NUSKELKRAFT

Nyt fra Muskelsvindfonden

NR. 1.1985.13. ARGANG

Stavnsbundet

| to ar sloges Jens Birkvad
fra Bornholm for at fa tildelt
hjeelp efter »Arhusordnin-
gen«, Laes side 3-4

Videnskabsetiske

komiteer

Skal de videnskabsetiske
komitéer sammen med et
centralt etisk rad bestem-
me, hvad der er etisk for-
svarligt omkring de nye
teknikker? Lees side 5-9

Ferie 85

Sydens bagende sol - eller
en tur langs den blasende
vestkyst. Der er mange for-
skellige rejsetilbud i for-
skellige prisklasser i ferie-
tilleegget i dette nummer.
Laes side 23-36.

(Forsidefoto: Mogens Laier)




‘85 bli'r det mest utrolige ar

af landsformand
Evald Krog

Vi fik sat mange skibe i sgen i
1984.

Nettoomsaetningen 14 flot: 2,7
mill. kr. mod 2,1 mill. kr. i 1983.
Til gengeeld kom vi ud af 1984
med et underskud péa ca.
200.000.

Lad mig naevne nogle af de
vigtigste skibe: Her fra d. 7. ja-
nuar blev det virkelighed med
starten af Muskelsvindfondens
Udviklingscenter, som kan be-
tragtes som overgangsstadiet til

udviklingen og forberedelsen til
det kommende Behandlings- og
Forskningsinstitut. Vi leder efter
financiering af dette center, sa vi i
tryghed kan se et godt stykke ind
i fremtiden. Det skal nok lykkes.

Pa det politiske plan vil der i
naer fremtid folge en forhandling
med Amtsradsforeningen i fuld
overensstemmelse med og an-
befalet af Sundhedsstyrelsen,
Socialstyrelsen og Arhus Amts-
kommunes Sygehusforvaltning.
Forhandlingerne har til formal at
etablere en mere stabil drifts-
form for Muskelsvindfondens
Vejlednings- og behandlings-
center. Det flugter helt godt med
de droftelser, vi har haft om re-
spirationsproblematikken med
amtsborgmester Per Kaalund,
som er gaet i spidsen for en klar
forenkling og mere central sty-
ring af den nodvendige indsats
pa hele respirationsomradet.

Min sjette sans

Min sjette sans fortaeller mig, at
vi star foran det mest utrolige ar
og maske det mest afgerende ar
for den udvikling, der skal forega
de naeste fem &r. Det bliver nok

ogsa det mest travle ar, vi har
haft. ' .

Tre ting til sidst. Ved sidste
udgave af Muskelkraft fik vi pa
landsplan; og i al beskedenhed,
sat godt gang i debatten om de
mere etiske aspekter ved
gensplejsning, fostervandspro-
ver, frasortering af handicappe-
de og alt det dér. En raekke
dagblade og enkelte radiosen-
dere har fglt sig inspirerede af
vores behandling af emnet, og
har fulgt problematikken op. De-
batten skal fortseette, og vi skal
nok vaere heldige, hvis ikke toget
allerede er sa godt igang, at vi
mister grebet om udviklingen.

Og sé lidt jordneert. Midt i alt
vintervejret kan vi berette for de
lsesere, der interesserer sig for
gronne koncerter, at der bliver
noget at se frem til i 1985. Med
de erfaringer, vi gjorde i 1984
med en stor succes, bliver det
muligt at raffinere koncerterne
fra sommeren 1985, hvor vi altsa
byder pa bedre og flere koncer-
ter.

Endelig vil jeg opfordre til at
betale medlemskontingent for
1985. Det styrker likviditeten.

Kommentarer - Kommentarer

Et godt
helbred

Det kreever et godt helbred at
veere handicappet. Det er en
gammel sandhed, som desveerre
stadig gaelder. | hvert fald hvis
man som sveert fysisk handicap-
pet gnsker at flytte til en reekke
kommuner pa Sjalland. Det er
Jens Birkvad fra Bornholm et le-
vende eksempel pa.

| over to ar forsggte han at fa
tildelt hjeelp efter den sékaldte
»Arhusordning« i forbindelse
med en flytning. Men enten var
den pageldende kommune
»ikke i stand« til at finde en pas-
sende bolig, eller ogsa gnskede
kommunen af principielle grunde
ikke at benytte »Arhusordnin-
gen«. Forst da Amtsankensevnet
i Roskilde Amt bestemte, at Jens
Birkvad ubetinget var berettiget
til at komme ind under ordnin-
gen, blev kommunen ngdt til at
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bide i det sure &ble og give ham
de hjeelpertimer, han har krav pa.

Er blevet lettere

Selv om man ikke umiddelbart
skulle tro det, er det faktisk ble-
vet lettere for svaert fysisk han-
dicappede at fa tildelt hjzlp ef-
ter bistandslovens § 48 stk. 3.
S4a sent som i marts 1984 fast-
slog kontanthjaelpsudvalget un-

- der Socialministeriet, at »Arhus-

ordningen« hidtil havde veeret
benyttet i for fa ftilfeelde, og at
mindst 300 personer pa lands-
plan hgrer til under ordningen.
Problemet er imidlertid, at ret-
ningslinierne fra kontanthjaelps-
udvalget med lidt kommunal uvil-
je kan tolkes som uklare, og at
en ansggning om § 48-hjalp i en
del kommuner vil blive afvist. |
»heldigste« fald opnar kommu-
nen, at den handicappede opgi-
ver sine flytteplaner, og i »veer-
ste« fald har kommunen faet den
tid, det tager, forend amtsanke-
naevnet har behandlet sagen.

Uden at skulle tage moralsk
stilling til kommunernes frem-
gangsmade eller at komme ind
pa de uhensigtsmasssige refu-
sionsregler stat, amt og kommu-
ne imellem, méa det slas fast, at
de handicappede fortsat er sor-
teper i spillet. Den kommunale
uvilje kan nemlig let bevirke, at
det tager 1 ar fra ansggningen
sendes afsted, og til ankenzey-
net har behandlet sagen - og det
er lang tid at vente for en ung
handicappet, som maske ma op-
give en uddannelse eller et job
fordi at han ikke kan flytte.

Nar ankenaevnet har behand-
let et tilstreekkeligt antal sager,
vil der formentlig komme nogle
klarere retningslinier for brugen
af § 48 stk. 3 — og dermed vil be-
handlingstiden ogsa blive ned-
sat. Men indtil da kraever det
ikke bare et godt helbred at
veere handicappet, men ogsa et
talmodigt sind.

M.M.

| K i
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Jens Birkvad ville ikke lade sig stavnsbinde. (Foto: Birgitte Jordahn).

Ville ikke lade sig
stavnsbinde

I over to ar sloges Jens Birkvad med en raekke sjallandske kommu-
ner for at fa lov til at overflytte sin hjzelperordning i forbindelse med
en flytning fra Bornholm. Kommunerne ville af principielle grunde
ikke acceptere, at Jens Birkvad fortsat skulle have mulighed for at
antage og aflgnne sine egne hjalpere, da det ikke passede ind i
kommunernes socialpolitik. | begyndelsen af november blev det
imidlertid for meget for Jens Birkvad. Uden at »sparge om lov« flyt-
tede han til en kommune i Koge-bugtomradet, hvorefter han ind-
ankede kommunens beslutning om at tildele ham hjemmehjaelp i
traditionel forstand. | midten af januar bestemte amtsankenaevnet i
Roskilde Amt, at Jens Birkvad er berettiget til at modtage hjaelp ef-
ter § 48 stk. 3. — den sakaldte »Arhusordning«.

»— Jeg var utroligt lettet, da
amtsankenavnet havde be-
stemt, at jeg fortsat selv kan
rade over 80 hjaelpetimer om
ugen. Der skal et godt helbred til
at veere handicappet, og selv om
jeg nok mener, at jeg kan holde
til en hel del, ville det vaere lagn
at péasta, at hele situationen ikke
har pavirket mig. | over tre mane-
der vidste jeg faktisk ikke, om

jeg var kabt eller solgt. Hvis
amtsankensevnet havde afvist
min klage, var jeg enten ngdt til
at affinde mig med den ordning,
som kommunen havde indstillet,
eller ogsa matte jeg overveje at
rejse tilbage til Nexg pa Born-
holm, hvor det ikke har veeret no-
get problem at fa de hjeelperti-
mer, som jeg har faet behov for«,
siger Jens Birkvad.

Jens Birkvad, der er 26 ar, er
fedt med den sjzldne sygdom
Myositis ossifican progressiva
som ger, at hans led er »frosset«
i stilling. Jens Birkvad kan kun
sta i en bestemt stilling, ga lidt
og ligge - til alle andre ting skal
han have hjelp.

Indtil for kort tid siden boede
Jens Birkvad hos sine foraldre i
Nexg. | de sidste par ar har han
imidlertid onsket at flytte fra -
Bornholm til Sjeelland, da de fle-
ste af de aktiviteter, som han
deltager i, foregar der. Imidlertid
har det ikke vaeret sa lige til, da
ingen af de sjellandske kommu-
ner, som han gnskede at flytte
til, har ognsket at overfgre hans
hjeelpeordning.

Hindringer i vejen
»—| 1982 tog jeg kontakt med en
midtsjeellandsk kommune, der

—
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imidlertid meddelte mig, at jeg
kun kunne fa hjemmehjeelp efter
kommunens saedvanlige ret-
ningslinier. Det duede ikke, da
en hjemmehjaelper slet ikke kan
tilfredsstille det hjselperbehoy,
jeg har. Dels ville jeg slet ikke fa
hjeelpertimer nok, dels er hjem-
mehjselperen bundet til at lave
husligt arbejde. Derfor opgav jeg
at flytte i den omgang«, forteeller
Jens Birkvad.

| begyndelsen af 1984 forsgg-
te Jens Birkvad endnu engang.
Denne gang i en nordsjaellandsk
kommune, der ved den farste fo-
respargsel virkede opsat pa at
hjeelpe ham. Han fandt en ledig
lejlighed i et EGV-byggeri i kom-
munen, sendte en ansggning af-
sted og gjorde sig klar til at flyt-
te. Imidlertid modtog han et brev
fra socialudvalget, som meddel-
te ham, at kommunen gnskede
at reservere lejligheden til en af
kommunens borgere. Et svar
som Jens Birkvad undrer sig
meget over, da han positivt ved,
at lejligheden stod tom lang tid
efter, at han havde faet afslaget.

Passede ikke ind i kommunens
socialpolitik

Efter at have sundet sig oven pa
afslaget henvendte Jens Birkvad
sig til socialudvalgsformanden i
Nexg kommune og sammen
sendte de en ansggning afsted
til en kommune i Kege-bugtom-
radet. | ansggningen blev der gi-
vet tilsagn om, at Nexg kommu-
ne i mindst to ar frem i tiden ville
afholde alle udgifter vedrgrende
Jens Birkvads hjeelperordning.
14 dage efter meddelte kommu-
nen i Kagge-bugtomradet, at man
af »principielle grunde ikke ville
bevilge hjeelp til betaling af privat
antaget hjeelp«.

Denne fremgangsmade er der
ikke noget ulovligt i, da det i fal-
ge bistandsloven suvereent er
opholdskommunen, som afger,
hvilke hjaelpeforanstaltninger
kommunen vil yde — bare de er i
overensstemmelse med bi-
standslovens gvrige retningslini-
er. Dog har en borger altid ret til
at anke en sadan afgerelse, og
det var med denne ankemulig-
hed i baghovedet, at Jens Birk-
vad valgte at springe ud pa det
dybe vand og flytte pa trods af
kommunens negative indstilling
overfor den sakaldte »Arhusord-
ning«.

Da Jens Birkvad nu havde valgt

at flytte »uden at spgrge om
lov«, var han kun sikret hjeelp ef-
ter »Arhusordningen« i en tre
méaneders overgangsperiode,
hvor Nexe kommune fortsat ville
refundere udgifterne ved ordnin-
gen. Efter den tid, var han totalt
afheengig af, hvad amtsanke-
neevnet ville sige.

Den 16. januar afgjorde Amts-
ankenaevnet i Roskilde Amt, at
Jens Birkvad falder ind unde_r
den personkreds, der er beretti-
get til at fa hjeelp efter § 48 stk.
3 og at kommunen af principielle
grunde ikke kan afsta fra at be-

nytte »Arhusordningen«.
MM.

Hvis ikke amtsankenasevnet havde bestemt, at jeg kunne fa tildelt hjzelp efter § 48
stk. 3, havde jeg veeret henvist til at betragte det omgivne samfund pa en fjern-
synsskreem, siger Jens Birkvad. (Foto: Birgitte Jordahn).

Fremskridtets Pris

Fremskridtets Pris — er navnet pa en rap-
port, som et fosteretiskudvalg under In-
denrigsministeriet barslede med i novem-
ber i fjor. | rapporten opridses de seneste
ars udvikling indenfor det genetiske om-
rade samt de etiske problemer, gen-
splejsning, aegtransplantation, kunstig
befrugtning og fosterdiagnostik kan give.

| sidste nummer af Muskelkraft blev
rapporten gennemgaet og kommenteret,
og i en rundbordsdiskussion forsggte
professor Johannes Slgk, arvebiolog So-
ren Norby samt landsformand Evald Krog
at indkredse nogle etiske problemer ved

den nye teknik og give deres bud pa,
hvordan problemerne lgses.

| rapporten foreslas det, at der nedsaet-
tes et etisk rad, som i samarbejde med
de eksisterende videnskabsetiske komi-
teer skal sgrge for at have lidt hand i
hanke med udviklingen. Da Folketinget i
lobet af foraret skal tage stilling til bl.a.
dette forslag i forbindelse med en be-
handling af rapporten, har vi i dette num-
mer valgt at lade to medlemmer af de vi-
denskabsetiske komiteer forteelle om de-
res arbejde og kommentere forslaget om
et centralt etisk rad.

De videnskabsetiske komiteer

De videnskabsetiske komitéer
blev dannet i 1980 pa baggrund
af Helsinki Deklaration I, der er
en international vejledning for
laeger, som driver biomedicinsk
forskning med mennesker som
forsggspersoner.

Helsinki Deklaration Il er ved-
taget af den internationale laege-
forening og er et forsgg pa at fin-
de nogle mere preecise retnings-
linier for et etisk grundlag, hvor-
efter alle laeger bgr arbejde.

| Danmark er komitésystemet
bygget op af syv regionale og en
central komité. De regionale ko-
mitéer bestar af seks medlem-
mer, hvoraf tre repraesenterer
fagfolk (udpeget af Statens Lae-
gevidenskabelige Forsknings-
rad), mens de sidste tre er leeg-
folk (udpeget af borgerrepras-
sentationen/kommunalbestyrel-
sen eller amtsradet).

Selv om det er offentlige/fol-
kevalgte instanser, der udpeger
komitémedlemmerne, hviler ko-
mitésystemet ikke pa noget lov-
grundlag. Komitéerne har status
af private organisationer og er
eksempelvis ikke omfattet af of-
fentlighedsloven. For medlem-
merne galder desuden, at de er
underlagt en streng tavsheds-
pligt.

Etisk radgivning og vejledning
De regionale komitéer har til for-
mal at give etisk radgivning og
vejledning til forskere, der be-
skeeftiger sig med biomedicinsk
forskning. Over de regionale ko-
mitéer star den centrale komite,
der bestéar af to repreesentanter
fra hver af de regionale komi-
teer. Den centrale komité funge-
rer som ankeinstans for afgoerel-
ser truffet i de regionale komi-
téer, men hverken de regionale
eller den centrale komité har no-
gen sanktionsmulighed over for
forskere, der ikke folger komi-
téens afgerelser.

Nar forskere indsender for-
spgsprotokoller, kan sagsbe-
handlingen forega pa to mader i
de regionale komitéer: registre-
ring eller bedgmmelse.

Registrering sker, nar forsker-
ne i forvejen har tilkendegivet, at
forsgget finder sted inden for
Helsinki-deklarationens rammer.
Komitéen har dog mulighed for
at suspendere forsgget, hvis de
ikke mener, at det er tilfeeldet.

Bedsmmelse sker, nar forsker-
ne selv beder om det, nar for-
spgspersonerne ikke har sam-
tykket i forsgget, nar andre in-
volverede parter har indsigelse
mod forsgget m.v.

| 1983 blev der indsendt 1004
forsggsprojekter til komitéerne,
heraf blev 875 faerdigbehandlet.
Af de feerdigbehandlede sager
blev der foretaget egentlige ko-
mitébedgmmelser af 75 tilfeelde.
| den centrale komité er otte sa-
ger blevet bedomt, enten som
ankesager eller som principielle
sager.

M.M.

Etiske problemer ved gensplejsning
®gtransplantantation, kunstig befrugtning og
fosterdiagnostik

Forsiden af rapporten »Fremskridtets
Pris«,
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Lone Scocozza. (Foto: Jergen Sperling).

— Laeagmandsprincippet er udtryk for en smuk og demokratisk tanke-
gang, men det er et sporgsmal om princippet i praksis ikke er en
illusion. | hvert fald i et samfund som vores, der er karakteriseret
ved udbredte socialgruppeforskelle, en hgjt udviklet arbejdsdeling
og heraf folgende kraftig fagspecialisering. Jeg er endvidere be-
kymret for, at princippet kan misbruges til at legitimere fagfolks
skalten og valten i sammenhasnge, hvor de slet ikke burde vaere til
stede, siger mag. scient. soc. Lone Scocozza pa baggrund af sine
erfaringer i Den videnskabsetiske komité for Kebenhavn og Frede-

riksberg kommuner.

Lone Scocozza er udpeget af
borgerrepraesentationen i Kg-
benhavn og skal dermed reprae-
sentere lzegmandsinstitutionen i
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den videnskabsetiske komité.
En opgave, som Lone Scocozza
betragter som varetagelse af pa-
tienternes synspunkter og inter-

esser. Imidlertid har det ikke al-
tid veeret lige nemt at bestride
den rolle pa en tilfredsstillende
made, mener Lone Scocozza.
»Jeg har oplevet, at mine
»laege«-synspunkter blev afvist
som uinteressante for den
egentlige problemstilling, nemlig
den videnskabelige. Lad mig i al
ubeskedenhed lige naevne, at
jeg faktisk er i besiddelse af en
sakaldt videnskabelig uddannel-
se, men at jeg aldrig havde troet,
at jeg skulle argumentere her-
med i en funktion, hvor jeg i prin-
cippet skulle veere ufagleert ar-

bejder, manufakturhandler eller
kontorassistent. Men det blev
mig hurtigt klart, at havde jeg til-
hert en af de neevnte faglige ka-
tegorier, sa kunne jeg lige sa
godt have placeret en attrap af
mig selv til alle komitémgderne
og til gengeeld passet mit bor-
gerlige job eller have hygget mig
derhjemmme,« skrev Lone Sco-
cozza i en kronik i dagbladet In-
formation i begyndelsen af ja-
nuar.

De magtfulde professorer

Lone Scocozza siger, at hun al-
drig ville have hatft tid til at laese
samtlige forsggsprotokoller
igennem hvis hun havde bestridt
et af de pageeldende erhverv —
og at det endda kan knibe for
hende i den nuveerende situa-
tion, selv om hun har forholdsvis
priviligerede arbejdsforhold.
Endvidere ville hun have sveert
ved at forsa, hvad sagerne
handiede om - og ikke mindst
have haft problemer med at in-
volvere sig i en diskussion med
diverse professorer og andre
magtfulde personer om indhol-
det af forsggsprotokollerne og
de etiske aspekter heraf.

Lone Scocozza er ogsa util-
freds med, at et forsgg kan
iveerksaettes forud eller samtidig
med, at forsegsprotokollen ind-
sendes til komitéen, hvis forske-
ren selv finder at forsgget ikke
strider mod Helsinki Deklaratio-
nen. lkke mindst, fordi komite-
medlemmerne gnsker &endringer
i omkring halvdelen af forsgge-
ne, som forskerne selv finder i
orden, siger Lone Scocozza.
Imidlertid kan det veere sveer —
eller naesten umuligt — at fa gen-
nemfart disse sendringer, da pro-

jekterne allerede er igang eller i
veerste fald afsluttet.

Komitéerne er et fremskridt
— Nu skal disse kritikpunkter
imidlerid ikke tages som udtryk
for, at jeg er modstander af de
videnskabsetiske komitéer. Jeg
mener faktisk, at de repraesente-
rer helt vaesentlige fremskridt i
forhold til tidligere praksis, hvor
patienterne uden videre blev
inddraget i hvad som helst, uden
at blive spurgt eller informeret i
forvejen. Mine indvendinger gar
pa, at der i proceduren omkring
de videnskabsetiske komitéer er
indbygget en beskyttesle af lae-
gevidenskabens interesser, der
ikke ganske modsvares af en
tilsvarende beskyttelse af pati-
enternes, siger Lone Scocozza.

| rapporten »Fremskridtets
Pris« foreslas det, at der ned-
saettes et centralt etisk rad, der
bestar af halvt fagfolk og halvt
leegfolk. Dette rad skal i samar-
bejde med de videnskabsetiske
komitéer sgrge for at have lidt
hand i hanke med udviklingen
inden for det genetiske omréade.

Laegmandsprincippet en
illusion?

Lone Scocozza mener ikke, at
det er noget brugbart forslag.

— Det er min opfattelse, at laeg-
mandsprincippets anvendelse i
et samfund som vores maske er
en illusion, og jeg er bekymret
for, at princippet kan misbruges
til at legitimere fagfolks skalten
og valten i sammenhaenge, hvor
de slet ikke burde veere til stede.
Dette geelder f.eks. forslag om et
centralt etisk rad. Det primaere
arbejde vil nemlig ikke veere
sporgsmal af faglig karakter,

men derimod af vidtreekkende
moralsk og politisk karakter, si-
ger Lone Scocozza.

Lone Scocozza synes heller
ikke, at det er nogen god idé at
overlade arbejdet til de viden-
skabsetiske komitéer, som Ellen
Margrethe Skou fra den viden-
skabsetiske komité for Arhus
Amt har forslaet (se artiklen an-
detsteds).

— Jeg synes nok, at man skal
legitimere komitéernes arbejde i
form af et lovgrundlag, hvorpa de
kan arbejde, for sa kunne man
fierne forskernes mulighed for at
selvdeklarere de forsggsproto-
koller, som de sender ind til ko-
mitéerne. Men hele sporgsmalet
om genetik og etik bor ligge et
andet sted, siger Lone Scocozza.

Sammensat efter Folketingets
repraesentation

Dette andet sted foreslar Lone
Scocozza kunne vaere et rad, der
blev sammensat pa linie med
Folketingets andre politiske ud-
valg — altsa efter partiernes re-
praesentation i Folketinget.

— Det er maske ikke det mest
geniale forslag, men det giver
befolkningen en sterre chance
for at pavirke radets arbejde og
et sadant rad ville ogsa have
bedre muligheder for at tage
menneskelige hensyn, nar de
skal vurdere det etiske forsvar-
lige ved forskellige forsgg. Man
ma nemlig ikke veere blind for, at
de sakaldte ubestridte laegelige
autoriteter ofte har flere interes-
ser forbundet med deres arbejde
- end bare videnskabens. Deres
arbejde er i hgj grad sammenvee-
vet med spgrgsmal som karriere,
slutstilling, magt og prestige, si-
ger Lone Scocozza. MM.
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Laegmandsinstitutionen
ma ikke opgives

Ellen Margrethe Skou. (Foto: Mogens Laier).

— Laegmandsprincippet er en sikkerhed for, at almindelige menne-
skers synspunkter bliver hort og taget alvorligt, der hvor beslutnin-
gerne bliver taget. Det ville vaere et uhort tilbageskridt at nedlaegge
laegmandsinstitutionen. Jeg foler ikke at laegfolk er gidsler i de vi-
denskabsetiske komiteer — tvaertimod har jeg i mange konkrete sa-
ger oplevet, at laegfolkenes holdninger smitter af pa fagfolkene, si-
ger sygeplejerske Ellen Margrethe Skou, der udover at vaere med-
lem af den videnskabsetiske komité for Arhus Amt, ogsa er medlem
af den Centrale Videnskabsetiske Komité.

— Det er vanskeligt tilgeengeligt
materiale, som behandles i de
videnskabsetiske komitéer, og i
de farste ar af komitéernes leve-
tid oplevede jeg da ogsa tit, at
det var sveert at forsta forsegs-
protokollerne. Men det er heldig-
vis blevet meget bedre de sidste
par ar, ikke mindst fordi lsegerne
er blevet bedre til at give en
ikke-videnskabelig beskrivelse
af deres forsgg. Selvfelgelig kan
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der da stadig indkomme projek-
ter, som jeg hverken kan finde
hoved eller hale pa, men sa er
der ikke andet at gere, end at
blive ved at spgarge, indtil menin-
gen med forsgget star klart, si-
ger Ellen Margrethe Skou.

Som et eksempel pa et pro-
jekt, hvor Ellen Margrethe Skou
havde vanskeligt ved at over-
skue de etiske aspekter, naevner
hun et forsgg, hvor man i forbin-

delse med cancer ville fjerne
hele brystet hos nogle kvinder,
mens man hos andre kun ville
fierne selve kreeftsvulsten. Ko-
mitéen brugte et ar pa at bedgm-
me forsgget, og i den tid holdt
Ellen Margrethe Skou bl.a. mg-
der med psykologer, laegerne,
som havde formuleret forsoget,
samt mennesker, der selv havde
gennemgaet en brystoperation.

Bliver ikke trynet af fagfolk

- Jeg har aldrig oplevet, at der
har veeret sure miner fra fagfol-
kene i komitéen, fordi jeg og de
andre lsegfolk har skullet bruge
sa megen tid pa at vurdere et
projekt. Kort og godt har jeg ikke
oplevet, at leegfolkene er blevet
trynet af professorerne og lee-
gerne i komitéerne. Den Centra-

le Komité har vi endvidere den
praksis, at leegfolkene forst skal
fremlaegge de indsendte projek-
ter, hvorefter fagfolkene kommer
med deres bedgmmelse. Det for-
hindrer, at laegfolkene kan lene
sig op ad fagfolkene, siger Ellen
Margrethe Skou.

Laegfolk er ikke gidsler

Ellen Margrehe Skou mener
ikke, at leegfolkene er gidsler i
komiteerne, som Lone Scocozza
fra den videnskabsetiske komité
for Kgbenhavn og Frederiksberg
amt pastar (se artiklen andet-
steds).

— Tveertimod har jeg i flere
konkrete sager oplevet, at leeg-
folkenes holdninger smitter af pa
fagfolkene og at holdningerne
ofte gar pa tveers af lsegfolkene
og fagfolkene. At Lone Scocozza
siger, at hun ville have sveert ved
at forsta mange af projekterne,
hvis hun ikke havde haft den
baggrund, som hun har, méa jeg
opfatte som koketteri. | bade de
regionale og den centrale komi-
té, som jeg sidder i, er der séavel
en gardejer, en maskinpasser og
en pensionist — og de har be-
stemt ikke haft svaert ved at for-
sta projekterne — eller i hvert fald
sgrget for, at de kom til at forsta
dem, siger Ellen Margrethe Skou.

Indrommet — det er et
arbejdspres

Selvfplgelig skal man da serge
for, at de leegfolk, som udpeges,
er i stand til at made velforbe-

redt til mgderne, siger Ellen Mar-
grethe Skou. Og i den forbindel-
se indrammer hun, at det er et
stort arbejdspres at sidde i ko-
mitéerne.

— Hvis jeg skulle have bestridt
et almindeligt arbejde ved siden
af mit personlige arbejde, havde
jeg ikke haft tid og kreefter til at
arbejde tilfredsstillende i komi-
téerne. Men det ma man jo for-
sgge at tage hgjde for ved udpe-
gelsen af leegfolk, siger Ellen
Margrethe Skou.

Pa et punkt er Ellen Margrethe
Skou enig med Lone Scocozza's
kritik af komitésystemet — nemlig
omkring forskernes mulighed for
at starte forsgg forud eller sam-
tidig med at forsegsprotokoller-
ne indsendes til komitéen.

— Jeg har nu ikke oplevet de
store problemer med at fa fore-
taget eendringer i forsgg, som al-
lerede er sat igang, men det er
da rigtigt, at man kunne overveje
det principielle ved fremgangs-
maden i dag. Jeg har ogsa ople-
vet at have lsest om et forseg i
Arhus Stiftstidende, for end for-
sggsprotokollen var blevet ind-
sendt til den regionale komite,
og det er da ikke just opmun-
trende, siger Ellen Margrethe
Skou.

Vil odeleegge komitésystemet

Omkring forslaget fra det foster-
etiske udvalg under Indenrigsmi-
nisteriet om at nedsaette et cen-
tralt etisk rad, der i samarbejde
med de videnskabsetiske komi-

téer skal have lidt hand i hanke
med udviklingen inden for gene-
tikken, siger Elen Margrethe
Skou:

—Jeg synes ikke, at det er no-
gen god idé at lave et sadant
centralistisk organ, som skal
radgive komitéerne. Det vil ode-
leegge komitéarbejdet. Istedet
mener jeg, at man skulle legali-
sere de videnskabsetiske komi-
téer, og sa overgive dem opga-
ven — ikke mindst pa baggrund
af, at det i forvejen er der hvor
diskussionerne omkring det eti-
ske forsvarlige ved diverse for-
s@g foregar.

Jeg har da stor forstaelse for -
og mener ogsa det er ngdvendigt
— at der nedszettes et etisk rad,
men radets opgave ma vaere at
holde regeringen og folketinget
orienteret om udviklingen og
pege pa eventuelle problemer,
som skal lgses ved en lovgivning,
siger Ellen Margrethe Skou.

Klart tilbageskridt

Ellen Margrethe Skou mener, at
det ville veere et klart tilbage-
skridt, hvis man overlod opgaven
til et etisk rad, der er sammensat
efter partiernes repraesentation i
folketinget, som Lone Scocozza
forslar det.

— Dermed ville man fjerne laeg-
mandsprincippet, og det er jeg
ikke tilhaenger af. Tveertimod
skal man veerne om det princip
0g udbygge det, hvor det er mu-
ligt, siger Ellen Margrethe Skou.

M.M.

Gor Deres gkonomi lettere
med Budget-Service

Vv' DEN DANSKE BANK




Stor
lettelse
at fa

diagnosen

at vide

Kirsten Andersen var sygi 15 ar
inden en lage pludselig fandt
losenet og udtalte, at hun havde
sygdommen Myasthenia Gravis.
Inden da var gaet mange ar
med forgaeves laegebesog, for-
kert medicinsk behandling, der
havde den stik modsatte virk-
ning end dets formal, og selvbe-
brejdelser over at hun altid var
sa traet og aldrig kunne klare at
stovsuge eller kiare en opvask
uden at skulle ind pa sofaen og
hvile sig i en times tid imellem.

Jeg kan ofte have svaert ved at finde
graenserne for min egen formaen, si-
ger Kirsten Andersen. (Foto: N. Rei-
ter).
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Hendes sygehistorie understre-
ger behovet for fortsat oplys-
ningsvirksomhed overfor prakti-
serende laeger. Man kan ikke
bebrejde laegerne noget. Mya-
sthenia Gravis er en meget sjeel-
den sygdom. Der er maske aller-
hgjest 500 med sygdommen her
i landet, s& mange laeger kan
have praksis i en menneskeal-
der uden at mgde en myasteni-
ker. Men oplysning ma der fort-
sat til, sa faerre kan forteelle den
samme historie som Kirsten An-
dersen:

— Jeg har de sidste 20 ar haft
smerter p.gr.a slidgigt, men har
ogsa veeret traet og haft en
maengde symptomer, som jeg i
dag ved skyldtes Myasthenia
Gravis. Jeg fik smertestillende
tabletter og afspaendende medi-
cin, som bevirkede, at jeg tit 1a i
sengen i dagevis, fordi jeg blev
sa maerkelig slgj af dem. Jeg ved
i dag, at det er det veerste, man
kan give en myasteniker.

Tabte tit tingene
Jeg tabte tit tingene ud af
heaenderne og snublede over dor-
trin, og jeg var altid sa treet. Jeg
folte, jeg aldrig fik sovet ud. Hver
gang jeg skulle lave noget eller
ga en tur, skulle jeg teenke over
det og planleegge, at jeg fik hvi-
let farst. Hvis vi skulle i byen om
aftenen, blev jeg i sengen hele
dagen for at spare pa kreefterne,
forteeller Kirsten Andersen.

Fra '79 til ‘82 gik sygdomsud-
viklingen seerlig staerk. Kirsten

Andersen kunne knap tale eller
spise og hun sa dobbelt. Armene
hang til sidst krafteslost ned.
Endelig kom hun til en neurolog,
der med det samme kunne se,
hvad hun fejlede, tog de afslap-
pende piller fra hende og sendte
hende til Alborg Sygehus Syd,
hvor hun 14 dage efter blev ope-
reret og fik fiernet brislen.

- Pa hospitalet meerkede jeg,
at personalet vidste, hvad det
her drejede sig om. Der havde
veeret andre myastenikere for
mig pa afdelingen, som havde
fortalt om deres seerlige behov.
Det kom mig til gode. Personalet
kunne forklare mig en meengde
ting, og gav mig kreefter og mod
til at ga i gang igen.

Det har samtidig veeret en
enorm lettelse at fa at vide, hvad
jeg fejler, og at fa at vide, at der
kan ggres noget. Selvom jeg er
blevet mere handicappet, har jeg
faet det bedre.

Svaert at finde graenserne

Det har veeret sveert at finde
greenserne for min egen forma-
en, og at affinde sig med be-
greensningerne. Jeg har méattet
laere at lade tingene ligge, sa jeg
ikke bruger mine kreefter og bli-
ver for traet.

Samtidig har jeg med sygdom-
men méattet leere at stole pa mig
selv, bade for jeg blev diagnosti-
ceret, hvor jeg fastholdt, at jeg
fejlede noget, og at det ikke bare
var pjat. Og ogsa i dag, hvor folk
maske kan undre sig over, om

jeg overdriver, nar jeg ikke kan
noget, som de ugen fgr har set
mig gere.

Det sarede mig for, men jeg
har leert at skyde det fra mig og
ikke bruge kraefterne pa at gen-
tage det samme. Jeg ved, jeg
hverken kan tale psykisk eller
fysisk belastning.

Muskelsvindfonden er en stor
hjeelp

Muskelsvindfonden har veeret til
stor hjeelp under min sygdom. Et
par dage efter jeg var blevet
opereret, havde Knud Jensen fra
Myastheni-gruppen vaeret oppe
pa hospitalet og laegge en bro-
chure til mig. Derefter meldte jeg
mig ind i foreningen, og fa dage
efter jeg kom hjem, ringede Birte
Brejner fra Myasteni-gruppen til
mig, og Knud Jensen besggte
mig siden herhjemme. Vi fik en
god snak, og det var betryggen-
de at hare, hvordan de har klaret
sig.

Senere har jeg deltaget i Mya-
stheni-seminaret og ogsa haft
min familie med, s& de kunne fa
indblik i min sygdom, forklarer
Kirsten Andersen.

S0S

PS: Myasteni-gruppen har planer
om i lebet af 1985 at sende mate-
riale om Myasthenia Gravis ud til
landets praktiserende laeger for at
udbrede kendskabet til sygdom-
men.

Myasthenia Gravis

Myasthenia Gravis betyder svaer muskeltraethed.
Sygdommen bevirker at musklerne bliver unor-
malt traette og i veerste fald helt krafteslgse. Syg-
dommen varierer meget fra person til person, og
kan hos den samme person ogsé svinge meget,
s& man den ene dag feler sig frisk og den neeste
ma have hjalp til at feerdes.

Dobbeltsyn, tale-, tygge- og synkebesveer,
slappe ansigtsmuskler og gangbesveer er nogle
af symptomerne.

Myasthenia Gravis behandles med medicin,
der ma tages med fa timers mellemrum.

Du fejler noget

Oplysning — det er kodeordet for at en diagnose
kan blive stillet sa tidligt som muligt. Da Henning
Tojner i sit lsegeprogram i dansk TV i efteraret

havde en udsendelse om Myasthenia Gravis var
det gennemgaende tema blandt de interviewede
at der var gaet sa frygtelig lang tid, inden de var
blevet diagnosticeret.

Ogsa pa Myasthenia Gravis seminaret pa
Pindstrup Centret i efteraret fortalte flere om den

reedselsfulde tid, hvor de bare blev kaldt dovne,.

slappe eller lignende ting, og hvor de var ved at
miste troen pa sig selv og omgivelserne. Og sa
den helt enorme lettelse det var at fa at vide: Du
fejler noget, som vi kender navnet pa, og der er
andre der har det pa samme made.

Kirsten Andersen forteeller i dette interview om
den svaere tid, inden hun fik stillet sin diagnose
og om, hvordan hun har klaret at leve med sin
sygdom siden.
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Fra sidelinjen

Det enstrengede system
og de handicappede

af Oluf Lauth

Kort for jul meddelte socialminister Elsebeth Koch-
Petersen, at hun ville tage bistandsloven op til vur-
dering. Hun gnskede en debat om skgnsprincippet
i sociale sager og om erfaringerne med det en-
strengede system.

Det sidstnaevnte gnske begrundede hun med, at
der uden for bistandslovens regi var etableret en
ny medrehjeelp, og at hun havde hgrt flere beklage,
at berneveernet ikke eksisterede mere.

For at supplere listen over problemer, som det
enstrengede system har affadt, kunne jeg tilfgje, at
nedleeggelsen af revalideringscentrene i hgj grad
forringede handicappedes muligheder for oplaering,
uddannelse og erhvervsmasssig placering.

I den hensigt at fa vurderet bistandslovens prak-
sis agtede socialministeren at indkalde til en kon-
ference i april. Samtidig lod hun forsta, at hvad
konferencen skulle munde ud i, stod helt abent,
hvilket i nogen grad vel ogsd ma betyde, at konfe-
rencens emnekreds endnu ikke er fastlagt.

En umenneskelig lov
Til det sidste punkt vil jeg grumme gerne bidrage

med et emne, som jeg finder yderst relevant. Det
drejer sig om seerforsorgens udlaegning i 1980 og
om konsekvenserne heraf.

Jeg hgrer til de keettere, der fra forste faerd har
fundet bistandsloven umenneskelig, fordi den i
hele sin tankegang er teoretisk og teknokratisk.
Opbygger man et enstrenget socialt system og
udelukker alle alternative muligheder, er der kun en
indgang til systemet, men sandelig ogsa kun én
udgang, hvad der tilsyneladende ikke indgik i over-
vejelserne, da bistandsloven blev kreeret.

For det enkelte menneske, der af den ene eller
anden grund befinder sig i en socialt vanskelig si-
tuation, er det bestemt ingen fordel kun at have ét
sted at henvende sig. Det kunne teenkes, at yste-
met og personen kom skaevt ind pa hinanden med
de deraf flydende konsekvenser. Det kunne ogsa
teenkes, at det problem, som én institution lgb sur i,
kunne en anden klare ved at se pa problemet med
nye gjne. Endelig er det ikke uteenkeligt, at den om-
steendighed, at den sociale indsats er blevet mono-
poliseret, i hgjere grad har befordret bureaukrati og
et stift regelsaet end just indlevelsesevne og idérig-
dom.

Det er lidt seert, at man har bevaret et monopol
pa det sociale felt, nar tendensen ellers i dag gar i
retning af at nedbryde offentlige monopoler.

Dyngerne af papir vokser stot

Imidlertid blev szerforsorgens udlaegning — sympto-
matisk nok - lanceret som en administrativ reform.
Det vil sige, at den tidligere saerforsorgs klientel
skulle betjenes af de samme offentlige kontorer og
institutioner som enhver anden borger. Kun i tilfeel-
de, hvor disse instansers tilbud ikke slog til, skulle
der etableres et saerligt beredskab. Og her kom
seerforsorgens lands- eller landsdelsdaskkende in-
stitutioner ind i billedet.

Det tgr vel formodes, at hensigten med den admi-
nistrative reform var at opna forenklinger og mindre
bureaukrati. Og hvordan er det s& gaet? Procedu-
rerne er blevet mere komplicerede, og dyngerne af
papir vokser stot.

En betaenkelig udvikling
Jeg ligger inde med oplysninger fra to tidligere
saerforsorgsinstitutioner, som ved udlaegningen
blev amtskommunaliseret. Heri tales om ‘en urime-
lig lang ping-pong behandlingstid’, om ‘en uhyre
ressourcekraevende administration' og om, 'at ad-
ministration og papir dominerer’.

Systemet er altsa ikke blevet mere funktionelt.
Nar sa hertil laegges, at de fleste amtskommuner
bestraeber sig pa at blive selvforsynende, hvad

—

specialtilbbud angar, og at — som en konsekvens
heraf — driftsherrerne for saerforsorgens tidligere
specialinstitutioner kan registrere et faldende antal
klienter fra andre amtskommuner, sa ma udviklin-
gen betegnes som mere end betaenkelig.

For enten bliver de nye amtskommunale initiati-
ver mere bekostelige end saerforsorgens — og det
var vel ikke meningen? -, eller ogsa bliver de billi-
gere og dermed sandsynligvis ringere, uagtet poli-
tikerne i forbindelse med udlsegningen bedyrede,
at der hverken ville blive tale om kvalitative eller
kvantitative forringelser.

| en bestemt skuffe

Som handicappet var det unaegtelig sveert at tage
stilling til saerforsorgens ophaevelse og opgavernes
indplacering i det decentrale system. For pa den
ene side var det ikke ret morsomt ud fra sit handi-
cap at blive placeret i en bestemt skuffe i sam-
fundskommoden, mens det pa den anden side hel-
ler ikke var tillokkende — uden et seerligt sikker-
hedsnet — at synke ned i folkedybet.

Spargsmaélet var ganske enkelt: hvad er veerst —
at blive gemt eller glemt?

Skal situationen vurderes fem ar efter udleegnin-
gen, viser det sig, at de storste problemer opstar i
det sociale systems yderste led, i social- og sund-
hedsforvaltningerne. Kommunernes sagsbehand-
lere har almindeligvis kun et beskedent kendskab
til de forskellige typer af motorisk handicap og til
deres konsekvenser, hvorfor de heller ikke kan
vide, hvilken indsats og statte der er ngdvendig.

I denne situation kommer iseer foreeldre med
barn, der har sjxldent forekommende, men alvor-
lige handicaps, slemt i klemme. Det geelder eksem-
pelvis bgrn med ledegigt, muskelsvind, rygmarvs-
brok eller bladersygdomme. Gang efter gang kan
man hgre foreeldre til sadanne bgrn berette om,
hvor uvidende deres lokale social- og sundheds-

forvaltning er om deres barns handicap, og heraf
flyder gerne en forkert, en for sen eller slet ingen
indsats.

Hverken til at hugge eller stikke i

Formalet med at pavise disse utilfredsstillende og
kritisable forhold er ikke at klandre forvaltninger-
nes medarbejdere. De gor sikkert, hvad de formar.
Men det understreger blot, at jeg og andre havde
ret, da vi over for Folketingets socialudvalg pape-
gede, at det pa lands- eller landsdelsplan ville blive
nedvendigt med speciaicentre, der kunne aflaste
og radgive kommunerne om, hvordan klienter med
sjeeldent forekommende handicaps bedst kunne
stottes og hjeelpes.

Imidlertid var udvalgets medlemmer hverken til at
hugge eller stikke i, preeget — som de var — mere af
ideologien om integrering og normalisering end af
statsmandssnilde. Men det kan jo naes endnu, hvis
det er socialministerens alvorlige hensigt i det
mindste at opblgde det enstrengede system.

Pirat-skuderne

Jeg er overbevist om, at der under den omformning
af det sociale apparat, som er blevet uomgaengelig,
bliver brug for piratskuder, der er placeret uden for
systemet. Det gaelder den nye modrehjselp, men
nok i endnu hgjere grad Vejlednings- og behand-
lingscentret under Muskelsvindfonden.

Ingen handicappede dremmer formentlig om at fa
seerforsorgen reetableret. Men det betyder ikke, at
behovet for seerlig ekspertise ikke fremdeles er il
stede. Derfor kunne man forestille sig, at andre
patient- eller klientgrupper opbyggede deres egne
specialcentre og her samlede en ekspertise, som
kommunernes forvaltninger kunne traekke pa.

Men det forudseetter, at piratskuderne fast far en
tribut i form af en saek penge. Skulle jeg hilse og
sige fra Muskelsvindfonden.

Svebglle Mini & Liftbusser

Hojvangen 35 . 4470 Svebeolle . ‘B 03-49 32 38

4,12, 20, 41 pers. vogne. Liftvogne fra 1-20 korestole.
Tilbud pa selskabsture.

DANSK SLOJDLARERSKOLES

VAERKTOJSHANDEL

Kronprinsesse Sofiesvej 35 . 2000 Kgbenhavn F
Telefon (01) 86 3313

Inventar og vaerktgj til slgjdveerksteder af hgj kvalitet.
Veerktojet er igangsat klar til brug.
Maskiner af alle anerkendte maerker

Tilbud gives pa nyindretning, eendirng og supplering.
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Problemstillingen er rigtig
— men losningen forkert

Ved arsskiftet oprettede Polioforeningen en korestolsskole, der skal
leere keorestolsbrugere at fserdes sikrere i trafikken, at geore bru-
gerne mere selvhjulpne og leere brugerne den mest elementaere
vedligeholdelse af stolen. At der er et stort behov for at give handi-
cappede bedre muligheder for at lzere og traene i brugen af deres
korestol, er en korrekt iagttagelse. Det mener savel Lene Sarensen
fra Muskelsvindfondens VB-center, som Anne-Lise Mollerup fra
Hjselpemiddelcentralen i Storstroms Amt, men problemet Ioses ikke
ved at oprette en central kerestolsskole i Kebenhavn i Polioforenin-

gens regi, siger de begge.

| Danmark findes der ca. 40.000
mennesker, der enten benytter
manuel eller elektrisk kgrestol.
Mange af disse mennesker har |
forbindelse med bevillingen af
korestolen kun faet en begreen-
set vejledning i brugen og vedli-
geholdelsen af karestolen. Dertil
kommer, at feerdselsreglerne i
de fleste tilfeelde slet ikke er ble-
vet indgvet.

»Denne prakis bevirker ofte, at
kgrestolen anvendes uhensigts-
maessigt eller ligefrem forkert.
Den handicappede bliver ikke
hjulpet, og kerestolen har veeret
en overflgdig investering,« skri-
ver Polioforeningen i en presse-
meddelelse i forbindelse med
kgrestolsskolens oprettelse.

»| virkeligheden er det en of-
fentlig opgave, men da vi erfa-
ringsmaessigt ved, at eksempel-
vis hjeelpemiddelcentralerne
ikke har mandskab til at lgse op-
gaven, har vi som et ét arigt for-
spg valgt at patage os opga-
ven«, siger fysioterapeut Bodil
Rubow fra Polioforeningen. »Det
er den mulighed, vi har som pri-
vat organsiation, og sa slipper vi
pa at vente eksempelvis 5 ar,
som det nemt kan tage, hvis det
offentlige skal traede til«, siger
Bodil Rubow, der indrammer, at
man ikke har gjort noget specielt
ud af at gore det offentlige op-
meerksom pa problemet, far sko-
len blev startet. Forsgget skulle
dog gerne pavise behovet og be-
virke, at kommunerne bliver be-
mandet, sa de kan patage sig
opgaven, siger Bodil Rubow.

Korestolsskolen henvender
sig til handicappede i hele lan-
det, men i praksis er det nok
forst og fremmest mennesker i
Storkgbenhavn og pa Sjeelland,
der vi fa glaede af skolen, siger

Bodil Rubow. De praktiske og
okonomiske problemer vil sik-
kert blive for store, hvis skolen
skal betjene handicappede fra
det gvrige land. Her teenker Bodil
Rubow pa rejsen, indkvarterin-
gen samt de gkonomiske om-
kostninger ved sadan et arran-
gement, hvis en handcappet fra
eksempelvis Skive skal deltage i
undervisningen pa skolen.

»Den veesentligste del af un-
dervisningen vil selvfelgelig fo-
regd pa Polioforeningen i Ko-
benhavn, men i tilfeelde, hvor det
vil veere mest hensigtsmaessigt,

vil vi selvfgigelig sammen med
den lokale sagsbehandler tage
hjem til den handicappede.
F.eks. hvis den handicappede
har betaenkeligheder ved at tage
til Kgbenhavn eller faler sig mest
tryg ved at modtage undervis-
ningen i sine egne omgivelser,
siger Bodil Rubow.

I Polioforeningen har man ikke
nogen kalkule over, hvor meget
kgrestolsskolen vil koste for-
eningen. Dels har man i forvejen
lokaliteter og ekspertise til ra-
dighed, og dels vil omkostnin-
gerne i hgj grad afhaenge af,
hvor mange handicappede, der
onsker at tage imod tilbuddet.

Forkert lasning
Ergoterapeut Lene Sgrensen fra
Muskelsvindfondens VB-Center
mener ikke, at Polioforeningens
korestolsskole kan lgse proble-
met omkring den manglende in-
struktion til kerestolsbrugerne.
»Problemet er reelt nok, men

—

ber. (Modeifoto)

En korestol er en kombination af forflytning og siddeegenska-

15




lgsningen er forkert. For det for-
ste ma udgangspunktet veere, at
instruktionen foregar i klientens
eget hjem og ikke pa en seerlig
skole et besemt sted i landet.
For det andet mener jeg ikke, at
en sadan karestolsskole i Polio-
foreningens regi passer ind i
den gvrige struktur for hjeelpe-
middeltildelingen her i landet.
Hjeelpemiddeltildelingen foregar
via hjeelpemiddelcentralerne i
amterne eller fra de enkelte
kommuners socialforvaltninger —
og det var nok mere neerliggen-
de at undervisningen foregik hos
en af disse instanser«, siger
Lene Sgrensen.

Undervisning er kommunernes
opgave

Ergoterapeut Anne-Lise Molle-
rup fra hjeelpemiddelcentralen i
Storstroms amt er heller ikke
ubetinget positivt stemt overfor
kerestolsskolen.

»Det er ikke den rigtige made
at lose problemet pa. Det er rig-
tigt, som Polioforeningen siger,
at der ikke er ressourcer pa de
amtslige hjeelpemiddelcentraler
til at give regulaer undervisning i
brugen af kgrestolen — men det
ligger ogsa udenfor vores regi.
Opgaven ligger helt klart hos de
enkelte kommuner, og her er
der mange, der svigter. | dag er
det kun et fatal af komunerne,
som har ansat en ergoterapeut
til at foresta undervisning og op-
folgning i forbindelse med tilde-
lingen af et hjelpemiddel. Hvis
hver enkelt kommune i landet
havde ansat en terapeut, kunne
man Igse problemet«, siger
Anne-Lise Mollerup.

Anne-Lise Mollerup mener, at
Polioforeningens karestolsskole
méaske kan veere til gavn for
mennesker i Kgbenhavnsomra-
det, hvis foreningen kan lgse
transportproblemet, sa eleverne
kan fa deres egen karestol med
til undervisningen.

»Jeg kan forstd pa Poliofor-
eningen, at man i visse tilfeelde
vil benytte foreningens egne ko-
restole i undervisningen. Det er
for mig at se en darlig idé, isaer
nar det drejer sig om elektriske
korestole. En kerestol er en
kombination af siddeegenskaber
og forflytning. Derfor kan man i
meget fa tilfelde benytte andre
karestole end sin egen, hvis un-
dervisningen skal vaere forsvar-
lig«, siger Anne-Lise Mollerup.
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Landsmode '85

3.-5. maj pa Pindstrup Centret

Hermed vil vi gerne indbyde Muskelsvindfondens medlemmer til
det arlige landsmade, der finder sted pa Pindstrup Centret pa
Djursiand. Programmet er endnu ikke fastlagt men rammerne
bliver felgende:

Torsdag den 2. ma;j:

18.00: Middag og mgde i Muskelsvindfondens
repraesentantskab.

Fredag den 3. maj:

10.00-12.00: Ankomst og indkvartering for
landsmgdedeltagere.

12.00: Frokost.

14.00-17.00: Debat med oplaeg, paneldiskussion og plenum.
18.00: Middag.

19.30: Debat fortsat.

Leordag den 3. maj:
8.00- 9.00: Morgenmad.
10.00-12.00: Ordinaert landsmgde. Dagsorden iflg.
vedtaegterne:
1. Valg af dirigent
2. Bestyrelsens beretning
3. Fremtidig virksomhed
4. Indkomne forslag
5. Fremleeggelse af regnskab
6. Valg af repreesentantskab
7. Eventuelt.
12.00: Frokost.
14.00-15.00: Landsmgde fortsat.
15.00-17.30: Debat.
19.00: Middag.
Underholdning.
Musik og dans.

Sondag den 5. maj:
9.00-10.00: Morgenmad.

10.00: Afrejse.
Mgde i Muskelsvindfondens repraesentantskab.

Prisen for at deltage i Landsmgdet er 150 kroner for voksne.
Born og hjeelpere kan deltage gratis.

For bernene vil der blive lavet et saerligt bernelandsmgdeprogram.

Det endelige program for landsmgdet kommer i det naeste num-
mer af Muskelkraft, hvor der ogsa vil blive Iejlighed for nye kan-
didater til Muskelsvindfondens repraesentantskab at praesente-
re sig selv kort. Disse indlaeg ma veere redaktionen i haende se-
nest 15. marts.

Bestyrelsens beretning, regnskab og eventuelle forslag til ved-
teegtsaendringer sendes til de tilmeldte tandsmgdedeltagere se-
nest syv dage for landsmgadet.

Tilmelding sker pa kuponen i dette blad. Kuponen skal vaere os i
haende senest den 1. april 1985.

% Landsmgdeudvalget
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Der bliver nok for bade bgrnene og de voksne at give sig til pa landsmgdet. (Mo-
delfoto).

Endelig tilmelding til
Landsmedet den 3.-5. maj 1985
Antal voksne

Antal unge mellem 15 og 21 ar

Antal bgrn under 15 ar

Navn

Gade

Postnr. By S =
Telefon .

Kuponﬂen klippes ud og sendes til Muskelsvindfonden, Vestervang 41,
8000 Arhus C —senest den 1. april.

)e

Pris for deltagelse kr. 150,- pr. voksen. Barn og hjselpere deltager gratis.

Forlig med
Dansk
Folke Ferie

Handicappede skal behandles
pa fuldstaendig samme made
som ikke-handicappede, uanset
om de kommer alene, som med-
lem af en familie eller i en grup-
pe. Det er hovedindholdet i et
forlig mellem Polioforeningen
og Dansk Folke Ferie, som sam-
tidig skulle bileegge de sidste
maneders strid om handicappe-
des ret til at blive behandlet pa
lige fod med ikke-handicappe-
de.

Forliget kom i stand efter et
indslag i Sendags-avisen, hvor
Polioforeningens formand Hol-
ger Kallehauge havde kraevet et
lovindgreb mod den diskrimina-
tion af handicappede, som
Dansk Folkeferie efter Kallehau-
ges mening praktiserede. Efter
udsendelsen, blev Holger Kalle-
hauge og direkteren for Dansk
Folkeferie Ivan Barington enige
om et forlig.

| forliget hedder det, at grup-
per af handicappede, store som
sma, vil blive modtaget af Dansk
Folke-Ferie pa rejser og i ferie-
byer pa fuldsteendig samme
made og pa ganske samme vil-
kar som alle andre grupper
f.eks. bestdende af fagfor-
eningsfolk, skolebarn eller efter-
lgnsmodtagere.

Hvis der kommer klager over
handicappedes tilstedevaerelse i
feriebyer eller pa rejser — som
ikke straks afvises som uberetti-
gede, — er der enighed om, at
Dansk Folkeferie forst vil drefte
klagen med Bolig-, Motor- og
Hjeelpemiddeludvalget for Invali-
derede, hvor Holger Kallehauge
er formand.

Endvidere er der aftalt et
me@de mellem alle handicaporga-
nisationerne og Dansk Folke-
Ferie, hvor retningslinierne for
det fremtidige samarbejde skal
droftes.

M.M.
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Pres fra Handicaporganisationerne
og industrien reddede
Dansk Hjaelpemiddel Institut

Da socialminister Elsebeth Kock-Petersen forst i december 1984
fremlagde et lovforsiag om, at Dansk Hjalpemiddel Instituts funk-
tioner skulle videreferes, lagde hun ikke skjul pa, at det var heftig
aktivitet i kulisserne, der havde fremtvunget forslaget. | to maneder
var ministeren blevet bestormet med protestskrivelser fra handicap-
organisationerne og dele af industrien, der ansa det for tabeligt at
nedlaegge den eneste koordinerende instans pa hjaelpemiddelomra-
det — og det var maske denne proteststram, folketingsmediemmer-
ne havde i tankerne, da lovforslaget enstemmigt blev vedtaget i
midten af januar.

Souschef Hasse Larsen fra Dansk Hjaelpemiddel Institut demonstrerer hvordan en
personlgfter afpraves pa Teknologisk Institut, som Hjzelpemiddelinstituttet bor dor
om der med. (Foto: Birgitte Jordahn).
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Umiddelbart er det maske lidt
flot at sige, at Dansk Hjselpemid-
del Institut »bare« skal videre-
fores, for i loveendringen tales
der kun om, at instituttets funk-
tioner skal viderefgres. Men pa
Dansk Hjaelpemiddel Institut fo-
ler de sig nogenlunde sikre péa,
at det vil blive resultatet, da det
eneste fornuiftige vil veere at lade
koordineringsarbejdet forega pa
det sted, hvor erfaringerne alle-
rede er opsamlet — og det er de
pa Dansk Hjselpemiddel Institut.

Amterne overtager
forpligtelserne

| sidste ende er det landets 14
amter samt Frederiksberg og
Kgbenhavns kommune, der skal
udforme den videre kgreplan.
Ifalge loveendringen er det dem,
der overtager forpligtelserne og
skal sgrge for financieringen af
instituttets funktioner.

Endnu har amtere og de to
kommuner dog ikke gjort sig
klart, hvordan dette skal ske.
Farend lovforslaget blev vedta-
get i folketinget, har amterne
ikke gnsket at diskutere det vi-
dere forlgb, men pa Dansk Hjeel-
pemiddel Institut regner man
med, at alle vil veere interesseret
i en hurtig lgsning. Maske allere-
de 1. marts, da det er skaerings-
datoen for, hvornar Den Kommu-
nale Momsfond, der pa nuvae-
rende tidspunkt star for driften
af instituttet, har bedt om at der
ligger en faerdig lgsning.

fEndringer

— Selv om vi ikke kender Amts-
radsforeningens udspil, er der
ganske givet aendringer under-
vejs, siger souschef pa institut-
tet, Hasse Larsen. Hvis vi ude-
lukker den mulighed, at Amts-
radsforeningen lukker instituttet
for derefter at oprette et lignen-
de institut i et andet regi, vil
eendringerne forst og fremmest
betyde, at vi far en mere fleksi-
bel struktur. Loveendringen med-
forer nemlig, at vi fremover godt
ma seelge tjenesteydelser til sa-

vel det private erhvervsliv som til
det offentlige. Det matte vi ikke
far, hvor vi skulle holde os inden
for den budgetterede ramme pa
4.5 millioner kr. pr. ar, siger Has-
se Larsen.

Hasse Larsen forestiller sig, at
instituttet kan udbyde forskellige
kurser og samarbejde med pri-
vate virksomheder og andre in-
stitutter om konkrete projekter —
og at dette vel at maerke sker
mod betaling. S& selv om Amts-
radsforningen ogséa fremover
»kun« stiller 4,5 millioner kr. til
radighed, har Dansk Hjeelpemid-
del Institut selv en mulighed for
at supplere indteegterne, og der-
med forgge sine aktiviteter.

Kritik til efterretning

I de hekiske efterarsmaneder,
da protesterne mod nedlzseggel-
sen af instituttet indlgb pa mini-
sterens bord, var der ogsa en
del kritiske indlzeg om hjalpe-
middelinstituttets made at fun-
gere pa. Fra savel industrien

som fra handicaporganisationer-
ne efterlyste man et teettere
samarbejde mellem hjeelpemid-
delproducenter, forbrugere og
instituttet.

— Vi var utroligt glade for den
opbakning, vi fik. Iseer den me-
gen kritik, der bade var positiv
og negativ, og det vil vi selvfal-
gelig tage til efterretning. Mulig-
hederne for fremover at salge
tjenesteydelser viser da ogsa ty-
deligt, at ministeren ogsa har ta-
get kritikken til sig, og hvis
Amtsradsforningen spgrger os til
rads, om hvordan instituttet
fremover skal styres, vil vores
svar veere meget entydigt. Nem-
lig at producenter, forbrugere og
Amtsradsforeningen ber veere
repraesenteret i den nye besty-
relse for instituttet, siger Hasse
Larsen.

Baggrund

Dansk Hjeelpemiddel Institut blev
opprettet i 1980 efter initiativ fra
Socialstyreisen. Instituttet skulle

udfore forskellige servicefunk-
tioner for amterne og kommu-
nerne, der hvert ar indkgber
hjeelpemidler til en veerdi af 500
millioner kr.

Instituttet har til ogave at fore-
tage afprovninger af hjelpemid-
ler, distribuere informationer, af-
holde kurser, foresta koordine-
ringen af initiativer fra de amts-
lige hjelpemiddelcentre m.v. Til

-disse ogaver er der ansat 11

personer, der indtil videre er ble-
vet financieret af Den Kommu-
nale Momsfond.

I sommeren 1984 |ukkede
kommunerne imidlertid for til-
skuddet fra momsfonden, da de
ikke mente, det var deres opga-
ve at financiere hjalpemiddelin-
stituttet. Indtil december 1984,
da ministeren fremkom med sin
redningsplan, tydede alt pa, at
Dansk Hjeelpemiddel Institut
matte lukke i sommeren 1985.

M.M.

Specialfabrik for fremstilling og udvikling af selvkerende persontransportere

U-B-Let i Vejle er et firma, som siden 1967 har udviklet og fremstillet persontransportere med evner for
korsel uden for fast vej og i terreen, combineret med behagelig karsel péa fast vej. U-B-Let'en er efter valg
lige velegnet til barn og voksne. Saede og betjeningsfunktioner indrettes individuelt efter bruger-behov,
U-B-Let modellerne kan leveres som herunder anfert. U-B-Let er et godt dansk produkt i stadig udvikling
0g som nu ogsa har fundet gehgar i udlandet.

o.m.a.

kobling.

U-B-Let Mini: Anvendes for karsel inde/ude, kan kore
pa grusvej og fast pleenegrees.

U-B-Let Maxi: Anvendes for kersel inde/ude, kan kgre
pa grusvej og lettere terraenkersel, kan mon-
teres med f.eks. plaeneklipper og sneslynge.

U-B-Let Super-Maxi: Anvendes til langturskersel, kan
monteres med f.eks. planeklipper, sneslynge

U-B-Let Persontransportere har alle trek pa begge
baghjul igennem differentiale.

U-B-Let Maxi og Supermaxi kan leveres som benzin-
drevne maskiner 4-takt motor og automatind-

DK-7100 VEJLE

Firmaet U-B-LET ApS
JENS-GRONSVEJ 16

TLF. (05) 85 80 22 og (05) 85 82 83
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— Steen siger, at jeg ikke har det
i handleddene, og derfor er det
kun hans mor, der ma vende
ham om natten, fortzller Frantz
Neumann.

Han er far til Steen pa 11, som
har muskelsvind af typen Spinal
muskelatrofi type 2, Kugelberg
Welander, og som, siden han var
3, har brugt elektrisk kgrestol.

Familien bestar ogsa af datte-
ren Pia pa 14 ar og moderen
Britha, som arbejder halvdags i
Handelsbanken. Familien bor i et
stort et-plans hus i Redovre.

Frantz Neumann er selv en
kendt og aktiv figur i Muskel-
svindfonden, idet han siden
1981 har siddet i repreesentant-
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Frantz Neumann sammen med sennen Steen pa 11 ar. (Foto: Kim Klastrup)

skabet og ogsé i en leengere pe-
riode har veeret aktiv i Kgben-
havns lokalgruppe.

Et stort indsamlingsarbejde

Han har gennem arene gjort et
stort indsamlings- og oplys-
ningsarbejde. Bl.a. har han gen-
nem sit medlemsskab af Old Fel-
low Ordenen udbredt kendska-
bet til Muskelsvindfonden gen-
nem dusinvis af foredrag. Mu-
skelsvindfonden fik ved Odd Fel-
low Ordenens 100 ars dag i
1978 40.000 kroner, og ved
Storlogens 100 ars dag i 1984
50.000 kroner. Sidst har en Re-
bekka-loge, som er den kvindeli-
ge pendant til Odd Fellow, ved et

En kendt og aktiv figur i Muskelsvindfonden

Far, kreditchef og Odd Fellow-mand

stort julemarked i Bagsveerd
samlet over 33.000 kroner ind til
Muskelsvindfonden.

Ogsa gennem sit arbejde som
kreditchef i Rank Xerox A/S har
Frantz Neumann mgdt stor for-
staelse for sin egen situation
som far til et handicappet barn
og for Muskelsvindfondens ar-
bejde i det hele taget.

Han var mellemmand, da Rank
Xerox bevilgede 20.000 kroner
til dias-serien »Keld har muskel-
svind«, og da firmaet senere
skeenkede en kopimaskine il
sekretariatet.

Og da Frantz Neumanns fir-
mabil viste sig at veere upraktisk
til Steens kgrestol, byttede Rank

Xerox den ud med en stationcar,
som tillige er blevet indrettet
med et specialsade til Steen.

De fire grundpiller

Der er fire faste grundpiller i
Frantz Neumanns liv: familien,
Rank Xerox, Odd Fellow og Mu-
skelsvindfonden. Men hvordan
kan de tre sidstnsevnte med hver
sin struktur forenes?

— | virkeligeden er de ikke sa
forskellige. Muskelsvindfonden
har bestyrelsen, repraesenant-
skabet og sine medlemmer. Odd
Fellow Ordenen har en storloge
og et antal loger, med hver sin
ledelse, sa de er som organi-
sationer opbygget meget ens.
Forskellen er, at i Muskelsvind-
fonden arbejdes der engjet pa
muskelsvindsagen, hvor Odd
Fellow Ordenen arbejder mere
bredt humaniteert. Disse etiske
og humaniteere holdninger i lo-
gen tiltaler mig meget.

Men jeg kan til tider fole, at re-
preesentanskabets rolle i Mu-
skelsvindfonden er lidt uklar. Nar
det gar godt, er det jo gleedeligt,
at man tager hurtige beslutnin-
ger og derefter underretter re-
preesentantskabet. Men det er
sket, at repreesentantskabet har
veeret i en vanskelig situation, og
jeg har folt det ubehageligt, nar
vi ikke er blevet inddraget i stor-
re beslutninger. For at sendre pa
dette kunne man lade repraesen-
tantskabet mgdes fire gange ar-
ligt, mod de nuveaerende to gan-

ge.

— Hvad ville du sige til at veere
kreditchef i Muskelsvindfonden?

- Ha, ja, det kan jo ikke lade sig
gore. Man kan ikke sammenlig-
ne et multinationalt selskab, der
har et profitmal med Muskel-
svindfonden, som jo er en under-
skudsgivende »forretning«. El-
lers tror det ville veere sveert at
skaffe penge til Muskelsvindfon-
dens arbejde.

Men jeg vil sige, at pa bag-
grund af mit job som kreditchef
focuserer jeg jo dagligt pa oko-
nomien, og jeg er jo nok noget
af en forsigtigper, som har sveert
ved at se muligheden for de sto-
re projekter, som f.eks. institut-

tet, uden at det gkonomiske fun-
dament er skaffet.

Store forventninger

Pa trods af denne skepsis til
etableringen af instituttet har
Frantz Neumann store forvent-
ninger til de arbejde, som med ti-
den vil komme til at forega pa
Muskelsvindfondens institut:

— Med tiden kan man jo habe,
at det er muligt at forebygge, at
kommende generationer far mu-
skelsvind. Forskningen og be-
handlingen er umaéadelig vigtig,
og derfor haber jeg, at de bevil-
gende myndigheder vil hjzelpe
med at fa instituttet op at sta og
hjeelpe med til driften.

Familien Neumann har haft
stor glaede af at deltage i Mu-
skelsvindfondens familiekurser.
De har faet mange venner fra
hele landet, som de kan tale
med om feelles problemer og ud-
veksle ideer om praktiske ting.
Frantz Neumann roser ogsa det
nye initiativ med voksengruppen,

som han mener, der er et stort
behov for, da der ikke entydigt
skal saettes focus pa bagrnene

Geelsgard Kostskole

Steen bliver jo ogsa voksen en
gang og far helt andre proble-
mer. | dag gar han pa Geelsgard
Kostskole som ekstern elev.
Foreeldrene haber, han vil have
evner til at tage en studenter-
eksamen til sin tid, men har el-
lers ikke aktuelle planer for ham.

—~ Men hvorfor valgte | at sende
Steen pa Geelsgard Kostkole og
ikke i en almindelig skole?

- Jeg syntes, han skulle have
styrke derudefra til at tilegne sig
boglig viden. Han skulle ikke
veere ene handicappet i en folke-
skole og dermed den eneste, der
ikke kan spille fodbold. Vi ville
hellere have, at han er een
blandt mange ligestillede, forkla-
rer Britha Neumann.

— Nej, han skulle ikke altid

—

Fra venstre til hajre: Pia, Britha, Steen og Frantz Neumann. (Foto: Kim Klastrup).




vaere den darligste, bestemte vi,
og da Steen sa at sige er fodt
med kgrestol, har han ikke som
drenge med Duchennes muskei-
svind, der er gaende de forste
skolear, kunnet na at skabe sig
kontakter og dermed fa storre
forstaelse fra kammeraterne,
supplerer Frantz Neumann, og
tilfojer, at det altid er et folsomt
emne at diskutere integration,
nar man har et handicappet
barn.

Anderledes i provinsby

Britha Neumann siger, at hvis de
havde boet i en mindre by i pro-
vinsen, ville det veere lettere for
Steen at veere kendt i hele by-
samfundet modsat nu, hvor de
bor i Storkebenhavn.

Det er dog lykkes for Steen at
skaffe sig rigtig mange kontak-
ter i kvarteret, hvor familien bor.
Om sommeren er han tit vaek
hele dagen péa besgg hos nabo-
erne, og kvarterets bern ringer

tit pa for at lege med ham.

Forzeldrene fremhasver ogsa,
at der pa Geelsgéard er sa mange
faciliteter samlede: ergo- og fy-
sioterapi og svgmmebassin, sa
Steen ikke skal beuge for meget
tid i taxa for at komme til dem.
Det giver en tryghed for foreel-
drene, uden at det dog er en so-
vepude: — Vi er meget aktive til
mg@der og lignende pa skolen, til-
fajer Britha Neumann.

Tingene tager lidt laengere tid
— Er det hardt at have et handi-
cappet barn?

- Ja, man ma have visse rutiner
og ritualer for at tingene kan gli-
de. Britha tager jo det store
sleeb, da hun er halvdagsansat
og er hjemme, nar Steen kom-
mer hjem. Men vi ga da ud, nar vi
bliver inviteret, og vi gar i teatret,
sa har vi en barnepige til Steen.
Det eneste, vi ikke har gjort, er
at rejse til udlandet. Om somme-

ren kgrer vi rundt i Danmark, og
vi bor p& vandrerhjem eller i
sommerhus. Det er lidt besvaer-
ligt, nar mah skal have Steens
korestole med, men man ma
vaenne sg til, at tingene bare ta-
ger lidt laengere tid. Vi fik vores
bern i en moden alder, og har si-
den Steen var godt et ar vidst, at
han var handicappet, sa vi foler
ikke, vi har mistet noget.
Desuden vil jeg gerne frem-
haeve, at vi har faet megen op-
bakning blandt familie og ven-
ner. Det skaber tryghed, at man
kan tale ud om problemerne og
bogstaveligt talt kan greede og
more sig sammen, siger Frantz
Neumann, og beklager endnu en
gang, at han ikke kan aflaste sin
kone mere i arbejdet med Steen:
— Det var det med handledde-
ne: Jeg er kun god nok til at ven-
de Steen, hvis Britha er syg, el-
lers ma hun op alle 10 gange i
lgbet af natten - og det er jo
hardt. s0S

Bofaellesskab for handicappede

Det er nu muligt for mennesker med et vidtgaende fysisk og/eller
psykisk handicap at etablere bofaellesskaber med gkonomisk stotte
fra amt og kommune. Det medfoerte en justering af bistandslovens
§ 68, som tradte i kraft 1. januar 1985. En a&ndring, der har til hen-
sigt at give et alternativ til institutionsanbringelse og familiepleje,
som traditionelt tilbydes handicappede, der har behov for en eller

anden form for stotte.

Ordningen er teenkt for handi-
cappede, der kan klare sig i eget
hjem med den stotte, et bofeel-
lesskabs beboere kan give hin-
anden, nar der samtidig ydes
ngdvendig merhjzelp. Denne
merhjaelp kan eksempelvis veere
en socialradgiver, en stottepae-
dagog eller en anden person,
som eksempelvis kommer nogle
timer dagligt.

»Medhjeelpens opgave vil
veere at yde bistand, der tager
sigte pa hjeelp til selvhjeelp, sale-
des af bofeellesskabets beboere
selv kan varetage flest mulige
opgaver i et moderat beskyttet
miljo. Der opstar i denne forbin-
delse en peedagogisk opgave,
som isaer omfatter radgivning og
vejledning om almindelige dagli-
ge funktioner eller om deltagelse
i beskaeftigelse og fritidsaktivite-
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ter. Herunder deltagelse i for-
eningsliv eller udvikling af andre
sociale kontakter uden for bo-
feellesskabet«, hedder det i So-
cialstyrelsens vejledning til § 68.

Merhjzelp efter behov
Meningen er, at medhjalpens
ugentlige timetal skal afpasses
efter bofaellesskabets behov for
hjeelp — og det samme skal selv-
folgelig de opgaver, som med-
hjaelpen skal patage sig. | vejled-
ningen fra Socialstyrelsen laeg-
ges der op til, at beboerne selv
kan antage hjeelpen, eller i hvert
fald skal veere med til at bestem-
me hvem det skal veere. Udover
medhjaelpen, kan der suppleres
med hjemmehjaxlp eller andre
hjeelpeforanstaltninger.
Bofxllesskabets storrelse er
teenkt som 2-6 personer, men

der kan dog ogsa laves storre
bofaellesskaber, blot de ikke far
karakter af institution.

Beboerne skal veere over 18
ar, og det er meningen, at de
selv skal afholde alle udgifter til
mad, husleje m.v. ud af deres
pension og/eller arbejdsindteegt.
(Herudover kan der selvfglgelig
gives boligydelse m.v.)

Etableringen af et bofaelleskab
kan ske efter initiativ fra beboer-
ne selv, deres pargrende, en for-
ening, en institution eller social-
forvaltningen i kommunen eller
amtet.

Det er beboernes opholds-
kommune, der skal veere med til
at finde en egnet bolig til bofael-
lesskabet. Det betyder bl.a., at
kommunen skal sgrge for, at bo-
ligen bliver indrettet handicap-
egnet.

Da der er tale om en helt ny
praksis, ligger der af gode grun-
de ikke seerligt udbyggede ret-
ningslinier for, hvordan ordnin-
gen skal fungere i praksis. Forst
nar de forskellige kommuner har
nogle flere konkrete erfaringer,
vil man kunne vurdere ordnin-
gens svagheder og styrker.

M.M.
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Selvfolgelig er tingene ikke
som hjemme hos dig selyv,
nar du tager pa ferie. Men
det er vel i virkeligheden
ogsa meningen med at tage
pa ferie. Altsa at traeffe nye
mennesker i andre omgivel-
ser, at opleve fremmede
kulturer, at prove sig selv af
i nye situationer — og frem
for alt — at komme veek
hjemmefra.

Mange mennesker med
muskelsvind viger dog tilba-
ge for at forlade deres hjem,
hvor omgivelserne er tilpas-
set deres specielle behov,
og hvor de har alle ngdven-
dige hjeelpemidler lige ved
handen. En ferierejse kan
nemlig ud over de spaen-
dende oplevelser meget vel
betyde problemer.

En fornuftig planlagning
kan imidlertid fjerne de
storste og alvorligste pro-
blemer. Dette kombineret
med et godt humer og et fo-
reseet om ikke at lade sig
sla ud over smaproblemer-
ne, kan naesten med garanti
give en god og spaendende

ferie.

Veer indstillet pa at ople-
ve noget, og lad vaere med
at haenge med hovedet, for-
di tingene er mere uprakti-
ske end i dit vante milja.

Veer heller ikke bleg for at
sperge andre om hjeelp, da
udenforstaende tit star fam-
lende overfor, hvor megen
hjeelp de skal tilbyde. Ud-
tryk klart hvilken hjaelp du
har behov for, sa vil de fle-
ste med gleede give dig en
hjaelpende hand.

Hvis du er udenlands, sa
benyt muligheden for at fa
luftet et fremmedsprog.

Og frem for alt — tag det
som en oplevelse.

Lidt staldtips

Gennemtaenk ngje hvad slags
toj, der skal med i kufferten eller
rygseekken. Tag evt. lange un-
derbukser, et taeppe eller et
regnslag med - ogsa selv om tu-
ren gar sydpa - aftenerne kan
nemlig godt veere kolige.

Husk diverse hjeselpemidler.
Eksempelvis kan det veere en
god idé at tage ekstra elastik og
rigeligt med vat med, hvis du
bruger korset. Det vat, som man
keber i udlandet, kan ofte veere
af darlig kvalitet. Et vandfad kan
endvidere vaere praktisk at have
med, hvis man har behov for at
blive vasket i sengen.

Hvis du bruger elektrisk kgre-
stol, s4 undersgg om stromstyr-
ken er den samme pa ferieste-
det, og om batteriopladeren kan
omskiftes til anden stremstyrke.
| Sydeuropa og Storbritannien
har man andre stik og kontakter
end i Danmark, men det kan kla-
res med et universalstik, som
kan kebes i en el-forretning.

Husk reservedele og grej til at
lappe korestolens daek, hvis nu
uheldet skulle veere ude. Forgv-
rigt fas der punkterfri daek til alle
slags kerestole.

Overvej om der er plads til et
torcloset, da det ikke altid er sik-
kert, man lige kan finde et egnet
toilet, nar man har brug for det.

Medicin

Aftal med din laege, hvilken og
hvor meget medicin der bliver
brug for under rejsen. Veer for-
sigtig med medicin kgbt i udlan-
det, hvor man ikke har de re-
striktioner, vi har i Danmark.

For en sikkerheds skyld kan
man tage pinicillin med, alt af-
heengig af hvad man plejer at fa i
akutte situationer. Husk endvi-
dere termometer og sugergr.

Hav altid et kort pa dig med
oplysninger om hvilken ngdven-
dig medicin, du behgver og den
daglige dosis. Pa kortet bar der
ogsa veere oplysninger om blod-
type, vaccinationer, allergier, og
hvis en sadan foreligger: diag-
nose.

Hvis du bliver syg
Informer ledsagerne om, at kor-
set og andet stramtsiddende
skal fjernes i tilfeelde af besvi-
melse. En af dine rejseledsagere
ma desuden vaere grundigt in-
strueret i vejrtreeknings- og ho-
stehjeelp, sa at du er sikker pa at
fa hjeelp i tilfeelde af forkelelse.
Ved akut hospitalsindlaeggel-
se ma du informere personalet
om diagnosen og om hvitken
seerlig pleje, du behgver. Hvis du
far brug for hjeelp under ferie,
enten fordi du er blevet syg eller

dine hjeelpemidler skal repare-
res, kan du kontakte den natio-
nale muskelsvindorganisation.
Adresserne kan du fa i forvejen
pé& Muskelsvindfonden.

Forsikringer
Sygesikringsbeviset og en al-
mindelig familieforsikring er for-
sikring nok, hvis man rejser in-
denfor naermeste nabolande,
men spg@rg pa rejsebureauet om
der kraeves seerlig forsikring mod
sygdom og tab af bagage.

Pkonomi

Der kan sgges om gkonomisk
stotte til rejsen/ferien gennem
fonde eller hos socialforvaltnin-
gen. Det kan veere vanskeligt at
fa tilskud, og man skal under alle
omstendigheder begynde at
s@ge i god tid.

Endvidere er det muligt at
s@ge rejsetilskud hos l.andsfor-
eningen af Vanfgre — men selv-
falgelig kun hvis du er medlem af
foreningen.
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Med bil, bus, tog, bad eller fly...

Nar man rejser i bil, er man sin
egen herre. Mange mennesker
med muskelsvind foretreekker da
ogsé denne rejsemade, da man
er uafhaengig af afgangstider,
bestemte hoteller m.v. :

De fleste landes turistkontorer
udgiver pjecer/kort om facilite-
terne langs deres motorveje. Det
er oplysninger om rastepladser,
handicapvenlige restauranter,
toiletter, parkeringspladser, te-
lefonbokse m.m.

Pas pa ikke at sidde i treek i
bilen, da det kan give en slem
forkelelse, og husk, at det kan
veere bedre med sma streeknin-
ger end lange udmargende kore-
ture.
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Med bus

Almindeligvis er det besveerligt
eller ligefrem umuligt at tilbage-
leegge kortere eller laengere
streekninger i bus. Dog er der
eksempler pa, at folk med mu-
skelsvind har gennemkrydset
USA i bus, og at man kan tage
med specialindrettede busser
pa langfart.

Hvis man gnsker denne rejse-
form, kreever det som i sa mange
andre tilfeelde planleegning og
gode rejsefaller.

Med fly

Ved henvendelse til den enkelte
lufthavn kan man fa brochurer
om lufthavnens indretning og fa-
ciliteter. Neesten alle lufthavne
har personale, der kan hjlpe
handicappede rejsende, og hvis
der er behov for det, kan man
lane en kerestol, nar man skal
fra og til flyet fra lufthavnsbyg-
ningen. Hvis man ensker hjaelp,
skal det meddeles ved pladsbe-
stillingen.
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Det samme er tilfeeldet, hvis
man vil have sin kgrestol med péa
rejsen. Kun i meget fa tilfaelde er
det muligt at fa en elektrisk ko-
restol med ind i kabinen, den
skal som regel placeres i last-
rummet.

Det kan vaere et problem med
batterier til el-karestolen, Hvis
de er abne, kan flyselskabet
kreeve, at de skal temmes for
syre. De lukkede batterier kan
som regel medtages i kabinen.

Hvis kgrestolen kegrer pa bil-
batterier, kan man leje batterier
pa en servicestation pa selve fe-
riestedet og dermed lgse trans-
portproblemet,

Folk med vejrtreekningsproble-
mer bgr aitid radfere sig med de-
res laege, inden de tager op at
flyve.

Med tog
Mange landes togselskaber ud-
giver foldere med oplysninger
om servicen overfor handicap-
pede passagerer, eksempelvis
adgangsforhold til togene, lan af
karestol, gratis billetter til ledsa-
gere m.v.

| Danmark skal man kontakte
togstationen inden rejsen og for-
telle, hvilken hjelp man har
brug for. Normalt er det ikke

seerlig praktisk at rejse med tog
som korestolsbruger, men pa
visse straekninger i Danmark kg-
rer der lyntog, som er seerligt
velegnede for handicappede
passagerer.

Med bad

Det er i mange tiifeelde en god
oplevelse at rejse med feerge.
Eksempelvis er der en ganske
god service for handicappede pa
feergerne fra Danmark til Norge,
Sverige, Finland og Storbritan-
nien.

Der er typisk ikke de bedste
pladsforhold i kahytterne, men
det betyder mindre, hvis der
»star fire matroser pa nakken af
hinanden« for at fa lov til at hjeel-
pe.

P4 Englands-faergerne kan
man dog bestille en special han-
dicapindrettet kahyt, og ved at
gore opmeerksom pé sit handi-
cap ved billetbestillingen kan
man fa oplyst, hvilke specielle
faciliteter/forhold faergeselska-
bet kan tilbyde.

Alti alt opvejes det uprakiske i
hej grad af muligheden for at
tage sin egen bil og el-kerestol
med pa rejsen.

M.M.

Sydens sol og sommer. (Foto: Mogens Laier).

Saren og Henrik Knudsen hos papeggjerne pa Tenerife.

Flyveturen

var det hele vaerd

| sommeren 1982 tog familien Knudsen fra Roskilde pa 8 dages
charterrejse til Tenerife. Det var en god ferie — men det var nok isaer
flyveturen derned og hjem, der gjorde storst indtryk pa familiens to
drenge, Henrik og Seren, der begge har Duchennes muskeldystrofi.

»Vi havde regnet med, at vi ville
komme til at sleebe en del pa ba-
gagen derned og hjem, og det
kom da ogsa til at holde stik i et
vist omfang. Personalet i Ka-
strup Lufthavn var meget hjzelp-

somme og havde stillet kgresto-
le til rAdighed, men de andre fe-
riegaester var ikke ret flinke til at
hjeelpe«, forteeller Anne Knud-
sen.

»Henrik, den storste af de to

drenge, var péa det tidspunkt 9 ar
og var temmelig darligt gadende.
Vi havde derfor taget to paraply-
klapvogne med derned, som vi
kunne bruge til at kere drengene
rundt i. Maske var det en af ar-
sagerne til, at en del af de andre
geester optradte akavet. Jeg er
ikke sikker pa, at de opfattede,
at drenge var handicappede og
derfor syntes de nok, det var
meerkeligt, at to sa store drenge
lod foreeldrene skubbe dem
rundt i klapvogn. Henrik sagde
da ogsa et par gange, at han vil-
le gnske, at vi havde taget kgre-
stolen med derned, for sa havde
det nok veere anderledes. Men
heldigvis var det da ikke i stand
til at odeleegge ferien«, siger
Anne Knudsen.

Plaskede rundt i swimingpoolet
Familien Knudsen rejste med
Tjaereborg. Hotellet var godt, det
var nemt at komme rundt pa
gangene og veerelset, og perso-
nalet var meget hjselpsomme.
Arealet omkring hotellet var
fladt, men det var sveert at kom-
me ned til vandet, da stranden
var omkring 100 meter bred, og
det var for vanskeligt at baere
den store dreng sa langt. Til
gengald havde drengene stor
slaede af hotellets tre swiming-
pools, hvor de brugte en stor del
af tiden.

»Det bedste er nok at tage pa
chartertur, nar drengene er sma
og stadig kan ga. Hvis vi skulle
have haft en elektrisk kgrestol
med, havde det nok veeret for
besveerligt. Men selvfglgelig kan
andre have en anden vurdering,
siger Anne Knudsen.

Det er ikke helt billigt at tage
afsted en hel familie, men famili-
en Knudsen fik ud over gkono-
misk tilskud fra deres kommune
en paen del af udgifterne betalt
af Egmont H. Petersens fond.

Charter- og grupperejser

Rejsebureauerne lokker med sy-
dens sol og varme til en billig
penge. Charterrejser er da ogsa
den hurtigste og forholdsvis bil-
ligste made at opleve Sydeuropa
pa - ogsa for handicappede, selv
om det kan veere forbundet med
forskellige problemer at benytte
denne rejseform.

Pa de fleste rejsebuerauer vil
de veere behjxlpelige med at
sammensaette en faerdigpakket
charterrejse, der passer og ta-
ger hensyn til dit specielle han-
dicap. Ud over de problemer,
som selve flyveturen kan give
(se afsnit om at flyve andetsteds
i tilleegget), er det vigtigt at ho-

tellet og udenomsfaciliteterne
ikke forhindrer udfoldelsesmu-
lighederne.

Nar du kontakter rejsebureau-
et, er det vigtigt, at du forteaeller,
hvilke krav du har til hotellet som
f.eks. brede dgre, elevator, ram-
per, gode toilet- og badeforhold,
samt at du har mulighed for at

—
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feerdes nogenlunde frit i omradet
omkring hotellet.

De fleste rejsebureauer - i
hvert fald de storre — har efter-
handen mange ars erfaring med
at arrangere charterrejser for
handicappede, savel individuelle
rejser som grupperejser, sa dine
krav og forespgrgsler vil slet
ikke komme bag pa dem.

Grupperejser
Netop grupperejser for handi-
cappede har séavel Spies og

Tjeereborg Rejser mange ars er-
faring i at planleegge i samarbej-
de med forskellige handicapor-
ganisationér. Muskelsvindfon-
den arrangerer ikke sadanne
grupperejser, men bl.a. Lands-
foreningen af Vanfore kan tilby-
de sine medlemmer mange for-
skellige grupperejser til feriemal
sydpa. Alle handicappede har
mulighed for at melde sig ind i
Landsforeningen af Vanfare (se
adressen andetsteds i tilleeg-
get). M.M.

Bodil Pedersen og hendes hjseiper indtager maden i det grenne.

Siden 1968 har Bodil og Peder Pedersen fra Kolding hvert ar taget
pa campingferie. Teltet bliver pakket og den ombyggede kasse-
vognet startet, nar de to erfarne campister og Bodils hjzelper tager
afsted - og efterhanden kniber det med at finde et land i Europa,
som ikke har haft besgg af Bodil og Peder Pedersen.

Bodil har muskelsvind og sidder
i el-kgrestol, men nar bare vog-
nen indrettes pa den rigtige
made, er der ingen problemer
med at tage afsted pa egen
hand, forteller Bodil Pedersen.
Bilen er en Renault Traffic,
som er blevet indrettet med tre
sovepladser, kekken med gas-
blus, emhastte, kgleskab og vask
samt maske det vigtigste af det
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hele — et tarkloset. Derudover er
der specielle handicaphjeelpe-
midler sasom kegreslidske, fast-
geringsbeslag til kerestol m.v.
»Vi bruger vinteren til at samle
kreefter til den arlige campingtur.
Hvis vi skal til et land, som vi
ikke har veeret i for, plejer jeg at
ringe til det pageeldende lands
ambassade og beder dem om at
sende noget materiale. Endnu

har jeg ikke oplevet, at ambas-
sadepersonalet har veeret
vrangvillig — tvaertimod plejer de
at sta pa pinde for os,« griner
Bodil Pedersen.

Nar Bodil Pedersen rekvirerer
materiale, forteeller hun ikke, at
hun sidder i karestol. Det er der
ingen grund til, mener Bodil, for
som regel er det ikke svaert at
finde en velegnet campingplads i
et fladt terraen — og sa er Bodil
og Peder Pedersen selvfglgelig
heller ikke sa afhaengige af faci-
liteterne pa stedet p.g.a. kasse-
vognen.

Nysgerrige blikke

Nar Bodil og Peder parkerer bi-
len og slar teltet op pa en cam-
pingplads, hvor der normalt ikke
kommer mennesker i kgrestol, er
det ikke ualmindeligt, at de an-
dre feriegeester er nysgerrige ef-
ter at se, hvad det er for en »un-
derlig« bil, og hvordan »hende
damen i kerestolen« klarer sig.

»Jeg har nu ikke haft nogle
negative oplvelser — nok neer-
mest tveertimod. De voksne ple-
jer at veere lidt reserverede i be-
gyndelsen, men nar jeg er blevet
kigget lidt an, ter de som regel
op. Barnene derimod har slet
ikke disse forbehold, og vi plejer
hurtigt at falde i snak.«

Schweiz, Jstrig, Holland, Lu-
xemburg, ltalien, Jugoslavien,
England, Wales, Norge, Sverige
og Finland, er lande som Bodil
Pedersen sadan umiddelbart
kan komme i tanker om, som hun
og hendes mand har besggt.
-0Og sa selvfogelig Vesttysk-
land, hvor Bodil isser sveermer til
omradet omkring Harzen.

»Her gar turen til i ar, hvis el-
lers jeg kan fa overtalt Peder,«
griner Bodil.

M.M.

Campingpladser og vandrerhjem

| Danmark er nogle vandrerhjem
indrettet til at modtage gasster i
karestol. | de fleste tilfeelde dre-
jer det sig om nogle fa veereiser
— i enkelte andre er vandrer-
hjemmet i stand til at modtage
starre grupper.

Ved handicapegnede vandrer-
hjem forstas, at veerelser er ind-
rettet pa en sadan made, at
gangbesveerede kan benytte
det, samt at toiletforholdene er i
orden. | hvert enkelt tilfeelde méa
det dog tilrades at tage kontakt
med det enkelte vandrerhjem for
at hpre maermere om faciliteter-
ne.

Vandrerhjemmene har som re-
gel abent hele aret.

En brochure om vandrerhjem i
Danmark kan rekvireres fra Dan-
marks Turistbureau (se adres-

sen andetsteds), eller man kan
kebe den officielle danske van-
drerhjemsfortegnelse pa:
Danmarks Vandrerhjem
Vesterbrogade 39

1620 Kegbenhavn V

Campingpladser

Der findes ca. 500 campingplad-
ser i Danmark, som er godkendt
ad Campingradet. Af disse an-
ses 86 for egnede for handicap-
pede.

For at en plads kan karakteri-
seres som egnet kraeves, at der
som et minimum er indrettet ét
toilet, der er handicapvenligt.
Men derudover er der ingen spe-
cielle krav til pladsens standard
igvrigt. Derfor er det en god idé
at forhgre sig om diverse facili-
teter forend man beslutter sig til

at sla teltet op eller parkere kas-
sebilen pa en bestemt camping-
plads.

Den officielle guide over cam-
pingpladser i Danmark hedder
»Camping Danmark« og kan kg-
bes pa campingpladser, hos
boghandlere, i kiosker m.v. eller
bestilles hos:

Campingradet
Skjoldgade 1
2100 Kgbenhavn @.

Forenede Danske Motorejere
(FDM) rader endvidere over 26
campingpladser i Danmark,
hvoraf de otte betegnes som
handicapvenlige. Listen kan re-
kvireres hos:

FDM

Blegdamsvej 124
2100 Kgbenhavn 9
tif. (01) 382112

Det flade Norditalien

Norditalien er fladt - maske ikke som en pandekage — men hele
streekningen omkring lidoen pd den pstlige side af stovlelandet
egner sig godt til kerestolsbrugere. Det mener i hvert fald familien
Rahbeck fra Herning, der igennem de sidste ar har tilbragt sommer-
ferien pa en campingplads taet ved Venezia.

»Vi fandt egentlig campingplad-
sen lidt ved et tilfeelde. D.v.s., at
vi hjemmefra havde faet fat i en
brochure, hvor der var nogle bil-
leder af omradet omkring cam-
pingpladsen — og det sa fladt ud.
Pa baggrund af brochuren kegrte
vi s4 til Norditalien og fandt cam-
pingpladsen, som helt levede op
til vores forventninger«, forteeller
Birgit Rahbeck.

Familien Rahbeck boede i et
lille hus, der ligger i tilknytning til
campingpladsen. Huset er 46 m2
og koster ca. 2500 kr. pr. uge at
leje. Alt i alt koster ferien i Italien
ikke mere end en tilsvarende fe-
rie i Danmark, hvis man ser bort
fra benzinen. Men man skal be-
stille huset allerede i januar eller
februar, hvis man vil veere sikker
pa at komme i betragtning, for-
teeller Birgit Rahbeck.

Tager det med ro

»Som sagt karer vi selv i bil der-
ned. Undervejs plejer vi at have
to-tre overnatninger pa forskelli-

ge hoteller, alt efter hvor meget
vi kerer. Nar man forst er kom-
met forbi Minchen i Sydtysk-
land, er der faktisk meget at se
pa. Derfor plejer vi at tage det
med ro det sidste stykke vejc,
forteeller Birgit Rahbeck, der ikke
synes, de har oplevet de store
besveerligheder undervejs.
Ruben Rahbeck er 12 ar og
sidder i elektrisk korestol.
»Selvfglgelig er der lidt sleb
med at baere Ruben op og ned af
trapperne i forbindelse med ho-
telovernatningerne pa turen der-
ned og hjem, men folk har altid
veeret utroligt hjeelpsomme - og
sa har vi ogsa valgt at betragte
sleebet som en del af ferien«, si-
ger Birgit Rahbeck.
Sammenfattende kan familien
Rahbeck kun anbefale Norditali-
en som feriemal, hvis man vil

Ruben Rahbeck og brormand smiler til
fotografen.

veere sikker pa, at der ikke er for
mange forhindringer for en kgre-
stol - og til interesserede gives
adressen pa »familien Rahbecks
campingplads« videre:

Centro Vacanze, Pra’ delle
Torri, Nuovo Villaggio Turistico
Ausonia, 1-30020 Porto S.
Margherita, Carole, ltaly, tel.
0421/89063-89010.

M.M.
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Sommerhuse

Der findes en del sommerhuse
rundt omkring i Danmark, som er
bygget m.h.p. svaert fysisk han-
dicappede. Typisk tilhgrer disse
sommerhuse de forskellige han-
dicaporganisationer eller grup-
per af foreeldre med handicappe-
de barn.

Handicaporganisationernes
sommerhuse udlejes forst og
fremmest til foreningernes med-
lemmer, men hvis der er perio-
der, hvor sommerhusene ikke
er/kan udlejes, er det ikke umu-
ligt, at eksempelvis mennesker
med muskelsvind/foreeldre til
born med muskelsvind kan kom-
me i betragtning.

Flest sommerhuse rader
Landsforeningen af Vanfgre over
sa udover muligheden for at del-
tage i foreningens arrangemen-
ter, modtage medlemsbladet, gi-
ver et medlemsskab ogsa mulig-
hed for at leje et af foreningens
mange sommerhuse. Adressen
er:

Landsforeningen af Vanfagre
Kollektivhuset,

Hans Knudsens Plads 1, 10,,
2100 Kebenhavn @

tif. (01) 293555

Forzeldreforeninger

Nogle forezeldreforeninger er
dannet og virker i snaever tilknyt-
ning til en bestemt handicapor-
ganisation, og for disse forenin-
gers sommerhuse geelder stort
set de samme regler som for

handicaporganisationernes huse.
Andre foreninger er derimod
dannet pa tveerfaglig basis, og
sommerhusudlejningen forestas
uvafhaengigt af handicaporgani-
sationerne. Et eksempel er Sam-
menslutningen af Foreeldre til
Handicappede Bgrn, der ejer
Tolshave Fritidscenter i Nordjyl-
land.

Centret bestar af to ferielejlig-
heder, der enten kan lejes sam-
men eller hver for sig. Centret
bestar af en stor feellesstue
samt to lejligheder med hver et
kekken, 2 soverum og en mindre
opholdsstue.

Huset er med brede gange og
der er ingen dertrin. Feriecentret
er omgivet af marker, skov og
hede og ligger 11 km nord for
Frederikshavn. Der er 3 km til
nermeste strand, som er barne-
venlig, og 3 km til den naermeste
kgbmand.

Ugentlig leje i hajseesonen (1.
juni—31. august)

1 famitie,

indtil 6 sovepladser .
2 familier eller indtil
12 sovepladser ..... 1.500,- kr.
Neermere oplysning hos:

Lis Maller

Trinkjeervej 49

9981 Jerup

tif. (08) 42 91 62

800,- kr.

Andre sommerhuse

Heldigvis er det ikke kun oven-
staende kategori af sommerhu-
se, som kan benyttes af handi-
cappede. De fleste nyere som-

)i

merhuse er typehuse og er i
mange tilfeelde opfert i et plan
med kokken/alrum ud-i-et uden
indvendige dartrin m.m. — altsa
sommerhuse der umiddelbart —
eller med lidt god vilje — sagtens
kan benyttes af handicappede.

Der findes et hav af sommer-
husudlejere. Dels nogle store
landsdeekkende bureauer, men i
endnu hgjere grad de sméa lokale
sommerhusbureauer/turistkonto-
rer. (Adresserne kan som regel
findes i telefonbogen eller gen-
nem oplysningen).

| forvejen er det en god idé at
gore sig klart i hvilket omrade,
man gnsker at leje et sommer-
hus. (F.eks. hjelper det ikke me-
get, at sommerhuset er handi-
capvenligt, hvis terraenet er af en
sadan art, at en kerestol ikke
kan komme omkring). Derudover
er det en god idé at forhore sig
ekstra grundigt om tilkgrselsfor-
hold, gangbredde, toiletstarrelse
m.v., selv om udlejeren betegner
sommerhuset som handicapven-
ligt — det er jo ikke sikkert, at |
teenker pa de samme ting.

Dansk Folkeferie
Dansk Folkeferie administrerer
en raekke feriecentre rundt om-
kring i Danmark, hvor fem af
centrene betegnes som egnede
for sveert beveegelseshaemmede.
Faciliteterne varierer fra center
sin center, men typisk vil husene
veere udstyret med et kakken/al-
rum, opholdsstue med pejs, to
soverum, toilet med bad samt en
mindre gardhave.
Tilkerselsforholdene er som
regel gode, der er ingen inden-
dors dertrin, dgrene er minimum
83 cm brede og der er god plads
til at komme rundt med en kore-
stol overalt i husene. Alle cen-
trene er endvidere udstyret med
et feelleshus, hvor der findes TV-
stue, legeplads, vaskeri, super-
marked m.v.

Feriecentrene er beliggende:
Marienlyst Strandhuse, Boto,
4873 Vaeggerlose/Falster
tif. (03) 87 62 29

Karrebaeksminde Feriecenter,
Eno Kystvej 55,

4736 Karrebaeksminde

tif. (03) 74 23 68

Karlslunde Strandhuse,
Karlslunde Strandvej 87,
2690 Karlslunde

tif. (02) 152500

Lojt Feriecenter,
Ngrreskov, 6200 Aabenraa
tIf. (04) 66 76 14

Feriebyen Redhusklit,
Redhus Klitvej 123,
9440 Abybro

tif. (08() 24 90 15

Al henvendelse i forbindeise
med udlejning skal forega via:
Dansk Folkeferie
Kampmannsgade 3

1604 Kgbenhavn V

tif. (01) 1391 50

Udover Dansk Folkeferie's ferie-
centre findes der selvfglgelig en
reekke centre spredt rundt om-
kring i landet. En liste over spe-
cielt handicapvenlige feriecentre
kan rekvireres pa:

Danmarks Turistrad
Vesterbrogade 6
1620 Kgbenhavn V
tif. (01) 1114 15
MM.

Med Egmonthgjskolen til

Tunesien

14 dages studie- og ferieophold pa den lille o Bjerba, der ligger taet
ved Tunesiens kyst. Det var en del af et 9. maneders kursusophold
pa Egmonthgjskolen i Hov, som Lars Henrik Emde deltog pa i 1984.

»Vi havde i forvejen brugt en del
tid pa at leese om og studere for-
holdene i Tunesien. Derfor vid-
ste vi ogsa relativt meget om
landet, da vi ankom til gen Bjer-
ba«, forteeller Lars-Henrik Emde.

»Vi var 150 handicappede -
heraf omkring 20 i kgrestol, —
hjelpere og lerere der tog af-
sted til Kgbenhavn for at begive
os til Kastrup lufthavn. Her stod
det fly, som Egmonthgjskolen
havde chartret. Vi havde faet
tilladelse til at tage batterierne
fra de elektriske kgrestole med,
mod at de blev anbragt i speciel-
le blyforede kasser, men det var
ogsa negdvendigt, hvis vi skulle
kunne bruge el-kgrestolene i Tu-
nesien, for det er sin sag at fa fat
pa nye batterier eller fa haeldt
syre pa og fa dem opladet«, si-
ger Lars-Henrik Emde.

To leerere havde i forvejen
veere nede at kigge pa forholde-
ne og havde bl.a. faet foretaget
nogle ombygninger pa det hotel,
som hele gruppen skulle bo p4,
for at kerestolsbrugerne kunne
komme rundt i bygningen.

Arabisk arkitekur

»Vi meldte os til forskellige
grupper, der sa beskeeftigede
sig med specielle emner. Jeg
havde meldt mig pa arabisk arki-
tektur, og var derfor rundt at kig-

ge pa en masse forskellige byg-
ningsvaerker. Det var ikke alle
steder jeg kunne komme ind i
husene, og jeg kunne ikke kom-
me med pa alle ture. Bl.a. gik jeg
glip af en to-dages tur gennem
Sahara-orkenen, hvor man skul-
le kere mange timer i bil hver
dag. Men jeg oplevede mange
ting og fik et godt indtryk af lan-
det. Iseer selvfglgelig gen Bjerba,

hvor vi var den storste del af ti-
den«, siger Lars-Henrik Emde.

De udfiugter, som Lars-Henrik
Emde var med pa, foregik med
taxa. Taxakorsel er faktisk utro-
ligt billig i Tunesien, sa det var
ikke de store udgifter, der var
forbundet med det, siger Lars-
Henrik Ende.

Deltagerne skulle selv betale
4000 kr. for turen. Pengene blev
opsparet under hele 9 maneders
opholdet, og skulle deekke rej-
sen, opholdet, lommepenge og
udflugterne.

M.M.




Kurser og lejre i Danmark

Mange foretreekker at veere
sammen med en masse andre
mennesker i deres sommerferie
og eventuelt leere lidt nyt. | gam-
le Grundtvigs fedeland er der en
lang tradition for at »putte ind-
hold« pa fritiden, og udbuddet af
forskellige kurser og lejre er da
ogsa stort. Det nedenstaende er
udvalgt m.h.p. mennesker med
fysiske handicap, men der er ga-
ranteret et veeld af andre kur-
sus- og lejrformer, som ikke er
taget med i listen.

Muskelsvindfondens ferielejr
Fra 28. juni - 8. juli afholder Mu-
skelsvindfonden ferielejr/aflast-
ningslejr for ca. 20 bagrn mellem
8-12 ar pa Nakkebglle Sanato-
rium pa Fyn. | forhold til sidste ar
er ferielejren forleenget med tre
dage, da der har veeret mange
gnsker om at give bgrnene lidt
mere tid sammen.

Pa lejren deltager ca. 10 frivil-
lige hjeelpere, der skal sgrge for
aktiviteter som: udflugter, spil,
balhygge, musik, sang m.v. Det
endelige program for lejren er
dog ikke blevet fastsat endnu,
men lige s& snart et sadant pro-
gram foreligger, vil alle handi-
cappede begrn i alderen fra 8-12
ar, som VB-centret har kontakt
med, modtage programmet samt
en tilmeldingskupon med po-
sten.

Yderligere oplysninger kan fas
hos:

Muskelsvindfondens sekretariat,
tif. (06) 13907 77.

Pindstrup Centrets kurser
Pa Pindstrup Centrets kurser og
lejre deltager savel handicappe-
de som ikke-handicappede barn
— samt pa visse kurser — deres
foreeldre.

| sommeren 1985 arrangeres
seks bgrnelejre. Hver lejr gen-
nemfores omkring et hovedem-
ne, som bestemmer indholdet og
aktiviteterne pa lejrene. Delta-
gerantallet er 24 bgrn pr. lejr og
lejrene planleegges og gennem-
fores ved hjeelp af 12-14 frivilli-
ge, ulennede voksne.

Sommerferie 1: 23. juni — 29.
juni. Sommerferie i hus for al-
dersgruppen 7-14 ar. Leder Pe-
ter Blomgren Knudsen.

Sommerferie 2: 30. juni - 6. juli.
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Sommerferie i hus for alders-
gruppen 7-14 ar. Leder: Dorrit
Christensen.

Sommerferie 3: 30. juni - 6. juli.
Sommerferie i telt for alders-
gruppen 13-17 ar. Leder: Karen
Krag Jensen.

Sommerferie 4: 14. juli - 20 juli.
Sommerferie i hus for alders-
gruppen 7-14 ar. Leder: Lis Ja-
cobsen.

Sommerferie 5: 21. juli — 27.
juli. Sommerferie i hus for al-
dersgruppen 7-15 ar. Leder:
Bendt Kristensen og Ole Boisen.

Sommerferie 6: 28. juli — 3. au-
gust. Sommerferie i hus for al-
dersgruppen 14-18 ar. Leder:
Hanne Sette Damsgard og An-
ders Damsgard.

Efterarsferie: 12. oktober — 19.
oktober. Ferielejr i hus for al-
dersgruppen 7-14 ar.

Tilmelding til ferielejre skal
ske inden 15. marts 1985. For
efterarslejren er tilmeldingsfri-
sten 1. august 1985.

Ferielejrene koster 500 kr. pr.
deltager. Dog er der en merpris
for handicappede pa 1600 kr.,,
som kan sgges daekket hos so-
cialforvaltningen. Ansggnings-
skema kan rekvireres pa Pind-
strup Centret.

Ungdomskurser

P4 Pindstrup Centrets ung-
domskurser far unge handicap-
pede og ikke-handicappede
gennem oplevelser, diskussion
og samveer lejlighed til at drofte
og hegre om hvilke muligheder og
begraensninger, man har som
ung i dag.

Deltagerne pa ungdomskur-
serne far selv mulighed for at
veere med til at tilrettelaegge kur-
susprogrammet. Det sker ved et
formede, hvortil deltagerne invi-
teres.

Ungdomskurserne foregar i
Pindstrup Centrets kursusbyg-
ning og straekker sig over 14
dage. Kurserne henvender sig til
unge i alderen 17-23 ar.

Ungdomskursus 1: 30. juni —
13. juli. Kursus for psykisk ud-
viklingsheemmede og ikke-han-
dicappede unge. Kursusleder:
Jorgen Mejner Hansen.

Ungdomskursus 2: 14. juli - 27.
juli. Ungdomskursus for fysisk
bevaegelseshaeemmede og ikke-

handicappede unge. Kursusle-
der: Henrik Sandberg.
Tilmelding til ungdomskurser
skal ske inden 15. marts 1985.
Prisen pr. deltager: 3.000 kr.
Ogsa her kan man forsgge at fa
tilskud fra socialforvaltningen

Familiekurser

Pa familiekurserne vil foraeldre
ved deltagelse i foredrag og dis-
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Der er kurser og lejre for en hver
smag. (Foto: Kim Klastrup).

kussion, samt gennem fzlles
aktiviteter med bornene fa et
udvidet kendskab til bgrnenes
udviklingsmuligheder.

Bornene vil gennem leg, akti-
viteter og samveer med andre
born opleve nye udfordringer.

Familien bor under Kkurset
sammen pa vaerelse med eget
bad og toilet. Pa famileeiekursus
2 vil der vaere mulighed for at bo
i campingvogn og telt. Pindstrup
Centret kan veere behj=elpelig
med at leje campingvogn,

Familiekursus 1: 31. marts — 6.
april. Tema: Foraeldres mulighed
for at stotte det handicappede
barn i dets udvikling. Kursusle-
der: Karsten Torst Pedersen.

Familiekursus 2: 7. juli — 13.
juli. Feelles nordisk familiekur-
sus. Tema: Det handicappede
barns hverdag i skole og fritid.
Kursusleder: Henrik Haagensen.

Familiekursus 3: 4. august -
10. august. Tema: Hjeelp til
selvhjselp. Et anderledes kursus,
som retter sig mod familier, der
ikke er interesseret i foredrag og
undervisning. Kursusleder: John
Mikkelsen.

Tilmelding til familiekurser
skal ske inden 15. marts 1985.
For familiekursus 1-2 er tilmel-
dingsfristen 1. marts 1985.

Pris for familiekurser: 1.200
kr. pr. deltager. For bern med
handicap beregnes en merpris
pa 600 kr., som kan sgges daek-
ket via socialforvaltningen.

Pa familiekursus 2 vil deltage-
re, der bor i telt eller camping-
vogn, skulle betale 300 kr. for fa-
miliekurset.

Yderligere informationer fas
hos:

Pindstrup Centret, 8550 Ryom-
gard, tif. (06) 3961 11,

Rode Kors lejre

Ungdommens Rgde Kors afhol-
der i sommeren 1985 seks ferie-
lejre for bgrn og unge i alderen
7-18 ar.

Lejrene er forbeholdt barn og
unge, der p.g.a. et handicap eller
en anden grund har sveert ved at
komme pa ferie.

Pa lejrene vil der vaere mulig-
hed for at deltage i hobbyarbej-
de sa som stoftryk, leeder, teg-
ning, perlearbejde m.v. samt at
deltage i boldspil, orienterings-
lgb og andre udendgrs lege og
sportsaktiviteter. Endelig vil der
blive arrangeret forskellige ud-
flugter.

En gruppe frivilige haelpere fra
Ungdommens Rade Kors vil del-
tage i lejrene samt veere behjael-
pelige med at tilretteleegge afrej-
sen for de barn, der ikke selv bli-
ver transporteret til lejren.

Det er gratis at deltage i Rode
Kors-lejrene, men da det er de
lokale Rode Kors-afdelinger, der
har indstillingsret, bedes du
kontakte Rgde Kors' hovedkon-
tor, hvor du kan f& oplyst, hvilken
Rode Kors afdeling du hgrer un-
der. Adressen er:

Carsten Bundgaard

Dansk Rgde Kors

Dag Hammerskjolds Allé 28
2100 Kgbenhavn @

If. (01: 38 14 44,

Alle ferielejrene afholdes i
Frosievlejren ved Padborg i Sen-
derjylland.

Lejr 1: 24, juni — 30. juni. Al-
dersgruppe: 14-18 ar.

Lejr 2: 1. juli — 7. juli. Alders-
gruppe: 7-14 ar.

Lejr 3: 8. juli — 14, juli. Alders-
gruppe: 7-10 ar og eeldre

Lejr 4: 15, juli—21. juli. Alders-
gruppe: 7-14 ar.

Lejr 5: 22. juli— 28. juli. Alders-
gruppe: 7-14 ar og eeldre.

Lejr 6: 29. juli — 4. august. Al-
dersgruppe: 7-14 ar.

Hejskolekurser

De fleste folkehgjskoler arran-
gerer korte sommerkurser fra
1-5 ugers varighed. Lige sa for-
skellige hgjskolerne er, lige sa
forskelligt er indholdet af som-
merkurserne.

De fleste hgjskoler er desveer-
re ikke bygget seerligt handicap-
venlige, da mange af skolerne er
gamle, og bygningerne derfor er
af en tilsvarende standard.

Ud af de 102 hgijskoler, der
findes i Danmark, betegner ni af
dem som handicapvenlige med
handicapvenlige faciliteter.

De ni er: Brogarden, Egmont-
hojskolen, Kolding Hgjskole,
Norregards Hgjskole, Silkeborg
Hojskole, Vestjyllands Hgjskole,
Unge Hjems Hgjskole, Europa-
hojskolen og Den Jydske Pen-
sionisthgjskole.

Da det vil veere alt for omfat-
tende at omtale de enkelte hgj-
skolers sommerprogram, skal vi
opfordre interesserede til at re-
kvirere oplysninger pa:
Hojskolernes Sekretariat,
Farvergade 27, g.,

1463 Kgbenhavn K
tif. (01) 1398 22
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Internationale lejre og kurser

| lighed med lejren i 1982 er Mu-
skelsvindfonden endnu en gang
praktisk organisator af en inter-
national ungdomsiejr pa Pind-
strup Centret. Den finder: sted
den 11.til 25. august 1985.

Rotary Danmark star som ind-
byder og betaler af det to uger
lange ophold for 60 unge handi-
cappede og ikke-handicappede
fra hele Europa i alderen 17 til
23 ar, der alle ma kunne tale en-
gelsk.

Programmet er fastlagt og
kommer til at dreje sig om
spagrgsmal som: Hvordan far min
tilveerelse sa haj kvalitet som
muligt? Hvordan sa min tilvaerel-
se ud, hvis der ingen begraens-
ninger var? Hvilke begraensnin-
ger er der reelt?

Der bliver opleeg ved gaestelze-
rere som Jogrn Richter og Evald
Krog og udflugter ligesom tre
dages program bliver lagt ud til

deltagernes egen fantasi og or-
ganisering.

Indimellem bliver der tid til ori-
enteringslgb, svemning, spil, fe-
ster og bare slappe af.

Muskelsvindfonden har nogle
pladser, som vi ma besatte med
unge handicappede samt deres
hjelpere. Interesserede skal
hurtigst muligt ringe til Muskel-
svindfonden og hgre nesermere
om lejren.

Mobility International Lejre
Det internationale ungdomsar
1985 har af Mobility Internatio-
nal faet kodeordene medbe-
stemmelse, udvikling og fred.
Organisationen har for 1985
planlagt et righoldigt program for
handicappede og ikke-handi-
cappede unge mennesker. Det
er dog kun forelgbigt og ikke en-
deligt:

a) | maj eller juni i Shannon i

At opleve fremmede himmelstrag og kulturer. De internationale kurser giver dig
chancen. (Foto: Mogens Laier).

Irland holdes en lejr med titlen:
»Selvsteendige boformer for fy-
sisk handicapede og andre unge
mennesker«.

b) 25.-31. marts pa Ramsheid
akademiet i Tyskland: »Europae-
isk kreativ kunstfestival for
synshandicappede og seende
unge«,

c)| oktober i Bruxelles og
Strassburg: »En rundtur til euro-
peeiske institutioner for unge
handicappede og deres vennerx,

d) | september i Katwijk i Hol-
land: »En festival omkring
vandsport for unge handicappe-
de og ikke-handicappede«.

e) August eller september i
Frankrig, Belgien eller Irland:
»Integration af unge handicap-
pede«.

f) Pasken i april pa Sardinien i
ltalien: »Internationalt seminar
om fred og tolerancec,

g) 16.-17. maj i Werkenrode i
Holland: Mobility International
tredie arlige generalforsamling,
samtidig vil der veere et seminar
med titlen: »Unge europeeeres
rejsehjeelpe-programe.

h) Maj i Lisnaskea i Nordir-
land: »Ferie som alternativ til ar-
bejde«,

i) Oktober pa Ramsheid aka-
demiet i Vesttyskland:; »Feerdig-
heder i kreative fag med handi-
cappede ungex«.

Som sagt ligger arrangemen-
terne kun i udkast, men der vil
snart foreligge endelige pro-
grammer for hvert enkelt arran-
gement. Yderligere oplysninger
om de enkelte punkter fas ved
henvendelse til Muskelsvindfon-
den.

International Rede Kors Lejre
De forskellige europeeiske lan-
des Regde Kors organisationer
afholder om sommeren en raekke
internationale lejre for savel
handicappede som ikke-handi-
cappede.

Det koster ikke noget at delta-
ge i lejren, da arranggrerne be-
taler for opholdet. Dog skal de
udenlandske deltagere selv be-
tale rejsen fra og til [ejren. Her er
der mulighed for helt eller delvist
at fa deekket sine rejseomkost-
ninger. hos Dansk Rade Kors.

Interesserede kan henvende
sigtil:
Carsten Bundgaard
Dansk Rade Kors
Dag Hammerskjolds Allé 28
2100 Kgbenhavn @
tif. (01) 38 14 44,

Belgien

I anledning af det internationale
ungdomsar 1985 afholdes der i
Herentals i Belgien i tidsrummet
20. juli til 29. juli en international
ungdomslejr.

Deltagerne skal veere fra
13-20 ar. Dansk Rede Kors har
faet stiliet 3 pladser til radighed,
og der forventes et samiet delta-
gerantal pa 50-60 unge. Alle
deltagere skal kunne tale en-
gelsk.

Temaet for lejren samt de
praktiske oplysninger er endnu
ikke udfeerdiget, men det forven-
tes ske snart.

Peacecamp i Finland
Fra 27. juli til 4. august afholdes
der en international peacecamp i

Saarijavi i Centralfinland.

Der bliver tale om en teltlejr,
hvor de ca. 350 deltagere skal
bo i store telte sammen. Arran-
gererne regner med ca. 190
udenlandske deltagere, heraf 4
fra Danmark.

Deltagerne skal veere i alderen
15-25 ar og skal kunne tale en-
gelsk.

Combilejr i England

Nar den engelske Rede Kors or-
ganisation kalder deres lejr for
combicamp skyldes det, at lejren
er sammensat af tre forskellige
moduler, der savel formmaessigt
som indholdsmaessigt er meget
forskellige.

Modul 1: 29. juli til 2. august.
Overlevelseslejr, hvor deltager-
ne bor i telt.

Modul 2: 2. august til 5. au-
gust. Deltagerne fordeles hos
forskellige engelske familier,
hvor de bor.

Modul 3: 5. august til 11. au-
gust. Aktivitetslejr. Deltagerne
flytter tilbage til teltlejren.

Dansk Rode Kors har faet stil-
let to pladser til radighed. Delta-
gerne skal veere fra 15-21 &r og
skal kunne tale engelsk. For-
mentlig bliver der tale om, at
man skal melde sig til alle tre
moduler.

Endelig vil der blive lejre i Sve-
rige og Norge. Programmerne for
disse lejre ligger endnu ikke
feerdige. Interesserede kan kon-
takte Carsten Bundgaard pa
Dansk Ragde Kors efter 1. marts
og hgre neermere om disse lejre.

Drommen om Amerika

San Fransiscos bakkede gader, filmbyen Hollywood, spillelidenskabernes paradis — Las Vegas og forly-
stelsesparken Disneyland. Billeder og navne pa lokaliteter i USA. Landet og kontinentet, hvis vaesentlig-
ste bidrag til den vesterlandske kultur kan sammenfattes i begreberne: Coca-cola, westerns og Stars

and Stribes.

Det var drommen om at opleve disse steder og ting, der fik Dan René Brok fra Fyn til at tilbagelaegge
40.000 km i bil i lebet af et halvt ar. Et halvt ar, hvor han sammen med to kammerater gennemkrydsede
landet i en ombygget Ford Transit. En rejse og en drem, som det kostede ham 90.000 kr. at realisere.

Dan René Brok med sine to rejsekammerater — klar til at tage afsted.




»QOprindeligt havde vi teenkt os
at flyve til USA og sé& kobe en
vogn derovre. Men der var sé&
mange usikkerhedsmomenter
forbundet med den plan, at vi i
stedet valgte at sejle fra Holland
til Canada og sa tage min bil
med hjemmefra«, forteeller Dan
René Brock.

Sejlturen med luksusliner tog
10 dage og var en udmeerket
made for rejsekammeraterne il
at laere hinanden at kende. Sa-
gen var nemlig, at de kun havde
mgdt hinanden et par maneder i
forvejen og kun havde haft mu-
lighed for at veere sammen tre
weekends.

»Det var nok lidt hasarderet at
tage afsted pa sa spinkelt et
grundlag - iseer hvis man taenker
pa, at vi skulle bo meget taet
sammen det naeste halve ar. Vi
havde i forvejen besluttet, at
hvis vi ikke kunne sammen, var
der ikke andet at gere end at
tage hjem igen - ogsa selv om
pengene dermed ville vaere tabt.
Men faktisk opstod der ikke
nogle naevnevardige problemer
undervejs«, fortaeller Dan René
Brock.

Vaben og vold

Den eneste storre uoverens-
stemmelse var, hvorvidt de skul-
le have vaben med i bilen m.h.p.
at kunne forsvare sig mod even-
tuelle overfald. Dan René Brock
holdt hardt pa, at det alligevel
ikke ville hjeelpe dem at have en
pistol i handskerummet — og at
det forgvrigt var imod hans over-
bevisning at besere vaben. Og
dermed blev det.

Selv om de flere gange blev
advaret mod at kore bestemte
streekninger, oplevede de ikke at
blive udsat for vold.

»Jeg tror i virkeligheden at
frygten for vold slet ikke star
realistisk i forhold til den egentli-
ge vold. Det synes jeg at vores
rejse taler for. Tvaertimod ople-
vede vi en enorm velvilje og ven-
lighed fra stort set alle de men-
nesker, vi kom i kontakt med un-
dervejs. Iszer nar de fandt ud af,
at vi var danskere«.

H. C. Andersens land

Dan René Brock ved ikke prae-
cis, hvorfor danskere har sadan
en hgj stjerne hos mange ameri-
kanere, men han fornemmer, at
det haanger sammen med en ud-
bredt forestilling om, at Danmark
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er et lille eventyrland - i stil med
hvordan H. C. Andersen skildrer
det i sine eventyr. Altsa et land,
der er beboet af venlige og fre-
delige mennesker, som man der-
for ikke behaver at frygte.

»Vi levede meget primitivt un-
dervejs. Med lidt hiv og slaeb
kunne vi sove to bag i bilen og
en foran pa forersaedet. Dels
havde vi selv valgt at bo pa den
made, og dels var det utroligt
dyrt at bo pad moteller. Men det
var ogsa spandende at bo sa
primitivt, og en god made at
komme i kontakt med andre
mennesker pa. Men man skal
helt sikkert gore sig klart, faor
man tager afsted, at der kan op-
std problemer og situationer,
som setter talmodigheden pa
prove. S& geelder det om ikke at
lade sig sla ud eller blive hyste-
risk, for det ggr kun ondt veerrec,
siger Dan René Brock. Og for-
teeller om dengang hans kore-
stol gik amok, efter at den havde
veeret vad og derfor ikke kunne
kore i tre uger.

Nemt at rejse i USA

Selve rejsen gik fra den canadi-
ske grzense ned langs vestky-
sten. Derfra hen langs den mexi-
canske grense og sa op langs
ostkysten.

»USA er utroligt velegnet at
rejse i for kerestolsbrugere. Sel-
ve naturen er mange steder af
en sadan art, at man nemt kan
komme rundt. Dertil kommer, at

Naturen er storslaet i USA — og det er
relativt nemt at komme rundt pa egen
hand.

mange turistattraktioner er ind-
rettet utroligt handicapvenligt.
Nok ikke fordi at amerikanerne
er mere handicapvenlige end ek-
sempelvis danskerne, men fordi
en del af de handicappede i USA
er sa velstillede, at der kan tje-
nes penge pa dem, og at det
derfor kan betale sig at teenke
pa dem, nar man planlaeggerx,
forteeller Dan René Brock.

Dan René Brock er ikke i tvivl
om, at hans forventninger til rej-
sen til fulde er blevet indfriet, og
han tgver ikke med at anbefale
andre at foretage en lignende
tur. Men det er vigtigt at afklare
med sig selv, hvilke forventnin-
ger man har til en sadan tur — og
frem for alt — gore sig klart, at
man i stort omfang er overladt til
sig selv.

MM.
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(Foto: Mogens Laier).

Hotelferie i Jugoslavien

Den jugoslaviske muskelsvind-
organisation anbefaler de dan-
ske turister at indlogere sig pa
hotel ved Adriaterhavet.

Det ene hotel, Komodor, bru-
ges af den jugoslaviske organi-
sation til deres egne sommerlej-

re for medlemmer. Hotellet ligger
60 km nord for Dubrovnik pa
halvgen Peljasac.

Dom RVI ligger 40 km fra Du-
brovnik og er foruden hotel ogsa
et genoptraeningscenter med
bassin, fysioterapi m.v., men det

er man ikke forpligtet til at be-
nytte. Hotellet har abent hele
aret.

Yderligere oplysninger om
begge hoteller fas hos den ju-
goslaviske muskelsvinorganisa-
tion, hvor de taler engelsk: Hr.
Predag Cicmil, Savez distrofi-
cara Jugoslavije, Radomira vujo-
vica no. 3, 11000 Beograd, Ju-
goslavien, Telefon 009-38-11-
668-559.

Byt hjem
med en
udiaending

Byt dit eget velindrettede hjem
med en udenlandsk familie, som
ogsa har et muskelsvindramt
medlem, lyder opfordringen fra
den europaiske samarbejdsor-
ganisation EAMDA, som Muskel-
svindfonden ogsa er medlem af.

Baggrunden er, at da muskel-
svindramte har helt specielle be-
hov til boligens udformning, kan

de ikke deltage i de forskellige
landes turistforeningers bytte-
bolig-ordning. Men ved at bytte
med en anden muskelsvindramt
kan man da habe pa, at de mest
elementeere forbedringer og krav
er opfyldt.

Interesserede kan skrive eller
ringe til Muskelsvindfonden og
oplyse om deres egen boligs
indretning, storrelse og belig-
genhed, samt fortaelle om gnsker
for ferieboligens beskaffenhed
og beliggenhed.

For at vi kan hjaelpe er det en
forudsaetning, at ferieboligen lig-
ger i Europa, samt at vi snart
modtager onskerne, sa de kan
blive formidiet gennem det pa-
gaeldende lands muskelsvind-
tidsskrift.

Sverige
pa
egen hand

Sveriges turistrad har udgivet en
folder om feriemulighederne for
handicappede. Folderen inde-
holder korte tips til rejseformer
samt adresser pa hoteller, mo-
teller og campingpladser og kort
information om mere end 20
byer og egne i det lange land.

Folderen kan bestilles hos
Sveriges Turistrad, Box 7473,
103 92 Stockholm, Sverige. Den
er gratis.
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Lej en mobil home
i Sydengland

Det er muligt at leje en mobil
home, som neermest er en kaem-
pe campingvogn. Den er opstillet
i Sydengland og indeholder er
stort to personers soveveerelse,
stort badeveerelse, kokken og
spiseafdeling og et kammer. Bo-
ligen er indrettet for kgrestols-
brugere. Prisen for en uges leje
er afheengig af om det er i eller
udenfor hgjsaesonen, men ligger
fra 500 til 1.000 kroner.

Vognen, der ikke er til at flytte
med, er parkeret i en stor park
sammen med en masse andre af
slagsen. Der er forretninger, re-
stauranter, swimmingpool m.v. i
neerheden. Stedet er Seisey i
Sussex. Yderligere oplysninger
hos Mr. lan Richardson, 9, The
Haven Thompson Avenue, Rich-
mond, Surrey, Enland, Telefon
009-44-1-876-6240 — bedst om
aftenen.

Storbritannien

Storbritannien for de handicap-
pede er den pretentigse titel pa
en lille fiks folder med et veeld af
oplysninger om England, Wales,
Skotland og Nordirland

Der er adresser pa kontorer,
institutioner m.v., hvor man kan
fa oplysninger om, hvor man kan
leje hjelpemidler, om rejsemu-
ligheder, toiletter, taxaer, bio-
grafer, teatre, sportsfaciliteter
m.v. Folderen hedder »Britain for
the Disabled« og kan bestilles
pa det engelske turistkontor i
Kgbenhavn, tif. (01) 12 07 93.

Men helt uundveerlig for en
Englandsfarer er en érlig guide-
bog, »Holidays for the physically
handicapped«, som indeholder
et veeld af oplysninger om alle
former for indlogering, aktivite-
ter, transport og andre nyttige

publikationer. Denne guidebog
koster godt 50 kroner, og kan
bestilles gennem udgiveren, RA-
DAR, 25 Mortimer Street, Lon-
don WIN 8AB, England. Telefon
009-44-1-637 5400.
Muskelsvindfonden ligger
desuden inde med en liste over
adresser og titler pa publikatio-
ner, som kan veere nyttige, hvis
man pateenker en tur til Storbri-
tannien. Denne engelske liste
kan rekvireres gratis ved hen-
vendelse til Muskelsvindfonden.

| Schweiz

Ved hjaelp af to foldere med op-
lysninger om moteller, hoteller
og campingpladser er det muligt
hjemmefra at tilretteleegge kore-
turen gennem Schweitz. Folder-
ne fortaeller om stedets navn, te-
lefonnummer, antal etager, dor-
bredde til elevator, veerelse og
badevaerelse, mulighed for at fa
dizet-mad og vurderer stedets
egnethed for gangbesvaerede og
for kgrestolsbrugere.

Begge foldere rekvireres hos
Schweizerische Arbeitsgemein-
schaft fur Kérperbehinderte, Fel-
deggstrasse 71, Postfach 129,
8032 Zurich, Schweiz, Telefon
009-41-1-251 05 31. Brochuren
hedder »Ferienfihrer fur Behin-
derte durch die Schweiz« og
»Motel- Jugendherberge- Cam-
ping-fuhrer«,

Svensk bondegardsferie

Sonderho-Horsted
Spare- og Lanekasse

Legindvej 86 . Senderho . 7752 Snedsted
Telefon 07-83 90 11

Borneopsparing — Selvpensionering
Etableringskonto - Indekskontrakter
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Den svenske handicaporganisa-
tion, RBU, har en bondegard i
Halland, som man kan indlogere
sig pa. Der er 22 sengepladser,
og prisen er omkring 30 svenske
kroner pr. person pr. degn. Gar-
den ligger meget smukt mellem
marker, eng og et lille bjerg, og
der er 2 km til den neermeste ho-
vedvej.

Yderligere oplysninger om
garden fas hos RBU's lokalafde-
ling i Halland:

RBU i Halland, Box 3952, 300 03
Halmstad, Sverige. Telefon 009-
46-35-1089 79.

Voksengruppens problemer
tages op pa europaeisk plan

En stor del voksne med muskel-
svind tilhgrer eller har gennem
en rakke ar tilhert en sakaldt
midtergruppe, hvor de hverken
er helt raske eller rigtig handi-
cappede. Muskelsvindsygdom-
men har maske bevirket, at de
blot er blevet darligt gaende,
men ellers er de i stand til at
passe deres dagligdag som van-
ligt.

Et mere eller mindre usynligt
handicap, som placerer én i en
midtergruppe, kan pa nogle
punkter vaere mere frustrerende
end at veere rigtig handicappet.

| sidste nummer af Muskel-
kraft fortalte tre voksne med mu-
skelsvind om disse helt speciel-
le problemer, og de var samtidig
initiativtagere til en ny gruppe
under Muskelsvindfonden: Vok-
sengruppen.

Ogsa pa europaeisk plan, i
samarbejdsorganisationen  for
europzeiske muskelsvindorgani-
sationer, EAMDA, er disse pro-
blemer blevet taget op. Det ske-
te pa det sidste made i Paris i ef-
teraret 1984.

Mange aktiviteter

Bestyrelsesmedlem i Muskel-
svindfonden, cand.psych Anita
Kruse var ordstyrer i en emne-

gruppe, som beskaeftigede sig
med voksengruppens problemer
og behov. Gruppen bestod af
deltagere fra en reekke lande, og
de blev hurtigt enige om en reek-
ke aktiviteter, som ber seettes i
vaerk for at forbedre voksen-
gruppens vilkar:

Studiekredse, weekendkurser
og ugekurser var blandt forsla-
gene. Emnerne skal veere de
psykiske problemer, herunder
manglende selvtillid og det store
behov for at fa familiens og ven-
nernes stotte og opbakning.

Gruppen understregede, at
selve tilrettelaeggelsen og afvik-
lingen af disse kurser skal fore-
ga med meget foling og profes-
sionel indsigt. Flere keemper mu-
ligvis med store folelsesmaessi-
ge problemer, som kan udvikle
sig i traumatisk retning, hvis de
ikke behandles pa kompetent
vis.

Ogsa forslag om seksualvej-
ledning, som det praktiseres un-
der Muskelsvindfonden, blev
ivrigt stattet.

Svensk bog

| Sverige er handicaporganisa-
tionen NHR i gang med at skrive
en bog om voksne muskelsvind-
ramtes seerlige problemer. Den

vil blive udgivet i slutningen af
aret.

Gruppen havde ogsa et stort
onske om at f& lavet en undersg-
gelse af voksengruppens vilkar,
og ville hver for sig opfordre de-
res respektive organisationer til
at stotte psykologer eller evt.
psykologstuderende til at lave
en undersggelse om dette emne.
Pa baggrund af en sadan under-
sggelse kan der senere muligvis
laves en radgivning.

Gruppen vil indbyrdes arbejde
for en oget udveksling af ideer
og forslag til ferie, fritidsmulig-
heder og selvstaendige boformer
til gensidig inspiration.

Endelig diskuterede gruppen
de muligheder, det Internationa-
le Ungdomsar 1985 kan give.
Forelgbig er det blevet bestemt,
at repraesentanter fra ungdoms-
grupperne i de forskellige mu-
skelsvindorganisationer skal
deltage i det neeste EAMDA ars-
mode, som finder sted i Jugosla-
vien i september 1985.

Det blev understreget, at
greenserne mellem voksen- og
ungdomsgruppen gerne ma
vaere meget flydende, samt at
myasthenikere ogsé& er meget
velkomne til at deltage i dette ar-
bejde. 508

Pengegaver

Muskelkraft bringer denne gang en liste over donationer over 3.000
kr. indkommet i sidste halvdel af oktober, november, december og for-

ste halvdel af januar.

Frantz Hoffmanns Mindelegat . ...
Magasin du Nord's Fond .........
Marie og M.B. Richters Fond .....

F.L. Smith & Co. A/S's Gavefond

Car! Schepler og hustrus Legat ...
Agnes og Knut Merks Fond .. ....
Frants RichtersFond ............
Lion Club, Gudena ...............
Egmont H. Petersens Fond .......
Egmont H. Petersens Fond ... ....

Rebekkaloge nr. 50, Cassiopeia

SHeARs sReeees siaes D.000 Ky

.................... 390.000 kr.
................... 150.000 kr.

10.000 kr.
3.000 kr.
11.000 kr.
5.000 kr.
3.000 kr.

5.000 kr.
5.000 kr.

33.700 kr.

Ovennavnte belgb giver i alt 620.700 kr., som for sterstedelens ved-
kommende er givet til konkrete projekter i vores formalsarbejde. Dertil
skal lsegges bidrag under 3.000 kr. Muskelsvindfonden siger tak for

alle bidragene.

Egmont H. Petersens Fond har givet
390.000 kr., der skal bruges til projekt
Positiv Feedback. Et projekt, som bl.a.
kan modvirke spidsfod hos drenge
med Duchennes muskeldystrofi.
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Aktivitetskalender for 1985

MARTS
Primo:
1.-3.:
8.-10.;

15:

15.-17.:

APRIL

19.-21.:

19.-21.:
19.-21.:

MAJ
Primo:
2.:

3.-5.:

10.-12.:
10.-12.:

10:
JUNI

14.-16.:

28.-8.:

Bestyrelsesmode i EAMDA.
Ungdomsgruppen holder weekendmgde/
landsweekend pa Huelsbjerggard v. Ros-
kilde.

Familiekursus/pubertetskursus pa Pind-
strup Centret. .

Deadline pa nr. 2./Muskelkraft.
Kontaktudvalgsweekend pa Hou Ferie-
hjem.

Ungdomsgruppen holder weekendmgde/
arbejdsweekend pa Mariendal Strand v.
Beder.

Familiekursus/skolekursus pa Pindstrup
Centret.

Nordisk mgde i Stockholm.

Bestyrelsesmpde i EAMDA.
Repreesentantskabsmade pa Pindstrup
Centret.

Landsmade péa Pindstrup Centret.
EAMDA-seminar/internationalt seminar
pa Pindstrup Centret.
Familiekursus/begynderkursus pa Pind-
strup Centret.

Deadline pa nr. 3/Muskelkraft.

Dansk-tysk familieweekend i Vesttysk-
land.

Muskelsvindfondens ferielejr/aflastnings-
lejr pa Nakkebglle Sanatorium.

JULI

15.-21.: Lions ferielejr/aflastningslejr pa Huels-
bjerggéard v. Roskilde.

11.-14.; Gron Koncert.

18.-21.: Grgn Koncert.

AUGUST

11.-25.: Rotary-handicamp p& Pindstrup Centret.

15.; Deadline nr. 4/Muskelkraft.

30.-1.: Familiekursus/specialkursus pa Pindstrup
Centret.

SEPTEMPER

20.-22.: Familiekursus/Ungdomskursus pa Pind-
strup Centret.

27.-29.: Ungdomsgruppen holder weekendmade/
arbejdsweekend pa Huelsbjerggard v.
Roskilde.

Ultimo: EAMDA-generalforsamling i Jugoslavien.

OKTOBER

15.: Deadline nr. 5/Muskelkraft.

25.-27.: Familiekursus/voksenkursus pa Pindstrup
Centret.

Ultimo: Kontaktudvalgsweekend.

NOVEMBER

8.-10.: Ungdomsgruppen holder weekendmgde/
landsweekend pa Pindstrup Centret.

Medio: EAMDA-bestyrelsesmgade.

Ultimo: Repraesentantskabsmede i Muskelsvind-
fonden pa Pindstrup Centret.

27.: Deadline nr. 6/Muskelkraft.

DECEMBER

13.-15.: Ungdomsgruppen holder weekendmgde/
arbejdsweekend.

Der er »fest og ballade« nar orkestret spiller op til dans pa bagrnelandsmgadet. Barnenes og de voksnes landsmade er blot et af
de mange arrangementer, som Muskelsvindfondens medlemmer kan deltage i i lobet af aret. (Foto: Kim Klastrup).

Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde — kontakt da en af felgen-

de personer:

Kolding:

Peder Pedersen,
Almindingen 16,
6000 Kolding.
Tif. 05-52 89 68

Kebenhavn;

Janne Sander Knudsen,
Gadekaervej 28,

2500 Valby.

TIf. 01-16 85 41

Arhus:

Hanne Serensen,
Ristrupvej 5, Malballe,
8382 Hinnerup.

TIf. 06-98 82 36

Alborg:

Bruno Svendsen,
Schellsmindevej 78,
9200 Alborg SV.
TIf, 08-18 70 46

Nazestved:
Familien Harpsge,
Banetoften 15,
4700 Neestved.
TIf. 03-73 29 25

Fladsa:

Karen Henriksen,
Sterlingevej 24,
Sterlinge,

4731 Brandelev.
TIf,03-76 42 68

Lolland:

Finn Laursen,
Abild ;Allé 9,
4900 Nakskov.
TIf. 03-92 70 52

Falster:
Jorgen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved,

4840 Nr. Alslev,
Tif. 03-84 60 66

Ungdomsgruppen
Koordinator

Flemming Larsen,
Rosensgade 38a st.tv,,
8000 Arhus C.

TIf. 06-13 71 63

Pstjyliand:

Hans Chr. L. Christensen,
Trillegardsvej 151,

8210 Arhus V.

TIf. 06-15 43 28

Sjaeltand:

Anette Madsen,
Kildemarken 12A,
4100 Ringsted.
TIf. 03-61 73 53

Nordsjaelland:

Lene Maj Pedersen,
Frederiksveerkgade 90d,
3400 Hiliered.

TIf. 02-2666 72

Kobenhavn:
Kjeld Nielsen,
Gartnertoften 49,
2770 Kastrup.
TIf.01-5112 92

Knut Sandvik,
Arhusgade 89 st.tv.
2100 Kgbenhavn @.
TIf. 01-26 38 42

Fyn:

Birte Nielsen,
Elsdyrlakken 133,
5210 Odense NV.
TIf. 09-94 35 27

Voksengruppen
Fyn/Jylland
Jorgen Subr,
Nyvej 20,

5690 Tommerup.
TIf.09-76 1417

Sjzelland

Frank Steffensen,
Gadekaervej 28,
2500 Valby.
TIf.01-16 85 41

Kvindegruppen:

Janne Sander Knudsen,
Gadekeervej 28,

2500 Valby.

TIf.01-16 85 41

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Camiila Vogelius,
Gernersgade 57,
1319 Kaebenhavn K.
TIf.01-1478 35

Resten af landet:
Birte Brejner,
Kongehgjvej 13,
Vile, 7870 Roslev.
TIf.07-7316 79
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Den 7. januar startede Muskelsvindfondens Udviklingscenter i nye lokaler i Ve-
stervang 40 i Arhus. | 1985 skal der igangsaettes 13 projekter, der tilsammen er
budgetteret til 1.8 mill. kr. Projekter af forskelligt indhold og omfang. Som ek-
sempel kan naevnes: Bogen om bgrn med muskelsvind, badevaerelsesprojekt, Po-
sitiv Feed-back og afholdelse af forskellige seminarer. Pa billedet ses Muskel-
svindfondens udviklingsteam. Fra venstre til hajre: arkitekt Karin Schou Ander-
serf, sekretar Dorte Jensen, landsformand Evald Krog, projektleder Erland Win-
terberg, ergoterapeut Jette Maller og fysioterapeut Birgit Steffensen. (Foto: Mo-
gens Laier).

Plastikaender

og
en gra elefant

De kan det med indsamlinger, de
engleendere. | den engelske mu-
skelsvindorganisations manedli-
ge avis er der hver gang en hel
liste over, hvad, lokalgrupperne
har samlet ind.

Metodene er mildest talt for-
blaffende. Hoar bare her:

14.000 gule nummererede
plastikaender blev sat ud fra en
flodpram midt i Themsen.
200.000 mennesker var gennem
radio, TV og aviser blevet advi-
ceret og fulgte med entusiasme
andelgbet. Et firma havde ind-
kabt senderne, som blev solgt for
50 pence stykket. Ejermaendene
til de 100 aender, som kom farst
over malstregen, blev rigeligt
preemieret bl.a. med rejser til
New York og Palma.

Resultatet af hele arrange-
mentet blev 6.000 £ eller ca.
80.000 kroner.

| en lidt mindre malestok har et
andet kvindeligt medlem af den
engelske organisation samlet
penge ind ved at fremstille toj-
dyr. Hendes seneste fremsted
har veeret at lave en kaempe gra
elefant med lysergde orer, hat
og saddel, og den starste bedrift
var vel nok, at hun ovenikgbet
fandt en, der ville give 92 pund
for kreeet.

Og hvad sa med denne her: En
lokalgruppe samlede 1000 £ ind
ved sa forskellige arrangemen-
ter som kagebod, loppemarked,
og sa til noget som naesten er
uoverseetteligt: sponsoreret
svgmning og boglaesning. Det er
typisk engelsk og ma vel forstas
hen i den retning, at man neer-
mest »spiller pa« at en person
deltager i f.eks. en svgmmekon-
kurrence. Pengene gar sé videre
til organisationen som vedkom-
mende »svemmer fore,

Ja, som de kan finde pa der-
ovre, og s& giver det penge: 1,9
mill. kroner alene i november
1984,

Sos




