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Kontor nyt

g ¢
Leege Hans Bjerregaard har udstéet sgn civile vaernepligt og er
fra februar holdt op pa VB-centret. Hans plads er overtaget af
sekretariatets lokalgruppemedarbejder Peter N. Kristiansen,
som ogsé er lsege i det civile liv.
Dette arbejde bliver nu varetaget af en ny civilvaernepligtig pa
sekretariatet: Henrik Lauridsen, der dog kun skal veere hos 0s i
10 uger. Henrik er uddannet psykolog.
Sekretariatet har desuden faet en projektmedarbejder, journa-
list Sos Kjeldsen er ansat frem til 1. maj. Foruden at veere med i
redaktionen af Nyt fra Muskelsvindfonden skal hun sammen
med bladets fotograf Kim Klastrup lave to lysbilledserier og en
plancheudstilling.
P4 Klinik for fysioterapi holder fysioterapeut Karin Andersen for
tiden barselsorlov, og som vikar er Anni-Dorrit Hansen trédt til.
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Af landsformand
Evald Krog

Vi har fer givet udtryk for, at vi ikke tror pa
de store generelle handicappolitiske
landvindinger i 1981, selvom det er Inter-
nationalt Handicapar.

Alligevel er der speending i luften i Mu-
skelsvindfonden. For selvfalgelig er der
salg i det ar, og sa har det tilmed flasket
sig sd belgjligt, at Muskelsvindfonden
ogsa holder 10 ars fodselsdag i ar.

Det oser af spaending, fordi vi ikke tidlige-
re ved nytérstide har skullet holde styr pa
et sd omfattende program som her i
1981. Det praesenterer vi for leeserne i
dette nummer af bladet.

Kan vi gennemfgre de planlagte indsam-
lingsaktiviteter, kan vi udfere den infor-
mationsvirksomhed, som er planlagt og
som nok overstiger, hvad vi tilsammen
har kunnet praestere de forste 10 ar —ja,
sa vil der ske sager. Og vi tror, vi kan.
Overtro er vel ikke min staerke side, men
meget taler for, at hver gang vi bliver 5 ar
seldre, sker der nogle starre markeringer
i Muskelsvindfonden. Ma jeg blot minde
om VB-centrets start i 1976.

1981 vil utvivisomt blive éret, hvor der for
alvor skal tages de ferste ngdvendige
skridt til opferelsen af Muskelsvindfon-
dens Behandlings- og Forskningsinstitut.
Ideerne har vi, pengene ma vi skaffe.
Begejstring er nedvendig, og den er der.
Glem for et gjeblik vort lands politikeres
darskab. Vi vil vise dem, at samfundet har
brug for de handicappede.

Ma jeg udrabe et: Slut op om vores arran-
gementer og ideer, giv os inspiration —
og husk forresten lige kontingentet, nar
du kommer pé posthuset.

Forsidebillede:

Arnoldi-plakat til fordel for
Muskelsvindfonden

Et stort redt hjerte tegnet af Per Arnoldi bliver vartegnet for Muskelsvindfondens
Kunstudstilling og -auktion i Arhus Kunstbygning fra 26. februar til 1. marts.

Per Arnoldi besagte Muskelsvindfonden i Arhus sidst i januar. Her praasenterede han
ved et pressemade i Arhus Kunstbygning originalen til plakaten, som han vederlagsfrit
har lavet til Muskelsvindfonden.

Det er et typisk Arnoldi-billede: Enkle former og klare glade farver: — Hjertet er en mu-
skel og samtidig et forteersket symbol, der er s& nedslidt, at man godt kan tillade sig at
tage det op igen. Plakaten skal ikke vaere dybsindig, men skal kunne ses pa lang af-
stand, sagde Per Arnoldi, da han viste den frem.

Den skal nu trykkes i tre forskellige udgaver. En stor og en lille plakatudgave, hvor den
nederste halvdel skal vaere tekst, der skal informere om arrangementet. De skal blandt
andet haenges op i 200 forretninger i Arhus By.

Desuden skal motivet trykkes som serigrafi i et begraenset oplag, som signeres og
nummereres. Prisen bliver 500 kroner. Muskelsvindfonden tager allerede nuimod be-
stillinger p& Arnoldis plakater, som ogsa vil blive solgt i Kunstbygningen i udstillingsda-
gene.

Laes mere om udstillingen inde i bladet.

(foto Kim Klastrup)

Spareplan ’81

Bogholder Lis Thomsen har travit — heldigvis — méd at registrere nye medlemmer og
trofaste ,gamle” indbetalere. (foto Kim Klastrup)

Skaf et nyt mediem og spar dit eget kon- kabet 1981 var Jbetalt”.

tingent. Ja, det skrev vi til alle vore med-
lemmer, da vi sendte det arlige girokort
ud i lebet af januar.

Vi kaldte det Spareplan '81, og det gik ud
pa at mediemmerne skulle give girokor-
tet til en nabo, en ven eller en kollega og
lade vedkommende udfylde det og sen-
de det ind. Nar vi modtog indbetalingen
kunne vi se pa girokortets nummer, hvem
det gamle medlem var og sende ved-
kommende en kvittering for at medlems-

Som alle gode tilbud gjaldt det kun i be-
greenset tid. Vi satte 16. februar pa som
sidste frist.

Gleeden var stor, da det begyndte at
stremme ind med indbetalinger fra nye
medlemmer og fra trofaste ,gamle”, og vi
ser med forventning frem til at det vil fort-
saette, til alle har veeret omkring posthu-
set,

Tak for hjaelpen.




Det sker i 1981

Det er en ganske omfattende ak-
tivitetsliste for 1981, vikan bringe
i dette nummer. Og sé er det end-
da kun nogle af de mange ting,
der sker i vores jubileeumsar og
Internationalt Handicapar.

For samtidig fortseetter sekretari-
atets og VB-Centrets almindelige
daglige rutiner, for slet ikke at
snakke om lokalgruppernes ar-
bejde rundt i landet.

Men efter et kig pa aktivitetsli-
sten er der tre arrangementer,
som fortjener mere uddybende
omtale. Det er Vejle-dagene,
Handicapmessen i Alborg og
dansk-hollandsk ungdomssemi-
nar i Pindstrup.

Vejle-dage

Et omfattende program har efterhanden
taget form i forbindelse med Muskel-
svindfondens og Den Jyske ldraetsskoles
Vejledage.

} februar, marts og april vil folk i Vejle nae-
sten ikke kunne undga pa et eller andet
tidspunkt at maerke til Muskelsvindfon-
dens arrangementer.

Der bliver debataftener, foredragsafte-
ner, film og lysbilleder, koncerter med
Delta Cross Band, Sneakers, Niels Haus-
gaard og Kreen Bysted's, kirkekoncert,
bankospil, lodseddelsalg over hele byen,
plakatudstiliing, veertshusholder for en
dag, og en hel dag er sat af pa Vejle |-
draetsskole som projektdag med berne-
teater, loppemarked, auktion, tombola,
oplysningsstande og koncert.

Niels Hausgaard — optraeder pa Vejle
Idraetsskole.

Praesidiet, der stdr bag de mange aktiviteter i Vejle i anledning af handicaparet. Fra ven-
stre laerer Jorn Richter, Bjarne Svensson, formand for SIV, Bjarne Hauger, Den Jyske
Idreetsskoles rektor, pastor Knud Petersen, borgmester Karl Johan Mortensen, tekstil-
kebmand J. Merrild Knudsen, direkter og formand for City-foreningen, Aage Kappel, lee-
rer Flemming Westh, chefredaktor Vagn Nygaard, Vejle Amts Folkeblad, samt forman-
den for Feellesorganisationen i Vejle, Tony Andersen. Forrest Evald Krog.

Muskelsvindfonden og VB-Centrets
Aktivitetskalender i handicap- og
jubileeumsar 1981

Februar
16. Farste tombola-arrangement i en landsdaekkende turné.
16. »Vi har et handicappet barn“, debataften pa Vejle bibliotek.

21.-22. Kontaktudvalgsweekend pa Pindstrup Centret.
26.-28. Kunstudstilling i Arhus Kunstbygning.

(foto Hans @stergard)

Fundamentet for de ialt 16 arrangemen-
ter er den Jyske Idreetsskole i Vejle: For-
stander Bjarne Hauger, leererne Flem-
ming Westh og Jern Richter og idreets-
skolens 114 elever.

Desuden har fonden og Den Jyske I-

draetsskole arbejdet naert sammen med
Vejle by gennem det nedsatte 10-
mandspraesidium for Vejle Dagene. Vi
gleeder os til at tage hut pa Vejle buket-
ten.

Dansk-hollandsk
ungdomsseminar

60 unge i alderen 14 til 22 fra Holland og
Danmark far chancen for at medes i
Pindstrup Centret 20.-23. august tif et sa-
kaldt Dansk-Hollandsk Ungdomssemi-
nar.

Deltagerne skal fordeles pa 15 danske
handicappede med hver deres hjeelper
og et tilsvarende antal holleendere.
Formalet med seminaret er, at de unge
skal fa lejlighed til at komme hjemmefra
og made andre unge og udveksle erfarin-
ger. Som et a propos til Internationalt
Handicapér kan det ogsa ske pa tvaers af
landegranserne.

Desuden skal mulighederne for at danne

en dansk ungdoms interessegruppe
under Muskelsvindfonden undersages.
De hollandske deitagere har allerede en
saddan undergruppe til den hollandske
muskelsvindorganisation.

For de hollandske deltagere til seminaret
bliver der en ekstra oplevelse, de bliver
flojet til Danmark i militeert fly, arrangeret
af den hollandske muskelsvindorganisa-
tion.

Interesserede unge muskelsvindramte
kan allerede pa nuvaerende tidspunkt
henvende sig til Muskelsvindfondens se-
kretariat for yderligere oplysninger og til-
melding.

Landsmgde ’81

Landsmedet holdes i ar p& Storkebenhavns Vandrehjem i dagene
15.-17. maj 1981. Inden vi planiaegger programmet endeligt, vil vi
gerne have en tilkendegivelse af, hvor mange af vores medlem-
mer, der er interesserede i at deltage, og hvilke emner, de snsker
behandlet pa madet. Derfor har vi lagt en kupon ind i dette num-
mer af bladet, som vi beder om at fa tilbage i udfyldt stand.

S

28. Sidste frist for indsendelse af bidrag til forsknings-idékonkurrencen.

Marts

1. Kunstauktion i Arhus Kunstbygning.

9.-12. Seminar om totalbehandling for amtskonsulenter pa Pindstrup Centret.

19. +Folelser, humor og handicappede" debataften pa Vejle Bibliotek.

23. Landslotteriet starter.

24, Amtsoplysende mgde for Senderjyllands Amt.

27.-29. Familiekursus pa Pindstrup Centret.

April

7. .Solidaritet og socialindkomst, debataften pa Vejle bibliotek.

14. Koncert i Idreettens Hus, Vejle med Sneakers og Delta Cross Band.

21. Kirkekoncert i Narremarkskirken, Vejle.

21. Veaertshusholder for en dag pa ,Vadestedet" i Vejle.

21. Lodseddelsalg ved darstemning over hele Vejle by.

22 Keempe banko-spil pa Den Jyske Idraetsskole i Vejle.

23. Markedsdag med teater, loppemarked, boder og oplysningsstande pa
Den Jyske Idraetsskole i Vejle.

23. Koncert med Niels Hausgaard og Kreen Bysted's pa Den Jyske
Idraetsskole.

Maj

=3 Familiekursus pa Pindstrup Centret.

15.-17. Landsmede pa Storkebenhavns Vandrehjem.

22 Landslotteri slutter.

August

7-9. Musikfestival ved Tangkrogen i Arhus.

20.-23. Dansk-hollandsk ungdomsseminar pa Pindstrup Centret.

September

11.-15. International handicapmesse i Aalborghallen.

111885 EAMDA generalforsamling i Alborg.

14.-15. Hjeelpemiddelkonference i Alborg.

255275 Familiekursus pa Pindstrup Centret.

Oktober

1. Forskningstermin for ansggninger.

10.-11. Kontaktudvalgsweekend pa Pindstrup Centret.

? Amtsoplysende made for Kabenhavns Amt.

@,

Inkmational

HANDICAP
ME$E%|

Aalborghallen - Danmark

11.-15. september 1981
Den sidste brik falder snart pa plads i det
lile bomeerke for Handicapmessen i Aal-
borghallen.

Alborg-dage

Som dansk repraesentant for EAMDA ar-
rangerer Muskelsvindfonden i samarbej-
de med Aalborghallen en international
handicapmesse 11.-15. september 1981.
Hjeelpemiddelfirmaer og — producenter
fra hele Europa er inviteret til at pracsen-
tere deres nyheder og produkter i Aal-
borghallen.

Handicapmessen henvender sig ikke
blot til ledere, administratorer og indke-
bere i statslige og private institutioner, —
ogsa forbrugere kan mede op og ved
selvsyn orientere sig om udbuddet af
hjeelpemidler for alle handicaps. Ander-
ledes kan det jo ikke veere i et internatio-
nalt handicapar.

| forbindelse med handicapmessen, bli-
ver der holdt generalforsamling i EAM-
DA. Observaterer og delegerede fra 16
europzaeiske lande vil veere til stede pa
udstillingen.

Direktor Sven Bengtson, Aalborghallen:
Samarbejde med Muskelsvindfonden om
den internationale messe.

| de sidste dage, udstillingen lgber, vil der
btive holdt en hjaelpemiddelkonference,
der vil focusere pa samspillet mellem for-
brugeren, bevilgende myndighed, seel-
geren og producenten af hjaelpemidlet.
Endelig har vi to ekstra projekter i bag-
handen i tilknytning tit Alborg-dagene.
Beklageligvis kan vi ikke lofte sleret og
forteelle, hvad de naermere gar ud pa.
Men glaed jer til naeste nummer, og hold
godt gje med dagspressen i mellemti-
den.




| oplysningens navn spilles
der pa mange mediestrenge

Det sker i 1981:

Oplysningsafdelingen ser en travl tid i
mede, og der bliver spillet paA mange me-
diestrenge for at gere Muskelsvindfon-
den, dens arbejde, de neuromuskulaere
lidelser og deres behandling kendt.

VB-Centrets udgivelser

Medarbejderne pa Vejlednings- og Be-
handlingscentret er i gang med at udar-
bejde en ny folder. Den skal bredt orien-
tere og beskrive VB-Centrets funktioner
og skal uddeles til alle interesserede. Ov-
rige oplysningsprojekter i VB-Centret
kan du laese om i Nyt fra VB-Centret".

Myastheni Gravis

Efter at gruppen af Myasthenikere sidste
ar fik udgivet en folder om deres sygdom,
har de faet blod pa tanden og naeste
skridt bliver en handbog. Ogsa denne
skal henvende sig til patienter, pargren-
de og behandlergrupper.

Bog om totalbehandling

Det succesrige totalbehandlings-semi-
nar pa Pindstrup Centret i oktober 1979
skal folges op. Foredragsholdernes
indlaeg og afskrift af de mange diskussio-
ner foreligger — men skal redigeres til.
Overleege Ole Bentzen og leege Anton
Ohrt-Nissen har tilbudt at redigere det

store materiale og samle det til en bog.
Den skal efter planen udkomme septem-
ber 1981. Den bliver udgivet p& engelsk
og den henvender sig farst og fremmest
til laeger, psykologer, ergo- og fysiotera-
peuter og andre fagfolk over hele verden.

Andre medier

Tekst er godt, men som et mundheld si-
ger: ,Et billede siger mere end 1.000 ord*
—eller kan gore det i hvert fald, og endnu
bedre er det, hvis ord og billeder kan sup-
plere hinanden:

Muskelsvindfonden fik sidste ar lavet to
lysbilledserier, som blev vist p& landsma-
detog siden er blevet brugt flittigt til oply-
sende mgder og i andre sammenhzange.
Begge lysbilledserier er blevet kart over
pa video, som er nemt at bruge ved min-
dre forsamlinger.

De forste lysbilledserier henvendte sig
primeert til behandlergrupper, nu skal der
laves to, som skal veere for folkeskolens
yngste og eeldste klasser. De vil vaere
feerdige i labet af foraret og blive tilbudt
skolerne gennem Amtscentralerne.

Plancher

Skoler og biblioteker vil ogsa fa tilbudt en
plancheudstilling udgivet af Muskel-
svindfonden. Den skal handle om gene-
relle handicap-problemer, om Muskel-
svindfonden og VB-Centrets arbejde, om
det at have muskelsvind, samt om hvor-
dan der behandles og forskes.

sos

Praktisk handbog
for handicappede

Man skal op ad fem trin af granit, der hver
er 16 cm haje og 32 cm dybe. Man kan ta-
ge fat i et gelaender, der sidder i 80 cm’s
hgjde, og ndr man kommer frem til dore-
ne, der hver er 85 cm brede, skal de skub-
bes indad, og de har pumpe. Og sé star
man i vindfanget til Hovedpostkontoret i
Arhus.

Det star altsammen at lsese i bogen
+Handicappedes adgangsmuligheder til
offentlige bygninger, anlaeg, m.v. i Arhus
Kommune®, som udkom midt i januar
efter tre ars arbejde.

6

Bogen er udgivet af social- og sundheds-
forvaltningen i Arhus Kommune pé initia-
tiv af det sociale forbrugerrads under-
gruppe om invalides forhold.

I bogen kan man laese om parkeringsmu-
ligheder, dertrin, derbredder, toiletfor-
hold, gulvbelsegninger osv. i en lang reek-
ke bygninger i Arhus. Det drejer sig om
steder som biografer, restauranter, mu-
seer, kirker, indkebscentre, undervis-
ningssteder og offentlige kontorer. Altsa
steder hvor mange folk kommer, og hvor
mange har brug for at komme.

Bogen er trykti 1500 eksemplarer og ud-

Svend Due er blandt initivativtagerne til
héandbogen. (foto Kim Klastrup)

deles gratis p4 omradekontorerne i Ar-
hus til beveegelseshaemmede, biinde og
svagtseende. Andre interesserede ma
bade 40 kr. for de 238 siders oplysninger
og kan kebe bogen hos Arhus Kommu-
neinformation.

Vurderer ikke

Bogen er taenkt som et praktisk redskab
for handicappede, nar de planleegger en
bytur i Arhus. Den forsager at give en ob-
jektiv beskrivelse af de forhold, der har
betydning for handicappede, og den vur-
derer ikke, om forholdene er tilfredsstil-
lende eller handicap-egnede.

Men foruden at vaere et praktisk redskab
er meningen med bogen ogs4, at offentli-
ge og private bygherrer skal f& et indblik i,
hvor vanskeligt det er at faerdes som han-
dicappet, og de skulle gerne taenke sig
noget mere om, nar de bygger nyt.
Blandt initiativtagerne til handbogen er
Svend Due, der i sidste nummer af Nyt fra
Muskelsvindfonden fortalte om sit arbej-
de i forbrugerradet, som han nu er tradt
ud af.

Han fortaeller, at det ikke drejer sigom at’

lave specielle toiletter, specielle dore,
eller specielle bygninger for handicappe-
de, men derimod skal vi lave et samfund,
hvor det ikke er noget specielt at vaere
handicappet:
-Méske kan man sige, at det er godt, at
der ikke er flere handicaptoiletter i Arhus,
for i stedet skal man lave toiletter s& han-
dicappede ogsa kan bruge dem som alle
andre, siger Svend Due.
Forskellige organisationer har tidligere
udgivet lignende beger om danske byer,
men det er ferste gang en kommune star
som udgiver. Andre kommuner blandt
andre Albertslund har siden efter Arhus-
forbilledet taget de ferste skridt til en lig-
nende handbog.

sos

Kunst i Arhus

1.400 danske kunstnere er ble-
vet bedt om at medvirke med et
eller flere kunstvaerker, i Muskel-
svindfondens kunstudstilling og -
aution i Arhus Kunstbygning. Ar-
hus Kommune har stillet kunst-
bygningen til radighed fra tors-
dag den 26. februar til sendag
den 1. marts.

Per Anoldi har skaenket en plakat som
skal gere opmaerksom pé arrangemen-
tet. En rackke midtjyske kunstnere skal
heenge billederne op og serge for, at det
sker kunstnerisk forsvarligt. Det er John
Sparre Christensen, Viby J, Preben
Schmidt, Risskov, Sinne Evensen, Kne-
bel, Bjgrn Bendstrup, Knebel, Allan Glob,
Arhus og Ole Germansen, Brabrand.

Per Amoldi besagte Muskelsvindfonden i Arhus sidst i januar.

Multikunstneren Jergen Nash, der nu bor
i Sverige, vil ved abningen torsdag den
26. februar kl. 14.00 sta for, hvad han kal-
der ,digt, musik og happening“. Han si-
ger, dets lige endnu ikke er set i Dan-
mark ...

Derefter vil en trio fra Arhus Byorkester
spille kammermusik. Det er Svend Rump,
Vibeke Lundgren-Nielsen og Thorkild

Dalsgaard. Nar de spiller sammen ved s&-
danne !ejligheder, kalder de sig Tre So-
nans.

Sendag den 1. marts klokken 14.00 kom-
mer de udstillede vaerker under hamme-
ren. i

Vi bringer referat og resultat i naeste
nummer af bladet.

Nedtaelling til:

Landslotteri '81

Mandag den 23. marts lyder startskuddet
til Muskelsvindfondens 6. landslotteri.
Knald eller fald eller en mindre omgang
russisk roulette? lhvertfald er dette ars
landslotteri et stort spring frem mod virke-
liggerelsen af et landsdaekkende og hus-
standsomdelt i landslotteri. Lees naerme-
re om den forestdende kampagne og di-
ne egne chancer og muligheder for at gi-
ve en hand med.

Det sidste landslotteri i 1979 bed pa
90.000 trykte lodsedler til 5 kroner styk-
ket, en samlet preemiesum pa 100.000
kr. og 106 gevinster. | &r geelder det
275.000 lodsedler til 10 kr. stykket, en
halv million p& gevinstsiden og 572 pree-
mier.

Der er uneegteligt sket et og andet med
formatet. Malt i lodseddelsum er der tale
om det andet sterste landslotteri i Dan-
mark i forste halvdel af 1981.

GEVINSTLISTEN

fordeler sig pa en A og en B serie, og gi-
ver 2 chancer for at vinde:

A-SERIEN
250.000 kroner
kontant
En dremmerejse for 2,
veerdi: 25.000 kroner
8 rejser & 5.000 kroner
275 gavekort & 100 kroner

Farvestralende blomster bliver det gigan-
tiske landslotteris bomaerke, her i fattig
gengivelse.

B-SERIEN
Et gavekort pa 50.000
kroner
En dremmerejse for 2,
veerdi: 25.000 kroner
8 rejser a 5.000 kroner
275 gavekort & 100 kroner

Rejsegavekortene indleses hos Spies
Rejser. De agvrige gavekort kan anvendes
over hele landet til indkaeb af varer efter
frit valg i Brugsen, Kvickly, Anva samt
oBS!

HUSSTANDSOMDELING

Nu skal alle 275.000 lodder (heldigvis)
ikke saelges i lossalg. 125.000 lodsedler
er specielt udformet til postomdeling i et

forseg pa at méle lotteriets gennem-
slagskraft ,via brevspraekken®. Arhus er
sammen med 4 andre postdistrikter
udset til forsegsby, og husstandsomde-
lingen i Arhus vil blive fulgt op af en kraf-
tig presse- og annoncedaekning.

Denne kampagne skal give et fingerpeg
om resultatet af en 100 procent over-
gang til landsdaskkende postomdeling.
Det bliver et spaendende forseg.

LOSSALG

Tilbage i puljen er 150.000 lodsedler til
lossalg. Det er mange og de skal saelges.
Salgskanonerne er sa smat kart i stilling
og omfatter bl.a. felgende kanater:

— detailforretninger

— pengeinstitutter

— kampagnekomiteer

- folkeskoler

— lokalgrupper

- og fondens medlemmer

BRUG BESTILLINGSKUPONEN

Med dette nummer folger en kupon til
bestilling af lodsedler og salgsmaterialer.
Brug den. Tilindkab af egne gevinstchan-
cer (vi teenker pa risikoen for at vinde
250.000 kr. kontant) til salg blandt nabo-
er og bekendte eller til opstilling og salgi
din neerbutik. Kesbmanden eller slagteren
vil garanteret gerne vaere forhandler og
have lodsedlerne staende pa disken i en
salgsboks.

Visiger tak for hjaelpen og glaeder os til at
fa kuponen tilbage.




Den pane laege, der gik fra
svenske rygmarvsskader til

danske muskelsvindramte

-Man steder pa ham gang pa gang: Bade
som leeser af bladet her, som patient, som
pérorende og som aktivt medlem og del-
tager til landsmoderne: Overlaege Ole
Hein-Serensen, Arhus Kommunehospital.
Han er lsegelig sekretzer ved Vejlednings-
og Behandlingscentret og formand for
centrets bestyrelse.

Han er den paene laege med det korrekte
ydre og de velformede saetninger, rask i
bevaegelserne og med en udviklet sans
for humor. P4 spgrgsmalet om haner den
nye laegetype, bliver han undvigende,
men svarer dog, at han ikke er nogen
hard negl, og at lsegegerningen jo rigtig-
nok er andet end at give piller og opere-
re.

For mange foraeldre til et muskelsvind-
ramt barn har det forste mgde med Hein-
Serensen veeret ved samtalen efter dia-
gnosticeringen pa Kommunehospitalet
(KH).

Dette made er et resultat af den samar-
bejdsaftale, der eksisterer mellem Mus-
kelsvindfondens VB-center og KH.

-For KH er aftalen til statte og stimulering
for videnskaben, siger Hein-Sgrensen.
Da KH er et undervisningshospital vil
fremtidige leegegenerationer kende til

Overlaege Ole Hein-Serensen accellere-
rer sin indsats i Muskelsvindfondens regi.
(foto Mogens Laier)
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Undersagelserne pa Arhus Kommunehospital foregérien tryg og velkendt atmosfeaere.

(foto Seren Mortensen)

muskelsvind og behandlingsmuligheder-
ne. De har mulighed for at se de 3 til 4 nye
muskelsvindramte, der hver maned kom-
mer til diagnosticering og de omkring
100, der jaevnligt kommer til ambulant
kontrol.

Hjertebarnet

Det er ud fra devisen: Jo mere man
beskaeftiger sig med noget, desto mere
interessant bliver det, at Ole Hein-Sgren-
sen accellererer sin indsats i Muskel-
svindfondens regi.

Hans doktordisputats handlede ellers
om svenske patienter med rygmarvsska-
der, men han blev af sin chef, professor
dr. med. Olivarius, der selv altid har vist
stor interesse for patienter med muskel-
svind, opfordret til at veere KH's reprae-
sentant i samarbejdet med VB-centret,
og nu er denne patientgruppe hans hjer-
tebarn.

Ole Hein-Serensen er med til maderne
pa VB-centret, nar de nye klienter skal til
undersegelse. Han far de nedvendige
oplysninger og kan sammen med sin se-
kreteer lave et faerdigt undersagelses-
program. Nar patienten kommer il
indleeggelse ligger det helt fast, hvilke
undersogelser vedkommende skal igen-
nem fra mandag til torsdag.

Mindst tre laeger ser pa hver enkelt pa-
tient inden diagnosen stilles:

-Vi kan allesammen overse noget, og fle-
re par gjne ser bedre end et enkelt par. Vi
er et helt team af laeger, som hver pa vo-
res omrade bidrager til diagnosticerin-
gen, forklarer Hein-Serensen.

Lige efter diagnosen er stillet, taler han
med foraeldrene en time eller to: -Vi ved,
at mange foreeldre kun opfatter en lille
del af det, viforklarer dem, fordi de p& det
tidspunkt er i chok. Derfor kalder jeg dem
ind til samtale igen en maned senere.

100 pct. sikkert

-Vi er helt zerlige overfor foreeldrene, og
udover oplysninger om sygdommen gi-
ver vi arvebiologisk vejledning. Den mest
udbredte af sygdommene, Duchennes
Muskeldystrofi, rammer kun drenge,
men nedarves gennem madre, derfor
kommer bade moderen, hendes sestre
og patientens sestre til undersagelse, for
at vi kan fastsla, om de er bzerere af de
arvelige egenskaber, siger Ole Hein-Sg-
rensen.

Han forteeller, at de starste fremskridt
indenfor forskningen foregar omkring
problemet med arvelighed:

-| dag kan man med 70 pct. sikkerhed
fastsla om en person er beerer af de arve-

lige egenskaber, men om fa &r, vil man
sandsynligvis kunne sige det med 100
pct. sikkerhed. Men man mangler endnu
meget, inden man kender den direkte
arsag til muskelsvind. ]

Det var blandt andet konklusionerne pa
en kongres i Venedig, hvor Hein-Sgren-
sen deltog. Han siger, det personligt var
en stor oplevelse at magde nogle af ver-
dens farende forskere af muskelsvind,
og at han tit er med til kongresser og se-
minarer for ikke at sta i stampe. Risikoen,
for at han skal ga i sta, ligger ganske vist
ikke lige for. Faktisk er der en stadig ud-
vikling i behandlingen af patienterne.

Staerke kontakter

Alene patienttallet til den ambulante
kontrol er stigende. | starten optog mu-
skelsvindpatienternes kontrolunderse-
gelser kun et par timer om maneden af
Hein-Serensens tid. | dag er det to hele
formiddage om maneden. Det kan ikke
ske i andet end en tryg og velkendt
atmosfeere, for patienterne mader Hein-
Serensen og de samme sygeplejersker
til alle undersagelser.

Plejepersonalet pd KH har ved de gen-
tagne meder med muskelsvindramte
faet aget deres interesse betydeligt for
denne sygdom og dens falgevirkninger.
Ole Hein-Serensen forklarer, at foreel-
dresamtalerne og de jeevnlige undersg-
gelser giver nogle staerke kontakter til
patienterne og deres parerende. Han
naevner, at han foler det til tider person-
ligt hardt at have med disse alvorlige syg-
domme at gere, og man fornemmer, at
han er steerkt engageret i sine patien-
ters tilvaerelse.

-Samtidig er disse steerke kontakter ogsa
til stor glaede, isaer hvis man kan hjaelpe
disse patienter og deres pargrende, hvad
jeg faler, VB-centret har gjort i mange til-
faelde, tilfejer Ole Hein-Sarensen.

Robuste karle

Et kig bagud i de forlgbne ar viser, at to
episoder star saerlig steerkt i Hein-Saren-
sens erindring. Det er dels totalbehand-
lingsseminaret p& Pindstrup centret i
oktober 1979, hvor en reekke af verdens
ferende forskere var samlet, og dels et
seminar for ergo- og fysioterapeuter. Her
formaede et panel, at forteelle mere om
det at have et handicap eller leve med
handicappede end mange forelaesnings-
timer kunne have givet disse behandlere.
Virkelig lzerdom. Ikke et gje var tart hos
disse ergo- og fysioterapeuter, som
ellers er nogle robuste karle, erindrer
Hein-Serensen.

Sas Kjeldsen

Horisonten Rundt

Dognplejen i
Viborg

Iradioens program | Ro og Mag" for nog-
le uger siden beskeeftigede man sig med
plejeproblemet hos aeldre og her farst og
fremmest med Dagnplejen i Viborg.

Det blev oplyst, at den forst var forsagt
etableret i Svendborg omkring 1970,
men matte opgives. For 2% ar siden tog
man fat i Viborg, fordi ledende hjemme-
sygeplejerske, fru Lis Holstborg, hjem-
mesygeplejen i Viborg kommune, fandt
det urimeligt, at ressourcerne ikke kom
de zldre plejekreevende indbyggere til
gode. | samarbejde med de praktiseren-
de laeger, Viborg brandvaesen og de re-
spektive kommunale udvalg startede
man forsegsvis Dagnplejeni Viborg, som
senere er blevet synonymt med degnple-
je, nar den er bedst. ,
Det blev i udsendelsen oplyst, at der i
Danmark i 1980 findes 14,1% af befolk-
ningen over 65 ar, omkring 1% er over 80
ar. Der findes i dag omkring 1.400 plejeh-
jem med ialt ca. 50.000 pladser, et tal,
der i de kommende ar bliver foraget med
4.000 pladser. Anlaegsudgiften pr. ple-
jehjemsplads er omkring 2 mill. kr.
Malet for degnplejen i Viborg var at ska-
be et sadant sikkerhedsnet under de
zldre plejekraevende personer, at de
kunne forblive i deres eget hjem, ogsa
selvom de boede alene. Gennem alarme-
ring via telefon og kaldeaniaeg til brand-
stationen kan vedkommende degnet
rundt, alle ugens 7 dage, tilkalde hjaelp,
der ydes af vagthavende hjemmesyge-
plejerske, der i en af degnplejens seks bi-
ler hurtigt kan veere papletten. | dag, hvor
systememt har fungereti 212 ar, omfatter
det 84 personer med tungt plejebehov
og 63 personer med lettere plejebehov.
Af disse er ialt 55 udstyret med tradlest
kaldeanlaeg. Glider de pa badevaerelses-
gulv og ligger hjeelpelss, trykker de pa
kaldeanlaeggets alarmknap. Straks efter
melder vagthavende pa brandstationen,
at alarmen er modtaget, og at hjemmesy-
geplejersken allerede er pa vej udstyret
med nggle til entrederen. Bliver de sen-
geliggende, kan de regelmaessigt fa
beseg af hjemmesygeplejersken og/eller
hjemmehjeelper. Kreeves vagten kon-
stant, bliver den etableret eller vedkom-
mende kan straks modtages i en af de
senge pa et plejehjem, der er reserveret
til denne akutte service.

Man ma give udsendelsen ret i, at der
ikke kreeves megen fantasi for umiddel-
bart at overse de menneskelige og ple-
jemaessige fordele, et saddan system in-

Overleege Ole Bentzen, medlem af Mu-
skelsvindfondens repraesentantskab:

— Mange fordele ved degnpleje.

(foto Kim Klastrup)

debaerer for de eeldre, der har brug for
det. Uden systemets eksistens ville man-
ge have veeret henvist til langvarig
indlzeggelse pa hospital, al for tidlig over-
flytning til plejehjem eller ophold i eget
hjem uden pleje og tilsyn, til stor belast-
ning for dem selv og deres parerende.
Degnplejeni Viborg, der startede som et
forseg, har fart en omfattende forsegs-
rapport. Dets skonomiske konsekvenser
er analyseret af Amtsradsforeningens
forskningsrad, der konkluderer, at syste-
met havde givet en genvinst pa 12.5 mill.
kr. Udgiften for de 84 tunge plejepatien-
ter ville have veeret 18.9 mill. kr., for de 63
lette plejepatienter 7.9 mill. kr., iait: 26.8
mill. kr. til deekning af udgiften pa pleje-
hjem.

Heroverfor star Dagnplejens udgifter ialt
14.3 mill. kr. Det drejer sig om fortsat fol-
kepension 1.4 mill. kr., (der ville vaere
inddraget under ophold pa plejehjem),
udgift til hjemmesygeplejerske og hjem-
mehjeelpere ialt 6.3 mill. kr., udgift til
daghjem, dagcenter og hjeelpemiddel-
central ialt 5 mill. samt administration
andre 0.9 mill. kr.

Dagnplejen i Viborg er nu overgaet fra
forsegsperioden til en fast institution,
men bemazerkelsesveerdigt nok er der
kun een anden kommune i Danmark,
Abenra kommune, der har indfert syste-
met.

Udsendelsen konkluderer pa grundlag af
det danske behov for plejehjemspladser
ialt 350.000 (225.000 tunge og 125.000
lette) at indferelse af Viborg-modellen i
alle landets kommuner ville medfere en
besparelse pa 4-5 milliarder kr. arligt.
Set pa denne baggrund burde diskussio-
nen om Handicapéaret 1981 ophere og
omseettes i aktiv indsats for at vise vejen,
ogsa for andre lande, til lsning af en stor
humaniteer og skonomisk opgave: beho-
vet for de aeldre, der er handicappede af
at veere blevet gamle og plejekraevende.
Udsendelsen slutter med citat af Tor-
denskjold: Hvad Noler | Efter.

Ole Bentzen




Et forslag:

Del patientbehandlingen op i en hospitals-
periode og en social periode

Respiration

Sidste frist for at deltage i
Muskelsvindfondens forsk-
ningsidekonkurrence er 28.
februar. Vi haber inden da,
at modtage en raekke for-
slag til, hvordan man blandt
andet kan forbedre respira-
torbrugeres muligheder.
Viventerdog ikke med haen-
derne i skedet, men har pa
disse sider af bladet to ar-
tikler, som skitserer nogle af
problemerne omkring brug
af respirator. Det drejer sig
is;er om de sociale aspek-
ter. Foreter, at manrent lee-
geligt kan fa folk til at over-
leve og fungere med en re-
spirator, men hvorfor er det
sa sveert at give dem et liv af
en vis kvalitet?

-Der er ingen prestige i, at en leege far re-
spiratorbruger Jensen til at fungere so-
cialt godt. Det er de biokemiske projekter
i laboratorierne, der giver Nobel-priser.
S4& hardt udtaler overlaege Henning Sund
Kristensen, Rigshospitalet, sig i anledning
af respirationspatienters stadig forringe-
de vilkér.

| en samtale med ham og cand. psyk.
Ruth Andersen, der selv bruger respira-
tor, kom det frem, at selvom nogle respi-
rationspatienter havde faet en god ord-
ning op at std med hensyn til hjselp og bo-
lig, s& skal man med Sund Kristensens
ord: ,Begynde med Adam og Eva, hver
gang man som patient skal forhandle
med de sociale myndigheder. Der synes
ikke at vaere noget enske om at lade go-
de ordninger danne preecedens.

-Samtidig er det ogsa utroligt, hvad det
offentlige bruger af tid og energi péa at
skubbe en udgift fra den ene offentlige
kasse til den anden, for at de hver isaer
kan holde deres budget, siger Henning
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Cand. psyk. Ruth Andersen og overlzege Henning Sund Kristensen: — Gode ordninger

burde danne preecedens, sa hiemmeboende respiratorbrugere ikke hver for sig skulle
begynde med Adam og Eva, nér de skal forhandle med de sociale myndigheder. (foto

Kim Klastrup)

Sund Kristensen og tilfgjer: -Selvom det
for os andre at se er en offentlig udgift,
hvem der end betaler.

Mens socialforvaltningen kan afvise at
tage en patient ind pa en institution, har
hospitalerne pligt til indleeggelse. Det gi-
ver et stort problem. Blandt andet i Ka-
benhavn, hvor man kan se flere hundre-
de patienter ligge pa hospitalerne og
vente pa en institutionsplads.

Sund Kristensen: -For at undga dette, bur-
de man dele patientbehandlingen op i to
perioder: | den forste, som foregar pa ho-
spitalerne og betales af hospitalet, skal
man forsgge at gore patienten rask, eller
fd ham/eller hende til at fungere optimalt.
I den naeste periode, som man kan kalde
den sociale periode, er det ikke leegerne,
men socialrddgivere, der skal sté for be-
handlingen. Det kan foregd pa hospitaler-
ne eller et andet sted, men det skal veere
pa socialforvaltningens regning, foreslar
Henning Sund Kristensen.

Dyreste losning darligst

Hvis Sund Kristensens forslag blev reali-
seret, ville det nok ikke vaere gaet som i
det eksempel, han nzevner:

En respiratorbruger pa Rigshospitalet vil-
le gerne hjem til Roskilde, hvor han kom
fra. Hans kone kunne ikke passe ham,
derfor vilie han i stedet gerne pa en insti-

tution i Roskilde. Efter meget lang tids,
venten pa en institutionsplads, oplyste
institutionen, at man alligevel ikke kunne
tage ham, fordi man ikke havde det for-
nedne personale.

Her kunne man s& enske at normeringen
var tilpasset belaegningen — og ikke om-
vendt, indskyder Sund Kristensen.

| stedet blev patienten installeret p& Ros-
kilde Sygehus pa en enestue med en
ventilater stdende til radighed dognet
rundt. Alt sammen pa hospitalets reg-
ning. Det var en langt dyrere lgsning, som
ikke var seerlig god for patienten. Et ple-
jehjem ville have kunnet klare pasningen
af patienten pa en lige sa betryggende
made som hospitalet, og miljget pa et ho-
spital er ikke s& hyggeligt eller privat som
pa et plejehjem.

Sund Kristensen mener, at hvis hospita-
let i Roskilde havde kunnet sige: Patien-
ten kan ligge her, men det bliver pa soci-
alforvaltningens regning, s& skulle man
nok have fundet en institutionsplads.

| den forbindelse kan det naevnes, at i
1979 priser koster en plejehjemsplads i
Arhus Kommune i gennemsnit 378,92 kr.
pr. dag pr. beboer. Det er pa et af kom-
munens moderne plejehjem med stor
pleje.

Til sammenligning oplyses det fra syge-
husforvaltningen | Arhus Amt, at en sen-
geplads pa medicinsk afdeling pa Arhus

Kommunehospital pr. dag pr. patient be-
leber sig til 917,30 kr.

Ordning burde vaere model

Ruth Andersen har en neuromuskulzer li-
delse og bruger respirator hver dag. Hun
bor for sig selv i en villa i Glostrup og har
et halvdagsjob som klinisk psykolog pé
Rigshospitalet. Hun har hjaelp omkring
sig degnet rundt. Fem unge piger afleser
hinanden, og Ruth Andersen har en afta-
le med kommunen om, at hun selv admi-
nistrerer anssettelser og aflenninger,
som i gennemsnit belgber sig til 33.000
kr. om méaneden.

Hun er tilfreds med denne aftale, og ville
gnske den kunne danne model, sd andre
ikke skulle begynde forfra hver gang de
skal til at forhandle med det offentlige
om en ordning.

Hun forteeller, at en utrolig masse tid er
gaet med at lave regnskaber og retfaer-
diggere udgifterne.

-Som det er nu, er der for meget, der er
afhaengig af patienternes eget initiativog
familiens stotte, siger Ruth Andersen.

Ikke tabe snovsen

Hun er enigmed Sund Kristenseni, at der
ikke er rad til livskvalitet i patientbehand-
lingen i dag. Det er ikke prioriteret saerlig
heijt. Ruth Andersen er glad for sin mulig-
hed for at bo hjemme og siger, hun i sin
tilvaerelse nu har mange valgmuligheder,
som hun ikke ville have, hvis hun boede
pa institution:

-Jeg kan udnytte mine muligheder og

kan fungere mere fleksibelt — takket vee-
re de piger, jeg har, til at hjeelpe mig, siger
hun.

Men mange respiratorbrugere har ople-
vet at det bliver gjort til noget meget be-
svaerligt, at komme ud og bo for sig selv.
Derfor bliver institutionsophold den ene-
ste lgsning. Ydermere kan de ikke vaelge
frit, fordi mange institutioner kvier sig ved
at modtage respiratorbrugere.

Ruth Andersens ordning tilbageviser
imidlertid pastanden om, at det skulle
vaere svaert at opleere personalet i, hvor-
dan en respirator fungerer:

-Pigerne er ufagleerte og bliver oplaert i
labet af 2 uger. Det er ikke saerlig vanske-
ligt. Det er vigtigere, at det er nogle stabi-
le piger, der ikke taber sngvsen, hvis der
sker noget. Samtidig har jeg det sikker-
hedsnet, at jeg kan ringe til nogle fagfolk,
ogsa midt om natten, hvis det er nadven-
digt, forteeller Ruth Andersen.
Overleege Henning Sund Kristensen
fortaeller, at pa hans afdeling, ansesthe-
siologisk afdeling pa Rigshospitalet, har

‘man ogsa aftaler med patienter om, at de

kan ringe eller komme med det samme,
hvis de behaver det:

-Desveaerre er stramningerne pa Rigsho-
spitalet ved at spaende ben for det nu, si-
ger han.

Forskel pa folk

Der er ialt mellem 30 og 40 fuldtids respi-
ratorbrugere her i landet, heraf er 12 po-
liopatienter. De fleste er udskrevne og
bor for fleres vedkommende under ret
miserable forhold: -De er hverken udsty-

ret med teknik eller hjaelp, og der drivesi
den grad rovdrift pa koner, som opfattes
vaerende til for at pleje deres invalide
meend, siger Sund Kristensen.

Han forteeller rent historisk, at efter polio-
epidemien i 1952 var der 26 patienter,
der blev varigt afhaengige af respirator.
Der blev lavet en sazerforsorgsordning i
1960 for disse patienter. Den hed IRP, og
skulle tage sig af de behandlings-, uddan-
nelses og plejemaessige foranstaltninger
for de poliopatienter, der brugte respira-
tor.

-Denne gruppe blev virkelig tilgodeset,
forklarer Sund Kristensen. Der var et
centraliseret budget, som var tilpasset
behovet, og det fungerede rimeligt godt.
Men for de respiratorbrugere, der ikke
var polioramte, gjaldt der helt andre reg-
ler, og for disse grupper er det gaet sta-
dig tilbage, siger han.

Ved sazerforsorgens udlaegning i 1980
blev skellet mellem respiratorpatienter
med polio og et andet handicap ophae-
vet, hvad der var rimeligt nok, men samti-
dig blev alle spgrgsmal omkring respira-
tion lagt ud til de enkelte amter, og det
mener Sund Kristensen er en fejl: — | ste-
det for at decentralisere, skulle man have
udbygget IRP, s& patienterne kunne hen-
vende sig der, ogsa med deres sociale
problemer, og ikke som det er blevet i
dag: At de hver for sig rundt i landet skal
begynde forfra, hver gang de skal til at
forhandle med de enkelte amtskommu-
ner, mener Henning Sund Kristensen.

Sas

hospitalet, neestformand i Muskelsvindfondens repraesentantskab og selv respiratorbruger. (foto Kim Klastrup)
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Respiratorbruger:

Matte selv seette sig ind i loven

og leese sig til sine rettigheder

Respiration

Svend Age Laursen, Viby, er den
eneste ikke-polioramte, der bru-
ger respirator konstant, som er
flyttet ud i egen privat bolig. Han
er et eksempel pa, hvordan man
selvma keempe for at forbedre si-
ne sociale forhold.

Han kom i 1977 til skade ved et trampo-
linspring, og er i dag lammet fra under-
kaeben og ned, sidder i kerestol og bru-
ger konstant respirator. Han er afhaengig
af hjeelp degnet rundt.

Han 14 forst i to maneder pa Arhus Kom-
munehospital, derefter et halvt ar pa
Rigshospitalets respirationsafdeling og
endelig boede han 2% ar pa Heskovkol-
legiet i Arhus.

Pa Rigshospitalet traf han sin nuvaerende
forlovede, sygehjeelper Jytte Drenck. De
boede sammen pa et lille vaerelse pa He-
skovkollegiet og segte om at fa en sterre
bolig.

De fik lovning pé en beskyttet bolig, men
to dage far de skulle flytte ind, sagde Ho-
bro Kommune, som er Svend Age Laur-
sens hjemkommune, pludselig nej. Arsa-
gen var, at den fik at vide, at der ingen
pasning indgik i den nye bolig, hvad der
ellers normalt ger, og Hobro Kommune
skulle derfor ogsa betale alle 16 timers
hjeelp.

| stedet kabte parret selv et hus, som de
fik indrettet hensigtsmaessigt. For nok
kan kommunen spaende ben for en ud-
flytning ved ikke at stille en bolig til radig-
hed, men den kan ikke hindre beboerne
at flytte ud i egen bolig.

Men herefter begyndte striden om hjael-
pere til Svend Age Laursen. Klogeligt nok
giftede parret sig ikke, for s& havde Jytte
Drenck nemlig haft pasningspligt. Allige-
vel mente socialforvaltningen, at hun
kunne passe Svend Age Laursen i 24 ti-
mer i degnet mod betaling for de otte ti-
mer.

Det naegtede hun. Hun har hele tiden haft
sit job som sygehjaeiper i Kabenhavn og
rejser tit hovedstaden hver anden uge for
at arbejde i fire dage.

Parret satte sig i lgbet af tre maneder
fuldsteendig ind i den sociale lovgivning

Svend Aage Laursen matte igennem 5 maneders ankesag for at f4 tilfredsstillende so-

ciale forhold. (foto Kim Klastrup)

og kerte i fem maneder en ankesag. De
trak pa venner og bekendtes ekspertise,
og gennem sit job p& Rigshospitalet seg-
te Jytte Drenck ogsé kollegers hjzelp og
radgivning.
Resultatet efter flere klager er, at Svend
Age Laursen har 24 timers hjzelp de da-
ge, hvor Jytte Drenck er pa arbejde i Ka-
benhavn og 16 timer de dage, hvor hun
er hjiemme. Hun passer ham sa om nat-
ten, hvor han skal vendes hver anden ti-
me.
I medholdet blev der lagt vaegt pa, at
Svend Age Laursen havde opnaet en for-
bedret livskvalitet ved at komme ud at bo
privat. Ordningen kerer godt nu. Men sa-
gen er stadig ikke afsluttet: Hobro og
Arhus Kommuner strides om regninger-
ne. Om nadvendigt vil parret anke videre
til socialministeriet, hvis der bliver pillet
ved den fungerende ordning.
De mener generelt, at de har faet alt for
lidt offentlig bistand og rad om, hvilke ret-
tigheder og muligheder loven giver respi-
ratorbrugere.

sos

| forbifarten

Arbejdsminister Sved Auken har nedsat
et udvalg, der skal arbejde pa at forbedre
de handicappedes situation pa arbejds-
markedet.
Formanden for Dansk Blindesamfund,
Svend Jensen, er udpeget til formand for
udvalget. Vanfereforeningen, Landsfore-
ningen Sindslidendes Vel, Dansk
Arbejdsgiverforening, LO, FTF, Kommu-
nernes Landsforening, Socialministeriet
og Arbejdsdirektoratet eranmodet om at
lade sig repraesentere i udvalget.
Udvalget skal blandt andet vurdere pa
hvilke omrader, der kan szettes ind med
nye initiativer, som kan gavne handicap-
pedes beskeaeftigelsesmuligheder. Det vil
lebende. fa adgang til at fremsaette for-
slag og vurderinger samt deltage i debat-
ten om handicappedes forhold pa
arbejdsmarkedet. .
(RB) 28.1.81
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Et handicap er ingen undskyldning:
Hvis du har rad, ma du selv betale

Man skal nu selv betale, hvis
man har rad, hvor man for
fik deekket alle merudgifter
som felge af et handicap og
fik deekket udgifter til ned-
vendige hjeelpemidler uden
hensyn til den gkonomiske
situation. Det er den funda-
mentale aendring af Bi-
standsloven efter 1. januar
1981. Socialradgiver Seren
Hagen, der er specialbi-
standsmedarbejder ved Ar-
hus Kommune, gennemgar
her i to artikler Bistandslo-
vens §48 og §58, der er de
to mest anvendte paragraf-
fer.

Den nye principielle eendring af Bistands-
loven har medfert nye cirkulaerebestem-
melser. | forbindelse med §48 drejer det
sig om cirkulaeret om kontanthjeelp (punkt
51 til 56).

Det fremgar af cirkuleeret, at der ikke er
aendret ved betingelserne for at fa daek-
ket merudgifter, der er heller ikke eendret
ved hvilke udgifter, man kan fa deekket.
Andringen bestar i, at en familie nu kun
kan fa hjeelp, safremt de ikke selv har rad
til at betale.

Dette uddybesi cirkuleeret, men det er et
stort spargsmal, om man bliver klogere
af det, idet der er tale om fglgende svae-
vende argumenter:

+Ved vurderingen heraf skal der tages hensyn
til merudgiftens sterrelse og familiens er-
hvervsforhold og ekonomiske forhold, ligesom
der skal tages hensyn til familiens sterrelse,
sammensaetning, alder, mv.

Det afgerende for denne vurdering vil vaere, at
den merudgift (eller det indtaegtstab, jvf. pkt.
54, litra j), der er tale om, ikke med rimelighed
kan forventes afholdt indenfor familiens bud-
get, fordi udgiften vil bringe dette ud af balance
eller i tilfelde, hvor der er tale om et kronisk
handicap, i en leengere arreekke vil belaste fa-
miliens ekonomi uforholdsmaessigt.

(pkt. 54 litra j siger, at der i szerlige tilfaelde kan
ydes erstatning for tabt arbejdsfortjeneste, nar
forsergeren har mattet ophere med sin be-
skaeftigelse for at passe et barn med sveert
handicap i hjiemmet, og familien derved far et
vaesentligt indtaegtstab, som bringer det igvrigt
rimelige budget ud af balance)”.
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Bliver man ikke klogere af at lzese dette,
sa fortseetter cirkulaereteksten pa denne
made:

.Der er séledes sterre mulighed for at yde
hjeelp, jo sveerere handicap og starre udgift, der
er tale om, men der vil ogsa veere mulighed for
at yde hjeelp til deekning af mindre merudagifter,
hvis gkonomien, f.eks. nar familieniforvejen far
kontanthjeelp, er s& anstrengt, at selv forholds-
vis beskedne ekstra udgifter vil veere afgeren-
de for mulighederne for at beholde barnet
hjemme. Med merudagifter, som ievrigt normalt
ma forudsaettes at kunne afholdes indenfor
rammerne af familiens skonomi, men somiden
konkrete situation er seerligt belastende, kan
der evt. ydes hjeelp til en del af merudgifter-
ne"

Der er altsd merudgifter, som normailt an-
ses for ,mindre merudagifter”. Derfor ma
udgiften normalt afholdes af forsgrgeren
selv, nar det drejer sig om barn. Men som
et plaster pa saret folger det:

Jder vil i sadanne tilfaelde ydes en hel eller del-
vis hjaelp efter §48 stk. 1, nar merudgiften i den
konkrete situation vil vaere saerligt belastende
for familien, eller der er tale om et kronisk han-
dicap eller en kombination af flere sddanne
mindre udgifter.”

Nyt formal med §48

Som noget nyt er det i §48 naevnt, hvad
formalet er, det lyder saledes:

,§48 har til formal gennem kompensation for
saerlige merudgifter ved forsergelsen at til-
skynde til, at personer med handicap kan for-
blive i eget hjem."

Tidligere fandtes der ingen speciel for-
malsbestemmelse, malet var at deekke
reelle merudgifter, og det er sveert at se,
hvad denne nye formalsbestemmelse
skal til for. Den er forevrigt gennemfort
uden nogen form for socialpolitisk debat.
Derfindes et tilsvarende formali bestem-
melserne om hjemmehjaelp.

At indfere den i §48 antyder, at kommu-
nen ikke ma tvinge handicappede bern
pa institution ved at give afslag pa mer-
udgifter. Det kan fa til folge, at foreeldre
nuvil true med at saette deres barn pa in-
stitution.

Vi skal nu abenbart til at snakke forretnin-
ger. P4 den ene side star forseldrene — pa
den anden side star sagsbehandlere og

(Frit efter §48)

Socialrddgiver Seren Hagen, medlem af
Muskelsvindfondens repraesentantskab:
— §48 antyder, at foreeldre og socialud-
valg skal tale forretninger.

(foto Kim Klastrup)

sociale udvalg. Der vil formentlig ikke ale-
ne blive tale om forretninger, men i hgj
grad forvirrede forretninger. Indferelsen
af s& flydende vurderingsgrundlag vil for-
mentlig medefre en uensartet sagsbe-
handiing fra kommune til kommune, og
fra familie til familie.

Kommunal praksis

Det vil for enhver kommune veere gnske-
ligt at lette sagsbehandlingen ved at ind-
fare nogle vejledende takster. Dette er

"set i forbindelse med brug af socialind-

komsten, hvor der er tale om sammen-
laegning af barnets, den unges socialind-
komst. Der vil s& — afhaengig af starrelsen
af socialindkomsten — vaere en gradue-
ring fra en bagatelgraense op til et maxi-
mum belgb. Indenfor dette belgb gives
der stotte.

Bagatelgraensen er 200 kr., det vil sige, at
hvis et hjaelpemiddel koster under 200
kr., skal man selv betale det og far ingen
stette, men hvis et hjeelpemiddel f.eks.
koster 250 kr., og man er berettiget til
statte, sa betaler socialforvaltningen alle
250 kr.

Det ma imidlertid slas fast, at der ikke i
cirkuleere-teksten star noget om faste

e

takster eller bagatelgreense. Det kom-
mer helt an p& den enkeltes skonomiske
situation.

Derfor: | stedet for at 4 tildelt hjaelp efter
en fast takst eller skala, s& kan man som
foreeldre kraeve, at ens faktiske privat-
budget lazgges til grund for ,udmaling af
egenbetaling”. Det kan ganske vist sa
veere ubehageligt at skulle blotlaegge sin
gkonomi.

[

§48 stk. 2: Merudgifter
som fglge af handicap for
hjemmeboende begrn

Det skal saerligt bemeerkes, at der fortsat
kan daekkes merudagifter til voksne hjem-
meboende handicappede uden skelen til
indtaegtsforhold. Der er altsa ikke sket
nogen aendringer i §48 stk. 2.

Da der nu ikke lzengere kan ydes hjeelp til
medicinudgifter efter §58, er den sidste
mulighed for tilskud til medicin at finde i
§48 stk. 2. Alle andre muligheder skal

vaere provet forst f.eks. personlige tillseg
til en pension.

Betingelserne for at fa tilskud til medicin
er, at man har et vidtgdende handicap,
og har brug for medicini forbindelse med
dette handicap. Endelig skal man hare
under personkredsen i §48 stk. 2. Det
sidste er tilfeeldet for personer med mu-
skelsvind under betegnelsen vanfere.
Om aendringerne i §48 er der folgende to
bemaerkninger:

De familier, der tidligere har faet tilskud
efter §48 stk. 1, og som med andringen
Bistandsloven kan forvente en nedgang,
har ogsa ret til, at denne nedtrapning skal
forega i en rimelig overgangsperiode.
En anden ting — og det er den eneste po-
sitive nyskabelse i bestemmelserne —er,
at det sociale udvalg er forpligtet til at
inddrage sagkyndig bistand. For perso-
ner med muskelsvind og respiratorinsuf-
ficiens betyder dette, at de sociale ud-
valg nu skal sgge vejledning og hos Mu-
skelsvindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter.

Lyspunktet i §58:
Hjeelp til batterier til kerestole

Der er helt anderledes klare regler, hvad
angar betalingen i §58, end der er i §48
stk. 1.

Bagatelgreensen er haevet fra 150 kr. til
200 kr. Det vil sige, at alle selv skal betale
hjeelpemidler, som koster under 200 kro-
ner. Hvis de koster over 200 kroner, og
man er tilskudsberettiget, betaler social-
udvalget hele belgbet.

For bern og unge under 18 ar stilles hjeel-
pemidler vederlagsfrit til radighed.

For alle over 18 ar er storrelsen pa til-
skuddet fra det offentlige til hjselpemid-
ler, der er dyrere end 200 kroner, be-
stemt af ens socialindkomst. Man skal
betale 5 pct. af det belgb, som ens social-
indkomst er sterre end 129.000 kroner.
Dog maximait hjeelpemidlets pris. Hvis
beregningen viser, at ens egenbetaling
er under 200 kroner, sa opkraever det of-
fentlige dog ikke belgbet.

Dersom ens nuvaerende socialindkomst
er foraget med mere end 40 pct. eller
nedsat med mere end 5 pct. i forhold til
sidste beregning, skal socialindkomsten
omberegnes. Dette sker ved henvendel-
se pa socialkontoret.

Intet medicintilskud

1 §58 fremgar det, at der fremover ikke
ydes hjaelp til medicin, hvilket for de fle-
ste muskelsvindramte ikke har den store
betydning — dog undtaget gruppen af
folk med Myastheni Gravis.

Folgende sendringer af §58 er relevante i
forhold til muskelsvindramte:

Korsetter:

Der kan nu ydes stottekorsetter og reser-
vekorsetter efter behov — ikke som hidtil
med faste tidsintervaller.

Fodtej:

Ved tilretning af almindeligt fodtgj og ind-
laeg i almindeligt fodtej er egenbetalin-
gen forhgjet for voksne personer til 310
kr. Foruden at restbetalingen er afhaen-
gig af ens socialindkomst.

For barn og unge under 18 ar er der ind-
fart en egenbetaling pa 150 kr., hvorefter
restbelgbet vil veere tilskud.

Ortopadiske hjeelpemidier:
Ingen aendringer, det bemaerkes dog, at
der ikke er nogen bagatelgrasnse for dis-
se hjeelpemidier.

Korestole:

Man kan fremover modtage tilskud til re-
paration og vedligeholdelse, hvis belgbet
er over bagatelgreensen. Desuden kan
man nu ogsa fa hjaelp til batterier til el-ka-
restole.

Det vil utvivisomt for mange veere en let-
telse, at der ikke leengere skal skelnes
mellem almindelige vedligeholdelsesre-
parationer og reparationer af andre arsa-
ger. Fra nu af skal socialkontoret betale
den del af udgiften, der overstiger 200 kr.
Hvis ansggeren er over 18 ar traeder so-
cialindkomsten i kraft.

§58 og motorkeretojer

Kriterierne for hvem, der kan opna stette
til motorkeretojer er usendrede. Stotten
ydes med et rentefrit 1an indtil 61.000 kr.
Halvdelen af lanet er afdragsfrit, men
dersom socialindkomsten er over 62.000
kr. forhgjes den afgiftspligtige del med
20 pct. af den del af socialindkomsten,
der overstiger 62.000 kr.
Seerlig indretning af bilen og forsyning
med invalideaggregater ydes som til-
skud, der ikke skal tilbagebetales.
Personer, hvis socialindkomst overstiger
125.000 kr., skal bidrage til betalingen
med et beleb pa 5 pct. af den del af soci-
alindkomsten, der overstiger 129.000 kr.
Ganske som ved andre hjalpemidler.
En veesentlig aendring er, at motorkere-
tejet som hovedregel farst kan udskiftes
efter 6 ar mod tidligere 4 ar. Kun efter
erkleering fra bilinspekteren om behovet
for udskiftning, kan man fa lov at skifte
hyppigere.
| forbindelse med skift af kereteoj skal lan
og tilskud afvikles.
Man kan stadig klage til Amtsankeneev-
net, hvis man er utilfreds med socialfor-
valtningens afgerelse i forbindelse med
§48 og hjasslpemidier i §58.
Det ville vaere gnskeligt at kunne komme
med nogle konkrete eksempler pa bru-
gen af §48 og §58. Men lovaendringen er
sa ny og kommunerne har knap nok faet
indarbejdet de nye bestemmelser, derfor
kan det ikke siges endnu, hvordan lov-
aendringerne vil sla igennem i praksis.
Hvis nogen har tvivisspergsmal kan de
henvende sig til Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter.
Seren Hagen
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Bog, kurser og samarbejde

Nyt fra

VB-centret

Vejlednings- og Behandlingscentret har
ogsa store planer for 1981. Vigarnuindi
vores 5. ar og mener, at der er samlet sa
meget erfaringsmateriale, at den meget
efterspurgte bog om muskelsvindsyg-
dommene og deres behandlingsmulig-
heder nu kan realiseres.

Bogen skal kunne bruges som vejledning
til personer med muskelsvind, deres pa-
rorende og fagfolk, som pa en eller an-
den made har kontakt til folk med mu-
skelsvind. Bogen produceres i samarbej-
de med sekretariatet og forventes pa
markedet i slutningen af 1981.

Kurser

Der er planlagt en udvidelse af familie-
kurserne, saledes at der i ar afholdes tre
familiekurser, — alle p4 Pindstrup Cen-
tret.

Det farste kursus er fra 27.-29. marts, og
er tilegnet store skolebern, d.v.s. fra 10-
12 ar og opefter.

1.-8. maj holdes et opfelgningskursus pa
begynderkurset i 1979. Da deltagerne
var familier med naesten jeevnaldrende
bern, var alle enige om, at det kunne vae-
re spaendende og givtigt at mades igen.
Kurset vil i farste omgang henvende sig
tit deitagerne i det tidligere kursus, men
vil naturligvis veere abent for andre famili-
er med bern med muskelsvind i aideren
5-10 ar. Skolevalg og skolestart vil'blive
de gennemgéaende emner.

Sidste familiekursus er et begynderkur-
sus og finder sted 25.-27. september.

| samarbejde med Pindstrup Centret er
tilrettelagt et kursus om ,totalbehand-
ling" af muskelsvind for amtskonsulen-
ter. Dette kursus er neermere omtalt an-
detsted.

Mere personale

llebet af 1981 haber vi p4, at vi i samar-
bejde med Muskelsvindfonden far en
neermere afklaring af de kautions- og visi-
tationsproblemer, som stadig ligger i for-
hold til Kebenhavns og Senderjyllands
amter.

| 1981 haber vi ogsa pé& at fa udbygget
kontakten til Polioinstituttet og Rigsho-
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spitalet, sdledes at betjeningen af vore
sjsellandske medlemmer bliver lagt i lidt
fastere rammer, ligesom samarbejdet
med Odense Sygehus forventes udbyg-
get i lgbet af 1981.

For at na alt dette er det tvingende ngd-
vendigt med en personaleudvidelse pa
alle centrets omrader: Centrets klientan-

tal er stadigt stigende og der skal veere
tid til ajourfering i de maengder af nye
regler inden for socialradgivningen, som
kommer i gjeblikket. Vi skal ogsa forsege
at falge med pd hjeelpemiddel- og det be-
handlingsmaessige omrade.

Jette Maller

Totalbehandlingsseminar
for amtskonsulenter

Ved seerforsorgens udleegning ansatte
amternes specialcentre enraekke konsu-
lenter til at bistd kommunernes sagsbe-
handlere med hjaelp til personer med
vidtgaende fysisk eller psykisk handicap.
Mange af disse konsulenter har deres er-
faringsgrundlag fra &ndssvageforsorgen
og har derfor kun et lille kendskab til den
gruppe med svaere fysiske handicaps,
som personer med muskelsvind omfat-
ter.

| samarbejde med Pindstrup Centret og
den Sociale Hgjskole i Arhus har Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscenter arrangeret et kursus om ,To-
talbehandling af personer med muskel-
svind".

Kurset henvender sig tilamternes ,speci-
albistandskonsulenter” og de socialrad-
givere, som i sterre kommuner arbejder i
~Specialbistandsgruppen®.
Kursusprogrammet er inddelt i felgende
emner:

Sygdoms- og livssituation

Herunder kommer sygdomsgennem-
gang ved overleege dr. med. Ole Hein-Sg-
rensen, Arhus Kommunehospital. Arve-
lighed ved prof. dr. med. Aage Juhl Ther-
kelsen, Arhus Universitet. Myasthenia
Gravis ved prof. dr. med. Olaf Bjarne
Paulson, Rigshospitalet. Den totale livssi-
tuation for bern med Duchennes Muskel-
dystrofi ved laege Carl-Otto Getzsche,
Arhus Amtssygehus.

Den social-psykologiske
situation

Forzeldreinformation og kriser ved stud.
psyk. Anita Kruse, Ishgj. At leve med mu-

skelsvind ved studerende Birthe Munthe,
Kabenhavn. At vezere foreeldre til bern
med muskelsvind ved Lynge Hansen,
Ballerup. Skole-uddannelse-erhverv-fri-
tid, en paneldiskussion med leerer A. Ton-
nesen, Narremarksskolen i Ribe, studie-
vejleder Pauli Thomsen, Blindeinstituttet
i Hellerup, centerleder Jargen Maller, Ta-
rup Gamle Praestegard i Odense.

Den terapeutiske og
sociale situation

Fysioterapi og andre behandlingsformer
ved fysioterapeut Birgit Steffensen, Vej-
lednings- og Behandlingscentret. Respi-
ration og lungekomplikationer ved over-
leege Henning Sund Kristensen, Rigsho-
spitalet. Praktisk og ekonomisk bistand
ved anskaffelse af hjaelpemidler, indret-
ning af bolig med videre ved ergotera-
peuterne Jette Moller og Merete Stoltze,
Vejlednings- og Behandlingscentret.
Hijemmehjalp og aflastning ved so-
cialrddgiver Saren Hagen, Arhus.

Organisatoriske forhold:

Specialradgivning i samarbejde med VB-
Centret i Arhus. Muskelsvindfondens og
VB-Centrets organisatoriske forhold og
samarbejde med amterne ved landsfor-
mand Evald Krog.

Amtskonsulenterne er en meget veesent-
lig faggruppe for vore klienter. Derfor
glaeder vi os til at se dem pa Pindstrup
Centret i marts.

*

Fysioterapi pa Polioinstituttet

Muskelsvindfonden og VB-centret har i
leengere tid arbejdet for at fa et centralt
behandlingstilbud til de muskelsvindram-
te i Kebenhavn og det ovrige Sjzelland, og
har i den forbindelse haft kontakt med Po-
licinstituttet.

P& Polioinstituttets store fysiurgiske kli-
nik i Hellerup er der mulighed for bassin-
terapi, og her har mani flere &r behandlet
andre handicappede end polio-ramte —
ogsa muskelsvindramte.

Overlaege Erreboe-Larsen er fast tilknyt-
tet klinikken og ogsa muskelsvindpatien-
ter kan forvente en behandling p4 et fag-
ligt meget hojt niveau: Fysioterapeuter-
nes erfaring fra behandlingen af poliopa-
tienter vil kunne bruges overfor fondens
klienter, idet polio og muskelsvind i man-
ge sammenhaenge kan minde om hinan-
den.

Sporgeskemaundersggelse

Inden kontakten blev etableret snskede
Muskelsvindfonden og VB-centret at fa

Polio og muskeisvind minder om hinan-
den, derfor kan Polioinstituttets fysiotera-
peuter bruge deres ergaring fra poliopati-
enter overfor muskelsvindfondens kiienter.

Pé Polioinstituttets Fysiurgiske Klinik er der mulighed for bassinterapi — ogsa for Muskel-

svindfondens medlemmer.

et indtryk af, hvor mange af vores med-
lemmer, der var interesserede i at f4 be-
handling pa Polioinstituttet. Derfor mod-
tog samtlige muskelsvindramte medlem-
mer pa Sjeelland i november '80 et spor-
geskema fra VB-centret.
Allerede i december var der kommet sa
mange svar tilbage, at de var klar til at bli-
ve bearbejdet. Det viste sig, at 30 med-
lemmer var interesserede i at benytte
Polioinstituttets Fysiurgiske Kilinik.
I midten af december blev der holdt et
mede pd VB-centret. Her deltog overlze-
ge Erreboe-Larsen og overfysioterapeut
Ehlers Nielsen fra Polioinstituttet, Ole
Hein-Serensen og overlaege Honcke fra
Arhus Kommunehospital, terapeuter fra
VB-centret samt Evald Krog fra Muskel-
svindfonden.
Fysioterapeut Birgit Steffensen fra VB-
centret indiedte med kort at gennemgé
principperne i den fysioterapeutiske be-
handling af muskelsvind.
Derefter diskuterede man, hvordan det
nermere klientsamarbejde mellem VB-
centret og Policinstituttet kunne foregé.
| den forste omgang kan alle muskel-
svindramte, som er interesserede i be-
handling pa Polioinstituttets klinik ga til
deres egen laege og anmode om en hen-
svisning til Polioinstituttets Fysiurgiske

Klinik. Herfra vil de sa blive indkaldt til un-
dersegelse, og der vil blive lagt et be-
handlingsprogram til rette for hver
enkelt.

Korsel og respiration

Ved spergeskemaundersagelsen viste
det sig, at mange vil veere afhaengige af
en transportordning.
For de medlemmer, der bor i det storke-
benhavnske omréade, vil det sikkert ikke
vaere noget problem at finde en karsels-
ordning. Ligesom man vil forsgge at fin-
de en ordning for de medlemmer, der bor
udenfor det storkebenhavnske omrade.
Nogle medlemmer med respirationspro-
blemer har seerlig behov for radgivning
og behandiing. Overlege Erreboe-Lar-
sen sagde p& mgdet, at hun ville vaere
opmaerksom pa dette problem, og det
blev naevnt, at der kunne veere en mulig-
hed for at overleege Henning Sund Kri-
stensen, anaesthesiologisk afdeling pa
Rigshospitalet, kunne ga ind i et samar-
bejde for at lase dette problem.
: Peter Kristiansen
Sos Kjeldsen
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Velegnet
benpose til alle

En pose til fadder og ben, s de holdes
varme i selv den veerste kulde, var Bodil
Pedersens enske. Men de to modeller
hun fik hjem fra hjeelpemiddelcentralen
syntes hun dels var for dyre, og dels var
de for voldsomme og besveerlige i brug.
De skulle abnes foran med en lynlas, og
bagstykket gik sa langt op, at det var me-
ningen, at brugeren skulle sidde pa det.
Derfor var de besvaerlige at fa af og pa.
Sammen med sin syerske designede Bo-
dil Pedersen selv en pose. Hun har faet
den syet i army-gren teteron, i midten er
der vatteret pilot-nylon, og foret er ted-
dy-bear. Den er bade varm og vindtaet,
og der er god plads til fedderne. Posen
abnes med en lang lynlas i hver side, og
dabagstykketikke gar laengere op end til
saedet, kan posen lige traekkes af og pa.
Forstykket er formet, sa det daekker ska-
det og to ,luffer” gar rundt om livet. Nar
hun er indendars kan Bodil Pedersen lige
sla forstykket vaek fra skedet. For at po-
sen ikke skal falde ned, bindes den fast i
siderne til kerestolens armlaen.

Posen kan bade sys til M og K og til store
og sma. Prisen har vaeret omkring 425
kroner, heraf er sylan 175 kroner.

Et praktisk stykke overtegj er et slag. Bodil
Pedersen har faet sin syerske gennem 7
artil at sy sig to slagihenholdsvis teteron
og i uld. Begge har for af teddybear. De
lukkes med knapper og er nemme at f4 af
og pa.

Yderligere oplysninger om slag og pose
fas p& Muskelsvindfondens VB-Center
eller hos Bodil Pedersen, tif. 05 -
5289 68.
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Bodil Pedersens benpose er bade vind- og vandteet, og der er god plads til fedderne.

(foto Kim Klastrup)

Kursus pa
Egmont
Hojskolen

Medier, meningsdannelser og minorite-
ter er kodeordene for et nordisk integra-
tionskursus for handicappede og ikke-
handicappede pa Egmont Hejskolen fra
6. til 19. julii ar.

Ungdomskredsen under Vanfegreforenin-
gen arrangerer kurset, der far plads til 40
handicappede, 40 ikke-handicappede
og 20 bern.

Blandt emnerne, man kan melde sig til, er
elektroniske medier, agiterende musik,
sex og samlivsformer, dramatik, plakater,
aviser, veevning og plantefarvning. Gen-
nem nogle af disse emner vil man forse-
ge at styrke handicappedes muligheder
for at pavirke samfundets holdning over-
for minoritetsgrupper.

Kurset henvender sig isaer til folk under

40 ar. Neermere oplysninger hos Muskel-
svindfondens sekretariat, eller Landsfor-
eningen af Vanfgres Ungdomskreds pa
tif. (08) 14 1355 eller (03) 459586.

Landslejr pa
Bornholm

KFUM og KFUK arrangerer i dagene 27.
junitil 4. juli 1981 en landsiejr i Klemmen-
sker p& Bornholm. Deltagerne bliver
medlemmer af den kristelige forenings
ungdomskiubber over hele landet. Der er
plads til 600 unge i alderen 13 til 17 ar.
Handicappede unge, som ikke er med-
lem, er ogsa velkomne til at deltage. Alle
der har brug for hjeelper vil fa en stillet til
radighed pa selve lejren, og gratis fly-
transport kan bevilges til de, der har brug
for det. ‘
Yderligere oplysninger hos Britta Ulnits
tif. 01 -71 52 83 eller pa Muskelsvindfon-
dens sekretariat.

Teknisk hjorne

Akkumulatorer

I det sidste blad snakkede vi om det nye
wvidunder”. Den vedligeholdelsesfri akku-
mulator. Vi ngevnte kun eet fabrikat nem-
lig AC Delco, men allerede nu kan vi for-
teelle, at andre fabrikanter har faet sam-
me gode idé nemlig Chloride med type-
serien 2000. Det skal nok vise sig, at der
meget hurtigt vil veere mange ,vidunde-
re* at veelge imellem.

Husk: nér nogle af jer far erfaringer med
de nye akkumulatorer, gode eller darlige,
sa lad os fa et praj, s& andre kan fa glaede
af netop jeres erfaringer.

Private
radioanlaeg /
Walkie Talkie

Man kan kebe private radioanlseg af
mange arsager, eksempelvis:

1. For simpelthen at komme til at snak-
ke med andre mennesker.

2. For at komme til at snakke med men-
nesker, der ogsd har radioanlaeg
som hobby.

3. Eller af mere praktiske drsager, sé
som ngdkald ved havari med den e-
lektriske kerestol.

| Danmark er det Post- og Telegrafvaese-
net, der holder styr pa radiobglgerne.
Private, der ikke har specielt kendskab til
radioanleeg, kan uden seerskilt tilladeise
anskaffe sig et walkie-talkie-anlaeg, der
er beregnet til at sende pa 27 MHz (mega
hertz) bandet. Anlaeg pa dette band ma
kun sende med en effekt pa 0,5 W, hvor-
for der ikke kan opnaes ubegraenset
reekkevidde.

Vender vi tilbage til arsagen til, hvorfor
man har eller vil anskaffe sig et radioan-
laeg, sa giver det sig selv, at et 27 MHz
anlaeg er ganske udmazerket til de 2 forste
formal, nemlig snak, men ikke til nadkal-
det. Arsagen er den til tider meget livlige
snakken, der er pa 27 MHz, hvor et ngd-
kald sa med stor sandsynlighed vil druk-
ne.

Det skal dog retfeerdigvis nsevnes, at 27
MHz-bandet er delt op i flere kanaler, og
at det er ved at blive en uskreven lov, at
een af disse kanaler kun ma bruges til
ngdkald (Falck er ved at f4 gennemfert
en speciel nadkald-ordning pa een af ka-
nalerne, men den er ngermest beregnet
for sportssejlere). Nodkald over privatra-
dio er altsa ikke problemfrit i dag!

Der er dog een sikker mulighed. Prov at
se interviewet i Nyt fra Muskelsvindfon-
den nr. 2, 1980. Erling Mohr Jensen viser
dér et anlaeg med en frekvens (band),
som kun han og den gvrige familie ma be-
nytte. Det siger sig selv, at det ved ned-
kald er en uvurderlig fordel, men det be-
tyder ogsa, at frekvensen (bandet) kan
veelges sadan, at andre landes mindre
kontrollerede sendere ikke kan forstyrre
sendingen.

Og sa til problemet med dette system.
Den naevnte frekvens kan kun tildeles fir-
maer. Altsa, man er i dag ngdt til at have
et firma for at fa det ideelle nodkaldean-
laeg.

Anlaegget er fabr. Storno, og vi har faet
tilsagn om, at dette danske (verdens-
kendte) firma vil bista familier med speci-
elle nedkaldsbehov (uden eget firma)
med de nedvendige forhandlinger over-
for Post- og Telegrafvaesenet.

Der kan siges meget mere om ra-
dioanlaeg. Er der nogle af jer, der sidder
inde med erfaringer med specielle
anlaeg, sa skriv til os.

Vi vil ligeledes meget gerne have jeres
kommentarer til, om Muskelsvindfonden
i Handicapéret ber ga i forhandling med
Falck for at komme med pa dette ngdan-
laeg eller, om fonden ber ga ind i direkte
forhandlinger med Post- og Telegrafvae-
senet for at f& specielle handicap-ned-
kalde-frekvenser.

Har I spergsmal om, hvordan Erling Mohr
Jensens anleeg fungerer, sa er | velkom-
ne til at kontakte familien, tif. (09)
901119,

Teknisk hjarne ved autoriseret dampfloj-
tepasser Jensen, Midtfynsekspressen.

*

Dagens tilbud

En dansker i udlandet har venligst stillet
sin Roltec el-karestol til radighed for Mu-
skelsvindfonden. Hun bruger den kun,
nér hun en sjeelden gang er pa ferie hos
sine foraeldre. Den kan nu lejes for 15
kroner om dagen til de kerestolsbrugere,
der ma sende deres egen til reparation
eller.pa anden made er i bekneb.
Henvendelse til Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter.

Laengere
lynlas
| bukserne

Angéende artiklen ,praktiske rad om tgj
og beklaedning"” i Nyt fra Muskelsvindfon-
den nr. 3 1980, har jeg en tilfgjelse, som
maske vil interessere andre kerestols-
brugere:
Jeg har fer féet en kile bag i bukserne,
som omtalt i artiklen, men har senere
fundet nogle bukser, som er hgje nok
bagtil. Det er cowboybukser af meerket
~Wrangler”.
Bukserne har dog, ligesom alle andre
bukser, den skavank, at tissehullet naer-
mest er en pyntegenstand, som ikke kan
bruges til sit egentlige formal — isaer ikke
nar man sidder ned.
Derfor far jeg sat enlaengere lynlasi mine
bukser. Bukserne spraettes op ned til
tvaersyningen i skridtet, og derefter sys
en delbar lynlas i, s& man kan abne helt
ned til tveersyningen. Herefter er man fri
for at skulle have bukserne af for at tisse.
Det er ogsa en fordel, nar man skal have
bukserne af og pa.

Torben Jensen
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»Handicappedes beskaeftigelsesmuligheder
i 80°ernes Danmark

Poul Luneborg er cand. jur.
og arbejder ved Arhus Amts-
kommunes socialforvaltning
som socialkonsulent. Han
paviser i denne artikel mod-
seetningen mellem den me-
gen snak om integration og
normalisering og de faktiske
politiske spareforanstaltnin-
ger, der har gjort det endnu
sveaerere for handicappede at
fa en plads pa det danske
arbejdsmarked.

Er der egentlig andre end de handicappe-
de selv, der ensker ,personer med
vidtgdende fysiske og psykiske handi-
cap” placeret i erhvervsmaessig beskaef-
tigelse?

Jeg formoder, at det kan fastslds som en
indiskutabel kendsgerning, at befolknin-
gens holdninger overfor blinde, deve,
tunghore, vanfere, sindslidende og &nds-
svage forst og fremmest skyldes uviden-
hed. Den handicappedes tilveerelse har
altid — og er det stadig — vaeret belastet
af, at han eller hun dagligt i medet med
andre mennesker skal overvinde over-
dreven medlidenhed, overbaerenhed,
angst, aggressioner 0.s.v., reaktioner, der
er en naturlig felge af, at den gruppe af
medborgere, der i 80’erne har faet be-
tegnelsen personer med vidtgdende fysi-
ske og psykiske handicap gennem gene-
rationer har veeret placereti den tidligere
saerforsorgs institutioner.

| erkendelse heraf har bestrasbelserne
igennem de sidste artier under slagorde-
ne ,normalisering” og ,integration” segt
at tilvejebringe forudsesetningerne for, at
handicappede medborgere kan opnd en
sd vidt mulig selvstaendig tilveerelse gen-
nem iveerksaettelse af saerlige uddannel-
sesmaessige, boligmaessige og erhvervs-
maessige foranstaltninger.

Den handicappede medborger vil uanset
de mange gode viljer, der ligger bag de
naevnte slagord, ferst opleve accept og
respekt fra omgivelserne, nar han eller
hun har gennemfert almindelig skole-
gang, en uddannelse og har opnaet en
plads pa arbejdsmarkedet. Kun derved
vil det veere ham eller hende muligt at de-
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monstrere, at et givet handicap kan over-
vindes, og at han eller hun farst og frem-
mest er en borger med et handicap, der
fuldgyldigt kan stille de samme krav som
alle andre, og om hvem det kan forven-
tes, at han eller hun vil indfri de forpligtel-
ser, der palasgges den enkelte.

Med andre ord kreeves det, at den handi-
cappede er i stand til at tilpasse sig - nor-
malisering/integration — i en tilveerelse,
der baserer sig pa de ikke-handicappe-
des betingelser. Nok sa mange skriverier,
radioudsendelser og film om handicap-
problemer vil ikke gendre den handicap-
pedes situation vaesentligt. Kun safremt
der er vilje og forstaelse for disse sam-
menhaenge hos vore politikere, hos de
sociale myndigheder, hos arbejdsgivere
og i befolkningen i almindelighed, vil det
vaere muligt at tilvejebringe de nedvendi-
ge forudsaetninger for at realisere nogle
af intensionerne bag slagordene om nor-
malisering og integration.

Disse begreber blev gennem sidste halv-
del af 70’erne og isaer i 1980 flittigt be-
nyttet af savel folketings- som kommu-
nalpolitikere. Derfor bliver det de handi-
cappedes opgave her og nu at analysere,
om der eksisterer en reel vilje til gennem
handling at sikre invalideredes aktive del-
tagelse i samfundslivet. Dette vil naturlig-
vis kraeve en overvejelse af de krav, som
ikke blot stilles for at den handicappede
kan klare sig pa arbejdsmarkedet, men
ogsa af de krav som stilles til alle andre
pa arbejdsmarkedet.

Safremt man pé de her beskrevne vilkar
skal sikre handicappede beskaeftigelse,
vil det stille store krav til udnyttelse af vo-
res paedagogiske, sociale og teknologi-
ske viden, og det vil da formentlig kun
vaere et mindretal blandt de handicappe-
de, der ad denne vej vil kunne indfri for-
ventningerne.

De her anfarte betragtninger baserer sig
pa handicappedes erfaringer gennem
artier, erfaringer som jeg ogsa selv har
gjort. Handicappede barn og unges pla-
cering i daginstitutioner, i folkeskolen og
i uddannelsesinstitutionerne vil hos de-
res kammerater helt sikkert skabe en
storre forstaelse og tolerance, hvorimod
opnaelse af erhvervsmaessig beskaefti-
gelse er en ngdvendig forudsaetning for
at blive accepteret og respekteret i
almindelighed. Sidstnaevnte forhold er jo
ikke noget ukendt fasnomen fra den
aktuelle diskussion om de arbejdsleses
tilveerelse.

§ i

}

— Det her antfarte baserer sig pa erfarin-
ger, som jeg ogsé selv har gjort, skriver
Poul Liineborg, der selv er blind.

(foto Kim Klastrup)

Smukke ord

Skjuler der sig bag den megen tale om
normalisering og integration et anske hos
politikerne om at fremme handicappedes
beskaeftigelsesmuligheder?

Dette spargsmal giver anledning til at
fundere over, om politikerne i forlsengel-
se af 70’ernes socialreform for alvor vil
tage fat pa at realisere de smukke ord i
Grundlovens § 75 til ogsé at omfatte han-
dicappede. Det hedder i denne bestem-
melse, ,til fremme af almenvellet ber det
tilstraebes, at enhver arbejdsduelig bor-
ger har mulighed for at arbejde pa vilkar,
der betrygger hans tilvaerelse®.

Til belysning heraf skal jeg fremdrage en
reekke beslutninger, der har preeget de
sidste ars udvikling, og som ikke giver de
handicappede, der forestiller sig, at de
kan undga en tilvaerelse som' invalide-
pensionister, grund til synderlig optimis-
me. | denne forbindelse skal jeg bemaer-
ke, at de handicappede, der har den
naevnte trang, er i smuk overensstem-
melse med Bistandslovens § 6, hvori det
hedder ,enhver mand og kvinde er over-
for det offentlige forpligtet til at forsarge
sig selv, sin aegtefzelle og sine barn under
18 ar“.

Arbejdsdirektor Kaj Vestergaard udtalte i
begyndelsen af oktober 1978, at politi-
kerne havde tilkendegivet, at ungdoms-
arbejdslase og langtidsledige skulle prio-
riteres forud for alle andre grupper, ogda
der ikke foreligger saerlige planer, der ta-
ger sigte pa at tilgodese de handicappe-
des beskaeftigelsesmuligheder, bliver
konsekvensen, —da der ikke stilles starre

ressourcer til radighed, — at de handicap-
pedes beskaeftigelsesmuligheder vil bli-
ve yderligere forringet.

I 1980 offentliggjorde kommunerne et
sparekatalog, hvori der fra visse politike-
reifuld aivor blev foreslaet, at man i lyset
af den aktuelle beskzeftigelsessituation
sparede alle udgifter til revalidering m.v.
I juni 1980 vedtog folketinget loven om
socialindkomst. Samtidig besluttedes
det, at dette skulle finde anvendelse ved
tilkendelse af handicapkompenserende
foranstaltninger, d.v.s. f.eks. invaliditetsy-
delse, der er teenkt som en gkonomisk
kompensation for merudgifter til sveert
invaliderede i forbindelse med erhvervs-
maessig beskaeftigelse, og hjeelpemidier,
der er en ngdvendig forudseetning for, at
deninvaliderede kan bestride et arbejde.
Dette kompensationsprincip har gen-
nem artier veeret ufravigelig i dansk so-
ciallovgivning.

I november 1980 tilkendegav socialmini-
ster Ritt Bjerregaard, at hun grundet de
gkonomiske konsekvenser ikke sa sig i
stand til at fremme et forslag om sikring
af nedvendig begraenset personlig assi-
stance til handicappede i forbindelse
med deres erhvervsudevelse til trods for,
at denne problemstilling har veeret bear-

bejdet gennem 10 &r med en klar pavis-
ning af, at i hvert fald for s& vidt angar
blinde- og svagtsynede ville en sadan fo-
ranstaltning sammenlignet med bevilling
af invalidepension vaere en klar offentlig
besparelse. | konsekvens heraf opfordre-
de socialministeren til, at der blev foreta-
get en vurdering af hensigtsmaessighe-
den af den i 70'erne stedfundne uddan-
nelsespolitiske udvikling for invalidere-
de.

Safremt ovenstédende forhold skal be-
tragtes som markeringer i den social-po-
litiske udvikling, finder jeg ikke grundlag,
som anfort tidligere, for at tro p4, at vort
samfund i fremtiden vil blive preeget af in-
tentionerne bag slagordene om normali-
sering og integration af handicappede.

Mulighederne  for  personer med
vidtgdende fysiske og psykiske handi-
caps for at opnd erhvervsmaessig
beskeeftigelse er absolut ikke blevet for-
bedret. Dette skyldes ikke alene lavkon-
junkturen, som har praeget beskaeftigel-
sessituationen gennem de senere ar.
Men hertil kommer dels at arbejdsfor-
midlingens ressourcer til at bista handi-
cappede med at opna arbejde er vee-
sentligt formindskede, dels at den eksi-
sterende stottelovgivning udhules, og

dels at revaliderings- og uddannelses-
mulighederne for handicappede ned-
skeeres.
Den her givne vurdering er i sig selv ned-
sldende, men hvad der er om muligt
endnu mere katastrofalt, er det forhold,
at den ovenfor skitserede udvikling i vo-
res lovgivning, i det sociale bistandsap-
parat og i undervisningssektoren end
ikke er en konsekvens af en generel poli-
tisk stillingtagen til disse spargsmal. Inva-
lideorganisationerne bar forlange, at po-
litikerne tilkendegiver, om de reelt har
andre tilbud til personer med vidtgadende
fysiske og psykiske handicap, end invali-
depensionering.
I anledning af det af De forenede Natio-
ner proklamerede handicapar har De
Samvirkende Invalideorganisationer mar-
keret sig med slagordet ,medbestem-
melse og ligestilling”. Der er tilsynela-
dende behov for, at handicappede frem-
tidigt slas alene for at opn&d medbestem-
melse, safremt yderligere forringelser af
vores situation skal ungas. Om det vil vae-
re muligt at opna ligestilling, d.v.s. almen
accept og respekt som medborger pa
trods af et handicap, vil kun fremtiden
kunne vise.

‘ Poul Liineborg

Provinsbankens

PROVINSBANKEN

-til at tale med
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Aktivt lokalgruppemediem
vil ikke have noget igen

Bortset fra sin kerestol, et skrivemaskine-
bord og sit plejetilleeg modtager Karen
Henriksen ingen hjeelp. Hun er 23 &r og
har muskelsvind. Hun bor hiemme hos si-
ne foraeldre pa en gérd lidt udenfor Naest-
ved, og herfra deltager hun aktivt pa lokal-
gruppe-fronten.

-Mit formal med at vaere med i Muskel-
svindfonden er at gore et stykke arbejde
og sende penge ind. Men jeg er ikke inte-
resseret i at fa noget igen og heller ikke i
at benytte VB-centret, siger Karen Hen-
riksen.

Pa spargsmalet om, hvad hun mener, er
Muskelsvindfondens formal, svarer hun: -
Pa spergsmalet om, hvad hun mener, er
Muskelsvindfondens formal, svarer hun:
-Formalet mé vaere at samle penge ind til
stotte af forskningen, og i forskning
indgar ogsa behandling pa VB-centret,
men kun til dem, der ensker det.

Jeg ansker det ikke, for jeg synes, jeg kla-
rer mig godt.

Karen Henriksen har ikke lyst til at fa no-
gen form for behandling. Hun har pa et
tidspunkt faet at vide af en overlaege, at
man pa hospitalet ikke havde tid til at tre-
ste patienterne:

-Mange laeger mener, det ikke kan betale
sig at give behandling, nér man ikke kan
spore nogen fysisk fremgang, og den
holdning smitter af pa fysioterapeuterne.
Det er ikke rart at fa behandling af nogen,
der ikke gider ga ind for det, sa hellere
klare sig pa egen hand, siger hun.

Det er nok lidt af et princip hos hende, at
hun ikke modtager mere hjaelp: -Der er jo
forskel pa at benytte og at udnytte syste-
met. De, der udnytter systemet, har jeg
ingen sympati for. De gdelaegger det for
os andre, fordi folk tit generaliserer og si-
ger, at sadan er alle handicappede.

Til gengeeld vil jeg henvende mig, hvis jeg
far brug for noget hos kommunen. Men
min mor kan indtil nu passe mig, og mine
foreeldre kerer mig, nar jeg skal til svem-
ning to gange om ugen.

Aldrig underskud

Karen Henriksen er sekretaer hos Sjeel-
lands Volleyball Kreds, der bestar af
omkring 40 klubber. Hun klarer arbejdet
hjemme og har gjort det i tre seesoner.

Det er ogsa hjemmefra, hun klarer at vee-
re aktiv i forbindelse med lokalgruppear-
bejdet. De er en hard kerne pa seks akti-
ve, som endnu ikke har lavet et arrange-
ment med underskud. De laver tombola
og bankospil og er dygtige til at salge
lodsedler.

Gruppen mades en gang om méneden
hos Karen Henriksen, der har veeret med
siden starten i februar 77. Siden er der
holdt otte bankospil i Naestved/Fakse
omradet. Karen Henriksen har stéet for
indsamling af gevinster ved at ringe rundt
til forretningerne i omréadet.
Lokalgruppen har ogsa tre gange kunnet
sende en net sum penge til Arhus efter
tombola. | denne sommer vil gruppen ha-
ve boden pa Naestved Torv i en hel uge —
inspireret af tidligere tiders succes.

-Vi ville gerne lave en anden slags arran-
gementer, men vi ved ikke, hvordan vi
skal gribe det an. Det kunne veere rart
med en feerdig opskrift pa, hvordan man
f.eks. laver en kirkekoncert.

Jeg var ogsa meget imod, da Nyhedsavi-
sen, der blev sendt rundt mellem lokal-
grupperne, blev nedlagt. | den kunne vi
udveksle erfaringer hver maned. Nyt fra
Muskelsvindfonden kommer s sjeel-
dent, at vi ikke kan bruge det. Vores
arrangementer sker spontant, tit med
kun tre ugers varsel, forteeller Karen Hen-
riksen.

— Behandling skal kun veere for dem, der
onsker det, mener Karen Henriksen.
(foto Kim Klastrup)

Sparegrisen

Det er ikke lykkedes lokalgruppen at fa
aktiveret medlemmerne i sit omrade. Pa
et tidspunkt modtog alle medlemmer i
Vestsjaellands og Storstrams Amter en
invitation og et spagrgeskema, der kom
ikke et eneste svar.
Til gengeeld har to oplysende mgder vae-
ret godt besegt. Det ene var for sund-
hedsplejersker i de to amter, og det
andet var for kommunernes og amternes
socialforvaltninger. Personalet fra VB-
centret ledede mederne, som ud over at
vaere udbytterige ogsd gav en del nye
mediemmer.
Lokalgruppens sidste pahit er en spare-
gris placeret pa et igjnefaldende sted pa
Munstrup Kro. Forhabentlig vil krogae-
sterne beteenke den rigeligt.

Sos Kjeldsen

W g oy

Karen Henriksen, Neestved, er sekretaer hos Sjeellands Volleyball Kreds.

(foto Kim Klastrup)

23




Forpligter en vilkarlig Muskelsvindlidelse?

Fra laeserne

Som bruger af VB-centret og samtidig
oppositionel deltager i diskussionen,
som Hans Bjerregaard refererede i sidste
nummer af Nyt fra Muskelsvindfonden (se
artiklen ,Om Vejlednings- og Behand-
lingscentret som udviklingscenter” side
13) faler jeg mig yderst forpligtet til at
fremleegge min holdning — og baggrun-
den for den —til fysioterapeutisk behand-
ling.

Mens jeg var barn, tilbragte jeg 5-6 &r pa
en institution for fysisk handicappede og
her var behandlingen ikke blot et tilbud,
men en tvang for sa vidt som institutio-
nens laege altid ordinerede fysioterapi.
Da institutionstilveerelsen generelt var
ensformig og uinspirerende, blev tera-
pien for mig mere et brud pa hverdagens
tomhed end en folelse af, at den havde
nogen sarlig effekt.

Uden at ville tilskrive behandlingen skyl-
den, vil jeg sige, at det har vist sig, at de
symptomer, der udarter sig eksplosivt
under opvaeksten, er temmelig fremtree-
dende i mit tilfeelde — hvilket trods alt si-
ger noget om behandlingens effekt.
S&danne refiektioner synes dog uvee-
sentlige, da man jo naeppe kan vide no-
get om, hvordan de havde udartet sig,
hvis jeg ikke havde faet nogen behand-
ling overhovedet.

Ved opbruddet med institutionstilvaerel-
sen var min indstilling til fysioterapi sale-
des om ikke desillusioneret sa dog seer-
deles moderat. Det fik konsekvensen, at
jeg uden bevidst at beslutte det, undlod
behandling i en arraekke.

Senere, da jeg boede i min egen lejlig-
hed, fik jeg forestillingen om, at folk jo gar
til gymnastik for at f& motion. Da handi-
capidraet for mig star som et rarietetska-
binet (udstilling med saerheder), og det
derfor igvrigt kun ville veere muligt sam-
men med ikke-handicappede at deltage i
svemning,(da det er den eneste disciplin,
man kan deltage i som muskelsvindramt)
og da vandet der ville vaere 16 grader la-
vere end kropstemperaturen, besluttede
jeg ved et laegebesag at fa en henvisning
til en fysioterapeut.

Modet med
»Muskelsvindierne«

Da Vestervang 39 var den fysioterapikli-
nik, der 1a naermest, hvor jeg boede, og i
ovrigt var den lettest tilgeengelige, valgte
jeg naturligvis den. Pa klinikken nasvnte
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de endog, at de netop havde en fysiote-
rapeut, der specielt interesserede sig for
muskelsvind, og det lad jo tiltalende. Sa
det var altsa Birgit Steffensen, der intro-
ducerede tankerne om en muskelsvind-
klinik for mig.

Jeg husker tydeligt, hvor ambivalent min
holdning var til det. Det syntes jo udmaer-
ket, at man kunne fa behandling af no-
gen, der specielt interesserede sig for
netop det handicap. Men det var pa en
made omstaendighederne, der tvang en
til, at man kunne blive behandlet samme
sted som andre med lignende handicap,
og som man sa madte, fordi man var han-
dicappet — og ikke fordi man havde spe-
cielt lyst til at veere sammen med dem.
Ved en sadan specialbehandling forestil-
lede jeg mig ogsa, at der ville blive focu-
seret mere pa mit handicap, end jeg hav-
de lyst til. Det har nemiig altid for mig blot
veeret en forbandet upraktisk klods om
benet. Da der imidlertid aldrig rigtig har
kunnet gores noget virkelig effektivt ved
det, har jeg laert at leve med det og fa det
bedst mulige ud af det.

Fysioterapi havde altid for mig blot veeret
et spargsmal om et godt velbefindende
efter at have faet beveeget kroppen —og
er det stadigveek.

Darlig samvittighed

Det var ikke uden beteenkeligheder, at
jeg senere flyttede med Birgit hen i num-
mer 41 for at fortseette mine behandlin-
ger i Muskelsvindfondens regi. Mine
fornaevnte teorier, om at der blev focuse-
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ret mere pa mit handicap, end jeg havde
lyst til, viste sig efterh&nden at sla til.
Efter en tids behandling blev jeg opfor-
dret steerkt til at lade mig indlaegge pa
neurologisk afdeling, for at der kunne bli-
ve stillet en praecis diagnose pa hvilken
type muskelsvind, jeg havde. Allerede
den gang fik jeg darlig samvittighed over,
at jeg havde mest lyst til at sige nej, for
nar jeg nu havde muskelsvind, og nar jeg
ovenikgbet gratis (for mig selv i hvert
fald) modtog behandling pa Muskels-
vindfondens klinik, sd kunne jeg jo ikke
vaere bekendt at sige nej. Alligevellodjeg
mig i indlaegge, men jeg folte det skete i
Lden hellige forsknings navn“.
Fornemmelsen af, at muskelsvind var en
sygdom, blev pa det tidspunkt saerdeles
abenbar, skent jeg var vant til men altid
havde hadet, at mine onkler og tanter he-
le tiden spurgte mine forseldre, hvordan
det gik med min sygdom. Dette begreb
har nemilig altid for mig daekket en lidel-
se, man som regel kom over efter et styk-
ke tid. Sa ved lejligheder, hvor mit handi-
cap blev bemeaerkelsesvaerdigt, og der
ovenikgbet blev focuseret meget pé det,
folte jeg mig faktisk syg. Alle usaedvanli-
ge kropsreaktioner blev et tegn pa noget
betydningsfuldt, og i sadanne perioder
blev jeg ogsa ofte i yderst darligt humar
og meget deprimeret.

Sadan far jeg det stadigvaek, nar tera-
piens relevans evalueres. Den darlige
samvittighed over evalueringens mang-
lende betydning for mig vender evinde-
ligt tilbage. Samtidig felger en taknem-
melighedsgeeld, fordi jeg ved opfordrin-

Jenny Meberg i en behandlingssituation: — Fysioterapi er for mig et spargsmal om
motion og et godt velbefindende.

ger til at deltage i disse eller hine under-
sogelser far indtryk af, at det er et privile-
gium at blive behandlet af terapeuter,
der ved, hvad de arbejder med.

Er det rimeligt, at man, fordi mantilfeel-
digvis har muskelsvind, skal have darlig
samvittighed og fele sig syg, og derfor
forpligtet til at deltage i et forskningspro-
jekt f.eks.?

Min vurdering af
fysioterapi

Som sagt tidligere gar jeg kun til fysiote-
rapi for motionens skyld, sa derfor gar
det aldrig up&agtet hen, nér det er tiden
for at male min muskeikraft og min led-
bevaegelighed. For det er mig totalt lige-
gyldigt, om jeg kan bgje eller streekke mi-
ne led mere eller mindre fra den ene
gang til den anden, elier om jeg har flere
eller faerre kraefter. Jeg kan nemlig selv
meerke, hvis jeg virkelig har faet faerre
kreefter, og sa prioriterer jeg naturligvis
behandlingen hejere, end hvis det gar
jeevnt godt hele tiden, hvad det oftest
ger. Testresultaterne svinger da ogsa
jeevnt afthaengig af, hvor intensiv behand-
lingerne har vaeret. Nar jeg kan komme
14 dage til Albanien, Imd. pa Kolding Hgj-
skole, eller der nogle gange i traeek fo-
regar noget mere spsendende i mit stu-
dium, foretraekker jeg altid det fremfor
fysioterapien:

For ,nér nu det fra eksperters side haev-
des, at handicappede nedslides dobbelt
sa hurtigt som andre, ville det da vaere
dumt at lade noget ga sin naese forbi,
ikke?* (citat af en anonym huspoet jeg
kender). Og jeg vil ikke lade mit handicap
styre min tilveerelse.

Ydermere mener jeg, at testen i meget
hej grad beerer praeg af manglende prae-
cision. Sadan vil det altid vaere, da det
er forskellige mennesker der tester. Lee-
gerne aftjener jo ikke civil vaernepligt for
evigt, og fysioterapeuterne lader sig som
regel ogsa kun anseette for en tid.
Endvidere kan fysioterapeuten nasppe
bedegmme resultatet reelt ferste gang
hun/han tester, da hun/han pa testens
tidspunkt maske kun har behandlet pa-
tienten en kort periode.

Konklusion

Diskussionen er tydeligt nok opstéet p.
gr.a. de forskellige udgangspunkter VB-
centrets ansatte og brugerne (i hvert fald
nogle af os) nedvendigvis ma have. Det
er klart, at nar forskning er centrets vig-
tigste formal, er det ud fra det, de arbej-
der; men det kan ikke pa forhand vaere
givet, at brugerne er interesseret i at del-
tage.

Desveerre er viivores samfund opdraget
til at veere autoritetstro, og det betyder i

alt for mange tilfaelde, at folk i en patient-
rolle fralaegger sig ansvaret for deres
egen krop og overlader til sundhedsmyn-
dighederne at beslutte om og i sa tilfael-
de, hvordan der skal behandles. Og det
pa trods af visheden om, at lseger i nok s&
mange tilfaelde pa gr. af manglende til-
straekkelig kendskab til sygdommen
iveerksaetter en eksperimentel behand-
ling uden at ane, hvordan resultatet af
den vil blive. Overfor patienten kaldes
det blot ,forsagsvis behandling".

Sluttelig vil jeg derfor gerne fremfare, at i

et land, hvor man taler s meget om men-
neskerettighederne, burde det ogsa vae-
re en menneskeret, at en patient selv fik
lov til at vaelge, hvilke* af de tilbud om be-
handling, som lsegen kunne give,(selvfal-
gelig med en forklaring p4, hvad resulta-
tet ville blive og hvilke evt. bivirkninger,
der ville felge med) de ville have, fordi de
selv havde mest tiltro til og lyst til at pro-
ve. Men det vil jo betyde ganske funda-
mentale sendringer f.eks. for medicinal-
vareindustrien ...

Jenny Maberg

Svar til Jenny Moberg fra VB-centret

Jenny Mabergs indlaeg er en kommentar
tilen artikel Hans Bjerregaard havde i sid-
ste nummer af Nyt fra Muskelsvindfon-
den.

Hun neevner i sit indlaeg, at den behand-
ling, hun fik pa institution som barn, hav-
de praeg af tvang. Hans Bjerregaard og
Birgit Steffensen, Vejlednings- og Be-
handlingscentret siger i den forbindelse,
at mange bern er blevet tvunget til at ga
til behandling: -For mange bgrn har det
helt givet veeret en plage, s& de senere
har faet et anspaendt forhold til fysiotera-
pi.

-Hvad siger | til, at Jenny Mgberg ikke
bryder sig om at mgdes med andre med
lignende handicap?

Hans Bjerregaard: -Det er da helt forstde-
ligt, at man gerne vil veere sammen med
andre end handicappede, men det er
nok ikke opnaeligt at fa sit behov for soci-
ale relationer opfyldt i forbindelse med
en behandlingssituation — hvadenten
man er handicappet eller €j.

Birgit Steffensen: -Rent faktisk henter
mange sig psykisk stotte ved at mede
andre her p& VB-centret med samme
handicap, og det er ogsa en del af menin-
gen med stedet her. P4 hospitalerne
f.eks. kan man ikke pa samme méade stot-
te hinanden, fordi der er mange forskelli-
ge slags syge med helt forskellige pro-
blemer. Men her pa stedet kan man be-
nytte sig af det, eller lade vaere.

-Jenny Meberg sperger i sit indlaeg om
det er rimeligt, at hun skal have darlig
samvittighed, hvis hun ikke deltager i ud-
viklingsarbejdet pa VB-centret.

Birgit Steffensen: -Nej, det kan ikke vaere
meningen, at vore patienter ligefrem skal
have darlig samvittighed. Men Jenny Mo-
berg har selv valgt at ga til behandling i
denne klinik for fysioterapi, som i relation
til muskelsvindpatienter ma betragtes
som en del af VB-centret.

Og VB-centret arbejder med en mélsaet-
ning for gje, som er opstillet af Muskel-
svindfonden — og dermed af brugerne
selv.

Den siger, at vi skal veere med til at for-
bedre behandlingstilbuddene til muskel-
svindpatienter her i landet. Dette malkan
vi ikke opfylde, hvis vi blot tilbyder folk
motionsgymnastik.
Hvis vi skal give rad og vejledning, s& ma
vi ogsa forsgge at vurdere den behand-
ling, der gives, og det ma vi gore pa de
patienter, der kommer her. Men ingen er
jo tvunget til at ga til behandling her pa
stedet, understreger Birgit Steffensen.
-Jenny Meaberg seetter spargsmalstegn
ved testens ngjagtighed?
-Det har hun ret i, og det er netop forma-
let med noget af vores arbejde: at eva-
luere (naermere bedemme) vore testme-
toder med henblik p& at forbedre dem,
gere dem mere negjagtige og relevante.
Jenny Mgeberg mener, den forsegsvise
behandling dackker over manglende
kendskab?
-Ja, det gor den. Hvis man ikke forseger
sig frem, vil konsekvenserne af hendes
holdning veere, at vi ikke skulle behandle,
far vi kendte sygdommens arsag, siger
Hans Bjerregaard, og Birgit Steffensen
tilfejer: -Nar man eksperimenterer sig
frem, kan man ogsa f& nogle negative
svar, der viser, at én slags behandiing
ikke hjzelper, og et sddan svar kan veere
ligesa vaesentligt som et positivt til at vi-
dereudvikle behandlingsformer.
-Til sidst i sit indlaeg skriver Jenny Ma-
berg, at det burde veere en menneskeret
at veelge mellem de forskellige behand-
lingstilbud, laegen kan give?
-Ja, men det er netop det, vi arbejder hen
imod. Men for at kunne tilbyde forskellige
behandlingsformer med en kendt sikker
virkning, kraeves det at de forskellige be-
handiingsmetoder evalueres.
VB-centret blev oprettet, fordi der ikke
var nogen behandling, som var specieit
evalueret til folk med muskelsvind. Og vi
ma have s& mange som muligt af vores
klienter med i dette arbejde, for at det har
effekt, slutter Birgit Steffensen.

s@s
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Socialministeren svarer Oluf Lauth:

| sparetider ma de velstillede selv

daekke nogle af deres udgifter

Muskelsvindfonden har sendt det sene-
ste nummer af Nyt fra Muskelsvindfon-
den* til folketingets medlemmer med en
opfordring til at leese interviewet med
Oluf Lauth.

Efter at have fulgt opfordringen foler jeg
trang til at komme med en kommentar til
de synspunkter, som Lauth fremseetter
om socialindkomsten og de besparelses-
forslag, som blev vedtaget i forsomme-
ren 1980. Ikke fordi Lauths synspunkter
er nye for mig — jeg har tidligere kom-
menteret dem i dagspressen —men fordi
visse af pastandene er af en sadan be-
skaffenhed, at de ikke ber std uimodsagt.
Sjuskeri, strandhugst og racisme er
Lauths betegnelser for indferelsen af so-
cialindkomsten og en moderering af
kompensationsprincippet for de bedre-
stillede handicappede.

Lad mig starte med pa ny at korrigere
den misforstaelse, at beslutningen om at
indtaegtsregulere hjselpemidler og han-
dicapkompenserende ydelser er en fol-
ge af socialindkomsten. Som Lauth rig-
tigt forklarer blev det forberedende
arbejde med socialindkomsten udfert af
en arbejdsgruppe under socialministe-
riet. Arbejdsgruppens opgave var at afgi-
ve en teknisk redegerelse om indholdet

af og muligheden for at indfere et social-
indkomstbegreb. | arbejdsgruppens ar-
bejde skulle indga en gennemgang af de
indkomstafhaengige ydelser.

| denne gennemgang figurerer hjelpe-
midler og invaliditetsydelse naturligvis
ikke, da de pa tidspunktet for arbejds-
gruppens arbejde blev ydet uafheengig af
indkomst. Der er sdledes ikke, som Lauth
forklarer det, tale om, at arbejdsgruppen
indstillede, at de naevnte ydelser skulle
Jfriholdes*”.

At der samtidig med forslaget om social-
indkomst blev stillet forslag om at
indtaegtsregulere de naevnte ydelser,
skal ses pa baggrund af, at der sidele-
bende med arbejdet med socialindkom-
sten som led i regeringens sparebestrae-
belser skete en gennemgang af de socia-
le ydelser.

For de ydelser, hvor regeringens overve-
jelser resulterede i, at der skulle stilles
forslag om en fremtidig indtaegtsregule-
ring var det naerliggende at pege pa det
nye indkomstbegreb som grundlag for
reguleringen.

Det er regeringens og socialdemokra-
tiets politik, at der i en sparesituation skal
tages hensyn til de darligst stillede, som
har behov for hjaelp, mens personer med

gode indteegteristarre grad ma henvises
til at klare sig selv uden stgtte fra det of-
fentlige.
Og hermed er vi fremme ved nzeste
punkt i reekken af beskyldninger, for nar
dette synspunkt anlasgges pa offentlige
ydelser til de handicappede, er der efter
Lauths ordbog tale om racisme.
Ingen forventer vel, at personer, hvis hid-
tidige forhold sendres som felge af det
offentliges sparebestraebelser, vil veere
enige i, at dette er rimeligt, men det kan
vel ikke veere for meget at forvente, at
den kritik, som rejses, er saglig og ikke
slagord uden hold i virkeligheden.
Lauth mener, at man betingelseslast skal
kompensere et handicap, og dette er ud-
gangspunktet for hans beskyldninger.
Jeg er enig i, at det er et rimeligt og for-
nuftigt princip, at det offentlige erstatter
de udgifter, der folger af et handicap, og
som ikke-handicappede derfor ikke har.
Men kompensationsprincippet er ikke
uforanderligt, og i sparetider er det rime-
ligt, at de velstillede selv deekker nogle af
deres udgifter. Det er dette, der er sket
ved de gennemfarte loveendringer for de
handicapkompenserende ydelser.

Ritt Bjerregaard

lokal
gruppe
nyt

Kebenhavn

Koncert i Roskilde Domkirke sgndag den -

8. februar med drengekoret Dacapo og
organist Bo Gronbech er Kgbenhavn-
gruppens februar-aktivitet.

Stud. psyk. Anita Kruse er kommet med i
lokalgruppen for Handicaparet i Ishgj
Kommune. Denne lokalgruppe definerer
sig selv som neutral i forhold til socialmi-
nisterens og DSI's handicapkomiteer. Et
borgermede i marts bliver et af lokal-
gruppens ferste aktiviteter. Her vil der bli-
ve holdt foredrag og vaere debatter om
emner som handicappedes uddannel-
sesmuligheder, kuiturelie tilbud til handi-
cappede, og Anita Kruse skal selv tale
om handicappede berns forhold.

Odense

For syvende gang indenfor et ar holder
Odense Lokalgruppe bankospil. Det sker
sgndag den 29. marts kl. 19.30 i Miljg-
klubben i Odense.

Ellers har lokalgruppen travit med at
planleegge et familielob lordag den 9.
maj. Det er et orienteringslgb i bil med
start i Odense, og sa gar ruten ud pa de
sma landeveje i omegnen.

Naestved

Traditionen tro er det lodseddelsalget,
som Naestved-gruppen satser pa. Planen
er, at der skal veere musik i Neestveds ga-
der lerdag 28. marts for at markere lod-
seddel-salget, og man vil alliere sig med
en flok unge mennesker, der skal sselge
lodsedlerne.

Kolding

For sjette gang opfordrer Kolding Lokal-
gruppe alle vandringsmaend og -kvinder
til en marchtur i det bla. 9. maj kan man
tilmelde sig ved Bramdrupdam Mejeri til
distancerne 12, 18 og 28 km.

Bodil og Peter Pedersen er Muskelsvind-
fondens reprzaesentanter i Koldings Alter-

native Komité i Forbindelse med Handi-
caparet. De er kommet med i udvalget
for det ydre milje, og skal her forsage at
fa fijernet nogle af de mange arkitektoni-
ske barrierer for handicappede i Kolding.
Bodil og Peder Pedersen er Muskelsvind-
omgang drejer sig om en elevator i Kul-
turhuset, hvor der nu er en himmelstige
af trapper, som hun siger, en rampe til
posthuset og et skilt pd Kolding Ba-
negard, der kan henvise til perronen
udenom alle trapperne.

Alborg

Alborg er i centrum pa grund af Handi-
capmessen i Alborg Hallen 11. til 15. sep-
tember. Lokalgruppen holdt i januar et
krisemede. Her kom det frem, at med-
lemmerne var frustrerede over, at de ikke
levede op til deres egne forventninger
med hensyn til aktiviteter. | stedet for —
som man kunne frygte — at ga i oples-
ning, blev gruppen styrket med tre nye
medlemmer pd dette made. De tre er M.
Hein-Serensen og Maria og Anton Ohrt-
Nissen.
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