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Gennem snart 15 ar har financieringen
af Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter vaeret et tilbageven-
dende problem, som vi har brugt meget
tid pa.

Ikke mindst i en situation, hvor Mu-
skelsvindfonden har haft faerre indteeg-
ter end sadvaneligt, meerker vi VB-cen-
trets tyngde pa udgiftsbudgettet. Bru-
gernes behov er jo de samme, hvad en-
ten vi har ekonomiske vanskeligheder
eller ej. Oven i ksbet har vi for nogle ar
siden matte prioritere VB-centrets ind-
sats, s3 en del brugere-ikke far deekket
deres behov fuldt ud.

Praktisk at have et VB-center
VB-centrets arbejde burde egentlig ud-
fores af sygehuskommunerne og daek-
kes via sygehusenes og den sociale sek-
tors budgetter, men det har vist sig mest
praktisk, at VB-centret udferer opgaver-
ne. Bl.a. fordi vi ikke har ladet os be-
grense af de amtsgreenser, der ellers
hindrer den offentlige sektor i at opna
tilstreekkelig viden om de sma sygdoms-
grupper, og fordi vi bedre er i stand til at
praktisere det tveerfaglige samarbejde,
som er nedvendigt for at personer med
muskelsvind kan fa den rigtige behand-
ling.

Det beklagelige er, at sygehuskommu-
nerne kun delvis vil finansiere opgaven,
selv om den efter sygehusloven og bi-
standsloven helt uomtvisteligt pahviler
dem. Hvis folk med muskelsvind skal ha-
ve en ordentlig behandling, ma Muskels-
vindfonden med andre ord skaffe resten
af pengene - 60-70% af alle centrets ud-
gifter.

Det siger sig selv, at denne situation
ikke er holdbar i laengden. Derfor er det

Foto: Mogens Laier

LEDER

'REGNINGEN

Af Evald Krog
Landsformand

gleedeligt, at pressen og politikerne
langt om laenge er ved at fa gjnene op
for problemerne. Det illustreres bl.a. af
den artikel, som tidligere har veeret of-
fentliggjort i Weekend-Avisen, og som
bringes i dette nummer af Muskelkraft.
Heraf fremgar det tydeligt, at andre for-
eninger - Gigtforeningen, PTU, Sclerose-
foreningen og Epilepsiforeningen - har
tilsvarende problemer.

Oven i kabet forudseetter de bevillin-
ger, vi overhovedet far fra sygehuskom-
munerne, en administrativ procedure,
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som er langt mere ressourcekraevende
end de enkelte bevillingers beskedne
starrelser pd nogen made kan berettige.
Bdde vi og amtskommunerne bruger
utrolige administrative ressourcer pa
behandling af ansegninger af smabelgb.

Svzert at se amtspolitikernes
interesse

Det er sveert at se amtspolitikernes inter-
esse i de darlige behandlingsvilkar for de
sma sygdomsgrupper, ikke mindst i be-
tragtning af hvor forsvindende lille en
del af de samlede udenamtskautioner, vi
faktisk leegger beslag pa - tilsammen!
Tveertimod kan behandlingen af de sma
sygdomsgruppper blive endnu et argu-
ment imod amtskommunernes eksistens-
berettigelse og sygehuskommunernes vi-
sitationsret. .

| sundhedsministerens forslag til ny
sundhedslov laegges der op til frit syge-
husvalg. Selv om valgfriheden (i ferste
omfang?) begraensens til kun at gaelde
inden for den enkelte sygehuskommu-
nes greenser, vil der alligevel veere taget
det “forste skridt i den rigtige retning.
Nemlig at begraensé sygehuskommuner-
nes enebestemmelse. Neeste skridt kun-
ne sa veere, at sikre frit sygehusvalg pa
tveers af amtsgraenserne. Ogsa for de
sma sygdomsgrupper.

Det bedste vil dog veere, hvis sygehus-
kommunerne af egen drift nar frem til
en acceptabel Igsning, som ogsa bruger-
grupperne kan veere tilfredse med.

Muskelsvindfonden medvirker gerne i
en forhandling herom, og jeg er sikker
pa, at det samme geelder de @vrige han-
dicaporganisationer.
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Amterne skal spare og er derfor tilbageholdende med at sende mennesker med sclerose, muskelsvind og epilepsi til behandling p& handicapforeningernes

specialsygehuse.
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mal at forbed-
re vilkdrene for folk med muskel-
svind. Det sker gennem stotte til
forskning, ved oplysning ogr_l ved at
forbedre behandlingsmulighederne
for de ca. 5000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Foto: Mogens Laier

Muskelsvindfonden
Sekretariat:
Vestervang 40 - 41
8000 Arhus C.

tif. 86-139777

Giro 901 11 10

VeLlednings- og
behandlingscenter:
Vester Ringgade 150
8000 Arhus C.

tIf. 86-139777

20 . 13 -“.‘. %

Hoje Gladsaxe Torv 4

fgﬁgf_gggggs Muskelsvindfondens landsmede afholdes pd Hotel Faaborg

; Fjord i Bededagene. Et helt nyt kursuscenter, der bl.a. rader
Udviklingscenter: over et stort opvarmet swimmingpool - som en blandt mange
Vester Ringgade 150 faciliteter
8000 Arhus C.
tlf. 86-139777

Klinik for fysioterapi:
Vestervang 40
8000 Arhus C.
tlf. 86-191023

LANDSM@DE 90. | bededagene holder Muskelsvindfonden lands- 1
mgade. Muskelkraft bringer program, tilmelding og praesenterer kan-
didater til repraesentantskabet.

NYE FILM OG BOGER

FRA SIDELINIEN - kommentar af Britta Schall Holberg
HORT | FARTEN

NYT OG NOTER

VOR EGEN VERDEN

DE MANGE ANSIGTER - preesentation af samtlige medarbejdere i
Muskelsvindfonden, VB-centret og udviklingscentret. Indlagt pa
midtersiderne - lige til at rive ud og gemme.

Forsidefoto:

Smil.., du er pa. Et fast greb om
“pocketkameraet”, og sa er billedet
i kassen. Foto: Mogens Laier




UD OG SE MED IC3

Muskelkrafts rullende medarbejder har vee-
ret en tur med DSBs nye tog for at se om rej-
se-mulighederne for handicappede udvikler
sig i takt med teknologien.

Af Bente Madsen

Da min erfaringer udi offent-
lige transportmidler er be-
greenset til bilfeergerne og
enkelte ture med de keben-
havnske S-toge, var jeg natur-
ligvis meget spaendt pa at
“provekgre” det nye IC3-tog.
Der skal nu ogsa en vis por-
tion spaending og forventnin-
ger til at lokke mig ud pa Ke-
benhavns Hovedbanegard
klokken 7,30 en rakold febru-
ar morgen for at kere til Ny-
borg Station tur/retur uden
andet formal end at studere
togets adgangsforhold og eg-
nethed.

IC3 er et meget elegant de-
signet og hgjteknologisk tog,

som opfylder alle krav til
comfort. Der er en behagelig
temperatur i toget, som karer
naesten lydlgst og uden slin-
ger. Toget bremser og seetter
igang uden de sadvanlige
ryk, sa selv jeg kunne holde
balancen uden problemer.

Der er stikkontakter over-
alt i toget, sa respiratorbru-
gere behover ikke spekulere
pa eventuelle “stremproble-
mer” undervejs. Der er ogsa
et handicaptoilet i hvert tog-
seet.

| nogle af togvognene er
der indrettet sakaldt flexare-
aler_ hvor der er plads til ko-
restole, cykler og barnevog-

ne. DSB kreever ikke pladsbil-
let til barnevogne, men til
cykler og kgrestole.

Brede trapper
og en sikker lift
Muskelkrafts redakter havde
sorget for billetter, sa min
eneste opgave bestod i at
dukke op pa perronen hvor
jeg, ifolge aftalen, var ventet.
Jeg kom i god tid og tog-
personalet rekvirerede straks
en transportabel lift, som DSB
har anskaffet specielt til rej-
sende kgrestolsbrugere. Forst
havde dragerne glemt mig,
meén efter et par pamindelser
kom de med liften, som er

batteridrevet, nem at betjene
og foles sikker. Trappen er
iovrigt bred og ikke serlig
stjel og ma vaere en forbed-
ring for gangbesveerede.
Toget er kontrueret pa
passagererne kan stige af og
pa til begge sider, men der er
ikke ret meget plads pa repo-
sen mellem de to trapper.
Jeg fik dog drejet stolen
ind i togkupeen uden alt for
stort besveer. Seederne star to
og to overfor hinanden med
et bord imellem, og jeg fik en
god plads for bordenden ved
siden af min hjeelper. Der var
imidlertid ikke plads til at
togstewardessen kunne kom-
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me forbi med servicevognen,
sa jeg matte kere over i flex-
arealet, hver gang hun kom.
Der holdt i forvejen en barne-
vogn, som jeg kom i karam-
bolage med.

Handicaptoilettet er lyst og
pent indrettet med lavtsid-
dende spejl og handvask og
“MiA-stotter” ved toilettet.
Men der er ikke meget plads
til en elektrisk kgrestol og en
eventuel hjeelper.

Advaret af den sjette sans
Selvom alt var arrangeret
hjemmefra fik en sjette sans
os til at sparge stewardessen,
om der var “tjek” pa vores
togskifte i Nyborg.

Det var et godt spergsmal,
for det viste sig, at 1C3-toget
mod Kgbenhavn kgrte ind pa
et andet spor, og at statio-
nens eneste lift ferst skulle
transporteres over skinnerne,
for at f& mig ud af det ene
tog, og tilbage igen, for at
komme op i det andet.

Der var kun otte minutter
mellem afgangene, s& det
planlagte togskifte kunne ik-
ke lade sig gere. Det var der-
for nedvendigt at omdirigere
IC3-toget mod Kebenhavn til
at kagre ind pa den perron, vi
befandt os pa, og det hele
lykkedes uden forsinkelser.

Pa grund af pladsmangel
kan liften ikke bruges pa feer-
gen og kerestolsbrugere kan
derfor ikke komme ud af to-
get under overfarten.

Da vi skulle ombord i toget
til Kebenhavn var flexarealet
i den forste togvogn optaget
af barnevogne, men heldigvis
var der plads i den naeste.

Der er endnu ikke lifte pa
alle de stationer, hvor IC3-to-

get stopper, men togforeren
fortalte, at problemet ville
veere lgst pr. 1. april 1990,
hvor DSB far de sidste lifte.
Og lifte nok til at deekke be-
hovet pa samtlige stationer.

Men af hensyn til persona-
let, som skal have liften klar,
nar toget karer ind pa perro-
nen, er det nedvendigt un-
dervejs at gore opmeerksom
pa eventuelle @ndringer i rej-
seplanen.

Trods en klar forbedring er
det stadig ikke muligt for ke-
restolsbrugere at rejse pa helt
spontane vilkar. Efter min
mening, er det uhensigts-
maessigt at kerestolsbrugere
forst skal henvende sig pa
kontoret for pladsbilletter,
herefter til personalet pa per-
ronen, som igen skal kontak-
te dragerne, for det er muligt
at komme med landets nye
hgjteknologiske tog.

Det er en god ide med de
indrettede flexarealer, men
der er for lidt plads til bade
en korestal og en barnevogn,
hvis ogsd togstewardessen
skal have en chance for at
kommme forbi med sin servi-
cevogn.

Jeg ved ikke hvad DSB vil
gore den dag, der kommer en
karestolsbruger med pladsbil-
let, som simpelthen ikke kan
veere i toget fordi flexarealet
er optaget?

Det er et helt konkret pro-
blem, som kan blive aktuelt
hvad dag det skal vaere.

Toget er en oplevelse, per-
sonalet meget venligt, imeg-
dekommende og indstillet pa
at lgse problemerne. Og trods
de neevnte mangler, ma jeg
anmelde IC3-toget som egnet
for karestolsbrugere.

IC3

lepy ~z/Bise1s 615 :0304

13. januar sendte DSB det fgrste 1C3-tog afsted fra Ke-
benhavns Hovedbanegard. Forlgbig rader etaten over 14
togsaet, som er sat ind som aflasere for de gamle lyntog.
D.v.s. pa streekningerne:

Kgbenhavn - Frederikshavn
Kgbenhavn - Arhus - Struer
Kobenhavn - Esbjerg - Struer
Kebenhavn - Senderborg

Der er tale om to daglige afgange i hver retning. En om
morgenen og en om eftermiddagen.

Alt i alt har DSB skrevet kontrakt med togfabrikken
Scandia i Randers om levering af 85 togsaet. | falge kon-
trakten skulle det sidst leveret togseet kunne indsaettes
samtidig med at den faste forbindelse over Storebaelt
tages i brug i 1993. Til den tid vil der veere IC3-tog pa alle
fjernstreekninger i Danmark.

lely "g/Bise1s bns (0104

IC3 kerer ind pa den
“forkerte” peron for
at 14 Bente Madsen
med. .
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Den stolte togmand
besvarer Bente Madsens
spargsmal om IC3-toget.
Problemet med
barnevogne i
flexarealet.. tjaa, det er
der ikke teenkt pa.
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Barnevogne, cykler og kerestole - der skal vaere plads til det hele i
flexarealet. Bente Madsen venter pd, at der bliver plads til at komme af p&
Nyborg stadtion. ‘
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AMTERNE HOLDER
PA DE SYGE

Danskere med specielle sygdomme som
sclerose, epilepsi og muskelsvind fejlbe-
handles, fordi amterne ikke vil sende pati-
enterne uden for amtsgraenserne til handi-
capforeningernes specialhospitaler.

Af Asbjorn Jargensen

Amterne skal spare penge,
og er samtidig bange for at
miste kompetencen til at be-
stemme, hvem der skal be-
handles hvor og hvornar.

Mange senge pa special-
hospitalerne star tomme. Alli-
gevel ma patienterne ofte
vente i manedsvis eller arevis
pa at komme til, fordi amtet
ikke vil betale regningen.

Elin Byskov-Ottesen, for-
stander pa Sclerosehospitalet
i Haslev:

Budgetterne skaeres
“Flere patienter har veeret pa
det lokale amts venteliste
over et ar, nar de kommer
her. For folk i rullestol bety-
der det et hardere handicap,
de fastlases i en sammenkrgb-
let stilling. Vi bliver maske
tvunget til at operere for at
losne ledband, eller patien-
terne bliver sa fastlaste, at de
ikke kan blive i hjemmet”.
Politikerne, bade lokalt og
i Folketinget, presser syge-
huskommnerne til at spare pa
sygehusenes budgetter. Det
far sygehuskommunerne -
amterne inklusive Kgben-
havns og Frederikbergs kom-

P& Muskelsvindfondens Klinik for
Fysioterapi afpreves nye
behandlingsformer til sveert fysisk
handicappede. Fysioterapiklinikken
arbejder teet sammen med
Muskelsvindfondens VB-center, der
har status af privat sygehus. Foto:
Mogens Laier. ~

muner - til at spare pa den
konto, de privat ejede hospi-
taler lever af.

Amterne bliver mindre og’

mindre tilbgjelige til at sende
patienter til specialhospitaler-
ne. For eksempel har Vejle
Amt indfert den procedure,
at patienten forst skal under-
seges pa specialafdeling i
amtet, for han eller hun
eventuelt kan sendes til scle-
rosehospitalet, der igen skal
vurdere patienten.

"Sidste ar fik vi 25 procent
lavere beleegning pa hospi-
talssengene end budgetteret.
Og vores leeger ma bruge
leengere tid pa det at fa kau-
tion for en patient, skant vi
har aftaler med de enkelte sy-
gehuskommuner om antal
patienter og proceduren for
kaution” siger Jgrgen Friis, di-
rekter for Epilepsihospitalet i
Dianalund.

Har stoppet en gammel
praksis
De treege procedurer har faet
hospitalet til at stoppe en
gammel praksis med at be-
handle patienter pa forventet
efterbevilling fra amtet. Den
gar ikke laengere - nu kreever
Epilepsihospitalet  kaution,
for behandlingen startes.
Pelle Jarmer, direktor i
Gigtforeningen, der driver to
hospitaler og to sanatorier:
“Vi gnsker, at Gigtforenin-
gen kun skal sgrge for, at be-
handlingsstederne er der,
men at den daglige drift kla-
res gennem amternes beta-
ling for indlaeggelser. Sddan
er det bare ikke. | ar budget-

terer vi for eksempel med et
driftsunderskud pa 2,6 millio-
ner kroner pa Gigthospitalet i
Skaelskar.”

Amternes udgifter til be-
handling af patienter i andre
sygehuskommuner har ligget
omkring 11 procent af de
samlede sygehusbudgetter i
flere &r. Men stadig flere syg-
domme kan behandles pa de
meget-specialiserede afdelin-
ger pa de store sygehuse. Det
betyder, at amterne praver at
hjemtage de mere almindeli-
ge af de “sjeeldne” sygdom-
me, sa specialklinikkerne mé-
ske kommer til at kere med
underskud.

Det er'nemilig altid billigere
for amtet at traekke behand-
lingen hjem til egne sygehuse
- 0gsd, selv om sengeprisen
hjemme er langt dyrere p§
papiret. Senge og personale
er der jo, sa ekstraudgiften
for en patient fra eller til er
minimal. En eventuel ventelis-
te bliver blot et par numre
leengere.

Hvis patienten, derimod,
skal sendes over amtsgreen-
sen, skal han eller hun altid
have en pose penge med.
Penge, der maske tages fra
sygehusets eller den enkelte
overleeges budget.

Redder eget skind

Specialhospitalerne - opstaet
omkring patientgrupper med
seerlige behov, eksempelvis
patienter med sclerose, mu-
skelsvind, gigt eller epilepsi -
prover at overleve. Det hand-
ler om at bevare arbejdsplad-
ser. Det handler om at bevare

traditionsrige  institutioner
med et saerligt milje for pati-
enterne. Men det handler og-
s& om at bevare erfaring og
ekspertise. Flere ansatte si-
ger, at de frygter at deres
ekspertise vil ga flgjten, hvis
patientgrundlaget udhules.

"Vi har apparater til dia-
gnose og behandling. Det har
andre ogsa, men de bruger
det sjeeldent, vi bruger det
hver dag. Vi er ikke mere vel-
begavede end andre neurolo-
ger, det er erfaringen der gor
forskellen” siger administre-
rende overlaege, dr. med.
Lennart Gram, Epilepsihospi-
talet.

“Vi far jeevnligt patienter,
der har faet stillet en forkert
diagnose. Og jeg ser ofte pa-
tienter, der har faet ordineret
uhensigtsmaessig medicin
mod epilepsien, som derfor
tager til i styrke. Det kan ga
ud over job, kerekort, om- -
gangskreds. De sociale folger
gor det afggrende for patien-
ten at fa hurtig og rigtig be-
handling. Problemet er ikke
leengere, hvornar patienter
henvises til os, men om det
overhovedet sker. Og allere-
de i januar i ar meerkede vi et
yderligere fald i belaegnin-
gen.”

Forstaelsen for specialhos-
pitalernes argumentation kan
ligge et meget lille sted i am-
terne.

Kjeld Megller Pedersen,
amtssundhedsdirekter i Vejle
Amt:"Jeg har sveert ved at
jamre over de sma specialsy-
gehuse i et spil, hvor det gael-
der om at lgfte sine egne op>




Som udgangspunkt tror jeg,
at amternes behandling af
patienterne er fuldt forsvar-
lig. Mig bekendt er special-
hospitalerne ikke sa speciali-
serede, som de giver udtryk
for, selv om de maske giver
en bedre pleje. Men nér det
er sagt, er det da klart, at vi
jeevnligt sammenligner speci-
alhospitalerne og vore egne
sygehuse pa priser og fagligt
niveau.”

behandlingssteder et ekstra-
ordineert statstilskud pa en
halv snes millioner kroner.

| &r er der ikke ekstra-pen-
ge pa finansloven. Men et
flertal i Folketinget - SF, S og
CD og Kr.F - har droftet et
forslag, der skulle give et
halvt hundrede millioner til
de otte behandlingssteder.
Det ville deekke cirka halvde-
len af driften. men forslaget
faldt. Det indebar nemlig, at

uasuabior asse 10104
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Hjemmebeseg, hospitalskontroller

og fa

miliekurser - alt sammen tilbud fra

Muskelsvindfondens VB-center. | en pause nyder deltagerne pa et
familiekursus udsigten over Karrebaeksminde Fjord.

Politiske initiativer
Politisk er der initiativer for
at redde speicalhospitalerne.
Sidste ar fik Sclerosefore-
ningen, Muskelsvindfonden,
Gigtforeningens og PTU's
(Landsforeningens af Polio-,
Trafik- og Ulykkesskadede)

amterne ikke alene kunne
afgore, hvilke patienter der
skal behandles hvor og hvor-
nar. Det steerke socialdemo-
kratiske bagland i amterne
fik da ogsa partifaellerne i
Folketinget til at traekke i
land. Nu siger socialdemokra-

ten Jytte Hilden, at det ville
“forvirre begreberne, at ggre
speicalsygehusene til en stat-
sopgave”.
Specialsygehusenes fremtid
ligger derfor fortsat i heen-
derne pa Amtsradsforenin-
gen. Foreningens formand,
amtsborgmester Per Kaalund,
siger, at han er aben for for-
handlinger med hospitalerne.
"\/i erkender, at der er et
problem med disse hospita-
ler, bade, fordi deres patient-
underlag er gaet til amterne,
men ogsa fordi svingende af-
taler med amterne giver hos-
pitalerne en usikker tilvaerel-
se. Vi haber at na frem til en
standardaftale i lgbet af for-
&ret, sa hospitalerne for frem-
tiden kan planleegge flere ar

frem i tiden. En sadan aftale

kan sikre dynamikken pa spe-
cialhospitalerne, mens stats-
stotte nemt kunne blive en
sovepude”.

Tor ikke raekke spidsen af
en lillefinger .
Amterne haeger om deres ret
til at bestemme, hvor den en-
kelte patient skal behandles.
Det er ikke kun, fordi amter-
ne gnsker og har til opgave at
styre gkonomien i sundheds-
sektoren. For amterne drejer
det sig om at bevare den ful-
de kompetence pa sundheds-
omradet. Amterne tor ikke
reekke hverken stat eller
kommune s& meget som spid-
sen af en lillefinger. Sund-
hedssektoren er et af amter-
nes vigtigste argumenter for
egen overlevelse i en tid, hvor

flere politikere, deriblandt
landets statsminister, vil dem
til livs.

Men det handler ogsé om

. prestige. '

P& Dansk Sygehus Institut,
der finansieres af amterne, er
man kritisk over for antallet
af specialer pa sygehusene.
Eva Hammershgy, Dansk Sy-
gehus Institut: “Man kan
godt sidde centralt og tale
for storre og feerre specialaf-
delinger. Men sygehusejerne,
det vil sige amterne, bestem-
mer, og lokale specialer giver
prestige. Derfor har vi i dag

flere specialafdelinger, end
der er patienter til”. - :
Er amternes interesse i

overlevelse og lokal gkonomi
sa fornuftig ud fra en sam-
fundsskonomisk synsvinkel ?

Anita Alban, Dansk Syge-
hus Institut:

“Det er helt generelt for
sundhedsvaesenet, at man er
utilbgjelig til at revurdere in-
vesteringerne, uanset om de
ger gavn eller, ej. Og jeg tror
ikke, man har revurderet gko-
nomien i ret mange af de spe-
cialer, som amterne har inves-
teret i. Man har nok op gen-
nem firserne hjemtaget flere
specialer end nedvendigt. |
hvert fald -er det sket af rent
kassegkonomiske hensyn, ik-
ke af samfundsgkonomiske.

Denne artikel har tidligere
veeret offentliggjort i Week-
endavisen.

- | Igbet af maj maned skul-
le vi gerne vaere naet frem
til en lasning, som tilgode-
ser bade handicaporganisa-
tionernes  specialsygehuse
og Amtsradsforeningen, si-
ger direktor Arne Grunfeld
fra Amtsradsforeningen.
Han er medlem af en ar-
bejdsgruppe, der er i gang
med kigge pa specialsyge-
husenes finansieringspro-
blemer. Det drejer sig om
otte specialsygehuse drevet
af Gigtforeningen, Sclerose-
foreningen, Landsforenin-
gen af Polio-, Trafik- og
Ulykkesskadede (PTU) samt
Muskelsvindfonden.

Specialsygehusene har i
forvejen forskellige former
for aftaler med et eller flere
amter. Hovedproblemet er,
at aftalerne ikke sikre et
fast driftgrundlag ar for ar,
og at specialsygehusene
derfor er afhaengig af i hvor
stort omfang det enkelte
amt ansker at benytte sig af
sygehusets ydelser.

Arbejdsgruppen har faet
til opgave at finde frem til
en standardaftale, der giver
et sikrere finansierings-
grundlag, samt at kigge pa
de nuvaerende visitaionsreg-
ler. | Muskelsvindfondens
VB-center bruges omkring

Arbejdsgruppe kigger pa problemerne

10% af ressourcerne pa ad-
ministrative opgaver, der
udspringer af visitationspro-
ceduren.

Ud over amtsradsforenin-
gen er de fire handicapor-
ganisationer repreesenteret
i udvalget.

Nar arbejdsgruppens for-
slag ligger feerdig, skal det
en tur omkring Amtsrads-
foreningens bestyrelse for
at blive konfirmeret. Tan-
ken er, at aftalen skal traede
i kraft fra 1. januar 1991.

I 1989 kostede driften af
de otte sygehuse omkring
115 mio. kr. -under 1% af
de samlede offentlige ud-

gifter pa sundhedsomradet.
Heraf betalte amterne 88
mio. kr., staten 15 mio. kr.
mens handicaporganisatio-
nerne selv bidrog med 12
mio. kr.

For Muskelsvindfondens
vedkommende er bidraget
til VB-centret og Udviklings-
centret p& godt 4,9 mio. kr.
for 1989 ud af et samlet
driftsbudget pa 7,8 mio. kr.
- Svarende til 64% af drif-
ten.

M.M.
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Af Mikael Mglgaard

Siden Muskelsvindfonden blev dannet i
1971 er foreningen med jeevne mellem-
rum blevet opfordret til at blive medlem
af De Samvirkende Invalideorganisatio-
ner (DSI). Hver gang er tilbudet blevet
overvejet, og hver gang har svaret vaeret
et paent - men bestemt - nej tak.

Men pa et mgde i Muskelsvindfon-
dens repraesentantskab i begyndelsen af
januar var stemningen vendt. | lyset af
de forestdende forandringer i DSI, be-
sluttede repraesentantskabet at sege op-
tagelse i samvirket med henblik pa med-
lemsskab fra 1. januar 1991. Men hvad er
det egentlig for forandringer, som er
undervejs i DSI? Og hvad regner Mu-
skelsvindfonden med at fa ud af et med-
lemsskab?

For at fa svar pa disse spgrgsmal bad
Muskelkraft Niels Arthur Hansen, naest-
formand i Scleroseforeningen og for-
mand for DSIs sundhedspolitiske udvalg
samt Jorgen Lenger, handicappolitisk
konsulent i Muskelsvindfonden, stille op
til en to-kantsdiskussion.

Hvorfor har Muskelsvindfonden i snart
19 ar valgt at sta uden for DSI?

Jorgen Lenger: - Det er en lang historie,
der gar tilbage til tiden da Muskelsvind-
fonden blev dannet. Men i stort omfang
har det vel noget med temperaments-
forskelle at gare. DSI arbejder pa en an-
den made end Muskelsvindfonden, og
det heenger selvfalgelig sammen med, at
DSl er en paraplyorganisation. En parap-
lyorganisation er vel af natur noget tun-
gere i optraekket, ikke mindt fordi det
forudszetter en vis grad af enighed
blandt medlemsorganisationerne at
kunne handle.

Problemet med DSI er imidlertid, at
man prioriterer en sd hej grad af enig-
hed, at man ofte afskaerer sig selv fra at
tage politiske initiativer. Derfor kommer
DSl til at fremsta som en tung starrelse.

Er du enig i Jargen Lengers vurdering?

Niels Arthur Hansen: - Jeg vil snarere si-
ge, at jeg godt forstar hans holdning.
Det er rigtigt, at DSI er forsigtig i den
forstand, at vi laegger stor vaegt pa enig-
heden ud fra erkendelsen af, at vi er ret
uforenelige storrelser inden for paraply-
organisationen. Folk med vidt forskelli-
ge handicaps og vidt forskellige interes-
ser pd naesten alle omrader bortset fra

90erne synes at blive forandringernes arti for De Samvirken-
de Invalideorganisationer. Kritiske raster fra medlemmerne
og et milliontilskud fra tips- og lottomidlerne har sat skub i

udviklingen mod en mere tidssvarende og handlekraftii or-
ganisation. Og det har efter 19 ars enegang faet Mus

els-

vindfonden til at sege optagelse i samvirket.

helt basale spargsmal om pension og ar-
bejdsmarkedsforhold. Og s& maske de
folelsesmaessige aspekter ved at vaere
handicappet.

Det gor, at det er en lang og tung pro-
ces at blive enig. Og maske ogsa for
tung en proces nogen gange. Men nar vi
snakker om dette forhold, er det vigtigt
at fremdrage det historiske aspekt. DSI
blev dannet i begyndelsen af 30erne,
hvor det i hgj grad handlede om at blive
respekteret og anerkendt som handicap-
pet. | dag skal vi sommetider slas for at
fé del i de samfundsmaessige goder, men
der er ingen som seetter spargsmalstegn
ved vores ret til at vaere her. Derfor kan
vi i dag ogsa bedre tillade os den luksus
at veere indbyrdes uenige om hvad vi vil,
og hvordan vi nar vores mal.

For ojeblikket foregar der en strukturde-
bat internt i DSI om hvordan samvirket
bar udvikle sig. S& vidt jeg har kunne
lzese ud af debatoplaeggene, er der ikke
planer om at opgive den passus i ved-
taegterne, der fordrer fuld enighed
blandt medlemsorganisationerne?

Niels Arthur Hansen: - Der star ikke no-
get i DSIs vedtaegter om at beslutninger-
ne skal vaere enstemmige. At der s& har
veeret en tradition for at tilstraebe en hgj
grad af enighed for beslutningerne ta-
ges, er en anden sag. Men fremover tror
jeg da ogsa, at der vil komme flere situa-
tioner, hvor man vil handle pa baggrund
af en flertalsafgorelse. Selvfglgelig vil
man stadig forsgge at opna sa bred
enighed som mulig, ligesom jeg ikke kan
forestille mig, at beslutninger tages pa
baggrund af en handsopraekning hvor
13 stemmer for og 12 imod. Men vi vil
sikkert opleve flere situationer, hvor et
par stykker stemmer imod et forslag,
som vedtages.

Karteller med langt tajr

| debatoplaegget er der forslag om at
lave karteller under DSI, hvor de handi-
caporganisationer, som ligner hinanden
mest, samles. Sker det i erkendelse af, at
der er nogle spgrgsmal, som vedrgrer
samtlige medlemmer af DSI, mens der er
andre spgrgsmal, som kun har bud efter
bestemte handicapgrupper?

Niels Arthur Hansen: - Ja, det kan man
godt sige, selv om jeg skal skynde mig at
indskyde, at der ikke er taget nogen en-

delig beslutning om at oprette karteller.
Det er forelobig kun en ide. Men jeg sy-
nes karteller er en oplagt ide.

Er karteller svaret pa kritikken af DSls
manglende handlekraft?

Jorgen Lenger: - Ja, hvis kartellerne far
en stor grad af selvsteendighed. Jeg sy-
nes, at man skal give kartellerne et langt
tajr, mod at de ikke foretager handlin-
ger, der direkte strider mod andre af
DSls medlemsorganisationers interesser.
For at tage et helt banalt eksempel. Det
nytter ikke noget, at alle bevaegehandi-
caporganisationer bliver enige om at
kraeve samtlige kantsten fjernet i dette
land, nar vi ved, at kantstenene har stor
betydning for de blinde.

Jeg kan se to yderpunkter. Det ene er,
at man kraever enstemmighed, eller
neesten enstemmighed, uanset hvad
man ger. Det andet er, at man uden vi-
dere lader et flertal majorisere et mind-
retal. Begge yderpunkter ber man und-
ga. Man ma finde en form, hvor organi-
sationen bliver effektiv samtidig med at
mindretailet beskyttes. >

DSI

De samvirkende Invalideorganisa-
tioner (DSI) blev stiftet i april 1934
som det farste handicapsamvirke i
verden. DSI omfattede i begyndel-
sen de fire traditionelle handicap-
grupper, de deve, tunghere, van-
fare og blinde.

| begyndelsen af 1960erne blev
vedtaegterne aendret, og det gav
mulighed for optagelse af en rack-
ke sygdomsbekaempende organi-
sationer. Siden da er medlemstal-
let steget til 24 handicap- og syg-
domsbekaempende  organisatio-
ner.

Ifelge vedtaegterne er det DSls
opgave at formidle samarbejde
mellem landsdaekkende organisa-
tioner, der arbejder for forebyg-
gelse og bekampelse af fysisk og
psykisk invaliditet.




“Hvad der star i dansk lovgivning har faktisk ofte
sammen betydning, som hvad der stér pa en
lokumsrulle, hvis der samtidlig er en EF-regel, der
siger noget andet”, siger Niels Arthur Hansen.

Man kan teenke sig situationer, hvor
de bevaegehandicappede har behov for
en indsats, og hvor initiativet kan tages i
DSl-regi, selvom det ikke bergrer de and-
re medlemsorganisationer. Omvendt
kan man forestille sig sager, som kun har
bud efter de sma handicapgrupper, men
hvor det er oplagt at DSI tager sig af det.
Denne dobbelthed ber der veere plads
til.

Kunne du forestille dig den definition pa
kartellernes kompetance?

Niels Arthur Hansen: - Det kan jeg abo-
slut forestille mig. Jeg er helt enig med
Jorgen Lenger. | realiteten er det allere-
de arbejdsfordelingen mellem BMH (Bo-
lig-, Motor- og Hjeelpemiddeludvalget.
red.) og DSI. BMH koncentrerer sig om
sager, der vedrgrer de bevaegehandicap-
pede, mens sager, som ogsa har bud ef-
ter andre handicapgrupper, konfereres
af med DSI.
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Hvordan bgr kartellerne sammensaettes?

Niels Arthur Hansen: -Det ma vaere op til
de enkelte medlemsorganisationer at
afgere, hvor de helst vil hogre til. Det er
vigtigt, at man feler et faellesskab grup-
perne imellem, og at kartellerne ikke bli-
ver trukket ned over hovedet pd nogen.
Men man kunne maske forestille sig, at
man tog udgangspunkt i valggrupperne
til Det Centrale Handicaprad, som i dag
allerede eksisterer i DSI. Her er fire grup-
per. De beveegehandicappede, de psy-
kisk handicappede, kommunikations-
handicappede og de medicinsk handi-
cappede.

Da fysioterapien

var pa dagsordenen

De senere ars kritik af DSI har bl.a. gaet
pa, at samvirket har veeret for darligt til
at opfange tunge handicappolitiske sa-
ger - og ggre noget ved dem. Eksempel-
vis sagen om den stigende egenbetaling
ved fysioterapi til fysisk handicappede,
som fgrst fandt sin lgsning, da en raekke
organisationer fandt sammen uden om
DsI?

Niels Arthur Hansen: - Det er selvfglgelig
et godt eksempel. Hvis man anskuer det
venligt, kan man sige, at DSls tradition
for at fordre en stor grad af enighed,
kombineret med de sma ressourcer pa
DSIs sekretariat har gjort det sveert for
DSI at handle hurtigere og anderledes.
Og sa mener jeg faktisk ogsa, at det var i
fuld overensstemmelse med DS|, at Scle-
roseforeningen og PTU for seks ar siden
forste gang rettede henvendelse til poli-
tikerne om sagen. Derfra kan man sige,
at det er et spgrgsmal om politisk teeft,
gennemslagskraft og held, om man
kommer videre.

Mener du dermed, at det i stgrre om-
fang er et ressourcemaessigt problem
frem for manglende handicappolitisk vil-
je eller evne, at DSI ikke tog sagen om
fysioterapi op?

Niels Arthur Hansen: - Det var i hvert
fald i lige sa hoj grad et ressourcemaes-
sigt problem. DSIs sekretariat bestar
trods alt kun af to personer.

Er det ikke en underlig situation, at man
pa den ene side prioriterer at de handi-
cappolitiske initiativer skal tages i DSI-
regi samtidig med, at DSI ikke har haft
ret mange ressourcer?

Niels Arthur Hansen: - Jo, det er da en
underlig situation. Men det er som sa
mange andre ting her i livet udtryk for
et kompromis. Jeg tror til gengeeld, at
gnskerne om en mere effektiv organisa-
tion i nogen grad er blevet opvejet af
det faktum, at man via DSI fra systemets
side har haft let ved at identificere han-
dicappedes interesser.

Det er i nogen grad forklaringen p4,
at vi i Danmark er naet s langt i retning
af at virkeliggere de smukke dremme
om integration og normalisering af han-

dicappede. Der har det haft en stor vaer-
di at DSI har eksisteret.

Muskelsvindfonden er ofte blevet be-
skyldt for at veere usolidarisk, nar man
ikke har gnsket at vaere medlem af DSI.
Ud fra en betragtning om, at uanset om
Muskelsvindfonden var mediem eller €],
ngd organisationen godt af de resulta-
ter, som DSl i drenes Igb har opnaet.

Solidaritet pa regnebraedtet

Jorgen Lenger: - Nu er det jo ikke sadan,
at vi kun beskaeftiger os med handicap-
politiske spgrgsmal, som entydigt kom-
mer folk med muskelsvind til gode. Eks-
empelvis synes vi da selv, at vi tog vores
del af slaebet i arbejdet med at fa fysio-
terapi gjort gratis. Egentlig tror jeg, at
det gar lige op, hvis vi gor regnebraedtet
op pa den made. At vi har bidraget med
lige s& megest, som vi har modtaget for
noget arbejde, som DSI har lavet.

Men kunne man ikke lige s& godt have
lagt kreefterne indenfor DSI?

Jargen Lenger: - Hvis vi holder fast i fysi-
oterapisagen, har Niels Arthur Hansen jo
lige illustreret, at det ikke kunne lade sig
gere indenfor DSI.

Niels Arthur Hansen: - Vi er helt enige
om, at Muskelsvindfondens ‘arbejde na-
turligvis har lige sa stor veerdi for os and-
re, nar foreningen har succes med det.
Det er ogsé oplagt, at en succesfuld for-
ening sagtens kan veelge at vaere uden
for feellesskabet s& leenge feellesskabet
er stort. Men hvis man forestillede sig, at
der var 25 enkeltorganisationer, som
hver isaer forsggte at gere sig geeldende,
ville situationen veere en helt anden. Sa
ville man ikke have haft den effekt, som
DSI har opbygget gennem mere end 50
ar.

Jeg siger nogle gange lidt mafiaag-
tigt, at et medlemsskab af DSl i dag er et
tilbud, som man ikke kan afsla. Og det
er faktisk min vurdering af situationen.

Jorgen Lenger: - Noget af den treeghed,
som ligger i DSI, er ikke kun samvirkets
skyld men skyldes i lige sa hgj grad de
enkelte handicaporganisationer. Jeg har
flere gange hgrt fortalere for, at de en-
kelte organisationer skal skaffe penge,
oplyse og forske, mens handicappolitik-
ken overlades til DSI. Med den arbejds-
fordeling vil der vaere en reekke sager,
som DSl ikke kan tage sig af p.g.a. res-
sourcemangler. Og nar de enkelte orga-
nisationer sd ikke fylder hullerne op,
sker der ikke noget pa omradet.

En svag figur pa Christiansborg

Problemet med at overlade de handicap-
politiske sager til DSI kom tydeligt til
udtryk i marts 1987, da daveerende soci-
alminister Mimi Jacobsen havde inviteret
handicaporganisationerne til konferen-
ce pa Christiansborg. Her meddelte DSI
meget klart, at man ikke kunne ga ind i
de droftelser, som politikerne havde
bedt handicaporganisationerne om.



Nemlig at vaere med til at prioritere en
lang raekke forskellige forslag pa handi-
capomradet. Der matte DSI veere tilba-
geholdende, fordi der var klart modstri-
dende interesser. Nogle forslag var til
fordel for nogle organisationer, mens
andre var til fordel for andre organisa-
tioner.

Men hvad er sa resultatet af den hold-
ning? At nogle politikere, der har endnu
darligere forudsaetninger end DSI, szet-
ter sig ned og ger arbejdet. Det kunne jo
godt taenkes, at DSI med sin viden og
indsigt kunne have lavet en bedre og
mere retfeerdig prioritering. '

Men det veerste var nzesten, at DSls
holdning ikke virkede specielt god over
for politikerne. Det ved jeg, fordi jeg
selv sad i Folketinget pa det tidspunkt.

Er det ogsa din oplevelse af episoden?

Niels Arthur Hansen: - Ja. Scleroseforen-
ingens holdning var pa det tidspunkt, at
Dsl skulle tage sig af handicappolitiken.
Jeg sad samtidig i DSIs hovedbestyrelse,
og det syntes indlysende for mig, at DSI
ikke kunne patage sig prioriteringsopga-
ven. Hovedbestyrelsen mgdes to gange
arlig, og selv med den mest ihardige
lobbyisme mediemsorganisationerne
imellem, er der greenser for hvad man
kan na at fa afstemt mellem to mader.
Derfor lad det indlysende, nar hovedbe-
styrelsen fastslog, at DSI ikke kunne tage
sig af opgaven. Men jeg er ogsa ret sik-
ker pa, at vi med den nye struktur bade
kan og ber patage os opgaven, hvis der
skulle komme en ny prioriteringsrunde.

Millionerne fra tips og lotto

Fra 6g med 1990 vil DSI modtage er ar-
ligt tilskud pa 3 - 4 mio. kr. fra tips- og
lottomidlerne. Hvad skal pengene herfra
bruges til?

Niels Arthur Hansen: - Farst og fremmest
skal ledelses- og sekretariatsfunktionen
styrkes. Malet ma veere at fa et effektivt
formandsskab og flere udvalg. For gjeb-
likket har vi et sundhedspolitisk udvalg,
et teknologiudvalg samt et undervis-
nings-og uddannelsesudvalg. Men det er
oplagt at supplere med et socialpolitisk
og et internationalt udvalg. Og sa er pla-
nen at udvide sekretariatet kraftigt. Ma-
ske helt op til 8 - 10 personer.

Udover at kunne betjene formands-
skabet og udvalgene, bliver det en vigtig
opgave for sekretariatet at kunne yde
professionel assistance til de regionale
og lokale afdelinger af DSI. Samvirket
har 15 amtsafdelinger, der skal kunne
traekke pa sekretariatet i Kebenhavn.

For mig at se, er det utroligt vigtigt at
fa styrket det regionale og lokale arbej-
de. Flere og flere beslutninger leegges
ud til amter og kommuner, og sa er det
vigtigt at amts- og lokalafdelingerne er
rustet til at folge sagerne til ders.

Da Muskelsvindfondens repreesentant-
skab diskuterede medlemsskab af DS,
blev der bl.a. lagt vaegt pa det interna-
tionale arbejde. Hvad er det for forhold

som g@r, at Muskelsvindfonden vurderer

det som en fordel af veere medlem af
DSI?

Lige sa meget vaerd

som skriften pa en lokumsrulle
Jorgen Lenger: - Der sker meget pa in-
ternationalt plan, iseer i EF, som har be-
tydning for alle handicappede i med-
lemslandene. Den eneste gang jeg har
oplevet det som et problem, at Muskels-
vindfonden ikke er medlem af DSI, var
da jeg sidste ar var i Bruxelles. Fra EFs
side blev der klart givet udtryk for, at
man kun vil forholde sig til een organisa-
tion i hvert land. Og jeg kan ikke fore-
stille mig, at man vil veelge Muskelsvind-
fonden fremfor DSI. Det vil sige, som vir-
keligheden ser ud, vil det veere nadven-
digt at vaere medlem af DSI for at fa ind-
flydelse i EFs forskellige organer.

Dertil kommer, at det er nedvendigt
at ansaette folk, der kan folge med i og
udvikle handicappolitikken i forhold til
EF. Det er en gkonomisk tung opgave,
som Muskelsvindfonden ikke kan lgfte
alene. Det kan for mig at se kun ske i DSI
regi.

Er det internationale arbejde et omréde
som skal opprioriteres i DSI?

Niels Arthur Hansen: - Ja, det er der hel-
digvis bred enighed om. Hvad der sker i
EF far sterre og sterre indflydelse p& vo-
res hverdag. Selv garvede jurister bliver
gang pa gang overrumplet over EF-reg-
lernes gennemslagskraft. _

Hvad der star i dansk lovgivning har
faktisk ofte samme betydning, som hvad
der star pa en lokumsrulle, hvis der sam-
tidig er en EF-regel, der siger noget an-
det.

Derfor er det af stor vigtighed, at DSI
far ansat en person, som kan drive lob-
byvirksomhed og sikre de rigtige kon-
takter i EF.

Hvad forestiller du dig at DSI skal be-
skaeftige sig med i forhold til EF?

Niels Arthur Hansen: - Det vigtigste bli-
ver at sikre, at det ikke bliver den laveste
faellesnaevner, som kommer til at gzelde.
Vi skal forsege at bevare det hgje ni-
veau, som geelder i Danmark, ligesom vi
bruger mange kraefter pa at fastholde
vores skagre 48-timers toldregel som det
eneste land i EF. Samtidig skal vi forsgge
at eksportere vores gode sociale system
til resten af medlemslandene. Og pa den
led er vi en stor pressionsgruppe. Man
regner med at 10% af Europas befolk-
ning er handicappet pa den ene eller
anden made.

Er du enig i de betragtninger?

Jorgen Lenger: - Ja. Der er bade de for-
hold, hvor nogle bevidst vil skeere ned
pa rettighederne, og sa er der de ube-
vidste forringelser, som skyldes at em-
bedsmaendene og politikerne ikke be-
meerker hvad der er ved at ske. Den al-
mindelige vagthundefunktion er en vig-
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“Problemet med DSl er, at man prioriterer en s&
hej grad af enighed, at man ofte afskarer sig selv
fra at tage politiske initiativer. Derfor kommer DS/
til at fremsta som en tung sterrelse”, siger Jorgen
Lenger.

tig opgave for handicaporganisationer-
ne. Den er til gengeeld yderst tidskrae-
vende, og man vil aldrig kunne maéle re-
sultaterne, fordi det handler om at for-
hindre ting i at ske.

Noget, der slar mig, er, at man blot
skal to gader vaek fra EF-bygningen i
Bruxelles for at stode pa en forretning,
der handler med kgrestole. Her star 50 -
60 korestole med prismaerker i et stort
udstillingsvindue. S& kan kunderne ga
ind og prove stolen og vurdere hvor
meget de vil - eller kan - betale. S&dan

. noget er jo uteenkeligt hos os. Men det

viser, at sa taet pa EF-bygningen - naes-
ten symbolsk set - har man et helt andet
syn pa tildeling af hjalpemidler.
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Ved udgangen af februar var der 700 handicappe pa venteliste til HTs kerselsordning

VENTELISTEN VOKSER

700 handicappede og ldre var ved udgan-
gen af februar pa venteliste til HTs handicap-

karsel. O

en afvikling af listen vil tidligst

kunne pabegyndes i april maned. Men det
betyder ikke, at der bliver plads til alle ansg-

gerne pa ventelisten.

Af Mikael Mglgaard

- Jegsigter efter at fa luk-
ket op for ventelisten 1. april.
Men der skal ikke ga ret me-
get skeevt, for vi er henne i
maj eller juni maned, si-
ger kontorchef Boris Dams-
gaard, Hovedstadens Trafik-
selskabs afdeling for handi-
capkearsel.

Boris Damsgaard har lige
lagt sidste hand pa et forslag
om andrede visitationsreg-
ler, som bestyrelsen for HT
skal tage stilling til. Forinden
skal forslaget dog en tur
omkring handicaporganisa-

- tionerne for at fa deres kom-
mentarer.

- Jeg vil ikke pa nuveerende
tidspunkt sige hvad forslaget
gér ud pa, udover at der er

tale om nogle mindre stram-
ninger i visitationsreglerne,
siger Boris Damsgaard.

Som tidligere omtalt i Mu-
skelkraft, slog HT 27. juni
sidste ar bremserne i for sel-
skabets handicapkorsel. Fra
det tidspunkt blev alle nye
ansggere sat pa venteliste, og
listen er siden da vokset dag
for dag.

Et politisk tomrum
Baggrunden for det drastiske
skridt var en gget tilgang til
kerselsordningen. For ikke at
spreenge budgettet for 1989,
og for at give HTs bestyrelse
en teenkepause, valgte man
at indfaere ventelisten.

Og uheldigvis faldt vente-

listen sammen med, at Folke-
tinget vedtog at nedleegge
Hovedstadsradet, der indtil 1.
januar 1990 har haft ansvaret
for HT. Det har givet et poli-
tisk tomrum, hvor det afga-
ende Hovedstadsrad ikke har
gnsket at traeffe vidtreekken-
de beslutninger, som en ny
bestyrelse for HT skal leve
med ar frem i tiden.

Derfor har ventelistepro-
blemet mattet afvente den
nye bestyrelse for HT, der
blev konstitueret ved arsskif-
tet.

| 1989 lad budgettet for
handicapkerslen pad 52 mio.
kr. — svarende til 4650 bru-
gere af ordningen. Men i
slutningen af juni sidste ar

havde antallet af tilmeldte
sneget sig op pa 4768.

- Budgettet for 1990 lyder

pa 53 mio. kr. og med de gge-
de driftsudgifter vil det give
plads til 4525 brugere af ord-
ningen, for nu at veere helt
eksakt, siger Boris Dams-
gaard. _
- Altsd en nedskrivning pa i
alt 125 pladser i forhold til
sidste ar. Og det skulle med
lidt almindelig hovedregning
gore det klart, at der ikke er
plads til alle pa ventelisten.

15.000 plejehjemsbeboere
Slet ikke nar godt 15.000 ple-
jehjemsbeboere i hovedstads-
omradet i lgbet af 1991 for-
melt set far ret til at benytte

few “z/noisi efuos 0104




sig af HTs handicapkersel. P4 det
tidspunkt frygter HT et boom af
tilmeldinger, der, ifelge tidligere
udtalelser fra bestyrelsesfor-
mand Conny Dideriksen, kan fa
udgifterne til handicapkerslen til
at stige til 100 - 150 mio. kr. om
aret.

Andrede regler i bistandslo-
ven har givet kommunerne mu-
lighed for at udbetale social
pension til plejehjemsbeboerne i
stedet for lommepenge. Og da
alle pensionister kan gere brug
af kerselsordningen, har HT,
uden at veere blevet spurgt til
rads, faet en raekke nye kunder.

- Allerede i ar vil godt 2000
plejehjemsbeboere vaere beretti-
get til ordningen. Selv om det
kun er en mindre del af anseger-
ne pa ventelisten, der bor pa
plejehjem, ma vi forvente et sti-
gende antal ansggninger fra
denne gruppe i takt med at de
bliver bekendt med muligheden,
siger Boris Damsgaard.

I HT er man ikke udelt begejst-
ret ved udsigten til de mange
nye kunder. Oprindeligt blev
kgrselsordningen etableret for
at give eldre og handicappede,
der bor i egen bolig, et tilbud
om fritidskersel. Ikke for at lgse
en kombineret social- og trafi-
kopgave.

Kommunerne

sparer penge

Som Boris Damsgaard udtrykker
sig: - Nar HTs bestyrelse skal dis-
kutere de endrede visitations-
regler til kerselsordningen, kun-
ne man da ogsa godt forestille
sig, at der samtidig kom en hen-
stilling til kommunerne i hoved-
stadsomradet om at give et til-
skud til HTs handicapkeorsel.

Handicapkerslen betales i feel-
lesskab af Frederiksborg Amt,
Roskilde Amt, Kgbenhavns Amt
og Kgbenhavns- og Frederiks-
berg kommune.

For uanset hvordan man ven-
der og drejer det, er det en be-
sparelse for kommunerne at
overlade transporten af aeldre
og handicappede pa plejehjem
til HT.

Og det kommer sa oven i de
indirekte besparelser, som kom-
munerne i en arrekke har haft
ved HTs handicapkeorsel.

- Ifelge de nuvaerende regler,
er kommunerne forpligtet til at
betale korsel for pensionister til
og fra behandling hos lzeger,
tandlaeger m.v. Men vi bruger
godt 10 mio. kr. arligt af vores
samlede budget til den slags kor-
sel, uden at fa refusion fra kom-
munerne. Det dokumenterer en
stor spgrgeskemaundersggelse,
som blev foretaget i 1988, siger
Boris Damsgaard. O

JEG VIL VENTE VED
TELEFONEN

Det er for lang tid at vente 10 minutter ved telefonen for at
bestille en karetur, . mener brugerne at HTs handicapkgrsel.
Og det er helt uacceptabelt, at kgreture op til hgjtider skal

bestilles tre uger i forvejen.

Af Mikael Mglgaard

2769 besvarelser modtog Hovedstadens
Trafikselskab (HT) pa en spgrgeskemaun-
dersggelse om seiskabets karselsordning
for handicappede og eldre. Spgrgeske-
maerne blev sendt ud i august 1988 til
4730brugere af ordningen. Men ferstved
arsskiftet 1990 var der gkonomi til at of-
fentliggore de bearbejdede resultater i
form af en rapport.

Og her kan hentes mange tal og oplys-
ninger, der tilsammen giver et ganske
godtbillede afhvem der gorbrug af kare-
selsordningen, og hvordan ordningen
bedgmmes.

Ifelge undersegelsen er den typiske
bruger en gangbesvaeret kvinde over 67
ar, der bor i Kebenhavn eller Frederiks-
berg kommune. Kun hver 25. tur bliver
kort med en ung handicappet mand eller
kvinde fra Storkebenhavn.

73% af besvarelserne kommer nemlig
fra kvinder, mens kun 27% stammier fra
maend. 75% af svarpersonerne er over 67
ar, mens kun 4% er under 40 ar.

Med en sa stor overvaegt at aldre bru-
gere, er det ikke overraskende, at kun 3,1
% er under uddannelse eller har arbejde.

Langt de fleste bor i Kebenhavns- eller
Frederiksberg kommune, 52%. Kgben-
havns Amt tegner sig for 30%, Frederiks-
borg Amtfor 12% mensRoskilde Amtkun
bidrager med 6%.

Over 10 minutters ventetid
Sterst utilfredshed er der med den lange
ventetid vedtelefonbestillingen.4ud af5
venter mere end 10 minutter for at kom-
me igennem til centralen. Og det er en
markant stigning i forhold tit 1982, hvor
HT sidst undersegte hvad brugerne men-
te om kgrselsordningen. Her var 2 ud af 5
utilfredse med den lange ventetid.
-Vierklar over problemet, og haber at
kunne gore noget ved det, nar vi engang
farindlaest samtlige brugers data pa EDB,
siger kontorchef Boris Damsgaard, HTs
handicapkegrsel. Til den tid behgver bru-
gerne kun at give os deres kundenummer
samtoplyse hvoroghvornardeskal kares.

- Resten af oplysningerne har vi allerede i

vores register.

| folge Boris Damsgaard er problemet
imidlertid ogsa, at mange af brugerne er
aeldre mennesker, der har brug for at

snakke, nar de bestiller karsel. Og mod det
hjeelper selv den mest moderne EDB-tekno-
logi ikke meget.

Mens brugerne finder det acceptabelt, at
korsel pa hverdage skal bestilles dagen fer,
er der storre utilfredshed med son- og man-
dagskerslen, hvor bestillingen skal afgives
inden fredagkl. 12.00. Her mener overen 1/3
af brugerne, at bestillingstiden er for lang.
For slet ikke at tale om karsel op til hgjtider-
ne, hvor der skal afgives bestilling tre uger
for. Det er over halvdelen staerkt utilfredse
med.

Hvis det var muligt at bestille HTs handi-
capkeorsel to timer for brug, ville 47% kore
flere ture, fremgar det af undersggelsen.

Generelt er der dog stor tilfredshed med
den service, som HTs handicapkersel yder.
Kunderne afhentes til den aftalte tid, Chauf-
farernes betjening er god og vognenes ind-
retning er upaklagelig.

De yngre handicappede

onsker flere ture

| folge undersagelsen foretager hver enkelt
brugerigennemsnit 23 ture pr. kvartal. Knap
halvdelen (11 ture) sker i forbindelse med
private beseg, mens resten fordeler sig pa
indkebsture, besgg pa museer, teater m.v.
eller korsel til og fra behandling.

Disse tal stemmer dog ikke overens med
HT kontorets egenstatistik, somviser, athver
kunde foretager 9,6 tureilobet af et kvartal.

Afvigelserne kan skyldes, at det kan veere
sveert at huske preecis hvor mange ture man
har foretagetilgbet af tre mdneder, at man-
ge ikke har opgivet turantallet i spergeske-
maet, og at det sandsynligvis er de mest
"aktive”, der har reflekteret pa spgrgeske-
maet, hedder det i undersggelsen.

- Langt de fleste af kunderne kan sagtens
klare sig for de 34 ture i kvartalet, som man
maksimalt kan foretage. Men der er en lille
gruppe yngre handicappede, som godt kun-
ne bruge et antal ekstra turkuponer, siger
Boris Damsgaard.

| folge spergeskemaundersggelsen godt
40% af gruppen under 40 ar. Og Boris Dams-
gaard vil da ikke afvise, at der kan blive tale
om at give denne gruppe et sadant tilbud.
Maske mod at lade dem betale en let forhe-
jet pris for ekstrakuponerne.




LANDSMODE
1990

Foto: Moaens Laier

11. - 13. maj

Hermed indbydes alle medlemmer af Muskelsvindfonden
til ordineert landsmede, der afholdes i Bededagene pa
Hotel Faaborg Fjord. Programmet er stort set pa plads,
dog vil der veere mulighed for mindre &@ndringer.

Fredag 11. ma;j:

14.00 ankomst og indkvartering af landsmodedeltagere
15.00 abning af landsmede

15.15 aktuel handicappolitik - oplaeg og debat

16.30 forsikringsforhoid for handicappede
- oplaeg fra forsikringsoplysningen

19.00 middag

21.00 landsmgdebio

Lerdag 12. maj:
8.00
9.30

morgenmad

idreet for alle - 0gsa svaert fysisk handicappede
- oplaeg og evelser for bern og voksne
12.00 frokost

14.00 Muskelsvindfondens ordinaere landsmede
Dagsorden:
1. valg af dirigent
2. bestyrelsens beretning
3. fremlaeggelse af regnskab
4. indkomne forslag
5. fremtidig virksomhed
6. valg af repraesentantskab
7. eventuelt

19.00 festmiddag

21.00 fandsmgdefest

- Krogs Cafe i ’
- barnebal Tl mrites f

- dans til den lyse morgen

ot X ELN

P P

Sendag 13. maj:
8.30 morgenmad og afrejse

Foto: Mogens Laier

Muskelsvindfondens flag vajer over Hotel Faaborg Fjord i Bededagene.

HOTEL FAABORG

FJORD

Maden var i top, vaerelserne
kunne der ikke szettes en fin-
ger pa og personalet ydede
en service, der |3 langt over
alle forventninger. Sadan led
skudmalet efter sidste &rs
landsmede p& Hotel Faaborg
Fjord.: )

Sa ingen kan vel have no-
get at indvende mod, at
landsmodet i ar ogsa er hen-
lagt til det fynske. Neermere
bestemt Hotel Faaborg Fjord,
hvor der er rigelig plads til de
godt 250 mennesker, som for-
ventes at deltage.

Hotel Faaborg Fjord er et
nyere kursuscenter, som lig-
ger 2 km fra Faborg. Hotellet
rader over 102 dobbeltvzerel-
ser og 29 enkeltveerelser for-
delt pa to etager. Derudover
er der mulighed for 30 ekstra-
opredninger.

Pa alle veerelserne er der

¥

farve-TV, radio og telefon, li-
gesom der er separat toilet
og badeverelse. Dorbredden
til veerelserne er 80 cm., og de
fleste veerelser er udstyret
med en bred entre’, siledes
at en korestol kan komme ind
pa badevaerelset.

Til hotellet horer en stor
konferencesal med plads til
400 mennesker, en rackke
mindre grupperum, en stor
restaurant, en pejsestue med
bar og piano samt et centralt
indgangsomrade med “hyg-
gekroge”.

Derudover rader hotellet
over en swimmmingpool med
sauna, solarium samt fritids-
rum med bordtennis og bil-
lard. '

Landsmeodedeltagerne vil
veere de eneste gaester pa Ho-
tel Faaborg Fjord i Bededage-
ne.




Der er brug for en halv snes bernepassere til at foresta barnelandsmedet. S§
er du interesseret i en aktiv og forngjeliq bededagsferie...,

Muskelsvindfondens sekretariat

sa kontakt

BORNEPASSERE

SOGES

De keere unger skal have det
skaegt. Og de gider ikke sidde
stille ret leenge ad gangen,
mens de voksne snakker. Der-
for skal der ogsa i ar laves et
specielt barneprogram.

Til det formal er der brug
for en flok bgrnepassere, der
har lyst til at bruge deres Be-
dedagsferie til leg, udflugter
og masser af skaeg.

Der er endnu ikke lagt et
fast program for bgrnelands-
madet. Men en stor del af ak-
tiviteterne kommer til at fo-

regd i et stort opvarmet trae-
telt, der stilles op i tilknytning
til hotellet, samt i det natur-
skenne omrade omkring Fa-
borg. Mulighederne kunne
bl.a. vaere en sejltur pa Fa-
borg Fjord og en skattejagt i
den neerliggende skov.

Har du lyst til at veere bgr-
nepasser, sa kontakt Rasmus
Dahl eller Bodil Laursen fra
Muskelsvindfondens sekreta-
riat. Og gor det gerne hur-
tigt, hvis du er interesseret.

Pris

pere.

munen, hvis du er i tvivl.

Det koster 250 kr. pr. voksen at deltage i landsmadet. Til
gengaeld er det gratis for barn under 15 ar samt for hjeel-

For de, der kun deltager i en del af landsmedet, samt
kun indtager nogle af maltiderne, kan der aftales en re-
duceret pris. Nogle socialforvaltninger er villige til at
daekke deltagergebyr samt transportudgifter i forbindel-
se med landsmgdet. Sa kontakt din socialradgiver i kom-

Orla Kruse med familie giver maske igen i ar et nummer i Krogs Cafe..

Krogs Cafe

Kan du trylle, stepdanse, fremsige moderne danske digte eller
synge en sang? Sa er du et oplagt emne til at bidrage til under-
holdningen i Krogs Cafe. Det eneste underholdningsetablisse-
ment, der kun har dbent een gang arlig. Nemlig p& Muskels-
vindfondens landsmede. Aller bedst er det, hvis du i forvejen
kontakter Rasmus Dahl eller Bodil Laursen pa sekretariatet og
forteeller hvormed du vil bidrage til underholdningen. Men
der er ogsa plads til “I-sidste-gjeblik-indslag” - sadan er Krogs

Cafe nemlig.

Kun medlemmer

Landsmgdet er abent for alle
medlemmer af Muskelsvind-
fonden samt deres familie og
hjelpere. Men det forudsaet-
ter selvfolgelig, at man har
betalt kontingent for 1990 .
Bade for at deltage i lands-
megdet, og for at stille op/af-
give stemme til repraesen-
tantskabsvalget.

Har nogen glemt at betale
kontingent, kan det bringes i

orden ved indkvarteringen.

Ifalge foreningens vedtasg-
ter kan medlemmer, der ikke
har mulighed for at veere til
stede pa landsmedet, over-
drage deres stemmeret til et
andet medlem. Det kraever
dog, at der laves en skriftlig
fuldmagt til den man vil over-
drage stemmeretten. Hvert
medlem kan kun overdrages
een ekstra stemmeret.
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En stemme i telefonen, et glimt af et an- Og ikke mindst have hold pa, hvad de alle
sigt eller en underskrift pa et brev. Det kan sammen laver. Derfor har Muskelkraft
veere sveert at holde styr pd de mange denne gang valgt at preesentere de ansat-
mennesker, der arbejder | Muskelsvindfon- te i foreningen - sadan for at seette ansigt

% den, VB-centret eller Udviklingscentret. pa folk.

i

Muskelsvindfonden

Medlemsforening for de ca. 5000 mennesker i Danmark, der
har en muskelsvindsygdom. Foreningen blev dannet i 1971, og
har til formal af forbedre livsvilkarene for folk med muskels-
vind. Sekretariatet er den organisatoriske og administrative
krumtap i foreningen - her samles alle tradene.

Den daglige ledelse

Hovedansvaret for samtlige omrader i Muskelsvindfonden; Ind-
samling, administration, internationalt samarbejde, handicap-
politik, oplysning, medlemsorganisationen samt Aktivitetet.

Evald Krog Marius Byriel
landsformand sekretariatschef
Indsamling

Foreningens “moneymaker”. Laver indsamlingsarrangementer
som Gron Koncert, Gren Rock og SuperCasino i TV2. Har ansva-
ret for tombolavogne, minitombola og ansegninger til fonds
og legater.

Tina Soendergaard Petersen
sekreteer

\.\ P,

Werner Kajhoj
konsulent

Regnskabs- og administration

Ansvar for Muskelsvindfondens, VB-centrets og Udviklingscen-
trets regnskaber og budgetter. Administrerer medlemsregis-
ter, lonregnskab, ejendomme, EDB samt serger for indkeb af
materialer,

Knud Kristoffersen
projektleder

Jprgen Westergaard
projektleder

Lis Thomsen
regnskabschef

lLene Lund Taylor
bogholder



Jyt Gammgad
bogholder

Organisation

Jens Sohn
sekretaer og kasserer

Varetager kontakt til lokal- og interessegrupper samt kom-
munale kontaktpersoner. Ansvaret for brugeruddannelsen,
landsmade samt kursus-feriearrangementer.

Rasmus Dahl
organisationssekretaer

Bodil Laursen
sekretaer

Presse- og oplysning

Laver medlemstidsskriftet Muskelkraft samt foldere, pjecer og
videos. Producerer pressemeddelelser, artikler til fagblade
samt materiale i forbindelse med foreningens indsamlingsar-
rangementer - bl.a. Gren Koncert Avis.

S

Marianne Frederiksen
journalist

Mikael Malgaard
journalist

Internationalt
samarbejde

Ansvaret for kontakt til Den
Europaiske Sammenslutning
af Muskelsvindorganisationer
(EAMDA) samt gvrige inter-
nationale fora.

Handicappolitik
og Aktivitetet

Varetager foreningens handi-
cappolitiske interesser i for-
hold til politikere, embeds-
maend ogandre beslutningsta-
gere i stat, amt, kommuner,
faglige foreninger m.v. Tillige
ansvaret for udformning og
etablering af Muskelsvindfon-
dens behandlingscenter, Akti-
vitetet.

Jorgen Kock
international sekretser.

Jmen enger pe=
handicappolitisk konsulent.

Vejlednings- og
Behandlingscentret

I daglig tale kaldet VB-centret. Blev oprettet af Muskelsvind-
fonden i 1976 og har status af privat sygehus - dog uden sen-
ge. VB-centret har kontakt til omkring 600 familier med mu-
skelsvind. VB-centrets behandlerteams arbejder som konsulen-
ter i forhold til familierne og de lokale behandlere. VB-cen-
trets personale tager pa hjemmebeseg, deltager i tveerfaglige
mader og hospitalskentroller, arrangerer kurser for familierne
og fagfolk i social- og sundhedssektoren.

Den daglige
ledelse
Administrativ og faglig leder

af VB-centret, Udviklingscen-
tret og Brugeruddannelsen.

Kirsten Piltoft
centerleder
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Behandler
teams

Behandlingsteam for familier
i Nordjyllands-, Viborg- og
Arhus amt.

Behandlingsteam for familier
i Ringkebing-, Vejle-, Sender-
jyllands-, Ribe- og Fyns amt.

Behandlingsteam for familier
i Kebenhavns- og Frederiks-
borg amt, samt Kebenhavns-
og Frederiksberg kommune.

Behandlingsteam for familier
i Vestsjeellands-, Storstrems-,
Roskilde- og Bornholms amt,
samt for Feergerne.

Jette Maller
ergoterapeut

Jeannette Ravn
sekretaer

Ann-Lisbeth Hgjberg
ergoterapeut

Kirsten Laursen
fysioterapeut

Annemarie Mikkelsen
sekreteer

Anette Rohde
ergoterapeut

Ida Flaytrup
fysioterapeut

= i~. i,
Inger Schreder
ergoterapeut

Susanne Bertelsen
fysioterapeut

Heidi N. Petersn
sekretaer

Chalotte Lubecker
sekretaer




Udviklingscentret

Udviklingscentret blev oprettet i 1985. Malet er at finde ny vi-
den om muskelsvindsygdommene, deres behandling og folge-
virkninger. Projekterne tager udgangspunkt i problemer for-
muleret af familier med muskelsvind eller personalet pa VB-
centret. Udviklingscentret personale fungerer som projektle-
dere og konsulenter overfor de eksterne fagfolk, der for korte-
re eller leengere perioder er tilknyttet centret.

e
Lene Serensen
Ergoterapeut

Birgit Steffensen
fysioterapeut

viklingscentret. | 1990 vil cen-
trets opgaver veere koncen-
treret om intern uddannelse
af VB-centrets personale, kur-
ser for eksterne fagfolk samt
afvikling af ALS-projekt samt
respirationsprojekt.

Gerda Steen Larsen
sekretaer

Projektansatte

ALS er en forkortelse af Amyotrofisk Lateral Sklerose. ALS-pro-
jektet har til formal at opstille behandlingstilbud, der kan lette
dagligdagen for mennesker med ALS samt beskrive behand-
ling af sygdommens folgetilstande. Projektet afsluttes oktober
1990

‘ b
Nina Relsted
ergoterapeut

Lene Hove
fysioterapeut

pe

Den faste bemanding pa Ud- I

So}en Lyager
Leege og lektor i fysiologi

Respirationsprojektet har til
formal at kortleegge hvilke
faktorer der belaster vejr-
traekningsevnen hos mennes-
ker med respiratoriske pro-
blemer som folge af muskels-
vind samt undersage hvilken
virkning behandling med
CPAP-maske har. Projektet
afsluttes i august 1991.

(" ™
Muskelsvindfondens sekretariat:
Vestervang 40 - 41
8000 Arhus C.
tIf. 86-139777
VB-centret og Udviklingscentret:

Vestre Ringgade 150
8000 Arhus C.
tlf. 86-139777
VB-centret/Sjeelland:
Hoje Gladsaxe Torv 4
2860 Seborg
tlf. 31-564866
Fotos: Mogens Laier, Michael Daugaard/2.Maj,
Claus Haagensen/Chili og Preben Kirkholt.
N /
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Der var engang vi ikke var her

En bog om daden for barn.
Anne Jacobsen

Fotografier af

Anne-Li Engstrom.

Hans Reitzels Forlag 1989
27 sider pris: 138 kr.

Vi voksne har ofte utroligt
sveert ved at tale om deden -
omsorgen over at miste een, vi
holdt af - og mange af os har
sikkert staet over for at skulle
fortelle et barn, at den han/
hun holdt af ikke er mere - og
sikkertfolt, viikke formaede at
give barnet detsvar, dethavde
brug for - maske fordi vi var
bange for at ggre barnet angst
for deden.

Anne Jacobsen har skrevet
en utroligt god bog for bern
om, hvad der sker med et men-
neske, der dor.

Hun begynder med
fodslen:”Farst var vi her ikke,
sa blevvi fadt som sma babyer,
nu lever vi. Men engang dar vi,
og sa er vi her ikke”.

Anne Jacobsen beskriver,
hvordan kroppen med arene
bliver slidt op, at vi kommer til
atse darligt, ikke kan hgrerig-
tig mere og at vi bliver treette
af atleve - og gerne vil da.

Barn kan ogsa dg, men det
ermegetsjeeldent, detsker, for
deres kroppe er jo nye og steer-
ke-ogdeterfarsogmorskrop-
pe ogsa.

Nar vi er dede bliver kun
kroppen tilbage, det der er in-

Foto: Anne-Li Engstrom

Fra bogen “Der var engang vi ikke var her”

denisjeelen/psyken eller skal vi
kalde det “livet”, er der ikke
mere.

Anne Jacobsensgrgerfor, at
barnet forstar, at kroppen,
somvibegraver, sletikke er det
menneske vi holdt af - “livet”
har forladt det.

| bogen fglger en rolig, me-
get omhyggelig beskrivelse af,
hvad der sker med kroppen,
nar vi der og skal begraves.

Teksten understgttes af An-
ne-Li Engstrams smukke foto-
grafier, derihgjgrader medtil
at levendegore teksten for
barnene.

Anne Jacobsen slutter sin
bog med ” nu ved du det, man
kan vide om deden, mens man
lever”.

Men hvor blev “livet” af - ja
det ved vi altsa ikke, for de
dede kan jo ikke komme tilba-

ge og forteelle os det! Derfor
hardulovtilattro, hvadduselv
vil.

Bogenladerspgrgsmaletsta
aben, og netop derfor vil den
veere et godt oplaeg til, at vi
voksne kan snakke videre med
vore bgrn om, hvad de nutror -
oghvadviselvtror-om livetog
doden.

Bodil Laursen

Vaelg en invalidebil

Valgogafprevning afinvalide-
biler til svaert fysisk handicap-
pede.

Fonden for Hjeelpemiddelin-
formation, 1989.

spilletid: 18 min. VHS
bestilling: Dansk Medicinsk
Forlag - tif. 48-243355

Gennem 3 cases gennemga-
es forskellige muligheder for
indretning af invalidebiler.

Farste case viser indretning
af en personbil, hvor der skal
medbringes manuel og elek-

trisk kgrestol. Den ene stol
loftsvia lift op pataget, ogden
anden lgftes via lift ind i baga-
gerummet. Bilen er indrettet,
sa personen med handicap selv
kan kgre den. Bilen er bl.a
udstyretmeddrejesade, auto-
matgear, servostyring, el-rude
optreek og strop i bagklappen.

| anden case vises en mini-
bus, der er indrettet sa en per-
son i el-karestol selv kan kgre
bilen. Personen kommer ind i
bilen via platformlift ved bag-
deren. Foresaedet erfjernet, sa
personen kan blive siddende i

sin el-stol. Af specialindretnin-
ger kan bl.a. naevnes: Specielt
udformet speeder og bremse i
et greb til hgjre hand, el-fast-
speending af korestol, ratknap
med kontakter til venstre hand
og el-parkeringsbremse.
Tredje case gennemgar en
mini-kassebil, som kan bruges
af et barn i klapvogn/manuel
stol. Derkoresindibilenviaen
rampe ved bagdgren.
Videoen viser mange mulig-
heder for indretning af bil, og
kan anbefales til nuveerende
og kommende brugere. Des-

uden kan den anbefales til
behandlere, der er i kontakt
med personer, som har eller
skal have invalidebil.

Ivideoen er der en gennem-
gang af sagsforlgbet i forbin-
delse med ansggning af invali-
debil. Dette er temmelig kom-
pliceret og kunne med fordel
vaere taget ud af videoen og i
stedet beskrevet i det ellers
udmeerkede teksthaefte.

Ann-Lisbeth Hgjberg
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Dit barn er en blomst

Leg, bevaegelse og handicap
Inga Friis Mogensen

144 sider, kr. 198

Forlaget Duo. 1989

“Dit barn er en blomst! Et
barns udvikling kan sammen-
lignes med en blomst, der fol-
der sig ud. Hvis planten har
fundet rodfaeste og faet nee-
ring, vokser og gror den. Til-
svarende er barnets veekst og
udvikling pavirket af de sti-
muli og oplevelser, det far.
Grundleeggende elementer i
denne proces er leg og bevae-
gelse. (Uddrag fra bogens
bagside)

Inga Friis Mogensen er pae-
dagogisk konsulent. Hun un-
derviser pa mange kurser for
instrukterer indenfor handi-
capidreet.

Ovenstaende er den rede
trdd i bogen “Leg, bevaegelse
og handicap”, der henvender
sig til alle, som arbejder/leger
med barn med et eller andet
handicap. Forzeldre, leaerere,
terapeuter m.fl.

Den er skrevet i et let for-
staeligt sprog og med en
overskuelig opdeling:

Beveegelseslegen som pee-
dagogisk stasted,
Vandgleede, Udeaktiviteter

Kloge ord i en klog

Handicaphistorie 1990
red. Ole Elstrup Rasmussen
144 sider. pris 150 kr.
Dansk  Psykologisk
1990

Forlag

Historisk Selskab for Handi-
cap og Samfund har udsendt
sin fjerde arbog: "Handicap-
historie 1990".

Som dens forgeenger inde-
holder bogen en raekke artik-
ler, der i ar for sterste delens
vedkommende er centreret
omkring emnet: “arbejde”.

Handicappedes arbejde og
oplaering til arbejde belyses
fra forskellige vinkler, og de
mange, fortrinlige illustratio-
ner, der ledsager artiklerne,
bidrager til at levendegere
fremstillingen.

Et interview med en af de

Dit barn er en blomst.

og fritidsliv, Gymnastiksalsak-
tiviteter og indendegrsleg.

Som afslutning pa hvert
kapitel er der en oversigt
over forslag til litteratur, nyt-
tige oplysninger, som materi-
aler til de naevnte aktiviteter,
samt en forhandlereliste.

Som afslutning pa kapitlet
vandglaede er der informatio-
ner om uddannelse og kurser
for svemmeleerere.

| kapitlet udeaktiviteter og
fritidsliv er der bl.a. forslag til

kendte skikkelser i nyere
dansk handicaphistorie, Oluf
Lauth og hans hustru, Lise
Lauth, er yderst laesevaerdigt,
og folgende passage fortje-
ner at blive citeret.

Oluf Lauth siger: “Jeg har
en grundholdning: Jeg tror
ikke altid p4, at selve det fy-
siske handicap - eller hvad
det nu kan veere - er den ba-
sale arsag til, at handicappe-
de ikke kommer i gang. Jeg
tror mere, det er al den - rent
ud sagt - “fims” omkring
dem, hvor man ikke tror, at
de kan noget selv. Jeg mener,
at man skal hjeelpe mennes-
ker med handicap med de
ting, som de notorisk ikke
kan, men pa omrader, hvor
de kan selv, der skal de”

Det er kloge ord i en klog
mands mund!

leerere, der vil arrangere ski/
sneture for handicappede til
Norge, og beskrivelse af akti-
vitetsdag pa skolen.

Bogen afsluttes med en ad-
resseliste over firmaer med
hjelpemidier, idrastsklubber,
organisationer og institutio-
ner m.fl.

Bogen giver mange gode
forslag til aktiviteter for born,
bade gaende og i kerestol.
Og hvis man fglger Inga Friis
Mogensens tankegang og ik-

ke teenker pa aktiviteter for
fysisk handicappede - der of-
te saetter snaevre greenser for
udfoldelserne - men teenker i
tilpassede aktiviteter, viser
bogen at mulighederne i leg
og ved sportsaktiviteter er
langt storre.

Bogen kan anbefales til
foraeldre og laerere som inspi-
ration til fritidsaktiviteter,
gymnastiktimer og idraetsar-
rangementer.

Ida Flgytrup.

mands mund

En enkelt artikel - om den
kebenhavnske leege og pro-
fessor Carl Otto, der levede i
sidste arhundrede, og som
neerede en voldsom, faglig in-
teresse for forbryderes afhug-
gede hoveder - er spaendende
som en krimi.

Hvad mener man eksem-
pelvis om felgende udpluk,
fra han biografi:

"For god betaling over-
drog jeg min assistent, batail-
lonskirug Kruse og min syge-
opvarter i straffeanstalten
Medscher at forskaffe mig
Worms hoved. (W. var en
drabsmand, der var blevet
henrettet. Anm.anm.) Fjorten
dage efter begav de sig der-
for en nat, forsynet med spa-
de, reb o.s.v. ud til graven og
begyndte at opgrave kisten.
Mens de vare midt i dette ar-

bejde, harte de folk, der ma-
ske havde hgrt opgravnin-
gen, naerme sig. De skyndte
sig da i al hast at abne kisten
og udtage hovedet, men da
fodtrinene stedse kom naer-
mere, kunde de ikke give sig
tid til ogsa at tilkaste graven
og ilede da kun bort med byt-
tet.”

Det er en god bog. Det er
en interessant bog. Og nar
det i anmeldelsen her i bladet
af dens forgeenger hed, at
man kunne gribe sig i at leen-
ges efter den neeste arbog,
kan det i dag siges, at noget
kunne tyde pa, at den passa-
ge kunne ga hen og blive en
standard-melding i anmeldel-
serne af Historisk Selskab for
Handicap og Samfunds perio-
diske skrifter.

Jorgen Kock.




FRA SIDELINIEN

I alt for mange &r har vi i vores land
elsket at dele hinanden op i grupper.
Eller maske snarere elsket at putte hin-
anden ned i asker eller base. Det er s3
dejligt, at have mennesker i sadan en
aeske, sa tror man, man ved, hvad de
star for, hvad de kan, og hvad de teen-
ker - sa ved man ogsa, hvordan man
skal behandle dem, og hvad man skal
teenke om dem.

Og sa sikrer man sig mod overraskel-
ser, for det er klart: Er de forst anbragt
i en aeske, sa kan de jo ikke vaere i en
anden aeske.

Sadan er det med “de svage”.

“De svage” ved vi nemlig nogenlun-
de sikkert, hvem er: De er de gamle,
de arbejdslgse, det er de handicappe-
de, og sa er der et par grupper til.

De er pr. definition svage: Ned i aes-
ken - stik ikke hovedet op, for s& pas-
ser systemet ikke...

Og det gor det ikke.

Det, at veere steerk eller svag, det at
have kraefter, mange eller faerre bade
fysisk og psykisk, det er ikke noget,
der sadan er forbeholdt en bestemt

gruppe.

Passer ikke ind i rollen

Jeg kender mange aldre, der har me-
re livsvilje og flere kraefter end mange
unge har. Jeg kender handicappede
mennesker, der har en styrke, som ik-
ke er andre forundt. Og jeg kender
mennesker, som tilsyneladende ejer
alle de kreefter, man kan enske sig,
men som, nar det kommer til stykket,
slet ikke kan klare nogetsomhelst.

Det er godt, det er sadan, for sa lse-
rer det os, at vi ikke kan rubricere hin-
anden, som vi gear. ‘

Det betyder meget for den made, vi
omgas hinanden pa, at vi ikke far pres-
set de andre ind i en rolle, de slet ikke
passer til, eller som fastholder dem i
en position, som det var bedst, de kom
ud af.

Kravet er et
adelsmaerke

Af Britta Schall Holberg‘

Det betyder ogsad meget, nar vi til-
rettelsegger social- og sundhedsvaese-
net og alle de andre vaesener.

Maske viser det sig, at ham eller
hende, vi umiddelbart anser for staerk,
slet ikke kan klare de krav, vi stillet op,
men skal have tingene i et helt andet
tempo eller pa en helt anden made.
Eller det viser sig, at den, vi troede var
svag, og som vi behandler derefter,
kan meget mere, end vi troede, ja, er i
stand til at drive hele veerket.

En sej lille nitte

‘Jeg havde engang som lzrer en lille
pige i 1. klasse, som havde alle de ved-
tagne odds mod sig: Hun var adopte-
ret, hun var koreaner, hun var handi-
cappet. Men hun var den sejeste lille,
varme nitte, jeg har veeret ude for.
Hun var den, der kompenserede for al-
le de vedtagne ulemper ved at ville.
Det var hende, der hjalp os andre, det
var hende, der sergede for sammen-
hold og varme i klassen. Det var hen-
de, der var priumus motor i s det ene,
sa det andet. Det var oftest hende, der
havde de gode ideer.

Havde vi nu holdt hende fast p3
hendes svagheder, kunne vi givetvis
have holdt hende nede og méske end-
dag gjort hende svag. men vi havde i
klassen brug for hendes krzefter - det
giver selvtillid og selvrespekt, at nogen
har brug for een. )

Vi gjorde noget dengang helt uhart:
Vi stillede krav til hende, ikke om at
veere handicappet, ikke om ikke at
vaere adopteret eller ikke at vaere ko-
reaner. Vi stillede krav til hende om at
bruge de kraefter, hun havde.

Dynamikken i samfundet
Og her tumler vi s3 ind i det naeste
problem, for dem vi havde puttet ned i
basen for svage, dem skal vi da “nur-
se” og passe pa og sgrge for?

Og det skal vi da, men vi skal jo ogs&

passe gevaldig pa, at vi ikke i misfor-
staet omsorg kommer til at fratage
dem deres fa eller mange krasfter. Alle
har vi jo kreefter, store eller sma. Og vi
er alle forpligtede til at bruge vores
kraefter. Fordi det giver os en mening
med at leve, at der er brug for os. Og
et samfund, ogsd sddan et teknolo-
gisk, smart og managementstyret sam-
fund, som det danske, har brug for al-
le: De, der har mange kraefter, de, der
har fa. Hvis vi ikke accepterer det, s4 ta-
ger vi al dynamikken ud af samfundet.

Men vi har faet den ide, at fremti-
den bliver for de staerke, og de svage
tager vi os sa af. D.v.s. dem stiller vi s3
ikke szerlige krav til.

Et sporgsmal om etik

Og det er et problem. Et etisk pro-
blem. For hvad er det, vi siger, nar vi
ikke stiller krav? S& siger vi: Jeg regner
ikke med, at du kan det eller det, s3
derfor sperger jeg dig ikke. Og s&dan
har vi behandlet vore @ldre og de an-
dre, vi regnede for svage. Vi har der-
med degraderet dem som mennesker.

Kravet, vi stiller til et andet mennes-
ke om at yde selv, er i virkeligheden et
adelsmeerke: Jeg har tillid til, at du kan
klare det, jeg beder dig om. Jeg tror
pa dig.

Vi kan allesammen mere, end vi tror,
hvis andre viser os den tillid at tro pa,
at vi kan. Og selv den svageste kan bli-
ve bedre, maske ikke 100 procent god,
men bedre end han/hun var, som en af
mine yndlinge indenfor sundheds-
vaesenet, professor Preben Plum, sag-
de engang. Det er s dejligt livsbe-
kreeftende at vide - for os alle sam-
men.

Britta Schall Holberg er 48 ar, uddan-
net folkeskoleleerer og har tidligere
veeret folketingsmedlem for partiet
venstre og indenrigsminister.
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Pjece var tre ar undervejs

| starten af 1987 vedtog Fol-
ketinget den sakaldte “han-
dicappakke”. En del af pak-
ken skulle udmentes i bedre
information om de sma han-
dicapgrupper - herunder mu-
skelsvind.

For at fa gang i arbejdet
blev der nedsat en projekt-
gruppe med repraesentanter
fra Undervisningsministeriet,
Sundhedsstyrelsen og Social-
styrelsen. | forste omgang
skulle gruppen indsamle ma-
teriale om seks sygdomsgrup-
per til brug i en faelles pjece.

Muskelsvindfonden  blev
kontaktet og sendte kort tid
efter det enskede materiale
til gruppen. Det var i efter-
aret 1987.

Og sa skete der ellers ikke
noget. | meget lang tid.

Muskelkrafts dybdeboren-
de redaktion ringede derfor
til Socialstyrelsen for at hgre
om pjecen ligesom Socialsty-
relsen, var pa vej til at blive
nedlagt.

- Nej, nej, den er netop pa
vej i trykken. S& den er nok
klar om et par maneder, for-
klarer Margit Jespersen fra
Socialstyrelsen i den anden
ende af roret.

Muskelkraft: Uden at over-
drive kan man vel sige, at pje-
cerne har veeret temmelig
lang tid undervejs?

- Nej, det synes jeg ikke,

snydt af den milde vinter

1y suaboyy (0304

Papirdyngerne vokser i Socialstyrelsen.

man kan sige. Det har taget
nogle ar, det er rigtigt. Men
det er da helt normalt. Vi har
haft en del problemer med at
f& de rigtige sagkyndige til at
bearbejde materialet. Den
slags tager tid. Men nu er vi i
gang, og derfor kommer vi
nok ikke til at bruge s& lang
tid pa de naeste seks syg-
domsgrupper, forudser Mar-
git Jespersen.

Pjecen om muskelsvind
kommer til at indholde en
raeekke fyldige beskrivelser af
de forskellige sygdomstyper.
Den skal farst og fremmest
bruges over for myndigheder,
behandlere og andre offentli-
ge personer, der kommer i
kontakt med mennesker med
sygdommen.

- Batterierne eksploderede op i mit ansigt

Forleden dag skulle Bent Rah-
bek fra Lind ved Herning heel-
de vand pa batterierne til
sgnnen Rubens el-kgrestol.
Som han havde gjort hundre-
devis af gange for. Hovedet
ind under stoleseedet, &bne
heetterne til batterierne og
fylde vandet pa.

Ren rutine. Troede han.

- Jeg havde netop faet
haetterne af, da der lgd et
brag. Flammer og syre stod
op i hovedet pa mig. Det
gjorde frygtelig ondt, men
heldigvis stod min kone ved
siden af. Hun fik mig hurtigt
trukket hen til handvasken,
s& jeg kunne fa skyllet syren
af arme og ben og ud af gjne-
ne, fortaeller Bent Rahbek.

Efter en halv times skylning
tog han til leegen, som kunne
fortzelle, at Bent Rahbek

trods uheldet havde vaeret
usaedvanlig heldig. Var syren
ikke blevet skyllet ud med det
samme, havde gjnene sand-
synligvis taget ubodelig ska-
de af aetsningen.

- Men det veerste var fak-
tisk chokket. Jeg var fuld-
steendig rystet i lang tid tid
efter eksplosionen, forteeller
Bent Rahbek.

Arsagen til eksplosionen
far Bent Rahbek nok aldrig
helt opklaret. Man han geet-
ter pa, at hans armbands-ur
er kommet til at sla en gnist
mod batteri-polerne og pa
den made har anteendt syre-
dampene.

Forinden havde Bent Rah-
bek opladet batterierne, hvil-
ket ger situationen ekstra
spreengfarlig. Den sikreste
fremgangsmade er at heelde

vand pa batterierne og forst
derefter starte opladningen.

| Bent Rahbeks tilfeelde
udeblev resultatet ikke: Det
ene batteri blev flaet i sma-
stykker og sammen med sy-
ren spredt ud over guly, kgre-
stol og Bent Rahbek.

Tilbage star Bent Rahbek
med et ar pa armen, et smel-
tet armbandsur og en sikker
forvisning om, at han aldrig
mere halder vand pa et kare-
stolsbatteri.

To dage efter eksplosionen
skiftede Bent Rahbek kare-
stolens sakaldte rerpladebat-
terier ud med en helt ny type
batterier, der ikke kraever
vedligeholdelse. “Gele-batte-
rier” kaldes de. De er lidt dy-
rere end de traditionelle bat-
terier og kreever at man an-
skaffer sig en speciel lader. Til

200 kr. for at fa ryddet sne pa
fortovet og foran gadedgren
hele vinteren igennem.Det
lyder som et godt tilbud.

Sadan har 250 arhusianske
pensionister sikkert taenkt, da
de i december 1989 indbetal-
te belgbet til Arhus kommu-
ne.

Samme maned havde byra-
det nemlig vedtaget, at folke-
og fertidspensionister, der
ikke selv magtede at knokle
lzs med sneskovlen, kunne fa
en kommunal snerydder til at
klare dyngerne.

Nu er problemet bare (hvis
det altsd er et problem) at
sneen indtil videre har holdt
sig vaek fra de arhusianske
gader og streeder. Man kunne
jo forestille sig, at en enkelt
pensionist synes, at 200 kr. er
lige i overkanten for at fa
fjernet noget, der ikke er der.

Ordningen rummer nemlig
ikke mulighed for at f& pen-
gene tilbage pa grund af sne-
svigt.

- Man ma tage chancen, si-
ger informationsmedarbejder
Allan Witte, Arhus Kommu-
ne. — Hvis der var kommet
masser af sne denne vinter,
ville folk have faet ryddet for-
tovet mange gange. Og hvis
vi slet ingen sne far, sa
tjaaeee..... .

gengald har de lengere le-
vetid en rgrpladebatterier, de
kan tale at sta i drevis uden at
skulle lades og - ikke mindst -
man slipper for den farlige
leg med syren. i




Lykken er at kunne
- nar man skal

Alle, der af en eller anden
grund, har haft besvaer med
at rejse sig fra et WC-seaede,
har ensket, at sadet har kun-
ne haeve sig. Nogle f& med
god plads pa toilettet eller
badevaerelset har kunne fa
dette onske opfyldt - men nu
er der hab for alle, der har al-
mindelig dansk standardplads
omkring WC-kummen.

Jeg. har i en tid haft et
haevbart WC-seede fra Seren
Ginnerup i Arhus pa prove -
og hvilken lykke!

Uden at ga i detaljer - jeg
har i en periode matte bruge
bakken pa Ginnerups haev-
bare kontorstol - kan jeg kun
beskrive det forste besgg pa
det heevbare WC-seede som
lykke. En lykke jeg her vil dele
med andre.

Som det fremgar af bille-
derne, er “mit” seede udstyret
med batterier, det vil sige, at
det kan flyttes og bruges
andre steder. Vi provede ogsa

at seette hjul under, men dels
blev stellet sa hgjt, at det ikke
kunne ga under WC-kum-
men, og dels blev det ogsa
mere ustabilt.

Stabiliteten i det afbillede
eksemplar er god. De to arm-
lzen, der folger med op, kan
justeret vandret, saledes at
pladsen mellem dem kan bli-
ve starre eller mindre. Det er
Ginnerups tanke, at der ogsa
skal fremstilles en udgave,
der er stationzer. D.v.s., at det
kan tilsluttes el-nettet, sale-
des at man bliver fri for
opladning af batteri samtidig
med, at man undgar batteri-
kassen pa selve stellet. Som
sagt er det et godt og funk-
tionelt hjeelpemiddel.

Enkelte minusser er der
dog. Det kan veere besveerligt
at “komme fra” seedet, nar
man har en “bar hale”! Hu-
den glider ikke ret let pa sel-
ve kransen. Og for maend kan
det komme "noget” i klem-

me, men det finder man hur- .

tig en udvej for.

For evrigt eksperimenterer
Ginnerup med et sade, der
vipper let forover samtidig
med, at det heeves. Endvidere
kunne seedet deles foran, sa-
ledes at de to halvdele ikke
nar helt sammen.

Alt i alt: Et hjelpemiddel
der har gjort livet meget let-
tere for mine omgivelser og
mig selv!

Jorgen Suhr

Seren Ginnerups elektriske
toiletforhgjer bestar af et

gulvstativ, en laftesgjle og et
toiletseede m/u armizen. Sid-
dehgjden kan elektrisk varrie-
res mellem 45 og 85 cm. Nar
toiletforhgjeren er pa plads
rager gulvstativ og loftesgjle
10 cm. ud fra cisternen. Som
stationeer installation sker
stromforsyning med vaeg-
monteret transformater, ved
flytbar toiletforhgjer kan den
forsynes med batteriboks og
oplader. Pris: ca. 15.900 kr. i
standardversion.  Yderligere
oplysninger: Seren Ginnerup,
H.C. Tvengesvej 7, 8000 Arhus
C. tIf. 86-182050.
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48,3-servicekontoret i Arhus gere permanent.

48,3 kontor gores

permanent

Arhus Byrad besluttede midt i
februar at ggre “Paragraf
48,3 service - center for hjael-
perordning” permanent. Si-
den juli 1988 har kontoret
formidlet nye hjelperjobs
samt fungeret som vikarbu-

reau for de godt 120 fysisk
handicappede i kommunen,
der er tildelt hjeelp efter den
sakaldte “Arhus-ordning”.
D.v.s. sveert fysisk handi-
cappede, der i overensstem-
melse med bistandslovens
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paragraf 48, stk. 3, har faet
mulighed for selv at anseette
deres personlige hjzelpere.

| forsagsperioden har 342
mennesker sagt arbejde som
handicaphjzelper gennem
48,3-kontoret. Heraf er 80
blevet ansat. | samme periode
har 220 vikarer vaeret tilknyt-
tet kontoret.

I indstillingen til byradet
hedder det bl.a. “At der har
veeret stor tilfredshed med
servicekontoret, og at for-
sogsperioden klart har doku-
menteret et behov for de
ydelser, som centret kan tilby-
de”.

48,3-kontoret drives af 3
fysisk handicappede, der er
ansat i beskyttede stillinger.
Med byradets blastempling af
servicekontoret fulgte et
budget for 1990 pa godt
60.000 kr. Det svarer til et ar-
ligt kontingent pa 500 kr. for
hver handicappet, der benyt-
ter sig af kontoret.

Forsgget med 48,3-service-
centret indbragte i 1988 Ar-
hus Kommune Muskelsvind-
fondens handicappris.

—————— T

Mesterskaber
i atlektik

Dansk Handicap Idraets For-
bund (DHIF) inviterer alle
handicappede til “Abne
Danske Mesterskaber i Atle-
tik”. Mesterskaberne finder
sted 19. - 20. maj p& Arhus
Stadion.

P& programmet vil der bl.a.
veere: kast, spring, race, lgb
og slalom. Det hele afsluttes
med et stort gadelgb for sa-
vel lgbere som kegrestolsbru-
gere.

DHIF geor opmaerksom. pa,
at alle er velkommen uanset
alder eller handicap, og at
man ikke behgver at veere
medlem af en handicap-
idraetsklub for at deltage.

Steevnet starter lgrdag kl.
12.00 og slutter sendag kl.
14.00. Startgebyr pr. konkur-
rence: kr. 10. Yderligere op-
lysninger og tilmelding til:
Kirsten Christensen, tIf. 31-
879881
Tine Rindum, tIf. 62-244703
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Rasmus Dahl fra Muskelsvindfonden pravesejler en MINI-12er bad.

EF-pris til

Det danske Mini 12meter pro-
jekt med base i Holbeek er
blevet valgt som et af de
bedste handicapprojekter in-
denfor EF. Og det har ind-
bragt projektet EF-kommis-
sionens belgnning i form af
en plakette og et kontant be-
lab, der skal bruges til at ggre
sejlads i Mini 12meter bade
bedre kendt overalt i Dan-
mark.

Mini 12meter baden er en
mindre udgave af de store
12meter bade, der bl.a. er
kendt fra Americas Cup. Mini
12meter baden er let at navi-
gere og kan uden de store
ombygninger eller forudsaet-
ninger sejles af sveert fysisk
handicappede. Det har givet
handicappede mulighed for
at konkurrere med ikke-han-
dicappede pa lige fod.

‘Mini 12er bade

Sejlads i Mini 12meter ba-
de blev introduceret for godt
fire ar siden i Danmark, netop

“af Holbaek sejlklub. Siden da

er der gennemfort et to-arigt
forsegsprojekt, financieret af
Undervisningsministeriet,
Hafniakoncernen, Hempel og
Peugeot, der skulle fglge og
opsamle erfaringerne med
Mini 12er sejladsen.
Hvis udbredelsen af Mini
12meter bade blandt handi-
cappede i Danmark skal bru-
ges som malestok for hvor-
dan projektet er spaendt af,
ma det siges at have vzeret en
succes.

Da Holbaek Sejlklub starte-
de, var der tre bade. | dag fin-
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des der omkring 100 af slag-

sen i Danmark.
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Genbrug af hjeelpemidler

“Nyt og byt” hedder en avis,
som skal saette skub i gen-
brug af hjeelpemidler i Roskil-
de amt. Avisen udgives af
hjeelpemiddelcentralen  og
sendes til kommuner og insti-
tutioner i amtet.

I avisen kan man annonce-
re for brugte hjaelpemidler, li-
gesom der lgbende vil veere
artikler om nye hjalpemidler
p& markedet, om temadage,
der holdes af hjeelpemiddel-
centralen m.v.

Hjelpemiddelcentralen
regner fogrst og fremmest
med, at det vil veere de lidt
dyrere og specielle hjaelpe-
midler, som vil blive annonce-
ret til salg.

inden for kort tid regner
hjeelpemiddelcentralen ogsa

med at etablere et veerksted,
hvor de brugte hjaelpemidler
kan blive repareret. | dag er
kommunerne henvist til at
sende hjaelpemidlerne tilbage
til forhandleren til repara-
tion.

I Arhus amt har genbrugsi-
deen ogsa vundet genklang.
Ni kommuner pa Djursland
har fra arsskiftet sat et to-
arigt forseg i gang, der skal
sikre at de sterre og dyre
hjelpemidler bliver gen-
brugt.

Her har revalideringsvirk-
somheden REVA-Grend pata-
get sig at indkebe brugte
hjeelpemidler, saette dem i
stand og sa&lge dem videre til
kommunerne.

Hjeelp til bernefamilier

Foraeldre med handicappede
sméborn pa Fyn far nu tilbud
om samordnet specialradgiv-
ning. Det skal sikre familierne
den nedvendige eksperth-
jeelp uden at blive udsat for
“specialist-karrusellen”.
Hidtil har sygehus-, social-,
sundheds-, undervisnings- og
kulturforvaltningen haft hver
sine tilbud de handicappede
born og deres familier. Med
den nye ordning far den en-

kelte familie en negleperson,
der skal sikre en samordnet
hjelp fra de forskellige for-
valtninger.

Det er den kommunale sags-
behandler, der skal sgrge for,
at familien far tilknyttet en
nggleperson. Fyns Amtskom-
mune regner ikke med at
ordningen kommer til at kos-
te ekstra penge, da de nuvaee-
rende ressourcer blot anven-
des pa en anden made.

Palle Simonsen som

formand

Tidligere social- og finansmi-
nister Palle Simonsen er ble-
vet formand for Det centrale
Handicaprad. Palle Simonsen,
der bekleeder direktorposten
i ATP-fonden, aflgser fhv. in-
denrigs- og socialminister Ja-
cob Serensen som formand
for handicapradet.

Samtidig med formands-
skiftet er vedteegterne for
Det centrale Handicaprad
blevet andret. Fremover kan
handicapradet afgive forslag
og udtaleiser direkte til of-
fentlige myndigheder, lige-
som Undervisnings-, Sund-
heds- og Kulturministeriet
har faet egentlig medlems-
status af radet.

[ew “z/Bunsjoy snepy :0104

'.'_'x-
Palle Simonsen.

Det centrale Handicaprad
blev oprettet i forbindelse
med saerforsorgens udlag-
ning til amter og kommuner i
januar 1980.
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Ungdomstur til
Sverige

Er du ung mellem 15 og
25 ar, sa har du chancen
for at komme pa en
spaendende, sjov og an-
derledes tur til Sverige.

Ungdomsgruppen har
nemlig faet bevilget pen-
ge til en sverigestur, samt
et arrangement, som der
vil blive orienteret om
senere.

Lerdag 28. juli 1990
tager vi afsted mod Sveri-
ge, 0g en uge senere er vi
hjemme igen. Vi skal bo i
en “hytteby” 10 km. fra
byen Tarnsjo (og ca. 400
km fra Helsingborg).
Transporten derop vil ske
i vores egne kassebiler.

Temaet for ugen bliver
“mennesket og naturen”
- sa det meste af tiden vil
vi tilbringe udendgrs. Vo-
res hytter ligger i et me-
get naturskont omrade,
lige ved skov og elv. S3
der er mulighed for bad-
ning, fiskeri, sejlads i ro-
bade og kanoer, vandre-
ture, milebreending m.v.

En dag kunne vi eks-
empelvis forberede en
“primitiv” middag besta-
ende af planter, baer og
urter, som vi finder i na-
turen. Da Stockholm kun
ligger 140 km. fra hytter-
ne, kunne vi ogsad bruge
en dag pa at kigge pa
den smukke svenske ho-

vedstad.

Og sa er der jo al af-

tenhyggenen med sang,
musik og socialt samveer.
Vi har allerede invite-
ret to unge med muskels-
vind og deres hjeelpere
fra de to svenske mu-
skelsvindorganisationer
til at deltage hele ugen.
Derudover vil der sand-
synligvis blive arrangeret
et feelles orienteringslob
for den svenske ung-
domsgruppe - og os selv.
Formalet med turen er
bl.a. at give nogle ud-
fordringer og oplevelser,
som vi som fysisk handi-
cappede normait er af-
skaret fra. Vi vil med and-
re ord forsege at over-
skride nogle af graenser-
ne for, hvad vi tror, vi
kan.
Prisen for opholdet er
1000 kr. pr. deltager -
hjelpere er includeret i
prisen. Har du ikke mulig-
hed for at finde en hjeel-
per selv, vil vi finde en til
dig.Det endelige pro-
gram samt tilmeldingslis-
te vil bliver bragt i Mu-
skelkraft pad et senere
tidspunkt. Men seet alie-
rede nu kryds i kalende-
ren for uge 31 - den 28.
juli til 4. august 1990.
Maria Overgaard

En bessg ved Islands var-
me kilder, en computer-
lejr i Irland eller en musik-
festival i
Der er mange muligheder
for en anderledes og
speendende ferie i den
kursus-ferie pakke, som
Mobility International
har sendt ud for somme-
ren 1990.

Der er dels tale om rene
ferielejre, hvor samveeret
og oplevelserne er det

Greekenland. .
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En anderledes ferie

vigtigste, og dels om me-
re kursus-orienterede lej-
re, hvor der er mulighed
for at fa leert en bestemt
feerdighed.
Kursus-ferielejrene  hen-
vender sig til savel handi-
cappede som ikke-handi-
cappede i hele Europa.
Kursus-ferielejrene er for
en stor dels vedkommen-
de financieret af tilskud
fra EF og andre europeeis-
ke sammenslutninger. Og

50.000 kroner

Det er forlgbig resultatet
af medlemskampagnen
“Pa maeerkerne for et
godt liv”, der lgb af sta-
belen i december méned
sidste ar.

Selvom  malet var
100.000 kr., er bidragene
med til at rette op pa Mu-

En sommerbolig i Dronningens Ferieby.

skelsvindfondens slunkne
gkonomi.Og sa kan det
endelige resultat maske
gé hen og blive bedre.
Sagen er den, at mange
medlemmer stadig ligger
inde med klistermaerker,
sweatshirts m.v., ligesom
mange mangler af fa af-

det skulle betyde rimelige
priser selvom kurser/ferie-
lejren finder sted langt
fra Danmark.

Mobility International
har arrangeret kursus/fe-
rielejre siden 1974. Yder-
ligere oplysninger om de
enkelte ferier og kurser
kan fas ved henvendelse
til: Mobility International,
228 Borough High Street,
London SE1 1JX, England.

regnet. Derfor skal der
lyde en opfordring til at
fa bragt disse forhold i
orden hurtigst muligt.

Henvendelser om kam-
pagnen bedes rettet til
Tina Sendergaard fra
Muskelsvindfondens sek-
retariat.

Dronningens Ferieby

Dronningens Ferieby hed-
der en helt ny ferieby i
Fuglesang Plantage lidt
syd for Grena, der er op-
fort og ejes af Sclerose-
foreningen.  Feriebyen,
der kan benyttes af alle
handicappede, bestar af
to dobbelt- og 16 enkelt-
huse pa hver 75 m2.
Hvert hus bestar af en
stor opholdsstue og kok-
ken ud i eet, et sovevee-
relse, kammer, toilet med

bad samt geestetoilet og
terrasse. Stuen er forsy-
net med pejs, og i kekke-
net kan kakkenbordet re-
guleres. Der er fem sove-
pladser.

| alle husene er der
vaskemaskine, tarretum-
bler, manttelefon, tv-stik
og elvarme. Der er P-
plads i forbindelse med
huset.

Feriebyen, der er aben
aret rundt, ligger i natur-

skgnne omgivelser teet
ved bearnevenlig bades-
trand.
Pris pr. uge excl. el og
varme:
27/10 - 17/3: kr. 1525
17/3 - 23/6 samt
18/8 - 27/10: kr. 2325
23/6 - 18/8: kr. 3650
Yderligere oplysninger
og reservation: Sclerose-
foreningen, Mosedalsvej
15, 2500 Valby, tif. 31-
170466




VB-centrets
familiekurser 1990

Muskelsvindfondens VB-center afholder 10 familiekurser i 1990. De potienti-
elle deltagere pé kurserne vil modtage en skriftlig invitation med yderligere
oplysninger om program m.v. Her felger dog en oversigt over emner, datoer

og kursussteder.

Begynderkursus. (alle nydiagnostice-
rede med muskelsvind) 9. - 11. marts.
Pindstrupcentret pa Djursland.

Myotonikursus. (alle med muskels-
vindtypen, myotoni) 27. - 29. april.
Pindstrupcentret pa Djursland.

Pigekursus. (alle piger med muskels-
vind fra 5 - 30 ar) 27. - 29. april. Kar-
rebaeksminde kursuscenter.

Spinalkursus. (alle med muskelsvind-
typen, Spinal muskelatrofi, 7 - 30 ar).
18. - 20. maj. Pindstrupcentret pa
Djursland.

Barnekursus. (alle barn fra 3 - 7 ar)
24. - 26. august. Pindstrupcentret pa
Djursland. g

Bornekursus. (alle barn fra 8 - 12 ar)
14. - 16. september. Pindstrupcentret
pa Djursland.

Voksenkursus/vest. (alle voksne vest
for Storebeelt) 26. - 28. oktober. Ho-
bro Vandrehjem.

Voksenkursus/ast. (alle voksne @st
for Storebeelt) 26. - 28. oktober. Kar-
rebaeksminde kursuscenter.

Ungdomskursus. (unge med mu-
skelsvind fra 15 - 25 ar) 26. - 28. ok-
tober. Sct. Knudsborg kursuscenter.

Barnekursus (alle bgrn fra 12 - 15 ar)
23. - 25. november. Sct. Knudsborg
kursuscenter.

Voksenkurserne laves i snaevert sam-
arbejde med Muskelsvindfondens
brugeruddannelse. Pa hvert kursus er
der plads til 15 deltagere foruden
hjeelpere. Ved overtegning vil VB-cen-
tretudvaelge hvem derskal have tilbu-
det om deltagelse.
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Kigges i kortene

I det daglige gar det
staerkt - og nogen gange
maske for steerkt. | hvert
fald kniber det med at fa
sat sig ned, og fa snakket
om hvordan opgaverne
l@ses bedst - og hvordan
folk i almindelighed om-
gas hinanden pa Muskels-
vindfondens sekretariat,
VB-center og Udviklings-
centret

. | erkendelse af, at det
er muligt at sendre pa

indgroede vaner, uhen-
sigtmaessig  forretnings-
gang og den nuveerende
kompetancefordeling,
skal der afholdes en virk-
somhedskonference for
samtlige ansatte til efter-
aret.

Det besluttede Mu-
skelsvindfondens- og VB-
centrets  repraesentant-
skaber pa et mede i janu-
ar og afsatte samtidig
60.000 kr. til formalet.

VBcentret i 90erne

Skal der anseettes en psy-
kolog eller socialradgiver
pa VB-centret? Bor et VB-
team ogsa fremover besta
af en fysio- og ergotera-
peut? Og hvad skal der
fremover ske med grup-
pen af ALS-patienter?

Det er nogle af de
spergsmal, som VB-cen-
tret skal tage fat pa i lg-
bet af 1990, har Muskels-

vindfondens og VB-cen-
trets repraesentantskab
bestemt pa det felles re-
praesentantskabsmgde i
januar.

Det hele skal munde
ud i en plan for hvor VB-
centret skal bevaege sig
hen i 90erne - og planen
skulle gerne ligge feerdig
ved udgangen af aret.

Handicappolitisk
nyhedsbrev

Fremover vil alle kommu-
nale kontaktpersoner,
bestyrelses- og repraesen-
tantskabsmedlemmer
m.fl. modtage et handi-
cappolitisk nyhedsbrev.
Samtidig skeeres antal-
let af valgte medlemmer
af Handicappolitisk ud-
valg ned fra 10 til 5 perso-
ner, ligesom der holdes
feerre mgder.Det har Mu-
skelsvindfondens- og VB-

" centrets

repraesentant-
skab bestemt pa et felles
repreesentantskabsmede i
januar.

Andringen tager sigte
pa at nedsaette udgifter-
ne for handicappolitisk
udvalg, samtidig med at
flere informeres bedre
om hvad der rerer sig pa
den handicappolitiske
front.

Handicapdag i
LEGO-land

Fredag d. 18. maj og ler-
dag d. 19. maj er der gra-
tis adgang til Legoland-
parken for alle handicap-
pede.

Parken har aben fra kl.
10.00 - 20.00 og udover
den gratis entre, bliver al-
le handicappede gaester

forsynet med et turkort
til parkens forlystelser.
Den handicappede kan
uden beregning medtage
en hjeelper eller et famili-
emedlem.

Yderligere  oplysnin-
ger: Legoland, 7190 Bil-
lund, tIf. 75 - 331333




Det skifter dag for dag

Det hedder ikke, “Jeg har myasteni” eller, “Min kone har
myasteni”. Det hedder “Vi har myasteni".

Sédan led en af konklu-
sionerne pa Myastheni
Gravis treeffet i Hov ved
Odder i weekenden 9. -
11. februar.

De ca. 30 M.G.ere (og-
sd kaldet myastenikere)
der var medt frem til
treeffet, blev delt op i fem
grupper. En gruppe med
raske maend, en med ras-
ke kvinder, en med M.G.
meend og to med M.G.
kvinder.

I gruppen med raske
mand blev en stor del af
tiden brugt til at diskute-
re, hvordan man som &g-
tefeelle til en M.G.er
fandt ud af, hvornar hun
skulle have hjeelp.

- Hvis jeg ikke hjaelper,

_ nér hun har brug for det,

bliver hun vred og far et
ungdvendigt nederlag.
Hvis jeg derimod hjzelper
for meget, faler hun sig
umyndiggjort. Da livet

‘med en myasteniker er

forskellig fra dag til dag,
udvikler man som . zgte-
faelle en sjette sans, ud-
talte en husbond til en
M.G.er gennem 33 &r.

- Ja, det er netop det
ved M.G. Hver dag er s
forskellig, at det gor for-
holdet i familien og til
omverdenen meget
sveert. F.eks. kan en myas-
teniker blive set pad post-
huset tilsyneladende rask
og frisk kl. 14.00. Nar af-
talen med vennerne kl.
19.00 s& ma aflyses, er det
at forstdelsen ofte mang-
ler. Det er derfor nadven-
digt, at vi som aegtefaeller
har den fulde forstaelse
for hendes situation. Det
er ogsa derfor, det hed-
der “Vi har myasteni”,
forklarede manden, der
blandt myastenikere bli-
ver betegnet som nybe-
gynder. Han og konen
har nemlig kun haft M.G.
i tre ar. g
Problemer med kons-
rollemgnstret
Myasthenia Gravis bety-
der direkte oversat: Sveer
muskelsvaghed i alvorlig
grad.

Det vil sige, at en my-
asteniker kan udfgre det

samme arbejde som en
rask person, bare ikke i s&
lang tid.

En  M.G.er fortalte,
hvordan myastenien var
blevet konstateret hos
ham:

- Jeg blev sendt til
ojenlaegen. Efter diverse
syntest bad han mig sa
om at trykke ham i han-
den 10 gange. Det viste
sig s&, at det kunne jeg
ikke. Efter f4 handtryk
bliver du som M.G.er
treet, men efter et lille
hvil kan du s& igen.

I gruppen med raske
kvinder gik snakken om
hvordan kensrollemons-
tret bliver vendt rundt.

En hustru til en myas-
teniker fortzeller:

- I lufthavnen, hvor jeg
kommer slebende med
syv kufferter, og hvor min
mand gar tilsyneladende
rask ved siden af mig, ja
der faler vi tit folks blik-
ke. Jeg kan se, at de teen-
ker: "ih, hvor er det dog
synd for den stakkels ko-
ne”. | starten forsogte jeg
tit at forklare, at min
mand var syg, men det
gjorde forvirringen total.
S& det er jeg holdt op
med.

Jamen, hvad med for-
staelsen..

Forstaelsen hos den raske
part af segteskabet skulle
det altsé ikke skorte pa!
Alle indremmer dog, ef-
ter at veere gdet lidt pa
klingen, at det hele ikke
er sa rosenrgpdt.

- Ind i mellem og speci-
elt i stress-situationer kan
forstaelsen hos os da og-
s& glippe. Hvis f.eks. vi
skal have gaester, kan my-
astenikeren ikke g& ind
og hjeelpe til, hvis han
0gsd skal kunne holde
ojnene dbne om aftenen.
S& er det vi engang imel-
lem smazekker med kok-
kenskabene, s& skralde-
spanden falder ned.

Det skjulte handicap

Problemerne er ikke stor-
re eller flere i M.G. zegte-
skaber, de er bare lidt
anderledes, var konklu-

sionen pé snakken. Myas-
tenikerne kom ind pa
hvor sveert det er at leve
med et skjult handicap.

- Jeg lyver meget for
mig selv. Der er mange
ting, jeg har lyst til. Man-
ge gange viser det sig ba-
re, at jeg ikke har over-
skuddet til at gd igang.
Ja, s& er det, jeg bilder
mig selv ind, at det allige-
vel ikke er noget for mig
o.s.v., forklarede en kvin-
delig M.G.er.

Hos den zldre del af
M.G.erne drejede det sig
om at slaekke pé princip-
perne. Det kan vaere
svaert, at lade stovet ligge
for lzenge, eller lade op-
vasken std. Man lzrer
dog hurtigt at szette sine
egne graenser, selvom det
er svaert, da de fleste er
opdraget stik modsat.

Og som en agtefelle
til en kvindelig myasteni-
ker sagde: - Det ville ikke
veere sd sveert for raske at
acceptere myasteni som
et handicap, hvis myaste-
nikeren blot selv gjorde
det.

Katten af tenden
Lerdag aften var alle
samlet til en vidunderlig
middag, som Willy og Ali-
ce havde lavet. Senere p&
aftenen skulle der slas
katten af tonden af alle
de udkledte treef-delta-
gere.

Sondag fortalte Knud
Jensen nyt om Muskels-
vindfonden og MG-grup-
pens arbejde. Knud Jen-
sen opfordrede alle til at
deltage i Muskelsvindfon-
dens landsmgade, der fin-
der sted i Bededagsferi-
en, 11. - 13. ma;j.

Myastheni-seminariet
er planlagt til 21. - 23.
september pd Hotel Fa-
aborg Fjord. Der vil blive
inviteret en lzege, til at
holde fordrag. Forslag til
emner til seminaret skal
sendes til MG-arbejds-
gruppen i god tid for ar-
rangementet.

Janne Bang Nielsen-
handicaphjzelper

Foto: Mogens Laler
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Penge til

De kre brn - 0g de kre penge

mennesker med
muskelsvind

Personer med muskels-
vind har mulighed for at
fa tildelt penge fra Poul
Werges Fond. For 1990 er
der tale om i alt 14.000
kr.. som uddeles i fem li-

ge store portioner. Altsa

2.800 kr. til hver.

Pengene uddeles hen-
holdsvis 18.juni og 18.
december, og alle, der
har muskelsvind og er af
dansk  herkomst, kan
komme i betragtning ved
uddelingen.

Det vil dog ferst og
fremmest veere personer,

der gnsker at udfgre en
udadrettet aktivitet, der
ikke daekkes fra andre si-
der, som vil komme i be-
tragtning.

Belgbet er ikke skatte-
pligtigt og Muskelsvind-
fonden giver ikke oplys-
ninger videre om tildelin-
gen.

Begrundet ansegning
med angivelse af hvordan
pengene skal anvendes,
skal vaere VB-centret/Ar-
hus i haende henholdsvis
1. maj og 1. november
1990.

Flytning udskudt

VB-centret-pa Sjeelland skal flytte, som vi skrev i sidste
nummer af Muskelkraft. Men det blev ikke pr. 1. marts
som planlagt. Det er endnu ikke lykkedes at skaffe nye
lokaler, og hvornar det bliver, star stadig hen i det uvis-
se. Men Muskelkraft bringer selvfelgelig den nye
adresse, s& snart den foreligger.




“Muskelsvindfonden” - en lille folder med girokort, der kort
og preecist giver de vigtigste informationer om foreningen.
1988. : : :

“Der sker sa mange ting” - et 8 siders haefte, der fortzller de
vigtigste ting om Muskelsvindfonden. Om de mange aktive
grupper og mennesker i foreningen, om VB-centret og om Ud-
viklingscentrets arbejde. 1987.

“VB-centret” - en folder, der kort informerer om Vejlednings-
og Behandlingscentrets arbejde. Om hjemmebesag, tveerfagli-
ge meder, familiekurser m.v. 1988.

“Muskelsvind hos voksne” - en treflgjet folder i A5-format, der
bl.a. forteeller om de psyko-sociale aspekter ved at have mu-
skelsvind som voksen. 1989 : ‘ ;

“Seksualitet over alle bjerge” - en lille folder, der fortaeller om
Seksualitets- og samlivsgruppen under Muskelsvindfonden.
Om hvilken hjeelp gruppen kan tilbyde og hvordan man kom-
mer i kontakt med den. 1989

Foto: Stig Stasig/2. Maj

“Behandlings-kort” - et tre-flgjet kort i format som et sygesik- -

ringskort. Kortet informerer om den medicin og de behand-
lingsformer man ikke kan téle, ndr man har muskelsvind.Er
oversat til engelsk, tysk, fransk, spansk og italiensk. 1989.

“Myasthenia Gravis... et usynligt handicap” - en lille pjece, der
forteeller om sygdommen Myasthenia Gravis, om sygdommens
specielle kendetegn og dens behandling. 1987.

“Myasthenia Gravis kompendium” - en samling artikler, der
alle forteeller om forskellige aspekter af sygdommen. Kompen-
diet bliver revideret labende. Pris: 60 kr. ‘ '

“Jeg har et usynligt handicap”. - et visitkort, der kan anvendes
af myastenikere. Kortet foraeller lidt om sygdommen. 1987.

“Sygdomskort” - et lille kort i format som et sygesikringsbevis,
hvor der pa forsiden star “baereren af dette kort lider af My-
asthenia Gravis”. Der er plads til supplerende laegelige oplys-
ninger pa kortet. 1988.

“Muskelsvind hos bern” - en handbog for alle, der i dagligda-
gen meder bern med muskelsvind - laeger, terapeuter, social-
radgivere m.v. - og ikke mindst bernenes forzeldre. Bogen er
gennemillustreret med fotos og tegninger. 1988. 208 sider,
pris: 260 kr. + forsendelse.

“Om familier med Duchenne-drenge” - 12 siders pjece i A4-for-
mat, der forteeller om de vigtigste resultater af en stor psyko-
logisk undersagelse af “livsvilkarene for drenge med Duchen-
nes muskeldystrofi”. 1988. :

“Man kan na langt uden eksperter” - 16 siders pjece i A4-for-
mat om Muskelsvindfondens brugeruddannelse. Om de man-
ge selvhjeelpsgrupper, ideen med selvhjeelpstanken og masse-
vis af eksempler pa hvordan brugergrupperne arbejder. 1989.

Dias/videos

“Vi ringer bare til Arhus” - en beskrivelse af Vejlednings- og
Behandlingscentrets arbejde. Hovedpersonen er den 11-arige

\IOR EGEN VERDEN
LAS EN FOLDER- LAN ET BAND

Foldere, pjecer og bager

Peter Johnsen, der har muskelsvind. Vi ser Peter og hans fami-
lie fa besog af VB-centrets terapeuter, et kursus hvor Peter og
hans familie deltager, ligesom Peter moder fortzeller om dag-
ligdagen med et handicappet barn. 1988.

“Ventilen” - en svensk produceret video om mennesker med
vejrtraekningsproblemer. Videoen beskriver pa en let forstie-
lig made de vigtigste symptomer pa underventilering og for-
teeller hvilke hjzelpemidler man kan benytte sig af. Videoen er
med danske undertekster. 1988. ‘

fra lyd/dias-serien “N&r det nu er sddan rimeligt svaert”

“Vivil ha' luft” - tre personer med muskelsvind fortzeller hvor-
dan det er at leve med en respirator. Om omgivelsernes for-
domme, lettelsen over at fa respiratoren og om hvordan deres
liv former sig. Til lyd/diasserien, som er overspillet pa video,
folger et lille haefte. Her fortzlles om resultateterne af en
spergeskemaundersggelse blandt 16 respiratorbrugere med
muskelsvind. 1989. ’

“Nar det nu er sddan rimeligt svaert” - et kalejdoskopisk bille-
de af en gruppe unge med muskelsvind. Om seksualitet, hjeel-
perordning, dagligdag og dremme. Lyd/dias overspillet til vi-
deo. 1987.

“Hvordan-ger de? - om livet i en kerestol” - Jenny er 33 4r og
har muskelsvind. | videoen beskriver hun sin hverdag: fysiote-
rapi, fritid, transport, arbejde og forelskelse. 1986.

“Bente Madsen” - Bente Madsen har muskelsyind og bruger
respirator. Hun har derfor brug for hjelp degnet rundt. Lyd/
diasserien, der er overspillet pa video, beskriver bl.a. afhsen-
gighed, fremmed hjzelp i egen bolig m.v. 1986.

Falgende liste er en total oversigt over det informationsmate-
riale, som Muskelsvindfonden kan tilbyde. Listen revideres Ig-
bende, og bringes med jeevne mellemrum i Muskelkraft. Infor-
mationsmaterialet er gratis, med mindre andet er pafart, lige-
som videobandene kan lanes vederlagsfrit. Det er en god ide
at bestille videobandene i god tid. Materialet kan rekvireres
ved henveldelse til: Muskelsvindfonden, Vestervang 40 - 41,
8000 Arhus C., tIf. 86-139777




