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VB-overenskomsten i hus
efter 4 års forhandling

lndhold
E :jfi S' "åT, ff I3å"J. "1å*:
skernes spillelyst skal stimuleres,
for at idrætten kan lå flere Penge.
Men de humanitære foreninger -
herunder Muskelsvindfonden - får
også en bid af lottokagen.

E !l-$fi *il :11"il'affJ'llåfl
nar besøgt Lis Kristensen fra Ål-
borg, der som den første i kommu-
nen har fået personlig hjælP efter
bistandslovens paragraf 48 stk.3.

E Må have sovet itimen. Deue
lll skudsmål giver socialminister
Mimi Stilling Jakobsen Muskel-
svindlondens handicaPPolitiske
konsulent.

tr :1,"$$å'f i:li:":?g'1""1:
sens beretning om et amerikansk
hospital, hvor en afdeling var fyldt
med muskelsvindsramte i jernlun-
ger.

lll Oe europæiske flæskestege
IIl - Kommentarer og tegninglr
fra måneden der gik.

t Svært at komme diskrimi-
l9 nation til livs siger Justitsmi-
nister Erik Ninn-Hansen i en kom-
mentar til handicaPpedes Proble-
mer med at komme På charterferie
sydpå.

Foto: Mogens Laier.

E Nn I rui-lli' åX'å""T:I'å?:I
der skal sidde og behandle klager
over læger.

tr,'å:i?3":"T',*'-'SåH"."i;
er 10 år og har Duchennes muskel-
dystrofi.

4 l5:"t' #LX'å? E?l-'ffl",ii:i
der er chefbandagist På Sahva.

H Moire-foto kan afsløre
EY sræve rygge - et nyt projekt
fra Muskelsvindfondens Udvikling-
scenter.

Eil ilJroi ix: 
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skelsvind.

tr 8:I"'rJn;å'fl- H:.T,ln oåu'å
halvt års forsøg med den såkaldte
brugeruddannelse på Fyn.

ø
En fynsk vox-pop - 7 kom-
mentarer til brugeruddannel-svind, som ingen amtskommune el-

ler primærkommune selv har mu-
lighed for at opnå. Derimod skal
VB-centret ikke erstatte de lokale
sagsbehandlere. Udgangspunktet
er fortsat, at problemerne skal løses
i det lokale miljø.

Aftalen fastlægger også de pri-
ser, som amtskommunerne skal be-
tale for VB-centrets konsulentbi-
stand. Så langt, så godt.

Amtskommunen bestemmer
Tilbage står imidlertid, at Arhus
Amtskommune ikke kan forpligte
andre amtskommuner til at rekvi-
rere VB-centrets konsulentbistand.
Det vil fortsat være op til den en-
kelte amtskommune at afgøre dette
i hvert enkelt tilfælde, og med de
skrabede budgetter vil nogle amts-
kommuner måske være tilbagehol-
dende med at bruge deres sPar-
somme ressourcer på ydelser som
ikke tæller med i deres egen )Pro-
duktionsstatistik".

Så i den forstand kan man godt
sige, at aftalen kun giver os lov til at
gå frem til startsnoren.- 

Omvendt sYnes jeg, det er vigtigt,
at vi har fået et stadig bedre forhold
tilde enkelte amtskommune[ og at
vort erfaringsgrundlag og vor eks-
pertise i stigende grad anerkendes
som nødvendig for at man På lokalt
plan kan yde en oPtimal indsats
over for folk med muskelsvind.

der ret i. For vort vedkommende be-
tyder det, at det decentrale so-
cial-og sundhedsvæsen kun kan
fungere, hvis der centralt opbygges
ekspertise, som de decentrale
sagsbehandlere kan trække På.
Selv møder de nemlig så få menne-
sker med muskelsvind, at de ikke er
i stand til at opnå tilstrækkelig eks-
pertise.

Muskelsvindfondens VB-center
repræsenterer netop denne helt
nødvendige ekspertise. Derfor er
det velbegrundet, når vi håber, at
ekspertisen også bliver brugt. Hen-
synet til de lokale "produktionsstati-
stikker" er dybest set et usagligt
hensyn, og vi har ikke grund til at
tro, at det vil være typisk.

Besøge amter
I hvert fald vil vi gøre vort bedste for
at lølge overenskomsten op på en
god måde. Vi er nu fremme ved
startsnoren. Når underskriften er
sat på, lyder startskuddet. Det vil
være optakt til, at vi aflægger et be-
søg i hver eneste amtskommune for
at aftale nærmere om det fremti-
dige samarbejde.

Et gammelt ord siger, at ingen er
uundværlig. Men et andet gammelt
ord siger, at undtagelsen bekræfter
reglen. Og sådan er det nemlig.

Heri ligger også grunden til, at
jeg trods alt er optimistisk. For
VB-centret er uundværligt, ikke blot
for os selv men også for amtskom-
munerne. I hvert fald hvis de vil gøre
deres arbejdg ordentligt. Og det har
jeg ingen grund til at tvivle på, at de
vil.

E bå"fåTåff ?i 
" 

J:fl3tlxl iå:
fondens landsmøde.

Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en med-
lemsforening, der har som mål at
forbedre vilkårene for folk med
muskelsvind. Det sker både gen-
nem støtte til forskning, ved oply-
sende arbejde og ved at forbedre
behandlingsmulighederne for de
ca. 5.000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden
Vestervang 41,8000 Århus C
Giro 9011110

Sekretarial:
06 13 97 77

Veilednings- og
behandlingscentretr
06 19 18 44

Udviklingscentret:
06 13 97 77

Klinik for fysioterapi
06 19 10 23

Vejlednings- og
behandlingscentret Siælland:
Søborg Gymnasium
Høje Gladsaxe Torv 4,
2860 Søborg
01 56 48 66

Forsidefoto:
T-korsettet er et vigtigt hjælpemid-
del for mange børn med muskel-
svind. Muskelkrafts fotograf Mo-
gens Laier har taget forsidebilledet
af Søren Risager og hans lillesøster.
Læs artiklen side 1B-19.

sen

af landsformand
Evald Krog

Langt om længe er vi nu nået så
tangi i forhandilngerne med Århus
Amtskommune, at indholdet i den
kommende overenskomst mellem
VB-centret og amtskommunen lig-
ger fast. De øvrige amtskommuner
har sagt god for principperne i afta-
len. I skrivende stund mangler kun
underskriften, men efterhånden tør
jeg tro på, at den kun er en formali-
tet.

Med aftalen anerkendes PrinciP-
perne, som lå bag den målsæt-
nings- og handlingsplan, som vi
vedtog for et par år siden. Det vil
sige, at VB-centret får en konsu-
lentfunktion i forhold til de lokale
primær- og amtskommuner, og at
VB-centret skal indsamle og vide-
regive de erfaringer om muskel-

Central ekspertise
Amtsborgmester Erling Tiedemann
fra Vejle-har engang sagt, at "de-
centralisering kræVer en stærk
stat", og det har han På mange må-

E i"HJ:#å"t."åt 
omkring

@ [?ilsl:x':{ -"å,#åis.T:;
kandiderer til de B pladser.

Foto: Mogens Laier.

Tilmelding til landsmødet.

Nyt og noter. Denne gang
om: Servolink, kørselsordning

i Vestsjælland, konference om un-
dervisning, trafikprojekt i Fredericia,
konkurrence om sundhed samt an-
keafgørelse om afdrag på invalide-
biler.

@ U:1, ?'f,"#:'$fJ ;"3"il,1,:
gergrupperne, om forsikringspro-
bleme[ mediekursus for kommu-
nale kontaktpersoner, læserbrev
om landsmødet, mønster til styre-
boksehandske, donation på 20.000
kr. samt en ny folder.
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Statslotto r
skatteministerens
Golombusæg

Af Mikael Mølgaard

Den samlede omsætning på spille-
fronten vil stige med 30-50%, hvis
der indføres statslotto i Danmark.
Det konkluderer det såkaldte lot-
toudvalg i en betænkning, som i

midten af januar blev overdraget
skatteminister Anders Fogh Ras-
mussen.

lfølge betænkningen vil et kom-
mende lottospil ikke medføre en
større nedgang i tipsomsætningen,
ligesom der stadig vil være plads til
de humanitære foreningers lands-
lotterier på markedet, omend det vil
kræve en mere intens markedsfø-
ring at fastholde de traditionelle lot-
terispillere.

Dermed skulle vejen være banet
lor det lovforslag, som skattemini-
steren har bebudet vil blive fremsat
i løbet af foråret. Tilbage er dog
visse folketingsmedlemmers åben-
lyse modvilje mod at financiere
idrætssamvær og humanitært ar-
bejde via folks spillelyst. Men at
disse moralske overvejelser alvor-

ligt skulle true et forslag, som vil til-
føre idrætten mellem 40-100 mill. kr.
mere om året uden atløfte låget på
den slunkne statskasse, tror ingen
rigtig på.

ldrætten pressede på
Det var netop idrættens betrængte
økonomi, der i februar 1987 fik da-
værende skatteminister lsi Foighel
til at nedsætte lottoudvalget. Tips-
omsætningen havde op gennem
8Oerne været stagnerende, og det
er et alvorligt problem for de folke-
lige idrætsorganisationer hvis ind-
tægter for 95% vedkommende
stammer f ra tipsmidlerne.

Men næppe havde idrætsorga-
nisationerne lanceret ideen om et
landsdækkende lottospil førend de
humanitære- og sygdomsbekæm-
pende foreninger lod deres røster
høre. "Statslotto vil lægge en
bombe under landslotterierne, der
udgør en væsentlig indtægtskilde
for forenings;p9", lød meldingen.

"Og kan vi ikke forhindre statslotto,
så vil vi i det mindste kræve kom-

pensation for de indtægtstab, som
vi bliver pålør|", hedder det videre.

For at tilgodese alle interesser fik
lottoudvalget til opgave at vurdere
hvor store indtægter et landsdæk-
kende lottospil vil give, hvilken ind-
flydelse statslotto vilfå på landslot-
terierne samt hvordan indtægterne
ved et kommende lottospil skalfor-
deles. Og det er der kommet en
knap 200 sider tyk rapport ud af.

Statslotto bliver en succes
Det første spørgsmål er relativt
nemt at besvare, mener udvalget.
lndførelsen af statslotto i Danmark
vil medføre en stigende omsætning
på spillemarkedet på 30-50% sva-
rende til 475-700 mill. kr. om året.

Og når udvalget så skråsikkert
kan fastslå det, skyldes det erfarin-
gerne fra en række andre europæ-
iske lande, hvor man de sidste
1O-20 år har drevet landsdækkende
lottospil (især i Vesttyskland, Østrig
og Schweiz), og i Sverige og Norge,
der på linie med Danmark har tradi-
tion for en høj tipsomsætning, har
indførelsen af statslotto ikke i næv-
neværdig grad taget omsætning fra
tipningen.

Dertil kommer, at der tilsynela-
dende er en sammenhæng mellem
hvor mange forskellige spilletyper,
der udbydes på markedet, og hvor
mange penge folk vælger at bruge
på tipning, lotto m.v. Jo flere spil -jo større omsætning, viser de uden-
landske erfaringer. Og da dan-
skerne ikke ligefrem har været "for-
kælet" med udbud af spil, skulle der
være rigelig plads til lotto i Dan-
mark, mener udvalget.

Som illustration er følgende tal
opgivet i betænkningen.

Gennemsnitlige indskud pr. ind-
bygger pr. år omregnet til danske
kroner:

Finland
Sverige

1.243,-
1.773,-

Norge: 1.418,-
Danmark: 517,-

Så selvom man ikke direkte kan
overføre udenlandske erfaringer på
danske forhold, er udvalget ikke i

tvivl om, at statslotto vil blive en
succes.

Men hvad med landslotterierne...
Derimod er det straks sværere at
vurdere hvor hård en konkurrence
lotto vil påløre landslotterierne fra
de humanitære- og sygdomsbe-
kæmpende organisationer, konklu-
derer udvalget.

På den ene side vil der stadig
være plads til et vist antal landslot-
terier på markedet, mener udvalget.
Dels fordi spillemarkedet ikke er
mættet i Danmark, og dels fordi
spillernes motiv for at købe en lod-
seddel i et landslotteri i et vist om-
fang omfang sker ud fra et ønske
om at støtte et godt formål fremfor
en vurdering af gevinstchancen.

På den anden side erkender ud-
valget, at lottospillet vil stå stærkt i

forhold til landslotterierne. Der går
kun få dage fra lottokuponen indlø-
ses til gevinsten udløses, ligesom
lottospillet er et spil om Penge,
mens landslotterierne som hoved-
regel "kun" kan tilbyde varer. Dertil
kommer, at tilbagelodningsprocen-
ten er 3-4 gange så høj i statslotto,
ligesom de mange små præmier er
med til at profilere statslotto som et
spil med mange vindere. (En under-
søgelse fra Norge viser, at 34% at
lottospillerne havde vundet en eller
llere gange indenfor en periode på
7 måneder).

Så umiddelbart er det svært at
vurdere konkurrenceeffekten, me-
ner udvalget.

Men det springende punkt er i

virkeligheden også, at selv en lille
nedgang i omsætningen på lands-
lotterierne kan få katastrofale følger.
Forhold som udvalget peger på i

betækningen. >

Danskernes spillelyst skalstimuleres for at idrætten kan få flere penge.
Det er intentionerne bag statslotto, der efter alt at dømme sættes i værk
1. februar 1989. Men også staten får del i overskuddet, ligesom de hu'
manitære organisationer vil få en bid af >lottokagen<.

Tegning:
Peter Biisgaard.
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Alle de større landslotterier hus-
standsomdeles via posten. Som
hovedregel koster en postomdeling
3 mill. kr. - penge der skal tjenes
lør der kommer overskud på kon-
toen. Dertil kommer, at et landslot-
teri skal udvise et overskud På
mindst 40% for at den lokale politi-
mester har lov til at give tilladelse til
et efterfølgende lotteri. Med andre
ord kan selv en lille omsætnings-
nedgang få selv relativt store lands-
lotterier tilat ramle sammen som et
korthus.

Og er lotteriet fØrst stoppet, er
det også slut med de pengegaver,
der er en almindelig "b-indtaegt"
ved et landslotteri, ligesom forenin-
gen ikke har mulighed for at gøre
opmærksom på sin eksistens 1-2
gange om året via det husstands-
omdelte lotterimagasi n.

Rimeligt med kompensation
Så selvom det er umuligt at sige no-
get sikkert om hvor stor betydning
statslotto vil få for landslotterierne,
er det rimeligt, at der gives kompen-
sation for indtægtstabene, som de
humanitære og sygdomsbekæm-
pende organisationer vil blive på-
fØrt, mener udvalget. (Det anslåede

overskud på landslotterierne i 1987
beløber sig til 86 mill. kr.).

Men for nu ikke atgØre statslotto
til en politisk varm kartoffel anbefa-
ler udvalget, at der indgår et ele-
ment af økonomisk støtte til de hu-
manitære og almen velgørende for-
eninger. Forstået på den måde, at
det ikke kun er de organisationer,
der de sidste år har afholdt lands-
lotterier, der skal have del i de 3% af
omsætningen fra tips og statslotto,
som udvalget anbefaler, der sættes
af til formålet. En entydig fordeling
blandt de lotteriførende organisa-
tioner vil formentlig betyde, at nogle
folketingspolitikere vil få endnu
vanskeligere ved at acceptere
statslotto, ligesom det ville så ind-
byrdes splid mellem de forskellige
humanitære og sygdomsbekæm-
pende organisationer.

Penge tiltre puljer
3% at den samlede tips- og lot-
toomsætning vil i 1990 beløbe sig til
62-7 2 mill. kr., som udvalget foreslår
fordeles mellem 3 puljer:

Pulje 1 tår 1o/o svarende lt21-34
mill. kr., som fordeles blandt Kræf-
tens Bekæmpelse, Dansk Røde
Kors og Grænseforeningen. For at

komme med i Puljen, skal forenin-
oerne have haft.en årlig omsætning
5a s mitt. kr. eller derover - og ikke
ialde ind under Pulje 2'

Pufie 2 tår 1'/z% svarende til
32.36'mill. kr., som fordels blandt
handicap- og sYgdomsbekæm-
pende foreninger. Ud over de 22
handicaporganisationer, der er
medlem af De Samvirkende lnvali-
deorganisationer (DSl), indbefatter
puljen Muskelsvindfonden og
Astma-Allergiforeningen.

Pulje 3 tor '/r%" svarende til
10,5-12 mill. kr., som skal fordels
blandt de lotteriførende organisa-
tioner samt almen velgørende or-
ganisationer, som ikke er omfattet
af pulje 1 og2.

Hvad de enkelte foreninger så
kontant får ud af statslotto er endnu
for tidligt at sige. I fØrste omgang
skal der findes en fordelingsnøgle,
og der har DSI for pulje 2's vedkom-
mende fået til opgave at skære "ka-
gen". Og når "slagsmålet" om for-
delingen er overstået, har de en-
kelte foreninger bare at ruste sig
med tålmodighed, mens de afven-
ter årsregnskabet for Dansk TiPs-
tjeneste, der får til opgave at admi-
nistrere lotteriet. !
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- Jeg var usikker på, om ieg kunne vænne mig tal ?! have_en fremmed i
husef hele tiden. dg om jeg mon ikke var for god til at indordne mig til,
at jeg skulle spille arbeidsgiverrollen. I virkeligheden var ieg bange for
at blive >kvalt<, siger Lis Kristensen.

Af Hanne Birgitte Pedersen

Som en af de første i Alborg kom-
mune har Lis Kristensen fået hjælp
efter bistandslovens $ 48 stk.3 - den
såkaldte Arhus ordning. Hun er 35
år og har muskelsvind. lndtil no-
vember sidste år boede hun i be-
skyttet bolig, og det var hun meget

Lis Kristensen. Foto: Carl Th. Poulsen.

glad for. Hr":n havde en fast hjem-
mehjælper, som kom hver dag og
gjorde rent, og som hun iøvrigt
kunne tilkalde, når hun havde brug
for det. Hun sagde derfor i første
omgang nej til en hjælperordning.

Lis Kristensen flyttede til Alborg
som 22-årig, da hun i sin tid star-
tede på uddannelsen til socialråd-

giver på ÅtOorg Universitetscenter.
Efter et års arbejdsløshed blev hun
ansat som vikar i amtets socialfor-
valtning, og det førte til en fast stil-
ling.

Både istudietiden og efter, at hun
fik arbejde, har kammerater og kol-
leger optrådt som hjælpere for
hende i løbet af dagen, og de gik
ofte i byen sammen om aftenen.

- Men efterhånden fik jeg det pro-
blem, at jeg skulle alene hjemmefra.
De andre havde stiftet familie og var
ikke så lette at lave aftaler med. Så
enten måtte jeg tage imod tilbuddet
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-et solidt grundlag for en god pleie

Når hovedqærdet eleverer trækkes det samtidigt tilbage.
Patienten bliver liqgende på samme sted, og hofte og ben tryk-
kes derfor ikke mod fodenden. Forskydelig leje er patenteret.

- Alle senge kan leveres medTrendelenburg-indstilling.2-,3- og

4-delt lejeflade.

SK ARBEJDE K.R. A/S
Postbox 63
Mågevej 16. 8370 Hadsten
Telefon 06 96 24 97
Telefax 06 98 25 70

Fælledvej 6
2200 København N
Telefon 01 37 07 03
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om hjælperordningen, eller også
måtte jeg blive hjemme, siger Lis
Kristensen.

lkke i taknemlighedsgæld
Hun besluttede sig for at søge om
hjælperordningen, og dermed sige
farvel til den beskyttede bolig og
etablere sig i eget hus. I forbindelse
med ansøgningen var hun til møde
med kommunens repræsentanter
for at høre nærmere om blandt an-
det aflønning af hjælperne.

- Noget af det, der afholdt mig fra
at sØge om ordningen, var, at jeg var
usikker på, om de personer, jeg an-
satte, kunne få en ordentlig løn. Det
var væsentligt, for så kunne jeg
bedre tillade mig at være arbejdsgi-
ver. Ellers ville jeg føle mig afhæn-
gig og i taknemmelighedsgæld.

Sidste efterår flyttede Lis Kri-
stensen ind i et nyt rækkehus, som
hun selv harværet med tilat ændre,
så det passede til hendes behov.
Der er to gode soveværelser, en flot
vinkelstue og et stort køkken og ba-
deværelse.

- Ja, huset er dejlig stort, her sid-
der vi ikke lårene af hinanden, siger
Lis Kristensen og ler. - Men det er
meget vigtigt, at der er plads til, at vi
hver især kan være alene, hvis vi
har behov for det. Vi er faktisk me-
get sammen, selv om vi ikke sludrer
hele tiden. Og jeg tror, at vi er så
meget sammen, fordi muligheden
for at gå hver til sit er til stede.

Som arbejdsgiver etter ,År-
hus-ordningen" skal man normalt
selv sørge for at tilbageholde skat,
feriepenge, ATP-bidrag og sende
oplyqningsseddel til den ansatte
ved skatteårets afslutning. Det slip-
per Lis Kristensen for. Hun udfylder
lønsedlerne hver måned, og sender

Lrs Krlstensen. Foto: Carl Th. Poulsen.

dem til kommunen, som så sørger
for resten.

- Så skaljeg ikke lave alt det ar-
bejde, og kommunen behøver ikke
kontrollere regnskaberne, eftersom
de selv laver dem. Og er der brok,
så er det ikke mit bord, fortæller Lis
Kristensen.

Før hun satte en jobannonce i

avisen, havde Lis Kristensen nøje
gennemtænkt, hvordan hjælpernes
arbejdsplan skulle være, fordi det
var umuligt at forhandle sig til rette
med seks personer.

- Jeg overvejede, på hvilke betin-
gelser jeg selv gerne ville have så-
dan et job, og jeg fandt frem til, at fa-
ste ugedage ville være at fore-
trække. Så man for eksempel
kunne gå til møder eller kurser i af-
tenskolen. Mit udgangspunkt var
selvfølgelig også, hvordan jeg selv
bedst fik mine behov dækket.

Vanskeligt at vælge
Der var over 40 personer, der sva-
rede på annoncen. Umiddelbart fo-
rekommer det svært at skulle for-
holde sig til så mange, men Lis Kri-
stensen vidste på forhånd, hvad
hun forventede af sine hjælpere.
lsær lagde hun vægt på fleksibilitet,
modenhed og tidligere erfaringer
fra lignende arbejde. For at danne
sig et indtryk af ansøgerne talte hun
længe med hver enkelt, der rin-
gede.

- Kemien er meget vigtig, siger
Lis Kristensen og laver grimasser af
udtrykket. - Det var mit indtryk, at
nogle troede, at jeg kunne blive en
privat omsorgsforening, og det var
jeg bestemt ikke interesseret i.

Selvfølgelig er der altid udsving i

folks humør, men jeg magtede ikke
at have en hjælper, der var tynget af

problemer. Det tager jeg mig af, når
jeg er på arbejde.

Det var vanskeligt at vælge
blandt de mange kvalificerede an-
søgere, der blandt andet talte tidli-
gere hjemmehjælpere og syge-
hjælpere. Nogle sagde selv fra, da
de hørte nærmere om arbejdsvilkå-
rene. Overvejelserne landede på, at
Lis Kristensen ansatte tre hjælpere
på fuld tid og tre på deltid.

- Jeg vil gerne have, at mine
hjælpere er fleksible, og jeg er selv
indstillet på at være det. Så hvis
nogle har behov for at bytte vagter,
så er det i orden med mig, så længe
jeg er med til at lave aftalen. Men
indtil nu er det kun sket nogle få
gange, og det har ikke skabt kaos,
siger Lis Kristensen smilende og til-
tøjer, al arbejdsgiverrollen ikke-har
skabt de problemer for hende, som
hun frygtede.

- Det er en stor mundfuld at tilret-
telægge arbejdsplanerne, men de
faste rammet gør, aljeg kan bevare
overblikket. Jeg er villig til at indgå
kompromissel men jeg insisterer
på, at det er mit hjem, og hjælperne
er på arbejde. Det vil sige, det er
ikke nødvendigt at insistere. Jeg er
blevbt rimelig god til at give meldin-
ger, ikke for mange og ikke for få. Vi
forstår hinanden fint, og der er in-
gen surhed.

En følelse af frihed
Siden hjælperordningen trådte i

kraft har Lis Kristensen tænkt, at
hun godt kunne have klaret den si-
tuation nogle år før, da hun første
gang blev opfordret til at søge. Men
hun er stadig overbevist om, at hun
ikke ville have kunnet magte det, da
hun flyttede til Alborg som eZ-årig.
Det har været en god overgang at
bo i beskyttet bolig, og hun mødes
stadig med to af hjemmehjælperne
fra den tid.

Lis Kristensen har besluttet sig til
at gå hele vejen - fra beskyttet bolig
til eget rækkehus, fra hjemmehjæl-
per til egne ansatte, og nu fra at
køre i taxi til at anskaffe egen bil.
Hun har netop fået bevilliget en bil,
en Ford Transit, og det har den for-
del, at hun kan lå den elektriske kø-
restol med sig, når hun skal ud.

- Det giver mig en følelse af stor
frihed, både at have hjælperordning
og bil, siger Lis Kristensen og tilfø-
jer: - Nu kan jeg gå til foredrag eller i

biografen, når jeg har lyst. Og til
sommer bliver det ekstra dejligt, så
kan vi køre en tur ud og kigge på
Vesterhavet. tr
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Socialminister Mimi Stilling Jakobsen. Foto: Michael Daugaardl2. Mai.

Må have sovet itimen
Af Mimi Stilling Jakobsen

I "Muskelkraft" nr. 1-1988 havde
konsulent Jørgen Lenger en artikel
om økonomi, skat og handicap,
særlig set på baggrund af den
hjælp, der efter bistandslovens $ 58
kan ydes til invalidebiler. Jeg vil
gerne knytte nogle kommentarer til
artiklen.

Jeg vil straks slå fast, at handi-
cappede mennesker, som køber en
invalidebil ikke bliver behandlet
dårligere end andre bilkøbere. lnva-
lidebiler beskattes på nøjagtig
samme måde som andre biler.

Jørgen Lenger må have sovet
godt i timen, siden det ikke er gået
op for ham, at vi for længst har gen-
nemført princippet om ligestilling,
normalisering og integration i vores
handicappolitik.

Vi ønsker selvfølgelig at sikre alle
r lige transportmuligheder. Det er

også derfor, vi har de særligt gun-
stige støttemuligheder for køb af in-

validebil, som skal kompensere de
ganghæmmede personers kørsels-
behov.

Det er ret fint
Jeg synes egentlig, det er ret fint, at
der normalt gives et tilskud på
46.500,- kr. til køb af en invalidebil
og et fordelagtigt lån af samme
størrelse. Lånet er rentefrit og med
lang afdragstid. Hertil kommer til-
skud til særlige bilindretninger, au-
tomatgear og fritagelse for vægtaf-
gift.

Herudover yder vi et tilskud i

form af et rentefrit og afdragsfrit lån,
hvis det er nødvendigt at have en
større eller dyrere invalidebil. I

nogle tilfælde er der ydet tilskud til
bilkøb på 500.000,- kr, til særligt
indrettede invalidebiler.

Vi arbejder fortsat på at forbedre
og udbygge befordringsordnin-
gerne for ganghaemmede menne-
sker, og der findes mange steder i

dag alternative muligheder til befor-

dring i egen bil. Jeg synes, at mulig-
heden for støtte til at få sin egen bil
skal bevares for at sikre ganghæm-
mede den størst mulige grad af
valgfrihed og normalisering af sin
tilværelse, og også at muligheden
bevares for de ganghæmmede,
hvor særlige forhold i forbindelse
med invalidebilen nødvendiggør
køb al en større eller dyrere bil.

Må gælde for alle
Jeg så da gerne, at vi havde råd til
at nedsætte de høje registrerings-
afgifter på biler af hensyn til handi-
cappede mennesker, men sørme
også for alle andre bilkøbere.

I den nuværende alvorlige øko-
nomiske situation kan jeg imidlertid
ikke se, hvor vi skulle finde penge til
at dække statens manglende ind-
tægter fra bilafgifterne, der bruges
til at betale andre vigtige dele af
samfundshusholdningen. Staten er
jo os allesammen og Statens ind-
tægter kommer os alle tilgode. tr
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Fremskridtets og teknologiens eget land

Af Bente Madsen

Allerede i februar kontaktede jeg
hospitaler i USA, som jeg, gennem
overlæge Sund Kristensen, Rigsho-
spitalet, vidste havde erfaring i be-
handling af muskelsvind og respira-
tionsproblemer, ligesom jeg kon-
taktede respiratorfabrikken Life
Care i Denver.

Jeg kendte lidt til Life Care, men
jeg havde ikke noget kendskab til
hospitalerne og deres behandlings-
metoder. Jeg modtog meget venlige
og positive svar på alle mine hen-
vendelser og jeg så for mig, hvor-
dan jeg om få måneder; ville vende
hjem til Danmark med en anden
holdning og nye ideer til respira-
tionshjælpemidler.

På det første hospital, vi besøgte,

boede en delunge mænd med mu-
skelsvind af typen Duchenne's Mu-
skeldystrofi. Dem jeg talte med var
mellem 21 og27 år og havde svære
respirationsproblemer, som det vi-
ste sig, man behandlede ved at
lægge dem i en jernlunge et vist an-
taltimer døgnet.

Jernlunger på række
En jernlunge er en cylinder, hvor
brugeren ligger inden i med kun ho-
vedet ud. lnde i cylinderen dannes
skiftevis over- og undertryk og på
denne måde hjælpes vejrtræknin-
gen. Al kommunikation, TV o.s.v. fo-
regår gennem et spejl, som er mon-
teret loran på jernlungen.

På hospitalsafdelingen, hvor
disse unge mænd havde boet si-
den teen-age alderen, stod jernlun-

ger på række, og ud af hver stak et
hoved, som lå og kiggede op i spej-
let på livet omkring dem. Nogle var
afhængig af jernlungen flere timer i

døgnet end andre, men generelt
blev størstedelen af døgnets timer
tilbragt på denne måde, uden mu-
lighed for at foretage sig andet end
at se TV snakke med ham ijernlun-
gen ved siden af eller den vagtha-
vende sygeplejerske. Nogle havde
desuden så svagt svælg-/synke-
kraft at de havde fået indopereret
en sonde direkte i maven.

Jeg har set jernlunger på Rigs-
hospitalets arkivfilm, men da det er
en behandlingsmetode, der ikke
har været anvendt i Danmark i

mange, mange år, var jeg fuldstæn-
dig uforberedt på at møde dette syn
i USA, - fremskridtets og teknologi-
ens eget land! Hvis jeg skal forsøge
at beskrive mine følelsesmæssige
reaktioner følte jeg mig først choke-
ret, - dybt rystet, - og jeg kunne have
grædt, da jeg forlod afdelingen.

Tryghed og jernlunge
På mit spørgsmål om, hvordan det
føltes at tilbringe så stor en del af

19 timer i døgnet i en jernlunge, hvor
verden betragtes gennem et spejl i lof-
tet...

Denne amerikaner, som Bente Madsen
mødte, lever af at sælge en transporta-
bel letvægtsjernlunge, som han selv
har konstrueret. Han bruger den selv -
og demonstrerer den gerne.

sin vågne tid i en jernlunge på en
hospitalsafdeling, svarede fyrene,
at det var behageligt og at de følte
sig trygge. En af dem fortalte, at han
netop havde tilbragt fire dage i sin
jernlunge, fordi han havde følt sig
dårlig, bange og ked af det. Alle næ-
rede de meget personlige følelser
overfor deres jernlunge, som var
malet i deres yndlingsfarver.

Det viste sig, at jernlungen er et
ganske almindeligt anvendt respi-
rationshjælpemiddel, - også til
hjemmebrug, - i USA.

En aften besøgte jeg en ung mu-
skelsvindramt mand, som boede i

egen bolig med hjælperordning,
som vi kender fra Danmark. Han lå i

sin jernlunge fra klokken 8 om afte-
nen til næste morgen og klarede sig
med spontan vejrtrækning resten af
dagen. Jeg spurgte ham, om han
havde overvejet at blive tracheosto-
meret og få en transportabel respi-
rator, så han ikke var afhængig af sit
hjem 12 timer i døgnet. Men han var
godt tilfreds med sin jernlunge, hvor
han følte sig tryg, og han oplevede
tracheostomi, som at få skilt hove-
det fra resten af kroppen.

Svært at få hjælp
Det er meget svært at få bevilget
døgnhjælp i sin egen bolig, som det
ofte er nødvendigt, når man er tra-
cheostomeret. Der er heller ingen
plejehjem, som vil tage personer
med tracheostomi eller svære re-
spirationsproblemer, og mange en-
der derfor på en hospitalsafdeling,
når plejebehovet og afhængighe-
den at respirationshjælpemidler
bliver for stort til at familie, venner
og evt. hjælpere kan klare det.

En sygeplejerske fortalte mig at
en bruger, som var afhængig af
jernlungen i ca. 19 timer i døgnet,
ikke ønskede al dØ på hospitalet,
men ønskede at dø "ude". Dette var
et ønske, man ikke havde mulighed
for at efterkomme.

De læger jeg mødte, var enige
om, at alle med respirationsproble-
mer burde hjælpes med een eller
anden form for respirationshjælpe-
middel, men en undersøgelse
blandt USAs 240 klinikker for mu-
skelsvind, (Muscular Dystrophy As-
sociation Clinics)viste, at dette ikke
var den almindelige opfattelse. Kun
1/3 at disse klinikker havde etable-

Rocking-bed installeret i hjemmet. At
føre en samtale med damen isengen,
er som at være dommer i en tennis-
kamp og stå i en maskinhal på een
gang.

ret et respirationsprogram, den an-
den 1/3 havde intet program over-
hovedet. Så holdningerne varierer
altså fra klinik til klinik.

Men blandt alle respirationshjæl-
pemidler undgik man, stort set, tra-
cheostomi og permanent respira-
torbrug så længe som muligt, dels
af kosmetiske grunde, dels på
grund af en påstand om øget infek-
tionsrisiko og dels på grund af
manglende tilbud om en selvstæn-
dig tilværelse i egen bolig og der-
med en (sandsynligvis berettiget)
påstand om afhængighed og isola-
tion.

Jernlunger på rad og række - tryghed og uhygge.

Der er mange ting, man ikke kan på grund af sit fysiske handicap. Men
man kan slet ingen ting, hvis man heller ikke kan få luft, eller er afhæn-
gig af store og klodsede respirationshjælpemidler. I denne artikel vil
jeg fortælle om indtryk og behandlingsmæssige erfaringer fra mit 6
uger lange ophold i USA i maj-juni måned 1987

Rocking-bed til hjemmebrug
Der findes andre respirationshjæl-
pemidler til hjemmebrug end jern-
lungen, - bl.a. er en såkaldt roc-
king-bed meget almindelig an-
vendt. En rocking-bed er en seng,
som skifter mellem lodret og van-
dret stilling ca. 15 gange i minuttet,'
for at lette vejrtrækningen.

Jeg havde en fantastisk ople-
velse, hvor jeg besøgte en dame i

egen bolig, som brugte en roc-
king-bed ca. 16 timer i døgnet. Sen-

12
13



gen blev drevet af en larmende mo-
tor. Desuden havde hun en ventil-
ator, som blæste en kontinuerlig
strøm af luft gennem en slange
med en mundpibe. Hver gang sen-
gen var oppe tog hun piben i mun-
den og fik dermed en bedre indån-
ding. At løre en samtale med et
menneske, der i et øredøvende
spektakel, skifter mellem liggende
og stående stilling ca. hvert 4. se-
kund, er en oplevelse som, på een
gang, at være dommer i en tennis-
kamp og stå i en maskinhal. Hvor-
dan hun kunne holde ud at tilbringe
16 timer i døgnet på denne måde, er
simpelthen ubegribeligt.

Piben imunden
I Danmark kalder man en maskine,
der leverer kontinuerlig luft, for en
reciprotor og en maskine der leve-
rer luft med et vist intervalfor en re-
spirator. Amerikanerne kalder både
en reciprotor og en respirator for en
ventilator.

Mange brugte en ventilator, som
leverede kontinuerlig luft, i dagti-
merne. Den stod bag på kørestolen,
så de kunne tage piben i munden
og få hjælp til vejrtrækningen, når
de følte, det var nødvendigt. De som
var afhængige af en ventilator i

dagtimerne, brugte som regeljern-
lunge, rocking-bed eller respirator
med maske om natten. Masken skal
slutte så tæt omkring næse og
mund, at brugeren får udnyttet luf-

ten optimalt. Der findes forskellige
typer masker, og det er en behand-
lingsform, som respirationstera-
peuter overalt i USA anser for den
bedste løsning til brug i nat- og hvi-
leperioder.

Desuden mente mange læger, at
alle med svære respirationsproble-
mer, både med og uden trache-
ostomi, burde lære at "frø-ånde",
for at kunne klare sig i en nødsitua-
tion.

På trods af alle disse hjælpemid-
ler, virkede mange underventileret.
De sad ideres kØrestol, med ventil-
ator og mundpibe, og faldt i søvn
midt i en samtale.

Life Care
Amerika er, som bekendt, et stort
land, så der boede selvfølgelig
også handicappede i egen bolig
med tracheostomi og permanent
respirator. Life Care respiratoren,
som også har gjort sit indtog på det
danske marked, er en meget an-
vendt respirator i USA.

Life Care respiratoren er en lille,
smart designet respirator. Men på
grund af sikkerhedsmæssige be-
stemmelser, var den forsynet med
mange kontrol- og alarmsystemer,
-og dermed mange trykslanger,
som fik den til at virke klodset. Det
er også forbudt i USA, ligeledes af
sikkerhedsmæssige hensyn, at
have fugteren indbygget i respirato-
ren, -som vi har det i Danmark, - li-
gesom det også er forbudt, at andre
end fabrikken reparerer maskinen.
Både kontrolsystemet og den ud-
vendige fugter indebærer et impo-

nerende arrangement af slanger og
vandbeholder'e.

Delte meninger
Om man skal undgå tracheostomi
og permanent respiratorbehand-
ling så længe som muligt, er der
også i Danmark delte meninger om.
Men jeg tror ikke, at nogen dansk
læge ville finde på at behandle et
fremadskridende respirationshan-
dicap udelukkende med overlevel-
sesbehandling. Selvom hospita-
lerne gjorde, hvad de kunne for de
indlagte, var det svært at gennem-
skue meningen med en tilværelse i

en jernlunge, - eller en tilværelse,
hvor man, på trods af egen bolig og
hjælperordning, er afhængig af sin
jernlunge/rocking-bed i de fleste af
døgnets timer.

Jeg er meget enig i de ameri-
kanske lægers holdning til at alle
med respirationshandicap skal til-
bydes behandling. Det må være
den enkeltes eget/familiens ansvar
at tage stilling til fremtiden men hvis
ikke tilbudet bliver fulgt op af objek-
tiv vejledning om sygdommens ud-
vikling, fornuftige hjælpemid-
lerlordning og en tilværelse med
mening og ansvar, er det min erfa-
ring fra USA, at denne livsforlæn-
gende procedure har et meget trau-
matisk forløb.

Det var faktisk mig, som havde
de smarteste og mest enkle hjæl-
pemidler, som mange ainerikanske
behandlere, - og brugere, - var me-
get imponeret over. Det var simpelt-
hen den omvendte verden, af hvad
jeg havde forestillet mig. tr
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Folketinget har vedtaget en ny lov
der har medført oprettelse af et så-
kaldt patientklagenævn. Et flertal i

folketinget ønskede en særlig in-
stans til at behandle klager over
personale i sundhedssektoren,
fordi det virkede forkert, at læger i

Sundhedsstyrelsen behandlede
klager over ander læger. Så und-
fangede man patientklagenævnet,
og det står direkte i loven, at næv-
nets medlemmer er totalt uafhæn-
gige.

Det er endnu uklart, hvad dette vil
betyde; men ved første øjekast ser
det temmelig indviklet ud, ikke
mindst fordi nævnets medlemstal
er usædvanlig stort.

Tre jurister
Først er der et formandsskab, der
består af en formand og to næstfor-
mænd. Disse tre vil altid være juri-
ster. Det står i loven, at de skal op-
fylde betingelserne for at kunne be-
skikkes som landsdommere.

Dernæst er der seks medlem-
mer, som er udpeget af sundheds-
ministeren efter indstilling fra Amts-
rådsforeningen, og to medlemmer,
som udpeges efter indstilling fra
henholdsvis Københavns og Fre-
deriksberg Kommuner.

Over for disse otte står otte "pa-
tientrepræsentanter<. De er alle ud-
peget efter indstilling fra De Samvir-
kende I nval ideorgan isationer.

Endelig er der et meget stort an-
tal medlemmer, som er udpeget ef-

ter indstilling fra de personalegrup-
per, der kan klages over: Læger,
tandlæger, sygeplejersker, jord-
mødre, ergoterapeuter, fysiotera-
peuter, kliniske tandteknikere, fod-
terapeuter, tandplejere, plejere, sy-
gehjæl pere, plejehjemsassistenter,
radiografer, apotekere, provisorer,
apoteksmedhjæl pere, apoteksassi-
stenter og kiropraktorer.

I mindre enheder
Det siger sig selv, at det vil være
meningsløst at samle alle disse
mennesker hver gang der skal be-
handles en klage. Det daglige ar-
bejde foregår derfor i mindre enhe-
der på fem medlemmer. Der skal al-
tid være en fra formandsskabet, en
af de otte som er indstillet af D.S.l.,
en af de otte som er indstillet af
Amtsrådsforeningen, Københavns
eller Frederiksberg Kommune,
samt to repræsentanter for den
personalegruppe som klagen ved-
lØret.

Hvordan man finder ud af, hvilket
medlem der skal repræsentere
D.S.l. og hvilket medlem der skal re-
præsentere Amtsrådsforenin-
gen/Københavns Kommune/Fre-
deriksberg Kommune, står forelø-
big hen i det uvisse; men uanset
hvilken procedure man vælger, lig-
ger der i dette kinesiske system en
alvorlig risiko for, at afgørelserne
bliver tilfældige, fordi de forskellige
medlemmer ser forskelligt på tin-
gene.

Også for muskelsvind
Også mennesker med muskelsvind
kan komme ud for oplevelser, som
der er grund til at klage over. Man
kan nemlig klage over al faglig virk-
somhed, som udøves af personer
inden for sundhedsvæsnet, og det
gælder alle de nævnte personale-
grupper. Man kan i øvrigt også
klage over ergoterapeuterne og fy-
sioterapeuterne i VB-centret eller
fysioterapeuterne i Muskelsvind-
fondens klinik for fysioterapi, hvis
man føler sig dårligt behandlet af
dem!

Hvis patientklagenævnet mener,
at klagen er berettiget, er der flere
muligheder: Enten kan nævnet give
den pågældende en næse, eller
også kan nævnet bede anklage-
myndigheden om at rejse tiltale ef-
ter stratfeloven eller en anden lov.

Hvis nævnet ikke mener, at kla-
gen er berettiget, afvises den. Det
kan f.eks. skyldes, at nævnet me-
ner, at der er handlet korrekt over
for klageren, eller at forældelsesfri-
sten på to år er overskredet.

Kun tiden kan vise, om patient-
klagenævnet bliver succes eller en
fiasko. Men hvis det lykkes for med-
lemmerne selv at finde rundt i den
indviklede opbygning, er meget
nået. I hvert fald virkede det ikke
særlig tillidsfuldt, at læger sad og
tog stilling til klager over andre læ-
ger.

Jørgen Lenger
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Lørdag er tridag
for korsettet
- Søren får korsettet på hver morgen og beholder det på indtil ved
l8-tiden om aftenen. Men i weekenden kræver han at holde fri. Vi har
derfor aftalt, at lørdag er fridag for korsettet. Det kan godt være, at det
er forkert af mig at give efter på det punkt, men sådan er det, siger
Hanne Risager, mor til Søren på ti år, der har Duchennes muskeldy-
strofi.

Af Marianne Frederiksen

- Søren får korsettet På hver mor-
gen og beholder det På indtil ved
18-tiden om aftenen. Men i

week-enderne kræver han at holde
fri. Vi har derfor aftalt, at lørdag er
fridag for korsettet. Det kan godt
være, at det er forkert af mig at give
efter på det punkt, men sådan er
det, siger Hanne Risager, mor til Sø-
ren på ti år, der har Duchennes mu-
skeldystrofi.

Søren har haft korset nu i halvandet
år. Selv om både Søren og hans for-
ældre godt var klar over, at Søren
skulle bruge korset ligeså snart der
var tegn på den mindste skævhed i

ryggen, har det på mange måder
været svært at acceptere korsettet.
lkke mindst fordi det første korset
Søren fik kun gav ham Problemer.

De forkerte mål
- Jeg tror det gik galt, allerede da
Søren fik taget mål til det første kor-
set. Målene blev taget da Søren sad
op. Korsettet kom aldrig til at fun-
gere selv om vi var På ortopædisk
hospital adskillige gange og få det
rettet, fortæller Hattne Risager.

Hun kan også fortælle, hvor bela-
stende det er at tilbringe så megen

tid på ortopædisk hospital. Tage fri
fra arbejde og overtale Søren til be-
søget på hospitalet, når man samti-
dig fornemmer at korsettet alligevel
ikke bliver bedre. At være indlagt en
uge på ortopædisk hospital, hvor
Søren sad og småpeb det meste af
tiden og ikke ville lade sin mor ude
af syne.

- Jamen mol det var ligesom at
være spærret inde hele tiden, und-
skylder Søren, da han hører samta-
len drejer sig om hospitalsopholdet.

Efter et års trængsler med et kor-
set, der ikke fungerede efter hen-
sigten opgav bandagisterne at rette
mere på korsettet og Søren fik i ste-
det lor et nyt.

- Jeg tør ikke tænke på, hvordan
det ville have været, hvis vi ikke
havde boet så tæt på Århus. Sørens
fysioterapeut på Muskelsvindfon-
dens klinik har været en stor støtte
for os og har måttet lægge øre til
meget.

- Og selv om vi har tilbragt
mange unyttige timer på ortopæ-
disk hospital har vi ikke samtidigt
skulle bruge en masse tid på trans-
port, siger Hanne Risager.

Det fungerer
Det såkaldte T-korset, som Søren
har på i dag, fungerer udmærket,

FryZ;

selv om det nedsætter hans vejr-
trækningsevne med cirka fem pro-
cent. Men det har været nødvendigt
at acceptere for at Søren kunne få
et korset.

Søren sidder nu efter både hans
mors mening og eget udsagn flot og
rank i stolen. Men alligevel er det et
dagligt slid og giver anledning til
mange problemer, når Søren hver
morgen skal have korsettet på.

- Vi har stadig konflikter omkring
korsettet, men jeg er efterhånden
nået til at det ikke er korsettet som
sådan, det drejer sig om, men en
protest Søren skal af med. Det er
kedeligt at starte hver eneste dag
med konflikter og det påvirker selv-
følgelig også Sørens lillesøste[ når
vi starter med at blive sure på hi-
nanden. Men jeg synes ikke læn-
gere, det er så svært at være kon-
sekvent, nu da jeg kan se at korset-
tet gavner.

Søren selv har delte meninger

ta

om sit korset.
- Det er irriterende at have på og

fylder meget under mine arme. Og
så presser det på min mave, så jeg
har svært ved at trække vejret lige
når jeg har fået det på. Min mor
sætter ikke altid korsettet ordenligt,
siger Søren.

Men han giver i samme ånde-
drag udtryk for at han ikke bliver
nær så træt i sin ryg, nu hvor korset-
tet sidder rigtigt og han kan holde
ud at have det på hele dagen.

Et vendepunkt
Familien Risager var inde i en pe-
riode, hvor alt drejede sig om at få
en familie til at fungere med et han-
dicappet barn, da Søren skulle
igang med korsettet. Familien var
flyttet til et helt nyt hus, indrettet til
deres specielle behov. Søren havde
netop fået sin kørestol. Så kom kor-
settet oveni det hele.

- Kørestolen var absolut en posi-

tiv oplevelse. Søren blev igen en
glad og positiv dreng og fik sin fri-
hed igen. Men korsettet var en stor
belastning. Det tog noget af Sørens

"frihed" og bevægelighed. Han var
igen blevet en glad og positiv dreng,
da han fik sin kørestol. Det ændrede
korsettet. Selv om vi længe havde
været forberedt på at Søren ville få
brug for et korset, var det et vende-
punkt. I dagene inden havde jeg det
skidt.

For et halvt år siden kunne
Hanne Risager ikke fortælle om
problemerne uden at lå lårer i øj-
nene. Det har krævet tid at bear-
bejde problemerne og tankerne om
korsettet. Men i dag kan hun be-
tragte korsettet på lige fod med
andre hjælpemidler og har ikke lan-
gere sværtved at give Søren det på.

Unødig belastning
Atderskulle gåelårlør Søren Risa-
ger fik et korset han kunne holde ud

Søren Risager og en skolekammerat
spiller fuldrigger..:

Sådan ser Sørens T-korset ud. Foto:
Mogens Laier

at leve med, har selvgølgelig ikke
gavnet Sørens forhold til korsettet.
Det har belastet familien unødigt og
både Søren og hans mor ville gerne
have været foruden de mange be-
søg på Ortopædisk hosPital. lsær
når det alligevel ikke kunne lade sig
gile al rette op på det første korset.

- Vi spekulerede også på om Sø-
ren ville nå at udvikle en skæv ryg i

det år der gik,lør han fik et korset,
der duede, siger Hanne Risager.

- Nogle gange har det strejfet
mig, at der nok ikke er lige så me-
gen prestige i at udvikle korsetter,
som i at behandle sportsskader.
Men bandagisterne har været utro-
ligt imødekommende hele tiden, si-
ger Hanne Risager og understreger
at det kun er blandt lægerne hun
har savnet interesse for korsette-
ring. D
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Man tår aldrig
det perfekte korset

At lave et korset, er et håndværk. Foto: Mogens Laier.

Det er svært for en bandagist at ud-
forme et korset korrek. Hvis korset-
tet er til et barn med en fremadskri-
dende muskelsvind-sygdom, er op-
gaven endnu vanskeligere.

- Ofte har et korset det formål at
rette en skæv ryg op. Det betyder at
korsettet nødvendigvis skal trykke
på kroppen flere steder, og det er i

sig selv ikke særlig behageligt for
brugeren, forklarer chefbandagist
Erik Lyquist fra Sahva i København.

- Det næste problem er vejrtræk-
ningen. Det er næsten umuligt at
udforme et korset, der ikke af den
ene eller den anden årsag hæm-
mer vejrtrækningen lidt, siger Sik
Lyquist.

Han mener i øvrigt ikke at man
nogensinde bliver i stand til at frem-
stille det helt perfekte korset. Det vil
tortsat være nødvendigt at indgå
forskellige kompromisser.

Og så kræver det ekspertise og
megen erfaring at udforme korset-
tet. Et problem er, at man fremstiller
korsetter til eksempelvis børn med
muskelsvind mange steder i Dan-
mark. Men ofte har den enkelte
bandagist måske kun to-tre korset-
ter "i hånden" i løbet af et år. Det er
slet ikke nok til at få den nødven-
dige erfaring.

Derfor mener Erik Lyquist også

at det vil være mest hensigtsmæs-
sigt at man centraliserer korset-be-
handlingen tiltre{ire steder i landet.

Staldfiduser til kolleger
Erik Lyquist skal i samarbejde med
overlæge Jørgen Kjølbye med flere
fra Rigshospitalet i København ud-
arbejde noget undervisningsmate-
riale om korsetter til børn med mu-
skelsvind. Tanken er at producere
en manual måske suppleret med en
video{ilm. Undervisningsmateria-
let skal blandt andet videregive de
erfaringer, man i øjeblikket har på
Sahva i København i udformning af
korsetter - kort sagt indeholde små
tips og staldfiduser til andre banda-
gister.

Projeket er sat iværk af Muskel-
svindfondens Udviklingscenter og
det er tanken at materialet skal tilgå
bandagister rundt omkring i landet,
når det bliver færdigt.

Det sidste kniber det lidt med.
lkke på grund af manglende vilje el-
ler interesse. Men der mangler iøje-
blikket bandagister på Sahva i Kø-
benhavn. Først engang i efteråret
bliver der den fornødne tid til at ar-
bejde videre med projektet, oplyser
Erik Lyquist.

mf.
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En af følgesygdommene ved mu-
skelsvind er i mange tilfælde skæv
ryg - også kaldet skoliose. En svær
skoliose nedsætter vejrtræknings-
evnen og kan i nogle tilfælde ud-
vikle sig i en så svær grad, at det
ikke længere er muligt for den mu-
skelsvindramte at sidde oprejst i en
kørestol.

For at kunne forebygge ryg-
skævhed er det vigtigt at være oP-
mærksom på, hvornår de første
tegn viser sig. I dag tager man et
røntgenbillede for at afsløre om
ryggen er skæv. Men det er både
dyrt og tidsrøvende for den muskel-
svindramte.

Udviklingscentret er derfor gået i

gang med at undersøge om det så-
kaldte Moir6{oto kan afsløre skæv-
heder i ryggen med lige så stor
præcision, som et røntgen-billede.

Bag en glasplade
Undersøgelsen går ud på at man
placerer )patienten< bag en glas-
plade, hvorpå der er et tæt net af
streger. Ved at lade en lampe lyse

ind på glaspladen dannes en række
mønstre - lyse og mørke striber på
patientens ryg. De skyldes ryggens
krumninger og eventuelle skævhe-
der.

Man tager en række fotos af
ryg-aftegningerne og hvis bille-
derne tages med jævne mellem-
rum, kan man påvise hvis der sker
en forværring af rygskævheden.

- lførste omgang vil vi prøve me-
toden på 10 børn, som VB-centret
har kontakt med. Vi vil undersøge
børnene fire gange i løbet af et år og
i undersøgelserne skal indgå
Moi rå{otografering, fortæller fysio-
terapeut Birgit Steffensen fra Udvik-
lingscentret, som er projektleder.

lsamme stilling
For at undersøge hvor pålidelig me-
toden er, sammenlignet med et
røntgen-billede, er det tanken at
børnene også skal røntgenfotogra-
feres på Ortopædisk hospital i Ar-
hus.

- Billederne her i huset og rØnt-
gen-billederne skal tages mens

barnet sidder i nøjagtig samme stil-
ling. Derfor har vifremstillet en spe-
ciel stol, som også vil blive stillet op
på Ortopædisk hospital, fortæller
Birgit Steffensen.

Når man sammenligner de for-
skellige billeder er det muligt at vur-
dere om Moir6{otoet er lige så påli-
deligt, som et røntgen billede.

- Når børnene er i voksealderen
er det ikke nok at kontrollere ryggen
hvert halve eller hele år, sådan som
det foregår i dag. Ryggen ændrer
sig hurtigt og en skævhed kan nå at
udvikle sig i løbet af et par måneder,
siger Birgit Stetfensen.

Hvis metoden viser sig at være
så pålidelig, som Birgit Steffensen
forventer, er det tanken at den skal
være fast rutine på Muskelsvind-
fondens klinik for fysioterapi og i

VB-centret. Også andre behand-
lere, som kontrollerer ryggen hos
personer med muskelsvind, kan an-
vende metoden. 

mf.

Ny piece om rygge

Moirelotografiet viser et topografisk
billede, der afslører rygskævheder

Udviklingscentret har udarbejdet
en ny folder om rygge. Den forkla-
rer, hvordan man forebygger ryg-
skævheder, hvorfor de opstår og
hvordan man behandler skævhed i

ryggen. Folderen er rettet til foræl-
dre og lokale behandlere, f.eks. fy-
sioterapeuter, der ofte skal kontrol-
lere, om en ryg er ved at blive skæv.

Den mest almindelige behand-
lingsform mod skæv ryg er korset-
tet.

- Hvis et barn hænger lidtfor me-
get til den ene side eller ofte bliver
træt i ryggen, anbefaler vi at barnet
begynder at bruge korset, siger Bir-
git Steffensen.

På det tidspunkt har barnet ofte
udviklet en rygskævhed på mellem
10 og 20 grader. Et korset hindrer at
skævheden ikke udvikles yderli-
gere.

T-korset til børn
Det er det såkaldte T-korset, som
Udviklingscentret vil anbefale til
børn med muskelsvind. Navnet re-
fererer til formen på korsettet, der i

øvrigt også er vist i den nye folder.
Korsettet er udviklet af overlæge

Jørgen Kjølbye fra Rigshospitalet i

København og udemærker sig
blandt andet ved ikke at hæmme
vejrtrækningen, hvis korsettet i Øv-
rigt er korrekt udført.

- Hvis ryggen ikke er skæv af
nævneværdig grad, når et barn be-
gynder at anvende korset, det er
muligt at udforme korsettet, så vejr-
trækningen ikke hæmmes, siger
Birgit Stetfensen.

Historien om Søren viser, hvor
problematisk det er at få lavet et
godt korset. Der var i hans tilfælde
de bedste forudsætninger fordi
hans rygskævhed var minimal, og
alligevel hæmmede det hans vejr-
trækning så meget, at det var be-
tænkeligt at lade ham bruge det.

Men det kan være nødvendigt at
acceptere at vejrtrækningsevnen
bliver en smule nedsat. Hvis der
kun er tale om 5-10% er det ikke no-
get problem, siger Birgit Steffensen.

Birgit Steffensen fortæller desu-
den at hun har set eksempler på at
unge, som 18-20 årige, har kunnet
lægge korsettet igen. På det tids-
punkt er ryggen fastvokset i en kor-
rekt stilling, hvis korsettet vel og

mærke har været korrekt tilpasset
hele tiden.

God siddestilling
For at forebygge skæv ryg er det
også vigtigt at kontrollere om barnet
sidder godt i sin kørestol. Barnet
skal have en lændestøtte som for-
hindrer at ryggen synker sammen,
og en sele over hofterne som for-
hindrer at barnet glider fremad i sto-
len. Styreboksen skal uden besvær
kunne flyttes fra side til side, så bar-
net betjener den med skiftevis højre
og venstre hånd, f.eks. en uge af
gangen til hver hånd.

I nogle tilfælde er et korset ikke
tilstrækkeligt til at forhindre en
skævhed i ryggen i at udvikle sig
yderligere. Det kan være nødven-
digt at rette ryggen op ved en ope-
ration.

Man indopererer to stålstænger
to stålstænger langs rygsøjlen og
retter således ryggen. Metoden er
nærmere beskrevet i pjecen.

Den nye folder om ryg-skævhe-
der kan fås ved henvendelse til Ud-
viklingscentret på tlf. 0613 97 77.
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Selvtølgelig
kan man selv

Af Marianne Frederiksen

Pilotprojektet på Fyn er netop af-
sluttet. Og en første evaluering af
projektet har fundet sted. Dels
blandt deltagerne i bruger-uddan-
nelsen, som har besvaret et omfat-
tende spørgeskema.

Men terapeuterne på VB-centret
og bestyrelsen fra henholdsvis Mu-
skelsvindfonden og VB-centret har
også haft lejlighed til at diskutere
erfaringerne fra det første halve år
med en bruger-uddannels.

Alle fandt resultaterne så posi-
tive, at de to bestyrelser besluttede
at fortsætte bruger-uddannelsen
på Fyn, samt udvide projektet i 1988
til også at omfatte cirka 35 delta-
gere fra Nordjyllands Amt og 40
deltagere fra Københavns Amt og
kommune samt Frederiksborg Amt.

Hjælpe sig selv
Bruger-uddannelsen er bygget op
om det, man med andre ord kalder
selvhjælps- grupper eller basis-
grupper. ldeen bag selv-
hjælps-grupper er, som også ordet

siger, at man i stort omfang kan
hjælpe sig selv og andre med nogle
af de problemer, der følger med, når
man f.eks. har et fysisk handicap.

Men bruger-uddannelsen er an-
det end selvhjælps-grupper. Ud-
dannelsen har fra starten indeholdt
tema-dage med et fagligt tilbud, der
har rettet sig mod flere af grup-
perne. Til tema-dagene har været
knyttet forskell ige faglige konsu len-
ter, f.eks. nogle af VB-centrets tera-
peuter.

ldeen til en bruger-uddannelse i

Muskelsvindfonden stammer lra
VB-centrets strukturudvalg, der i

sin tid blev nedsat for at ændre på
VB-centrets interne arbejdsform og
rolle iforhold til de enkelte kommu-
ner. Bruger-uddannelsen kan ses
som en naturlig forlængelse af
VB-centrets målsætning om total-
behandling.

Det startede på Fyn
Bruger-uddannelsen startede på
Fyn for knapt et år siden. Det var fra
starten planen, at det første halve år
skulle forme sig som et pilot-pro-

jekt, der skulle danne grundlag for
en beslutning om at gøre bru-
ger-uddan nelsen landsdækkende.

Det første introduktionsmøde
blev afholdt i april måned sidste år.
Alle registrerede brugere at
VB-centret samt Muskalsvindfon-
dens medlemmer på Fyn blev invi-
teret til mødet. Der blev nedsat tre
bruger-grupper. To af grupperne
består af voksne med muskelsvind
og een gruppe af forældre til børn
med muskelsvind.

Fra starten tegnede projektet til
at blive en succes. Godt 8O% af de
mulige deltagere i bruger-uddan-
nelsen sagde ja tak til at være med.
I dag er der kun en enkelt, der har
forladt bruger-uddannelsen igen.

Tryghed og åbenhed
Grupperne har fra starten været så
små (8-9 personer i hver gruppe), at
der netop har været basis for at
etablere den tryghed og ro, der er
en forudsætning for at selv-

hjælps-grupper kan fungere efter
hensigten.

Der har været så stor tillid i de
enkelte grupper, at man i stort om-
fang har kunnet tage hånd om og
sætte skub i at løse enkelte med-
lemmers problemer.

Man har i fællesskab arbejdet
med at udforme f.eks. ansøgninger
om hjælpemidler, prøvet hinandens
hjælpemidler og derigennem fået
inspiration til hvilke hjælpemidler,
der kan få hverdagen til at fungere
bedre for den enkelte.

lnspirator og igangsætter
Muskelsvindfondens organisa-
tionssekretærer, Rasmus Dahl og
Claus Nelson, har itæt samarbejde
med VB-centret og Udviklingscen-
tret givet grupperne ideer og fundet
frem til faglige emner, som bru-
ger-grupperne kunne have udbytte
af at beskæftige sig med.

Men det har gennem hele forlø-
bet været de enkelte bruger-grup-
per, der suverænt har besluttet,
hvor tit de ville mødes, hvilke emner

grupperne ville arbejde med og for-
men på gruppernes arbejde.

Formålet har lra starten været at

"overflødiggøre" organisationsse-
kretærernes arbejde, hvilket til dels
er lykkedes.

Fra pubertet til arvelighed
De emner bruger-grupperne har
beskæftiget sig med, har været af
meget forskellig karakter. Forældre-
gruppen har været på weekend
sammen for at diskutere "Samliv og
samlivs-problemer i familien". Og
havde besøg al familieterapeut
Jesper Juul, samt ergoterapeut
Jette Møller.

Fra en temadag hos brugergrupperne
på Fyn. Foto: Ulrik Borgermann.

Voksengrupperne har blandt an-
det besøgt hjælpemiddelcentralen
for Fyns amt, samt haft besøg af so-
cialrådgiver Tove Mel lergård. Sidst-
nævnte fortalte om "hjælper-ord-
ningen".

Alle tre grupper har deltaget i en
tema-dag om de neuromuskulære
sygdomme og i den forbindelse fået
information om muskelsvindsyg-
dommennes arvelighed. Tema-da-
gen var tilrettelagt af den ene vok-
sengruppe. I mødet deltog blandt
andet en arvebiolog og en special-
læge.

Med positive vendinger
For at give alle deltagerne i bru-
ger-uddannelsen mulighed for at
fortælle om deres helt personlige
udbytte af og erfaringer med pro-
jektet, har deltagerne kort før jullået
tilsendt et omfattende spørge-
skema.

Skemaerne er besvaret ano-
nymt, men man kan vist roligt tillade
sig at viderebringe "bedømmelsen"
af Bruger-uddannelsen.

Utrolig mange giver udtryk for et
stort personligt udbytte af samvæ-
ret i bruger-gruppen. Det har været
givende at møde andre isamme si-
tuation, som 6n selv. Man har fået et
stort fagligt udbytte af bruger-ud-
dannelsen og kontakter i stort om-
fang hinanden "uden for" møderne.
Flere har fået nye venner og "vejen"til VB-centret og Muskelsvindfon-
den er blevet kortere.

lkke så dårligt et udbytte efter et
halvt år med bruger-uddannelse. 

O

Øget selvtillad, tid til at lytte til hinanden, psykisk støtte i hverdagen,
åbenhed og accept. Disse ord går igen og igen, når Muskelsvindfon-
dens medlemmer og VB-centrets brugere på Fyn skal karakterisere det
eksperiment, som de selv har deltaget i det sidste halve år. Eksperi-
mentets navn er bruger-uddannelsen.

Vox-Pop på Fyn
Men det er selvfølgelig altid rart at høre hvad folk selv mener. Derfor har Mu-
skelkraft bedt 7 forskellige personer - som alle har kendskab til brugerud-
dannelsen - fortælle hvad de synes om forsøget. Læs resultatet på de næ-
ste sider.
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Foto: Ulrik Borgermann.

Mogens
Johansen
Mogens Johansen har selv muskel-
svind og deltager i en af voksen-
grupperne.

Da Mogens Johansen gik ind i

brugeruddannelsen var det med
nogle helt bestemte formå|.

- Jeg ville gerne lære nogle flere
mennesker at kende og havde be-
hov for at få sat min egen situation i

relief. Desuden havde jeg brug for
hjælp til at forandre på min private
situation. Mogens Johansen havde
indset at han nu måtte have hjælpe-
midler og en personlig hjælper. Hid-
til havde han klaret sig med hjælp
fra familien. Brugergruppen har
været ham en utrolig stor stØtte i

forhold til at søge hjælpemidler og
personlig hjælper.

- Jeg ved godt, at jeg ikke har
været i stand til at "give" min
gruppe noget. Jeg har været mod-
tageren det meste af tiden, men har
ikke selv oplevet det som et pro-
blem. Sikkert fordijeg flere gange i

gruppen har gjort opmærksom på,
at det forholdt sig således. Jeg har
ikke været så meget "inde" i reg-
lerne og har ikke beskæftiget mig
specielt med min sygdom før.

Hvis ikke Mogens Johansen
havde fået kontakt med andre i

samme situation, var der gået
endnu en rum tid før han havde ta-
get springet og var gået i gang med
at søge hjælpemidler og personlig
hjælper.

Lis Friberg
Lis Friberg er mor til Gitte på 13 åf
der har muskelsvind, og med i for-
ældre-brugergruppen. / de sldste
3-4 år har hun været aktiv i foræl-
dregruppen på Fyn. Gruppen er nu
samlet gået ind i bruger-uddannel-

sen og det har resulteret ivisse æn-
dringer i gruppens arbejdsform.

Foto: Ulrik Borgermann.

- Nu arbejder vi med konkrete
emner og går mere i dybden med
hver enkelt emne. Det synes jeg
personligt er en fordel og gør os
endnu bedre rustet til argumentere
med kommuner og sagsbehand-
lere, siger Lis Friberg.

De emner, som gruppen blandt
andet har lordybet sig i er boligæn-
dringer og pubertets-problemer.
Forældrene har været på weekend
sammen og fik et stort udbytte af i

fællesskab at finde frem til, hvordan
man kan leve med en "teenager i

huset".
- I hverdagen er det i øvrigt en

stor stØtte at kende andre forældre i

samme situation som en selv. Vi rin-
ger ofte til hinanden imellem mø-
derne. De problemer, man står i

som handicappet forældre er spe-
cielle og min egen familie kan ikke
sætte sig ind isituationen. Derimod
kan jeg altid finde en i forældre-
gruppen, som kan hjælpe.

Gruppens arbejdsform er blevet
mere struktureret efter forældre-
gruppen er blevet en del af bruger
uddannelsen, men fuldstændig di-
sciplineret bliver den aldrig. Grup-
pen mødes fast en gang om måne-
den, hveranden gang er der "s[ak-
kemøde" uden emne eller dagsor-
den.

- Vort problem i gruppen er efter
min mening, at vi alle snakker for
meget. Vi afbryder hinanden og
skifter emne flere gange under et
møde. Vi kender hinanden godt og
har alle noget på hjerte.

Lis Friberg har store forventnin-
ger til næste temadag, da emnet for
dagen er mødeformer og gruppear-
bejde. .

Foto: Ulrik Borgermann.

Jørgen Suhr
Jørgen Suhr har selv muskelsvind
og har for flere år siden været med
til at danne den fØrste voksen-
gruppe i Muskelsvindfonden. Han
er desuden medlem af VB-centrets
repræsentantskab.

Jørgen Suhr har netop forladt
bruger-uddannelsen, fordi arbejdet
efter hans mening var ved at ud-
vikle sig i den forkerte retning. Men
han mener samtidig at bruger-ud-
dannelsen er det allerbedste der er
sket for voksne medlemmer af Mu-
skelsvindfonden inden for de sidste
15-16 år.

- Brugergrupperne er efter min
mening ved at udvikle sig for meget
til snakkegrupper. Det mener jeg
ikke hører hjemme under bruger-
uddannelsen. Den skal have et
strengt fagligt indhold, mens "strik-
keklubberne" hører hjemme under
interesse-grupperne, siger Jørgen
Suhr.

Når han er blevet i sin bruger-
gruppe indtil nu, skyldes det at han
gerne ville være med til at præge
projektet i den faglige retning.

- Jeg ved godt at mange er af en
ganske anden opfattelse end jeg og
netop sætter pris på brugergrup-
pen på grund af det taette sociale
samvær. Og jeg ved også godt at
man med den arbejdsform får fat i

langt flere medlemmer, end hvis
man kørte det mere fagligt strin-
gent. Men bruger-uddannelsen er
til for at aflaste VB-centret, derfor
må det faglige indhold oppriorite-
res, siger Jørgen Suhr.

Han understreger desuden, at
der er stor forskel på, hvordan inter-
essegrupperne og brugergrup-
perne fungerer. I de små bruger-
grupper er der mulighed for at tage
folks personlige og praktiske pro.
blemer op og der er en større for-
pligtelse overfor hinanden. Det øger
de enkelte brugeres selvtillid. Det at

være medlem af en brugergruPPe
er også en psykisk støtte og heri lig-
ger blandt andet brugeruddannel-
sens berettigelse.

Foto: Ulrik Borgermann.

Else marie
Sværke
Else Marie Sværke har myasteni.
Hun har deltaget i en af voksen-
grupperne og er desuden akiv i
myaste n i- ar bejd sg r u PPe n.

Da brugeruddannelsen startede
på Fyn havde Else Marie Sværke
ikke på forhånd nogen bestemte
forventninger til arbejdet. Hun var
blevet opfordret til at deltage i arbej-
det af Myasthenigruppen, som
gerne ville høre om denne her bru-
geruddannelse også ville være et
tilbud til myastenikere.

- De emner vi har berørt i bru-
ger-gruppen har også relevans lor
myastenikere. Det har f.eks været
sociallovgivningen og det sociale
system, hvor der gælder det
samme for os, som for andre. Vi har
haft en tema-dag om neuromusku-
lære sygdomme samt deres arve-
lighed og besøgt hjælpemiddelcen-
tralen, hvilket vi alle har haft udbytte
af. Jeg kan godt råde andre myaste-
nikere til at deltage, siger Else Ma-
rie Sværke.

Der har været et godt sammen-
hold i gruppen og personligt hun
har fået et udbytte af samværet.

Men der er selvfølgelig også
visse svagheder i gruppen.

- Når brugeruddannelsen starter
andre steder er det vigtigt at gwe
opmærksom på at man ikke kun
kan nyde - men også selv skal yde
et stykke arbejde i brugeruddannel-
sen. Der har været tendens til at det
har været nogle få, der har trukket

læsset. Man skal ikke forvente at
andre arrangerer alt.

Alle problemer kan ikke blive løst
i en brugergruppe. De største pro-
blemer der er i forbindelse med et
fysisk handicap, er nok de psykiske
og der vil ikke være >rum( til at be-
arbejde alle problemerne. Men bru-
geruddannelsen er med til at syn-
liggøre nogle af problemerne og
dermed med til at sikre, at der kan
blive taget fat om problemerne an-
denssteds, eller i bruger-gruppen
på et senere tidspunkt.

Foto: Ole Kjær

Claus Nelson
C/aus Ne/so n, organisationssekre-
tær på Muskelsvindfondens sekre-
tariat og igangsætter for bruger-
grupperne.

- Det flotte i projektet er, at det
bygger på den ide at folk kan selv
og ikke blot skal hjælPes af andre.
Det har for mig helt personligt væ-
ret meget spændende at arbejde
med brugeruddannelsen, siger
Claus Nelson.

Spørgeskemaerne har bekræftet
at den fornemmelse, som Claus
Nelson iforvejen havde fået af pro-
jektet, har holdt stik. Der har været
en stor tryghed og åbenhed i de en-
kelte grupper og flere brugere har
fået mod på at ændre deres Per-
sonlige situation og har fået mere
selvtillid.

- Brugergrupperne er inde i en
brydningsfase i øjeblikket. Nu har
man arbejdet sammen i godt et
halvt år, mest om faglige emner.
Man kender efterhånden hinanden
godt og det betyder blandt andet at
de konflikter, som hele tiden har
været i grupperne, men som man
tidligere har været for Pæne til at
tage hånd om, nu dukker oP. Det er

en naturlig udvikling i en selv-
hjælpsgruppe eller for den sags
skyld på en arbejdsplads, når man
har lært hinanden at kende.

Claus Nelson tror også at grup-
perne vil ændre arbejdsform fra
først og fremmest at snakke gene-
relle problemer til at gå mere i dyb-
den med de enkeltes personlige
problemer. Hvilket han i øvrigt også
mener er en positiv udvikling.

- Det er vigtigt at holde fast i, at
man kun skal blive i en bruger-
gruppe så længe man personligt får
noget ud af samværet. Man skal
ikke blive ved for gruppens skyld.
Derfor forventer jeg at flere brugere
måske vil forlade projektet i den
kommende tid.

Foto: Mogens Laier.

Ann-Lisbeth
Højberg
Ann-Lisbeth Højberg el ergotera-
peut på VB-centret i Arhus. Hun

"dækker" Fyn sammen med fysio-
terapeut Kirsten Lauersen.

- Vi har ikke fået færre henven-
delser på VB-centret efter at bru-
geruddannelsen er startet, tvært-
imod. Men de spørgsmål vi er blevet
bedt om at besvare har været mere
præcise end tidligere. Man kan
mærke at problemerne har været
diskuteret andetsteds inden vi er
blevet kontaktet.

Og det er lettere at kontakte
VB-centret, når man har "set" de te-
rapeuter, som skal tage sig af ens
sag og når man har fået "vendt( sin
egen dagligdag i en brugergruppe,
siger Ann-Lisbeth Højberg.

Brugergrupperne vil være med
til at sikre at der kan blive taget fat
om folks personlige situation på et
tidligere tidspunkt end det ofte er til-
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fældet i dag. Problemerne bliver
synliggjort i grupperne, netop fordi
der er mulighed for at "behandle"
den enkelte brugers dagligdag.

- Vi vil sikkert komme ind i bille-
det på et tidligere tidspunkt end vi
gør i dag, hvis der er tale om større
personsager eller problemer. Mens
grupperne og de enkelte brugere
bliver i stand til at løse de mindre
problemstillinger selv.

Ann-Lisbeth Højberg nævner at
det er positivt at man i små bruger-
grupper har megen tid sammen og
lærer hinanden godt at kende såle-
des at man også psykisk kan støtte
hinanden.

- Det er vort problem med fami-
liekurserne, at vi skal nå meget i lø-
bet af en weekend og der går
måske el år tør vi har kontakt med
en familie igen, siger Ann-Lisbeth
Højberg.

Foto: Birthe Palle Jørgensen.

Tove Mellergård
Tove Mellergård er socialrådgiver i
Odense kommune og arbejder i
kommunens handicaprådgivning.
Tove Metlergård har ved flere lejlig-
heder "besøgt" brugergrupperne
på Fyn.

- Det har været utroligt spæn-
dende og udbytterigt at møde jeres
brugere. Det har blandt andet givet
mig lejlighed til at diskutere mere
principielle spørgsmål i forbindelse
med bistandslovens 48,3. Selv om
jeg er socialrådgiver og derfor ken-
der lovgivningen er det nyttigt at få
vendt og drejet de enkelte paragraf-
fer sammen med brugerne. Man får
set problemerne fra en anden side
og bliver ofte inspireret til at an-
vende lovgivningen på en ny måde.

Tove Mellergård siger også at
hun altid oplever det positivt, når

hun har med klienter at gøre, der
selv kender deres behov og rettig-
heder.

- Det betyder at man kan arbejde
sammen og ifællesskab vende og
dreje problemerne og argumen-
terne i en konkret sat. I Odense
kommune er økonomien meget af-
gørende. Derfor er det ekstra vigtigt
at man sammen finder frem til alle
argumenterne og måske kan ar-

bejde videre med sagen på hver sin
måde.

Tove Mellergård understreger
også at man som sagsbehandler
ofte har en meget presset arbejds-
dag og gang på gang har dårlig
samvittighed over at man ikke får
givet nok information om de rettig-
heder brugerne har. Det problem
afhjælperbrugeruddannelsen. tr

Dai hatsu Charade
løser mange

af bil0roblemlerne
heft automatic

Foto: Mogens Laier

Børnepassere
kom frit frem

?
L

Bagrude viskevvasker er ekstra udstyr.

Daihatsu Charade er Danmarks stol - og lignende. Det var det
billigste automatic. Både i ind- fjerde.
købbe drift Dertil kommer så en fanta-

DEt var de første to proble- stisk vejbeliggenhed, masser af
meq der blev løst udstyr - og rigtig køreglæde.

DØrene er brede - og vog- Det er simpelthen sådan en,
nen er let at komme indbg ud du skal ha'. Og du kan ha'den
af. Det var det tredie. længe. For Daihatsu Charade er

Bagklappen er stor oghøj. berømt for en fantastisk hold-
Det gøi dei iet at placerekøre- barhed.

Pris: kr: 118.207,00
excl. levering

De kære unger skal jo også have
det skægt, og de gider ikke sidde
stille ret længe, mens de voksne
snakker. Derfor skal vi også i år
have et specielt program lor børn
og barnlige sjæle.

Til det formål har vi brug for en
flok børnepassere, der har lyst til at
lege og lave skæg i deres Bede-
dagsferie. Det er sjovt at være bør-
nepasser - og utroligt hårdt. Men
det plejer jo også at være en fin
kombination.

Derfor - har du lyst til at være
børnepasser, så kontakt Rasmus
Dahl eller Claus Nelson på sekreta-
riatet. Og gør det gerne så hurtigt
som muligt. Vi har nemlig planer om
at sende et specielt "børnebrev" ud
før landsmødet - og der vil vi
gerne præsentere børne p assern.e.

Det kniber
med pladsen
Det er ingen hemmelighed, at det
kniber med pladsen på Pindstrup
Centret. Men endnu er det ikke lyk-
kedes os at finde et andet sted, hvor
der er plads til 30-40 kørestole, så
derfor afholdes landsmødet endnu
en gang i Pindstrup.

Men det betyder til gengæld, at
alle landsmødedeltagerne må ruste
sig med tålmodighed og være vil-
lige til af bære over med de trange
pladsforhold. Det er simpelthen en
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Landsmøde 1988
29. april

Hermed vil vi gerne indbyde Muskelsvindfondens medlemmer til det
årlige landsmøde, der traditionen tro afholdes på Pindstrup Centret på
Djursland i Bedagsferien. Programmet er stort set på plads - dog vil
der være mulighed for at fortage mindre ændringer, hvis situationen
kræver det.

Foreløbigt program:
Torsdag den 28. april:
18.00: Møde i Muskelsvindfondens repræsentantskab

Fredag den 29. april:
9.00: Møde i Muskelsvindfondens repræsentantskab (fortsat)

14.00: Ankomst og indkvartering af landsmødedeltagerne
15.00: Velkommen til landsmøde
15.30: Åben hus i Muskelsvindfondens "butikker". (VB_centret, Ud_

vi klingscentret, indsamlingsafdelingen, oplysningsafdelingen,
organisationsafdeli ngen m. v.)

18.30: Middao
20.30: Åbent-nus hos Muskelsvindfondens medlemsgrupper. (foræl-

dregrupperne, voksengrupperne, ungdomsgrupperne, MG-
grupperne m.v.)

Lørdag den 30. april:
8.00: Brunch (kombineret mogenmad og frokost)

10.00: Muskelsvindfondensordinærelandsmøde
dagsorden:
1. valg af dirigent
2. bestyrelsens beretning
3. fremlæggelse af regnskab
4. forslag til vedtægtsændringer
5, indkomne forslag
6. fremtidig virksomhed
7. valg af repræsentantskab
8. eventuelt
Medens stemmerne til repræsentantskabsvalget tælles op,
indlæg ved "koryfæ" og aktuelt emne.
Derefter olfentl i g gørelse af afstemni ngsresu ltat.

14.00: Kaffe og sandwich
15.00: Møde i nyvalgt repræsentantskab
15.00: Teater. Røgen-Farre teaterforening opfører "Gøglernes fød-

sel" af Dario Fo
19.00: Festmiddag
21.00: Landsmødefest i tre afdelinger:

a) børnebal
b) voksenbal
c) cafe/piano-bar

Søndag den 1. mai:
8.30: Morgenmad og afrejse
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forudsætning for, at alle skal få en
god weekend.

Det betyder blandt andet, at vi
må spise i flere omgange, og at det
bliver nødvendigt at indtage aften-
måltiderne i forskellige rum.

Vi er også nødt til at udnytte alle
disponible lokaler, når vi skal sove.
Nogle landsmødedeltagere tager
konsekvensen, og medbringer selv
en campingvogn, eller tager. hjem
og sover, hvis de bor tæt på Pind-
strup Centret.

For at lette lidt på trykket på Pind-
strup Centret, har vi lejet et antal
værelser på Auning Centret, der lig-
ger 5 km. fra Pindstrup. Det er selv-
følgelig kedeligt, at vi ikke alle kan
sove under samme tag, men det
kan desværre ikke være anderle-
des' 

M.M.

Foto: Sonla lskov/2. Ma|

Hunde
Hunden er menneskets bedste ven,
synes nogle. Andre er knapt så be-
gejstrede for de firbenede væsner.
Eksempelvis er en del af forenin-
gens medlemmer - især de gang-
besværede - ikke så glade for at
have hunde piskende imellem be-
nene. Det er nemlig så svært at
holde balancen på den facon.

Og en del allergikere bryder sig
heller ikke om de "søde kræ". Det
er nemlig så svært at få luft, når der
er "pelse" i nærheden.

Derfor skal vi opfordre til, at man
lader hunden blive hjemme, hvis
det er muligt at lokke en god nabo
eller familien til at se efter "Sorte"
og "Fido". Og hvis det ikke kan lade
sig gøre, så hold venligst hundene
nede i husene på Pindstrup Cen-
tret. Med andre ord: Hunde er ikke
velkomne i fælleslokalerne.

Vedtægts-
ændringer

Kun medlemmer har stemmeret. Foto: Mogens Laier.

Kun medlemmer
Muskelsvindfondens landsmøde er
åbent for alle medlemmer af Mu-
skelsvindfonden, samt deres fami-
lie og eventuelle hjælpere. Men det
kræver selvfølgelig, at man har be-
talt kontingent for 1988. Både for at
deltage i landsmødet, og for at stille
op/afgive stemme til repræsen-
tantskabsvalget.

Skulle nogen have glemt at be-
tale kontingent, er det muligt at

Det er med jævne mellemrum nød-
vendigt at undersøge om ram-
merne nu er de rigtige for de igang-
værende aktiviteter. Med andre ord,
at kaste et blik på vedtægterne.

Det har Muskelsvindfondens be-
styrelse gjort og fundet, at tiden er
inde til at foretage ændringer i ved-
tægterne. Selvfølgelig skal der ikke
pilles ved grundlæggende princip-
per omking foreningens opbygning
og virke. Det kunne ingen sikkert
finde på at foreslå. Men det ville
være formålstjeneligt at give ved-
tægterne en "sproglig ansigsløft-
ning", mener bestYrelsen.

lfølge de selv samme vedtægter,
skal forslag om ændringer af ved-
tægterne varsles god tid i forvejen.
Så derfor skal det hermed medde-
les, at der er vedtægtsændringer
på dagsordenen for det ordinære
landsmøde.

De endelige forslag vil blive
sendt til landsmødedeltagerne se-
nest syv dage lør landsmødet, som
vedtægterne kræver. 

M.M.

For kort tid
Det var alt for kort tid, som vi gav de
af vore medlemmer, som gik og
overvejede at stille op til repræsen-
tantskabet. Nogle fik endog først
sidste nummer at Muskelkraft, hvor
viefterlyste nye kandidater, samme
dag som tidsfristen udløb. Og det er
vi de første til at beklage.

Grunden var såkaldte tekniske
vanskeligheder i produktionen (læs
sygdom). Men vi håber ikke, at det
har skræmt nogen væk. I hvert fald
er der stadig en mulighed for at
blive præsenteret i Muskelkrafts
spalter. Nr. 3 af tidsskriftet udkom-
mer i ugen op til landsmødet, og til
det nummmer kan vi godt nå at
bringe en præsentation af nye kan-
didater. Det kræver blot, at man
sender et par ord om sig selv, et
eventuelt valgprogram samt ved-
lægger et vellignende foto. Altsam-
men inden 28. marts.

Og endelig skal der gøres op-
mærksom på, at man sagtens kan
stille op på selve landsmødet uden
at have haft sit kontrafej i Muskel-
krafts spalter.

Abent hus

Det ple jer at være godt vejr i Bededagene - så vi har lov at håbe. Foto: Mogens Laier.

bringe forholdet i orden ved ind-
kvarteringen f redag middag.

Og endelig skal det for god or-
dens skyld gøres klart, at det kun er
medlemmer der har stemmeret.
Forstået på den måde, at hvis
begge forældre i en familie ønsker
at stemme til repræsentantskabs-
valget, kræver det medlemsskab
fra dem begge.

M,M.

Døren står åben - så gå bare ind.
Og benyt lejligheden til at høre,
hvad der foregår på VB-centret, i

indsamlingsafdelingen, i oplys-
ningsafdelingen eller nogle af de
andre "butikker", som holder åbent
hus fredag eftermiddag på lands-
mødet.

Der er mulighed for at få svar på
nogle af de brændende spørgsmå|,
at få et godt råd eller at give sin
uforbeholdne mening til kende. Der
er mulighed for at få noget at vide
om, hvordan man laver en Grøn
koncert, producerer tidsskriftet Mu-
skelkraft eller hvordan brugerud-
dannelsen skal se ud næste år. Og

så er alle ,butiksbestyrerne" selv-
følgelig meget interesseret i at få
ros og ris - eller blot at drikke en
kop kaffe.

Fredag aften er turen kommet til
interessegrupperne. Her får de mu-
lighed for at fortælle, hvad de arbej-
der med, hvad planerne er for den
kommende tid - eller blot tilbringe
et par hyggelige timer på tværs af
medlemsgrupperne. Det er helt op
til de enkelte grupper, hvordan de vil
gribe seancen an. Men hvis der er
brug for gode råd, teknisk assi-
stance eller anden hjælp, kan man
kontakte Rasmus Dahl eller Claus
Nelson på sekretariatet.Mols-linien og DSB

Det kan stadig lade sig gøre at få ra-
bat på Mols-linien, selvom tilbuddet
fra rederiet ikke er så favorabelt
som det var for få år siden. Det er
nemlig muligt for de sjællandske
landsmødedeltagere at komme
over til fastlandet i løbet af alle
landsmødedagene på en weekend-
billet. Den gælder ellers normalt
først fra fredag k\.22.00.

Weekendbilletten koster 488,- kr.

og gælder for bil, lører og alle pas-
sagerer tur/retur.

For at få weekendbilletten skal
man i forvejen sende en bestilling
og vedlægge en check på beløbet.
Brevet skal stiles til: Mols.linien
A/S, att.: Henning Mikkelsen, 8400
Ebeltoft.

Dog er der denne begrænsning,
at bilen ikke må veje over 2,5 tons
og højden ikke må overstige 2 me-
ter. Hvis det er tilfældet, skal bilen
nemlig indskibes på lastvognsdæk-
k'et - og så gælder der andre pri-
ser.

De samme begrænsninger er
der ikke på DSBs overfarter. Fra 1.

februar i år har DSB accepteret, at
man ikke længere skal betale for-
højet billetpris for at få en "kasse-
vogn( med over. Forudsætninger
for at bilen bliver betragtet som al-
mindelig personvogn er dog, at
man medbringer registreringsatte:
sten hvoraf det skal fremgå, at bilen
er indrettet til invalidevogn.

Alting stiger
Det gælder desværre også pri-
serne på Pindstrup Centret. Derfor
bliver vi igen i år nødt til at forhøje
prisen for deltagelse i landsmødet.
Det kommer til at koste 250,- kr. pr.

voksen mod 200,- kr. året i forvejen.
Til gengæld er det stadig gratis

lor børn under 15 år samt for hjæl-
pere at deltage.

For de der kun deltager i en del af
landsmødet samt kun indtager
nogle af måltiderne, kan vi aftale en

reduceret pris. Eksempelvis vil del-
tagelse om lørdagen koste 100,- kr.

Nogle socialforvaltninger er vil-
lige til at dække deltagergebyr samt
transportomkostninger i forbin-
delse med landsmødet, så det er da
et forsøg værd at kontakte kommu-
nen.

Betalingen foregår samtidig med
indkvarteringen i receptionen på
Pindstrup Centret.
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Kandidater til
repræsentantskabet

For at give landsmødedeltagerne
mulighed for at tænke over hvem de
vil stemme på til repræsentantska-
bet, bringer vi her en liste over de
kandidater som indtil nu har tilken-
degivet, at de ønsker at stille op.

Oplysningerne bringes i samråd
med den enkelte, og redaktionen
har forsøgt af holde sig til de

"hårde" facts. Vi må bede landsmø-
dedeltagerne om at skaffe sig
andre oplysninger - eventuelt på
landsmødet - hvis de finder det
nødvendigt for stemmeafgivelsen.

Og så skal vi beklage den korte
tidsfrist, som vi gav kandidaterne til
at melde deres opstilling. Redaktio-
nen forsøger at råde bod på dette,
ved at tage et "opsamlingsheat" i

næste nummer. Hvis der er med-
lemmer, som ønsker at kandidere til
repræsentantskabet, og ønsker at
blive præsenteret i Muskelkraft,
skal de tage kontakt med Muskel-
krafts redaktion, eller sende et par
linier om sig selv (vedlagt vellig-
nende foto) inden 28. marts.

Der er dog også mulighed for at

lade sig opstille på selve landsmø-
det - det er set flere gange før.

Endelig skal der for god ordens
skyld nævnes, at der denne gang er
B af 15 repræsentantskabsmed-
lemmer på valg. Anita Kruse, Peter
Kjærby, Søren Hagen Jensen,
Evald Krog, Frantz Neumann, Er-
land Winterberg samt Leon Knud-
sen har alle ønsket at genopstille.
Derimod har Tina Kirkegaard, der
har siddet 2 år i repræsentantska-
bet, ikke ønsket at genopstille.

erne det bedst mulige vejled-
nings-og behandlingstilbud har al-
tid været Franlz Neumann's kæp-
hest. Derfor har han også specielt
arbejdet på at få flere og bedre fa-
miliekurser. En af de største priori-
teter finder han bør lægges på alle
nydiagnosticerede famil ier.

Franlz Neumann betragter det
endvidere som sin opgave at op-
lyse om muskelsvindsygdommene
og Muskelsvindfonden ved fore-
drag, samt sikre donationer til for-
eningen via sit arbejde indenfor
Odd-Fellow Ordnen. Netop oplys-
ninger til befolkningen mener
Frantz Neumann er den vigtigste
opgave fremover.

Udbygningen af behandlingstil-
buddet til medlemmerne ønskes
styrket og derfor bakker Frantz
Neumann naturligvis fuldt og helt
op om foreningens kommende in-
stitutprogram. Frantz Neumann føl-
ger også meget nøje den socialpo-
litiske udvikling og har ved egen
indsats ofte hjulpet familier igen-
nem socialforvaltningernes labyrin-
ter og frem til klagesager med posi-
tivt resultat.

i. f. h. t. den behandlig man i dag
kan tilbyde mennesker med respi-
rationsproblemer, siger Evald Krog.

Det kommende institut vil få høj
prioritet. Samarbejdet med de lo-
kale handicaporganisationer skal
sættes på skinner. Et samarbejde,
som Evald Krog I øvrigt glæder sig
til. Og økonomien til etablering og
drift skalfalde på plads.

VB-centret har langt om længe
fået en ny overenskomst. Men det
vil kræve tid at få overenskomsten
til at fungere smidigt og tilfredsstil-
lende for VB-centret og dets bru-
gere.

- Det er vigtigt at sikre, at
VB-Centret igen bliver i stand til at
betjene ALS-gruppen, understre-
ger Evald Krog. Han nævner der-
uden, at brugeruddannelsen skal
udvikles, da den har vist sig at være
et godt supplement til VB-centrets
arbejde.

- Muskelsvindfonden har i dag
mere end nogensinde rygrad til at
blande sig i den socialpolitiske de-
bat- Vi har opnået resultater på om-
rådet, men ikke nok.

Kruse VB-centret og Udvikling-
scentret og mener, at et tæt samar-
bejde mellem disse to centre er
overordentlig vigtigt. Det er forud-
sætningen for; at projekterne på
Udviklingscentret også fremover
bliver defineret ud fra brugernes
behov og ønsker. Og så er det selv-
følgelig indlysende, at Muskelsvind-
fonden skal fortsætte som en bru-
gerstyret forening, mener Anita
Kruse.

En anden mærkesag er interna-
tionalt arbejde, hvor Anita Kruse
bl.a. har ledet flere work-shops ved
de årlige EAMDA-møder. Hun har
som leder af en arbejdsgruppe bl.a.
været initiativtager til en spørge-
skemaundersøgelse, der kører i alle
EAMDA-lande, om psyko-sociale
aspekter ved at være voksen handi-
cappet.

Erland Winterberg
43 år, ingeniør og leder af Dansk
teknologicenter for Handicappede,
også kendt som DATCH, der blev
oprettet i april 1987. DATCH's op-
gave er at sikre handicappede nytte
af den ny teknologi, og sikre indfly-
delse på anvendelsen.

Erland Winterberg har været
medlem af repræsentantskabet si-
den 1980 og siddet i Muskelsvind-
fondens bestyrelse og økonomiud-
valg fra 1983-82 hvor han valgte at
træde ud for at hellige sig arbejdet
på DATCH.

Erland Winterberg har i en
to-årig periode været ansat som
projektleder i Muskelsvindfonden

- hovedsageligt med institutpro-
jektet som arbejdsområde. Netop
realiseringen at Muskelsvindfon-
dens institut betragter Erland Win-
terberg som den vigtigste garant
fof at VB-centrets behandlingstil-
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Peter Kjærby
27 år, stud.psych., medlem af re-
præsentantskabet siden 1984 og
medlem af bestyrelsen siden 1987.
Peter Kjærby har det sidste år
blandt andet brugt sin tid på at plan-
lægge, udvikle og gennemføre lu-
ren til Tunesien. ld6en blev fortret i

voksengruppen i Østjylland, som
Peter Kjærby er kontaktperson for.
luren til Tunesien blev som bekendt
en succes og Peter Kjærby vil
gerne arbejde på at udvikle og gen-
nemføre f lere kurser/ferier.

- Muskelsvindfonden udvikler
sig hastigt i disse åf og da organi-
sationen fortsat skal være bruger-
styret, er det mere vigtigt end nogen
sinde at bevare og styrke medlem-
sindflydelsen, mener Peter Kjærby.

- VB-centret skal styrkes og til-
føres øgede ressourcer, sådan at
det igen bliver i stand til at betjene
alle vore brugere og bliver "klart" til

at flytte på instituttet. Centret har
ligget underdrejet i en periode, det
skal der rettes op på, siger Peter
Kjærby.

Tilsidst nævner Peter Kjærby, at
det handicappolitiske arbejde fort-
sat skal have en høj prioritet i Mu-
skelsvindfonden.

Leon Knudsen
26 år, har selv muskelsvind og læ-
ser for tiden Ægyptisk folkemå|.

Leon Knudsen er til hverdag le-
der af bn lille lokalradio i Helsingør
og deltager desuden aktivt i det lo-
kalpolitiske arbejde.

Leon Knudsen har i en årrække
været aktiv i ungdomsgruppen i

Nordsjælland. I 1987 blev han valgt
til repræsentantskabet og har siden
da også været medlem af Handi-
cappolitisk udvalg.

Leon Knusen ønsker gennem sit

arbejde at styrke forbindelsen og
kommunikationen mellem Muskel-
svindfondens medlemmer og de
centralt valgte organer. Det mener
Leon Knudsen er en grundlæg-
gende forudsætning for at bevare
foreningen som en bred, smidig og
med lemsstyret organisme.

Leon Knudsen finder, at Muskel-
svindfonden også fremover skal
kendetegnes ved at være en

"handlingens forening".

Frantz Neumann
53 år, kreditchef i Rank Xerox og far
til Steen på 14 år, der har muskel-
svind (spinal muskelatrofi). Frantz
Neumann har været medlem af
Muskelsvindfonden siden 1977 og
af . repræsentantskabet siden 1981
og var i en årrække leder og meget
aktiv i Københavns lokalgruppe.

At sikre børnene og børnelamili-

Evald Krog
44 år og landsformand for Muskel-
svindfonden siden starten i 1971.
Endvidere formand for bestyrelsen
og medlem af økonomiudvalget.

Evald Krog nævner en bred vifte
af opgaver, som vil kræve en ind-
sats nu, og som han vil koncentrere
sig om.

Den længe ventede redegørelse
fra Sundhedsstyrelsen om "Centra-
lisering af respirations-behandling"
er efter hans mening udvandet og
ubrugelig.

- Derfor vil jeg arbejde på at få
gennemført nogle minimumskrav

Anita Kruse
36 år, cand. psych. og ansat som
psykologisk konsulent i Sclerose-
foreningen samt privatpraktise-
rende. Anita Kruse har selv muskel-
svind og blev medlem af repræsen-
tantskabet i 1976 og senere af be-
styrelsen. Sidder i forskningsudval-
get og handicappolitisk udvalg og
er aktiv i lokalgruppe-/kommunal
kontaktpersons-arbejde.

En af mærkesagerne er at fast-
holde og udvikle de "gamle" idealer
om totalbehandling, tværfaglighed
og medlemsindflydelse i intitutpro-
jektet. Som to centrale grundpiller i

det kommende institut ser Anita
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bud fremover kan forbedres og at
arbejdet på Udviklingscentret bliver
styrket.

Erland Winterberg lægger endvi-
dere vægt på, at medlemsindflydel-
sen i foreningen bevares og udbyg-
ges, og at,Muskelsvindfonden også
fremover er kendetegnet ved at
være en "levende" forening med
lyst til eksperimenter, både inden
for medlemsarbejdet og i beh,and-
lingen.

Søren Hagen Jensen
37 år, uddannet socialrådgiver og i

en årrække arbejdet i specialbi-
standsgruppen i Arhus kommune.
Søren Hagen Jensen har været
medlem af repræsentantskabet si-
den 1978 og formand for handicap-
politisk udvalg i de sidste 4 år.

En klar handicappolitisk profitog
en fastholdelse af udbygning af
medlemsindflydelsen er fortsat
mærkesager. På vejlednings- og
behandlingssiden skal foreningen
arbejde på at bevare helhedsvur-
dering - den såkaldte totalbehand-
lingstanke, og der må fortsat satses
på kvaliteten i VB-centrets arbejde.

I handicappolitisk udvalg har Sø-
ren Hagen Jensen især brugt kræf-
terne på: hjælperordning efter $
48.3, fysioterapeutisk vedligehol-
delsesbehandling til fysisk handi-
cappede samt regler omkring tilde-
ling af invalidebiler.

Disse spørgsmål er stadig aktu-
elle. Dertil kommer opbygningen af
lnstitut, hvor Søren Hagen Jensen
vil arbejde for en fortsat udvikling af
brugerstyring og brugeruddan-
nelse. Det er vigtigt at få beskrevet
den sundhedspolitik, som Fonden
står for. Den er i tråd med WHO -Sundhed år 2000, og Fonden har
arbejdet efter disse mål i praksis.

Sundhedspolitikken skal bruges til
at få ændret det offentliges tilbud,
så det opfylder brugernes behov,
bl.a. ved at løse kautionsproble-
merne tilVB-centret.

Anni W. Christensen
47 år, uddannet socialrådgiver og
har selv muskelsvind. AnniWinther
Christensen har bl.a. arbejdet en
årrække på "Boligfonden for enlige
mødre" samt på et socialkontor i en
landkommune.

Anni Winther Christensen har de
sidste par år været kommunal kon-
taktperson på Østfyn samt været
voksengruppernes repræsentant i

det såkaldte "strukturudvalg", der
har haft til opgave at kigge på ar-
bejdsgangen i VB-centret. Derud-
over har Anni Winther Christensen
været med tilat igangsætte bruger-
uddannelsesforsøget på Fyn.

Anni Winther Christensen, der
stiller op til repræsentantskabet for
første gang, ønsker at styrke kon-
takten mellem interessegrupperne
og de folkevalgte organer.

- Det er vigtigt, at linde et tempo
i foreningen, så alle kan være med
uden at svække Muskelsvindfon-
dens handlekraft, siger Anni Wint-
her Christensen, der bl.a. ønsker at
forbedre - og i nogen grad ændre

informationsgangen mellem
medlemmerne og foreningen.

Den vigtigste opgave er frem-
over, at få VB-centret til at fungere
rigtigt, mener Anni Winther Chri-
stensen. At voksne med muskel-
svind samt AlS-patienter igen kan
tilbydes en tillredsstillende bistand
fra VB-centret, at centrets kontakt til
de lokale behandlere udbygges li-
gesom udflytningen til det kom-
mende institut kommer til at forløbe
godt.

Endelig mener Anni Winther
Christensen, at arbejdet i handicap-
politisk udvalg har været godt og at
niveauet skal fastholdes. Dog
kunne det være hensigtsmæssigt
at udbygge udvalgets berøringspla-
der ved at samarbejde tættere med
flere faggrupper.

Knud Jensen
er 42 år og stiller op til repræsen-
tantskabet for første gang. Knud
Jensen har myasteni og har været
et aktivt medlem af Muskelsvind-
fonden de sidste syv år. Han har
brugt sine kræfter på arbejdet i

myasteni-gruppen og er aktiv fore-
dragsholder på blandt andet syge-
plejehøjskoler m.v. Men han har
ikke mindst lagt kræfter i indsam-
lingsarbejdet og har de sidste fem
år haft med Muskelsvindfondens
tombola-virksomhed al gwe.

Gennem indsamlingsarbejdet
får Knud Jensen forbindelse med
en lang række medlemmer og det
er netop medlemmernes indfly-
delse på Muskelsvindfondens ud-
vikling, der er en af Knud Jensens
mærkesager.

- Muskelsvindfondens forskel-
lige lokalgrupper og interessegrup-
per bør efter min mening arbejde
mere sammen på tværs af hinan-
den. Man skal glemme de forskel-
lige "kasketter" lidt mere, siger
Knud Jensen. Han har i øvrigt en
id6 til, hvordan samarbejdet sikres.

Knud Jensen nævner desuden,
at det er positivt, at Muskelsvind-
fonden udvikler sig hurtigt, men
man må finde et tempo, hvor alle
kan være med.

VB-centret skal sikres flere mid-
ler; sådan at centret igen kan være
et tilbud til alle, der har brug for
VB-centrets ekspertise og støtte.

Af hensyn til Planlæg
afkrydse rubrikkerne
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vedJørende deltagelse i måltider).

JA jegtvi ønsker at deltage i landsmødet:

Navn/voksen
(minus hjælper)

Navn og alder/børn
(minus hjælPer)

Hjælper (evt. navn)

Adresse:

Søndag
(morgen-

mad)

I
n
D
n

!
tr
tr
n

n
T

Gade:

Telefon:

Postnr. og by:

Forventet ankomst (dag og klokkeslet): Andre bemærkninger:

Forventet afrejse (dag og klokkeslet):

prisen for deltagels e-.25o,- kr. pr. voksen. Børn (under 15 år) og hjælpere deltager gratis'

Kuponen klippesud og sendestil: -. --^- r

Muskelsvindfonden, Vå"t"i"å"g 41, 80oo Århus C. Mærk konvolutten "Landsmøde 88"'

Tilmeldingsfrist: 11. aPril.

Tilmelding til landsmøde 1988

Deltager i følgende måltider:

(fest-
middag)

(morgen-
mad)

Lørdag
(frokost-
snitter)

Fredag
(aftensmad)

Bruger
kørestol

T
T
n
n

tr
!
D
n

!
n

n
n
n
n

n
!
!
n

n
!

!
n
n
n

n
n
n
n

n
n

I
T
I
n

n
I
I
I

n
tr

n
n
n
n

n
!
n
n

n
!

32
33



Servolink - eh fiasko

yt og note

Servolink - en fiasko.

centen af Servolink konkurs. Ho-
vedaktionæren, en amerikaner, er
ikke længere i landet, og de andre
aktionærer har ikke været klar over
de mange fejl ved systemet. Tilbage
sidder taberne - de handicap-
pede, der ikke kan gøre brug af sy-
stemet, samt Dansk Erhvervsinve-
stering, Lønmodtagernes Dyrtids-
fond og Horsens Sparekasse, der
alle skød penge iServolink.

lkke klienter
men elever
Man er ikke klient fordi man modta-
ger specialundervisning. Det var
den vigtigste konklusion på den år-
lige konference om undervisning
og uddannelse af handicappede,
som Undervisningsministeriet af-
holder i december måned.

Denne gang havde konferencen
hovedtemaet: "Den specialpæda-
gogiske bistand - en positiv støtte
eller klientgørelse". I konferencen
deltog 120 repræsentanter for han-
dicaporganisationer, forældrefor-
eninger, myndigheder m.v. Og
blandt deltagerne var der enighed
om, at de "klientgørende.. elemen-
ter i specialundervisningen skal pil-
les ud, som det hedder. Det er den
eneste måde, hvorpå man kan
undgå at fratage de handicappede
deres individualitet, blev det slået
fast på konferencen.

lnteresserede kan rekvirere ma-
teriale fra konferencen ved henven-
delse til: Undervisningsinspektør
Jørgen Hansen, Direktoratet for Fol-
keskolen og Seminarier. Telf.
01 92 54 44.

"Et opreklameret smart kaldesy-
stem til fysisk handicappede, har
vist sig at være en total fiasko. Det
skulle være med til al gwe hverda-
gen lettere, men har vist sig at være
ubrugeligt."

Således konkluderer journali-
sterne Lars Hermansen og Poul
Christotfersen i en artikel i Det fri
Aktuelt.

Systemet blev introduceret for
nogle år siden med brask og bram.
Ved hjælp af en speciel servo-sen-
der, skulle handicappede fra bilen
kunne tilkalde assistance fra de for-
retninger, tankstationer m.v., der
havde installeret en servo-modta-
ger. Men systemet har langt fra kun-
net leve op til forventningerne, og
de fleste steder har butiksindeha-
verne valgt at slå servo-modta-
gerne fra eller har pillet dem ned
igen, hedder det i artiklen.

- Systemet er simpelthen noget
skidt. Vi har ikke haft andet end pro-
blemer, masser af fejlopkald 10-20
umotiverede bip itimen, siger Frank
Gamst, der^ har en BP-station på
Viby Torv i Århus.

Alene BP-stationerne har inden-
for de sidste par år ofret over
100.000 kr. på at installere
servo-linksystemer. Og dette til in-
gen nytte, hedder det iartiklen.

For et halvt år siden gik produ-

Tilfredshed med kørselsordning
98 ud af 100 brugere er tilfredse
med kørselsordningen for ældre og
handicappede i Storstrøms Amt.
Det er Storstrøms Amts Trafiksel-
skab, der har gennemført en spør-
geskemaundersøgelse blandt bru-
gere 4 år efter at kørselsordningen
blev etableret.

Trafikselskabet har sendt ske-
maer ud til498 brugere, hvoraf 339
har sendt skemaet tilbage - sva-
rende til 69% al de adspurgte. Og
disse brugere er i overvejende grad
tilfredse med kørselsordningen, der
er bygget op omking taxakørsel, vi-
ser undersøgelsen.

Henholdsvis 98 og 99% af de ad-
spurgte er godt tilfreds med servi-
cenivauet samt bilernes indretning.
Væsentligste klagepunkter er, at
der er behov for at kunne bruge
ordningen flittigere (tage flere ture)
ligesom der er et stort ønske om at
kunne tage "spontanture".

Undersøgelsen viser også, at det
ikke er alle 24 kommuner, der er
omfattet af ordningen, der benytter
taxakørslen lige flittigt. lfølge under-
søgelsen er der også en del kom-
muner, der ulovligt benytter kør-
selsordningen til behandlingskør-
selfor at spare penge på budgettet.

Som konklusion på undersøgel-
sen peges der på tre udvidelser, der
kunne være med til at forbedre ord-
ningen: 1.) Oprettelsen af en infor-
mationscentral m. h. p. at kunne be-
stille kørsel lørdag-søndag. 2.) Be-
hovet for et større oplysningsar-
bejde om ordning m. h. p.at få kom-
munerne og de handicappede tilat
benytte ordningen mere.3.) Et sam-
arbejde mellem Hovedstadsområ-
dets Trafikselskab, Vestsjællands
Trafikselskab, Stortrøms Amts Tra-
fikselskab samt DSB m. h. p. at
kunne køre over hele Sjælland og
Lolland-Falster.
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Byen for alle
Fredericia er blevet udnævnt til at
være "Byen for alle". Titlen inde-
bærer, at byen i løbet af en periode
på to tiltre år skal gøre en systema-
tisk indsats for at forbedre handi-
cappedes muligheder for at klare
sig selv itrafikken.

Projekt "Byen for alle" er en di-
rekte udløber af den idekonkur-
rance, som forhenværende trafik-
minister Arne Melchior udskrev i

1986 med titlen ,,Trafik og handi-
CaP".

Projektet "Byen for alle" vil koste
25-30 mill. kr. altøre ud i livet. Trafik-
ministeriet har bevilget 10 mill. kr.
mens Fredericia kommune skal
give et tilsvarende beløb. Det reste-
rende beløb kommer fra DSB og
Post- og Telegrafvæsenet.

Målet er, at forbedre de trafikale
muligheder for handicappede,
ældre, børn og andre "svage< grup-

og note

per i trafikken. Dette skal først og
fremmest ske ved at opbygge så-
kaldte "sikre ruter" gennem byen.
Ruterne skal forbinde trafiktermina-
ler som jernbanestationer, bussta-
tioner, P-pladse4 institutioner m.v.
med væsentlige byfunktione6 som
det hedder.

Projektet i Fredericia er et så-
kaldt pilotprojekt, der skal kunne in-
spirere andre byer og offentlige
myndigheder til at forbedre trafik-
ken for handicappede.

Signaltoneboks opstiilet ved fodgæn-
gertelt - et led i et handicapvenligt tra-
fiksystem. Foto: Bent Jakobsen.

Visioner om sundhed
"Hvilke visioner har du/lfor børn og
unges sundhed år 2000?
Spørgsmålet bliver stillet af den Al-
mindelige Danske Lægeforening
og foreningen inviterer samtidig til
en konkurrence om emnet. Alle kan
deltage. For at fremme lysten til at
deltage i konkurrencen kan næv-
nes at 1. præmien er 75.000 kroner,
2.præmien 50.000 kroner og 3.
præmien 25.000 kroner.

Udgangspunktet for prisopgaven
er WHO's sundhedsdefinition, som
lyder:"Sundhed er mere end frihed
for sygdom, frihed for smerte og fri-
hed for tidlig død. Sundhed vil sige
den højst mulige fysiske, psykiske
og sociale funktion og velbefin-
dende".

Man kan f.eks. belyse emnet ved
at besvare et eller flere spørgsmål:
1. Hvordan er sundhedstilstanden

blandt børn og unge i det danske
samfund i dag og hvordan kan
den forbedres?

2. Hvordan sikres alle børn og unge
opvækstvilkår og livsbetingelser,
der åbner de bedste muligheder
for indgang og integration som
hele mennesker i de voksnes
samfund?

3. Hvilke initiativer bør tages for at

forebygge udviklingen af sociale
og helbredsmæssige "taber-
grupper< blandt børn og unge?

4. Hvordan oplever børn og unge
deres situation i dag og hvilke
ændringer ønsker de?
Opgaven må gerne besvares

skriftligt, men andre udtryksformer
som f.eks. video, lyd-dias, foto og
tegninger kan anvendes. Afleve-
ringsfrist 18. maj 1988. Materiale om
konkurrencen kan fås hos Den Al-
mindelige Danske Lægeforening tlf:
01 38 55 00.

lkke over paragrat 48
Der kan ikke ydes tilskud til afdrag
på invalidebilen over bistandlovens
paragraf 48. Det har Ankestyrelsen
afgjort i en sag fra Sjælland, hvor en
familie med to handicappede børn
har søgt kommunen om at få dæk-
ket de månedlige afdrag.

Familien henholdt sig til, at bilen
var nødvendig p.g.a.børnenes han-
dicap. Hvis de to børn ikke havde
siddet i kørestol, ville familien aldrig
have anskaffet sig en "kassevogn"
ved siden af privatvognen. Derfor
måtte der være tale om >en merud-
gifi som lølge af børnenes handi-
cap( og at udgifterne burde dæk-
kes over bistandslovens paragraf
48.

Det afviste ankestyrelsen og
henviste til, at afdragene på en inva-
lidebil bevilget efter bistandslovens
paragraf 58 ikke kan dækkes over
paragraf 48. Har familien svært ved
at dække udgifterne, må kommu-
nen tage bistandslovens paragraf
15 om henstand og udsættelse i

brug
Derimod fandt Ankestyrelsen, at

kommunen godt måtte dække bi-
lens forsikring samt familiens
Falck-abonnement over paragraf
48, ligesom Ankestyrelsen sagde
god for, at kommunen i forvejen
havde indvilget i at yde kørsels-
godtgørelse på kr. 1,05 pr. kørt kilo-
meter.
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Abenhed er nødvendigt

Kirsten Møller Nielsen. Foto: Ulrik Borgermann.

"Hvordan støtter vi hinan-
den"?Del var emnet for årets
temadag i brugeruddannel-
sen, som blev holdt lørdag
den 20. februar på Rosen-
gårdsskolen i Odense.

Kirsten Møller Nielsen,
som er psykolog, familieråd-
giver - og rådgiver for selv-

hjælpsgrupper - lortalte om
erfaringerne fra et større eks-
periment med selvhjælps-
grupper i Sdr. Bjert i 1986 og
1987.

Kirsten Møller Nielsen for-
talte om, hvordan man her har
arbejdet med at blive bedre til
at lytte til hinanden, at støtte

hinanden og at dele hinan-
dens erfaringer. Noget som
kræver en hel del gensidig til-
lid og respekt mellem grup-
pens deltagere.

Energiog selvtillid
Kirsten Møller Nielsen mente,
at det er vigtigt for brugerud-
dannelsens grupper, som hid-
til har arbejdet mest med
konkrete sygdomsmæssige
og sociale problemer, at man
også lærer at åbne sig for hi-
nanden og dele de helt per-
sonlige oplevelser, der kan
være forbundet med at være
handicappet eller have et
handicappet barn. Uden
åbenhed om den personlige
oplevelse er der en fare for, at
arbejdet for at forbedre de so-
ciale og økonomiske vilkår
helt kommer til at overskygge
de menneskelige udviklings-
muligheder, som en selv-
hjælpsgruppe kan give. Og
det er netop i den personlige
støtte, at mange skal hente
energien og selvtilliden til at
få løst de konkrete opgaver
omkring hjælpemidler, aflast-
ning, m.v., sagde Kirsten Møl-
ler Nielsen.

Kirsten Møller Nielsen gav
vejledning i, hvordan den en-
kelte gruppe rent praktisk kan
begynde at arbejde person-
ligt, ved siden af arbejdet med
andre problemer.

Alle er lige gode
Det er bl.a. vigtigt, sagde hun,
at alle i en gruppe gør sig
klart, at de "er lige så gode
som de andre", og at den,
som måske føler sig mest
usikker og sårbar, kan være
den, som i en samtale kan
give gruppen allermest.

Og at vi, når alle skal trives
og føle sig godt tilpas i en
gruppe, giver hinanden trd til
at fortælle om det, som opta-
ger os. Det kan være en god
id6 at fortælle i runder, hvilke
tanker man gør sig om sin si-
tuation - så kommer alle til
orde.

Det blev desuden fremhæ-
vet, at vi skal passe på med at
give hinanden råd. For nok
kan man ikke undgå at på-
virke hinanden i en samtale-
gruppe, men det er stadigvæk
den enkelte, som selv skal
tage sine afgørelser. Ved at
lytte kan man hjælpe hinan-
den til afklaring og forståelse.

Tavshedspligt om det man
erfarer om hinanden i grup-
pen, blev desuden fremhævet
som en vigtig forudsætning
for, at man kan vise fortrolig-
hed. Hermed bliver det også
lettere at berøre nogle af de
tanker, som vi måske ellers
ikke kommer frem med, og
som det i starten er svært lor
de fleste at dele med andre.

Claus Nelson

r-r t

Kender du til forsikringsproblemer
Med mellemrum stifter vi be-
kendtskab med problemer,
som fysisk handicappede har
mødt på forsikringsområdet.
Det kan f.eks. være i forbin-
delse med livsforsikrings-,
ulykkes- eller rejseforsikrin-
ger. Mange forsikringsselska-
ber vil slet ikke livslorsikre ly-
sisk handicappede, fordi de
mener, at levetiden er for kort.
Helt uanset at det ikke nød-
vendigvis er tilfældet, og helt
uanset at man som fysisk
handicappet kan have nøjag-
tig samme behov for at sikre
sin familie økonomisk, som
andre mennesker har.

Der kan også være proble-
mer med ulykkesforsikringer,
selv om fysisk handicappede

af gode grunde ikke kan ud-
sætte sig for den samme
ulykkesrisiko, som andre
mennesker kan. Eeks. er der
ca. 12.000 danskere, som i

denne vinter hjembringer
brækkede arme eller ben fra
vintersportstederne. Det er de
lorsikrede imod, mens handi-
cappede, der ikke belaster
forsikringsselskaberne med
en sådan risikabel adfærd af-
vises på forhånd.

Ingen samlet oversigt
Eller der kan være problemer
i forbindelse med rejseforsik-
ringer på grund af reglen om,
at man ikke kan få nogen
hjælp, hvis man har medbragt
sin skavank hjemmefra.

Men nogen samlet oversigt
over forsikringsområdet har vi
ikke.

Vi lorbereder derfor at gen-
nemføre en undersøgelse,
hvor vi vil bede alle forsik-
ringsselskaber om at besvare
en række spørgsmå|. For at
være sikre på, at vi stiller alle
de relevante spørgsmål og får
det hele med, vil vi bede om
din hjælp:

Hvis du har erfaringer med
forsikringsområdet, vil vi
gerne høre fra dig. Vi vil især
gerne vide, hvilke begræns-
ninger du er løbet ind i, så vi
kender så meget som overho-
vedt muligt til forsikringssel-
skabernes praksis, før vi hen-
vender os til dem.

Derfor: Skriv et par ord til Mu-
skelsvindfornden om dine er-
faringer. Ogsd gerne om
hv i I ke forsi kri ngsse/skabe4 du
har erfaringer med. Dine op-
lysninger bliver naturligvis
behandlet anonymt.

Vi har allerede kontaktet
Forbrugerrådet og opfordret
dem til at være med i under-
søgelsen; men lør de kan
tage stilling til en sådan opfor-
dring, må vi naturligvis kunne
præsentere dem for et kvalifi-
ceret oplæg om problemerne.
Vi har i forvejen nogle enkelt-
sager, men har brug for et
bedre overblik. Vi håber der-
for at høre fra dig!
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Muskelsvindfondens kommu-
nale kontaktpersoner var for-
samlet til mediekursus den
22.-24. januar i år. Baggrund-
den for kurset va[ at pressen
er et utroligt vigtigt arbejds-
redskab for en kommunal
kontaktperson. Men det er
ikke altid så let at bruge medi-
erne. Muskelkrafts journali-
ster Mikael Mølgaard og Mari-
anne Frederiksen var derfor
blevet bedt om at tilrette-
lægge et lille mediekursus for
kontaktpersonerne, sammen
med Leon Knudsen, der har
erfaringer med at lave lokalra-
dio.

lnden kursisterne kastede
sig over medierne blev en for-
middag dog brugt til at udvek-
sle de sidste nyheder fra hver
enkelt kontaktpersons ar-
bejde. Det blev bl.a. fortalt, at
en lokal vejviser i Ringsted nu
bliver forsynet med symboler,
der fortæller hvor egnede ad-
gangsforholdene i byen er for
handicappede. Envidere ser
det nu ud til, at Silkeborg bli-
ver den næste by i landet, der
får et varmtvandsbassin. -Blot to af de meget synlige ek-
sempler på resultaterne af de
kommunale kontaktperso-
ners arbejde.

Tre mærkesager
Efter runden med siden
sidst-nyheder var Søren Ha-
gen, der er formand for handi-
cappolitisk udvalg blevet bedt
om at fortælle om udvalgets
arbejde. Søren fortalte om,
hvordan det går med vores tre
mærkesager: Arhusordnin-
gens udbredelse til hele lan-
det, egenbetaling til fysiote-
rapi og bevillingstiden på in-
validevogne, som vi gerne ser
nedsat til 4 år. Desværre var
der ikke meget tid til Søren
Hagen, så mange af kursi-
sterne gav udtryk for, at de
gerne ville have, at det næste
kursus går mere i dybden
med Muskelsvindfondens
handicappolitiske overvejel-
ser, da de jo er en vigtig bag-
grund for arbejdet som kom-
munal kontaktperson.

Resten af kurset blev brugt
til at arbejde med medierne:

Mikael Mølgaard gav først
en kort introduktion, hvor han
understregede, at det ikke er
nok, at man har fat i en god
sag, eller laver nogle spæn-
dende arrangementer. Jour-
nalister er ikke tankelæsere

- de fleste af de ting man læ-
ser om i aviserne skyldes, at

Lad de gode
historier

blive fortalt

båndets ophævelse...)
Næste opgave for kontakt-

personerne var at lave en lille
radioudsendelse på 3-5- mi-
nutter om et aktuelt emne.
lnddelt i grupper og udsty-
rede med kassettebåndopta-
gere og mikrofoner var det
bare om at kaste dig ud i det
medie, som det (endnu) er de
færreste, der har prøvet at ar-
bejde med.

Også her kom der nogle
gode historier frem, f. eks. den
om, hvad der sker i et ægte-
skab, når manden (p.g.a. sit
handicap) ikke er i stand til at
gøre de ting, man normalt for-
venter, at "manden i huset..
tager sig af. I udsendelsen
blev der fortalt om, hvad det
betyder for dagligdagen, at
kønsrollemønstret er vendt på
hovedet, og hvordan omgivel-
serne ser på det.

Et smut i banken
En anden udsendelse tog fat i

problemet med, at der er
mange, der holder på invali-
deparkeringspladserne,
selvom de ikke er berettigede
til det. "Honk! Honk! Undskyld

- denne parkeringsplads er
reserveret til invalidevogne!

- Jamen jeg skal kun lige et
smut i banken!" startede
usendelsen. - En situation
der sikkert er mange der ken-
der. Via et interview med en
bruger af invalideparkerings-
pladserne blev der fortalt,
hvorfor disse pladser er vig-
tige for handicappedes mu-
ligheder for at færdes, og
undsendelsen sluttede med
en venlig opfordring til ikke at
benytte disse plade6 hvis
man ikke var indehaver af det
blå invalidevognsskilt.

Alle var enige om, at det
havde været et vellykket kur-
sus, som deltagerne havde
fået stort udbytte af. Først og
fremmest var det blevet klart,
at alle har nogle gode hi-
storier, det er værd at få for-
talt. Og det er vigtigt, at disse
historier bliver fortalt, fordi
kendskabet til de problemer
man har som fysisk handi-
cappet er en forudsætning
for, at forholdene kan blive
forbedret, Endelig gav kurset
deltagerne nogle arbejdsred-
skaber til at få de gode hi-
storier frem i pressen og det
vil givet resultere i, at vi kom-
mer til at se nogle af disse hi-
storier i vores lokale blade.

Rasmus Dahl

Foto: Mogens Laier.

journalisterne har fået et tip.
Det vi skal arbejde med på
dette kursus er derfor først og
fremmest, hvordan man kan
tilrettelægge sine "tips" til
journalisterne, så der bliver
bragt noget i bladet eller lo-
kalradioen.

Man skal have en god
historie at fortælle
Det vigtigste krav man skal
stille til sådan et "tip" er, at
man skal have en god historie
at fortælle. Man skal klart
kunne gør rede for den sag,
eller det problem, det drejer
sig om, og hvis man kan give
sagen en personlig drejning
er det endnu bedre. Og man
skal helst kunne forstå, at sa-
gen ikke kun har personlig in-
teresse, men også er vigtig for
en bredere offentlighed.

Herefter blev kursisterne
sat til hver især at skitsere en
historie om dem selv, som de
kunne bruge til at opfordre en

lokal journalist til at lave en
portrætartikel om.

Af de historie4 der kom
frem kan nævnes kontaktper-
sonen, der fik afslag på et
hjælpemiddel med den be-
grundelse, at hun ikke faldt
"ofte nok". Det drejede sig om
en teleflex-telefon hun kunne
tilkalde hjælp over, når hun
faldt, i stedet for at ligge på
gulvet i måske llere dage.
(Man skulle synes, at det var
nok at hun overhovedet faldt
og ikke selv kunne rejse sig,)

Eller historien om den
stavnsbinding en anden kon-
taktperson var underlagt,
fordi han ikke kunne få vedli-
geholdelsestilskud til sin lej-
lighed. Sliddet på lejligheden
var så stort p.g.a. den elek-
triske kørestol og andre hjæl-
pemidler, at det ville koste en
mindre formue (som han ikke
havde) at istandsætte lejlig-
heden ved en fraflytning. (Og
så i dette 200-året for stavns-
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Læserbrev:
Efter at have deltaget i lands-
mødet 1987 var der en ting
der slog mig: Jeg var skuffet.
Der var nogle forventninger,
det ikke var blevet indfriet:
Der var noget der manglede.

Selvfølgelig er det vigtigste
formål med et landsmøde at
holde generalforsamling, få
valgt repræsentantskab, få
stemt om eventuelle ændrin-
ger i vedtægterne og få god-
kendt regnskabet, men samti-
dig er det også alle tiders
chance for at nye og gamle
medlemmer lærer hinanden
at kende.

Børnene har det helt fint.
Der var masser af spæn-
dende tilbud til dem. Mange
forældre havde ligefrem fået
påbud fra deres unger om at
tage til landsmøde, fordi un-
gerne glædede sig til at være
med.

Noget tilsvarende kunne
ikke siges at gælde for de
voksne. Der var ganske vist
arrangeret gruppediskussio-
ner om spændende emner.
men det er svært i så store
grupper, at få en diskussion
igang. Og tiden var også alt
for knap.

Så glædede vi os til fest-
middagen og overraskel-
serne der var lovet til lørdag
aften.

Maden var da også glim-
rende, men hvor var feststem-
ningen?

Overraskelsen bestod af
en lille gruppe unge menne-
ske4 der spillede op til dans,
og ind imellem sang country-

sange. Det gjorde de skam
vældig godt. Men hvor mange
af MFs medlemmer kan og tør
svinge træbenet på et danse-
gulv?

Det var da vist først og
fremmest MFs personale, der
havde glæde af det - og det
kan man sandelig også godt
unde dem - men de øvrige
landsmødedeltagere, så
mange der nu var plads til,
sad altså bare og dannede
kødrand om dansegulvet, el-
ler trykkede sig i krogene
rundt omkring i Centret, me-
dens de prøvede at se ud,
som om de ikke følte sig til-
overs.

Det må kunne gøres meget
bedre!

Man kunne f.eks. sagtens
arrangere forskellige aktivite-
ter, såsom hyggebar med op-
læsning, evt. lyrikcaf6 i een
stue, kortspil i en anden,fæl-
lessang til guitar i en tredje og
dansesalon i en fjerde. Måske
kunne begavede mennesker
ligefrem stille en cabaret eller
revy på benene. Det behøver
ikke at koste noget, det kræ-
ver bare at nogen gider gøre
arbejdet.

Jeg er sikker på, at nye og
gamle medlemmer på denne
måde vil lære hinanden at
kende og blive rystet godt
sammen.

Må jeg høre jeres mening!

lngerlise Dahl
Sortbærvej 16, Sejs
8600 Silkeborg
ilf.06 84 69 49

Foto:2. Ma|

Gave til forskning
Ved en hyggelig sammenkomst hos Henry Lillelund fik Muskel-
svindfonden overrakt 20.000 kroner til et ganske bestemt for-
må|. Henry Lillelund er ikke noget ubekendt navn i Muskel-
svindfonden, da han ved flere lejligheder har betænkt Muskel-
svindfonden med flotte donationer. Den konkrete anledning til
de 20.000 kroner var et par artikler i Muskelkraft om Myastenia
Gravis-forskning, hvor det blandt andet fremgik at 1. reserve-
læge Finn Somnier fra Rigshospitalet, som ses til højre i bille-
det, manglede penge til en fryser. Der resterer stadig et beløb,
men Finn Somnier er af den opfattelse, at gaven fra Henry Lille-
lund har skabt det nødvendige grundlag for finansiering al try-
seren.

På billedet ses desuden Henry Lillelund's veninde Kirsten
Eriksen, samt ergoterapeut Camilla Vogelius fra Muskelsvind-
fondens repræsentantskab.

Styrebokshandske
- Kan I bringe mønstret på
den styrebokshandske, som
jeg og min søster har haft me-
gen glæde af de sidste
mange år, spurgte Birthe Mal-
ling fra Odense.

Og selvfølgelig kan redak-
tionen opfylde et sådant øn-
ske. Birthe Malling sendte os
derfor følgende tegninger,
som forhåbentlig kan sætte
interesserede i stand til selv
at sy en styrebokshandske.

Handsken skal sys af vind-
tæt stof og forsynes med for
af flonel eller bomuld.
Klip endestykket (6 x15 cm. +
sømrum). Klip de to sidestyk-

ker, (21 x 30 x 30 cm. + søm-
rum). Klip foret i det samme
må|. Sy sidestykkerne sam-
men på den lange side. Sy
derefter endestykkerne i. Si-
desømmene midt for den
korte ende. Sæt derefter foer
i, og kant slidsen og eventuelt
åbningen foran. Sy til sidst
bændel eller velcro-bånd
(burrebånd) i slidsen til luk-
ning.

Skulle der være brug for
yderligere informationer, er
man velkommen til at ringe til
Birthe Mallings mor, Elly Niel-
sen - tlf. 09 9414 22.
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Ny folder
Bolden ruller, bolden ruller...
på forsiden af den nye folder
for Muskelsvindfonden. Det er
Jens Peter Olesen fra Aulum
ved Herning der har ladet sig

"fange" af fotografen - og det
er der kommet et godt billede
ud af.

Men derudover har folde-
ren selvfølgelig ikke meget

med fodbold at gøre. Folde-
ren fortæller i kort form om
Muskelsvindfonden og er for-
synet med et girokort, så in-
teresserede kan melde sig
ind iloreningen - eller sende
et bidrag.
Folderen kan rekvireres på
sekretariatet.

Efterlysning
Vi søger kontakt med folk, der
har campingtræk på deres bil
og er villige til at flytte en tom-
bolavogn. Arbejdet vil ofte
linde sted uden for arbejdstid,
og der er tale om korte stræk-
ninger.

Henvendelse til Knud Jen-
sen, Ormhøjen 4, Døstrup,
9500 Hobro, tlf.08 55 71 86.

Lokal- og interessegrupper
Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde - kontakt da en af følgende personer:

Lokalgrupper:
Kolding:
Peder Pedersen,
Almindingen 16, 6000 Kolding
rtf.05 52 89 68

Århus:
Hanne Sørensen,
Ristrupvej 5, Mølballe, 8382 Hinnerup
rlf.06 98 82 36

Esbierg:
Niels Gaj Nielsen,
En g havevej 28, 67 00 Esbjerg
tlf. 05 12 52 59

Fladså:
Kala Henriksen,
Størlingevej 24, Størlinge,
4731 Brandslev
ttf. 03 76 42 68

Frederiksværk:
Knud Nielsen,
lrisvei Z 3300 Frederiksværk
tlf. 02 12 59 39

København:
Tina Kirkegaard,
Hvidovregårds A116 23 E
2650 Hvidovre
ttt. 01 49 75 75

Næstved:
Familien Harpsøe,
Banetoften 15, 4700 Næstved
Lft.03 73 29 25

Lolland:
Finn Laursen,
Friheden 24, 4900 Nakskov
tll. 03 92 70 52

Falster:
Jørgen Estrup,
Ny Skolevej 26, Orehoved,
4840 Nr. Alslev
rtf. 03 84 60 66

Ungdomsgruppen:
Koordinator:
Flemming Larsen,
Nørreport 29 st., 8000 Arhus C
ttf.06 18 82 20

Sjælland:
Tina Kirkegaard,
Hvidovregårds Al16 23,
2650 Hvidovre
ttf. 01 49 75 75

Sjælland:
Liselotte Bundgård,
Meddelbyvej 2, lejl. 2, 2610 Rødovre
Ifi. 01 41 29 67

Nordsiællandi
Lene Maj Pedersen,
Frederikshave 22, st.th.,
3400 Hillerød
llf. 02 26 76 09

København:
Kjeld Nielsen,
Gartnertoften 49, 277 0 Kastrup
rtf. 01 52 14 19

Sjælland:
Frank Steffensen,
Gadekærvej 28, 2500 Valby
tlf. 01 16 85 41

Kvindegruppen:
Janne Sander Knudsen,
Gadekærvej 28, 2500 Valby
flf.01 16 85 41

Forældregruppen:
Fyn:
Annette Thomsen,
Løvsangervænget 10,5210 Odense NV
tlf.09 16 22 09

Nordjylland:
Flemming Terp,
Søndergade 71 4, 9320 Hjallerup
ttf. 08 28 19 91

Siælland vest:
Anne og Bent Knudsen
Lærkevej 36, 4000 Roskilde
rtf.02 36 39 28

Vestjylland:
Eva Korsgård,
Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tlt.07 42 52 53

Sønderjylland:
Hans Gert Jacobsen,
Øster Gesten Mosevej 1,6621 Gesten
ilf.05 55 71 72

Fætøetnei
Søren Christiansen,
Harvid 8, Fr - 100 Torshavn,
Fætøene
rtf. 009-298-16775

Myasthenia Gravis:
Sjælland:
lnge Nielsen,
Nyvej 3, 4291 Ruds-Vedby
rlf. 03 56 19 49

Fyn
Else Marie Sværke,
Brogårdsvej 58, Bellinge,
5250 Odense SV
ttf. 09 96 19 30

Resten af landet:
Knud Jensen,
Ormhøjen 4, Døstrup, 9500 Hobro
ttf. 08 55 71 86

København:
Knut Sandvik,
Århusgade 91, 2100 København Ø
tfi.01 26 38 42

Fyn:
Birte Malling,
Grævlingeløkken 36d,
5210 Odense NV
ttf.09 94 35 27

Voksengruppen:
Fyn:
Jørgen Suhr,
Nyvej 20,5690 Tommerup
tll.09 76 14 17

Østfyn:
Anni Winther Christensen,
Rådyrvænget 37, 5800 Nyborg
Il. 09 31 2277

Østjylland:
Peter Kjærby,
Vesterport 8G, 8000 Arhus C
tft. 06 12 11 47

Syd/Vest/Midtjylland:
Erna Døfler Sørensen,
Søndergårdsvej 26, Hammerum,
7400 Herning
rtf. 07 20 93 39
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Engelske og vesttyske turister har svært ved at tåle synet al handicappede på hotellerne sydpå. En driftig labrikant har opfundet
ovenstående produkt, som han regner med at få en ikke ubetydelig omsætning på hos engelske og vesttyske turister


