Jubilzumsaktiviteter i 1996
Side 7

Tema: Familien i fokus
Side 14-23

S S

-
N

N

\
3
R

AN

Muskelsvindfonden

februar « 96

Batn som kunstnere
22 born med muskelsvind
med trang til at tegne

og male er i fuld gang
med at lere om farver

og lave billeder.

Malet er i forste omgang
en maleriudstilling til
landsmedet i pinsen.
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SWING IT, MR. PRESIDENT
MASSER AF FARVER PA JUBILEET
ALS-BEVILLINGEN ER KOMMET!

STAFETTEN: 67 AR 0G HVAD SA?

TEMA: FAMILIEN | FOKUS SIDE 14-23

SOM AT VERE PA
TREKKING | HIMALAYA
Interview med psykolog
om forzldrerollen

Blot en enkelt
samtale med en
psykolog kan nytte

PROBLEMER SKAL TAGES SOM EN UDFORDRING
Interview med forzldre til handicappet pige

MELLEM BRODRE

Interview om at have en handicappet bror

OM AT VZERE PARBRENDE TIL EN MUSKELSVINDLER
Referat fra temadag i Kebenhavns lokalgruppe

INTEGRATION SKABER OFTE ENSOMME BORN

Interview med muskelsvindler, der har boet pi institution
VB-CENTRET ANSZATTER PSYKOLOG

KURSUSOVERSIGT 1996

indhold
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STIGENDE LEVEALDER GAVNER HJALPEMIDDELINDUSTRIEN:

Dansk hjzlpemiddelindustri tror pi fremtidig vakst

KUNSTEN AT MODTAGE 0G GIVE HJELP
-Anmeldelse af hindbog for brugere og hjzlpere

PC-SIDEN: MUSKELKRAFT TIL FINGERSPIDSERNE

BORN SOM KUNSTNERE

Om malerkursus for born med muskelsvind

LAD 0S V/ERE ABNE

Kommentar om hjzlperes anszttelsesvilkir og organisering
LANDSMODE MED EKSTRA DAG
LIDT YIL EN SIDE
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En drom

leder

gik i opfyldelse

i har taget hul pa vores 25. dr

— vores jubilzumsér. Starten

blev en stor personlig glede
for mig, fordi den markerede ud-
givelsen af “min” ferste CD “No
matter what”. Jeg har altid elsket at
synge, og for mig er det derfor intet
mindre end en drem, der er giet i
opfyldelse.

Men en CD er aldrig en enkelt
mands verk. Den er i bogstave-
ligste forstand et teamwork, der
krever, at manges indsats gér
" op i en hgjere enhed. Det galder
naturligvis vores orkester “4 Wheel
Drive” og g®stesolisterne, men ogsi
de mange “bag kulisserne” - lige fra
pladeselskabet Elap og Den ryt-
miske Hojskole til Finn Hjernae,
der foruden layoutet pd CD’en
ogsé har designet Muskelsvindfon-
dens flotte jubilzzumsplakat.

CD’en blev prasenteret for offent-
ligheden ved en reception, der blev en
stor succes, ogsa takket vaere samspillet
mellem mange andre gode kreafter.
Ikke mindst Lone Hertz loftede be-
givenheden op pa et hejt plan, og jeg
var dybt berert og overvzldet over
hendes smukke tale til mig.

For mig har det varet en stor til-
fredsstillelse at se projektet kronet med
held. At arbejde sammen med de pro-
fessionelle musikere er som at komme
ind i det allerhelligste. Jeg har aldrig
spillet sammen med hverken Lise Dan-
danell, Jesper Thilo eller Theis Jensen,

for selve indspilningen af CD’en fandt -

sted. De fleste vil nok sige, at det var
noget af en satsning. Men resultatet, —
ja, det har vi sd nu, og vi er veldig til-
fredse. Lise Dandanell blev s& begejst-
ret, at hun straks blev fast medlem af
orkesteret. :

“4 Wheel Drive” bestar af guitaristen
Jesper Brinck, som jeg tidligere havde
en duo sammen med, bassisten Seren

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

Kjaer og trommeslageren Claus Raa-
hauge. Min og Muskelsvindfondens
gamle ven Jacob Haugaard har ogsé
veret med 1 opbygningen af bandet, og
han optreder pi CD’en som gaste-
solist. -
Det er helt sikkert ikke den sidste
CD, jeg er med pi, og neste gang
héber jeg pa en studieoptagelse, hvor
vi kan kezle endnu mere for alle
detaljer.

Store resultater

Jeg forteller denne historie, fordi den
har gjort mig glad, men ogsé fordi den
star for mig som et godt billede p
Muskelsvindfonden. Jeg har nui 25 r
haft den store glede at vere forenin-
gens forsanger, og de resultater, vi har
ndet, er store; men de er kun gjort
mulige gennem samspil mellem mange
involverede, og det er ikke s fi, der i
tidens leb har givet en hind med. Selv
det mindste lille bidrag eller den mind-

ste lille hindsrekning har haft betyd-

o
o
=
=
F
=1
7]
m
=
2
m
o

ning: Nogle har veret fremme i

rampelyset, andre har arbejdet bag

kulisserne. Men alle har talt med i
det store regnestykke.

For mig er Muskelsvindfonden

~ ogsa en drem, der gik i opfyldelse:

Dremmen om en forening, der’

varetager interesserne for os, der
har muskelsvind, og til stadighed
gor livsvilkarene bedre for os.

Vi har ogsd arbejdet sammen
med “professionelle” i det offentlige
system eller i det private erhvervs-
liv, og vi har arbejdet sammen med
mange frivillige uden for forenin-
gen. Vi har stort set altid fiet fine

anmeldelser i offentligheden, og vi

har kunnet glede os over, at man
kan lide at hare pi os.

ALS-bevilling

Vi har @ndret andres holdninger til
folk med muskelsvind og med andre
handicaps. Vi har opniet konkrete re-
sultater, bl.a. bedre behandling, hjel-
perordning og fysioterapi. Senest har
vi haft den glede, at/ vort lenge
onskede ALS-projekt netop er bevil-
get, og vi kan nasten ikke vente pa
Musholm og Marselisborgcentret.

Vi har altid valgt at legge vaegt pd
muligheder frem for begrensninger, pa
glede frem for sorg. Vi har sunget, nar
der har veret grund til det, ogsa nar vi
ind i mellem har varet nedt til at lede
lenge for at finde en anledning til at
S :

Vi er den syngende forening, et stort
kor med mange stemmer, som alle
teeller med, og vi fejrer nu vort 25 ars
jubilzum, som ikke kommer til at ga
stille af. No matter what...

' //fm%@
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Swing it,

Det er ikke hverdagskost, at prasiden-
ter og landsformend pladedebuterer —
slet ikke nar de har rundet de halvtreds.
I sidste méned skete det ikke desto
. mindre, og det som en indledning til
Muskelsvindfondens jubilzumsar.
Evald Krog, der bade er landsfor-
mand (for Muskelsvindfonden) og pre-
sident (for EAMDA, den europaiske
sammenslutning af muskelsvindorga-
nisationer) udgav CD’en “No matter
what” sammen med sin gruppe “4
Wheel Drive” - Jesper Brinck pa gui-
tar, Seren Kjer pé bas og Claus Raa-
hauge pé trommer. Som gestemusikere
medvirkede Lise Dandanell (sang),
Theis Jensen (trompet), Jesper Thilo
(sax) og Jacob Haugaard (vokal/flgjte).
~ CD’en blev presenteret for op mod
200 swingende gaster ved en reception
pd det drhusianske verthusbryggeri
Sct. Clemens den 10. januar. o

S ‘Masser af
farver pa jubileet

Mr. President

Muskelsvindfonden signalerer sit 25-
ars jubileum med et serligt bomarke
og en tilherende plakat.

Da den kendte grafiker Finn Hjernee
fra Arhus i efteriret tilbad at kreere
sivel et jubileumsbomerke som en
jubilzumsplakat ganske gratis, var der
ingen tvivl i Muskelsvindfonden: Det
tilbud ville man meget gerne modtage.

Finn Hjernee har veret en nzr ven
af Muskelsvindfonden gennem mange
ar og har ved flere lejligheder gjort en
stor indsats for fonden — blandt andet
ved at lave plakater og bomarker til
dette og hint. Finn Hjernge er en af
Danmarks mest professionelle skabere
af logos og bomerker. Han har skabt
flere hundrede af disse; og blandt hans
mest kendte kan nzvnes TV2’s logo.

Finn Hjernee har i det nye jubi-
lzumsbomerke taget udgangspunkt i

Muskelsvindfondens sedvanlige bo-
mearke, som er skabt af grafiker John
Parkins. Jubilzumsbomerket, som
blandt andet kan ses pa forsiden af
dette blad, vil blive brug ved alle jubi-
lzumsbegivenheder 1 1996.
Jubileumsplakaten blev officielt af-
sloret i begyndelsen af det nye 4r i for-
bindelse med receptionen for Evald
Krogs CD pa vertshusbryggeriet Sct.
Clemens. Sloret blev loftet af kultur-
rddmand 1 Arhus, Flemming Knudsen,
der benyttede lejligheden til at give
Evald Krog og Muskelsvindfonden et
par pzne ord med pi vejen. Hekr

Interesserede medlemmer kan i porigt kobe
Jubileumsplakaten ved at henvende sig til
Charlotte Kock, Muskelsvindfonden.
Plakaten (70 cm x 100 cm) koster 50 k.
incl. forsendelse.

og kil curridmand Flemming Knudsen

Arhu§ Kommune, cfter afsloringen af
Mus!

(,‘rat‘i{;cr Finn Hjernge (1.v.)

lsvindfondens jubileamsplakat.

L]

™ Evald Krog blev hyldet af skﬁespilleren

Lone Hertz ved receptionen.
Saxofonist Jesper Thilo (t.h.) ser til med
smil pd leben.

Evald Krog blandt pressefotografer

og musikere. Jesper Brinck (guitar), Claus
Raahauge (trommer), Seren Kjar (bas), Lise
Dandanell (vokal) og Jacob Haugaard (vokal/flgjte).

Jubil2ums-
aktiviteter

1996

Aktiviteter for medlemmerne og aktiviteter 7ed med-
lemmerne. Det har veret kodeordene bag tilrette-
leggelsen af Muskelsvindfondens jubileumsér. Der-
for bliver der satset pa bide at udvide og forbedre de
aktiviteter, som Muskelsvindfonden i forvejen er
kendt for — og pé at sette nogle helt nye i gang.

Allerede i januar tog vi hul pé aktiviteterne med
praesentationen af “4 Wheel Drive’s” nye CD og af-
sloring af Muskelsvindfondens jubilzzumslogo og pla-
kat. Listen over kendte aktiviteter for resten af dret
ser sddan ud:

~ © Jubileums-trgjer.

* “Kropumulig” — ny svindlerteatergruppe i
Kobenhavn — arbejder med stotte fra Kulturby
96. Milet er at skabe en forestilling, der skal
indgd i Kulturby 96 og i Muskelsvindfondens
landsmade.

¢ “Guleradderne” - en malerskole for muskelsvind-
bern. Bernene arbejder under kyndig vejledning
af Isabelle Schwartzbach pé at skabe en kunstud-

_ stilling til landsmedet. (Se artikel side 38)

* Bogen om Muskelsvindfondens historie, som ud-
kommer i maj. f

* Gron CD. Gron Koncert-kunstnere gennem alle
drene samles pé denne unikke udgivelse.

* 15. maj 1996 er den autentiske jubileumsdato og
derfor datoen for Muskelsvindfondens jubilzums-
reception.

* Landsmede 96 udvides med en dag. Vi henter de
farende muskelsvindforskere til Danmark. (se
side 49)

* “Det forste spadestik”. Musholm-byggeriet gar i
gang. :

* “Muskelkraft” i en stor jubilzumsudgave.

Flere sider og et storre oplag.

* “Vertshusholder for en dag”. I efterdret genop-
liver vi en af Muskelsvindfondens tidligste
indsamlingsaktiviteter.

Flere akdviteter vil dog komme til. I gjeblikket bliver
der blandt andet arbejdet pé at udskrive en idé-kon-
kurrence pi hjzlpemiddel-omradet og pé en pre-
sentation af forskellige “handicap-kulturindslag”. .
Det er tanken at benytte landsmedet til at udstille
vaerker af Muskelsvindfondens medlemmer, der ar-
bejder serigst som kunstnere. Vi vil derfor gerne hore

fra disse kunstnere inden for Muskelsvindfondens

egne rekker. mf
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ALS-bevillingen er kommet!

Konsulentordningen for
personer med ALS bliver
en vealitet i v

AF METTE BOCK, DIREKTAR

En af de vasentligste egenskaber, nar
man skal realisere nye tanker og ideer,
er tdlmodighed og optimisme. Det er
til fulde blevet dokumenteret i vores
arbejde med at fi oprettet en kon-
sulentordning for mennesker med
ALS - Amyotrofisk Lateral Sclerose.

I dette efterdr har vi varet skiftevis

oplivede og nedtrykte. Vi har bevaget

os fra det ene ministerium til det andet.
Vi har af gode grunde flere gange troet,
at nu var den “hjemme” - for blot at

konstatere, at det var den alligevel

ikke. Men nu er den hjemme — kon-
sulentordningen bliver en realitet i ir.

Bedre indsats

Allerede for flere dr siden beskrev
Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter et projekt, der
indebzrer; at indsatsen over for ALS-
patienter koordineres bedre, at der stil-

les den rette ekspertise til ridighed i
sygdommens hastigt skiftende faser, og:
at ny viden hurtigt formidles videre til "

fagfolk og patienter, s& nye behand-
lingstilbud kan udvikles og iverksat-
tes, ndr der er brug for dem.

Ansegningen gik til sundhedsmini-
steriet, der lovede at sege optagelse pé
finansloven 1996. For at gere en lang
historie kort gik det ikke som lovet, og
projektansegningen havnede herefter i
socialministeriet som en ansegning til
de sékaldte satsreguleringsmidler. Midt
i januar bekreftede departementchef
Johannes Due, at midlerne var afsat, si
projektet kan iverksettes.

Detailplanizgning i gang

Vi har hele tiden fastholdt, at det for
vore medlemmer ikke er afgorende,
om midlerne kommer fra den ene eller
den anden kasse. Hovedsagen er, at
konsulentordningen kan realiseres. Det
kan den nu, og Vejlednings- og Be-
handlingscentret er i fuld gang med de-

* tailplanlegningen, si vi hurtigst muligt

far ansat de mennesker, der skal arbejde
med ALS-gruppens szrlige problem-
stillinger.

Projektet lober i forste omgang over
en tre-irig periode. Det er pi mange
mader dokumenteret, at behovet for
konsulentordningen er der. Nu fér vi
lykkeligvis mulighed for at vise, at en
sddan indsats kan medvirke til at for-
bedre levevilkir og behandlingstilbud
for en overset sygdomsgruppe.

Deter pé hoje tid, vi kommer i gang'm

Nye pjece om brug af respirator

- Nir vejrtrekningen bliver for dirlig
Muskelsvindfondens Udviklingscenter
1995. 12 sider. Pris: 25 kr.

“Nir vejrtrekningen bliver for dar-

kelsvindfondens Udviklingscenter
udgav ved arsskiftet. Pjecen handler
om, hvad der sker, nir personer med
muskelsvind fir en darligere vejr-
trekning, og hvordan problemet
kan loses ved at gore brug af respi-
rator.

Milgruppen for pjecen er menne-
sker med muskelsvind, der forment-
lig inden for kort tid skal overveje,
om de skal have respirator. Pjecen
er ment som et supplement til den
information, disse mennesker fir af
Vejlednings- og Behandlingscentrets
terapeuter og de to respirationscen-
tre i Danmark.

lig” hedder en ny pjece, som Mus- -

Pjecen kommer blandt andet ind
pa de symptomer pa for dérlig vejr-
treekning, man skal vere opmeark-
som pa. Disse symptomer er vigtige
at kende, fordi de kommer snigendé
og derfor kan vare svaere at opdage.

T afsnittet om, hvad man kan gere,
nédr vejrtrekningen er blevet for
dérlig, beskrives brugen af respira-
tor som en effektiv lesning. Der
gennemgis bide den simple form
for respirator, BiPAP, og en degn-
respirator, der bliver tilsluttet gen-
nem et hul i halsen - en sakaldt tra-
keostomi.

I sidste del af pjecen er der en
rekke praktiske oplysninger om
indlzggelse, gener, pleje, oplering

og kontrol.
Pjecen kan fis ved henvendelse til

Muskelsvindfonden. m
] : :




AF INGERLISE DAHL, SEJS

urra! Jeg har fiet papir fra kom-
munen p3, at jeg ikke lengere er
handicappet.

I alle tilfelde er jeg ikke lengere be-
rettiget til at fi ydelser som handi-
cappet fra det offentlige i form af dl-
lzeg, fordi jeg er blevet 67 &r. Nu er jeg
ganske almindelig folkepensionist.

Siden jeg var fire 4r, har jeg ellers
veret muskelsvindler — heldigvis i en
lettere grad. Endnu, i min heje alder,
kan jeg stavre lidt rundt inden dere,
men udenders sidder jeg helst i en
elektrisk kerestol.

/Zldre med skavanker ,
Mit toilette klarer jeg selv, og det er
altsé det, der gor, at det ikke mere er
muligt at f3 et tilleg fra kommunen til
de ekstra udgifter, jeg stadig har pi
grund af mit handicap. Begrundelsen
er jo nok, at mange ®ldre med alderen
ogsi far skavanker. Hvis de ogsé skal
behandles som handicappede og fa til-
leg, bliver det en dyr affere. Jeg er
naturligvis ogsd blevet svagere med
alderen, men har altsi oven i kabet de
ulemper, jeg altid har haft fra mit han-
dicap. 5

I disse ér, hvor Aldresagen og ldre-

stafetten

67 ar
- 09 hvad sa?

Pensionister kan ikke ogsd vere handicappede

'} mobiliseringen gor
all alt, hvad de kan for
at ribe myndigheder-
ne op og forklare, at
mange @ldre i dag stadig er
aktive mennesker, der bestemt
ikke har lyst til at sidde med han-
derne i skadet, og hvor der fra soci-
almyndighedernes side gores meget
for at aktivere ldre i aktivitetscentre
og med @ldrerdd, er det altsd endnu
ikke faldet myndighederne ind, at man
ikke samtidig kan skere alle 67-drige
handicappede over én kam og bede
dem sette sig tilbage i stolen og vare
passive.

Jeg deltager i en mengde meder og-
ville ogsé gerne deltage i flere-dages
kurser, da jeg er medlem af byens
@ldrerdd, kontaktperson for Muskel-
svindfonden og DSI og samtidig har
mange udstillinger af mine billeder
(otte udstillinger i 1995). Alligevel har
jeg fiet afslag pa ansegning om led-
sager til moder og deslige, for jeg er jo
i lovens forstand gammel.

Afhangig af zgtefzlle

Der er forseg i gang i fem af landets
kommuner med tilbud om ledsager til
xldre og handicappede. Gid det md
tore til, at ordningen bliver landsdzk-
kende. Det kan ikke vere rimeligt, at
al hjzlp, ogsa som ledsager, skal henge
pd ens zgtefelle, der trods sine 70 ir

stadig er sterkt optaget af egne gore- I neste nummer af Muskelkraft

mal. ; havner stafetten pa Als — nemlig

- Hvornér mon det gir op for myn- hos et garvet medlem af Det
dighederne, at mennesker over 67 ar - grenne Crew, Pia Lydiksen. Hun 5
ogsa handicappede — er lige sa forskel- har 1 mange 3r veret med tl at 7
lige som yngre mennesker, siledes at afvikle blandt andet de grenne %
hjzlp bevilliges — ikke efter alders- koncerter. 3
kriterier, men efter den enkeltes behov 3
og aktivitetsniveau? ]
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En samtale med en psykolog kan vare en god stotte for forzldre til handicappede born.

Som at vare pa
trekking
i Himalaya

At fi et handicappet barn stiller
store krav til foreldre, men de fleste

mestrer det med lidt statte fra professionelle

AF JANE W. SCHELDE
FOTO: MICHAEL LANGE/CHILI

rov at forestille jer, at I skal pd

rejse til Mallorca. I gleder jer,

forbereder jer og flyver afsted.
Men lige for I skal lande, drejer flyet
mod est. Turen tager meget lengere
tid, og I lander i Kathmandu i Nepal.
Da I stiger ud af flyet, far I at vide, at1
skal pa trekking i Himalaya.

Sadan er det at fd et barn med et
sterkt handicap. Der stilles lige plud-
selig ekstremt store krav til jeres kon-
dition, planlzgningsevne, samarbejds-
evne og viden. De professionelle, der
stir i ankomsthallen og tager imod jer,
vil gerne hjelpe jer. De skal blandt
andet finde ud af, hvad I har med i ryg-
sekken, som kan bruges pé turen, og
hvad de skal udstyre jer med. De pro-
fessionelle kan ikke lave rejsen for jer —
det er jeres rejse — men de kan serge
for, at ankomsthallen er udstyret med
de ting, I fir brug for. Og det 'skal de
professionelle hele tiden forsege at
blive bedre til.

Beskrivelsen af familien med et han-
dicappet barn kommer fra Leif Nord,
ledende psykolog pé taleinstituttet i
Arhus. Han har igennem mange &r ar-
bejdet med ridgivning af familier inden
for specialundervisning, bide som skole-
psykolog og klinisk psykolog, og har
derfor efterhdnden samlet mange erfa-
ringer fra familier med handicappede
bern. )

Billedet af den 2ndrede rejse beskri-
ver situationen meget preacist, mener
han. Det er familien selv, der skal klare
opgaven. Samtidig skal man huske p3,
at familien forst og fremmest er en al-
mindelig familie.

“Som forzldre har man normalt en
god intuition for, hvad der er bedst for

ens barn. Men nir der er mange eks-
perter, er det svert at fastholde sin
egen fornemmelse for, hvad man selv
tror er rigtigt. Man bliver i stedet en
slags bogholder, der skal holde styr pa,

hvad eksperterne mener. Jo flere eks-

“perter, der er inde i billedet, jo mere

kommer man til at overse det alminde-
lige i familien.”

Ifelge Leif Nord er det de professio-
nelles opgave at fastholde familiens
egen integritet og medes som ligever-
dige parter med respekt for hinandens
holdninger og fornemmelser. Det er de
professionelle ikke altid lige gode til.

Ikke flere skilsmisser
Trods den svare situation, forzldre

kommer i, nir de fir et handicappet

barn, klarer de som regel opgaven godt
og far ofte en sterk oplevelse ud af det.

“Jeg vil gerne vare med til at aflive
snakken om, at der er flere skilsmisser
blandt forzldre med handicappede
bern. Det er der ingen dokumentation
for. De fleste forzldre finder nogle

mader at klare det pi. Nogle rykker

endnu tettere sammen, end de var for,
og finder et livsgrundlag, der er meget
sterkt. De bliver ogsd bevidste om, at
de er meget athengige af hinanden,”
siger Leif Nord, der mener, at foreldres
mulighed for at klare belastningen
handler om deres evne til at omstille sig,
samarbejde og sette sig ind i nye ting.
“Jeg kan godt lide ordet mestring. Det
vil sige, hvordan man mestrer at leve
hverdagen p3 en tilfredsstillende méde.
Noget af denne mestringskunst har man
i sig 1 forvejen, men man kan ogsa lere
den, hvis man er opmarksom pi det.”
For Leif Nord er en families evne til

tema: familien i_fokus

at mestre situationen et samspil af flere
faktorer. For det farste, hvordan forel-
drene oplever, at den anden forzlder
klarer det. Her er det vigtigt at vaere
opmarksom pd, at mend og kvinder
reagerer meget forskelligt og bearbej-
der deres folelser pa forskellig made.
“Vi har et meget feminint-praeget be-
handlersamfund, hvor indfaldsvinklen
ofte er, at dette ber man kunne tale om.
Man ber dele sine folelser med andre.
Det er ogsd godt at kunne, men maend
veelger traditionelt en anden méde. De
gar en tur, hugger brende eller tager

* fat i den praktiske side: De vil vide

noget om karestole, kuveser, eller hvad
der nu er aktuelt. Denne reaktion op-
fatter behandlere og medre ofte, som
om mend er stiet af, og de demmer
dem derfor for flugt og nel. Men det
er blot mends mide at bearbejde p3.”

For fagfolk gelder det om at give
den information videre til foreldrene,
s& de kan lere at forstd hinandens for-
skellige reaktioner og alligevel samar-
bejde. Eller som Leif Nord udtrykker
det: “Det er én af de boder, vi professi-
onelle skal have i ankomsthallen, nir
foreldrene lander.”

Hvad livet har l2rt dig

En anden vigtig faktor, der spiller ind i
en forzldres mestringsevne er, hvad de
selv har oplevet i deres liv. Har de levet
de forste ti 4r i rimelig harmoni og der-
efter fiet passende udfordringer, der
har rustet dem? Hvis de har haft et liv
uden belastninger og udfordringer, gor

det endnu mere ondt at i et handicap-

pet barn.
“Selvfolgelig kan man ikke @ndre sit
liv med tilbagevirkende kraft, men man
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“Som professionelle skal vi
fastholde, at forzldre er dem,
der ved mest om deres barn,
siger psykolog Leif Nord.

”

 kan tenke p det fremover i forhol
sine bern. Det er godt at give dem et
 solidt fundament, men ogsi lade d
~ opleve modvind,” mener Leif Nor
En tredie faktor i mestringsevnen er,
- om forzldrene har kreative mader at
klare hverdagen pa. Nar de ikke kan
gore ting pa den made, andre ger, kan
- de 53 finde alternative mader?

Evnen til at vere fleksibel er nogh

mennesker udstyret med pa forhind,
mens andre kan lzre det ved at kigge
over skulderen pa dem, der kan. Evald
Krog er et godt eksempel at lere af,

mener Leif Nord. P

En fjerde faktor, der betyder noget
for, hvordan forzidre kan mestre situa-
tionen, er deres sociale netveerk bade

- privat og i det offentlige. Her ber der
 ifelge Leif Nord veere balance mellem

det at yde og nyde. Hvis man kun nyder,
kommer man i underskud, og far der-

med ikke den ballast, der er nodvendig.

Giv plads il falelser

En femte faktor handler om det folel- .

sesmassige — om at give sig selv og hin-
anden lov til at vise sorgen og vreden.

- “Det viser sig gang pd gang, at men-
nesker kan klare store belastninger, nar
de giver sig selv lov til at vise deres
naturlige folelser. Der er noget selv-
helende i at tillade sig at vare ked af
det eller vred.”

“Problemet er, at omgivelserne og
maske ogsa egtefellen har svert ved at
klare, at den anden er ked af det. De
troster med: ‘Du skal se, det gir nok.
Der er nogle, der har det meget varre’
- men den trest virker modsat. Den er
et signal om, at man ikke ma vere ked
af det. Prover man at lade som ingen-
ting, treeder den selvhelende kraft ikke
1 gang.”

“Jeg tror meget pd mennesket. Jeg
tror, det er et sporgsmal om at vere i
sine folelser. Far man lov at vare ked af
det eller vred, gir det over. S4 bliver
der ogsa plads til gleden. Men det er tit
svart specielt for mand at mede kvin-
ders og deres egne stxrke folelser.”

Det gar for ondt
Nogle forzldre til handicappede born

har svart ved at erkende handicappet
og benzgter det. Det er en naturlig
forsvarsmekanisme, som nogle forzldre
har brug for en periode, og som omgi-
velserne derfor er nodt til at respektere.
Bliver forsvarsmekanismerne brakket
ned for tidligt, fir man nogle meget
sdrbare forzldre. Kun hvis forsvars-
mekanismerne lser sig fast og bliver til
et panser, er der brug for professionel
hjelp.

I en familie sker det ofte, at forsvars-
mekanismerne ikke falder samtidig hos
forzldrene. I de tilfelde mé de professi-
onelle stotte begge foreldre ved at kon-
statere, at de har forskellige opfattelser,
og at de mi give plads til begge. Oftest
er det et sporgsmil om at give forel-
drene mere tid og lade dem komme
igennem deres egen proces. Sd kommer
accepten og erkendelsen il sidst.

“Fagfolk ma sperge foreldrene, hvad
der bekymrer dem mest. Det giver os
et signal om, hvor de er henne folel-
sesmassigt, og samtidig er det med til
at fastholde, at det er forzldrene, der
ved mest om barnet.”

En time til dig selv

Nir man fir et barn, og iser ndr man
fir et handicappet barn, er de fleste for-
zldre tilbgjelige til at fokusere meget
pa barnet og glemme bade sig selv og
hinanden. Omsorgsopgaven er si stor,
at mor- og far-rollen fylder det hele.
Et faresignal er, nir forzldre begynder
at kalde hinanden mor og far.

Ifelge Leif Nord mé forzldre sorge
for at skabe sig nogle rum alene, si de
kan opleve hinanden som mand og
kvinde. Overskuddet til barnet kom-
mer ikke ud af den bl luft, og derfor
mé man finde nogle méder at give sig
selv ressourcer pa.

“Hvis jeg kunne skrive en recept som
psykolog, ville jeg ordinere, at man én
time om dagen skulle vere god ved sig
selv. Det vil virke selvhelende og give
det overskud, der er nedvendigt,”
mener Leif Nord og understreger, at
denne information er vigtig at give for-
@ldrene allerede i ankomsthallen.

Undetrvisning og ikke terapi

Efter Leif Nords mening er fagfolk
ofte for tilbageholdende med at for-
midle den viden, de har. De fleste for-
@ldre siger nej til at tale med en psy-
kolog, fordi de er bange for at blive
stemplet som syge.

“Men vi skal fastholde, at der er tale
om undervisning. At de skal have noget
viden for turen til Himalaya, s& de selv
kan klare rejsen. Selvfolgelig skal det
vere et tilbud, men det skal gives med
en kerlig insisteren, sd det bliver svart
atsige nej,” siger Leif Nord, der mener,

at forzldre har brug for en anstendig

vejledning. Kun hejst ti procent af for-
@ldrene har brug for terapi.

Store krav til opdragelse

"Ogsé i forhold til opdragelse af

saskende til handicappede kan forldre
hente hjzlp hos professionelle. Forzl-
drene kan f.eks. fi nogle rammer og en
viden, som gor det lettere for dem at
klare de store krav, opdragelsen stiller.
De kan ogsa f4 tip om, hvordan man
fortaller bern 1 forskellige aldre om.
sasterens eller broderens sygdom.

“Der er en tendens til at mene, at det
er et handicap at vere sgskende til en
handicappet, men det kan ogsi ses som
en god udviklingsmulighed, nir nu si-
tuationen er sidan.”

Som hovedregel fir saskende et godt
liv, mener Leif Nord, men forzldre
skal vere opmarksomme pd visse risi-
kofaktorer undervejs. Blandt andet, at
det handicappede barn fir mere om-
sorg end de andre soskende, som der-
for kan blive meget jaloux. Reaktionen
kan vare voldsommere end normalt,
fordi opmerksomheden pd det handi-
cappede barn varer ved.

En anden risikofaktor er, at der stil-
les store forventninger til det raske
barn. De skal gore det, som det handi-
cappede barn ikke kan klare. Forvent-
ningen formuleres ofte indirekte af
andre voksne: “Hvor er det godt, I har

Stine, nir I nu har Thomas!”

Den tredie voksne
Et tredie omrdde, man ifelge Leif
Nord skal vere opmarksom pa, er, at

tema: familien i fokus

raske soskende ikke fortzller foraldre
om deres egne problemer og bekym-
ringer. De vil ikke belaste forzldrene,
med deres “smdting” og beholder dem
derfor for sig selv.

En fjerde risikofaktor er, at saskende
bliver den tredie voksne i familien. De

_er fornuftige, meget ansvarsbevidste og

pitager sig en omsorgsrolle, som varer
ved, ogsd nir de senere i livet velger
uddannelse.

Den bedste reaktion pa alle disse ri-
sikofaktorer er dels at snakke abent om
de folelser og oplevelser, saskende til
handicappede har, dels at give dem tid
alene med en af forzldrene.

“Alle har brug for af og til at vare
enebern og fa en positiv opmerksom-
hed fra forzldrene. Forzldrene skal pd
deres side ytre forstielse for barnenes
situation. De skal hverken kommentere
eller ridgive, de skal blot lytte og vere
forstiende, si bernene kan marke, at

- det er tilladt at tale — ogsd om deres ne-

gative oplevelser ved at vere saskende
til en handicappet bror eller saster.”

Ikke brug for trast

I bund og grund handler det om at
styrke bernenes selvtillid - og det gel-
der bide saskende til handicappede og
det handicappede barn selv. Begge vil
opleve situationer, hvor de bliver kede
af det, vrede eller lider' nederlag. For

at komme over disse folelser og ruste

dem til at klare lignende situationer
fremover handler det om at fi berne-
nes egne selvhelende krefter i gang.

“Forzldre skal ikke treste — eller
snakke for meget. Born har brug for
klare, enkle budskaber om folelser: Jeg
kan godt se, at du blev ked af det. Det
kan jeg godt forstd’ — og s4 skal der ikke
siges mere. Efterhnden bliver bernene
bedre til at mestre belastningerne, far
storre selvverd og ter tale om det, fordi
de mezrker, at deter OK.”

“Jeg tror pa mennesket, og at det i
stort omfang kan klare sig selv. Hver-
ken forzldre, det handicappede barn
eller soskende skal gores til patienter
eller klienter. Vi skal huske, at de forst
og fremmest er mennesker,” under-
streger Leif Nord. "

e~
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Birgit og Svenne Holdt har ikke villet lade sig sla

AF JANE W. SCHELDE
FOTO: JESPER VIG

ud af at fi et handicappet barn. Det har i stedet

betydet, at deres zgteskab er blevet styrket.

i har for meget geld og for
mange bern il at blive skilt! Sagt

i spog af Birgit og Svenne Holdt,

Viborg, forzldre til Kirsten, 22 ér,

Marie, 17 ar og Peter pd 13. Den efter-
tolgende latter vidner om, at skilsmisse
ivirkeligheden aldrig har veret pa tale.
De har vidst, at de havde brug for hin-
anden. Selv om de er forskellige pa
nogle omréder, har de flere felles ting:
samme familiemessige baggrund, sam-
me holding til mange ting, samme
stedighed til ikke at lade sig sld ud, og
sd er ingen af dem fodt sortseere, som
de selv udtrykker det.

Med andre ord har humoren, en fel-
les vilje og dbenhed til at tale om det
gjort det lettere for dem at erkende og
tilpasse sig, at Marie er handicappet.

Giver ikke op
“Vi herer ikke til dem, der stter 0s
hen i et hjorne og giver op. Vi ser pro-
blemer som udfordringer og har lert
at bide tenderne sammen. Sddan rea-
gerede vi ogsd, da vi fik Maries diag-
nose,” forteller Birgit Holdt.

Marie har en mild form for spinal

muskelatrofi. Det vil sige, hun kan sta-
dig g4, men bruger kerestol over len-
gere afstande udenders. Diagnosen
blev stillet, da Marie var fire ir. Birgit
og Svenne havde haft en mistanke i et
irs tid og havde en ubevidst fornem-
melse af] at der var noget alvorligt galt
med Marie. De tog blandt andet sam-
men til undersggelser hos legen og pa
sygehuset, hvad de normalt aldrig
gjorde. Birgit plejede at tage sig af den
slags alene.

Diagnosen kom derfor heller ikke
som et chok. Tvertimod var de lettede
over, at diagnosen var en af de mildere
former for muskelsvind, nir det nu
skulle veere.

Vilie vide mere
Birgits efterfolgende reaktion var, at
hun ville vide mere om sygdommen.
Hun meldte sig ind i Muskelsvindfon-
den, sugede information til sig, men
folte det ogsa som en slags selvpineri —
en mdde at holde sig selv fast i syg-
dommen pé. :

Svenne derimod ville ikke lzse noget
om muskelsvind — og har heller ikke i

Foreldrepar til pige med muskelsvind mener,
at humor og en felles vilje til ikke at give op

har gjort det lettere at acceptere situationen

dag lyst til at beskeftige sig med syg-

 dommen pi den made. For ham hand-

ler det om Marie og hendes liv.

“Jeg regner med, at de ringer, hvis
de har fundet noget,” siger han med et
stort smil, men fortsztter mere alvor-
ligt: “Jeg bekymrer mig ikke pd samme
made som Birgit. Jeg er nok mere jord-
ner og tager Marie, som hun er.”

Hverken Birgit eller Svenne Holdt
har haft behov for at made andre for-
ldre til bern med muskelsvind. “S&
ville man ligefrem dyrke det,” mener

Svenne, som helst vil have, at sygdom-

men fylder si lidt som muligt i hver-
dagen. Selvfolgelig tager de hensyn og
tilpasser bevidst og ubevidst deres til-
varelse efter Maries handicap, men

deres dagligdag er som enhver anden

families.

Marie har lzrt os noget A
Familien Holdt har ikke behovet at
@ndre vesentligt ved deres hverdag.

- Boligen har varet den samme, siden

Marie blev fodt: et hus i to etager. Bir-
git har haft arbejde pa socialforvaltnin-
gen ved Viborg Kommune, men arbej-

dede dog pa deltid i de forste 14 4r af
Maries liv, og Svenne har haft eget ba-
geri med tilherende forretning.

Ingen af dem mener, at de har méttet
give afkald pa noget vigtigt, fordi de har
et handicappet barn. De har godt nok
ikke veret pd vandretur i Tibet eller pd
skiferie, men det er et spargsmil, om
de ikke havde valgt det fra under alle
omstzndigheder. Alene Svennes bageri
med 4bningstider seks dage om ugen
har sat sine begransninger.

“Jeg synes til gengzld, at Marie har
leert mig meget. I stedet for at knokle
for at i noget opfyldt.om tre 4r, si er
virkeligheden mere vigtig,” siger Birgit.

Svenne har ifelge eget udsagn lert at
blive mere tilmodig. Han er normalt
rastlgs, “men det kan man godt spare
sig over for Marie. Det bekymrer
hende ikke, om noget tager en eller to
mineder at lave. Det er mere os, der

bliver irriteret,” siger han.
t)

Maries rolige og blide facon har ogsa
smittet af pd Peter, som har lert at

sidde stille og koncentrere sig om at

spille f.eks. matador. De to seskende
har et nert forhold til hinanden.

Til gengald er forskellen mellem
Kirsten og Marie tydelig. Kirsten er
bade zldre, har altid haft mange frem-
tidsplaner og er hele tiden pé vej mod
noget. Marie lever meget i nuet.

“For Marie er det vigtigt, at vi kom-
mer godt igennem vinteren. Hvis hun

f.eks. fir influenza i 14 dage, bliver kva-

liteten af hendes vinter dérlig, og det
betyder meget for bade hende og os,”
siger Birgit.

Gemte korestolen

Ogsé pa et andet omrade har Maries
madde at reagere pé pavirket hendes for-
ldre. Da hun for nogle r siden skulle
have en manuel kerestol, fordi hun

ikke kunne gé sa langt pé f.eks. byture,

tema: familien i fokus

Problemer skal tages som en

udfordring

var iszr Svenne meget tilbagehol-
dende. Det var ikke nedvendigt, mente
han, han kunne da bare bere hende.

Da kerestolen blev leveret, var Marie
ikke hjemme, og Svenne gemte den,
for at Marie ikke skulle fi gje pé den
med det samme. Da Marie alligevel sa
den, satte hun sig straks i den og sagde
helt naturligt: “Den er da god!”

“Det var tydeligt, at det gjorde mest
ondt pd os, at hun skulle have keresto-
len. I sddanne situationer bliver vi min-
det om fremtiden og vores bekymrin-
ger for, hvordan Maries liv bliver
fremover. S3 er det godt at se hendes
reaktion og lzre af den,” mener Birgit.

“Hun skal nu nok klare sig,” kom-
mer det hurtigt fra Svenne. “Hun er si
kreativ, at hun ikke vil kede sig,” siger
han og hentyder til, at Maries store in-

‘teresse er at tegne og male. -

Supplerer hinanden
Selv om Birgit og Svenne Holdt rea-

Den manuelle kerestol

gerer forskelligt og er bekymret for

" Marie pa hver deres mide, har det ikke

irriteret dem eller splittet dem. Tvert-
imod er de blevet sterkere; mener de.
Deres forskellige reaktioner har sup-
pleret hinanden.

Pa sporgsmalet om de nogensinde
foretager sig noget sammen uden ber-

~nené, bryder de begge ud i latter.

“Jo for Seren. Vi har da varet i Polen
pd en tre-dages bustur - for tre ir
siden. Men ellers har vi altid haft bor-
nene med pi ferie,” siger Svenne.

Bornene har dog tit veret hos Bir-
gits forzldre, der bor pi landet ikke
langt fra Viborg. Det har givet Birgit
og Svenne lidt fritid sammen. ;

“Jeg tror, det er godt nok, at bern og
sygdom ikke fylder det hele,” siger Bir-
git, selv om hun indremmer, at det kan
vere svart at slippe den bekymring for
Marie, der dukker op med jevne mel-
lemrum. “

T s

kommer med, nir Birgit og Marie skal pa bytur.
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Mellem brodre

Man er jo ikke noget socialt tilfelde, fordi man bav en bror eller soster

med muskelsvind, siger 19-dvige Ole Rasmussen fra Horve ved Holbek.

Han har aldrig folt sig svigtet af eller overset i familien

. “Jeg fik at vide, at Per havde muskel-

svind, da jeg var seks &r - og at han nok
ikke blev si gammel. S3 jeg blev ham-
rende glad, da jeg si Evald Krog forste
gang og fik at vide, at han havde samme
type muskelsvind,” fortzller Ole
Rasmussen.

AF MIKAEL MBALGAARD
FOTO: KIRSTEN FICH PEDERSEN

elv -den sorte laboradorhund
Jackie ved, at der pé enkelte
punkter gzlder serlige regler for
Per. Eksempelvis, at det er unfair at

‘stjele sig til en godbid fra hans taller-

ken. Mens resten af familien ikke ber
efterlade noget, der frister i hunde-
hajde, hvis telefonen ringer midt i af-
tensmaden, er 14-arige Per fredet i ser-
klasse af den ellers “ret uopdragne
hund”, som Ole udtrykker det. Og det
selv om ingen i familien har lagt stor
energi i at lzre hunden netop denne
adferd.

Pi et andet punkt har Per ogsi altid
veret forskinet for, hvad man kan
kalde almindelig broderlig omsorg.

“Jeg har aldrig sliet ham, uanset hvor -

irriterende han ellers kan vere,” griner
Ole og korrigerer si sig selv efter et
ojebliks tenkepause. “Jo en gang for
mange ar siden, da han med vilje karte
ind i mig med sin korestol, daskede jeg
til ham. Jeg kan nu ikke selv huske det,
men Per pistir det, si det skal nok
vere rigtigt.”

Men ellers har Per, der har spinal
muskelatrofi og har siddet i karestol,
siden han var to et halvt, ikke szrstatus.

Og selv med opbydelse af alle gode vil-
jer kan den 19-drige Ole ikke komme i
tanke om episoder, hvor han har ensket
broderen derhen, hvor peberet gror,
fordi han fyldte for meget.

En veludviklet ansvarsbevidsthed
“Selvfelgelig har der veret tidspunk-
ter, hvor jeg har veret rimelig traet af at
se pd ham,” siger Ole. “Iszr sidste for-
ar, hvor jeg i to méneder var ansat som
hjelper for ham. Nar jeg sé for 10. eller
12. gang inden for kort tid ikke kunne
g4 nogle steder, nir jeg havde fri, matte
jeg have en snak med min mor. Mine
forzldre var hengt op pa mange aften-
mader pa det tidspunkt, og der skal
altid vere nogen hjemme sammen med
Per.”

Ole indremmer blankt, at han har
svaert ved at sige nej, nr det handler
om Per. Og at han nok har en veludvik-
let ansvarsbevidsthed lige netop pa det
punke. '

“Men jeg har nu aldrig opfattet det
som et problem, eller at der gik noget
fra mig. Sddan er det bare,” konstaterer
han og skynder sig at tilfgje, at det der
med at veere ansvarlig altsd ikke gelder
skolearbejdet.

“Ansvarsbevidst var nok ikke lige det
forste, der ville falde mine klasse-
kammerater ind, hvis de skulle sige
noget om mig,” smiler han med tanke
péd kammeraterne fra 1. O pa HF-
kurset pd Stenhus Gymnasium i Hol-
bak, hvor han har giet siden august.

“Men jeg er for evrigt blevet bedre
til at sige nej. Ogs lidt for god, vil Per
méske mene,” fortsetter Ole, der “nzs-
ten aldrig er hjemme mere”. For gje-
blikket stir den mest pd computerspil
over kabel i bagbutikken i en af Herves
kiosker, som en kammerat har dbnet.
S4 hvis det ikke lige var, fordi Oles mor

e e

har dikteret fast nattevagt for Per en
gang om ugen, “fordi jeg skylder lige
lovligt mange penge herhjemme, ville
de nok ikke se meget til mig.”

Drgnede rundt i en moon-car
Familien ser for evrigt ikke meget-til
Ole det meste af sommeren. Her er
han som regel booket op:som frivillig
pa Gron Koncert og hjelper péa diverse
af Muskelsvindfondens sommerlejre.
“Det er sjovt,” lyder den enkle for-
klaring pa, hvorfor han velger at prio-

ritere sidan. “Og si gor jeg vel ogsd

lidt nytte,” lyder tlfejelsen.

Nytte har Muskelsvindfondens kur-
ser og sommerlejre i hvert fald gjort,
vurderer Ole.

“Jeg var vel ikke mere end seks ér, da
jeg var med pa det forste familiekursus.
Jeg kan nu ikke huske andet, end at jeg
drenede rundt i en moon-car. Men jeg
tror, at det var vigtigt, at vi sd hurtigt
kom pa kursus, da Per fik sin diagnose.
Jeg har varet med til alle arrange-
menter, der har haft noget med Per at
gore: pd kurser, til kontrolundersogel-

ser pi hospitalet, ja, jeg var ikke mere
end 12 &r, da jeg var med Per til borne-
fodselsdag i stedet for mine forazldre.
Det er méske meget af forklaringen p,
hvorfor jeg aldrig har felt mig udenfor
— eller forfordelt.”

Ikke ondt af sgskende

Det er i hvert fald en del af forklarin-
gen pd, hvorfor Ole aldrig har deltaget
i nogle af de arrangementer for ikke
handicappede saskende, som Muskel-
svindfonden har arrangeret. Ole synes,
det er fint, de finder sted, men han har
“ikke haft behov for at f bearbejdet
noget”, som han siger.

Og s3 var han for gvrigt ogsa lidt ir-
riteret over ordlyden i indbydelsen til
det seneste kursus, selv om et ander-
ledes ordvalg formentlig ikke ville have
gjort ham mere motiveret for at del-
tage.

“Det lod nzrmest som om, at man
skulle have ondt af sig selv,” griner Ole,
der ikke mener, at man er noget socialt
tilfzlde, fordi man har en bror eller
saster med muskelsvind.

tema: familien i fokus

~ Sidste forér var Ole hjzlper for Per.
Og det var ikke altid lige nemt at
skulle “hoppe og springe” for lille-
broderen, nir han var i skole. Det
endte dog med en gensidig aftale om
professionel optreden - alts3 at
gemme skenderierne, til de kom
hjem - og Ole havde fri.

Den barmhjertige Samaritan
Om ikke tvertimod, sé er Ole i hver
fald af den overbevisning, at han har

faet “foreret” en starre social forstielse.

af at vokse op sammen med Per. Og at
det er nemmere at fi proportioner pé
sine egne problemer, nir man ser den
livsglede, som mennesker med mus-
kelsvind kan udvise.

“Vi kan virkelig blive rygende uenige,
nér jeg diskuterer handicappede og
flygtninges forhold med mine kamme-

_ rater. Jeg synes, de tenker for egoistisk

og har for lidt respekt. S& kan det ende
med, at de kalder mig for Den barm-
bjertige Sumaritan,” fortzller Ole, uden
at det tilsyneladende gr ham pd at

‘blive sammenlignet med den bibelske

person — selv om det i ssmmenhzngen
nok ikke var tenkt som et kompliment
fra kammeraternes side. m
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At vaere

pdrorende til en mus

Spendende efterdrsmide satte fokus pa problemstilling,

AF LENE PEDERSEN, HILLERﬁD

'FOTO: LOTTE PEHRSSON

obenhavns Lokalgruppe holdt i
november en temadag, der

denne gang handlede om at vere

 pérerende til et menneske — voksen

eller barn — som har en kronisk frem-
adskridende sygdom. Hvordan pévir-
ker dette dagligdagen? Hvad er det for
tanker og felelser, man gor sig? Hvilke
forventninger har den ikke-handicap-
pede til sin handicappede zgtefzlle,
barn, barnebarn, bror eller soster?
Hvordan opleves de rolleskift, der kan
vare en folge af sygdommen? Er der
“plads” til den parerende? Er der en
angst hos de parerende for selv at blive
syge?

Oplagsholderne  representerede
bredt pargrende-problematikken.

Spstre med muskelsvind

Maedet blev indledt af sgstrene Annette
og Gitte Lindelov, der begge har mus-
kelsvind. De holdt deres indleg i form
af breve skrevet til hinanden, hvor de
gjorde rede for deres tanker og folel-

ser. Annette kom som storesgster ind

pé sin bekymring og sin store samvit-
tighed og ansvarsfolelse over for forzl-
drene og Gitte.

Gitte kom pa den anden side ind pa
den fordel, det har vaeret for hende, at
Annette har banet vejen bide med hen-
syn til sygdom og praktiske problemer.
Gennem Annette har Gitte fiet et

bedre forhold til sin sygdom og angst.

der bevgver mange familier til handicappede

De har som soskende haft en serlig
samharighed, hvor sygdom ikke har
domineret forholdet.

Som voksne har denne samherighed
dog veret sverere at takle, iser i de
perioder, hvor Annette har haft respi-
rationsproblemer. S svart, at de ikke
har kunnet dbne op omkring deres

frygt.
Abenhed om sygdom

Pia Neumann var dagens nzste op-
legsholder. Pia er lillesgster til Steen,
der er tre dr zldre end Pia. Steen blev
diagnosticeret som tre-irig, og man
har i familien altid talt 4bent om hans
sygdom. Familiens indstilling har altid
varet: “Vikan det meste, det tager bare
lidt lengere tid”.

Pia har aldrig oplevet Steens sygdom
som en begrensning. Familien har
undgiet at tage specielle hensyn til
Steen, og forzldrene har ikke pélagt
Pia ansvaret for Steen. Pia og Steen har
som andre seoskende haft deres slags-
mél, men hun har manglet at kunne
slas “rigtigt” med sin bror.

Pia har oplevet, at de har haft for-
skellige fortrin. Steen har f.eks. altid
varet den, der var god til at serge for
de sociale relationer. Forzldrene har
altid forsegt at fordele sol og vind lige
og har aldrig palagt Pia beskytterrollen.
Pia har ferst rigtigt tenkt over Steens
sygdom og dens konsekvenser, da hun

blev testet for at finde ud af, om hun
er berer af muskelsvind.

Arbejdsdeling i familien

Ogsa Steens far, Frans Neumann kom
med et indleeg pd medet. Han indledte
med et citat af Evald Krog: “Muskel-
svind er ingen katastrofe, men det er
vanvittigt upraktisk”.

I familien har man haft folgende ar-
bejdsdeling: Steens mor har taget sig
af det praktiske omkring Steen, mens
Frans selv har taget sig af svardslagene
med det offentlige. Frans’ gennem-
gidende oplevelse er, at handicappede
svigtes af det offentlige. Han konklu-
derede, at det sterste problem ved at
have et barn med handicap er slags-
milene med de bevilligende myndig-
heder. Der bruges gennemgaende for
meget energi pa at fa ting igennem,
som for andre er en selvielgelig del af
livet.

Selv efter at Steen er blevet 18 ir, er
faderen “advokat” for ham. Frans har
varet glad for den stotte, han har fiet
via Muskelsvindfonden og fra deres so-
ciale netveerk. Familien har pd grund
af Steens sygdom haft et anderledes liv,
men nok ikke mindre lykkeligt.

Far er “bare” derhjemme
Jeff Christensen, hvis far fik konstateret
muskelsvind i en sen alder, har oplevet

-det som et problem at have en i fami-
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lien med muskelsvind. Over for kam-
merater har Jeff varet bange for pin-
lige spergsmal som f.eks.: “Hvad laver
din far?” “Han er ‘bare’ derhjemme.”

Jeff har haft svert ved at tage kamme-
rater med hjem, for hvad ville de teenke.
Han har ligeledes oplevet det som et
problem, at han altid uden for hjemmet
har fungeret som hjzlper for faderen.
Jeff syntes f.eks., at det var pinligt at

skulle hjzlpe sin far op, hvis han faldt..

Han har savnet en far, der har kunnet
give ham et fysisk modspil. Jeff har
f.eks. altid kunnet lobe fra sin far, og i
forbindelse med fodbold har faderen
aldrig optradt som aktiv spiller, men
altid som trener.

Under den efterfelgende debat for-
talte faderen, at det har taget ham 12 ar
at acceptere sin sygdom. Bernene
accepterede sygdommen for ham selv.
Det har givet barnene en storre tryg-
hed, at han har fiet tilkaldeanleg til
Falck, mobiltelefon o.s.v. Ferst nu taler
familien mere abent om sygdommen.
Jeff’s soster fortalte, at hun som vok-
sen bedre har kunnet sztte ord pi sine
folelser. Hun er berer af sygdommen
og er ikke sikker pd, om hun vil sette et
barn i verden med muskelsvind.

Svart at vaere hedstemor

Bedsteforzldrene Vivi og Arne Ander-
sen fortalte om deres oplevelser om-
kring det at fa et barnebarn med mus-

kelsvind. Deres barnebarn Pernille var
et halvt r, da hun fik konstateret mus-
kelsvind. Det var et chok for familien,
nok sterst for Pernilles forzldre, og
Vivi har fundet det svart bide at vaere

mor og bedstemor. Det er iser svert,

nér Pernille er syg og indlagt pa hospi-
talet. S4 kommer angsten og tankerne.
Hvad med Pernilles fremtid? Bliver
hun nogensinde voksen?
Bedsteforzldrene forseger at vaere en

stotte, dels ved rent praktisk at tage sig

af Pernilles saskende, dels ved at vare
psykisk stette for foreldrene — men de
ma ogsd sige fra.

Vivi og Arne spekulerer over, om
deres krefter rent fysisk vil sla dl, nir
Pernille bliver zldre. Vil de stadig
kunne passe hende? I den forbindelse
har det veret positivt for dem at op-
leve voksne med muskelsvind, der har
en selvstendig tilverelse.

Vivi og Arne vil gerne med i en
pararendegruppe, idet man har behov
for et forum, hvor man kan tale om
sine tanker og folelser. Vivi og Arne har
deltaget i Muskelsvindfondens kurser
og eonsker, at der kommer flere. Infor-
mation fra Muskelsvindfonden er
meget vigtig, og noget man ikke lerer

. om andre steder.

Gift med muskelsvindier
Christian Jensen er gift med Else, der
forst sent i egteskabet fik diagnosen

muskelsvind. Else har gennem det
meste af egteskabet “opfort” sig meer-
keligt. Hun havde svert ved at fast-
holde sine jobs, hun faldt hele tiden i
sovn og havde svert ved at udfere
mange ting. Det var derfor en lettelse,
da der endelig kom en diagnose pé
Elses made at vare pa.

Ogsé ekonomisk var det en lettelse,
da man allerede sogte pension, mens
Else var indlagt pa hospitalet. Else og
Christian har tre bern, og familien har
forsggt at leve sd normalt som muligt.
Datrene siger selv, at de har lavet
meget i hjemmet. Forst sidst i 80’erne

har Elses sygdom for alvor veret
fremadskridende.

Pargrendegrupper
Efter de mange opleg fra pirerende
fortalte ergoterapeut Pia Myrup fra
Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter om centrets opgaver,
og hvordan brugerne kan drage nytte
af den ekspertise, centret rider over.
Derefter var der gruppearbejde.
Temadagen sluttede med en opfordring
til at danne parerendegrupper i form
af f.eks. bedsteforzldre-grupper (som
i Syd- og Senderjylland) og ®gtefelle-
grupper. Der blev udarbejdet en liste
over interesserede. Listen er videre-
sendt til Muskelsvindfondens med-
lemsservice, hvor andre interesserede
kan henvende sig. "
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Integration

skabher ofte ensomme

Det sker alt for tit, at man glemmer

den sociale side, ndv man integrerer handicappede,

mener fens Lund, der har muskelsvind

AF JANE W. SCHELDE
FOTO: MICHAEL LANGE/CHIL]

an har boet pa institution for

fysisk handicappede og har levet

starstedelen af sit liv teet pd andre
handicappede. Men han har ogsa giet
i en almindelig folkeskole og varet
integreret blandt ikke-handicappede.
Med andre ord: han har en fod i begge
lejre og ser derfor nuanceret pa inte-
gration. Han er ikke ubetinget til-
henger.

Manden med den kritiske holdning
hedder Jens Lund, er 24 ir, har mus-
kelsvind, bor i dag i Arhus og er med-
lem af Muskelsvindfondens repraesen-
tantskab. Selv kalder han sig en son af
integrationen.

“Lad mig sige det klart: Integration
er en smuk tanke, som jeg gir 100 pro-
cent ind for. Man bliver kun et helt
menneske, hvis man ser og mader ver-
den, som den er. Og verden er ikke
handicappet,” siger Jens Lund.

Han understreger dog, at der er visse
krav, man ma stille til integration, hvis
den skal fungere efter hensigten.

En ydre skal

“Hvis man glemmer den menneskelige
og sociale side, ndr man f.eks. integre-
rer born i skolen og kun serger for at
opfylde deres fysiske behov for pleje,
hjelpemidler og andre tekniske ting,
skaber man ikke hele mennesker. Inte-
grationen bliver en ydre skal, og s3 har
den spillet fallit,” siger han og mener,
at der desvearre findes en del eksempler
pa den slags.

Mange handicappede bern feler sig
ensomme og fortabte. De uheldige “in-

gredienser” for disse born er en kom-

bination af at vere enkeltintegreret,
altsd vere eneste handicappede i en
gruppe, have nogle overbeskyttende
forzldre og ikke fi mulighed for at
mede andre handicappede til fritidsak-
tiviteter. Disse bern fir hverken mulig-
hed til at forholde sig til den verden,
de lever i, eller til det at vere handi-
cappet. De ser alting udefra.

Har varet heldig
Jens Lund hearer ikke til de ensomme
og fortabte. Han har veret heldig. 1
hele sin opvakst har dagligdagen varet
en vekselvirkning mellem at vere
blandt handicappede og ikke-handi-
cappede, og han har lert at forholde
sig til begge verdener. Desuden har
han altid haft en god stette i sine for-
@ldre, uanset om han har boet hjemme
eller pi institution.

Som tre-drig gik Jens i almindelig

* bernehave, men kom regelmassigt pa

aflastning pd et bernehjem for fysisk
handicappede. Det husker han som et
rart sted med nogle gode og sjove op-
levelser.

Som seks-arig, da hans foreldre var
blevet skilt, begyndte han pa Geels-
gaard kostskole 1 Virum — en skole for
fysisk handicappede bern. I de farste
ar boede han hjemme hos sin far, men
da han efterhdnden tilbragte mere og
mere af sin fritid pd Geelsgaard, on-

skede han til sidst at blive kostelev.
Som 10-4rig flyttede han derfor til sko-
len, hvor han i evrigt blev boende, til
han blev 18 4r.

Selve skolegangen fortsatte han ikke
pa Geelsgaard. Fra 4. il 10. klasse gik
han pa en almindelig folkeskole, hvor
hans far mente, at han ville f§ storre
faglige udfordringer.

“Jeg trengte ogsé til modspil og til
at forholde mig til “normale” menne-
sker,” siger Jens Lund, der si skiftet
som en &bning af nye muligheder.
Han var den eneste handicappede pé
skolen og skulle derfor lere at for-

holde sig til den “normale” verden.
Det var med til at modne ham, mener
han.

Larer at bgje nakken

Ifelge Jens Lund handler det at vokse
op nemlig ogsa om at give og fa nogle
bank. Det er vigtigt, at born pé den ene
side kommer ud og meder verden, som
den er, og pd den anden side, at de er
sammen med andre handicappede, si
de kan fi fornemmelsen af at here til
og vzre som de andre. Born lerer hur-
tigt at bgje nakken, nar de er de eneste
handicappede i dagligdagen. Det er

sveerere at lere dem at lofte hovedet og
turde sige: “Her er jeg”.

“Her gelder det blandt andet om
ikke at tage initiativer for barnet. Det
kan godt vere, at barnet fir nogle sjove
oplevelser, fordi der sker noget, nir
andre sztter nogle ting i gang. Men der
sker ikke noget inden i barnet, og det
er det, det handler om,” siger Jens Lund
og indremmer, at det i nogle tilfzlde
krever en anden tankegang hos for-
@ldre og hjzlpere.

Hj=zlperordningen er god, men den
kan vare med til at forsterke isolatio-
nen. Iser hos de yngre handicappede

“Hvis integration skaber
ensomhed, har den spillet
- fallit,” mener Jens Lund.

i

kan hjzlperne blive et forbillede — én,
de ser op til, og én, der handler for
dem og overtager styringen. Det
krever bevidsthed hos hjzlperne, hvis
situationen ikke skal ende sidan, mener
han.

Institutionslivet er passé

Selv om Jens Lund har veret glad for
sin tid pd Geelsgaard kostskole og har
haft stort udbytte af at vokse op med
andre handicappede, mener han ikke,
det vil veere en losning i dag. Den dd er.
forbi. De positive sider af institutions-
livet ber man dog fere videre: det tette
samver med jevnaldrende fysisk han-
dicappede, de mange tilbud om fri-
tidsaktiviteter og den handicappedes
tolelse af ikke at veere alene.

Disse sider kunne f.eks. komme frem
ved at tilbyde handicappede bern en
fire-ugers sommercamp med et veeld af
aktiviteter, der er med til at overskride
deres grenser. Det vil ifelge Jens Lund
sige, at aktiviteterne ikke kun skal
legge vaegt pd det sociale. De mé godt
have et konkurrence-element i sig,
fordi det kalder pa bernenes trang til
at udvikle sig som menneske.

“Nér handicappede bern, der nor-
malt er integreret, er sammen med
andre handicappede, fir de muligheden
for at opleve, at de kan mere end nogle
af de andre. Det er en vigtig erfaring,
fordi de til daglig altid ser sig selv som
den, der har det varst. Kun hvis ber-
nene far fjernet selvmedlidenheden,
kan de blive hele mennesker. Og det er
vel det, der er mailet,” mener Jens
Lund. "
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VB-centret anstter psykolog

- Mangedrigt onske om at styrke tverfagligheden er blevet opfyldt

sykolog John Marquardt er pr. 1.
januar 1996 fastansat i Muskel-
svindfondens Vejlednings- og

Behandlingscenter. Dermed er et
mangedrigt enske om at styrke den fag-

lige ekspertise pa det felt blevet opfyldt.

John Marquardt, 46 &r, har i de
senere ir veret knyttet til VB-centret
som konsulent og kender derfor til de
problemstillinger, han nu fremover
kommer tl at beskeftige sig med. Hans
tre primzre opgaver bliver: 1) ridgiv-
ning af VB-centrets brugere, 2) super-
vision af personalet og 3) deltagelse i
VB-centrets kurser.

“Vores mil er til stadighed at ud-
bygge vores faglighed, si vi kan for-
bedre ydelserne til vores brugere. Der-
for har vi nu valgt at ansztte en
psykolog,” siger cheflege Jes Rahbek

- og understreger, at ansettelsen skal ses

som en styrkelse af VB-centrets tveer-
faglige personaleteams.

Telefonisk radgivning
“Ansattelsen betyder ikke, at vi nu kan

tilbyde vores brugere psykologbehand--

ling eller terapiforleb. Der bliver i
stedet tale om, at vi kan radgive bru-
gerne telefonisk, og hvis vi skenner, det
er nodvendigt, henvise til en psykolog
i brugerens eget lokalomride,” for-
klarer Jes Rahbek. :

Pa lengere sigt er det tanken, at VB-
centret ogsd skal kunne tilbyde kurser
til psykologer i hele landet for at give
dem en mere specifik viden om de pro-
blemstillinger, de meder, nir de har
med mennesker med muskelsvind at
gore.

“Med en fastanszttelse af en psyko-
log har vi i hejere grad miulighed for at

folge op pa de ting, der bliver sagt p&

vores kurser. Vi har tidligere brugt
psykologer i den forbindelse, men kun
som konsulenter. Nu kan vi sikre konti-
nuiteten i det, vi laver,” siger Jes Rah-
bek.

En anden fordel ved at have en psy-
kolog 1 huset er, at VB-centret fir
bedre mulighed for at vurdere, om der

i konkrete sager er brug for psykolog-

hjelp. Desuden vejer en henvisning til
en forvaltning om psykologbistand
tungere, nir det er en psykolog, der
udtaler sig.

N3IZLAD OVL :010d

‘Psykolog John Marquardt
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Socialridgiver Claus Bo Christiansen

Er selv handicappet

John Marquardt fra Smerum p3 Sjel-
land er selv handicappet som folge af
en rygmarvsskade efter en badeulykke

som 15-drig. Det betyder, at han er lam
i benene og delvist i armene.

John Marquardt er uddannet psyko-
log med speciale i sundhedspsykologi.
Han har arbejdet p4 Rigshospitalet i en
halvtidsstilling i 17 4r og har ved siden
af veeret konsulent for institutioner og
hospitalsafdelinger. Desuden har han
undervist og superviseret af personale
pa blandt andet revalideringsklinikker
og har sidelebende haft privatklienter.
Siden 1988 har John Marquardt under-
vist pd Fysioterapeutskolen i Keben-
havn.

Ansettelsen pd Muskelsvindfondens
VB-center er i forste omgang en halv-
tidsstilling, og derfor fortsetter John
Marquardt sin tilknytning til skolen i
Kobenhavn.

Socialradgiver ansat

For yderligere at styrke tvarfaglig-
heden har VB-centret for forelabig et
halvt r valgt at opprioritere social-
radgiverfunktionen. Det sker dels ved
at ansette socialridgiver Claus Bo
Christensen i en revalideringsstilling
pa 25 timer om ugen, dels ved at til-
dele den nuvarende sekreter Anne-
marie Mikkelsen, der er uddannet
socialformidler, otte timer om ugen til
ridgivning om sociale spergsmal.

De primere opgaver for de to social-
ridgivere bliver at rddgive brugere af
VB-centret og indgi i centrets kurser.

Claus Bo Christensen, 33 4r, er ud-
dannet i 1991 og har siden arbejdet i
den offentlige forvaltning inden for
omraderne kontanthjelp, omskoling
og ungdomsydelser. Claus Bo, der er
spastiker, har ensket at bruge sit fag
inden for handicapomradet og vil be-
nytte den nuvaerende anszttelse til at
specialisere sig. :

Claus Bo Christensen vil have sin
daglige gang pa VB-centret i Arhus,
mens John Marquardt har sit udgangs-
punkt i VB-centret i Brondby, hvor han
vil have fast kontortid fredag formid-
dag. For begge gzlder dog, at ridgiv-
ningsservicen dekker brugere i hele
landet. jaws

Kursusoversigt 1996

Vejlednings- og Behandlings-

centrets familiekurser

VB-centret holder drligt et antal
familiekurser for personer med mus-
kelsvind og deves paravende. Pi nogle
af kurserne kan desuden deltage
bebandlere, levere eller andre, som i
det daglige arbejder med personer
med muskelsvind. Pa alle kurser
deltager personale fra VB-centret, og
derudover er der ofte oplegsholdere
udefra.

Kurserne foregir altid i week-
endevne enten én dag eller over hele
weekenden. Endagskurserne vil vere
landsopdelte, hvor vest er Fylland og
Fyn, og ost er det surige Danmark.
Weekend-kurserne er landsdek-
kende.Ved planlegning af kurserne
forsoger vi at dekke de aktuelle
bebov, og programmet vil derfor
variere fra dr til 4r. Nogle kurser
gentages dog bvert dr eller med

Jevne mellemyum.

- Kurserne er indbudte. Det vil sige,
at vi sender invitationer ud til de
personer; kurset henvender sig til.
Det er principielt ikke muligt at
deltage i samme kursus mere end én
gang (f.eks. begynderkursus eller
kurset “Familien i fokus”). For at
give familier mulighed for at
planiegge og kende datoerne i god tid
bringer vi ber en samlet plan.

Hay du sporgsmil, eller er du i
tvivl om noget, er du velkommen til
at ringe til ergotevapeut Inger
Schroder, VB-centvet i Brondby,
tlf. 4343 4866.

Endagskurser
= Jylland/Fyn

23. marts

Siddestilling for barn
under 12 ar.

Malgruppe: Born under 12 ir,
som sidder i korestol, deres
forzldre og behandlere.
Dagen vil omhandle en teore-
tisk gennemgang af korrekt
siddesulling, men der vil forst
og fremmest blive lagt vaegt pa
praktiske pvelser og afprav-
ninger.

11. maj
Boligzndringer.
Malgruppe: Familier og
fagpersoner, som star for at
skulle i gang med bolig-
zndringer, eller som i det
daglige arbejder med omradet.
Om lovgivning, sagsforleb og
praktske forhold.
Oplegsholdere vil bi.a vere
en jurist om det lovgivnings-
mzassige og ergoterapeut Nina
Bindslev, som for nogle ar
siden lavede et stort bolig-
projekt i Muskelsvindfonden.

31. august

Skolekursus for

4., 5., 6. klasses elever og
deres lzrere. :
Milgruppe: Elever, forzldre,
lzrere og ansatte i kommuner-
nes PPR-kontorer.

Dagen vil fokusere p&
emnerne: Nir barnet bliver s3
gammelt, at det selv skal tage
ansvar, om lzsning og lese-
feerdigheder, om idrzt. Der vil
blive talt om planlegning af
undervisning, om sociale akti-
viteter i klassen, om praktiske
forhold, om videre skolefor-
lob, om efterskoler m.m.

Oplag af skolepsykolog
Jorn Greve, psykolog John
Marquardt samt lzerere og
eldre skoleelever. .

26. oktober
Emne endnu ikke fastsat.

Endagskurser
- Sja&lland og serne

23. marts

~ Bedsteforzldredag.

Mialgruppe: Bedsteforzldre til
bern med muskelsvind.
Om sygdommene, om arvelig-
hed. Hvad sker der med
dremmen om at blive bedste-
forzldre, nir barnebarnet har
muskelsvind? Hvordan op-
lever andre bedsteforzldre
situationen?

Til stede vil veere blandt
andre psykolog John
Marquardt.

11, maj
Om gang- og staforlen-
gende behandling.
Malgruppe: Born, som vil
blive eller er blevet tilbudt
gang- og stiforlengende
behandling, deres forzldre og
behandlere. A

Om brug af skinner, om
seneforlengende operationer,
om fysioterapi og praktiske
forhold.

31. august
Emne endnu ikke fastsat.

26. oktober
Skolekursus for

4., 5., 6. klasses elever og
deres lzrere.

Milgruppe: Elever, forzldre,
lerere og ansatte i kommu-
nernes PPR-kontorer.

Dagen vil fokusere p4
emnerne: Nir barnet bliver si
gammelt, at det selv skal tage
ansvar, om lzsning og lese-
teerdigheder, om idrat. Der vil
blive talt om planlegning af
undervisning, om sociale akti-
viteter i klassen, om praktiske
forhold, om videre skolefor-
leb, om efterskoler mm.

Oplzg af skolepsykolog
Jorn Greve, psykolog John
Marquardtsamt lerere og
@ldre skoleelever.

Y 96/ LIVDITIISON [\
- ~J




N
oo

=

MUSKELKRAFT 1/96

Weekend-kurser

23.-25. februar
Livsvilkar for personer med
myastenia gravis..
Milgruppe: Personer med mya-
stenia gravis og deres nermeste
parerende.
Om de livgvilkdr, man som mya-
steniker mé leve med i dag-
ligdagen, om psykiske og sociale
aspekter og om den seneste neu-
rologiske og medicinske viden.
Oplegsholdere er bl.a.
overlege, professor dr. med.
Johannes Jacobsen, overlege og
gruppeanalytiker Ebbe Kyst.

19.-21. april
Voksen-begynderkursus.
Milgruppe: Nydiagnosticerede
voksne og voksne, som ikke
tidligere har veret pé familie-
kursus.
P3 kurset gives en gennemgang
af muskelsvindsygdommene,
behandling og arvelighed. Der
vil desuden blive talt om hjzlpe-
foranstaltninger og psykiske
reaktioner.

Oplegsholdere vil hoved-
sageligt veere ansatte i VB-
centret.

26.-28. april

Myopatikursus.

Malgruppe: Personer med en
sygdom herende til gruppen af
myopatier.

Kurset vil indeholde en
gennemgang af sygdommene.
Der vil blive gennemgéet den
nyeste viden om diagnosticering

og arvelighed.

14.-16. juni
Barnebegynderkursus.
Mialgruppe: Nydiagnosticerede
bern og deres familier.
Familiens sagsbehandler vil
kunne deltage.
Pé kurset gives en gennemgang
af muskelsvindssygdommene,
behandling og arvelighed. Der
vil desuden blive talt om hjzlpe-
foranstaltninger og psykiske
reaktioner.

Oplagsholdere vil hoved-
sageligt veere ansatte i VB-
centret.

20.-22. september

_Familien i fokus.

Malgruppe: Familier, som har et
barn med muskelsvind i
aldersgruppen ca. 4-12 4r.

Om at leve som en hel familie,
om at vere sgskende til et barn
med handicap, forzldreforhold
og opdragelse.

18.-20. oktober
Ungdomskursus: Giv slip og
flyt.

Milgruppe: Unge med muskel-
svind i alderen 15 — 25 4r og
deres forzldre.

Kurset laves i samarbejde med
ungdomsgruppen. Ungdoms-
gruppen tager sig af program-
legning for de unge, og VB-
centret vil samle forzldrene til
oplaeg og diskussioner om at
give slip pd sine barn og leve
videre.

November (dato ikke fastlagt)
Om projektet Nordisk
kontrakturprofylakse.
Malgruppe: De familier med
born med Duchennes muskel-
dystrofi, som deltager i projektet
og deres behandlere.

Kurset vil veere en opsamling og
status pd projekeet. P3 kursetvil
blandt andet deltage de fysio-
terapeuter, som udferer under-
sogelserne 1 de nordiske lande.

Behandlerkurser

VB-centret holder ind imellem
kurser for behandlere, hospitals-
afdelinger, lzerere eller andre. I
det kommende dr har vi planlagt
at holde folgende kursusdag:

13. marts i Kgbenhavn og

20. marts i Arhus

Kursusdag for stettepzda-
goger i vuggestuer, hgrne-
haver og fritidsordninger.
Der er planlagt en temadag bade
i gst- og vest-omridet denne
dag. Pi kurset vil der blive talt
om, hvad det vil sige at vare
praktisk hjelper/stottepedagog,
hvordan gives den bedste inte-
gration, hvor meget skal man
involvere sig, hvordan skal
barnet hjzlpes osv. Der vil blive
lagt veegt pa, at deltagerne far
god tid til at tale sammen og
udveksle erfaringer.

Medlemsservice

Medlemmerne og medlemsservice
arvangerer i 1996 en rekke
landsdekkende kurser og
temadage. Programmerne for
enkelte aktiviteter er endnu ikke
fastlagt. Indbydelserne vil blive
udsendt via medlemsservice/

den enkelte intevessegruppe.

For temadage betaler deltagerne
selv transporten og en mindre
deltagerpris. For weekendkurser
fredag-sendag er deltagerprisen
400 kroner, lordag-sondag 300
kroner, torsdag-sondag 500 kro-
ner. Muskelsvindfonden dekker

 ophold, forplejning og transport.

8.-10. marts

Farstehjlp

og hjzlpemidler

Sct. Knudsborg, Fyn.
Indhold: Ferstehjelpskursus
(6 timer) og hjzlpemidler har
vi alle behov for, men behand-
les vi ens i de forskellige kom-
muner? Gruppedebat.
Oplegsholdere: Cheflege Jes
Rahbek, Muskelsvindfondens
VB-center, og en hjzlpe-
middelkonsulent.
Malgruppe: Medlemmer

af Forzldregruppe
Sydjylland I.

Oplysninger: Peter Thomsen,
tlf. 7593 3163.

9. marts

Temadag om spisning
Muskelsvindfondens kantine,
Arhus.

Indhold: Gennemgang af de
problemer, som er forbundet
med at spise, ndr man fir
lammelser i svalg og mund
p-g-a. ALS, og hvad man kan
gore for at afhjzlpe det.

Oplagsholdere: Fysioterapeut

Lene Hove, ergoterapeut
Nina Relsted, diztisterne
Nanna Strange og Line Back
Serensen, samt en diztist fra
Arhus Kommunehospital.
Malgruppe: Alle fra ALS-
gruppen i Arhus, .
Oplysninger: Rudolf Helms,

df. 8615 5923

23. marts

Temadag for
bedsteforzldre
Klostergarden, Kolding.
Indhold: Hvordan man som
bedsteforzldre bedst kan
hjzlpe bern og bernebern.
Oplaegsholder: Psykolog Ruth
Skovgaard, Esbjerg.
Malgruppe: Alle bedste-
forzldre til born med mus-
kelsvind fra Jylland/Fyn.
Oplysninger: Rita Jakobsen,
tlf. 7564 1676.

29.-31. marts

Pigekursus

Billund Vandrerhjem.
Indhold: Om at forkele sig
selv, have det godt med sig
selv og sin krop. Make-up,
mode, farver, stil og image.
Opvisning af modetgj special-
syet til kerestolsbrugere og
undertojs-homeparty.
Oplegsholder: Kosmetolog.
Mailgruppe: Alle piger
mellem 15 og 35 ar med
muskelsvind.

Oplysninger: Ungdomsgrup-
pen v/Tina Kirkegaard,

tlf. 3647 1806.

12.-14. april

Voksenkursus
Senderjyllands Idratscenter,
Radekro.

Indhold: Ferieoplevelser,
familiedynamik, indretning af
invalidebiler.

Oplzgsholdere: Dan Brock,
familieterapeut Ruth Skov-
gaard, Esbjerg, brugere, en
reprasentant fra Landsfore-
ningen af Polio-, Trafik- og
Ulykkesskadede (PTU).
Milgruppe: Alle medlem-
mer fra 25 ar og opefter
med muskelsvind med bern
og xgtefeller/hjzipere.
Oplysninger: Ole Schytz
Jensen, tlf. 8635 1031.

20. april

Temadag

Redovregard, Radovre.
Indhold: Endnu ikke fastlagt.
Mailgruppe: Alle medlem-
mer pi Sjzlland og Lolland-
Falster.

Oplysninger: Lokalgrupppen
Kbh. v/Kurt Larsen,

df. 4373 4711.

26.-28. april

“Idraet for handicappede”
Senderjyliands Idrztscenter,
Rodekro.

Indhold: Presentation og
afprovning af forskellige
idratsaktiviteter for fysisk
handicappede.
Oplegsholdere: DHIF-
konsulent samt lokale fore-
ningsfolk.

Milgruppe: Medlemmer

af forzldregruppen Vestjyl-
land.

Oplysninger: Henning Vester-
gaard, tf. 9722 5805.

27. april

Temadag om familiens
pavirkning

Tarup GL. Prastegird, Fyn.
Indhold: Hvordan pavirker
det familien, nar et familie-
medlem fir muskelsvind?
Oplagsholder: Familieterapeut
Ruth Skovgaard, Esbjerg.
Malgruppe: Alle voksne
medlemmer og ®gtefzlier/-
hjzlpere pi Fyn.
Oplysninger: Brugergruppe 11
v/Kirsten Schmidt Nielsen,
df. 6475 1423.

3.-5. maj

Handicappolitik
Karrebazksminde Kursuscenter.
Oplagsholdere: Socialminister
Karen Jespersen og Ole
Lauth, forstander pid Egmont
Hgjskole.

Malgruppe: Forzldregrup-
pen med born.

Oplysninger: Ulrik Ibsen, df.
4218 4653

10.-12. maj

Hyttetur til Gesten

Indhold: “Spejdertur” med fri-
luftsoplevelser, med hjelp fra
beredskabsforbundet Kolding.
Malgruppe: Familier i de tre
sonderjyske amter med
bern under 12 ar.
Oplysninger: Forzldregrup-
pen Sydjylland II v/Helie
Dahl Hansen, tlf. 7581 4873

11. maj

Temadag om psykologiske
aspekter

Redovregird, Redovre.
Indhold: Psykologiske aspek-
ter i forbindelse med sygdom-
men ALS.

Oplegsholdere: Psykologerne
John Marquardt og Elisabeth
Korfitsen.

Malgruppe: Personer med
ALS og deres nzrmeste
familie, som er tilknyttet
ALS-gruppen i Hvidovre.
Oplysninger: ALS-gruppen
for Kgbenhavn og Nordsjel-
land v/Elisabeth Korfitsen,
tlf. 3632 3632 (arb.)

kursusoversigt 1996

24.-27. maj
Landsmpde 1996,

se side 49,

8. juni

Temadag om psykologiske
aspekter

Dagcentret Mellebro, Koge.
Indhold: Psykologiske aspek-
ter i forbindelse med sygdom-
men ALS.

Oplagsholdere: Psykologerne
Mette Stylsvig og Elisabeth
Korfitsen.

Malgruppe: Personer med
ALS, som er tilknyttet ALS-
gruppen for Sjzlland og
Lolland Falster og deres
nermeste familier.
Oplysninger: ALS-gruppen
Sjelland og Lolland Falster
v/Gunnar Thurup,

tf. 5372 6315.

23.-29. juni

Sommerlejr

Senderjyllands Idretscenter,
Radekro.

Indhold: En uge med sommer-
aktiviteter.

Malgruppe: Unge med mus-
kelsvind i alderen 14-17 ar.
Pris: Ansogning om dzkning
af deltagerbetaling ved egen
kommune.

Oplysninger: Medlemsservice,
tf. 8948 2222.

23.-29. jumi

idretshajskole for
myastenikere
Midwestjydsk Idretshajskole,
Ikast.

Indhold: Idret, fysiske
udfoldelser, foredrag, udflug-
ter, kreative fag.
Oplegsholdere: Hojskolens
leerere.

Maiigruppe: Alle MG’ere
med familier (bern over 6
ar).

Pris: 2000 kr. for voksne, 1000
kr. for bern.

Oplysninger: Kammilla
Vogelius, df. 3537 0164 eller
Hanne Arve, tif. 8611 7930.

Ll
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24. juni - 6. juli

Tur til Norditalien.

Indhold: To ugers kursus med
italiensk madlavning, besog pd
vinslot, skrive hjem til en
dansk avis, besgge unge itali-
enske svindlere, virksomheds-
besog pé en bilfabrik og hos
en modedesigner, lave video
om kurset, gi til en fodbold-
kamp, lave en handicap-rejse-
guide for omréidet. Vi skal bo i

~ 4-6-personers telte. Turen til

og fra Italien foregdr i egen
bil.

Mailgruppe: Alle muskel-
svindlere mellem 18 og 35
ar.

Oplysninger: Ungdomsgrup-
pen v/Gert Riis, tlf. 8672 0570
eller Dan Brock,

tlf. 8623:0920.

30. juni - 6. juli

Sommerlejr

Hald Ege Efterskole, Viborg.
Indhold: En uge med
sommeraktiviteter.
Malgruppe: Bern med mus-

. kelsvind i alderen 8-10 ir.

Pris: Ansegning om dekning
af deltagerbetaling ved egen
kommune.

Oplysninger: Medlemsservice, -

tlf. 8948 2222.

28. juli - 3. august
Sommerlejr

Ringe Fri- og Efterskole,
Ringe.

Indhold: En uge med
sommeraktiviteter.
Malgruppe: Born med mus-
kelsvind i alderen 11-13 ar.
Pris: Ansegning om dekning
af deltagerbetaling ved egen
kommune.

Oplysninger: Medlemsservice,
tf. 8948 2222.

30. juli - 1. august
Myotonikursus

Kerteminde Vandrerhjem.
Indhold: Muskelsvindfonden
gennem 25 ir, om hjzlpemid-
ler og om VB-centrets tilbud
til myotonikere.
Oplagsholdere: Landsfor-
mand Evald Krog, ergotera-
peut Pia Myrup, en statskon-
sulent/psykolog, cheflzge Jes
Rahbek, Muskelsvindfonden.

. Milgruppe: Myotonikere

med familie og hjzlpere.
Oplysninger: Kristian Jensen,
tlf. 3253 5552.

31. juli - 1. august
Hjelpemidler

Sct. Knudsborg, Fyn.
Indhold: Demonstration af
hjzlpemidler, herunder kom-
munikationshjzlpemidler, og
hvordan de bevilges. Presen-
tation af tilbuddet pd Odense
Universitetshospital til per-
soner med ALS.
Oplzgsholdere: Ergoterapeut
fra Hjzlpemiddelcentralen pa
Fyn, Michael Hjort fra Kom-
munikationscentret i Hillerad,
ergoterapeut Rosa Hassin,
Odense Sygehus, overlege

Jorgen Evald, Odense Syge-

hus, evt. reprzsentanter fra
hjelpemiddelfirmaer.
Mailgruppe: Alle med ALS
og deres nermeste familie
med hjzlpere fra Jylland/
Fyn.

Oplysninger: Verner Bund-
gaard Jensen, tif. 6594 1564

6.-7. september

Bedsteforzldreweekend
Billund Vandrerhjem.
Indhold: Om at rejse som
handicappet, film for barnene.
Udflugt til Legoland.

. Oplegsholdere: Dan Brock.

Malgruppe: Bedsteforzldre-
gruppen Jylland/Fyn med
berneborn.

Oplysninger: Rita Jakobsen,
tlf. 7564 1676.

6.-8. september

Myastenia Gravis-seminar
Cab-Inn, Kebenhavn.
Indhold: Sociale rettigheder
og sidste nyt fra MG-fronten.
Oplegsholdere: Eksperter pa
det sociale omride. Lager
med speciale i MG.-
Malgruppe: Myastenikere
og zgtefeller.

Oplysninger: Kammilla
Vogelius, tlf. 3537 0164 eller
Hanne Arve, tlf. 8611 7930.

4.-6. oktober

Voksenkursus
Sct. Helene Centret, Tisvilde-

leje, Nordsjzlland.

Indhold: Teater/oplesning,
sociale rettigheder, hobby og
fritidsbeskaftigelse.
Oplegsholdere: Jorgen Kock,
Muskelsvindfonden, lzrer fra
den Sociale Hgjskole, en stats-
konsulent, Bodil Pedersen,
Kolding, en DHIF-konsulent.
Malgruppe: Alle medlem-
mer over 25 ar med muskel-
svind med born og zgtefal-
ler/hjzlpere. :
Oplysninger: Ole Schytz
Jensen, tlf. 8635 1031.

18.-20. oktober

“Giv slip og flyt”
Byggecentrum, Middelfart.
Indhold: Hjelpemidler, bil,
hjelperordninger, lejlighed,
lovgivningen, madlavning,
uddannelse og job.
Oplzgsholdere: Fagfolk knyt-
tet til ovenstiende emner plus
“garvede” unge.
Malgruppe: Unge med mus-
kelsvind i alderen 15 - 25 ar,
og deres forzldre.
Oplysninger: Ungdomsgrup-
pen v/Brian Damsgaard, tf.
6615 9394 eller VB-centret
tlf. 8948 2222.

24.-27. oktober
“Ggr dit liv rigere”

Dronningens Ferieby, Grend. -

Indhold: Nye muligheder for
at gore livet mere indholds-
rigt, f.eks. ved rejseoplevelser,
selvudvikling og nye méder at
komme i kontakt med sig selv
og andre pi.

Malgruppe: Medlemmer
under mellemgruppen, dvs.
18 - 45 irige, som har et
fremadskridende handicap
og ikke har vaeret karestols-
brugere for 18 rs alderen.
Oplysninger: Mellemgruppen
v/Merete Larsen,

tlf. 5534 2647.

1.-3. november
Kontaktudvalgsweekend
Sct. Helene Centret,
Tisvildeleje.

Indhold: Endnu ikke fastlagt.
Milgruppe: Reprasentant-
skabsmedlemmer, kontakt-
personer, representanter
fra de forskellige interesse-
grupper.
Muskelsvindfonden betaler
ophold, forplejning og trans-
port.

Oplysninger: Medlemsservice,
tlf. 8948 2222.

10. november.

Temadag om

rygoperation og unges
fremtidsmuligheder

Stedet er ikke fastlagt.
Indhold: Rygoperation er
gennemfort, hvad sker der for,
hvorledes fungerer bernene
bagefter? Bestdet eksamen
9./10. klasse, og hvad s bag-
efter?

Oplegsholdere: Foreldre,
hvor rygoperation er gennem-
fort for ca. et ar siden. Uddan-
nelsesvejleder, hvis muligt
med handicappede som speci-
ale.

Mailgruppe: Alle interesse-
rede fra Vejle, Ribe og
Senderjyllands amter.
Oplysninger: Forzldregruppe
Sydjylland I v/Peter Thom-
sen, tIf. 7593 3163.

23. november

Julefrokost og pakkefest.
Stedet er ikke fastlagt.
Oplegsholder: Landsformand
Evald Krog.

Mailgruppe: Bedsteforzldre-
gruppen Jylland/Fyn.
Oplysninger: Bedsteforzldre-
gruppen, Kolding v/Rita
Jakabsen, tIf. 7564 1676.




M
MUSKELKRAFT 1/96 [\S)

Stigende levealder

gavner hjzlpemiddel-
industrien

AF HENRIK JUHL KRISTENSEN
FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILI

Den danske hjelpemiddelindustri tror pa fremtidig

vekst og har iser et godt gje til eksportmarkederne.

Brancherepresentant advarer dog

mod overdreven optimisme

er er gode kroner i hjelpemid-

delindustrien. Det forudsiger en

rekke undersogelser foretaget af
blandt andet erhvervsministeriet, er-
hvervsfremmestyrelsen og Ugebrevet
Mandag Morgen. Markederne vil vokse,
for europeerne lever gennemsnitligt
lengere og bliver stadigt mere behand-
lingskrevende. Samtidig integreres
handicappede i stigende grad i sam-
funds- og arbejdslivet. Inden 4r 2000
vil hver fjerde indbygger i Europa vere
over 60 ar.

Det samme vil hele 70 procent af de
ca. 20 millioner EU-borgere, der vil
have et fysisk eller psykisk handicap.
Tallene sandsynligger, at der vil blive
tale om en markant stigning i efter-
sporgslen af hjzlpemidler bide her-
hjemme og i det gvrige Europa. I for-
lengelse heraf fremstar vores hjzlpe-
middelindustri som en af de danske
industrier, der har det storste vakst-
potentiale.

Positive forventninger
Der er i alt ca. 100 virksomheder i

~ Danmark, der udelukkende produce-

rer hjzlpemidler. Hertil kommer ca.
300, der har produktion af hjzlpe-
midler som en del af deres forretnings-
omride. Branchen er preget af smé og

mellemstore virksomheder samt gan-

ske fa helt store. Blandt disse fa gigan-
ter er den bersnoterede horeapparats-
koncern Oticon, der har 1200 ansatte
og en omsatning i sterrelsen trekvart
milliard kroner. Her ser man fremti-
den i mede med stor optimisme.

“Vi har oplevet en fantastisk vaekst i
vores salg inden for de seneste ar.
Denne udvikling tror vi da vil fortsatte,
fordi mange eksportmarkeder er uop-.
dyrkede, og fordi ikke mindst den unge
generation eftersporger stadigt bedre
horeapparater,” forteller direktions-
sekreter Inge Christophersen fra Oti-
con-hovedkvarteret i Hellerup.

Den samme positive forventning til
fremtiden kan spores blandt de mindre
producenter af handicaphjlpemidler.

“Jeg ser veeldig store. muligheder for
min virksomhed i de kommende &r,”

- forteller direktor H. Abrahamsen fra

Maskinfabrikken PAKMA i Korser.
“Vi har veret pd det danske marked
med et serligt lofteredskab til zldre og
handicappede i tre-fire ir, og vi foler
os nu rede til at g4 ind pa en rekke af
de internationale markeder. Vi mades
til stadighed med egede krav til vore
produkter fra sivel kunder som ar-
bejdstilsynet, og konkurrencen inden
for hjelpemidler er benhird. Jeg tror
dog p4, at vi gennem en kombination

af hoj kvalitet og en attraktiv pris >

Der er store vackstmuligheder i
produktionen af handicap-hjxlpemidier
i Danmark, hvis vi ikke gar pa
kompromis med kvaliteten.
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fortsat vil kunne gore os gzldende,”
siger han.

P4 den nystartede Silkeborgvirksom-
hed Handy Wear, der producerer og
selger toj til handicappede, lyder der
0gsa positive toner. 5

“Vores forste ir er giet over al for-
ventning, iszr pa vore eksportmarke-
der, sd vi er meget fortrestningsfulde i
forhold til fremtiden,” forklarer eks-
portchef Christina Sandell, der mener,
at hovedneglen til virksomhedens suc-
ces er produktudvikling.

“Vi folger de generelle modestrom-
ninger meget tet samtidig med, at vi
ngje afstemmer vores kurs efter mar-
kedsundersogelser.”

Nyt forsknings- og udviklingscenter
Selv om optimismen saledes er stor
blandt de danske hjzlpemiddelprodu-
center, kemper branchen ogsd med
problemer. Et af dem er branchens ge-
nerelt set ringe vaegtning af forskning
og udvikling.

Dette problem -har erhvervsmini-
steriet nu taget skridt til at rdde bod pd
gennem etableringen af det selvejende
Forsknings- og Udviklingscenter, der
har sekretariat pd Hjzlpemiddelinsti-
tuttet 1 Hoje Tastrup. Centret stottes
over finansloven med 14 millioner kro-
ner over en femdrs periode. Centrets
formal er at stotte hjelpemiddelindu-

strien gennem igangsettelse af forsk-

nings- og udviklings- projekter og ved
at indsamle, registrere og formidle
viden pé omradet.

Mistillid
En anden problemstilling er, at produ-
centerne traditionelt har varet darlige
til at samarbejde og dermed opna “stor-
driftsfordele”. Hjelpemiddelindustrien
har heller ikke varet god til at udnytte
den viden og knowhow, der er opsam-
let i offentlige vidensinstitutioner.
Claus Boge er administrerende direk-
tor for virksomheden Scandinavian
Mobility og nzstformand i branchefor-
eningen Dansk Rehab Gruppe (DRG),
som har til formal at stimulere samar-
bejdet mellem danske hjelpemid-
delproducenter med henblik pd eks-
port. Han mener, det er helt afgerende,
at de danske producenter lerer at indgd
i netvaerkssamarbejder.

“Det er beklageligt, at branchen som
sédan er preget af mistillid ¢l hinan-
den — et forhold, der nok hznger en
hel del sammen med virksomhedernes
storrelse og ledelsesstruktur. Hoved-
parten af hjzlpemiddelproducenterne
er smi og regionalt orienterede virk-
somheder. De har ikke haft nogen tra-
dition for indbyrdes samarbejde og
strategiske alliancer,” siger han.

Strategiske alliancer

Det ser dog ud til, at strategiske al-
liancer s smét er ved at brede sig inden
for hjzlpemiddelindustrien. Et eksem-
pel pd en sidan alliance er Zealand
Care A/S, der for fa méaneder siden er
blevet stiftet af Vestsjzllands Erhvervs-
center med midler fra erhvervsmini-
steriet.

12 offentlige og 12 private virksom-
heder stir bag Zealand Care, der skal
drives p& konkurrencemassige vilkar.
Ideen med Zealand Care, der har
hjemsted i Sorw, er, at den skal kunne
systematisere og szlge den offentligt
opsamlede viden inden for blandt
andet hjelpemiddelomradet til private
virksomheder, som mitte gnske at fa
del i denne. Ydelserne vil komme til at
omfatte ridgivning til private virksom-
heder inden for markedsfering og
inden for tekniske og sundhedsfaglige
omrider.

“Der er her tale om et for danske
forhold unikt samarbejde,” forklarer
Torsten Tyndesen, der er fungerende
direktor for Zealand Care.

“Der er som sidan ikke noget nyt i,
at det offentlige spiller sammen med
det private. Det unikke bestir i, at dette
samarbejde ikke skal lose én specifik
driftsopgave, men at Zealand Care skal
virke som et mere bredt serviceorgan,
og 1 gvrigt som en samarbejdspartner,
der i visse tilfzlde er i stand til at treede
ind ekonomisk - f.eks. med ansvarlig
l&nekapital — hvis et projeke skal virke-
liggores af én eller flere private virk-
somheder.”

Tung opstartsfase

DRG-nestformand Claus Bage mener,
at Zealand Care er et spendende initia-
tiv, som han med branchebrillerne. pa
folger med interesse. Samtidig er han
dog forbeholden i sine forventninger. -

“Zealand Care er jo ganske nystartet,
og virksomheden mangler simpelthen
at bevise, at den kan fungere efter hen-
sigten,” siger han.

Torsten Tyndesen legger ikke skjul

pé, at det er en krevende opgave at fi
Zealand Care i omdrejninger:

“Vi befinder os netop nu midt i en
tung opstartsfase, hvor det helt klart er
forbundet med problemer at fi det pri-
vate erhvervslivs tankegang til at mades
med det offentliges. Lige nu kemper
vi stedigt for at fi Zealand Cares hjul
til at kere rundt, men det skal nok lyk-
kes,” siger Torsten Tyndesen.

Pas pa de internationale konkurrenter

Den miske allerstorste bekymring,
som Claus Bege nzrer i forhold til
branchens fremtid, er dog, at det of-
fentlige maske begynder at prioritere
prisen pd hjzlpemidler hojere end kva-
liteten.

“Vi har i Danmark et fantastisk godt
udgangspunkt i forhold til vores hjel-
pemiddelproduktion, fordi den er
praget af en kvalitetskultur. Denne
kvalitetskultur er blandt andet opstiet
som et resultat af det samspil mellem
den offentlige sektor og private virk-
somheder, som vi har tradition for her-
hjemme. Jeg ser bestemt meget store
vekstmuligheder fremover for danske
producenter af handicaphjelpemidler
pd det danske sével som det internatio-
nale marked. Men vi skal dog hele
tiden gore os klart, at vi ikke er heste-
hoveder foran i den internationale kon-
kurrence,” siger han.

“En af Dansk Rehab Gruppes poin-

“ter er, at det gzlder om, at vi her i lan-

det mé holde fast i kvalitet og produkt-
udvikling frem for en lav salgspris som
omdrejningspunktet for vores produk-
tion. Det kan vi naturligvis kun, hvis

der fortsat er et marked for kvalitets- .

produkter. Og det betyder igen, at vi
er meget athengige af, at vore amter
og kommuner, der stir for indkeb af

~ hjzlpemidlerne, fortsat vil eftersporge

hgj kvalitet og god service, og ikke ude-
lukkende g efter den laveste pris. Hvis
prisen er det eneste parameter, har vi
ikke mange chancer i den interna-
tionale konkurrence,” mener Claus
Boge. "

En héindbog for Brugere og Hjelpere,
der benytter bistandslovens hjelper-
ordninger.

Forfatter: Hanne Klitgaavd Larsen.

. Hllustrationer: Bente Kivketerp.

Udgivet pd Husets Forlag, Arbus.
December 1995. 158 sidev. Pris: 148 kr.

ogen er baseret pg Hanne Klit-
gaard Larsens egne erfaringer
som bruger med hjzlperordning
efter bistandslovens paragraf 48.4 og pé
citater fra interview med andre hjzlpere

og brugere.
Hanne Klitgaard Larsen har erfaret,

-at'det er op til den enkelte bruger selv

at skabe indholdet af det, der er blevet
kalde for “Verdens bedste hjzlper-
ordning”. Hun ensker med denne bog
pé den ene side at give alle nuvarende

og kommende /kolleger et
brugbart arbejdsredskab til at
kunne udfylde ordningen. Sam-
tidig henvender forfatteren sig
til nuverende og kommende
hjelpere bade for at infor-
mere om jobbets omfang og
for at give dem en “chance
for at ransage motiverne

til netop dette jobvalg”.

Selvransagelse

Netop selvransag-

else er et centralt

begreb i denne
bog. Hanne Klit-
gaard Larsen er
en god vejleder,
som med varme,
selvironi, humor og for-
stand tager leseren ved hinden og
introducerer en lang rekke aspekter
ved det at involvere sig i et andet
menneske. Vel at marke i et fuld-
stendigt atypisk arbejdsgiver-arbejds-
tagerforhold, som er kendetegnet ved,
at man som bruger ger sit privatliv til
en arbejdsplads, og at man som hjel-
per skal “vare en blanding af kammer-
tjener og zgtemage”.

Brugeren far en rekke konkrete red-
skaber til overvejelser om, hvilken hjel-
pertype hun/han sgger og om, hvordan
man derefter ansatter en hjzlper, der
svarer til disse kvalifikationer. Hanne
Klitgaard Larsen gennemgér de for-
skellige arbejdsgiveropgaver, herunder
introduktion af den nye hjelper og
konfliktlosning. Afsnittet er spendende
og meget udferligt.

Hjzlperens afsnit indeholder en
rekke af de almindeligste symptomer,
som forekommer hos de handicap-
grupper, som normalt bevilges hjel-

anmeldelser

modtage 09
give hjalp

perordning. Formalet er at ruste - spe-

cielt de generte hjzlpere — gennem lidt
forhandsviden.

P@ser af sin viden
Bogens starste styrke ligger i de felles-
afsnit, der handler om indholdet i og
aftalerne omkring selve samarbejdet —
herunder at bo alene, at rejse, at bo i
parforhold, i kollektiv, at veelge at have
bern eller husdyr — og de emner, det
kan vere svertat tale om i samarbejdet
— herunder kropskontakt og seksualitet,
menneskelugte, sygdom, undersogel-
ser, hospitalsindleggelser, trafikuheld,
deden og tavshedspligten.

Hanne Klitgaard Larsen gser af sin
viden og sine holdninger i et omfang,

det vil veere svert at finde andetsteds, -

og hun forerer leserne mod og stof til
bide eftertanke og til mange vasent-
lige samtaler.

Bogen er bide en fagbog og en hind-
bog, og den anbefales varmt som obli-
gatorisk leesning i alle bruger-hjzlper-
forhold. Alle andre sundhedsarbejdere

vil — ud over information om hjelper-

ordninger — kunne f et nuanceret bil- -

lede af, hvordan det er at veere den, der

. modtager og er athengig af hjlp - og

hvordan det er jevnligt at matte intro-
ducere nye hjzlpere i sit liv.

Selve opsztningen er lese- og op-
slagsvenlig med fremhavninger, lase-
bokse og en rakke fantastisk gode
illustrationer. Det er wrgerligt, at
setternissen har haft frit spil, og at
korrekturleserne ikke er enige om
principperne for tegnsztning; men det
kan der jo rettes op pa, nir nzste oplag
gar i trykken!

Ergoterapeut Pia Myrup,
Vejlednings- og Behandlingscentret
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‘Muskelkraft til fingersp

AF LARS LUNDSGAARDVIG

omputerfirmaet Bull A/S har haft

nogle annoncer i Muskelkraft,

hvor de markedsferer en 75 MHz
pentium desktop Z-station fra Zenith
Data Systems med sloganet “Muskel-
kraft til fingerspidserne”. Jeg satte mig
for at teste denne pastand, og efter-at
have provet computeren m3 jeg kon-
kludere, at mottoet kan accepteres med
visse forbehold. Computeren er meget
fornuftig og rimelig til prisen, men den
har alligevel visse mangler og proble-
mer — pracis som alle andre computere.

En af de gode sider ved computeren

- er, at den er utrolig let at stille op. Der
er fa ledninger, der sammenkobler de
logisk opbyggede dele, og indstikskor-
tene er allerede installeret i compute-
ren.

Selve startproceduren er ogsé let.
Hele maskineriet (skerm og kabinet)
kan startes ved tryk pa kun én knap.
Desverre er startknappen temmelig

hard og stram, hvilket er noget irrite-

rende. Det samme gelder i evrigt knap-
pen ved diskettedrevet.

Stoj fra harddisk

Et andet irritationsmoment er efter
min mening stojen fra harddisken, nir
den kerer. Det er ellers noget, der ple-
jer at veere karakteristisk for mange af
de lidt zldre computere, men dbenbart
ogséd her. Det generer, at harddisken
larmer bade ved opstart, og hver gang
man skal hente en lidt stor fil ind i sit
tekstbehandlingsanleg. Iser fordi ble-
seren, som ellers tit larmer meget, er
temmelig lydsvag.

En 15" skerm er altid dejlig, idet
skeermbilledet bliver s meget storre,
~ at det er betydelig mere behageligt at
kigge pa skeermen over en lengere pe-
riode. Skermbilledet pi den afprovede

skerm star dejlige skarpt og stabilt.
Desverre har skermen ikke elektronisk
indstilling. Det vil sige, at man hver-
ken kan styre skermbilledets storrelse
ved hjelp af programmer eller ved
hjelp af trykknapper pd forsiden af
skermen, der ellers er meget lette at
anvende og giver fuldstendig frie
muligheder.

P4 den afprovede skerm er der de
sedvanlige “hjul” til at indstille med.
Det betyder, at indstillingen er trinles,
og det er derfor svarere at opni det
onskede resultat med hensyn dl skerm-
kontrast, sterrelsen pad skermbilledet
osV.

CD-ROM letter installering

Den afprevede computer blev ikke le-
veret med CD-ROM-
drev. Det beted, at jeg
var nedt tl at installere
mine programmer fra
disketter. S& kan man
virkelig merke, hvor
langsom og majsom-
melig brugen af di-
sketter er. Har man
muligheden, ber man
derfor anskaffe sig et
CD-ROM-drev til
computeren og deri-
gennem lette sin ar-
bejdsproces.

pc-stof

1uSEerne

i

Computeren leveres med flere pre-
installerede programmer, men for at
spare penge leveres flere af program-
merne uden disketter. Man bliver der-
imod spurgt, den forste gang man star-
ter computeren, om man accepterer
softwareproducenternes licensbetin-
gelser. Hertil skal man svare ja, da pro-
grammerne ellers slettes for evigt. Har
man sagt ja, har man mulighed for at
lave disketter med de installerede pro-
grammer ved hjzlp af et smart kopie-
ringsprogram, som er meget bruger-
venligt. ]
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ar du hir pd brystet og ben i
H nasen? spurgte Isabelle Schwartz-
bach, da hun i efterret skrev til
svindlerbarn over hele landet.
Kunstneren fra Arhus var pa jagt
efter 7-18 drige med trang til at ud-
forske farver og lave billeder. I forste

omgang med det formil at stable en

god maleriudstilling pd benene til

landsmedet i ar, hvor Muskelsvind-

fonden fylder 25.

Samtidig ville hun vere sikker p4, at
de bern, der tog imod tilbuddet, ogsi
tog opgaven alvorligt. For bladsaden
pzdagogik og pusse-nusseri ligger

nemlig Isabelle Schwartzbach fjernt;

ndr det gzlder hendes arbejde.

Marie, Helle og Thomas tvivlede
derfor heller ikke pd, hvad de havde i
vente, da de meldte sig til undervisnin-
gen. Og at demme efter deres bajede

nakker i flere timer ad gangen, de kon-
centrerede blikke, der kun nedigt lader
sig forstyrre og en enkelt tunge, der
sidder helt lige i munden, er de alle tre
kommet for at suge alt, hvad den kan
tage, ud af kurset denne lordag efter-

‘middag hjemme hos Isabelle.

Hvad ligger mellem gul og rad?
Det er anden gang, de medes, og emnet
i.dag er grundfarverne: bld, gul og red.
“Forbered jer pa, at det her er noget,
man kan blive fuldkommen hysterisk
af,” advarer Isabelle Schwartzbach, for
hun saztter sine kursister til at blande
sig frem til en orange farve. Ikke en
hvilkensomhelst orange, men den, der
befinder sig lige pracist midt imellem
gul og rad.

Helle, der til daglig gar i 7. klasse i

Hammel ved Arhus, dypper penslen i

Indedt koncentration er et
krav og useriast pjat bandlyst,

ndr svindlerborn modes med

Isabelle Schwartzbach for at

blive bedre til at tegne og male

AF PERNILLE PEDERSEN/STICKELBERGS.BUREAU
FOTOS: JONNA KELDSEN/MANUS

Thomas, ni ar, er bidt af at tegne.
Selv i pauserne pa malerkurset hiver
han en tegning frem og fortsatter sit
| fantasibillede af et drabeligt slag.

paletten. Med smi, forsigtige cirkel-
bevaegelser blander hun de to farver i

forskellige starrelsesforhold, til hun har -

rert fire orange toner sammen i palet-
tens rum. Den farve, der rammer tet-
test pa midt imellem gul og vad, overforer
hun til et farveskema i sin kunstteori-
bog. Bogen ligner mest af alt noget,

“som er hentet ud af en matematiktime
for viderekomne. Det ser vanskeligt ud,
og Helle er ikke bleg for at indremme,
at farvelere er meget sverere, end hun
havde forestillet sig.

“Men p den her mide finder jeg ud
af, at farverne kan meget mere, end de
umiddelbart ser ud til,” forklarer hun.

“En orange er ikke bare orange. Der
findes mange, mange forskellige nuan-
cer, og jeg kan selv blande mig frem til
den, jeg vil have. Nir jeg ved hvordan,
kan jeg bedre udnytte farverne og fi

dem til at passe godt sammen. Det er
sjovere end bare at kebe de ferdigt-
blandede og begrense mig til dem.”

Gider ikke efterligne

Helle har altid veret interesseret i at
male. Sammen med sin storesester
bruger hun timer med pensel og papir
hver dag derhjemme. Og hun ser frem

 til at f billedkunst som valgfag i skolen

til naste Ar.
Thomas pé ni, som er holdets yngste,
er derimod ikke s3 vild med billedkunst.
“Dem ovre i skolen sidder bare og
maler efter noget, og det gider jeg

“ikke,” konstaterer han tert.

Thomas kommer fra Herning. Nir
han ikke gir i skole, tegner han eller

- leger med den sidste nye dille, Micro

Machines. Det er sma stykker krigs-
legetoj i plastic og soldater i finger-

tnere pa heijt niveau

starrelse, der ligger godt i hinden. De
lege, Thomas leger med sine Micro
Machines, smitter ogsa af p4 hans teg-
ninger, der allesammen handler om

' krig.

Livagtigt univers
Lige sa snart, Isabelle giver dem en
pause, hiver Thomas den tegning frem,
han er ved at lave lige nu, og gér i gang
med at foje flere drabelige detaljer til
sit seneste slag. ;
Slaget foregar pid et bjerg. Missiler
bliver skudt af med korte mellemrum
fra fly i lufrummet. Det glimter, nér de
rammer jorden. Soldater med maskin-
pistoler og kanoner forsvarer sig pa
landjorden, og der er ogsa noget i geere
under jorden, inde i bjerget, hvor der
befinder sig mennesker i trange gange.
Hele sceneriet er malet med fine stre-

Kunstneren og underviseren
Isabelle Schwartzbach, der
selv har muskelsvind, vil gerne
give bernene nogle redskaber,
sa de kan lere at beherske
farverne bedre. Her er det
Marie, der fir et godt rad.

ger i detaljer, der ger universet livagtigt
og lidt uhyggeligt. Man kan nesten
lugte krudtet og here brag og skrig.

Thomas kan bedst lide de tegninger,
som er lavet med blyant alene. Men pa-
piret bliver alligevel gemt vak og
orerne spidset med det samme, da
“leererinden” tager fat pd den neste op-
gave med farver.

Ambitioner pa hgijt niveau

I alt 22 barn fra hele landet deltager i
Isabelle Schwartzbachs malerkursus,
der streekker sig over syv méneder.
Idéen med at lave undervisning for
svindlerbarn havde ligget og summet i
hovedet pa hende i nogle 4r, men hun
tog ferst for alvor hul pé projektet, da
hun havde oplevet kunstneriske talen-
ter folde sig ud pa en af Muskelsvind-
fondens sommerlejre sidste r.
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“Svindlerbern har prevet meget i
deres liv og har allerede forholdt sig til
mere, end mange andre gor i hele deres
liv. De har utroligt meget at fortlle,”
forklarer hun. :

“Jeg oplever ogsi, at de tegner og
maler mere end mange andre born, og
de er utroligt gode til det. De vil det
virkelig, ogsd selv om det kan vere

fysisk anstrengende for dem, og de

f.eks. md veere opfindsomme, nir de
skal holde pé pensler, paletter og papir.”

Isabelle Schwartzbach synes, hun har
pligt tl at tage bernene “hammer-
alvorligt”, som hun udtrykker det. For
hendes kursister har ambitioner pa hejt
niveau, men ikke ret mange. steder at
g4 hen med dem.

“De gider ikke blive behandlet som
patteborn og f3 at vide, at det er dhh, si
flot, fordi de har sliet to rede streger
pa et stykke papir,” understreger hun.

“Det er vigtigt, at jeg taler til dem
som kunstnere og viser dem, at det er
noget, man godt kan blive.”

. De 22 born p& malerkurset er samlet

i fem geografiske grupper: Kebenhavn,
Falster, Nordjylland, Midtjylland og
ved Fredericia, og undervisningen fore-
gir som en vekselvirkning mellem en
brevskole og konkrete undervisnings-
dage i grupperne. Det vil sige, under-
visningen handler mest om det teoreti-
ske, f.eks. farvelzren, mens bornene
prover at overfere teorien i de billeder
og evelser, de arbejder med hjemme.
Billederne sender de sa til Isabelle, der
returnerer dem med kommentarer.

Marie vil vere kunstner

Alle born pa kurset er gode til at male
og tegne. Og der er ingen tvivl om, at
der ogsi er nogle blandt dem, som er
talentfulde ud over det sedvanlige,
mener Isabelle Schwartzbach.

“Det, jeg lerer dem, er noget, jeg
godt selv ville have lert, da jeg var
barn,” siger hun.

“Det er under alle omstendigheder
sjovt at udvikle en fritidsinteresse. Og
for nogle kan det en dag gi hen og
blive meget mere end det.”

Marie pé 17 &r er én af dem, der
uden toven erklerer, at hun en dag skal

vare rigtig kunstner. Marie har malet,
siden hun gik i bernehave i Viborg, og
hun gir ogsé i dag pi billedskole i sin
fritid.

“De fleste af mine jevnaldrende er
forlengst holdt op med at male og
tegne. Men jeg gider ikke g4 til fester

og den slags, sd maske er det derfor, jeg .

bliver ved,” siger hun.

Marie péstar, at hun kommer fra en .

familie, der kun kan tegne tendstiks-
meand.

“Jeg bliver selv inspireret af alt muligt
i hverdagen. Et eventyr, jeg leser, eller
en bil, der holder parkeret pi vejen,”
forteller hun.

“Jeg har ogsd malet veggene i et
bornevarelse, s det lignede en strand

med muslinger, fisk og vand, der skvul-

pede hen over de smé sten. Det er nok
det mest beromte bernevazrelse i hele
Viborg.”

Frihed og farver
“Hvilken farve har et blad?” sparger
Isabelle pé et tidspunkt.

“Det er gront,” svarer Thomas skré-
sikkert. _ ’

“Er du sikker?” sperger hun tilbage,
mens hun hiver bladene af en stueplante
og beder dem hver iser undersege de
mange fine farvenuancer, der gemmer
sig 1 bladenes smukt tegnede monster.

Miske er det tilfeldigt, at eksperi-
menterne med farver kommer til at
handle om alle tonerne mellem hvid og
sort samtidig med, at morket falder péd
udenfor.

Selv efter flere timers intensivt ar-
bejde er interessen for arbejdet usvaek-
ket omkring bordet. Barnenes evne til
at bevare koncentrationen s lenge er
naesten det, der imponerer Isabelle
Schwartzbach mest.

“Jeg udstyrer dem med nogle red-
skaber, si de kan lzre at beherske far-
verne bedre. Men i sidste ende er det
deres altopslugende lyst, der giver alle
resultaterne,” siger hun.

“Huvis jeg kan medvirke til, at fri-
heden og farvepaletten bliver rigtig
stor i-hovedet pd nogle af dem, si er
det jo bare helt flot.” ' u

Uanset alder arbejder bernene seriost
med opgaverne pd malerkurset. Her er
det Marie (t.v.) og Helle, der horer

til blandt de wldste i hele gruppen.

Alle’bern, der er interesserede i at
deltage i udstillinger og konkurren-
cer inden for musik, poesi/prosa og
tegning/maling, kan kontakte Isa-
belle Schwartzbach. Hun vil s serge
for, at de fir tilsendt materiale om
de nationale og internationale ud-
stillinger og konkurrencer, hun har
kendskab til. Isabelle kan treffes pa
Muskelsvindfondens telefon 89 48
22 22 hver onsdag eftermiddag.




kommentar

Lad os vare ahne

Godt at fi diskuteret bjelperes ansettelsesvilkir

AF JENS LUND, ARHUS
FOTO: MOGENS LAIER

Jeg er en privilegeret sjal.
Omend jeg er handicappet,
er jeg fodti et land, der giver
mennesker med et fysisk
handicap gode muligheder
for at leve et selvstendigt og
anstendigt liv. § 48.4-ord-
ningen — hjelperordningen —
betyder, at vi selv kan styre,
hvor, hvornar og hvordan vi
har brug for fysisk hjlp.

Vi - brugerne - er arbejds-
givere og har den juridiske
forpligtelse over for den per-
son, vi ansatter. Det vil sige,
det er os, der har ansvaret for
ansattelse, opsigelse, et or-
dentligt arbejdsklima, aftaler
om vagtplan, aflesning, len,
osv. Det er bade styrken ved
hjelperordningen og sam-
tidig en stor mundfuld for
nogle brugere at pétage sig
den arbejdsgiverrolle.

Organisering af hjalpere

Iisidste nummer af Muskel-

kraft skrev Muskelsvindfondens udvik-
lingschef Jorgen Lenger en artikel:
“Hjzlpere kan ikke tvinges i fagfore-
ning”. I artiklen kommenterede han
den debat, der er oppe i tiden i de for-
skellige fagbevagelser: nemlig at fi
handicaphjalpere til at organisere sig i
en fagforening.

Som Joergen Lenger sé rigtigt for-
klarede, er fagbevegelsernes madl at
score medlemmer under paskud af, at
der mangler en overenskomst. Konse-
kvensen af en overenskomst kunne
ifolge Jorgen Lenger meget let blive,
at de arbejdstider, som si mange hjal-
pere er glade for og tilfredse med,
kommer i fare. Desuden kunne man
frygte, at 11-timers reglen ville spende
ben for det, nogle hjzlpere opfatter
som et drgmmejob.

giverrollen ligger — som den
ogsd bar — hos den enkelte
bruger, men de skrekeksem-
pler pé dérlige arbejdsfor-
hold og darlig “lederskab”
hos nogle brugere, som fag-
bevegelsen fremhaver, er
ikke kun opspind. Enkelt-
stdende sager viser desveerre,
at nogle kommuner ikke har
forstiet at give sine klienter
nogle retningslinier for lon,
ansattelsesvilkir, opsigelse
eller nogle af de andre om-
rider, der kunne have behov
for klare regler.

Jeg mener, at vi ber disku-
tere dbent og @rligt med
fagbevegelsen. Kun en dis-
kussion kan afgere, om en
overenskomst er en god
eller darlig idé.

Personligt har jeg den

Jens Lund: “Vi ber lade muligheden for en
overenskomst for hjelperne sta dben”.

Jorgen Lenger har ret. Vi brugere,
som fir kontanthjelp til at udbetale lon
til vores hjelpere, har ikke lovhjemmel
til at indgd en overenskomst. Kommu-
nen kan heller ikke lave overenskomst
pé sine klienters vegne. Sa langt kan jeg
folge Jorgen Lengers argumentation
og bekymring. Men det, der bekymrer
mig, er den uforsonlige tone, Jorgen
Lenger giver udtryk for.

Ikke kun opspind

Fagforeningernes teatertorden -har
gjort, at medlemsjagten er blevet in-
tensiveret, men den har ogsd betydet,
at vi brugere er blevet genstand for
misforstielser og fordrejninger af rea-
liteterne i vores hverdag. Vimé i sddan
en situation se lidt pd, om der er noget,
vi kan gore bedre eller 2ndre. Arbejds-

holdning, at muligheden for

en overenskomst ber std

dben, hvis vi kan fa visse ting

udeladt og andre indfort.

Milet skal hele tiden vare, at vi skal

bevare den enkelte brugers integritet

og derved hele idéen bag hjlperord-

ningen. Jeg ved ikke selv, hvad der vil

vare bedst, og har derfor ingen entydig

losning af problemet. Men jeg advarer

imod, at vi afviser pd forhdnd og afstar
fra at forhandle. ;

Den teatertorden, der har veret, ma

. ikke blive til en rigtig storm, for sa

bliver vi nemt taberne. Lad os bevare
vores anstendighed og dermed hjel-
perordningens flotte ry.

Uddannelse til hjzlpere

Ogsi pa et andet omréde er handicap-
hjelpere kommet i sogelyset: De ber
have en uddannelse, mener nogle. De

forste kurser er da ogsi allerede blevet
lanceret. Blandt andet har AOF i Arhus
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og Aabenraa tilbudt et halvt &rs kursus
med en blanding af teori og praktik.
Emnerne, som kursisterne bliver under-
vist i, er blandt andet handicaplzre,
sygdomslzre, ergonomi, psykologi,
~ kost og ernaring, personlig pleje, ud-
videt farstehjelp og almene fag, men
man bergrer ogsd emner som “Den
handicappede og samfundet” og “Den
handicappede og arbejdsmarkedet”.

Jeg kan ikke lade vere med at vere
kritisk over for dette nok si serigse og
velmenende projekt. Nér jeg laser, at
et af hovedformalene med kurset er at
give personer, der vil veere handicap-
hjelpere, et minimum af viden, og at
denne viden dermed sikrer den handi-
cappede en storre mulighed for livs-
kvalitet og integration i hele sam-
fundslivet, fir jeg det lidt svert. At
bruge ord som livskvalitet og integra-
tion i denne sammenhang er at tage
munden for fuld, mener jeg.

Mangfoldigheden gar tabt

Antallet af fag og leengden pé hele kur-
set fir mig ogsa til at reagere. Som et
menneske med et fysisk handicap, der
selv ansztter sine hjelpere, elsker jeg
mangfoldighed - ogsa blandt mine hjzl-
pere. Jeg ser det som en naturlig del af
hjelperordningen, at jeg har mulighed
for at “forme” en hjalper til at passe til

lige netop mig og mine behov. Har

hjelperne forst veret igennem en “sko-
ling”, vil det blive betydeligt svarere at
bevare mangfoldigheden.

Jeg mener, at vi, der har en hjzlper-
ordning, er voksne mennesker, som selv
kan forklare og beskrive vores behov,
og vi udvalger hjzlpertyper, som kan
leere at forstd os.

Jeg kan godt forsta, at der er et behov
for et minimum af viden, nir man skal
starte som hjzlper. Det er ogsa rart for
brugeren, at hjzlperen ved noget om
de ting, der kan forekomme pé jobbet -
f.eks. at overskride grenser, vare tzt
pa og dog holde en distance, at kunne
samarbejde og lese konflikter og vide
lidt om lofteteknik og hjzlpemidler.
Men som jeg ser det, er der ikke behov
for at lave et halvt &rs kursus for at sikre
dette minimum af viden. Man skal ikke
bare lave en uddannelse for uddan-
nelsens skyld, for hvad bliver s3 det
nzste? . L]

Aktive i

DSI-arhejde

Tre fra Muskelsvindfonden deltager
nu i De Samvirkende Invalideorga-
nisationers udvalgsarbejde. Jes Erik
Jessen er nyvalgt til det arbejds-
markedspolitiske udvalg, mens Jorgen
Lenger er udpeget til en ny periode i
det sundhedspolitiske udvalg. Desuden
deltager Kirsten Nielsen i ulandsud-
valget. DSI’s udvalgsmedlemmer er
valgt for tre dr ad gangen.

~ Skanejob uden tilskud

Ledige med nedsat erhvervsevne bor
ikke have offentlige tilskud bundet til
lenposen, nir de fir skinejob. Disse
job skal fortrinsvis beszttes ved aftaler
pd den enkelte arbejdsplads og uden
offentlige tilskud.

Det er et enigt skinejobudvalg
under socialministeriet, der anbefaler
denne lesningsmodel i en delrapport,
som nu er offentliggjort.

Et enigt udvalg anbefaler ogsa, at
amternes udgifter til lontilskud til
beskyttet beskeftigelse
(50/50-jobs) overtages af
staten.

Her herer enigheden
ogsd op. Deter et flertal,
der foreslar, at der etable-
res en tilbagetraknings-
ydelse ved arbejdsopher
fra et 50/50-job ved 60-
irs alderen. Et mindretal
foreslar premier til ar-
bejdsgivere, der opretter
skdnejobs pa aftalebasis.

Rapporten kan fas ved
at ringe til socialministe-
riet pd tlf. 3392 9326.

lidt til en side

lkkke frit valg

af hjizlpemidler
Handicappede skal ikke have
mulighed for at fi en check fra
kommunen og derefter selv velge
den korestol eller den protese, man

onsker. Der skal ikke vere frit valg,

for det er kommunernes ansvar at for-

“syne de handicappede med de bedst

egnede og de billigste hjzlpemidler.

Sadan lyder holdningen i et enigt
udvalg under socialministeriet. I ud-
valget har siddet reprasentanter fra
kommuner, amter og handicaporgani-
sationer.

I oktober bragte bladet Danske
Kommuner en udtalelse fra Eske
Groes, kontorchef i Kommunernes
Landsforenings kontor for social- og
arbejdsmarkedsforhold. Han kritise-
rede, at “...borgerne i dag er pisket til
at bruge de leveranderer af hjelpe-
midler, som kommunerne har ind-
kebsaftaler med.” Hans forslag om at
udstyre den handicappede med en
check, som kan bruges til hjelpemid-
ler efter eget valg, har altsa ikke vun-
det gehor i udvalget.

Grundfos i Bjerringbro

er en af de virksomheder,

der har som politik at skabe plads ¢l
medarbejdere med nedsat erhvervsevne.

""""""
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Landsmede med ekstra dag

Pinsedage med workshops, ordinert landsmode og markedsdag for alle sanser

ohejlandets Feriecen-

ter i Gjern Bakker vil

blive spandt til det
yderste, nir Muskelsvind-
fondens jubilzumsar runder
pinsen. Men alle de med-
lemmer, der gerne vil bi-
drage til lgjerne og det
mere serigse, vil der blive
husrum til - pd den ene
eller anden méde. Alle med-
lemmer, deres hjelpere og
born under 15 ar deltager
gratis. Ikke-medlemmer be-
taler 200 kroner.

En dag ekstra er i 4r sat af
til landsmeadet, som dermed
starter fredag 24. maj og slutter man-
‘dag 27. maj. Den ekstra dag byder pa
en markedsdag, hvor alle sanser tages i
brug.

Her er programmet i meget kort
form:

Fredag 24. maj: Workshopdag,
arrangeret af Vejlednings- og Behand-
lingscentret. Tre workshops beskefti-
ger sig med respiration, ortopzdi,
fysioterapi og ergoterapi. Det er arbej-
dende verksteder, hvor deltagerne far
mulighed for at stille spergsmil og

Sidste &r var Harley Dawdson-besaget det store
trekplaster pa landsmedet. I ar bliver der ogsa dren pé
og masser af indslag pa plenen.

prove forskellige former for under- -

sogelser, behandling og hjelpemidler.

"To internationale kapaciteter videre-
bringer erfaringer og resultater — forst
den engelske professor Alan Emery,
leder af -European NeuroMuscular
Centre (ENMC), og som afslutning pé
workshop’ene fortaller professor Eric
Hoffman, USA om det medicinske
fremtidsperspektiv. Hoffman er en af
verdens ferende genetikere og var den,
der i 1987 lokaliserede genet for Du-
chennes muskeldystrofi.

Lordag 25. maj: Ordi-
nert landsmede med besty-

skab, budget og valg. Det
foregar hele eftermiddagen,
og om aftenen holder de
15-35-4rige ungdomslands-
made.
Sendag 26. maj: Mar-
kedsdag: Markedsrab, musik,
akrobatiske goglere og vel-
lugtende lekkerier. Det er
- bare nogle af de tilbud, der
appellerer til alle sanser.
Ingredienserne vil blive
blandet af landsmededel-
tagerne selv, hvis de vil
agere kremmere, kokke, klovne eller
kunstnere. Indslag udefra bliver der
naturligvis ogsd — blandt andet cirkus.

Alt dette foregir om eftermiddagen
pa plenen. Sendag formiddag er der
pinseord fra en prast, og landsmedets
hovedtaler far mlkrofonen i den store
sal.

Landsmedets store festaften foregar
sendag aften.

Mandag 27. maj: Afrejsedag. Sehej-
landets tilbud kan benyttes hele dagen.

- ager

Ti pladser med indflydelse

Forhabentlig bliver der kampvalg til
posterne i Muskelsvindfondens repre-
sentantskab pd landsmedet. Det var der
11995, og det viste, at der er interesse
for at prege udviklingen i fonden.

I ar er der ti pladser i representant-
skabet at strebe efter: foruden for-
mands- og nzstformandsposten gzlder
det otte menige pladser.

Alle, der pé landsmededagen er fyldt -

18 4r, kan stille op. Som tidligere 4r ud-

sender Muskelsvindfonden en valgavis

med kandidaternes praesentation af sig

selv. S8 hvis man vil kandidere og have

plads i valgavisen, skal man senest fre-

dag 19. april sende folgende oplysnin—

ger til Muskelkraft:

* Navn, alder, uddannelse/arbejde

* Hvad kandiderer du til: formand, nest-
Sformand eller representantskab

* Egne aktiviteter i Muskelsvindfonden

* Foto

® Max. 20 A4-linjer med begrundelse for
at stille op. ;
Dette krav gelder ogsé de nu-
varende folkevalgte, der er pa valg.
Ifolge foreningens vedtzgter kan
man vente med at stille op dil selve
landsmedet, og det benyttede flere sig
af 1 1995. Til gengeld bliver man ikke
presenteret i valgavisen, som udsendes
til alle landsmededeltagere cirka en uge
for landsmedet. u

relsens beretning, drsregn-

R
o
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Med taxa uden diskrimination
Taxavognmand ma ikke opkrave et
ekstra gebyr af kerestolsbrugere, der
benytter taxakersel i liftvogn. Det er
diskriminerende, og kommuners god-
kendelse af gebyret har aldrig varet
forudset, da hyrevognsbekendtgorel-
sen blev lavet. _
Tilsynsradet i Vejle Amt har set pa
sager i fire af amtets kommuner og
kalder det en ulovlig praksis at tage
ekstra 50 kroner, blot fordi passageren
er i karestol. Radet beder kommunerne
serge for, at gebyret afskaffes.
Taxavognmendene kan ikke henvise
til, at det er dyrere at anvende en lift-
vogn, eller at det tager ekstra tid at
hjelpe korestolsbrugeren ind og ud af
vognen. Gebyret kan kun opkraves,
hvis der er tale om ekstra bagage, og

altsd ikke, hvis det er passagerens fysi-

ske tilstand, der angives som érsag.

Derimod hedder det i en udtalelse
fra trafikministeriet, at der ikke er noget
til hinder for, at den tid, der bruges pa
betjening af liften, kan registreres pd
taxameteret som ventetid.

Peter Jorgensen fra Center for Lige-
behandling af Handicappede opfordrer
alle korestolsbrugere til at klage til
deres kommune, hvis vognmandene
tager et ekstra startgebyr.

Parate til hjzIperjob

16 piger i Senderjylland har gennem-
fort et halvt drs uddannelse som per-
sonlige hjelpere for fysisk handicap-
pede. Kursisterne har under AOF
gennemgdet fag som handicaplere,
sygdomslere, ergonomi, psykologi og
kost. De har desuden vearet i fire ugers
praktik hos fysisk handicappede.

Kursisterne er efter deres eksamen i
december optaget i en jobbank, som
Arbejdsformidlingens handicapkonsu-
lent har oprettet.

Interesserede kan henvende sig til
jobbanken ved at kontakte handicap-
konsulent Torben Damm Larsen pi
telefon 7463 2120.

Handicapcenter

i Vejle

Alle fysisk handicap-
pede i Vejle Kommune
kan nu benytte et nyt
tilbud, der bringer
kommunen i front pi
handicapomridet. I forve-
jen findes et center for psy-
kisk handicappede og et cen-
ter for udviklingshemmede, og i
januar blev et 470 kvadratmeter stort
center for fysisk handicappede taget i
brug.

En lang rekke handicaporganisa-
tioner og Vejle Kommune har siden
1992 forberedt det fzlles verested,
hvor man kan dyrke fritidsinteresser, fa
undervisning og holde sig i fysisk form.

Restsalg
Vi har ryddet op i vores lille lager af
bluser med Muskelsvindfondens navn
og logo trykt pa forsiden, og vi szlger
nu ud med store rabatter. Bluserne
findes bade som t-shirts og sweatshirts
—alle i sort med mangefarvet tryk — og
i storrelserne — t-shirt: 3-4 4r, 8-10 ir,
small, medium, large og X-large. Sweat-
shirt: 7-8 4r, 9-11 4r, 12-14 ar, small,
medium, large og X-large.

Rabatprisen er: T-shirt 20 kr. og
sweatshirt 50 kr. + ca. 20 kr. i forsendel-
sesgebyr.

Interesserede kan kontakte Charlotte
Kock pé Muskelsvindfonden.

Annonce

Fem mdineder gammel Ford
‘Transit 2.0 szlges grundet fejl-
investering. Har semiforhgjet
tag, er solvfarvet. Har kort 7.500
km. Karestolslift (Richo) bagtil,
motor/kabinevarmer. Forszde
korer manuelt en meter bag-
leens. Elhejs og eldrej for over-
flytning til og fra elkerestol.
Telefon med handfrit udstyr.
Prisidé: 120.000 kr.

Telefon 4286 7886.

RSSO

lidt til en side

Granne datoer

Fat venligst kalenderen og
skriv 10 af drets vigtigste datoer op.
Skulle nogen vere i tvivl, handler de
om Gren Rock og Gren Koncert i ar.

Gron Rock:

Fredag 24. maj i Silkeborg
Lordag 25. maj i Holstebro
Sendag 26. maj i Horsens

Gren Koncert:
Fredag 5. juli i Herning
Lordag 6. juli i Odense
Sendag 7. juli i Arhus
Torsdag 11. juli i Blokhus
Fredag 12. julii Vejle
Lordag 13. juli i Neestved

. Sendag 14. juli i Kebenhavn

Gren Koncert fra 1995 — behgver vi skrive mer’?
p—_—
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Fysioterapi
som hidtil

Undtagelsesbestemmelser sikrer personer med muskelsvind

De nye regler for vederlagsfri fysio-
terapi har givet anledning til en del
usikkerhed hos sdvel praktiserende
fysioterapeuter som brugere med mus-
kelsvind. Usikkerheden gér pé, hvad de
nye regler kommer til at betyde, og om
man mdi regne med omfattende @n-
dringer i forhold tl de hidtidige aftaler.

I den nye overenskomst mellem
Danske Fysioterapeuter og Sygesikrin-
gens Forhandlingsudvalg, som skal
treede i kraft senest 1. april i alle amter
i landet, vil flere personer kunne fi
vederlagsfri fysioterapi. Der er dog lagt
loft over, hvor mange behandlings-
moduler, en bruger kan modtage. Nir
loftet er niet, fir man tilbudt hold-
treening i-stedet for den individuelle be-

handling.

Undtagelse fra holdbehandling

I overenskomsten er der dog undtagel-

sesbestemmelsér, der netop trader i
kraft for personer med muskelsvind.
Ifolge Muskelsvindfondens Vejled-

nings- og Behandlingscenter, som har.

nerlest reglerne, vil den nye overens-
komst derfor ikke berere den behand-
ling, brugere med muskelsvind fér. Til
gengeld vil sdvel deres fysioterapeut
som deres egen lege fi mere papir-
arbejde.

Ifolge undtagelsesbestemmelserne
kan en bruger fa individuel behandling
ud over det fastlagte antal moduler,
hvis det vurderes at vere nadvendigt
for at undgi funktonsnedsettelse. Med
andre ord at brugeren ikke kan profi-
tere af holdbehandling som den eneste
behandlingsform.

Erklzring fra fysioterapeut
Proceduren for brugere med muskel-
svind er, at ndr de nye regler trader i

kraft i deres amt, skal brugeren soge
dispensation for de 72 behandlings-
moduler, en henvisning normalt giver
ret til. Det sker, ved at brugerens egen
fysioterapeut udarbejder en erklering,
der redeger for nedvendigheden af
individuel behandling.
Erkleringen sendes til egen lege,
som skriver under og sender den videre
til amtets samarbejdsudvalg, der for-

melt skal bevilge fortszttelsen af den

individuelle fysioterapi. Laegens under-
skrift betyder dog i praksis, at bruge-
ren kan fortsette sin behandling straks.

P4 éc omride skal brugere med mus-
kelsvind dog vere opmerksom pa de
nye regler. Deltager man udelukkende
i holdbehandling i en periode, skal
ansggningen om dispensation revide-
res. Deltager man bédde i hold- og in-
dividuel fysioterapibehandling vil der
dog ikke opstd problemer.

jaws

Pa fa dage skiftede Evald Krog den
danske vinter ud med australsk som-
mer. Helt nojagtig drog landsforman-
den den 30. januar fra Danmark for
efter en mellemstation i Singapore at
lande i Australien den 2. februar. Der-
efter venter der ham en 40 dages fore-
dragsturné fra vest til @st pa det store
kontinent.

Evald Krog er blevet inviteret til
Australien af direkteren for den syd-
australske muskelsvindorganisation,
Andy Esworthy, der ogsé er vicedirek-

Pa turne

Australien

tor i WAMDA - sammenslutningen af
muskelsvindorganisationer i hele ver-
den. Invitationen blev allerede givet i
1991, men forst nu er der blevet
mulighed for at realisere den.

“Jeg gleder mig meget til turen og
ser frem til at mede bdde fagfolk og
medlemmer af de australske muskel-
svindorganisationer. De siges at vare
meget gastfrie i Australien,” sagde
Evald Krog for sin afrejse.

Formilet med turnéen er dels at
fortelle om forholdene for mennesker

med muskelsvind i Danmark og videre-
give vores erfaringer, dels at knytte
tettere bind mellem WAMDA og
EAMDA (den europ=ziske sammen-
slutning af muskelsvindorganisationer),
som Evald Krog er prasident for.

Ifelge rejseplanen starter Evald Krog
i Pearth i Vestaustralien, derefter gir
turen sydover til Adelaide og Victoria
for at slutte i ost i Melbourne, Sydney
og Brisbane.
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Informationsmaterialet i denne liste er gratis,
med mindre andet er pafort.

Forsendelsesomkostninger: 15-25 kv.
Der opkreves et gebyr pi 50 kr. ved udlan af

Verdier og mal for
Muskelsvindfonden
— Muskelsvindfondens verdi-
grundlag og milsetning. 1993.

Muskelsvindfonden
- en folder med girokort, der
kort og precist giver de vigtigste

informationer om foreningen.
1995.

De kalder sig muskelsvindlere
Bred introduktion til alle facet-

ter i Muskelsvindfonden. Fas pa
dansk og engelsk. 1994

At leve med muskelsvind

— et hefte, der beskriver levevil-
kérene for voksne med muskel-
svind, med hovedvagten lagt pa
de mange praktiske problemer,
som man steder pd i daglig-
dagen, og hvordan nogle af
disse problemer kan loses. 44
sider. Pris: 60 Kr.

Om at bo med et barn med
muskelsvind

— en 320 siders stor rapport, der
gennemgdr en boligendring hos
44 familier med drenge med
Duchennes  muskeldystrofi.
Rapporten fokuserer pi selve
sagsforlabene, men indeholder
ogsi afsnit om boligens indret-
ning, ekonomi og lovgivning.
1991. Pris: 170 kr.

Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter
— folder, henvendt til personer

med muskelsvind og deres be-
handlere. 1994.

Muskelsvindfondens
Udviklingscenter

- folder om udviklingscentret.
1995.

Vejledning om keb af bil
— er skrevet til familier med

muskelsvind, der stir for at
skulle kebe bil. 1991. Pris: 40 kr.

videoer til institutioner o.1.

Danske respiratorbrugeres
levevilkar

- en rapport, der kortlegger re-
spiratorbrugeres situation. 1994.
22 sider. Findes ogsé pi engelsk.

Sid aktivt i kerestolen

- en vejledning i sedetilretning
for kerestolsbrugere med mus-
kelsvind. 1994. 28 sider. Findes
ogsa pé engelsk. Pris: 60 kr.

Gé og sta med skinner

— en pjece om den sti- og gang-
forlengende behandling for
bern med muskelsvind. 1995.
16 sider. Pris: 25 kr.

Nar vejrtrakningen bliver for
darlig

— en pjece om at fi respirator
og leve med den i hverdagen.
1995. 12 sider. Pris: 25 kr.

Tag fat

- en vejledning, der sztter fokus
pé brugen af arme og hender
hos kerestolsbrugere med mus-
kelsvind. 1995. 32 sider. Pris: 60
kr.

Vejledning om C-PAP,
Vejledning om vippelejet og
Vejledning om stastativet

- er tre kortfattede instruktioner
i, hvordan man anvender de
nazvnte hjzlpemidler korreke, og
hvad formaélet er dermed. 1991.

Myasthenia Gravis kompendium
— en samling artikler, der alle
fortzller om forskellige aspek-
ter af sygdommen. Kompendiet
bliver revideret lobende.

Pris: 95 kr.

Om ALS

—en folder i serien “Information
om ALS”. Introduktion til syg-
dommen; symptomer, diagnose,
behandling og statte. 1993

Nar det er svart at spise

og synke

—en folder i serien “Information
om ALS”. Om ALS-patienters
specielle problemer omkring for-
dojelse, hosteanfald m.m. 1993.
Nér det er svart af tale

- en folder i serien “Informa-
tion om ALS”. Om taleproble-
mer og kommunikationshjelpe-
midler. 1993 x

Sundhedsvasenets indsats for
ALS patienter

- rapport fra et kvalitetssikrings-
projekt. Fortzller om resulta-
terne af et projekt, hvor Dansk
Sygehus Institut og Muskel-
svindfondens - VB-Center har
forsegt at forbedre indsatsen
over for ALS-patienter. 130
sider. Dansk Sygehus Institut,
1993.

ALS-amyotrofisk lateral
sklerose. Vejledning,
Behandling, Stette

- Grundig beskrivelse af syg-
dommen ALS. Arsag, behand-
ling, symptomer, diagnostice-
ring, forleb, komplikationer.
1991. 124 sider. Pris: 128 kr.

Drenge med Duchennes
Muskeldystrofi

- om forudsztninger, undervis-
ning og fritid. En vejledning.
Resultaterne af skolepsykolog
Jorn Greves undersogelse af 30

Duchenne-drenges skolegang.
34 sider. 1993. Pris: 60 kr.

Om familier med
Duchenne-drenge

— 12 siders pjece i A4-format,
der forteller om de vigtigste re-
sultater af en stor undersggelse
af livsvilkdrene for drenge med
Duchennes muskeldystrofi.
1988.

Anlzg for hamskifte

- roman af Henning Langkjeer
om personen Troels’ muskel-
svindsygdom. 2. udgave 1993.
Pris: 100 kr.

En lille pige

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

Videoband

HOST!

— en video om metoder tl at
undgi lungeinfektioner hos
mennesker med muskelsvind.

I videoen gennemgir bern
og unge med muskelsvind
sammen med deres hjzlpere
nogle metoder til at modvirke
lungeintektioner.

Spilletid: 16 min. VHS.
Muskelsvindfondens Udvik-
lingscenter. Pris: 200 kr. OBS:
Findes ogsi i engelsk version.

Vi ringer bare til Arhus

~ en beskriveise af Vejled-
nings- og Behandlingscen-
trets arbejde. Hovedpersonen
er den 11-arige Peter John-
sen, der har muskelsvind. Vi
ser Peter og hans familie fa
besog af VB-centrets terapeu-
ter, ligesom Peters moder for-
tzller om dagligdagen. 1988.

~ Ventilen

- en svensk produceret video
om mennesker med vejrrek-
ningsproblemer. Videoen be-
skriver pé en let mide de vig-
tigste symptomer pa under-
ventilering og fortzller, hvilke
hjelpemidler, man kan be-
nytte sig af. Videoen er med
danske undertekster. 1989.

Viska’ ha’ fuft

— tre personer med muskel-
svind fortzller, hvordan det er
at leve med en respirator. Om
omgivelsernes fordomme, let-
telsen over at fd respiratoren
og om, hvordan deres liv for-
mer sig. 1989,

Nar det nu er sadan rimeligt
svart

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

Hvordan gor de? - om livet i
en karestot

— Jenny er 33 ar og har mus-
kelsvind. I videoen beskriver
hun sin hverdag: fysioterapi,
fritid, transport, arbejde og
forelskelse. 1986.




