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VORES FREMTID
Det lyser ud af dem, at de har en tro pd livet,
skriver Evald Krog om bernene i Muskelsvindforiden.
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Svag szsonstart. Sydafrika-bevilling.
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Unge med muskelsvind danner egen forening.
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Evald Krog med i “Riget”. Sasportcenter for alle.

REJSEGILDE PA MUSHOLM
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Slankekur og revurdering af struktur og formal.

LANDSM@DE ‘97 :
Beretning, budget og debat. Billedreportage fra bernelandsmedet.

DE NYE SOCIALLOVE

LEAGERNE 0G DIAGNOSEN
Tre overlzeger og en psykolog belyser den svare samtale
mellem patient og lege om diagnosen.

GEMMESIDER
Muskelsvindfondens folkevalgte og dens lokale netvark.

MEDHJAELPER FYRET UDEN VARSEL

En mor kritiserer handicappedes vilkér i folkeskolen.
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"Io bilinspektarer skitserer,
hvordan kerestolsbrugere |
kan sikres bedre. L
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PSYKOLOGEN SOM REDSKAB

indhold

TIHAEINY TVHOIN 0104

Interview med Bettina Paulsen, ny psykolog i Institut for Muskelsvind.

KRITIK AF LEDER
Evald Krog angribes for sin kritik af Rigshospitalet.
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AF LANDSFORMAND EVALD KROG

eg har aldrig vaeret i tvivl om vig-

tigheden af samvaret i alle de

mange forskellige interessegrup-
per, som i drenes lob er skudt op i Mus-
kelsvindfonden. Jeg har pi det seneste
flere gange igen fiet dette bekreftet,
sidst ved et besag hos en stor flok bern
og deres forzldre. Denne oplevelse vil
jeg gerne dvele lidt ved.

Efter det meget vellykkede lands-
mede var jeg ugen efter inviteret til at
deltage i det arlige, traditionsrige
sommertref med foreldregruppen i
Kabenhavn. En begivenhed, hvor bor-
nene er i centrum. Turen gik gennem
gronne landskaber og gule rapsmarker
til Klarkergard i nerheden af Kaoge,
hvor jeg blev hjerteligt modtaget af
familien, som bestdr af Preben og
Helle og deres barn Daisy og Simon.

Stedet rummer idéelle rammer for et
tref pd bornenes premisser. Ud over
dejlige omgivelser og god plads har
girden en besztning pi 2.600 grise i
alle storrelser — et astronomisk tal for
en ikke-kyndig. En mellemstor besat-
ning, sagde Preben med et glimt i gjet!
En stor og veldrevet fabrik, konstate-
rede jeg. '

Opvisning i samvar

Der blev pa denne solbeskinnede som-
merdag leget og hygget, spist og snak-
ket — ogsd om alvorlige emner og om

gruppens virke i almindelighed, og jeg
oplevede en sand opvisning i, hvordan
samveret og samherigheden kan be-
rige tilvaerelsen for den enkelte familie
og for hele gruppen.

Jeg fornemmede en zgte fllesskabs-
tolelse, og der blev ikke lagt skjul pa,
hvor vigtig den gensidige opbakning

‘og stotte er for den enkeltes hverdag. 1

gruppen kan problemer vendes og
erfaringer udveksles i en atmosfere af

forstaelse og tryghed.

Der blev heller ikke lagt skjul p, at -

en steerkt medvirkende drsag til, at alle

disse familier er si velfungerende, er '

de talrige rdd og vejledninger fra Insti-
tut for Muskelsvind.

Der blev givet et eksempel pa en
familie, som hospitalet havde forsemt
at henvise til Instituttet i tide. Havde
familien fiet kontakt tidligere, kunne
en masse problemer vere undgiet. For
de gvrige familiers vedkommende havde
Instituttet veret pd banen tidligt, og
der var ikke grenser for rosen til det
dygtige personale i Institut for Mus-
kelsvind, som bl.a. gennem hjemme-
beseg og kurser har varet med til at
“uddanne” forzldrene og “opruste”
bérnene.

Det er selviolgelig utroligt dejligt.

De tror pa livet
Og jeg oplevede virkelig en flok vel-

fungerende, sjove og nysgerrige unger
- bade dem med muskelsvind og deres
soskende. Der er et stort potentiale og
en drivkraft i disse bern.

Selvfolgelig skal bernenes mulig-
heder farst og fremmest dyrkes og
understottes i den enkelte familie og
de nere omgivelser. Men ogsa tilknyt-
ningen til Muskelsvindfonden er en
vigtig faktor.

Det stér helt klart, at jeg ser optimis-
tisk pd fremtiden, nér jeg tenker p, at
bl.a. denne flok af herlige unger
kommer til at tegne foreningens ud-
vikling. Det lyser ud af dem, at de har
en tro pé livet.

Helt i Muskelsvindfondens 4nd vil de
komme til at bidrage med mange
spzndende og kreative initiativer, s vi
pi én gang fastholder vore radder og
vor stil og alligevel tilpasser os ud-
viklingen i samfundet og fremtidens
@ndrede behov hos vore medlemmer.

Ganske vist blev jeg en kende over-
rumplet og folte mig ogsd lidt kejtet,
da Preben anbragte en nyfodt gris i
skodet pd mig. P4 den anden side mé
jeg jo indremme, at situationen ud-
trykker spendvidden i medlemsgrup-
pernes arbejde,

Koteletter er en god ting, nir man
er sulten; men det er nye oplevelser og
uvante situationer, der udvikler evnen
til at tackle hverdagens udfordringer.
Bide for Muskelsvindfonden og for det
enkelte medlem.

Vore medlemsgrupper er mere end
blot “grupper for medlemmer”. De er
arnesteder for mangfoldighed og livs-

indhold.
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Odenseanerne ned
musikken og de ovrige
varer pi Gron Rock.
Men der var alt for fi b

Gron Rock kommer i bedste fald til
ikke at koste Muskelsvindfonden penge.
Nir regnskabet efter de tre koncerter i
Holstebro, Odense og Horsens er af-
sluttet, forventes det at lande lige om-
kring et rundt nul. En halv mio. kr.
under budgettet.

Det var koncerterne i Holstebro og
Odense, der svigtede. Ikke musikken
og arrangementet, som bare klappede,

men tilskuertallet, der 13 ca. 30 procent
lavere end forventet. I Holstebro kunne
det forklares med regn og rusk, men i
Odense var vejret godt nok, si hvad der
atholdt fynboerne stir forelabig hen i
det uvisse. Ved koncerten i Horsens d.
30. maj var sommeren endelig ankom-
met, og den trak fuldt hus, s& budgettet
her blev overskredet positivt.
Henning Sterk, Sanne Salomonsen,

Hotel Hunger og D:A:D leverede
musikken, som blev bundet sammen af
konferencier Alex Nyborg Madsen.

D:A:D gjorde storst indtryk pd musik-

journalisterne, siledes skrev Ekstra
Bladet, at “de har en evne til at f8 om-
trent ingenting til at lyde af alting”, og
avisen mente, at et si “gennemfort og
stilfuldt fest-orkester” er nedvendigt
for “den grd danske rock-scene”.

Sydafrika-hev

Muskelsvindfondens ulandsgruppe,
Muskuland, har fiet en bevilling pa 2,9
millioner kroner til at stotte handicap-
pede born og deres familier i Sydafrika.
Bevillingen, der er givet af Danida —
den afdeling i udenrigsministeriet, der
stdr for den danske ulandsbistand —
gelder fra 1. maj i 4r til 31. december
1998. .

De mange bistandskroner skal bruges
dl at stotte udviklingen af 20 dagcentre
fordelt pd seks provinser i Sydafrika.
Dagcentrenes opgave er primart at
vare et pasningstilbud for sorte og
farvede handicappede barn, der lever i
de fattigste omrader. Disse barn bliver

i hoj grad overladt til sig selv i dag-
timerne med risiko for misregt og
sexuelt misbrug, mens deres madre,
der ofte er enlige, er pé arbejde.
Mialet med dagcentrene er, at de kan
fa s hoj en standard, at de kan opni
offentlige tilskud fra den sydafrikanske
stat. Projektet skal lere forzldre at
etablere og drive dagcentrene, og for-
zldrene skal have storre viden om,
hvordan de bedst stotter deres handi-
cappede bern. Et andet mil er at
etablere nogle videnscentre, som kan
indsamle viden og erfaringer om han-
dicappede bern i forskolealderen. Den
indsamlede viden skal kunne bruges

dels af forzldre, dels af det eksisterende
behandlersystem.

Projektet i Sydafrika foregir i et
samarbejde mellem Muskuland og den
sydafrikanske organisation DICAG -
Disabled Childrens Actiongroup — som
netop arbejder for at forbedre for-
holdene for de sorte handicappede
bern i landet. DICAG er hovedsaglig
en politisk organisation og har derfor
ingen penge til at etablere og stotte
driften af dagcentrene. De forste kon-
takter mellem DICAG og Muskel-
svindfonden blev etableret allerede i
1995, da to medlemmer af Muskuland
var i Sydafrika.
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danner egen torenmg

Vi bliver mere frie og kan bedre selv bestemme, siger formanden,

der onsker en politisk aktiv organisation

n rugekasse for handicappolitisk

“aktive unge, der vil bestemme

over deres egne penge bevilget af
Dansk Ungdoms Fallesrad.

Sddan kunne man sette den nystif-
tede FORUM (Foreningen af Unge
med Muskelsvind) pd formel. Ung-
domsorganisationen blev dannet d. 16
maj af 12 fremmedte pa den stiftende
generalforsamling; 33 har meldt sig
ind, og milet er at nd omkring 100
medlemmer i lobet af det naste ars tid.

Forelgbig har foreningen ingen
penge, bortset fra medlemmernes &rs-
kontingent pd 50 kr. Den skal have
eksisteret i et helt regnskabsar, for den
kan sege om tilskud hos Dansk Ung-
doms Fellesrdd (DUF), og forst i juni
1998 kan FORUM’s bestyrelse ind-
sende ansogningen. S gir der yder-
ligere et halvt érs tid, feor pengene
zbevilges og udbetales. Til gengald
falder der si ogsi en pzn sum af, hvis
alt gér som planlagt: 300.000-400.000
kr. om 3dret, regner FORUM med.

Muskelkraft har interviewet for-
manden Gert Riis om baggrunden for

AF JORGEN JEPPESEN

foreningen. Han héber, det vil vere
muligt at fi en begrenset skonomisk
stotte hos Muskelsvindfonden til at
atholde et eller to maoder, inden
FORUM fir sine egne midler, og han
understreger i avrigt kraftigt, at ung-
domsorganisationen pi ingen mide er
en konkurrent til Muskelsvindfonden
eller dannet i utilfredshed med denne.
Muskelsvindfondens bestyrelse har da
heller ikke lagt sten i vejen for FORU-
M's tilblivelse, og pa et fzllesmade 1
juni mellem de to foreningers besty-
relser vil det fremtidige samarbejde
blive lagt fast.

P3 ét vigtigt punkt bryder FORUM
dog med en grundholdning hos Mus-
kelsvindfonden. En forskel, som sikkert
vil lofte gjenbrynene hos en del af Mus-
kelsvindfondens medlemmer. For at
blive fuldgyldigt medlem af FORUM,
skal man have muskelsvind. Et flertal
pa den stiftende generalforsamling
onskede denne bestemmelse indfajet i
vedtegterne af frygt for et kup. Gert
Riis var imod og foreslog, at alle
mellem 15 og 35 4r (et alderskrav, som

DUF satter som betingelse for tilskud)
kan blive fuldgyldige medlemmer.
Huvad synes du om den bestemmelse?
Gert Riis: “Jeg mener, at kerester,
venner og bekendte og sa videre ogsi
skal kunne veere med. S8 ud fra det, syn-
tes jeg, det var lidt dumt. Men vedtagel-
sen forhindrer os ikke i at lave kurser,
hvor kzrester, forzldre, barn, saskende
og andre kan vere med. De kan bare
ikke stille op tl bestyrelsen; de kan ikke
vare taleror. S4 jeg synes, det er ok.”
Men det er en belt anden boldning end
Muskelsvindfondens?
Gert Riis: “Ja.”

Uddanne politikere
Huvorfor bar I dannet FORUM?

Gert Riis: “Den primzre grund er,
at vi kan f3 DUF-midler. Og fordi vi
gerne selv vil kunne bestemme, hvad vi
vil bruge pengene til. Som det karer nu
i Muskelsvindfonden, laver vi en rekke
ansegnlngef pd 3-4 kurser om dret,
som vi sender til Muskelsvmdfondens

medlemsservice. Det kommer op i be-
styrelsen, og vi far besked januar

Unge med muskelsvind har dannet
deres egen forening, som seks af de otte
bestyrelsesmedlemmer reklamerede for
pa Muskelsvindfondens landsmede.
Fravenstre Dorthe Michelsen, Maria
Overgaard Hansen, Tina Kirkegaard,
Brian Damsgaard, Gert Riis

og Lars Lundsgaardvig.

méned, hvor meget vi har fiet. Med
FORUM ved vi, at vi fir sd og si
mange penge. Vi bliver mere frie, vi
kan bedre selv bestemme.

Ud fra et mere politisk synspunkt tror
jeg pa, at vi kan fi uddannet flere og
bedre politikere, ogsa til Muskelsvind-
fonden. De unge kan komme ind i en
lille forening, hvor der ikke er ret langt
fra gulv il loft. Der skal ikke s meget
til at rejse sig op i FORUM og sige “jeg
synes ikke det og det”, som der skal pd
et landsmede med 500 mennesker.”

1 vedtegternes formalsparagraf stir der
“fremme og stotte aktiviteter som er
politisk fremmende for unge med muskel-
svind”. Huad betyder der?

Gert Riis: “To ting. Den ene er, at vi
skal indordne os under DUF’s regler
for at 2 DUF-midler, og DUF giver
penge til ungdomspolitiske organisa-
tioner. Derfor er vi nedt til at have
noget politik inde i det.

Den anden grund er, at arbejdet i
ungdomsgruppen i Muskelsvindfonden
pd ingen méde har veret politisk, og
det tror jeg har varet med til, at vi haft
sveert ved at fi unge til at interessere
sig for ungdomsarbejdet. Jeg tror, at de
unge, der har haft energi, overskud og
lyst, har meldt fra, fordi der ikke har
varet nok. Det er ikke nok at lave to-
fire kurser om 4ret. Tit har det veret
lige pa vippen, om man kunne finde
folk nok til at stille op til reprasentant-

Formanden og bestyrelsen

Gert Riss, 31 dr, er valgt til formand for FORUM. Han bar
siddet i Mluskelsvindfondens vepresentantskab de seneste syv dr
og var i 1981 med til at danne Muskelsvindfondens ung-
domsgruppe, som ban representerer i paraplyorganisationen
De Samvirkende Invalideorganisationers Ungdom. I seks dr
har han arbejdet pi Gron Koncert bl.a. som medlem af Slap-
pendales. Han er ogsd aktiv i Dstenropa-gruppen Muskulpst.
Gert Riis har baft bjelperordning, siden han fyldre 18 dr.
Han deler rekkebus i Arbus med keresten Rikke Kastbjerg og
cokcerspaniel-bvalpen Pino. For nylig opgav han at gennerm-

skabet i Muskelsvindfonden. Det synes
jeg er et problem, og det er synd, nér
jeg ved, at der sidder en masse rundt
omkring, som har nogle enormt gode
meninger, men de tor ikke stille op.
Der tror jeg, at FORUM vil vere
forste trin pi stigen til at komme ind
og turde sige sin mening.

Hvis man blander politik ind i det,
s skal man folge med, sige sin mening;
man skal tenke sig om. Vi kan f.eks.
arrangere heringer, hvor vi kan fi
politikere til at here vores mening,
eller eventuelt fi dem ned med nakken.
Det vil veere en gulerod il at fi nogle af
de gode svindlere ud af husene. Jeg
synes, det kunne vere fedt, hvis vi
kunne blive en ungdomspolitisk organi-
sation. Der miske ikke altid har den
samme mening som Muskelsvind-
fonden, men sddan at vi i det store og
hele har de samme holdninger og de
samme ting, vi kemper for.

Det er vigtigt, at ungdommen kom-
mer med dens politiske holdninger. For
eksempel om uddannelse, hvor det jo
er os, der sidder med problemerne.
Muskelsvindfonden skal kigge pa alle
dens medlemmer, og det kan vere svert
at finde en felles holdning fra 0-80 4r.”

Lillebror og storebror
Ligger der nogen kritik af Muskelsvind-
fonden i dannelsen af FORUM?

Gert Riis: “Nej, pd ingen mide. Jeg
har altid opfattet Muskelsvindfonden
som en god samarbejdspartner. Og hvis
vi ikke kunne fi penge fra DUF til at
lave kurser mv., si ville vi aldrig have
gjort det. S& sidder vi bedre i det nu
med Muskelsvindfonden.

Med vore egne penge kan vi lave ting
hurtigere og mere impulsivt, end man
kan i Muskelsvindfonden, fordi den er

s stor, som den er, og der er si mange
ting, der skal henge sammen. Forret-
ningsgangen vil ikke vere sa tung, som
den nogen gange er i Muskelsvind-
fonden.

Muskelsvindfonden er en professio-
nel forening 1 dag, og det er vigtigt, at
den er det i og med, at der er si mange
ansatte, en si stor drsomszming og selv-
folgelig ogsd, at der er s mange med-
lemmer.”

Man kan ikke undvere Muskelsvind-
fonden?

Gert Riis: “Det mener jeg helt klart,
man ikke kan. FORUM vil altid vare
en lillebror til Muskelsvindfonden, en
del af Muskelsvindfonden, og vi op-
fordrer alle til ogsd at veere medlem af
Muskelsvindfonden.

Vi ma ikke pd noget tidspunkt blive
en konkurrerende virksomhed, og det
er pi ingen miade meningen med at
danne foreningen.”

Er der en ristko for forvirring udadtil, si

offentligheden tenker, hvem er bvem i det

her? Hvem taler pd vegne af folk med
muskelsvind?

Gert Riis: “Det tror jeg miske nok,
der kan vere. Der har veret meget
diskussion de sidste tre-fire maneder
om FORUM. Men det hiber jeg at
bl.a. det her interview i Muskelkraft
kan afklare. Jeg arbejder ogsa pa at ud-
sende en pressemeddelelse, hvor vi helt
klart tilkendegiver, at det her ikke er
noget alternativ til Muskelsvindfonden.
Det er ikke noget, vi gor, fordi vi er
utilfredse med Muskelsvindfonden.
Men fordi muligheden er der for at
skabe et godt trinbret, der kan vise de
unges meninger — selvfelgelig ogsa
over for Muskelsvindfonden.

Jeg tror, det pé alle mader vil vere
gavnligt” "

fore en uddannelse til informatikassistent, fordi det med bans
muskelsvind var for bavdt at st op halvseks bver morgen.

FORUMs bestyrelse bestir det forste dr af den siddende
arbejdsgruppe § Muskelsvindfondens ungdomsgruppe. De otte
medlemmer er Gert Riis," Maria Overgaard Hansen, Fudith
Krautwald, Tina Kivkegaard, Dorthe Michelsen, Brian
Damsgaard, Steen Neumann og Lars Lundsgaarduvig.

FORUM's adresse: ¢/o Gert Riis, Torvevenget 214, 8310
Tranbjerg 7. TIf. og fax 86 72 05 70. E-mail:
gertriis@post4.tele.dk.
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Der er god plads i kekkenet i Hou Sasportcenters feriehuse.

Hou Sesportcenter, der bestir af 11
feriehuse, finsk sauna, café, verft og en
flide af diverse bide, blev indviet d. 20.
maj af prinsesse Alexandra. Centret,
der ligger i tilknytning til Egmont
Hagjskolen, er bygget, si alle kan bruge
faciliteterne.

Palle Simonsen, formand for Det
Centrale Handicaprdd, var blandt
talerne ved indvielsen, og han frem-
hevede centret som et eksempel p4,
hvordan man i praksis lever op til FN’s
Standardregler for handicappede.

. Ib Frederiksen, borgmester for
Arhus amt, der har bidraget til centret
med to mio. kr. i ldn, benyttede lejlig-
heden til at kritisere uroen omkring
Arbejdsmarkedets Feriefond. Fonden
har ydet 16 af de 22,5 mio. kr., som
Hou Sasportcenter samlet har kostet,
og amtsborgmesteren kunne ikke for-
std, hvorfor politikerne pd Christians-
borg lod “finanslovskuller” skabe tvivl
om en fremtidig stotte til s3 gode pro-
jekter som f.eks. sasportcentret.  joj

Evald

Krog

med i
unigelu

Muskelsvindfondens formand
Evald Krog medvirker i Lars
von Triers fire nye afsnit af
“Riget”, der vises i DR-TV til
efteriret.

Evald Krogs rolle i “Riget”,
en af de senere drs storste tv-
succes’er, er indtil videre en
velbevaret hemmelighed. Han
kan kun afslere, at han “legger
stemme til en af rollerne”, hvad
det sd betyder?

“Men jeg gleder mig utrolig
meget til opgaven,“ siger Evald
Krog, der ddligere har medvir-
keti en anden Triers tv-drama-
tik, nemlig i Poul Trier Peder-
sens meget roste - rollespil
“Knuder” fra begyndelsen af
1970’erne.

Sig selv fijernest

Marius Byriel, indsamlingschef i Mus-
kelsvindfonden, rundede i maj de farste
20 ars anszttelse i foreningen. Det blev
fejret med falles morgenkaffe.

“Farst tenker du pd formailet, si pi
dine kolleger og sidst pa dig selv;” sagde
direktor Mette Bock til jubilaren, som
hun sammenlignede med skikkelsen
Mars i den nordiske mytologi. Han var
efter sigende en “arbejdshest”.

Evald Krog sagde tak for “20 ube-
skrivelige ar” med “vel nok den mest
centrale grundpille i vores historie.”
Ogsé landsformanden hzftede sig ved
Marius Byriels “energi, udholdenhed
og stedighed.”

Medarbejderne i indsamlingsafdelin-

“Vel nok den mest
centrale grundpille i
vores historie,” sagde
Evald Krog om 20-irs
jubilaren, indsamlings- | "%
chef Marius Byriel. [0

gen hyldede deres chef med en
respektlas sketch, hvorefter hovedper-
sonen selv fik det sidste ord. Han var
glad, kunne man béde hare og se.

Det var Byriel tl gengzld ikke pa sin
forste arbejdsdag for 20 4r siden, af-
slarede han selv; da tabte den ny-

tiltrddte militernegter 140 kroner i
mausel — og overvejede alvorligt straks
at skifte udstationering efter tabet af
hele sin kontante formue!

Heldigvis holdt han ud, og derfor
findes f.eks. Gren Koncertidag. joj
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De ferielej-
ligheder, der
vender ud
mod bugten,
er bygge-
massigt
~ | lengst
| fremme. I

. baggrunden

A kan man lige
| ane den ny
§ Storebalts-
bro.

Den 4. juni blev kvansene og flaget bejst

AF JANE W. SCHELDE
FOTO: FINN JOHN CARLSSON

n time for rejsegildet pi Mus-

holm Bugt Feriecenter bred

solen for alvor gennem skyerne,
og temperaturen steg til lunt sommer-
vejr. Lerkerne hang hejt i luften, Mus-
holm-flaget blafrede let i vinden, og-
flagstangen var blevet rettet, si den nu
igen stod lige — efter at have varet
blest ud af kurs i vinterens lgb. Bor-
dene var dekket bide uden for og
inden for tomrernes telt, der i dagens
anledning var blevet ryddet for bred-
der. Fra hgjttalerne hortes jazztoner fra
CD’en med “Four Wheel Drive” —
Evald Krogs lille jazzorkester.

To busser med medarbejdere fra Mus-
kelsvindfondens afdelinger i Arhus og
Brondby kerte ind pd grunden, og snart
stremmede det til med medlemmer,
samarbejdspartnere, naboer og selvfel-
gelig de mange hindverkere, som det
hele i virkeligheden drejede sig om.

Jo, optakten til festdagen pd Mus-
holm Bugt Feriecenter var god, og
Muskelsvindfondens direktar Mette
Bock kunne da ogsa indlede talerakken
med et “det er en pragtfuld dag i dag”.

Evald Krog fulgte de positive toner
op med en ros til hindverkerne, ridgi-
verne og kommunen for bide det flotte
arbejde og det gode samarbejde.

“Jeg vil gerne give folkene her pa
byggepladsen et rigtigt bragende klap
p ryggen for, at I har kunnet finde ud
af at sztte alle de brikker sammen, som
oprindelig blev skdret i Muskelsvind-
fonden, og som vores dygtige radgivere
har medvirket til at samle til et helt bil-
lede,” sagde Evald Krog blandt andet.

Glzden over at vere kommet sd langt
med byggeriet skal ogsa ses i lyset af
vinterens mange strabadser. '

“Det har varet en lang og pa visse
mider stridsom vinter. Musholm har
kempet som en love for at rejse sig fra
mulden, eller skulle jeg sige ploret?
Mudder har der i hvert fald varet nok
af,” sagde Evald Krog og hentydede
bade til vejret og til de politiske den-
ninger efter regeringens finanslovs-
forlig.

Engagerede handvaerkere
Jens Ravn fra Arkos Arkitekterne on-

ved det kommende feriecenter ved Korsor

skede hindverkerne tillykke. “Det teg- ‘

ner flot,” sagde han og fortsatte:

“Det er altid dejligt at vinde en arki-
tektkonkurrence, men det er endnu
bedre at se hindvarkerne gé igang med
at bygge projektet. Iser nir hindver-
kerne gir si meget op i det, at de selv
bidrager il at finde losninger. Det af-
spejler et engagement, som ikke findes
pa alle byggepladser.”

Marketingsdirektor Allan Thomsen
fra entreprenarfirmaet Enemearke og
Petersen var helt enig i rosen til hind-
vaerkerne.

“For blot tre maneder siden var det
en mudderplads, og det har ikke veret
en let byggeopgave. Langtfra. Bygge-
riet er jo ikke tegnet med en hoved-
linial,” sagde han blandt andet.

Ifolge Allan Thomsen er Musholm
Bugt Feriecenter ct af de mest spznd-
ende projekter, han har vaeret med til.

“Det er en arkitektonisk perle — og
det vil den ogsa vare om 50 ir,” sagde
Allan Thomsen, som samtidig var glad
for den gode reference, byggeriet ville
give hans firma.

Viceborgmester fra Korser Kom-
mune Palle Dinesen sagde i sin tale, at
feriecentret gav en ny dimension til
Korser.

“Mange ojne vil rettes mod feriecen-
tret og mod Korser, og det vil give os et
positivt image og gore kommunen
endnu mere synlig,” sagde han og
gledede sig over de afsmittende virk-
ninger, Musholm Bugt Feriecenter
havde p sivel byudviklingen i omrédet
som handelen i byen.

To gale mand -

Jorgen Gram, direkter for Rédet for
Sterre Ferdselssikkerhed og tidligere
bosiddende i1 Korser, var ogsd blandt
geesterne til rejsegildet og ikke helt dlfeel-
digt. Han var nemlig “manden, som var
med til at starte det hele og dbne dere”,
lod Mette Bocks introduktion.

Jergen Gram fortalte selv, at han for
mange ér siden var blevet ringet op af
Evald Krog, der havde en idé om at fi
bygget et feriecenter. Det forte blandt
andet dl, at de sammen rejste rundt for
at finde et egnet sted 1 Danmark.

=

5 - =T
Det Danske Kekken sergede
for, at de mange gester fik bade
sulten og lekkersulten stillet.

Der var rosende ord til hindverkerne
fra (fra venstre) marketingsdirektor
Allan Thomsen, Enemarke og Peter-
sen, viceborgmester Palle Dinesen,
Korser Kommune og arkitekt Jens

. Direkter Mette Bock
introducerer “manden,
der var med til at starte
det hele”: Jorgen Gram.

At

MUSHOLM
lige nu

“Jeg er stolt over, at “min” by tog
imod os to gale mand,” sagde Jorgen
Gram.

Han roste Muskelsvindfonden med
ordene: “Nok er I skzve, men I har for-
stiet at skabe aktiviteter for dem, der
har muskelsvind. Centret her er bide
til gavn for muskelsvindlere, men ogsé
for andre bide med og uden handicap.”

Flot byggeri

Efter de mange positive ord havde
gasterne mulighed for ved selvsyn at
se, hvor langt byggeriet er kommet og
nyde udsigten over Musholm Bugt. Et
af Muskelsvindfondens medlemmer,
Mary Nielsen, havde taget turen fra

. Fyn til Musholm for at vere med til

rejsegildet.

“Jeg var nysgerrig. Jeg har hort si
meget om byggeriet, nu vil jeg gerne
selv se, hvordan det ser ud,” sagde hun.

Efter at have forsegt at kere rundt
om bebyggelsen ad grusvejen i sin el-
kerestol konstaterede hun med lune i
stemmen: “Jeg hdber, tilgeengeligheden
bliver bedre! Men ellers er det et flot

Ravn, Arkos Arkitekterne. 5=

byggeri og typisk Muskelsvindfonden:
Utraditionelt.”

Torben Madsen, ogsd medlem af
Muskelsvindfonden, men bosiddende i
Sorg, har tit veret forbi byggeriet og
har derfor haft lejlighed til at folge det
undervejs.

“Jeg synes stadig, det er flot, men jeg
kan ikke lade vere med at sige, at jeg er
skeptisk over for de mange penge, det
koster at bygge Musholm.”

Kammilla Vogelius, Hvidovre, med-
lem af myasteni-gruppen i Muskel-
svindfonden, var pa feriecentret for
forste gang.

“Vores drem i myasteni-gruppen er,
at vi fremover kan holde alle vores traef
her. Men jeg kan vere lidt bekymret
for, om feriecentret er stort nok til
bide at holde mader og have felles-
spisning... men her er bare si flot. Og
s bliver det i evrigt min bolig, der lig-
ger der ovre i hjernet, sagde hun og
pegede pd den yderste ferielejlighed,
der vender ud mod Musholm Bugt
med udsigt mod Storebaltsbroen. m
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Slankekur og revurdering af struktur og formadl

fter et underskud pi over fire
mio. kr. i 1996 skal De Sam-

Bl virkende Invalideorganisationer
(DSI) pé slankekur, og struktur, formal
og administration bliver grundigt re-
vurderet.

Det blev resultatet af hovedbestyrel-
sesmedet i DSI d. 28. april, hvor en
arbejdsgruppe med otte medlemmer
fik overdraget opgaven. Den forste del
af arbejdet, udarbejdelse af en stram
pkonomisk plan dekkende de nzste tre
ar, skal vare afsluttet inden 30. juni.
Anden del om struktur, form3l, mv. skal
ligge klart til neste hovedbestyrelses-
mede i oktober.

Muskelkraft har interviewet nestfor-
mand Jes Erik Jessen og udviklingschef
Jorgen Lenger om problemerne i DSI.
De er Muskelsvindfondens to reprz-
sentanter i samvirkets hovedbestyrelse.

AF JBRGEN JEPPESEN

Huvor galt stir det til med skonomien?

Jorgen Lenger: “Man kan sige, at
DSI’s situation minder meget- om
Muskelsvindfondens. Vi havde ogsa et
underskud p3 fire mio. i 1996, men det
bliver forst for alvor et problem, hvis
det gentager sig i 1997.”

Jes Erik Jessen: “DSI er relativt sikre
pA sine indtagter, si det handler princi-
pielt bare om at tilpasse aktiviteterne,
og det springende punkt er at fi udlejet
hele ejendommen. Det ser ud til, at det
bliver muligt, og hvis det lykkes, s3 af-
leverer DST et regnskab i balance ved
drets udgang.”

Der er ingen visiko for, at DSI gir fallit?

Jorgen Lenger: “Nej. Der er sket til-
pasninger af udgiftsniveauet, som gor,
at budgettet er i balance p4 sigt.”

I gjeblikket har DSI ca. 20 ansatte. Skal
der veere ferve?

Jes Erik Jessen: “Det mi arbejdet i
arbejdsgruppen vise.”

Ansvaret
Hwvem bar ansvaret for DSIs problemer?

Jorgen Lenger: “Det har DSI’s for-
mandskab og forretningsudvalg. Det er
der ingen tvivl om, og det er de heller
ikke selv i tvivl om.”

Har I selv et medansvar som hoved-
bestyrelsesmedlemmer?

Jorgen Lenger: “Der er 70 medlem-
mer af hovedbestyrelsen, og man kan
ikke have en organisation, hvor det
lebende er hovedbestyrelsen, der
vurderer pkonomien. Det ville vere
umuligt, og det har aldrig varet vores
opgave.”

Jes Erik Jessen: “Man man sidestille
DSI’s hovedbestyrelse med repraesen-
tantskabet i Muskelsvindfonden, og

Jorgen Lenger (tv) og Jes Erik Jessen

er Muskelsvindfondens reprasentanter

i DSI’s hovedbestyrelse. De mener begge,
at en grundig revurdering af samarbejdets
formal og struktur er nedvendig.

DSTI’s forretningsudvalg og formand-
skab med Muskelsvindfondens besty-
relse. I Muskelsvindfonden er det ogsd
bestyrelsen, der skal folge den daglige
ledelse tat, og som har det skonomiske
ansvar.”

DSI bar fyret sin sekvetariatschef, har
Jeg forstiet. Har I nogen mening om det?

Jes Erik Jessen: “Man har besluttet
fra formandskabets side, at der skulle
ske nogle tilpasninger af den admini-
strative organisation, og at man vil
ansatte en direktor. I den forbindelse
har man tilbudt den hidtidige sekre-
tariatschef en stilling som politisk
konsulent. Om der skal anszttes en
direktor er ikke afklaret endnu. Man
afventer arbejdsgruppens skonomiske
plan.”

Jorgen Lenger: “En organisation, der
vokser sd hurtigt, som DSI er vokset,
skulle under alle omstendigheder pa et
tidspunkt styrke sin ledelse. Det er
parallelt til Muskelsvindfonden, hvor
vi i 1992 besluttede at styrke vores
ledelse, i ovrigt ogsd med et vist tids-
messigt sammenfald med et dirligt
okonomisk resultat. Det er ikke noget,
jeg bliver rystet over. Jeg har oplevet
det for”

Strukturel uenighed

DSI er de sidste fem-seks dr vokset fra
at vere en organisation med to ansatte
til sidste r omkring 26 ansatte. En
eksplosiv udvidelse af aktiviteterne.

Jorgen Lenger: “Man har udvidet sit
aktivitetsomride, men det m vurderes,
om det lige nojagtig er de aktiviteter,
DSI skal lave. Og om DSI skal
fortsztte med at vokse. Det er ikke
sikkert.”

Jes Erik Jessen: “P3 et tidspunkt hvor
budgettet skal revurderes, og der méske
skal ske nogle reduktioner, si er det
naturligt at tage en prioriteringsdis-
kussion”

Har I nogle meninger om, bvad DSI
ikke skal beskeftige sig med?

Jes Erik Jessen: “Man kan vurdere,
om nogle af de servicefunktioner, som
DSI loser nu, og som ganske vist er
indtegtsdekkede, men alligevel inde-
barer en risiko, skal loses et andet
sted”

Det bandler om administrationen af

invalideskilte?

Jes Erik Jessen: “Ja, for eksempel”

Er der uenighed inteynt mellem med-
lemsorganisationerne?

Jes Erik Jessen: “Jeg oplever ikke, at
der er uenighed. Men det er méske for
lenge siden, at man har diskuteret
igennem, hvilke opgaver DSI skal lgse.”

Jorgen Lenger: “Hvis der er en
uenighed, s er den strukturel. Det er
jo indlysende, at en lille handicap-
organisation har andre behov for at 3
lost opgaver i DSI-systemet end en stor
organisation. Gigtforeningen, Dansk
Blindesamfund, Scleroseforeningen,
Muskelsvindfonden og andre kan mere
selv end de smé organisationer, der
kun har en eller to ansatte. Derfor er
behovene forskellige, og det er jo ikke
uenighed, men det er forskellige inter-
esser, der er fuldstendig legitime.”

Huvad ville der ske, bvis DSI ikke
eksisterede?

Jorgen Lenger: “Det ville give en
totalt kaotisk situation i forhold il de
mange omrider i samfundet, som han-
dicappede har en interesse i. Det vil
veere fuldstendig kaotisk, hvis 28 orga-
nisationer skulle ud hver for sig og
fremfere synspunkter pa lige nojagtig
det, der interesserer dem. Politikerne
ville ikke gide hare pi os, og man ville
hver gang kunne sztte spargsmailstegn
ved, hvem vi reprasenterer.”

84 for jer er der ingen tvivi om, at Mus-
kelsvindfonden fortsat skal vere medlem?

Jes Erik Jessen: “Nej, ikke pd bag-

grund af den her sag.”
Jorgen Lenger: “Hvis DSI ikke eksi-
sterede, si matte vi opfinde det” m

CentrumDemokraterne vil have
indfort en handicapombudsmand
med kompetence til at gribe ind
over for offentlige myndigheder,
der forskelsbehandler handicap-
pede.

“I vid udstrzkning er det ikke
lovgivning og regler, det er galt
med. Hvis blot disse blev over-
holdt, ville mange handicappede
vare bedre stillet. Det gale er, at
love og bekendtgerelser ikke re-
spekteres — end ikke af offentlige
myndigheder,” skriver partieti en
pressemeddelelse.

Blandt eksemplerne pa for-
skelsbehandling fremhaver CD
den mangelfulde — eller ligefrem
ikke eksisterende — adgang til
mange offentlige kontorer. Ogsé
mange behandlingssteder er van-
skeligt tilgzengelige.

Partiet vil endvidere have for-
bedret handicappedes uddannel-
sesmuligheder, og der skal tages
storre hensyn til handicappede
ved stillingsbesattelser.

“De mange overtredelser gor
det nedvendigt at indfere en in-
stans, hvortil der kan klages, og
som er udstyret med myndighed
til at gribe ind,” siger CD, som i
labet af sommeren vil udarbejde
et mere konkret forslag efter drof-
telser med en rzkke handicap-
organisationer. m
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Kreathteten
‘kompenserede

Landsmodet var i dr af spavebensyn afkortet med en dag.
Alligevel fandt flere end 500 medlemmer vej
til Sohgjlandet i weekenden 24.-25. maj

sommerarrangement efter det

andet. Vejret var dérligt, og
som si mange andre blev vi kart agter-
ud af Bjarne Riis. De gronne koncerter
blev bogstavelig talt “Singing Indu-
rain”.”

Landsformand Evald Krog lagde i
sin beretning pd landmade ‘97 ikke
skjul p3, at der var oplevelser i det for-
gange dr, som han helst havde veret
foruden.

“Vi kom ud af 1996 med et drsresul-
tat, der ganske vist var omkring de 4
mio. kr., som vi havde budgetteret
med, men uheldigvis var fortegnet skif-
tet fra plus til minus,” sagde han.

Konsekvensen blev, at der kun er det
halve belab til ridighed til medlems-
aktiviteter i 4r, men Evald Krog haf-
tede sig ved, at de manglende penge
tilsyneladende er blevet kompenseret
med pget kreativitet.

(14 I ndtegterne svigtede pé det ene

“Der er skiret ned pd de ydre ram-
mer, men det har vist sig, at det ikke
nodvendigvis behaver g ud over ind-
hold, fantasi, faglighed og det sociale
samvzr. Resultatet er blevet, at der i ar
bliver gennemfort lige s mange lokale
aktiviteter som tidligere. Der er ferre
af de kostbare landsdekkende arrange-
menter, men akdvitetsmengden er alt i
alt ikke halveret, selv om pengene er
halveret. Den oplevelse far mig til at se
det positive i situationen, for jeg tror, vi
fremover kan fi mere ud af de samme
penge, nar vi igen fir de samme ako-
nomiske muligheder,” sagde han.

Musholm og Marselisborg
Midt i de gkonomiske trengsler
gledede Evald Krog sig til at tage
forste etape af Musholm Bugt Ferie-
center i brug.

“Siden vi for seks-syv 4r siden tog fat
pd Musholmprojektet, har det 2ndret

AF JARGEN JEPPESEN
FOTOS: TOKE HAGE

karakter fra at veere et rent ferieprojekt
til at vaere et projekt, som indgér cen-
tralt i medlemsaktiviteterne og i be-
handlingstilbuddet. Det kan ikke ude-
lukkes, at Muskelsvindfonden kommer
til at bidrage il finansieringen. Det har
vi besluttet med dbne gjne og i takt
med, at projektet har udviklet sig, fordi
netop medlemsaktiviteterne og be-
handlingen er verd at investere i og har
haj prioritet. Penge til Musholmpro-
jektet er altsa ikke penge, der gir fra
medlemsakdviteter og behandling, men
derimod penge som tilfores medlems-
aktiviteter og behandling,” understre-
gede Evald Krog.

Ogsi MarselisborgCentret har fiet
luft under vingerne.

“Det er vist 20 ar siden, jeg farste
gang talte om, at vi skal have mulighed
for intensiv trening med varmtvands-
bassiner og avanceret fysioterapi. Vi var
vidt omkring i vore planer, men endte si
for sm4 di &r siden i et samarbejde i det
nuverende Marselisborg Hospital —
sammen med Arhus Amt, Arhus Kom-
mune, Hjelpemiddelinstituttet og andre
handicapforeninger. Nu er der endelig
kommet si meget gang i sagerne, at i
hvert fald varmtvandsbassinet er p3 vej
fra tegnebrattet til endelig beslutning i
lobet af fo mineder. Pengene er ogsa
allerede bevilget af Arhus Amt, si
inden for et-to ar kan vi hoppe i det
varme vand,” forudsi Evald Krog.

“Der er skiret ned pi dé ydre rammer, men
det har vist sig, at det ikke nedvendigvis be-
hever gi ud over indhold, fantasi, faglighed
og det sociale samver,” sagde Evald Krog i
sin beretning.

Forbedringer trods alt

Socialminister Karen Jespersen skulle
have vezret landsmodets gestetaler,
men matte i sidste gjeblik melde afbud.

I stedet kom souschef i ministeriets.

handicapkontor Frode Svendsen og
gav en grundig orientering om den nye
lovgivning pd det sociale omride.

“Den nye lovgivning er ikke helt
efter mit hoved, men der er trods alt
forbedringer, og det synes jeg, vi skal
glede os over,” sagde Evald Krog og
fremhevede, at hjelperordningen for
handicappede nu efter 20 3r bliver
egentligt lovfestet.

Han gledede sig ogsé over, at ledsage-
ordningen for handicappede gores per-
manent og landsdekkende efter en for-
sogsperiode. Men han havde gerne set,
at ordningen gav ret til mere end kun
15 timers ledsagelse om méineden. At
der nu indfares en bagatelgrense pi
250 kr. pr. maned, for man kan fi dek-
ket merudgifter for et barn med et han-
dicap, fandt Evald Krog heller ikke ri-
meligt.

“Men det helt afgorende er, at mange
regler af betydning for os slet ikke kan
lzses ud af loven, fordi de forst fast-
legges rent administrativt af socialmi-
nisteren, nir de nye love er vedtaget.

Souschef i Socialministeriets handicap-
kontor, Frode Svendsen, afleste med
kort varsel socialminister Karen Jesper-
sen som landsmedets gestetaler.

Socialministeren har givet os det lofte,
at vi bliver inddraget i det arbejde, og
det vil vi bruge megen tid pa i det kom-
mende r,” sagde Evald Krog.

Souschef Frode Svendsen bekref-
tede, at ministeriet vil tage Muskel-
svindfonden og andre bergrte organi-
sationer med pé rdd, nir vejledninger
og cirkulerer i den kommende tid skal
fornyes.

Tilbagevendende problem

Blandt nyskabelserne i lovgivningen
fremhavede Frode Svendsen, at bor-
gerne fremover skal have svar pa en
henvendelse inden otte uger. Hvis for-
valtningen ikke kan gennemfore sags-
behandlingen inden for fristen, skal
den begrunde hvorfor. Ogsi indfarel-
sen af adgang til at klage over hjem-
mehjzlpen er et klart fremskridt; lige-
som den nye bestemmelse om, at man
kan konvertere hjemmehjelp til et
kontant beleb — og dermed sammen-
seette sin egen “hjzlperordning” — hvis
man har et plejebehov pd mere end 20
timer om ugen.

Birthe Malling benyttede lejligheden
til at gare Frode Svendsen opmarksom
pa et tilbagevendende problem for
mange med muskelsvind, der har

hjelperordning. Nir de bliver indlagt

pa sygehus, kan de ikke uden videre
regne med at fi deres hjzlpere med;
hjzlpere som de ikke ksn undvere.
“Jeg synes, at amterne og kommu-
nerne skulle se at blive ferdig med at
diskutere det sporgsmal,” sagde Birthe
Malling. Frode Svendsen var ikke klar

over, at problemet overhovedet fand-
tes, og han lovede at tage det med hjem
til overvejelse i ministeriet. -

Budget og valg

konomichef Lis Thomsen gennem-
gik drsregnskabet 1996 og fremlagde
budgettet for 1997. Der regnes med et
overskud i ar pd 4,5 mio. kr., og Lis
Thomsen fremhevede, atindtegterne
fra koncertarrangementerne er sat be-
tydeligt lavere end sidste &r. Der bliver
budgetteret forsigtigt, sagde hun.

Huis budgettet holder, vil egenkapi—‘

talen ved udgangen af 1997 vokse til
knap 24 mio. kr.

Evald Krog og Jes Erik Jessen blev
genvalgt til formand og nastformand,
mens bestyrelsen i evrigt fik to nye
medlemmer. Bente Persson, social- og
sundhedsdirektar i Horsens kommune,
og advokat Bruno Minsson, der tidli-
gere har siddet i bestyrelsen i flere pe-
rioder. De nye medlemmer erstatter
Peter Dahl Jensen og Mogens Herup
Jorgensen, som modtog en stor tak for
indsatsen fra Evald Krog. Det samme
fik Ida Floytrup, der i tre r har veret
medarbejdervalgt bestyrelsesmedlem
og nu erstattes af Marianne Fisker.

Ved valget til representantskabet
kom der fem nye ind. Bente Persson,
Lars Steen Pedersen, Erik Myrup,
Ulrik Ibsen og Camilla Vogelius. De
afgede medlemmer er Knud Jensen,
Gert Riis, Michelle Charlton, Jannie
Justsen og Johannes Jakobsen, som fik
vin og tak for deres arbejde af lands-
formanden. m
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De keder sig aldrig

Huis der er nogen, der aldrig keder sig
til et landsmede 1 Muskelsvindfonden,
er det bernene. Og som sedvanligt
summede Sehgjlandet af aktiviteter
ude og inde for de knap 100 deltagere
i Barnelandsmeodet, der traditionen
tro ogsa havde deres eget opvarmede
telt pa grensveren mellem ferichus-
ene.

Ridning, badning, tegning og
maling. Kereture i amerikaner-
biler, tegnefilm, spillemaskiner og
kledud-tej. LEGOklods-bygning
og hejtlesning. Og sidan kunne
man blive ved.

Glemmes ma heller ikke de 30
muskelterer — frivillige borne-
passere — der ar efter ar sorger
for, at denne del af landsmedet
klapper. De blev behorigt hyldet under -
testmiddagen, hvor ogsé en lille gruppe unge bidrog tl
underholdningen med en mannequinopvisning; ifert sweatshirts og
t-shirts fra de seneste to drtier i Muskelsvindfondens historie passerede
de revy pé scenen il stor forngjelse for publikum.

Fotograf Toke Hage har her fanget nogle af Bornelandsmodets
mindevardige gjeblikke.
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De nye

sociallove

en 30. maj vedtog folketinget de

nye sociallove. Hermed afslutte-

des et helt & med debat, horin-
ger og masser af mader. Og dog... Det
hele er farst lige begyndt, for masser
af paragraffer siger, at “socialministe-
ren fastsatter regler for...”. Det skal hun
nu i gang med, si de nye love kan
trede i kraft den 1. juli 1998.

Den hidtidige bistandslov er blevet
til tre love, en aktiveringslov, en ser-
vicelov og en lov om retssikkerhed og
administration.

Iseer aktiveringsloven er umulig at
vurdere ud fra lovteksten. Ja, faktisk er
store dele af den ogsa helt umulig at
forsta, ogsé selv om jeg i tidens lab har
laest tusindvis af lovparagraffer. Det er
uacceptabelt, at Folketinget vedtager
rettigheder og pligter for borgerne,
som borgerne ikke selv kan laese og for-
std. En vurdering af aktiveringslovens
konsekvenser m3 derfor afvente en ud-
dybning fra Socialministeriets side,
som Muskelsvindfonden til gengzeld vil
forsege at fa indflydelse pa.

Loven om retssikkerhed og admini-
stration fastlegger en rekke princip-
per, som burde vere indlysende, men
som ikke har veret det. Det fastslis
bla., at der skal tilrettelzgges en tidlig
helhedsorienteret hjzlp, og at den skal
tilrettelegges ud fra en samlet vurde-
ring og ud fra behovene pa lengere
sigt. Netop dette har altid veret
centralt for Muskelsvindfonden. Hvad
denne pligt sa vil sige i praksis, siger
loven ikke noget om, men nu har vi da
et lovbestemt form4l at tage udgangs-
punkt i. Desuden skal der fastszttes en
frist for, hvor lang tid der m3 gi, for en
afgorelse treffes. Hvis fristen ikke kan
overholdes, skal der gives besked til
borgeren om, hvornir en afgorelse s3
kan forventes.

AF JORGEN LENGER

Den sociale servicelov er imidlertid

" den af de nye love, der mest vil inter-

essere os. Som et generelt formal siges
det, at hjlp “skal fremme den enkeltes
mulighed for at klare sig selv, lette den
daglige tilverelse og forbedre livs-
kvaliteten”. Formalet med hjzlpen, nir
man har et handicap, er bl.a. at fore-
bygge en forvarring af problemerne,
at forbedre den enkeltes udviklings-

" muligheder og muligheder for livs-

udfoldelse, og - igen — at yde en hel-
hedsorienteret indsats. Alt sammen sod
musik i vore pren. Tiden vil s3 vise, om
musikken swinger, eller om det blot er
ligegyldig muzak.

For sa vidt angér bern og unge med
et handicap siger loven, at indsatsen
skal ske 7 sammenheng med indsatsen
efter anden lovgivning. Netop dette
spargsmil blev rejst pd Muskelsvind-
fondens landsmede, s det er fint nok,
at det er med i loven. Men man mj
sporge, hvorfor pligten til sammen-
hzng kun fastslis for barn og unge —
og ikke mindst hvad det betyder i prak-
sis, for det siger de avrige bestemmel-
ser ikke meget om.

Efter §28 daekker kommunen mer-
udgifter ved forsergelse af barn i hjem-
met, i hvert fald de /obende merudgifter.
Souschef i Socialministeriets Handi-
capafdeling, Frode Svendsen, sagde pa
Muskelsvindfondens landsmede, at
éngangsudgifter ogsi kan dakkes, men
den vedtagne lovtekst er ikke =ndret af
den grund. Efter §29 dzkkes tabt
arbejdsfortjeneste til forzldre; men de
nzrmere regler fastsettes forst senere.
Muskelsvindfonden har pipeget en
rekke problemer for forzldre, som for-
hibentlig loses nu.

I'§78 indfares en ledsageordning -
15 timer om mineden — for folk i
aldersgruppen 18-67 ir. Ifolge §31 kan

kommunen beslutte, at den ogsi skal
tilbydes personer mellem 16 og 18 Ar.
Man kan opspare timer til senere brug.

Fremover skal vi venne os til, at
hjzlperordningen ikke mere hedder
§48, stk. 4, men derimod §77. Det kan
dog ikke ses af lovteksten, om der sker
@ndringer i hjelperordningen. Hjem-
mehjzlp ydes fremover efter §71, og
som noget nyt kan man efter §76 kreve
at fi pengene i stedet for hjemme-
hjzlpen, hvis man er under 67 4r og fir
bevilget mere end 20 timer pr. uge.
Den i pressen sterkt opreklamerede
mulighed for selv at valge sin egen
hjemmehjelper viser sig i lovteksten
kun at gelde “nedvendige praktiske
opgaver i hjemmet” — og altsi ikke
“personlig hjzlp og pleje” eller “hjzlp
til at vedligholde fysiske eller psykiske
ferdigheder”. Dette begranser unzg-
telig interessen for denne mulighed.

Ogsa voksne kan fi dekket merud-
gifter som felge af handicappet. Efter
§84 gzlder dette dog ikke, hvis man
modtager pension, medmindre man
har en hjzlperordning efter §77. Si
kan man godt alligevel.

Hvad angir prakdsk hjzlp til familier
med et handicappet barn, s3 siger
loven, at §71 “finder tilsvarende anven-
delse, nir der er behov for personlig
hjzlp og pleje m.v. vedrorende bern”, I
disse tilfelde er der altss ikke tale om
egentlige hjzlperordninger.

I labet af det kommende ir vil det
blive afdekket, hvad det faktisk be-
tyder, at folketinget har vedtaget en
ny lovgivning pé det sociale omride.
Ved flere lejligheder har Socialmini-
steriet lovet, at Muskelsvindfonden og

andre handicapforeninger inddrages i -

dette. n
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Som led i temaartiklerne om MODET MED DET OFFENTLIGE

og situationen omkring diagnosesamtalen bar Muskelkraft spurgt tre

overleger om deres praksis og holdning til samtalen mellem legen og

patienten/foreldrene. De tre overleger har alle fleve drs erfaring

med at formidle blandt andet muskelsvinddiagnoser

AF JANE W. SCHELDE

L Lzgen ma ikke vere konflikisky

“Det betyder meget, at legen er dben
og =rlig, og at han allerede i under-
sogelsesforlabet forteller foreldrene,
at der er mistanke om en alvorlig syg-
dom. Det er med til at forberede for-
zldrene pd beskeden ved den endelige
diagnosesamtale. Lagen skal samtidig
vise respekt for, at det er en falelses-
massig sver periode for foreldrene og
medgive dem, at der er en usikkerhed,
som han ikke kan tage fra dem.”

Sddan lyder erfaringen fra overlege
Thomas Thelle, barneafdelingen pi
Viborg Sygehus, nér det drejer sig om
formidling af alvorlige diagnoser.

“I nogle tilfelde kan vi leger vere
tilbgjelige til at gore tingene mindre

» alvorlige, end de egentlig er, for at be-

rolige foreldrene, eller maske fordi vi
er konfliktsky. Men det gor situationen
vaerre, nir foreldrene fir den endelige
diagnose,” mener han.

Ifolge Thomas Thelle er der ingen
formaliseret praksis omkring diagnose-
samtaler, men der er alligevel nogle

gennemgdiende principper ved sam-
talerne. Blandt andet skal begge for-
@ldre deltage 1 samtalen, som foregir
p4 et kontor uden forstyrrende tele-
foner. Samtalerne foregér typisk om
eftermiddagen, si der ikke er et fast
sluttidspunkt og derfor god tid til, at
foreldrene kan stille sporgsmal. .

Man legger i den forbindelse vegt
pd, at den lege, der formidler barnets
diagnose, er fagligt kompentent til at
svare pd forzldrenes sporgsmal. Det vil
sige, det skal veere foreldrenes kontakt-
lege igennem hele undersogelsesfor-
lebet. Foruden overlegen deltager ofte
andre fagpersoner, f.eks. en sygeplejer-
ske eller en fysio- eller ergoterapeut.
Som afslutning pa en samtale skal for-
zldrene have at vide, at de altid kan
ringe, hvis de har spergsmil.

Nir Thomas Thelle formidler en
diagnose, er det vigtigt, at han for-
nemmer, hvor forzldrene eri deres be-
vidsthed, og at han fir en god kontakt
med dem. Han gor meget ud af at for-

telle, hvad baggrunden for diagnosen
er, det vil sige beskrive symptomer,
sygdomsforleb, undersogelsesresultater
m.m., si foreldrene forstir, hvad der
er galt.

“Forzldrene ma ikke bare blive sendt
hjem med en diagnose. De skal have
noget konkret viden om den nermeste
fremtid i sygdomsudviklingen — ikke i
detaljer, men skitseret. Hvis det f.eks.
drejer sig om en dreng med Duchen-
nes muskeldystrofi, skal vi n3 frem til
kerestolsfasen i lebet af samtalen. Men
som det vigtigste i samtalen skal for-
zldrene have at vide, hvad de selv kan
gore. De kan selvfolgelig ikke ndre pd
sygdomsudviklingen, men de kan allige-
vel gare meget, og det kan vaere med il
at fjerne magteslosheden fra dem og
gore dem mindre usikre og angste.”

Thomas Thelle opfatter sig som en
professionel hjzlper for forzldrene. En,
der har overblik, udstriler ro og kan
stotte forzldrene med sin faglighed.

~ Alt skal formidles

“Legens opgave er at bringe forzl-
drene op pi samme vidensniveau, som
vi er. Mit hovedprincip er, at alt skal
formidles. Forzldrene kan lige sd godt
fa viden med det samme — chokfasen
kommer under alle omstendigheder.”

Overlzge Karl Walff, berneafdelin-
gen pa Odense Universitetshospital, har
altdd lagt veegt pa at veere @rlig og sige
tingene si direkte som muligt, ndr han
f.eks. taler med foreldre til muskel-
svindbern.

“I gamle dage, da jeg var nyuddan-
net lege, loj legerne og sagde ikke,
hvad folk fejlede. Dengang lovede jeg
mig selv, at sidan ville jeg aldrig blive.
Det har preget min holdning siden,”
siger Karl Wulff, som mener, at det er
nemmere at fi forzldrene med, hvis de
forstar, hvad der sker og hvorfor. Alle-
rede i undersegelsesfasen legger Karl
Walff vegt pé at forberede foreldrene
pd, at “det her kan blive kompliceret”.

Som eksempel pa @rligheden nevner
han situationen, nir en dreng med

[

“Lagen skal lidt efter lidt nerme sig
diagnosen og merke undervejs, hvor-
ndr patienten er klar il at hore den.
Mange gange skal han lade vere med
at sige ordene, men kun forklare resul-
tatet af udredningsprogrammet.”

Det mener overlege Hans Henrik
Hinge, neuromedicinsk afdeling pi
Aalborg Sygehus. Men egentlig har
han ingen fast procedure, nér han har
samtaler med voksne, der i en sen alder
far muskelsvind, herunder ogsi den
alvorlige muskelsvindsygdom ALS —
Amyotrofisk Lateral Sklerose. Hver
samtale er individuel, men der er allige-
vel nogle principper, som, han mener,
er vigtige: Tilliden mellem patient og
lege skal opbygges allerede 1 under-
sogelsesfasen. Patienten skal forbere-
des p, at sygdommen kan vere alvorlig.

“Jeg siger til patienterne, at de ikke
far delresultater, og at jeg godt ved, de
befinder sig i en grizone, indtil diag-
nosen er stillet”

I hele udredningsforlebet opfordres
patienten il at skrive alle de spergsmal

Duchennes muskeldystrofi skal have
malt sin lungekapacitet. Her skal for-
klaringen ikke blot vere “fordi det er
rart at vide”. Den skal i stedet lyde, at
“det er, fordi Duchenne-drenge en dag
fir nedsat lungefunktion.”

Arligheden betyder ogsi, at Karl
Whulff i en diagnosesamtale holder fast
i det alvorlige — selv om forzldrene
bliver kede af det.

“Jeg er blevet kritiseret for, at jeg
legger vagt pa det negative, men hvis
jeg ikke holder fast i det negative — det
alvorlige - s3 kommer foraldrene ikke
igennem den chokfase, de skal igen-
nem,” mener han.

En typisk reaktion fra forzldre er, at
de ikke samarbejder, mens de er i chok-
fasen. Forst nir de har bearbejdet
sorgen og vreden, vil de gd ind i et
samarbejde, og derfor gelder det ifelge
Karl Wulff om at fi den fase overstiet
s& hurtigt som muligt.

“Jeg har kun oplevet nogle fa gange,
at folk ikke ville snakke med mig efter

ned, som han/hun ensker at f svar pi
ved den endelige samtale. Ved at gore
det behaver padenten ikke bruge energi
pa at huske spergsmaélene og derved
blokere for at hore svarene. Samtidig
giver det legen mulighed for at fornem-
me, hvad patienten onsker at tale om.

Selve samtale skal foregi i et lukket
rum, og patienten bliver opfordret til
at tage sin @gtefelle eller en parerende
med.

Ved samtalen er det ifelge Hans
Henrik Hinge vigtigt, at legen har en
afklaret holdning til, hvordan han selv
reagerer. Det har ikke noget med er-
faring at gere, men i hejere grad
legens holdning.

“Hvis man ikke kan holde ud at here
sig selv i en samtale, hvor det er skidt,
ber man ikke have den slags samtaler,”
siger han og fortsetter: “Som lege skal
man lade vere med at springe vk, nar
patienten stiller spargsmail f.eks. om
deden. Der gelder det om at trede
vande og finde ud af, om patienten
virkelig vil have svaret.”

den forste samtale. De fleste forzldre
siger efter et ar: Det var godt, du sagde
det med det samme.”

Praksis omkring diagnosesamtaler er
ifolge Karl Wulff, at der er afsat en
time dl samtalen, begge forzldre skal
vare tl stede, og desuden er der ofte
andre fagpersoner med til samtalen,
f.eks. en sygeplejerske eller en fysio-
terapeut. Forzldrene skal have skrift-
lig information med hjem og have til-
buddet om en ny tid inden to uger. I
den mellemliggende periode opfordres
forzldrene til at skrive sporgsmal ned,
eller eventuelt ringe til afdelingen, som
har kontortid kl. 9-10 hver dag.

En anden praksis er legens forbere-
delse til samtalen med forzldrene. Den
bestir blandt andet i, at for&ldrene ud-
fylder et sporgeskema om deres ud-
dannelsesmessige og sociale baggrund.

“Skemaet er en slags indgangsport til
samtalen, fordi det fortzller mig, hvem
forzldrene er,” siger Karl Waulff.

© / L®gen skal vaere afklaret

Nir diagnosen skal formidles, legger
Hans Henrik Hinge vegt pd, at patien-
ten forstér, hvad der er galt, og hvordan
tingene hanger sammen. En diagnose
siger ikke noget i sig selv. Formid-
lingen bliver en form for undervisning,
der tager udgangspunkt i patienten.

Men det vigtigste i denne situation
er ifolge Hans Henrik Hinge den op-
folgning, dér sker.

“Det verste for patienten og de
parerende er frygten for at vere over-
ladt til sig selv. Men ved at have et
telefonnummer og vide, at man altid
kan ringe, foler man sig ikke alene.”

P4 spgrgsmilet om, hvordan han per-

sonligt har det med at formidle alvor-
lige diagnoser, siger han: “I starten
havde jeg det darligt med det, men det
har jeg ikke lengere. Det handler om,
at man som lege skal erkende, at man
ikke altid kan helbrede, selv om man
gerne vil. Min rolle er i stedet at hjelpe
patienten si meget som muligt, og det
kan jeg, fordi har jeg en viden om, hvad
der kan hjzlpe.” "
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Den frygtede sandbed

Den svere samtale mellem patient og lege om diagnosen

AF PSYKOLQG JOHN MARQUARDT,
INSTITUT FOR MUSKELSVIND

Psykolog Fobn Marquards kommenterer
problemstillingerne ved dingnosesamtalen,
sorn tidligere ev blevet beskrever i Muskel-
kraft nr. 2 og 3 1997.

Hvad er en diagnese for lzgen?

For lzgen er diagnosen en sammen-
fatning af patientens symptomer og de
fund, som er kommet frem ved for-
skellige undersogelser. Diagnosen er et
udtryk for, at sygdomsbilledet kan hen-
fores til noget, som er mere eller min-
dre velkendt i den medicinske verden.
. Inogle tilfzlde siger diagnosen noget
om 4rsagen til sygdommen. I andre
tilfzlde er diagnosen et mere beskri-
vende billede af en sygdomstilstand,
som man ikke rigtigt kender irsagen
dl. Under alle omstendigheder bruges
diagnosen som et led i overvejelserne
om, hvilke behandlingsmuligheder der
kan vere aktuelle, og hvordan prog-
nosen for sygdomsforlgbet ser ud.

Hvad er en diagnose for patienten?
For patienten og de parerende eller for
forzldre til det syge barn kan det at fa
en diagnose opleves meget forskelligt
alt efter det forudgiende sygdoms-
forleb og erfaringerne fra kontakten
med behandlingssystemet. Det er der-
for svert at give et entydigt svar p4,
hvad diagnosen betyder for patienten
eller forzldrene.

For nogle personer med f.eks. mya-
steni kan det i forste omgang vere en
lettelse at fa en diagnose, fordi de igen-
nem lengere tid har folt, at de blev
betragtet som hypokondere i behand-
lingssystemet. Diagnosen bliver der-
med et udtryk for en lzgelig accept af,
at de har en reel sygdom, som ger
deres sygdomsbillede forstdeligt og
dermed mere acceptabelt.

Forzldre til bern med f.eks. Duchen-
nes muskeldystrofi eller spinal muskel-

atrofi kan pa den ene side opleve diag-
nosen som et stop for deres usikkerhed
og tvivl om barnets manglende fysiske
formaen. De har vidst, at der var noget
galt med deres barn, men ikke hvad. P4
den anden side kan diagnosen ogsi
blive et meget kontant stop for alle de
fremtidsdromme, de havde omkring
barnets udviklingsmuligheder og deres
egne muligheder som foreldre. Diag-
nosen kommer til at reprasentere
truslen mod barnets livsudfoldelse.
Denne trussel kan gore det meget
svert for forzldrene at opbygge en
naturlig tilknytning til barnet, fordi de
oplever en blanding af skyldfelelse,
utilstrekkelighed, afmagt og angst for
at miste barnet.

Personer, som forst senere i livet far
deres muskelsvinddiagnose (f.eks. limb-
girdle, HMSN (herediter motorisk
sensorisk neuropati) og dystrophia
myotonica), kan opleve diagnosen som
den frygtede sandhed og/eller som en
tikkende bombe under resten af deres
liv. Beskeden om diagnosen fremkalder
et chok, og mange personer med en af
disse diagnoser vil derfor forsage at
holde fast i nuet og skubbe den truende
fremtid fra sig for at kunne beholde
livsgejsten og hibet om, at det ikke gir
sé galt endda.

At stille diagnosen
Det kan vere vanskeligt at stille en
korrekt diagnose. Det kan skyldes en
rzkke individuelle forhold hos patien-
ten, men ogsé at nogle muskelsvind-
sygdomme er forholdsvis sjzldne, og
at en del leeger derfor ikke har si stort
kendskab til disse. Med andre ord er
det grundlag, diagnosen stilles p4,
meget forskellig fra patient til patient,
og diagnosen kan vzre mere eller
mindre entydig.

Men det er under alle omstendig-

heder lzgens opgave at stille en diag-
nose, og mange leger bruger da ogsa
al deres energi og opmazrksomhed pd
dette. Legen gor sig ikke altid de
samme anstrengelser for at vere sikker
pé at forstd patientens eller forzldre-
nes parathed til at modtage det fryg-
tede budskab, som er indeholdt i diag-
nosen. Dermed kommer hensynet til
patientens folelsesmassige behov oftest
i anden rekke.

At formidle diagnosen

Det er forstdeligt, at leger fokuserer
mest pd opgaven med at stille diag-
nosen-og derfor kan glemme at se
situationen fra patientens eller for-
xldrenes side. Men uanset om legen
er sikker pd diagnosen eller ej, er det
vigtigt, at hun tager hensyn til patien-
tens og forzldrenes forudgiende viden
og deres opfattelse af sygdommen, nir
hun formidler diagnosen. Det er ogs
vigtigt, at hun fornemmer, om patien-
ten eller forzldrene er parate til at
modtage den alvorlige besked.

Som overlege Johannes Jacobsen
udtaler 1 Muskelkraft nr. 3/97, er det
vigtigt at bestrzbe sig pa “at lade bud-
skabet komme gradvist, s& patienten
kan nd at komme med. F.eks. ved at
lade patienten formulere sporgsmal
eller komme frem med sin bekym-
ring”. Johannes Jacobsen understreger
dermed, at det er vigtigt at etablere
kontakt og opbygge en parathed hos
patienten eller forzldrene, for “det
ubehagelige budskab gives — pracist
og korrekt”.

I oversstemmelse med dette udtaler
overlege Kirsten Lee i Muskelkraft nr.
2/97, “at hver samtale er individuel, og
man kan ikke planlegge den pi for-
hand.” Derimod synes Kirsten Lee i
modsetning til Johannes Jacobsen forst
at fortelle diagnosen og derefter lade

patienten eller foreldrene sporge.
Denne fremgangsmade kan gore det
vanskeligt at fi opbygget en hensigts-
meassig kontakt og dermed at etablere
et hensigtsmassigt grundlag for at for-
midle diagnosen.

Som Kirsten Lee pipeger, kan der
vre noget naturligt i, at patienten eller
forzldrene retter en vrede mod den,
der fortzller den frygtelige diagnose,
men som Susanne Ladefoged (mor til
Mia med spinal muskelatrofi) udtaler i
Muskelkraft nr. 2/97, kan diagnosen
ogsd gives for hurtigt og kontant.
Susanne Ladefoged havde f.eks. haft
brug for, at der blev sagt “meget tyder
pd”, og at det var blevet pakket mere
ind eller maske formidlet over et par

gange.

At sparge til sandheden

Sével Johannes Jacobsen som Kirsten
Lee legger vegt pa, at diagnosen pd et
tidspunkt skal udtrykkes klart og pra-
cist. Som Kirsten Lee siger: “For-
&ldrene har krav pi at fi sandheden at
vide, nir de sporger.”

Mange patienter og forzldre soger
og sperger miske nok til sandheden,
men det er ikke det samme som, at de
onsker eller er parate til at hore den
utilslorede sandhed. Som patient eller

forzldre sperger man for at komme
uvisheden til livs, men samtidig har
man brug for at holde fast i et hib om,
at det ikke er den frygtede diagnose,
der er sandheden.

For at afklare med sig selv, hvilke
informationer man som patient eller
forzldre ensker at fi fra legen, kan
man skrive nogle sporgsmal ned pé for-
hénd. Under samtalen med lzgen kan
sporgsmélene bruges som et holde-
punkt, der sikrer, at man fir stillet de
sporgsmil, man har brug for at {3 svar
pi, selv om man bliver hirdt ramt
folelsesmassigt. :

For legen betyder spergsmailene, at
hun har lettere ved at fornemme, hvad
patienten eller forzldrene er parate tl,

og hvad de har brug for.

Statte ved samtalen

Hyvis det er muligt, er det godt at vere
to sammen til samtalen med legen.
Det gor det nemmere at bearbejde ind-
holdet i samtalen bagefter, fordi man
kan hjzlpe hinanden med at f klarhed
over, hvad der egentlig blev sagt, og
hvilke konsekvenser det kan 3. I situa-
tioner, hvor man er bange eller usikker
pd, hvad der skal ske, vil man ofte

huske darligere og have svarere ved at
fastholde budskabet. Derfor er Kirsten

. Nir legen stiller en diagnose,
ber hun tage hensyn til, om
padenten eller forzldrene il det
syge barn er parate til at modtage
det triste budskab, mener
psykolog John Marquardt.

Lees brug af en skriftlig opfelgning pd
diagnoseformidlingen en god idé.
Bade Johannes Jacobsen og Kirsten
Lee legger vegt pd ogsa at give nogle
positive budskaber om fremtidsmulig-
hederne i forbindelse med diagnose-
samtalen. Men hvis legen starter med
en for hurtig og kontant formidling af
diagnosen, lukker patienten eller for-
@ldrene psykisk af, og sa er alle de
positive bemerkninger spildt. Tilbage

" bliver kun vreden mod lzgen, som

kvalte habet.

- Det er vigtigt at lytte til patienten
eller forzldrene og give dem tid og
plads til at kunne modtage det triste
budskab. Som i Susanne Ladefogeds
tilfzlde kan der godt vere mere stotte
1, at leegen tor bekrefte og vise, at det
er et trist budskab frem for primzrt at
vare optaget af at give den korrekte
information efterfulgt af optimistiske
bemearkninger.

Sidstnevnte tjener ikke si meget
patienten eller foreldrene, men kan
vere legens naturlige reaktion pa at
bede for at have formidlet noget, som
gor patienten eller forzldrene vrede og
dybt fortvivlede. Samtidig md det med-
gives Kirsten Lee, at “selv de mest
optimale forhold kan ikke fjerne chok-
reaktionen hos mange forzldre”.

Brug af psykologbistand

Psykologbistand kan i nogle tilfzlde
vere en hjelp, men det er som regel
forst aktuelt, hvis patienten eller for-
@ldrene ikke kan komme ud af den
indledningsvise, naturlige krisetilstand.

Desuden kan der senere blive brug for .

hjelp til en egentlig sorgbearbejdelse
og til at lere at kunne hindtere livet
hensigtsmessigt pid trods af et be-
grensende handicap og en truende
sygdom. "

N
“
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Medhj®Iiper
fyret uden varsel

Vi bliver budt si ringe vilkdr pi skoleomm"det;

at det ikke kan sikre en tryg skolegang

AF ELSE GLERUP

in datter er pa vej op i 6. klasse

i en folkeskole, hvor der de

sidste par 4r ogsd har varet en
floj med centerklasser.

Det harmer mig, at der er s forskel-
lige vilkr for barnene i centerklasserne,
som herer under amtet, og for bern
som min datter, der er normaltbegavede
og derfor herer under kommunen, der
enkeltintegrerer dem — som det si
smukt hedder - i folkeskolen.

I centerklasserne er bernene nzsten
mandsopdazkkede. Bornenes behov og
funktioner er veldefinerede.

I folkeskolen derimod er det helt op
til skoleforvaltningen at definere bar-
nets behov. Lovgivningen er si los, og
fortolkningsmulighederne sa vide, at
kommunen til enhver td kan majori-
sere sine besparelser igennem under
péberabelse af, at de skam overholder
loven. Ogsa hvis de fyrer en praktisk
medhjzlp for et barn, der er totalt
athangigt af andres hjlp.

Pd Sundskolen i Nykebing F, hvor
vores datter er elev, har man fyret
hendes praktiske medhjzlp uden at
meddele os noget om det forinden.
Manvville i stedet palegge nogle lzrere
og pazdagoger at indgi i korps, som
skulle kunne hentes efter behov. Vi har
dérlige erfaringer med at fordele de
daglige opgaver pa flere. Man kan ikke
fa fat pa “vagthavende”, der af og til
glemmer det eller tror, det er en andens
tur. Vi finder, at vores barn har behov
for, at praktiske ting fungerer, uden at
hun skal vere nerves for, om der nu er
nogen, der kan hjzlpe med toilet, pa-
klzedning osv. Vi er ikke enige med
skolen.

Vi er til irritation
I modsztning til bernene i center-

klassen, er vores barn ikke beskrevet.
Uanset hvad, vil de nedvendige krav, vi
har, altid vare et irritationsmoment,
som skal finansieres p3 en ikke pa for-
hind fastlagt og institueret mide. Der-
for er vi og bernene ogsi irritations-
momenter.

I vores lokale skolesammenhzng er
man parat til at pilegge lzrerne at ud-
fore et hjelpearbejde, som de forstie-
ligt nok ikke ensker, da de jo stir i
rigeligt store klasser med temmelig
mange andre born. Hvilken lzrer vil
frivilligt pitage sig at have et barn i
klassen af den type, nar det uvegerligt
bringer konflikter med ledelsen med
sig?

Lereren bliver gidsel, men det bliver
barnet ogsd. For barnet er den irrite-
rende 4rsag til striden, udover at det
rent faktisk krever en masse ekstra
planlegning, omtanke osv.

Det er ikke verdigt for vores bern.

En ulige kamp

Det er muligt, at der tidligere var
penge nok til, at det var en fordel, at
man ikke havde snavre lovgivnings-

rammer for vores bern. Men realiteten

er den —i hvert fald i vores kommune —
at vi bliver budt si ringe vilkir p4
skoleomridet, at det ikke kan sikre en
tryg skolegang.

Vores indflydelse er yderst begran-
set. Skoleforvaltmingen, som trzffer de
afgerende beslutninger — dvs. ansatter
og afskediger praktisk hjelp, bevilger
hjzlpemidler, m.m. - ensker ikke at ga
i dialog med os, men henviser alene til
skolens ledelse, som da gerné vil hore,
men reelt ikke kan treffe nogen af-
gorelser.

Sagsbehandler har vi ikke i skolesam-
menhaeng. For det forste har Nykabing

391 INOL0LD:

Else Glerup: “Lovgivningen er s lgs,
og fortolkningsmulighederne si vide, at
kommunen tl enhver tid kan majorisere

sine besparelser igennem under pibe-
rabelse af, at de skam overholder loven.”

F kommune, s3 vidt vides, i gjeblikket
kun tre uddannede sagsbehandlere,
resten er kontorpersonale. Man har
uofficielt besluttet, at bernesager be-
hover ikke fagligt uddannet behand-
ling, og kontorpersonalet ved hiblest
lidt om nogen ting. For det andet vil
socialforvaltningen ikke blande sig i
skoleomridets dispositioner. Det vil
sige, vi md som forzldre st alene over
for skolen og dens sparerunder. Det er
en ret ulige kamp.

Man bruger si mange krzfter pi
dette orkeslase tovtrekkeri, der synes
uden ende. Og s er rammerne jo altid
pé forhind afgjort. Det er uverdigt at
skulle argumentere for 517. gang for
de samme ting over for folk, der stadig
aldrig har veret pi kursus om enkelt-
integration af fysisk handicappede
barn, og som stadig ikke forstar vores
borns behov ud fra en sammenligning
med de andre skoleberns, men deri-
mod ud fra hvad de selv som personer
eller embedsmeand finder rimeligt!

Skolen er p.t. ikke en medspiller,
men en modspiller. Kan vi ikke snart
blive gjort synlige i lovgivningen? m

Else Glerup er mor til en datter med mus-
kelsvind
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Sikkerheden kan sges

Der er gode muligheder for en vesentlig forogelse af sikkerbeden, mener to bilinspektorer;

der fra deres daglige arbejde kender problemerne med fastspending af kovestol og

kavestolsbruger. De gennemgar ber de geldende love og forskrifter for befordring af

korestolsbrugere og peger pa vealistiske muligheder for frivillig forbedring af sikkerbeden

AF A. DAMGAARD ANDERSEN 0G A. H. KLAUSEN

uskelkraft har bedt os om at
kommentere emnet “Sikker
fastgorelse af kerestolsbru-

gere”. Dels enskes kommenteret, hvor-
dan godkendelsen foregir, dels hvor
problemerne er, og hvad der kan gores.

Folgende indleg ma ikke opfattes
som en officiel tilkendegivelse, selvom
vi er ansatte i Statens Bilinspektion. Vi
har blot p4 opfordring ensket at kaste
lidt mere lys over de regler, der faktisk
findes. Og ikke mindst at pege pa de
mest umiddelbare praktiske mulig-
heder for en forbedring af sikkerheden.

Love og forskrifter

Regler for befordring af kerestols-
brugere (og andre) findes i Ferdsels-
loven og i Detailforskrifter for Karetojer.

Ferdselslovens § 82, stk. 1 siger: “Per-
soner eller gods m4 ikke vare anbragt
pd en sddan mide, at foreren ikke har
frit udsyn og tilstreekkelig mulighed for
at mangvrere koretgjet”. Lovens § 82,
stk. 2 bestemmer: “Passagerer m3 ikke
medtages i et sidant omfang, eller vere
anbragt pa en sidan made, at der kan
opsta fare for dem selv eller andre”.

I Detailforskrifter for Keretajer hed-
der det i afsnit 10.01.002 (1): “Szder
skal vzre solidt fastgjort tl keretojet”.
I afsnit 10.01.004 (1): “Keretej, der skal
benyttes til befordring af person i kere-
stol, skal vere forsynet med beslag til
fastholdelse af karestolen”. Og i afsnit
10.01.004 (2): “For kerestolsbeslag
finder reglerne om szders fastgorelse
og anbringelse tilsvarende anven-
delse”.

Reglernes praktiske betydning

De nzvnte ferdselslovkrav gelder

i
1
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Bilinspektorerne A. Damgaard Andersen (tv) og A. H. Klausen
mener, det er sivel teknisk som gkonomisk overkommeligt
at oge sikkerheden vasentligt for korestolsbrugere i biler.

keretgjets anvendelse, mens de nevnte
detailforskrifter, der kontrolleres ved
syn, kun gelder keretgjets indretning.

For befordring af passager i kerestol
betyder ovennzvnte, at der ved syns-
godkendelse kun kan stilles krav til

bilens fastmonterede beslag mht. til*

egnetheden og styrken til at fastgore
selve karestolen, hvorimod der ikke

kan stilles krav il fastgorelse af kore-
stolsbrugeren.

Statens Bilinspektion har i 1987 ved
en ministeriel meddelelse fiet en vej-
ledende prazcisering af styrkekravet,
der kan anses for opfyldt, sifremt et
enkeltsede kan modsti en fremadrettet
vandret kraft pd 150 kp péfert i en
hejde af 75 cm over gulvet.

Kravet svarer nogenlunde til, hvad et
sede kan blive udsat for, nir bilen
bremser kraftigst muligt pa tor vej, si-

- fremt en person pd 75 kg klamrer sig il

sit eget sede, mens en bagvedsiddende
person med samme vagt stoder fra sig
mod samme szdes ryglen.

Der er siledes ikke tale om, at der
ved fastgorelseskravet til almindelige
seeder og til kerestole tages hejde for
alvorlige uheldssammenstead.

Det kan ved synet kraves, at de faste
beslags egnethed og styrke demonstre-
res ved anvendelse af medbragt udstyr
til fastgorelse af en egnet medbragt
karestol. ‘

Det er derimod overladt til forere og
karestolsbrugere at vurdere, om det
herefter medbragte fastgorelsesudstyr
er egnet og forsvarligt til de enkelte
kerestolstyper i overensstemmelse med
ferdselsloven.

Ingen krav om fastholdelse
af karestolshrugeren
Ved synsgodkendelse af koretgj til be-
fordring af passager i karestol kan der
som nazvnt ikke stilles krav om udstyr
til fastholdelse af karestolsbrugeren.
Det skal dog bemarkes, at der heller
ikke kan stilles krav om udstyr til fast-
holdelse af brugere af almindelige bag-
seder (alle andre szder end forreste
sederzkke) i biler, der er indrettet til at

. benyttes til befordring af-mere end 9

personer foreren medregnet (person-
biler, der krzver “stort” karekort).

Kun ved indretning til ferre per-
soner er der krav om sikkerhedsseler
pé bagseder, og da kun ved siddeplad-
ser pa fremadvendende szder, og kun
hofteseler.

Den reelle forskel mht. den lovkra-
vede sikkerhed pd passagerer i kore-
stole og passagerer pi bagszder ved-
rarer siledes kun kravet om hofteseler
pa fremadvendende bagszders sidde-
pladser i personbil (til “lille” karekort).

Frivillige muligheder for gget
sikkerhed

Der vil vanskeligt kunne opnis helt
samme effektive sikkerhedsniveau for
karestolsbrugere, der under karselen

vesentligt

skal forblive i egne kerestole, som hvis
de sad i faste seder og var fastspendte i
godkendte sikkerhedsseler. Almindelige
szders udformning giver.i sig selv bedre
mulighed for beskyttelse ved uheld.

Der er dog gode muligheder for en
vasentlig foregelse af sikkerheden i
kerestole.

Vi er informerede om, at en dansk
seedefabrikant (Jany Scandinavia, red.)
tilsyneladende er leveringsdygtig i en
dokumenteret losning, hvor kerestolen
fastholdes af 2 bagudrettede og 2 frem-
adrettede surringsstropper i 4 sarlige
gulvbeslag, og kerestolsbrugeren fast-
holdes i 3-punktsseler. Krzfterne fra
hoftepunkterne overferes ved frontal-
kollision til de bagudrettede surrings-
stropper og kraften fra skulderpunktet
overfores til et serligt beslag i en egnet
vinduesstolpe.

Dog er vi aldrig blevet prasenteret
for denne eller andre’lesninger il fast-
holdelse af kerestolsbrugere ved syn.

Visse af de gulvskinner, der med
seerligt udformede huller er godkendt
som beslag til fastgerelse af korestole,
er imidlertid sa solide, at de tillige er
godkendt til montering af aftagelige
seder med indbyggede pabudte hofte-
seleforankringer, nir der ikke befordres
korestolsbrugere.

Sder, der har pabudte indbyggede
hofteseleforankringer, skal kunne mod-
std voldsomme krafter svarende til
uheldssammensted. Der er her god-
kendelsesmessigt tale om selekrafter i
storrelsesordenen 2,2 tons pr. sede og
for selve sedets fastgorelse et yder-
ligere tilleg pd 20 gange sedets vagt.

Realistisk konstruktion
Der findes alts3 allerede gulvskinner
med den forngdne styrke pd markedet,
endda visse med tilstraekkelig styrke tl
seder med indbyggede 3-punktsseler.
Det er derfor realistisk at forestille
sig konstruktionen af tilstraekkeligt
solide, let aftagelige, lodretstdende,
polstrede rammer, der med en vandret
del kan fastgores i sdanne gulvskinner
bag/under hver karestol dl fastholdelse
af kerestol og kerestolsbruger.
Rammerne skal for at opni dette

konstrueres i mindst hoftehgjde med
tilstrakkeligt kraftige seler eller andet,
der mere effektivt kan fastholde kere-
stol og kerestolsbruger med sarligt
henblik pi en frontal kollision.

For dg tunge og kraftige selvkarende
kerestoles vedkommende er det ikke
urealistisk, at kerestolene med relativt
enkle forsterkninger vil kunne udstyres
med egne effektive sikkerhedsseler,
seerligt tilpasset den enkelte karestols-
bruger, samt med forankringer bagpi
karestolen til fastgorelse i de omtalte
rammer.

For de lette og spinkle hinddrevne
karestoles vedkommende vil det utvivl-
somt vere ngdvendigt, at sikkerheds-
selerne er fastgjort med direkte forbin-
delse til de omtalte rammer.

Rammerne kan evt. udstyres med
standardbeslag, der muligger brug af
medbragte sikkerhedsseler, der er til-
passet den enkelte korestolsbruger.

Selvom en sidan karestol er let, er det
med henblik pd kollision nedvendigt,
at den fastgores selvsteendigt til rammen
for at undgé unedigt store krefter i
personens seler. Dette vil ret enkelt
kunne gores med almindeligt surrings-
grej, men det er afgorende, at karesto-
lens fastgorelse ikke er mere eftergive-
lig end kerestolsbrugerens fastgarelse.

Overkommelige omkostninger
Ovennavnte er blot lost skitserede los-
ningsforslag.

Der er naturligvis ulemper i form af
ekstra omkostninger og en lille lengde-
foragelse pr. kerestolsplads, hvilket kan
vaere vanskeligt at veje op imod tryg-
hed og lavere omkostninger i forbin-
delse med uheld mv. Lost vurderet
skennes lgsningsomkostningerne dog
at vere overkommelige. y

Det vil veere en verdig projektopgave
tor f. eks. ingenierstuderende at ud-
arbejde konkrete detaljerede losnings-
forslag til foreget keresikkerhed for
kerestolsbrugere samt skonomiske/so-
ciale vurderinger heraf. C

A. Damgaard Andersen og A. H. Klausen
er bilinspektorer ved Statens Bilinspektion,
Region Midtjylland
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bliver brugt, viser en status efter forste dr

AF JANE W. SCHELDE
ILLUSTRATIONER: TONNI MUSETH

et forste dr af ALS-konsulent-
ordningen har vist, at sivel
primersektoren som hospitals-
vasenet pnsker at gere brug af kon-
sulenternes specialviden om behand-
ling og pleje af mennesker med ALS.
Erfaringerne viser dog ogs, at der er
stor forskel pd, hvad de enkelte syge-
husafdelinger og kommuner har brug
for, og hvordan de ensker at trekke pa
konsulenternes viden og erfaring.
Konsulentordningen blev etableret i
maj 1996, men forst i labet af efterdret
kom ordningen rigtigt i gang. Det
skyldtes blandt andet, at der i nogle
amter og pa nogle hospitaler var en
skeptisk holdning over for en konsu-
lentordning, der havde adresse hos en
patientorganisation. Man mente ikke,
at Muskelsvindfonden skulle blande sig
1 den form for ridgivningsopgave.
Men efter at konsulenterne havde
varet pd en besggsrunde og holdt en
rekke informationsmader pd landets
neurologiske afdelinger, hvor ALS-
patienter bliver diagnosticeret, blev
misforstielserne ryddet af vejen. Blandt
andet blev det praciseret, at konsulent-
ordningen er en forspgsordning og et
tilbud, som skal opfattes som et supple-
ment til det eksisterende system, ALS-
konsulenterne skal netop ikke overtage
det arbejde, andre allerede udferer,
men kun udfylde “huller” - f.eks. i ko-
ordineringen mellem hospitalsvasenet
og primarsektoren. Samtidig skal de

De skal udfylde
“hullerne”

Stor forskel pd hvordan konsulentordningen

af ALS-projektet

indsamle erfaringer og beskrive de
meget forskellige behov, der er i syste-
met.

Ved de forste mader med de neuro-
logiske afdelinger blev der udarbejdet
nogle ydre rammer for, hvordan sam-
arbejdet mellem ALS-konsulenterne
og sygehusafdelingerne skulle forega.
Siden er samarbejdsformerne blev ud-
viklet og lebende afstemt efter behovet.

Konsulenternes opgave
ALS-konsulenternes opgave er at rid-
give og vejlede mennesker med ALS,
deres pirerende og de professionelle
behandlere. Ridgivningen sker i sam-
arbejde med de neurologiske afdelin-
ger pa hospitalerne, de praktiserende
leger, sociale myndigheder og det
lokale behandlingssystem, der star for
plejen. I rddgivningen legger konsu-
lenterne vegt pd at give en helheds-
vurdering af situationen, det vil sige
ikke kun fokusere pa selve sygdommen,
men ogsi inddrage alle dele af daglig-
dagen: hjem, arbejdsplads, sociale
situation m.m.

Et vigtigt indsatsomrade er blandt
andet at koordinere den behandling,
der foregir pd sygehuset, og den op-

folgning og pleje, der foregir i hjem-

met med hjalp fra den lokale hjemme-
pleje. Milet for rddgivningen er, at den
enkelte person med ALS fir tilbudt
den rigtige hjelp pd det rigtige tids-
punkt i sit sygdomsforlab.

¢

Erfaringerne fra det forste r af kon-
sulentordningen viser, at de primere
opgaver for ALS-konsulenterne har
varet:

1) at tage pd hjemmebesog hos per-
soner med ALS for at vurdere nogle
konkrete problemer, f.cks. om hjzl-
pemidler, boligendringer m.m.

2) at undervise fagpersoner, f.eks. i
hjemmeplejen

3) at vaere sparringspartnere for ALS-
teams pd sygehusene.

Flere samarbejdsmodeller

Der er stor forskel pd, hvor mange
ressourcer de enkelte kommuner og de
enkelte neurologiske afdelinger har, og
hvordan de tilrettelegger deres arbejde
med ALS-patienterne.

P4 nogle sygehuse har man pd de
neurologiske afdelinger dannet et
tverfagligt ALS-team, der bestar af
flere faggrupper: typisk ergoterapeut,
fysioterapeut, dietist, lege, sygeplejer-
ske og talepedagog. Desuden bliver
der i nogle tilfzlde tilknyttet en social-
rddgiver og en psykolog.

For ALS-patienten betyder det blandt
andet, at de relevante faggrupper fra
starten er inddraget i behandlingen, at
det er de samme personer, ALS-
patienten har kontakt med, og at for-

skellige behandlingstiltag bliver ko-
ordineret. For fagpersonerne giver det
storre erfaring og viden at samle alle
personer med ALS pé ét sygehus i
amtet. Tverfagligheden i team’ene
giver desuden storre sikkerhed for, at
alle er orienteret om, hvad der er sket i
patientens sygdomsforleb, og hvilken
behandling eller hvilke initiativer der
skal szttes igang.

For ALS-konsulenterne har opgaven
péd disse sygehuse varet at g ind som
sparringspartmer for ALS-team’ene. De
har veret med til teammader, hvor
man har dreftet szrlige problemstillin-
ger, som sygehus-teamet ikke har haft
viden eller ressourcer til selv at lase.
Nogle teams har f.eks. ikke personale-
ressourcer til at foretage hjemmebesog
hos ALS-patienterne.

Pa andre sygehuse, hvor man ikke
har deciderede ALS-teams, har op-
gaven for ALS-konsulenterne ofte
varet at gd ind i lesning af konkrete
problemer for personen med ALS,
f.eks. en boligendring eller hjelp til
anskaffelse af de rigtige hjelpemidler.
Her har konsulenterne taget p3 hjem-
mebeseg, analyseret problemstillingen
for personen og derefter taget kontakt
til de lokale behandlere. Desuden har
konsulenterne ofte undervist perso-
nalet i hjemmeplejen for at give dem
aktuel viden om selve sygdommen, fal-
gevirkninger til sygdommen, og hvilke
hjzlpemidler der kan komme pa tale.

Den sidste gruppe henvendelser, som
ALS-konsulenterne har fiet
i det forlgbne ir, kommer
fra praktiserende lzger
eller direkte fra personer
med ALS og deres pi-
rerende. Henvendelserne
har typisk drejet sig om en
konkret problemstilling,
som konsulenterne er
giet ind i at lese via
hjemmebeseg og kon-
takt til de lokale be-

handlere.

Temadage for fagfolk
Som led i konsulent-
ordningen har Institut
for Muskelsvind inden for

det forste ar arrangeret to temadage

om ALS-behandling for fagfolk. For-

milet har veret at formidle viden til

faggrupperne og skabe et forum for
erfaringsudveksling mellem profes-
sionelle behandlere i sygehussektoren
og primarsektoren. Temadagene blev
holdt i slutningen af april og begyn-
delsen af maj i henholdsvis Vejle og
Roskilde, og mere end 200 behandlere
fra hele landet medte op.

Temadagene viste blandt andet, at
interessen og engagementet blandt fag-
folk er stort, nir det gelder behandling
af personer med ALS. Der er generelt
mere opmerksomhed om emnet i dag
end for blot fi 4r siden, men som det
ogsa fremgik af de mange debatindleg
pa temadagene, fungerer ikke alt opti-
malt. F.eks. halter samarbejdet mellem
sygehusssektoren og primersektoren i
mange tilfelde bagefter. Representan-
ter fra hjemmeplejen udtrykte direkte,
at de folte sig glemt af sygehusafdelin-
gerne og savnede 1 hoj grad at blive
informeret om de enkelte patienter, nir
de blev sendt hjem fra sygehuset.

Fremtidige opgaver
Mens forste ar af den tre-drige for-
sogsordning primart har veret en op-
start- og planlegningsperiode, vil de
folgende to ar bruges til dels at fi kon-
sulentordningen til at fungere optimalt,
dels at evaluere resultaterne. Det vil
sige, at ALS-konsulenterne ikke regner
med at inddrage nye samarbejds-
partnere i de kommende
dr, men i stedet vil
arbejde for at for-
bedre de eksisteren-
de relationer. En af
de vigtige opgaver i
den forbindelse er,
som det ogsé fremgik
af debatten pd tema-

skellige sektorer sammen
og formidle viden
og erfaringer til de
forskellige faggrup-
per.
Desuden er det mélet,
at alle personer med ALS i
Danmark automatisk bliver
henvist til konsulenterne.
Tkke for at konsulenterne skal lave kon-
kret sagsbehandling, men for at de har
mulighed for at folge og dokumentere,
hvilke behov der er omkring personer
med ALS. u

dagene, at binde de for: -

ALS

Sygdommen ALS — Amyotrofisk
Lateral Sklerose — er en burtigt frem-
adskridende muskelsvindsygdom, som
rammer 40-70 mennesker om dret,
fortrinsvis i alderen 50-70 ér. Der er
ca. 300 mennesker med sygdommen i
Danmark.

ALS-projektet
ALS-konsulentordningen blev etable-
ret 1 fordret 1996 i Muskelsvindfon-
dens vegi. Der er tale om et tre-drigt
forsegsprojekt, finansieret af Social-
ministeriet. Til konsulentordningen ev
ansat fire konsulenter (tre ergotera-
peuter og en sygeplejerske), en sekre-
ter og en projektleder; der er lege.

ALS-konsulentordningen ev lands-
dekkende. 1o af konsulenterne bar
udgangspunkt i Brondby og dekker
Sjelland, serne og Bornbolm, mens

de to andre konsulenter holder til i
Arbus og dekker Fylland og Fyn.

Baggrund for forsggsordning

" ALS-konsulentordningen ev en del af

et forsagsprojekt, bvov man fra Sociai-
ministeriets side onsker at finde frem
til mulige modeller for en koordine-
ret, tverfaglig og tversektoriel ind-
sats over for sjeldne og alvorlige syg-
domme. Problemstillingen ved de
sjeldne sygdomme er, at man med
decentraliseringen i det danske sund-
bedsvesen bar mistet specialviden og
erfaring i forbold til behandling og
pleje af patienter med sjeldne syg-
domme. Lokale bebandlere ser sim-
pelthen for fi patienter med sygdom-
mene til at opnd erfaring, og det
betyder, at bebandlingen ikke altid er
sd effektiv og koordineret, som den
kunne verve. For at rdde bod pd det er
det nodvendigt at organisere indsatsen
Pé en anden mide, og derfor blev dels
ALS-konsulentordningen, dels et andet
forsagsprojekt med en gruppe born
med den sjeldne sygdom Spielmeyer-
Vogt-syndrom sat igang.

Begge forsogsprojekter evalueres efter
tre dr af Center for Smd Handicap-
grupper, og erfaringerne fra de to pro-
jekter vil derefter indgd i en model
for, bvordan den fremtidige indsats

bor ovganiseres.
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Positivt gensyn
med esterne

Den estiske muskelsvindorganisation danner

AF GERDA STEEN LARSEN

FOTOS: GERDA STEEN LARSEN
E t gennemgdende prag af mislig-
holdelse og forfald medte os for
to dr siden under en uges rejse til
Tallinn og Tartu. Et gensyn med de
samme lokaliteter i april i 4r efterlod
et ganske andet indtryk: Hospitals-
afdelingerne havde i den mellemlig-
gende tid anskaffet en del moderne
undersogelses- og behandlingsudstyr,
de- afskallede, gulbrune vegge var
malet i lyse farver og den nedslidte
gulvbelegning udskiftet.

Der var indrettet badevarelser dl pa-
tienter og personale, og toiletterne var
moderniseret til ukendelighed. Priori-
teringen mellem udstyr og renovering
var tydeligvis vagtet forskelligt fra af-
deling til afdeling, men tendensen var
umiskendelig.

Selvom mange omrider i byerne sta-
dig ligner sig selv, hersker der adskillige
steder livlig byggeaktivitet. Nye byg-
ninger skyder op, hvor gamle er revet
ned, og ikke mindst'i den gamle del af

Tallinn kan man glzde sig over en om-
fattende istands=zttelse af de smukke
gamle huse.

Anledningen til besaget var nu som i
1995 et projekt om centraliseret be-
handling af myasthenia gravis i Estland
og deltagerne professor Christian Kra-
rup fra neurofysiologisk afdeling pa
Rigshospitalet, professor Johannes
Jakobsen fra Arhus Kommunehospital,
cheflege Jes Rahbek fra Institut for
Muskelsvind og undertegnede.

Ny aftale

Ved besaget for to &r siden blev det bl.a.
udvirket, at myastenibehandlingen blev
centraliseret pi neurologisk afdeling p4
universitetshospitalet i Tartu, hvor
Merle Oépik blev ansat som legeligt
ansvarlig for denne gruppe patienter.
Besoget denne gang havde et meget
positivt udfald, idet der blev truffet af-
tale om og udstukket remingslinier for
gennemferelse af en re-diagnostice-

forbillede for andye af landets sygdomsforeninger

ring, registrering og behandling af
samtlige myastenipatienter i Estland.

Undersogelsen udfores af Merle
O6pik som et Ph.d-projekt, og det vil
forlabe i et tet samarbejde mellem
neurologisk afdeling i Tartu, neurofy-
siologisk afdeling pi Rigshospitalet og
neurologisk afdeling pi Arhus Kom-
munehospital. Vi er fra dansk side des-
uden indstillet p4 at fondsansege det
relativt beskedne beleb, som visse di-
rekte afledte omkostninger i projektet
vil pafere afdelingen i Tartu.

Efter udtrykkeligt enske fra afdelin-
gen blev der for universitetshospitalets
neurologer afholdt en dags undervis-
ning om diagnosticering og behandling
af myasteni; i undervisningen indgik
klinisk undersogelse af fire patienter.

Sesterorganisationen

I'Tallinn havde vores estiske sosteror-
ganisation ELS (Eesti Lihasehaigete
Selts) indbudet os til et made, hvortil de

Inden den indkaldte patient (siddende i stolen Lengst mod deren)

bliver undersagt for sine myasteni-lignende symptomer, gennemgir
en af afdelingens leger hans sygdomshistorie. Stiende i doren
dr. Merle Oapik, der skal forestd det planlagte myasteniprojekt.
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deltagende medlemmer havde forbe-
redt en rzkke sporgsmal tl de tre leger.

ELS har organiseret sig med en be-
styrelse pa fem medlemmer, som siden
vedtagelse pd drsmadet 1996 har arbej-
det uden formand. Foreningen teller i
dag 300 medlemmer (en tilgang pa 240
siden 1995), heraf 180 med muskel-
svind, og to lokalgrupper er oprettet.
Daglig leder og eneste lennede medar-
bejder er Kadri Tamm, der selv har
muskelsvind; en pige med masser af gi-
pé mod og et tilsyneladende ukueligt
initiativ.

Som det vil vere mange lesere be-
kendt, patog Muskelsvindfonden sig at
‘adoptere’ Estland, da EAMDA i 1991
besluttede, at hver national medlems-
organisation skulle stotte et central-
eller osteuropzeisk land i etablering af
en muskelsvindorganisation. Og si er
det jo opmuntrende at erfare, at den
malrettede indsats herfra har baret
frugt: ‘Barnet’ har taget godt og hur-
tigt ved lere og med kun tre ir pi
bagen udviklet en si omfattende akti-
vitet, at foreningen danner forbillede
for andre sygdomsorganisationer — og
tilmed har tltrukket flere af deres med-
lemmer. _

Den gkonomiske statte fra Muskel-
svindfonden til ELS andrager i &r
4.600 kr. om maneden; et belgb der
over de kommende tre &r nedtrappes
for med udgangen af ar 2000 helt at
ophare. Ud over medlemskontingen-
ter modtager foreningen hvert kvartal
4.000 estiske kr. (= 2.000 danske kr.) fra

den estiske zkvivalent til tips- og lotto
midlerne, hvorfra yderligere tilskud til
f.eks. medlemsmeder kan opnis ved
ansegning. Forud for hvert arrange-
ment seges penge til dekning af udgif-
terne.

Nytankning

Ogsé nytenkning har vundet indpas: I
tillid til hans indsigt og dispositioner
har medlemmerne ladet den senest
fungerende formand Jaak Vésa inve-
stere en del af foreningens midler i
vardipapirer, hidtil med stort held og
gode afkast. Foreningen hiber, at oko-
nomien i nar fremtid vil kunne bere
deltidsansettelse af endnu en person.

Pi det handicappolitiske omrade
samarbejder ELS med den estiske skle-
roseforening om etablering af hjzlper-
ordning — mange svart handicappede
er fortsat athengige af frivillig hjzlp.
Ogsd etablering af offentlig kersels-
ordning for handicappede har hoj pri-
oritet; faktisk bruger foreningen mange
penge til leje af handicapbus i forbin-
delse med medlemsarrangementer, og
da der f.eks. i Tallinn kun findes én af
slagsen, setter vognmanden prisen uri-
meligt hojt.

Til sommer skal reprasentanter fra
foreningen deltage i en ‘Baltic Sea
Conference’ i det sydlige Sverige. Kon-
ferencen organiseres af Neurologiskt
Handikappades Riksférbund, og hen-
sigten er bl.a. at udvikle samarbejds-
muligheder pd tvars af graenserne.
Endvidere er ELS med i et projekt om

_ulim

‘Independent Living’, som den finske
muskelsvindorganisation med skono-
misk stotte fra Nordisk Ministerrad har
iverksat; projektet tilbyder kurser, som
flere medlemmer af foreningen har
deltaget i.

Dygtiggorelse pé det organisatoriske
plan bliver heller ikke forsemt. Til
sommer fir Kadri et par ugers besag af
en engelsk veninde med uddannelse i
management og fundraising, og det er

ikke hensigten, at det skal vere ferie’

for nogen af parterne.

Darlige sociale ydelser

Men seti et starre perspektiv udtrykker
medlemmerne utilmodighed og et vist
mismod. Den darligst stillede del af be-
folkningen mearker ikke noget til det
skonomiske opsving, de sociale ydel-
ser er ringe og stiger ikke i takt med
fedevare- og brandselspriserne, og ud-
viklingen p4 det handicappolitiske om-
rade lader vente p3 sig.

Vi i Danmark kan kun af et zrligt
hjerte udtrykke beundring over alt det,
de allerede har opniet, og vi kan minde
dem om, at det under de nuverende
betingelser er begranset, hvor langt de
kan ni uden ogsi at fi stette fra sam-
fundet. Og si i vores stille sind glade
os over, at foreningen har en ildsjzl
som Kadri "Tamm til at holde gejsten

oppe. a

Gerda Steen Larsen er sekreter i Institut
for Muskelsvind.

De to overlzger ved neurologisk afdeling pi Universitetshospitalet

i Tartu: Professor Ain-Elmar Kaasik og professor
‘Toomas Asser (th). I forgrunden professor Johannes

Jakobsen (tv) og professor Christian Krarup.
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AF JORGEN JEPPESEN

ettina Paulsen er et af den slags
B mennesker, der gor et vasen af

sig pd en mide, si man ikke kan
lade vare med at hgre efter, hvad hun
siger! En vigtig kvalitet, nir man er
psykolog og skal tale teet med menne-
sker.

Miske er det ogsé en ekstra kvalifi-
kation i hendes job som psykolog i
Institut for Muskelsvind, at hun er
handicappet? Det mener hun selv, for
mange af de problemer, hun regner
med at stode pid blandt brugerne,
kender hun fra sit eget liv. _

Desuden har hun speciale i handi-
cappsykologi og stor erfaring i at om-
sztte sin teoretiske viden i foredrag og
undervisning.

I forelabigt otte méneder vil Bettina
Paulsen, 31 ér, sti til rddighed for de
mange medlemsgrupper i Muskelsvind-
fonden. “De skal bare henvende sig”,
opfordrer hun. Hun vil ogsi kunne
ridgive individuelt, dog kun i korte
samtaleforleb. Egentlige terapiforlab
kan hun ikke g8 ind i.

Det er vigtigt at skabe en
levende samtale, der ikke
bygger pa psykologens forud-
fattede meninger, men pi
brugerens konkrete behov og
erfaringer, mener psykolog
Bettina Paulsen, der forelebig
er ansat dret ud i Institut for
Muskelsvind.

Psykologen
som redskab

Tit bandler det bare om at fa sat ord pad ens angst,
ens diffuse angst for fremtiden, siger psykolog

Bettina Paulsen. De neste otte maneder kan

brugerne i Institut for Muskelsvind fi nytte af

hendes viden og erfaring

Bettina Paulsen mener, at mange —
madske de fleste — stadig opfatter det at
henvende sig til en psykolog som en
personlig falliterkleering: Man er kom-
met sé langt ud, at man ikke lzngere
har styr p3 nogetsombhelst i sit liv. Den
holdning ber ndres, siger hun. Af-
dramatiseres.

“For mig er en psykolog ferst og
fremmest et redskab til at forhindre, at
en situaton bliver l3st fast og dermed
sluger al ens energi,” siger hun. --

“Det er en stor omveltning at blive
handicappet, men psykologisk handler
det tit bare om at fi sat ord pa ens
angst, ens diffuse angst for fremtiden.
For eksempel angsten for om man
nogen sinde fir en kereste”.

At lytte sig ind pa stemningen

Bettina Paulsen har holdt mange fore-
drag om selvopfattelse, selvverd og
handicapidentitet. For unge handicap-
pede gor hun szrligt meget ud af
emner som mobning, isolation og
sexualitet. Hun har ogsé holdt en del

foredrag for seskende til handicap-
pede.

“I starten mitte jeg std med nesen
nede i manuskriptet,” fortzller Bettina
Paulsen og forklarer, hvor vigtigt det
er at kunne skabe en levende samtale,
der ikke bygger pd psykologens forud-
fattede meninger, men pé deltagernes
konkrete behov og erfaringer.

“Derfor kommer jeg ogsi med
meget lidt teori. Jeg gor meget mere
ud af at lytte mig ind p4 stemningen,
og der sker nasten altid det, at en del-
tager forteller noget, som alle kan gen-
kende. S korer det”

Bettina Paulsen blev cand. psyk. i
1995 pi et speciale om “Latente og
manifeste reaktioner hos forzldre til
handicappede bern”. Latent og mani-
fest betyder henholdsvis skjult og dben-
bar, og det, som Bettina Paulsen iser
underspgte, var forskellen mellem at
have et barn, der er handicappet fra
fadslen, og et barn, der forst senere
bliver handicappet.

Under forste halvdel af studiet inter-

esserede hun sig ikke et klap for han-
dicappsykologi. Det ville vare “altfor
navlebeskuende”. Men si blev hun invi-
teret til at holde nogle foredrag pé Sol-
bakken, en institution i Arhus for handi-
cappede born og unge, hvor hun skulle
fortzlle om sine egne erfaringer som
handicappet. S4 blev hun ogsi “nedt til at
forholde sig til teorierne”.

Fra da af koncentrerede Bettina Paulsen
sig om handicappsykologien, som hun
mener er et “forsgmt omride” inden for
faget. Det har ikke hgj prestige, og store
dele af den eksisterende litteratur er ikke
revideret de seneste 10-15 dr, siger hun.

Senderjyde med et underholdende
handicap

Bettina Paulsen er fra Rinkenzs ved
Gristen og fir som de fleste senderjyder
blanke ajne og skelvende stemme, nér
talen falder pd hjemstavnen.

Siden 1987 har hun boet i Arhus, og de
herlige rideture over stubmarkerne og
rundt i skovene omkring Grésten er skiftet
ud med en daglig lebetur pi egne ben i
Botanisk Have. Hver morgen fra kl. 5.30
til 6.30 kan man mede hende pi stierne i
haven. '

Hendes handicap er spastisk lammelse
(cerebral parese), der skyldes iltmangel ved
fodslen. Venstre arm er uregérlig, mens
talefunktionen er lidt pavirket. Et “meget
underholdende handicap, for jeg kan
aldrig forudsige, hvad min krop finder p3”,
siger hun. -

Det har ikke veret studier det hele.
Undervejs tog hun halvandet érs orlov for
at arbejde i en integreret bernehave, fordi
teorien “foltes tung, meget tung”. Og
inden hun kom p3 universitetet arbejdede
hun pi en specialskole i Abenrs for barn
med cerebral parese. Et job, som ikke kun
har efterladt gode minder.

“Jeg var forundret over si lidt udfor-
dring, bernene fik,” siger hun og mener,
at det er et eksempel p3, at selv om Dan-
mark muligvis indtager en forerposition i
handicappolitikken, er der alligevel “store
huller i integrationsprocessen”.

“Forzldre til barn med cerebral parese
skal stadig keempe hardt for at fi barnet
integreret i eh almindelig skole. I det hele
taget synes jeg, at der er mange vanskelig-
heder med at omsztte de rigtige ord og
erkleringer om tilgengelighed og inte-
gration i praksis.” L]

Savner viden
om myotoni

Idet jeg héber, at De vil bringe
dette som indslag i Muskelkraft,
skal jeg kort fortzlle lidt om mig
selv.

Jeg, mine to bern og min sester
har fiet konstateret muskelsvind-
diagnosen dystrophia myotonica.
Da vore symptomer ligner de, som
min nu afdede fader havde, uden
at han havde fiet stillet samme
diagnose, mi vi nok konstatere, at
han ogsd havde sygdommen. Vi
savner imidlertid lekture om
emnet, desto mere som de leger pa
Hillered sygehus, Frederiksberg
Hospital og Arhus Kommuneho-
spital ikke har veret i stand til at
fortelle meget om sygdommen,

Svar:
Muskelsvindfonden har altid haft

som en af sine fornemmeste opga-
ver at informere om muskelsvind
til folk med muskelsvind, deres
parerende og behandlere.
Muskelsvind er mange forskel-
lige sygdomme, de er sjeldne; og
der findes kun f beskrivelser. Be-
skrivelsen af selve sygdommene,
deres forlab og behandling er van-
skeliggjort af, at den enkelte syg-
dom ofte forlgber meget forskel-
ligt fra person til person. Det gor,
at enkeltpersonen ikke altid er i
stand til at genkende sig selv i en
generel sygdomsbeskrivelse.
Derfor anbefaler vi, at sifremt
man har fiet stillet diagnosen mus-
kelsvind, beder man sin lzge hen-
vise sig til Institut for Muskelsvind.
Dette vil medfore, at man fir en in-

idet de oplyser, at sygdommen er
meget sjzlden med ikke mere end
200 registrerede tilfzelde i Dan-
mark. P4 Hillerad sygehus har man
direkte opfordret mig til at skrive
et indleg i Muskelkraft og heri-
gennem sporge Muskelsvindfon-
den, som tilsyneladende er en vel-
havende forening, om at fa lekture
oversat fra udlandet. Det skal op-
lyses, at jeg ogsé har fiet negativt
svar fra Muskelsvindfonden om
lekture pd omradet.
Jeg hiber pa et postivt svar fra
Muskelsvindfonden.
Inger-Margrethe Svendsen
Huyjager 26
3400 Hillerod

dividuel undervisning om sin syg-
dom, en kommenteret generel syg-
domsbeskrivelse samt et tilbud om
at deltage i familiekurser, hvor man
vil mede andré med samme form
for muskelsvind. Dette er den bed-
ste form for oplysning, som giver
et godt grundlag for at mestre
hverdagen med en muskelsvind-
sygdom.

Institut for Muskelsvind har ge-
nerelle sygdomsbeskrivelser, som
lobende revideres, sd de altid er
tidssvarende og ajour med de nye-
ste behandlingsmetoder fra bide
Danmark og udlandet. Beskrivel-
serne udleveres til alle, der beder
om dem.

Fes Rabbek,
cheflege Institut for Muskelsvind
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Evald Krogs leder
inr. 2/97 om
forholdene pa
Rigshospitalets
respirationscenter
har vakt kridk.

Ubet®nksom leder

Pi baggrund af Evald Krogs leder i
Muskelkraft, marts 1997, er det vigtigt
for os at skrive dette til bladet.

Vi kan slet ikke nikke genkendende
til de darlige oplevelser, som Evald
Krog havde i forbindelse med sin ind-
lzggelse pa Rigshospitalets Respira-
tionsafdeling, og vi synes ikke, at af-
delingen fortjener den medfart, som
den fir i lederen.

Som formand for Muskelsvindfon-
den har Evald Krog en position, som
udadtil reprasenterer medlemmernes
synspunkter pa det generelle plan. Vi
synes derfor, at det er meget ubetznk-
somt og ikke szrligt velovervejet at gare
andre utrygge og tvivlsomme i forhold
til den behandling, som man fir pi
Rigshospitalets Respirationscenter.

Vi har veret brugere af centret i
adskillige ar og har i de perioder, hvor
vi har veret indlagt, p3 intet tidspunkt
felt os utrygge eller udsat for dirlig
eller mangelfuld behandling. Den be-
handling, som vi har fiet, har veret
professionel og fagligt helt forsvarlig,
selvom afdelingen, som de fleste andre
afdelinger i sygehusvasenet, under-
tiden er underbemandet, og i nogle
perioder ved personalets sygdom og
ferie kommer denne underbemanding
mere til syne end i andre.

Optimal indsats

Vi er uenige i, at personalet virker ud-
slidt og uden arbejdsglede. Vi synes
tvertimod, at det bide er engagerede

og kompetente mennesker, og vi er

sikre p, at hvis dette ikke var tilfzldet,
sa ville de ikke arbejde pa en afdeling,
der er s§ krzvende, men have fundet
andre og mere gronne grasgange.

Til personalets forsvar vil vi sige, at
de trods darlige arbejdsbetingelser gor
en optimal indsats over for patienterne,
og som patient bliver man p3 intet dds-
punkt brugt som viben i den kamp, der
er om ressourcerne.

Vi vil fortsat fole os helt trygge ved at
vare brugere af respirationscenteret,
men vi synes, at det er godt, hvis Mus-
kelsvindfonden kan vere medvirkende
til at gare de fysiske forhold bedre og
forege ressourcerne til afdelingen.

Annette og Gitte Lindelov
Provst Bentzonsvej 40
2860 Soborg

Skylder en undskyldning

Y Hvad byder man uven-

tede gester, sparger Evald

Krog i en artikel i bladet

(Muskelkraft 2/97, red.), og

det var jo et godt spargsmil,

han der stillede, for man

byder jo altid det bedste, man

kan — ogsé pé Rigshospitalets
Respirationscenter Jst.

' Jeg forstir, du ma have veret
ude 1 en brandstorm derovre,
som du beskriver dit ophold.

Jeg har frekventeret 7712 nu i
ca. seks 4r, bide i lange og korte
ophold, og aldrig har jeg veret

- ude for lignende tlfzlde, som du
harcelerer over. Jeg synes, du skyl-
der overlege og personale en und-
skyldning for den svada, du affyrede

i din artikel. Du skriver, du ikke
leder efter syndebukke. Jeg kan ikke
se andet, end du netop har hzngt

7712 ud som syndebuk bide med horn
og fipskeg. -

Du i vest og jeg i gst

Mit forhold til 7712 begyndte i 1991,
hvor jeg blev hasteindlagt pa grund af,
at jeg ikke kunne ilte mit blod. S4 efter
en nats undersogelse med computer
ved siden af mig, konstaterede man, at
jeg ikke trak vejret. Resultat: Retur til
Institutionen for Respirations Patienter
(L.R.P.) med respirator af typen Bipap.
Den gav mig alletiders fortszttelse af
et rigt liv. Selvfolgelig gjorde man ogsd
tejl, ligesom der tidligere var begiet
fejl pA Kommunehospitalet, Blegdams-
hospitalet, Bispebjerg og nu 7712, men
at dramatisere disse fejl, som du jo har
gjort i din artikel, kunne jeg aldrig
tenke mig. Jeg synes, du hellere skulle
have udgydt din galde over hospitals-
borgmesteren; det har du til en vis grad

gjort, og det er egentlig det mest posi-
tive i artiklen.

Til slut i din artikel siger du, at du
ikke foler dig tryg ved at blive indlagt
igen. Ligesom du kerer med taxi, kan
du roligt lade dig indlzgge i Ostcente-
ret pd 7712, de er altid parat hele
arbejdsstaben til at modtage dig og alle
os andre, og vi tager glade derfra efter
behandlingen. Din slutbemerkning er
“Selvfalgelig tror jeg p4, at vi far pro-
blemerne last” det er de problemer,
som vi to skal vaere med til at lase, du i
vest og jeg i ost.

I gvrigt tak for artiklen.

Knud Adrian

IRP

Hans Knudsens Plads 1
2100 Kobenbavn O

Maske skal vi flytte centeret?

Hvor gerne jeg end ville, kan jeg ikke
dementere de oplevelser, som jeg
gjorde rede for i min leder i forbindelse
med min indleggelse pd Respirations-
center Jst. Forholdene var som be-
skrevet, og jeg folte mig bide utryg og
bange i situationen.

At I, og forhébentlig mange andre,
der har veret behandlet pé afdelingen,
har varet trygge og tilfredse, kan jeg
selvfelgelig kun glede mig over. Men
der kan altsé ske kiks, og som formand
for Muskelsvindfonden mi det vaere
min pligt at ribe vagt i gever, nir jeg
mzrker, at noget halter pé et si vigtigt
omride som respirationsomridet.

Og at noget halter, er jeg ikke i tvivl
om. Jeg har tidligere veret meget tryg
ved at komme p3 afdelingen. Med den
nye struktur under Hovedstadens
Sygehusfzllesskab er der imidlertid
sket det, at afdelingen i hgjere .og
hejere grad bliver brugt til opgaver,
som slet ikke horer hjemme pi en

Svar fra Evald Krog

specialafdeling for respiratorbehand-
ling.

Afdeling M’s forpligtelse til ogsi at

vaere akut modtageafdeling for lokal-
omridet medferer, at patienter med
mange forskellige infektioner og alver-
dens alvorlige sygdomme kommer til
at ligge side om side med respirator-
brugere. Der levnes derfor ikke til-
strekkelig plads, hverken i bogstavelig
forstand eller i overfort betydning, til
den patientgruppe, som afdelingen
specifikt er beregnet dil.
" Bade ledelse og personale pd Respi-
ratonscenter st har arbejdet hirdt pa
at opnd ekspertise og hej status, bade
nationalt og internationalt, omkring
behandling af hjemmerespirator-
brugere. Og vi ma konstatere, at cen-
traliseringen af respiratorbehandlingen
er klaret med bravour.

Det, vi nu skal keempe for i felles-
skab, er at forhindre, at det for os livs-
vigtige speciale bliver undermineret. Og

det gor det, hvis de nuverende tlstande
fortsztter. Et synspunkt, som ledelsen
péa Respirationscenter Jst i avrigt er
enig med Muskelsvindfonden i.

Hyvis ikke der meget snart bliver ret-
tet op pd de fysiske rammer og de
ressourcemassige tildelinger, mi vi
diskutere, om Respirationscenter Qst
ber placeres pé et andet sygehus.

Hyvis de tilfredse fortsat skal vere til-
fredse, er det nedvendigt at bevare
noget at vere tilfreds med. :

Evald Krog

PS. Det skal lige bemarkes, at jeg har
modtaget en rzkke mundtlige tilken-
degivelser ofn tilfredshed med, at jeg
har taget situationen pa Respirations-
center st op. Henvendelserne kom-
mer fra folk, der ligesom jeg har varet
indlagt, og som har haft tilsvarende op-
levelser af de omtalte utilfredsstillende
fysiske rammer og afdelingens mang-
lende ressourcer i gvrigt.

|~|\
-\]
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Voksenkursus pa
Si-Centret

Arets voksenkursus blev af-
holdt i dagene 11.-13. april pa
SI-Centret ved Redekro, hvor
ca. 90 personer tilbragte en lang
weekend med afvikling af et hek-
tisk kursusprogram i hyggelige og ven-
lige omgivelser.

Kurset var stort set en gentagelse af
det kursus, der blev afholdt i Nord-
sjelland i efteriret 1996, fordi der den-
gang var opstiet en venteliste af et
sidant omfang, at det berettigede til en
gentagelse med henblik p3 deltagere
vest for Storebelt.

Fredag aften fortalte Pernille Skov
om sit ophold og sit arbejde blandt
gadeborn i Sydafrika. Pernille Skovs
foredrag var ledsaget af musik og lys-
billeder, hvilket naturligvis understre-
gede den unge FDF’ers engagement i
projektet, samt gjorde det ekstra fengs-
lende for tilharerne.

Lordagens tema var “Sociale rettig-
heder”, hvortil lektor, cand. jur. Jorgen
Bent Hansen var indbudt som oplaegs-
holder. Jorgen Bent Hansen gav med
sin store ekspertise pi omridet samt
sin kompetance som underviser til-
hererne et indblik i den problematik,
der for gjeblikket hersker i forbindelse
med reformarbejdet omkring bistands-
loven. Selv om der var afsat meget tid
til sporgsmal fra kursisterne, endte det
alligevel med, at man kom i tidned.
Jorgen Bent Hansen appellerede i
ovrigt til, at man aldrig forsomte en
mulighed for at udbrede kendskabet til
arbejdsmarkedsordningerne for handi-
cappede. Arsagen til, at %-ordningen
anvendes relativt lidt, skyldes mang-
lende kendskab til ordningen og mulig-
hederne.

Aftenens underholdning startede
allerede under middagen, hvor skue-
spiller og stand-up komiker Jan Borge-
sen ifert faldera-hat og lokal dialekt
presenterede senderjysk humor. Senere
underholdt Senderborg Hamonikaklub
med musik, der bide stod til dans og
fzllessang.

Sendag formidag indledtes med
intern information, idet Helle Foldager
fra Medlemsservice gav en frisk orien-

tering om,
hvad der fore-
gar i afdelingen i
ojeblikket. Cheflege Jes Rahbek stod
for sendagens hovedtema “Kroppens
trzning og ernering nir man har mus-
kelsvind”, og selv om der var for lidt
trening og ernzring i indslaget, s var
cheflegens foredrag om muskelsvind-
sygdomme, deres folger og behandling
serdeles fengslende. Jes Rahbek har en
enestiende evne til at gore svart til-
gengeligt stof forstieligt for legfolk.
Og sidst men ikke mindst en rose til
SI-Centret og dets personale for deres
mide at behandle gester p3, ogsi nir
disse er lidt specielle.
Bengt Lundby Andersen
Voksengruppen

Brugergruppe i 10 ar

Taghoks udlejes

Tagboks pi 400 1. med bejler som
passer til Fiat Ducato, Citroén Jumper
og Peugeot Boxer udlejes. Pris for 1
uge kr. 200, for 2 uger kr. 300. Len-
gere perioder efter aftale. Henvendelse

' til Torben Madsen, df. 53 63 18 97.

Roltec til salg

Roltec el-korestol med 4 positions-
lygter, ballondzk, aftagelige fodstatter,
justérbare armlen, styreboks m.m.,
modulopbygget, plus oplader. Vejer ca.
115 kg og har mange krefter. Brugs-
anvisning og funktionsbeskrivelse med-
folger. Prisidé kr. 15.000. Henvendelse
til L. Nielsen, df. 75 56 48 50 (efter 17).

Rejsevante hjzipere

Erfarne og rejsevante m/k-hjzlpere
tilbydes til udlandsrejser af kortere eller
lengere varighed i hele verden. To
mandlige og en kvindelig hjzlper i
30’erne, enten hver for sig eller sam-

men. Yderligere oplysninger hos Gert
Kongensgaard, tlf. 86 81 58 16.

Brugergruppe II pa Fyn fejrede for nylig sit 10-ars jubilzzum med en sammenkomst
hjemme hos Kirsten Schmidt Nielsen, der har varet gruppens kontaktperson i alle
drene. Landsformand Evald Krog deltog i festlighederne, der begyndte med efter-
middagskaffe og sluttede med fzllesspisning, sang og guitarspil. Undervejs blev der

————

tid til fotografering, og som nummer seks fra hajre ses Kirsten Schmidt Nielsen.




Viden

om muskelsvind

Lordag den 5. april afboldt Kobenhavns Lokalgruppe sit fordrsmode pé Rodovregard.

Emnet var denne gang “Hvem ved hvad om muskelsvind?”

om altid var der stor tilslutning,

og salen var fyldt med sporge-

lystne deltagere, der var kommet
for at here om nogle af de folgetil-
stande, som er forbundet med muskel-
svindsygdommene.

Madet tog udgangspunkt i skav ryg,
vejrtreknings-problemer, fysioterapi
samt sund kost, og som paneldeltagere
var inviteret: Overlege Steen Bach
Christensen, Rigshospitalets ortopad-
kirurgiske ambulatorium, chefbanda-
gist Stig Jensen, SAHVA, diztist Line
Bach, Roskilde Amtssygehus samt
fysioterapeut Ida Floytrup fra Institut
for Muskelsvind.

Steen Bach Christensen, der til dag-
ligt primeart arbejder med born med
handicap, indledte medet med ud-
gangspunkt i Duchennes muskeldys-
trofi. Som supplement til sit opleg
viste han lysbilleder, der klart illustre-
rede de forskellige teknikker.

For Duchennes vedkommende er det
forste ortopzdkirurgiske indgreb ofte i
forbindelse med fodstillingen. I den
forbindelse kan tilbydes senefor-
lengende operationer (achillessenen
plus hoftespredere), og effekten af
dette er, at man forlenger gangfunk-
tionen med tre-fire r, og dermed for-
hindrer lendescoliose. Ca. 90 procent
med Duchennes muskeldystrofi fir
scoliose; hvorfor de sidste 10 procent
ikke fir det, vides ikke.

Ved en rygoperation stoppes ryg-
gens lengdevakst, og det blev derfor
" understreget, at man helst ikke opere-
rer personer under 10 &r. Efter en ryg-
operation beholder personen korsettet
pd ica. %-1 4r, og gevinsterne er bl.a. en
bedre siddebalance, at man stopper
progression af kurven, og at man mind-
sker ssmmenfald af lungerne. I den for-

AF TINA KIRKEGAARD

bindelse er det vigtigt at understrege,
at levealderen hos folk med Duchen-
nes muskeldystrofi stiger vasentligt
hos rygopererede, og det skal ses i sam-
menhzng med de eksisterende respira-
tionstilbud.

Stig Jensen indledte sit opleg med
en gennemgang af hind- og fodskinner,
bide til nat- og. dagbrug. Ligeledes
blev der vist eksempler pd gangforlzen-
gende skinner; problemet med disse er,
at de skal vaere meget lette.

Derudover blev der talt om de mange
forskellige eksempler p3 korsetter, og
om hvordan de formes og skabes. Ofte
laves de forste korsetter i blade mate-
rialer (stofkorset), og senere gir man
over til leder eller plastic (plastasol
korset eller t-korset), som gér op over

skulderbladene. Det svere ved tilpas-

ning af korset er, at man skal vare
opmarksom pi, at man ikke fratager
korsetbrugerne den bevegelighed/funk-
tioner, som pégeldende har uden korset.

Vejrtraekning og ernaring

Ida Floytrup lagde ud med at fortalle
om respiration og tog udgangspunkt i
vejrtrekningsovelser. Her er det vig-
tigt at skifte stilling, og at lungerne
pustes op v.h.a. pep-maske eller cpap.
Kombinerer man cpap, hostehjzlp og
forskellige stillinger, kan man fore-
bygge sekretproblemer.

Da muskelsvind indeberer en del fol-
getilstande som rygskzvhed, hostebe-
svar, lungesammenfald og underventi-
lering, er det vigtigt med forebyggelse
af vejtrekningsproblemer. Dette kan
gores ved bla.: God siddestilling, ryg-
operation/korset, fysisk aktivitet/svem-
ning, synge/spille/flojte, vendinger/stil-
lingsskift i kerestol, undgi fedme, stor
vadske-indtagelse, influenza vaccine.

Er man i den situation, at man ikke
lengere selv er i stand til at klare
vejrtrekningen, er det vigtigt, at man
er opmzrksom pd symptomerne pi
manglende luft: Feks: Hovedpine,
manglende appetit, sevnforstyrrelser,
vegttab, manglende energi og hjerte-
banken. P4 respirationscentrene har
man mulighed for at f4 gennemgiet
den natlige monitorering, hvor man
miler iltoptagelsen, iltningen af blodet,
kuldioxid og puls.

Line Bach gennemgik kostens ind-
hold, som bestr af dels kcal/kj (energi)
dels vitaminer og mineraler. De energi-
givende stoffer er: Fedt, kulhydrater,
proteiner samt alkohol. Fedt bruges til
brendstof til kroppen, som den s om-
danner til energi.

Er man overvagtig, er det vigtigt at
tenke pd kostsammensztningen, idet
overvegt eger risikoen for diverse syg-
domme, herunder respirationsproble-
mer. Spis derfor magert, groft og vari-
eret, gerne to-tre hovedmailtider og
to-tre mellemmaltider, drik to liter vad-
ske pr. dag, den ene liter skal vere vand.
© Er man derimod undervaegtig, kan
det ofte have at gore med tygge-synke
besvar, og der blev givet gode rid som:
Spis mange kcal/kj og meget protein
plus mzlkemad, fede oste, desserter og
gerne seks-otte maltider pr. dag.
Supplér evt. med en vitamin-mineral-

tablet. Konsistensen af maden har stor

betydning, nir det gelder tygge-synke
besvear, og en halvter/bled konsistens
er optimal. Man skal undgi mad, der
krummer, og klistret mad samt mzlke-
produkter, der kan gore spyttet sejt.
Som et ekstra krydderi blev der i
frokosten serveret sund og ernzrings-
rigtig mad fra dizetisten. b
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Informationsmateriale
fra Muskelsvindfonden

U Vardier og mal for Muskelsvindfonden
- Muskelsvmdfondens verdigrundlag og mélsetning.
1993.

O Muskelsvindfonden
— en folder med girokort, der kort og preacist giver de
vigtigste informationer om foreningen. 1995.

[] De kalder sig muskelsvindlere
— en bred introduktion til alle facetter i Muskelsvind-
fonden. Fis pd dansk og engelsk. 1994.

[ Sund og vanskabt

— Historien om Muskelsvindfonden, skrevet af journalist
Jorgen Jeppesen i anledning af fondens 25 4rs jubilzum.
164 sider. 1996.

Pris for medl.: 100 kr. - ikke-medl.: 198 kr.

U Institut for Muskelsvind
— folder, henvendet til personer med muskelsvind og deres
behandlere. 1996.

O Muskelsvindfondens Udviklingscenter
— folder om udviklingscentret. 1995.

U Muskelsvind hos barn

— en hindbog for alle, der i dagligdagen meder bern med
muskelsvind — primert bornenes foreldre, men ogsi
behandlere og andre fagfolk. Rigt illustreret med fotos og
tegninger. 208 sider. 1996. Pris for medl.: 300 kr. — ikke-
medL.: 350 kr.

U Behandlingskort

~ lille tre-flgjet kort i lommeformat for mennesker med
muskelsvind om den medicin, de ikke kan tile og gode rad
ved slimproblemer i luftvejene. 1996.

[J At leve med muskelsvind

— et hefte, der beskriver levevilkarene for voksne med
muskelsvind med hovedvegten lagt pi de mange praktiske
problemer, man steder pd i dagligdagen, og hvordan de
kan loses. 44 sider. Pris: 60 kr.

(1 Om at bo med et barn med muskelsvind

— en rapport, der gennemgir boligendringer hos 44
familier med drenge med Duchennes muskeldystrofi.
Rapporten fokuserer bide pi selve sagsforlebet, boligens
indretning, skonomi og lovgivning. 320 sider. 1991. Pris:
170 kr.

[0 Vejledning om keb af bil
— er skrevet til familier med muskelsvind, der stir for at

skulle kabe bil. 1991. Pris: 40 kr.

[] Danske respiratorbrugeres levevilkar
— en rapport, der kortlegger respiratorbrugeres situation.
22 sider. 1994. Findes ogsa pi engelsk.

U Nar vejrtrekningen bliver for darlig
— en pjece om at fi respirator og leve med den i hver-

dagen. 1995. 12 sider. Pris: 25 kr.

[J G4 og sti med skinner

* - en pjece om den std- og gangforlengende behandling for

bern med muskelsvind. 1995.
16 sider. Pris: 25 kr.

(J Sid aktivt i kerestolen

— en vejledning i sedetilretning for kerestolsbrugere med
muskelsvind. 1994.

28 sider. Findes ogsa pa engelsk. Pris: 60 kr.

U Tag fat

— en vejledning, der sztter fokus pd brugen af arme og
haznder hos kerestolsbrugere med muskelsvmd 32 sider.
1995. Pris: 60 kr:

[J Vejledning om CPAP (1996)

[ Vejledning om vippelejet (1991)

[] Vejledning om stistativet (1991)

— tre kortfattede instruktioner i, hvordan man anvender de
nzvnte hjzlpemidler korrekt, og hvad formilet er med
dem.

L1 Myasthenia Gravis kompendium

— en samling artikler, der alle forteller om forskellige
aspekter af sygdommen. Kompendiet bliver revideret
lebende. Pris: 95 kr.
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[] Myasthenia Gravis — en muskelsygdom, der svinger
— en folder om sygdommens specielle kendetegn og dens
behandling. 1994.

(] Drenge' med Duchennes Muskeldystrofi

— om forudsztninger, undervisning og fritid. En vejled-
ning. Resultaterne af skolepsykolog Jorn Greves under-
sogelse af 30 Puchenne-drenges skolegang. 34 sider. 1993.
Pris: 60 kr.

[] Om familier med Duchenne-drenge

— en pjece, der forteller om de vigtigste resultater af en
stor undersogelse af livsvilkirene for drenge med
Duchennes muskeldystrofi. 12. sider. 1988.

[ Om ALS

—en folder i serien “Information om ALS”. Introduktion
tl sygdommen: symptomer, diagnose, behandling og
stotte. 1993.

[1 Nar det er svart at spise og synke
— en folder i serien “Information om ALS”. Om ALS—
patienters specielle problemer omkring fordgijelse,

hosteanfald m.m. 1993.

[J Nar det er svaert af tale
— en folder i serien “Information om ALS”. Om tale-
problemer og kommunikationshjelpemidler. 1993.

[] Sundhedsvasenets indsats for ALS-patienter

— rapport fra et kvalitetssikringsprojekt. Forteller om
resultaterne af et projekt, hvor Dansk Sygehus Institut og
Muskelsvindfondens VB-Center har forsegt at forbedre
indsatsen over for ALS-patienter. 130 sider. Dansk
Sygehus Institut, 1993.

[J ALS-amyotrofisk lateral sklerose. Vejledning,
Behandling, Stette.

— Grundig beskrivelse af sygdommen ALS. Arsag, behand-

ling, symptomer, diagnosticering, forleb, komplikationer.

1991. 124 sider. Pris: 128 kr.

[J Anleg for hamskifte
—roman af Henning Langkjer om personen Troels’
muskelsvindsygdom. 2. udgave 1993. Pris: 100 kr.

[] En lille pige

— personlig skildring af otte maneder med Rikke, som
dade af muskelsvind (Werdnig-Hoffmann), skrevet af Jorn
Jensen. 1995. Pris: 30 kr.

Videoband

L] Host!

— en video om metoder til at undgd lunge-infektioner hos
mennesker med muskelsvind. Bern og unge gennemgir
sammen med deres hjzlpere nogle metoder til at modvirke
lunge-infektioner.

Spilletid: 16 min. VHS. Muskelsvindfondens Udviklings-
center. Pris: 200 kr. Findes ogsa pa engelsk.

[ Vi ringer bare til Arhus

— en beskrivelse af Vejlednings- og Behandlingscentrets
arbejde. Hovedpersonen er den 11-rige Peter Johnsen,
der har muskelsvind. Vi ser Peter og hans familie fi besog
af VB-centrets terapeuter, ligesom Peters moder forteller
om dagligdagen. 1988.

[ Vi ska’ ha’ luft

— tre personer med muskelsvind fortzller, hvordan det er
at leve med en respirator. Om omgivelsernes fordomme,
lettelsen over at f3 respiratoren og om, hvordan deres liv
former sig. 1989.

(J Nar det nu er sidan rimeligt svert

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

U] Lasses hverdag

- om den tidlige udvikling af Duchennes muskeldystrofi
og @&ndringerne i familiens dagligdag. Spilletid: 9 min.
Muskelsvindfondens Udviklingscenter. 1996.

Informationsmaterialer i denne liste er gratis, med mindre andet er pafort. Forsendelsesomkostninger: 15-25 kr.
Forsendelser til udlandet: den faktiske portoudgift.
Der opkreves et gebyr pd 50 kr: ved udlin af videoer til institutioner o.lign.

Navn:

Adresse:

Bestillingssedlen sendes til: Muskelsvindfonden, att. Intern service, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C




