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Kaere |aeser

Julen star for deren med travihed og for-
ventninger til hyggelige juledage sammen
med familien. | Monica S. Nielsens hjem
hersker der ogsa travihed - hver dag - og
det er lidt af tryllekunst at f& hverdagen
o til at haenge sammen. Hos rygmarvs-
skadede i den tredje verdens lande fin-
der vi en helt anden kamp; nemlig kam-
pen for at overleve. Her der paraplegi-
kere inden det tredje ar. Tilbage i
Danmark har RYK! madt Marianne
Nobel, der keemper sin kamp med en
usynlig rygmarvsskade og med manglende
forstaelse fra omgivelserne.

Vi har denne gang samlet en reekke artikler om tarm-
problemer. Du kan laese om 10 ars opfelgning blandt
medlemmer af RYK, der har svaret pa spgrgsmal om
tarmproblemer, om en undersegelse af analirrigation
blandt rygmarvsskadede og om forskning med pace-
maker til tarmtemningsrefleks blandt grise.
RYK! har igen veeret ud og studere ramper; denne gang
af den gode slags. For det er vel jull Og ifalge artiklen
er Arhus en god by at julehandle i. Med julen falger nyt-
ar, og ma et nytarsgnske veere, at FNs handicap-
konvention om lige rettigheder far bindende regler i
Danmark. Tilbage er blot at @nske alle leesere en god
jul og et godt nytar.

Birgitte Bjgrkman, redakter
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Her er feriehuset
hvor man fgler sig
velkommen med kgrestol

Pragtfulde luksus Birksg bjaelkehuse hvor der er kalet for
detaljerne, for at give optimale forhold for handicappede.
Opfylder alle tilgeengelighedskrav for bevegelseshandicappede.

Samsg, Limfjorden og Falster N Bl
VAL
4 huse pi store nabogrunde —
i Trend ved Limfjorden.
2 huse i Selvig pi Samsp.

5 huse i Marielyst pa Falster.

Her er tale om rigtig nybyggerstil,
indrettet med tidens krav til luksus,
og det meget rustikke materiale
skaber en helt speciel atmosfare
bide ude og inde.

* Ferichusene er 108-124 m* +
6-20 m? overdaekket terrasse.

* Plads til 6-8 personer,
heraf 4 kerestolsbrugere.

* 6 huse har hver 2 handicap-
egnede badevarelser.

| o)
“Besigtigelsen var en yderst “Vi har besggt stedet og kan staerkt
positiv oplevelse, det bedste anbefale dette, som mé betragtes som et
jeg har set i privat regi.” ferieparadis for k¢restolsbrugere.”
Bygge og trafikpolitisk udvalg lohn og Bjame
Dansk Handicap Forbund Handi-Travel-Info

* Priser fra kr. 3.700/uge
Vi kommer gerne og viser billeder og fortzller om
husene som et indslag pd moder og forsamlinger.

Lzes mere og se flere fotos pa
www.cimbria-ferie.dk
Eller rekvirer brochure pa

Hyvis du vil bygge dit eget handicapegnede hus- kontaki: TIf. 2673 6922
Birksne Huse ApS TI 86 84 58 18

Cimbria Ferie * Lindvej 59 - Lina - 8600 Silkeborg - TIf. 86 84 58 18 - Mobil 26 73 69 22




Der er brug for et holdningsskred

Ledigheden har ikke siden 1974 vaeret mindre, end den er nu.
Det afspejler sig ogsa i antallet af beskeeftigede mennesker med
handicap. Handicappede, der arbejder over 15 timer om ugen,
er vokset med 25.000 personer siden 2005. | 2003 var
58% af mennesker med handicap i Danmark beskeeftiget,
hvor det samme tal i dag er 85%.

Dem af os, der ikke er toptunede til arbejdsmarkedet, er ble-
vet mere interessante for arbejdsgiverne. Det er farst og frem-
mest, fordi der er feerre at vaelge mellem. Derudover har vi mas-
ser at byde pa; der ligger en kaampe, patentiel ressource i os,
som ikke bliver brugt.

Flere virksomheder er begyndt at tale om sit sociale ansvar og
gere noget ud af at fastholde sine medarbejdere samt at inte-
grere personer, der umiddelbart ikke passer ind i virksomhe-
dens forestiling om en ideel medarbejder.

Pa trods af den gode udvikling mener DSI, at der er ca. 40.000
handicappede i Danmark uden arbejde, der kan varetage et jab.
Det er mange. Sa hvad er arsagen til, at der stadig er sa man-
ge?

Der findes seerlige anseettelsesformer som fx fleks- og skane-
job. Disse har uden tvivl givet mange, der ellers ikke ville veere
i job, muligheden for at kamme i arbejde. Samtidig er det et stort
praoblem, at forvaltningen af ordningerne er uigennemskuelig og
ofte tager lang tid. Sa det er forstaeligt nok, hvis arbejdsgive-
ren star af allerede her, fordi han skal saette sig ind i en mas-
se love og regler og bruge tid pa ekstra papirarbejde.

En anden barriere er, at der sker en klientgerelse. | stedet for
at fokusere pa ressourcer, bliver der i den sociale sektor fo-
kuseret pa alt det, personen ikke kan. Det kan veere noget af
en omstilling fra at skulle sege om eksempelvis et hjeelpemid-
del til at sege om et arbejde. Fra at skulle beskrive de be-
graensninger, der ger det ngdvendigt med et bestemt hjeelpe-
middel til at skulle beskrive alle de kvaliteter ved én selv, der gar,
at man er den rigtige til jobbet. Det er noget, man som ar-
bejdssegende ma veere sig bevidst. Og i svrigt noget, jeg tror,
kan veere en selvforstaerkende stigmatisering af mennesker med
handicap.

Der er brug for et holdningsskred. Arbejdsgiverne skal i langt

hgjere grad blive opmaerksomme
pa, at selvom man fx sidder i kare-
stol, kan man godt veere en veer-
difuld arbejdskraft. Et handicap er
ikke ensbetydende med nedsat ar-
bejdsevne. Jobcentrene skal blive
mere effektive og hjeelpe arbejdsgiverne pa vej med at indse
det. Og vi, der har en funktionsnedseettelse, ma udnytte, at le-
digheden er lav.

Det er en kendsgerning, at samfundet far eller siden bliver tvun-
get til at bruge de ressourcer, der ligger ubrugte hen. Heldigvis
findes der gode eksempler blandt virksomhederne. For nylig var
jeg til "Disability Mentoring Day” pa Grundfos. De inviterede
mennesker med videregaende uddannelse ind i deres virk-
somhed, hvor man kunne felge en "mentor” - en ansat pa
Grundfos - gennem en arbejdsdag. |deen med dagen var, at in-
spirere de inviterede til at se, hvilke jobs, man kan ansaettes
i. Det var virkelig inspirerende og po-
sitivt at se, hvordan en stor virk-
somhed kan give deres ansatte
arbejdsglaede og folelse af, at de
ger en forskel.

Mulighederne for anseettelse er
gode nu, sa brug dem. Et arbejde
giver en saocial bergringsflade, man
ikke kan fa andre steder. Og det gi-
ver ikke mindst en konkret pamin-
delse pa ens konto om, at ens res-
sourcer er noget veerd.

Mikkel Bundgaard, formand
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special-trykkeriet viborg a-s
GRAFISK PRODUKTION

Ga til specialisten...

Det Europaeiske Miljgagentur

Livevej 1 - 8800 Vib - TIf. 8662 4033 -

A IH
Komfor’r + VW
- den perfekte lzsning...

| VW busserne er der taenkt pa alt, som
ger sével kerslen som opholdet i bilen
attraktiv.

Optimale pladsforhold, fleksibilitet og
righoldigt udstyr ger kereturen til en op-
levelse. Bl.a. kan rattet indstilles i hgjde
og leengde, integreret joystickgearstang
ger den nem at nd og letter gearskiftet.
Sadan kunne vi blive ved....

= - — VW busserne f&s i 3 udstyrsversioner.
Vi leverer overalt i Danmark

Vi er specidlister i opbygning og indretning af VW handicapbusser og tilbyder totallgsninger udfert
nejagtigt efter dine gnsker og behov.

Kontakt Christian Rosendahl eller Torben Madsen for yderllgere oplysninger pa tlf. 7542 OéOOI

Mu o erin ‘

‘—_.——-—‘-—-_
v. I Iy Ve | r“ p as Industrlvej 1+ 6760 Rlbe * 7542 0600

www.vw-ribe.dk e ribe@volkswagen.dk




Nar dasen driller

Verdens farste daseabner, som abner  kanter og er nem at rengere med en

runde daser af alle starrelser uden fugtig klud. Bruger to AA - batterier.
brug af haender. Saet den ergonomi- Kommer snart i handel hos dagligva-
ske daseabner pa toppen af dasen, rebutikker. Kan ogsa kaebes hos

tryk en gang pa knappen og lad Johansen Hjeelpemidler, tIf. 75 67 17
OneTouch daseabner gere arbejdet 17 eller pa johansenhjaelpemidler.dk
for dig. Der kreeves ingen styrke. BB

Daseabneren efterlader ingen skarpe

Hjzelp til salaten

De fleste kender problemet med vade, dryppende salat-
blade, nar salaten er skyllet, og vandet skal rystes af.

Men det er der rad for. Oxo Good Grips . S t b
salatslynge er en super kakkenhjzelp. - I I Ia r‘ g r‘e

Med fa lette tryk pa lagets pumpe -

slynges salaten. Slyngen stoppes med . OXO Good Grips er en serie funkti-
et tryk pa den lille bremseknap pa = onelle kakkenredskaber med hand-
laget. En ring af skridsikkert materia- .z 3 tag af bledt gummi. De ergonomi-
le i bunden af slyngen sikrer, at den : == : ske produkter er eksempler pa
star fast under brug. Skalen kan bru- — universelt design, som giver mu-
ges ved servering samt ved opbevaring === lighed for, at mennesker med ned-
i koleskabet. Salatslyngen kan ogsa ga i '__'";"_ sat kraft i haenderne ogsa kan be-
opvaskemaskinen. Den fas i to starrelser i - nytte produkterne. OXO Good Grips
henholdsvis 6 | og 2,5 | og kebes hos farende er designet i New York af farende
isenkreemmere. Se brixdesign.com designere og serien har vundet
BB over 50 internationale designpri-

ser. Kabes hos farende isenkraam-
mere. Se brixdesign.com.
BB

Redaktionen modtager gerne ideer og forslag til Tips &
Tricks pa: redaktion@ryk.dk Medsend gerne fatos.

Mobilt sofabord /L

[ liva kan man kabe dette sofabord med hjul. For man-
ge karestolsbrugere en praktisk lgsning, s& man kan o

komme til sin yndlingsplads i sofahjernet. Sofabordet
er i haerdet glas og krom med padmonteret hjul un-
der alle ben. Bordet hedder Salvador og maler 100
cm i diameter. Pris kr. 2.499

T ¢
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Tekst: Susanne Villaume og Birgitte Bjerkman

Foto: Ida Schmidt

er er mere tumult, end der
D plejer at veere i det hyggelige

hus i Skeering. Stemningen
baerer preeg af familiens lille, nytilkomne
pige, som storsmilende og smapludren-
de kravler rundt. RYK! er pa besgg hos
38-arige Monica S. Nielsen, der bor
sammen med sin mand, Jesper. Sam-
men har de tre barn: Henrik pa 13,
Christian pa 10 og sidste lille skud pa
stammen: Lise pa knapt 1 ar. Med et
fuldtidsarbejde som psykolog er der nok
at se ftil.

Bern og studier

| 1990 blev Monica paraplegiker efter
en feerdselsulykke. Hun var dengang 21
ar og keereste med Jesper.
Karrieremaessigt valgte hun forholds-
vist hurtigt at specialisere sig som psy-
kolog og tog afgang fra Arhus Universi-
tet i 1999. Samtidig med studierne
blev Monica og Jesper foreeldre til
drengene Henrik og Christian.

- Det er faktisk nemmere at blive forael-
dre, mens man studerer, konkluderer
Monica, der i dag har fuldtidsarbejde
og ved, hvad hun snakker om.

- Under studierne var det lettere at til-

8 RYK! 4.07

Mor til tre og fuldtidsjob. Lidt
af en tryllekunst, bedyrer
Monica S. Nielsen, der bor
sammen med sin mand uden-
for Arhus og dagligt kerer til
Alborg for at passe sit job
som psykolog. Med tre barn
kreever det organisatorisk
snilde.

rettelaegge hverdagen med bagrnene -
og ferierne var lange, forteeller Monica
med et lidt laengselsfuldt smil.

Ansvar og lang transporttid

Efter endt uddannelse sagte Monica
arbejde, men det var sveert at finde job
som psykolog i Arhus, hvor alle univer-
sitetsuddannede helst vil arbejde.

| stedet matte Monica helt til Alborg,
hvor hun fik arbejde pa et rehabilite-
ringscenter for flygtninge. Her har hun
arbejdet de sidste fire ar.

- Det er et kraavende, men ogsa fagligt
meget speendende job. Jeg faler det tit
som at veere midt i et braendpunkt.
Flygtningenes besgg hos Monica er
med til at afgere, hvorvidt de kommer
videre i systemet, og om de kan fa ti-
kendt revalidering eller andre ydelser.
Pa leengere sigt om de bliver integrere-
de eller g].

Det er ikke blot et stort ansvar. Jobbet
i Alborg kraever ogsa en daglig trans-
porttid pa tre timer til og fra hjemmet
ved Arhus.

Tryllekunst
Megen fritid kan det da heller ikke blive

Hverdagstrylieri

til. Den tid, der bliver tilovers, er kost-
bar og bruges farst og fremmest pa at
vaere sammen med familien.

- Dagnet har simpelthen ikke nok timer,
og det er noget af en kunst at na det
hele med en sa hektisk hverdag, forteel-
ler Monica.

Hvordan klarer man at veere mor til
tre, have fuldtidsjob og tre timers
daglig transporttid?

- Jeg ved ikke ... vel ligesom alle andre
medre til tre, fuldtidsjob og lang trans-
porttid, forklarer Monica, der ikke
synes, at hendes situation som ryg-
marvsskadet adskiller sig vaesentligt.

- Jeg er blandt de heldige, der ikke har
smerter. Jeg har pa mine gamle dage
udviklet en skeevhed i ryggen, som jeg
isaer har dejet med efter den sidste
graviditet, men det begrasnser mig
endnu ikke i min hverdag.

Monica har da heller ikke overvejet
nedsat tid. Hun har dog en aftale med
hendes arbejdsgiver om en fast, ugent-
lig hiemmmearbejdsdag.

- Det er en stor hjeelp i forhold til ikke
at skulle bruge tid pa kerslen. Det giver
mig et par timer mere herhjemme.



Hjemmehjeelp frataget

- Arbejdsfordelingen i huset er nok lidt
kansrollebestemt, fortaeller Monica.

- Jeg laver for det meste maden, pa
neer de dage jeg kommer sent hjem fra
arbejde, og det er ogsa ofte mig, der
star for rengaring og tejvask.

Hun er dog godt muggen over, at hun
ikke har kunnet fa hjemmehjeelp, siden
hun flyttede sammen med Jesper.

- Hvorfor mener man, at vi kerestols-
brugere har eegtefeeller, der har mere
overskud end andres aegtefeeller, spar-
ger Monica spagefuldt og henviser til
kommunens forventning om, at en
eegtefaelle skal erstatte hjemmehjaal-
pen.

- Det kan godt hidse mig op! Jeg
synes ikke, det er rimeligt, og
det giver anledning til darlig
samvittighed at vores ar-
bejdsfordeling er ulige,
forklarer Monica og pape-
ger, at det ikke ger det

lelsen og 'L_?Z_rinéhe
stian ogLise,

nemmere, at hendes og mandens
rengeringsteerskler er forskellige.
Det har da ogsa givet anledning til
konflikter i hjemmet. Monica er dog
forhabningsfuld. | dette efterar har
familien ansat en ung pige i huset.

institutionsplads. En sakaldt fritvalgs-
ordning, som Monica og hendes mand
har valgt at benytte sig af.
Den unge pige, Frederika meder om
morgenen, efter Monica er kart mod
jobbet i Alborg. Hun serger for at fa
drengene af sted til skole og passer
Lise hiemme, til Jesper
kommer fra arbejde om
eftermiddagen.

Ung pige i huset
| Arhus Kommune tilbydes
alle foreeldre at anseette

en ung pige i - Det er en super
huset i ordning. Det giver lidt
stedet mere ro om morge-
for

RYK! 4.07 9



Wolturnus bygger skreeddersyede kerestole,

Il Rugby Attack heijt specialiserede rugby-kerestol udviklet specifikt til Ml Handcykelen er et redskab, der abner helt nye muligheder for brugeren:

angrebsspillere. Fis ogsa som Defence til forsvarsspillere. Opl n af fart, bevaeg gennem landskabet og mulighed foraktivi-

tet sammen med familie og venner.

M Tukan fastrammekgrestol m. justerbar fodstette, vaegt fra 6,8 kg. M W5 fuldsvejset fastrammekarestol, vagt fra 6,0 kg.

Fas ogsa med justerbar bagaksel og folderyg. Fas ogsa med justerbar bagaksel, fodstotte samt folderyg.

Il W5D fastrammekeorestol m. justerbare opklappelige fodplader, Ml Dalton fastrammekerestol m. aftagelige svingbare benstatter,

justerbar bagaksel og folderyg. Fas ogsa med fast bagaksel og fast ryg. justerbar bagaksel, folderyg samt armlan.

W © nNUus

Wolturnus A/S « Halkarvej 24B ¢ 9240 Nibe ¢ Tel: 96 71 71 70 ¢ info@wolturnus.dk * www.wolturnus.dk
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- Hvorfor mener man,
at vi karestolsbrugere
har eegtefeeller; der har
mere overskud end
andres aegtefeeller,
sparger Monica spage-
fuldt og henviser til
kommunens forventning

om, at en aegtefeelle
skal erstatte hjemme-
hjeelpen.

nen, og vi kan bruge Frederika til min-
dre husopgaver, forteeller Monica og
ser frem til at kunne slippe for noget af
det huslige arbejde.

- Det bliver fedt at komme hjem til!

Barneindkabsvogn

Nar det geelder indkab fortaeller Mo-
nica:

- Jeg plejer at handle de store ting ind
fredag eller lardag, sa vi kun skal have
brad og maelk til hverdag.

Storindkeb til en familie pa fem reekker
naeppe med en lille kurv pa skadet. Det
har Monica rad for:

- Forleden var jeg i Brugsen med Lise.
Hun sad pa mit sked og foran os skub-

bede jeg en lille barneindkabsvogn. Det
er jo ikke meget, der kan veere i en
sadan vogn, men sa placerede jeg en
papkasse under vognen. Der rgg de
madvarer ned, som ikke kunne veere i
vognen, forteeller Monica og indrem-
mer, at hun sikkert har set sjov ud med
den lille vogn.

- Andre gange far jeg en hjslpende
hand fra personalet.

Monica har ogsa prevet at klare en del
af indkebene gennem netbutikker, der
bl.a. leverer grentsagskasser til deren,
og man ma beundre hendes forstaelse
for at udnytte mulighederne for organi-
sering af husferelsen. Man er ikke i tvivl
om, at der hersker en travl hverdag i

det lille hus, men Monica tager det
med stoisk ro:
- Jeg har jo aldrig preovet andet.

En rejsende familie

Tonen og farverne i Monica og Jespers
travle hjem baerer preeg af en forkaer-
lighed for Australien. Overalt i huset
steder man pa "aboriginal-stemning”,
boomerangs, didgeriedoos og andre
kuriositeter, som Monicas mand i sit
ansigts sved har mattet slaebe hele
vejen med til Danmark.

- Farste gang var i forbindelse med
vores bryllup, forteeller Monica, hvor vi
drog pa en tre maneder lang rejse
rundt i Australien.

Dengang havde de deres farstefadte
sen, Henrik med, selvom han kun var
halvandet ar. Turen bed pa spandende
og eventyrlige oplevelser. Blandt andet
har Monica og Jesper pravet at campe-
re i den vilde natur i den australske
bush. De faldt pladask for Australien,
og i 2000 vendte de tilbage; denne
gang med begge sanner.

Australien er i gvrigt et utroligt kare-
stolsvenligt land, forteeller Monica med
begejstring:

- Helt ude i "bushen" kan man stede pa
handicapegnede toilet- og badefacilite-
ter.

Med et blik pa lille Lise kommer Monica
os i forkabet:

- Nej, vi har ikke lige nu planer om
endnu en tur.

Det skyldes, forteeller Monica, at de er
ved at bygge huset om.

- Bkonomien er ikke til de helt store
rejser. Men pa et tidspunkt far vi vel
udleengsel igen, og sa ma vi jo tage af
sted alle sammen.

Lidt rejse blev det da til i sommers,
hvor hele familien tog pa bilferie til
Schweiz.

- Det var en rigtig afslappende ferie -
mest pa bernenes preemisser - og
noget, vi alle havde brug for.

Det er tid til tandberstning og godnat-
laesning, og en ny dag skal planleegges.
Vi forlader det lille hus i Skasring med
forvisning om, at husferelse kan veere
ren tryllekunst.

| 2003 tog Monica et Phd studie under
titlen: "Medierende strategier efter
para- og tetraplegi". Et serigst og
omfattende stykke arbejde, som hun i
2003 modtog PTUs heederspris for.
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| verdens udviklingslande er folgerne af en rygmarvs-
skade ofte daden. Fattigdom og manglende viden og ud-
styr giver kun fa chancer for overlevelse. Det star i stor
kontrast til vores muligheder som rygmarvsskadede |
den rige del af verden, hvor specialiseret behandling og
hjeelpemidler sikrer os et langt og aktivt liv. En seerlig
historie om en palaestinensisk pige fik journalist pa
Reuters, Peter Apps til at reflektere over betingelser-
ne for liv og dad blandt verdens rygmarvsskadede.

¥
-

AT

,E,
3%

Gladys Charowa fra Zimbabwe har ikke blot overlevet som rygmarvs-
skadet i syv ar, hun er ogsa eneforsarger for sine to barn og stifter
af Handicappede Kvinders Organisation i Zimbabwe. Hun beretter
om, hvordan rygmarvsskadede i Zimbabwe bliver transporteret rundt
i en trillebor p& grund af mangel pa kerestole. Det giver siddesar, og
siddesar der man af, hvis man bor pa den forkerte del af kloden.
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3. verden

n lille paleestinensisk pige star i
E kleften mellem den rige verdens

rygmarvsskadebehandling og
hendes eget lands ringe muligheder for
en fremtidig behandling og pleje, der vil
kunne sikre hendes overlevelse. Det
skriver Peter Apps i en artikel, der blev
bragt pa Reuters i september maned.

En brgkdel behandling

Maria Amin mistede det meste af sin
familie ved et israelsk raketangreb ret-
tet mod en militant leder i Gazastriben i
maj sidste ar. Maria Amins rygmarv
blev edelagt sa hajt, at hun er afhaengig
af respirator. Det lykkedes paleestinen-
serne at holde Maria i live leenge nok til
at fa sendt hende og hendes far, der
ogsa overlevede angrebet, til et Israelsk
hospital. Her har Israels forsvarsmini-
sterium indtil nu betalt for hendes be-
handling.

Reuters journalist, Peter Apps, der har
fulgt den lille piges skeebne, frygter for
hendes overlevelse, hvis hun bliver
sendt tilbage til paleestinensisk grund:
"Her vil lzegecentre kun kunne tilbyde
en brakdel af den behandling og pleje,
som Maria har modtaget pa det israel-
ske hospital”.

Paraplegikere der

Specialiseret behandling og hjselpemid-
ler sikrer rygmarvsskadede i den rige
del af verden et langt og aktivt liv. Ogsa
med en hgj skade som Maria fra
Palaestina har.

Men i verdens udviklingslande er falger-
ne af en rygmarvsskade ofte daden.
Fattigdom og manglende viden og ud-
styr giver kun fa chancer for overlevel-
se.

"At leve med skaderne i det lange lgb
med de nadvendige udgifter til pleje er
sa godt som umuligt”, skriver Peter



fa overlever

Apps og papeger, at det nogle gange er
tilstraekkeligt med god information og
forholdsvis simpelt udstyr sasom kare-
stole og trykaflastende puder og ma-
drasser.

Trods dette kan organisationer i de
enkelte udviklingslande berette om
dedsfald blandt paraplegikere. De fleste
der inden for to-tre ar efter skaden.

den forkerte del af kloden.

Takket veere bedre information, kare-
stole og puder er procentsatsen i Zim-
babwe nu nede pa 20 - en udvikling,
Gladys Charowa tilskriver den britiske
velgerenhedsorganisation, Mativation*.

Penge ger forskellen
Gladys Charowa er et enestaende ek-

Tekst: Birgitte Bjgrkman
Foto: Philimon Bulawayo/Scanpix

ulykken blev han udskrevet fra hospita-
let og genoptog reporterarbejdet for
AlertNet i London. Til forskel fra Maria
Amin i Palaestina bevarede Peter Apps
lige akkurat evnen til selv at traekke
vejret.

"Pa hospitalet i Colombo fortalte en
laege min kollega, at folk med min grad
af lammelse ofte bliver efterladt pa

WHO vurderer, at den forventede gennemsnitslevealder hos paraplegikere i udviklingslandene er
to-tre ar. | Storbritannien er den forventede gennemsnitslevealder for paraplegikere normal.

Andre beretninger, som Reuters er
kommet i besiddelse af, forteeller om
rygmarvsskadede, der i arevis holder
sig i live pa hospitaler eller plejehjem.
De kommer stort set ikke ud af sengen
og lider ofte af gentagne liggesar og de
deraf felgende infektioner.

Transporteret rundt i trilleber

Retter vi blikket mod Zimbabwe dade
90 % af de mennesker, der havde
padraget sig en rygmarvsskade, for
blot fem ar siden. Det forteeller Gladys
Charowa til Reuters. Hun breekkede
ryggen i en bilulykke kort far julen
2001. Fire maneder senere blev hun
udskrevet samtidig med 19 andre
patienter med rygmarvsskader. Aret
efter ulykken var Gladys den eneste,
der stadig var i live.

"De dede pa grund af fattigdom og
manglende information”, forteeller hun
og beretter om, hvordan rygmarvs-
skadede i Zimbabwe bliver transporte-
ret rundt i en trilleber pa grund af man-
gel pa kerestole. Det giver siddesar, og
siddesar der man af, hvis man bor pa

sempel. Hun har ikke blot overlevet
som rygmarvsskadet i syv ar, hun er
ogsa eneforserger for sine to bern og
stifter af Handicappede Kvinders Orga-
nisation i Zimbabwe.

Hun neerer dog frygt for, at Zimbabwes
hyperinflation fratager rygmarvsska-
dede muligheden for at kabe selv det
allerngdvendigste som fx. katetre, ja,
endog mad. Dermed vil forventningen
om at overleve en rygmarvsskade igen
blive meget lille.

"Penge kan gare hele forskellen”, for-
teeller Gladys Charowa og beretter om
en tetraplegiker i Zimbabwe, som har
overlevet siden 1982, fordi han har
haft réd til hjselpemidler og den nedven-
dige pleje. En pleje, fa har rad til og
derfor i stedet bliver passet af familie-
medlemmer uden faglig viden. Det giver
sjeeldent garanti for overlevelse.

Dor af lungebetaendelse

Journalist Peter Apps er selv rygmarvs-
skadet. Han braekkede halsen i septem-
ber 2006 under en opgave for Reuters
i Sri Lanka. Preecis ni maneder efter

afsidesliggende afdelinger i Sri Lanka”.
Her der de af liggesar eller lungebe-
teendelse, hvis ikke der er penge nok til
at give dem den rigtige behandling og
omsorg.

Frygter for hendes liv

Samme skaebne frygter Peter Apps for
Maria Amin, hvis sag skal for Israels
hgjesteret. Peter Apps mener, at de
paleestinensiske lsegecentre er ude af
stand til at tage sig forsvarligt af den
lille pige.

“Hvis respiratoren gar i sta, der hun”.

Kilde: Reuters Nyhedsbureau og
Kristeligt Dagblad,/Netavisen

* Motivation blev gundlagt i 1991 af
tetraplegikeren David Constantine in-
spireret af hans og en medstuderendes
uavikling og design af en karestol til ud-
viklingslandene. Siden har han gennem
organisationen serget for optraenings-
muligheder og billige og brugte karesto-
le, puder og proteser i udviklingslande-
ne. Se mere pa: mativation.org.uk
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Marianne Nobel er rygmarvsskadet uden nogen synlige tegn. Det giver mange reaktio-
ner fra omgivelserne, der har sveert ved at forsta hendes handicap. Sveerest er dog hen-
des egne tanker. Hun har falt det pinligt at koomme gaende ind péa et sted, hvor folk nor-
malt ruller ind, og hun har ofte darlig samvittighed over "at veere sa god”.

Med denne artikel hadber hun, at andre 1 lignende situation kan have glaede af hendes er-

faringer.

Tekst: Marianne Nobel ® Foto: Birgitte Bjerkman

it navn er Marianne Nobel. Jeg
M er 571 ar, uddannet fysioterapeut

og folkeskolelaerer. Jeg har en
inkomplet tetraplegi, der er sa inkom-
plet, at den ikke kan ses. Min
rygmarvsskade er opstaet dels efter en
diskusprolaps mellem skulderbladene
og dels pga. spinalstenose med tryk pa
rygmarven i nakken.
Der findes meget litteratur om alvorlige
rygmarvsskader, men ikke meget om
de sma, usynlige skader. Jeg har mang-
let oplysninger om fysiske forhold og
om det svaere i erkendelsesprocessen.
Jeg har ogsa manglet at here andres
historier, manglet at kunne nikke gen-
kendende.
For at udbedre lidt pa tomrummet, vil
jeg i denne artikel beskrive nogle af de
punkter, jeg har oplevet (og stadig
oplever) som problematiske, i habet
om, at andre vil kunne fa glaede af mine
erfaringer.

| kontakt med specialisterne

Jeg blev ikke automatisk henvist til
Klinik for Rygmarvsskadede, men efter
rad fra deltagere pa RYKs debatside
blev jeg gennem egen leege henvist og
herefter visiteret til ambulant behand-
ling. Jeg kan forestille mig, at mange,
der ikke kender til rygmarvsskader og
RYK, aldrig bliver henvist og dermed
ikke far den behandling og vejledning,
de har krav pa.
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Det er nok en fejltagelse......

Et af mine sterste problemer har hele
vejen igennem vaeret min manglende
erkendelse af min situation. Ingen kan
umiddelbart se pa mig, at noget er
galt, sa jeg oplever igen og igen forun-
dring i mine omgivelser. En forundring,
der smitter mig og far mig til at betviv-
le, om jeg fx ber vaere tilknyttet et
behandlingssted, hvor man behandler
rygmarvsskader?

Det kan fales forkert og lidt pinligt at
komme gaende frisk og frejdigt ind pa
et sted, hvor folk normalt ruller ind.

At veere indlagt patient

| forbindelse med en stor operation i
ryggen var jeg indlagt pa Hornbaek i ni
uger. Ni besynderlige uger. For det er
godt nok en saerpreeget oplevelse at
vaere gaende og rask udseende patient
der!

Det farste, jeg oplevede, var en syge-
plejerske, der forvirret spurgte: "Hvad,
er du patient her?” Da var jeg parat til
at kere direkte hjem igen. Teenkte, at
jeg ikke burde optage en plads, nar jeg
nu kunne ga og bruge mine arme... nej
andre havde nok meget mere brug for
pladsen.

Mine medpatienter var naturligvis ogsa
en del forundrede. Jeg har forklaret
meget, og ogsa veeret ubeskrivelig treet
af at skulle retfeerdiggere min tilstede-
veerelse!

Samtidig fik jeg gang pé gang darlig

samvittighed over at veere sa god! Jeg
skulle skamme mig, nar jeg indimellem
fik lidt ondt af mig selv. Personalet
trestede med ord som Vi ser ofte, at
de patienter, der har det mest vanske-
ligt, er dem med de skjulte handicaps.”
Har det mest vanskeligt? teenkte jeg,
Jeg kan bade bruge arme og ben, jeg
burde veere glad!

Fysiske symptomer

Jeg har som alle andre med rygmarvs-
skader en lang raskke symptomer. Selv
om jeg ved en del om rygmarvsskader,
har jeg underligt nok ikke forstaet min
krops reaktioner. Nar mine ben er stive
om morgenen, nar jeg taber ting og
sager, nar jeg bare ikke orker, hvad jeg
orkede far, nar jeg ikke kan holde ud at
sta ved kakkenbordet osv. Er det sa pa
grund af rygmarvsskaden eller bare
fordi jeg er blevet gammel og burde
kunne tage mig sammen?

Det kunne have veeret en stor hjeelp for
mig, hvis jeg tidligere havde kunnet
finde svar pa mine spargsmal et eller
andet sted. Jeg fik senere mine svar
fra Hornbaek, men den mulighed far
man jo kun, nar man er kommet ind i
systemet.

Arbejde/pension

Efter et par ar i flexjob har jeg nu faet
fortidspension. Det er en ny situation,
jeg lige skal veenne mig til! Jeg skal
leere, at det er ok, at der er en grund



til pensionen og at jeg ikke behaver
retfaerdiggere min situation. Men det
er altsa sveert! Jeg ligner en, der med
et stort grin kunne Igbe en maraton.
Jeg kan danse, ga lange ture, men
betaler med smerter, som ingen kan
se. Selvom jeg kan meget, er der en
masse, jeg ikke kan mere. Alligevel vil
jeg stadig have det sjovt! Jeg vil gare
det, jeg holder af, jeg vil grine, pjatte og
jeg neegter at lade mig styre af mine
skavanker.

Det valg har konsekvenser - mange har
meget sveert ved at forsta, hvordan jeg
kan veere aktiv og glad og samtidig
vaere berettiget til fortidspension. Det
er som om folk forventer, at man med
en fartidspension ber se lidende, trest
og syg ud, bar sidde i karestol eller
bruge andre hjeelpemidler.

Jeg treener meget, laver gvelser og ger
sunde, gode ting - og sa har jeg ikke sa
ondt. Der er gode dage og darlige

dage. Pa de gode dage, hvor al min
aktivitet giver pote, falder det mig uhyre
nemt at mene, jeg sadan set er rask
og ikke burde have pension. Jeg ved,
det er noget vrgvl, men det forhindrer
ikke tankerne i at myldre.

Mit handicap er lille, men det er der.
Udfordringen bestar for mig i accept af
egen situation.

Efterskrift

Jeg ved, mine oplevelser ikke falder i
trad med anden i dette blad. Jeg ved,
jeg leber den risiko at blive opfattet
som klagende. Jeg ved, den starste del
af RYKs leesere ikke kan bruge denne
artikel til noget som helst, men jeg ved
ogsa, at jeg selv ville have vaeret meget
glad for at laese en tilsvarende artikel,
da jeg var nydiagnosticeret tetraplegi-
ker. Jeg leber derfor risikoen og haber,
mine ord ma veere til gavn for nogen.

Efterlysning

Marianne Nobel efterlyser gdende
rygmarvsskadede i hab om, at RYK
kan indsamle indsigt og viden og ikke
mindst at der bliver mulighed for at
begynde udveksling af erfaringer mel-
lem g&ende rygmarvsskadede.

Alle interesserede er velkomne til at
kontakte Marianne Nobel pa tif.: 48
39 13 91/ 20 72 57 14 eller pa
mail: marianne@steiner-nobel.dk

Det er RYKs gnske at nedsastte en
arbejdsgruppe og udarbejde informa-
tionsmateriale malrettet bade gaen-
de rygmarvsskadede og behandlere.
| denne arbejdsgruppe vil bl.a. best.
suppleant Anders Bigum samt Mari-
anne Nobel veere repreesenteret.
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FN's handicapkonvention

Danmark har 30. marts 2007/ underskre-
vet FN's handicapkonvention. Alle kloge
hoveder beskriver det som en milepeel |
kampen for lige muligheder. Men ingen

ved preecist hvordan.

anske Handicaporga-
nisationer (tidl. DSI)
holdt 23. oktober

2007 en konference om den
nye konvention. Det var et
stort tillsbsstykke med
justitsminister Lene Esper-
sen og andre folketingspoliti-
kere samt Folketingets Om-
budsmand i spidsen for 200
fremmadte.

Dansk lov savner regel

Alle var enige om, at konven-
tionen vil fa betydning for
mennesker med funktions-
nedseettelse, men ingen
turde sige noget om, hvor-
dan preecist det vil ske. Dog
har konventionen i art. 5 et
forbud mod diskrimination af
mennesker med funktions-
nedseettelse. Dansk lovgiv-
ning har ikke en sadan regel
og skal derfor sikkert sen-
dres pa det punkt.

Borgerrettigheder
Tyskeren prof. Theresia
Degener, der er en af de to
hovedarkitekter bag konven-
tionen, sagde i sit indleeg, at
det vigtigste ved denne kon-
vention maske ern, at den
videreudvikler antidiskrimina-
tion, at reglerne bliver bin-
dende, og at menneskeret-
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tighederne kaedes sammen
og synligger, at ens borger-
rettigheder som fx stemme-
ret ikke kan udaves i praksis
uden tilgeengelighed (art. 9).
Hun kom med mange skarpe
synspunkter. Hun, der ingen
arme har, foretrak at blive
kaldt krgbling ganske enkelt,
fordi hun i mange sammen-
haenge blev behandlet sadan!

Forsikringer diskriminerer
Interessant for os rygmarvs-
skadede luftede sundheds-
gkonom og prof. Kjeld Maller
Pedersen meget, meget for-
sigtigt muligheden for, at det
maske ville veere en overtrae-
delse af konventionen (art.
25 (b)), hvis man ikke blev
henvist til specialiseret be-
handling rettidigt. Lige sa
forsigtig rejste han spargs-
malet, om det ikke ville vaere
i strid med konventionens
diskriminationsforbud ved
sygeforsikringer, hvis man
som i "danmark” afskeeres
fra at tegne en forsikring,
nar man har en funktions-
nedseettelse.

Forvaltningsrettens skygge
Danmark har ikke ratificeret
konventionen, men nar det
sker, bliver konventionens

Formand for Danske Handicaporganisationer; Stig Langvad
har ordet, mens RYKs udsendte, Anders J. Andersen noterer
flictigt til venstre i billedet.

regler bindende. Men et ud-
valg skal farst have under-
sagt konsekvenserne af en
dansk ratifikation. Den oplag-
te prof., dr. jur. Kirsten Kets-
cher gjorde sig i et humoris-
tisk indleeg mange overvejel-
ser om, hvad hendes fagfeel-
ler i Justitsministeriet kunne

gere sig af - for hende at se
- helt unadige og ubegrunde-
de beteenkeligheder.
Konventionen vil efter hen-
des opfattelse gere hele
omradet mere synligt og give
det et tiltreengt left ud af
forvaltningsrettens skygge.



Foto: Jim Hayer, Danske Handicaporganisationer

Midt i skaltalerne skal det
ikke glemmes, at Danmark
ikke har - og maske heller
ikke vil - underskrive en til-
laegspratokol, som giver
mulighed for, at man kan
klage over brud pa konventio-
nen til en international over-
vagningskomite. 67 lande
har underskrevet denne
protokal.

Som en deltager sagde:
"Med afseet i konventionen

Tekst: Anders J. Andersen

kan man pirke i diskussioner-
ne, men vi kommer ikke ind i
paradis”.

LIFESTAND LSA Helium

SUPERLET KORESTOL MED STAFUNKTION...

Lifestand Helium er konstrueret til aktive og sporty brugere,
som pa egen hand ensker at komme op i stdende stilling for
at udfere praktiske geremal. Seede, ryg oprejsningsfunktion
forhandsindstilles til brugerens hejde og vaegt.

Meoema

Medema Danmark AS - Telefon +45 70 10 17 55
Afdelinger: Herning - Kege - Odense
E-mail: info@medema.com . www.medema.dk
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Rigtige

Tekst: Viggo Rasmussen

"Jeg har (stadig) en drem om, at funk-
tionalitet og design en skenne dag vil ga
hand i hdnd”. Sadan sluttede jeg min
kritiske artikel om "Ramper pa et skra-
plan” i RYK! nr. 3.07.

Hver dag bliver der anlagt nye, stejle
stal- eller aluramper, som fylder det
meste af trappeopgangen til butikker.
Mange star til dumpekarakter, hvis der
blev udskrevet en skenhedskonkurren-
ce.

Men selv om jeg er ude med riven efter
forkerte ramper - og stér ved hvert et
ord - er der lys at spore. Smuk tilgaen-
gelighed har efterhanden starre beva-
genhed. Flere teenker og taler om det.
Og flere handler tilgeengeligt og seetter
samtidig pris pa udseendet. Nogle ste-
der mere end andre - nar ret skal veere
ret.

Arhus gik foran

Tag for eksempel Arhus Kommune.
Tilbage i 2001 besluttede Byradet en
overordnet strategi for fysisk tilgeenge-
lighed inden for kommunale arealer og
ejendomme - bade i nye og eksisteren-
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Raekken af mislykkede ramper er lang.
Men hvor sveert kan det veere - hvis alle
treekker pd samme hammel?

] A R

| Have a Dream........

de bygninger. Slut med handicaptailet i
keeldre og pa etager uden elevator.
Vaek med trapper og hgje kantsten. Ind
med funktionel niveauudligning pa en
integreret made. En femarig handlings-
plan skulle rette op pa fortidens synde-
re og bane vejen for en mere tilgeenge-
lig kommune.

Arhus valgte at feje for egen der og ga
foran med et godt eksempel. Man var
bevidst om, at der skulle flyttes holdnin-
ger pa mange niveauer - ikke bare i den
offentlige forvaltning, men ogsa overfor
private og Arhus Cityforening. Fysisk til-
geengelighed blev prioriteret som et vig-
tigt indsatsomrade, der kunne gavne
mange borgere.

Nu er der tegn pa, at indsatsen baerer
frugt. Det skinner igennem pa Straget
og langs den frilagte a.
Handlingsplanen har haft en afsmitten-
de og blivende effekt. Ogsa nar det
geelder eksisterende erhvervsbyggeri til
privat service og handel.

Det muliges kunst
- Jeg synes, man skal mativere folk til

pr———

at teenke og handle tilgaengeligt af sig
selv, siger bygningsinspektar Torkild
Kjeer i Arhus Kommunens afdeling for
Teknik og Milja.

- Vi er nedt til at skelne mellem tilgeen-
gelighedskrav efter bygningsreglemen-
tet og frivillige projekter. Nar forret-
ningsdrivende bygger om eller eendrer
bygningens anvendelse, giver bygnings-
reglementet sadan set nogle klare ret-
ningslinjer. Ved ombygning af toiletter
skal man selvfalgelig indrette handicap-
egnet. Tilsvarende skal der vaere nive-
aufri adgang, hvis en butik laver ny ind-
gang. Vi har for nylig kreevet en starre
rampe, som nu er smukt integreret i
en granittrappe til to tgjbutikker ud mod
Store Torv.

- Men nar private henvender sig og selv
vil forbedre tilgeengeligheden, er der
graenser for, hvor stramme vi kan
veere.

Torkild Kjeer forteeller, at Posthuset cen-
tralt placeret pa Banegardspladsen har
spurgt om lov til at installere en lafte-
platform, der gar ud i kommunens
areal.



- Det fremsendte projekt opfylder krave-
ne til starrelse og tilgeengelighed og
kan fungere, men lgsningen er ikke sa
elegant, som man kunne gnske sig.
Den vil virke lidt klodset op ad den flotte
bygning. Vi afviser ikke frivilige projekt-
forslag, men har radet Postdanmarks
arkitekt til at komme med en mere arki-
tektonisk integreret lift. Uanset hvad
det ender med, er det bedre med en
funktionel lift end ingen lift.

- Er vi ikke bedre tjent med klare lovbe-
stemmelser med sanktioner, hvis
private rammer ved siden af?

- Nej - det bliver vaerre og veerre med
regler for alt muligt, som ikke nadven-
digvis sikrer gode lasninger, forteeller
Torkild Kjeer og papeger:

- At gere eeldre bygninger tilgeengelige
er ofte det muliges kunst, nar malet er
bade funktionelle og smukke lasning.
Det kraaver kvalificeret, faglig indsats
og dialog.

Udfordring for arkitekter
Retter vi sagelyset mod krydsfeltet mel-

o delarEe

lem investorer, bygherrer,
byggemyndigheder og
brugere forteeller arkitekt
Kurt Kamp bag arkitektfir-
maet Kamp i Skanderborg:
- Jeg tager det som en ud-
fordring, nar vi far til opga-
ve at fa tilgeengelighed til
at fungere pa flere niveau-
er pa eestetisk vis. Er ter-
reenet kuperet og er nivea-
uforskellene store, haever
vi ofte parkeringsarealet
for at begreense rampers
stigning og leengde. Vi la-
ver gerne flere, sterre pla-
teauer, hvor det er rele-
vant med adgang til
bygningen.

- Som regel er der flere
muligheder for at Izse ni-
veauforskelle ved forretnin-
ger. Nogle gange kombine-
rer vi en rampe i gademiljg
med en rampe ind i butik-
ken, hvis ellers indehave-
ren vil afse plads.

- Viggo Ras
Arhus, der fik et tilg aengelic
Royal fra 1838, og
er enkelt og smukt integreret ud i Store Torv.

ggo Rasmussen

Dverst: Mange smé “buler” pa Streget i Arhus er
fedt, fordi kommunen gik foran og formidlede:
"Sadan ger vi i Arhus!”. Foto: Claus Bjarne
Cristensen.

Nederst: Pladsen er trang, men en fantasifuld
arkitekt skabte en god kombination af rampe og
trappe til Sparekassen dstjylland. Hvor sveert kan
det vaere? Foto: Viggo Rasmussen

RYK! 4.07 II 9



3-0. Tre trin til venstre og nul til hgjre.
Tilgeengeligheden vandt! Foto: Claus
Bjarne Christensen.

Mere forstaelse og indsigt

Kurt Kamp erkender, at han med arene
har faet mere forstaelse for betydnin-
gen af total tilgeengelighed:

- Det skyldes ikke bare samfundsudvik-
lingen, men ogsa arkitekters forstaelse
for at rampelesninger er bedre end
trin. Personligt er jeg ogsa blevet pavir-
ket af madet med personer med for-
skellige handicap, der ved, hvor skoen
trykker.

Det nye bygningsreglement BRO7 skulle
have veeret pa gaden, men er pga.
Folketingsvalget udskudt til 2008.

FfEstetik som parameter

Gode rad fra en design-for-alle-ekspert.

Tekst: Viggo Rasmussen

- Den eneste farbare vej er at fa til-
geengelighed lagt ind en politik i hver
kommune. Ellers far vi aldrig brudt
med klodsede, ubrugelige og grimme
Izsninger. Gerne en politik med las-
ningsmodeller. Altsa en slags manual
eller skabelon. Hvis aestetik vaelges
som et parameter, giver meget sig
selv. Det har Arhus fx gjort, og det
kunne andre tage ved leere af.

Vigtig med handlingsplan

Denne skarpe melding kommer fra
design-for-alle-ekspert, Karin Bendixen.
Hun er formand for netvaerket design-
for-alle.dk og giver flere gode rad:

- Ferst nar man har en kommunalpo-
litik og en handlingsplan, rykker det
ude pa skrivebordene. Det handler om
feelles fodslag og et afgraenset tema.
Hvis kommunen er for lille, ma man
danne netveerk og treekke pa hinan-
den.

Fzelles strategi

- Landets Handicaprad bar tage ti-
geengelighed op som et hovedtema.
DSI kunne tage initiativ pa landsplan og
hjeelpe radene pa vej fx med en tilgaen-
gelighedsuddannelse. Erfaring viser, at
de enkelte medlemmer ma have et vist
niveau af viden om tilgeengelighed.
Dernaest ma det enkelte Handicaprad
og brugerrepraesentanter i dialog med
den lokale cityforening. Det handler
om at fa en feelles strategi.

Holistisk tankegang

- Tilgeengelighed skal indteenkes fra
den tidlige start i ethvert byggeprojekt.
Kommende designere og arkitekter
skal opdrages til at teenke og tegne
mere holistisk - vi skal rumme smukke
tekniske lasninger til gavn for alle. Det
er min erfaring, at brugeren far mere
veerdi, nar hjselpemidlet stréaler aeste-
tisk veerdi.

Nyt bilhus for alle med handicap

Alle relevante biler og stort udvalg af produkter for handicappede
bilister i stor indenders udstilling
www.langhoej.dk

87 41 1040
20 RYK! 4.07




GMT af vejen

En helt ny lifttype har set dagens lys i Arhus. Hvor store ni-
veauforskellige til gamle bygninger er en realitet, og hvor
trapper ikke kan erstattes af en fornuftig rampelasning, fin-
des nu et interessant alternativ. Opfindelsen hedder ganske
enkelt GMT (lees gemt) og lever i den grad op til sit navn.

Tekst: Viggo Rasmussen e Foto: Poul Poulsen

g
Rt

-

et startede med et forsegsprojekt
for 15 ar siden.
- Vi skulle indbygge en kompakt lift i en
eksisterende stalkonstruktion under
sneevre rammer, forteeller opfinder og
arkitekt Poul Poulsen og fortseetter:
- Senere fik vi en handicappris for en
integreret lift i Nordjyllands Historiske
Museum. Her lagde man veegt pa, at vi
indtaenkte liften i starten af husets pro-
jektering, og at der samtidig var keelet
for design. Det gav blod pa tanden!

Nedbygget i terreen

Der er tale om en robust lift til uden-
dersbrug nedbygget i terraen. Ud over
en pullert med betjeningspanel er den
kun synlig som en stalramme i belaeg-
ningen. Selve liften er belagt med
samme materiale som omgivelserne.
Nar du aktiverer liften, karer en skaerm
op pa alle fire sider, og opstigning fore-
gar som andre dedemandsbetjente laf-
teplatforme. Vil du parkere liften igen,

trykker du bare ned, og den forsvinder
ud af syne. Der er ikke krav om et
veern, hvis leftehgjden er under 50 cm.
GMT-liften er sa kraftig, at den fungerer
i al slags vejr. Nar der kommer sne/is
over platformen, kan den sagtens tale
salt. Et generelt dilemma er dog, at
man som bruger skal vide, hvor liften
befinder sig. Men nar man finder den,
er den klar til brug degnet rundt uden
ringeklokke.

Skraeddersyede liftlasninger

Farste eksemplar af udendgrsmodellen
GMT finder man ved indgangen til Stu-
denternes Hus i Arhus, der har til huse
i den smukke gamle toldbod ved hav-
nen. Bygningen er fredet, hvorfor Kul-
turarvstyrelsen ikke tillod en fast rampe
integreret ved hovedtrappen. En sadan
rampe ville i givet fald blive meget lang,
og man frygtede, at det ville skeemme
bygningen. | stedet blev ferste genera-
tion af GMT-liften placeret ved studen-
ternes bagindgang.

Teekker Group har just indviet et nyt
domicil i Pakhus 13 pa Arhus Havn,
hvor syv trappetrin udlignes af GMT. Og
i forelabig én arhusiansk forretning har
man integreret en lift inde i butikken.
GMT satser pa flere integrerede,

Bverst: Viggo Rasmussen demonstrerer

liften foran indgangen til Studenternes

Hus i Arhus. Liften skyder op fra jorden,

og brostenene er elegant integreret i
liftens platform.

Til hgjre: En flot og eestestisk losning i
en butik i Arhus. Lift og trappetrin er
elegant integreret, sa liften slet ikke
syner.

skreeddersyede liftlasninger i eksiste-
rende byggeri.

GMT samarbejder med liftproducenten
JEMA. Prisen for en udenders model
er ca. 120.000 kr., mens en indendar-
slesning er ca. 40.000 kr. billigere.
Hertil kommer projektering, installatio-
ner og montering.

RYK! 4.07 2 1
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... er alting som bekendt godt! Men
desveaerre har mange rygmarvs-
skadede problemer med at kontraol-
lere tarmen. "Tarmproblemer” er da
ofte ogsa svaret, nar man beder
rygmarvsskadede svare pa hvilket
problem, der er det starste ved at
vaere rygmarvsskadet.
Debatsiden pa RYKs hjemmeside
afspejler ogsa, hvor stort problemet
er. Ofte bliver der her stillet spargs-
mal og udvekslet erfaringer om et
ellers tabubelagt emne. Et emne,
der synes altid vedkommende for
mange, der dagligt ma slas med en
tarm, der med arene bliver mere og
mere drilsk.
Inkontinens, forstoppelse og ophold
pa toilettet i timevis styrer hverda-
gen hos mange rygmarvsskadede,
og i sidste ende far det indflydelse
pa livskvaliteten hos den enkelte.
Hvad enten konsekvensen er, at
man ikke vover sig ud hjiemmefra,
afholder sig fra lsengere tids ferie-
ophold hos familie og venner eller
ma planleegge morgener uden
andre geremal og fastlaegge sin
kalender med besgg pa toilettet,
der ma prioriteres hgjere end
andre, mere interessante besgg.
Der er vel heller ikke hos andre
mennesker det arsenal af affarings-
fremmende, -stimulerende og -blad-
gerende midler, som man finder i
toiletskabet hos mange rygmarvs-
skadede.
RYK! bringer i dette nummer en
reekke artikler med fokus pa emnet.
Bl.a. ser vi neermere pa tarmskyld-
ningen, som indenfor de sidste par
ar er kommet til som en anvendelig
og for mange en succesfuld metade
til temning af tarmen.

Redaktionen

2 2 RYK! 4.07

Mange mennesker med en rygmarvsskade har affgrings-
problemer. Og de bliver ikke mindre med arene. Det viser
et nyt studie fra Kirurgisk Forskningsafsnit pa Arhus
Sygehus, som har spurgt de medlemmer af RYK, der del-
tog i en spergeskemaundersggelse for 10 ar siden, hvor-
dan deres afferingsmgnster er i dag.

Tekst: Pia Faaborg e Foto: Birgitte Bjgrkman

en forskergrup-

pe pa Arhus
Sygehus et detal-
jeret spargeske-
ma til alle 589
medlemmer af
RYK (dengang
Paraplegikerkred-
sen). Spergeske-
maet bestod af
34 spargsmal.
424 medlemmer udfyldte skemaet og
returnerede det. Op mod 80 % opleve-
de dengang at have problemer med
affaringen, 39 % at deres livskvalitet
var pavirket af enten utaethed for af-
faring eller sveer forstoppelse eller en
kombination af begge dele. Hvert tredje
medlem opfattede affaringsproblemer
som vaerre end bade urinvejsproblemer
og seksuelle problemer.

| 1996 udsendte

Pia Faaborg. Foto:
Arhus Sygehus.

Nyt studie

| 2006 tog Kirurgisk Forskningsafsnit
pa Arhus Sygehus igen kontakt til RYK
for at fa hjeelp til at finde adresser pa
de medlemmer, der ogsa var medlem
for 10 ar siden. (Som forskere ma vi
ikke opbevare personoplysninger. Der-
for havde vi ikke oplysninger pa de af
RYKs medlemmer, der svarede i
1996). RYK fandt frem til 284 med-
lemmer, der var medlem i 1996, og
som stadig er medlem. Alle disse mod-
tog et naesten identisk spergeskema
om affaringsvaner nu 10 ar efter det
farste spargeskema. 202 medlemmer
returnerede et udfyldt skema.

Sa gik detektivarbejdet i gang: Vi skulle
nu matche to bunker med spargeske-
maer fra henholdsvis 1996 og 2006.
Medlemmerne blev identificerede pa
kan, alder, hvornar skaden indtreef,
skadesniveau samt hvordan skaden op-

Forstoppelses symptomer 1996 2006 i)
Hpjest affgring tre gange om ugen 11 % 19 %
Bruger mere end 30 min pr. affaring 16 % 25 %
Bruger fingre til at teamme/stimulere tarmen mindst en gang ugentligt |48 % 56 %
Forstoppelsessymptomer har nogen eller megen negativ indflydelse pa |15 % 23 %
livskvalitet

Uteet for afferingen symptomer

Mindst en episode af inkontinens for affering pr. maned 22 % 17 %
Bruger ble 7% 14 %
Oplever inkontinens som begreensende for livskvalitet 20 % 26 %
Livskvalitet og socialt liv

Affaringsproblemer pavirker generelt livskvalitet eller socialt liv 25% 38%
Problemer med at fa temt tarmen 25% 32%
i] statistiske beregninger viste, at forskellene ikke skyldtes tilfseldigheder




pa afferingsproblemer

stod. Det lykkedes at identificere 159
medlemmer, der har svaret begge
gange. Sammenligningen af besvarel-
serne viser, hvordan den enkeltes af-
faringsproblemer har udviklet sig over
de 10 ar. Det er saledes denne grup-
pes symptomer, der beskrives i denne
artikel, og som danner grundlag for
vores nye viden pa omradet.

Studiets resultater

Undersggelsen viser, at rygmarvsska-
dede bliver mere forstoppede med
arene, siden deres skade indtraf. Dette
kan vi konkludere pa baggrund af, at
der bruges lsengere tid pa at have
affaring, og at det ikke sker sa hyppigt
som for 10 ar siden. Desuden bruger
flere en finger til at temme eller stimu-
lere tarmen med nu. Overraskende for
os bruges der ikke mere afferende
medicin i dag end i 1996. Hverken pil-
ler, pulver, stikpiller eller klyx. Pa
spergsmalet, om det har indflydelse pa
livskvalitet, at man besveeres mere af
forstoppelsessymptomer, er svaret, at
det har det i hgj grad.

Vi konkluderer ogsa, at faerre oplever
at veere uteette for affering end for 10
ar siden. Som det ses i tabellen geelder
dette for dem, der har uheld mindst en
gang om maneden. Uheldigvis har vi
ikke kunnet vise en bedring for de fa,
der har uheld hver uge eller hver dag.
Selvom de fleste, der er utaette for
affaring, oplever faerre uheld, er der
signifikant flere, der bruger ble i dag.
Dette afspejles ogsa i, at flere i dag
oplever det at vaere uteet for affaring
som begreensende pa deres livskvalitet.
Tredje store konklusion er, at flere i dag
oplever, at problemer med affaring
generelt har en stagrre negativ indflydel-
se pa ens livskvalitet og saociale liv end
for 10 ar siden. | forleengelse heraf
opleves det, at isaer problemer med at
fa temt tarmen er begrasnsende for
ens livskvalitet.

Fremtidsperspektiver

Vores studie peger pa, at der sker
andringer i tarmens fysiologi med tiden
siden skaden, der gar, at rygmarvs-

skadede bliver mere forstoppede. Der
bruges dog ikke mere affarende medi-
cin af den grund. Vi mener da ogsa, at
der skal andre behandlingstilbud til end
de almindeligt brugte medicinske, far
der tilbydes kirurgiske indgreb for at
hjeelpe rygmarvsskadede til en bedre
livskvalitet.

Der er lige blevet offentliggjort et stort,

internationalt studie af afferingsproble-
mer blandt rygmarvsskadede i fem EU
lande. Studiet, der er udgaet fra og
koordineret af vores forsknings-
gruppe, viser, at skyllebehand-
ling er bedre end almindelig
medicinsk behandling. (Se
anden artikel, red).

Den fremtidige forskning pa
Kirurgisk Forskningsafsnit,
Arhus Sygehus vil blandt andet
fokusere péa skyllebehandling af
tarmen. Vi vil undersgge, om skyllebe-
handling pa langt sigt er farligt for
endetarmens lukkemuskelfunktion,
og hvorvidt behandl-
ingen kan reducere
tendensen til
nerveska-

dens pavirkning af tarmen, der ger den
langsommere til at transportere faden.
Endelig vil vi se pa, om andre patient-
grupper kan have gavn af skyllebehand-
lingen.

Denne spergeskemaundersegelse er
lavet i Danmark blandt danske ryg-
marvsskadede mennesker. Vi mener
dog, at resultaterne kan generaliseres
ud i verden. Andre rygmarvsskadede,
der lever med affaringsproblemer, far
derfor gavn af DIN hjeelp med be-
svarelsen af spargeskemaerne.

Tak til alle jer, der har brugt
tid pa dette!

Pia Faaborg er lsege og an-
sat i en trearig Ph.d. forsk-
ningsstilling pa Kirurgisk
Forskningsafsnit, Arhus
Sygehus. Pia Faaborg
gnsker at specialisere
sig som mave-tarm
kirurg.

* Flere er blevet mere forstoppet siden skaden indtraf

* Feerre er utaette for affering end tidligere

¢ Flere oplever, at deres livskvalitet er mere pavirket af
deres afferingsproblemer end tidligere
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Videnskabelig undersogelse

Gennem de sidste artier har af-
foringsproblemer hos rygmarvs-
skadede veeret dokumenteret | ad-
skillige undersggelser, hvorimod
det har veeret smat med viden-
skabelig dokumentation af lzsnings-
forsgg til afhjeelpning af affarings-
inkontinens og forstoppelse. Det
har man gjort noget ved pa Arhus
Sygehus under ledelse af laege,
Ph.d. Peter Christensen. | en vi-
denskabelig undersggelse har man
sammenlignet resultaterne af
tarmtegmning hos rygmarvsska-
dede med henholdsvis Peristeen
analirrigation og almindelig traditi-

onel tarmtamning.

Tekst: Janke Bondam

n rygmarvsskade af-

stedkommer, som

bekendt, dysfunktion
bade i transittiden, sa for-
stoppelse hyppigt optreeder,
og i selve temningen af tar-
men. Selvom disse sympto-
mer ikke er livstruende, sa
kan problemerne med for-
stoppelse, affaringsbesveer
og feekal inkontinens have af-
gerende indflydelse pa livs-
kvaliteten.
Gennem de sidste artier har
disse affaringsproblemer hos
rygmarvsskadede veeret do-
kumenteret i en lang reskke

24

undersggelser. Derimod har
det veeret smat med viden-
skabelig dokumentation af
lzsningsforseg til afhjeelpning
af affaringsinkontinens og
forstoppelse. Det har man
gjort noget ved pa Arhus
Sygehus under ledelse af
leege, Ph.d. Peter Christen-
sen.

Studie i fem lande

| studiet blev der i alt involve-
ret fem forskellige rygmarvs-
centre i Europa, hvor man i
perioden 2003 til 2005 ud-
farte det praktiske benarbej-

de til den videnskabelige un-
dersggelse, hvis mal var at
sammenligne transanal irri-
gation med traditionel tarm-
temning (microlax, stikpiller,
orale laksativer o. lign.).
Undersggelsesgrundlaget
var 87 rygmarvsskadede,
hvor de 42 blev opleert i at
temme tarmen vha. analirri-
gation, og de resterende 45
skulle benytte sig af den
tarmtgmningsmetode, de
normalt benyttede sig af,
bare ikke analirrigation.
Undersggelsesperioden var
10 uger.

Resultatet, der blev offentlig-
gjort i tidsskriftet Gastroen-
terology, september 2006,
faldt med stor overbevisning
ud til fordel for analirrigation.

Fer vores tidsregning
Man har kendt til analirrigati-

W
o

on siden 1500 f.v.t., - den-
gang var man heller ikke i
tvivl om, at menneskeligt
velveere i hgj grad er afheen-
gigt af tiltroen til det brune
punktums driftssikkerhed, -
og hensigten med tarmskyl-
ningen har siden tidernes
morgen veeret at undga
feekal inkontinens og forstop-
pelse.

- Vi ved fra tidligere studier,
at analirrigation bevirker
temning af den nederste
halvdel af tyk- og endetarm.
Derved sikres kontrol med
tid og sted for kvitteringen af
affaring, beskyttelse mod
feekal inkontinens og forebyg-
gelse af forstoppelse, forteel-
ler Peter Christensen.

Man kan sa undre sig over,
at den ikke har veeret benyt-
tet i rehabiliteringen af
rygmarvsskadede langt

Disse skintigrafiske billeder viser tyk- og endetarmen far
og efter anal irrigation. Billederne viser, at analirrigation
effektivt temmer nederste halvdel af tyk- og endetarme-
ne med det resultat, at ny affaring ikke nar frem til
endetarmen for naeste anale irrigation.



tidligere, men darlig hand-
funktion hos tetraer samt
peristaltikkens naturlige re-
flekser, der har det med at
udstede et analkateter, har
muligvis veeret nogle af
arsagerne.

Nyt system

Opfindelsen af Coloplasts
Peristeen analirrigation ® er
en imagdegaelse af disse
problemer, og det er dette
integrerede irrigationssy-
stem, der er anvendt i un-
dersggelsen. Det bestar af
et analkateter med ballon,
en manuel, lille pumpeballon
og en vandbeholder. Det er
et system, som ger tarm-
temningsproceduren med
opseetning af et analkateter
uden assisterende hjselp
mulig,

De fleste af de rygmarvs-
skadede forsggspersoner
havde i arevis haft problemer
med kontrollen af tarmens
funktioner, og det var prable-
mer, der ikke syntes at blive
mindre med arene, sa tilbud-
det om at forsgge nye og
muligvis mere attraktive veje
blev hilst velkomment af
mange.

Imidlertid var der hos nogle
af forsegspersonerne prakti-
ske problemer at spore ved
den transanale irrigation,
hvilket ikke var uventet. Ind-
feringen af analkateteret kan
forarsage forggede sammen-
treekninger i tarmen, saledes
at kateteret med den oppus-
tede ballon bliver skudt ud,
eller irrigationsveesken kan
lebe ved siden af kateteret.

Men i den samlede konklu-
sion viste anal irrigationen
sig at vinde over den traditio-
nelle tarmtemning.

Studiets resultater

Pa alle fronter fandt man
signifikante resultater til for-
del for analirrigationen:
Afferingsinkontinens blev re-
duceret med mere end 30
%. Symptomer med forstop-
pelse blev reduceret med
mere end 20 %. Tidsforbru-
get blev reduceret med 30
minutter om dagen, og
forekomsten af urinvejsinfek-
tion blev reduceret med
mere end 60 %. Derudover
vurderede forsggspersoner-
ne, at deres livskvalitet blev
markant forbedret.

- Helt nye data bekraefter, at
resultaterne ogsa holder
over tid. Saledes ma man
forvente at to ud af tre pa-
tienter ogsa pa lang sigt har
gavn af behandlingen, slutter
Peter Christensen.

Man aner allerede, at klyx,
stikpiller, microlax og lignen-
de er truede arter.

Tegning: John @. Kristensen

BEVZEGENDE NYT TIL SCENEN
BAG DET BRUNE PUNKTUM

En wy cuenkorettenydelse en bommet i
mankedet ander navwet Prutivaple,
tonden.

Rytmisk toiletrulleholder

Er den lange tid pa toilettet lidt

F=5=5 ' for stille og er man ejer af en
& || iPod, kan man gere tiden lidt
| mere behagelig med denne
opfindelse.
Seet din iPod i toilet-
- I papirholderen og Iyt

— til din ynglingsmusik
gennem holderens
fire integrerede hajt-

L talere, som naturligvis
taler fugt. Holderen fun-

gerer ogsé som oplader for din

iPod. Lige til at tilslutte med genopla-

delige batterier.
BB
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O Ja tak send mig mere information om
Peristeen Analirrigation.

[ Ja tak send mig Nyhedsinformation - en
gratis information om afferingsbesveer

som udsendes 1-2 gange arligt.

Vil du vide mere
om analirrigation?

Peristeen Analirrigation
er et produkt, som er
udviklet i samarbejde
med karestolsbrugere.

Med Peristeen Analirrigation
kan du

e opna effektiv temning af
tarmen

e undga toiletbeseg mellem
skylningerne

e f& storre frihed, kontrol

og velveere

... sa udfyld kuponen nedenfor!

Coloplast

Coloplast Danmark A/S
Mollevej 11-15

2990 Niva

Telefon 4911 1213

¢

www.coloplast.dk/sensura

_______________________________________________________________________ >

@nsker du mere information kan du kontakte vores kundeservice pa tlf.
4911 1213 eller fa tilsendt materiale ved at indsende nedenstaende kupon til:

Coloplast Danmark A/S, Meallevej 11-15, 2990 Niva.

Navn

Adresse

By

Postnr.

Telefonnr.
Jeg er indforstdet med at oplysningerne vil blive registreret og behandlet
fortroligt af Coloplast.

Underskrift

Dato
November 2007
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Tekst: Irene Johannessen

Hard affering, figensaft, HUSK, magnesia, smerter, manglende appetit og timelange
toiletbeseg var hverdag for Susan Thomas fra en alder af 18 ar og til for blot fire ar
siden. | dag kan hun ikke forestille sig en hverdag uden analirrigation.

or blot fire ar siden var det Susan

Thomas' affaringsproblemer, der

styrede hendes liv. 5a meget, at
hun manglede overskud til at have et
socialt liv. Alligevel kunne hun ikke tage
sig sammen til at gere noget ved det.

Sveert at tale om

Med arene var det blevet vaerre og
veerre. For at fa gang i den "harde
mave” begyndte Susan derfor at spise
Perilax, der er et syntetisk affaringsmid-
del. Det satte reflekserne i gang i s&-
dan et omfang, at hun i de efterfalgen-
de seks timer skulle veere teet pa et
toilet. | den periode begyndte hun for
alvor at teenke pa at gere noget ved
problemet, men uvisheden om, hvordan
tarmen ville reagere og hvad der skulle
ske, holdt hende tilbage.

Efter flere samtaler med sin laege og
efter mange ars overvejelser, beslutte-
de Susan sig til sidst for at blive indlagt
pa Klinik for Rygmarvsskader i Horn-
baek, hvor hun skulle praesenteres for
forskellige metoder mod afferingsbe-
sveer.

- Det var sveert at tage beslutningen.
Jeg var nervegs og usikker. Jeg skulle
sygemeldes i to maneder og jeg vidste
virkelig ikke, hvordan jeg skulle fa det
sagt til min arbejdsgiver, forteeller Su-
san og fortseetter:

- Det lykkedes mig ikke desto mindre at
fa min sygemelding uden at min ar-
bejdsgiver fik sandheden at vide.

Rutine gav tryghed

- Mit valg faldt pa et irrigationssystem
(hajt skyl), der lignede et lille hjemme-
hospital.

Fordelen ved denne metode er, under-
streger Susan, at det ikke er forbundet
med en medicinsk behandling og der-
med heller ingen bivirkninger har.

AN

- | dag kan jeg slet ikke
forestille mig en hver-
dag uden analirrigation.

Susan havde valgt analirrigationssaet-
tet, "Peristeen Analirrigation”, som pa
det tidspunkt lige var blevet introduce-
ret af firmaet Coloplast.

- Efter de tre farste uger pa Hornbask
havde jeg opnaet en god rutine. Jeg

analirrigerede pa et bestemt tidspunkt
hver eneste dag, ogsa for at veenne
tarmen til det. Det var vigtigt for mig,
at det foregik pa ngjagtig samme made
hver gang. Gentagelsen gav mig tryg-
hed, ogsa fordi jeg dermed vidste, hvad
jeg kunne forvente.

Det var en stor fordel for Susan at
vaere pa Hornbaek. Hun vidste, at hvis
der skulle ske uheld, var hjselpen inden
for reekkevidde. Det var vigtigt, at der
ikke var ydre pavirkninger, der kunne
stresse hende.

Fri for spekulation

Efter Susan kom hjem fra Hornbeek,
fortsatte hun i endnu tre uger med at
analirrigere hver dag og med samme
fremgangsmade. Ferst herefter be-
gyndte hun at variere det lidt.

- | dag analirrigerer jeg hver anden dag.
Det tager cirka en time inklusiv bad,
men derudover er jeg fuldstaendig fri
for at spekulere pa toiletbesag, forteel-
ler en veltilfreds Susan.

Siden den allerfarste dag pa Hornbaek
har Susan fert dagbog over sine analir-
rigationer.

- Den er blevet en del af rutinen, forteel-
ler Susan og fortsaetter med et lille smil
pa leeben:

- Jeg har alligevel ikke andet at lave
derude.

- | dag kan jeg slet ikke forestille mig en
hverdag uden analirrigation. Det giver
mig kropslig velvaere, selvtillid og tryg-
hed, forteeller Susan Thomas og slut-
ter:

- Ikke mindst har det givet mig et so-
cialt liv, som jeg selv styrer.

Artiklen er udlant af Coloplast Dan-

mark/ Nyhedsinformation, O1,/07.
Forkortet af redaktionen.
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Et ph.d.-studie pa Center for Sanse-Motorisk Interaktion pa
Aalborg Universitet arbejder med pacemakerforsgg pa grise til
fremkaldelse af affering. Det gyldne mal er at give rygmarvs-
skadede kontrollen over tarmen tilbage. RYK har snakket med
manden bag projektet, Flemmming Vejby Maller.

Tekst: Bente Ovesen

lemming Vejby Maller
F laver griseforsag til at

belyse affaringens
fysiologi og til at udvikle en
kirurgi og teknologi med det
formal at udvikle en pacema-
ker. Med hjeelp fra en neuro-
kirurg har han opereret elek-
troder ind pa den nederste
del af rygmarven pa en gris.
Flemming Vejby Mgller forkla-
rer:
- Rygmarvsstimulatoren,
eller pacemakeren, er oprin-
deligt udviklet til et helt andet
formal, men har tilsyneladen-
de ogsa den gnskede effekt
pa tarmen. Mit projekt gar
dels ud pa at finde en opera-
tionsteknik, hvormed stimula-

toren kan indopereres uden
problemer og dels at finde
en malingsteknik, som viser
hvilken effekt stimulatoren
har pa tarmen.

Positive resultater
Flemming Vejby Maller er
under uddannelse til mave-
tarmkirurg og ph.d.-stude-
rende ved Center for Sanse-
Motorisk Interaktion (SMI) pa
Aalborg Universitet og mave-
tarm kirurgisk afdeling pa
Arhus Sygehus. Han har
arbejdet med projektet i
snart tre ar og afslutter sin
ph.d. naste sommer. Pa
flere punkter har han opnaet
positive resultater:

- Ferst og fremmest kan
stimulatoren indopereres
uden gener for grisene, og vi
kan se, at stimulatoren
fremprovokerer affaring.
Under forsgget har man lagt
havregred med et radioaktivt
sporestof op i tarmen pa
grisene og fulgt havregre-
dens vej ud af tarmen.
Forsgget har vist, at bade
tyktarm og endetarm stimu-
leres af pacemakeren. Det
er vigtigt, da affaring kun kan
fremprovokeres, hvis affarin-
gen bringes frem til endetar-
men. Flemming Vejby Maller
konkluderer, at pacemakeren
virker pa grisen og med
havregred. Men han maner




til talmodighed og besindig-
hed, for som han siger:

- Projektet er sa basalt
fysiologisk, at det formentlig
kreever endnu et par
ph.d.'ere, for det er tilstrask-
kelig afpravet i dyreforseg og
klar til at blive afprevet pa
mennesker.

Den dede nerve

Det tekniske udstyr bestar af
tre dele: En elektrode, en
stimulator og en kontral-
boks. Den 10 mm lange
elektrode leegges ved opera-
tion om en sytradstynd
nerve, der transporterer
signaler fra rygmarv til tarm,
og stimulatoren opereres ind
under huden i siden eller bag
gret pa grisen.

Grisen er ikke rygmarvsska-
det, sa operationen og den
efterfelgende stimulation af
tarmene foregar i fuld be-
dovelse for at undga smer-
ter. Pa komplette rygmarvs-
skadede forventer man ikke,
at stimulationen er forbundet
med smerter.

- | gjeblikket arbejder vi med
forsgg, hvor grisene gar et
stykke tid med udstyret
indopereret. Vi oplever, at
effekten af stimulationen
aftager med tiden, forteeller
Flemming Vejby Maller.

- Vi kan se, at nerven der
efterhanden. Tre-fem uger er
det hgjeste, vi har set den
overleve inde i elektroden.
Maske vokser der bindevaev
ind i elektroden. Der sker i
hvert fald et eller andet, som
gaer at nerven gar til grunde.

Flemming Vejby Maller skal
om kort tid medvirke ved
indoperation af en lignende
bleerestimulator i Tyskland

Flemming Vejby Mealler:

- Forseget har vist, at pace-
makeren bade stimulerer
tyktarm og endetarm pa
grisene.

for at se om noget af opera-
tionsteknikken kan overfares
til forseg med tarmkontraol.
Bleerestimulatoren (Brindley-
stimulator) bruges visse
steder i Europa til bleerekon-
trol hos para- og tetraplegi-
kere, og her anvendes til-
svarende elektroder, som
dog er lagt ind et lidt andet
sted. Blaerestimulation virker
pa nogle, men indebaerer
selektiv overskaering af
nerver, som efterfelgende
ikke kan retableres. Derfor
tilbydes operationen ikke i
Danmark.

- Jeg tror pa projektet, og
jeg vil arbejde videre med
det efter min ph.d. tid. Pa
sigt tror jeg, at det vil kom-
me til at virke for en del. Et
realistisk bud vil veere, at 80
% vil opna en 80 % forbed-
ring af tarmfunktionen,
slutter Flemming Vejby
Megller.

PIA & PERNILLES

HANDICAPSERVICE ApS

Star du og skal bruge en hjeelper, sa ring til
Pia og Pernilles Handicapservice ApS.

Vi kan hjaelpe dig.

Vi er et firma, der rekrutterer og formidler
hjeelpere ud til handicappede.
Vi daekker hele Danmark.
Vi har en del ars erfaring inden for denne branche og
vil sta til disposition, nar du har behov for det.

almindelige formidlinger
serviceordninger

ledsagere

lgnadministration

konsulentordninger

Frit-valg ordninger indenfor eeldrepleje

PIA PERNILLES

Handicapservice aps

Telefon 4369 2848
www.pphandicapservice.dk
Kontortid: Mandag-fredag 8.30-16.00

RYK! pusker alle scne

Cresere enw god jul og el

godt wyldr.
Redaktionen

Tegning: Susanné Villaume
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Siden sidst har Hornbask-
gruppen holdt grillaften,
som forlgb i god sensom-
merstemning pa den
udenders terrasse.

Seminar

Vi har haft efterarets pa-
tient- og parerende semi-
nar over fire dage (tre
halve og en hel dag). Pa
den hele dag, kaldet aktiv
dag, startede patienter,
personale og pargrende,
med at synge GOSPEL til
stor gleede og forngjelse,
vejledt af to kyndige musi-
kere, Peter Steinvig og
Trine Halse. Efterfalgende
havde vi fem workshops
ledet af rygmarvsskadede
om rejser, uddannelse,
rugby og kreative haobbies.
Vores mal med dagen var
at inspirere og mativere til
det aktive liv med den
viden, at aktivitet forebyg-
ger sygdomme og giver
mere livskvalitet. Vi havde
valgt ikke at fokusere sa
meget pa sport, fordi
sportsgruppen som noget
nyt praesenterer forskelli-
ge sportsaktiviteter her i
huset den ferste torsdag i
hver maned i samarbejde
med Dansk Handicap
|draets-Forbund. Indtil
videre er vandski, bueskyd-
ning, skydning, siddende
aeraobic, karestolsrugby,
bordtennis og skisport
blevet praesenteret. Sidst
pa aftenen havde RYK en
sex og samlivs aften, hvor
indlagte patienter blev in-
viteret til at tale om dette |
uformelle rammer.

Jubilaaum for Mini 12
| nogle &r har det vaeret
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tradition at afslutte Mini
12 sejladsen med en out-
riggerfest med repraesen-
tation fra Badeklubbens
frivillige Mini 12 hjeelpere,
personale fra hospitalet
og indlagte patienter, der
har veeret ude og sejle i
sommerens lgb. Over 30
personer deltog. Hospi-
talet leverede en udsegt
middag til festen, som
blev holdt i september i
Havneforeningens hyggeli-
ge lokaler. Festen var
ogsa en markering af, at
det er 20 ar siden sejlad-
sen med Mini 12 meteren
startede i et samarbejde
mellem Hornbaek Bade-
klub og Kilinik for Ryg-
marvsskader. Vinca Thiele
og Finn Larsen fra hospi-
talet og to af hjslperne
fra Badeklubben har
vaeret med i alle 20 ar. En
flot praestation! Det var
Vincas sidste saeson og
hun modtog et flot Mini
12 tryk af den lokale
kunstner, Poul Fjordside.
Outriggerfesten blev en
hyggelig aften og stem-
ningen var preeget af fael-
lesskab og det gode be-
kendtskab.

Mini 12 sejladsen er en
udfordrende og oplevelses-
rig sommeraktivitet for de
patienter, der har mu-
lighed for at deltage.

Ny afdelingsfysioterapeut
Janni Sleimann Steen, der
i en periode har fungeret
som konstitueret afde-
lingsfysioterapeut, er nu
blevet fastansat i stillin-
gen.

Personalet

Som faelge af en beslutning truffet af det gron-
landske sundhedsvaesen far Hornbaek ikke
som tidligere grenlandske patienter til opfal-
gende kontrol og kortere genoptrasningsop-
hold. Det giver anledning til bekymring.

Tekst: Birgitte Bjerkman

RYK er bekendt med, at
mennesker med rygmarvs-
skade i Grgnland ikke far
daekket deres behov for
behandling. Hertil kommer,
at hjemmeplejen mange
steder i Grgnland i de
senere ar er blevet forrin-
get, hvilket ger situationen
endnu mere vanskelig for
rygmarvsskadede i eget
hjem.

Derfor skrev RYK til Gran-
lands Hjemmestyre ultimo
august med opfordring til,
at akut behandling, rehabi-
litering og livslang kontrol
foregar pa Rigshospitalet
og Kilinik for Rygmarvsska-
der i Hornbaek.

- Her findes ekspertisen.
Den findes ikke i Grenland,
forteeller RYKs sundheds-
politiske konsulent, Anders
J. Andersen.

Han anerkender, at der
kan vaere seerlige forhold
at tage hensyn til, herun-
der de geografiske.

- Hvis behandlingen i det
konkrete tilfeelde ikke kan
forega pa Rigshospitalet,
opfordrer vi til at man gen-
overvejer tidligere forslag
om at lade behandlere fra
Rigshospitalet komme til
Grgnland én gang om aret.

Politisk beslutning
Svaret fra Grgnland er dog
ikke opleftende: "Vi er op-

meaerksom pa problemstil-
lingen bade i Visitations-
neevnet og den gverste
ledelse”. Hospitalschef pa
Dronning Ingrid Hospital,
Jens Mgller Jensen oply-
ser videre i brevet til RYK,
at “den overordnede mal-
seetning er at hjemtage
behandling til Grgnland ved
omorganisering af Sund-
hedsvaesenet med bl.a.
etablering af et sundheds-
center med egne fysiske
rammer og egne medar-
bejdere”.

For lille patientgrundlag
Dette er Anders J. Ander-
sen ikke tilfreds med.

- Det er ikke muligt at eta-
blere de ngdvendige, spe-
cialiserede rammer pa
Grenland med et sa lille pa-
tientgrundlag. Det giver
ikke det nedvendige erfa-
ringsgrundlag, forklarer
Anders J. Andersen og
peger pa risiko for prable-
mer med bl.a. tryksar, kon-
trakturer samt blaere- og
tarmproblemer.

Anders J. Andersen fryg-
ter, at et udaekket behand-
lingsbehov blandt de gran-
landske rygmarvsskadede
vil forringe deres livskvalitet
og i veerste fald blive livs-
truende.




Forskning

Tekst: Mikkel Bundgaard e Foto: Viggo Rasmussen

AT

Seminar pa Paraplegien

Den 29. september inviterede Kimen til det arlige seminar pa Paraplegifunktionen i Viborg. Emnet
var en sikker publikumssucces: Hvor langt er forskningen nu i behandling af rygmarvsskader?
Sa stor en succes, at arrangementet blev flyttet til den starre festsal i naerheden af Paraplegien.
Ca. 190 nysgerrige rygmarvsskadede og pargrende madte op.

agens farste oplaeg pa Kimens
D seminar "Hvor langt er forsknin-

gen nu i behandling af rygmarvs-
skader?” var af professor Jens Zimmer
Rasmussen. Han indledte med en me-
get paedagogisk indfaring i, hvad stam-
celler er, og hvad man kan bruge dem
til. | princippet kan en stamcelle udvikle
sig til en hvilken som helst af de ca.
300 forskellige celler, som vores krop
bestar af. Det vil sige, at hvis bliver i
stand til at styre udviklingen af stamcel-
ler, vil man kunne bruge dem som et
reservelager til vores krop. Det er der-
for, man er begyndt at gemme celler
fra navlestrengen, nar et barn fades.

Stamceller kan det hele

Jens Zimmer fortalte, at det er lykke-
des at fa rygmarvsskadede rotter til at
ga igen ved at indoperere stamceller i
brudstedet i rygmarven. Ved hjeselp af
vaekstfremmende og -haeemmende
stoffer kan man styre, hvilken retning
cellerne gror, saledes at de kan danne

forbindelse mellem nerveenderne.

Men Jens Zimmer fortalte ogsa, at der
er en del praktiske problemer, blandt
andet at det er sveert at fa de rette
brudte nerveender til at finde sammen
igen. Desuden er der stor forskel i at
gere det pa rotter og mennesker.

Funktionel elektrisk stimulation
Dagens andet oplaeg var af lektor Nico
Rijkhoff, der fortalte om sin forskning i
elektrisk stimulation (FES). FES kan
bruges til mange ting og princippet i
det er, at man via sma elektroder giver
muskler sma sted og dermed far dem
til at traekke sig sammen. Det kan fx
hjeelpe tetraplegikere uden handfunktion
til at fa lidt aktiv funktion tilbage. Eller
det kan bruges til at kontrollere bleere-
temning vha. en blaerepacemaker eller
til at styre tarmen. Anvendelsesmulig-
hederne er mange.

Forseget i Portugal
Det neeste opleeg var ventet af mange

med speending. Det var af Martin Stav-
ring, der er blevet opereret af den kon-
troversielle doktor Lima i Portugal.
Martin fortalte om hele processen, han
har veeret igennem fer og efter opera-
tionen. For at blive godkendt til opera-
tionen skulle han igennem i alt syv
forundersggelser. Inden selve operatio-
nen kreevede doktor Lima, at Martin
skulle traene intensivt | tre maneder. Sa
lzenge kunne han ikke fa lov til at veere
pa Paraplegien, men fik i stedet tre
uger. Efter operationen skulle han igen
treene intensivt og var derfor indlagt et
stykke tid pa en genoptraeningsinstitu-
tion i Polen, han selv havde fundet frem
til. Her fik han bl.a. at vide, at han
skulle rejse sig og ga, hvilket han selv
syntes var noget langt ude. Men det
lykkedes ham dog med statte og strop-
per at tage nogle enkle skridt.

Pa spargsmalet om han synes, det har
veeret det hele vaerd, svarede han: “Det
har veeret forsgget vaerd, men jeg har
ikke rigtig faet noget brugbart ud af
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Forskning

det. Det er sveert at sige, om jeg vil
have faet det samme ud af det, hvis jeg
treenede intensivt i stedet”.

Sluttede med spargsmal fra salen
Dagens sidste oplaeg bidrog overleege
Inger Lauge med. Hun gav en gennem-

Professor Jens Zimmer Rasmussen og
Martin Stevring holdt begge oplaeg.

gang af, hvad Paraplefunktionen kan
tilbyde af treening, hjeelpemidler, social-
radgivning, osv. Paraplegien har dog
ikke kapacitet til at tilbyde den massive
traening, som Martin havde snsket sig

RESPEKT ...

Udvikler hele mennesker!

Besgg Danmarks mest
rummelige hgjskole pa:
www.egmont-hs.dk

Eller pa: Villavej 25,

Hou, 8300 Odder

egmont
hgjskolen

Udviklingen i1 rygmarvsforskning

Den nuveerende, meget molekyleerbio-
logisk preegede forskning i rygmarvs-
skader star pa skuldrene af den eks-
perimentelle forskning i bl.a. “kollateral
sprouting” tilbage i 7O'erne.
Forskningen i degenerative sygdomme
med fokus pa rygmarvsskader har ud-
viklet sig fra de intense studier af laesi-
onsinduceret knopskydning af nerve-
baner, kaldet "kollateral sprouting”, i
70'erne, over opdagelsen af nerve-
vaekstfaktorer og eksperimentel trans-
plantation af umodne nerveceller i
80'erne og 90'erne, til den nuvaeren-
de molekyleerbiologiske forstaelse af,
hvordan bestemte stoffer kan hen-
holdsvis fremme og blokere for vaskst
og regeneration af nervetrade.

Mens vi tidligere ofte kun kunne be-
skrive faenomenerne, som fx at nogle

nervebaner voksede bedre end andre,
eller at arveaev af astrogliaceller blev
dannet og heemmede regenerationen
af nervebaner, sa er forskellen fra den-
gang til nu, at man har identificeret en
lang reekke af de tilgrundliggende
molekyleere mekanismer og aktive stof-
fer.

Hermed er grundlaget skabt for nees-
te afgerende fase, hvor forskellige til-
tag med blokering/stimulation af cel-
lers indre maskineri, tilfarsel af vaskst-
faktorer og transplantation af celler
som brobyggere skal kombineres,
samtidig med at det sekundaere tab af
halvskadede nerveceller skal blokeres.

Jens Zimmer Rasmussen er profes-
sor, dr. med. i Anatomi og Neurobio-
logi pa Syddansk Universitet.

Telefon 87 81 79 00
mail@egmont-hs.dk

inden sin operation.

Efterfelgende blev der abnet for spergs-
mal fra publikum til dagens oplasgshol-
dere. En veloplagt Viggo Rasmussen,
medlem af RYKs forskningsgruppe (Ga

Johnny) dirigerede os igennem dagen.
Dagens anden halvleg foregik i fysiote-
rapien, hvor der blevet serveret fin
middag og senere spillet op til dans. Al
i alt en interessant og hyggelig dag.

- Lenservice

- Vikarservice

Vi tilbyder bl.a.:

Bruger - Hjzelper Formidlingen A/S er et landsdzekkende
firma, som yder service til sdvel handicappede som
landets kommuner og amter.

- Gratis rekruttering af hjselpere
- Helhedslgsninger inden for hjzelperordninger
- Administration af ledsagerordninger

Hvis du har interesse | ovenstdende kontakt:

Bruger - Hj=elper Formidlingen A/S
Ellebjergvej 52, 1.
2450 Kebenhavn SV
TIf.: 3634 7900

A, H. Winges Vej 1-3
8200 Arhus N
TIf.: 7026 2709

Email: bhf@formidlingen.dk
Hjemmeside: www.formidlingen.dk

32




Helikopterplads

Farst i november blev en helikopterplatform indvi-
et pa taget af Rigshospitalet i Kabenhavn. Plat-
formen sikrer, at patienterne kan blive behandlet
meget hurtigere end tidligere.

Tekst: Birgitte Bjerkman e Foto: Rigshospitalet

Far landede helikopteren i Feelledparken, og derfra blev pa-
tienten fragtet videre til hospitalet, hvilket kunne tage op til
tre kvarter, afhaengig af vind og vejr. Ganske utidssvarende i
forhold til international standard. Med etableringen af lan-
dingspladsen pa taget, felger Danmark nu sit naboland,
Sverige og andre europeeiske lande, der ogsa har helikopter-
platform pa hospitalets tag. Fragten fra taget til operations-
gang kan nu klares pa fem minutter. Den hurtigere behand-
ling forbedrer overlevelseschancerne for kritisk syge og ulyk-
kesramte patienter og minimerer dermed risikoen for varige
men.

RYK! har spurgt overleege Fin Biering-Serensen, hvilken be-
tydning platformen far for rygmarvsskadede patienter.

- Ved en traumatisk rygmarvsskade sker selve skaden pa
rygmarven i det gjeblik, ulykken sker. Det, der er vigtigt efter-
folgende er, at skaden pa rygmarven ikke forvaerres forklarer
Fin Biering-Serensen og fortsaetter:

- | denne sammenhaeng er de 40 minutter ikke det vigtigste,
men mere, at der er taget godt hand om den skadelidte og
at denne bliver transporteret pa en made, sa der ikke sker
yderligere skade pa rygmarven. Men i tilfeelde af andre ska-
der med for eksempel store bladninger kan tiden til hospita-
let blive afgarende for slutresultatet.

Fin Biering-Serensen tror, at de fleste patienter med ryg-
marvsskade formentlig fortsat vil blive bragt ind med ambu-
lance. Men den nye helikopterplatform giver ogsa perspekti-
ver for den fremtidige akutbehandling.

- Generelt for patienter med store traumer er den direkte
helikopteradgang til Rigshospitalet en stor fordel, idet landin-
gen i Feelledparken gav en ekstra omladning, som nu und-
gas. Fordelen er ogsa meget klar for patienter, der kommer
fra for eksempel Bornholm, slutter Fin Biering-Sarensen.
Platformen er placeret i 71 meters hgjde og har kostet 30
mio. kr.

Kort nyt om forskning
fra ind- og udland

Abning af tveerfagligt center pa Alborg Universitet

Den 17. september deltog Ga-Johnny gruppen i et
abningsseminar for Virtuelt Center for Teknologier for
Aldrende og Handicappede, V-CenTAH, pa Alborg
Universitet.

Formalet med V-CenTAH er at opstarte og gennemfare
tveerfaglige projekter samt koordinere og skabe samar-
bejde indenfor projekter relateret til handicap- og seldre-
teknologi pa universitetet.

Lederen af centeret er forskningslektor Lotte Andrea-
sen, der ogsa er ved at udvikle et ganetastatur (se
artikel i RYK! nr.2/2007). Et projekt som flere af vores
medlemmer deltager i.

Forskningsminister Helge Sander enskede held og lykke
med det tveerfaglige samarbejde pa centeret.

Blandt dagens indslag var ogsa en prassentation af
projekt Anybody - en computermadel af kroppens be-
veegelser, der kan forudsige uhensigtsmaessige belast-
ninger. Det var i evrigt denne model professor John
Rasmussen preesenterede pa RYKs efterarsseminar
om kerestole.

Der blev slutteligt lagt op til, at centeret vil samarbejde
med potentielle brugere af deres projekter. Ga-Johnny
ser derfor frem til, hvilke avrige projekter centeret vil
tage op.

G&a Johnny Gruppen

R " .
ep;ra ion AdJ ll/tor
Totalhjaelp =

e

Pleje- og hjeelpemiddelteknik
24 timers dggnvagt
V/Kurt Enghoff, tIf. 51924540, www.adjutor.dk
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Over 75 deltagere havde
tilmeldt sig efterarssemi-
naret “Sid rigtigt”, der
blev afviklet 9.-11. novem-
ber. Weekenden blev en
stor succes; ikke mindst
pa grund af planlaagnings-
gruppens store indsats.
Temaet for forarssemina-
ret bliver "Aktiv Fritid”. Vel
at meerke aktiv fritid i
meget bred forstand.

Ny bilguide fra RYK kan
nu blive en realitet. Mads
Clausens Fond, Danfoss
har ydet 50.000 kr. til
statte for udgivelsen.

Vi har i perioden holdt ar-
rangementer og mader
med vores to hovedspon-
sorer: Coloplast og Astra
Tech. Vi er glade for det
gode samarbejde, vi har
med vores hovedsponso-
rer og glade for deres
uundveerlige akonomiske
stette. Samarbejdet be-
tyder bl.a., at RYK kan
tilbyde medlemmerne et
bredt og varieret udvalg
af aktiviteter. Sa tak for
det, og ligeledes tak til
vores gvrige sponsorer.

RYK har sendt et breuv til
den nye (i skrivende
stund) socialminister,
Karen Jespersen. Brevet
vedrerer forholdene om-
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Nvaestyr‘elsen

kring handicaphjeelper-
ordningerne.

Og sa er det snart jul, og
med julen felger gaver.
Lad os derfor give hinan-
den en gave. Nar | skal ud
og spise, pa ferie, p& mu-
seum eller andet, sa lav
en registrering til RYKs
Thase. T-basen behaver
input fra alle medlemmer
m.fl. Dels for at fa nye
steder registreret og dels
for at vedligeholde alle de
gamle steder.

Vi opfordrer derfor jer alle
sammen til at ga ind i T-
basen med nye steder og
samtidig tiekke alle de lo-
kale steder, | har kend-
skab til, for at tilfgje nye
forbedringer/aendringer i
tilgeengeligheden. T-basen
er pt. den bedste, der fin-
des i Danmark. Skal den
forblive i den position, skal
den holdes ved lige og
fornyes - og det er kun os
selv, der kan det.

Vores naeste generalfor-
samling kommer til at

forega hos Langhgj Auto i
Arhus den 24.maj 2008.

Alle medlemmer og
laesere snskes en rigtig

god jul og et godt nytar.

Bestyrelsen

~

RYKs forarsseminar bliver over temaet “Aktiv fritid”. Pa
seminaret vil der blive praesenteret forskellige fritidsakti-
viteter til inspiration, og man far mulighed for at udveks-
le erfaringer med de evrige deltagere - maske overbevi-
se dem om, at fuglekiggeri eller haekling er den helt
rigtige fritidsaktivitet.

Seminaret afholdes den 11. - 13. april 2008 pa
Dronningens Ferieby ved Grena.

Program og tilmeldingsblanket sendes ud til alle med-
lemmer primo marts.

\ Bestyr‘e/senj
Generalforsamling

RYKs generalforsamling 2008 afholdes den 24.maj
2008 hos Langhgj Auto i Arhus. Indkaldelse med fore-
lzbig dagsorden bringes i RYK! nr. 1 2008.

Vil du stette RYK?

I RYK har vi mange gode idéer - alle sammen til gleede for
vores ca. 1.200 medlemmer - men det er ikke altid, penge-
ne slar til. Vi har behov for din gave. De farste 500,- kr. kan
ikke traekkes fra i skat. Man kan maksimalt fratraekke
6.400,- kr. Belgb indbetales pa giro 575 3758 eller send en
check til kassereren. Husk at angive, at der er tale om en
gave. Har du spargsmal, kan du kontakte RYKs kasserer
Jens Bo Sgrensen, Storfyrstinde Olgas Alleé 3, 2750 Balle-
rup, tif. 44 66 50 33 eller e-mail: jps@ryk.dk. Du kan leese
mere pa ryk.dk/giv.

Jens Bo Sorensen, kasserer

Telefonradgivning

Har du problemer i forhold til hjselpeordning
eller behgver du rad og vejledning, kan du
ringe til RYKs socialpolitiske telefonlinie pa
tif. 49 20 10 03. Aben for modtagelse hele dagnet.
Indtal blot dit navn, telefonnummer og tidspunkt, hvor
du bedst treeffes, sa ringer vi dig op.

Bestyrelsen




RYK! udgives af RYK som er den landsdeekkende inte-
resseorganisation af og for rygmarvsskadede i Dansk
Handicap Forbund. Hvad enten du veelger at veere med-

lem af RYK eller abonnent pa RYK! lover vi dig fuld valuta
for pengene. Som forening og som magasin er vi ander-
ledes og speendende og saetter information og indsigt til
vore medlemmer og leesere hait.

Tekst: Jens Bo Sarensen

Tilgeengelighed stilles altid averst pa listen, nar RYKs med-
lemmer skal prioritere indsatsomrader. Og bl.a. derfor har
vi udviklet Tbasen. Vi kan konstatere at rigtig mange bru-
ger basen til segning efter gode steder, hvilket jo er glas-
deligt. Men registreringen af nye steder gar for langsomt
- vi er alt for fa flittige inspektarer. For jo flere aktive in-
spektarer der er, des flere steder er der logisk nok at
sgge pa. Og vil man nyde ma man ogsa yde.

Specielt er det aergerligt at konstatere hvor fa overnat-
ningssteder, der er registreret i udlandet. | bade blad og
pa debatsiden kan man se, hvor mange der har fundet
gode steder, nar de har veeret udenlands. Og en ferie kan
virkelig reddes af de rette omgivelser med de rette for-
hold. Sa hvorfor ikke leegge disse oplysninger i Thasen,
hvor vi alle kan finde dem og drage nytte af dem?

Det kraever lidt tid de ferste par gange, man registrerer.
Men det bliver hurtigt rutine. Bredde, hgjde og leengde pa
ens kerestol samt et godt gjemal bliver uundveerlige vaerk-
tajer, nar nye restauranter, kirker, hoteller m.m. tjekkes
ud. Heldigvis kan vi se, at der er kommet et par nye flittige
hoveder til. Men det er bare ikke nok. S& kom i gang!

Vejledning og blok til notering af nye steder bestilles pa
ryk.dk/tbase-bestil/

r
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: Grosserer Christian Hansen og hustru Ellen Hansens
I Legat uddeles til personer, der er/har veeret indlagt
I' pa Kilinik for Rygmarvsskader, Hornbaek eller Paraple-
: gifunktionen, Viborg. Legatet uddeles til treengende

;| Personer efter legatbestyrelsens sken og uddeles pa
1 legatstifternes bryllupsdag den 16. maj. Legatet kan
1 ikke sages til afholdelse af ferie og lign. Ansagnings-
I' skema kan rekvireres ved fremsendelse af frankeret
: svarkuvert maerket "Gross. Chr. Hansens Legat" til:

j Sahva Legater, Borgerveenget 7, 2100 Kgbenhavn @.
1 Skema skal indeholde dokumentation for indlaeggelse.
I Ansggningsfrist: 8. februar 2008.

! BB

] *Medem kn 240 arligt
] Par kn 360 arligt
|:| **Husstandsmedlemsskab kr. 345 arligt
|:| Alm. abonnement kr. 195 arligt
|:| Firmaabonnement 5 stk. kr. 900 arligt
|:| Firmaabonnement 10 stk. kr. 1.700 arligt
|:| Firmaabonnement 15 stk. kr. 2.400 arligt

*Som medlem af RYK - Rygmarvsskadede i Danmark og Dansk Handi-
cap Forbund modtager du foruden RYK! ogsa DHFs medlemsblad
Handicap-Nyt.

Navn:

Adresse:

Postnr. /By:

TIf. Fodselsar:

Kommune:

I:l Handicap

I:l Ikke-handicap

**Ved husstandsmedlemsskab (segtefeelle/partners navn):

|:| Ikke-handicap

Underskrift:

Blanketten sendes til:

Rygmarvsskadede i Danmark
Hans Knudsens Plads 1A
2100 Kebenhavn @



“Para- og tetraplegi - handbog for rygmarvsskadede”
“Brudstykker - rygmarvsskadede forteeller”

De to bager kan erhverves for kr. 200, hvis man kaber
dem samlet. (Pr. stk kr. 125)

Benyt dig af det gode tilbud - og foreer dig selv eller dine
naermeste denne flotte bogpakke. Der er mange gode
timers laesning - til forngjelse og ikke mindst til at blive klog
pa.

Send blanketten i dag eller bestil pa: ryk.dk/boger

la, tak jeg bestiller RYKs to bager for kr. 200
plus forsendelse.

Navn:

Adresse:

Postnr. /By:

Evt. tif.:

Job og arbejdsmarked

Fra barriere til karriere

Med det formal at skaffe flere personer med handicap i ar-
bejde har Arbejdsmarkedsstyrelsen i samarbejde med Dan-
ske Handicaporganisationer (DH), tidligere DSI, iveerksat pro-
jekt "Fra barriere til karriere". DH har ansat 32 barrierebryd-
ere" pa landsplan, der skal nedbryde nogle af de fordomme,
der er om mennesker med handicap. Malgruppen for projekt
"Fra barriere til karriere" er offentlige og private arbejdsplad-
ser med over 20 medarbejdere. Barrierebryderen, der selv
har et handicap, skal bryde isen ved at tage ud og besage
virksomheder. Herefter er det op til vicksomheden og jobfor-
midlingen. Lees mere pa: handicap.dk/projekter/barriere-
karriere

BB

Nyt netvaerk

Et nyt netvaerk "Vidensnetveerket” er oprettet med det formal
at indsamle og formidle viden om handicap og beskeeftigelse
og ikke mindst stegtte landets jobcentermedarbejdere, der
hjeelper ledige i job. Netvaerket er forankret i DH og leber
frem til udgangen af 2010. Satspuljemidlerne har afsat 24
millioner til Vidensnetveerket. Yderligere info pa tif. 36 31 O3
20 ml. kl. 9 -12. Se ogsa vidensnetvaerket.dk.

BB

Bro til arbejdet

Pa en ny hjemmeside, bro-til-arbejdsmarkedet.dk videregiver
60 virksomheder deres gode erfaringer med at have medar-
bejdere ansat pa seerlige vilkar. P4 samme side er der gode
rad og konkrete anvisninger til rekrutteringsforlab.

BB

Ny kampag

Med en ny kampagne,
‘Udnyt potentialet’ saetter
DH fokus pé gruppen af
ledige med et handicap
og opfordrer virksomhe-
derne til at gere sig syn-
lige.

Pa potentialet.dk kan
man se film og hare in-
terviews med menne-
sker med handicap,
deres kolleger og ar-
bejdsgivere, og man
kan finde information
om, hvordan man
rent praktisk ger sin
arbejdsplads tilgeengelig for en
medarbejder med et handicap. Se potentialet.dk
BB




Tekst: Jern T. Andresen, journalist ® Foto: Gert Laursen

Det hele ved handen

ZEndringen er lille, men forskellen enorm. Et
ekstra miniHoystick monteret i en truck giver
25-arige Martin Kjeersgaard mulighed for at
kere gaffeltruck som enhver anden pa
Niebuhr Tandhjulsfabrik.

prindelig er Martin
Kjeersgaard land-
brugsuddannet. Men

efter en trafikulykke i 2002,
hvor Martin blev rygmarvs-
skadet, var det ikke muligt
for Martin at vende tilbage til
sin tidligere beskeeftigelse.

God medarbejder

| stedet fik han kontakt til
Niebuhr Tandhjulsfabrik. Her
kunne man godt se mulighe-
derne. Dels var der velegne-
de arbejdsopgaver. Dels leeg-
ger ledelsen veegt pa at have
en rummelig medarbejderpo-
litik. Og sa var der ikke
mindst Martin selv.

- Jeg troede pa ham og har
den grundholdning, at de,
der gerne vil, ogsa skal have
muligheden, fortzeller pro-
duktionschef Jens Bach.

Den beslutning har der ikke
vaeret grund til at fortryde
senere. Virksomheden har
faet en god medarbejder og
Martin far lan pa lige fod
med alle andre.

Trucken skulle med

Det var en vigtig forudsaet-
ning for Martins anseettelse,
at han kunne kare truck, sa
han kunne aflaste de andre
truckferere ved siden af sit
primeaere arbejde i maleraf-

delingen. Det kreevede, at
der blev fundet en praktisk,
teknisk lgsning. Bilspecia-
lister pa omradet blev
spurgt, men havde ikke det
rigtige svar. | stedet blev
N.C. Nielsen, der er virksom-
hedens truckleverander,
inddraget.

Fodfri betjening

Det viste sig, at N.C. Nielsen
havde vaeret involveret i en
ombygning tidligere, og i et
godt samarbejde blev der
fundet en enkel og velfunge-
rende lgsning.

- Udgangspunktet var en
Linde E18 med joystickbe-
tjening, som virksomheden
allerede havde. Alle pedal-
funktioner blev flyttet op i et
ekstra mini{joystick, som ger
det muligt at kere, bremse
og styre gaflerne med sam-
me hand, forklarer Martin.
Som en smart detalje kan
trucken fortsat bruges med
fodbetjening. Det er farst,
nar Martin stikker en lille
specialnagle i E18eren, at
den skifter til fodfri betjening.
Ind- og udstigning af trucken
udgjorde ogsa et praoblem,
men det er blevet lgst med
en praktisk lift, som haever
Martins karestol op i niveau
med forerssedet.

BGverst: Martin Kjsersgaard i den ombyggede truck med

Jjoystick til handbetjening.

Nederst: Martin Kjsersgaard far len pa lige fod med sine

kollegaer.
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Ulogiske bilregler

Med de nuveerende bilregler er mange
mennesker med et bevaegelseshandicap
nadt til at kebe Danmarks sterste kasse-
vogn, idet det kun er denne - som billigst
egnet - der gives gkonomisk statte til.

- Det er ungdvendigt at udstyre mig med
sadan en stor kreaturvogn, der er usmidig i
trafikken, og som oven i kebet forurener
meget mere, forteeller Anders Kinnerup.
Ifelge DH er Anders Kinnerup ikke den ene-
ste karestolsbruger, der bliver tvunget til at
kere i en stor vogn.

- Det er langt fra alle, der har brug for de
store vogne, som fx er vindfalsomme og
svaere at parkere. Men reglerne er sa nid-
keere og bureaukratiske, at de burde rives
ud af Karnov, siger formand for DH, Stig
Langvad. Han kerer selv i en bil, der er,
som han siger “ressourcekrasvende ud over
det rimelige”. Stig Langvad mener, at det i
sidste ende handler om det frie valg:

- Det er retten til at fa et frit valg, der ime-
deser handicappedes behov, og som lever
op til gnsket om mindre forurening.
Socialminister Karen Jespersen (V) mener,
at det umiddelbart kan virke ulogisk, at man
ikke kan veelge en mindre bil, hvis man ikke
har behov for en starre.

- Vi har nedsat en arbejdsgruppe, der skal
modernisere reglerne om handicapbiler.
Jeg vil sikre mig, at ogsa dette spargsmal
bliver taget op, siger hun.

BB/ JyllandsPosten

Temaarrangement

Handicappede Studerende & Kandidater
inviterer til et temaarrangement "Det til-
geengelige arbejdsmarked - et forhindrings-
leb?” torsdag 6. marts 2008 kl. 17 - 20 i
Valby Medborgerhus™ Teatersal.

Lees mere pa hsknet.dk
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/Lige muligheder 1 | luften A

Det er slut med at flyselskaberne diskriminerer og kraever ekstra beta-
ling. Nye EU regler sikrer rejsende med handicap samme muligheder
som andre rejsende. Hidtil har nogle lavprisselskaber kreevet ekstra for
at betjene mennesker med handicap, hvilket fik EU til at handle.
Selskaberne ma ikke laengere naegte handicappede adgang til fly, og de
skal stille hjselpemidler gratis til radighed. | dag er det flyselskaberne, der
skal bista med den ngdvendige hjeelp, men fra sommeren 2008 bliver
det lufthavnene.

BB/ Kilde: Politiken

-

J

Breaking Stereotypes

En fotostuderende fra Polen har vundet fersteprisen i EUs fotokonkurrence
“Breaking Stereotypes”. Mere end 600 studerende fra hele EU deltog i kon-
kurrencen. Krzysztof
Goluch fra det aner-
kendte Czech Institute
of Creative
Photography pa Sile-
sian Universitetet i
Opava i Tjekkiet impo-
nerede dommerne
med billedet af en |
&ldre mand i en kare-
stol foran nogle trap-
per. Dommerne fandt
billedet som en provo-
kerende metafor for
mange af de barrie-
rer og former for diskrimination, som mennesker oplever i deres dagligdag.
Foto: Krzysztof Goluch

Daekning af hjemtransport

Nye regler for hjemtransport efter sygdom kan give problemer for folk med
handicap, der gnsker at forsikre sig. Det tidligere DSI (De Samvirkende Inva-
lideorganisationer, nu DH, Danske Handicaporganisationer efterlyser perso-
ner, der har madt problemer. Efter den 1. januar 2008 skal man selv forsikre
sig mod udgifter til hjemtransport i forbindelse med sygdom, idet dette udgar
fra den offentlige sygesikring. ZEndringen kan fa konsekvenser for personer
med handicap, idet forsikringsselskaberne vil fa sterre indflydelse pa kriterier-
ne for hjemrejseforsikringerne. Med fiernelsen af hjemtransportdaekningen
risikerer man at blive palagt hgjere udgifter og starre vilkarlighed i forbindelse
med forsikringer af udlandsrejser end resten af befolkningen. DH seetter fokus
pa de mulige konsekvenser af eendringerne og efterlyser konkrete sager, hvor
mennesker med handicap ikke har kunnet tegne en rejseforsikring, eller, hvor
de har oplevet at blive forskelsbehandlet i forbindelse med tegning af en
rejseforsikring.

Kontakt DHs sundhedspolitiske konsulent, Jeppe Sgrensen pa tif. 36 38 85
05 eller mail: js@handicap.dk

BB



Pensionsreform

Den 13. september holdt Danske Handicap-
organisationer (DH) haring om fartidspensi-
onsreformen med fokus pa arbejdsmarkedet.
Over 120 var madt op i Folketingets Lands-
tingssal for at deltage. Blandt temaerne var
forebyggelse mod udstadning, steerkere dialog
virksomheder og jobcentre imellem og nyt
ydelsessystem for sygemeldte med indferelse
af rehabiliteringsydelse. Dertil skonomiske inci-
tamenter, sa kommunerne bruger de relevan-
te redskaber. Det er DHs hab, at dialogen
fortsaetter i den videre politiske proces med
evaluering af fartidspensionsreformen. Under
haringen blev DHs reviderede politikpapir om
fortidspension uddelt. Kan leeses pa: handi-
cap.dk/politikpapirer/pensionsreform-07

BB

Danske Patienter

Danske Patienter er en ny, stor patientorgani-
sation, der er et samarbejde mellem de store
patientforeninger i Danmark, som teeller til
sammen 700.000 medlemmer. Foreningens
farste offensive udspil er at fa indflydelse pa
udviklingen i det danske sundhedsvaesen. Dan-
ske Patienter mener, at der uddannes alt for
fa leeger og sygeplejersker til at kunne tage
sig af de stadig flere syge danskere, forklarer
Torben Lund, formand for den nystiftede orga-
nisations. Laes mere pa: danskepatienter.dk
BB

Fokus pa bundlinien

De Samvirkende Invalideorganisationer mener,
at servicen for mennesker med handicap er
blevet forringet, bl.a. er der sket forringelser i
karselsordningerne. Tine Fristrup, der er lek-
tor og ph.d. pa Danmarks Paedagogiske Uni-
versitetsskole ved Aarhus Universitet forsker i
forholdene og effekterne af de indsatser, der
ydes overfor mennesker med handicap:

- | kommunerne gar man nu sa kraftigt efter
den laveste feellesneevner ved at ensrette ydel-
serne i regionerne, sa gkonomien heenger
sammen, at man helt glemmer sit opdrag, og
at man skal varetage nogle menneskers
grundlaeggende livsinteresser.

Tine Fristrup mener, at strukturreformen har
medfert, at skonomien spiller farsteviolin i
kommunerne. For hvor omsorgssektoren far
|& i amtsregi, er opgaverne nu blevet flyttet
hen et sted, hvor fokus pa bundlinjen over-
skygger meget andet.

BB /Kristeligt Dagblad

DHF kalender 2008

Dansk Handicap Forbunds (DHFs) veegkalender for 2008 er fyldt med flotte
billeder og sma historier om mennesker med handicap i Uganda.

Det er mennesker, for hvem det er lykkedes at forbedre tilvaerelsen blandt
andet ved hjeelp af DHFs projekter i Uganda. DHF har siden 2001 samar-
bejdet med Uganda National Action on Physical Disability (UNAPD] - en
interesseorganisation for mennesker med fysisk handicap - om at opbygge
UNADRP til en steerk demokratisk organisation, der kan keempe for medlem-
mernes interesser og blive et anerkendt talergr i forhandlinger med myndig-
heder og politikere. Ulandskalenderen (mal udfoldet: 42 x 30 cm) kan
bestilles pa DHFs hovedkontor, tif. 39 29 35 55, eller mail js@dhf-net.dk.

Den koster 75 kr. + forsendelsesomkostninger.

| foraret 2008 tilbyder Egmont Hgjskolen
kurset “International Linie”. Kurset er malret-
tet personer, der er interesserede i interna-
tionale forhold og snsker at udforske og
forbedre sine muligheder for at engagere sig
i internationalt arbejde, herunder dansk og
internationalt bistandsarbejde. Den
Internationale Linie har en lang raekke sam-
arbejdspartnere i bl.a. Uganda, Ghana, Filip-
pinerne og Nepal. Kursets kerne er en 14
dages studietur med besgg hos samarbejds-
partnere og gennemfarelse af en reskke
aktiviteter, herunder bidrage til at seette
fokus pa handicappedes rettigheder. Interna-
tional Linie afholdes den B. januar - 21. juni
2008. Studieturen til Ghana har en egenbe-

taling. Flere informationer pa skolens hjemmeside: egmont-hs.dk eller pa

tif. 87 81 79 00.
BB

Dette er ikke et typisk skaevt billede - omend nogle vil finde disse daek
til en karestal “very oversize”. De kaldes da ogsa “fatwheels” og anbe-

fales til kersel pa sne og sand. Nu har vi jo
ikke Alaska-lignende forhold, men vinteren
er over os, og skulle sneen falde over
landet, sa er det maske en god ide at
ruste sig med et par af disse keempe
daek. For interesserede skal vi oplyse,
at de er set pa: wildfirecycles.com/
fatbikes.html - som oplyser at de
fragter verden over.

Har du et sjovt, underfundigt eller
skert foto, sa send dit bidrag til re-
daktionen: redaktion@ryk.dk
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Kontakt os og fa
yderligere info pa
tif. 8741 3100 eller pa
www.guldmann.dk

Stepless Lite ramper

® Rampen til at tage med dig overalt

* Lav vaegt - let at transportere

* Smart kerestolstaske - til at transportere den lille
rampe pd 70 cm bag pé kerestolen

* Hgj sikkerhed — har en skridsikker overflade

Hip Grip fra G2

e Dynamisk siddestillingsprodukt fra Bodypoint
Guldmann

Designs Inc. F& en starre raekkevidde og
bevaegelsesfrihed ved brugen af Hip Grip.
Stepless.

by Guldmann

Du fér sterre mobilitet og samtidig en tryghed, da
Hip Grip fungerer som et ekstra saet haender og

holder dig fast i stolen.




