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VB-overenskomsten i hus
efter 4 ars forhandling

af landsformand
Evald Krog

Langt om leenge er vi nu naet s&
langt i forhandlingerne med Arhus
Amtskommune, at indholdet i den
kommende overenskomst mellem
VB-centret og amtskommunen lig-
ger fast. De gvrige amtskommuner
har sagt god for principperne i afta-
len. | skrivende stund mangler kun
underskriften, men efterhanden ter
jeg tro p4, at den kun er en formali-
tet.

Med aftalen anerkendes princip-
perne, som |4 bag den malseet-
nings- og handlingsplan, som vi
vedtog for et par ar siden. Det vil
sige, at VB-centret far en konsu-
lentfunktion i forhold til de lokale
primeer- og amtskommuner, og at
VB-centret skal indsamle og vide-
regive de erfaringer om muskel-

svind, som ingen amtskommune el-
ler primeerkommune selv har mu-
lighed for at opna. Derimod skal
VB-centret ikke erstatte de lokale
sagsbehandlere. Udgangspunktet
er fortsat, at problemerne skal lases
i det lokale miljg.

Aftalen fastlaegger ogsa de pri-
ser, som amtskommunerne skal be-
tale for VB-centrets konsulentbi-
stand. Sa langt, sa godt.

Amtskommunen bestemmer
Tilbage star imidlertid, at Arhus
Amtskommune ikke kan forpligte
andre amtskommuner til at rekvi-
rere VB-centrets konsulentbistand.
Det vil fortsat vaere op til den en-
kelte amtskommune at afgere dette
i hvert enkelt tilfaelde, og med de
skrabede budgetter vil nogle amts-
kommuner maske veere tilbagehol-
dende med at bruge deres spar-
somme ressourcer pa ydelser, som
ikke teeller med i deres egen »pro-
duktionsstatistik«.

S4 i den forstand kan man godt
sige, at aftalen kun giver os lov til at
ga frem til startsnoren.

Omvendt synes jeg, det er vigtigt,
at vi har faet et stadig bedre forhold
til de enkelte amtskommuner, og at
vort erfaringsgrundlag og vor eks-
pertise i stigende grad anerkendes
som nedvendig for at man pa lokalt
plan kan yde en optimal indsats
over for folk med muskelsvind.

Central ekspertise

Amtsborgmester Erling Tiedemann
fra Vejle har engang sagt, at »de-
centralisering kraever en steerk
stat«, og det har han p4 mange ma-

der ret i. For vort vedkommende be-
tyder det, at det decentrale so-
cial-og sundhedsveesen kun kan
fungere, hvis der centralt opbygges
ekspertise, som de decentrale
sagsbehandlere kan trackke pa.
Selv meder de nemlig sa fa menne-
sker med muskelsvind, at de ikke er
i stand til at opna tilstraekkelig eks-
pertise.

Muskelsvindfondens VB-center
repraesenterer netop denne helt
nedvendige ekspertise. Derfor er
det velbegrundet, nar vi haber, at
ekspertisen ogsé 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 veere typisk.

Besoge amter

| hvert fald vil vi gare vort bedste for
at felge overenskomsten op pa en
god made. Vi er nu fremme ved
startsnoren. Nar underskriften er
sat pa, lyder startskuddet. Det vil
veere optakt til, at vi afleegger et be-
seg i hver eneste amtskommune for
at aftale neermere om det fremti-
dige samarbejde.

Et gammelt ord siger, at ingen er
uundveerlig. Men et andet gammelt
ord siger, at undtagelsen bekraefter
reglen. Og sadan er det nemilig.

Heri ligger ogsa grunden til, at
jeg trods alt er optimistisk. For
VB-centret er uundveerligt, ikke blot
for os selv, men ogsa for amtskom-
munerne. | hvert fald hvis de vil gere
deres arbejde ordentligt. Og det har
qug; ingen grund til at tvivle pa, at de
vil.

s ese—

AAUSKELKRAFT

Nyt fra Muskelsvindfonden
ISSN 0105-5524

Redaktionen:

Evald Krog (ansvh.)
Marius Byriel

Erik Fogtmann (DJ)

Mikael Mplgaard (DJ)
Marianne Frederiksen (DJ)

Redigering og lay-out:
Mikael Moigaard

Tryk:

Rounborgs grafiske hus,
Holstebro

Oplag: 2.700

Redaktionen afsluttet

d. 23/2-1988

Deadline for naeste nummer af
Muskelkraft d. 27/3-1988

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

Muskelsvindfonden
Vestervang 41, 8000 Arhus C
Giro 9011110

Sekretariat:
0613 97 77

Vejlednings- og
behandlingscentret:
061918 44

Udviklingscentret:
061397 77

Klinik for fysioterapi:
06 1910 23

Vejlednings- og
behandlingscentret Sjeelland:
Seborg Gymnasium

Hoje Gladsaxe Torv 4,

2860 Saborg

0156 48 66

Forsidefoto:

T-korsettet er et vigtigt hjselpemid-
del for mange barn med muskel-
svind. Muskelkrafts fotograf Mo-
gens Laier har taget forsidebilledet
af Seren Risager og hans lillesgster.
Lees artiklen side 18-19.
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4 Statslotto — skatteministe-
rens Colombusag. Dan-
skernes spillelyst skal stimuleres,
for at idreetten kan f& flere penge.
Men de humaniteere foreninger —
herunder Muskelsvindfonden — far
ogsa en bid af lottokagen.

Hjeelperordningen giver mig
en stor frihed. Muskelkraft
har besegt Lis Kristensen fra Al-
borg, der som den ferste i kommu-
nen har faet personlig hjeelp efter
bistandslovens paragraf 48 stk. 3.

11 Ma have sovet i timen. Dette

skudsmal giver socialminister
Mimi Stilling Jakobsen Muskel-
svindfondens  handicappolitiske
konsulent.

12 Fremskridtets og teknologi-

ens eget land. Bente Mad-
sens beretning om et amerikansk
hospital, hvor en afdeling var fyldt
med muskelsvindsramte i jernlun-
ger.

15 De europzeiske flaeskestege
— Kommentarer og tegninger
fra maneden der gik.

16 Sveert at komme diskrimi-

nation til livs siger Justitsmi-
nister Erik Ninn-Hansen i en kom-
mentar til handicappedes proble-
mer med at komme pa charterferie
sydpa.

Foto: Mogens Laier.

17 Nyt naevn til patientklager.

Nu er det ikke lzengere leeger,
der skal sidde og behandle klager
over laeger.

18 Lordag er fridag for korset-

tet, siger Seren Risager, der
er 10 &r og har Duchennes muskel-
dystrofi.

20 Man far aldrig det perfekte
korset, mener Erik Lyquist,
der er chefbandagist pa Sahva.

20 Moiré-foto kan afslore

skave rygge — et nyt projekt
fra Muskelsvindfondens Udvikling-
scenter.

21 Ny pjece om rygge — et til-
bud til mennesker med mu-

skelsvind.

29 Selvfolgelig kan man selv.
Det er konklusionen pa et

halvt ars forseg med den sakaldte

brugeruddannelse pa Fyn.

24 En fynsk vox-pop — 7 kom-
mentarer til brugeruddannel-
sen.

27 Landsmede 88 — indbydelse
og program til Muskelsvind-
fondens landsmode.

Foto: Mogens Laier.

28 Stort og smét omkring
landsmodet.

30 Kandidater til reprasen-
tantskabet — 9 medlemmer
kandiderer til de 8 pladser.

Tilmelding til landsmedet.

35 Nyt og noter. Denne gang

om: Servolink, kerselsordning
i Vestsjeelland, konference om un-
dervisning, trafikprojekt i Fredericia,
konkurrence om sundhed samt an-
keafgerelse om afdrag pa invalide-
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gang om: temadag hos bru-
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blemer, mediekursus for kommu-
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Statslotto -

skatteministerens &

Colombusaeg

Danskernes spillelyst skal stimuleres for at idraetten kan fa flere penge.
Det er intentionerne bag statslotto, der efter alt at deamme saettes i vaerk
1. februar 1989. Men ogsé staten far del i overskuddet, ligesom de hu-
manitaere organisationer vil fa en bid af »lottokagen«.

Af Mikael Mglgaard

Den samlede omszetning pa spille-
fronten vil stige med 30-50%, hvis
der indferes statslotto i Danmark.
Det konkluderer det sdkaldte lot-
toudvalg i en betaenkning, som i
midten af januar blev overdraget
skatteminister Anders Fogh Ras-
mussen.

Ifelge beteenkningen vil et kom-
mende lottospil ikke medfere en
storre nedgang i tipsomsaetningen,
ligesom der stadig vil veere plads til
de humaniteere foreningers lands-
lotterier pA markedet, omend det vil
kreeve en mere intens markedsfo-
ring at fastholde de traditionelle lot-
terispillere.

Dermed skulle vejen vaere banet
for det lovforslag, som skattemini-
steren har bebudet vil blive fremsat
i lgbet af fordret. Tilbage er dog
visse folketingsmedlemmers aben-
lyse modvilie mod at financiere
idraetssamvaer og humaniteert ar-
bejde via folks spillelyst. Men at
disse moralske overvejelser alvor-
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ligt skulle true et forslag, som vil til-
fore idraetten mellem 40-100 mill. kr.
mere om aret uden at lafte laget pa
den slunkne statskasse, tror ingen

rigtig pa.

Idraetten pressede pa

Det var netop idraettens betraengte
gkonomi, der i februar 1987 fik da-
veerende skatteminister Isi Foighel
til at nedseette lottoudvalget. Tips-
omsaetningen havde op gennem
80erne vaeret stagnerende, og det
er et alvorligt problem for de folke-
lige idreetsorganisationer, hvis ind-
taegter for 95% vedkommende
stammer fra tipsmidlerne.

Men nezeppe havde idreetsorga-
nisationerne lanceret ideen om et
landsdaekkende lottospil forend de
humanitaere- og sygdomsbekaem-
pende foreninger lod deres raster
here. »Statslotto vil lsegge en
bombe under landslotterierne, der
udger en vaesentlig indteegtskilde
for foreningerne«, led meldingen.
»0g kan vi ikke forhindre statslotto,
s4 vil vi i det mindste kraeve kom-

Tegning:
Peter Biisgaard.

pensation for de indteegtstab, som
vi bliver péafert«, hedder det videre.
For at tilgodese alle interesser fik
lottoudvalget til opgave at vurdere
hvor store indteegter et landsdaek-
kende lottospil vil give, hvilken ind-
flydelse statslotto vil fa pad landslot-
terierne samt hvordan indtaegterne
ved et kommende lottospil skal for-
deles. Og det er der kommet en
knap 200 sider tyk rapport ud af.

Statslotto bliver en succes

Det forste spergsmal er relativt
nemt at besvare, mener udvalget.
Indfarelsen af statslotto i Danmark
vil medfere en stigende omseaetning
pa spillemarkedet pa 30-50% sva-
rende til 475-700 mill. kr. om aret.

Og nar udvalget s& skrasikkert
kan fastsld det, skyldes det erfarin-
gerne fra en reekke andre europae-
iske lande, hvor man de sidste
10-20 &r har drevet landsdaekkende
lottospil (iseer i Vesttyskland, @strig
og Schweiz), og i Sverige og Norge,
der pa linie med Danmark har tradi-
tion for en hgj tipsomseetning, har
indferelsen af statslotto ikke i naev-
neveerdig grad taget omsaetning fra
tipningen.

Dertil kommer, at der tilsynela-
dende er en sammenhaeng mellem
hvor mange forskellige spilletyper,
der udbydes pa markedet, og hvor
mange penge folk vaelger at bruge
pa tipning, lotto m.v. Jo flere spil —
jo sterre omseetning, viser de uden-
landske erfaringer. Og da dan-
skerne ikke ligefrem har vaeret »for-
kaelet« med udbud af spil, skulle der
veere rigelig plads til lotto i Dan-
mark, mener udvalget.

Som illustration er folgende tal
opgivet i betaenkningen.

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

Finland: 1.243,-
Sverige: 1.773,-

Norge: 1.418,-
Danmark: 517,-

Sa selvom man ikke direkte kan
overfere udenlandske erfaringer pa
danske forhold, er udvalget ikke i
tvivl om, at statslotto vil blive en
succes.

Men hvad med landslotterierne...
Derimod er det straks svaerere at
vurdere hvor hard en konkurrence
lotto vil pafere landslotterierne fra
de humaniteere- og sygdomsbe-
keempende organisationer, konklu-
derer udvalget.

P4 den ene side vil der stadig
vaere plads til et vist antal landslot-
terier pa markedet, mener udvalget.
Dels fordi spillemarkedet ikke er
meettet i Danmark, og dels fordi
spillernes motiv for at kebe en lod-
seddel i et landslotteri i et vist om-
fang omfang sker ud fra et snske
om at stotte et godt formal fremfor
en vurdering af gevinstchancen.

P4 den anden side erkender ud-
valget, at lottospillet vil sta staerkt i
forhold til landslotterierne. Der gar
kun f& dage fra lottokuponen indlo-
ses til gevinsten udleses, 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 s hgj i statslotto,
ligesom de mange sma praemier er
med til at profilere statslotto som et
spil med mange vindere. (En under-
sggelse fra Norge viser, at 34% af
lottospillerne havde vundet en eller
flere gange indenfor en periode pa
7 maneder).

S& umiddelbart er det sveert at
vurdere konkurrenceeffekten, me-
ner udvalget.

Men det springende punkt er i
virkeligheden ogsd, at selv en lille
nedgang i omsaetningen pa lands-
lotterierne kan fa katastrofale falger.
Forhold som udvalget peger pa i

betaekningen.
>
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Alle de starre landslotterier hus-
standsomdeles via posten. Som
hovedregel koster en postomdeling
3 mill. kr. — penge der skal tienes
for der kommer overskud pa kon-
toen. Dertil kommer, at et landslot-
teri skal udvise et overskud pa
mindst 40% for at den lokale politi-
mester har lov til at give tilladelse til
et efterfalgende lotteri. Med andre
ord kan selv en lille omseetnings-
nedgang fa selv relativt store lands-
lotterier til at ramle sammen som et
korthus.

Og er lotteriet forst stoppet, er
det ogsé slut med de pengegaver,
der er en almindelig »b-indtaegt«
ved et landslotteri, ligesom forenin-
gen ikke har mulighed for at gere
opmeaerksom pa sin eksistens 1-2
gange om aret via det husstands-
omdelte lotterimagasin.

Rimeligt med kompensation

S4 selvom det er umuligt at sige no-
get sikkert om hvor stor betydning
statslotto vil fa for landslotterierne,
er det rimeligt, at der gives kompen-
sation for indteegtstabene, som de
humaniteere og sygdomsbekaem-
pende organisationer vil blive pa-
fort, mener udvalget. (Det anslaede

overskud pa landslotterierne i 1987
belgber sig til 86 mill. kr.).

Men for nu ikke at gere statslotto
til en politisk varm kartoffel anbefa-
ler udvalget, at der indgéar et ele-
ment af gkonomisk stette til de hu-
maniteere og almen velgerende for-
eninger. Forstet pd den made, at
det ikke kun er de organisationer,
der de sidste ar har afholdt lands-
|otterier, der skal have del i de 3% af
omsaetningen fra tips og statslotto,
som udvalget anbefaler, der saettes
af til formalet. En entydig fordeling
blandt de lotteriferende organisa-
tioner vil formentlig betyde, at nogle
folketingspolitikere vil f& endnu
vanskeligere ved at acceptere
statslotto, ligesom det ville s ind-
byrdes splid mellem de forskellige
humaniteere og sygdomsbekesem-
pende organisationer.

Penge til tre puljer

3% af den samlede tips- og lot-
toomsaetning vil i 1990 belebe sig til
62-72 mill. kr., som udvalget foreslar
fordeles mellem 3 puljer:

Pulje 1 far 1% svarende til 21-34
mill. kr, som fordeles blandt Kraef-
tens Bekaempelse, Dansk Rede
Kors og Greenseforeningen. For at

komme med i puljen, skal forenin-
gerne have haften arlig omseetning
pa 5 mill. kr. eller derover — og ikke
falde ind under pulje 2.

Pulje 2 far 1'.% svarende til
32.36 mill. kr, som fordels blandt
handicap- og sygdomsbekaem-
pende foreninger. Ud over de 22
handicaporganisationer, der er
medlem af De Samvirkende Invali-
deorganisationer (DSI), indbefatter
pulien  Muskelsvindfonden og
Astma-Allergiforeningen.

Pulje 3 for ',% svarende til
10,5-12 mill. kr, som skal fordels
blandt de lotteriferende organisa-
tioner samt almen velgerende or-
ganisationer, som ikke er omfattet
af pulje 1 og 2.

Hvad de enkelte foreninger sa
kontant far ud af statslotto er endnu
for tidligt at sige. | ferste omgang
skal der findes en fordelingsnegle,
og der har DSl for pulje 2's vedkom-
mende faet til opgave at skaere »ka-
gen«. Og nar »slagsmalet« om for-
delingen er overstdet, har de en-
kelte foreninger bare at ruste sig
med talmodighed, mens de afven-
ter arsregnskabet for Dansk Tips-
tjeneste, der far til opgave at admi-
nistrere lotteriet. O

KR hospitals- og plejesengg

- et solidt grundlag for en god pleje

Alle KR'’s senge-
systemer er afprevet
af Dansk Hjeelpe-
middelinstitut og
Demkogodkendte

N&r hovedgeerdet eleverer treekkes det samtidigt tilbage.

" Plejesen
Patienten bliver liggende pa samme sted, og hofte og ben tryk- ) g

Lis Kristensen. Foto: Carl Th. Poulsen.

Hjeelperordningen
giver mig en stor frihed

— Jeg var usikker pa, om jeg kunne vaenne mig til at have en fremmed i
huset hele tiden. Og om jeg mon ikke var for god til at indordne mig til,
at jeg skulle spille arbejdsgiverrollen. | virkeligheden var jeg bange for
at blive »kvalt«, siger Lis Kristensen.

kes derfor ikke mod fodenden. Forskydelig leje er patenteret.
- Alle senge kan leveres med Trendelenburg-indstilling. 2-, 3- og

I |- T
K.R. STALROR A/S

PQstbox 63 Faslledvej 6

Magevej 16 - 8370 Hadsten 2200 Kebenhavn N

Telefon 06 96 24 97
| Telefax 06 98 25 70

DANSK ARBEJDE
0G UDVIKLING

Telefon 01 37 07 03

Af Hanne Birgitte Pedersen

Som en af de forste i Alborg kom-
mune har Lis Kristensen faet hjeelp
efter bistandslovens § 48 stk.3 - den
s&kaldte Arhus ordning. Hun er 35
&r og har muskelsvind. Indtil no-
vember sidste ar boede hun i be-
skyttet bolig, og det var hun meget

glad for. Hun havde en fast hjem-
mehjaelper, som kom hver dag og
gjorde rent, og som hun igvrigt
kunne tilkalde, nar hun havde brug
for det. Hun sagde derfor i forste
omgang nej til en hjeelperordning.
Lis Kristensen flyttede til Alborg
som 22-arig, da hun i sin tid star-
tede p& uddannelsen til socialrad-

giver pa Alborg Universitetscenter.
Efter et ars arbejdslashed blev hun
ansat som vikar i amtets socialfor-
valtning, og det farte til en fast stil-
ling.

Bade i studietiden og efter, at hun
fik arbejde, har kammerater og kol-
leger optradt som hjeelpere for
hende i lgbet af dagen, og de gik
ofte i byen sammen om aftenen.

- Men efterhanden fik jeg det pro-
blem, at jeg skulle alene hjemmefra.
De andre havde stiftet familie og var
ikke sa lette at lave aftaler med. S&
enten matte jeg tage imod tilbuddet

>
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om hjaelperordningen, elfler ogsa
matte jeg blive hjemme, siger Lis
Kristensen.

Ikke i taknemlighedsgaeld

Hun besluttede sig for at sege om
hjeelperordningen, og dermed sige
farvel til den beskyttede bolig og
etablere sig i eget hus. | forbindelse
med ansggningen var hun til mgde
med kommunens reprassentanter
for at hore naermere om blandt an-
det aflanning af hjselperne.

- Noget af det, der afholdt mig fra
at spge om ordningen, var, at jeg var
usikker pa, om de personer, jeg an-
satte, kunne fa en ordentlig lon. Det
var vaesentligt, for sd kunne jeg
bedre tillade mig at veere arbejdsgi-
ver. Ellers ville jeg fole mig afhaen-
gig og i taknemmelighedsgaeld.

Sidste efterar flyttede Lis Kri-
stensen ind i et nyt reekkehus, som
hun selv har veeret med til at a&endre,
sd det passede til hendes behov.
Der er to gode sovevaerelser, en flot
vinkelstue og et stort kekken og ba-
devaerelse.

- Ja, huset er dejlig stort, her sid-
der vi ikke larene af hinanden, siger
Lis Kristensen og ler. - Men det er
meget vigtigt, at der er plads til, at vi
hver iseer kan vaere 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 sa
meget sammen, fordi muligheden
for at ga hver til sit er til stede.

Som arbejdsgiver efter »Ar-
hus-ordningen« skal man normalit
selv sgrge for at tilbageholde skat,
feriepenge, ATP-bidrag og sende
oplygningsseddel til den ansatte
ved skattedrets afslutning. Det slip-
per Lis Kristensen for. Hun udfylder
lansedlerne hver maned, og sender
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Lis Kristensen. Foto: Carl Th. oulsen.

dem til kommunen, som sa sarger
for resten.

- S4 skal jeg ikke lave alt det ar-
bejde, og kommunen behover ikke
kontrollere regnskaberne, eftersom
de selv laver dem. Og er der brok,
sa er det ikke mit bord, forteeller Lis
Kristensen.

Fer hun satte en jobannonce i
avisen, havde Lis Kristensen ngje
gennemtaenkt, hvordan hjeelpernes
arbejdsplan skulle veere, fordi det
var umuligt at forhandle sig til rette
med seks personer.

- Jeg overvejede, pa hvilke betin-
gelser jeg selv gerne ville have sa-
dan et job, og jeg fandt frem til, at fa-
ste ugedage ville vaere at fore-
treekke. S& man for eksempel
kunne ga til meder eller kurser i af-
tenskolen. Mit udgangspunkt var
selvfglgelig ogs4, hvordan jeg selv
bedst fik mine behov deekket.

Vanskeligt at vaelge

Der var over 40 personer, der sva-
rede pa annoncen. Umiddelbart fo-
rekommer det sveert at skulle for-
holde sig til s& mange, men Lis Kri-
stensen vidste pa forhdnd, hvad
hun forventede af sine hjaelpere.
Iseer lagde hun veegt pa fleksibilitet,
modenhed og tidligere erfaringer
fra lignende arbejde. For at danne
sig et indtryk af ansggerne taite hun
leenge 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.
Selvfglgelig er der aitid udsving i
folks humer, men jeg magtede ikke
at have en hjeelper, der var tynget af

problemer. Det tager jeg mig af, nar
jeg er pa arbejde.

Det var vanskeligt at veelge
blandt de mange kvalificerede an-
sagere, der blandt andet talte tidli-
gere hjemmehjaelpere og syge-
hjeelpere. Nogle sagde selv fra, da
de herte naermere om arbejdsvilka-
rene. Overvejelserne landede p4, at
Lis Kristensen ansatte tre hjselpere
pa fuld tid og tre pa deltid.

- Jeg vil gerne have, at mine
hjeelpere er fleksible, og jeg er selv
indstillet pad at veere det. Sa hvis
nogle har behov for at bytte vagter,
sé er det i orden med mig, s laenge
jeg er med til at lave aftalen. Men
indtil nu er det kun sket nogle f&
gange, og det har ikke skabt kaos,
siger Lis Kristensen smilende og til-
fojer, at arbejdsgiverrollen ikke har
skabt de problemer for hende, som
hun frygtede.

- Det er en stor mundfuld at tilret-
telaegge arbejdsplanerne, men de
faste rammer ger, at jeg kan bevare
overblikket. Jeg er villig til at indga
kompromisser, men jeg insisterer
pa, at det er mit hjem, og hjaelperne
er pa arbejde. Det vil sige, det er
ikke nedvendigt at insistere. Jeg er
blevet rimelig god til at give meldin-
ger, ikke for mange og ikke for fa. Vi
forstar hinanden fint, og der er in-
gen surhed.

En folelse af frihed

Siden hjeelperordningen tradte i
kraft har Lis Kristensen taenkt, at
hun godt kunne have klaret den si-
tuation nogle ar fer, da hun ferste
gang blev opfordret til at sege. Men
hun er stadig overbevist om, at hun
ikke ville have kunnet magte det, da
hun flyttede til Alborg som 22-arig.
Det har vaeret en god overgang at
bo i beskyttet bolig, og hun mades
stadig med to af hjemmehjselperne
fra den tid.

Lis Kristensen har besluttet sig til
at ga hele vejen - fra beskyttet bolig
til eget reekkehus, fra hjemmehjael-
per til egne ansatte, og nu fra at
kore i taxi til at anskaffe egen bil,
Hun har netop faet bevilliget en bil,
en Ford Transit, og det har den for-
del, at hun kan fa den elektriske ko-
restol med sig, nar hun skal ud.

- Det giver mig en folelse af stor
frihed, bade at have hjaelperordning
og bil, siger Lis Kristensen og tilfe-
jer: - Nu kan jeg ga til foredrag eller i
biografen, nar jeg har lyst. Og til
sommer bliver det ekstra dejligt, s
kan vi kere en tur ud og kigge pa
Vesterhavet. O
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Ma have sovet i timen

Af Mimi Stilling Jakobsen

I »Muskelkraft« nr. 1-1988 havde
konsulent Jergen Lenger en artikel
om ekonomi, skat og handicap,
saerlig set pad baggrund af den
hjeelp, der efter bistandslovens § 58
kan ydes til invalidebiler. Jeg vil
gerne knytte nogle kommentarer til
artiklen.

Jeg vil straks sla fast, at handi-
cappede mennesker, som kaber en
invalidebil ikke bliver behandlet
darligere end andre bilkgbere. Inva-
lidebiler beskattes pa ngjagtig
samme made som andre biler.

Jorgen Lenger ma have sovet
godt i timen, siden det ikke er gaet
op for ham, at vi for lsengst har gen-
nemfert princippet om ligestilling,
normalisering og integration i vores
handicappolitik.

Vignsker selvfglgelig at sikre alle
lige transportmuligheder. Det er
ogsa derfor, vi har de seerligt gun-
stige stettemuligheder for kab af in-

validebil, som skal kompensere de
ganghaemmede personers karsels-
behov.

Det er ret fint

Jeg synes egentlig, det er ret fint, at
der normalt gives et tilskud pa
46.500,- kr. til keb af en invalidebil
og et fordelagtigt 1an af samme
sterrelse. Lanet er rentefrit og med
lang afdragstid. Hertil kommer til-
skud til seerlige bilindretninger, au-
tomatgear og fritagelse for veegtaf-
gift.

Herudover yder vi et tilskud i
form af et rentefrit og afdragsfrit i&n,
hvis det er ngdvendigt at have en
starre eller dyrere invalidebil. |
nogle tilfeelde er der ydet tilskud til
bilkkeb pa 500.000,- kr. til seerligt
indrettede invalidebiler.

Vi arbejder fortsat pa at forbedre
og udbygge befordringsordnin-
gerne for gangheemmede menne-
sker, og der findes mange steder i
dag alternative muligheder til befor-

dring i egen bil. Jeg synes, at mulig-
heden for stotte til at fa sin egen bil
skal bevares for at sikre ganghaem-
mede den sterst mulige grad af
valgfrihed og normalisering af sin
tilvaerelse, og ogsa at muligheden
bevares for de ganghammede,
hvor seerlige forhold i forbindelse
med invalidebilen ngdvendiggor
kaeb af en starre eller dyrere bil.

Ma gzelde for alle
Jeg sa da gerne, at vi havde rad til
at nedsaette de hgje registrerings-
afgifter pa biler af hensyn til handi-
cappede mennesker, men serme
ogsa for alle andre bilkebere.

| den nuveerende alvorlige oko-
nomiske situation kan jeg imidlertid
ikke se, hvor vi skulle finde penge til
at deekke statens manglende ind-
teegter fra bilafgifterne, der bruges
til at betale andre vigtige dele af
samfundshusholdningen. Staten er
jo os allesammen og Statens ind-
teegter kommer os alle tilgode. O
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Jernlunger péa rad og raekke — tryghed og uhygge.

Der er mange ting, man ikke kan pa grund af sit fysiske handicap. Men
man kan slet ingen ting, hvis man heller ikke kan f& luft, eller er afhzen-
gig af store og klodsede respirationshjaelpemidler. | denne artikel vil
jeg forteelle om indtryk og behandlingsmzaessige erfaringer fra mit 6
uger lange ophold i USA i maj-juni maned 1987

Af Bente Madsen

Allerede i februar kontaktede jeg
hospitaler i USA, som jeg, gennem
overlaege 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 pa alle mine hen-
vendelser og jeg sa for mig, hvor-
dan jeg om f& maneder, ville vende
hjem til Danmark med en anden
holdning og nye ideer til respira-
tionshjeelpemidler.

P& det farste hospital, vi besegte,

boede en del unge maend med mu-
skelsvind af typen Duchenne’s Mu-
skeldystrofi. Dem jeg talte med var
mellem 21 og 27 &r og havde svaere
respirationsproblemer, som det vi-
ste sig, man behandlede ved at
laegge dem i en jernlunge et vist an-
tal timer degnet.

Jernlunger pa raekke
En jernlunge er en cylinder, hvor
brugeren ligger inden i med kun ho-
vedet ud. Inde i cylinderen dannes
skiftevis over- og undertryk og pa
denne made hjaelpes vejrtreeknin-
gen. Al kommunikation, TV o.s.v. fo-
regar gennem et spejl, som er mon-
teret foran pé jernlungen.

P4 hospitalsafdelingen, hvor
disse unge maend havde boet si-
den teen-age alderen, stod jernlun-

19 timer i degnet i en jernlunge, hvor
verden betragtes gennem et spejl i of-
tet...

Denne amerikaner, som Bente Madsen
madte, lever af at sselge en transporta-
bel letvaegtsjernlunge, som han selv
har konstrueret. Han bruger den selv —

ger pé raekke, og ud af hver stak et
hoved, som |4 og kiggede op i spej-
let p& livet omkring dem. Nogle var
afhaengig af jernlungen flere timer i
degnet end andre, men generelt
blev sterstedelen af degnets timer
tilbragt p4 denne made, uden mu-
lighed for at foretage sig andet end
at se TV, snakke med ham i jernlun-
gen ved siden af eller den vagtha-
vende sygeplejerske. Nogle havde
desuden s& svagt svaelg-/synke-
kraft at de havde faet indopereret
en sonde direkte i maven.

Jeg har set jernlunger pa Rigs-
hospitalets arkivfilm, men da det er
en behandlingsmetode, der ikke
har vaeret anvendt i Danmark i
mange, mange ar, var jeg fuldstsen-
dig uforberedt pa at mgde dette syn
i USA, - fremskridtets og teknologi-
ens eget land! Hvis jeg skal forsege
at beskrive mine folelsesmeaessige
reaktioner fglte jeg mig farst choke-
ret, - dybt rystet, - og jeg kunne have
graedt, da jeg forlod afdelingen.

Tryghed og jernlunge
P& mit spargsmal om, hvordan det
foltes at tilbringe sa stor en del af

og demonstrerer den gerne.

sin vagne tid i en jernlunge p& en
hospitalsafdeling, svarede fyrene,
at det var behageligt og at de folte
sig trygge. En af dem fortalte, at han
netop havde tilbragt fire dage i sin
jernlunge, fordi han havde felt sig
darlig, bange og ked af det. Alle nae-
rede de meget personlige folelser
overfor deres jernlunge, som var
malet i deres yndlingsfarver.

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

En aften bespgte jeg en ung mu-
skelsvindramt mand, som boede i
egen bolig med hjeelperordning,
som vi kender fra Danmark. Han 14 i
sin jernlunge fra klokken 8 om afte-
nen til naeste morgen og klarede sig
med spontan vejrtreekning resten af
dagen. Jeg spurgte ham, om han
havde overvejet at blive tracheosto-
meret og fa en transportabel respi-
rator, s& han ikke var afhaengig af sit
hjem 12 timer i degnet. Men han var
godt tilfreds med sin jernlunge, hvor
han folte sig tryg, og han oplevede
tracheostomi, som at f& skilt hove-
det fra resten af kroppen.

Sveert at fa hjeelp

Det er meget sveert at fa bevilget
degnhjaelp i sin egen bolig, som det
ofte er nedvendigt, nar man er tra-
cheostomeret. Der er heller ingen
plejehjem, som vil tage personer
med tracheostomi eller sveere re-
spirationsproblemer, og mange en-
der derfor pd en hospitalsafdeling,
nar plejebehovet og afhasngighe-
den af respirationshjeelpemidler
bliver for stort til at familie, venner
og evt. hjeelpere kan klare det.

En sygeplejerske fortalte mig at
en bruger, som var afhaengig af
jernlungen i ca. 19 timer i degnet,
ikke enskede at de pa hospitalet,
men anskede at dg »ude«. Dette var
et onske, man ikke havde mulighed
for at efterkomme.

De laeger jeg medte, var enige
om, at alle med respirationsproble-
mer burde hjeelpes med een eller
anden form for respirationshjaeipe-
middel, men en undersggelse
blandt USA's 240 klinikker for mu-
skelsvind, (Muscular Dystrophy As-
sociation Clinics) viste, at dette ikke
var den almindelige opfattelse. Kun
1/3 af disse klinikker havde etable-

Rocking-bed installeret | hjemmet. At
fore en samtale med damen i sengen,
er som at vaere dommer i en tennis-
kamp og std i en maskinhal pad een

gang.

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

Men blandt alle respirationshjael-
pemidler undgik man, stort set, tra-
cheostomi og permanent respira-
torbrug sa leenge som muligt, dels
af kosmetiske grunde, dels pa
grund af en pastand om gget infek-
tionsrisiko og dels pa grund af
manglende tilbud om en selvstaen-
dig tilveerelse i egen bolig og der-
med en (sandsynligvis berettiget)
pastand om afhaengighed og isola-
tion.

Rocking-bed til hjemmebrug

Der findes andre respirationshjasl-
pemidler til hjiemmebrug end jern-
lungen, - bl.a. er en sakaldt 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 vejrtraekningen.

Jeg havde en fantastisk ople-
velse, hvor jeg besegte en dame i
egen bolig, som brugte en roc-
king-bed ca. 16 timer i degnet. Sen-

o>
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gen blev drevet af en larmende mo-
tor. Desuden havde hun en ventil-
ator, som blaeste en kontinuerlig
strom 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 indén-
ding. At fore en samtale med et
menneske, der i et oredevende
spektakel, skifter mellem liggende
og staende stilling ca. hvert 4. se-
kund, er en oplevelse som, pa een
gang, at vaere dommer i en tennis-
kamp og sta i en maskinhal. Hvor-
dan hun kunne holde ud at tilbringe
16 timer i degnet pa denne méde, er
simpelthen ubegribeligt.

Piben i munden

| Danmark kalder man en maskine,
der leverer kontinuerlig Iuft, for en
reciprotor og en maskine der leve-
rer luft med et vist interval for en re-
spirator. Amerikanerne kalder bade
en reciprotor og en respirator for en
ventilator.

Mange brugte en ventilator, som
leverede kontinuerlig luft, i dagti-
merne. Den stod bag pé4 kerestolen,
s& de kunne tage piben i munden
og fa hjaelp til vejrtraekningen, nar
de folte, det var nedvendigt. De som
var afhaengige af en ventilator i
dagtimerne, brugte som regel jern-
lunge, rocking-bed eller respirator
med maske om natten. Masken skal
slutte sa taet omkring naese og
mund, at brugeren far 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 lesning til brug i nat- og hvi-
leperioder.

Desuden mente mange leeger, at
alle med svaere respirationsproble-
mer, bdde med og uden trache-
ostomi, burde laere at »fre-ande«,
for at kunne klare sig i en nedsitua-
tion.

Pa trods af alle disse hjselpemid-
ler, virkede mange underventileret.
De sad i deres koarestol, med ventil-
ator og mundpibe, og faldt i sgvn
midt i en samtale.

Life Care

Amerika er, som bekendt, et stort
land, s& der boede selvfelgelig
ogsd handicappede i egen bolig
med tracheostomi og permanent
respirator. Life Care respiratoren,
som ogsa har gjort sit indtog pa det
danske marked, er en meget an-
vendt respirator i USA.

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

nerende arraqgément af slanger og
vandbeholdere.

Delte meninger

Om man skal undgd tracheostomi
og permanent respiratorbehand-
ling sd laange som muligt, er der
ogsa i Danmark delte meninger om.
Men jeg tror ikke, at nogen dansk
lzege ville finde p& at behandle et
fremadskridende respirationshan-
dicap udelukkende med overlevel-
sesbehandling. Selvom hospita-
lerne gjorde, hvad de kunne for de
indlagte, var det svaert at gennem-
skue meningen med en tilveerelse i
en jernlunge, - eller en tilveerelse,
hvor man, pa trods af egen bolig og
hjeelperordning, er afhaengig af sin
jernlunge/rocking-bed i de fleste af
dognets timer.

Jeg er meget enig i de ameri-
kanske lzegers holdning til at alle
med respirationshandicap skal til-
bydes behandling. Det ma vaere
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  hjeelpemid-
ler/ordning og en tilveerelse med
mening og ansvar, er det min erfa-
ring fra USA, at denne livsforlaen-
gende procedure har et meget trau-
matisk forlab.

Det var faktisk mig, som havde
de smarteste og mest enkle hjeel-
pemidler, som mange amerikanske
behandlere, - og brugere, - var me-
get imponeret over. Det var simpelt-
hen den omvendte verden, af hvad
jeg havde forestillet mig. ]

Gor Deres gkonomi lettere
med Budget-Service

Vv' DEN DANSKE BANK
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Nyt naevn
til
patient-
klager

Folketinget har vedtaget en ny lov,
der har medfert oprettelse af et sa-
kaldt patientklagenaevn. Et flertal i
folketinget onskede en seerlig in-
stans til at behandle klager over
personale i sundhedssektoren,
fordi det virkede forkert, at laeger i
Sundhedsstyrelsen  behandlede
klager over ander laeger. S& und-
fangede man patientklagenaevnet,
og det star direkte i loven, at neev-
nets medlemmer er totalt uafhaen-
gige.

Det er endnu uklart, hvad dette vil
betyde; men ved forste gjekast ser
det temmelig indviklet ud, ikke
mindst fordi naevnets medlemstal
er usaedvanlig stort.

Tre jurister

Forst er der et formandsskab, der
bestar af en formand og to naestfor-
maend. Disse tre vil altid veere juri-
ster. Det star i loven, at de skal op-
fylde betingelserne for at kunne be-
skikkes som landsdommere.

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

Over for disse otte star otte »pa-
tientrepraesentanter«. De er alle ud-
peget efter indstilling fra De Samvir-
kende Invalideorganisationer.

Endelig er der et meget stort an-
tal medlemmer, som er udpeget ef-
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ter indstilling fra de personalegrup-
per, der kan klages over: Laeger,
tandleeger, sygeplejersker, jord-
medre, ergoterapeuter, fysiotera-
peuter, kliniske tandteknikere, fod-
terapeuter, tandplejere, plejere, sy-
gehjaelpere, plejehjemsassistenter,
radiografer, apotekere, provisorer,
apoteksmedhjaelpere, apoteksassi-
stenter og kiropraktorer.

| mindre enheder

Det siger sig sely, at det vil veere
meningslost at samle alle disse
mennesker hver gang der skal be-
handles en klage. Det daglige ar-
bejde foregar derfor i mindre enhe-
der pa fem medlemmer. Der skal al-
tid veere en fra formandsskabet, en
af de otte som er indstillet af D.S.I,
en af de otte som er indstillet af
Amtsradsforeningen, Kebenhavns
eller Frederiksberg Kommune,
samt to repreesentanter for den
personalegruppe som klagen ved-
rorer.

Hvordan man finder ud af, hvilket
medlem der skal repraesentere
D.S.l. og hvilket medlem der skal re-
preesentere Amtsradsforenin-
gen/Kgbenhavns Kommune/Fre-
deriksberg Kommune, star forelg-
big hen i det uvisse; men uanset
hvilken procedure man veelger, lig-
ger der i dette kinesiske system en
alvorlig risiko for, at afgerelserne
bliver tilfeeldige, fordi de forskellige
medlemmer ser forskelligt pa tin-
gene.

Ogsé for muskelsvind

Ogsé 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 udgves af personer
inden for sundhedsvaesnet, og det
geelder alle de naevnte personale-
grupper. Man kan i evrigt ogsa
klage over ergoterapeuterne og fy-
sioterapeuterne i VB-centret eller
fysioterapeuterne i Muskelsvind-
fondens klinik for fysioterapi, hvis
man feler sig darligt behandlet af
dem!

Hvis patientklagenaevnet mener,
at klagen er berettiget, er der flere
muligheder: Enten kan naevnet give
den pageeldende en naese, eller
ogsd kan nazevnet bede anklage-
myndigheden om at rejse tiltale ef-
ter straffeloven eller en anden lov.

Hvis neevnet ikke mener, at kla-
gen er berettiget, afvises den. Det
kan f.eks. skyldes, at navnet me-
ner, at der er handlet korrekt over
for klageren, eller at foreeldelsesfri-
sten pd to ar er overskredet.

Kun tiden kan vise, om patient-
klageneaevnet bliver succes eller en
fiasko. Men hvis det lykkes for med-
lemmerne selv at finde rundt i den
indviklede opbygning, er meget
naet. | hvert fald virkede det ikke
seerlig tillidsfuldt, at leeger sad og
tog stilling til klager over andre lae-
ger.

Jorgen Lenger
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Lordag er fridag
for korsettet

— Soren far korsettet p4 hver morgen og beholder det pa indtil ved
18-tiden om aftenen. Men i weekenden kraever han at holde fri. Vi har
derfor aftait, at lerdag er fridag for korsettet. Det kan godt veere, at det
er forkert af mig at give efter pa det punkt, men sadan er det, siger
Hanne Risager, mor til Seren pé ti ar, der har Duchennes muskeldy-

strofi.

Af Marianne Frederiksen

- Spren far korsettet pa hver mor-
gen og beholder det pa indtil ved
18-tiden om aftenen. Men i
week-enderne kraever han at holde
fri. Vi har derfor aftalt, at lerdag er
fridag for korsettet. Det kan godt
vaere, at det er forkert af mig at give
efter pa4 det punkt, men sadan er
det, siger Hanne Risager, mor til Se-
ren pa ti ar, der har Duchennes mu-
skeldystrofi.

Seren har haft korset nu i halvandet
ar. Selv om bade Sgren og hans for-
aldre godt var klar over, at Seren
skulle bruge korset ligesa snart der
var tegn pa den mindste skaevhed i
ryggen, har det p4 mange mader
vaeret svaert at acceptere korsettet.
Ikke mindst fordi det ferste korset
Seren fik kun gav ham problemer.

De forkerte mal
- Jeg tror det gik galt, allerede da
Saren fik taget mal til det forste kor-
set. Malene blev taget da Seren sad
op. Korsettet kom aldrig til at fun-
gere selv om vi var pa ortopaedisk
hospital adskillige gange og fa det
rettet, fortaeller Hanne Risager.

Hun kan ogsa forteelle, hvor bela-
stende det er at tilbringe s& megen
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tid pa ortopaedisk hospital. Tage fri
fra arbejde og overtale Sgren til be-
sgget pa hospitalet, nar man samti-
dig fornemmer at korsettet alligevel
ikke bliver bedre. At vaere indlagt en
uge pa ortopaedisk hospital, hvor
Saren sad og smapeb det meste af
tiden og ikke ville lade sin mor ude
af syne.

- Jamen mor, det var ligesom at
veere spaerret inde hele tiden, und-
skylder Seren, da han harer samta-
len drejer sig om hospitalsopholdet.

Efter et ars traengsler med et kor-
set, der ikke fungerede efter hen-
sigten opgav bandagisterne at rette
mere pa korsettet og Seren fik i ste-
det for et nyt.

- Jeg tar ikke taenke pa, hvordan
det ville have veeret, hvis vi ikke
havde boet s teet pa Arhus. Serens
fysioterapeut pa Muskelsvindfon-
dens klinik har veeret en stor stotte
for os og har mattet laegge ore il
meget.

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

Det fungerer
Det sdkaldte T-korset, som Seren
har pa i dag, fungerer udmaerket,

selv om det nedsaetter hans vejr-
traekningsevne med cirka fem pro-
cent. Men det har vaeret nedvendigt
at acceptere for at Saren kunne fa
et korset.

Saren sidder nu efter bade hans
mors mening og eget udsagn flot og
rank i stolen. Men alligevel er det et
dagligt slid og giver anledning til
mange problemer, nar Seren hver
morgen skal have korsettet pa.

- Vi har stadig konflikter omkring
korsettet, men jeg er efterhdnden
naet til at det ikke er korsettet som
sédan, det drejer sig om, men en
protest Seren skal af med. Det er
kedeligt at starte hver eneste dag
med konflikter og det pavirker selv-
folgelig ogsa Serens lillesgster, nar
vi starter med at blive sure pa hi-
nanden. Men jeg synes ikke laen-
gere, det er s sveert at vaere kon-
sekvent, nu da jeg kan se at korset-
tet gavner.

Seren selv har delte meninger

e
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om sit Korset.

- Det er irriterende at have pa og
fylder meget under mine arme. Og
sa presser det pa min mave, sa jeg
har svaert ved at trackke vejret lige
nar jeg har faet det pa. Min mor
seetter ikke altid korsettet ordenligt,
siger Saren.

Men han giver i samme ande-
drag udtryk for at han ikke bliver
neer sé traet i sin ryg, nu hvor korset-
tet sidder rigtigt og han kan holde
ud at have det pa hele dagen.

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

- Kerestolen var absolut en posi-
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Seren Risager og en skolekammerat
spiller fuldrigger...

tiv oplevelse. Seren blev igen en
glad og positiv dreng og fik sin fri-
hed igen. Men korsettet var en stor
belastning. Det tog noget af Serens
»frihed« og bevaegelighed. Han var
igen blevet en glad og positiv dreng,
da han fik sin kerestol. Det a&endrede
korsettet. Selv om vi leenge havde
veeret forberedt pa at Sgren ville fa
brug for et korset, var det et vende-
punkt. | dagene inden havde jeg det
skidt.

For et halvt &r siden kunne
Hanne Risager ikke forteelle om
problemerne uden at fa tarer i gj-
nene. Det har kraevet tid at bear-
bejde problemerne og tankerne om
korsettet. Men i dag kan hun be-
tragte korsettet pa lige fod med
andre hjeelpemidler og har ikke lan-
gere sveert ved at give Sgren det pa.

Unedig belastning
At der skulle ga et &r for Seren Risa-
ger fik et korset han kunne holde ud

e -
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Sadan ser Sorens T-korset ud. Foto:
Mogens Laier.

at leve med, har selvgolgelig ikke
gavnet Serens forhold til korsettet.
Det har belastet familien ungdigt og
bade Seren og hans mor ville gerne
have veeret foruden de mange be-
sog pa Ortopeedisk hospital. Iszer
nar det alligevel ikke kunne lade sig
gare at rette op pa det forste korset.

- Vi spekulerede ogsa pa om So-
ren ville na at udvikle en skaev ryg i
det ar der gik, for han fik et korset,
der duede, siger Hanne Risager.

- Nogle gange har det strejfet
mig, at der nok ikke er lige s me-
gen prestige i at udvikle korsetter,
som i at behandle sportsskader.
Men bandagisterne har veeret utro-
ligt imedekommende hele tiden, si-
ger Hanne Risager og understreger
at det kun er blandt laegerne hun
har savnet interesse for korsette-
ring. m]
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At lave et korset, er et handvaerk. Foto: Mogens Laier.

Man far aldrig
det perfekte korset

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

- Ofte har et korset det formal at
rette en skaev ryg op. Det betyder at
korsettet nedvendigvis skal trykke
pa kroppen flere steder, og det er i
sig selv ikke seerlig behageligt for
brugeren, forklarer chefbandagist
Erik Lyquist fra Sahva i Kebenhavn.

- Det naeste problem er vejrtraek-
ningen. Det er naesten umuligt at
udforme et korset, der ikke af den
ene eller den anden arsag ham-
mer vejrtraekningen lidt, siger Eyik
Lyquist.

Han mener i ovrigt ikke at man
nogensinde bliver i stand til at frem-
stille det helt perfekte korset. Det vil
fortsat veere nedvendigt at indga
forskellige kompromisset.

Og sa kraever det ekspertise og
megen erfaring at udforme korset-
tet. Et problem er, at man fremstiller
korsetter til eksempelvis bern med
muskelsvind mange steder i Dan-
mark. Men ofte har den enkelte
bandagist maske kun to-tre korset-
ter »i handen« i labet af et &r. Det er
slet ikke nok til at f& den nodven-
dige erfaring.

Derfor mener Erik Lyquist ogsa
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at det vil vaere mest hensigtsmaes-
sigt at man centraliserer korset-be-
handlingen til tre-fire steder i landet.

Staldfiduser til kolleger

Erik Lyquist skal i samarbejde med
overleege Jorgen Kjolbye med flere
fra Rigshospitalet i Kebenhavn ud-
arbejde noget undervisningsmate-
riale om korsetter til barn med mu-
skelsvind. Tanken er at producere
en manual maske suppleretmed en
video-film. Undervisningsmateria-
let skal blandt andet videregive de
erfaringer, man i gjeblikket har pa
Sahva i Kgbenhavn i udformning af
korsetter - kort sagt indeholde sma
tips og staldfiduser til andre banda-
gister.

Projektet er sat i vaerk af Muskel-
svindfondens Udviklingscenter og
det er tanken at materialet skal tilga
bandagister rundt omkring i landet,
nar det bliver faerdigt.

Det sidste kniber det lidt med.
Ikke p& grund af manglende vilje el-
ler interesse. Men der mangler i gje-
blikket bandagister pa Sahva i Ke-
benhavn. Ferst engang i efteraret
bliver der den fornadne tid til at ar-
bejde videre med projektet, oplyser
Erik Lyquist.

mf.

Moiré-foto
kan
afslore
skaeve

rygge

Moire-fotografiet viser et topografisk
billede, der afslorer rygskaevheder.

En af falgesygdommene ved mu-
skelsvind er i mange tilfeelde skaev
ryg - ogsa kaldet skoliose. En svaer
skoliose nedseetter vejrtraeknings-
evnen og kan i nogle tilfeelde ud-
vikle sig i en sa sveer grad, at det
ikke lzengere er muligt for den mu-
skelsvindramte at sidde oprejstien
karestol.

For at kunne forebygge ryg-
skaevhed er det vigtigt at vaere op-
maerksom pd, hvornar de forste
tegn viser sig. | dag tager man et
rentgenbillede for at afslgre om
ryggen er skeev. Men det er bade
dyrt og tidsrovende for den muskel-
svindramte.

Udviklingscentret er derfor gaet i
gang med at undersege om det sa-
kaldte Moiré-foto kan afslore skeev-
heder i ryggen med lige sa stor
praecision, som et rentgen-billede.

Bag en glasplade

Undersggelsen gar ud pa at man
placerer »patienten« bag en glas-
plade, hvorpa der er et teet net af
streger. Ved at lade en lampe lyse

ind pa glaspladen dannes en raekke
menstre - lyse og merke striber pa
patientens ryg. De skyldes ryggens
krumninger og eventuelle skaevhe-
der.

Man tager en raekke fotos af
ryg-aftegningerne og hvis bille-
derne tages med jeevne mellem-
rum, kan man pavise hvis der sker
en forveerring af rygskaevheden.

- | forste omgang vil vi prgve me-
toden pa 10 bern, som VB-centret
har kontakt med. Vi vil undersage
bernene fire gange i lebet af et &r og
i undersggelserne skal indga
Moiré-fotografering, forteeller fysio-
terapeut Birgit Steffensen fra Udvik-
lingscentret, som er projektleder.

| samme stilling
For at undersgge hvor palidelig me-
toden er, sammenlignet med et
rontgen-billede, er det tanken at
bernene ogsa skal rentgenfotogra-
feres pa Ortopaedisk hospital i Ar-
hus.

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

barnet sidder i nojagtig samme stil-
ling. Derfor har vi fremstillet en spe-
ciel stol, som ogsa vil blive stillet op
pa Ortopaedisk hospital, fortaeller
Birgit Steffensen.

Nar man sammenligner de for-
skellige billeder er det muligt at vur-
dere om Moiré-fotoet er lige sa pali-
deligt, som et rentgen billede.

- Nar bernene er i voksealderen
er det ikke nok at kontrollere ryggen
hvert halve eller hele &r, sddan som
det foregar i dag. Ryggen aendrer
sig hurtigt og en skaevhed kan né at
udvikle sig i lobet af et par maneder,
siger Birgit Steffensen.

Hvis metoden viser sig at vaere
s palidelig, som Birgit Steffensen
forventer, er det tanken at den skal
veere fast rutine pd Muskelsvind-
fondens klinik for fysioterapi og i
VB-centret. Ogsa andre behand-
lere, som kontrollerer ryggen hos
personer med muskelsvind, kan an-
vende metoden.

mf.

Ny pjece om rygge

Udviklingscentret har udarbejdet
en ny folder om rygge. Den forkla-
rer, hvordan man forebygger ryg-
skaevheder, hvorfor de opstar og
hvordan man behandler skaevhed i
ryggen. Folderen er rettet til foreel-
dre og lokale behandlere, f.eks. fy-
sioterapeuter, der ofte skal kontrol-
lere, om en ryg er ved at blive skaev.

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

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

P4 det tidspunkt har barnet ofte
udviklet en rygskaevhed pa mellem
10 og 20 grader. Et korset hindrer at
skaevheden ikke udvikles yderli-
gere.

T-korset til bern

Det er det sdkaldte T-korset, som
Udviklingscentret vil anbefale til
bern med muskelsvind. Navnet re-
fererer til formen pa korsettet, der i
ovrigt ogsa er vist i den nye folder.
Korsettet er udviklet af overleege

Jargen Kjolbye fra Rigshospitalet i
Kebenhavn og udemeerker sig
blandt andet ved ikke at haemme
vejrtraekningen, hvis korsettet i ov-
rigt er korrekt udfert.

- Hvis ryggen ikke er skeev af
naevneveerdig grad, nar et barn be-
gynder at anvende korset, det er
muligt at udforme korsettet, s& vejr-
traekningen ikke haemmes, siger
Birgit Steffensen.

Historien om Seren viser, hvor
problematisk det er at f& lavet et
godt korset. Der var i hans tilfaelde
de bedste forudsaetninger fordi
hans rygskaevhed var minimal, og
alligevel heemmede det hans vejr-
trackning s& meget, at det var be-
teenkeligt at lade ham bruge det.

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

Birgit Steffensen fortaeller desu-
den at hun har set eksempler pa at
unge, som 18-20 arige, har kunnet
laegge korsettet igen. P& det tids-
punkt er ryggen fastvokset i en kor-
rekt stilling, hvis korsettet vel og

maerke har vaeret korrekt tilpasset
hele tiden.

God siddestilling

For at forebygge skaev ryg er det
ogsa vigtigt at kontrollere om barnet
sidder godt i sin kerestol. Barnet
skal have en leendestotte 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 besvaer
kunne flyttes fra side til side, sa bar-
net betjener den med skiftevis hajre
og venstre hand, f.eks. en uge af
gangen til hver hand.

I nogle tilfzelde er et korset ikke
tilstraekkeligt til at forhindre en
skaevhed i ryggen i at udvikle sig
yderligere. Det kan vaere nedven-
digt at rette ryggen op ved en ope-
ration.

Man indopererer to stalstaenger
to stalstaenger langs rygsejlen og
retter sadledes ryggen. Metoden er
naermere beskrevet i pjecen.

Den nye folder om ryg-skaevhe-
der kan fas ved henvendeise til Ud-
viklingscentret pa tIf. 06 13 97 77.
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Selvfolgelig
kan man selv

Oget selvtillid, tid til at lytte til hinanden, psykisk stotte i hverdagen,
&benhed og accept. Disse ord gar igen og igen, nar Muskelsvindfon-
dens medlemmer og VB-centrets brugere pé Fyn skal karakterisere det
eksperiment, som de selv har deltaget i det sidste halve ar. Eksperi-
mentets navn er bruger-uddannelsen.

Af Marianne Frederiksen

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

Men terapeuterne pa VB-centret
og bestyrelsen fra henholdsvis Mu-
skelsvindfonden og VB-centret har
ogsa haft lejlighed til at diskutere
erfaringerne fra det forste halve ar
med en bruger-uddannels.

Alle fandt resultaterne sd posi-
tive, at de to bestyrelser besluttede
at fortsaette bruger-uddannelsen
pa Fyn, samt udvide projekteti 1988
til ogsa at omfatte cirka 35 delta-
gere fra Nordjyllands Amt og 40
deltagere fra Kebenhavns Amt og
kommune samt Frederiksborg Amt.

Hjeelpe sig selv

Bruger-uddannelsen er bygget op
om det, man med andre ord kalder
selvhjeelps- grupper eller basis-
grupper. Ideen bag selv-
hjeelps-grupper er, som 0gsa ordet
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siger, at man i stort omfang kan
hjeelpe sig selv og andre med nogle
af de problemer, der felger med, nar
man f.eks. har et fysisk handicap.

Men bruger-uddannelsen er an-
det end selvhjeelps-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 vaeret
knyttet forskellige faglige konsulen-
ter, f.eks. nogle af VB-centrets tera-
peuter.

Ideen til en bruger-uddannelse i
Muskelsvindfonden stammer fra
VB-centrets strukturudvalg, der i
sin tid blev nedsat for at aendre pa
VB-centrets interne arbejdsform og
rolle i forhold til de enkelte kommu-
ner. Bruger-uddannelsen kan ses
som en naturlig forleengelse af
VB-centrets malsaetning om total-
behandling.

Det startede pa Fyn

Bruger-uddannelsen startede pa
Fyn for knapt et &r siden. Det var fra
starten planen, at det forste halve ar
skulle forme sig som et pilot-pro-

jekt, der skulle danne grundlag for
en beslutning om at gere bru-
ger-uddannelsen landsdeekkende.

Det forste introduktionsmode
blev afholdt i april maned sidste &r.
Alle registrerede brugere af
VB-centret samt Muskalsvindfon-
dens medlemmer pa Fyn blev invi-
teret til medet. Der blev nedsat tre
bruger-grupper. To af grupperne
bestér af voksne med muskelsvind
og een gruppe af foreeldre til barn
med muskelsvind.

Fra starten tegnede projektet til
at blive en succes. Godt 80% af de
mulige deltagere i bruger-uddan-
nelsen sagde ja tak til at vaere med.
I dag er der kun en enkelt, der har
forladt bruger-uddanneisen igen.

Tryghed og dbenhed

Grupperne har fra starten veaeret sa
smé (8-9 personer i hver gruppe), at
der netop har veeret basis for at
etablere den tryghed og ro, der er
en forudseetning for at selv-

hjeelps-grupper kan fungere efter
hensigten.

Der har veeret sa stor tillid i de
enkelte grupper, at man i stort om-
fang har kunnet tage hand om og
seette skub i at lose enkelte med-
lemmers problemer.

Man har i feellesskab arbejdet
med at udforme f.eks. ansegninger
om hjeelpemidler, pravet hinandens
hjaelpemidler og derigennem féet
inspiration til hvilke hjaelpemidler,
der kan fa hverdagen til at fungere
bedre for den enkelte.

Inspirator og igangszetter
Muskelsvindfondens organisa-
tionssekretzerer, Rasmus Dahl og
Claus Nelson, har i teet 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 beskeaeftige sig med.

Men det har gennem hele forla-
bet veeret de enkelte bruger-grup-
per, der suvereent har besluttet,
hvor tit de ville mades, hvilke emner

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

Formalet har fra starten veeret at
»overfladiggere« organisationsse-
kretaerernes arbejde, hvilket til dels
er lykkedes.

Fra pubertet til arvelighed

De emner bruger-grupperne har
beskaeftiget sig med, har vaeret af
meget forskellig karakter. Foraeldre-
gruppen har vaeret pd weekend
sammen for at diskutere »Samliv og
samlivs-problemer i familien«. Og
havde besag af familieterapeut
Jesper Juul, samt ergoterapeut
Jette Maller.

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

Voksengrupperne har blandt an-
det besogt hjeelpemiddelcentralen
for Fyns amt, samt haft beseg af so-
cialradgiver Tove Mellergard. Sidst-
naevnte fortalte om »hjeelper-ord-
ningenc,

Alle tre grupper har deltaget i en
tema-dag om de neuromuskulaere
sygdomme og i den forbindelse faet
information om muskelsvindsyg-
dommennes arvelighed. Tema-da-
gen var tilrettelagt af den ene vok-
sengruppe. | medet deltog blandt
andet en arvebiolog og en special-
leege.

Med positive vendinger

For at give alle deltagerne i bru-
ger-uddannelsen mulighed for at
forteelle om deres helt personlige
udbytte af og erfaringer med pro-
jektet, har deltagerne kort for jul faet
tilsendt et omfattende sparge-
skema.

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

Utrolig mange giver udtryk for et
stort personligt udbytte af samvae-
ret i bruger-gruppen. Det har vaeret
givende at mgde andre i samme Si-
tuation, som én selv. Man har faet et
stort fagligt udbytte af bruger-ud-
dannelsen og kontakter i stort om-
fang hinanden »uden for« mgderne.
Flere har faet nye venner og »vejen«
til VB-centret og Muskelsvindfon-
den er blevet kortere.

lkke sa darligt et udbytte efter et
halvt &r med bruger-uddannelse.

O

Vox-Pop pa Fyn

Men det er selvfelgelig altid rart at here hvad folk selv mener. Derfor har Mu-
skelkraft bedt 7 forskellige personer — som alle har kendskab til brugerud-
dannelsen — fortaelle hvad de synes om forseget. Laes resultatet pa de nae-

ste sider.

23




Foto: Ulrik Borgermann.

Mogens
Johansen

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

Da Mogens Johansen gik ind i
brugeruddanneisen var det med
nogle helt bestemte formal.

- Jeg ville gerne lzere nogle flere
mennesker at kende og havde be-
hov for at fa sat min egen situation i
relief. Desuden havde jeg brug for
hjaelp til at forandre pa min private
situation. Mogens Johansen havde
indset at han nu matte have hjselpe-
midler og en personlig hjeelper. Hid-
til havde han klaret sig med hjaelp
fra familien. Brugergruppen har
veeret ham en utrolig stor stotte i
forhold til at sege hjaelpemidler og
personiig hjselper.

- Jeg ved godt, at jeg ikke har
vaeret i stand til at »give« min
gruppe noget. Jeg har vaeret mod-
tageren det meste af tiden, men har
ikke selv oplevet det som et pro-
blem. Sikkert fordi jeg flere gange i
gruppen har gjort opmaerksom pa,
at det forholdt sig saledes. Jeg har
ikke vaeret sd meget »inde« i reg-
lerne og har ikke beskaeftiget mig
specielt med min sygdom for.

Hvis ikke Mogens Johansen
havde faet kontakt med andre i
samme situation, var der gaet
endnu en rum tid fer han havde ta-
get springet og var géeti gang med
at soge hjaslpemidler og personlig
hjeelper.

Lis Friberg

Lis Friberg er mor til Gitte pa 13 &r,
der har muskelsvind, og med i for-
eeldre-brugergruppen. | de sidste
3-4 ar har hun veeret aktiv i foreel-
dregruppen pa Fyn. Gruppen er nu
samlet gdet ind i bruger-uddannel-
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sen og det har resulteret i visse aen-
dringer i gruppens arbejdsform.

Foto: Ulrik Borgermann.

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

De emner, som gruppen blandt
andet har fordybet sig i er boligaen-
dringer og pubertets-problemer.
Foreeldrene har veeret pa weekend
sammen og fik et stort udbytte af i
feellesskab at finde frem til, hvordan
man kan leve med en »teenager i
huset«.

- | hverdagen er det i gvrigt en
stor stette at kende andre forzeldre i
samme situation som en selv. Virin-
ger ofte til hinanden imellem me-
derne. De problemer, man star i
som handicappet forzeldre er spe-
cielle og min egen familie kan ikke
saette sig ind i situationen. Derimod
kan jeg altid finde en i foraeldre-
gruppen, som kan hjeelpe.

Gruppens arbejdsform er blevet
mere struktureret efter foraeldre-
gruppen er blevet en del af bruger
uddannelsen, men fuldstaendig di-
sciplineret bliver den aldrig. Grup-
pen mgdes fast en gang om mane-
den, hveranden gang er der »snak-
kemode« 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
mgde. Vi kender hinanden godt og
har alle noget pa hjerte.

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

Foto: Ulrik Borgermann.

Jorgen Suhr

Jorgen Suhr har selv muskelsvind
og har for flere &r siden veeret med
tii at danne den forste voksen-
gruppe i Muskelsvindfonden. Han
er desuden medlem af VB-centrets
repreesentantskab.

Joargen 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 ar.

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

Nar han er blevet i sin bruger-
gruppe indtil nu, skyldes det at han
gerne ville vaere med til at preege
projektet i den faglige retning.

- Jeg ved godt at mange er af en
ganske anden opfattelse end jeg og
netop saetter pris pa brugergrup-
pen pa grund af det teette sociale
samvaer. Og jeg ved ogsa godt at
man med den arbejdsform far fat i
langt flere medlemmer, end hvis
man kerte det mere fagligt strin-
gent. Men bruger-uddannelsen er
til for at aflaste VB-centret, derfor
ma det faglige indhold oppriorite-
res, siger Jorgen Suhr.

Han understreger desuden, at
der er stor forskel pa, hvordan inter-
essegrupperne og brugergrup-
perne fungerer. | de sma bruger-
grupper er der mulighed for at tage
folks personlige og praktiske pro-
blemer op og der er en storre for-
pligtelse overfor hinanden. Det @ger
de enkelte brugeres selviillid. Det at

vaere medlem af en brugergruppe
er ogsa en psykisk stette og herilig-
ger blandt andet brugeruddannel-
sens berettigelse.

Foto: Ulrik Borgermann.

Else marie
Sveaerke

Else Marie Sveerke har myasteni.
Hun har deltaget i en af voksen-
grupperne og er desuden aktiv i
myasteni-arbejdsgruppen.

Da brugeruddannelsen startede
pa Fyn havde Else Marie Svaerke
ikke pa forhdnd nogen bestemte
forventninger til arbejdet. Hun var
blevet opfordret til at deltage i arbej-
det af Myasthenigruppen, som
gerne ville here om denne her bru-
geruddannelse ogsé ville veere et
tilbud til myastenikere.

- De emner vi har berert i bru-
ger-gruppen har ogsé relevans for
myastenikere. Det har f.eks vaeret
sociallovgivningen og det sociale
system, hvor der geelder det
samme for os, som for andre. Vi har
haft en tema-dag om neuromusku-
leere sygdomme samt deres arve-
lighed og besegt hjeelpemiddelcen-
tralen, hvilket vi alle har haft udbytte
af. Jeg kan godt rade andre myaste-
nikere til at deltage, siger Else Ma-
rie Svaerke.

Der har veeret et godt sammen-
hold i gruppen og personligt hun
har faet et udbytte af samvaeret.

Men der er selvfalgelig ogsa
visse svagheder i gruppen.

- Nar brugeruddannelsen starter
andre steder er det vigtigt at gere
opmeaerksom pa at man ikke kun
kan nyde - men ogsd selv skal yde
et stykke arbejde i brugeruddannel-
sen. Der har veeret tendens til at det
har vaeret nogle fa, der har trukket

leesset. Man skal ikke forvente at
andre arrangerer alt.

Alle problemer kan ikke blive last
i en brugergruppe. De storste pro-
blemer der er i forbindelse med et
fysisk handicap, er nok de psykiske
og der vil ikke vaere »rumc til at be-
arbejde alle problemerne. Men bru-
geruddannelsen er med til at syn-
liggere nogle af problemerne og
dermed med til at sikre, at der kan
blive taget fat om problemerne an-
denssteds, eller i bruger-gruppen
pa et senere tidspunkt.

-, ||

Foto: Ole Kjeer.

Claus Nelson

Claus Nelson, organisationssekre-
taer p& Muskelsvindfondens sekre-
tariat og igangseetter for bruger-
grupperne.

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

Spgrgeskemaerne har bekraeftet
at den fornemmelse, som Claus
Nelson i forvejen havde faet af pro-
jektet, har holdt stik. Der har veeret
en stor tryghed og dbenhed i de en-
kelte grupper og flere brugere har
faet mod pa at aendre deres per-
sonlige situation og har faet mere
selvtillid.

- Brugergrupperne er inde i en
brydningsfase i @jeblikket. Nu har
man arbejdet sammen i godt et
halvt &r, mest om faglige emner.
Man kender efterhdnden hinanden
godt og det betyder blandt andet at
de konflikter, som hele tiden har
vaeret i grupperne, men som man
tidligere har veeret for paene til at
tage hand om, nu dukker op. Det er

en naturlig udvikling i en selv-
hjeelpsgruppe eller for den sags
skyld pa en arbejdsplads, nar man
har laert hinanden at kende.

Claus Nelson tror ogsé at grup-
perne vil aendre arbejdsform fra
farst og fremmest at snakke gene-
relle problemer til at g mere i dyb-
den med de enkeltes personlige
problemer. Hvilket han i avrigt ogsa
mener er en positiv udvikling.

- Det er vigtigt at holde fast i, at
man kun skal blive i en bruger-
gruppe sé lzenge man personligt far
noget ud af samvaeret. Man skal
ikke blive ved for gruppens skyld.
Derfor forventer jeg at flere brugere
maske vil forlade projektet i den
kommende tid.

Foto: Mogens Laier.

Ann-Lisbeth
Hojberg

Ann-Lisbeth Hejberg er ergotera-
peut pa VB-centret i Arhus. Hun
»daekker« Fyn sammen med fysio-
terapeut Kirsten Lauersen.

- Vi har ikke faet faerre henven-
delser pa VB-centret efter at bru-
geruddannelsen er startet, tvaert-
imod. Men de spargsmal vi er blevet
bedt om at besvare har vaeret mere
praecise end tidligere. Man kan
maerke at problemerne har veeret
diskuteret andetsteds inden vi er
blevet kontaktet.

Og det er lettere at kontakte
VB-centret, ndr man har »set« de te-
rapeuter, som skal tage sig af ens
sag og nar man har faet »vendt« sin
egen dagligdag i en brugergruppe,
siger Ann-Lisbeth Hojberg.

Brugergrupperne vil vaere med
til at sikre at der kan blive taget fat
om folks personlige situation pa et
tidligere tidspunkt end det ofte er til-

>
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feeldet 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 pa et tidligere tidspunkt end vi
ger i dag, hvis der er tale om starre
personsager eller problemer. Mens
grupperne og de enkelte brugere
bliver i stand til at lese de mindre
problemstillinger selv. .

Ann-Lisbeth Hgjberg naevner at
det er positivt at man i sméa bruger-
grupper har megen tid sammen og
leerer hinanden godt at kende sale-
des at man ogsa psykisk kan stotte
hinanden.

- Det er vort problem med fami-
liekurserne, at vi skal n& meget i lo-
bet af en weekend og der géar
maske et ar fer vi har kontakt med
en familie igen, siger Ann-Lisbeth
Hejberg.

W RS ae=
Foto: Birthe Pall

Tove Mellergéard

Tove Mellergdrd er socialrédgiver i
Odense kommune og arbejder i
kommunens handicapradgivning.
Tove Mellergard har ved flere lejlig-
heder »besogt« brugergrupperne
pa Fyn.

- Det har veeret utroligt spaen-
dende og udbytterigt at mede jeres
brugere. Det har blandt andet givet
mig lejlighed til at diskutere mere
principielle spargsmal i forbindelse
med bistandslovens 48,3. Selv om
jeg er socialradgiver og derfor ken-
der lovgivningen er det nyttigt at fa
vendt og drejet de enkelte paragraf-
fer sammen med brugerne. Man far
set problemerne fra en anden side
og bliver ofte inspireret til at an-
vende lovgivningen pa en ny made.

Tove Mellergard siger ogsa at
hun altid oplever det positivt, nar
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e Jorgensen.

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

- Det betyder at man kan arbejde
sammen og i feellesskab vende og
dreje problemerne og argumen-
terne i en konkret sat. | Odense
kommune er gkonomien meget af-
gerende. Derfor er det ekstra vigtigt
at man sammen finder frem til alle
argumenterne og maske kan ar-

bejde videre med sagen pa hver sin
made.

Tove Mellergard understreger
ogsad at mam som sagsbehandler
ofte har en meget presset arbejds-
dag og gang pa gang har darlig
samvittighed over at man ikke far
givet nok information om de rettig-
heder brugerne har. Det problem
afhjaelper brugeruddannelsen. o

Daihatsu Charade
lgser mange
af bilproblemerne

~ helt automatic

Daihatsu Charade er Danmarks
billigste automatic. Bade i ind-
kab og drift.

Det var de farste to proble-
mer, der blev lgst.

Darene er brede - og vog-
nen er let at komme ind og ud
af. Det var det tredie.

Bagklappen er stor og hgj.
Det gor det let at placere kare-

Bagrde visker/vasker er ekstra udstyr.

stol - og lignende. Det var det
fierde.

Dertil kommer sa en fanta-
stisk vejbeliggenhed, masser af
udstyr - og rigtig koreglaede.

Det er simpelthen sadan en,
du skal ha. Og du kan ha’ den
leenge. For Daihatsu Charade er
beramt for en fantastisk hold-
barhed.

Pris: kr. 118.207,00

excl. levering

Pro

0296 67 67 anviser neermeste forhandler.
\/

Hermed vil vi gerne indbyde Muskelsvindfondens medlemmer til det
&rlige landsmede, der traditionen tro afholdes pa Pindstrup Centret pé&
Djursland i Bedagsferien. Programmet er stort set pa plads — dog vil
der vaere mulighed for at fortage mindre aendringer, hvis situationen
kraever det.

Forelabigt program:

Torsdag den 28. april:
18.00: Mede i Muskelsvindfondens repraesentantskab

Fredag den 29. april:

9.00:
14.00:
15.00:
15.30:

18.30:
20.30:

Mgade i Muskelsvindfondens repraesentantskab (fortsat)
Ankomst og indkvartering af landsmededeltagerne
Velkommen til landsmegde

Aben hus i Muskelsvindfondens »butikker«. (VB-centret, Ud-
viklingscentret, indsamlingsafdelingen, oplysningsafdelingen,
organisationsafdelingen m.v.)

Middag

Abent hus hos Muskelsvindfondens medlemsgrupper. (forsel-
dregrupperne, voksengrupperne, ungdomsgrupperne, MG-
grupperne m.v.)

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

10.00:

14.00:
15.00:
15.00:

19.00:
21.00:

Muskelsvindfondens ordingere landsmade
dagsorden:

1. valg af dirigent

2. bestyrelsens beretning

3. fremlaeggelse af regnskab

4. forslag til vedtaegtsaendringer

5. indkomne forslag

6. fremtidig virksomhed

7. valg af repraesentantskab

8. eventuelt

Medens stemmerne til repraesentantskabsvalget teelles op,
indlaeg ved »koryfae« og aktuelt emne.

Derefter offentliggerelse af afstemningsresultat.
Kaffe og sandwich

Meade i nyvalgt repraesentantskab

Teater. Ragen-Farre teaterforening opferer »Goglernes fod-
sel« af Dario Fo

Festmiddag

Landsmadefest i tre afdelinger:

a) bernebal

b) voksenbal

c) cafe/piano-bar

Sondag den 1. ma;j:
8.30: Morgenmad og afrejse

Foto: Mogens Laier.

Bornepassere
kom frit frem

De kaere unger skal jo ogsa have
det skeegt, og de gider ikke sidde
stille ret laenge, mens de voksne
snakker. Derfor skal vi ogsd i ar
have et specielt program for barn
og barnlige sjeele.

Til det formal har vi brug for en
flok bernepassere, der har lyst til at
lege og lave skaeg i deres Bede-
dagsferie. Det er sjovt at vaere ber-
nepasser — og utroligt hardt. Men
det plejer jo ogsd at veere en fin
kombination.

Derfor — har du lyst til at vaere
bernepasser, s& kontakt Rasmus
Danhl eller Claus Nelson pa sekreta-
riatet. Og ger det gerne s& hurtigt
som muligt. Vi har nemlig planer om
at sende et specielt »bgrnebrev« ud
for landsmgdet — og der vil vi
gerne praesentere bernepasserne.

MM.

Det kniber
med pladsen

Det er ingen hemmelighed, at det
kniber med pladsen pa Pindstrup
Centret. Men endnu er det ikke lyk-
kedes os at finde et andet sted, hvor
der er plads til 30-40 kerestole, s&
derfor afholdes landsmgdet endnu
en gang i Pindstrup.

Men det betyder til gengeeld, at
alle landsmgdedeltagerne ma ruste
sig med talmodighed og veere vil-
lige til af baere over med de trange
pladsforhold. Det er simpelthen en
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forudseetning for, at alle skal f& en
god weekend.

Det betyder blandt andet, at vi
ma spise i flere omgange, og at det
bliver nedvendigt at indtage aften-
maltiderne i forskellige rum.

Vi er ogsa nedt til at udnytte alle
disponible lokaler, nar vi skal sove.
Nogle landsmodedeltagere tager
konsekvensen, og medbringer selv
en campingvogn, eller tager. hjem
og sover, hvis de bor taet pa Pind-
strup Centret.

For at lette lidt pa trykket pa Pind-
strup Centret, har vi lejet et antal
vaerelser pa Auning Centret, der lig-
ger 5 km. fra Pindstrup. Det er selv-
folgelig kedeligt, at vi ikke alle kan
sove under samme tag, men det
kan desvaerre ikke vaere anderle-
des.

MM.

' ) J\E.é--.\\-..'?;'\' 3
Foto: Sonja Iskov/2. Maj.

Hunde

Hunden er menneskets bedste ven,
synes nogle. Andre er knapt sa be-
gejstrede for de firbenede vaesner.
Eksempelvis er en del af forenin-
gens medlemmer — iszer de gang-
besvaerede — ikke sa glade for at
have hunde piskende imellem be-
nene. Det er nemlig sd sveert at
holde balancen pa den facon.

Og en del allergikere bryder sig
heller ikke om de »sede kree«. Det
er nemlig s& sveert at fa luft, nar der
er »pelse« i naerheden.

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 gere, sa hold venligst hundene
nede i husene pa Pindstrup Cen-
tret. Med andre ord: Hunde er ikke
velkomne i faelleslokalerne.
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Kun medlemmer har stemmeret. Foto: Mogens Laier.

Kun medlemmer

Muskelsvindfondens landsmgde er
abent for alle medlemmer af Mu-
skelsvindfonden, samt deres fami-
lie og eventuelle hjaelpere. Men det
kraever selvfglgelig, at man har be-
talt kontingent for 1988. Bade for at
deltage i landsmedet, og for at stille
op/afgive stemme til reprsesen-
tantskabsvalget.

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

bringe forholdet i orden ved ind-
kvarteringen fredag middag.

Og endelig skal det for god or-
dens skyld geres klart, at det kun er
medlemmer der har stemmeret.
Forstdet pA den made, at hvis
begge foreeldre i en famitie gnsker
at stemme til repraesentantskabs-
valget, kraever det medlemsskab
fra dem begge.

MM.

Mols-linien og DSB

Det kan stadig lade sig gere at fa ra-
bat pa Mols-linien, selvom tilbuddet
fra rederiet ikke er sa favorabelt
som det var for fa ar siden. Det er
nemlig muligt for de sjeellandske
landsmgdedeltagere at komme
over til fastlandet i lobet af alle
landsmededagene pa en weekend-
billet. Den geelder ellers normalt
forst fra fredag kl. 22.00.

Weekendbilletten koster 488,- kr.
og geelder for bil, forer og alle pas-
sagerer tur/retur.

For at fa weekendbilletten skal
man i forvejen sende en bestilling
og vedlaegge en check pa belobet.
Brevet skal stiles til: Mols-linien
A/S, att; Henning Mikkelsen, 8400
Ebeltoft.

Dog er der denne begraensning,
at bilen ikke ma veje over 2,5 tons
og hojden ikke ma overstige 2 me-
ter. Hvis det er tilfeeldet, skal bilen
nemlig indskibes pa lastvognsdaek-
ket — og s& geelder der andre pri-
ser.

De samme begraensninger er
der ikke pa DSBs overfarter. Fra 1.
februar i ar har DSB accepteret, at
man ikke leengere skal betale for-
hgjet billetpris for at fa en »kasse-
vogn« med over. Forudsaetninger
for at bilen bliver betragtet som al-
mindelig personvogn er dog, at
man medbringer registreringsatte-
sten hvoraf det skal fremga, at bilen
er indrettet til invalidevogn.

Vedtaegts-
andringer

Det er med jaevne mellemrum ned-
vendigt at undersgge om ram-
merne nu er de rigtige for de igang-
veerende aktiviteter. Med andre ord,
at kaste et blik pa vedtaegterne.

Det har Muskelsvindfondens be-
styrelse gjort og fundet, at tiden er
inde til at foretage aendringer i ved-
teegterne. Selvfelgelig skal der ikke
pilles ved grundlaeggende princip-
per omking foreningens opbygning
og virke. Det kunne ingen sikkert
finde pé at foresld. Men det ville
vaere formalstjeneligt at give ved-
teegterne en »sproglig ansigsloft-
ning«, mener bestyrelsen.

Ifelge de selv samme vedtaegter,
skal forslag om aendringer af ved-
teegterne varsles god tid i forvejen.
Sa derfor skal det hermed medde-
les, at der er vedtsegtsaendringer
pa dagsordenen for det ordinzere
landsmeade.

De endelige forslag vil blive
sendt til landsmodedeltagerne se-
nest syv dage for landsmgdet, som
vedtaegterne kraever.

MM.

For kort tid

Det var alt for kort tid, som vi gav de
af vore medlemmer, som gik og
overvejede at stille op til repraesen-
tantskabet. Nogle fik endog forst
sidste nummer at Muskelkraft, hvor
vi efterlyste nye kandidater, samme
dag som tidsfristen udlgb. Og det er
vi de forste til at beklage.

Grunden var sakaldte tekniske
vanskeligheder i produktionen (laes
sygdom). Men vi haber ikke, at det
har skreemt nogen veaek. | hvert fald
er der stadig en mulighed for at
blive praesenteret i Muskelkrafts
spalter. Nr. 3 af tidsskriftet udkom-
mer i ugen op til landsmeadet, og til
det nummmer kan vi godt na at
bringe en praesentation af nye kan-
didater. Det kraever blot, at man
sender et par ord om sig selv, et
eventuelt valgprogram samt ved-
laegger et vellignende foto. Altsam-
men inden 28. marts.

Og endelig skal der geres op-
maerksom pd, at man sagtens kan
stille op pa selve landsmedet uden
at have haft sit kontrafej i Muskel-
krafts spalter.

-

Abent hus

Dgren star Aben — s& ga bare ind.
Og benyt lejligheden til at hore,
hvad der foregar pa VB-centret, i
indsamlingsafdelingen, i oplys-
ningsafdelingen eller nogle af de
andre »butikker«, som holder dbent
hus fredag eftermiddag pa lands-
modet.

Der er mulighed for at fa svar pa
nogle af de breendende spergsmal,
at fA et godt rad eller at give sin
uforbeholdne mening til kende. Der
er mulighed for at f& noget at vide
om, hvordan man laver en Gren
koncert, producerer tidsskriftet Mu-
skelkraft eller hvordan brugerud-
dannelsen skal se ud naeste &r. Og

Det plejer at vaere godt vejr i Bededagene — s vi har lov at hdbe. Foto: Mogens Laier.

sda er alle »butiksbestyrerne« selv-
folgelig meget interesseret i at fa
ros og ris — eller blot at drikke en
kop kaffe.

Fredag aften er turen kommet til
interessegrupperne. Her far de mu-
lighed for at forteelle, hvad de arbej-
der med, hvad planerne er for den
kommende tid — eller blot tilbringe
et par hyggelige timer pa tveers af
medlemsgrupperne. Det er helt op
til de enkelte grupper, hvordan de vil
gribe seancen an. Men hvis der er
brug for gode rad, teknisk assi-
stance eller anden hjaelp, kan man
kontakte Rasmus Dahl eller Claus
Nelson pé sekretariatet.

Alting stiger

Det geelder desveerre ogsa pri-
serne pa Pindstrup Centret. Derfor
bliver vi igen i ar nadt til at forhgje
prisen for deltagelse i landsmadet.
Det kommer til at koste 250,- kr. pr.
voksen mod 200,- kr. aret i forvejen.

Til gengeeld er det stadig gratis
for bern under 15 &r samt for hjael-
pere at deltage.

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

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

Nogle socialforvaltninger er vil-
lige til at daekke deltagergebyr samt
transportomkostninger i forbin-
delse med landsmedet, s& det er da
et forseg veerd at kontakte kommu-
nen.

Betalingen foregar samtidig med
indkvarteringen i receptionen pa
Pindstrup Centret.
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Kandidater til

repraesentantskabet

For at give landsmededeltagerne
mulighed for at teenke over hvem de
vil stemme pa til repraesentantska-
bet, bringer vi her en liste over de
kandidater som indtil nu har tilken-
degivet, at de gnsker at stille op.
Oplysningerne bringes i samrad
med den enkeite, og redaktionen
har forsegt af holde sig til de
»harde« facts. Vi ma bede landsme-
dedeltagerne om at skaffe sig
andre oplysninger — eventuelt pa
landsmedet — hvis de finder det
ngdvendigt for stemmeafgivelsen.

Og sa skal vi beklage den korte
tidsfrist, som vi gav kandidaterne til
at melde deres opstilling. Redaktio-
nen forseger at rdde bod pa dette,
ved at tage et »opsamlingsheat« i
naeste nummer. Hvis der er med-
lemmer, som gnsker at kandidere til
repraesentantskabet, og ensker at
blive praesenteret 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 ogsa mulighed for at

lade sig opstille pa selve landsmg-
det — det er set flere gange fer.

Endelig skal der for god ordens
skyld naevnes, at der denne gang er
8 af 15 repraesentantskabsmed-
lemmer pa valg. Anita Kruse, Peter
Kjeerby, Seren Hagen Jensen,
Evald Krog, Frantz Neumann, Er-
land Winterberg samt Leon Knud-
sen har alle onsket at genopstille.
Derimod har Tina Kirkegaard, der
har siddet 2 ar i repraesentantska-
bet, ikke onsket at genopstille.

Peter Kjaerby

27 ar, stud.psych., medlem af re-
preesentantskabet siden 1984 og
medlem af bestyrelsen siden 1987.
Peter Kjeerby har det sidste ar
blandt andet brugt sin tid pa at plan-
leegge, udvikle og gennemfore tu-
ren til Tunesien. Idéen blev fortret i
voksengruppen i Qstjylland, som
Peter Kjaerby er kontaktperson for.
Turen til Tunesien blev som bekendt
en succes og Peter Kjeerby vil
gerne arbejde pa at udvikle og gen-
nemfare flere kurser/ferier.

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

— VB-centret skal styrkes og til-
fores @gede ressourcer, sadan at
det igen bliver i stand til at betjene
alle vore brugere og bliver »klart« til
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at fiytte pd instituttet. Centret har
ligget underdrejet i en periode, det
skal der rettes op pa, siger Peter
Kjaerby.

Til sidst naevner Peter Kjaerby, at
det handicappolitiske arbejde fort-
sat skal have en hgj prioritet i Mu-
skelsvindfonden.

Leon Knudsen

26 ar, har selv muskelsvind og lae-
ser for tiden Agyptisk folkemal.

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

Leon Knudsen har i en arrackke
vaeret aktiv i ungdomsgruppen i
Nordsjeelland. | 1987 blev han valgt
til repraesentantskabet og har siden
da ogsé vaeret medlem af Handi-
cappolitisk udvalg.

Leon Knusen gnsker gennem sit

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

Leon Knudsen finder, at Muskei-
svindfonden ogsa fremover skal
kendetegnes ved at veere en
»handlingens forening«.

Frantz Neumann

53 ar, kreditchef i Rank Xerox og far
til Steen pa 14 ar, der har muskel-
svind (spinal muskelatrofi). Frantz
Neumann har veeret medlem af
Muskelsvindfonden siden 1977 og
af repreesentantskabet siden 1981
og var i en arraekke leder og meget
aktiv i Kebenhavns lokalgruppe.

At sikre bornene og barnefamili-

erne det bedst mulige vejled-
nings-og behandlingstilbud har al-
tid veeret Frantz Neumann’s kaep-
hest. Derfor har han ogsa specielt
arbejdet pa at fa flere og bedre fa-
miliekurser. En af de sterste priori-
teter finder han ber laegges pa alle
nydiagnosticerede familier.

Frantz 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 onskes
styrket og derfor bakker Frantz
Neumann naturligvis fuldt og helt
op om foreningens kommende in-
stitutprogram. Frantz Neumann fol-
ger ogsa meget neje den socialpo-
litiske udvikling og har ved egen
indsats ofte hjulpet familier igen-
nem socialforvaltningérnes labyrin-
ter og frem til klagesager med posi-
tivt resultat.

Evald Krog

44 &r og landsformand for Muskel-
svindfonden siden starten i 1971.
Endvidere formand for bestyrelsen
og medlem af gkonomiudvalget.

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

Den leenge ventede redegarelse
fra Sundhedsstyrelsen om »Centra-
lisering af respirations-behandling«
er efter hans mening udvandet og
ubrugelig.

— Derfor vil jeg arbejde pa at f&
gennemfart nogle minimumskrav

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

Det kommende institut vil fa hgj
prioritet. Samarbejdet med de lo-
kale handicaporganisationer skal
saettes pa skinner. Et samarbejde,
som Evald Krog | gvrigt glaeder sig
til. Og ekonomien til etablering og
drift skal falde pa plads.

VB-centret har langt om lsenge
faet en ny overenskomst. Men det
vil kraeve tid at f& 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 neevner der-
uden, at brugeruddannelsen skal
udvikles, da den har vist sig at veere
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 opnaet resultater p4 om-
radet, men ikke nok.

Anita Kruse

36 ar, cand. psych. og ansat som
psykologisk konsulent i Sclerose-
foreningen samt privatpraktise-
rende. Anita Kruse har selv muskel-
svind og blev medlem af repraesen-
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 maerkesagerne er at fast-
holde og udvikle de »gamle«idealer
om totalbehandling, tvaerfaglighed
og medlemsindflydelse i intitutpro-
jektet. Som to centrale grundpiller i
det kommende institut ser Anita

Kruse VB-centret og Udvikling-
scentret og mener, at et teet samar-
bejde mellem disse to centre er
overordentlig vigtigt. Det er forud-
seetningen for, at projekterne pa
Udviklingscentret ogsa fremover
bliver defineret ud fra brugernes
behov og ansker. Og sa er det selv-
felgelig indlysende, at Muskelsvind-
fonden skal fortsaette som en bru-
gerstyret forening, mener Anita
Kruse.

En anden meerkesag er interna-
tionalt arbejde, hvor Anita Kruse
bl.a. har ledet flere work-shops ved
de arlige EAMDA-mader. Hun har
som leder af en arbejdsgruppe bl.a.
veeret initiativtager til en spgrge-
skemaundersggelse, der korer i alle
EAMDA-lande, om psyko-sociale
aspekter ved at veere voksen handi-
cappet.

Erland Winterberg

43 ar, ingenigr og leder af Dansk
teknologicenter for Handicappede,
ogsa 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 pa anvendelsen.

Erland Winterberg har vaeret
medlem af repracsentantskabet si-
den 1980 og siddet i Muskelsvind-
fondens bestyrelse og ekonomiud-
valg fra 1983-87, hvor han vaigte at
treede ud for at hellige sig arbejdet
pa DATCH.

Erland Winterberg har i en
to-arig periode veeret ansat som
projektleder i Muskelsvindfonden
— hovedsageligt med institutpro-
jektet som arbejdsomrade. Netop
realiseringen af Muskelsvindfon-
dens institut betragter Erland Win-
terberg som den vigtigste garant
for, at VB-centrets behandlingstil-
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bud fremover kan forbedres og at
arbejdet p& Udviklingscentret bliver
styrket.

Erland Winterberg laagger endvi-
dere veegt p4, at medlemsindflydel-
sen i foreningen bevares og udbyg-
ges, og at Muskelsvindfonden ogsa
fremover er kendetegnet ved at
veere en »levende« forening med
lyst til eksperimenter, bade inden
for medlemsarbejdet og i behand-
lingen.

Saren Hagen Jensen

37 ar, uddannet socialradgiver og i
en arreekke arbejdet i specialbi-

standsgruppen i Arhus kommune.
Seren Hagen Jensen har vaeret
medlem af repraesentantskabet si-
den 1978 og formand for handicap-
politisk udvalg i de sidste 4 ar.

En klar handicappolitisk profil og
en fastholdelse af udbygning af
medlemsindflydelsen er fortsat
meerkesager. P4 vejlednings- og
behandlingssiden skal foreningen
arbejde pa at bevare helhedsvur-
dering — den sékaldte totalbehand-
lingstanke, og der ma fortsat satses
pa kvaliteten i VB-centrets arbejde.

| handicappolitisk udvalg har Se-
ren Hagen Jensen iszer brugt kraef-
terne pa: hjeelperordning efter §
48.3, fysioterapeutisk vedligehol-
delsesbehandling til fysisk handi-
cappede samt regler omkring tilde-
ling af invalidebiler.

Disse spergsmal er stadig aktu-
elle. Dertil kommer opbygningen af
Institut, hvor Seren Hagen Jensen
vil arbejde for en fortsat udvikling af
brugerstyring og brugeruddan-
nelse. Det er vigtigt at f4 beskrevet
den sundhedspolitik, som Fonden
star for. Den er i trad med WHO —
Sundhed &r 2000, og Fonden har
arbejdet efter disse mal i praksis.
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Sundhedspolitikken skal bruges til
at fa aendret det offentliges tilbud,
sa det opfylder brugernes behoy,
bl.a. ved at lgse kautionsproble-
merne til VB-centret.

Anni W. Christensen

47 &r, uddannet socialradgiver og
har selv muskelsvind. Anni Winther
Christensen har bl.a. arbejdet en
arraekke pa »Boligfonden for enlige
medre« samt pa et socialkontor i en
landkommune.

Anni Winther Christensen har de
sidste par ar veeret kommunal kon-
taktperson p& @stfyn samt veeret
voksengruppernes repraesentant i
det sakaldte »strukturudvalg«, der
har haft til opgave at kigge pa ar-
bejdsgangen i VB-centret. Derud-
over har Anni Winther Christensen
veeret med til at igangseette bruger-
uddannelsesforseget pa Fyn.

Anni Winther Christensen, der
stiller op til repraesentantskabet for
forste gang, ensker at styrke kon-
takten mellem interessegrupperne
og de folkevalgte organer.

— Det er vigtigt, at finde et tempo
i foreningen, sa alle kan veere med
uden at svaekke Muskelsvindfon-
dens handlekraft, siger Anni Wint-
her Christensen, der bl. a. ensker at
forbedre — og i nogen grad ndre
— informationsgangen mellem
medlemmerne og foreningen.

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

Endelig mener Anni Winther
Christensen, at arbejdet i handicap-
politisk udvalg har veeret godt og at
niveauet skal fastholdes. Dog
kunne det veere hensigtsmaessigt
at udbygge udvalgets bergringspla-
der ved at samarbejde teettere med
flere faggrupper.

Knud Jensen

er 42 ar og stiller op til repraesen-
tantskabet for forste gang. Knud
Jensen har myasteni og har vaeret
et aktivt medlem af Muskelsvind-
fonden de sidste syv &r. Han har
brugt sine kreefter pa arbejdet i
myasteni-gruppen og er aktiv fore-
dragsholder pa blandt andet syge-
plejehgjskoler m.v. Men han har
ikke mindst lagt kraefter i indsam-
lingsarbejdet og har de sidste fem
ar haft med Muskelsvindfondens
tombola-virksomhed at gere.

Gennem  indsamlingsarbejdet
far Knud Jensen forbindelse med
en lang raekke medlemmer og det
er netop medlemmernes indfly-
delse p& Muskelsvindfondens ud-
vikling, der er en af Knud Jensens
maerkesager.

— Muskelsvindfondens forskel-
lige lokalgrupper og interessegrup-
per ber efter min mening arbejde
mere sammen pa tveers af hinan-
den. Man skal glemme de forskel-
lige »kasketter« lidt mere, siger
Knud Jensen. Han har i evrigt en
idé til, hvordan samarbejdet sikres.

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

VB-centret skal sikres flere mid-
ler, sddan at centret igen kan veere
et tilbud til alle, der har brug for
VB-centrets ekspertise og stotte.

Tilmelding til landsmade 1988

n til planlaegningen og indkvarteringen vil vi bede jer om at udfylde skemaet meget omhyggeligt.

Af hensy

afkrydse rubrikkerne vedrerende deltagelse i maltider).

(Husk at

JA jeg/vi nsker at deltage i landsmedet:

Deltager i flialggnde maltider: Sendag
avn/voksen Bruger Fredag ‘ ordag _ mor: e
z\lminu/s h;(aelper) kgre%tol (aftensmad) (mri)];gde)n- (fsrr?i':t.:r’;— m(fc?g;g) ( magd)
o (o | o | o} B8 d
o | o | o |o}| B8 d
o | o | o |o}| B8O
o | o | o | oj| B |0
Na_vn og _alder/ barn
(minus hjeelper) 0 O ] O] ] O]
o | o | o | o }| B |0
o | o | o | 0| g}@
o | o | o | o o |0
Hjeelper (evt. navn)
o | oo | o] g | O
o | o| o0 |8 | & |®>d

Adresse:

Jeg/vi vil godt dele veerelse med:

Gade:

Postnr. og by:

Telefon:

Forventet ankomst (dag og klokkeslet):

Andre bemeerkninger:

Forventet afrejse (dag og klokkeslet):

Prisen for deltagelse: 250, kr. pr. voksen. Bern (under 15 ar) og hjeelpere deltager gratis.

Kuponen klippes ud og sendes til:

Muskelsvindfonden, Vestervang 41, 8000 Arhus C. Mzerk konvolutten »Landsmade 88«.

Tilmeldingsfrist: 11. april.
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Nyt og noter

Servolink - en fiasko

»Et opreklameret smart kaldesy-
stem til fysisk handicappede, har
vist sig at vaere en total fiasko. Det
skulle vaere med til at gare hverda-
gen lettere, men har vist sig at vaesre
ubrugeligt.«

Sdledes konkluderer journali-
sterne Lars Hermansen og Poul
Christoffersen i en artikel i Det fri
Aktuelt.

Systemet blev introduceret for
nogle ar siden med brask og bram.
Ved hjaelp 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 sla 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 i timen, siger Frank
Gamst, der har en BP-station pa
Viby Torv i Arhus.

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

For et halvt ar siden gik produ-

Servolink — en fiasko.

centen af Servolink konkurs. Ho-
vedaktionaeren, en amerikaner, er
ikke laeengere i landet, og de andre
aktionaerer har ikke vaeret klar over
de mange fejl ved systemet. Tilbage
sidder taberne — de handicap-
pede, der ikke kan gere brug af sy-
stemet, samt Dansk Erhvervsinve-
stering, Lenmodtagernes Dyrtids-
fond og Horsens Sparekasse, der
alle sked penge i Servolink.

lkke klienter
men elever

Man er ikke klient fordi man modta-
ger specialundervisning. Det var
den vigtigste konklusion pa den ar-
lige konference om undervisning
og uddannelse af handicappede,
som Undervisningsministeriet af-
holder i december maned.

Denne gang havde konferencen
hovedtemaet: »Den specialpaeda-
gogiske bistand — en positiv stotte
eller klientgerelse« | konferencen
deltog 120 reprassentanter for han-
dicaporganisationer, forzeldrefor-
eninger, myndigheder m.v. Og
blandt deltagerne var der enighed
om, at de »klientgerende« elemen-
ter i specialundervisningen skal pil-
les ud, som det hedder. Det er den
eneste made, hvorpa man kan
undgd at fratage de handicappede
deres individualitet, blev det slaet
fast pa konferencen.

Interesserede kan rekvirere ma-
teriale fra konferencen ved henven-
delse til: Undervisningsinspektor
Jergen Hansen, Direktoratet for Fol-
keskolen og Seminarier. Telf.
0192 54 44.

Tilfredshed med korselsordning

98 ud af 100 brugere er tilfredse
med korselsordningen for aeldre og
handicappede i Storstroms Amt.
Det er Storstroms Amts Trafiksel-
skab, der har gennemfert en spar-
geskemaundersegelse blandt bru-
gere 4 ar efter at karselsordningen
blev etableret.

Trafikselskabet har sendt ske-
maer ud til 498 brugere, hvoraf 339
har sendt skemaet tilbage — sva-
rende til 69% af de adspurgte. Og
disse brugere er i overvejende grad
tilfredse med kerselsordningen, der
er bygget op omking taxakersel, vi-
ser undersggelsen.

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

Underspgelsen viser ogs4, at det
ikke er alle 24 kommuner, der er
omfattet af ordningen, der benytter
taxakersten lige flittigt. Ifelge under-
spgelsen er der ogséa en del kom-
muner, der ulovligt benytter kor-
selsordningen til behandlingsker-
sel for at spare penge pa budgettet.

Som konklusion pa undersggel-
sen peges der pa tre udvidelser, der
kunne vaere med til at forbedre ord-
ningen: 1.) Oprettelsen af en infor-
mationscentral m. h. p. at kunne be-
stille kersel lordag-sendag. 2.) Be-
hovet for et storre oplysningsar-
bejde om ordning m. h. p. at fa kom-
munerne og de handicappede til at
benytte ordningen mere. 3.) Et sam-
arbejde mellem Hovedstadsomra-
dets Trafikselskab, Vestsjallands
Trafikselskab, Stortroms Amts Tra-
fikselskab samt DSB m.h.p. at
kunne kere over hele Sjaelland og
Lolland-Falster.
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Nyt og noter

Byen for alle

Fredericia er blevet udnaevnt til at
veere »Byen for alle«. Titlen inde-
baerer, at byen i lebet af en periode
pa to til tre &r skal gere en systema-
tisk indsats for at forbedre handi-
cappedes muligheder for at klare
sig selv i trafikken.

Projekt »Byen for alle« er en di-
rekte udleber af den idekonkur-
rance, som forhenvaerende trafik-
minister Arne Melchior udskrev i
1986 med titlen »Trafik og handi-
cap«.

Projektet »Byen for alle« vil koste
25-30 mill. kr. at fore ud i livet. Trafik-
ministeriet har bevilget 10 mill. kr.
mens Fredericia kommune skal
give et tilsvarende belgb. Det reste-
rende belob kommer fra DSB og
Post- og Telegrafvaesenet.

Malet er, at forbedre de trafikale
muligheder for handicappede,
&ldre, barn og andre »svage« grup-

per i trafikken. Dette skal farst og
fremmest ske ved at opbygge sa-
kaldte »sikre ruter« gennem byen.
Ruterne skal forbinde trafiktermina-
ler som jernbanestationer, bussta-
tioner, P-pladser, insfitutioner m.v.
med vaesentlige byfunktioner, som
det hedder.

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

Signaltoneboks opstillet ved fodgaen-
gerfelt — et led i et handicapvenligt tra-
fiksystem. Foto: Bent Jakobsen.

Visioner om sundhed

»Hvilke visioner har du/I for bern og
unges sundhed ar 20007
Spergsmalet bliver stillet af den Al-
mindelige Danske Laegeforening
og foreningen inviterer samtidig til
en konkurrence om emnet. Alle kan
deltage. For at fremme lysten til at
deltage i konkurrencen kan naev-
nes at 1. praemien er 75.000 kroner,
2.preemien 50.000 kroner og 3.
praemien 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 ded. Sundhed vil sige
den hgjst mulige fysiske, psykiske
og sociale funktion og velbefin-
dende«.

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

blandt bern og unge i det danske

samfund i dag og hvordan kan
den forbedres?

2. Hvordan sikres alle bern og unge
opvaekstvilkar og livsbetingelser,
der &bner de bedste muligheder
for indgang og integration som
hele mennesker i de voksnes
samfund?

3. Hvilke initiativer bar tages for at

forebygge udviklingen af sociale

og helbredsmaessige »taber-

grupper« blandt bern og unge?
4. Hvordan oplever bgrn og unge

deres situation i dag og hvilke

aendringer onsker de?

Opgaven ma 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 fas hos Den Al-
mindelige Danske Laegeforening tif:
01 38 55 00.

Ikke over paragraf 48

Der kan ikke ydes tilskud til afdrag
pa invalidebilen over bistandlovens
paragraf 48. Det har Ankestyrelsen
afgjortien sag fra Sjeelland, hvor en
familie med to handicappede bern
har sggt kommunen om at fa daek-
ket de manedlige afdrag.

Familien henholdt sig til, at bilen
var nedvendig p.g.a. barnenes han-
dicap. Hvis de to born ikke havde
siddet i kerestol, ville familien aldrig
have anskaffet sig en »kassevogn«
ved siden af privatvognen. Derfor
matte der veere tale om »en merud-
gift som felge af bernenes handi-
cap« og at udgifterne burde deek-
kes over bistandslovens paragraf
48

Det afviste ankestyrelsen og
henviste til, at afdragene pa en inva-
lidebil bevilget efter bistandslovens
paragraf 58 ikke kan daekkes over
paragraf 48. Har familien sveert ved
at daekke udgifterne, ma kommu-
nen tage bistandslovens paragraf
15 om henstand og udsaettelse i
brug

Derimod fandt Ankestyrelsen, at
kommunen godt matte deekke bi-
lens forsikring samt familiens
Falck-abonnement over paragraf
48, ligesom Ankestyrelsen sagde
god for, at kommunen i forvejen
havde indvilget i at yde kersels-
godtgorelse pa kr. 1,05 pr. kart kilo-
meter.
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Vor egen verden

Abenhed er nedvendigt

Kirsten Moller Nielsen. Foto: Ulrik Borgermann.

»Hvordan stetter vi hinan-
den«? Det var emnet for arets
temadag i brugeruddannel-
sen, som blev holdt lgrdag
den 20. februar pd Rosen-
géardsskolen i Odense.
Kirsten Moller Nielsen,
som er psykolog, familierad-
giver — og radgiver for selv-

hjaelpsgrupper — fortalte om
erfaringerne fra et starre eks-
periment med selvhjeelps-
grupper i Sdr. Bjert i 1986 og
1987.

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

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

Energi og selvtillid

Kirsten Moller Nielsen mente,
at det er vigtigt for brugerud-
dannelsens grupper, som hid-
til har arbejdet mest med
konkrete sygdomsmaessige
og sociale problemer, at man
ogsé leerer at &bne sig for hi-
nanden og dele de helt per-
sonlige oplevelser, der kan
veere forbundet med at veere
handicappet eller have et
handicappet barn. Uden
dbenhed om den personlige
oplevelse er der en fare for, at
arbejdet for at forbedre de so-
ciale og skonomiske vilkar
helt kommer til at overskygge
de menneskelige udviklings-
muligheder, som en selv-
hjeelpsgruppe kan give. Og
det er netop i den personlige
stotte, at mange skal hente
energien og selvtilliden til at
fa lest de konkrete opgaver
omkring hjeelpemidler, aflast-
ning, m.v, sagde Kirsten Mal-
ler Nielsen.

Kirsten Meller 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 ger sig
klart, at de »er lige s& gode
som de andre«, og at den,
som maske foler sig mest
usikker og sarbar, kan vaere
den, som i en samtale kan
give gruppen allermest.

Og at vi, nar alle skal trives
og fele sig godt tilpas i en
gruppe, giver hinanden tid til
at forteelle om det, som opta-
ger os. Det kan vaere en god
idé at fortaelle i runder, hvilke
tanker man gor sig om sin si-
tuation — sa kommer alle til
orde.

Det blev desuden fremhae-
vet, at vi skal passe p& med at
give hinanden rad. For nok
kan man ikke undgd at pa-
virke hinanden i en samtale-
gruppe, men det er stadigvaek
den enkelte, som selv skal
tage sine afgerelser. Ved at
lytte kan man hjaelpe hinan-
den til afklaring og forstaelse.

Tavshedspligt om det man
erfarer om hinanden i grup-
pen, blev desuden fremhaevet
som en vigtig forudsaetning
for, at man kan vise fortrolig-
hed. Hermed bliver det ogsa
lettere at bergre nogle af de
tanker, som vi maske éllers
ikke kommer frem med, og
som det i starten er sveert for
de fleste at dele med andre.

Claus Nelson

Kender du til forsikringsproblemer

Med mellemrum stifter vi be-
kendtskab med problemer,
som fysisk handicappede har
medt pa forsikringsomradet.
Det kan f.eks. veere i forbin-
delse med livsforsikrings-,
ulykkes- eller rejseforsikrin-
ger. Mange forsikringsselska-
ber vil slet ikke livsforsikre fy-
sisk handicappede, fordi de
mener, at levetiden er for kort.
Helt uanset at det ikke ned-
vendigvis er tilfseldet, og helt
uanset at man som fysisk
handicappet kan have ngjag-
tig samme behov for at sikre
sin familie gkonomisk, som
andre mennesker har.

Der kan ogsa vaere proble-
mer med ulykkesforsikringer,
selv om fysisk handicappede

af gode grunde ikke kan ud-
seette sig for den samme
ulykkesrisiko, som andre
mennesker kan. Feks. er der
ca. 12000 danskere, som i
denne vinter hjembringer
breekkede arme eller ben fra
vintersportstederne. Det er de
forsikrede imod, mens handi-
cappede, der ikke belaster
forsikringsselskaberne med
en sadan risikabel adfserd af-
vises pa forhand.

Ingen samlet oversigt

Eller der kan veere problemer
i forbindelse med rejseforsik-
ringer pa grund af reglen om,
at man ikke kan f& nogen
hjeelp, hvis man har medbragt
sin skavank hjemmefra.

Men nogen samlet oversigt
over forsikringsomradet har vi
ikke.

Viforbereder derfor at gen-
nemfare en undersegelse,
hvor vi vil bede alle forsik-
ringsselskaber om at besvare
en raekke spegrgsmal. For at
veere sikre pa, at vi stiller alle
de relevante spargsmal og far
det hele med, vil vi bede om
din hjeelp:

Hvis du har erfaringer med
forsikringsomradet, vil i
gerne hore fra dig. Vi vil isaer
gerne vide, hvilke begraens-
ninger du er lgbet ind i, s8 vi
kender s& meget som overho-
vedt muligt til forsikringssel-
skabernes praksis, for vi hen-
vender os til dem.

Derfor: Skriv et par ord til Mu-
skelsvindfornden om dine er-
faringer. Ogsd gerne om
hvilke forsikringsselskaber, du
har erfaringer med. Dine op-
lysninger bliver naturligvis
behandlet anonymt.

Vi har allerede kontaktet
Forbrugerradet og opfordret
dem til at vaere med i under-
segelsen; men for de kan
tage stilling til en sadan opfor-
dring, m& vi naturligvis kunne
preesentere dem for et kvalifi-
ceret oplaeg om problemerne.
Vi har i forvejen nogle enkelt-
sager, men har brug for et
bedre overblik. Vi hdber der-
for at here fra dig!
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Muskelsvindfondens kommu-
nale kontaktpersoner var for-
samlet til mediekursus den
22.-24. januar i ar. Baggrund-
den for kurset var, at pressen
er et utroligt vigtigt arbejds-
redskab for en kommunal
kontaktperson. Men det er
ikke altid sa let at bruge medi-
erne. Muskelkrafts journali-
ster Mikael Malgaard og Mari-
anne Frederiksen var derfor
blevet bedt om at tilrette-
leegge et lille mediekursus for
kontaktpersonerne, sammen
med Leon Knudsen, der har
erfaringer med at lave lokalra-
dio.

Inden 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 fortaeller hvor egnede ad-
gangsforholdene i byen er for
handicappede. Envidere ser
det nu ud til, at Silkeborg bli-
ver den naeste by i landet, der
far et varmtvandsbassin. —
Blot to af de meget synlige ek-
sempler pa resultaterne af de
kommunale  kontaktperso-
ners arbejde.

Tre maerkesager
Efter runden med siden
sidst-nyheder var Seren Ha-
gen, der er formand for handi-
cappolitisk udvalg blevet bedt
om at fortaelle om udvalgets
arbejde. Seren fortalte om,
hvordan det gar med vores tre
maerkesager:  Arhusordnin-
gens udbredelse til hele lan-
det, egenbetaling til fysiote-
rapi og bevillingstiden pa in-
validevogne, som vi gerne ser
nedsat til 4 ar. Desvaerre var
der ikke meget tid til Seren
Hagen, s& mange af kursi-
sterne gav udtryk for, at de
gerne ville have, at det naeste
kursus gar 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 Melgaard gav ferst
en kort introduktion, hvor han
understregede, at det ikke er
nok, at man har fat i en god
sag, eller laver nogle speen-
dende arrangementer. Jour-
nalister er ikke tankeleesere
— de fleste af de ting man lae-
ser om i aviserne skyldes, at
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Lad de gode
historier
blive fortalt

Foto: Mogens Laier.

journalisterne har faet et tip.
Det vi skal arbejde med pa
dette kursus er derfor farst og
fremmest, hvordan man kan
tilrettelzegge sine »tips« il
journalisterne, sa der bliver
bragt noget i bladet eller lo-
kalradioen.

Man skal have en god
historie at fortzlle
Det vigtigste krav man skal
stille til sddan et »tip« er, at
man skal have en god historie
at forteelle. Man skal klart
kunne ger 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 forst3, at sa-
gen ikke kun har personlig in-
teresse, men ogsa er vigtig for
en bredere offentlighed.
Herefter blev kursisterne
sat til hver iszer at skitsere en
historie om dem selv, som de
kunne bruge til at opfordre en

lokal journalist til at lave en
portraetartikel om.

Af de historier, der kom
frem kan nzevnes kontaktper-
sonen, der fik afslag pa et
hjeelpemiddel med den be-
grundelse, at hun ikke faldt
»ofte nok«. Det drejede sig om
en teleflex-telefon hun kunne
tilkkalde hjaelp over, nar hun
faldt, i stedet for at ligge pa
gulvet i méaske flere 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 f& vedli-
geholdelsestilskud til sin lej-
lighed. Sliddet pa lejligheden
var sa stort p.g.a. den elek-
triske kerestol og andre hjeel-
pemidler, at det ville koste en
mindre formue (som han ikke
havde) at istandsaette lejlig-
heden ved en fraflytning. (Og
sa i dette 200-4ret for stavns-

bandets ophaevelse..)

Neeste opgave for kontakt-
personerne var at lave en lille
radioudsendelse pa 3-5- mi-
nutter om et aktuelt emne.
Inddelt i grupper og udsty-
rede med kassettebandopta-
gere og mikrofoner var det
bare om at kaste dig ud i det
medie, som det (endnu) er de
feerreste, der har provet at ar-
bejde med.

Ogsa her kom der nogle
gode historier frem, f.eks. den
om, hvad der sker i et segte-
skab, nar manden (p.g.a. sit
handicap) ikke er i stand til at
gere de ting, man normalt for-
venter, at »manden i huset«
tager sig af. | udsendelsen
blev der fortalt om, hvad det
betyder for dagligdagen, at
konsrollemenstret er vendt pa
hovedet, og hvordan omgivel-
serne ser pa det.

Et smut i banken

En anden udsendelse tog fat i
problemet med, at der er
mange, der holder pa 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 bankenl 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 feerdes, og
undsendelsen sluttede med
en venlig opfordring til ikke at
benytte disse plader, hvis
man ikke var indehaver af det
bla invalidevognsskilt.

Alle var enige om, at det
havde veeret et vellykket kur-
sus, som deltagerne havde
faet stort udbytte af. Farst og
fremmest var det blevet klart,
at alle har nogle gode hi-
storier, det er veerd at fa for-
talt. Og det er vigtigt, at disse
historier bliver fortalt, fordi
kendskabet til de problemer
man har som fysisk handi-
cappet er en forudseetning
for, at forholdene kan blive
forbedret. Endelig gav kurset
deltagerne nogle arbejdsred-
skaber til at f4 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
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Laeserbrev:

Efter at have deltaget i lands-
medet 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.

Selvfelgelig er det vigtigste
formal med et landsmede at
holde generalforsamling, fa
valgt repraesentantskab, fa
stemt om eventuelle aendrin-
ger i vedteegterne og fa god-
kendt regnskabet, men samti-
dig er det ogsa alle tiders
chance for at nye og gamle
medlemmer laerer hinanden
at kende.

Bernene har det helt fint.
Der var masser af spaen-
dende tilbud til dem. Mange
foraeldre havde ligefrem féet
pabud fra deres unger om at
tage til landsmede, fordi un-
gerne glaedede sig til at veere
med.

Noget tilsvarende kunne
ikke siges at gaelde for de
voksne. Der var ganske vist
arrangeret gruppediskussio-
ner om spasndende emner.
men det er sveert i s& store
grupper, at f4 en diskussion
igang. Og tiden var ogsa alt
for knap.

Sé& glaedede vi os til fest-
middagen og overraskel-
serne der var lovet til lerdag
aften.

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

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

sange. Det gjorde de skam
veeldig godt. Men hvor mange
af MFs medlemmer kan og ter
svinge traebenet pa et danse-
gulv?

Det var da vist ferst og
fremmest MFs personale, der
havde glaede af det — og det
kan man sandelig ogsa godt
unde dem — men de ovrige
landsmededeltagere, sé
mange der nu var plads til,
sad altsd bare og dannede
kedrand om dansegulvet, el-
ler trykkede sig i krogene
rundt omkring i Centret, me-
dens de provede at se ud,
som om de ikke felte sig til-
overs.

Det ma kunne gores meget
bedre!

Man kunne f.eks. sagtens
arrangere forskellige aktivite-
ter, sdsom hyggebar med op-
lzesning, evt. lyrikcafé i een
stue, kortspil i en anden,feel-
lessang til guitar i en tredje og
dansesalon i en fijerde. Maske
kunne begavede mennesker
ligefrem stille en cabaret eller
revy pa benene. Det behaver
ikke at koste 'noget, det krae-
ver bare at nogen gider gore
arbejdet.

Jeg er sikker p3, at nye og
gamle medlemmer pd denne
made vil leere hinanden at
kende og blive rystet godt
sammen.

M4 jeg here jeres mening!

Ingerlise Dahl
Sortbaervej 16, Sejs
8600 Silkeborg

tif. 06 84 69 49
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Gave til forskning

Ved en hyggelig sammenkomst hos Henry Lillelund fik Muskel-
svindfonden overrakt 20.000 kroner til et ganske bestemt for-
mal. Henry Lillelund er ikke noget ubekendt navn i Muskel-
svindfonden, da han ved flere lejligheder har betaenkt 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-
lzege Finn Somnier fra Rigshospitalet, som ses til hgjre i bille-
det, manglede penge til en fryser. Der resterer stadig et belab,
men Finn Somnier er af den opfattelse, at gaven fra Henry Lille-
lund har skabt det nedvendige grundlag for finansiering af fry-

seren.

Foto: 2. Maj.

Pa billedet ses desuden Henry Lillelund’s veninde Kirsten
Eriksen, samt ergoterapeut Camilla Vogelius fra Muskelsvind-
fondens repraesentantskab.

Styrebokshandske

- Kan | bringe menstret pa
den styrebokshandske, som
jeg og min sester har haft me-
gen glaede af de sidste
mange ar, spurgte Birthe Mal-
ling fra Odense.

Og selvfolgelig kan redak-
tionen opfylde et sadant en-
ske. Birthe Malling sendte os
derfor folgende tegninger,
som forhabentlig kan saette
interesserede i stand til selv
at sy en styrebokshandske.

Handsken skal sys af vind-
teet stof og forsynes med for
af flonel eller bomuld.

Klip endestykket (6 x15 cm. +
sgmrum). Klip de to sidestyk-

ker, (21 x 30 x 30 cm. + som-
rum). Klip foret i det samme
mal. Sy sidestykkerne sam-
men pa den lange side. Sy
derefter endestykkerne i. Si-
desesmmene midt for den
korte ende. Seet derefter foer
i, og kant slidsen og eventuelt
abningen foran. Sy til sidst

baendel eller velcro-band
(burreband) i slidsen til luk-
ning.

Skulle der vaere brug for
yderligere informationer, er
man velkommen til at ringe til
Birthe Mallings mor, Elly Niel-
sen - tif. 09 94 14 22,
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Ny folder

Bolden ruller, bolden ruller.
pa 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 selvfalgelig ikke meget

Vor egen verden

med fodbold at gore. Folde-
ren fortaeller i kort form om
Muskelsvindfonden og er for-
synet med et girokort, sa in-
teresserede kan melde sig
ind i Toreningen - eller sende
et bidrag.

Folderen kan rekvireres pa
sekretariatet.

Efterlysning

Vi seger kontakt med folk, der
har campingtrask pa deres bil
og er villige til at flytte en tom-
bolavogn. Arbejdet vil ofte
finde sted uden for arbejdstid,
og der er tale om korte straek-
ninger.

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

Lokal- og interessegrupper

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

Lokalgrupper:

Kolding:

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

Arhus:

Hanne Serensen,

Ristrupvej 5, Maiballe, 8382 Hinnerup
tif. 06 98 82 36

Esbjerg:

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

Fladséa:

Kaja Henriksen,
Starlingevej 24, Starlinge,
4731 Brandslev

tlf. 03 76 42 68

Frederiksvaerk:

Knud Nielsen,

Irisvej 7, 3300 Frederiksvaerk
tlif. 02 12 59 39

Kobenhavn:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23 F,
2650 Hvidovre

tif. 014975 75

Naestved:

Familien Harpsoe,
Banetoften 15, 4700 Naestved
tIf. 03 73 29 25

Lolland:

Finn Laursen,

Friheden 24, 4900 Nakskov
tif. 03 92 70 52

Falster:

Jorgen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved,
4840 Nr. Alslev

tIf. 03 84 60 66

Ungdomsgruppen:
Koordinator:

Flemming Larsen,

Nerreport 29 st, 8000 Arhus C
tif. 06 18 82 20

Sjeelland:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23,
2650 Hvidovre

tif. 0149 75 75

Sjeelland:

Liselotte Bundgérd,

Meddelbyvej 2, lejl. 2, 2610 Redovre
tif. 01 41 29 67

Nordsjaelland:

Lene Maj Pedersen,
Frederikshave 22, st.th,,
3400 Hillered

tIf. 02 26 76 09

Kebenhavn:
Kjeld Nielsen,
Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tif. 0152 1419

Kobenhavn:

Knut Sandvik,

Arhusgade 91, 2100 Kebenhavn @
tlf. 01 26 38 42

Fyn:

Birte Malling,
Graevlingelokken 36d,
5210 Odense NV

tlf. 09 94 35 27

Voksengruppen:
Fyn:

Jorgen Suhr,

Nyvej 20, 5690 Tommerup
tif. 09 76 14 17

@Dstfyn:

Anni Winther Christensen,
Radyrvaenget 37, 5800 Nyborg
tif. 09 3122 77

@stjylland:

Peter Kjzerby,

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

Syd/Vest/Midtjylland:

Erna Defler Sarensen,
Sendergardsvej 26, Hammerum,
7400 Herning

tIf. 07 20 93 39

Sjeelland:

Frank Steffensen,
Gadekaervej 28, 2500 Valby
tlf. 0116 85 41

Kvindegruppen:
Janne Sander Knudsen,
Gadekaervej 28, 2500 Valby
tlf. 01 16 85 41

Foraeldregruppen:

Fyn:

Annette Thomsen,

Levsangervaenget 10, 5210 Odense NV
tIf. 09 16 22 09

Nordjylland:

Flemming Terp,

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

Sjeelland vest:

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

Vestjylland:

Eva Korsgard,

Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tIif. 0742 52 53

Sonderjylland:

Hans Gert Jacobsen,

Dster Gesten Mosevej 1, 6621 Gesten
tIf. 05 55 7172

Feeroerne:

Saren Christiansen,

Harvid 8, Fr - 100 Torshavn,
Feeroerne

tlf. 009-298-16775

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nielsen,

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

Fyn

Else Marie Sveerke,
Brogardsvej 58, Bellinge,
5250 Odense SV

tif. 09 96 19 30

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormhgjen 4, Dastrup, 9500 Hobro
tif. 08 55 71 86
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Engeiske og vesttyske turister har svaert ved at téle synet af handicappede pa hotellerne sydpa. En driftig fabrikant har opfundet
ovenstaende produkt, som han regner med at f4 en ikke ubetydelig omsaetning p& hos engelske og vesttyske turister.




