


Feriecentret
r en milepæl

i Korsør
naet
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AF LANDSFORMAND EVALD KROG

For et par uger siden bevilgede
Arbejdsmarkedets Feriefond 70
procent af udgifterne ril vort ferie-
projekt i Korsør. Er rente- og
afdragsfrit lån på 65,5 mio. kr., som
jeg gerne vil sige feriefonden tak
for.

Samddig ser det ud, som om den'kommunale 
planlægning af områ-

det er ved atvære på plads, og også
til Korsør kommune skal der lyde
en stor tak.

Vi har hermed nået en milepæl i
realiseringen af et af vore mest
lovende projekter: En ferieby i
naturskgnne omgivelser, centralt
placeret i Danmark med gode rra-'
fikforbindelser til alle verdens-
hjørner; navnlig på baggrund afat
feriebyen indvies nogen lunde sam-
tidig med den faste forbindelse
over Store Bælt.

Men selv om vi allerede har slidt
for sagen i et par år. er der fgrst nu,
at arbejdet for alvor begynder. Vi
skal i gang med at udforme cenre-
ret i detaljer.

Bo-enhederne skal planlægges,
så de bliver brugbarb for folk med
muskelsvind - og for alle andre
brugere afcenteret.

Der skal udformes et lege-
område, hvor børn og voksne kan
udfolde sig uanset firsisk funktions-
niveau. Den opgave kalder på alle
kreative kræfter, for vort legeom-
råde bør blive et sted,.som plan-
læggere mger ved lære af, så alle
fremtidige legeområder bliver
anvendelige for børn med et han-
dicap. Vort legeområde skal danne
skole!

Vi skal også til at udvikle de
andre fritidstilbud til brugerne af
feriecenteret. Nogle af mulighe-
derne skal tilbydes inden for cen-
terets egne rammer, andre uden for
centeret - i samarbejde med lokale
arrangøret. Det kan være golf,
gocart-baner, ridning. svømning,
sejlads, fiskeri eller noget helt
syvende.

Med andre ord er vi nu nået til
indholdet i feriecenteret, og det er
det mest spændende i hele pro-
jektet.

Det med pengene
Så år der det med pengene. Som i
sagens natur er noget af det vigtig-
ste, for som nævnt mangler der fort-
sat 30 procent af finansieringen.
Projektets fase 1 koster ca. 35 mio.
kr., så vi mangler 10,5 mio. kr.

Vi har hele tiden forudsar, at disse
penge kan skaffes udefra. Men det
har været en betingelse for bevil-
lingen fra Arbejdsmarkedets Ferie-
fond, at Muskelsvindfonden garan-
terer for i hvert fald de 10 procent
af udgiften, nemlig 3,5 mio. kr.
Dette er for så vidt en formaliter,
når man - som jeg - er helr over-
bevist om, at yi sagtens kan skaffe
de fornødne indtægter til bealing
af hele restbelpbet; men alligevel
vil jeg godr understrege, ar man
altid risikerer ar komme til at betale
et beløb, man garanterer for.

Og de penge, vi har srillet som
garanti, kan naturligvis ikke anven-
des til andre ting, samtidig med at
garantien løber. Dem får vi først til
vor egen rådighed igen, når vi har
skaffet penge til finansieringen
andetsteds fra.

Men den side af sagen kan ikke
spolere min stolthed over, ar vi om
ganske få år kan stille et flot ferie-
tilbud til rådighed for vore med-
lemmer og andre.

Derfor bygger vi
Man kan naturligvis altid spørge,
hvad vi skal med et særligt ferie-
benter på Muskelsvindfondens ini-
tiativ, når det ganske land efter-
hånden er daekker af feriecentre,
hvor nogle endog er endt i økono-
misk ruin.

Men jeg synes også, at svaret er
nærliggende, for de eksisterende
feriecenrre er ikke særligt anven-
delige, når man har muskelsvind
med behov for særlig indretning af
de fysiske rammer. I den forbin-
delse er placeringen tæt' på alle
individuelle og kollektive trafik-
muligheder af helt afgørende
betydning, for transport er gene-
relt en temmelig besværlig ting,
når man har et handicap.

Også blandt mennesker med
muskelsvind er der naturligvis en
del, som slet ikke synes om ferie-
centre, men hellere vil holde ferie
på en anden måde. Derfor er det
vigtigt for mig at undersrrege, at
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vort kommende feriecenter kun er
et tilbud - en mulighed på linie
med alle andre muligheder. Man
kan vælge at bruge den ene eller
den anden; -".r pa feriecenteret i:

Korsør kan man være sikker på, at
der i hvert fald ikke bliver proble-
mer med den fysiske indretning!

Ligestilling i forhold til andre
mennesker betyder i den forbin-
delse, at man iøn aalge,'selv om
man har muskelsvind. Alle andre
mennesker har jo i årevis kunnet
vælge.

Som andre mennesker
Og dette er vel nerop, hvad vort
arbejde må handle om: Muskel-
svindfonden skal stille muligheder
til rådighed for mennesker med
muskelsvind. På det grundlag kan
den enkelte så væIge den mulig-
hed, som passer bedst til ønsker,
situation - og temperament! Heri
ligger også, ar vi er lige så forskel-
lige som andre mennesker. Det har
vi altid været, men nu får vi mulig-
hed for at praktisere forskellene, i
hvert fald hvad angår valg af ferie.

Det var i 1991 - i året for vort
20-års jubilæum - ar vi søsatre
ideen om ferieprojekter i Korsør.

Det bliver i 1996 = i året for vort
25-års jubilæum - ar vi realiserer
det.

Så vi er allerede godt i gang med
at gøre 1996 til et år, vi aldrig vil
glemme.

LEDER
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Dan Brock har'længe set frem til dette
øjeblik; parat til at drpne afsted i en gocan.
Første kurve klarede han da også elegant,
i den næste k6rte han af banen...
Det var han nu ikke ene om. Det kræver
øvelse at mestre maskinen, og adskillige af
de unge muskelsvindlere, der brugte en
eftermiddag i efterårsferien på gocan-
banen i Vojens, tog turen ud i græsset,

inden de fik styr på hestekræfteme.
Læs mere om det i aniklen "K6restole i
kosmos", side 18-19.
Foto: Lasse Jgrgensen
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KtAR TIt KORSøR
Gr6nt lys for det hidtil største projekt i Muskelsvindfondens historie.
Pengene til ferie- og aktivitetscenteret i Musholmbugren ved Korsør er bevilget,
og i 1996 er den første etape færdig..

POLITIKER MED HANDICAP
Muskelkraft har spurgt to politikere med muskelsvind, hvorfor de er med på

stemmesedlen ved tirsdagens kommunalvalg.

BEDRE INDSATS FOR ALS-PATIENTER
En række projekter om sygdommen Amyotrofisk Lateral
Sklerose er afsluttet og blev præsenteret på en stor
konference i Ebeltoft. Tværfaglighed, koordination og
information er nøgleord i en forbedret behandlingsmodel
Reportage fra konferencen side 11- 17.

KøRESTOLE I KO5MO5
Reportage fra ungdomsgruppens kursus om alternativ behandling, magi og fysisk velvære.

H'EMME VENTER EN ANDERLEDES DAGTIGDAG
Et af de første danske børn med muskelsvind har gennemgåer en operarion,
der forlænger evnen til at gå. Vi har talt med familien og kirurgen om fordele

og ulemper ved den gangforlængeride behandling, som Sundhedsstyrelsen
Ønsker samlet på hhv. Rigshospitalet og Århus Kommunehospital.

MAnaELtaEo RGGENTRET

I STEDET FOR BADEKABER
OG SUTSKO
Hvad er det, der skal foregå inden for
murene på Marselisborgcenterer?
Muskelkraft indleder debatserie for at
få kød på de mange visioner for det
ambitiøse center. Evald Krog. som er
ophavsmand til ideen om et insrirut for
mennesker med muskelsvind og i årevis
har arbejdet for at realisere den, skriver
om sine bevæggrunde.

Køl) pÅ vrtroNERNs

FRI MIG FOR
INSTITUTIONER
I artikelserien om boformer for
unge sætter vi denne gang
fokus på bofællesskaber, som
med en lovændring er blevet
lettere at etablere.
Ny runde af konkurrencen og
vinderne af sidste nummers
gætteleg side 29.

MUSKETSVINDFONDEN OG DEN 3. VERDEN
Erik J6rs, aktiv i Muskelsvindfondens ulandsgruppe, skriver om vore forpligtelser
overfor handicappede i ulandene og det aktuelle arbejde i ulandsgruppen.

ARV OG TESTAMENTE
En vejledning i oprettelse af testamenre til Muskelsvindfonden.

I STARTEN VAR DET IKKE SÆRLtGT 5K,ÆGT'
Men skydning blev guld værd for Søren Risager Pedersen. Han skrive r om sin store
fritidsinteresse, som han mener, andre med muskelsvind kan have glæde af.

NYE BøGER
Kritisk bog om 1ægefejl og parienrers rerssikkerhed
er fuld af faktuelle fejl og misforståelser.
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Klar til
Feriecenter på plads r$ør

AF PETER ertseÅno
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uskelsvindfonden er nu
klar til at-kaste sig over
det stgrste projekt i orga-

nisationens historie nogensinde: Et
handicapvenligt ferie- og aktivi-
tetscenter ved Korsør til den nette
pris af 93,5 mio. kr.

-Det,ligger fasr, efter at direktør
Bodil'Mogensen fra fubejdsmarke-
dets Feriefond den 15. oktober
skrev under på, at feriefonden vil
bevilge et rente- og afdragsfrit lån
på sammenlagt 65,5 mio. kr. dl pro-
jektet. Pengene udbetales i rakt
med centerets opfgrelse og under
forudsætning af, at Muskelsvind-
fonden selv er i stand til at tilveje-
bringe de resterende knap 30 mio.
kr. via indsamling eller realkredit.

Feriecenteret opfpres over tre
etaper, hvoraf den første - med 10

fritliggende feriehuse og et bo- og
aktivitetshus med 9 lejligheder -
står klar til indflyrning i 7996. Hele
centeret forventes færdigt med
minibadeland, fælleshus og sam-
menlagt 40 boenheder i fu 2002.

Men derudover har besryrelse og
repræsentanrskab i Muskelsvind-
fonden beslirttet sig for, at organi-
sationen skal gå grundigere til
værks i planlægning$fasen end
oprindeligt planlagt.

Vifte af aktiviteter
Marius Byriel, indsamlingschef i
Muskelsvindfonden og medlem af

feriecentrets projekrsekretariat for-
klarer:

- I dag er det ikke tilstrækkeligr,
at de fysiske rammer på et ferie-
center er i orden. Når folk beslutrer
sig for et ferieophold kigger de lige
så meget på de aktiviteter, der kan
tilbydes i forbindelse med stedet.
Derfor skal vi have udviklet nogle
oplevelser - for eksempel et uden-

dgrs legeområde, hvor både børn
og voksne uanSet fysisk formåen
kan udfolde sig. Det er i sig selv er
projekt i projekæt - og noget vi'vil
bruge mange kræfter på at få sat i
værk.

- Sideløbende hermed skal vi
have etableret aftaler med en vifte
af aktiviterer i omegnen såsom
golfbane, gokartbane, den lokale
sejlklub.

For at kunne magte disse opga-
ver.rent organisatorisk, vil Muskel-
svindfonden fra årsskiftet ansærre
en projektkoordinator.

Fundraising
Fn meget central opgave i den
nære fremtid bliver at indsamle
sammenlagt 10,5 mio. kr. til cen-
trets etape 1. En såkaldt fundrais-
inggruppe er allerede i gang med
arbejdet, der kører på to fronter:
Ansggninger om økonomisk støtte
hos de største fonde og legater hel
i landeq og dels en mere "folke-
lig" model, hvor man for eksem-
pel vil forsgge at få srøne forlystel-
ser til at skænke en krone pr. solgr
entr6billet til feriecenteret.

Muskelsvindfonden har stillet en
garanti på 3,5 mio. kr., svarende til
l0% af egenkapitalen i cenreret -
efter krav fra Arbejdsmarkeders
Feriefond.

- Med garantien har vi sendt en
klar besked til omverdenen, om ar
vi er seriøse og parate til at leve op
til vores forpligtelse, siger Marius
Byriel.

Muskelsvindfondens Økonomi-
ske engagement ophBrer, så snart
byggeriet er færdiggjort. Til den
tid skal feriecenteret ved Mus-
holmbugten drives som en selv-
ejende instirution, der først og
fremmest har til formål at tilbyde
fysisk handicappede ferieophold
til en favorabel pris.

Planerene blev en smule forsinkede, men nu skulle det til gengæld være
helt sikker* | dette grønne område ved Musholmbugten tæt på Korsør

Iigger i år 2OO2 et sto* ferie- og aktivitetscenter for fysisk handicap-
pede. Første del af centeret itår dog allerede klar til gæsterne i | 996.

Udskudt et år
Opmærksomme-læsere vil sikkert
bemærke, at byggeplanerne der-
med er udskudr cirka et år i for-
hold til den plan, der blev beskre-
vet i Muskelkraft nr. 1, 1993.

Forsinkelsen skyldes blandt
andet, at en række formaliteter
skulle falde på plads, f6r Arbejds-
markedets Feriefondrrille binde
sig for sin million-støtte. Eksem-
pelvis skulle der udarbejdes en
lokalplan for områder; et nyt kyst-
cirkulære krævede, at projektet
skulle godkendes i Miljøministe,
riet - hvilket det blev; og endelig
forlangte feriefonden, at 1. etape
af byggeriet blev udvider med 6

boenheder for på'den måde at
skabe en bedre sammenhæng i
centeret fra starten.

Og således kommer centeret til at tage sig ud, når det er fuldt udbygget.

Musholm Eugt
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uti er
med handicaP

Den evige strammer

Som erfaren toppolitiker har Da$ny Randrup

indflydelse på såvel handicappedes forhold
som hård økonomi

AF CARSTEN TOLBøLL

- Med tiden kan man godt blive
uætaf altid at skulle være den, der

skælder ud og holder fast i begre-

berne, når det gælder handicaPPe-

des forhold. Men selvfplgelig er det

en trøst, når vores borgmester siger,

at dbt skal jeg bare blive ved med,

for alle andre i byrådet ved jo ikke,

hvor skoen trykker.
Dagny Randrup er et'af de få

eksempler på en handicaPPet Poli-
tiker, der virkelig har oPnået ind-

, flydelse. I foreløbig otte år har hun

siddet som viceborgmester i Fre-

derikshavn, og som medlem af øko-

nomiudvalg og teknisk udvalg har

hun en finger med i ston set alle

væsentlige beslutninger, der træffes

i den delvist kriseramte kommune

hgjt mod nord.

- Vi har netop lagt budget for
1994. Selv om vi på tredie år ligger

h6jt med en skatteprocent På 20,8,

tør vi ikkesætte skatten ned. Med
den usikkerhed, der Præger skibs-

værftet og fiskeindustrien, er vi
nødt til at have noget at stå imod

med, siger Dagny RandruP, hvis

mand er forhenværende værfts-

arbejder.
Værftet slås med uigennemsku-

eligt subsidierede konkurrenter i
de andre EF-lande, og en del af
fiskeindustrien blev sidste år ramt

af konkurs. Det har fået Fre deriks-

havns politikere til at forstærke ind-

satsen omkring byens tredie store

indtægskilde: Tirrismen.

- Vi er porten til EuroPa for de

øvrige skandinaver og Porten til
norden for det sydlige EuroPa. Den
position må selvfølgelig fastholdes

og udbygges. Vi Politikere kan

rrække i trådene og forsøge at ani-

mere til forggede investeringer.
Andet kan vi jo ikke, siger hun.

- Det er ikke sådan' at
jeg er blevet mødt

med speciel sYmPati
fra vælgerne, fordi ieg
.er handicappet, siger

viceborgmester
Dagny Randrup, der

for sjette gang i træk
stiller op til byrådsvalg

i Frederikshavn.

By for handicappede
Det var engagement i Socialdemo-

kratiet - blandt andet som lokal-

formand - der i 1978 skaffede den

dengang 46-årige Dagny RandniP

ind i byådet. Hun levede også den-

gang med en mild form for muskel-

svind, men der skulle et handicaPår

- 1981 - rll, før DagnY begYndte

at markere sig med handicaP-Poli-

tiske synspunkter.

- Vi fik dannet en komit6 og fik
gennemfgn mange.gode tiltag også

efter at handicapåret var slut. fuki-
tekten Svend Due lavede som

eksamensopgave et forslag til ind-

retning af Frederikshavn, så det

blev muligt for fysisk handicaP-
pede at færdes overalt i bYen. Det
var udformet sådan, at det kunne

realiseres i etaper, og mange af tan-

kerne er gennemfPrt i.dag, hvor

Frederikshavn stort set lever op til

betegnelsen handicapvenlig, siger

Dagny Randrup.
En af ideerne var at nedsætte et

permanent, rådgivende handicaP-

udvalg. Som formand har DagnY

været med til at sgrge for, at der

fulge penge og ikke bare velmente

ord med de anbefalinger, som

udvalget er kommet med gennem

årene.

- Folk heroppe'forbinder mig i
stigende grad med handicaPsagen,

hvor jeg oplever en utrolig oPbak-

ning. Ved alle offentlige byggerier

bliver komiteen hørt allerede i pro-

jektfasen, for folk har indset, at det

koster det hvide ud aføjnene, hvis

man bagefter skal til at ændre i et

byggeri, siger viceborgmesteren'

Jeg klarer mig
Selv om Dagny RandruP forbindes

med handicapsagen, er det ikke

alle, der opdager, at hun selv har et

handicap. Hendes kørestol er for

det meste kun i brug under lang-

varige belastninger. Til møderne

dpjer hun mere med en høreskade

end med muskelsvind.

- I mange ån føirte jeg ikke, at

handicappet var en begrænsning i

det politiske arbejde, og det er hel-

ler ikke sådan, at jeg er blevet mødt

med speciel sympati fra vælgerne,

fordi jeg er handicaPPet. Først i

løbet af det seneste år har jeg mær-

ket markante tegn På svækkelse,

men mine byrådskolleger er flinke

til at tage hensyn, når vi er ude i

marken. En af politikerne dPjer

med sukkersYge, og en'anden har

haft en blodprop. Jeg føler ikke, at

jeg er mere handicapPet end dem,

siger Dagny RandruP.

FOTO| KARSTEN VANG
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Hvordan er det atvære aktiv politiker, når man samtidig slås med et fysisk handicap?
Bliver man allround-politiker, eller glider man naturtigt ind i rollen som bannertører
for sine handicappede medborgere.
Forud for tirsdagens kommunalvalglhar Muskelkraft talt med to opstillede om,
hvorfor de er med på stemmesedlen. Begge er kvinddr og begge har muskelsvind.

Noget for no$et

Birthe Malling på vej fra
bagland til byråd

Det var Odenses afgående borg-
mesrer Verner Dalskov, der i sin
tid fik Birthe Malling ind i aktiv
politik. Forud for et kommunalvalg
opfordrede han hende til at gå med
i en socialdemokratisk handicap-
kampagne. Men Birthe afslørede
sin politiske tæft ved at kræve
modydelser!
. - Min betingelse for at ville

reklamere for partiets politik var,

at borgmesteren skulle sørge for,
at $48,4-ordningen blev gjort offi-
ciel, så andre handicappede kunne
få glæde af den, og jeg selv kunne
træde frem i lyset. Jeg havde i nogle

år haft hjælpere efter en ordning,
der lignede Århus-modellen med
visse forbedringer. Men den var
tys-rys og omfattede kun mig. Det
ville jeg have lavet om på; fonæller
Birthe Malling.

Nummer 8 har muskelsvind
Det blev der lavet om på, og Birthe
blev hængende i Socialdemokra-
tiet. Når vælgerne i landets tredie-
største kommune på tirsdag fatter
blyanten bag forhænget, vil num-
mer 8 på liste A hedde Birthe Mal-
ling, 35-årig muskelsvindpatient,
førtidspensionist med. kontor-
arbejde på en produktionshøjskole,
næstformand i De Samvirkende
Invalideorganisationer i Fyns amt,
med mere.

- Det er anden gang, jeg opstiller
til kommunalvalget. Da stemmerne
blev talt op for fire år siden, lykke-
des det mig at hoppe fra en 20.
plads til en 10. Jeg slog flere af de
etablerede politikere til trods for, at
jeg havde brækket benet og var sat

FOTO: NIEUi NYHOLM

uden for valgkampen i seks uger,
siger Birthe Malling.

Denne gang har hun været med
hele vejen, og valgkampen er ble-
vetfønmed.egen brochure og del-
tagelse i diverse mØder og arran-
gementer.

. - Om det så er nok, ved jeg ikke,
fbr der er ikke mange p€nge og
stemmer i fysisk handicappede. Vi
er tværtirnod dyre, når vi skal inte-
greres i samfundeq og dei har ind
imellem været hårdt at overbevise
folk og ens eget parti om, at der er
en menneskelig side af sagen. At
livskvalitet også er et spørgsmål
om, at handicappede får adgang til
at bevæge sig uden for ghettoerne
og skabe sig en tilværelse, siger
Birthe Malling.

I sin tid var Birthe med til at
starte det første kommunalt støt-
tede bofællesskab, hvor fysisk han-
dicappede boede sammen med
raske. Bortset fra det var hun i star-
ten af sin politiske karriere ikke
just imponeret over Odense kom-
munås handicap-politik.

- Det er jo ikke gjort med at

fierne et par trapper i et handicapår.
Men det er som om, der er kommet
mere konsekvens og sammenhæng
i kommuriens politik på handicap-

området i de senere år. Det hænger

utvivlsomt sammen med, at vi efter
aftale med social-rådmanden fik
dannet et handicapråd, der funge-
rer som byrådets baggrundsgruppe,
fortæller Birthe \Ialling.

Levende påmindelse
Det betyder noget, at handicap-
pede er fysisk tilstede der, hvor
beslutningerne tages, mener hun.

- Det kan jeg se inden for mit
eget parti. Politikerne kan ikke gå

til et møde, hvor jeg deltager, udep
at blive mindet om, hvordan det er
at være handicappet. De ved, at
hvis de lægger mødet et sted, hvor
der kun er adgang via trapper, bli-
ver det dem selv, der kommer til at
slæbe. Så skal de til at tænke sig

om, og det smitter i sidste ende af
på den politik, der bliver lagt frem,
siger Birthe Malling.

Helt enig med partifællerne er
Birthe dog langtfra.

- Oer er netop blevet indgået
budgetforlig i Odense, hvorefter
kommunen låner et par milliarder
kr. og undgår en skattestigning. Jeg
havde klart foretrukket at sætte
skatten op. Jeg synes, man undla-
der at fonælle folk konsekvenserne
af, at kommunen på længere sigi får

- For mig er der
en lille provoka-
tion i at stille op:'
De skal ikke tro, at
handicappede ikke
kan deltage i poli-
tik, siger Birthe
Malling!

færre penge til rådighed. Vores for-
sikring af tilværelsen i form af bør-
neinstitutioner, plejehjem, pensi-
oner m.m. kan komme i fare, mener
hun.

Birthes srørsre indsigt og enga-
gement ligger på handicap. og
ældreområdet, men hun f6ler, at
hun kan være med hele spektret
rundt.

- Selv om jeg bor alene og ikke
har bgrn, kan jeg godt engagere
mig i børnefamiliernes vilkår, og
det ligger mig stærkt på sinde, at
børn og unge skal have en god og
sund opvækst og uddannelse, siger
hun.

lngen medlidenhed, tak!
Hele to k6restolsbrugere er opstil-
let på Socialdemokratiets byråds-
liste i Odense - den anden er Her-
luf Hansen fra PTU. Er der nu
alligevel ikke stemmer i at stille
op med ringere fysiske forudsæt-
ninger end der øvrige felt?

-Jeg håber sandelig ikke, atjeg
appellerer til medlidenhed. Tvæn-
imod vil jeg gerne vise, at jeg ikke
er nogen sølle stakkel. Folk skal
forstå, at selv om du er handicappet,
kan du godt ltre dig og mene noget
fornuftigt, siger Birthe Malling.

lTlnflr,tilEt/ e



Om ALS
Amyotrofisk Lateral Sklerose

angriber nerveceller i rygmarven

og hjernestammen, de såkaldc

motoriske forhornsceller. Efter-

hånden som cellerne holder op

med at fungere, kan kroppens

muskler ikke længere nække sig

sammen. Musklerne svækkes,

og der opstår lammelser, som

gradvist breder sig og kan

omfatte alle muskelgrupper -
f.eks, tungen, svælget og vejr-

træknings- muskulaturen.

Man kender endnu ihke årsa-

gen til sygdommen, og der findes

ingen effektiv behandling.

ALS-g en
e var der alle. Cheflægen,
professoren, forskeren,
sygeplejersken, fysiotera-

peuteri, psykologen, talepædago-
gen, ergorerapeuten, socialråd-
giveren og patienten. Til ALS-kon-
ference i Ebeltoft l.-2. oktober 1993
arrangeret af Muskelsvindfonden.

For at h6re resultaterne afde pro-
jekter, som har kørt det sidste år,

lytte til de amerikanske eksperter
og gennem diskussioner stykke
endnu nogle brikker sammen til en
bedre indsats for ALS-patienrerne.

Mange af brikkerne er allerede
på plads - og flere kom det i løbet
af konferencen.

Der er etableret AlS-grupper
flere steder i landet.

Der er opmærksomhed om kva-
liteten af arbejdet med parienterne.

Der er udgivet en bog om syg-
dommen.

ALS-konferencen blev et tilløbsstykke med
knap I30 åeltagere fra hele landet.

Der er rager nye behandlinger i
brug.

En opgave for VB?
Helt fra Muskelsvindfondens Vej-
lednings- og Behandlingscenrer
blev etableret i 1976, blev Amyo-
trofisk Lateral Sklerose defineret
som en neuromuskulær sygdom.
Alligevel havde centrer kun to hen-
vendelser fra AlS-gruppen i de
første ti år. Sygdommens navn -
sl/erose - medførte, at parienrerne
ganske naturligt henvendte sig til
Scleroseforeningen.

I midten af firserne arvede
Muskelsvindfonden lidt penge,
som var øremærket til ALS. Der
blev udgivet en folder om syg-
dommen og "Muskelkraft" togfat
om emnet i en række artikler. Med
det resultat at flere og flere søgte
hjælp i VB-centrer.

Presset på centret voksede - ikke
kun. fra AlS-.gruppen, men også
fra bprnefamilierne. Det var ikke
længere muligt at give alle en for-
svarlig behandling. VB-centrets
besryrelse beslurtede derfor at pri-
oritere børnefamilierne, og i 1988
lukkede man for tilgangen af ALS-
patienter.

lkke Iadt i stikken
I VB-centret har man altid været
kritisk over for nogle af de metoder,
der bliver anvendt i det offentlige
sygehusvæsen. Det var derfor ikke
med stolthed, ar man som i det
offentlige sygehusvæsen måtte til at
prioritere.

Beslutningen blev derfor truffet
med den væsentlige tilfBjelse, at
Muskelsvindfonden på anden vis
skulle arbejde på at skabe en
løsning for patienterne.

ARTIKLERNE OM
ALS.KONFERENCEN EN SKREVET
AF MARIANNE FREDERIKSEN.
FOTOS: MOGENS LATER

På vei mod en bedre indsats for

Stor konference afsluttede en række AlS-projekter.

EBSITOFT i 1."2. Ol(ToBtn 1991
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Året efter kom der gang i for-
handlingerne mellem de privat-
ejede foreningshospitaler og poli-
tikerne. VB-centret fik sin første

finanslovsbevilling. Deraf var der

afsat en million kroner til ALS-
gruppen. Det første AlS-projekt
kom i gang.

Et ti-måneders Proiekt
Ergoterapeut Nina Relsted og

fysioterapeut Lene Hove satte sig

for at unders@ge, hvordan ALS-
patienterne blev behandlet i det
sociale system og i hospitalsvæse-

net. Gennem et halvt år fulgte de

en mindre gruppe patienter,
bespgte familierne i hjemmet, regi-

strerede deres behov, tilbød evt.

behandling og samlede viden om

den eksisterende behandling.
Projektet resulterede i rapporten

"Amyotrofisk lateral sklerose - vej-

ledning, behandling, støtte." '

Rapponens hovedkonklusion var,

"at det ikke er mangel På vilje,
men utilstrækkelig viden, der er

årsag til, at patienter med ALS ikke
alle får de tilbud om behandling og

hjælp, som der er mulighed for at

give."

Vifte af proiekter
Med baggrund i det f6rste Projekt
sggte Muskelsvindfonden i seP-

tember 1991 om yderligere tre mil-
lioner kroner dl en række projekter

for AlS-gruppen. I december '

samme år kom svaret fra Sund-

hedsministeriet: "Sundhedssryrel-
sen finder det væsentligt og Posi-
tivt, at der indsamles og formidles
viden om så indgribende og kom-
plicerede sygdomsforl6b..."'

Muskelsvindfonden fik de tre
millioner. Og satte en vifte af pro-
jekter i gang, som alle blev Præs-
enteret på AlS-konferencen.

Tilbage står at øge stilling til,
hvad der skal nu, da AlS-konfe-
rencen har sat et foreløbigt Punk-
tum for projekterne?

Skal Muskelsvindfondens VB-
center have en ny funktion i for-

hold til AlS-gruppen?
Det skal blandt andet Muskel-

svindfondens besryrelse diskutere
de kommende måneder.

Sygeplejerske Pamela Cazzoli, Ohio, har i sit
arbejde kontakt med mere end 100 ALS-patien'
ter. Hun understregede, hvor vigtigt det er at
sikre, at AlS-patienterne får tilstrækkeligt at
spise og drikke, selv om de har synkeproblemer.
De amerikanske erfaringer Yiser, at under'
ernæring medfører, at patienterne hurtigere
udvikler veirtrækningsproblemer.

Professor Edward A. Oppenheimer fra Los Angeles

fortalte om de amerikanske erfaringei med

respirator til AlS-patienter. En af hans patienter
havde således brugt respirator i mere end l7 år.

Oppenhe,imer understregede desuden, at
gennemsnitslevealderen for AlS-gruppen fortsat
stiger. En trediedel afhans patienter lever i dag

mere'end fem år med sYgdommen. .

Forskeren Ole Gredal fra Sct. Hans Hospital
giorde status over forskningen i Danmark
Han forktarede, hvad der sker, når nervecellerne
går til grunde, og hvorfor man stadig håber på at
finde en efiektiv, medicinsk behandling.

t2 / t,llTfifilllilffl

D:få{}#rft
en knudret stamme og en fYld

altfavnende krone. Rodnett

smmmen og hver eneste lille g
har sin egen berydning.

Rodnettet symboliserer AL

patientens ressourcer. Stamrn

står for den problemfYldte t

værelse, patienten bliver konfic

teret med, når han har fået diagt

sen. Og kronen sYmboliserer d

vifte af tværfaglige behandlings

bud, som Næswed CentralsYgelr

er i stand dl at rilbyde Patientel
og de pårørende.

En særlig interesse
Siden 1988, da overlaege Pa

Strange kom til Næswed, har sY1

huset haft en særlig interesse I

totalbeharidling af Al.S-patienter

og de pårPrende. Det beryder,

den enkelte patient og hans fami

bliver fulgt af en og samme læ

(Palle Strange) gennem hele s1

domsperioden. Derudover blil

en sygeplejerske eller sYgehjæ\

fra den neurologiske afdeling kn'

tet til som kontaktPerson. Sår

Palle Strange som den udPego

kontaktperson kan kontaktes d{

net rundt pr. telefon. Patientenj'
ganske enkelt udleveret deres P

vatnumre.
Kontaktpersonen er ansvarlig 1

at planlægge, igangsætte, koon

nere og evaluere plejen af Patie

terne. Kontaktpersonen har de

uden som opgave at vejlede r

undervise patienterne og (

pårørende samt Pvrige samarbejd



Patienten skal leve
med sygdommen
Behandlingsmodellen på Næstved Centralsygiehus.

partnere i såvel den primære som
sekundære sundhedstjeneste. Det
vil sige, at hospitalet også har mget
på sig at undervise f.eks. fysiotera-
peuter, ergoterapeuter, hjemme-
plejen osv. i patienternes hjem-
kommune.

Flere samtaler
Når en patient har fåer diagnosen
ALS, bliver han og eventuelle
pårørende dlbudt en række sam-
taler om sygdommen. Samralerne
varetåges af neurolog Palle Strange.
I den første samtale lægger han
vægt på at forklare, hvad sygdom-
men betyder. Ved hjælp af simple
stregtegninger bliver patienren
oplyst om, hvilke celler og nerve-
baner, der går til grunde. Og det
formodede sygdomsforløb gen-
nemgås.

Overlæge Palle Strange,
Næstved, følger alle ALS-
patienterne tæt. Han står
blandt andet til rådighed
for telefonisk kontakt døg-
net rundt.

- Vi lægger vægt på åbenhed,
ærlighed og en løbende tæt kontakt
til patienten. Vores mål er at få pati-
enterne til at leve med sygdom-
men - i stedet for at dø af den, siger
Palle Strange.

En uge efter den fprsre samtale
har fundet sred, får patienten rilbud
om endnu en samtale. Efter behov
suppleres med flere samtaler.

Kontaktbog som bindeled
Tegningerne og et referat af sam-
talen bliver sat ind i en konrakt-
bog, som fglger patienren. Bogen
fungerer i hele sygdomsforløber
som et bindeled mellem de mange
faggrupper og personer, som pati-
enten kommer i kontakt med. Og
patienten selv kan anvende bogen
til at skrive Sanker, fplelser og
Ønsker om en besremt behandling

eller ej. Specielt når patienterne
har taleproblemer, er kontaktbogen
til uvurderlig hjælp.

I bogen findes fra sraften en reg-
ning af det npgne træ. På hver
eneste gren er skrevet navnet på
en fagperson, et hjælpemidrt.el eller
en behandling. Grenene farve-
lægges ud fra de rilbud, som pati-
enterne har modtaget. I kopien af
kontaktbogen, som findes på den
neurologiske afdeling, farvelægges
træet identisk med patientens rræ.

Arbejde i fritiden
Mindst hver tredje måned kom-
mer patienterne til kontrol - enten
på hospitalsafdelingen eller i fami-
liens eget hjem. Det er op til den
enkelte.

- Da vi gik ind i projektet, disku-
terede vi længe på afdelingen, om
vi skulle anvende nogle af de
penge, vi fik, til eksrra personale -
eller om vi skulle varetage nogle
af arbejdsopgaverne i fritiden. Vi
blev enige om at arbejde i fritiden.
Hvad vi ikke har fortrudt. De kon-
troller, vi har gennemfprt i patien-
ternes eget hjem, har været en
meget positiv oplevelse, fortæller
afdelingssygeplejerske Jytte Jacob-
sen

Den første AlS-gruppe
Undervejs i arbejdet blev Palle
Strange og Jytte Jacobsen gang på
gang m@dt med er stort ønske fra
.patienternes side om at mBde andre
i samme situation. De tog derfor
initiariv til et aftenmpde for pati-
enter og pårprende. Det blev en
vellykket aften og resukerede i
dannelsen af den første ALS-
gruppe i landet. Gruppen dækker i
dag hele Storstrøms amr og dele af
Sjælland.

Også arbejdet med patient/
påiprendegruppen finder sted i fri-
tiden, og Næstved Centralsygehus
lægger mange ressourcer i det.

Det er således en sekretær fra

hospitalet, der fungerer som sekre-
tær for parient/pårørende gruppen;
sgrger for referarer dl alle og den
løbende kontakt. På længerer sigt
er det tanken, at gruppens med-
lemmer selv skal overtage alle
arbejdsopgaverne.

Samme kvalitet til andre
Selv om Næstved Centralsygehus
på mange måder var velforberedr
på at delcage i et kvalirerssikrings.
projekt og havde erfaringer med
tværfagligr arbejde, er Jytte Jacob-
sen ikke i tvivl om, at projektet har
medført, at arbejdet med patien-
terne er blevet endnu mere målret-
tet. Det har været til stor hjælp i en
travl hverdag ar fti formuleret nogle
klare handlingsplaner.

- Vores vision er nu fortsat at
udvikle plejen og behandlingen af
AlS-patienterne, men også at gen-
nemføre samme kvalitetssikring i
behandlingen af andre neurologiske
patienter.

Og så vil vi fortsat'støtte og bakke
op om det videre arbejde i patienr-
og pårgrendegruppen - både lokalt
og på landsplan.

Afdelingssygeplejerske Jytte Jacobsen bruger også sin fritid på
arbejdet med AlS.patienterne. - Det er et valg. Og vi har valgt
at gøre en ekstra indsats. Det giver os også nogle muligheder
som menneske, og vi får en utrolig feedback.
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Set med
patientens øine
Kultursobiologisk undersø$else blandt Al.S-patienter'

"Du blizserm4et oPmærhsom På, lPor-

når andre tier stille, så prgaer du at

såyde noget ind...Hais ai sidder en 4-5

srykhir omåring et bord og snakfrer

sarnnten, så sigerieg hun noget, nårjeg

lan ft.øre, at der er en Paase, og så

håberjeg at deforstår uden at afhryde'

Men det er ihke alle, der gør det' Hz:is

de begnderatsnahle midti en satning

så ho tder jeg mund, for j eg aed, de han

ihie høre det, og det kan de ik*e, og så

shøl jeg gentage. Så da har jeg oannet

mig til børe at holde mund'"

Citatet er fra en af mange samtaler,

Som kultursociolog Helle Timm fra

Dansk Sygehus Institut har føtt

med AlS-Patienter og deres

pårørende.
For at få viden om Patienternes

erfaringer, Ønsker og behov har

Helle Timm interviewet 16 Pati-

enter, der alle var tilknyttet enten

Århus KommunehosPital eller

Næstved CentralsYgehus. Inter-
viewene indgår i en større under-

søgelse, som Dansk SYgehus Insti-

tut gennemfører i øjeblikket blandt

patienter rned alvorlige og kroni-

ske sygdomsforlpb. Undersøgelsen

tager udgangsPunkt i PatientPer-
spektivet.

Et helt nyt liv

- Det væsentligste resultat af.inter-

viewundersøgelsen er, at sYgdom i

den syges perspektiv er uadskille-

ligt forbundet med, hvad lidelsen

betyder i hverdagslivet; hvordan

det nedsatte funktionsniveau ind-

skrænker handlemulighederne og

ændrer på sociale roller - og der-

med på livsindholdet og livsPer-

spektivet, fortdller Helle Timm'

- UdgangsPunktet er de fYsiske

forandringer, men de sociale og psy-

kiske ændringer, som følger af de

fysiske, forstærker lidelsen. Der er

Kultursociolog Helle Timm, Dansk Sygehus lnstitut - Patienten

nedsatte funktionsniveau indskrænker handlemulighederne' ænd

på de sociale roller og dermed på livsindholdet'

tale om en forandring i forhold til
hele tilværelsen; hvad man kan, og

hrrem man er- med hvem, hvordan

og hvorlænge. Lidelsen ALS er for-

bundet med mange kriser og med

en evig sorg over tabene og de

manglende muligheder.
Gennem interviewene erfårede

Helle Timm, at Perioden før diag-

nosen blev stillet, for mange havde

været en yderst frustrerende ople-

velse. Ikke mindre end fem ud af

tolv patienter tog hjem fra de

første besøg hos lægen med besl

om, at der nok var tale om enl

blodprop eller hjemeblødning, o

det nok ville gå over igen - d

med besked om at det nok var al

ren, der trykkede.

Undersggelsen indgår i raPPu

"Sundltzdxtasenets indsati for lJ

patienter - rapportfra et åztalitetu

ringsprojeåt."

Bliv selvhlulPen

Bilindretning
Lifte til kassebiler

El-kørestole
Vi skræddersYr bilen
efter dine behov Tlf. 86 164914
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Ny bog om AtS
Den bog mangilede vi

Da jeg i august 1991 fik stillet diag-
nosen Amyotrofisk Lateral Skle-
rose, og da jeg samddig fra neuro-
logen fik at vide, at sygdommen var.

kronisk, fremadskridende og uhel-
bredelig - ogat der ikke var qoger
kendt lægemiddel, der kunne
hjælpe mig - var det som om, der
opstod et tomrum: Hvad så?

Vi ( min kone og jeg) srod alene
uden hjælp og større. Hvad skulle
vi g6re? Heldigvis rog min kone
sig sammen og kontaktede syge-
hus og Muskelsvindfonden. Så kom
der gang i sagen.

Noget laesestof om ALS fandtes
ikke, så alting skulle foregå ved
samtaler. Derfor gik der nogen tid,
før vi var helt klar over sygdom-
men og dens omfang. Som tiden
er gået, har jeg f;iet fat i noget mate-
riale, men det er svært srcf for ikke-
fagfolk.

Sobert og klart
Så kom den bog, som vi manglede
hin augustda g i 1991. Og det er en
bog, jeg stærkt kan anbefale. Den

er skrevet i et sprog, som menig-
mand kan forstå, og den gør op med
fordomme og angstbegreber. Den
går "lige ind".

Forfatterlisten er imponerende.
Alle er dybt engageret i sygdom-
men og dens eventuelle helbre-
delse. De enkelte afsnit behand-.
les soberr og klart, og der er ingen
"slinger i valsen" m.h.t. ærlighed.
Man forstår sig selv nu; hvad man
kan gøre, og hvor der er hjælp at
hente.

Bogen er så god, at den bør udle-
veres til enhver, der får diagnosen
ALS, mens patienten og de
pår6rende endnu har kræfter (fysi-
ske) til at særre sig ind i, hvad der
sker fremover. Også psykisk er den
god og ærlig, hvis man læser den
med åbent sind, forståelse og dl-
modighed.

Alt i alt en fortræffelig bog, der
bgr værc i alle hjem, hvor der findes
ALS.

Rudolf Helms

Afdelingslæge, dr. med.
Lene Werdelin har sammen
med andre specialister
skrevet en helt nødvendig
bog om ALS.

Til stor nJrtte for arle

ALS er en gådefuld sygdom. Både
for patienter, pårgrende og for
behandlere. Men ALS har også
være unødigt gådefuld af mangel på

viden og information om sygdom-
men. Ingen har haft brugbar dansk
litteratur at støtte sig til. Selv om
selve sygdomsprocessen ved ALS
endnu ikke kan påvirkes af medicin
eller anden behandling, kan meget
gøres for at "lindre" symptomerne.
En sådan indsats er kun mulig, hvis
såvel patient som behandler er
velinformerede.

Afdelingslæge dr. med. Lene
Werdelin, Hvidovre Hospital, har
sammen med andre specialisrer på

området skrevet "en bog for pati-
enter og pårØrende". I tre afsnit
beskrives sygdommens natur,
mulige årsager og udvikling, samt
de medicinske behandlingsmulig-
heder. Herefrer f6lger syv afsnit
om fysioterapi, ergoterapi, kom-
munikationshjælp, ernæring, psy-
kologisk støtte og sociale hjaelpe-
foranstaltninger - dvs. den rotal-
behandling, som er så væsentlig for
livskvaliteten. I tre afsluttende
afsnit beskrives vejrrrækningspro-
blemer, hjaelp i den sidste tid samt
aktuel og fremtidig forskning.

Også god som opslagsbog
Alle forfattere har formået ar skrive
præcist og forståeligr. Uden omsvøb
og alligevel nuanceret. Faglige
begreber er brugt i er vist omfang,
men forklares dels i teksren, dels i
en ordliste bag i bogen. Den kan
læses i et stræk, men er også vel-
egnet som opslagsbog ved konkrete
problemer. leg f6ler mig overbe-

Amyæofi sk lateral sclerose

- en bog for patienter og pårgrende.
Redigieret af I-ene Werdelin,
Munksgaards Forlag. 1993.
152 sider. Pris 145 kr,

vist om, at bogen vil være til stor
nytte for alle AlS-patienter og
deres pårørende.

Den samlede fremstilling af alt
om ALS gør ligeledes bogen til er
nødvendigt gode for alle ALS-
behandlere, sygeplejersker, fysio-
terapeuter, ergoterapeuter, social-
rådgivere, diætisrer, psykologer, I

talepædagoger og læger. Alle vil
blive bragt vidensmæssigt på er
hpjere niveau og forhåbentlig på
omgangshgjde med parienrer,
pårørende og situationen.

Omend indholdet er det
afgqrende, er det nu heller ikke
ligegyldigt, ar bogens design er
smukt og tiltrækkende, og det gæl-
der både illustrationer, opsrilling
og format.

Muskelsvindfonden kan glæde
sig over at have bidraget til bogen
på det økonomiske plan, og de
medarbejdere, som beskæftiger sig
med ALS, baerer nu konrtanr bogen
i håndtasken eller inderlommen.' 

Carl-Ono Gønscie

Tre små foldere om ALS
Hvad er det for en sygdom? Hvordan viser den sig? Hvad
sker der? Og hvad kan der gøres? De spørgsmål bliver alle
besvaret i Muskelsvindfondens nye foldere om Amytrofisk
Lateral Sklerose.

En folder beskriver sygdommen generelt. En anden omhand-
ler de specielle problemer, der opsrår, hvis man får svært ved
at spise og synke. Og den sidsre folder beskriver hvilke mulig-
heder, der ei for at få hjælp, hvis man ikke kan tale.

Folderne kan fås ved henvendelse til ergoterapeut Jette
Møller, Muskelsvindfonden.
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En uge om alternativ behandling,
magi og fysisk velvære.

AF JøRGEN JEPPESEN
FOTO: LASSE JøRGENSEN

- For mig dreier det sig om at få ro i siælen'

siger Dorthe Michelsen. På bordet ligger en

farvestrålende drage, hun har bygget på kurset.

afvekslingen mellem teori og fysi-

ske, sportslige aktiviteter. Alle folk
er utroligt engagerede, siger han.

bundne, fysiske aktivircter: Skyd-
ning, dragebygning, udflugt til
Flensburg, orienteringsl6b, gocart-

race i Vojens, kørestolsslalom. Som

der står i kursusprogrammes "Akti-
viteter, som alle giver et godt soci-

alt samvær, motion og spænding"'
Om den magiske del af kurset

skriver arrangørerne: "Du ffir mulig-

hed for at bevæge dig ind i en ver-

den, som for mange er mystisk-og
uopnåelig. Dit muskelsvind vil iklie -

blive helbredt - men du vil få et

indblik i nogle behandlingsformer,

som kan give dig sØrre fysisk og

psykisk velvære og en større
bevidsthed om kroppens signaler."

Dan Brock, 32 år ogkinesiskstu-
derende på Aarhus Universitet, er

helt enig i den beskrivelse.

- Jeg tror ikke på, at de forskel-

lige alternative behandlinger kan

forbedre noget på mit muskelsvind.

Men de kan måske give mere

energi, så jeg på den måde får det

en smule bedre - eller bliver ved

med at have det godt, siger han.

Han har meldt sig til zoneterapi

og psykisk kinesiologi og er på sin

vis "meget skeptisk" over for dem

og andre alternative behandlings-
former.

- Jeg er jo opdraget til kun at tro
på det, som kan forklares.

- Men jeg tror, at det hele egent-

lig handler om noget meget enkelt:
Nemlig at vi giver os tid til at

mærke hinanden. At vi skaber
opmærksomhed om hinandens per-

sonligheder, siger han.

Kurset er "smaddergodt", mener

han. Der er en fin blanding af leg

og alvor, og hans undervisere har

også kunnet distancere sig fra deres

"fag"; kunnet gøre lidt grin med
det. Og det er vigtigt, mener han.

-' - Det er også en god ide med

Klogere på livet
Dorthe Michelsen, 17 år og l.g'er
på Hadsrcn Gymnasium, har meldt
sig til kurset, fordi hun i forvejen er

dybt interesseret i '1alt okkult og

mystisk." Hun ved noget om hånd-

læsning og astrologi og vil finde ud

af, "om der er mere, end man

umiddelbart kan se." :

- Jeg tror nu ikke lige meget På

det hele. Og jeg går ikke så meget

op i det fysiske, om det kan hel-

brede mig eller sådan noget.

- For mig drejer det sig om at få

ro i sjælen. At havq det godt med

sig selv, siger hun.
Dorthe Michelsen deltager i

drømmetydning og healingiclair-
voyance, og når hun kommer hjem,

vil hun fordybe sig mere i at tolke
sine drømme. På kurset har hun
gvet sig.

-Jeg har lærg at de skræmmende

drømme kan betyde noget godt.

Det er rart at vide, siger hun og

fortæller om en af sine tilbageven-
dende drØmme, hvor hendes mor

dø.
-Det gør hun jo ikke i virkelig-

heden. Men man vågner og græ-

der. Drømmen handler om at løsrive

sig, om at få sine egne meninger'

Dorthe Michelsen er begejstret
for kurset og vil gerne, at der laves

et nyt med et lignende indhold'

- Den, der sidder i kørestol, er

ofte tvunget til at blive klogere på

Iivet på en anden måde end andre.

På en,mere åndelig måde, som

måske er sværere. Til gengæld

lærer man meget ved det, siger
hun.
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- Det er gåer hurtigt og næsten smertefrit.
Meget nemmere end vi havde frygtet, forræller
Gitte Aaberg, mor til lO-årige Henrik Aaberg, der
som et af de første danske børn med muskel-
svind har .gennemgået en operarion, der for-
længer evnen til at gå.

Operationen fandt sted onsdag den 13. okto-
ber, og allerede fem timer efter var Henrik oppe
at stå et mini-rts tid. Uden at det giorde ondt
overhovedet.

To dage senere besøgte Muskelkrafr parien-
ten og hans mor på Århus Kommunehospitals
ortopædiske afdeling. Henriks srørsre problem
var at undgå at kede sig alt for meger, så han slog
tiden ihjel med tegneserier og Nintendo-spil, og
Gitte Aaberg var optåger af hvornår, de kunne få
lov at komme hjem.

Hjemme venter en noget anderledes daglig-
dag. Henrik, som ellers var ved at holde helt op
med at gå, skal nu hver dag tage benskinner på
og øve sig grundigt i ar gå med dem. Eet kræver
en stor indsats at vænne sig til, og mange rutiner
i skolen og derhjemme vil der blive vendt op og
ned på.

- Derfor overvejede vi også i lang tid, om vi
syntes, operationen og alt det, der følger med, var
besværet værd for Henrik, siger Gitte Aaberg,
der - som alle andre forældre til bprn med
muskelsvind - nemt kan få nok af sygehus og
diverse behandlinger.

Men de vurderede i sidste ende efter at have
Ådført sig med sagkyndige i Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlingscenter og med
overlæge Ivan Hvid, Århus Kommunehospital,
at fordelene ville være større end ulemperne.

Belgnningen for anstrengelserne er for det
første. ar Henrik der naeste par år kan bevæge sig
omkring ved egen kraft. For det andet at han
dermed forebygger rygskævhed eller i det mind-
ste udsætter en eventuel rygoperation til et tids-
punkt, der passer meger bedre med hans fysiske
udvikling.

Centralisering nødyendig
Gang-forlængende operationer med efterføl-
gende skinnebehandling har i mange år værer
anvendt i udlandet. Med gode resultater viser en
lang række unders6gelser.

Inspireret heraf har Muskelsvindfonden gen-
nem nogle år arbejdet for at introducere behand-
lingen i det danske sygehusvæsen, og for et år
siden afholdt foreningens Udviklingscenter er
seminar om emnet, hvor udenlandske eksperter
fortalte deres danske kolleger om meroder og
resultater. På møder blev der enighed om, ar
behandlingen burde tilbydes herhjemme, og
Sundhedssryrelsen fulgte op med en henstil-
ling til amterne om, at behandlingen blev sam-
let to steder i landeq på Rigshospitalet og på
Arhus Kommunehospital.

Kun omkring 15 bgrn vil årligt komme i
betragtning til behandlingen, og derfor er en
centralisering nØdvendig for at samle erfarin-
ger og opbygge tilstrækkelig ekspertise.

På Århus Kommunehospital har overlæge, dr.
med. Ivan Hvid etableret et tværfagligt team
bestående af en neurolog, en anæsresiolog og

ham selv til at forestå undersggelser, operation
og efterkontrol.

- Vi informerer vores kolleger rundt omkring
i amterne om, ar vi har opbygger et team og
gerne vil foretage operationerne. Vi kan jo ikke
tvinge nogen, men jeg regner bestemt med, at
det stille og roligt vil blive sådan, at sygehusene
vil henvise børnene til os, siger Ivan Hvid.

Undersøgelse og operation
Ivan Hvid oplyser, at der vil blive en fast måned-
lig dag, hvor ream'er er samler, og hvor børnene
og deres forældre derfor kan få overstået alle
ngdvendige undersøgelser på een gang. For
lægerne er det en stor fordel satnnten at under-

Overlæge, dr. med. lvan Hvid har
dannet et tværfagligt team til at forestå
undersøgelser, operation og efterkontrol
på Århus Kommunehospital. Han
understreger, at den gang-forlængende
behandling er ettilbud, som forældrene
nøje skal overveje.
- Det er ikke bare eet stort smil, og så
går man ito år mere. Man skal være
betydeligt mere fysisk aktiv end tidligere.
Og det "æder" måske af den tid, som man
hellere ville bruge til noget andet, siger han.

søge barnet, og mindst lige så vigtigt er det, ar
barn og forældre samtidig kan få svar på alle
spørgsmå1.

Der er fastsar en række kriterier for, hvornår
etbam bøf komme til unders6gelse for en even-
tuel behandling. En simpel rommelfingerregel
lyder: Hvis barnet er mere end 10 sekunder om
at gå 10 meter eller mere end l0 sekunder om at
rejse sig fra gulvet, er det relevanr at overveje en
gangforlængende operation.

Ivan Hvid understreger, at selv om kriteriet er
opfyldt, vil der vaere store individuelle forskelle
fra barn dl barn. Dels kan der være, at barnet sler
ikke behøver operationen endnu; dels vil omfan-
get af en operarion ofte være meget forskellig
afhængigt af det enkelte barns kontrakturer.

- Kirurgien skal være så enkel og så hurtig som
muligt, fastslår Ivan Hvid.

Mere omfattende indgreb indebærer en risiko
for, at barnet også skal i respirator. Og benene vil
være i bandage i-længere tid, hvilker forsinker
genoptræningen. I

- Det er meget vigtigt, at barner kommer op
hurtigst muligt for at aktivere musklerne. Ellers
svækkes knoglestyrken, forklarer Ivan Hvid.

- Barnet såal op samme dag, som det er ope-
reret. Det vil nogle af børnene nok opleve som
det skrappeste overhovedet ved hele behand-
lingen, for det kan gørc ondt, tilføjer han.

Man regner med, ar indlåggelsestiden vil vare
cirka en uge. I principper ind til det ikke længere
gør ondt ar srå op.

- Vi vil som hovedregel nok beholdd barnet en
uges dd netop for ikke at risikere, at forældrene
lader det ligge i sengen, fordi det gØr "for" ondt
at komme op, siger Ivan Hvid.

En enkelt efterkontrol på Århus Kommune-
hospital vil i reglen være nok. Herefter er der det
lokale sygehus, som'rager sig af kontroller.

Man betaler en pris
Ivan Hvid understregel at behandling efi er et til-
bud. Det er noger, som forældrene efter hans
mening nØje skal overveje, om de synes er
anstrengelserne værd for såvel dem selv som
for barnet.

- Behandlingen kræver en indsats. En ret h6j
disciplin i forhold til at få benskinnerne på hver
dag og gå med dem. Og hvis man ikke kan moti-
vere barnet for behandlingeh, så mener jeg ikke,
man skal prøve den, siger han.

- Man betaler jo en pris for den. Det er ikke
bare eet stort smil og så går man i to år mere. Man
skal være berydeligt mere fysisk akriv end tidli-
gere. Og det "æder" måske af den rid, som man
hellere ville bruge til noget andet, siger han.

Gang-forlængende
behandling

Den gang-forlængende behandling består
dels af en operation, dels af benskinner -
eller gangslativer - som bamet bagefter skal

anvende for at stå og gå.

Operationen kan bestå af op til fem
forskellige deloperationer (altså ialt l0 ind-
greb hvis alle fem foretages på begge ben),
som typisk hver varer cirka et kvarter. Del-
operationeme en

I ) Achillessene-forlængelse,
2) Seneoverskæring på indvendige side af

ankelen.

3) Hasemuskelforlængelse på knæets inder-
side.

4) Hasemuskelforlængelse på knæets yder-
side.

5) Fjernelse af stram hoftemuskel.
Føddeme rettes op, og benene gipses ind i

godt en uge, Herefterfår bamet benskinner
på, som gør det muligt at stå og gå. Skinneme

erforsynet med en lås i knæet, som udløses,

når man skal sidde ned.
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MI\RSELISBORGC ENTRET

KøD PÅ VISIONERNE

inklusive mig selv, til at føle sig som
det mest interessante tilfælde på

denne jord. Som noget helt centralt
formåede hun at få liv i de muskler,
jeg ikke selv vidste, jeg havde. Med
andre ord - vi har skjulte kræfter.

Med til historien h6rer, at der lyk-
kedes for mig at lokke talenter Birgir
Steffensen ind i Muskelsvindfon-
den, hvor hun fortsat spreder den
samme ånd.

Samarbejde
Et ophold på MarselisborgCentret
skal naturligvis omfattes af de tanker,
vi igennem årene har syntes var og er
så vigtige. Nemlig der at tage hånd
om helelivssituationen; at danqe sig
et totalbillede af, hvor man er, og
hvad man har brug for her og nu.
Har man brug for et nyt korser? Er
der ændrede boligbehov? Det kan
være sexuelle problemer eller spørgs-

mål eller problemer i forbindelse
med accept af diagnosen.

Det kan være så meget - og derfor
skal vi, som vi hele tiden har giort,
satse på tværfaglighed med en hBj
faglig kompetence.

Det spændende bliver også sam-
arbejdet med de andre organisatio- -

ner, Gigtforeningen, PTU, Hjælpe-
middelinstituttet samt Århus Amt
og Århus Kommune. Det skal blive
spændende med et parløb, som bes-
tår af en offentlig instans og privare
organisationer. Det komrner ril at
danne grobund for et progressivt
udviklingssted for hele hjælpe-
middelområdet - et krafrcenter for
det vi kan kalde anvendt forskning -
også på tværs af handicapgrupperne.

Lad det komme an på en prøve
Mange behandlere vil muligvis være
skeptiske ved tanken om de før
anmeldte store doseringer af fysio-
terapi. Det er der på sin vis ikke

noget at sige til. De har jo ikke selv
muskelsvind og har ikke prpvet
medicinen på egen krop.

Måske vil der også skulle overta-
lelse til hos flere af os, som har mus-
kelsvind. Det er et spØrgsmål om til-
lid og troen på en sag. Jeg har en
tyrkertro på, at en indsats som
beskrevet vil være et ubetaleligt
gode for alle, der har muskelsvind.

Ligesom da vi fremlagde tilbuddet
om en organisation, der hed Mus-
kelsvindfonden. Folk var dengang
noget tilbageholdende, fordi vi jo
ikke kunne vise nogle resultater, før
der var nogen, der ville være med
til at lave det, og være med i opda-
gelserne. Dem, der vil være med til
at ptøve kræfrer på Marselisborg-
Centret, vil bl.a. få chokagtige ople-
velser af, hvor fantastisk der er med
en ordentlig skudefuld fysioterapi.

Det hele startede altså med id6en
om nødvendigheden af kompakt
fysioterapeutisk behandling. Tiden
har så gjort, ar vi har fået ma.nge
andre funktioner med ind i Marse-
lisborg-konceptet. Og for dem, der
måske kunne forledes til at tro, at
jeg ikke har meget andet end fysio-
terapi i hovedet, kan jeg kun for-
tælle, atjeg er meget lykkelig over
udsigten til den mangfoldighed af
kulturelle, sociale og behandlings-
mæssige tilbud.

Men jeg glæder mig nu alligevel
også til at byde folk velkommen til
en. soldateragtig gennemhBvling på

sjæl og krop.
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Hvad er det, der skal foregå inden for
murene på Marselisborgcentretl

Hvad mener^ vi egentlig med de

mange ord, der i årenes løb er sagt. og
sl<revet om et særligt institut for men-

nesker med muskelsvind og deres
familiel

Konkrete svar på de spørgsmål

trænger sig på. Der sl<al kød på visio-
nerne, for om alt går vel, flytter
Musl<elsvindfonden i løbet af et års rid
ud i Marselisborg Hospitals smukke

bygning 7, som foreningen købte den

l. ianuar I 993.

For et par år siden blev Marselis-

borgCentret præsenteret af parterne
i projektec Muskelsvindfonden, PTU,

Gigtforeningen, Hf ælpern iddel i nstirut-
tet, Århus Amt og Århus Kommune.

Der er store muligheder i og forvent-
ninger til detre samarbeide rnellem
privat og offentligt; og man kan løfte
meget i flok, f.eks. et avanceret
træningsbassin.

Men det er kun een side afsagen. En

anden er brugernes behov og Ønsker.

Hvad er det, mennesker med muskel-

svind mener. de har brug for, og som
Muskelsvind{onden i de kommende år
skal arbejde på at kunne tilbyde?
Dybest set dreier det sig vel om den

filosofi, der ligger bag. Om behand-

lingsfilosofi, om sygdoms- og sund-
hedsopfattelser.

Evald Krog indleder i dette num-
mer en debatserie, der prøver at
besvare nogle af spørgsmålene. I de

kommende nurnre vil behandlere, bru-
gere, medlemmer og andre bidrage til
diskussionen.

Og samtidig opfordrer redaktionen
enhver interesseret til at give sir besyv

med. Det behøver ikke være lange

indlæg konkrete forslag og ideer er
meget vell<omne. Jo flere bidrag, jo
bredere og bedre en debat. iøj
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Søren Christensen blev
drivkraften i et bofælles-
skab for fire fysisk
handicappede, fordi han
var ved at blive lullet totalt
i søvn på det kollegium,
hvor han boede i 15 år.

Bofællesskabet i Viby
udenfor Åth,r. "t
foreløbig det eneste i
landet, der fungerer efter
48-4 ordningen.

! ivet på en institurion hang

L:::"fI'1TT:"J"*,f;ti
begyndte"han at se sig om efter en
anden måde at bo på.

Da han i begyndelsen af 70'erne
flyttede ind på et kollegium for
unge, fysisk handicappede, var
beboerne aktive, og der skete en
masse omkring ham. Men da de
mest raske med tiden flyttede der-
fra, blev de eritattet af folk med
meget tunge handicaps, for eksem-
pel hjerneskadede. Derfor indså
Søren Christensen, at det var på

tide at finde på noget andet. Og
sådan var de nogle srykker d6r på

stedet, som havde det.
Men alternativerne til at bo på

kollegium gav ikke rum for et mere
selvstændigt liv, syntes de.

- På plejehjemmet deponerer

man sin selvbestemmelse i garde-
roben, når man flytter ind. Og tan-
ken om at bo i beskyttet bolig
under'opsyn 1å os også meget fiemt.
Vi ville ud og leve vores eget liv,
forklarer Søren Christensen.

Derfor måtte de fire fysisk han-
dicappede til at skabe noget for sig
selv - helt fra bunden.

D6n opgave kastede Søren Chri-
stensen, projektets ankermand, sig

over mgd en vanlig omhyggelig-
hed og stædighed. Og han startede
i bogstavelig forstand fra buhden,
nemlig med at finde en tom grund
i det kvarter, Århus-forstaden Viby,
hvor de fire kunne tænke sig at bo.
Men'der var mange andre praktiske
demljer at få rede på.

- Ingen havde prgvet at stafte er
48-4 bofællesskab før. Og selv om
det var et privat initiativ, skulle vi

have kommunens velsignelse af
projektet. Det tog et par år, før byg-
geriet blev sat på skinner, siger
Søren Christensen.

- V endte med at lave en ord-
ning, så beboerne bor til leje hos
byghenen. Til gengæld fik bygher-
ren kommunens garanti for, at huset
ville.være lejet ud de første ti år.

Fra stanen arbejdede Søren Chri-
stensen tæt sammen med arkitek- )

I

- Mange handicappede har svært ved at indrømme, at de har lyst til at
bo sammen med andre. De vil hellere sidde i hver deres lejlighed og

"klare sig sely", sely om det ikke altid er lykken, siger Søren Christensen
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ten. Huset blev indrettet, så bebo-

erne fik hver sit værelse med selv-

stændigt bad og toilet, bYgget oP

omkring et stort, åbent køkken

samt en lys, faelles have- og

opholdsstue.
Parcelhusene På Hømosevej i

Viby fik et bofællesskab til nabo.

Opgavefordeling
- for husfredens slgld
Bofællesskabet er mere end en

praktisk foranstaltning.

- Man skal have lYst til fælles-

skabet og samværet med andre

mennesker, hvis man skal bo her. Vi

sdller nogle store krav til hinan-

den, for ellers kan det ikke fun-
gere at bo så tæt sammen og sam-

tidig have plads nok til at leve sit

eget liv, understreger Søren Chri-

stensen.
Også på det Praktiske Plan skal

de fire beboere være indstillede På

at yde en indsats.

- Vi skiftes til at lave madPlan

og købe ind. Vi sPiser sammen til
frokost og om aftenen' når vi er

hjemme. Og vi er selvfølgelig med

til at bestemme, hvem der skal bo

her, og hvem vi vil ansætte som

hjælpere. Desuden er vi tre om at

dele en bil - kun 6n afos er nødt til
at have erkøretØJ På fuld'tid - og en

gang hver tredje måned holder vi et

husmØde sammen med Personalet,

hvor vi diskuterer, hvad der er sket'

og hvordan det går.

Til gengæld er- der andre gøre-

måI, som beboeme har fordelt imel-

lem sig. Søren Christensen mener'

. at det for husfredens skyld er smar-

test, hvis en enkelt beboer for

eksempel står for hjælpernes vagt-

plan, mens en anden sryrer økono-

mien for bofællesskabet alene.

I tilfældet HPmosevej er det ham

selv, der bestYrer økonomien. og

det er ikke helt uden grund. For da

Søren Christensen sPrang På hove-

på noget og rage iå meget som muligt til sig' Det er noget afsindigt piat'

og a"t 
"" 1"g meget modstander af. Her har vi lavet en ærlig udmåling af

yores behov, og vi er ikke bange for at deles om tingene - tværtimod

Frokost i bofællesskabet på Hømosevei'

1 Alting bliver billigere'
når man deles om det;

mad, telefon, aYiser, osv.

leg har heller ikke ret
meget familie, og ieg

ville ked mig gudsiam'
merligt, hvis ieg skulle

sidde alene i en leilighed
med en hiælPer, fortæl'
ler Søren Christensen.

det ud på for lavtvand som 19-årig,

var han næsten færdiguddannet
bankmand.

Siden den dag har han siddet i

kørestol, lammet fra brystkassen

og nedefter. Armene kan han stadig

bruge - men fingrene er også uden

følelse.
Han har været gift og er blevet

skilt igen, og han har læst,historie
på universitetet en Periode.

- Så overmandede sorgen mig en

tid, og jeg måtte holde oP med at

studere for at komme ovenPå igen,

siger han.

Egoisme og ragen-til-sig
I dag er Søren Christensen 48 år.

Meget af hans tid går med at holde

foredrag og arbejde aktivt for sin

handicapforening, PTU. Samtidig

er han handicapkonsulent i Århus

Amt.

Efter fire år på Hgmosevej er

bofællesskabet stadig den ideelle

måde at bo på for ham'

- Økonomisk er det en stor for-

dei. Alting bliver billigere, når man

deles om det; mad, telefon, aviser

osv. Jeg har heller ikke ret meget

familie. Og j"g ville kede mig
gudsjammerligt, hvis jeg skulle

sidde alene i en lejlighed med en

hjælper, mener Søren Christensen.

- På Hømosevej hYgger vi os for

det meste med hinanden' Selvføl-
gelig opstår der gnidninger ind
imellem. Men Problemer mellem

beboerne klarer vi som regel På

husmøderne. Og mange af kon-

flikterne med hjælPerne undgår vi
ved, at de for en periode tager sig af

6n af de andre beboere.

Det er en anden sPidsfindighed

ved Bofællesskabet i VibY; hjæl-

perne er ansat af huset og har ikke
tilknytning til 6n beboer. En vagt-

plan sprger for, at alle beboeres'

behov for hjælp er dækket 24timet
i døgnet. Men tilsammen har de

fire på Hømosevej behov for færre

hjælpetimer, end hvis de boede

hver for sig.

- Kommunen sParer 20 timers

Iøn til en hjælper i dPgnet På den

måde, men besparelsen er også en

tilfredsstillelse for os selg siger

Søren Christensen.

- Handicappede er slemme til

ikke at ville give afkald på troget og

atrage så meget som muligt til sig.

Det er noget afsindigt Pjat, og det

er jeg meget modstander af. Her

har vi lavet en ærlig udmåling af

vores behov, og vi er ikke bange

for at deles om tingene - tvært-

imod.
Den egoisme, som han møder

hos mange handicaPPede, er en af

grundene til, at der kun eksisterer

6t bofællesskab under 48-4 ord-

ningen, mener Søren Christensen.

- Men det er også en stor beslut-

ning at flltte sammen På den måde,

fordi nogen skal have overblik over

for eksempel økonomi og en "for-

retning" med 18 ansatte' siger han.

- Mange handicaPPede har des-

uden svært ved at.indrømm€' at de

har lyst til at bo sammen med

andre. De vil hellere sidde i hver

deres lejlighed og "klare sig selv",

selvom det ikke altid er lYkken.

Søren Christen$en er ikke i tvivl

om, at man burde lave flere bofæl-

lesskaber å la Hømosevej' men at

kommunerne og handicaPforenin-

gerne også skal blive bedre dl at

rådgive de handicaPPede, hvad

driften angår.

- Vi vil jo allesammen gerne

bestemme over vores eget liv så

meget som muligt, siger han. n
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I træningslejr til voksenlivet
OR

Ida Johnsen har tilbragt det meste af sit liv på institution.
Men efter tre år i bofællesskabet Pottemaglertoften
føler hun sig parat til at bo alene.

AF PERNILLE PEDERSEN
FOTOr JONNA KELDSEN/MANUS
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Pottemagertoften i Holme er
et $58-bofællesskab, hvor

de fire beboere
betaler for husleje og kost og
er under opsyn døgnet rundt

I da Johnsen elsker at tage på besøg

I1,"ilil:"ilil?:ffi:j;å3fi:
'fra 

Randers har fået et srøffe og støffe
behov for at være sig selv engang
imellem.

Ida er spastiker, og har tilbragt det
meste af sit liv på Solbakken, en insri
tution for-fysisk handicappede unge
uden for Århus.

Derfor var hun lykkelig, da hun for
tre år siden fik tilbuddet om at flytre
ind i det nyetablerede bofællesskab
Pottemagertoften i Holme syd for
Århus.

Pottemagertoften er et såkaldt para-
graf 68 bofællesskab, hvor de fire
beboere betaler for husleje og kost, og
er under opsyn døgnet rundr.

Bofællesskabet hører under Sol-
bakken og ligger i et gulr rækkehus-
byggeri.

Lige inden for hoveddøren fører en
lang gang ned til er srorr fællesrum
med hyggekrog og spisekøkken sam-
let under de blåmalede spær i loftet.

På begge sider afgangen har beboeme
hver deres værelse med selvstændigt
toiler og bad.

På Idas 20 kvadratmerer har skrive-
bordet fåer den cenrrale plads ved
vinduet, så hun kan kigge ud i haven,
når hun sidder og arbejder. Compu-
teren står fremme, lige til at bruge -
og billeder af familie og venner hæn-
ger overalt på væggene.

Nye krav
- I begyndelsen var det svært at bo
her, fortæ-ller Ida.

- Jeg kom lige fra en institution,
hvor de sørgede for alting. mens
bofællesskaber lige fra første dag stil-
lede helt andre krav til mig. Jeg skulle
pludselig selv s6rge for at gpre nogle
ting, som ellers aldd er blevet gion for
mig helt automatisk; for eksempel
sørge for, ar telebussen kom og hen-
tede mig.

Pottemagertoften er oprindelig
tænkt som en slags træningslejr for
folk, der er på vej til at flytte i egen )
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Lettere at bo kollektivt

I foråret vedtog Folketinget en lovæn-
dnng, som træder i kraft den l. januar

t994.

Efter den dato bliver det muligt at få
boligstølten beregnet individuelt, selv
om man bor i et såkaldt kolleklivt
bofællesskab, d.v.s. at man erflere om
et køkken.

Den nye lov omfatter også bofæl-
lesskaber for særlige grupper, som
handicappede hører under.

I dag beregnes boligstøtten på bag-
grund af husstandens samlede ind-
tægt, og i mange tilfælde betyder de!
at indtægten er for stor til, at bolig-
støtten bevilges.

Ud over ændnnger i støttereglerne
har Folketinget vedtaget et par for-
søgsordninger, som foreløbig skal køre
i tre år, også med vidcning fra l. januar

t994.

I den periode vil 500 boliger hvert
år blive opført med statsstøLte til brug
for bofællesskaber. Kvoten omfatter
blandt andet paragraf 68-bofælles-
skaber, og kan også gælde bofælles-
skaber, der allerede er opførl.

En anden forsøgsordning beVder, at
kommuneme fremover kan stå som
lejere af almennyttige boliger med
henblik på at videreudleje dem til
bofællesskaber.

Formålet med de nye ændringer er
at lette adgangen til at bo kollektivt.

Pepe
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bolig. Men det har efterhånden
ændret sig en smule. For nogle fin-
der ud af, at bofællesskabet lige er
sagen for dem, og andre, at de med
tiden vil satse på at få en pleje-
hjemsplads eller en beskyttet bolig.

Der er også stor forskel på det
behov, hver enkelt beboer har for
hj.ælp fra pædagogerne på Potte-
magertoften. Nogle skal have stgrte
hele tiden, mens andre kan klare
det meste selv.

For alle gælder imidlertid der
krav, at de er i gang med enten
skole eller arbejde, når de flytter
ind. Personalet gør også meget ud
af at lave nogle aftaler med hver
enkelt beboer; en såkaldt hand-
lingsplan for både bolig og uddan-
nelse i fremtiden.

Handlingsplanen bliver løbende
diskuteret og filet på af beboere og
personale i fællesskab.

Kortspil og liernsyn
Ida har aldrig følt, at personalet på
Pottemagertoften blandede sig for
meget i hendes liv.

- For det meste får jeg lov til at
gørc, hvad jeg vil, siger hun.

- Her er ikke så meget perso-
nale, så der er heller ikke så mange
meninger om, hvad der er godt og
rigtigt for mig. I bofællesskabet er
der mere ro - og det trængre jeg dl.

For Ida er det skønt ar kunne
lukke sin dgr, når hun trænger til ar
være alene. Men kontakten mel-
lem beboerne er god, synes hun.

- Vi samles tit i fællesrummet
om aftenen. Nogen gange spiller
vi kort - men vi har jo et skide
fjernsyn, så vi laver ikke så meget
sammen, siger Ida. Hun indrøm-
mer dog i samme åndedrag, ar hun
også selv er ret vild med at se f,ern-
syn.

- Men jeg kommer nu ril at savne
ham, der lige er flyttet herfra, til-
fØjer hun.

- Vi kunne snakke om alt. Hvis
jeg hang med næbbet, var han altid
parat til. at få mig til at grine.

Ida har gået på daghpjskole i de
tre år, hun har boet på Pottema-
gertoften. Hun nævner drama,
musik, politik og edb blandt de fag,

hun har hafr på skolen.

- Samtidig har jeg herhjemme
læ,rt alt det, jeg skal kunne for at
komme ud og bo for mig selH siger
hun.

- Det er deq jeg har lyst til nu, og
jeg er allerede blever skrevet op til
en beskyttet bolig. !

lda lohnsen: - Bofællesskabet
stillede lige fra lørste dag

helt andre krav til mig.
feg skulle pludselig selv sørge

lor at gøre nogle ting, som
ellers altid er blevet gjort for

mig helt automatisk.

Læs, gæt og vind
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Muskelkraft fortsætter konkurrencen for læserne af aruiklerne om
boformer for unge. Fotografiet ovenfor forestiller noget, der naevnes
i artiklen "Fri mig for insritutioner" (side 25-26). Det er er navne-

'-ord. Du skal gætre, hvad fotografiet forestiller, skrive det på kupo-
nen og sende ind til redaktionen. I næste nummer bringer vi foto-
grafiet i fuld størelse og navnene på tre vindere blandt de rigtige svar.
Gevinsterne til dete nummers
konkunence er ffe flotte, avan- Fotogåfiet forestlllen
cerede Grøn Koncert-tasker,
værdi kr. 125 pr. srk. Hoved!
præmien. som vi trækker lod
om til sidst blandt alle rigtige
svar, er et gavekort på kr. 3.000,
som du kan indløse i din nær-
meste IDEmøbler-forretning!
(Konkurrencebetingelserne er
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beskrevet nærmere i Muskel- Adre*e:
kraft 5193 s. 17). Kuponen skal

Navru

Ttf.:

sehdes til Muskelsvindfonden,
Vestervang 39-41, 8000 Århus
C. Mrk. "Konkurrence-Muskel-
kraft". Den skal være os i
hænde senest med poster, lnan-
dagden 29.11.1993.

Tre i vindeltrøien
Vnderne af konkurrencen i Muskelkraft 6lg3 blev:
Inger-Marie Bernskov, Hillerød.
Ellen Lyding, Kolding.
Kirsten Pedersen, MBldrup.
De har fået dlsendt præmien, en Muskelsvindfonden-sweatshirt.

Fotografiet i sidste nummer forestillede en bog.
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Muskelsvind den og
den verden

Vi bør ikke nøjes med
at kæmpe for rimelige
forhold for handicappede
i Danmark eller det
økonomisk bedrestillede
Europa, mener Erik Jørs,
der er aktiv i Muskel-
svindfondens u-lands-
gruppe.
Gruppen undersøger for
tiden mulighederne for
at starte projekter i bl.a.
Bolivia og Cambodia.

AF ERIK JøRS

M*.ffi;*[:H
med muskelsvind. Der kaempes
stadig og vindes mange sejre for
muskelsvindlere, for mennesker
med andre typer handicaps og
endog for mennesker uden handi-
caps - og "det er jo bare dejligt".

At skabe ens betingelser og
muligheder for alle mennesker er er
fornemt måI. Det bygger på grund-
holdningen, fgrsr udtrykt af Ari-
stoteles (en gammel græker, ældre
end Jesus) og siden af Muskel-
svindfonden: "Ethvert menneske-

t

liv er uendelig værdifuldt". Dette
gælder alle menneskeliv på klo-
den, og er vi ikke opmærksomme
på dette. saver vi den gren over, vi
selv sidder på - fordi stor ulighed
mennesker imellem skaber splid
og ufred.

Muskelsvindfonden bør a]nså
ikke nøjes med at kæmpe for rime-
lige forhold for handicappede i
Danmark eller det økonomisk
bedrestillede Europa. Vi må også på
banen i forhold ril den 3. verden.

Nordisk møde
Mulighederne er mange, og ved et

fællesnordis\ møde arrgngerer af
De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner (DSI) i Tisvilde 3.-5. sep-
tember 1993 var en række handi-
caporganisationer fra Norden samlet
for at diskutere integrationen af
handicapaspekret i bistandsprojek-
ter i ulandene. Et nødvendigr initia-
tiv eftersom s)'v procent afJordens
befolkning er handicappede, og
mindre end en procent af ulands-
bistanden går til handicappede.

Fra Danmark delrog DSI, Dan-
ske Døves Landsforbund, Dansk
Blindesamfund, Dansk Handicap
Forbund, Landsforeningen Evne-

FOTO: JøRGEN SCHYTTE

svages Vel og Muskelsvindfonden.
Mange gode id6er kom frem i løbet
af weekenden, og i modsætning ril
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de pvrige nordiske lande er ulands-
bistanden ikke beskåret i Danmark,
hvilket giver os gode muligheder
for at få bevilget midler til ulands-
arbejdet.

Disse muligheder bør danske
handicaporganisationer i højere
grad benytte, inden udenlandske
organisationer lægger billet ind,
hvad allerede er ved at ske.

Bistand i øjenhøjde
At involvere danske handicapfore-
ninger i er ulandsengagement vil
være med ril at bringe dansk
ulandsbistand i øjenhøjde med
befolkningen; noger som i disse
lidt for "gennemprofessionalise-
rede" tider kan.være yderst til-
ttæ,^gt. Det kan i princippet side-
stilles me{den brugerstyring, som
mange handicapforeninger har
kæmpet for i mange år.

Udtrykket "vi ved, hvor skoen
trykker" gælder også her, og vi må
sikre, at handicappede på lige fod
med andre "eksperter" deltager i
planlægning og gennemførelse af
alle handicapaspekter i ulandsbi-
standen. Det kan gøres ved samar-
bejde melle m handicaporgani-
sationer i i- og ulande og ved
samarbejde mellem handicap-
organisationer og narionale eller
internationale bistandsorganisatio-
ner (f.eks. Røde Kors, Red Barnet,
Folkekirkens Nødhjælp, Danida,
FN-organisarioner m.fl .).

Endvidere vil ansærtelse af han-
dicappede rådgivere i nationale og
internationåle bistandsorganisatio-
ner kunne være et skridt på vejen.
Under alle omstændigheder bør det
i fremtiden være sådan, ar ingen
handicapprojekrer srartes, uden ar
handicappede med specialerfaring
på området er rager med på råd.

Hidtidige erfaringer
I Norden står handicaporganisatio-
nerne i Sverige og Norge stærkt i
forhold til ulandsarbejdet.-Den
svenske organisation SHIA (Handi-
kapporganisationernas Internatio-
nella Biståndsstiftelse) har således
et årligt budget på ca. 20 millioner
sv.kr. til ulandsarbejde. Mange orga-
nisationer har formuleret en
"ulandspolitik", og ved m6det på
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Hanaholmen i Finland i 1991 (Tis-
vilde-mødet 1993 var en forlængelse
heraf) mellem de nordiske handi-
caporganisationer blev der formu-
leret en resolution som basis for nor-
disk støtte og samarbejde omkring
handicapprojekrer i den 3. verden.

I Danmark har enkelte handicap-
organisationer i mange år arbejdet
med projekær i ulandene. DSI har
fra 1992 ansar en ulandskonsulent,
hvis opgave det er at starte kon-
krete projekter mellem DSI og lig-
nende paraplyorganisationer i ulan-

Erik Jørs er læge, medlem af Muskelsvindfonds
repræsentantskab og aktiv i foreningens uJandsgrupp
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dene. Samt hjælpe organisationer
under DSI til selvstaendigt at gen-
nemføre bistandsproj ekter.

Ulanskonsulenten har således
besøgt DSI's medlemsorganisatio-
ner for at kortlægge ressourcer og

interessen for ulandsarbejdet, lige-
som der fra DSI's side udføres
lobby-arbejde i nationale og inter-
nationale bistandsorganisåtioner
med henblik på en integrering af
handicapaspektet i "alle" bistands-
projekter.

Dansk Handicap Forbund har
siden midten af firserne i samar-
bejde med Nicaragua Komiteen
haft to projekter i Nicaragua og er
pt. ved at starte et projekt i Mozam.
bique sammen med Mellemfolke-
ligt Samvirke. Projektindholdet har
været kørestolsrenovering og værk-
stedsproduktion med handicappet
arbejdskraft.

Dansk Blindesamfund arbejder i
Bangla Desh, Indien og Nepal med
projekter til behandling og fore-
byggelse af blindhed, jobskabelse

og etablering af informationskilder
for blinde. Landsforeningen for
Bedre Hørelse forbereder et be-
handlings- og undgrvisningsprojekt
i Nepal.

Hvad gør Muskelvindfonden?
I foråret 1993 blev der sarter en
ulandsgruppe i Muskelsvindfon-
den, og siden er der afholdt to
møder, herunder et orienterende
mØde med DSI's ulandskonsulent.
Gruppen er stadig på "summe-
stadiet", men har kontakter til Boli-
via og Cambodia med henblik på

fremtidige projekter.
Bolivia-projektet vil kunne gen-

nemfgres i samarbejde med en
lokal handicaporganisation, og ide-
erne går på organisationsudvikling,
hjælpemiddelproduktion, behand-
ling og undervisning.

Cambodia-projektet er en id6 fra
FIDIDA (finsk ulandshandicap-
organisation), der ønsker et finsk-
dansk samarbejde med en lokal-
afdeling af Disabled People Inter-
national i Cambodia om et projekr
omfattende lignende elementer
som projektet i Bolivia.

Endvidere har en erfaren engelsk
organisation, Action on Disability
and Development, udtrykt ønske
om et samarbejde og er inreresse-
rede i at besøge Muskelsvindfon-
den i løbet af efteråret for at disku-
tere sagen nærmere.

Interessen udefra skyldes som

oyenfor nævnt de bedre mulighe-
der, vi har i Danmark for at opnå
støtte til projektarbejde.

Vigtigt for, at Muskelvindfonden
kan gå ind i et sådant arbejde, er
medlemmernes opbakning. Det
meget fine idegrundlag "Værdier
og Mål for Muskelvindfonden",
som er blevet til bl.a. på baggrund
af landsmødets arbejde i juni, giver
i bred forstand opbakning til en
involvering i handicaparbejdet på

verdensplan. Og et sådanr arbejde
vil ligge fint på linje med fondens
ånd.

Forstående arbejde
Inden Muskelsvindfonden vil være
parat til at indgå i et eventuelt pro-

jektarbejde, skal principperne og
en politik for området formuleres
og indpasses i Muskelsvindfondens
gvrige aktiviteter.

Projekterne vil kunne finansieres
100 procent af DANIDA. Af det
samlede projektbelBb vil fonden
kunne bruge syv procenr i den
hjemlige administration, ligesom
lpnninger til konsulenter og revisor-
bistand i forbindelse med projekter
vil kunne betales over projekt-
bevillingen.

Man kan altså starte projekrer,
uden at det vil koste Muskelsvind-
fonden en øre. På længere sigt vil
dog det være flot, hvis vi kunne
afsætte en procent af fondens sam-
lede omsætning til egenfinansie-
ring af handicaparbejder i den 3.

verden. I lighed med hvad den dan-
ske srat gør.

Muskelsvindfonden får med et
engagement f6rst og fremmest
mulighed for at medvirke til en for-
bedring af forholdene for handi-
cappede i ulandene.

Muskelsvindlere med lyst til
dette arbejde vil få personlige ople-
velser og inspiration i mødet med
fremmede kulturer i en grad, som

man ikke drømmer om.
Arbejdet er ikke let og kræver

meget knofedt; men med den uim-
ponerethed og entusiasme som fon-
den som regel går til biddet med,
vil Muskelsvindfonden kunne blive
et friskt pust i bistandsverdenen
herhjemme og ude omkring.

Lad os nu se hvad der sker!

FOTO:JøRGEN SCHYTTE
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Arv og testamente
til Muskelsvindfonden

En vejledning.

Selv om Muskelsvindfonden er en
kendt organisation, arver den i sam-
menligning med d.e fleste andre
lignende foreninger ikke særligr
meget. Fordi den stadig er ung, og
fordi den er lille; 22 fu og cirka
1.300 medlemmer.

Derfor er Muskelsvindfonden i
meger hpj grad tvunget til hele
tiden selv at skaffe sig indtægter -
hvilket den også gØr med stor
glæde i form af Grøn Koncert og
andre indsamlingsaktiviteter - men
det betyder samtidig, at erhverr
bidrag i form afgaver og arv vejer
eksra tungt. Det letrer det stadige
pres for at finde .meroder til at
finansiere det arbejde, som men-
nesker med muskelsvind og deres
familie har brug for bliver gjort.

lngen arveafgift
I de seneste år er Muskelsvindfon-
den dog fra næsten intet at arve
begyndr at modtage voksende
beløb i tesramenrariske gaver. De
seneste fem år har foreningen i gen-
nemsnit arver ca. 650.000 kr. om
året.

. Der er grund dl at tto, at stadigt
flere personer i de kommende år
ønsket at Muskelsvindfonden skal
arve deres formue eller en del
heraf, og derfor gennemgås neden-
for i kone ræk, hvordan man opret-
ter testamente, og hvor man kan
få yderligere råd og vejledning om
spørgsmå1et.

Testamentariske gaver dl huma-
nitære og velgørende organisationer
er i dag afgiftsfri. Hele beløbet til-
falder ubeskåret modmgeren, fordi
folkeringet i 1991 afskaffede en
afgift på 12 procent, som ind til da
skulle betales til staten.

Bedst at gå til advokat
Der findes tre former for testa-
mente. Notartestamente, vidne-
tesamente og n6dtestamente. De

to sidstnævnte anbefales ihle af sag-
kyndige, fordi man her ikke har
sikkerhed for, at alle juridiske krav
er overholdt. Og dermed sikker-
hed for at ens ønsker bliver fulgt.

Det bedste og mesr sikre er at
gå til en advokar, som på baggrund
af den enkeltes situation (familie,
økonomi, formue) kan orienreie
præcist om de arveredige forhold og
sørge for, at vedkommendes ønsker
bedst muligt bliver opfyldt.

Når testamentet er skrevet, skal
det underskrives for en notar på

åbningstider står i telefonbogen,
men man kan ikke få telefonisk
rådgivning. Man skal aftale en tid
og m6de personligt frem.

Hvis man ikke ønsker at gøre
brug af en advokat, kan man selv
.skrive sit restamenre og derefter
gå til noaren på det stedlige dom-
merkontor. Men man får ikke
nogen rådgivning; notaren skal krrn
sørge for, at de juridiske formalia er
oveiholdt. Populæn sagt: At man er
ved sine fulde fem, og ar man er
den, man udgiver sig for at være.

der skal opfyldes, før en tilbage-
kaldelse eller ændringer kan fore-
tages.

Endelig kan det også naevnes, ar
ens familie ikke har krav på at vide,
at man har oprettet testamente.
Ligesom den, man vil testamen-
tere til, heller ikke har det.

Yderligere oplysninger
Yderligere oplysninger om resra-
menter m.v. kan man som nævnt få
i de lokale advokatvagter, som
fremgår af telefonbogen.

det lokale dommerkon-
tor. Herefter bliver det
registreret i Central-
registret for Testamen-
ter, hvor skifteretten
ved erhvert dødsfald
indhenter oplysning om
eveniuelt testamente.

Man skal medbringe
legitimation med bil-
lede, og det koster 50
kr. i stempel afgifr at få
noteret sit testamente.

Syge, gangbesværede

og handicappede kan
mod et mindre kørsels-
gebyr bede noraren
komme hjem til sig, så

de er fri for besværet
med at m6de frem på
dommerkontoret.

FOTO: JENS TøNNESEN/CHtLt

Gratis råd hos
advokatvagten
Advokaten skal have et
salær, men hvor meget afhænger
afden tid, han eller hun skal bruge.
Det kan være sværr at vurdere på
forhånd, men man kan - inden man
går til en advokat - henvende til
den nærmeste advolatztagt,.der
giver gode råd gratis. Advokatvag-
ten opretter ikke teståmente, men
man kan få en indledende vejled-
ning og tillige oplysning om de for-
ventede omkostninger.

Der findes cirka 90 advokatvag-
ter ud over landet. Adresser og

Notaren er ikke forpligtet til at
tage srilling til testamentets ind-
hold, og om det strider imod
bestemmelser i arveloven.

Testamentet kan ændres
Hvis man senere Ønsker at fore-
tage ændringer i sit resramente -
eller gerne helt vil ophæve der - er
det som hovedregel til enhver dd
muligt. Dog er der isaer ved gensi-
dige testamenter - f.eks. mellem
ægtefæller - en række betingelser,

En detaljeret information om
testamenter, arveafgifter, med
videre kan man læse i bogen "Værd
at vide ved dødsfald." (Forlaget
Aktuelle Bøger. 1993. Pris 95,- kr.)
Bogen indeholder bl.a. arveloven i
sin fulde ordlyd.

I Muskelsvindfonden er det øko-
nomichef Lis Thomsen, der er
ansvarlig for arvesager. Hende er
man også velkommen til ar kon-
takte. jøj
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"Der er mange, der er bedre end
mig, men det er Iige meget, for så

konkurrerer jeg bare med mig
selv. Skydning blev guld værd for
mig, og det kan det også blive for

andre handicappede."

Skydning er blevet guld værd for Søren Risa4ier
Pedersen i Galten ved Århus. Men først da han fik

konstrueret en speciel affyringsmekanisme.
FIan fortæller her om sin store fritidsinteresse, som han

mener, andre med muskelsvind.kan have glæde af.

AF SøREN RISAGER PEDERSEN

FOTO: LASSEJøRGENSEN
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I starten var det ild(e I

I ee harvalet at skrive denne ani-

I kel, fordi der er så mange med

| -ur*.rsvrno, oer rrofo", ",
svært at finde en fritidsinteresse.
Men der er også mange friddsakti-
viteter for handicappede. Jeg skri.
ver derfor om en af mine interesser,

som er skydning, og jeg vil varmt
anbefale andre at prPve det. Det
kunne også være noget for dig.

Jeg startede med at skyde for ca.

fire år siden. I starten var det ikke
særligt skægt, fordi jeg havde store

problemer med at sigte, og aftræk-
ket kunne jeg ikke trykke af. Men
skydelederen udviklede et special.
konstrueret skydeudstyr til mig.
Siden er jeg blevet bedre og bedre
til sporten.

Der er mange, der er bedre end
mig, men det er lige meget, for så

konkurrerer jeg bare med mig selv.

Skydning blev guld værd for mig,
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og det kan det også blive for andre
handicappede.

Hvor får man fat i
en elektromagnet?
Jeg skyder på en meget utraditionel
måde i forhold til andre skytter.
Den første gang, jeg var til skyd-
ning på en 15 m skydebane, havde
jeg en hjælper rned, som lagde
geværet til rette på siden i gevær-

støtten. Derved kunne jeg se sigte-
midlerne, og jeg dirigerede hjæl-
peren, ind til jeg mente, sigtet var
rigtigt. Derefter sagde jeg skyd,
hvorefter hjælperen trykkede af.

Denne måde at skyde på var
utroligt tidskrævende, og jeg fik
meget dårlige resultater.

Men der måtte kunne udvikles
bn anderledes rnåde at skyde på.

Inden for handicapidrætten var der
en del eksperimenter på forsøgs-

'Jeg aktiverer relæet ved et
tryk på en yderst følsom

kontakt. Af sikkerheds-
grunde er der yderligere en

kontakt, som skal trykkes
ned af hjælperen, ellers kan

geværet ikke gå af;"
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r gt skægtti
'Jeg har vundet
fem guldmedaljer
og en sølvmedalje
ved klub-
mesterskaber.

leg er nuværende
amtsmester og er
blevet nummer
to ved lands-
mesterskaberne.tt

stadiet, men ingen af dem egnede
sig for mig. Kabeltræk var en billig
lgsning, men det var heller ikke en
velegnet måde.

Så en ønke om en elektromagner
lBd meget godt, men hvor får man
fat i en elektromagnet? Konroen
for eksperimenter af denne slags
var lig med nul.

Relæ fra en tiernskriver
En bekendt, som er teldtekniker,
anskaffede en solonoide - det er
sugerelæet fra en ophugget flern-
skriver. Relæet arbejder med en
sugmsryrke på 12 vok, og en strøm-
forsyning med tre elementer åf 4,5
volt etableredes. Relæet blev der-
efter monteret på geværet, og af-
trækkeren blev forlængeq så relæet
kunne aktivere den.

Selv om relæet er fasrmonteret
på geværet, kan det også anven-
des uden brug af relæet.

Jeg aktiverer relæer ved et tryk
på en yderst følsom kontakt. Af sik-
kerhedsgrunde er der yderligere
en kontakt, som skal trykkes ned af
hjælperen, ellers kan geværet ikke
gå af. Selv om det er.så sikkert, tog
det lang tid, inden jeg fik lov at
være med til stævner.

Stævner og medaljer
I skydninglkyder man på mange
forskellige banelængder. Indendørs
skyder man på l0 m og 15 rn baner.
Udendørs skyder man på 50 m.

Våben, der bruges, er salonriffel,
luftgevær, pistol og lufrpistol. Jeg
skyder kun på 15 m og 50 m med
en salonriffel, som jeg låner i klub-
ben. Man kan skyde fire gange om
ugen, men jeg nøjes med at træne
en gang om ugen.

For de raske skytter er der staev-

ner næsten hver weekend. Der er

ikke hElt så mange stævner for de
handicappede. Det skyldes, at der
ikke er så mange handicapskytter.
Men jeg har efterhånden været
med til en hel del stævner i Dan-
mark. Jeg blev også på et tidspunkr
inviteret til et stævne i $verige,
men da der ikke var andre fra klub-
ben, der ville med, valgte jeg også

at blive hjemme.

Jeg har r,undet fem guldmedaljer
og en sølvmedalje ved klubmester-
skaber. Jeg er nuværende amts-i
mester og er blevet nummer to ved
landsmesterskaberne. Så skydning
blev guld værd - for mig!

En af mine handicappede klub-
kammerater er med på landshol-
det. Hun er med til mange inter-
nationale stævner rundt om i hele
verden. Sidste forår .satte hun ro
verdensrekorder, og hendes delta-
gelse ved de para-olympiske lege i
Barcelona gav. en sølvmedalje.

Det er altid spændende
Selv om jeg ikke skyder så godr,
at jeg kan være med på det plan, er
der alligevel altid spændende at
være med. For man kan altid kon-
kurrere med sig selv.

Første gang jeg satte mine ben i
klubben, fglte jeg migvelkommen.
Man kan virkelig mærke, at klub-
ber. gør meget for at hverve nye
medlemmer. De første skydninger
er prøveskydninger; det er der, man
finder ud af, om man synes, det er
noget, man har lyst til at gå til. Efrer
et bestemt antal Skydninger skal
man så bestemme, om man vil være
medlem af klubben.

Interesseredehan ringe til Sgren Risager

Pedersen på rlf. 8694 4128 ogfå mere

at rside on såydning.
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Forlattere kan også begå feil

Læger åan også begå fejl.
Af Eiling Segest.

Foreningm af Dansie Lagestudermdes Foilag 1993
130 sider Pris 87 hn

Ingen tvivl om at Erling Segest har hjertet på
rette sted: Han er læge, men "holder med" pati-
enterne. Det har han skrevet en bog om.

Meningen er vist nok at bevise, at patienter er
uden retssikkerhed, og at klagesystemet i de
fleste dlfælde giver laegerne ret, hvis en patient
mener sig udsat for en forkert behandling. Efter
Erling Segest's mening har det intet nyttet, at
klager nu afgøres af et uafhængigt Patientklage-
nævn og ikke - som tidligere - af Sundheds-
sryrblsen.

Lad det vaere sagr med det samme, at jeg nu
i seks år har værer medlem af Patientklage-
nævner, udpeget af Amtsrådsforeningen, og
gennem disse år har jeg været med dl at afgøre
ca. 800 af de klager, som Erling Segest skriver
om. Derfor er jeg ikke helt uvildig i min bedøm-
melse af bogen. Til gengæld ved jeg, hvad jeg
taler om!

En af de ting Erling Segest angriber, er nerop,
at Amtsrådsforeningen udpeger medlemmer til
Patienrklagenævnet, for Amtsrådsforningen
repræsenterer jo sygehusejerne, siger han. Jeg
kan så berette, at jeg ikke en enesre gang i de
seks år har haft nogen som helst kontakt med
Amtsrådsforeningen om arbejdet i Patientklage*
nævnet, og at inret sygehus har forsøgr ar påvirke
mig til noget som helst.

Og i pvrigt rror jeg ikke, jeg nogen sinde har
læst en bog, der indeholder så mange decideret
faktuelle fejl, som Erling Segest's bog - fejl,
der vel at mærke kunne være undgået, hvis han
havde undersøgr sagen.

Kritisk bog om lægefejl og patienters retssikkerhed
fuld af faktuelle fejl og misforståelser.

E eks. hævder Erling Segest, at Patientklage-
nævnet afviser 314 af alle klager som "ubegrun-
dede". Hvilket er helt hen i vejret. Og ud fra en
tvivlsom amerikansk undersggelse konklude-
rer han, at 10.000 danskere hvert år dør efter et
forløb, hvori er "indgået et ugunstigt behand-
lingsresultat" , ogat 2.500 hvert år dør efrer en
decideret lægefejl! Det skriger til himlen!

Kernen iproblemet
Man kan naturligvis akid diskutere, om den
ene eller'den anden befolkningsgruppe skal
være repræsenteret i nævn, der træffer afgørelse
om dette eller hint, og man kan også diskutere,
om der b6r være læger i Patientklagenævner, når
der klages over læger. Principielt kan der i hvert
fald indvendes, ar derte svækker tilliden til næv-
nets afgørelser. Hvad Erling Segesr ikke kan
vide er, at lægerne i Patien*lagenævnet ofte er
de hårdeste bedpmmere af deres kollegers
arbejde. Men det kunne han ril gengæld have
fået oplyst, hvis han havde ønsket det.

Efter mange års arbejde i Muskelsvindfon-
den ligger det mig meget på sinde, ar parienrer
får en korrekt behandling i systemet, og at pati-
enters retssikkerhed sikres. Uheldigvis når
Erling Segest slet ikke ind til kernen i proble-
met: Der sker nemlig en del fejl i behandlings-
systemet; men når Erling Segest ikke kan finde
dem i statistikkerne, konkluderer han, at de så
er borrdpmr i klagesysremer.

Sagen er. at der aldrig er klaget, for mange
mennesker er fortsat bange for at klage over en
læge. Bl.a. fordi de jo også i fremriden er a{hæn-
gig af ham eller hende, og fordi de ikke mener,
de kan formulere klagen godt nok. Til gengæld
får Patientklagenævner en masse andre klager,
som aldrig burde være indgivet.

Klagesystemets vigtigsre problem er, at for få
af de mennesker klager, som har grund til at
klage! Eeks. harjeg aldrig ser en klage fra nogen
med muskelsvind. Nok behandles vore med-
lemmer for det meste godt nok; men der er
trods alt undtagelser!

Skelner ikke mellem
skader og fejl
Et ander problem er, ar der godr kan ske en
slade i behandlingssysrbmer, uden at det nød-
vendigvis skyldes en fejl. Forfarreren skelner
ikke mellem skader og fejl, hvilket netop i pati-
entklager er meget vigtigt, fordi mange behand-
linger indholder en risiko, også selv om ingen
begår fejl. Faktisk er det ikke uden risiko at
være syg, og det burde dr. Segest videl

Et godt eksempel herpå er de mange "hofre-
sager" fra Alborg Sygehus. Vel er der begået fejl
i en del af sagerne; men selv i tilfælde, hvor der
ikke er begået fejl,.kan det være nødvendigt
med en ekstra operation, før der opnås et til-
fredstillende resultar. Det gælder også på andre
sygehuse, som udfører hofteoperationer. .

Pas på den bog!
Kritik af systemer er altid nyrrigr, men vil en lai-
tiker have indflydelse, må han undgå at fare
med en halv vind. Hjertet på rette sred er des-
værre ikke tilstrækkeligr. Når netop Muskel-
svindfonden gennem tiderne har haft så stor
indflydelse i samfundet, skyldes det de store
krav, vi altid stiller til grundighed og soberhed i

vor kritik.
Bogen virker troværdig, men især derfor kan

den give anledning til mange vildfarelser. Den
bør derfor omgås med stor forsigtigh.r!), 

m*,
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Gaver til Muskelsvindfond.en

Helsefonden har givet 150.000 kr. til en
video og manual om respiration.Jascha-

fonden har igen bidraget; denne gang
med 75.000 kr. Tidligere i år har fon-
den skænket beløb på ialr 211.000 kr.
Bett Linå har bevilger 70.000 kr. til
ferie- og kursuscenrer projektet ved
Korsør. Andre store bidrag er indkom-
met fra:

ViniandlerJ. DrEer ogltustru, 40.000 kr.
Ranbgll og Hannemann A/8,30.000 kr.
Ono Bruuns F0nd,27.875 kr.
Lundfoes Legat, 25.000 kr.
Grosserer L.E Fogltts Fond,20.000 kr.
Obelsle Fond, 12.000 kr.

Den Dansie Banhs Fond,10.000 kr.
Veåselerer Villiarn H. Mic/taelsens Fond,
9.000 kr.
Lent:iglt-Mfiller €6 M uncå F onden,

5.000 kr.
Den Dans'*e Frirnarerorden, 5.000 kr.
Fan. Niels Hede Nielsen,5.000 kr.
Vejle hommune,5.000 kr.

Andre fonde og legater har tilsammen
skænker 8.300 kr. Privare givere samt en
række pengeinstitutter, foreninger og
kommuner har i perioden august-
november 1993 bevilget Muskelsvind-
fonden iak 9.890 kr.

Børn af handicappede
forældre overses ofte.

Det har Sclerose-
foreningen udgivet en
pjece om på baggrund
af et vellykket projekt.

Livsværdier og ærlighed

Muskelsvindfondens Brugergruppe 2 på
Fyn holdt temadag derr 9. oktober.
Emnet var "Læt at leve med dit handi-
Cap" med oplæg af psykolog Palle Han-
sen. Vera Heldager har sendt et referaq
som vi har plukket fra:

"Det drejede sig om at finde egne vær-
dier og lære at udnytte dem.

Når man mØder mennesker, er det
gerne en afgørende faktoq hvordan vi
står. i forhold til arbejdsmarkeder. Har
du arbejde eller ikke? Det beryder utro-
ligt meget, hvordan man har det i forhold
til sig selv, i forhold ril arbejdsmarkedet
og i forhold til materielle ting.

Ofte ser'vi anderledes ud, er k6re-
stolsbrugere. Der er en del livsværdier, vi

som handicappede har svæn ved. Derfor
må vi finde alternativer som livsværdier.

At turde stå frem over for sine omgi-
velser efterhånden som handicappet skri-
der frem, er en svær problematik, når
man er stolt og geme vil gøre ak selv. Det
er meget vigtigtatvære ærlig. Vigtigt at
sige fra i tide. Man tjener sig selv og
andre bedst på den måde.

Udstråling betyder utroligt meger.
Med udstråling kommer tillid. At være
ærlig kan ses, mærkes-og fgles. At være
den, man er.

Det handler om ikke at give op eller
isolere sig. Og har man ikke evnen til at
rå.5e h6jt, så.er det om ar udvikle den."

Vera Heldager

Børn i skyggen

På baggrund af et projekt om børn af scleroseramte
forældre har Scleroseforeningen udgiver pjecen "Bprn
i skygg9n". Elvira Lolk, hvis mand har sclerose, blev for
nogle år siden sammen med andre i samme situation
opmærksom på børnenes særlige behov. Som der står i
pjecens forord: "Med udgangspunkt i sin egen søn fik
Elvira Lolk Øje på en lille gruppe mennesker, der stod
i skyggen afden sygdom, der var blevet trukker ned over
hovedet på familien. Ungerne står midt i de kriser, syg-
dommen kalder på den ene gang efter den anden:" I
pjecen fortæller folk med sclerose, pårørende og nogle
fagfolk om problemstillingen. Desuden skitseres en
model for, hvordan andre handicappede og deres fami-
lier kan tage fat på bgrnenes særlige behov. Pjecen kan
bestilles i Scleroseforeningen, tlf. 3717 0466.

Bing et bidrag

90 28 29 30. Det er nummeret på Muskel-
svindfondens bidragslinie, hvorpå man enkelt
og uden andet besvær end at tasre de otte cifre
kan skænke et beløb til foreningens arbejde.
Når man har trykket 90 28 29 30, vil en venlig
stemme kort introducere ril sysremet. Og bli-
ver man hængende ir6ret,har man automatisk
givet 50 kr. til Muskelsvindfonden. Beløber
bliver lagt på telefonregningen. Prøv selv, der
virker med garanti!Information om hjælperordni n€en

Selv om den danske hjælperordning -
eller paragraf 48,4-ordningen - ofte
betegnes som en afverdens bedste soci-
ale ydelser for handicappede, giver den
også ind i mellem problemer for såvel
hjælper som bruger. Den kan ikke uden
videre passes ind i de regler og overens:
komster, som normak gælder på arbejds-
markedet. Og den stiller store krav til
den handicappedes evner som arbejds-
giver.

Derfor har De Samvirkende Invalide-
organisationer og Forbundet af Offentligt
Ansatte, der er fagforening for handi-
caphjælperne, i fællesskab udgivet pje-
cen "Når hjælpen er en nØdvendighed",
som skal forebygge problemer med uac-
ceptable arbejdsforhold. Eeks. uril-
strækkelige vagtordninger, manglende

feriepenge, mangelfuld uddannelse eller

- som der har været enkelte eksempler
på - uberettiger borrvisning uden l6n.

Pjecen, der er på 22 sider, orienrerer
om reglerne og beskriver konkret den
hjælperordning, som den 23-årige Claus
Christiansen har. Han har muskelsvind,
og der fortælles med ord og fine fotos om
dagligdagen og de forhold, såvel hjæl-
per som arbejdsgiver skal være saerligt
opmærksomme på.

Pjecen er graris og kan besrilles hos
Muskelsvindfonden, tlf . 8948 2222.

Ny pjece om hjælperordningen
skal forebygge problemer med

uacceptable arbejdsforhold.

VOR EGEN VERDEN



BøGER NDOG B

Når det er svært at spise og
synke

- en folder i serien '.Information om
ALS". Om AlS-patienters specielle
problemer omkring fordøjelse, hosre_
anfald m.m. 1993.

Når det er svært af tale
- en folder i serien ,,Information 

om
ALS". Om taleproblemer og kommu_
nikationshjælpemidler. 1 993

Sundhedsvæsenets indsats for
ALS patienter
- rapporr fra et kvalitetssikringspro_
jekt. Fortæller om resultaterne af et
projekt, hvor Dansk Sygehus Institut
og Muskelsvindfondens VB_Center
har forsggt at forbedre indsarsen over
for ALS-patienter på to neurologiske
afdelinger. 130 sider. Dansk Sygehus
Insitut,1993.

Om ALS
- en folder i serien ,,Information 

om
ALS". Introduktion til sygdommen;
symromer, diagnose, behandling og
stgue.7993

ALS-amyotrofi sk lateral sklerose.
En bog for patienter og
pårørende.

- ar Lene Werdelin, afdelingslæge, dr.
med., Neuromedicinsk afdeling, Hvid-
ovre Hospital. Grundig information
om de mange forskellige aspekter ved
sygdommen ALS. 150 sider, Munks_
gaard 1993.
Pris: 145 kr.

Der sker så mange ting
- et 8 siders hæfte, der fortzeller de vig_
tigste ring om Muskelsvindfonden.
Om_ de mange aktive grupper og men_
nesker i foreningen. om VB_centret
og^om Udviklingscenrrets arbejde.
1987.

Seksualitet over alle bjerge
- en lille folder, der fortæller om Sek_
sualitets- og samlivsgruppen under
Muskelsvindfonden. Om hvilken
hjælp gruppen kan tilbyde og hvor_
dan man kommer i kontåkt med den.
1989.

Behandlings-kort

- et tre-fløjet kort i format som er
sygesikringskorc. Korter informerer
om den medicin og nogle af de
behandlingsformer man ikke kan tåle,
når man har muskelsvind. Kortet er
oversat til engelsk, rysk, fransk, spansk
og italiensk. 1989.

Myasthenia Gravis...
en muskelsygdom der svinger
- en pjece, der fortæller om sygdom_
mens specielle kendetegn og dens
behandling. 1992.

feg har et usynligt handicap
- et visitkort, der kan anvendes af
myastenikere. Kortet fonæller om syg_
dommen. 1987.

Sygdomskort
- et lille kort i format som et sygesik_
ringsbevis, hvor der på forsiden står
"bæreren af dette kort lider af Mya_
sthenia_ Gravis". Der er plads til sup-
plerende lægelige oplysninger på kor_
rer.1988.

Muskelsvind hos børn
- en håndbog for alle der i dagligdagen
møderbørnmed muskelsvind _ læ!er,
terapeurer, socialrådgivere m.v.- og
ikke mindst bgrnenes forældre. Bogei
er gennemillustreret med fotos og teg_
ninger. 1988.
208 sider. Pris: 260 kr.

AlS-amyotrofi sk lateral sklerose.
Vejledning, Behandling Støtte
- Grundig beskrivelse af sygdommen
AIS. Arsag, behandling, sympromer,
dragnosticering. forløb, komplikatio_
ner..Nyttige oplysninger om hjælpe-
midler. Illusrrerer med tegninger.
1991.124 sider. pris: lZg kr.

FOLDERE, PJECER OG BøGER Denne liste er en total oyersigt
oyer det informationsmateriale,
som Muskelsvindfonden.kan til-
byde. Listen revideres løbende,
og bringes med iæyne mellem_
rum i Muskelkraft.
lnformationsmaterialet er gra_
tis, med mindre andet er pilført,
ligesom videobåndene kan lånes
yederlagsfrit. Dog opkræves et
gebyr på 50 kr. ved udlån af
videor til institutioner og lign.
Det er en god ide at bestille
videobåndene i god tid. Hen_
vendelse til Muskelsvindfonden.

Om familier med
Duchenne.drenge
- 12 siders pjece i A4-formar, der for-
tæller om de vigtigste resultater afen
stor psykologiske undersøgelse af livs_
vilkårene for drenge med Duchennes
muskeldystrofi. 1988.

DIAS/VIDEOER

HOST!

- en vider_r om metodcr til ar undgå
lungeinfektioner hos mennesker med
muskelsvind.
En af de alve.rrligsre følger af muskel-
svind er nedsat kraft i vejrtræknings-
musklerne og ncdsat hosteevne. En
simpel forkølelse kan nemt udvikle sig
ril en alvorlig Iungeinfektion.
I videoen gennemgår bgrn og unge med
muskelsvind sammen nred deres hjæl-
pere nogle enkle og virkningsfulde
metoder cil ar modvike lungeinfek_
tioner,
Spilletid: 16 min. VHS. Muskelsvincl-
fondens Ildviklingscencer. pris: 100 kr.
OBS: Fintjes også i engelsk version.

Vi ringer bare til Arhus
- en beskrivelse af vejletlnings- og
behandlingscentrets arbejde. Hoved-
pers<lnen er den I l-årige peter 

J<lhnsen,
der har muskelsvind. Vi ser peter og
hans familie få besØg af VB-centrers
terapeuter, et kursus hvor peter og hans
familie deltager, ligesom peters moder
lbrtæller om dagligdagen med et han_
dicappet barn. l98tj.

Ventilen
- en svensk produceret video om men-
nesker med vejrtrækningsproblemer.
Videoen beskriver på en let måde de
vigtigste sympromer på underventile-
ring og fbrtæller hvilke hjælpemidler
man kan benytce sig af. Vdeoen er med
danske undertekster. l9ti9.

Yi vil ha'luft
- tre personer med muskelsvind for_
tællcr hvordan det er at levc med en
respirator. Om omgivelsernes for-
drrmme, lettelsen over at få respiratoren
og om hvordan deres liv former sig.
Med lyd/diasserien, som er overspillet
på video, medfølger en informarions_
pakke. Her lbrtælles bl.a. om resulta-
terne af en spørgeskemaundersøgelse
blandt l6 rcspiratorbrugere mecl mus_
kelsvind.1989.

Når det nu er sådan rimelig svært
- et kalcjdoskopisk billede af en gruppc
unge med muskelsvind. Om seksualitet,
hjælpeordning, dagligdag og drømme.
Lyd/dias overspillet ril video. 19g7.

Hvordan gør del - om livet i en
kørestol
- Jenny er 33 år og har rnuskelsvind. I
vidcoen lreskriver hun sin hverdag:
fysioterapi, frititl, transport, arbejde og
forelskelse. 1986.

Myasthenia Gravis
kompendium
- en samling artikler, der alle fortæller
om forskellige aspekter af sygdom_
men. Kompendiet bliver revideret
løbende.
Pris: 60 kr.

Man kan nå langt uden eksperter
- 16 siders pjece i A4_format om
Muskelsvindfondens brugeruddan_
nelse. Om de mange selvhjælps_
grupper, id6en med selvhjælpsmnken
og massevis af eksempler på hvordan
brugergrupperne arbeider. 1 9g9.

Om at bo med et barn med
muskelsvind
En 320 siders stor rapporr, der gen_
nemgår en boligændring hos 44 fami_
lier rned en dreng med Duchennes
muskeldysrrofi . Rapporten fokuserer
på selve sagsforløbene, men indehol_
der også afsnit om boligens indret_
ning, økonomi og lovgivning. 1991.
Pris: 170 kr.

Vejledning om køb af bil
er skrever til familier med muskel_
svind, der srår for at skulle købe bil.
Vejledningen indeholder blandt andet
en gennemgang af de lovbestemmel_
ser, hvorefrer man får bevilget bil.
1991,

Pris: 40 kr.

Karl man leve med respirator,
hvis man ikke kan leve uden
er drlen.på en pjece, der blandt andet
behandler de mange praktiske og
lølelsesmæssige problemer, der duk_
ker op, når man skal rage srilling til
respirator eller ej. 1991.

Vejledning om C-pAp,
Vejledning om vippelejet og
Vejledning om ståstativet
er tre kortfattede instruktioner i. hvor_
dan man anvender de nævnre hjælpe_
midler korrekt og hvad formålei er
dermed. 1991.

Drenge med Duchennes
Muskeldystrofi
- 

^om 
forudsærninger - undervisning

- fririd. En vejledning.
Resultarerne af skolepsyko log Jrrn
Greves undersøgelse af 30 Duchenne_
drenges skolegang. Rigt illusrreret. 34
sider. Muskelsvindfonden, 1993.
Pris:60 kr.

Værdier og mål for
Muskelsvindfonden
- Muskelsvindfondens værdigrund_
lag og målsætningen for organisationen
frem til 1998.
Muskelsvindfonden, 1993.

Muskelsvindfonden
- en folder med girokort, der korr og
præcist giver de vigiigste informatiol
ner om forenin gen. 1992.

At Ieve med muskelsvind
- et hæfte, der beskriver levevilkårene
for voksne med muskelsvind. med
hovedvægten lagt på de mange prak_
tiske problemet som man stØder på i
dagligdagen, og hvordan nogle afdisse
problemer kan løses. Hæftet er på 44
A.4-sider.
Pris: 60 Kr.

Bente Madsen

- Bente N,ladsen har muskelsvind og
bruger respirator. Hun har derfor brut
fbr hjælp døgnet rundr. Lyd/diasserien,
der er overspillet på video, beskriver
bl.a. afhængighed, fremmed hjælp i
egen bolig m.v. 1986.
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