen egentlig er
og derfor tror, at de kan f3 en overens-
komst, der stromliner handicappedes
hverdag, ligesom de ogsi troede, at de
kunne stremline forbrugernes hverdag
med deres krav til lukkeloven!

Det kan de bare ikke.

Forskellige gnsker og behov

Et af de krav, der ofte fremszttes, er,
at hjzlperne skal have otte timers ar-
bejdsdag. Det vil altsd sige, at man vil

gernes begrebsverden, at der er

forbyde de arbejdsforhold, hvor
en hjzlper arbejder i 24 timer to
gange om ugen for derefter at
holde fri i fem degn. Det ligger
dbenbart uden for fagforenin-

mennesker, som faktisk fore-
treekker at arbejde pa den made,
og at mennesker er forskellige.
For nogle er det bare et dremme-
job at kunne disponere fuldt og helt
over sin tid i fem degn pr. uge.

Jeg synes, man i stedet ber glede sig
over, at der er valgmuligheder, s3 der
er arbejdsformer, der imedekom- -
mer forskellige ansker og behow,
ogsé hos hjzlperne. ,

Det ville vere adeleggende
for mange brugeres degnrytme,
hvis de skulle skifte hjelper tre
gange i degnet. Miske opholder bru-
geren sig langt fra hjemmet, ndr der
skal skiftes hjzlper. Det oger besvaret
ved hjelperskift og ger det vanskeligt
for den pigzldende at leve det frie liv
pa egne betingelser, som er selve for-
miélet med hjzlperordningen.

Bevilling efter bistandsloven
En hjelperordning er en bevilling efter
bistandslovens § 48, stk. 4. Denne be-
stemmelse stér i bistandslovens kon-
tanthjalpsafsnit: Hvis man har et vidt-
gaende fysisk eller psykisk handicap, og
hvis man har ophold i eget hjem, har
man ret til at fi dekket de nedvendige
merudgifter ved forsergelsen, der er en
tolge af handicappet. Lon til hjzlpere
er en sidan “merudgift”.

Det betyder med andre ord, at man
har krav pi at fi dekket denne “mer-

Fagforeninger er pa
medlemsjagt blandt
handicaphjzlpere.

udgift”, principielt ved en kontant ud-
betaling. Pengene skal naturligvis an-
vendes lovligt. Det vil f.eks. sige, at de
skal bruges til betaling af len, at de skal
opgives til skattevaesenet osv. — altsd i
overensstemmelse med gzldende lov.
Og trods den manglende overenskomst
beregnes lonnen faktisk ud fra en gzl-
dende overenskomst for hjemmehjzl-
pere.

Men det kan ikke kreves, at man kun
bruger hjelpere, der er medlem af en
fagforening, eller at man som handi-
cappet indgir en overenskomst med en
fagforening. Det er der nemlig ikke
lovhjemmel til, faktisk tvertimod!

Ingen kan altsa tvinge en person med
et handicap til at indgd en overens-
komst. S kunne man forestille sig, at
det lykkedes en fagforening at fi en
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kommune eller Kommunernes
Landsforening til at indga en over-
enskomst; men den ville ikke vere
noget vard, for kommunen kan
ikke indg4 aftaler pé sine “bistands-
klienters” vegne og kan ikke lovligt
stille krav om, at den felges af bru-
geren.

Det er derfor, at de tilbageven-
dende militante udspil fra fagfore-
ningerne er ren teatertorden, og det
er derfor, fagforeningerné aldrig vil
fa den vare til ridighed, som de for-
seger at bruge som lokkemiddel for
at fa flere medlemmer!

Anstzndige arbejdsforhold
Noget andet er si, at brugerne
naturligvis ber behandle deres hjel-
pere ordentligt. Det er forskelligt,
hvad hjzlperne legger veegt p3; men
forudsigelige arbejdstider er noget
af det, der hyppigst nevnes. Til det
er der at sige, at det gir ud over
brugeren selv, hvis hjzlperen be-
handles dérligt, for sa finder hjzl-
peren hurtigt et nyt job, og man vil
til stadighed opleve den belastning
at skifte hjelper.

Almindelig anstendighed kan al-
ligevel ikke reguleres i en overens-
komst. Det er i begge parters inter-
esse, at der etableres et samarbejde,
som begge parter har udbytte af.
Derfor er det en god idé, at man af-
taler allerede ved ansattelsen, hvor-
dan samarbejdet skal foregi, si der
er rene linjer. Det er brugeren, der
skal indga denne aftale med hjzl-
peren, dels fordi kun brugeren selv
har kompetence til det, dels fordi
en direkte aftale mellem bererte
parter altid er den bedste garanti
for, at begge parters helt personlige
interesser varetages bedst muligt. m

Mindeord om
Em’k S. Andersen

Den 4. december fik |
jeg den chokerende
meddelelse, at Erik
S. Andersen var ded
pa Hvidovre Hospi-
tal 41 4r gammel.
Chokerende, fordi
Erik i dage forinden
var blevet indlagt for
noget, han selv havde
betegnet som et ba-
nalt indgreb. Et ind-
greb, som skulle give
ham lidt mere sul pi kroppen, og
flere krafter til blandt andet at kunne ,
fortsette kampen for at forbedre be-
handlingen af mennesker med den al-
vorlige sygdom ALS.

Erik havde selv ALS, og si snart
kontakten mellem ham og Muskel-
svindfonden var skabt, stod det lysen-
de klart for alle, at en ukuelig ildsj=l
havde gjort sin entré. I alt, hvad Erik
foretog sig, udstrilede han energi,
livsglede og livsvilje, og han gav sig
selv fuldt ud.

Erik S. Andersen var en stor kapa-
citet pd mange felter, og i hele arbej-
det omkring ALS formiede han at
placere sig som en central person.
Han kampede for oprettelsen af den
sd nadvendige konsulentordning for
mennesker med ALS, og han evnede
pd en humoristisk, @rlig og begavet
mide at tydeliggere problemerne om
den uhelbredelige sygdom og for-
klare, hvad der herer sig til for at give
mennesker med ALS et liv med var-
dighed og kvalitet. :

Samtidig havde han overskud il at

taenke pd, sparge til og interessere sig

for andre — ogsd nar han selv havde
det mindre godt.

Jeg lerte forst og fremmest Erik at
kende gennem arbejdet i Muskel-

U1 SNIT0M :0104

svindfondens repra-
sentantskab og be-
styrelse, hvor han
blev valgt ind i for-
aret 1995. Ogsa her
blev han hurtigt en
fin medspiller, der pa
konstruktiv og fan-
tasifuld mide og
med stort overblik
gik aktivt ind i de
forskellige opgaver.

Men jeg lerte ogsd
Erik at kende som et menneske, der
var meget dbent og rligt i forhold
til sin sygdom, og selv om han kunne
vare irriteret over den stigende funk-
tionsnedszttelse, som han markede,
viste han ogsd en utrolig evne og
kreativitet til at bearbejde situationen.
Han var i besiddelse af et ideelt anske
om at betrede nye veje i livet.

Familien betod meget for Erik.
Han var familiemenneske, og bide
hans hustru Bente og sén Thomas
var en uvurderlig stotte for ham i
hans korte, men hektiske sygdoms-
periode. Det var mit indtryk, at Erik
og Bente kunne give hinanden bide
med- og modspil i alle de situationer
og forhold, man helt uforberedt
kommer i, nir et familiemedlem fir
en sd alvorlig sygdom som ALS. Den
gensidige respekt og kerlighed var
ikke til at tage fejl af.

Jeg foler det som et privilegium at
have fiet lov til pi si kort tid at
komme s tet pd en personlighed
som Erik. Det blev ~ ud over den
felles gejst for alle de vigtige sager,
vi keempede for - til et varmt ven-
skab. :

Vi stir tilbage med et stort ansvar
for at kempe videre. Evald Krog
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Ingen ga&ld, 2/

Feriecenterbyggeriet udlpser intensiv fundraising

indst 100 millioner kroner vil
M regningen lyde pd, nir ferie-

og fritidscentret stir fuldr ud-
bygget. Heraf dekker Arbejdsmarke-
dets Feriefond de 70 procent. 10 pro-
cent kan dzkkes via realkredit, resten
skal Musholmfonden selv skaffe.

“Det er vores ambitigse slutmal, -at
centret skal vere geldfrit, nir det er
ferdigbygget, og det betyder, at vi vil
vare ngdt til at investere megen energi
i forskellige fundraisingaktiviteter i de
kommende r,” forklarer Torben Holm,
Musholmfondens projektleder. T inde-
vaerende 4r er overskudene fra som-
merarrangementerne Open Air i Arhus
og Cyrano pi Ledreborg giet til finan-

sieringen af centerbyggeriet, ogi 1996.

vil en lang rekke af de aktiviteter, som
fonden har planlagt at gennemfore,
have til formil at generere midler til
centerbyggeriet. Hvilke aktiviteter, der
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her er tale-om, kan dog ferst rebes
efter arsskiftet.

En mellersk million

Ud over indtegterne fra de to sommer-
arrangementer har feriebyggeriet i
indeverende 4r modtaget en rzkke
meget flotte pengegaver fra private
virksomheder. En af gaverne var ud-
styret med seks nuller efter et ettal.

“I november havde vi den store
glzde at modtage én million kroner fra
A.P. Moller og Hustru Chastine Mc-
Kinney Mollers Fond til Almene For-
maal. Sddan noget bidrager bestemt til
at gore mig fortrestningsfuld i forhold
til finansieringsopgaven,” siger Torben
Holm. “Endelig er det jo sidan, at vi
bygger centret i tre etaper fordelt over
en arrekke. Herved opnir vi dels den
fordel, at vi bedre kan sikre, at centret
indrettes med den bedste og mest

moderne teknologi, dels fordeles finan-
cieringsopgaven over tre runder,” for-
klarér han.

Lokale donationer

I forbindelse med informationsmedet
1 Korser markerede flere lokale virk-
somheder pa kontant vis deres positive
indstilling til centerbyggeriet. Udvik-
lingschef Harald Brauer fra Scanglas
overrakte siledes en check pa 10.000
kroner til byggeriet, og direkter Jor-

gen Hansen fra Det Danske Kokken,

gav tilsagn om at sponsorere centrets
rejsegilde med pelser og ol Hekr.
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Projektleder Torben Holm:
“Feriecentret skal vaere
geldfrit.”

Landsformand Evald Krog
og direktor Mette Bock
fandt dollargrinet frem, da
Harald Brauer begavede
feriecentret med 10.000
kroner.




Rullende research

Evald Krog tager byrodder med pa bytur — i korestol

eg mi sige, at vores kontakt
J til Evald Krog og Muskel-

svindfonden i forbindelse
med byggeriet af feriecentret
har gjort os i kommunen endnu
mere opmerksomme pa proble-
matikken omkring Korsers til-
gengelighed for mennesker
med handicaps, fortzller borg-
mester Flemming Erichsen,
Korser Kommune. “Jeg mener
egentlig, at vi allerede har gjort
en del for at-gare byen lettere at
komme rundt i for folk i kere-
stol, men jeg skal da vere den
forste til at vedstd, at vi stadig
har en rzkke problematiske
steder i byen.”

Radhus for alle

Etaf de problematiske steder er
borgmester Erichsens “eget
hus” - ridhuset. P4 grund af
dets mange trapper er det be-
stemt ikke serligt tdlgengeligt for kere-
stolsbrugere eller for folk, der er
dérlige til bens.

“Det forhold bliver jeg ofte mindet
om, nir jeg om lordagen foretager
vielser. Her er der jevnligt problemer
med at fi zldre familiemedlemmer, der
onsker at overvare vielsen, ind i rid-
huset,” indremmer borgmesteren. Han
har endnu ikke har besluttet; hvordan
eller hvornér problemstillingen skal
lases. “Vi overvejer en lasning med en
elevator eller en trappelift, men for vi
treffer vores beslutning, er vi naturlig-
vis nedt til at kikke p3 vores investe-
ringsbudget.”

Flemming Erichsen understreger
dog, at han giver sagen stor prioritet.
“Det er bestemt mit enske, at alle
borgere skal have adgang til ridhuset.
Og hvem ved: Det kunne jo ogsi vare,

—y—

atvi en dag fir et byridsmedlem, der er
kerestolsbruger,” siger han.
Problematikken omkring tilgenge-
ligheden i ridhuset er ogsi tridt frem i
forbindelse med Evald Krogs besog i
huset i dette efterir. “Flemming
Erichsen har veret sd venlig at lave en
rampe, si jeg og andre kerestols-
brugere nu kan komme ned i ridhusets

 kalder, hvor der er nogle madelokaler.

Det er helt fint. Jeg kan nemlig godt
lide at starte fra bunden og sé arbejde
mig opad,” fortalte Evald Krog ved in-
formationsmedet til stor morskab for
de forsamlede.

Bytur med byrgdder

Med henblik pi at give Korser byrad .

et indtryk af, hvor problematisk det kan
vare at komme rundt til detailhandel
og sevaerdigheder i Korser, har borg-

Btk . Mcusaliney
400 ind | &r 2000
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Evald Krog har sagt ja til at guide borgmester Flemming Erichsen og nogle af hans

byridskolleger rundt i Korser

mester Erichsen bedt Evald Krog guide
ham selv og andre medlemmer af by-
ridet pd en tur rundt i byen — i kere-
stol. Formal: At undersoge og forbedre
tilgengeligheden i Korser. Landsfor-
manden har med glzde accepteret.
Den samme positive indstilling i for-
hold til at oge Korsors tlgengelighed
gor sig ogsi gzldénde hos formanden
for byens handelsstandsforening, guld-
smed Jorgen Nayberg. “Jeg gleeder mig
meget til, at Evald Krog besager os i
detailhandlen, si han kan fortzlle os,
hvad vi kan gere for at indrette vore
forretninger pd handicappedes vilkir.
Vi er indstillet p at gore s meget som
muligt, for at fi sd mange som muligt
ind i vore forretninger. Det er jo sim-
pelthen et sporgsmal om sund fornuft,”
siger han. Hekr.
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Internationalt ALS-symposium:

Et o/:mt at hab

Det 6. internationale symposium om ALS blev holdt i Irlands hovedstad Dublin i dagene

30. oktober til 1. november 1995. Symposiet var organiseret i to moderekker:

en videnskabelig del om sygdommens opstien og bebandling og en klinisk del om emnet livs-
kvalitet. Fra Muskelsvindfonden deltog medlemskonsulent Fette Moller, bestyrelsesmedlem
Erik Andersen og Frede Hojgaard, der begge har ALS, samt Else Hojgaard.

Dette er et uddrag af Frede Hajgaards oplevelser. af symposiet

AF FREDE HAJGAARD
FOTO: CHRISTIAN ASBOL

Else Hojmark (yderst til venstre), Frede Heojmark, Erik Andersen og Jette Moller deltog
- idet 6. internationale ALS-symposeum i Dublin. ’

et vigtigste resultat, der blev
fremlagt pi konferencen, var ny-

¥ heden om de positive resultater

af forsegene pé at fremstille en virk-
som medicin. Det blev fremlagt pi et
fellesmade p3 konferencens anden dag.
Fremlzggelserne havde karakter af
rapporter om kontrollerede forsog med
effekten af preeparater pi et stort antal
ALS-patienter. Der blev fremlagt re-

sultater af forseg med tre preparater:

Riluzole, rhIGF-1 og CNTE Jeg er.

ikke kyndig i det medicinske fagsprog
og kan ikke forklaré, hvad disse beteg-
nelser dekker over, men der var be-
tydelig optimisme blandt forskerne

med hensyn til de fremtidige forsk-

ningsresultater inden for medicinsk be-
handling af ALS.
En forsker gik s vidt som at sige, at

vi ikke leengere behover at tale om at
se lys for enden af tunnelen. Vi er kom-
met igennem tunnelen. Det er muligvis
rigtigt set fra et forskersynspunkt, men
set fra et patientsynspunkt er der nok
grund dl at vere lidt mere forbeholden.
Det tager lang tid at udvikle og afprove
sddanne preparater, og har man fiet
ALS, er tiden kostbar.

Det forelobige resultat synes at vre,.

$6/8 LAVDITIISOIN

Y




at den navnte medicin kan forsinke
sygdomsforlebet og i gennemsnit
forlenge livet for en ALS-patient
med ca. tre mineder. Det er
ikke meget, men det er dog et
fremskridt, at sygdommen nu
kan behandles.

Livskvalitet

Omkring emnet livskvalitet
understregede flere oplegs-
holdere det betydningsfulde

i, at man nu tager begrebet
livskvalitet i betragtning under
behandlingen af ALS. En psy-
kolog fra Irland ansd det for sand-
synligt, at dette begreb vil komme
til at spille en starre rolle i patient-
behandlingen, og at det vigtige heri var,
at opmarksomheden hermed flyttes fra
symptomer til patient. Han pegede pa
det vanskelige i at definere livskvalitet
entydigt og lagde vaegt pa, at patien-
tens individuelle opfattelse af begrebet
blev indbefattet i vurderingen.

De mange indleg pd konferencen
- forsegte at belyse emnet livskvalitet fra
forskellige vinkler. Mange havde karak-
ter af “case-studies” af enkelte proble-
mer, f.eks. “Forskellen mellem bedro-
velse og depression”, “Beskrivelse af en
database om ALS” eller “Kontrol af
mundsekretionen”.

Der var indleg fra mange dele af ver-
den, iszr fra USA og England, men
ogsa fra Irland, Canada, Italien, Fran-
krig, Tyskland, Australien og New
Zealand. Der blev talt en del om kul-
turelle forskelle mellem de forskellige
lande, men alligevel var det muligt at
lytte til hinanden med stort udbytte.

Frede Hgjmark: Et gammelt ordsprog
siger, at det er en velsignelse at vere i

Guds héind - sileenge han ikke knytter den.

Det er mit absolutte indtryk at demme
efter de debatter, der fulgte de enkelte
indleeg. ,

Feallesskabet blev sat i relief af et en-
kelt, kort indleeg fra en tyrkisk lege fra
Istanbul, som fortalte, at konceptet
“patienten i centrum” var en utopi i
Tyrkiet. Tyrkerne onsker ikke omsorg,
de vil have medicin og indsprejminger!
Det understreger den kendsgerning, at

nok var konferencen international med.

deltagere fra hele verden, men de kom
nzsten udelukkende fra lande, som til-
horer den vestlige kulturkreds. Det vil
sige, at vi ikke horte noget om proble-
mer vedrarende livskvalitet i de andre

store kulturkredse. Det gor ikke kon-

ferencens diskussion af dette vig-
tige begreb mindre vardifuld,

men det er nok verd at have i
erindring.

Genetisk testning
Konferencen sluttede med
et fellesmade, hvor et panel
diskuterede genetisk test-
ning med henblik pi at
kunne forudsige arvelig ALS
samt metoder i almindelig-
hed il at udvikle nye terapier.

Den genetiske testning er mest

til brug for forskere og har ingen
direkte betydning for ALS-behand-
lingen.
Under det andet punkt diskuterede
man mest problemer vedrerende place-
bo-underspgelser. Det vil sige under-
sogelser, hvor halvdelen af deltagerne
fir uvirksomt medicin. Disse under-
sogelser bliver vanskeligere at kontrol-
lere, sa snart der kommer et virksomt
medikament.pd markedet.

Det krzvede en vis udholdenhed at
sidde og lytte til de mange indleg gen-
nem tre dage, men det var det vard.
Ogs4 selv om det for en patient som
mig tillige var en vis psykisk belastning
hele tiden at have opmarksomheden
rettet mod sin sygdom. Det fik mig til
at tenke pi et gammelt irsk ordsprog,
hvis lidt kyniske visdom de fleste ALS-
patienter nok kan vere enige i: “It's a
blessing to be in the Lord’s hand - as
long as he doesn’t close his fist!” (Det
er en velsignelse at veere i Guds hind —
sd lenge han ikke knytter neven). =
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Lunende hassinhevilling

Arbus Amt bar bevilget midler til et varmtvandsbassin i omridet for det nuverende

Marselisborg Hospital. Herved opfyldes et af onskerne til det kommende MarselisborgCenter

3 b
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MARSELISBORGCENTERET

AF METTE BOCK

istorien om MarselishorgCentret

kan fremstdi som en foljeton

uden ende. Det er efterhinden
mange dr siden, ideen om at skabe et
center, hvor den offentlige sektor
kunne samarbejde med en rzkke pri-
vate organisationer, blev undfanget.
Dette skete pa et mode mellem Mus-
kelsvindfonden og Arhus Amt.

Det gar fremad, men langsomt

Der er lobet meget vand i en siden da,
og humeret og optimismen har i peri-
oder vearet til at overskue. Men set i et
storre perspektiv er det hele tiden géet
fremad. Langsomt, men stet, er vi
kommet nermere og nermere realise-
ringen af drommen om et rehabilite-
ringscenter af internationalt format.

Muskelsvindfonden har som bekendt

kebt en bygning i det gamle hospi-
talsomréde, og vi flyttede sidste ar ud i
et midlertidigt barakbyggeri pa stedet,
hvor vi skal bo, indtil vores egen byg-
ning bliver ledig i 1999.

Bassinbyggeri

Der er nu blevet udarbejdet vedtegter
for Samarbejdsforeningen og Grund-
ejerforeningen og Muskelsvindfondens
bestyrelse har som de ferste tiltradt

disse. Nu skal vi il at fylde indhold i
de formelle rammer omkring samar-
bejdet.

Ogsi Arhus Amt har truffet store be-
slutninger pa det seneste. Amtsradet
har tiltridt, at der afsettes 10 mio. kr.
til bassinbyggeri i omradet, og der er
allerede nedsat en arbejdsgruppe, som
skal skitsere indhold, skonomi og drift
af et sddant byggeri.

Nir bassinfaciliteterne stir pd stedet,
er det meningen, at de involverede or-
ganisationer — dvs. Muskelsvindfonden,
Gigtforeningen, Hjelpemiddelinsti-
tuttet og Arhus Amt med Revalide-
ringsklinikken, Hjelpemiddelcentralen
og Geriatrisk afdeling, skal benytte fa-
ciliteterne og dermed sikre driften. Og
det er klart, at nir mennesker og orga-
nisationer mades om noget si konkret,
vil ideer og erfaringer blive udvekslet
til gensidig inspiration.

Pulje af forskningsmidler

Ogsi et forskningssamarbejde er under
etablering. Tanken er, at der skal op-
bygges en pulje af forskningsmidler,
som skal administrerés af Marselisborg-
Centret. Midlerne kan soges af savel
institutioner som enkeltpersoner og
virksomheder med henblik pd at

fremme forskning og vidensformidling
inden for rehabilitering, hjelpemidler
og sociale forhold. :

_ Samspil med feriecenter

I Muskelsvindfonden har vi som szd-
vanlig mange jern i ilden pd én gang.
Og i dag tegner der sig for bestyrelse
og reprasentantskab et stadigt klarere
billede af, hvordan MarselisborgCen-
tret og det planlagte feriecenter ved
Musholmbugt i Korser kan supplere
hinanden pd smukkeste vis. P4 Marse-
lisborgCentret bliver der med tiden
skabt de rammer og faciliteter, der skal
til, for at vores medlemmer kan i et
egentligt behandlingsophold med mu-
lighed for intensiv terapi og vejledning
om alle de forhold, der er aktuelle, nir
et menneske har muskelsvind. Og ved
Musholm Bugt kan man i mere frie og
ferielignende omgivelser fA mulighed
for at rehabilitere sjzl og legeme sam-
men med sin familie eller gode venner,

Uzndret mél

Si enderne er ved at nd sammen, vi
tager hele tiden sma og store skridt i
den rigtige reming mod mélet, der som
altid er at skabe bedre vilkir for men-
nesker med muskelsvind. ~

En stemmnte i tele-
Jonen, en underskrift
pd et brev, et plimzt af
et ansigt. Det kan
veere svert at bolde
styr pd de mange
mennesker; der
arvbejder i Muskel-
svindfondens forskel-
lige afdelinger. Vi
bringer devfor her en
oversigt, som du kan
tage ud og gemme.

Muskelsvindfonden
Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222
Telefax 8948 2212

Muskelsvindfondens
Vejlednings- og
Behandlingscenter
Arhus

Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222
Telefax 8948 2238

Brandby

Brendby Mellevej 2
2605 Brondby

TIf. 4343 4866
‘Telefax 4343 6151

Medarhejdere i
Muskelsvindfonden

EvALD OG, LANDSFORMAND

STABSFUNKTIONER

BERNHARD T. FREDERIKSEN,

SEKRETAER

¢ sekreter for landsformanden

¢ koordinerer fondens
Osteuropa-indsats

® tegner foreningen i'bide ind- og
udland

¢ holder foredrag internt og eksternt

¢ har siden 1993 veret prasident for
EAMDA - sammenslutningen af
europziske muskelsvindorganisa-
tioner

. METTE BOCK, DIREKTOR
DIREKTOR
» * leder og fordeler ansvar og arbejdsopgaver
e representerer fonden udaddil i samarbejde
med landsformanden
 medvirker til udvikling af mil og visioner
* sikrer, at planer og budgetter overholdes
under ansvar for bestyrelsen

MARIANNE FREDERIKSEN,
JUBILAUMSMEDARBEJDER

Eva HAGE,
PERSONALEKONSULENT

* koordinerer jubilzums-
aktiviteterne i 1996

* opbygger og vedligeholder
personalepolitikken

FERIE- OG FRITIDSCENTRET HANDICAPPOLITIK OG INTERNATIONALT SAMARBEJDE
VED MUSHOLM BUGT

TORBEN HOLM, PROJEKTLEDER

o stir for styring og udvikling

af ferieprojektet

® har ansvar for markedsforing

og fundraising

o planlegger centrets drift

JORGEN LENGER,
UDVIKLINGSCHEF

JorGeEN Kock,
INTERNATIONAL SEKRET/ER

¢ pivirker beslutninger af betydning for medlemmer eller
malgrupper

¢ er kontaktled til politikere og beslumingstagere

* samarbejder med DSI og andre organisationer

* vedligeholder kontakter i internationalt samarbejde

[\S]
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ANITA GUSTAFSSON, HENRIETTE C, ANDERSEN.
MEDLEMSSEKRET/LR MEDLEMSSEKRET/ER

GRF] BRUUN,

EMEDARBEJDER KONTORMEDH)AF.P RENGORINGSASSISTENT

JYTTE GAMMELGAARD,
BKONOMIMEDARBEJDLR

Kraus Bach, LARS JENSEN,
EDB-MEDARBEJDER LEDB-MEDARBEJDER

OPLYSNING

¢ handterer PR og intern
kommunikation

¢ skriver og redigerer Muskelkraft

¢ udarbejder foldere, pjecer og
beger til brugere og behandlere

e varetager pressekontakten
£=
==/

HeNRIK JUHL KRISTENSEN,
JOURNALIST/PR-CHEF

INDSAMLINGSAFDELING

— <

MARIUS BYRIEL, L1SBETH KJARGAARD,
 INDSAMLINGSCHLF PROJEKTLEDER

MARIANNE FISKER, HANNE BENTSEN,
PROJEK TMEDARBEJDER PROJEK TMEDARBEJDER

¢ stir for indsamlingsarbejdet i foreningen

* afholder Gren Koncert og Gren Rock

¢ loser entrepriseopgaver for andre koncertarrangerer
¢ star for skrabespil og tombola

* sager fonde og legater

* tilrettelzgger og afvikler kampagner

¢ udvikler nye indwegtsgivende aktiviteter

¢ har ansvar for lagerfunktion i Flemming

BIRGER AGERGAARD,
JOURNALIST

GERT ANDERSEN,
1.AGERCHEF

to
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VEJLEDNINGS- OG BEHAN

§ SOCIALRADGIVER

¢ giver vejledning om behiindlin
® yder ridgivning til behg
¢ arrangerer kurser

INGER SCHRODER,
ERGOTERAPEUT

|
MUSKELKRAFT &95 | &

FOTOS: MOGENS LAIER, CLAUS HAAGENSEN, SOREN

Arbus

SELIM DEMIR,
KONTORELEV

ANNY MADSEN,
ERGOTERAPEUT

JOHN MARQUARDT,
PSYKOLOG

BIRGIT STEFFENSEN,
FYSIOTERAPEUT

B L
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Livskvaliteten og det
personlige ansvar

“Livskvalitet. At evobre livets mening og blive rask igen”.

AF METTE BOCK
FOTO: LISELOTTE SABROE/NORDFOTO

or kort tid siden udsendte den
kontroversielle lege og center-

leder Seren Ventegodt en ny, pro-

_vokerende bog med titlen “Livskvalitet.

At erobre livets mening og blive rask
igen”. Udgivelsen medferte ramaskrig
overalt i medierne. Anmelderne fik
hele avissider stillet til radighed, ad-
skillige dagblade berorte bogen i deres
ledere, og over hele linien var vurde-
ringen enslydende: Manden er gal,
budskabet er galt, og videnskab er der
pa ingen mide tale om. Nogle anmel-
dere fik brekfornemmelser, andre
matte sette ABBA pid CD’en for
overhovedet at komme igennem
veerket, og enkelte gik s vidt som
til at advare enhver mod over-
hovedet at berare bogen!

lldsjal i flammer
Hvad er det dog, der i den grad
kan ophidse anmeldere, leder-
skribenter, filosoffer og repras-
entanter for den etablerede lege-
videnskab? Det er svart at give
et entydigt svar. Men for mig at
se handler det om, at vi stir over
for en ildsjel, der har fiet en idé, han
brender for. Som benytter sig af et
uvidenskabeligt sprog, og som tillader
sig at mene, fole, tro og antage. I vores
rationelle del af verden er vi vant til, at
kun det, der kan méles, vejes, doku-
menteres og registreres, har gyldighed.
Endvidere pipeger Seren Ventegodt
gang pé gang, at sundhedsvasenet efter
hans mening ofte kommer til at vende
tingene pi hovedet. Vi er gode til at
bevilge penge til at reparere pi de fejl,
der opstir i menneskets krop. Vi har
opbygget en tradition for, at man ved
sygdom kan henvende sig til systemet,
3 en diagnose og derefter en opskrift
p4, hvordan man igen bliver rask.

Forfatter: Soven Ventegods.

Udgivet af Forskningscentrets Forlag. Oktober 1995. 278 sider.

Spergsmal og svar

Ifolge Ventegodt ville det — pa alle
mader — vere sundere, hvis vi i starre
omfang end i dag selv pitog os et
ansvar for sundhed og sygdom, trivsel
og livskvalitet. Dermed @ndres sporgs-
milet, den enkelte ma3 stille. I stedet for
udelukkende at sporge, hvad kan
leegerne gore for, at jeg bliver rask, m
man ogsi sparge, hvad kan jeg selv
gore for at fi det bedre? Og til det
gives der ingen enkle og almenmenne-

Seren Ventegodt, forfatter og leder af
Forskningscenter for livskvalitet.

skelige svar. Men giver det enkelte
menneske sig selv lov tl at sparge — og
svare — pd det sidste sporgsmal, er det
Ventegodts pistand, at vi kommer ner-
mere det, der er meningen med livet
for os selv. Og dermed fir vi en bedre
livskvalitet.

Tag ansvar

I Muskelsvindfondens verdigrundlag
skriver vi, at ethvert menneskeliv har
en uendelig vaerdi. Og endvidere, at vi
mener, ethvert menneske har en rekke
talenter og muligheder, der kan udvik-
les mere eller mindre. Hvordan det en-
kelte menneske udnytter sine mulig-
heder, athenger forst og fremmest af

menneskets egen indsats. Der er ikke
noget, der kommer af sig selv. Men det
athenger naturligvis ogsd af, hvilke
rammer det omkringliggende samfund
stiller til radighed.

Og her er vi vel ved noget centralt,
nemlig balancen mellem det samfunds-
massige og det individuelle ansvar.
Miske har en af velferdssamfundets
bagsider varet, at vi af og il bliver fri-
stet til at overlade lidt for mange be-
slutninger om vores liv og livsvilkar til
samfundet. Jeg tror, vi skal fastholde,

at det i hej grad ogsi er det en-

holde sig til sit eget liv og tage
ansvar for de beslutninger, der
skal treffes og den kurs, der skal
udstikkes.

Man kan naturligvis ikke pa-
tage sig ansvaret for, at man
f.eks. har muskelsvind. Men det
er en stor glede at opleve, at
vore medlemmer i hej grad —
miske mere end mennesker
uden handicap — pitager sig et
ansvar for eget livsindhold og
egen livskvalitet pd uendeligt
mange forskellige mader.

Mening gennem ansvar

At pitage sig et ansvar behaver ikke
kun at vere byrdefuldt. Det kan ogsa
veere med til at give livet mening. Lad
os tage det alvorligt, at livets veerdi er
uendelig, og at vi ogsa har et personligt
ansvar for, hvordan det skal leves. Det
budskab er druknet i almindelig forar-
gelse over, at ildsjzlen Seren Vente-
godt er hurtig, kontant og direkte. Det
kan man kun beklage. En god diskus-
sion er dermed blevet lukket, endnu
inden den er kommet i gang. Alligevel
tror jeg, der er en del, der om i 4r vil
sige: Det var alligevel Serens! ]

kelte menneskes ansvar at for-

\UNY
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Gennembrud

mellem Gud og Stat

Jaak Visa har som den
forste nogensinde i Estland
fict en brugbar, offentlig
hjelperordning.

TEKST OG FOTO: KIM ALB/EK/STICKELBERGS BUREAU

Jaak Vosa bar som den forste i Estland fiet 40 timers bjelp hver uge.

Men det er ikke alle, der misunder ham hjelpen

aak Vésa har svaert ved at skjule

sin stolthed, nir han med et

skeevt smil bevager sig rundt i
bylivet i Estlands hovedstad Tallinn.
Som den forste ester har han fiet en
hjzlperordning, han reelt kan bruge til
noget.

Efter mere en halvanden irs kamp
lykkedes det for Jaak Vésa, prasidenten
for ELS (Eesti Lihasehaigete Seltsi —
den ‘estiske muskelsvindorganisation).
Som et forsegsprojekt har han fiet til-
delt hjzlp 40 tdmer om ugen. Et gen-
nembrud, der giver hib for en stor
gruppe af de cirka tusinde estere, der
har muskelsvind, samt andre aflandets
handicapgrupper.

Men der er ogsa en stor gruppe, for
hvem gennembruddet ikke giver an-
ledning til begejstring. Mange handi-
cappede estere mener, at det er
deres egen opgave at fi hjzlp

gennem private organisatio-
ner, familier og venner. Det

er ikke myndighedernes
ansvar.

Sidan er holdningen f.eks. hos den

25-drige Anzor Hatiashvili, der har
muskelsvind, men som ikke er helt sik-
ker p3, hvilken form for muskelsvind
han har. Vi meder ham i Tallinns cen-
trum i en stor gammel bygning, der er
byggeti en fjern tid, hvor der var penge
pa byridets vedligeholdelseskonto. Pa
forstesalen i en tidligere teatersal
mades kristne metodisterne hver tirs-
dag. Anzors bror sleber karestolen op
ad trapperne. Anzor leener hovedet helt
tilbage i en 90 graders vinkel for ikke at
fa for mange bump, nir broderen hiver
stolen op over trappetrinene. Bagefter

skal han lirkes ud af den anspzndte -

stilling, inden hovedet igen “sidder”
normalt.

S3 er han klar til at snakke. Tolken
er ikke kommet. Men han afviser at
vente til dagen efter med interviewet.
Han skal have dette overstiet her og
nu, for om en lille halv time begynder
ugens hejdepunkt inde i den gamle
teatersal. :

Troen &ndrede hans liv
Han praver at {3 en oversettelseskede
sat i gang — fra russisk til polsk og
videre til engelsk. Men det lykkes at
trekke tiden si lenge, at tolken dukker
op, og vi far gang i interviewet, mens
folk stimler sammen ved teatersalen.
“Selvfalgelig er det godt, hvis det
lykkes at fi en 40 timers ordning
igennem for ELS. Men for mig gzlder
der kun den hjzlp, jeg fir i menig-
heden og af mine soskende,” forklarer
Anzor, der bor hjemme med sine tre
soskende, sin stedfar fra Estland og sin
mor, der er ukrainer. Anzor selv blev

kristen for tre 4r siden, og det &ndrede
hans liv.

“For i tiden var det som at leve i en
celle i et fngsel. Jeg blev forladt alene
hver morgen og fik forst hjelp igen om
aftenen, nir mine forzldre kom fra
arbejde, eller soskende kom hjem fra
skole. Jeg fik lidt mad stillet frem og
matte klare mig selv i lobet af dagen,
men det har jeg ikke lyst til at snakke
om. Det var en darlig tid, og hvis jeg
ikke havde medt Gud, sd havde jeg
taget mit eget liv. Jeg sad alene og
mitte enten ende som et vildt dyr, eller
gore det af med mig selv. Det er sim-
pelthen ikke verd at leve sdan.

Nu er det anderledes. Jeg far prak-
tisk hjelp af folk fra menigheden og
arbejder som szlger ved hjelp af tele-
fonen. Og jeg kan tjene penge pi den
maide,” forklarer han.

Himmelvid forskel

Der er i bogstaveligste forstand him-
melvid forskel pd indstllingen til en fri
tilvaerelse, nir man taler med Anzor
Hatiashvili og Jaak Vésa. Men de har
begge haft oplevelsen af, at verden
pludselig dbner sig, nir hjelpen kom-
mer.

Jaak Vésa var ogsé gennem lang tid
henvist til hj2lp fra familie og venner.
Men hvor Anzor lagde tingene i hen-
derne pd Gud og menigheden, tog Jaak
selv affere, da han ferst havde fiet
gjnene op for de muligheder, som livet
kunne give ham.

“Jeg kom med i ELS og var med pé
en tur til Danmark i sommer. Da jeg
kom hjem, gik jeg i gang med at over-
sette Evald Krogs bog fra engelsk til
estisk. Alt dette pivirkede mig meget.
Jeg ®ndrede hele min tankegang. Det
gik op for mig, at jeg ikke kunne leve et
liv, hvor det var venner og familie, som
hjalp mig. Derfor besluttede jeg i august
at begynde, hvad jeg kalder mit uaf-
hengige liv,” forklarer Jaak, der takker
et par af sine venner i ELS for, at han
tog skridtet fuldt ud og segte om 40
timers hjelp om ugen.

Farste handicaphjaIper pa fuldtid

“Som 30 andre handicappede fik jeg i
maj tildelt 16 timer om méineden, si
det var et stort spring oveni at bede om
det ti-dobbelte timetal. Da jeg fortalte
nogle af vennerne om min idé, blev jeg

nzsten skeldt ud, fordi jeg tovede med
at soge. Dagen efter skrev jeg brevet dl
myndighederne. Efter fjorten dage
havde jeg en godkendelse, og nu har
jeg en hjelper,” smiler Jaak, der selv
har ansat Taivo Luiv. Som Estlands
forste handicaphjelper pa fuldtid hever
han en len, der svarer til en folkeskole-
leerers. Det vil sige en smule under lan-
dets gennemsnitslgn.

“Jeg var som en bjorn i dvale. Jeg
dremte om et bedre liv og mulighed
for at bruge min uddannelse som mate-
matiklerer til noget andet end blot en
enkelt privattime i ny og ne. Nu har
jeg si travlt som preesident for ELS, at
jeg ikke har tid 4l at undervise, og jeg
skal jo ogsé finde mig en kereste,” gri-
ner Jaak.

Hjalp hos Gud

Mellem de slidte sejler i forhallen ved
den gamle teatersal nzrmer klokken sig
syv. Anzor vugger uroligt i stolen. Om
lidt skal ugens hajdepunkt finde sted.

“Jeg ved godt, at min sester og bror
ikke kan blive ved at hjzlpe mig, for dé
vokser op og flytter hjemmefra, men
jeg har fiet sd mange andre sostre og
bredre her i kirken, sé det er ikke noget
problem for mig mere. Jeg har fiet et
nyt hjem. Dette er mit rigtige hjem her
hos Gud og min nye familie,” siger
han og undskylder, at han
nu er nadt til at trekke
sig tilbage.

Da messen be-
gynder sidder han
Og synger og gyn-
ger med i take til
musikken m -

Medlemmer,
der har lyst til at arbejde
med Osteuropa eller tage
med til Estland kan melde
sig til FRAG - de frivilliges
Osteuropa gruppe —
i Muskelsvindfonden.
Ring til Jes Erik Jessen,
tlf. 45 87 65 05.

y : hjzlp € sdis
brodre i kirken end en
hjelperordning. &
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Keldrimaa
prioriterer
personligt en
hjelpeordning
meget hgjt.

God vilje,
me7 INgEeN penge

Private initiativer pd det sociale omrdde er eneste vej frem,

mener topembedsmend i Estland

TEKST 0G FOTO: KIM ALBAK/STICKELBERGS BUREAU

er er masser af god vilje hos det offent-

lige i den estiske hovedstad Tallinn.

Men den gode vilje giver sig ikke ud-
slag i konkret hjelp péd det sociale omride.
Det er simpelthen umuligt at treenge igen-
nem til Finansministeriets fa estiske kroner.
Stort set al landets skonomi gir til militeret,
politiet, til at bygge veje og til at udvikle in-
dustri og landbrug.

Bide socialdirektor Ene Pill i det amt, som
Tallinn herer under, og Socialministeriets
departementchef Vahur Keldrimaa betrag-
ter sig som reprasentanter for interesse-
organisationer, nir det handler-om penge til
sociale projekter. Men det er si godt som
héblest at i penge ud af finansministeriets
hermetisk lukkede pengekasse.

“Lige nu har de sociale love ikke serlig hej

prioritet. Derfor er det vigtigt, at der sker
noget fra privat side,” siger Ene Pill, hvis
amt har indgéet en samarbejdsaftale med
Arhus Amt. Hun fir stette af statens overste
embedsmand pi det sociale omrade:

“Det er godt med en kompetent gruppe
som ELS (Estlands muskelsvindorganisation:
red.). P4 den ene side kan de samarbejde med
0s, og pd den anden kan de vere med til at
legge et pres p3 regeringen,” siger Vahur
Keldrimaa, der er glad for at have en partner
i kampen for nogle af Finansministeriets

penge.

Svert at fa sponsorer
Hverken ministeriet eller amtet kan finde et
lokale, som ELS kan bruge som samlingsted.

“Vi ville gerne finde et kontor, men vi har
hverken midler eller tomme bygninger ud
over de gamle sovjetiske militerforleg-
ninger. De ligger uden for byen, og det kan
ELS ikke bruge til noget, da det vil vare for
svert for brugerne at komme derud. Vi har
kun én bygning til amtsadministrationen, og
der kan man ikke engang fi en kerestol ind
ad deren,” siger Ene Pill og slir opgivende
ud med armene.

Ifolge Ene Pill har amtet forsogt at fi
penge fra private til socialt arbejde.

“Det er svert at fi sponsorer. Vi forsegte
med en fond, men kun én ud af 100 virk-
somheder gav 50.000 kroner. Vores love

favoriserer ikke sponsorships. Der er hgj skat

pd sponsorships til gode formail,” lyder
hendes forklaring pé de trange tider.

Men i Socialministeriet er Varhu Keldrimaa
optimist:

“Vi ved, hvad der skal gores. Der skal eta-
bleres et system med hjzlpere til alle, som
har brug for det. P4 min egen personlige
prioriteringsliste ligger dette punkt som
noget af det allerhgjeste, fordi alle mennesker
skal kunne fole sig frié i samfundet. Vi sigter
mod social velferd, og vi fir det trin for
trin,” siger han og getter pi, at der i lobet af
fem 4r er hjelpere til alle, der har behov. =

“Vi har ikke
engang en
rampe, si vi
kan fi en
kerestol ind i
amtsbygningen,
forklarer
socialdirektor
Ene Pill.

W
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Arsmode i EAMDA:

Ost & Vest
streher efter samme mal

AF JANE W. SCHELDE

orskellen mellem Qst- og Vest-

europa er stor — ogsd nir det gzl-

der situationen for personer med
muskelsvind og deres organisationer.
Netop derfor er det vigtigt at mades
og udveksle erfaringer og viden. I sid-
ste ende er milene jo de samme: at for-
bedre livskvaliteten for mennesker med
muskelsvind.

Det blev bekreftet pd det 25. rs-
mede i EAMDA, som fandt sted i
slutningen af oktober i Lunteren i
Holland. Arsmedet var det starste, der
hidtil har veret holdt i EAMDA: 130
deltagere fra 30 lande. En flot mide at
markere jubileumsmedet pd og sam-
tidig meget passende, at medet var
arrangeret af den hollandske muskel-
svindorganisation, VSN, der i sin tid
tog initiativet til at stifte EAMDA.

Positiv udvikling i @stlandene
Osteuropa kom igen i ar til at prege
billedet. Ostlandene har kun veret med
i EAMDA siden 1993, og det er der-
for naturligt stadig at fokusere pi ud-
viklingen i disse lande.

Og der er sket meget i de sidste to

-
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ir, fremh@evede bdde prasident Evald
Krog og den afgdende viceprasident
for Dsteuropa, Gordana Rajkov i deres
beretninger.

“Vi oplever mere og mere, at gsteuro-
pziske organisationer deltager aktivt i
EAMDA- samarbejdet. Meget er lyk-
kedes,” sagde Evald Krog og henviste
blandt andet til de faste partner-
skabsaftaler, der er indgiet f.eks. mel-
lem den hollandske og den bulgarske
muskelsvindorganisation og mellem
Estland og Danmark.

Partnerskab fungerer ikke godt nok
Gordana Rajkov bekreftede i sin be-
retning, at udviklingen i ost er giet
hurtig, men at der er lang vej endnu.
Om partnerskabsaftalerne sagde hun
blandt andet, at en evaluering blandt
ostlandene har vist, at mange lande
ikke er tilfredse med udbyttet af sam-
arbejdet.

“I teorien er det en god ordning,
men i praksis fungerer den endnu kun
i f tilfzlde,” sagde Gordana Rajkov og
fremhzvede Holland og Danmark som
de gode eksempler.

Problemet er ifelge viceprasidenten,
at mange af de vesteuropziske lande
tilsyneladende kun er interesseret i at
finansiere ostlandenes medlemsskab af
EAMDA og ikke gnsker at engagere
sig 1 udviklingen af et reelt partnerskab.
Ostlandene efterlyste derfor mere klare
retningslinier for, hvad de kan forvente
og forlange af deres vestlige samarbejds-
partnere.

Mere positive toner lad fra Gordana
Rajkov, da hun udtrykte gleede over den
entusiasme, de osteuropziske lande
fremviser. Et godt tegn p4, at udvik-
lingen trods alt gir den rigtige vej,
mente hun.

Information og internet

Et andet emne pi drsmodet var be-
hovet for information. Allerede i 1992
besluttede EAMDA at prioritere in-
formationsudveksling hejt, og sidste 4r
blev brugen af internet presenteret
som en mulighed. I ir blev emnet fulgt
op, og der blev nedsat et lille hurtigt-
arbejdende udvalg, der skal finde ud
af, hvordan EAMDA kan bruge inter-
nettet.

FOTO: OLE HEIN PEDERSEN

generalsekreter

Ifelge Evald Krog er internettet en
god mulighed for at udveksle informa-
tion landene imellem, opbygge kon-
takter og skaffe den nyeste viden om
muskelsvind. Internettet ber derfor
blive tilgengeligt for alle EAMDA-
lande. Et enske ogsd Ostlandene har
givet udtryk for.

Som en forlzngelse af spargsmilet
om internet presenterede Werner
Kaihgj, medarbejder pd Muskelsvind-
fonden, internettets muligheder. Han
afrundede sin presentation med et til-
bud fra Muskelsvindfonden til alle
EAMDA-lande om at komme p3 inter-
nettet. Det vil sige sarge for, at oplys-
ninger om de enkelte europeiske mus-
kelsvindorganisationer kan lzses over
hele verden af dem, der har adgang til
internettet. Oplysningerne bliver kob-
let pa internettet via en sikaldt web-
server — en slags database, som fonden
allerede har etableret.

Brug for flere penge

Den gkonomiske side af EAMDA blev
ogsd berart pd modet. Allerede pa sid-
ste drsmode bad Evald Krog de rige

Bestyrelsen aflagde beretming.

Fra venstre: Ysbrand Poortman, Gordana Rajkov, Judy
Windle, Evald Krog, Anette Thomsen (Evalds sekreter
ved denne lejlighed), Joe Hennessy og Zita Collier.

medlemslande om at betale storre bi-
drag for at sikre, at de ost- og central-
europziske lande fir samme mulighed
for at besaztte prasident- og vicepre-
sidentposter som de mere velstillede
lande.

Den samme opfordring kom igen i
dr. Men ogsa pé andre omrider er der
brug for flere midler, hvis EAMDA
skal kunne tage de store udfordringer
op, man forventer at made i de kom-
mende 4r.

“EAMDA er nadt til at sikre sig sine
egne indtegtskilder. Feks. generel stotte
fra EU, statte fra EU til konkrete akti-
viteter, aftaler med sponsorer eller egne
arrangementer,” sagde Evald Krog og
foreslog helt konkret, at en af vicepre-
sidenterne kunne have “fundraising”
som sit arbejdsomréde.

Evald Krog lagde i den forbindelse
op til, at EAMDAS bestyrelse fremover
skal organisere sig pa en anden mide. I
stedet for at de fire vicepresidenter har
nogle fast definerede ansvarsomrider,
bor de i stedet arbejde ud fra nogle
aktivitetsomrider, der hvert ir bliver
prioriteret som aktuelle.

Valig

Der skete en del udskiftning i EAMIDA’s
bestyrelse. Tre nye medlemmer blev
valgt ind, mens Evald Krog blev gen-
valgt som prasident. De tre nye er:
viceprasident for Jsteuropa Plamen
Pintev, Bulgarien, viceprasident for det

Fakta om EAMDA

Sammenslutningen af europz-

iske muskelsvindorganisationer.

® Blev stiftet i 1971 af otte euro-
pziske lande, deriblandt Dan-
mark.

® Har nu 30 medlemslande.

* Kan neaste ér fejre 25 irs jubi-
lzum, men kunne allerede 1 4r
holde sit 25. drsmade.

EAMDA’s bestyrelse:
Velges for en to-irig periode
blandt de delegerede fra hvert

medlemsland.

* Den nuverende bestyrelse

bestir af:
® Przsident:

Evald Krog, Danmark

* Viceprasident for Osteuropa:
Plamen Pintev, Bulgarien

® Viceprzsident for det sociale
omride og ungdomsarbejde:
Helga Klier, Tyskland

* Viceprasident for det psyko-
logiske omréde:
Judy Windle, Irland

* Viceprasident for forskning
og medicin: Ysbrand Poort-
man, Holland

® (Generalsekreter:
Sylvia Hyde, England.

® Eneste lonnede medarbejder i
EAMDA er informationsmed-
arbejder Zita Collier, der har
kontor i London.

sociale omride og ungdomsarbejde:
Helga Klier, Tyskland, og pd posten
som generalsekreter blev valgt Sylvia
Hyde, England. Sylvia Hyde, der er
fysioterapeut, har i gvrigt gennem de
seneste ir varet tilknyttet Muskel-
svindfondens Udviklingscenter som
konsulent ved forskellige forsknings-
projekter. ]

o
o
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Bebdﬂdlmg
af det hele menneske

EAMDA-mude satte fokus pai helbedsbebandling

Et lille udst

en faglige del af irsmedet i
EAMDA i oktober tog fat i emnet
helhedsbehandling. Eller med
andre ord: Hvis man skal ni milet om
at forbedre livskvaliteten for menne-
sker med muskelsvind, er det vigtigt at
behandle det hele menneske og ikke
kun sygdommen og symptomerne.
Nir det drejer sig om muskelsvind,
- er det f.eks. vigtigt at inddrage alle
sider af en muskelsvindlers liv: bolig,
hjelpemidler, praktisk hjzlp, arbejde,
fritid m.m. Tingene hanger sammen,
og- hv15 et af elementerne ikke funge-
rer, “smitter” det af pa de ovrige.
Netop den mide at opfatte behand-
ling pa, betyder dels, at personen med
muskelsvind skal settes i centrum.
Dels at faggruppen omkring det en-
kelte menneske bliver storre. Det stil-
ler krav til de professionelle om at sam-
arbejde for at opn det bedste resultat.

Patienten er eksperten

Pi drsmedet i Holland blev der sat
fokus pa helhedsbehandling fra for-
skellige vinkler: patienter, lzger og for-
skere. For de danske deltagere kom der
ikke s meget nyt frem. Emnet for irs-

30 deltagere ved drsmadet

SO0 OHVU3D :0104

medet er heller ikke et nyt fenomen.
Allerede i 1979 tog Muskelsvindfon-
den initiativ til en europzisk konfe-
rence med netop den titel — dog var
definitionen p3 helhedsbehandlmg
noget anderledes end i dag. Fra kun at
inddrage de fysiske, psykiske og sociale
problemstillinger tales der i dag om
brugerens livskvalitet og hele liv.

Et gennemgéende element i opleg-
gene var, at patienten eller brugeren
skal opfattes som eksperten. Det er
ham, der kender behovene og derfor
ham, der skal koordinere de tiltag, der
sker omkring ham. Denne holdning
gav Klaus Bach fra Danmark, der selv
har muskelsvind, blandt andet udtryk
for i sit indlzg.

Tvarfagligt samarbejde

Men selv om brugeren er den centrale,
kan han selvfolgelig ikke undvere
lzgen. Mange af oplaggene fra leger

og forskere kom ind p, at behandling

i dag handler om teamwork. Der findes
i dag en sterre viden om muskelsvind-
sygdommene, og det har gjort det
aktuelt at inddrage mange flere fag-
grupper. Foruden brugerens egen lzge

ogsd kirurger, anzstesiologer, hjerte-
specialister, genetikere m.fl.

En fransk lege fortalte i den for-
bindelse om integrerede klinikker i
Frankrig, hvor teamwork praktiseres i
stor udstrekning. En hollandsk lege
kunne fortzlle om et tvarfagligt projekt
omkring ALS-patienter, hvor nogle-
ordene for behandlingen af patienterne
er kontinuitet, samarbejde og koordi-
nation.

Etindlzg om tekniske hjzlpemidler
redegjorde for, at milet med hjzlpe-
midlerne er at finde den rigtige tekno-
logi til de rigtige personer p4 det rig-
tige tidspunkt. Det lyder enkelt, men
en undersogelse blandt 16 lande i
Europa viser, at. der mange steder
stadig er langt til milet. Derfor er det

vigtigt at legge en strategi for, hvor-

dan situationen kan blive forbedret,

En fiern drem
For mange af de osteuropziske lande
var de forskellige indlzg pa drsmodet
en fjern drem.

“Helhedsbehandling er stadig meget
langt fra der, hvor vi er nu, og uaf-
hazngig levevis for mennesker med
muskelsvind er stadig en drem. Men
tingene er ved at &ndre sig, og maske
vil det veere muligt for os at gennem-
fore det hurtigere, end de vestlige
lande har giort, fordi vi kan laere af jer
og undgi at gentage jeres fejltagelser,”
sagde Plamen Pintev, prasident for

- den bulgarske muskelsvindorganisa-

tion.

En af opgaverne for at komme videre
er ifolge Pintev at gore brugerne
aktive, men ogsi at styrke patientorga-
nisationerne. Flere af de andre op-
legsholdere havde samme synspunkt:
Organisationerne har en stor opgave i
at informere og stette brigerne, s de
kan std sterkere bide over for det
politiske system og.over for de profes-

sionelle behandlere. jaws
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‘Sort hverdag |
Sydafrika

TEKST 0G FOTO: MARIANNE FREDERIKSEN

ere end fyrre drs apartheid-
styre har sat sine dybe spor i

: det sydafrikanske samfund.
Efter det forste demokratiske valg i lan-
dets historie i april 1994, hvor Nelson
Mandela blev valgt som president, er
der enorme opgaver at lose, for hele
den sydafrikanske befolkning pd 42
millioner mennesker kommer til at
mearke de politiske og skonomiske for-
andringer.

Den lange seje kamp mod det tid-
ligere styre, har kostet mange ofre og
er blandt andet resulteret i, at den
handicappede del af befolkningen i dag
udger en storre procentdel af landets
befolkning end de 10%, som FN skon-
ner er den normale andel.

En af de organisationer, der arbejder
pa at forbedre forholdene for de sorte
handicappede bern her og nu, er

DICAG (Disabled Childrens Action-
group).

Gaster til Chalumna

Der er trengsel foran den lille hvide
bygning i landsbyen Chalumna ca. 50
kilometer uden for East London i Syd-
afrika. Medre med bern og enkelte
mand venter spendt. Mange kommer
fra de omkringliggende landsbyer og
er giet 10-15 kilometer ad' stovede
markveje for at vere med. I dag kom-
mer der gester til Chalumna. Det er
tydeligvis ikke hver dag, det sker. S&
man skal nedig ga glip af en sidan be-
givenhed. Selv bernene stir tilmodigt
og venter.

DICAG har indkaldt til mede. Der
er problemer med at fi dagplejecentret
1 Chalumna til at fungere, og da det har
veret vanskeligt for ledelsen i DICAG
at finde ind til problemets kerne, har
man nu valgt at invitere alle til mede.

Fattige modre i Sydafrika stir alene med handicappede born

Frivilligt arbejde
Dagplejecentret er, som mange andre
af de centre DICAG har oprettet, slet
ikke, hvad vi forstir ved et center efter
danske normer. Det er et privat hjem.
En mor, der selv har et handicappet
barn, fungerer som frivillig leder og
har stillet sit eget hjem til ridighed for
andre medre og deres handicappede
bern. Hver dag samles bernene i huset,
mens medrene pé frivillig basis skiftes
til at passe bernene. Det giver kvin-
derne mulighed for at arbejde, uden at
de er tvunget til at efterlade deres
handicappede born alene hjemme.
Skilmisseprocenten blandt sorte
familier med handicappede bern er
enorm hgj. Den nermer sig de hun-
drede. Derfor er familierne athzngige

af modrenes indtegter.
N

Uden el og vand

Nelson Mandelas regering har netop
afsluttet den ferste undersogelse af
familiernes levevilkdr i Sydafrika. Tal-
lene taler for sig selv. Forholdene for
de sorte landsbybeboere er verre end
forventet. 80% af de afrikanske hus-
holdninger har ikke indlagt vand. 60%

mangler stadig elektricitet. 23% af
familierne er ikke i stand til at give
deres barn under forskolealderen en
forsvarlig kost. Sidan er det ogsi i
Chalumna.

Pi trods af disse kendsgerninger er
det lykkedes DICAG at oprette og
inspirere til etablering af 58 bernecen-

tre fordelt over hele Sydafrika siden or-

Der er trengsel foran kirken
i Chalumna, nir kvinder og bern
samles til mede.

gansationens start i 1991. DICAG
hjzlper med rid og vejledning — og
smi pengebelob til mad og legete;.

Forsamlingshus og kirke

Bornecentret i Chalumna herer til
blandt de fattigste og har derfor mod-
taget penge fra DICAG. Det er pen-
gene, der har skabt problemerne. Nogle

af madrene har svert ved at se, hvad
pengene er brugt dl.

Den hvide bygning fyldes langsomt
af kvinder og bern. De neste timer
bliver der bedt benner, sunget salmer,
lyttet og diskuteret. Bygningen funge-
rer bide som forsamlingshus og kirke.
Det er nu ikke derfor, at medet starter
med en ben. Troen har strke redder i

DICAG. Og sangen er vigtig for at
skabe glede og styrke.

Fire timer senere bryder kvinderne
op. Det er svert at afgare, om proble-
met er lost. Kvinderne har fiet besked
pd, at de ikke fremover m3 overlade alle
beslutninger vedrerende dagplejecen-
tret til en enkelt. Det er vigtigt, at alle
ved, hvad der foregir, og er med tl at
bestemme, hvordan pengene bliver
brugt.

DICAG har ingen penge
Maodrene i Chalumna ensker at f3 byg-
get et helt nyt hus med toilet og kek-
ken, der skal fungere som dagpleje-
center.

De har fejlagtgt sluttet, at DICAG
kan finansiere en sidan bygning, og at
DICAG kan betale lon til en center-
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Selv barnene er med til mede og sidder roligt i fire timer og lytter til de voksnes diskussioner.

leder. Men DICAG har ikke s3 mange
penge, og medrene fir i stedet besked
pé, at de selv ma skaffe pengene blandt
andet ved at give lidt af den handicap-
ydelse, som flere af kvinderne mod-
tager til deres barn.

Ydelsen er pé ca. 600 danske kroner
om méneden. Mange familier er endnu
ikke klar over, at de har ret til ydelsen.
For Mandela kom til magten, var
handicapydelsen forbeholdt den hvide
befolkning. Til sammenligning ligger
en gennemsnitslen pd 3-4.000 kr. om
mineden. Sammenligningen er rele-
vant, fordi handicapydelsen ofte er
familiens eneste indtzgt. For kvinderne
i Chalumna er det derfor et stort offer
at give ud af deres ydelse.

Men DICAG har ikke andre mulig-
heder i gjeblikket.

Barnenes aktivister
Et par dage efter madet i Chalumna,
er der drsmode i DICAG. Fra hele
Sydafrika samles organisationens lokale
representanter for at lere om kam-
pagnestrategier og information, for-
zldresamarbejde og fundraising.
DICAG er forst og fremmest en
politisk organisation, der taler de
handicappede berns sag. Men indtil det
sydafrikanske samfund er i stand til at

varetage bernenes interesser, har
DICAG set det som sin opgave at
stotte madrene til at oprette dagpleje-
centre. Organisationen arbejder derfor
bide pa at oprette flere dagpleje-centre
og pé at forbedre de eksisterende. Ind-
til centrene fir en sidan kvalitet, at de
kan leve op il de krav, som stilles for at
fa offentlig finansiering, mi medrene
selv finde indtegtsmuligheder. Ind-
tegtskilderne varierer, men ofte tjener
medrene lidt penige pi at sy tej og har
et samarbejde med lokale sponsorer.

Misrggt og misbrug
I gjeblikket har kun 3 ud af 58 dag-
pleje-centre opnéet en offentlig finan-
siering. Resten mangler ordentlige lo-
kaler, acceptable toiletforhold, taj, mad
og treningsmaterialer. Centrene er et
tilbud til sdvel fysisk som psykisk
handicappede bern. Enkelte centre
fungerer ogsd som tilbud for ikke-
handicappede. DICAG onsker inte-
gration pa lengere sigt.
Dagplejecentrene ligger alle i de
sorte og farvede bydele, hvor den fat-
tigste del af befolkningen bor. Nogle
centre har etableret egenlige pedago-
giske treningsprogrammer, der tager
specielle hensyn til det enkelte handi-
cappede barn. Men langt de fleste fun-

gere primert som en pasningsordning.
Et sted, hvor bernene kan vere i sik-
kerhed i hvert fald om dagen. Volden
er stadig et meget stort problem i Syd-
afrika, og specielt de handicappede
bern bliver udsat for misregt og sexuelt
misbrug. "

Muskuland

Siden 1991 har der eksisteret et
samarbejde mellem DSI og en
rekke handicaporganisationer i
Sydafrika. I forlengelse heraf
har journalist Marianne Frede-
riksen og ergoterapeut Kirsten
Nielsen, der begge bide er aktive
i DSI’s ulandsgruppe og i Mus-
kelsvindfondens ulandsgruppe
“Muskuland”, for nyligt besagt
Sydafrika. Her har de blandt
andet studeret forholdene for
fattige, handicappede bern og
deres forzldre.

“Muskuland” er i disse méine-
der i ferd med at forberede et
samarbejdsprojekt med syd-
afrikanske DICAG (Disabled
Childrens Actiongroup).

-
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St@rke kvinder

DICAG? kvinder arbejder hirdt pd at skabe trygge rammer

Jor Sydafrikas handicappede born, der ofte misragtes

TEKST 0G FOTO: MARIANNE FREDERIKSEN

hirley Makutoane har det

sidste r veret formand for

DICAG. Hun er alene med
sine fire bern, hvoraf den ene har et
handicap.

“I Sydafrika er det stadig helt
almindeligt, at mendene forlader
tamilien, nr der bliver fodt et handi-
cappet barn. Det skete ogs3 for mig.
Min mand var overbevist om, at det
var mig, der havde bragt sygdom-
men ind i familien. Derfor gik han.

Nir man som sort kvinde er alene
om at forserge sine barn, kan man
desvaerre vare tvunget til at lade
dem alene hele dagen. Misbrug af
handicappede bern er et kampe
problem i dag. Derfor et det et vig-
tigt mél for DICAG at fi oprettet
nogle flere centre, si vi skabe nogle
trygge rammer for bornene.”

Davhed intet handicap

Tomkuly Miriam Mdebele er alene
med sine fire barn, hvoraf den =ld-
ste pige er dov. Da pigen var i skole-
alderen, boede familien i den sorte
bydel Soweto uden for Johannes-
burg.

“Min datter har altid giet i en
almindelig skole. Der var ikke andre
muligheder, og det har betydet, at
hun aldrig har lert tegnsprog. Men
hun er dygtig til at mundaflese og
kan klare sig, hvis hun er sammen
med venner og familie. Det er aldrig
lykkedes mig at fi en handicapydelse
til hende, fordi vores forzldede
system ikke betragter det som et
handicap at vere dov. Nu har jeg
endelig fundet en privatskole til

Shirley Makuotoane.

1.

Tomkuly Miriam Mdebele.
=

hende, hvor hun ogsi kan lere tegn-
sprog. Men det er dyrt, og jeg skal
selv betale for hendes skolegang.”
Tomkuly er DICAG’s lokale re-
presentant i Johannesburg.

Hjerneskadet datter

Nonceba Miriam Mangweni kom-
mer fra et fattigt landdistrikt i den
vestlige del af landet. Hun er alene
med sine barn. Den ldste datter
blev hjerneskadet, efter at hun var
syg af meningitis.

“Jeg har varet med til at oprette
et barnecenter i vores landsby. Der
arbejder jeg hele dagen med hjzlp
fra fire andre madre. 1 starten skif-
tedes vi ogsd til at have bernene
hjemme hos os selv, men nu har vi
lint et hus. Det kniber med at be-
tale huslejen, si jeg ved ikke, hvor

lznge vi kan blive. Vi har dbent hver

dag fra halvotte til halvfem, og ber-
nene betaler 35 kroner om maneden
for at komme der. Pengene bruger
vi pd mad. Vi har store problemer
med alkohol i landsbyen og flere
tilfzlde af barnemisbrug.”

Stort behov for hjlp

Dorah Ramushu er ogsi aktiv i
DICAG?s afdeling i Johannesburg
og selv mor il en voksen datter, som
er dov.

“Vi bliver nadet til at fortzlle den
sydafrikanske befolkning, at vi ikke
er i stand til at tage vare pi vores
handicappede born. Vi oplever sta-
dig, at familierne skammer sig og
gemmer bornene vek. I DICAG ar-
bejder vi pé at fi vores bern til at
vokse op og blive stolte og uathan-
gige som alle andre barn.”
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Det er sd yndigt at felges ad

Det er vigtigt, at man forstir binanden og gir i samme takt,
nar man vil folges ad. Det skulle jo helst vere en yndig oplevelse.
Dette gelder ikke blot for egteskaber, men ogsa for en lang rekke
andre forbold. For eksempel det mellem Muskelsvindfonden
og dens kontaktpersoner. Det var der fuldstendig enighed om

péd novembers kontaktudvalgsweekend.

AF HENRIK JUHL KRISTENSEN
FOTO: JENS NBRGAARD LARSEN/NGRDFOTO

rods vejrgudernes rasen med

masser af sne og slud forskellige

steder i landet og trods drhundre-
dets bryllup i det nordsjzllandske
mellem to unge mennesker ved navn
Joachim og Alexandra kempede en
héndfuld malbevidste damer og herrer
sig frem til kontaktudvalgsweekend
17.-18. november pé Billund Vandrer-
hjem. Meget af weekendens oprinde-
ligt programsatte indhold métte
droppes pé grund af vejrsituationen.
Eksempelvis var PTU-formand Holger
Kallehauge, der skulle have talt om
FN’s standardregler om lige mulig-
heder for handicappede, ikke i stand til
at mede op. Men ud fra devisen at intet
er sé skidt, at det ikke ogsé er godt for
noget, valgte de fremmaedte i stedet at
give en diskussion om kontaktudvalgs-
mederne og om kontaktpersonernes
rolle mere vaegt.

Fremover kun et arligt mgde
“Det er sundt at vende forskellige brik-
ker i medlemssamarbejdet med jevne
mellemrum,” sagde Jens Spanfelt fra
medlemsservice ved diskussionens be-
gyndelse, og fra dette udgangspunkt
gik de forsamlede i gang med at se
nermere pé det indbyrdes samspil.
Der var enighed om, at kontaktud-
valgsweekenderne ikke blot er betyd-
ningsfulde for udvekslingen af infor-
mationer mellem Muskelsvindfonden

aktiviteter siden sidst samt information
om Muskelsvindfonden og VB-centrets
aktiviteter siden sidst.

Da mange i personkredsen omkring
disse weekends ogsi medes ved andre
lejligheder i lobet af et 4r (f.eks. for-
irets landsmede og efterdrets DSI-
meode), enedes man om som et forseg
at begrense sig til ét arligt mede 1 96
og 97.

Fire indsatsomréder

Det blev fastsliet, at kontaktperso-
nernes primere formél er at virke
som bindeled mellem Mus-
kelsvindfonden og det omréde,
hvor den enkelte kontaktperson
bor samt at have fingeren pi
pulsen med hensyn til aktivite-
ter, der kan have interesse for for-
eningens medlemmer. Der blev
defineret fire negleomrader for

kontaktpersonernes virke:

For det forste det politiske, kul-
turelle og sociale liv. Her gelder
det, at kontaktpersoner eksem-

pelvis kan holde et vigent aje

med, at offentligt nybyggeri ind-
rettes, si det er handicapegnet.
For det andet profilering og oplysning.
Kontaktpersonerne kan for eksempel
holde opleg pid uddannelsesinstitu-
tioner og sl et slag for medlemsfor-
eningen og for Muskelkraft. Til dette
punkt bemaerkede Anette Thomsen, at
det for hende at se er en god idé, at
kontaktpersonerne legger storre vegt
pd at “swlge” abonnementer til Mus-
kelkraft end pd at szlge medlems-
skaber: “Det vigtigste for os ma vare,
atvi er istand til at formidle vore hold-
ninger til samfundet, og at vi har en
aktiv og motiveret medlemsskare. Det
er ikke i sig selv noget mil at f3 flere
medlemmer i Muskelsvindfonden,”
sagde hun.

For det tredje at virke som szotte-
funktion for Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Bebandlingscenter. Kontakt-
personerne kan — efter nermere aftale
med VB-centret — treede ind i forhold
til familier, hvor et medlem netop er

og kontaktpersonerne, men ogsi mel-
lem kontaktpersonerne indbyrdes.

I alt 80 personer er blevet inviteret
til kontaktudvalgsweekenderne. Sa-
dan vil det ogsd vere fremover.
Udover kontaktpersonerne er det
Muskelsvindfondens reprasentant-
skabsmedlemmer, DSI-represen-
tanter, reprasentanter for de
landsdzkkende og regionale grup-
per samt reprasentanter for bru-
ger- og ALS-grupperne.

Weekendernes program vil
ogsd fremover vere bygget op -
omkring de tre -hidtidige i
hovedpunkter: Droftelse af ’/i'
et overordnet tema, infor-
mation om deltagernes

.

blevet diagnosticeret som havende
muskelsvind.

Og for det fjerde indsamlingsomyidet.
Kontaktpersonerne vil eksempelvis
kunne bisté ved diverse fundraising-
aktiviteter i forbindelse med Muskel-
svindfondens jubilzeum i 1996.

Idékatalog pa vej
Der er siledes masser af omrider, over
hvilke en kontaktperson kan fordele sin
tid og sit virke. Nogle gange kan det
ligefrem veare svert at afgore, hvor
grenserne for ens indsats gir. Derfor
niede man pd medet frem til, at det
ville veere glimrende at f& udarbejdet et
feelles, skriftligt udgangspunkt for
kontaktpersonernes arbejde. Medlems-
service vil i lobet af foriret udarbejde et
idékatalog, der skal kunne tjene som en
inspirationskilde og en platform fra
hvilken, man kan tage afszt som kon-
taktperson.

Idékataloget vil blive {remlagt for re-
presentantskabet og vil herefter blive
uddelt til alle kontaktpersoner.

Informationsniveauet

I forrige nummer af Muskelkraft slog
kontaktperson Birthe Malling fra
Odense til lyd for, at Muskelsvindfon-
den burde informere og bruge sine
kontaktpersoner noget mere i forbin-
delse med eksempelvis de gronne
musikarrangementer. Det gav anled-
ning til en meget konstruktiv infor-
mationsdiskussion pa kontaktudvalgs-
weekenden, hvor oplysningsafdelingen
var reprasenterct ved denne artikels
skribent.

Konklusionen blev, at kontaktper-
sonerne fremover settes pd Muskel-
svindfondens mailingliste for blandt
andet presseudsendelser. Tilsvarende
blev kontaktpersonerne bedt om at
melde tilbage til Muskelsvindfonden,
ndr de bliver kontaktet af pressen, si-
ledes at “hovedkvarteret” er orienteret,
og siledes at en felles kurs kan aftales i
vigtige sporgsmal. For det er jo yndigt
at folges ad. o
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Bern laver julekort

Muskelsvindfondens julekort er tegnet af
born fra fondens malerskole

Ud fra devisen om, at det er jul, og det
er cool, har 22 farveglade born med
tilknytning til Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter
kreeret et par unikke julegaver til
Muskelsvindfonden: Dels en flot jule-
kalender til fondens ansatte, dels illu-
strationerne dl dens officielle julekort
i ar. Begge dele blev afsloret fredag
den 1. december ved en uformel re-
ception pa Muskelsvindfonden.

Kollegial julegave

De 22 drenge og piger, der er i alde-
ren fra 6 til 17 4r, gennemgér frem dl
pinsen neste ar et undervisningsfor-
lob pa en malerskole under ledelse af

Isabelle Schwartzbach. Milet er at
lave en udstilling pd Muskelsvindfon-
dens jubileumslandsmeade.

“Det er nogle fantastisk dygtige og
serigse barn, der virkelig har impo-
neret mig ved at gé uhyre koncentre-
ret ind i undervisningsforlabet og de
praktiske opgaver,” forklarer Isabelle.
“Teg har forklaret dem, at de skal be-
tragte sig som ansatte hos Muskel-
svindfonden, der har bekostet deres
materialer, og jeg skal love for, at det
er en melding, de har taget tl sig. De
har veret si glade for materialerne og
opdraget i forhold dl landsmedet, at
de har gnsket at kvittere ved at forere
en julekalender til deres “kolleger” i
Muskelsvindfonden.”

Thomas Elkjer Vestergaard har malet dette julekort.

"R NAAC

...og Louise Justesen er mester for dette.

Lageproduktion

Houver elev har lavet den “indre del” 4l
(mindst) en kalenderlige. Selve kalen-
deren er malet af Nicklas Charlton.
Et par af lageillustrationer har Mus-
kelsvindfonden bedt om at mitte
bruge til sine julekort — og altsa fiet
lov til det. De to kort er lavet af hen-
holdsvis Thomas Elkjer Vestergaard
(9) og Louise Justesen (11).

Muskelkraft vil i sin forste udgave
i 1996 vende tilbage til Isabelle
Schwartzbachs malerskole. Hekr

lidt til en side

Gratis parkering

Alle handicappede i Arhus Kommune,
der har det bl invalideskilt i deres bil,
kan nu gratis parkere pé alle offentlige
betalingsparkeringspladser i kommu-
nen. Det blev konklusionen pi en draf-
telse mellem Handicapradet i Arhus
Kommune og statens Bolig-, Motor-
og Hjzlpemiddeludvalg. For en god
ordens skyld foreslir de to instanser
dog, at bilejerne setter deres p-skiver
pd ankomsttidspunktet, men som nzvnt
skal der ikke betales for parkerings-
perioden. Miske er det idé for andre
kommuner.

Hejskoletur til Nicaragua
For tredie 4r i trek tilbyder Egtmont
Hajskolen ved Hov i Dstjylland et kur-
sus pd international linie, der inklude-
rer en rejse til Nicaragua. P3 de to fore-
giende rejser har bide handicappede
og ikke-handicappede elever, hjzlpere
og lerere fiet mange oplevelser med
sig hjem fra opholdet i den mellem-
amerikanske stat. Kurset pd Egtmont
Hgjskolen varer i alt 23 uger, hvoraf
rejsen udger de fire uger.

Under opholdet i Nicaragua bor ele-
verne hos lokale familier og arbejder i

nogle praktiske projekter i samarbejde

med lokale handicaporganisationer.
Bide for og efter rejsen bliver der arbej-
det med emner som spansk, interna-
tionale forhold, kulturmede m.m., men
ogsé formidling vil indga i kurset.
International linie begynder den 7.
januar 1996.
Yderligere oplysninger om kurset
kan fis pd Egtmont Hejskolen,
tlf. 86 55 61 33.
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Videofilm om Evald
Gennem et par r har det ar-
husianske videoproduktionsselskab
The Company fulgt Evald Krog pi
nzrmeste hold i bide ind- og udland
for at dokumentere hans mide at syn-
liggore sig pd. Det er der kommet den
30 minutter lange film “All of Me” ud
af. Den kan nu ldnes til undervisnings-
brug fra landets amtslige filmcentraler.

Filmen er blevet til i et tzt sam-
arbejde mellem Evald Krog, Muskel-
svindfonden og The Company, og den
har blandt andet modtaget financiel
stotte fra Undervisningsministeriet og
Unibank. ' i

I “All of Me” folger vi blandt andet
Evald i hans daglige virke for Muskel-
svindfonden og som jazzsanger ved
Groen Koncert. Maleren Per Arnoldi,
livskvalitetslegen Seren Ventegodt,
spasmageren Jacob Haugaard og Mus-
kelsvindfondens udviklingschef Jargen
Lenger, der alle har kendt Evald gen-
nem mange ir, fortzller om deres ind-
tryk af det menneske, lzgerne spiede
ikke ville blive mere end fire ir gam-
mel. ‘

All of me

ama oore sig synlie

Videoomslaget med portrettet af Evald -
Krog, som maleren Lene Noer ser ham.

Er det noget for dig?

Er du ung muskelsvindler, interesset
ilys og lyd og regner med at skulle
deltage i landsmedet i pinsen, er dette
miske noget for dig: Kunstneren Isa-
belle Schwartzbach har ansvaret for
nogle aktiviteter pd jubileumslands-
medet, hvor hun skal bruge nogle
unge, der vil arbejde med lys og lyd.
Det behover ikke at vare erfarne folk,
men de skal tage opgaven serigst, og
derfor opfordrer hun interesserede til
at skrive en ansegning, som skal sendes
til Muskelsvindfonden, att. Isabelle.
For at komme med i betragtning skal
du sende din ansegning inden nytir.

Ny uddannelse og jobs til
handicappede - =
Hjzlpemiddelinstituttet i Arhus barsler
med en ny uddannelse med efter-
talgende jobmuligheder for hajtud-
dannede handicappede. Uddannelsen
hedder NetJob og har PC’er, multi-
medier og Internet som de centrale
varktojer. Milet med den 15 maneder
lange uddannelse er at uddanne si-
kaldte elektronisk informationsdesig-
nere. Det vil sige, kursisterne bliver ud-
dannet til at lase opgaver for private og
offentlige arbejdsgivere ved hjzlp af
den nyeste informationsteknologi.

I forbindelse med uddannelsen eta-
bleres ogsi et freelancebureau, som
kursisterne kan soge anszttelse pa efter
endt uddannelse. Bureauet med navnet
NetJob Danmark skal ifalge planen
drives pd almindelige kommercielle
vilkér efter en indkeringsperiode.

Etandet vigtigt element, som Hjzlpe- .

middelinstituttet fremhaver i sin pre-
sentation af den ny uddannelse, er, at
det er fremtidens fleksible arbejdsplads.
Er man blevet uddannet elektronisk
informationsdesigner, bliver 'ens ar-
bejdsplads computeren. Og den kan sti
enten hjemme hos en selv, p3 en virk-
somhed eller pi freelancebureauet.
NetJob-uddannelsen, som starter den

lidt til en side
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12. februar 1996, henvender sig bide
til handicappede og ikke-handicappede.
Pi det forste hold vil fordelingen vere
ti fysisk handicappede og fem ikke-
handicappede.

Uddannelsen finansieres af Den
Europziske Socialfond og det Regio-
nale Arbejdsmarkedsrad i Arhus, og
uddannelsen er udviklet af Hjzlpe-
middelinstituttet i samarbejde med
Arhus Amt og Arbejdsformidlingen i
Arhus. ‘

Yderligere oplysninger om NetJob
kan fis hos projektleder Michael Bo
Nielsen eller afdelingsleder Hjerdis
Beier, tlf. 86 78 45 02 eller 86 78 37 00.

Annonce:
Karestolstrailer selges
UB-Let specialbygget trailer med
ruf. opkerselsrampe med wiretrek
og forlenget koblingshdndtag, der
sikrer betjening med minimal kraft.
Totalvagt 450 kg, Lastevagt 350
kg. Indvendige mal: 167 cm x 103

cmx 120 cm., (lx b x h)

Velegnet til transport af Mini
Crosser, UB-Let, el-karestol o.lign.
6 &r gammel. Trenger til eftersyn.
Nypris 23.000 kr. Szlges for 5.000
kr.

Henvendelse: Rasmus Dahl, Ren-
richaven 9, 8520 Lystrup,
df. 86229720, |
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stafetten

62 nord 07 vest
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MUSKELKRAFT 8/95 I BN

AF SOREN 0G ODDBJBRG CHRISTIANSEN
FOTO: IDA FLBYTRUP

Vi har en sen pa 11 ir, der
hedder Bugvi. Han har den specielle
form for muskelsvind, som kaldes spi-
nal muskelatrofi type II + Faroe Syn-
drome. Denne form for muskelsvind
eksisterer kun pa Fergerne og omfatter
seks born i alderen fra 4 ¢l 15 4r.

Alle, som kender til muskelsvind, ved,
hvad diagnosen spinal muskelatrofi be-
tyder, men anderledes er det med tl-
leegget, Faroe Syndrome, som gor disse
seks berns tilverelse mere besverlig.
Faroe Syndrome medferer nogle ufri-

villige (dystone) bevagelser, som ger,
at de ikke er sd mesterlige til at hind-
tere elektroniske hjelpemidler si som
joystick, kontakter og keyboards. Der-
udover er deres horelse s nedsat, at
den ikke kan bruges til noget. Dette
gor, at enhver indkering af almen kom-
munikation er meget besvearlig.

Nir barnene bliver 1-2 ir, kommer de
i barnehave pi specialskolen i Thors-
havn. Der er kun den ene pi Fergerne.
Her observeres de og fir fysioterapi,
sansestimulation og det gvrige grund-
lag for videre kommunikation. Des-
uden omfattes de af keerlig pleje
og er i det hele taget i gode
omgivelser. Som syvirige
bliver de flyttet il skole-
afdelingen, hvor de sé
skal have en mere
konkret indlering.
P3 dette omride
* gir det desvarre
ikke si godt. Bigvi
har nu giet 4 4r i
{ “skolen”; men har
desverre  ingen
almen kommunika-
tion. Det har de andre
born heller ikke.

For nylig horte vi om et viden-
center i Virum for multihandicappede
bern og unge uden verbalt sprog. Vi
har igennem lang tid efterlyst en me-
tode til mere effektiv undervisning af
Bugvi, og vi hiber nu pi et godt sam-
arbejde med dette videncenter.

I'juni 1996 vil der blive atholdt familie-
kursus og konsultation pd Fereerne.
Kurset holdes pa Gjaargaréur, hvor vi
alle (25-30 personer) vil vere samlet
over en weekend. Der har et par gange
for veret konsultationer med leger og
terapeuter fra Muskelsvindfonden pa
Fzreerne. Det har veret dl stor glede
for familierne, og vi ser meget frem til
at modes igen. . [

Bugvi Christiansen har en szrlig ferask
form for muskelsvind.

For forste gang er stafetten ndet
til Fergerne og helt precist til
62° nord 07° vest, der angiver
lengde- og breddegraderne for
Thorshavn. Her bor dette num-
mers stafetholdere, Seren og
Oddbjerg Christiansen, som har
en sen med en helt speciel form
for muskelsvind.




“Ved vedvarende adresseaendring

skal Muskelkraft returneres til af-
sender péafert abonnentens nye
adresse.

Sahva holder Danmark stiende,
giende, lobende og kerende
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+ HANDSKOMAGEREN

BANDAGISTEN

@ Proteser ! . @ Handsyet ]
@ Stottebandager - ortop‘mdlsk fodtoj
@ Sportsbandager ' ® Lase indlxg
P 8 i ® Fabriksfremstillet

@ Brystproteser fodtej
©® Kompressions- ® Ortopadiske tilret-

stromper ninger pd fabriks-
® Rygcenter fremstillet fodtaj

® Letvagts- ® Individuelle
korestole tilpasninger

® Personlifte ® Korestolslifte

® Hospitals- og ® Specialseder
institutionssenge @ Demonstrations-

® Rollatorer biler

® Special-
hjzlpemidler

Sahva er Danmarks sterste leverander behov for en sarligt indrettet bil. Kontakt din lokale Sahva specialist.
af ”Bedre bevegelse”. Bedre bevegelse Savel den, der vil forbygge en skiska- ‘
i ordets bredeste forstand. de, som den, der er athengig af at Dz liexn gmeos i itos be-dre

] e ] kunne blive loftet fra et sted til et bevzgelse, bide udbedrende og fore-
For Sahvas specialister hjzlper savel . byggende, end man umiddelbart

- ) andet i en lift. 4 :

den, der har et handicap, som den, der skulle tro.
gerne vil undgi slidtage under Uanset udgangspunktet loser Sahva
motionslgb eller maske ligefrem den opgave at gore den enkeltes
Lkappe 1/100 sekund af sin konkurren- “bevxgelse endnu bedre”.

= Sahva er landsdekkende - derfor kan

Savel den, hvis bevegelse er hemmet du komme i kontakt med vore specia-

af en dérlig ryg, som den, der har lister, uanset hvor du “bevager dig”.
MENNESKELIGE
HJALPEMIDLER

Sahva A/S - Borgervenget 5-7 - 2100 Kobenhavn @ - tif.: 31 18 26 11
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