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Alle gode gange tre

Af landsformand
Evald Krog

Tre gange skulle folketingets med-
lemmer tage stilling til handicappo-
litiske spergsmal, da de kort for jul
vedtog finansloven for 1989. Og det
blev alle gode gange tre. Det var
naesten for godt til at veere sandt;
men det var sandt, og endnu bedre:
Alle folketingets partier medvirkede
pa en eller anden méade til vedtagel-
sen af de tre forslag.

Farst blev der afsat 30 mio. kr. il
at gare fysioterapi gratis for perso-
ner med et vidtgaende handicap el-
ler et vedvarende behov. Centrum-
demokraterne tog sagen op. Den
konservative finansminister, Palle
Simonsen, fremsatte forslaget, og
alle folketingets partier stemte for.
Den radikale socialminister, Aase
Olesen, var langt fremme med en
Izsning, men blev overhalet af folke-
tinget pa selve malstregen. Derfor

skal det vaere sagt her: Det var
Aase Olesen, som for alvor satte
skub i udviklingen, da hun i oktober
bad Muskelsvindfonden om at ud-
arbejde et forslag, der kunne lase
egenbetalings-problemerne for
dem med det sterste behov. Aase
Olesen tilkommer derfor mange
flere roser, end hun faktisk fik.

Sa blev der afsat 25. mio. kr. til
daekning af tabt arbejdsfortjeneste
for foreeldre med handicappede
barn. Kristeligt Folkeparti gjorde et
flot forarbejde. Forslaget blev frem-
sat af Kristeligt Folkeparti, Cen-
trum- demokraterne og Socialistisk
Folkeparti i faslleskab. Igen stemte
hele folketinget for.

De private sygehuse

Og endelig afsatte man 10 mio. kr. til
private specialsygehuse for handi-
cappede. | bemaerkningerne naev-
nes som eksempler polio, gigt, scle-
rose og muskelsvind. Det vil sige, at
vort VB-center er med pé vognen.
Forslaget blev fremsat af Socialde-
mokratiet, vist nok efter aftale med
Centrum-demokraterne, Kristeligt
Folkeparti og Socialistisk Folkeparti
— 0g igen vedtaget af det samlede
folketing.

En sadan positiv velvilje, hvor
alle partierne er ved at falde over
hinanden, kan godt skabe lidt forvir-
ring; men den kan vi sagtens leve
med, nar resultatet bliver, som det
blev. Men af samme grund er det
svaert at rose nogle frem for andre
— og hvorfor skulle jeg egentlig
0gsa det?

Det er langt mere positivt at kon-
statere, at Muskelsvindfonden ef-
terhanden har et rigtigt godt forhold
til alle folketingets partier. Det er mit
indtryk, at de lytter til vore syns-
punkter og forsgger at forsta vor si-
tuation. Men forudseetningen for

politikernes velvilie er, at vi ogsa
forspger at forstd deres situation:
De har faktisk ikke seerlig mange
penge at gere godt med, og derfor
har vi en forpligtelse til at papege,
hvordan vi kan fa mest muligt ud af
hver enkelt bevilling. Et samarbejde
med politikerne ma vaere et samar-
bejde pa godt og ondt — et samar-
bejde der tager hgjde for begge
parters situation. Netop fordi vi ac-
cepterede disse betingelser, kom vi
til at spille en meget central rolle i
afskaffelsen af den hgje egenbeta-
ling for fysioterapi. Serigsiteten skal
ogsa i fremtiden veere vort vare-
maerke.

Vil ga serigst ind i arbejdet

Nu star der sa nogle rare penge pa
finansloven. Det er endnu ikke be-
sluttet, hvordan de preecist skal an-
vendes. Men jeg kan love folketin-
gets medlemmer, at vi vil ga serigst
ind i udformningen af de naermere
retningslinier ud fra det overord-
nede mal, at flest muligt skal have
mest mulig gavn af dem.

Tilbage star kun det problem, at
finansloven jo kun geelder for et en-
kelt &r. | princippet kan alle bevillin-
gerne veere veek igen om et ar. Der-
for skal min sidste bemaerkning
veere, at vi far allermest ud af pen-
gene, hvis vi kan vaere sikre p4, at vi
ogsa har dem i 1990 og i arene der-
efter. | modsat fald ma vi nemlig ng-
jes med at pege pa aktiviteter, som
kan standses igen ved udgangen af
1989 — og hermed vil vi udelukke
nogle af de mest patraengende ak-
tiviteter. Men med folketingets posi-
tive holdning omkring finansloven
for 1989, ter vi hdbe pa, at denne
frygt kun skyldes jysk forsigtighed.

Og med disse ord vil jeg anske
alle et godt nytar. Jeg synes, der er
grund til det.
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en med-
lemsforening, der har som mal at
forbedre vilkarene for folk med
muskelsvind. Det sker bade gen-
nem stotte til forskning, ved oply-
sende arbejde og ved at forbedre
behandlingsmulighederne for de
ca. 5.000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden
Vestervang 41, 8000 Arhus C
Giro 9011110

Sekretariat:
06 1397 77

Vejlednings- og
behandlingscentret:
06 19 18 44

Udviklingscentret:
061397 77

Klinik for fysioterapi:
061910 23

Vejlednings- og
behandlingscentret Sjeelland:
Hoje Gladsaxe Torv 4,

2860 Sgborg

0156 48 66

Forsidefoto:

Tina Kirkegdrd bruger respirator hver
nat. Laes artiklerne om respiratorer som
hjeelpemidler side 15-19. Foto: Michael
Daugard/2. maj.
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Sa lykkedes det endelig. Fra 1.
april bliver det gratis for fysisk
handicappede at fa4 behandling
hos en fysioterapeut. P4 finans-
loven for 1989 er der afsat 225
mill. kr., der skal bruges til at
fierne egenbetalingen ved fysio-
terapi.

Selvom de nsermere retningslinier
for hvordan pengene skal bruges
endnu ikke er lagt fast, vil det med
usvigelig sikkerhed betyde, at men-
nesker med muskelsvind kan fa
gratis fysioterapi — og det er uanset
den enkeltes indteegtsforhold.

— Intentionerne er helt at fijerne
egenbetalingen for de handicap-
pede, som er hardest ramt og mest

afhaengige af fysioterapi, siger cen-
trumdemokraten Mimi Jakobsen,
der sammen med regeringsparti-
erne stillede forslaget om at af-
seaette pengene pa finansloven.

— Men endnu ved vi darligt hvor-
dan pengene skal bruges. Viregner
med hurtigt at blive indkaldt til et
mede med sundhedsminister Else-
beth Kock-Petersen, hvor vi skal
diskutere de naermere retningsli-
nier. Min holdning afhaenger imid-
lertid meget af hvad de enkelte or-
ganisationer, som forslaget bergrer,
kan drofte sig frem til, siger Mimi Ja-
kobsen.

Og den diskussion vil der blive
taget hul pa sidst i januar, hvor alle

Foto: Mogens Laier.

de bergrte handicaporganisationer
har aftalt et feelles mede hos Scle-
roseforeningen i Kebenhavn.

Hvem skal have tilbudet

Det, der forst og fremmest skal dis-
kuteres savel hos partierne som i
handicaporganisationerne, er
hvilke handicapgrupper, som skal
omfattes af ordningen. Selvom in-
genting er lagt fast p& forhand, er
det sandsynligt, at man vil tage ud-
gangspunkt i et notat,-som Muskel-
svindfonden udarbejdede til social-
minister Aase Olesen i november
1988.

Ifelge notatet, der bygger pé op-
lysninger fra en raekke handicapor-
ganisationer, skannes der at vaere
12.700 fysisk handicappede i Dan-
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mark, der har brug for regelmaessig
fysioterapi. 6.900 af disse menne-
sker vil formentlig gere brug af en
ordning, hvis egenbetalingen fjer-
nes, hedder det i notatet.

Gruppen omfatter: Spastikere,
scleroseramte, mennesker med
muskelsvind, polio og parapledi,
vanfore, trafik- og ulykkesramte,
mennesker med leddegigt samt en
gruppe lungehandicappede — her-
under personer med Cystisk Fi-
brose.

Behandlingsbehovet er meget
varierende for de enkelte grupper,
konkluderes det i notatet. Men i
gennemsnit vil gruppen have behov
for 3-6 behandlingsmoduler pr. uge
— svarende til 1-2 timers behand-
ling hos en fysioterapeut.

22 millioner kroner

Holder beregningerne i notatet, vil
det koste 36 mill. kr. om aret at
fierne egenbetalingen. Derfra skal
dog treekkes 14 mill. kr, som kom-
munerne hidtil har brugt til at
deekke egenbetalingen hos de ako-
nomisk darligst stillede handicap-
pede. Reelt skulle det give en mer-
udgift pa 22 mill. kr. for det offentlige
at gore fysioterapi gratis.

| notatet foreslas det, at det frem-
over bliver sygesikringen, der deek-
ker den fulde regning for fysioterapi.
Alternativet er, at egenbetalingen
refunderes hos den enkelte kom-
mune. Men den ordning giver ikke
den handicappede sikkerhed for at
kommunen reelt vil bruge pengene
i overensstemmelse med folketin-
gets gnsker. Pengene vil nemlig
blive givet til kommunerne i form af
et starre bloktilskud — og til et sa-
dant tilskud kan der ikke knyttes be-
tingelser om, at pengene skal bru-
ges til fysioterapi.

Det anbefales endvidere meget
steerkt i notatet, at savel pensioni-
ster som handicappede i arbejde
tilbydes gratis fysioterapi. Det er
ikke den handicappedes status el-
ler indteegtsforhold, der ber afgere,
om han eller hun omfattes af ord-
ningen. Derimod hvilket behand-
lingsbehov den enkelte har.

Kun en del af isbjerget
Mimi Jakobsen erkender, at hun har
haft Muskelsvindfondens notat i
baghovedet, da hun stillede forsla-
get til finansloven, og at man godt
kan forestille sig, at de endelige ret-
ningslinier for ordningen mange
steder vil falde sammen med nota-
tets konklusioner.

— Men det er vigtigt at holde sig

Foto: Mogens Laier.

for gje, at vi kun har taget fat pa en
del af isbjerget. Her teenker jeq forst
og fremmest pa hele gigtgruppen,
hvor vi i ferste omgang ma starte
med de hardest ramte, siger Mimi
Jakobsen.

Og de hardest ramte er ca. 2000
mennesker med sveer leddegigt,
som forventes at blive omfattet af
ordningen. Tilbage er imidlertid en
meget stor gruppe gigtramte dan-
skere, der i varierende grad har
brug for en eller anden form for
vedligeholdende behandling.

| Gigtforeningen anslas det til ca.
700.000 mennesker, men der er
usikkerhed omkring tallet.

Selvom en del af de mange gigt-
ramte efter al sandsynlighed vil
have gleede af individuel behand-
ling hos en fysioterapeut, er det
forst og fremmest holdtraening og
bassinterapi, som vil tilgodese gigt-
gruppens behov. Pa den led adskil-
ler gruppen sig veesentligt fra de
pvrige handicapgrupper omtalt i
notatet fra Muskelsvindfonden.

Forsog til gigtramte
Administrationschef Bent Jensen
fra Gigtforeningen er i store trask
enig i den konklusion. Dog mener
han, at de svaere tilfeelde af slidgigt
ogsé ber tilbydes gratis fysioterapi,
men at der i gvrigt mangler under-
spgelser, der kan vise hvilke be-
handlingsformer, der har storst ef-
fekt pa& de enkelte gigttyper.

— Vi mangler i stort omfang et

overblik over gruppens behov. Der-
for ber der saettes underspgelser |
gang, siger Bent Jensen.

Mimi Jakobsen vil ikke afvise, at
en del af pengene pa finansloven
kan bruges til s&danne undersagel-
ser.

— Det vigtigste er, at forenin-
gerne, der indbydes, kan blive
enige om hvordan pengene skal
anvendes, siger Mimi Jakobsen.

Den glemte arbejdsgruppe

En neerliggende mulighed kunne
vaere at lade en arbejdsgruppe, der
blev nedsat efter vedtagelsen af
den sékaldte »Handicappakke« i
Folketinget i februar 1986, kigge pa
gigtgruppens behov.

Arbejdsgruppen skulle oprinde-
ligt forberede en raekke forsgg med
fysioterapi til forskellige handicap-
grupper i to-tre udvalgte amter.

Men forsegene kom aldrig i
gang. Farst og fremmest fordi der
ikke var sat de ngdvendige penge
af til forsegene. Men ogsa fordi ar-
bejdsgruppens medlemmer havde
sveert ved at finde en forspgsmodel,
der tilgodesé hele gruppens behov.
Ikke mindst gigtgruppens behand-
lingsbehov afveg meget fra de av-
rige handicapgrupper.

Fra handicapforeningernes side
har man da heller aldrig naeret de
store forhabninger til arbejdsgrup-
pen. Det var ikke den slags forseg,
der var brug for. Derimod at fa fjer-
net egenbetalingen, lad det sam-
stemmende fra handicaporganisa-
tionerne, da arbejdsgruppen blev
nedsat.

Musen og elefanten

Og reelt var der vel ogsa tale om en
taktisk mangvre fra Folketingets
side. Beregninger fra sundhedssty-
relsen til folketingets socialudvalg
viste nemlig dengang, at det ville
koste mellem 140-200 mill. kr. at
fierne egenbetalingen ved fysiote-
rapi. Men da havde man ogsa de
700.000 gigtramte med i puljen.

— Og det er som at veje elefan-
ten og musen pa den samme vaegt,
siger Jorgen Lenger fra Muskel-
svindfonden, der sidder i arbejds-
gruppen, som ikke har holdt made
indenfor det sidste ar. — Socialud-
valgets medlemmer blev meget for-
staeligt skreemt over de store tal,
der kom frem. Derfor blev arbejds-
gruppen nedsat, sd kunne proble-
merne fa lov til at ligge og slumre i
udvalget, siger Jorgen Lenger.

— Det er rigtigt, at man ikke
kunne overskue akonomien og der-

for nedsatte et udvalg, siger Mimi
Jakobsen. — Men jeg har hele tiden
folt et ansvar for, at problemet blev
lost. Ikke mindst fordi jeg var social-
minister dengang »Handicappak-
ken« blev vedtaget i Folketinget. Sa
da jeg fornemmede, at der ikke rig-
tigt skete noget i udvalget, benyt-

tede jeg chancen til at bringe
spargsmalet frem i forbindelse med
finansloven, siger Mimi Jakobsen.

Men hvad nu med nzeste ars fi-
nanslov. Kan man forestille sig, at
pengene til gratis fysioterapi bliver
fiernet nar budgettet 1990 skal for-
handles?

— Nej, det kan man ikke, siger
Mimi Jakobsen. | budgetoverslaget
for 1990 har man allerede reserve-
ret 30 mill. kr. Det tager jeg som ud-
tryk for, at man har gnsket at klare
problemet een gang for alle. Det er
ikke sadan en juletraesfest som kun
skal geelde i 1989.

/

~
Det var med begejstringog  lingen fra 1. april 1989 fijer- samstemmende, da Mu-
gleede, at beskeden om nes,vildetlette den gkono-  skelkraft ringede rundt for
den gratis fysioterapi blev  miske situation for mange at fa kommentarer til folke-
modtaget. Nar egenbeta- familier. Sadan led det tingsbeslutningen.
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Foto: Mogens Laier.

Anette Thomsen, Odense,
39 ar, lserer og mor til Lene
pa 13 ar, der har muskel-
svind:

— Jeg blev meget glad,
da jeg herte, at det frem-
over skal veere gratis at fa
fysioterapi. Vi har i 6 ar
keempet med Odense
kommune for at fa betalt
de udgifter, som vi har pa
Lenes behandlinger. For
gjeblikket koster det os
ikke noget, fordi Lene far
fysioterapi pa Odense sy-
gehus i forbindelse med
genoptraening efter en ind-
lzeggelse. Men det holder
snart op, og sa kunne vi se
frem til en arlig udgift pa 12
- 156.000 kr. S& meget ko-
ster det os, hvis Lene skal
have behandling 2 gange
om ugen. Men den udgift
slipper vi sa for fremover,
og det vil kunne maerkes
pa gkonomien,  siger
Anette Thomsen.

Foto: Mogens Laier.

Henning Brandes, Had-
sten, 61 ar, pensionist og
har selv muskelsvind:

— Det var deijligt, sa skal
jeg nok til at have fysiote-
rapi fast. Jeg har kun faet
behandling, nar jeg ikke
leengere  kunne holde
smerterne ud. Min ryg er
nemlig helt tosset, og sa
gar jeg ogsa forkert. Det gi-
ver smerter helt ned i be-
net — og vist ogsa slidgigt.
Det plejer at hjeelpe, nér
jeg har faet 8-10 behand-
linger hos en fysioterapeut.
S8 kan jeg klare mig et
stykke tid. Jeg har nemlig
ikke rad til at fa alle de be-
handlinger, som min fysio-
terapeut har anbefalet. Og
kommunen har ikke villet
betale, hvad det koster. S&
jeg har tit veeret ngdt til at
bide smerterne i mig, siger
Henning Brandes.

Foto: Mogens Laier.

Astrid Nielsen, Tranbjerg,
32 ar, sygehjeelper og mor
til tre barn hvoraf Cornelia
pa 2 ar har muskelsvind:

— Cornelia er for lille til
at fa fysioterapi. Men det vil
maske blive aktuelt, nar
hun bliver lidt aeldre. Vi har
gaet til kontrol pa Muskel-
svindfondens Klinik for Fy-
sioterapi 1 gang om mane-
den. Udgifterne til det har vi
segt kommunen om at fa
deekket. Vi var derfor ngdt
til at indsende detaljerede
oplysninger om familiens
gkonomi, og det opleves
som noget af en tigger-
gang. Til gengeeld har vi
ikke haft problemer med at
fa betalt taxakersel til og
fra klinikken. Det virker lidt
underligt pa mig. S& jeg er
glad for, at fysioterapi nu
bliver gratis, det kan blive
en stor gkonomisk lettelse
hen ad vejen, siger Astrid
Nielsen.

Foto: Michael Daugard/2. maj.

Ruth Andersen, Glostrup,
55 ar, psykolog, har mu-
skelsvind og bruger respi-
rator:

— Jeg kan ikke sige an-
det, end at jeg er vildt be-
gejstret over beslutningen
om at fijerne egenbetalin-
gen ved fysioterapi. Det er
en stor lettelse at blive fri
for den gkonomiske be-
lastning, det er selv at
skulle betale for en helt
nedvendig behandling.
Jeg far fysioterapi 2-4
gange om ugen, og det ko-
stede mig i 1988 26.000 kr.
For mig at se er beslutnin-
gen udtryk for, at Folketin-
get har forstdet de sma
sygdomsgruppers behov
og er kommet et af de vae-
sentligste krav i made. Det
skal de have tak for, siger
Ruth Andersen.

M.M.




VB-centret pa
finansloven

Et gammelt onske gik pludselig i opfyldelse, da Folketinget midt i de-
cember vedtog at satte Muskelsvindfondens VB-center pa finanslo-
ven. Som et tillagsforslag til regeringens finanspolitiske udspil, bad
socialdemokratiet om 10 mill. kr. til en reekke private sygehuse, og det

stemte samtlige partier for.

Af Mikael Molgaard

| de f& bemaerkninger til forslaget
hedder det, at: »/Endringsforslaget
tilsigter at forgge tilskudsmulighe-
derne tit specialsygehuse, s som
sygehuse for polio-, gigt-, sclerose-
og muskelsvindramte«

Og videre: »Det understreges, at
tilskuddet ikke kan ydes til private
betalingshospitaler eller til behand-
ling m.v. pa sddanne«.

Om baggrunden for forslaget si-
ger socialdemokratiets sundheds-
politiske ordferer, Torben Lund: —
Vifolte, at der var brug for at give de
mindre specialsygehuse, der typisk
drives af handicaporganisationer,
en mulighed for at tilbyde flere og
bedre behandlinger. Jeg kan ikke
konkretisere yderligere hvilke ho-
spitaler, det drejer sig om, eller
hvordan pengene skal anvendes.
Det ma afvente de forhandlinger,
som partierne bag forslaget skal
have med sundhedsministeren, si-
ger Torben Lund.

Torben Lund forventer, at der
hurtigt vil komme en sadan afkla-
ring — i hvert fald i labet af forste
kvartal af 1989, siger han.

Og sé regner Torben Lund med,
at  sundhedsminister Elsebeth
Kock-Petersen tager kontakt til de
forskellige organisationer for at
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hgre deres mening om hvordan
pengene skal bruges.

PTU — de faelles projekter

En af de organisationer, som sund-
hedsministeren formentlig vil kon-
takte, er Landsforeningen for Polio-,
Trafik- og Ulykkesskadede (PTU).
PTU driver Fysiurgisk Ambulato-
rium pa Tuborgvej i Kabenhavn, der
har status af privat sygehus. Som
det eneste af slagsen har Fysiur-
gisk Ambulatorium i forvejen vaeret
pé finansloven. Siden 1953 har der
hvert ar vaeret sat penge af til am-
bulatoriets drift — godt 4,5 mill. kr. i
1988.

Det er da ogsé denne konto pa fi-
nansloven, som blevet forhgjet for
1989. Fra 4,5 mill. kr. — der forlods
gér til Fysiurgisk Ambulatorium —
til 14,5 mill. kr.

Fysiurgisk Ambulatorium giver
forst og fremmest ambulant be-
handling til fysisk handicappede i
det storkebenhavnske omrade i
form af fysioterapi, bassintraening
m.v. Men der er ogsd mulighed for,
at handicappede fra provinsen kan
fa et 14 dages ophold pa Tuborgve,i.

Om de ekstra 10 mill. kr. p& fi-
nansloven, siger .Holger Kalle-
hauge, formand for PTU:

— Det er smaddergodt. Den bed-
ste form for privatisering. Andet er

der naesten ikke at sige. Men det er
selvfolgelig vigtigt, at der hurtigt
indledes forhandlinger om hvordan
pengene skal bruges — og at det
sker i samrad med handicaporgani-
sationerne.

Fra PTU’s side vil man laegge
veegt pa, at foreningens medlem-
mer uden for Kgbenhavn bliver til-
godeset, nar pengene skal fordeles.
Og vel at meerke pad en sadan
made, at flest mulige far gavn af
pengene.

— Vi er meget interesseret i nye
initiativer nye steder, og meget
gerne i form af et teet samarbejde
foreningerne imellem. Ved at ar-
bejde for feelles behandlingstilbud
vil vi alle sammen f& langt mere ud

af pengene, end hvis foreningerne
hver for sig forseger at tilgodese
deres medlemmers behov, siger
Holger Kallehauge.

Og i hvert fald er én ting sikker.
PTU ensker ikke at putte flere
penge i Fysiurgisk Ambulatorium
pa Tuborgvej i form af yderligere
driftstilskud. Ud over pengene p4 fi-
nansloven, modtager ambulatoriet
tilskud fra amterne i form af kautio-
ner for de enkelte behandlinger.
Sidste ar havde ambulatoriet et un-
derskud pa godt 300.000 kr, som
PTU matte daekke.

Gigtforeningen — et skulderklap
til foreningerne
Administrationschef Bent Jensen,

Gigtforeningen, er ogsa yderst til-
freds med de ekstra penge pa fi-
nansloven.

- Jeg betragter det som et skul-
derklap til de organisationer, som
driver private sygehuse. Det er en
anerkendelse af det arbejde vi ud-
farer, og samtidig en indirekte pa-
mindelse til amterne om, at de ber
benytte sig af det tilbud vi har, siger
Bent Jensen.

Gigtforeningen driver fire be-
handlingsinstitutioner, hvoraf to har
status af privat sygehus. Det drejer
sig om gigthospitalerne i Grasten
og Skeelsker, samt behandlings-
hjemmene i Middelfart og Arhus.

Patienterne péa de to gigthospita-
ler er typisk indlagt i perioder fra 4
uger og opefter. Udover medicinsk
behandling modtager patienterne
forskellige former for fysiurgisk be-
handling i form af bassintraening,
fysioterapi m.v.

Gigthospitalerne har overens-
komst med amterne, og det har gi-
vet en del problemer de sidste par
ar. Fortrinsvis fordi nogle amter er
lobet fra deres lofter. Feks. med-
delte Roskilde Amt pludselig sidste
ar, at de med en maneds varsel ikke
leengere ville sende patienter il
Gigthospitalet i Skeelskar.

Og nar amterne lgber fra deres
tilsagn, kommer Gigtforeningen til
at betale gildet. Godt 2,5 mill. matte
foreningen sidste ar skyde i gigtho-
spitalerne for at f regnskabet i ba-
lance, forteeller Bent Jensen.

Men om nogle af de 10 mill. kr. p&
finansloven sa skal bruges til at
deekke gigthospitalernes driftsun-
derskud, ensker Bent Jensen ikke
at udtale sig om pa nuvzerende
tidspunkt.

- Det ma de forestdende for-
handlinger mellem organisatio-
nerne vise, siger Bent Jensen. Men
det bedste ville da veere, hvis am-
terne levede op til deres forpligtel-
ser.

Scleroseforeningen — en
blastempling af indsats
Scleroseforeningen har ogsa maer-
ket, at der spares pa sygehusudgif-
terne i amterne. | 1988 var det Fre-

deriksborg amtskommune der forte
an i sparebestraebelserne. Amtet
meddelte kort og godt, at der ikke
laengere ville blive sendt patienter
til Sclerosehospitalet i Haslev. | am-
tets sygehusudvalg mente man
nemlig, at amtets egne hospitaler
kunne tilbyde en lige sd god be-
handling, som Sclerosehospitalet i
Haslev.

- | lyset af denne beslutning, kan
jeg ikke vaere andet en yderst til-
freds med pengene pa finansloven.
Jeg betragter det som en blastemp-
ling af den indsats, som udferes pa
vore to hospitaler. Ogsa som et sig-
nal om, at man fortsat ansker tilste-
deveerelsen af Sclerosehospita-
lerne i Ry og Hasley, siger Niels Art-
hur Hansen, naestformand i Sclero-
seforeningen.

Pa trods af problemerne med
amterne, forventer Niels Arthur
Hansen, at de to sclerosehospitaler
kommer ud med regnskaber i ba-
lance for 1988.

- Men det har medfert ind- -

skreenkninger pa hospitalerne. Og
nar amterne er tilbageholdende
med at give kautioner, ma det ned-
vendigvis betyde, at der er sclero-
sepatienter som ikke har kunnet fa
den behandling, som de har gnsket,
siger Niels Arthur Hansen.

Niels Arthur Hansen gnsker ikke
at forteelle hvilken holdning Sclero-
seforeningen har til pengene pa fi-
nansloven. — Jeg kan sige sa me-
get, at jeg har bedt om en tilbage-
melding fra vore to hospitaler, og at
svarene i nogen grad vil afgere vo-
res holdning, siger han.

Muskelsvindfonden

— ikke til driften

Sekretariatschef Marius Byriel fra
Muskelsvindfonden vil godt lgfte
sleret for nogle af de ensker for-
eningen har til de 10 mill. kr. pa fi-
nansloven.

- Vi vil godt have en psykolog, der
kan foresta arbejdet med at f& op-
rettet et landsdaekkende net af psy-
kologer. Tanken er, at sikre familier
0g enkeltpersoner med fysiske
handicaps bistand til at f4 bearbej-

det kriser som falge af sygdommen. >
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Vi vil ogsa gerne kunne ansastte et
specielt terapeutteam pa VB-cen-
tret, der skal tage sig af hele grup-
pen af patienter med Amyotrofisk
lateral sclerose. Og vi er ogsa me-
get interesseret i at kunne tilknytte
VB-centret en konsulent, der skal
arbejde med respirationsomradet.
Konsulenten skal bl. a. stette og vej-
lede nuvaerende og kommende re-
spiratorbrugere, samle data om re-
spiratorbehandling og holde kurser
for hospitalspersonalet, siger Ma-
rius Byriel.

Marius Byriel mener at det er vig-
tigt, at pengene bliver brugt sale-
des, at flest mulige handicappede
far gavn af dem. Det skylder vi savel
Folketinget som brugerne af VB-
centret, siger han.

Selvom Muskelsvindfondens
VB-center, der har status af privat
sygehus, i 1988 formentlig kommer
ud med et underskud pa 2,3 mitl. kr.
bor pengene ikke bruges til at
daekke underskuddet.

— Det er amternes opgave at be-
tale for driften, og det ma vi holde
dem fast p&. Hvis vi veelger at bruge
pengene pa at dackke driftsunder-
skuddet, kan vi meget nemt risikere,
at amterne opfatter det som en
keerkommen lejlighed til at ned-
seette betalingen yderligere. Og det
kan ingen vaere tjent med, siger
Marius Byriel.

Marius Byriel betragter puljen pa
finansloven som en meget kontant
anerkendelse af det arbejde, som
en reekke handicaporganisationer
udfarer.

Mere skade end gavn

— For en raekke sma sygdoms-
0g handicapgrupper geelder det, at
de respektive organisationer er
bedst til at sammensaette det rig-
tige behandlingstiloud. Og det er
folketingsbeslutningen vel en indi-
rekte accept af. Men i samme ande-
drag er det vigtigt at understrege, at
der ikke ma veere tale om en en-
gangsbevilling. At saette en masse |
gang i 1989 for at nedleegge det
igen i begyndelsen af 1990, vil nemt
gere mere skade end gavn, siger
Marius Byriel.

Men det er da heller ikke tanken,
siger Socialdemokratiets sund-
hedspolitiske ordfarer.

— Huvis de forestdende forhand-
linger falder fornuftigt og ordentligt
ud, og vi finder en hensigtsmaessig
made at fordele pengene p4, vil de
ogsa fremover optraede pa finans-
loven. Det er i hvert fald tanken fra
min side, siger Torben Lund. O
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Foto: Mogens Laier.

Til gavn for
bornefamilierne

Foreeldre til alvorligt syge og handicappede bern skal have bedre
muligheder for at veere sammen med bernene. Farst og fremmest
ved at give gkonomisk kompensation for tabt arbejdsfortjeneste.
Derfor har Folketinget vedtaget at afsastte 25 mill. kr. til det formal
pa finansloven for 1989.

Forslaget blev fremsat af Socialistisk Folkeparti, Centrumde-
mokraterne og Kristeligt Folkeparti.

| de fa bemaerkninger til forslaget hedder det, at: »Belobet skal
deekke udgifterne ved, at der gives foreeldre til alvorligt syge bern
egede okonomiske muligheder for at vaere sammen med bernene
f.eks. under hospitalsindlaeggelse eller ved langvarig sygepleje i
hjemmet«

Og neermere kan det ikke lade sig gere at forteelle hvordan pen-
gene skal bruges for end partierne bag forslaget har holdt mede
med socialminister Aase Olesen. Og det var endnu ikke sket ved
redaktionens afslutning. Nine

......

Foto: Mogens Laier.

lkke et ord
om muskelsvind

— Ja, det er nok rigtigt, at jeg har
valgt at blive psykolog for at fa
hold pa nogle ting i min egen til-
veerelse. Ogsa selvom det ikke
stod mig klart, da jeg startede pa
studiet.

Palle Hansen er 38 ar, psykolog og
har muskelsvind af typen Facio-
scapulo-humeral. Vi sidder i hans
hojloftede og lyse stue i et helt ny-
bygget reekkehus i Marslet lidt syd
for Arhus. Foran os star kaffekop-
per, en halvfuld glaskolbe og de sid-
ste af julens smakager pa en under-
kop.

Palle Hansen arbejder som psy-
kolog pa skolepsykologisk kontor i
Arhus. Men tidligere har han vaeret
ansat pa handicapinstitutionen Sol-
bakken, undervist pa Muskelsvind-
fondens familiekurser samt skrevet
bogen »Indfering i handicappsyko-
logi«.

Og det vil Muskelkrafts udsendte
gerne here om, ligesom Palle Han-
sen har indvilget i at fortaelle lidt om
sin egen baggrund.

— Men man far ikke hold pa no-
get som helst ved at leese teoretisk
psykologi, fortszetter Palle Hansen.
Det gik op for mig hen ad vejen. Det

er kun ved at arbejde med sig sely,
f.eks. ved at ga i terapi, at man kan
fa styr pa sin tilvaerelse.

At tegne sig ud af problemerne
Og for Palle Hansen var det i hoj
grad tegneterapien, der satte nogle
processer i gang. Egentlig var det
kun for sjov, sadan lidt af professio-
nel nysgerrighed, at han tog kontakt
med tegneterapeuten.

— Vi var nogle kollegaer fra ar-
bejde, der lige skulle prave hvad det
var for noget Men da jeg forst
havde snuset til det, fangede bor-

det. De ting som terapeuten kunne >

11

Af Mikael Molgaard




se ud af mine tegninger ramte sa
praecist, at der ikke var nogen ve;j til-
bage, forteeller Palle Hansen.

— Jeg var bange for at vise felel-
sesmaessig svaghed. Inderst inde
har jeg haft en frygt for, at folk ikke
ville acceptere mig, hvis jeg afslo-
rede, at der var ting, som jeg ikke
havde styr pd. Det viste tegnin-
gerne. Ogsa at den frygt er blevet
grundiagt i min barndom, fortsaetter
Palle og forteller om en bestemt
oplevelse, som stadig star krystal-
klar for ham.

— Jeg har vel veeret 15-16 ar og
skulle have en trehjulet invalide-
knallert. Jeg sad i stuen og var i
feerd med at udfylde et ansegnings-
skema. Da jeg kom til rubrikken om,
hvad jeg fejlede, rabte jeg til min
mor, der stod i kakkenet og vaskede
op: Er det ikke muskelsvind jeg har?
Der blev helt stille, s lagde min mor
viskestykke og kop fra sig og sagde
meget bestemt: Du ved godt, at jeg
ikke vil here det ord her i huset.

Nar ikke engang ens mor vil ac-
ceptere, at man har et alvorligt han-
dicap, hvordan skal andre sa kunne
forholde sig til det? Endsige anske
at hare hvilke tanker et sadant han-
dicap seetter igang? Sadanne kob-
linger md man naesten automatisk
lave, mener Palle Hansen. Og det
var da ogsa disse projektioner, som
det hedder i den psykologiske fag-
terminologi, at tegneterapeuten fik
gje pa.

Sygdommen blev aldrig naevnt
Netop uvilje til at forholde sig til Pal-
les sygdom preegede hele hans
barndom. Palle Hansen er fadt og
opvokset i den lille landsby Dem-
strup ved Viborg. Faderen havde en
osteforretning og moderen var
hjemmegdende husmor og pas-
sede Palle og hans 2 bradre.

— Derhjemme snakkede vi al-
drig om, at jeg havde muskelsvind.
Det var bare noget, vi ikke gjorde.
Og det var bade godt og skidt. Godt
fordi der blev stillet de samme krav
til mig, som til mine brodre. Det
gjaldt for gvrigt bade derhjemme og
i skolen. Skidt fordi jeg selv matte
ga med de tanker og den angst,
som sygdommen medferte, forteel-
ler Palle Hansen.

— Men i det daglige taenkte jeg
ikke pa mig selv som handicappet.
Jeg lgb lidt langsommere end de
andre drenge og var ikke ret god til
fodbold, men det accepterede alle
mine kammerater. Sadan var det
bare. Til gengeeld klarede jeg mig
godt i skolen, sa det opvejede vel i
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nogen grad min manglende fysiske
formé&en, siger Palle Hansen.

Kun 1 gang om aret blev han for
alvor mindet om sin sygdom. Det
var ved den &rlige kontrol p& Arhus
Kommunehospital. Sa Palle var for-
skanet for det ekspertveelde, som
bern og unge med muskelsvind sa
let bliver omgivet af, og som han ad-
varer mod i sin bog:

— Det er selvfelgelig godt, at
man forsager at hjeelpe familien pa
s& mange mader som muligt. Men
man skal ogsa passe pa, at det ikke
tager overhand. Det er ikke ualmin-
deligt, at en familie med et handi-
cappet barn er i kontakt med 8-10
forskellige eksperter i lobet af et ar.
Et barn, der hele tiden skal under-
soges eller behandles, kommer
nemt til at opfatte sig selv som ikke
veerende god nok, som han eller
hun er. Hvorfor ellers al den op-
maerksomhed? Og det er naesten
den veerste folelse, et barn kan f§,
siger Palle Hansen.

— Jeg priser mig i hvert fald lyk-
kelig for i dag, at jeg fik lov til at
veere i fred, tilfojer Palle Hansen.

De negative forventninger

Da Palle Hansen skulle starte pa re-
alskolen i Kjellerup, 5 km fra Dem-
strup, foreslog familiens sagsbe-
handler, at han i stedet skulle pa
Geelsgard Kostskole pa Sjeelland.
Det ville veere bedst for Palle,
mente hun.

— Hun var ret forhippet pa det,
kan jeg huske. Men det ville min
mor slet ikke hgre tale om. Og det
takker jeg hende for i dag. For var
jeg kommet pa Geelsgard, er jeg
overbevist om, at det havde set me-
get anderledes ud for mig i dag.

Hvorfor det?

— Alle de jeevnaldrende, jeg ken-
der, som har gdet pd Geelsgard,
sidder i dag uden arbejde eller ud-
dannelse. Og det haenger forment-
lig sammen med det miljg, som der
var Geelsgérd, og for den sags
skyld pa andre institutioner. Nar
mange handicappede bor sam-
men, kommer de nemt til at fast-
holde hinanden i nogle bestemte
roller. Det er de negative forventnin-
ger, der bliver de dominerende. At
det ikke kan betale sig at fa en ud-
dannelse, for som handicappet kan
man alligevel aldrig fa arbejde. Det
er nok det veerste ved institutio-
nerne, siger Palle Hansen.

— Og s& den manglende folel-
sesmaessige kontakt, skynder han
sig at tilfgje. Iseer for sma barn er
det skadeligt. Uanset hvor sede og

dygtige personalet p& en institution
er, kan det aldrig erstatte den om-
sorg, som en far og mor kan give —
og som er helt nadvendig for bar-
net.

Et barskt miljo
Men Palle Hansen kom til at opleve
institutionsmiljeet nogle ar senere.
Det skete, da han som 17 arig flyt-
tede ind pa Solbakken i Hgjbjerg
ved Arhus. Palle ville i gymnasiet,
og da det af praktiske arsager ikke
kunne lade sig gore i Viborg, gik tu-
ren til Viby Amtsgymnasium i Arhus.

— Der var et meget barskt miljg
pa Solbakken. Man skulle i hvert
fald ikke tro, at man var noget, nar
man kom som ny. Og det viste de
gamle beboere ved at holde alle
nyankomne uden for de grupper,
som var pa stedet. Heldigvis kom
jeg samtidig med en anden ny be-
boer, s& vi valgte at sl& kludene
sammen. Det, som kan undre mig i
dag, er, at der ikke var nogle voksne,
der kunne styre slagets gang. Det
var tydeligt for enhver hvordan det
fungerede, men ingen gjorde noget
ved det, siger Palle Hansen.

| gymnasiet klarede Palle sig ak-
kurat lige, som han siger. Kammera-
terne var sgde, men havde en me-
get anderledes social baggrund.
Med lektierne gik det derimod ikke
for godt. Lidt bedre blev det, da
Palle fik sin forste kerestol, det gav
lidt mere overskud til at falge med i
timerne. Inden da brugte han stort
set alle frikvarterer til at komme fra
det ene klasseveerelse til det andet.
Og sé hjalp det ogsa en del, da han
efter 2'/, ar pa Solbakken valgte at
flytte pa kollegium.

Troede jeg skulle do
— Jeg kunne simpelthen ikke holde
ud at vaere der mere. Jeg oplevede
en masse af de andre beboere, der
0gsd havde muskelsvind, de om
grerne pa mig. Jeg troede 0gsa, jeg
skulle de. At jeg havde en helt an-
den form for muskelsvind, havde in-
gen fortalt mig. Der var ganske vist
en laege pa Solbakken, men han
havde aldrig fortalt mig, hvad jeg
fejlede. Jeg spurgte ganske vist hel-
ler ikke selv, nok fordi jeg var bange
for svaret. Men det var faktisk forst i
1975 eller 76, efter at jeg var kom-
met i kontakt med Muskelsvindfon-
den og fik en diagnose, at jeg fandt
ud af, at jeg kunne leve mange &r
endnu, forteeller Palle Hansen.
Selvom Palle kun havde en stu-
dentereksamen pa 6.0 i gennem-
snit, var der ikke problemer med at

blive optaget p& Psykologisk Institut
ved Arhus Universitet. Det var i
1970 — for adgangsbegraensnin-
gens tid.

— Det var maerkeligt at starte pa
studiet. De fleste af de studerende
var meget haemmede, mig selv in-
klusive, og praestationsangsten var
udtalt i en grad, sa man ikke drom-

mer om det. Det var da ogsa under
20% af min &rgang, som fuldforte
studiet. Jeg tror, at mange var star-
tet i et forseg pa at fa hold pa deres
egen tilvaerelse, og det kunne slet
ikke lade sig gere. Man far nemilig
ikke hold p& noget som helst ved at
laese teoretisk psykologi, mener
Palle Hansen.

Man er dérligt hjulpet som fysisk handi-
cappet, hvis man ikke far bearbejdet sin
sorg, angst eller kriser, mener Palle
Hansen. Foto: Mogens Laier.

Som »grgn« psykolog — og efter
et godt benarbejde — lykkedes det
Palle Hansen at blive ansat pa Sol-
bakken.

De »tunge« grupper betaler
prisen
— Miljeet havde aendret sig meget.
Tonen var ikke naer sa barsk, til gen-
geeld var der ikke naer s& mange
aktiviteter blandt de unge. Forment-
lig fordi beboerne var veesentlig
darligere fungerende, end da jeg
boede der. | mellemtiden var Arhus-
ordningen nemlig sldetigennem, og
de bedst fungerende handicap-
pede var flyttet i egen bolig. Tilbage
var den »tunge« gruppe, der pa
mange mader er darligere stillet
end tidligere, og som i nogen grad
er kommet til at betale prisen for Ar-
husordningen, siger Palle Hansen.
Hvad det beted for Solbakken at
fa tilknyttet en psykolog, mener
Palle Hansen bedst kan beskrives
ved lidt matematik. Da han startede
pa institutionen blev 80% af tiden
pa personalemgderne brugt til at
snakke om praktiske ting og fysiur-
gisk behandling. Kun 20% af tiden
blev brugt til at diskutere de unges
sociale og psykiske problemer. Da
han rejste 18 mdr. senere, var der
byttet diarnetralt om pa forholdet.
— Folholdene pa Solbakken var
— og er — udtryk for et generelt
problem. Nemlig at lzeger og fysio-
terapeuter i alt for lang tid har faet
lov til at bestemme pé institutio-
nerne. Jeg skal skynde mig at sige,
at jeg ikke ved hvordan det er pa
Solbakken i dag, men at man pa in-
stitutionsomradet i alt for mange ar
har forsomt det psyko-sociale felt,
er der ingen tvivi om, siger Palle
Hansen. -

Handicaperganisationerne

har svigtet

Og det samme er for ovrigt tilfzeldet
i en raekke handicaporganisationer,
mener Palle Hansen, nu da vi er ved
det.

— Hvis man ikke har nogenlunde
hold pa sin tilveerelse, har faet bear-
bejdet den sorg, angst og de kriser
et fysisk handicap uvaegerlig med-
forer, er man dérlig hjulpet. Og der
synes jeg generelt handicaporgani-
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sationerne har svigtet. Eksempelvis
burde Muskelsvindfondens VB-
center have et tilbud om psykolo-
gisk bistand pa lige fod med cen-
trets andre tilbud, siger Palle Han-
sen.

— lkke fordi jeg betragter psyko-
logbistand som svaret p4 alt, tilfejer
han. Det er ikke en sygdomsproces,
der varer hele livet, at have et fysisk
handicap. Men kvalificeret hjeelp pa
det rigtige tidspunkt kan spare
mange problemer.

Og kvalificeret hjzelp er altid fra
en psykolog?

— Nej, slet ikke. Et menneske,
som man har tillid til, og som er i
stand til at lytte, forstd og leve sig
ind i andres situation, kan vaere en
stor hjeelp. Det er farst nar krisen er
sa dyb, at den truer direkte med
psykisk invalidering, at der er brug
for professionel hjzelp. Og sa er det
vigtigt, at tilbudet er til stede, siger
Palle Hansen.

Pa spergsmalet om hvad det har
betydet for Palles faglige kvalifika-
tioner, at han selv er handicappet,
siger han uden tegven: ingenting.
Men treekker sa lidt i land, og forkla-
rer:

— Det vigtiste er, at man som
menneske er i stand til at lytte, vur-
dere og leve sig ind i andre menne-
skers situation. Og disse egenska-
ber afhaenger ikke af, om man be-
vaeger sig pa to ben eller fire hjul.
Men, ok, i nogle situationer har jeg
maske bedre forudseetninger for at
forstd andre handicappede, fordi
jeg selv har haft problemerne teet
inde pa livet.

Tegneterapien

Mens vi venter pa fotografen, der
skal tage billeder til artiklen i Mu-
skelkraft, forteeller Palle Hansen lidt
mere om den tegneterapi, han ef-
terh&nden har gdet til i over 2 &r. Om
hvordan en terapeut for relativt f& ar

siden udviklede terapien m.h.p. at
behandle barn og voksne med en
kort skolegang. Uanset alder og ud-
dannelse kan de fleste tegne — og
en tegning viser faktisk lige s& me-
get om personen som en raekke
mere traditionelle psykologiske
tests og samtaler.

Palle Hansen regner med, at han
ogsa kan bruge tegneterapien i pro-
fessionelt gjemed. Om et par ar el-
ler mere. Nar han selv faler sig mo-
den til at &bne sin egen praksis. Sa
vil han droppe sit nuvaerende job
som skolepsykolog, som han efter-
handen har hafti 5 ar.

— Men det bliver forst nar jeg
selv har faet hold p& en reekke ting.
Huvis folk skal betale af egen lomme
for at komme i behandling, skal de
ogsa have noget for pengene. Det
ma man ansteendigvis kreeve. Og
sd langt er jeg ikke kommet endnu,
siger Palle Hansen.
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Foto: Michael Daugéard/2. maj.

Tilbage til livet

Af Marianne Frederiksen

Laegerne ved for lidt. Brugere bliver
for darligt informeret om respira-
tions-hjeelpemidler. Det danske
sundhedsvaesen har ikke erfaring
nok i at »behandle« permanente re-
spirator-brugere og er i dag ikke
gearet til at folge behandlingen
op.

Sadan karakteriserede et par er-
farne respirator-brugere de be-
handlingstilbud og den holdning,
som praeger de danske hospitaler i
dag, da Muskelsvindfonden afvik-
lede sit andet respirationsseminar.

| seminaret deltog laeger, fysiote-
rapeuter, sygeplejersker m.v. fra de
hospitalsafdelinger, som varetager
behandlingen af patienter med re-
spirationsproblemer, samt reprae-
sentanter fra brugerne og Muskel-
svindfonden. Desuden deltog laege
Phillip Soudon fra Belgien. Han var
specielt inviteret for at forteelle om
de belgiske erfaringer med at be-
handle Duchenne-drenge med re-
spirator.

Opfolgning et fremmedord

— Jeg blev inviteret til konferencen
for at tale om »opfelgning af respi-
ratorbrugere«. Men jeg troede titlen

var en misforstaelse. Jeg har ikke
kendskab til nogen »opfalgning«,
selv om jeg er mangedrig bruger af
hospitalssystemet.

Anne Isberg, permanent respira-
tor-bruger, var provokerende og kri-
tisk i sit indlasg om forholdene. Hun
sagde blandt andet at der i Dan-
mark ikke laengere var laeger, der
havde erfaring i at »tage sig af« re-
spirator-brugere uden for hospita-
let.

— Vi har mange dygtige lseger
med erfaring i at behandle folk pa
en intensivafdeling. Men det er ikke
det, der er problemet. Problemet er
at behandle patienter med respira-
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tionssvigt tilbage til livet — at fa
dem til at vokse og udvikle sig, at fa
dem til at teenke pd andet end, hvor
det nzeste andedrag skal kommer
fra — til et liv uden for hospitalet.
Det er vanskeligt og det kreever vi-
den og erfaring at finde den rette
l@sning.

Vraengbilleder

Bente Madsen, som selv er respira-
torbruger og fungerer som konsu-
lent for Muskelsvindfonden fortalte,
at man stadig pa nogle hospitalsaf-
delinger undrer sig over, at man kan
vaere mobil og tale, ndr man bruger
respirator.

— Den manglende viden, som
jeg har mgdt blandt behandler-
grupperne, praeger naturligvis ogsa
den radgivning, som brugerne
modtager. P4 en hospitalsafdeling
har jeg oplevet at man var bange for

at en patient skulle bliver for isole-
ret, hvis han skulle bruge respirator.
P4 trods af at jeg var rejst fra den
anden ende af landet for at komme
pa besog.

To centre pa vej
Men der er udsigt til at holdningen
til respirator-brugere i Danmark kan
blive bedre i de kommende ar. |
hvert fald har Sundhedsministeren
tilsluttet sig tanken om at der opret-
tes to centre i Danmark, som speci-
aliserer sig i at behandle patienter
med kroniske vejrtraekningsproble-
mer.

| Danmark findes der i dag om-
kring 40 personer med permanent
respirator. Heraf har 15 muskel-
svind. Hvis man skal opsamle erfa-
ringer og udvikle nye behandlings-
metoder til en sa lille gruppe, er det
nedvendigt at centralisere behand-

lingen til hejst to steder i landet.
Men det er ogsa ngdvendigt at af-
klare, hvem der skal bestemme,
hvem der ma fa tilbudt en respirator.

Laegerne eller brugerne

Groft sagt findes der i gjeblikket to
meget forskellige holdninger blandt
de leeger, der har med respirator-
behandling at gere. Den ene
gruppe mener, at det i hvert enkelt
tilfeelde er den behandlende leege,
der skal bestemme om en person
har »gavn« af en respirator og der-
med far den tilbudt. Mens den an-
den gruppe indtager det stand-
punkt, at det alene er laegens op-
gave at informere og radgive om de
forskellige muligheder, mens det er
brugeren/patienten selv der be-
stemmer, hvilke hjeelpemidler hun
vil bruge. Begge holdninger var re-
preesenteret pa seminaret. O

Et hjeelpemiddel
som en korestol

Af Marianne Frederiksen

N&r man har muskelsvind, er det
naesten lige sa sikkert, at man far
problemer med vejriraeekningen,
som at man far brug for en kerestol.
Derfor skal en respirator betragtes
som et hjeelpemiddel ligesom en
kerestol. Bade i hospitalssystemet
og blandt almindelige mennesker,
forbinder man ofte en respirator
med ulykke og ded. Den opfattelse
ma vi bort fra.

Det er holdningen pa det belgiske
center for muskelsvind, »Les Petites
Abeilles«, pa dansk »De sma Bier«.

Centret, som er landsdaekkende, lig- -

ger lidt uden for Bruxelles. Det har
kontakt med naesten alle born med
muskelsvind i Belgien. Man kommer
pa centret til kontrol, gar pa centrets
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skole, eller er der pa et laengere op-
hold, f.eks. nar man skal veenne sig
til at bruge respirator. | de sidste 10-
15 &r har centret arbejdet pa at finde
»nye« behandlingsmetoder mod
vejriraekningsproblemer.

| Belgien er der i dag omkring 90
personer, som lever med en perma-
nent respirator. Hovedparten bor i
eget hjem. De 29 har en eller anden
form for muskelsvind. Den farste
dreng med Duchennes muskeldy-
strofi, fik respirator i 1980. | dag er
der fjorten drenge med sygdom-
men, som er tracheostomeret. Den
aldste af drengene er 29 ar og har
brugt respirator i syv ar.

Den eneste behandling

Nar det drejer sig om drenge med
Duchennes muskeldystrofi, er man
overbevist om at den eneste be-

handling mod utilstreekkelig vejr-
traekning, er en respirator.

Farst i 80’erne gik man for alvor i
gang med at tilbyde respirator til
Duchenne-drenge. En opgerelse
blandt 54 drenge havde vist at
dedsarsagen for mere end 80 pro-
cents vedkommende skyldtes pro-
blemer i forbindelse med vejrtrack-
ningen.

For at afgare om og hvornar en
dreng har brug for vejrtreeknings-
hjeelp, starter man med at iagtage
drengens sevnme@nster, nar han er
10-12 ar gammel. Under sgvnen
maler man blodets indhold af blod-
gasser, det vil sige koncentrationen
af ilt og kuldioxid i blodet. Desuden
tester man drengens vitalkapacitet
og undersager om han i evrigt har
symptomer pa underventilering. De
naevnte mélinger og undersegelser

Respirationsseminar

Foto: Sonja Iskov/2. maj.

giver et godt billede af drengens
lungefunktion.

Nar drengen ikke kan ga

Da det har vist sig at nedsat vejr-
traekningsevne ofte falder sammen
med at drengene mister deres
gangfunktion, fglger man i Belgien
drengene taet fra det tidspunkt. Og
som regel anbefaler man at de an-
vender en respirator med en ma-
ske, der slutter teet om naesen og
munden. Respiratoren skal kun an-
vendes om natten. Metoden kaldes
»nasal ventilation«.

Som tidligere naevnt maler man i
Beigien blandt andet blodgastal-
lene for at vurdere om en person
har brug for respirationshjeelp eller
ej. Herhjemme maler man ogsa
blodgastal, men almindeligvis farst,
nar Duchenne-drengen eller er be-

lastet af darlig vejrtraekningsevne.
Og malingen foregar ved hjaelp af
en blodpreve fra en arterie.

| starten af dette ar vil man i Bel-
gien starte en undersggelse af dren-
genes sevnmanster og indholdet af
blodgasser, mens de stadig er gé&-
ende. Formalet er at undersgge om
vejrtraekningen allerede er pavirket
pa det tidspunkt. Hvis det er tilfaeldet
vil man overveje at anvende nasal-
ventilationen til forebyggende be-
handling. Malet er at undga et fald i
drengenes vitalkapacitet, hvilket ofte
indtreeffer samtidig med at de holder
op med at ga. Indtil det tidspunkt er
vital-kapaciteten som regel sti-
gende. Resultaterne af undersggel-
sen kan tidligst ventes om 5-6 &r.

Tilbud om respirator
Nar nasalventilation ikke leengere

er tilstreekkelig. Det kan veere nar
drengens vital-kapacitet er 600 mil-
liliter eller blodgastallet er zendret,
bliver drengen tilbudt en trache-
ostomi.

| starten efter en tracheostomi er
det mest almindeligt kun at an-
vende respiratoren om natten. Se-
nere vil den ogsé periodevis blive
brugt om dagen for til sidst at blive
anvendt permanent.

Det er ikke noget nyt at tilbyde re-
spirator eller anden form for vejr-
traekningshjeelp  til  Duchenne-
drenge. Enkelte steder i USA star-
tede man pa det i 50’erne. | dag er
der nogle f& maend med Duchen-
nes muskeldystrofi, som selv er
ndet halvtredsars-alderen og som
har levet med respirator i omkring
25 ar.

d
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Philip Soudon. Foto: Seren Holm/Chili.

En del af livet

Af Marianne Frederiksen

— Efter min mening bliver en respi-
rator en nedvendig del af livet for en
dreng med Duchennes muskeldy-
strofi. Derfor begynder vi altid at
tale om respirations-problemer, se-
nest nar drengene er 10-12 ar siger
lzege Phillip Soudon fra Belgien.

Han arbejder til daglig pa »Les Peti-
tes Abeilles« i Bruxelles. Phillip
Soudon fortalte pa respirations-se-
minaret om de belgiske erfaringer
med at tilbyde respiratorer specielt
til drenge med Duchennes muskel-
dystrofi. | Belgien laegger man me-
gen veegt pa at informere om respi-
rationshjeelpemidier tidligt.

— Huvis vi er sikker pd at diagno-
sen er rigtig, snakker vi med dren-
gen og hans familie om respiration
for der opstar nogen problemer. Det
er som regel i 10-12 &rs alderen, nar
drengen holder op med at ga. Vi
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foreslar at drengen skal bruge na-
salventilator om natten. Hvis han
senere far brug for en tracheostomi
og en permanent respirator, oplever
den unge det blot som en ny made
at treekke vejret pa. Respiratoren
bliver et hjaelpemiddel som alle
andre, siger Phillip Soudon.

Skal ikke veere akut

Soudon afviser ogsa at udskyde en
evt. stillingtagen til en respirator til
der opstar akut behov.

— Huvis foreeldrene f.eks. er ori-
enteret om at Duchenne-drengene
har et kortere livsforlab end nor-
malt, men ikke har faet noget at vide
om respirations-hjeelpemidler, er
det utroligt vanskeligt bade for den
unge og familien at forestille sig et
liv med respirator. Og dermed er det
vanskeligt at tage en beslutning.

— Ofte er den bergrte person i
gvrigt heller ikke i stand til at fore-
tage et valg i en akut situation og sé

bliver det oyerladt til familien, eller
maske lzegen. Det er ikke accepta-
belt, siger Phillip Soudon.

Pa centret »Les Petites Abeilless,
hvor Phillip Soudon arbejder, forbe-
reder man langsomt familien og
den bergrte person pa at det pa et
senere tidspunkt kan blive ngdven-
digt at anvende respirator. Som tid-
ligere naevnt informerer man fami-
lien med en Duchenne-dreng om
muligheden, nar drengen holder op
med at ga.

Men det kan ogséa veere at forael-
drene allerede er blevet informeret i
forbindelse med drengens diag-
nose. Hvis foraeldrene selv har
bragt drengens livslaengde pa bane
eller ger det pa et senere tidspunkt,
informerer centrets laeger om respi-
rations-hjzelpemidler. Dermed und-
gar man ogsa det spergsmal, som
nogle danske leeger er optaget af.
Hvem skal have tilbuddet om respi-
rator? Og er det lsegens opgave at
afgere det? Det mener Phillip Sou-
don helt afgjort ikke det er. Men det
er leegens opgave at informere. Og
alle skal have den ngdvendige in-
formation.

De bestemmer selv

— De patienter jeg har til kontrol
ved, hvornar deres vitalkapacitet el-
ler deres blodgas-tal er for darlige.
De er ogsa bekendt med de be-
handlingsmuligheder, der er til-
stede. Og derfor er det helt naturligt
at de selv, maske efter at have dis-
kuteret med familie eller venner, be-
stemmer om de vil benytte en respi-
rator eller ej.

Phillip Soudon mener, at der kun
i teorien er tale om et valg: For pati-
enten er det et spargsmal om at
fortseette med at leve eller ej. Mens
leegens valg alene bestér i at fore-
sla en tracheostomi eller ej.

Nar en tracheostomi bliver aktuel
taler Soudon ferst alene med pati-
enten. Sammen leegger de maske
planer for de kommende ar. Den
forste samtale bliver fuigt op af en
samtale med en psykolog og hele
familien. Dernaest bliver patienten
maske bedt om at drgfte situatio-
nen med familien alene, samt med
evt. venner for den endelige beslut-
ning bliver taget.

En beslutning, som ikke er naer
s& sveer at treeffe, ndr man er veen-
net til at tale om respirationsproble-
mer og selv har brugt nasal-ventil-
ator i mange ar. Sa er det »bare« en
ny méade at treekke vejret pa. |

Fra sidelinien

Angstbilleder pa nethinden

Foto: Mogens Laier.

Af Bente Madsen

Den sidste weekend i oktober afholdt Muskelsvind-
fonden et respirationsseminar p& Pindstrup Centret.
Pa seminaret blev bl.a. diskuteret behandlingen af,
og holdningerne til, patienter med kronisk respira-
tionshandicap. | det felgende skal jeg redegere for
mine erfaringer som konsulent samt forsege at
knytte nogle kommentarer til diskussionen.

| lgbet af de sidste 5-6 &r har jeg veeret i kontakt
med mange muskelsvindramte med sveere respira-
tionsproblemer, og jeg har erfaret, at denne patient-
gruppe har en meget mangelfuld viden om sygdom-
mens udvikling, behandlingsmuligheder og konse-
kvenser, og derfor stadig risikerer at blive offer for be-
handlergruppens holdninger til livskvalitet.

Kommunikationsproblemet

De brugere jeg har besegt, bade privat og pa hospi-
tal, havde forinden vaeret i konsultation med henblik
pa tracheostomi og permanent respiratorbrug. Nogle
havde selvfglgelig forstaet deres situation bedre end
andre, men generelt har de givet udtryk for overra-
skelse over, at jeg er mobil og i stand til at tale, lige-
som jeg ogsa altid bliver bedt om at forklare princip-
pet i kunstig ventilation. Jeg har ogsé& oplevet, at bru-
geren slet ikke er klar over, hvad en tracheostomi
egentlig er eller har haft indflydelse pa valg af respi-
rationshjaelpemiddel.

Nogle behandlere pastar hardnakket, at de forkla-
rer og radgiver fyldestgerende, men det aendrer ikke
p& den kendsgerning, at brugeren ikke forstar, hvad
der bliver forklaret og sagt, men er praeget af et
angstbillede om yderligere afhaengighed og isola-
tion.

Angstbilledet

Der er mange myter og fordomme forbundet med
brug af permanent respirator, hvoraf de seldste stam-
mer fra polioepidemien i 50’erne og de nyeste fra
medieverdenens reportager om pludselig ulykke,
lammelse og elende. Bade bruger og leege er praeget
af dette angstbillede, som laegen desuden bliver kon-
fronteret med i sit daglige arbejde. Med dette angst-
billede pa »nethinden« er det naturligvis svaert at for-
midle og modtage oplysninger objektivt.

For at komme fri af angstbilledet ma vi lzere at ac-
ceptere, at tracheostomi og permanent respirator-
brug ikke har noget med sygdom, hospital og isola-
tion at ga@re, men er et hjselpemiddel, som kompen-
sation for svag muskelkraft pA samme made som
f.eks. karestolen.

En konsekvens af angstbilledet kan vaere, at bru-
gere, som pa et tidligere tidspunkt har sagt »ja« til tra-
cheostomi og permanent respiratorbrug, pludselig
&ndrer mening eller udskyder beslutningen, til det er
for sent.

Ansvaret

Pa respirationsseminaret blev der snakket en del om,
hvornar man skulle tilbyde brugerne tracheostomi og
permanent respiratorbrug, og hvorvidt det var muligt,
som behandler at gare sig fri af sine egne holdninger.

Da man ma formode, at al behandling sker ud fra
den bedste leegelige overbevisning, er det, efter min
mening, meget afgerende med en nytaenkning, der
fierner angstbilledet, og dermed de personlige hold-
ninger til livskvalitet, fra rddgivningen. For muskel-
svindramte med et kronisk respirationsproblem og
mod pa tilveerelsen vil tracheostomi og permanent
respiratorbrug altid vaere den endelige Izsning.

Det drejer sig om, hvorvidt man som bruger har
lyst til at leve eller ej, og det kan kun vaere brugerens
beslutning og ansvar. Jeg er sikker pa, at handicap-
pede savel som andre kan patage sig ansvaret for
deres eget liv, hvis de far optimale oplysninger pa et
tidspunkt i forlebet, hvor det er muligt at forholde sig
til disse.

Bente Madsen har muskelsvind og bruger respirator
degnet rundt. | de seneste ar har Bente Madsen ar-
bejdet som konsulent pa respirationsomradet for
Muskelsvindfonden.
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Stort behov for
ataksi-gruppe

— Ataksi er en meget sjaelden sygdom, som der kun er begrzenset vi-
den om i Danmark. Men derfor er der ogsa et stort behov for at oprette
en interessegruppe. Med en gruppe vil der blive skabt starre opmaerk-
somhed omkring sygdommen, og flere leeger vil sikkert begynde at in-
teressere sig for ataksi. Jeg kan kun stotte den nye gruppes arbejde, si-
ger professor i heurologi Erik Hansen fra Odense sygehus.

Af Marianne Frederiksen

Muskelkraft's udsendte er med initi-
ativ-tageren til den nye gruppe,
Anita Lassen, pd beseg hos Erik
Hansen. Besgget har flere formal.
Anita Lassen har en masse sporgs-
mal omkring sygdommen, som hun
gerne vil have besvaret. Men Erik
Hansen er ogsa udvalgt, fordi han
for godt tyve ar siden diagnostice-
rede Anita Lassen. Sa mens der bli-
ver snakket fagligt om ataksi, og det
danske sygehusveesen far et par
kritiske, men velvalgte ord med pa
vejen, bliver der ogsa tid til lidt fami-
liesnak.

En sjeelden sygdom

Friedreichs ataksi og beslaegtede
ataksier harer til blandt de meget
sma sygdomsgrupper. P4 Odense
hospital, som dsekker 10% af Dan-
mark, ser man i gennemsnit en pati-
ent om aret. Erik Hansen regner
derfor med, at der i hele Danmark
kun findes omkring 50 patienter
med Friedreichs ataksi eller bes-
lzegtede ataksier. Da der ikke findes
noget centralt sygdomsregister i
Danmark, er det svaert at komme
tallet neermere. Erik Hansen har
ikke kenskab til, at der foregar no-
gen selvsteendig forskning i syg-
dommen herhjemme. Men neurolo-
gerne pa landets hospitaler modta-
ger gennem forskellige internatio-
nale laegetidsskrifter Isbende infor-
mation om den forskning, der
blandt andet foregar i England.
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Hvordan diagnosticerer man Fried-
reichs ataksi?

— Hvis man far en patient, der li-
der af gangforstyrrelser og atakti-
ske beveegelser, vil vi farst gd i gang
med en raekke undersggelser, der
udelukker andre sygdomme. Feks.
undersege at der ikke er tale om en
svulst i hjernen eller i rygmarven.
Derneest underseger man ved
hjeelp af scanning og elektromyo-
grafi, hvor lidelsen sidder. Og sa kig-
ger man naermere pa patientens
sygehistorie og andre sakaldte
objektive fund, far diagnosen bliver
stillet.

Hvad synes du, man skal sige,
nar man star over for en patient
med Friedreich’s ataksi?

— For det ferste skal man aldrig
sige alting pa én gang. Patienten er
i en krise, og i den situation forstéar
man meget lidt. Aimindeligvis vil
man sige, at det er en fremadskri-
dende sygdom, der er lokaliseret til
rygmarven. Sygdommen giver sig
udtryk i, at celler falder hen, og at de
ikke kan erstattes. Man vil under-
strege, at der er et meget forskelligt
sygdomsforlgb, s& man kan ikke pa
forhand sige noget om, hvordan det

- vil g, forteeller Erik Hansen.

Friedreichs ataksi er en arveligt
betinget sygdom, der skyldes foran-
dringer i et kromosom. Men man
har endnu ikke isoleret det gen,
hvorpa sygdommen sidder. | forbin-
delse med diagnosen bliver fami-
lien derfor tilrddet en arvebiologisk
undersegelse for at f& nejagtig in-
formation om, hvordan arvegangen

er. Der findes ikke nogen egentlig
behandling mod sygdommen, men
fysioterapi anvendes i stor ud-
streekning.

Glemmer patienterne

— Den made, vi i dag behandler
mennesker med sjeeldne syg-
domme p4, er karakteriseret ved, at
man bliver »glemt« af hospitalsveae-
senet, nar farst man har faet sin di-
agnose. Det kan vi ikke rigtig veere
bekendt, men sadan fungerer ho-
spitalerne i dag. Jeg siger altid til
patienterne, at de er velkomne til at
henvende sig, hvis der opstar nogle
problemer. Men det er sjzeldent, pa-
tienterne kommer tilbage til mig
med deres sméd problemer, siger
Erik Hansen.

Han mener derfor ogsa, at pati-
entforeninger som f.eks. Muskel-
svindfonden har en stor beretti-
gelse. Man kan f& den vejledning og
stotte, som hospitaisvaesenet ikke
altid magter at give i dag. Og man
kan veere sammen med andre
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mennesker i samme situation som
én selv, hvilket ogsa er af stor be-
tydning.

Nadvendigt at centralisere

— Hvis man skal sikre, at patienter
med en sjeelden sygdom far den
korrekte behandling, er det nadven-

Professor Erik Hansen, Odense Sygehus. Foto: Ulrik Borgermann.

digt at centralisere behandlingen til
kun ét hospital i landet. Det er en
urimelig situation for patienterne,
nar man ikke kan blive behandlet,
hvor ekspertisen er til stede. Den
nye sundhedsminister er jo meget
fornuftig. Hun har foreslaet, at folk
skulle kunne blive indlagt, hvor de

vil. Det synes jeg ogsa er det eneste
naturlige. S& vil det nemlig blive
muligt at gennemfgre en centralise-
ring.

— Leegerne er ikke altid indstillet
pa at visitere patienterne til andre
hospitaler, fordi de tror, de er lige sa
gode til at behandle selv. | dag har
politikerne desforuden pélagt os
snaevre gkonomiske band, og vi
kan kun i meget begraenset omfang
henvise en patient til behandling
uden for ens eget amt. Det er be-
stemt ingen fordel for patienterne,
understreger Erik Hansen.

Han mener derfor ogsa, at den
nye ataksi-gruppe skal presse pa
for, at diagnosticering og behand-
ling af sygdommen bliver samiet pa
ét hospital i Danmark.

Hvad synes du i avrigt, gruppen
skal arbejde med?

— For det forste ma den sikre, at
der bliver givet en ordentlig oplys-
ning til foraeldrene hos laegerne.
Gruppen kan ogsa arbejde pa, at
patienterne pa de neurologiske af-
delinger bliver tilbudt opfaigende
behandling og samtaler i hospita-
lernes ambulatorier. Og sa ma |
tage fat pa at arrangere familiekur-
ser og danne foreeldregrupper. Det
er vigtigt, at man kan dele sine erfa-
ringer med andre og fa svar pa alle
de spergsmal, som man ikke stiller
til sin laege. Der er masser at ga i
gang med.

Kontaktperson for ataksi-gruppen er:
Anita Lassen
Muskelsvindfonden
Vestervang 41
8000 Arhus C. O

Gar Deres gkonomi |
med Budget-Service

Vv' DEN DANSKE BANK

11 lettere
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TV-show satte skub
| franskmaendene

En revolution. Intet mindre.

Den Franske Muskelsvindor-
ganisation (AFM) er pa mindre
end ét ar blevet en organisation
med bid i. Den kan ikke laangere
siddes overharig, for nu flyttes
der graenser, hvor den kommer
frem. Téléthon 87 var vidunder-
midlet. Et 28-timers TV-show, der
indsamlede 200 mill. francs i de-
cember 87 til AFM’s arbejde.

Baggrunden for denne succes skyl-
des benhardt arbejde og gleeden
over endelig at kunne skimte nogle
af de resultater, AFM har keempet
for i artier.

Jeg har haft lejlighed til at felge
nogle af AFM’s aktiviteter pa neert
hold. Da de aflagde Den Danske
Muskelsvindfond og Dansk Tekno-
logicenter for Handicappede be-
spg, var jeg tolk. Siden har jeg ar-
bejdet i syv uger hos AFM i forbin-
delse med et kursus i international
informationssggning.

AFM viste stor interesse for Mu-
skelsvindfondens VB-center struk-
tur, for DATCH og for dansk stan-
dard inden for hjeelpemiddelomra-
det. PA AFM’s anmodning blev bor-
nestolen Ergo-Dan Multi demon-
streret under en stor konference
om Muskelsvind i Bordeaux i juli 88.

Jeg vil i det felgende ga lidt neer-
mere ind pa hvad Téléthon indebae-
rer, og hvorledes AFM stotter forsk-
ningen, giver nyt hab til muskel-
svindramte familier og stiller krav
om sterre udbud af hjeelpemidler.

Téléthon

Der var virkelig tale om et pionerar-
bejde i 1987, da en naesten ukendt
handicaporganisation skulle trylle-

Den franske sanger Mireille Matheiu, tv-
veaerten Jaques Chancel og en reprae-
sentant fra Muskelsvindfonden ved
1988 udgaven af TV-showet Telethon.
Seancen fandt sted i Kastrup Lufthavn
en kold decembermorgen. Foto: Mi-
chael Daugérd/2. maj

binde seerne i 28 timers uafbrudt
sendetid, sa disse ikke kunne und-
sla sig for at give en skeerv til AFM.
Utroligt mange mennesker skulle
forst overbevises om, at denne form
for pengeindsamling var genial. Si-
den skulle lige s& mange bedes om
at give en hand med til at realisere
ideen.

Indslagene matte ikke vaere for
tarepersende, og de deekkede alt
fra action og underholdning til oply-
sende klip og interviews om mu-
skelsvindramtes forhold og vilkar i
Frankrig, der er ganske anderledes
end i Danmark.

Jeg overveerede forberedel-
serne til Téléthon 88 — og de var
hektiske. Der var jo meget at leve op
til. Alle lokalafdelingerne skulle
serge for, at der foregik spaendende
ting lokalt op til og under udsendel-
sen. Det skulle ga op for folk, at
AFM mente det alvorligt.

Mange forskellige organisationer
opfordredes til at lave stotteaktio-
ner op til udsendelsen. Saledes til-
bad Spejderkorpsene at lave »ak-
tion fortov« over hele landet. Kant-
stenene skulle nivelleres ved fod-
gaengerovergange for kerestolenes
skyld.

Der blev stemt dgrklokker hos de
store firmaer, for p4 den méade at
skaffe sponsorer. De forste givere
ville f& et par minutter p& skeermen,
nar dagen oprandt.

Alle landets Lionsklubber sgr-
gede for at indsamlingsstederne
fungerede.

Der blev lavet en stor reklame-
kampagne bade med spots i TV og
Radio for at henlede opmeerksom-
heden p& Téléthon 88.

Det var fascinerende at se, hvad
fantasi og engagement kunne
seette i gang. Det sas tydeligt, at det
var et opslidende arbejde bade for
ansatte og frivillige.

Under s&dan et arbejdspres som
88 har veeret praeget af for AFM, er
det lykkeligt, at dette ars Téléthon
atter gav 200 mill. francs.

Alle disse penge forpligter utro-

ligt, det er man klar over hos AFM.
Man kommer heller ikke sovende
igennem de beslutningsprocesser,
der skal sremaerke pengene. Det vil
man f& et indtryk af i det felgende.

Forskningen

Téléthon har gjort det muligt for
AFM at pavirke den retning mor-
gendagens forskning i neuromu-
sculeere sygdomme skal beveege
sigi.

Med en stette pa 132 mill. francs
rokkes der ved det traditionelle
franske forskermiljg, hvor det er po-
litisk magt, der alt for leenge har be-
stemt hvad der skulle forskes i.

Det er ikke tilfeeldige laboratorier,
der satses pa. AFM kreever effekti-
vitet, malrettethed og vilje til at gere
brug af de nyeste forskningsmeto-
der og det nyeste udstyr. Der gn-
skes dbenhed om forskningsarbej-
det i form af lebende rapporter og
artikler. Intet skal syltes.

| januar nedsatte AFM et viden-
skabeligt rad, der sammen med en
gruppe specialister undersogte
mulige forskningsemner og samar-
bejdspartnere.

| dag betegnes samarbejdet mel-
lem AFM og forskningen som me-
get konstruktivt og inspirerende.

Det skal yderligere munde ud i
en videnskabelig medicinsk klinik
pad 3200 m? péa hospitalet Salpé-
triére i Paris. Dermed vil grundlaget
for en sammenkaedning af grund-
forskning og anvendt forskning
vaere skabt.

AFM gnsker ogsa, at det interna-
tionale skal styrkes. Derved vil man
kunne drage nytte af en feelles ind-
sats. Det sker i forste omgang med
tre projekter pa europaeisk plan
nemlig farmacobiologi, spinal atrofi
og myasteni. Det skal vise om viljen
til samarbejde er til stede pa leen-
gere sigt.

Centret for la2gelige og sociale
anliggender

| dag ved mange familier med mu-
skelsvindramte bgrn og unge, at de
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ikke laengere star alene med deres
problemer. Takket vaere Téléthon.

Pa AFM’s nye center for laegelige
og sociale anliggender er man pa-
rate til at hjaelpe med bl. a. individuel
rédgivning og vejledning. Og det er
der ekstremt behov for i Frankrig.

Leegerne viser ved nydiagnosti-
seringer en opgivende holdning. De
ved ikke, hvad de kan skal stille op.
Star det til AFM skal det veere slut.
Centret og 14 nyoprettede interven-
tionsteam bliver vigtige redskaber i
dette arbejde. Der er forelgbigt af-
sat 38 mill. francs til denne del af
projektet.

Pa Centret er der en tveerfaglig
radgivergruppe sammensat af en
ergo-, en fysioterapeut, to social-
radgivere, en psykolog og en tek-
nisk konsulent. Den gruppe skal
samarbejde med de 14 team, der er
fordelt over hele Frankrig. Disse be-
star hver af en ergo-, en fysiotera-
peut og en socialradgiver.

Dette samarbejde giver mulig-
hed for pa Centret at samle, koordi-
nere og formidle al den viden og
ekspertise, man med denne nye
struktur far adgang til.

Hvert team skal folge den en-
kelte fra det pjeblik diagnosen stil-
les. Det skal statte og vejlede i alle
sporgsmal vedrerende sygdom,
skolegang, fritid, bolig og arbejde.
Lokale terapeuter og tilbud om lo-
kale tvaerfaglige konsultationer skal
skabes.

Det er et stort arbejde, der ligger

forude med oprettelse af de 14
team. Terapeuterne handplukkes,
og man begynder i fA regioner ad
gangen. Der star s meget pa spil,
og det er vigtigt at bevare en feelles
struktur. Frankrig er jo immervaek
10 gange starre end Danmark, be-

folknings- og arealmeessigt set. S&°

der er noget at tage fat pa!

Men terapeuterne geor det ikke
alene. Familierne opfordres ind-
treengende til sammen at Kort-
lzegge de problemer, der er, og pa-
pege behovene for statte. Der er al-
lerede hgstet gode erfaringer i de
tre grupper, der er dannet: om Mya-
steni, Spinal Atrofi og Duchenne.
Dette engagement er rygraden i
AFM'’s arbejde.

Hjaelpemidier

Der skal bruges mange kreefter til at
pavise vigtigheden af, at en mu-
skeisvindramt skal have hjaseipe-
midler til at erstatte tabte funktioner.
Men det kreever en mentalitetsaen-
dring ikke mindst hos de franske te-
rapeuter (— og hos fabrikanterne).

Tendensen har veeret, og er sta-
digvaek, at seette alt ind pa at be-
vare std- og gangfunktionen. Nar
disse var helt vaek, var der blot at
resignere ...

AFM har bl.a. i Danmark set,
hvorledes man med de rigtige og
nyeste hjeelpemidler kan f& mulig-
hed for at leve sit eget aktive liv i
egen bolig.

Arbejdet med at finde relevante

hjeelpemidler mé& nedvendigvis ske
i samarbejde med udlandet. Men
finder man ikke det, der er behov
for, ma de franske gra hjerneceller
saettes | sving. Problemet for
franskmaendene er, at de er ti ar ba-
gud med udviklingen af hjeelpemid-
ler, s& der skal taenkes.

AFM har et godt gje til Danmark.
Formanden venter kun pa et hul i
kalenderen til atter at komme herop
og fa gode ideer.

P4 AFM’s anbefaling besegte fire
franskmaend fra Bretagne Muskel-
svindfonden i november. De gn-
skede at se pa handicappedes og
aeldres vilkdr og pa tekniske hjeel-
pemidler. De leder selv en selve-
jende institution af beskyttede
veerksteder og et stort revalide-
ringscenter.

De sa ogsd perspektiver i et
samarbejde, idet ikke kun hjaelpe-
midler, men ogsa de nye ideer in-
den for plejesektoren, imponerede
dem.

Sadanne bessg skal Danmark
udnytte! For det er jo fantastisk
spaendende, at en franskmand river
sig i haret af fortvivlelse over, at
franske fabrikanter ikke kan finde
ud af at opfinde relevante hjaelpe-
midler, nar et lille land som Dan-
mark kan.

Kan vi blive ved med at have
dette forspring? Ja, hvis vi selv er
konstruktive og tager imod sa-
danne frierier til samarbejde, mens
tid er. O

Vimmelskaftet 42 A
1019 Kebenhavn K.
Tif. 0114 35 80
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Bonjour, La France!

Muskelsvindfondens
landsformand Evald Krog
viste nye sider af sit orato-
riske talent, da han den 3.
december i det forgangne
ar tonede direkte ind pa
millioner af franske tv-
skeerme med et velklin-
gende »Bonjour La
Francel«

Seancen fandt sted en
merk, rakold og meget tid-
lig morgen i Kastrup Iuft-
havns lounge 17, hvor
landsformanden var trop-
pet op sammen med 140

sjeellandske medlemmer*®

af Muskelsvindfonden for
at komme med i Telethon
— den franske muskel-
svindorganisations  inter-
europeeiske indsamlings-
projekt. Med i lufthavnen
var ogsa Bjgrn Elmquist
(medlem af Europaradet),
Mireille Mathieu, et klas-
sisk ensemble og den fran-
ske tv-vaert Jaques Chan-
cel. Plus — ikke mindst —
et tv-hold, der sendte et
indslag fra stedet direkte
via satellit ud til de franske
tv-seere.

Den flyvende visit i luft-
havnen var et led i en 24-ti-
mers rundtur til Paris, Ge-
nova, Minchen, Amster-
dam, London, Bruxelles,
Paris og Kebenhavn. Det
franske flyvevaben havde
stillet to fly til radighed for
kunstnere og tv-hold, og i
lobet af det degn turen
stod pa, sendte man di-
rekte fra de pageeidende
byer til en non-stop udsen-
delse pa den franske tv-ka-
nal »Antenne 2« Under ud-
sendelsen telefonerede
seerne bidrag ind til den
franske muskelsvindorga-
nisation, hvilket gav intet
mindre end 200 mill. francs
i kassen.

| de cirka 10 minutter Te-
lethon sendte fra Danmark,
blev der blandt andet frem-
vist eksempler pa den
hgje, danske standard in-
den for hjeelpemidier. De
franske seere blev vidne til
en demonstration af Ergo-
dan kegreskolen. Og sa
sang Mireille Mathieu selv-
folgelig et par af sine
sange. -bis

-
Laes om sundhed Gratis

Enestaende tilbud
til bladets laesere

Helsemagasinet Sund og Rask
udkommer 4 gange om aret.
Indeholder relevant informa-
tion omkring sund ernaering,
fornuftig levevis samt angi-
ver brugbare lesninger ved
hjeelp af naturens egen me-
4 dicin.
" Et smukt magasin pa 24
sider i 4 farver.
Benyt nedenstaende
\ kupon og modtag Gra-
tis et eksemplar af
Sund og Rask.

} sin bog »\CANCER-skaebne eller civi-
lisationssygdom« forteelier den
schweiziske naturlaege A. Vogel om
jagttagelser og erfaringer, der skal
bidrage til, at f& forstaelse for

hvad man kan gere for at forebygge ¥
sygdommen. Han kommer ogsa ind
pahvad man kan gere for at korri-
gere de eventuelle fejl der er
begaet, og hvordan man giver
naturen mulighed for at aktivere
sine kreefter. Bogen er skrevet

i et letfatteligt sprog, der giver
en dybere og bredere forsta-
else for forebyggelse

og behandling.

Tilbudspris 140,00

(indbundet 375 sider m.
32 farveplancher)

Leveren og vort helbred Mange symptomer og sygdom-
me skyldes ophobninger af affaldsstoffer bl.a. fordi leveren ikke ar-
bejder som den skal. | bogen Leveren som sundhedsre-
) - gulator kan du Ise mere om leveren
- og vigtigst Hvad du kan gere for at fa
den til at fungere bedre. Felgende
symptomer kan skyldes ubalancer i
leveren: Forstoppelse - Mangelfuld
fedtfordojelse (hejt  kolesterol-
tal) - Oppustethed - Gigt og reu-
matisme - Hudlidelser - Migrae-
ne - Infektioner (tilbagevendende
infektioner),
Dr. Vogel anviser i bogen hvorledes
disse. ubalancer kan genoprettes
med naturlig og fuldgyldig erneering
samt naturens ugiftige hjeelpemidler.
w.s M Gor det lettere for din lever at funge-
i e e w [€, S8 Vil deN gore det lettere for dig at
leve!
50 % rabat benyt nedenstaende ku-
= pOn og modtag bogen til kr. 74,00
(normalpris er kr. 148,00).

Gratis Gratis Gratis Gratis Gratis

Ved bogbestilling foraerer vi dig gratis en dejlig helsebog (veerdi kr.
19,85) samt Sundhedsvejviseren »Sadan virker din naturmedicin«

XK K

Kupon [ (saet X) Ja, tak jeg ensker tilsendt S&R, 1-89 Gratis.
S4 lzenge lager haves.

stk. abonnement S&R for 1989 (3 numre) kr. 24,75

stk. Leverbogen a kr. 74,00 Vedlagt i check + porto 12 kr.

stk. Cancerbogen a kr. 140  indbetalt pr. giro + porto 12 kr.
Giro 7468970

Postnr. 0og by: ... .. i e

\ Forlaget Sund & Rask - Buen 2 - Oddense - 7861 Balling 4/
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1 sin helhed kan man ikke regne
bogen til de vaesentligste, skriver
Jorgen Kjser Thomsen i sin an-
meldelse. Foto: Pia Hansen
2. maj.

Let lzest og lidt overfladisk

Vi og vort syge barn

— ndr et barns sygdom varer lenge.
Else Stenbak, 85 sider,

Nyt Nordisk Forlag Arnold Busck 1988.

»Mestring er alt det, man ger for at
vokse gennem en krise i stedet for at
lade sig sla ud af den.«

Med bogen »Vi og vort syge barn« i
serien NNF Patient-Orientering vil Else
Stenbak bl.a. give oplysninger om,
hvad familien selv kan gere for at me-
stre de vanskeligheder, der er forbun-
det med at have et langvarigt sygt barn.
Forfatteren papeger, at bogen forst og
fremmest henvender sig til familier, hvis
barn har en sygdom, der helbredes,
mens foreeldre til kronisk syge barn har
behov for mere konkret statte. Dog me-
ner Else Stenbak, at ogsa disse forael-

dre kan hente nogen indsigt fra bogen,
for »viden kan ofte give en foreget per-
sonlig styrke«. Denne styrke skal fami-
lien i falge Else Stenbak bruge til lettere
at finde ud af, hvornar man har brug for
hjeelp til at stille krav p4 et velinformeret
grundlag samt — som naevnt ovenfor
— til at mestre vanskelighederne.

Bogens kapitler om kriseprovoke-
rende faktorer og mestring er efter min
mening de mest interessante. P& en
overskuelig made beskriver forfatteren
familiens situation i dagligdagen samt
kommer med forslag til, hvad familien
kan gore for at finde balancen i den
vanskelige situation.

Naesten havdelen af bogen er helli-
get afsnit om sygehusindlaeggelse.

Emnet er beskrevet i sa mange andre
sammenhaesnge, og der tilfgjes ikke
vaesentligt nyt her i bogen. Naermest
overfladisk behandles socialforvaltnin-
gens hjaelipetilbud.

Bogen »Vi og vort syge barn« er let-
leest og pa nogle punkter interessant,
men i sin helhed kan man ikke regne
bogen til de veesentligste. Enkelte af-
snit og udsagn fra bogen vil dog bl.a.
kunne vaere opleeg til debat f.eks. i for-
aeldregrupper.

»At leve med et langvarigt sygt barn
er en situation, som aldrig kan blive
perfekt. Risikoen for krise vil hele tiden
vaere til stede. Men krise er ikke blot
katastrofe, krise kan ogsa veere udvik-
ling ...«

Jorgen Kjser Thomsen

Et sprog uden floskler...

En troldsplint i ajet

- en motorisk skade og dens felger
John Ivan Maul og Tom Svendsen
Gyldendal 1988

pris 169,- kr.

Tom er 25 ar og sveert spastisk som
felge af komplikationer under fedsien.
Han kan ikke tale, men har gennem in-
tensiv evelse og undervisning laert at
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betjene sig af skriftsprog, som til at be-
gynde med kun indeholdt alle de be-
tydningsbeerende elementer og der-
med blev et sprog uden floskler, fraser
og stéende vendinger.

John Ivan Maul og Tom Svendsen,
henholdsvis laerer og elev, har sammen
skrevet bogen »En troldsplint i ojet —
en motorisk skade og dens falger«, som
felger Toms udvikling af skriftsproget
frem til hans nuvaerende situation, hvor

han helt alene star for bogens afslut-
tende kapitel.

Indledningsvis forteeller John Ivan
Maul om, hvordan han som ung laerer
fik den ambitiose idé at finde ud af,
hvad Tom teenkte: i ord eller i billede.
Det fandt han imidlertid aldrig ud af,
men sammen fandt han og Tom ud af at
Tom taenkte meget over tingene og
hvordan et motorisk handicap kan f&
konsekvenser for oplevelsen af omver-

denen, opbygning af sproglig kompe-
tance og for tale-, lzese-, og skrivefaer-
dighed.

Som helt lille kunne Tom ikke holde
hovedet selv men efter nogle behand-
lingsophold i London opnéede han at
fa fuld hovedkontrol, hvilket har vasret
basis for hans kontakt med omverde-
nen og dermed haft afgerende betyd-
ning for hans senere udvikling.

Ordene biev klippet ud

Efter mange evelser og tests blev de to
forfattere enige om at satse pa at for-
s@ge en udvikling af skriftsproget frem-
for lzesning og regning, hvor Tom ikke
viste fremgang trods flere ars undervis-
ning. Efter mange timers intensiv un-
dervisning, hvor ord blev klippet ud, et
for et, og sat i et skema, lykkedes det at
lzere Tom at seette fyld pa seetningerne
og dermed udvikle et forstéeligt skrifts-
prog. P4 et tidspunkt under processen
fik Tom en Canonprinter monteret pad
sin kerestol, som ogsa blev en uvurder-
lig hjeelp for hans udvikling af skrift-
sproget. Nu kunne han i langt hgjere
grad end tidligere deltage i diskussio-
ner og samtaler med familie og venner.
For nogle ar siden blev han desuden
forsynet med BLISS-kommunikations-
sprog, som o0gsa har veeret en stor
hjeelp for hans udvikling, — bade i un-
dervisningen og privat.

Bogen henvender sig til forseldre til
bern med motorisk handicap, special-
lzerere og til behandlergruppen, — iseer
fysio- og ergoterapeuter. Nogle vil mu-
ligvis kalde den en »solskinshistorie«
og det er da ogsa en meget positiv og
optimistisk bog med en »happy end«.
Bogen er en usentimental beretning
om, hvordan den rette, intensive under-
visning, »gé-pa-mod« og elektroniske
kommunikationshjselpemidler kan give

en sprogles, svaert motorisk handicap-
pet, mulighed for at kommunikere og
leve en aktiv og selvsteendig tilvaerelse.
Der har altid vaeret en tendens til at
sproglase bliver fejlvurderet og fejlpla-
ceret i det sociale system, men mulig-
heden for at kommunikere med omver-
denen vil mindske denne risiko og
samfundets diskrimination af kommu-
nikationshandicappede.
Bente Madsen

Vi udfarer alt i

Forhandling af skalafodtoj

Smedelundsgade 40, 4300 Holbask

03434547

Handsyet fodtej og indlaeg efter mal.

Leveringsret til de sociale myndigheder
Aut. ortopeedisk skomagermester

Det Ortopaediske Handskomageri

Klinisk tandtekniker

Kirsten Brodersen ApS
Olsemaglevej 5 + 4600 Koge
Telefon 03 65 42 16

Aben fra ma.-fr. kl. 10-17

Armproteser
Benproteser
Korsetter

Indlaeg m.m.

Underlivsbaelter
Bandager - Fodtoj
Handskarne traesko

ApS POUL DITLEV
ORTOPADISKE BANDAGERIER

Morelvej 4, Heisted - 8900 Randers - Lystrupvej 47, 8240 Risskov

Medlem af Bandagistsammensiutningen af 1847 og
International Society for Prostethics and Orthotics.
Godkendt af Socialstyreisen.

Poul Ditlev privat:
Niels Ekstrand privat:
Finn Dollerup privat:
Bent V. Pedersen privat: 06 41 51 14
Holger Therkelsen privat: 06 98 30 51

Randers: 06 41 56 00 Arhus: 06 17 47 00

Konsultation efter aftale daglig 8-16

06429570
0617 46 37
06 417585

27




Nyt og noter

Gratis psykologhjeelp
- ikke lige om hjornet

Der er et stort behov for gratis psy-
kologhjeelp til voksne, der kommer i
krise. Det er uanset om det drejer
sig om en bankansat, der har vaeret
ude for et raveri, eller to forzeldre,
som har faet et handicappet barn.

Men det er formentlig ogsa kun
et folkeligt pres, der kan sikre, at
psykologhjeelp geres gratis. Ek-
sempelvis ved at fa behandlingen
ind under sygesikringsordningen.

Det var der bred enighed om
blandt deltagerne pa en offentlig
hgring, som Dansk Psykolog For-
ening afholdti slutningen af novem-
ber pa Kebenhavns universitet. |
hgringen deltog bl. a. folketingspoli-
tikere, repreesentanter fra handi-
cap- og foreeldreforeninger samt en
reekke fagforeningsfolk.

— Kiropraktorerne har faet en sy-
gesikringsordning, fordi det kunne
betale sig skonomisk. Det kostede |
dagpenge, at s mange mennesker
ikke kunne passe deres arbejde
p.g.a. darlig ryg. Den dag, det bliver
synligt, at det ogsa gaelder for men-
nesker, som far psykiske problemer
efter kriser, skal der nok ogséd
komme en sygesikringsordning for
psykologer, sagde SF’s folketings-
medlem Ebba Strange.

Det koster i gennemsnit 500 kr. i
timen at konsultere en psykolog.
Dansk Psykolog Forening regner
med, at der er behov for en psyko-
log pr. 10.000 indbyggere, og at det
vil koste det offentlige 300 mill. kr.
om aret, hvis psykologhjeelp geres
gratis.

Darlige
bus-
forbindelser

Hvis man bor pa plejehjem eller
degninstitution, kan det vaere sveert
at benytte sig af de kerselsordnin-
ger, som etableres for aldre og
handicappede i flere og flere kom-
muner og amter.

Det er amterne, der bestemmer,
om plejehjemsbeboerne skal tilby-
des denne service. Og et rund-
spwarge har vist, at kun 3 amter i et
vist omfang tilbyder handicapkar-
sel for plejehjemsbeboere, mens
11 amter ikke har nogen kollektiv
transportordning for denne grup-
pe.

Og s& vidt socialminister Aase
Olesen er underrettet, er der heller
ingen af landets 275 kommuner, der
har handicapkersel for plejehjems-
beboere. Det kunne hun oplyse i et
svar il socialdemokratiet, der
havde rejst spergsmalet overfor mi-
nisteren.
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Karselsordning atter igang

Efter en ufrivillig pause pa godt et
halvt ar, starter Vestsjaellands Tra-
fikselskab (VT) atter sin kerselsord-
ning for handicappede 1. januar
1989. Ifolge tidsskriftet Handicap-
Nyt har ordningen veeret indstillet
som folge af rod i de sdkaldte visita-
tionsregler (regler om hvem der ma
bruge karselsordningen).

En stor gruppe mennesker, der
oprindeligt ikke skulle have adgang
til ordningen, havde fejlagtigt faet
lov til at kere med de vognmeend,

der er tilknyttet kerselsordningen.
Det bevirkede, at der fra juni 1988
ikke var flere penge pa kontoen.

Nu er der lavet nye og strammere
regler for kerselsordningen, der i
1989 vil koste VT 2 mill. kr. | ferste
omgang vil 700 handicappede fa
mulighed for pa arsbasis at kebe 60
kuponer, der hver giver ret til en en-
kelttur inden for 2 kommuner. Er der
derefter flere penge pa kontoen, vil
andre f& mulighed for at benytte sig
af kerselsordningen.

Vaccine mod
influenza

I -
Ann Malmgren/2. maj.

Denne vinters influenzatyper stam-
mer fra Norge og Sverige. | hvert
fald er det viruser fra de to skandi-
naviske lande, som hovedsageligt
er i omlgb herhjemme.

Men hvis man har muskelsvind,
behgver man ikke lgbe risikoen for
at skulle vaere sengeliggende som
folge af influenza. Det kan nemlig
lade sig gere at blive vaccineret
mod virusen.

Det kan ske hos den praktise-
rende lzege. Men husk at ringe i for-
vejen og fa laegen til at bestille vac-
cinen fra Statens Seruminstitut.
Vaccinen koster 80 kr., 0og en vacci-
nation er nok til at forebygge influ-
enza resten af vintersaesonen.

Vaccinen kan dog ogsa kebes pa
apoteket, men der er prisen noget

. hgijere.

P& Statens Seruminstitut regner
man med, at 10% af de influenza-
ramte danskere far folgesyg-
domme i form af lunge-, bihule- og
mellemgrebetandelse. Hos risiko-
grupperne — herunder mennesker
med muskelsvind — er der dog vee-
sentlig storre risiko for at fd en af de
neevnte falgesygdomme, sige leege
Anne Nielsen fra Statens Serumin-
stitut.

— Endelig skal man veere op-
maerksom pd, at mange forskellige
viruser bliver kaldt influenza,
selvom det i realiteten ikke har no-
get med influenza at ggre. Og disse
viruser virker vaccinen ikke imod,
siger Anne Nielsen.

Nyt og noter
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Ring med fedderne

Et enkelt tryk med foden pa en kon-
takt under bordet og mormor, hjem-
mehjaelperen eller hvem man nu
har lyst til at snakke med, er i raret.
Nar telefonen ringer, aktiveres en
anden kontakt og straks er der for-
bindelse. Uden at brugeren beho-
ver at lefte roret.

Sadan fungerer — kort fortalt —
et telefon-system, som Jysk Telefon
har udviklet. Som supplement til te-
lefon-tastaturet er Hilsluttet en
racekke store lys-kontakter (op til 8 i
alt). 1 hver kontakt er indkodet et
nummer, som brugeren ofte ringer
op. Et enkelt tryk er derfor tilstraek-

keligt til at opna forbindelse med fa-
milie, venner etc. Tilslutningen til te-
lefonens hgijttaler er lagt ned i en
anden kontakt, saledes at det ikke
er nodvendigt at lafte reret for at fa
forbindelse — eller laegge det pa
igen for at afbryde.

Kontakt-panelet kan placeres pa
eller under bordet, alt efter om man
vil betjene det med haender, fodder
eller en pind i panden.

Prisen for det handicap-venlige
apparatur er 1100-1200 kr. oveni te-
lefonens pris. Det kan tilsluttes en
Comet de Lux og en DanMark
Elite.

Billigt termotgj til bern

Til den kelige sommer, til den milde
vinter og til alt det ind imellem. S&-
dan praesenterer firmaet »Formel
1« sin kollektion af termotgj til barn i
en lille brochure.

Kollektionen omfatter jakker,
bukser, veste, sweaters og huer i
forskellige modeller til bern fra 3-14
ar. Fordelen ved termotoijet er ifelge
brochuren, at det er let, nemt at tage
af og pa og ydermere giver en god
isolation. Og s& er det billigt.

De enkelte dele koster mellem
38-168 kr.

Ifelge Ditte Johnsen fra »Formel
1« er tojet velegnet til bgrn med mu-
skelsvind — det ved jeg fra flere for-
Zldre til muskelsvindramte bgrn
der har provet tgjet, siger hun.

Termotgjet seelges i postordre di-
rekte fra fabrikker. Yderligere oplys-
ninger samt brochure over kollek-

tionen kan bestilles hos: Formel 1,
Hajvangen 11, 3060 Espergeerde,
tif. 02 23 12 10.
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Rejs med fly

»Gode rad ved rejse med fly«. Det er
titlen pa en lille brochure, der er la-
vet af Bolig-, Motor- og Hjselpemid-
deludvalget (BMH).

Brochuren giver praktiske rad og
oplysninger til handicappede, der
gnsker at rejse med fly — sével in-
denrigs i Danmark som udenrigs.
Brochuren forteeller bl.a. om rejse-
planleegning, check-in i lufthavnen,
udlan af kerestol, regler for rejse
med el-kgrestol m.v.

Nyt og noter

Endvidere indeholder brochuren
en lille liste over alle de danske luft-
havne — forsynet med en forteg-
nelse over faciliteter for handicap-
pede. En del af oplysningerne om-
kring selve rejseafviklingen geelder
dog kun ved individuel rejse. | for-
bindelse med grupperejser er der
som regel lavet specielle aftaler.

Brochuren, der er gratis, kan re-
kvireres hos: BMH, tIf. 01 18 26 66.

Brochuren er gratis og kan fas hos
BMH.

PROVEBORING A’ 50 KR. PR. METER

BentzLenne

BRAONDBORING
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/ Nonnebakken - 5000 Odense C
L TIf. 09 11 57 47
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Efieruddannelse, videreuddannelse og
omskoling indenfor:
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Computere
som
hjeelpemidler

Foto: Mogens Laier.

Kan en computer betegnes som et
hjeelpemiddel? Det er der mange
kommuner, som har svaret nej til.
Og derfor har det i mange tilfeelde
veeret svaert at fa gkonomisk hjeelp
til kab af en computer til fysisk han-
dicappede.

Men fremover skulle det forha-
bentlig ga lidt lettere med at fa an-
sggningerne igennem. Socialmini-
ster Aase Olesen har til Folketin-
gets Socialudvalg oplyst, at »der ef-
ter reglerne om hjeelpemidier intet
er til hinder for, at der ydes hjeelp il
datamat/computer til kommunika-
tion, nar de almindelige betingelser
for ydelse af hjeelpemidler i avrigt er
opfyldte.

Nyt og noter

DSB Handicappede

" Udgivet april 88

Rejs med tog

Er du handicappet, og snsker du at
rejse med toget, kan DSB hjaelpe
dig med at |@se de praktiske proble-
mer. Sadan indledes en lille folder,
der giver rad og oplysninger om
togrejser for handicappede.

Der fortaelles om pladsbestilling,
praktisk hjeelp ved togrejser, hvilke
tog der er indrettet szerligt handi-
capvenligt m.v. Folderen indehol-
der endvidere oplysninger om
hvilke banegarde, der har handi-
captoiletter, invalideparkerings-
pladser samt et vaeld af relevante
telefonnumre péa stationer, feerge-
havne m.v.

Brochuren kan fas hos DSBs bil-
letkontor over hele landet.

Tamme fugle drammer

- vilde flyver

Det er arbejdstitlen pad et manu-
skript til en videofilm, som har vun-
det farsteprisen i en konkurrence,
som Fonden for Hjselpemiddelin-
formation udskrev i foraret 1988.

Filmen skal vise eksempler pa
hvordan de rigtige hjaelpemidler
kan saette fysisk handicappede i
stand til at dyrke deres fritidsinter-
esser. Eksempelvis hvordan en
spastiker ved hjeelp af ny teknik kan
komponere musik og hvordan en
2ldre mand med et amputeret ben
kan veere biavler.

Manuskriptet til videofilmen er
lavet af ergoterapeuterne Else Ma-
rie Jensen og Ruth Bligérd fra Ribe

Amts hjeelpemiddelcentral, der
modtog 5000 kr. i forstepris.
Andenprisen pd 3000 kr. gik til
konsulent Anker Balslev Pedersen,
Arhus Amtskommune, for et manu-
skript om gjenforkalkning og hjeel-
pemidler. Tredjeprisen pa 2000 kr.
gik til ergoterapeuterne Karen
Bjerggard og Ellen Rasmussen,
Rigshospitalet i Kgbenhavn, for
ideen til en film om en erhvervsaktiv
kvinde, der mangler den ene arm.
De tre preemierede manuskripter
vil ende som feerdige videofilm i lg-
bet af 1989. Det vil derefter veere
muligt at 1&ne eller leje filmene pa
de amtslige hjselpemiddelcentraler.

@ Fremtiden kommer af sig selv

Ejendomsadministration - Omprioritering
Byggesager

KONGELUNDSVEJ 295 - 2770 KASTRUP
TELEFON 50 36 08 - GIROKONTO 22061 10

PARALLELVEJ . 2800 LYNGBY .02 87 88 11

-det gor pengene ikke !

Derfor er det vigtigtatvide, hvad pengene gar til — ogsa
i fremtiden.

Med Familiekonto i Handelsbanken fir De opstillet
Deres personlige budget — De slipper for besvaer med
at betale regninger, og De afvikler Deres udgifter med
et fast belpb hver maned.

Familiekonto ...okonomisk tryghed.

altid med i billedet

HANDELSBANKEN @
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Muskelsvindfondens budget 1989

1988 ma betegnes som et
usaedvanligt godt ar for Mu-
skelsvindfonden. Med ind-
teegter pa godt 13,5 mill. kr.
blev budgettet overskredet
med omkring 4,4 mill. kr. Men
det er vigtigt at holde sig for
oje, at der var tale om ekstra-
ordinaere indteegter. Ellers
kommer budgettet for 1989
nemt til at fremstd som
»tyndt«.

Hvis 1988 regnskabet deri-
mod »renses« for de ekstra
indtaegter, er der tale om en
stigning fra 9,1 mill. kr. til 9,8
mill. kr. fra 1988 til 1989 bud-
gettet.

Og hvad skyldes sd de
store ekstra indteegter? Forst
og fremmest et tilskud pa
godt 2,5 mill. kr. fra Kurt Thor-
sen Totalentreprise i forbin-
delse med et sékaldt mage-
laeg. Muskelsvindfonden byt-

tede sin oprindelige institut-
grund i Vejlby til en natur-
grund i Skade Bakker med
Kurt Thorsen. Tilskuddet skal
daekke de ekstra omkostnin-
ger, der vil vaere ved at bygge
i Skade. Derudover gav Gregn
Koncert 1,2 mill. kr. mere end
budgetteret, ligesom et til-
skud fra Danmarks Radio's
SuperChancen mé betegnes
som en engangsforestilling.

Gron Koncert og Rock
Men tilbage til budgettet for
1989.

Pa indtaegtssiden er det
fortsat foreningens egne ar-
rangementer, som der faestes
lid til. 7 Grgnne Koncerter
samt 6 Gren Rock arrange-
menter skal gerne give 3,1
mill. kr. Derimod ligger et an-
det af foreningens hidtidige
flagskibe,  Dremmelotteriet,

lidt underdrejet. Med en ind-
teegt pa 2,6 mill. kr. pa 2 lotte-
rier er det budgetterede over-
skud vaesentligt mindre end
tidligere ar.

Til gengaeld géar det godt
for savel Mini-tombola som
for de mere traditionelle tom-
bola aktiviteter. Tilsammen
skulle tombolaerne give godt
2,5 mill. kr.

Men der er selvfalgelig
ogsa omkostninger forbundet
med at tiene penge — ferst og
fremmest i form af arbejds-
lznninger. | indsamlingsafde-
lingen er der blevet ansat en
ny leder, og en halvtidsmed-
arbejder, ligesom der forst pa
aret skal tilknyttes en fuldtids-
sekreteer. En del af disse
funktioner er for blevet vare-
taget af skiftende personer i
jobtilbud samt militeernaeg-
tere.

Nér udgifterne til oplysning
er sat vaesentlig mindre end
sidste ar, skyldes det de
svaere vilkdr pa lotterimarke-
det. | 1989 afholdes der kun 2
lotterier mod 3 det forega-
ende ar. En del af udgifterne
til lotterimagasinet konteres
under oplysning.

Den faglige formidling

Den storste sendring i oplys-
ningsafdelingen er en ny
struktur, der har medfert an-
sacttelse af endnu en journa-
list. Afdelingens 3 journalister
vil fremover have ansvar for
hver sit omrdde — Muskel-
kraft, faglig formidling og PR
ved indsamlingsarrangemen-
ter. Den nye fordeling skal
forst og fremmest styrke den
faglige formidling samt i min-
dre grad indsamlingsarrange-
menterne.

Aktiviteter for medlemmer
vil der blive mange af i 1989.
Ogsa flere end stigningen pa
budgettet er udtryk for. En stor
del af udgifterne til sommer-
lejre, brugeruddannelsen og
nogle af interessegruppernes
mader vil blive betalt af kom-
munerne — over bistandslo-
vens paragraf 48.

Kursusaktiviteten vil blive
sat voldsomt i vejret — ikke
mindst som foige af, at den
sékaldte brugeruddannelse i
1989 gores landsdaekkende.

| VB-centret blev der i efter-
aret 1988 ansat et nyt tera-
peut-par. Det er denne an-
seettelse, som slar igennem
pa budgettet i 1989. Dermed
er Muskelsvindfondens bi-
drag til VB-centrets drift oppe
pa 2,7 mill. kr.

EDB for 1,1 millioner

kroner

Ellers er det posten indirekte
omkostninger, der springer i
ginene. De mange penge
skyldes nu ikke, at admini-
strationen er vokset forenin-
gen over hovedet — snharere
tveertimod. 1,1 mill. kr. skal
nemlig bruges til indkeb af nyt
EDB-udstyr — netop for at
holde styr pa administratio-
nen.

Traekkes de budgetterede
udgifter fra indtaegterne giver
det et underskud pa 2,3 mill.
kr. Men da der i 1988 var et
overskud pa 3,2 mill. kr. bru-
ges en stor del af dette over-
skud i 1989. Det endelige re-
sultat bliver derfor et mindre
underskud pa 55.000 kr.

M.M.
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Brugeruddannelsen - for alle voksne

| lebet af 1989 bliver bruger-
uddannelsen landsdaek-
kende. Dermed vil godt 250
voksne have faet tilbud om at
deltage i en af de i alt 20 bru-
gergrupper, der oprettes pa
landsplan.

| januar og februar bliver
regionerne Nord- og Midtjyl-
land fuldt udbygget, i marts og
april kommer turen til Sender-
jylland og Fyn, og endelig vil
alle voksne gst for Storebaelt
fa tilbudetilgbet af juni, juli og
august.

Alle nye brugere vil blive in-
viteret til et made, hvor Claus
Nelson og Rasmus Dahl fra
Muskelsvindfondens sekreta-
riat vil forteelle om de erfarin-
ger, der er gjort med bruger-
uddannelsen, siden de forste
brugergrupper startede péa
Fyn for 2 ar siden.

Lokale

igangseettere

Ved samme lejlighed vil den
lokale igangseetter, der efter
planen skal hjalpe bruger-
gruppen igang, blive praesen-
teret.

— Vi har valgt at bruge lo-
kale igangsaettere til at
hjaelpe grupperne i gang. Det
er en reekke mennesker, der
alie har vist interesse for bru-
geruddannelsen, og som via
deres tidligere arbejde har
gjort nogle erfaringer, der kan
bruges i grupperne, siger
Claus Nelson.

— Vi har ikke forsegt at
finde mennesker med en be-
stemt faglig uddannelse, da
deti hgj grad er de personlige

Iyt
f“‘! -

.Brugeruddannelsen — et tilbud til alle voksne. Foto: Ulrik Borgermann.

egenskaber, der afger, om
man kan bruges som lokal
igangsaetter. Men i langt de
fleste tilfeelde vil der nok
veere tale om mennesker, der
har arbejdet inden for det so-
ciale omrade, forisaetter
Claus Nelson.

Det er de enkelte bruger-
gruppet, der afger hvad den
vil arbejde med. Derfor er der
ikke lagt noget program for
den enkelte gruppe.

De mange kurser

Dog har det af praktiske arsa-
ger vaeret negdvendigt at lave
en kursusplan for de 10 week-
endkurser og 23 enkeltdags-
kurser, som vil blive udbudt i

brugergrupperne i lgbet af
1989.

— Kursusplanen ligger dog
kun fast pa den made, at vi
har fundet nogle datoer, boo-
ket os ind pa nogle kursusste-
der og har en del forslag til
indholdet pa nogle af kur-
serne. Men der er god plads
til at tage de gnsker op, som
de enkelte brugergrupper
matte fremkomme med, siger
Claus Nelson.

Erfaringerne fra 2 ars ar-
bejde med brugeruddannel-
sen har dog givet Claus Nel-
son og Rasmus Dahl en for-
nemmelse af hvilke emner,
grupperne har lyst til at be-
skaeftige sig med. Derfor vil

der bl.a. blive udbudt kurser
omkring emnerne:

— bistandsloven

— livskvalitet og handicap

— forskning i og behandlig af
muskelsvind

— hjeelpemidler

— handicappede pa arbejds-
markedet

— fysioterapi

— rejse- og feriemuligheder.

I den forbindelse under-
streger Claus Nelson, at man
godt kan deltage i de kurser,
som brugeruddannelsen til-
byder, uden at vaere medlem
af en brugergruppe.

Ny kursusafdeling

Flere og bedre kurser. Det
skulle gerne blive resultatet af
den kursusafdeling, som ved
arsskiftet er blevet oprettet
som et samarbejde mellem
Muskelsvindfonden og VB-
centret.

— I mange tilfeelde har Mu-
skelsvindfonden og VB-cen-
tret hver for sig udbudt kurser,
der lignede hinanden, til de
samme malgrupper. Her taen-

ker jeg pa de unge og de
voksne brugere. Og det er
selviglgelig spild af bade vo-
res og deres ressourcer, siger
Claus Nelson fra Muskel-
svindfondens organisations-
afdeling.

Ud over en bedre anven-
delse af ressourcerne skulle
samarbejdet efter Claus Nel-
sons mening resultere i bedre
og anderledes kurser.

— Lidt firkantet sagt har det
veeret sadan, at VB-centrets
familiekurser har lagt megen
veegt pa den faglige informa-
tion, mens Muskelsvindfon-
dens kurser isaer har treenet
deltagerne i at tilegne sig vi-
den for selv at lese proble-
merne — i brugergrupper og
medlemsgrupper. Det er det
bedste fra disse to kursusfor-
mer, som vi vil forsoge at

forene, siger Claus Nelson.

1 1989 vil der blive afholdt
10 weekendkurser og 23 en-
dagskurser under brugerud-
dannelsen samt 2 kurser for
unge (se artikler andet steds i
Muskelkraft).

Derudover vil VB-centret
holde 6 familiekurser for bern
og deres foreeldre. Disse kur-
ser arrangeres alene af VB-
centret.
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Mere for de unge

Selvom den »gamle« ung-
domsgruppe har holdt mange
spendende arrangementer
de sidste par ar, er det ikke
lykkedes at tiltreekke nye
medlemmer. Derfor har re-
preesentantskabet besluttet,
at det er ngdvendigt at ga nye
veje for at f4 fati de unge mel-
lem 14 og 25 ar.

11989 skal der derfor afhol-
des to weekendkurser, der
forhdbentlig kan blive start-
skuddet til en raekke nye akti-
viteter for unge.

| labet af foraret vil alle
unge mellem 14 og 25 ar, der
er medlem af Muskelsvind-
fonden eller registreret i VB-
centret, blive indbudt til et
mgde, hvor Claus Nelson og
Rasmus Dahl vil fortelle om

de to weekend kurser — og
hvordan det kan lade sig gere
at vaere aktiv i Muskelsvind-
fonden. Der vil blive i alt fire
mader forskellige steder i lan-
det.

De to weekendkurser, der
formentlig vil blive arrangeret
i samarbejde med VB-centret,
vil finde sted:

25.-27. august pa Huels-
bjerggard (for unge der bor
w@st for Storebeelt)

15.-17. september p& Pind-
strup Centret (for unge der
bor vest for Storebaelt)

Programmet for de to
weekender er ikke lagt fast.
Det er meningen, at bl.a. ind-
holdet skal diskuteres pa de
fire formader.

Tak for et godt kursus

Jeg vil gerne sige tak for et
godt kursus, vi havde pa Ho-
bro Vandrehjem og Kursus-
center 25.-27. november. Det
var en forngjelse at vaere
sammen med en rackke men-
nesker, der er i den samme si-
tuation som een selv.

Og s skal de laeger, som
deltog i kurset, have ros. | ste-
det for at tale til folk, talte de
med folk. Det har jeg ikke vae-
ret forveent med. Det var laege

Carl-Otto Ggtzsche og em-
bedslaege Mogens Bagger fra
Nordjylland.

Selvfolgelig skal familie-
rddgiver Anni Dyrby, der del-
tog, ogsa roses.

| lebet af kurset arbejdede
vi i forskellige grupper — det
var en god oplevelse. S4 kom-
mer det frem, som har trykket
een, og som man har géet og
gemt pa. Vi kunne sagtens
have brugt endnu en dag og

sted:
ved Roskilde.

centret pa Djursland.

Familiekurser 1989

VB-centret holder 6 familiekurser i 1989.

Det farste er for foreeldre til 12-15 arige. Kurset finder
sted 10.-12. marts og er opdelt i to kurser:

Familier gst for Storebaelt inviteres til kursus i Kare-

baeksminde syd for Naestved.

Familier vest for Storebeelt inviteres til kursus péa Sct.

Knudsborg ved Brenderup pa Fyn.

Kurset for nydiagnosticerede familier finder sted pa
Huelbjerggérd ved Roskilde den 26.-28. maj. Der er tale
om et landsdeekkende kursus.

Familiekurset for forzeldre til 8-11 arige barn bliver li-
geledes landsdaekkende. Det finder sted pa Pindstrup-
centeret pd Djursland i weekenden 22.-24. september.

Endelig afholdes to kurser for 16-25 &rige. Det sker i
samarbejde med Brugeruddannelsen. Kurserne finder

@st for Storebeelt: 25.-27. august pa Huelsbjerggard
Vest for Storebeelt: 15.-17. september pa Pindstrup-

Foreeldre og hjeelpere er velkomne pa kurserne.

aften pa gruppearbejdet. Jeg
haber vi far chancen en an-
den gang.

Desveerre var vi sa presset
af tiden, at vi ikke naede at
lave en underskriftindsamling
til Muskelsvindfonden om, at
vi gerne vil have mulighed for
at fa hjaelp fra en psykolog.
Det var vi meget enige om, at
vi har brug for.

Og sa skal Claus Nelson
ogsad have tak for sang og

guitarmusik lgrdag aften.

Jeg vil ogsa forteelle, at jeg
er meget glad for brugergrup-
pen heriViborg amt. Jo bedre
vi laerer hinanden at kende, jo
mere opdager vi, at vi har
brug for hinanden. Jeg har
leert at veere positiv, og det er
den bedste medicin.

Erna Dam

Skolevej 12
8860 Ulstrup

37




Sager nye medlemmer

Der har pa det seneste vaeret
en del mandefald i Forzeldre-
gruppen i Nordjylland. Der er
nu kun tre familier tilbage i
gruppen, og de vil gerne have
andre familier med bern med
muskelsvind med.

Gruppen holder sine mader
pa en skole i Aiborg — som re-
gel holdes maderne lordag ef-
termiddag.

Hvis du og dine barn har lyst
til at made andre familier med
barn med muskelsvind, som |
kan udveksle erfaringer med,
sa ring til kontaktpersonen for

gruppen:

Flemming Terp,
Sendergade 71A,
9320 Hjallerup,
08 28 19 91.

Ny foraeldregruppe

Syv familier med bern med
muskelsvind startede pa et
mgde den 5. november 1988
Foreeldregruppen Lolland-Fal-
ster.

Gruppen har besluttet, at
den vil mpdes hver anden méa-
ned pa Grensundskolen i
Stubbekebing. De ferste mg-
der vil gruppen bruge pa at
leere hinanden at kende, men
derefter vil man forsege at fa
opleegsholdere og se film om

emner, der er aktuelle, ndr man
har et handicappet barn.

Gruppen vil gerne vente
med at optage nye mediem-
mer indtil de syv familier, der
startede, har laert hinanden lidt
bedre at kende.

Poul Erik Lou,

Bangsebro Allé 40,

4800 Nykebing Falster,

03 83 96 91,
er blevet valgt til kontaktper-
son for gruppen.

Voksengruppe nedlagt

Voksengruppen Midt-, Vest-
og Sydjylland holdt kombine-
ret made og julefrokost den 10.
december 1988 pa Kollektiv-
centret i Tjerring ved Herning.

Rasmus Dahl fra sekretaria-
tet deltog i medet, hvor han for-
talte om brugeruddannelsen
og planerne for 1989. | efter-
aret 1989 vil der blive startet
brugergrupper i Midl-, Vest- og
Sydjylland og alle voksengrup-
pens medlemmer vil blive ind-
budt til at deltage.

Gruppens  kontaktperson
Erna Serensen gnskede ikke
at fortsaette pa den post, og da
ingen andre ville vaere kontakt-
person, enedes man om at
nedlaegge gruppen i dens nu-
vaerende form.

| stedet vil gruppens med-
lemmer starte pa en frisk i for-
aret som en brugergrupper. En
udefra kommende igangseet-
ter vil s& i den ferste tid tage
sig af kontaktpersonens opga-
ver.

Tid og sted

1. marts: Made i voksengrup-
pen @stjyliand, kl. 15.00 pé
Mollestien i Arhus.

3.-5. marts: Tema 2 kursus for
voksne pa Fyn og i Senderjyl-
land, Tema: Sundhed og syg-
dom.

31. marts - 2. april: Kontaktud-
valgsmade pa Pindstrupcen-
tret. Forslag til programmet er
meget velkomne, ligesom folk
gerne ma melde sig til arran-
ger-gruppen.

Vor egen verden
(/_
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Foto: Stig Stasig/2. maj.

De forbudte folelser

Hvordan undgar vi, at sygdommen ferer til unadige be-
graensninger i vores liv og i vores udfoldelsesmulighe-
der?

Det var et af de centrale spargsmal, der blev stillet, da
brugeruddannelsen den 25.-27, nhovember holdt kursus i
Haobro for ca. 30 voksne under overskriften »Sundhed og
Sygdome.

Har vi et godt liv, nar de praktiske problemer som f.eks.
hjeelpemidler og fysioterapi er ordnet, — eller skal der
mere til? De fleste deltagere pa kurset var enige om, at
det er vigligt, at vi ogsé tager os af den mere psykiske del
af begrebet livskvalitet.

Med inspiration fra en reekke gaesteundervisere
brugte deltagerne weekenden pa at preve at 4 styr pa,
hvad psykisk livskvalitet s& konkret kan veere.

Tor vi veere abne ...

Stort indtryk gjorde bl.a. familieradgiver Annie Dyrbys
beretning om, hvad der kan ske med rollerne i en familie,
nér den ene part bliver alvorligt syg. En beretning hvor
Annie Dyrby med sin egen familie som eksempel bl.a.
fortalte om, hvor vigtigt det er, at alle parter ter vasre
dbne om deres falelser, ikke mindst de felelser, som vi
normalt forbyder os selv at vise. Det kan veere den syges
folelse af utilstrackkelighed eller den raskes vrede og
skuffelse.

Et gennemgéende emne i weekendens arbejde var
samtalerne om, hvad den enkelte selv kan gere for at
flytte sin energi og sine livsdremme fra det, som man
ikke kan mere p.g.a. sygdommen, og over til de mulighe-
der som man méske nu i stedet har faet, med sig selv og
sin familie.

Ud over Annie Dyrby havde kurset besag af VB-tera-
peut Ann-Lisbeth Haejberg, laege Carl-Otto Getzsche og
embedslaege Mogens Bagger. J
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Der er ogsé tid til morskab og vest, nér der h
mede. Foto: Mogens Laier.
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oldes lands-

Landsmode i
pinsen

Traditioner er til for at
brydes, hedder et
mundheld. Og reprae-
sentantskabet har valgt
at bryde en gammel
tradition ved at laegge
Muskelsvindfondens
landsmode for 1989 |
pinsen — og ikke som
tidligere i bededagene.

Naermere bestemt
13.-15. maj.

Og da man nu var i
gang med at lave om pa
de faste rutiner, blev det
0gsa vedtaget at flytte
landsmedet fra Pind-
strup Centret til Hotel
Faborg Fjord.

— Bededagene fal-
der meget tidligt i 4. S&
skal der vaere mulighed
for udenders aktiviteter,
er det mere hensigts-
meessigt at laegge
landsmedet i pinsen, si-
ger Rasmus Dahl fra
Muskelsvindfonden,
der stér for den prakti-
ske afvikling af lands-
madet.

— Og néar Hotel Fa-
borg Fjord er blevet fo-

retrukket, er det fordi
Pindstrup Centret efter-
h&nden er blevet for lille
til de over 200 menne-
sker, som mader frem til
landsmodet. Sidste ar
var faciliteterne under
al krittk — og det har vi
nu taget konsekvensen
af ved at flytte til Fa-
borg, tilfgjer Rasmus
Dahi.

Hotel Faborg Fjord
er et helt nyt kursus-
center med plads til
250 geester. Facilite-
terne, maden og servi-
cen skulle vaere helt |
top, lover Rasmus Dahl.

— Og sé er beliggen-
heden mere central.
Fremover bliver der lige
lang transporttid for sa-
vel jyder som sjeellesn-
dere, siger Rasmus
Dahl.

Seet allerede nu et
kryds i kalenderen. |
naeste nummer af Mu-
skelkraft vil der komme
flere oplysninger om
landsmadet.

MM.

Leon Knudsen

begrzensede.

treet af selve LA VIE.

havde.

Foto: Mogens Laier.

Leon Knudsen slap forbindelsen med dette liv den sid-
ste lordag nat i november 1988. Med Leon forsvandt en
stor livskraft, igangsastter og tradidionsbryder.

Leon var og er et menneske, man mé elske og beun-
gleede og energi. Han stod
er — og gennemforte dem!
Han engagerede sig i de sidste ar bl.a. i handicap poli-
tisk arbejde, var med i Muskelsvindfondens repreesen-
tantskab, arbejdede for sin egen politiske overbevisning,
arbejdede i Helsingors Lokalradio samt arrangerede
sammen med Pia Plet en lejr for unge muskelsvindlere.
Leons sidste store projekt var at tage til Sahara i £gyp-
ten — men det ndede han ikke. Alle disse projekter er
karakteristiske for Leon, At arbejde for en sterre gruppe
end bare sig selv samt at trodse »sund fornuft«. For han
ville til Egypten, hvor mulighederne for lzegehjeelp var

dre. Han var altid fuld af livs
aldrig stille. Han lagde plan

Leon var ateist — hans tro var mennesket og livet.
Derfor sagde han, — veer ked af alt — blev bare aldrig

Det er sa let og »naturligte
for mig, at Leon er ded.« | stedet for at sige: »Hvor er jeg
lykkelig og heldig med at have leert Leon at kende.« Den
dag hvor man kan sige det — 0g mene det — da er man
vitterligt blevet beriget med noget af den and, som Leon

Maria Overgaard Hansen

at sige: »Hvor er det synd

Kandidater

For at medlemmerne kan fa
mulighed for at tage kandida-
terne til reprassentantskabs-
udvalget i jesyn, ber de pa
beherig made preesenteres i
Muskelkraft. Og i den anled-
ning beder vi de mediemmer.
der onsker at stille op, om at
kontakte redaktionen.

Gerne i form af et brev in-
deholdende nogle linier om
kandidaten, et evt. valgpro-
gram samt et vellignende foto.
Eller ogsa i form af en opring-
ning efter hvilken redaktionen
forhabentlig kan give en fyl-

destgerende praesentation.

Opfordringen geelder savel
de repraesentantskabsmed-
lemmer, som er pa valg og on-
sker at genopstille, som de
uprevede kreefter, der har lyst
til at tage en tern i foreningens
hojeste myndighed.

Alle henvendelser bgr ske
inden 26. februar.

Valget finder sted pa Mu-
skelsvindfondens lands-
mode, der i ar falder i pinsen:
8 af de i alt 15 reprassentant-
skabspladser er p4 valg.

MM.
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Sa til sos

Har du altid dremt om at sejle
med et stort sejlskib? Sa har
du chancen nu!

Vi gentager sidste ars suc-
ces og har, chartret den hol-
landske klipper »Lutgerdina«i
maj/juni maned.

»Lutgerdina« er et traditio-
nelt to-mastet hollandsk sejl-
skib, der er restaureret og
ombygget specielt med han-
dicappede for gje. Gange, ka-
hytter, toiletter og daek er la-
vet, s& gangbesvaerede og
korestolsbrugere frit kan faer-
des pa skibet, ligesom der er
elevator ombord.

Vi inviterer dig til at pAmgn-

stre »Lutgerdina« pd kryds-
togt i de danske farvande.
Som deltager er du med i alle
opgaver ombord. Undervejs
gives der instruktion i sejlads
0g navigation.

Sommertogterne er ikke
kun héardt arbejde. Sejlerlivets
gleeder er ogsa sol, vind og
romantik. Musik og grillafte-
ner pa daekket.

»Lutgerdina« har en fast
professionel hollandsk/
dansk besaetning. Der er pa
hvert togt plads til 16 delta-
gere, og du er velkommen til
at invitere familie og venner
med.

Sommerens togter finder sted i falgende perioder:

Togt 1
(6 dage)  Pameanstring Arhus lordag  27.05 kl. 14.00
2200 kr. Afmeanstring Nyborg torsdag 01.06 kl. 16.00
Togt 2
(9 dage) Pamenstring Nyborg fredag 02.06 kl. 14.00
3200 kr. Afmenstring Kgbenhavn Igrdag  10.06 kI. 16.00
Togt 3
(6 dage)  Pamenstring Kebenhavnsendag 11.06 kl. 14.00
2200 kr.  Afmenstring Arhus fredag 16.06 kl. 16.00
Togt 4
(7 dage)  Pamenstring Arhus lordag  24.06 kl. 14.00
2500 kr. Afmenstring Arhus fredag 30.06 kl. 16.00

Naermere oplysning og tilmel-
ding:

Seren Hagen, Mglballe 5,
8382 Hinnerup, 06 98 82 36
Peter Kjeerby, Vesterport 8.g,
8000 Arhus C, 06 12 11 47
Alf Holter, 02 34 86 06
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Sidste tilmelding den 1. april
1989

Svar om deltagelse den 15.
april 1989

Indbetaling senest den 1. maj
1989
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Rundt i Europa

Der er mange spaendende til-
bud i Mobility Internationals
program for 1989. Kurser, ar-
bejdslejre eller mere ferie-
preegede aktiviteter. Hvis ly-
sterne gar mod at opleve
fremmede lande, f4 uden-
landske venner og maerke
kammeratskab pa tveers af
landegreenser, var det maske
en ide at benytte sig af Mobi-
lity Internationals mange fil-
bud. Hvad med:

— at hgre hvordan handicap-
pede fra forskellige euro-
paeiske lande klarer dagli-
dagen — vel at maerke pa
en tilfredsstillende made.
Det sker i Stockton neer
Middlesbrough i England.

—eller hvilke muligheder
handicappede har i et Eu-
ropa, der bliver knyttet taet-

tere og teettere sammen.

Det er overskriften for et

kursus i Galway i Irland.

— eller hvilke feelles erfarin-
ger unge handicappede
kvinder har gjort pa tveers
af landegraenser. Det er pa
programmet i Strasbourg i
Frankrig.

— eller for de, der ikke har lyst
til at beveege sig ud over
landets greenser, tilbudet
om at komme pa arbejds-
lejr i Roskilde.

Der er masser af andre til-
bud i kursusprogrammet, som
kan rekvireres hos: Mobility
International, 228 Borough
High Street, London SE1 1JX,
England.

Eller kontakt Rasmus Dahl
fra Muskelsvindfondens sek-
retariat, der kan hjaelpe med
at skaffe flere informationer.

voksne frivillige hjeelpere.

1989. Lejrene finder sted:

Ferielejr 1
Ferielejr 2 (i telt)
Ferielejr 3
Ferielejr 4
Ferielejr 5 (i telt)
Ferielejr 6
Ferielejr 7
Ferielejr 8

Pindstrup
centrets
sommerlejre
1989

I 1989 afholder Pindstrup centret 8 sommerlejre, heraf 2
som teltlejre. P4 hver lejr deltager savel handicappede
som ikke handicappede, og aktiviteterne tilretteleegges
séledes, at alle kan deltage uanset forudsaetninger.

Det koster 800 kr. at deltage (dog kun 580 kr. i teltlej-
rene). For handicappede deltagere beregnes yderligere
2700 kr., som kan deekkes af socialforvaltningen i hjem-
kommunen. P& alle sommerlejrene deltager et antal

Titmelding til sommerlejrene skal ske inden 1. marts

Yderligere oplysninger samt mere udferligt program
kan fas ved henvendelse til: Pindstrup Centret, Perlevej
3, Pindstrup, 8550 Ryomgard. TIf. 06 39 61 11.

18/6-24/6  7-15 ar
18/6-24/6 13-17 ar
25/6-01/7  7-14 &r
09/7-15/7  7-14 ar
16/7-22/7 10-15 ar
16/7-22/7 14-18 ar
23/7-29/7  7-14 ar
15/10-21/10  7-14 &r

ldrset for sveert fysisk handicappede. Foto: Mogens Laier.

Idreet for sveert fysisk
handicappede

Rullebreetsbold og kerestols-
hockey er blot to af de mange
idreetsgrene, som deltagerne
far mulighed for at prove
kraefter med. Men der er
mange andre ting i »posen,
nar Dansk Handicap Idraets
Forbund (DHIF) afholder kur-
ser over emnet »ldraet for
svaert fysisk handicappede«.

Kurserne, der henvender
sig til handicappede, deres
hjaelpere samt traenere, finder
sted i henholdsvis maj og ok-

tober méned. Naermere be-
stemt:

20.-21. maj (Senderjylland
eller Fyn).

21.-22. oktober (Sjeelland).

Det koster 600 kr. at del-
tage, og yderligere oplysnin-
ger kan indhentes hos: Me-
rete Fredslund, Solsikkevej 6,
7100 Vejle, tif. 05 83 35 33.

Her kan man ligeledes re-
kvirere DHIF’'s store kursus-
program for 1989.

Vor egenVvverden
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Sommerhus
ved Vesterhavet

Lions Club i Esbjerg har vae-
ret sa venlig at tilbyde Mu-
skelsvindfondens medlem-
mer i Esbjerg og Fang kom-
muner en uges gratis ophold i
en feriebolig ved Henne
Strand eller pa Arg.

For at komme i betragtning
til en feriebolig skal man an-
soge Lions Club i Esbjerg og i
ansegningen give oplysnin-
ger om hvor og hvornar op-
hold enskes og om antal
voksne og barn.

Der er i hver bolig fire sen-
gepladser, hvoraf den ene er
en hgjdeindstillelig sygeseng
med talje. Husene er i gvrigt
egnede for kerestolsbrugere.
Anspgning sendes til:

Erik Skov

Lions Club Esbjerg
Englandsgade 4
6700 Esbjerg

TIf. 05 27 91 083.

p
| kano pa

smukke svenske natur.

.

de svenske elve

Fysisk handicappede har ligesom alle andre brug for at
preve greenser af og realisere deres dremme. For ek-
sempel dreammen om at sejle nedad det rivende vand i
de svenske fosser, i store gummibade eller stalkanoer.
Om at sejle i kano eller kajak. Om at flyve. Og om at over-
natte ude i naturen. Dremmen kan realilseres nu.

Fra den 2. juli til den 9. juli 1989 arrangerer Landsfor-
eningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede en tur med
SAS til Nordsverige, hvor vi indlogerer os pa et super-
handicapvenligt hotel. Derfra gar turene ud i den

Har du lyst til at preve denne utradionelle fritidsmulig-
hed? Sa ring eller skriv til PTU, Tuborgvej 5, 2900 Helle-
rup, tif. 01 62 90 00 og her naermere.

PS: Vi afrunder ferien med to dages jazz festival.

Ferielejr for born og unge

Selvom der stadig er et stykke
tid til sommerferien, er det
ikke for tidligt at begynde at
spekulere pa hvordan tiden
skal bruges. | lighed med sid-
ste ar arrangerer Muskel-
svindfonden to ferielejre for
bern og unge.

Programmet for de to lejre
er il{ke pa plads endnu, men
detligger dog fast, at lejren for
de mindre bern vil forega pa
Huelsbjerggard v. Roskilde i
tiden 24. juli - 1. august.

Tid og sted for den anden
lejr (sterre barn og unge) er

ikke fastlagt. Men Claus Nel-
son og Rasmus Dahi fra Mu-
skelsvindfonden, der star for
lejren, er i gang med at under-
sege mulighederne for at
flytte ferielejren til udlandet.
| neeste nummer af Mu-
skelkraft vil det endelige pro-
gram for de to ferielejre blive
bragt, ligesom der vil vaere en
tilmeldingskupon. Sa vent
venligst med at ringe eller
skrive til efter Muskelkraft nr. 2
er udkommet — der vil ikke
blive skrevet nogen op far da.
MM.

i

o Fi
Tur med veterantog — sommerlejr 1988.
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Paris i korestol

Signe Hauge var 7 uger i Paris i efteraret 1988. | den forbin-
delse lavede Signe Hauge, der er tetraplegiker og bruger
korestol, sin egen lille undersogelse af adgangsforhol-
dene pa en raekke hoteller og vandrehjem. Muskelkraft
bringer hermed Signe Hauges private notater — til glaede
og gavn for alle de, der har lyst til at besoge »Byernes By«.

Pa turistkontorerne kan man
fa en oversigt, »"UCRIF — vos
étapes en France«, over ad-
skillige internationale centre/
vandrehjem. Men det er vaerd
at understrege, at deres skilt-
ning med handicapsymboler
skal tages med et vist forbe-
hold. Det betyder nemlig ikke
alle steder, at man kan klare
sig alene bade v/ parkering,
indgang, toiletter, spisning og
pa vaerelset. Ofte er det slet
ikke gennemtaenkte aendrin-
ger, der er foretaget ej heller
konsekvente. Men pa den an-
den side stiller vi som gruppe
ogsa vidt forskellige krav til en
hensigtsmaessig indretning.

Det bedste sted

Jeg kan som et af de bedste
anbefale Centre international
de Séjour de Paris Keller-
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mann (C..S.P) 17, Bd Keller-
mann 75013  Paris tlf.
(1) 458070 76. Der boede
jeg selv i 8 uger og kunne
klare mig alene med de vig-
tigste ting. Dog turde jeg ikke
hoppe i badekarret, hvis ikke
min hjaelper var pa arbejde.
Simpelthen af frygt for at jeg
en dag ville miste balancen
og sla hovedet i badekarkan-
ten, nar jeg legede akrobat.
Men ellers var der perfekte
parkerings- og indgangsfor-
hold, elevator med selvopluk-
ker dare, et godt stort kare-
stolstoilet p& gangene (des-
veerre ikke pa vaerelserne)
samt badekar og bruseniche.
| brusenichen var der en lille
klapstol pa vaeggen. Der ser-
veres morgenmad, men ikke
frokost og aftensmad. Man
kunne kebe enkelte retter

hed
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Paris. Foto Sonja Iskov/2. maj.

fast-food fra mikrobelgeovn
og drikkevarer om aftenen.
Det ma ikke spises pa veerel-
serne, men man kan sagtens
spise i hallen fra sin egen
pique-nique kurv. Yderligere
er det et lyst og venligt byg-
geri, behagelige vaertsfolk, og
sa er der graes og traeer lige
uden for deren samt en park
et stenkast derfra. Vederkvee-
dende i en by som Paris.

Prisen m/morgenmad er for

— enkeltvaerelse 103 francs.
Best. en md. forud.

— dobbeltveerelse (koje-
senge) 83 francs.
Yderligere skal bemaerkes,

at normalt er det fire dage,
man ma veere der. Men fordi
det er vanskeligt for kore-
stolsbrugere at finde logi i Pa-
ris, ser de lidt igennem fingre
med det.

Kan ikke klare alene

Jeg undersogte C.LS.P Mau-
rice Ravel, 6, avenue M. Ravel,
75012  Paris (1)43431901.
Der kan man overhovedet
ikke klare sig alene uden
hjeelper, men har man det og
kan finde sig i det, kan det
lade sig gore at veere der. Der
er parkering i gaden, d.vs. der

er en kantsten, der skal force-
res. Men der er sliske op til
indgangen. Der er adgang til
spisesalen for kerestolsbru-
gere med vareelevator. Der er
elevator med selvabnerdere,
men ingen kgrestolstoiletter.
Der er handvask pa vaerel-
serne, og enkeltvaerelserne
er gode og rummelige til en
el-stol, og der er god fralaeg-
ningsplads. P& dobbeltveerel-
serne kan der kun vaere en
stol ad gangen. Stedet henvi-
ser sa vidt muligt handicap-
pede til C.I.S.P. Kellermann.
Her kan man max. vaere 4
dage. Prisen som ovenfor. Og
45 francs for middagsmad.

Elevator med

tunge dore

Ligeledes besagte jeg en dag
Foyer International d’Accueil
de Paris, 30, rue de Cabanis,
75014 Paris (1) 45 89 89 25.
Parkering pa gaden. Gode
indgangsforhold. Elevator
med tunge dere, reception
samt restaurant i stueetagen.
Desveerre kunne jeg ikke se
et af veerelserne, men fik op-
tyst, at der er dobbeltvaerelser
eller 6-sengsvaerelser med
brus og toiletter med armstot-

1

ter til vaerelserne. Gange og
dare er brede.

Dobbeltveerelser skal be-
stilles to mdr. forud — og kun
for fire dage.

Pris pr. person m/morgen-
mad

— enkeltvaerelse 130 FR
— dobbelvaerelse 100 FR

Jeg ndede ogsa at afleegge
vandrehjemmet Auberge de
Jeynesse Le D’Artagnan, 80
rue Vitruve, 75020 Paris
(1) 43 6108 75 et besag.

Det er helt nyt, og der var
interesse for at hare vor me-
ning om dette og hint. Der er
kritikpunkter m.h.t. adgangs-
forhold. Rampen er alt for stejl
til en handstol. De vil saette en
klokke op, s& man pa den
made kan fa kontakt med re-
ceptionen — efter at have
parkeret bilen péa fortovet. Det
er bredt, og der er ikke andre
muligheder. Men der er en fin
foyer, spisesal og kerestols-
toilet med go’ plads i stueeta-

Eiffeltarnet. Foto: Stig Stasig/2. maj.

gen. Elevatoren abner selv.
Der er to- og tre-sengsveerel-
ser. Korestolstoiletter pa gan-
gen, det ene med brus. En pa-
raplegiker og en go’ tetraple-
giker ville kunne klare sig selv
pé dette sted. To-sengsvaerel-
set er rummeligt, idet der er
nul fralaegningsplads pa tre-
kojerumsveerelset, Ikke
endnu. Men det kommer ma-
ske.

Pris for en person
m/ morgenmad 75 francs.
— pé 3-sengsrum 60 francs,

Et nemt rejseland

Frankrig er et nemt rejseland,
hvis man vil betale for hotelier.
Hotelkeeder som  Climat,
Compagnile og Novotel har
altid veerelser til karestolsbru-
gere. Novotel er det bedste,
men aldeles dyrt, mens Cli-
mat ligger pa ca. 200 francs
for et enkeltvaerelse — og det
er bestemt rimeligt indrettet.

Vor egen\/verden
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Rad og vink om
turistguides:

Touristes quand-méme — Paris. Udgivet af CNFLRH
38, Bd. Raspail 75007 Paris. Uddeles gratis fra bl.a. Tu-
ristkontoret pA Champs-Elysées neer Stjernepladsen —
og mon ikke den kan fas pa Det Franske Turistkontor i
Keobenhavn?

Bogen er uundveerlig, nAr man som kererstolsbruger
onsker at f4 s& meget som muligt ud af et beseg i Paris.
Den giver nyttige oplysninger om adgangs-, parkerings-
og toiletforhold i div. museer, kirker, udstillingssale, svem-
mehaller, biografer, teatre, koncertsale, cabaretter og
borneteatre. Desuden er hvert af Paris’' 20 arronissemen-
ter beskrevet m.h.t. beliggenhed af og adgangsforhold til
telefonbokse, off. toiletter, banker, posthuse, indkebscen-
tre, politistationer m.m. Bogens ferste afsnit indeholder
praktiske oplysninger (og nyttige adresser) om f.eks.
taxa, metro, togrejser, banegarde, korestolsreparatarer
m.m.

Touristes quand-méme — France. Ugivet af CNFLRH
se ovenfor.

Jeg kan ikke lade veere med at omtale denne udgi-
velse ogsa. Bogen gennemgar de sterste byer i hvert en-
kelt departement m.h.t. transportmuligheder, telefon-
bokse, off. toiletter, posthuse, turistkontorer, skadestuer
m.m. og disses adgangs- og parkeringsforhold. Yderli-
gere starter hver departementsgennemgang med en
feelles oversigt over de sterste kirker, udstillinger, museer,
svemmehaller, teatre og biografer m.m. i de naevnte byer
ligeledes med oplysninger om adgangsforhold.

To nyttige pjecer, der kan fas ved CNFLRH:

Guide des Autoroutes a P'Usage des Personnes a Mo-
bilité Réduite —

Motorvejsguide for mennesker med nedsat bevasgelig-
hed.

Giver god oversigt over alle motorvejsstreekninger
med beskrivelse af de enkelte tankstationers tilbud om
korestolstoilet, spisested, café og evt. hotel. Den er nyttig.
Og min erfaring er, at der er mange fine detaljer, der gar
det nemt at benytte installationerne.

Guide des Tranports a Usage des Personnes a Mobi-
lité Réduite —
Guide om rejsemuligheder for mennesker med nedsat
beveegelighed.

Oplyser hvordan man skal forholde sig, nar man be-
nytter metro, RER, fly, tog, bus eller taxa og hvilke tilbud,
der gives. Mit rdd ved billetbestilling: Husk at under-
strege, at det drejer sig om en karestolsbruger. Det letter
forretningsgangen betydeligt og giver aget hjeelp!

PARISCOPE — pris 3 fr. — udkommer hver tirsdag — ko-
bes i Tabacforretninger/ kiosker. Uundvaerlig, hvis man
vil vaere orienteret om alt, hvad der foregdr i ugens lab i
Paris. | gvrigt oplyses det ud for hver biograf, om der er
adgang til en sal eller to for kerestolsbrugere. Men man
kan ikke altid veere sikker pa, at det er den forstnaevnte
film, der g&r der. Men der kan Touriste quand-méme s&
give yderlige oplysninger.
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Jens Arbjerg Pedersen fra Arhus
kommune modtager handicap-
prisen 1988 af Marius Byriel og
Evald Krog fra Muskelsvindfon-
den... Og sa folte tidligere social-
direkter Jorgen Koch fra
Handicapréd trang til at give Ar-
hus kommune et ord med pa ve-
jen. Foto: Claus Haagensen/Chili,

Arhus

Arhus tog prisen

Et flisebillede af kunstneren
Bjern Bendstrup og en check
pa 10.000 kr. Det modtog rad-
mand Jens Arbjerg Pedersen
pa vegne af Arhus Kommune,
da Muskelsvindfondens Han-
dicappris blev uddelt for 4.
gang.

Billedet med titlen »Vinge-
kysset« vil blive placeret et
centralt sted pa socialforvalt-
ningens kontor, lovede Jens
Arbjerg Pedersen. Men pen-
gene ger mere nytte andre
steder, fortsatte rddmanden,
hvorefter han sendte checken
videre til Peter Kjeerby fra det
nyoprettede §48-3-service-
kontor.

— For de har i virkelighe-
den gjort alt arbejdet med at
fa oprettet kontoret. Det ene-
ste, kommunen har gjort, er
ikke at std i vejen for bruger-
nes gnske, sagde Jens Ar-
bjerg Pedersen i sin takketale.

Men selvom socialrad-
manden saledes lagde stor
beskedenhed for dagen,
mente  Muskelsvindfondens
formand Evald Krog godt at
kommunen kunne veere stolte
af deres indsats. Indfarelsen
af den sékaldte »Arhusord-

ning« for snart 10 ar siden,
samt etableringen af §48-3-
servicekontoret i november
1988 var eksempler pd, at
kommunen er villig til at lytte
efter borgernes ensker. Og
det er lige netop den hold-
ning, der ligger til grund for, at

rhus kommune far tildelt
Muskelsvindfondens Handi-
cappris 1988, sagde Evald
Krog.

— Nar folk selv tor — sa tor
vi ogsa. S&dan plejer de at
sige i Arhus kommune. Det er
en holdning, som mange poli-
tikere i andre kommuner
kunne leere af, sagde Evald
Krog bl.a. i sin tale til de godt
75 repraesentanter fra social-
forvaltningen, byradet, handi-
capradet m.v, der var madt
op for at overveere prisover-
raekkelsen.

Muskelsvindfondens Han-
dicappris blev indstiftet i 1985,
hvor Ballerup Kommune som
den farste modtog prisen. Si-
den er prisen géet til Alf Hol-
ter for arbejdet med de sa-
kaldte MINI 12er bade samt
Handicap Centret Kronjylland
i Langa.

M.M.

Vor egen verden

VB-centret
folder sig ud

Muskelsvindfondens VB-
Center har faet nyt informa-
tionsmateriale. Den gamile, og
forleengst udtjente VB-folder
er blevet erstattet af en ny og
mere »up to date«-udgave,
som netop nu ligger klar fra
trykkeriet.

Den nye folder fortaeller
blandt andet om hjemmebe-
sweg, tvaerfaglige meder, fami-
liekurser og bruger-grup-
perne. Materialet skal farst og
fremmest bruges til at infor-

mere brugere, behandlere og
myndigheder, som ikke tidli-
gere har stiftet bekendtskab
med VB-Centrets service-
ydelser.

Teksten er lavet af Muskel-
svindfondens journalist Peter
Biisgard i teet samarbejde
med VB-terapeuterne. Grafi-
keren Jargen Smidstrup har
stdet for lay-out’et, mens foto-
graferne Mogens Laier og
Martin Naucler har leveret bil-
led-materialet.

De tunge drenge

Alias Jacob Haugaard, Hans Bay, Frank »Mega-
body« og Flemming »Bamse« Jorgensen kan ople-
ves | TV-2s reklamefalde fra 18.-28. februar. Her gor
de opmaerksom pé det forestdende Dremmelotteri,
der kommer péa gaden i slutningen af februar. Foto:
Mogens Laier.

J
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Vor egen verden

Nye folk i indsamlingsafdelingen

Gert Jakobsen. Foto: Mogens
Laier.

Muskelsvindfonden har fra
arsskiftet fastansat tre nye
mennesker i hovedkvarteret i
Arhus: Merkonom Gert Ja-
kobsen (41), efterskolelaerer
Knud Otto Kristoffersen (44)
og journalist Peter Biisgard
(30). Alle tre med tilknytning til
indsamlingsafdelingen.

Gert Jakobsen er ansat i
en nyoprettet stilling som ind-
samlingsleder. Selvom stillin-
gen er nyoprettet, er der ikke

LA
Knud Kristoffersen. Foto: Mo-
gens Laier.

tale om en opnormering af af-
delingen. Gert Jakobsen aflg-
ser Jan Have, som i efteraret
forlod indsamlingsafdelingen
til fordel for et job pa et rekla-
mebureau. Gert Jakobsen er
merkonom af uddannelse og
kommer fra en stilling som
salgs- og eksporichef hos
A/S Wincon. Tidligere har
han blandt andet arbejdet
som general manager hos
Adfreze Machinery Co. Ltd.

Peter Biisgdrd. Foto: Mogens
Laier.

Et af de arbejdsomréader,
Gert Jakobsen kommer til at
varetage, er i samarbejde
med andre at planlsegge en
indsamlingskampagne til for-
del for instituttet.

Knud Otto »Stoffer« Kristof-
fersen er ansat i en halvtids-
stilling som projektleder i ind-
samlingsafdelingen med an-
svar for mandskab og kon-
certplads i forbindelse med
Gren Koncert, Grgn Rock 0g

Muskelsvindfondens Grenne
Telt pa Roskilde Festivalen. |
den resterende tid vil »Stof-
fer« fortsat vaere at finde bag
katederet pa Flemming Efter-
skole.

Selvom Knud Kristoffersen
er ny i huset, er han efterhan-
den et velkendt ansigt i Mu-
skelsvindfondens musikalske
afdeling. Siden 1985 har han
stdet med ansvaret for kon-
sumboderne pa Gren Kon-
cert og sidenhen ogsa Grgn
Rock.

Peter Biisgard er ansat
som journalist med saerlig til-
knytning til indsamlingsafde-
lingen. Her skal han blandt
andet sta for PR-kampagnen i
forbindelse med Gren Rock,
Gren Koncert og Dremmelot-
teriet.

Ligesom »Stoffer« er han
heller ikke totalt ukendt i hu-
set. Siden foraret 1988 har
han vaeret ansat pa projekt-
basis i oplysningsafdelingen.

Far Peter Biisgard kom in-
den for hos Fonden, har han
arbejdet pa Amtsavisen i
Randers og som freelance
journalist for en raekke dag-,
ugeblade og fagtidskrifter.

Var tombolavognen i jeres by...

Hvis ikke, kan du maske
hjeelpe os. Vi mangler be-
manding i mange byer. Kan
du ikke selv, kender du maske
efterlensmodtagere, pensio-
nister eller arbejdslase, der
gerne vil bruge 3-4 dage p4 at
hjselpe os (arbejdslese far
ikke problemer med A-kas-

sen, man ma godt udfere
ulennet humanitaert arbejde).

Muskelsvindfonden har 4
peene tombolavogne, der er
pakket med lodder og fine ge-
vinster; bamser, legetej og
isenkram. Der tilbageloddes
33% af omszeetningen — altsa
ingen ragelse i Muskelsvind-

fondens tombola. Der er in-
gen numre at holde styr pa,
kunden veelger selv en vare
fra den hylde, man har vundet
pa. Du skal ikke sege Politiet,
da vi har landsdaskkende til-
ladelse. Du kan fa et faerdigt
skema til standpladsanseg-
ning, eller opgiv sted til os og
vi seger, Gagade, Torv eller
lignende, om tilladelse til at
stille vognen op.

Har du/I lyst til at hjeelpe
Muskelsvindfonden og samti-
dig mede byens borgere pa
en anden made, sa kontakt
mig allerede nu, da planlseg-
ningen for 89 er i fuld gang.

Jeg vil benytte lejligheden
til at takke alle bade »gamle«
0g nye, der var med i 88, for et
godt samarbejde og haber |
er friske igen i ar.

Maerkeszelgerne pa Kon-
certen skal ogsa have et skul-
derklap for deres indsats, der
blev solgt for kr. 72.380,00 kr.

Med venlig hilsen
Knud Jensen
Ormhajen 4, Destrup
9500 Hobro

08 55 71 86.

Brugte
frimaerker

I Muskelsvindfonden samler
vi frimaerker, nye som gamle,
brugte som ubrugte og inden-
landske som udenlandske.
Frimaerkerne seelges til fordel
for Muskelsvindfondens ar-
bejde.

Dette indsamlingsarbejde
udferes af Muskelsvindfon-
dens Lokal Gruppe Lolland,
Finn Laursen, Friheden 24,
4900 Nakskov, hvortil de ind-
samlede frimaerker kan sen-
des eller afleveres.
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Hvis uheldet er ude, er det
vigtigt, at laegen hurtigt kan
orientere sig om hvilken me-
dicin og behandling, man kan
tdle som myasteniker. Ferst
og fremmest i situationer,
hvor myastenikeren bliver
indbragt hjeelpeles p& hospi-
talet. Derfor har MG-gruppen
lavet et lille kort, som fortaeller
om behandling af mennesker
med Myasthenia Gravis.

Ud over oplysninger om
navn, adresse, cpr-nummer
er der plads til, at myastenike-
rens egen leege kan oplyse
om medicinforbrug og be-

handling, samt hvilke ting den
pageeldende ikke kan tale.
Meningen er, at myastenike-
ren altid skal have kortet pa
sig — eksempelvis i pung el-
ler tegnebog.

MG-gruppen har sendt et
kort ud til alle de medlemmer,
der er registreret som mya-
stenikere i Muskelsvindfon-
den. Skulle der veere enkelte,
som ikke har modtaget kortet
eller gnsker nogle ekstra ek-
semplarer, kan det ske ved
henvendelse til Muskelsvind-
fondens sekretariat.

Vor egen verden

Et kort til MGerer

Lokalgrupper:

Kolding:

Peder Pedersen,
Almindingen 16, 6000 Kolding
1lf. 05 52 89 68

Esbjerg:

Niels Gaj Nielsen,
Enghavevej 28, 6700 Esbjerg
tif. 05 12 52 59

Fladsa:

Kaja Henriksen,
Starlingevej 24, Sterlinge,
4731 Brandslev

tif. 03 76 42 68

Frederiksvark:

Knud Nielsen,

Irisvej 7, 3300 Frederiksvaerk
1lf. 02 12 59 39

Kobenhavn:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23 F,
2650 Hvidovre

tif. 01497575

Naestved:

Familien Harpsee,
Banetoften 15, 4700 Naestved
tlif. 03 73 29 25

Lolland:

Finn Laursen,

Friheden 24, 4900 Nakskov
tlf. 03 92 70 52

Falster:

Jargen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved,
4840 Nr. Alslev

tlf. 03 84 60 66

Ungdomsgruppen:
Koordinator:

Flemming Larsen,

Norreport 29 st, 8000 Arhus C
1lf. 06 18 82 20

Sjeelland:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23,
2650 Hvidovre

tif. 01497575

Kebenhavn:
Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup

tlf. 0152 14 19

Sonderjylland:
Gert Riis,

Lengangen 38, st. th., 6400 Senderborg

tlf. 04 42 72 88

Voksengruppen:

Fyn:

Anni Winther Christensen,
Réadyrvaenget 37, 5800 Nyborg
tlf. 09 3122 77

Ostjylland:

Peter Kjaerby,

Vesterport 8G, 8000 Arhus C
tlif. 06 12 11 47

Sjeelland:

Frank Steffensen,
Gadekeervej 28, 2500 Valby
tlf. 01 16 85 41

Kvindegruppen:
Janne Sander Knudsen,
Gadekeervej 28, 2500 Valby
tif. 01 16 85 41

Forzeldregruppen:
Fyn:
Annette Thomsen,

Lovsangervaenget 10, 5210 Odense NV

tif. 09 16 22 09

Lokal- og interessegrupper

Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde — kontakt da en af fglgende personer:

Nordjylland:

Flemming Terp,

Sondergade 71A, 9320 Hjallerup
tlf. 08 28 19 91

Sjeaelland vest:

Anne og Bent Knudsen
Laerkevej 36, 4000 Roskilde
tlf. 02 36 39 28

Vestjylland:

Eva Korsgard,

Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tif. 0742 52 53

Sonderjylland:

Hans Gert Jacobsen,

Oster Gesten Mosevej 1, 6621 Gesten
tif. 05 55 7172

Feaeroerne:

Seren Christiansen,
Fugloyarvegur 12,
Fr-100 Torshavn,

tlf. 009-298-16775

Forzeldregrp. Lolland-Falster:

Poul Erik Lou

Bangsebro Allé 40, 4800 Nyksbing F
tlf. 03 83 96 91

Myasthenia Gravis:

Sjeelland:

Inge Nielsen,

Nyvej 3, 4291 Ruds-Vedby
tlf. 03 56 19 49

Fyn/Senderjylland
Else Marie Sveerke,
Brogardsvej 58, Bellinge,
5250 Odense SV

tif. 09 96 19 30

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormhojen 4, Dastrup, 9500 Hobro
tlf. 08 55 71 86

Laes en folder
- lan et band

Foldere, pjecer og bager

»Muskelsvindfonden«— en lille folder med girokort, der
kort og preecist giver de vigtigste informationer om forenin-
gen. 1988.

»Der sker s mange ting« — et otte siders haefte, der
forteeller om hele Muskelsvindfonden. Om de mange aktive
grupper og mennesker i foreningen, om VB-centret og om
Udviklingscentrets arbejde. 1987.

»VB-centret« — en folder, der kort informerer om Vejled-
nings- og behandlingscentrets arbejde. Om hjemmebeseg,
familiekurser, tvaerfaglige meder mv. 1988.

»Behandlings-kort« — et treflgjet kort i format som sy-
gesikringsbeviset. Kortet informerer om den medicin og
nogle af de behandlingsformer, man ikke kan tale, nar man
har muskelsvind. Kortet er oversat til engelsk, tysk, fransk,
spansk og italiensk. 1988.

»Myastenia Gravis ... et usynligt handicap« — en
lille pjece, der fortaeller om sygdommen Myasthenia Gravis,
om sygdommens specielle kendetegn og dens behandling.
1987.

»Myastenia Gravis kompendium« — en samling artik-
ler, der alle fortaeller om forskellige aspekter af sygdom-
men. Kompendiet bliver revideret labende. Pris 60 kr.

»Jeg har et usynligt handicap« — et visitkort, der kan
anvendes af myastenikere. Kortet fortaeller lidt om sygdom-
men. 1987.

»Sygdomskort« — et lille kort i format som sygesikrings-
beviset hvor der pa forsiden star »Baererem af dette kort li-
der af Myasthenia Gravis«. Der er pa kortet plads til at sup-
plere med en raekke laegelige oplysninger. 1988.

»Muskelsvind hos bern« — en handbog for alle, der i
dagligdagen meder bern med muskelsvind — laeger, tera-
peuter, socialrddgivere m.v. og ikke mindst bernenes forsel-
dre. Bogen er gennemillustreret med fotos og tegninger.
208 sider. Pris 260 kr. + forsendelse.

»Om familier med Duchenne-drenge« — 12 sider, der
forteeller om de vigtigste resultater af en stor psykologisk
undersegelse om »Livsvilkarene for drenge med Duchen-
nes muskeldystrofi«. 1988.

»Skaeve rygge« — en pjece, der beskriver rygskasvheder
blandt bern med muskelsvind. Pjecen gennemgér ogsa de
pahandlingsmuligheder. man i dag anvender og de alvor-
lige folger, der kan vaere af en skaev ryg. 1988.

»Rapport fra respirationsseminar« — rapporten inde-
holdger blandet andet en raskke vaesentlige indlaeg fra savel
resD!ratpr-brugere, som parerende til born og voksne med
respirationproblemer. 1985.

Fra diasserien »Nar det nu er sddan rimeligt sveert«. Foto:
Lars Bahl/2. maj.

Dias/Video:

»Vi ringer bare til Arhus« — en beskrivelse af Vejled-
nings- og behandlingscentrets arbejde. Hovedpersonen i
videoen er den 11 arige Peter Johnsen, der har muskel-
svind. Vi ser Peter og hans familie f&4 bespg af VB-centrets
terapeuter, et kursus arrangeret af Muskelsvindfonden,
hvor familien meder andre i samme situation, en hospitals-
kontrol m.v. 1988.

»Ventilen« — en svensk produceret video om mennesker
med vejrtraekningsproblemer. Videoen beskriver pa en let
og forstdelig made de vigtigste symptomer pa underventil-
ering og forteeller, hvilke hjeelpemidler man kan benytte sig
af. Holdningen i videoen er, at en respirator er et hjselpe-
middel pé linie med alle andre hjaelpemidler. Svensk tale.
1988.

»Nar det nu er sadan rimeligt svaert« — et kalejdo-
skopisk billede af en gruppe unge med muskelsvind. Om
sexualitet, hjaelperordning, dagligdag og dremme. 1987.

»Hvordan gor de ? — om livet i en karestol« — Jenny
er 33 &r, har muskelsvind og beskriver sin hverdag: fysiote-
rapi, fritid, transport, arbejde og forelskelse. 1986.

»Bente Madsen« — Bente Madsen har muskelsvind og
bruger respirator. Hun har derfor brug for hjeelp degnet
rundt. Videoen beskriver blandt andet afhaengighed, frem-
med hjaelp i egen bolig. Hjeelp degnets 24 timer. 1986.
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on reklame og marketing a/s

Der er billeder
og artikler som
vi ikke bringer...

Men vi forseger at ga teet pA mennesker og begivenheder, der
har indflydelse pa dagligdagen.

Vi holder lzeserne ajour med den seneste udvikling pa
Christiansborg og lader gerne en garvet debatter give et
lovforslag et ord med péa vejen. Men vi vaelger ogsa at lade
foreeldrene til et handicappet barn fortzelle om de problemer og
kampe, der ferte til en skilsmisse.

Vi forteeller historien bag udviklingen af et nyt hjeelpemiddel og
lader fagfolk vurdere fortrin og gener. Men vi laegger ogsa
spalteplads til beretningen om den irske fotograf Gene Lambert
og viser hans portraetfotos af mennesker med handicaps.

Og hvis emnet er ”spreengfyldt” nok, gar vi gerne i dybden.

Vi var de ferste, som spurgte hvad de nye biomedicinske
teknikker ville betyde for fremtidens syn p& handicappede. Og
for at give naering til debatten, lod vi filosoffen Johannes Slek,
arvebiologen Seren Nerby og landsformand Evald Krog vende
det store spergsmal i luften.

Vi gjorde os ogsé den ulejlighed at kigge pa hvad samfundet far
for de 8-900 mill. kr., der hvert &r bruges til indkeb af hjeelpe-
midler i Danmark. Bl.a. pegede vi lidt drilsk pa bandagisternes
mulighed for selv at bestemme priserne pa deres produkter.

Selvfolgelig er der ogsa reportager fra landsmeder, sommerlejre
m.v. samt nyt fra interessegrupperne. Vi er Muskelsvindfondens
tidsskrift, og disse informationer lsegger vi stor veegt pa.

Men Muskelkraft er mere og andet end et medlemsblad. Derfor
tror vi ogs4, at du kan f& udbytte af artiklerne.

Med andre ord. Hvorfor ikke tegne et abonnement?
Muskelkraft udkommer 8 gange arligt, og er hver gang pa ca.
56 sider. Prisen for et arsabonnement er kr. 175,-.

Eller du kan benytte lejligheden til at blive medlem af
Muskelsvindfonden, sa vil du ogsa modtage Muskelkraft.

BREV
J A g Ufrankeret 274
’ jeg gnsker at tegne svarforsendelse Sendes
abonnement pa tidsskriftet Muskelkraft ufrankeret

l:l kl’. 175,' Modtageren
JA jeg gnsker at blive medlem af

betaler portoen
Muske’svindfonden 0g modtage
tidsskriftet Muskelkraft
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O kr. 175,-
Vestervang 41 :
Navn: 8000 Arhus C £
Gadelvej: / ’ ’ I:
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Postnr./By: MUE




