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LAD OS SAMLE

En af de mest gleedelige oplevelser pa
Muskelsvindfondens landsmgde var
sundhedsminister Ester Larsens med-
delse om, at det nu langt om leenge er
afgjort, at behandling af respirations-
problemer skal samles pa to landsdaek-
kende centre.

Ester Larsen har kun vaeret minister i
fa maneder, sa vi kan ikke klandre
hende for det lange forlgb, der er gaet
forud. Tveertimod fortjener hun en
kompliment, fordi hun pa kun sa kort
tid har lgst et problem, som hendes
forgeengere har ladet ligge i mere end
ti ar.

For 13 ar siden

Allerede i 1977 papegede overlaege
Henning Sund Kristensen i en redego-
relse til Socialstyrelsen, at brugergrup-
pen er sa lille, “at det kreever specialvi-
den at kunne tilbyde den bedste be-
handling pa det rigtige tidspunkt”.
Han foreslog derfor at centralisere
behandlingen pa et eller to sygehuse.

| begyndelsen af 80'erne rettede
Muskelsvindfonden henvendelse il
Amtsradsforeningen og Indenrigsmini-
steriet, som dengang ogsa tog sig af
sundhedspolitiske spargsmail.

Der blev sat et udredningsarbejde i
gang; men i 1988 konkluderede Sund-
hedsstyrelsen stik imod al faglig eks-
pertise, at behandlingen burde forde-
les pd fem centre. Der var pa det tids-
punkt ca. 15 respiratorbrugere med
muskelsvind, sa grundlaget for at op-
bygge- ekspertise hele fem steder i lan-
det ville unaegtelig veere noget svagt.

Muskelsvindfonden  protesterede,

KRZAFTERNE

Af Evald Krog
Landsformand

og de fem centre blev aldrig realiseret.
Nu har Ester Larsen sa skaret igennem,
for = som hun sagde pa landsmgdet —
“Lad os samle kreefterne...!”

Skelettet til en

kommende behandlingsstruktur
Hermed har vi skelettet i den kom-
mende behandlingsstruktur. Den naes-
te opgave bliver at fylde indhold pa.
Det er vigtigt at huske, at formalet
med en centralisering af dette omrade
er: At sikre en kompetent behandling
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af respiratoriske folger af nedsat mu-
skelkraft. )

Sundhedsstyrelsen har tidligere for-
slaet, at den rutinemaessige kontrol og
behandling skulle forega pa et hoved-
sygehus, — og altsé ikke i de seerlige
centre.

Centrets rolle skulle sa veere at fast-
laegge retningslinjer og radgive om
kontrol og behandling.

Man kan med god ret sperge, hvor-
dan centrene nogen siden skulle bliver
i stand til det, nar rutinemaessig kon-
trol og behandling netop foregar alle
andre steder end i centrene.

Det er derfor vigtigt, at den netop
trufne fornuftige beslutning felges op
af andre fornuftige beslutninger. Forst
ma centrene opbygge behandlingsru-
tiner og erfaringer, dernaest kan de
maske radgive andre. Heri ligger na-
turligvis ogsa, at de to centre ngdven-
digvis ma rade over det forngdne be-
handlingsudstyr.

Ved naermere eftertanke

Jeg spurgte sundhedsministeren, om
hun kunne give flere detaljer om be-
slutningen. Det kunne hun ikke.

Ved naermere eftertanke er jeg glad
for det. Sa har vi som brugere nemlig
mulighed for at fa indflydelse pa den
endelige udformning af behandlings-
strukturen.

Muskelsvindfonden indgar gerne i
et samarbejde med Sundhedsministeri-
et herom.

Som ministeren sagde: Lad os samle .
kreefterne! :
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.“Cas.-'no i 2eren” gav jkke, det overskud, som arrangrerne havde habet pa. Tveertimod manglede der 3-4 mio. kr. for at fa det hele til at lebe rundt. 53 i den

sidste udsendelse matte der andre "boller pa suppen" iform af en bortlodning af effekter, for at skaffe lidt penge til Muskelsvindfoden, Dansk Rede Kors
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mal at forbed-
re vilkarene for folk med muskels-
vind. Det sker gennem stotte til
forskning, ved oplysning og ved at
forbedre behandiinEsmuli ederne
for de ca. 5000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden
Sekretariat:
Vestervang 40 - 41
8000 Arhus C.

tIf. 86-139777
telefax. 86-188076
Giro 901 11 10

Ve{\lednings- og
behandlingscenter:
Vester Ringgade 150
8000 Arhus C.

tif. 86-139777

Haje Gladsaxe Torv 4
2860 Seborg
tlIf. 31-564866

Udviklingscenter:
Vester Ringgade 150
8000 Arhus C.

tIf. 86-139777

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

Forsidefoto: Et opmaerk-
somt blik — en beteaenkelig
mine pa landsmgdet. Foto:
Mogens laier.

INDHOLD

Foto: Mogens Laier

Et stort skridt fremad. Et internationalt forskerhold har fundet
genet for spinal muskelatrofi.

Kunsten at sperge om hjalp. Hellere ensom end sperge om
hjeelp, synes at veere grundreglen for mange voksne med muskel-
svind og myastenia gravis, viser en undersogelse.

Tiden laeger alle sar. 2 ud af 3 voksne med muskelsvind og mya-
stenia gravis har oplevet psykiske kriser.

Vi snakker og graeder sammen. Barry Stevenson-Cleaver har mu-
skelsygdommen ALS, der binder ham og hans kone til hjemmet 24
timer i dagnet. i

Der kan 1 bare selv se. Sadan reagerede Hannelore Magller Jensen i
sit stille sind, da sennen endelig fik den rigtige diagnose efter tre
fejlskan. :

Prinsen pa banen. Prins Joachim provekerte den forste joy-sticksty-
rede bil i Danmark - og Muskelkraft var tilstede. - :

Landsmade 90. Muskelsvindfondens 20. landsmegde stod i penge-
nes tegn. Et underskud pa 3,7 mio. kr. lagde sin klamme hand pa
begivenhederne i Bededagene, hvor godt 250 medlemmer var for-
samlet i Faborg.

Vand er vadt - vand er
?odt. En dukkert pa
andsmeadet. ’

Nar hjzelperen laver ulykker. Hvis man har ansat en hjselper mere
end 400 timer om dret, skal man have en arbejdsskadeforsikring, for-
talte Jes Christiansen fra Forsikringsoplysningen pé landsmodet.

Nu kommer der to centre. Kontrollen af mennesker med respira-
toriske problemer skal samles pa to centre, lover sundhedsminister
Ester Larsen landsmgdedeltagerne.

Fra sidelinie — en kommentar af Britta Schall Holberg
Nyt og noter

Vor egen verden




ET STORT SKRIDT FREMAD

Et internationalt forskerhold har lokaliseret
genet for spinal muskelatrofi. Fundet far ik-
ke den store betydning lige med det samme,
men pa lidt laengere sigt giver det mulighed
for at stille en hurtigere og mere sikker dia-

Af Asger Rosenberg

Omsider er der gaet hul pa
bylden. Forskere drager nu et
lettelsens suk, for et interna-
tionalt forskerhold har lokali-
seret genet for spinal muske-
latrofi (SMA). Fundet far dog
ikke umiddelbart praktisk be-
tydning for personer, der har
sygdommen, eller som ligger i
risikogruppen.

Det var et internationalt
hold med 15 forskere fra
USA, England, Vesttyskland
og Polen, der som de forste
lokaliserede genet. De of-
fentliggjorde resultatet- i
april-nummeret af bladet Na-
ture, og i samme udgave af
bladet fortalte et fransk fors-
kerteam, at det var kommet
frem til det samme resultat.

Efter et ars arbejde, hvor
forskerne undersegte 13 fa-
milier i forskellige lande, lo-
kaliserede de genet pa den
lange arm pa det 5. kromo-
som, men det er kun genet
for SMA Il og lll. Selve genet
er endnu ikke isoleret og
trukket frem, saledes at lee-
gerne kan studere det. For
det sker, kan forskerne ikke
rigtig komme videre med de-
res arbejde. Men forskerhol-
det ser optimistisk pa mulig-
heden for at finde frem til ge-
net og regner med, at det vil
ske inden for et ar.

Forste fremskridt

Men bare det at have fundet
frem til SMA-genet, bliver af
danske forskere hilst med stor
tilfredshed, selv om de samti-
dig opfordrer til forsigtig op-
timisme.

— Umiddelbart far det ikke
nogen praktisk betydning,
men det er det forste frem-
skridt, der er sket i mange ar;
for indtil for nylig stod man
pa helt bar bund. Nu er der
gaet hul pa bylden, og man
kan forvente sig flere frem-

gnose af sygdommen

skridt i fremtiden, siger leege
Peter K.A. Jensen, Institut for
Human Genetik ved Aarhus
Universitet.

— Det forste problem, man
vil finde ud af, er, hvordan
sygdomeene hanger sam-
men - om det er en eller flere
sygdomme. Nar man har faet
klarhed over det, kan man
begynde at bruge det dia-
gnostisk i de familier, hvor
sygdommen forekommer.
Det vil vaere et perspektiv pa
nogle fa ar, siger laege Peter
K.A. Jensen.

Han sammenligner fundet
af SMA-genet med den udvik-
ling der skete, da laeger for

omkring tre ar siden fandt
genet for Duchennes muskel-
dystrofi. Det har indtil videre
betydet, at diagnostikken er
forbedret betydeligt - bade
diagnostikken af anleegsbee-
rer og diagnostikken far fods-
len. | Igbet af en overskuelig
fremtid vil man sandsynligvis
ogsa kunne forteelle, hvorfor
folk far sygdommen. Uden at
ville saette ar pa mener Peter
K.A. Jensen, at det ligeledes
far betydning for behand-
lingen og en mulig helbredel-
se.

— Det samme kan man teen-
ke sig for spinal muskelatrofi.
| forste omgang vil det fa be-
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tydning for det diagnostiske,
hvor man indtil nu har stiet
pa bar bund

" Fosterundersggelse

Marianne Schwartz, lic. scient
ved Rigshospitalet, er ikke
overrasket over, at forskerne
omsider har lokaliseret genet.
Det har hele tiden vaeret et
spergsmal om at fa undersagt
tilstreekkeligt med familier
med samme sygdom, og det
har det internationale samar-
bejde netop givet mulighed
for.: '

Nar forskerne har isoleret
genet, bliver det muligt for
lzegerne at foretage foste-
rundersggelse. Men der vil
fortsat veere det problem, at
man skal have en mistanke
om, at bade faderen og mo-
deren beerer genet uden dog
at veere syge. Forst nar de har
faet det forste barn, ved man
om de baerer anleeggene. Sa
vil leegerne kunne radgive
foreeldrene, hvis de gnsker at
fa flere bern for at sikre, at
bornene er raske - herunder
oplyse om mulighederne for
at fa en abort. Risikoen for, at
barn nummer to ogsa vil fa
sygdommen, er pa 25 pro-
cent, siger Marianne
Schwartz.

- Ved anleegsbeererdiagno-
stikken vil man i familier, der
allerede har et barn med
SMA, kunne ga ind og under-
soge de raske barn for at un-
dersage, om de beerer anlag-
gene. Det har dog ikke s&
mege betydning, medmindre
de gar hen og far bern med
en, som ogsa beaerer anlaegge-
ne, siger Marianne Schwartz.

Hun ter ikke sige om og
eventuelt hvornar, behand-
lingen af SMA kan forbed-
res, men hun tilfejer, at jo
mere man ved om en syg-
dommen, jo bedre kan man

- tackle den.
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KUNSTEN AT SPORGE

Af Mikael Mglgaard

Sporgeskemaundersggelsen,
der omhandler 325 personer
fra fem europeeiske lande, er
lavet af Anita Kruse, Dan-
mark, med assistance fra Gun-
nel Kallgren og Monika Pau-
lin, Sverige.

Formalet har veeret at un-
dersgge de psyko-sociale for-
hold for voksne med muskels-
vind i den sakaldte “mellem-
gruppe”. D.v.s. handicappede
der lever i "“graenselandet”
mellem at kunne selv og veere
afhaengig af andre. Typisk
voksne med en langsomt
fremadskridende form for
muskelsvind og/eller myast-
henia gravis.

Selvom personerne i den
sakaldte “mellemgruppe”
kan klare mange daglige go-
remal selv, har de ogsd ofte
brug for hjeelp. Og det giver
problemer, viser undersagel-
sen. De fleste foler ubehag
ved at spgrge om og modta-
ge hjeelp. De almindeligste
begrundelser er, at de ikke
onsker at fole sig afheengige
af andre mennesker og vaere
til besvaer for omgivelserne.

Nogle angiver, at de ofte
har oplevet, at hjeelpen mere
har til formal at tilfredsstille
hjeelperens behov for “at go-
re en god gerning” frem for
at. impdekomme de behov,
den handicappede har. Og
en del kvinder med myasthe-
nia gravis fremferer, at det
kan vaere sveert at f§ andre til
at forsta behovet for hjeelp,
nar sygdommen ofte er usyn-
lig ogl/eller skifter.

OM HJALP

Hellere ensom end sperge om hjzelp. Denne
grundregel synes at geelde for mange voks-
ne med muskelsvind og myasthenia gravis.
En undersggelse tegner et billede af en
gruppe mennesker, der ind i mellem foler sig
isoleret, har fa venner og sjeeldent gor brug
af samfundets kultur- og fritidstilbud.

De fleste forsgger at undga
situationer, hvor der er brug
for hjeelp, viser undersagel-
sen.

- Ved at undga disse situa-
tioner oplever du maske ikke,
at dit handicap giver dig
nevneveerdige  problemer.
Men i virkeligheden er det en
undertrykkelse af dine behov
og en indskraenkning af dine
udfoldelsesmuligheder, siger
cand. psych. Anita Kruse.

Koncerter, fester og tea-
terbeseg veelges fra

I undersggelsen angiver man-
ge da ogs3, at de sjaeldent el-
ler aldrig gar til udstillinger,
koncerter, fester, i teater eller
deltager i foreningslivet. Ak-
tiviteter, der ikke er strengt
ngdvendige for at opretholde
livet, men som alle kan vaere
med til at give livskvalitet.

Som en 27-arig dansk
mand skriver i spgrgeskema-
et: — Jeg er nok ret god til at
bilde mig ind, at det, jeg ikke
vil bede om hjaelp til, det har
jeg heller ikke lyst til.

Eller som en 33-arig itali-
ensk- mand udtrykker det:
— De ting, som er vanskelige
at komme ud til, afstar jeg
fra. Jeg tvinger mig selv til at
veelge aktiviteter hjemme og
finde arsager til at accep-
tere valget. Det ger mig til
misantrop  (menneskehader
red.).

Ulysten ved at modtage
hjeelp fra andre formuleres
maske steerkest af en 46-arig
finsk kvinde: - hellere veere
ensom end sperge andre om
hjeelp.

Det er vigtigt, at omgivel-
serne er opmaerksom pa den-
ne serlige facet af handi-
cappet og hjaelper personen
med at leere ikke at lade han-
dicappet “fylde” mere end
ngdvendigt, mener Anita
Kruse.

- Og det handler om at ac-
ceptere sit handicap, laere at
tage imod hjzelp og se mulig-
hederne i de tekniske hjzelpe-
midler, som eksisterer, lige-
som omgivelsernes holdning
er af stor betydning, siger
Anita Kruse.

Eller formuleret af en 51-
arig dansk kvinde: - At tage
imod hjeelp fra andre, det er
noget, som man ma lere. Og
det kan godt veere et kunst-
stykke.

Kontaktfladen skrumper

| undersegelsen fremfarer de
fleste, at de ikke har faet feer-
re sociale kontakter i takt
med at sygdommen har ud-
viklet sig. Samtidig giver
mange dog udtryk for, at
deres omgangskreds ikke er
sa stor, som de kunne gnske
det. ,

For en del har forveerring
af handicappet dog betydet,
at den sociale kontaktflade er
skrumpet ind. Og her fremfg-
res de praktiske problemer
som hovedgrunden.

- Men det psykologiske
spiller ogsa kraftigt ind, siger
Anita Kruse. Bevidstheden
om at veere anderledes er of-
te steerk, og den handicappe-
de traekker sig i perioder veek
fra omgivelserne. Som en
finsk kvinde skrev i sporge-

[

skemaet: — Det er naturligt
for en handicappet person at
veere alene.

De fleste har oplevet et rol-
leskift som folge af handicap-
pet. Det handler om rollerne
pa arbejdsmarkedet, i forhold
til vennerne, i fritiden, kons-
rollemgnstret og som modta-
ger af hjeelp fra det offentli-
ge. !
En hel del kvinder fremfo-
rer, at de har oplevet et skift i
foraeldrerollen i takt med at
handicappet har udviklet sig.
Iseer nar det geelder akti-
viteter sammen med bgrne-
ne uden for hjemmets fire
veege.

- Og det heenger forment-
ligt sammen med, at kvinder-
ne patager sig det stgrste an-

“svar i forhold til bgrnenes

opveekst, og at de samtidig
tilbringer flest timer sammen
med bernene, siger Anita
Kruse.

Generelt betragter perso-
nerne i undersggelsen sig
som ligevaerdige sexual part-
nere — og mange mener, at
det ogsa er omgivelsernes
vurdering af dem. Dog skriver
mange, at de har fglt sig
mindre attraktive efter at
handicappet “er slaet igen-
nem” eller efter en periode,
hvor sygdommen har udviklet
sig.

Den glade handicappede

- Endelig er det vaerd at neev-
ne, at mange forseger at
fremtreede som gladere og
mindre handicappet, end de
egentlig er. Selv over for den

neermeste familie. Det er for- -

>




mentlig er forsgg pa at “neu-
tralisere” handicappet, siger
Anita Kruse.

"Som en 47-arig dansk kvin-
de udtrykker det: - Jeg foler,
at ingen rigtig ved hvad de
skal stille op, hvis jeg er ked
af det eller negativ. lJeg er
sommetider usikker og depri-
meret, fordi jeg bruger sa
megen psykisk energi pa at
fastholde rollen som steerk og
harmonisk.

| spgrgeskemaet blev per-
sonerne spurgt om hvilke
sindsstemninger, de ofte fol-
te. Og -her er det oftest de
positive ord som findes frem.
Folelser som: angst, sorg, vre-
de, usikkerhed og ensomhed
naevnes meget sjaeldent, nar
personerne skal give en ka-
rakteristik af sig selv.

P& graensen

af det idylliske

- Men det ukomplicerede bil-
lede, pa greensen af det idyl-
liske, passer ikke ret godt
sammen med de andre besva-
relser i undersggelsen, siger
Anita Kruse. De mange positi-
ve ord skal nok ses i lyset af,
at det kan veere sveert at ind-
remme over for sig selv hvor-
dan man reelt foler og har
det. Det kommer teet pa -
maske for teet pa et omrade,
som er belagt med mange
tabuer.

Der er dog nogle som ind-
remmer, at de foler sig treet-
te, afmaegtige og bange i vis-
se situationer. Iseer ved tan-
ken om hvordan sygdommen
vil udvikle sig fremover, og i
situationer hvor personerne
er afhaengige af andres
hjaelp.

En 32-arig dansk mand for-
mulerer det saledes: - Syg-

dommen ger mig utryg, og :

derefter deprimeret og treet.
Det er typiske folelser, nar jeg
teenker over fremtiden. Jeg
reagerer ved at graede.

Og videre:

- Det er tit, at min kone ik-
ke har lyst til at here pé mit
brok, som hun er meget hur-
tig til at kalde det. Sa bliver
jeg aggressiv, og senere ked
af det.

Ifolge Anita Kruse dukker
de steerke falelser tit op uden
at personen er klar over den
underliggende grund. Det vi-
ser besvarelserne ogsa.

At leve med handicappet
Anita Kruse papeger dog, at
mange har fundet ud af at
leve med deres handicap
uden de store problemer. Det
afslgrer undersggelsen nem-
lig ogsad. Som en 35 arig
dansk kvinde udtrykker det:

- Det geelder om at arbejde
med sig selv, og glaede sig
over det man kan, i stedet for
at tude over, at man kan
mindre og mindre. Men det
er en sej proces at komme
igennem.

Grafik: Bo D. Kristensen

Resultaterne af spgrgeske-
maundersagelsen vil blive
samlet i en rapport, som lig-
ger feerdig i lobet af efter-
aret 1990. | Muskelkraft nr. 5/
90 bringes pa baggrund af

artikler om
arbejdsmar-

undersggelsen
foraeldrerollen,
kedsforhold samt specielle
psyko-sociale forhold  for
mennesker med myasthenia

gravis. O

325 personer fra fem for-
skellige lande har deltaget i
den forste europeeiske un-
dersggelse af de psyko-soci-
ale forhold for voksne med
muskelsvind. Undersggelsen
er lavet af Anita Kruse, Dan-
mark med assistance fra
Gunnel Kallgren og Monika
Paulin, Sverig pa vegne af
den europeeiske sammen-
slutning af muskelsvindor-
ganisationer (EAMDA).
Formalet med undersg-
gelsen har veeret, at afprove
formodninger om, at voks-
ne med muskelsvind i den
sakaldte “mellemgruppe”
ofte foler sig psykisk ulige-

Undersggelsen i tal

vaegtige og har psyko-socia-
le problemer, uden at det
viser sig direkte i form af en
akut psykisk krise.

Ved “mellemgruppen”
forstas voksne med muskels-
vind, der lever i “graenselan-
det” mellem at kunne selv
og vaere afhaengig af andre
mennesker. Typisk mennes-
ker med en langsomt frem-
adskridende form for mu-
skelsvind og/eller mennes-
ker med myasthenia gravis.

- Mellemgruppen er
valgt, fordi problemerne of-
te bliver skeerpet i en perio-
de, hvor.man gar fra at have
et usynligt handicap til at

blive permanent kgrestols-
bruger. De generelle resul-
tater af undersegelsen geel-
der derfor ikke kun for mel-
lemgruppen, men kan i star-
re eller mindre omfang
overfores til alle med mu-
skelsvind, siger Anita Kruse.

Undersggelsen bygger pa
et sporgeskema, forfattet
pa engelsk, og rundsendt til
en raekke europeeiske mu-
skelsvindorganisationer i ef-
teraret 1987. | lgbet af 1988
og 89 blev spargeskemaer-
ne indsamlet og dele af ma-
‘terialet bearbejdet.

De 325 besvarelser forde-
ler sig pa 6 maltesere, 16

folk med diagnosen muskel-

italienere, 69 finner, 105
danskere og 129 svenskere -
i alderen 20 - 78 ar. Langt
de fleste besvarelser stam-
mer dog fra mennesker i al-
dersgruppen 23 - 40 ar.

39 af besvarelserne kom-
mer fra mennesker med spi-
nal muskelatrofi, 116 fra

dystrofi, mens 142 mennes-
ker med myasthenia gravis
har valgt at udfylde sperge-
skemaet. 1 28 af besvarelser-
ne er sygdomsdiagnosen ik-
ke oplyst.




TIDEN LZAGER ALLE SAR

2 ud af 3 voksne med muskelsvind og myast-
henia gravis har oplevet psykiske kriser. Men
meget fa har modtaget professionel hjzelp
fra en psykolog eller faet snakket proble-
merne ordentligt igennem med familie og
venner. De fleste synes at leve efter devisen,

at tiden laeger alle sar.

Af Mikael Malgaard

Det viser en undersggelse af
de psyko-sociale forhold for
325 voksne med muskelsvind
eller myasthenia gravis.

De fleste har sveert ved at
gere rede for, hvad der kon-
kret har givet anledning til
krisen. Nogle mener, at de
psykiske problemer skyldes
a&ndringer og/eller udvikling
af . sygdommen, ligesom
manglende forstaelse fra
omgivelserne og andringer i
familie- og arbejdsforholdene
angives som forklaringer. En-
kelte mener ogsd, at kriserne
kan have forbindelse med
biologiske faenomener sa
som: menstruation, arstider-
nes skiften og ménens gang.

Cand. psych. Anita Kruse,
der har veeret med til at lave
undersggelsen, er dog ikke i
tvivl om, at de psykiske kriser
for en stor del skyldes handi-
cappet.

— Det kan afleeses ud af
andre svar i spargeskemaet.
Eksempelvis frygten for frem-
tiden, for at sygdommen skal
udvikle sig og for isolation.
Det anforer mange i spgrge-
skemaet, siger Anita Kruse.

Reagerer ved at graede
Ifelge undersagelsen er de
almindeligste reaktioner pa
psykiske problemer: irrita-
tion, aggressivitet, grad, en-
somhed, bitterhed, passivitet
og folelsen af at veere util-
straekkelig.

En 52-arig finsk kvinde skri-
ver: — Jeg oplever specielt
vanskelige psykiske perioder,
hvis der er ting, som jeg ikke

magter. De tanker og folel-
ser, der danner sig er: ensom-
hed, angst og uro for fremti-
den. Udadtil reagerer jeg-ved
at vaere indesluttet. -

En 44-arig dansk kvinde

skriver: — Nar jeg er alene en
hel dag uden kontakt til and-
re, isaer op til menstruation,
foler jeg mig ensom og trist
til mode. Jeg reagerer ved at
greede.
. Og en 39-arig finsk mand
skriver: - Jeg skjuler mine fo-
lelser, eller drikker mig fuld.
Sadan reagerer jeg pa proble-
merne.

Der er dog ogsa nogle, som
forseger at “tackle” proble-
merne pa en mere “positiv”
facon. En 35-arige dansk kvin-
de skriver: — Det geelder om
at arbejde med sig selv, og
gleede sig over det man kan, i
stedet for at tude over, at
man kan mindre og mindre.
Men det er en sej process.

Betragter det som et indi-
viduelt problem
Selvom 2/3 af personerne i
undersggelsen har haft psy-
kiske nedture, har mange ik-
ke faet hjeelp til at tage hul
pa problemerne. En stor del
skriver, at de ved at “det” vil
ga over, og at der derfor ikke
er nogen grund til at gore
andet, end at vente. | sperge-
skemaet angiver de fleste, at
de anser tiden for at vaere
den vaesentligste faktor til at
fa lest, problemerne.
Samtaler med familie og
venner er den naestvigtigste
faktor til at fa bearbejdet

problemerne, mens professio-
nel hjzelp i form af psykolog-
bistand forst kommer ind p&
en tredje plads. -

— Det kunne pege i retning
af, at de fleste betragter en
psykisk krise som et individu-
elt problem, som man ber

holde for sig selv. Men for-

mentligt er det ogsd kun en
lille del af personerne, som
har faet tilbudt professionel
hjeelp, og det kan knibe med
at have overskud til selv at
opsege en psykolog, siger
Anita Kruse.

- Og nar jeg fremhaever
det, skal det ses i lyset af, at
de personer, som i spgrgeske-
maet har fortalt, at de har
sogt psykologhjeelp, stort set
alle har haft gleéde af hjeel-
pen, tilfsjer hun. -

Anita Kruse peger pa, at
det i vores vestlige kultur ikke
er velanset at give udtryk for
psykiske problemer og ind-
remme, at ' man har brug for
professionel hjzelp. Afsnittet
om de psykologiske proble-
mer i spergeskemaet rummer
da ogsa de fleste ubesvarede
sporgsmal.

En 32-arig dansk mand har
dog givet folgende svar pa
spergsmalet om hvilke psykis-
ke folger handicappet har gi-
vet: - Sygdommen er i sig selv
ikke sa gal i mit tilfselde, men
jeg har nok géet for laenge
alene med mine kriser, og de
ting, som er sket. Det giver
dybe sar, som er svaere at ar-
bejde med bagefter. _

Og en 41-arig dansk kvinde
med myasthenia gravis skri-

ver i sin besvarelse: - En angst
for at blive opfattet forkert,
fordi- “kropssignalerne” ikke
kan styres, sddan at de stem-
mer overens med det, som
man gnsker at udstrale.

At se'sig selv i spejlet

-For de danske deltagere i

undersogelsen, er der forskel
pa hvordan maend og kvinder
reagerer pa en psykisk krise.
Mens kvinderne i hej grad
forseger at treekke p& hjeelp
fra familie og venner, fore-
traekker maendene at lade ti-
den arbejde for dem.
Generelt er det imidlertid,
at fa seger stotte fra andre
med muskelsvind eller myast-
henia gravis. i~ g
— Og det er maske veerd at
undersege naermere. Det kan
skyldes, at den handicappede
betragter sig som den eneste
person i verden med psykiske
problemer, at man ikke reg-
ner med at kunne fa hjeelp
fra andre handicappede, eller

‘simpelthen praktiske proble-

mer med at komme i kontakt
med og mede andre handi-
cappede, siger Anita Kruse.

Endelig kan det ogsé skyl-
des, at den handicappede ik-
ke onsker “at se sig selv i spej-
let”. Ved at made andre han-
dicappede, bliver man kon-
fronteret med sin egen situa-
tion og far sveerere ved at
fastholde billedet af sig selv
som "normal”, tilfgjer Anita
Kruse.
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Barry Stevenson-Cleaver har muskelsvindsyg-
dommen MND (ALS), som binder ham og
hans kone Celia til hjemmet 24 timer i deg-
net. Muskelkraft har besaggt familien i Kette-

ring nord for London

Af Magnus Brandstrup

For et ar siden gennemforte
Barry Stevenson-Cleaver det
store London-marathon, som
han og hustruen Celia var ini-
tiativtagere til. | dag sidder
han lammet og uden talens
brug i sin kerestol i hjemmet i
stationsbyen Kettering nord
for London.

Her besogte jeg familien i
slutningen af januar. Hvad
jeg oplevede var bade opli-
vende, bevaegende og dybt
tragisk. Familiens sygdomshi-
storie handler om et brutalt
socialt system, om en beund-
ringsveerdig indsats fra pati-
entorganisationen MNDA og
om et aegtepars sammenhold
i skonomisk og menneskelig
krise.

Baggrunden for mit beseg
i England var, at jeg pa det
tidspunkt var ansat ved Mu-
skelsvindfondens  ALS-pro-
jekt, hvor formalet er at un-
dersoge, hvordan mennesker
med sygdommen Amyotro-
fisk Lateral Sklerose far den
bedst mulige stotte og vejled-
ning. | Danmark har ingen
organisationer sarlige tilbud
til denne patientgruppe. |
England, hvor sygdommen
benzevnes MND (Motor Neu-
rone Disease) har man pati-
entorganisationen MNDA..

Talecomputer
Men tilbage til familien Ste-
venson-Cleaver i deres to-eta-

ges parcelhus, hvor vi nu sid-
der baenket rundt ved bordet
i deres ombyggede kekken.
Celia serverer te, og Barry er i
gang med at demonstrere sin
talecomputer.

“_ Uden den ville jeg vaere
helt fortabt”, lzeser jeg pa
computerens display.

“_ |t talks too” — “Den kan
ogsa tale”, lyder det fra ma-
skinens hgjtaler, da Barry ak-
tiverer en af tasterne.

Maskinen bliver dog hur- -

tigt stillet til side, da Celiaeri
stand til at tyde eller geette
sig til de ting, Barry prover at
udtrykke med uartikulerede
lyde. Og de to har meget pa
hjertet.

De er begge midt i 40'rne
og levede for indtil et ar si-
den et aktivt arbejds- og
hjemmeliv. De drev en friser-
salon og et Fitness-institut.
Men da Barry for et ar siden
fik diagnosen MND, lukkede
de forretningen efter et for-
sog pa at seelge.

Desvaerre var der ingen
kebere.

De havde forestillet sig, at
de ville benytte den tid, Barry
havde tilbage til at rejse i.
Men de planer matte de hur-
tigt opgive, da Barrys sygdom
udviklede sig med voldsom
hast. Til gengeeld blev de
meget optaget af arbejdet i
organisationen MNDA, som
ogsé modtog overskuddet pa

11.000 pund fra London-ma-
rathon 1989.

Nedvendigt at vise sig
frem

Siden har Celia og Barry vee-
ret involveret i en TV-film
om MND, som snart far pre-
miere, og de har stillet sig til
radighed for organisatio-
nens PR-, fundraising- og lob-
byvirksomhed. Saledes har
de ladet sig vise frem i White
Hall for regeringsmedlem-
mer — bl.a. sundhedsministe-
ren, for at fortelle om deres
liv.

P& MNDA fortaeller medar-
bejderne med en vis stolthed
om Barry og Celias indsats,
selvom nogle giver udtryk
for, at Barrys deltagelse i ma-
rathon-lobet kan have skub-
bet til sygdommen.

Selv siger familien , at den-
ne og andre begivenheder i
forbindelse med MNDA har
betydet utrolig meget for de-
res livskvalitet. Og selv om
Barry er flov over, at vise sig
frem for andre mennesker,
som han ser ud nu, mener
han det er nedvendigt for at
fa folk til at give penge til or-
ganisationen.

For selv om der findes et
socialt sikkerhedsnet i Eng-
land, er det tilsyneladende
ikke fintmasket nok til at
handtere de sarlige proble-
mer, som mennesker med

MND har.. Det, der er specielt
behov for, er, at hjelpen ydes
her og nu p.gr.a. sygdom-
mens hurtige forlgb. Samti-
dig er den gkonomiske situa-

~tion helt katastrofal for en

familie som Stevenson-Clea-
ver. | stedet for to erhverv-
sindtaegter, mé de nu leve af
Barrys sparsomme invalide-
pension.

Leege ville ikke szette sig
ind i sygdommen

- Da vi fik diagnosen, var be-
skeden fra hospitalet, at der
var tale om en uhelbredelig
sygdom, og at vi kunne kom-
me tilbage, hvis Barry fik
brug for en kerestol. De op-
lyste endvidere, at der fand-
tes en organisation, men de
kendte ikke adressen, forteel-
ler Celia og Barry. ‘

- Vi fandt adressen pa
MNDA pa biblioteket og fik
kontakt med deres lokale
radgiver. Hun kom pé besgg



Barry og Celia Stevenson-Cleaver ved et arrangement for MNDA. Barry kommunikere ved hjeelp af en computer, der
her ses foran ham. Det er hans kone Celia, der sidder til hajre for ham.

og informerede om sygdom-
men i tre timer. Hun sgrgede
endvidere for kontakt til en
lokal talepeedagog, ergotera-
peut og fysioterapeut. — Ja,
det vil sige: Barry matte vente
i tre maneder pa at komme til
ergoterapeut.

| dag er Barry to gange om
ugen til fysio- og taleterapi
samt smertebehandling pa et
hospice i Northampton 25 km
fra hjemmet. Her har man
specialiseret sig i behandling
af mennesker med cancer og
MND.

— | starten, forteller de,
havde vi kontakt med vores
egen laege, som intet vidste
om sygdommen. Vi lgb ham
pa darene hver 2. uge og sar-
gede for, at han fik tilsendt
informationer om MND. Men
til slut meddelte han, at han
ikke havde tid til at leese om
sygdommen, — Hvis det havde
veeret hans kones vaskema-
skine, der var gaet i stykker sa

..., tilfgjer Celia med dyb fo-
ragt.

Fra MNDA har familien faet
tilfredsstillet deres desperate
behov for information om
sygdommen, og de har lant
hjeelpemidler som eleverbar
seng, el-lanestol, bilseede,
korestol, sug og talecompu-
ter.

Hjeelp fra MINDA.

Disse hjaelpemidler kan man
normalt f& bevilget fra de lo-
kale sociale myndigheder,
men sagsbehandlingen er for
langsom til, at mennesker
med MND kan fa gleede af
dem, hvis deres sygdom ud-
vikler sig sa hurtigt som Bar-
rys. MNDA har ogsa hjulpet
med argumenter i forbindel-
se med ombygning af deres
tidligere sa upraktiske hus.

— Vi havde soveveerelse og
badevaerelse pa 1. sal, og da
vi sagte om hjeelp til ombyg-
ning, forslog de sociale myn-

digheder, at Barry kunne sove
i stuen, og at vi fik lavet et
afleb i forgangen og et for-
haeng. Det skulle sa gore det
ud for badeveerelse.

Med hjaelp fra MNDA lyk-
kedes det at fa det offentlige
til at deekke 45 procent af ud-
gifterne til en tilbygning til
soveveerelse og bad samt en
ombygning af kokkenet. De
tre rum er de eneste, Barry
har mulighed for at veere i.
Og det er her, familien lever
deres liv i dagnets 24 timer.

Snakker og graeder
Efterhdanden kommer de in-
gen steder, og de har kun
hjeelp af en sygeplejerske om
morgenen, nar Barry skal op.
Al anden hjeelp klarer Celia.
Og samtidig klarer hun ogsa
at veere mor til deres to dren-
ge pa 9 og 14 ar.

- Jeg foler, jeg svigter bor-
nene. Jeg har lovet dem en
tur i biografen, men nu bliver

det nok aldrig til noget, siger
Celia, mens hun et gjeblik
slipper taget i de kreefter af
optimisme, som hun ma vaeb-
ne sig med for at fa livet til at
ga videre.

Det er godt, at vi altid har
vaeret glade for hjemmelivet.
Men vi havde aldrig dremt
om, at det ville blive sa slemt.
Men vi snakker meget sam-
men - og vi graeder meget
sammen. For dette liv er jo et
helvede, og ind imellem har
vi lyst til ikke at vdgne op om
morgenen, siger Celia og til-
fojer:

— Ja, vores liv stoppede
med MND, og vi er gkono-
misk ruinerede. Verden styr-
tede sammen, men vi prgver
hver dag at finde en lille glae-
de ved livet.

Barrys brodre

ville have os skilt

Og de har kun hinanden, for i
takt med, at Barrys kreefter er
svundet ind, har de ogsa mis-
tet deres sociale kontakter
bortset fra enkelte MNDA-ar--
rangementer, som de stadig
overkommer.

— Mange af vores tidligere
venner, forteeller de, ser vi
ikke mere. De forklarer:sig
med, at de ikke kan klare at
se Barry, som har ser ud nu.

- Vi har ogsa mistet kon-
takten med Barrys familie.
Det skete da hans to brgdre
forsagte at fa os skilt, da han
i en periode var indlagt pa
hospice, siger Celia.

— De ville have mine penge,
og de bagtalte Celia og pa-
stod, at hun ikke ville have
mig hjem, men ville lade mig
do alene pa hospice, forklare
Barry.

— Men hvis jeg virkelig er
helt nede og har brug for
nogen at tale med, ja hvad sa
- sa kontakter jeg MNDA,
fremheever Celia, mens jeg er
pa vej ud af deren til den
ventende taxa.

De to siger farvel med et
pnske om, at deres historie vil
fa andre mennesker til at fa
gjnene op for, at der findes
menneske-skaebner, som kal-
der pa andres og samfundets
opmaerksomhed og hjeelp.
Bade i Maggie's England og i
Schlatters Danmark. a
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rigtige diagnose.

Forst tror laegerne, at Kristian
har en stofskiftesygdom.

S& mener de, der er tale
om en hjerneskade.

Tredje diagnose lyder opti-
mistisk pa en lettere spastisk
lammelse i venstre side. En
lidelse, som med arene naes-

" ten helt kan afhjeelpes ved

grundig treening, siger de og
fastholder diagnosen i fire ar.

Men Kristian bliver bare
darligere.

Symptomerne passer ikke,
og i efteraret 1986 tager lae-
gerne fat pa nye undersogel-
ser. 3. april 1987, da Kristian
snart er otte, falder s& den
definitive dom pa overlaegens
kontor: Muskeldystrofi, pro-
gressiv type Duchenne.

— Det var en meget sveer
omstilling, husker Jorgen
Mgller Jensen, Kristians far.

- Jeg har senere hert om
flere andre tilfeelde, hvor
man forst troede, der var tale

Lillesaster — Pia Katrine, foran
resten af familien Megller Jensen.
Kristian i kerestol og Karina bag
ham. Knaelende ved siden af
kerestolen, Jergen og bag ham,
Hannelore.

DER KAN |
BARE
SELV SE

s&adan reagerér Hannelore Mgller Jensen i sit
stille sind over for omgivelserne, da hendes
son Kristian efter tre fejldiagnoser og i en
alder af naesten otte ar endelig far stillet den

Af Jgrgen Jeppesen

om spastiske lammelser. Men
jeg har aldrig hert om, at der
er gaet sa lang tid, siger han.

Brikkerne pa plads

| dag foler hverken Hannelo-
re, Kristians mor, eller Jergen
bitterhed mod de laeger, der
skulle bruge sa lang tid pa at
finde den egentlige arsag.
Det kunne jo alligevel ikke
have sendret tingenes gang,
siger de. :

Maske bortset fra, at Kristi-
an alt for sent fik en trehjulet
cykel, og at hans treening
gennem fire ar blev tilrette-
lagt ud fra en forkert diagno-
se. Men det er detaljer, synes
de.

P4 een made folte de fak-
tisk en vis lettelse ved beske-
den om den uhelbredelige
sygdom. Pludselig var det til
at forsta, hvorfor Kristian ud-
viklede sig, som han gjorde.
Brikkerne faldt pa plads, og
det ikke mindst i forhold til
omgivelserne.

- Jeg ved godt, det lyder
forkert, men noget af det
forste, jeg teenkte, var: “Ha!
Der kan | bare selv se!”.

Sadan reagerede Hannelo-
re. | &revis havde hun felt, at
folk ikke rigtig troede, der

>
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om spastiske lammelser. Men
jeg har aldrig hert om, at der
er gdet sa lang tid, siger han.
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bitterhed mod de lseger, der
skulle bruge sa lang tid pa at
finde den egentlige arsag.
Det kunne jo alligevel ikke
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an alt for sent fik en trehjulet
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gennem fire ar blev tilrette--
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se. Men det er detaljer, synes
de.

P& een made folte de fak-
tisk en vis lettelse ved beske-
den om den uhelbredelige
sygdom. Pludselig var det til
at forstd, hvorfor Kristian ud-
viklede sig, som han gjorde.
Brikkerne faldt pa plads, og
det ikke mindst i forhold til
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var noget alvorligt galt med
Kristian. Hvad der jo heller
ikke var pa papiret med den
forholdsvis harmlese diagno-
se pa en lettere spastisk lam-
melse. Men virkeligheden sa
anderledes ud.

slet skjulte hentydninger
_ Folk ved de sociale myndig-
heder i kommunen har for
eksempel mere end antydet,
at Kristians bornehave bare
lod som om, han var mere
syg, blot for at beholde eks-
tra stottetimer, forteeller
Hannelore.

Et andet eksempel var den-
gang en sundhedsplejerske
kom pa uanmeldt beseg og
lod forsta, at man pé sygehu-
set mente, at Hannelore ikke
havde nok forstand pa kost
og stimulering. Og at det var
medvirkende til Kristians pro-
blemer.

Forzeldrene skaffede sig
viden om spastisk lammelse,
som blandt andet er karakte-
riseret ved, at nogle muskler
altid er spaendt under sovn.
Men Hannelore opdagede, at
nar Kristian sov, var de musk-
ler ikke altid spaendt.

- Jeg turde naesten ikke si-
ge det, og da jeg sa gjorde
det, var svaret: ” Kan det
mon passe? Ja, sa ma du skri-
ve op, hvornar og hvor leen-
ge”.

Gladen over en lillesgster
Familien Moller Jensen bor i
odsted ved Vejle. Karina pa
13 er zldste barn og gar i 6.
Klasse i den stedlige skole. Sa
kommer Kristian, der snart er
11 ogagari specialskole inde i
Vejle. Og pa det seneste er et-
arige Pia Katrine kommet til
og har spredt usigelig gleede,
maerker man. ,

_ Det har vaeret pragtfuldt
at f& hende, siger Jorgen,
som ellers ikke stror om sig
med store ord.

_ Nu har Kristian lige plud-
selig en lillesgster, som synes,
han er alletiders. Og Karina
har een, som har brug for
hende, indskyder Hannelore
og understreger, at Pia Katri-
ne var planlagt og arbejdet
pa i fire ar. Og ogsa ensket,
selv om hun havde veeret en
muskelsvinddreng.

Jorgen og Hannelore arbej-
der samme sted, som kirke-
gardsgravere. Indtil novem-
ber sidste ar var Hannelore
dog ledende laborant pa MD
Foods-mejeriet i @dsted, men
da arbejdsgiveren i forbindel-
se med nogle strukturom-
leegninger ikke ville lade

hende ga pa deltid, sagde
hun op efter syv ars anseettel-
se.

Nedvendigt

at sortere vennerne
Hannelore og Jorgen har leert
sig ikke at finde sig i noget.
Det kom som en nedvendig-
hed efter beskeden om Kristi-
ans sygdom, siger de.

Venner og familie blev
bogstaveligt taget sorteret
efter deres made at forholde
sig til Kristian pa. De “ubru-
gelige” blev ikke lsengere in-
viteret eller besegt.

— De folk, der siger: “Hvor
er det forfeerdeligt for Jer”.
Eller de, der siger: “Detvar da
vaerre, hvis han sa ogsa blev
mobbet”. Det er ikke rart,
mener Jgrgen.

De naevner det naere fami-
liemedlem, der altid sperger
til Kristiarei hvisketone ude i
kokkenet. Eller den forzeldre,
man i hvert fald ikke skal rin-
ge til, hvis man en dag har
det darligt.

Begge er dog ogsa pa det
rene med, at de kan veere
sveere at have med at ggre.

_ Vi er blevet vanskeligere
at omgas. Det er der ingen
tvivl om. Vi har ikke s& meget
overskud, siger de.

Skrev 12 sider

En anden reaktion blev en 12
sider lang artikel i bladet Bor-
nesygeplejersken, hvor de
negternt beretter om Kristi-
ans sygehistorie, erfaringerne
med lzegerne og sygehusvae-
senet samt deres anstrengel-
ser med at fa styr pa det kaos
af sorg og bekymringer, som
fulgte i kelvandet pa den
endelige diagnose.

| artiklen, der er skrevet i
foraret 1988 og siden leest af
mange | sygehusvaesenet, er
der kritik af leegerne og hele
det store behandlerapparat,
som ikke altid sperger dem,
det egentlig drejer sig om,
for det handler.

Nogle citater: “Der var sat
et stort apparat i gang, uden
at vi var klar over, hvad der
skete”. Og: “Selv blandt la-
gerne er der stor uvidenhed”.
Eller: “Jeg gruer for den dag,
det maske er mig, der skal
instruere personalet pa en af-
deling om, hvilke medika-
menter det f.eks. ikke er godt
at give til en muskelsvind-

- patient med lungebeteendel-

se”

Aflgb for felelserne
— For har vi nok vaeret meget
autoritetstro. Nar en overlee-

ge sagde sadan eller sadan, sa
troede vi uden videre pa det
og gjorde, som han sagde,
forteeller Hannelore.

Arbejdet med artiklen
bragte samtidig en slags or-
den pa den voldsomme for-
virring, som de i tiden efter
den endelige diagnose leb
ind i.

_ Ved selv at deltage aktivt
far man pa en made aflob for
mange folelser. Og man syn-
ker ikke sa let ned i selvmed-
lidenhed, forklarer Hannelo-
re.

Da Kristian skulle skifte
skole, skrev de en artikel i
skolebladet for med deres
egne ord at forklare, hvorfor
han matte pa en specialskole.
Der gik faktisk rygter om, at
det var pa grund af utilfreds-
hed med det lokale skolevee-
sen, at Kristian skulle flyttes!
De rygter blev manet i jor-
den, og masser af forzeldre
leeste artiklen, viste det sig.
Mange kom efter at have
laest artiklen og spurgte Jor-
gen og Hannelore direkte,
fordi de gerne ville vide me-
re.

De glemte Karina

Men selv om denne aben-
hed var god for alle parter,
s fik familien igen senere
store problemer med skolen.
Dog pé& en noget anden ma-
de, idet storesgster Karina
var hovedpersonen denne

ang.

Til deres forbloffelse fik
foraeldrene at vide, at hun
smed med stole og borde,
stak af fra skolen og endda
stak kammerater og en éen-
kelt lzerer et par pa hovedet!

Hannelore og Jorgen hav-
de godt nok en darlig samvit-
tighed over for Karina, fordi
der kun blev snakket sygdom
og Kristian i den forste lange
periode. Men de anede ikke,
hvor galt fat det var inde i
Karina.

— Vi havde en ide om ikke
at snakke med hende, for vi
selv havde et afklaret for-
hold, og fer hun selv spurgte.
Og tilsyneladende havde hun
det godt, forteeller de.

Et forvarsel fik de under en
weekend pa Fyn for familier
med handicappede bern. Ka-
rina blev overtalt til at tage
med, men det var mildt sagt
ingen succes. Hun stak af fle-
re gange.

Turde ikke

snakke med mor og far

En aften kort efter ringer
klasselzereren og beder dem

- Jeg har senere hort om flere andre
tifelde, hvor man farst troede, der
var tale om spastisk lammelse. Men
aldrig om, at der er gaet sa lang tid
far den rigtige diagnose blev stillet,
siger Jorgen Meller Jensen.

komme til et vigtigt mgde om
Karina. Leereren vil ikke snak-
ke rent ud, men mumler no-
get om “aflastning”.

- Jeg teenkte: “Nu vil de
fierne hende hjemmefra!”.
Jeg blev skraekslagen, forteel-
ler Hannelore.

Pa modet fik de klar be-
sked om Karinas opfaersel. Det
viste sig ogsa, at hun faktisk
gennem nogen tid havde be-
troet sig til klasselaereren,
fordi hun ikke turde snakke
med sin mor og far. De blev
jo bare endnu mere kede af
det.

Hun var ogsd bange for
selv at fa4 muskelsvind.

skolen havde ikke hen-
vendt sig tidligere; fordi for-
sldrene “i forvejen havde sa
meget at spekulere pa“.

Foraldrene havde

brug for hjzelp :

To familieterapeuter fra am-
tet loste en hel del op for
problemerne. De kom gen-
nem en laengere periode i
hjemmet, hvor de faktisk ald-
rig ndede at snakke med Kari-
na, kun med Hannelore o9
Jergen.

_ Men det var ogsa os, der
forst og fremmest havde brug
for den hjeelp. Vi leerte at
snakke meget bedre med Ka-
rina, og nu gar det egentlig
fint, forteeller Jergen og neev-
ner eksempler pa emner, der
kommer abent frem, men
som, hvis de forbliver usagte,
kan skabe komplekser af
skyld, skam og angst.

For eksempel er Karina
jeevnligt misundelig pa Kristi-
ans mange hjzlpemidler og
ogsa den ombygning af hu-
set, der netop er gennemfort.
Hun synes, han far alting
uden videre.

— Hvorfor kan kommunen
s ikke give mig en hest, kla-
ger hun.

Karina er vild med heste og
bruger for tiden det meste af
sin fritid pa ridning.

— Eller hun har sagt, fer Pia
Katrine kom, at hun sadan
onskede sig en rask soskende.

skruen uden ende

For to ar siden skrev Hannelo-
re og Jergen i artiklen til Bor-
nesygeplejersken: “Der sker



simpelthen noget hele tiden,
og vi feler det, som det er
skruen uden ende. Vi kan fa
hjeelp til utrolig mange ting,
men det er stadig DIT barn,
og smerten og sorgen over at
se at sygdommen skrider
frem, er noget vi ma bearbej-
de med os selv. Der er ingen,
der kan ggre arbejdet for os”.

¥

- Er det stadig skruen uden
ende?

- Ja, p& en made er det,
svarer Jorgen.

- P3 det praktiske plan er
der altid problemer med gko-
nomien. Der er altid nogle
huller, og vi har konstant an-
segninger om tilskud liggen-
de inde ved kommunen. Det

er ikke rart altid at skulle be-
de om tingene, fortseetter
han.

Men deres indbyrdes sam-
menhold og deres agteskab
er meget steerkt. Derfra hen-
ter de kreefter til at komme
videre, og de synes selv, at de
pa det folelsesmaessige plan
maske klarer sig bedre end de
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andre  muskelsvindfamilier,
de kender. :

- Selv om det jo er sadan,
at der kan vaere perioder,
hvor vi tror, vi er helt afkla-
ret, og sa far bare en lillebitte
ting det hele til at kokse, si-
ger Hannelore.
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PRINSEN PA BANEN

En styrestang pa sterrelse med en gearstang
gor det muligt for sveert fysisk handicappede
at kore bil. Og som den ferste fik prins Joa-
chim chancen for at preovekere Danmarks
forste joy-stickstyret bil.

Af Hanne B. Pedersen

— Det er en god opfindelse,
men umiddelbart er den sveer
at styre, nar man er vant til
de store armbevaegelser, sag-
de en smilende prins Joachim,
da han havde pravekeort bilen
pa Flyvestation Veerlases
landningsbane. Prinsen, med
korelerer Aage Thomsen,
PTU, ved sin side, synes, at
turen var gaet fint, men var
dog ikke parat til at kore en
tur pa landevejen.

- Nej, det kreever en del
mere gvelse, for hjulene rea-
gerer hurtigt pa meget sma
bevaegelser, sagde prins Joa-
chim, der mente, at handicap-
pede, der er vant til at kere
el-kgrestol lettere vil finde sig
til rette i bilen.

Han sammenlignede styres-
tangen med et joy-stick pa en
computer og tilfojede: - Det
er naesten som at sidde foran
en videoskaerm.

Bilen blev praesenteret i

‘begyndelsen af maj af Lands-

foreningen af Polio-, Trafik-
og Ulykkesskadede (PTU), der
skal anvende den som testbil
og skolevogn i Kgbenhavn.
Tanken og gnsket er, at fa en
tilsvarende bil til foreningens
afdelingi Arhus. .

| de to afdelinger arbejder
fysioterapeuter og kgrelzere-
re med afprgvning af og rad-
givning om handicapbiler:

- Fysioterapeuterne skal
kunne kombinere viden om

Prins Joachim ger sig klar til at
prevekere Danmarks forste joy-
stickstyret bil. Ved hans side sidder
kerelzrer Aage Thomsen, PTU.

ergonomi og handicap med
kendskabet til de biler, der
findes pa markedet, for at
finde frem til en skraeddersy-
et lasning til den enkelte,
sagde PTUs formand, Holger
Kallehauge i sin preaesenta-
tionstale og tilfgjede:

- Vi kan sa godt som aldrig
bruge standardlgsninger, for
handicappede laves ikke efter
fast design.

Velegnet til mennesker
med muskelsvind
Joy-stickbilen er beregnet til
personer, der hverken kan
bruge et almindeligt rat eller
fodstyring. Indtil nu har man-
ge fysisk handicappede, f.eks.
mennesker med muskelsvind
og tetraplegikere, ikke selv
kunnet kgre bil pa grund af
for fa kreefter og for lidt be-
veegelighed i arme og/el-
ler ben. Med joy-stickbilen

har disse mennesker nu mu-.

lighed for at fa kerekort og
bil.

— Visse typer muskelsvind
giver sa svage muskler i ar-
mene, at det kan vaere sveert
at streekke dem helt frem til
rattet, og holde dem der. Et
andet problem er, at flytte
haenderne hurtigt nok til at
veere en trafiksikker bilist, si-
ger fysioterapeut Merete Ser-
ritzlew fra PTU Handicapbi-
ler.

Joy-stickbilen er imidlertid
forsynet med et justerbart
armleen, der giver fast stotte
til armen. Og det, kombine-
ret med, at joy-sticken kan
betjenes med smad og svage
beveegelser, ggr, at mange
med muskelsvind nu forha-
bentlig kan komme ud at kg-
re selv, siger Merete Serritz-
lew.

Endnu har ingen handicap-

pede faet kerekort til bilen,

men der er flere pa venteliste
til keretimer.

Joy-stickbilen har vaeret
undervejs siden begyndelsen
af 1986. | forbindelse med
afprevning af en handicap-
pet i PTU Handicapbiler kon-
staterede man, at vedkom-
mende havde for store vans-
keligheder med at dreje rat-
tet, og at et fodrat — en dre-
jeskive i bunden af bilen — ik-
ke duede som teknisk los-

ning. PTU blev derfor opford-
ret til at finde en alternativ
lesning. :

Under et besgg i England”
fik medarbejdere i PTU kend-
skab til en bil, der var monte-
ret med hydraulisk styring i
form af en joy-stick. Efter fle-
re ars sagsbehandling god-
kendte Justitsministeriet for
nylig en dispensation fra
Feerdselsloven, der giver mu- °
lighed for at montere en
handicapbil med joy-sticksty-
ring.

re 80 km. i timen.

draulisk system.

tigheden er.

tens Bilinspektion.

styresystem svigter.

Auto.

Joy-stick bilen

Der bliver ingen rees pa motorvejen for de kommende
ejere af en joy-stickstyret bil. Bilen ma nemlig hgjest ko-

Det er en af de betingelser, som Justitsministeriet har
stillet, for at give dispensation fra Feaerdselsloven. | loven
star, at der skal vaere direkte mekanisk forbindelse mel-
lem styreapparat og de styrende hjul. Og det er der ikke
i den joy-stickstyrede bil. Her foregar styringen via et hy-

Justitsministeriet har ogsa forlangt, at styringen skal
gores hastighedsafhaengig, saledes at bevaegelser i joy-
sticket giver et mindre udslag i styringen, jo hgjere has-

Og sa kan det ikke lade sig gere at typegodkende bi-
ler med joy-stickstyring. | hvert enkelt tilfeelde skal der
soges dispensation pa baggrund af en indstilling fra Sta-

Endelig har har Justitsministeriet kreevet, at styresy-
stemmet skal veere et to-kredssystem, og at bilen forsy-
nes med en tryk-akkumulator eller en elektrisk pumpe,
der automatisk treeder i funktion, hvis det hydrauliske

Den forste joy-stickstyrede bil, som Justitsministeret
har godkendt, er en Saab 900 1. Bilen er indrettet af PTU
i samarbejde med ingenigr Henning Andersen, Sahva

HB.
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Beretningen:

_ Medlemmerne ma indstille sig pa at yde
mere og nyde mindre. Det er ikke domme-
dagsprofetier. Men foreningen er i en van-

bortforklares.

Af Mikael Mglgaard

Der blev talt meget om pen-
ge, da landsformand Evald
Krog aflagde bestyrelsens be-
retning pa Muskelsvindfon-
dens 20. landsmede, der
fandt sted p& Hotel Faaborg
Fjord i Bededagene. Naerme-
re bestemt 11.— 13. maj.

Et skonomisk katastrofear.
Saledes blev 1989 karakterise-
ret i beretningen. Med et
underskud pa 3,7 mio. kr. pa
arsregnskabet og med svig-
tende indteegter pa forarets
indsamlingsarrangement
“Casino i 2'eren” friskt i
erindringen, matte skonomi-
en nedvendigvis spille en cen-
tral rolle i beretningen.

— Et sadant underskud slar
hardt og direkte igennem i
en forening, der ikke har en
tilstreekkelig egenkapital til
at std imod med. Muskels-
vindfondens gammelkendte
akilleshel, de manglende
penge pa kistebunden, blev
udstillet i al sin sarbare no-
genhed, da lotteri- og kon-
certkronerne udeblev, sagde
Evald krog med henvisning
til, at stort set alle indsam-
lingsarrangementer i det for-
gangne ar har givet veesent-
ligt mindre end budgetteret.

Dygtig til at bruge penge
Der er ikke nogen entydig
forklaring pa hvorfor det gik

~skelig gkonomisk situation. Det kan ikke

s& galt, som ‘det gjorde. Det
teetteste pa en generel for-
klaring er, at det i al alminde-
lighed' er blevet sveerere at
samle penge ind ved spille-
og koncertaktiviteter, og at
udgiftsstyringen pa indsam-
lingsarrangementerne har
vaeret for darlig, sagde Evald

Krog, der dog medgav, at

man ogsa har veeret lidt for
“dygtig” til at bruge penge.

Z"Vi har veeret vant til en
arlig indtaegtsstigning pa 20 -
30%, og har veeret veeldig
dygtige til at indrette forbru-
get derefter. Det har ikke
vaeret serligt fornuftigt.
Fremover bliver vi nedt til at
seette tempoet og aktivitets-
niveauet ned. Vi skal have
orden i skonomien og der-
med skabe tryghed for, at
foreningens eksistens ikke
settes pa spil, sagde Evald
Krog. '

Og det far medlemmerne
af Muskelsvindfonden og VB-
centrets brugere at meerke.
Evald Krog lagde ikke skjul
pa, at servicen de neeste ar
frem i tiden vil blive forrin-
get.

Ikke alle

kan fa behandling

—.Vi har veeret nedt til at af-
skedige 12 medarbejdere in-
den for et halvt ar. | sidste
omgang gik det hardt ud
over VB-centret, hvor vi mat-

EFTER DE SYV
FEDE AR....

te sige farvel til tre terapeu-
ter og to sekreteerer. Det be-
tyder, at vi for en periode ma
forlade et gammelt princip
om, at det er familiernes be-
hov og ikke amternes pen-
gekasse, der skal afgere
hvem dér skal behandles.
Med andre ord kan VB-cen-
tret fremover kun tage pa
hjemmebesgg 09 afholde
familiekurser i det omfang
amterne vil kautionere, sagde
Evald Krog.

Hvilke af VB-centrets bru-
gere, der konkret vil fa stram-
ningerne at maerke, kunne
Evald Krog ikke sige noget
om endnu. Det tilbageveeren-
de personale pa VB-centret
skal i gang med at lave en ny
arbejdsplan. Og det vil tage
lidt tid, sagde Evald Krog og
bad om forstdelse for denne
situation.

— Men heldigvis var der da
ogsd wokonomiske lysglimt
sidste ar. Vi fik flere penge
hjem fra fonde, end vi havde
regnet med, og vi fik os pla-
ceret bedre i oplgbet blandt
de mange selskaber, som
snart skal til at sege om licens
til at drive spillekasino. Vi har
indgaet en joint-venture afta-
le med Hotel Royal i Arhus og
star nu steerkt rustet, nar li-
censerne skal fordeles, sagde
Evald Krog.

1989 var aret hvor VB-cen- -

tret, Udviklingscentret og

brugeruddannelsen blev sam-
let under een hat i 'erkendelse
af, at de tre instanser arbej-
der med hver sin side af sam-
me sag. | samme ombaering
fik de tre “butikker” en fael-
les leder.

— Med den ny faglige struk-
tur skulle vi veere i stand til at
udnytte ressourcerne bedre,
og give et bedre fagligt til-
bud. Men desveerre saetter
ogkonomien graenser for akti-
viteterne. Sidste ar kostede
driften af VB-centret, Udvik-
lingscentret og brugeruddan-
nelsen ca. 7,8 mio. kr. Heraf
matte Muskelsvindfonden
betale godt 5 mio. kr., svaren-
de til 64% af alle udgifterne,
oplyste Evald Krog og paviste
derved hvor afheengig det
faglige arbejde er af Muskels-
vindfondens evne til at tjene
penge. A .

Nar Muskelsvindfonden
hvert ar mé& putte s& mange
penge i VB-centret, haenger
det sammen med, af en del
amter fortsat ikke vil kautio-
nere for centrets ydelser, lige-
som overenskomsten med
Arhus amt reelt ikke daekker
centrets driftsudgifter. Pa
leengere sigt er det kun en
bedre offentlig financiering
af VB-centrets drift, der kan




i sin beretning pa landsmadet.

sikre et ordentligt fagligt
tilbud til mennesker med
muskelsvind. Derfor er der
ogsa brugt mange kreefter
pa at gere politikerne op-
maerksom pa det forhold,
oplyste landsformanden.

En aftale i stebeskeen

- Et flertal i folketinget har
tilkendegivet, at der skal
findes en holdbar lgsning
pa VB-centrets darlige gko-
nomi. Da VB-centret sam-
men med de andre handi-
capforeningers specialsyge-
huse imidlertid herer under
amterne, har man bedt
Amtsradsforeningen om at
kigge pa problemet. | be-
gyndelsen af 1990 blev der
nedsat en arbejdsgruppe,
der i lobet af maj skal kom-
me med et udspil til et bed-
re financieringsgrundlag.
Og vel at meerke en aftale,
som skal treede i kraft 1. ja-
nuar. 1991, sagde Evald
Krog.

Hvordan aftalen kommer
til at se ud, turde Evald
Krog ikke spa om. Men at
Muskelsvindfonden frem-
over vil slippe med at betale
mindre end de 64% af drif-
ten, som foreningen i dag
tegner sig for, er der ingen

— Det er ikke dommedag, men en sveer skonomisk situation, som fo

tvivi om, mente landsfor-
manden.

~ Selvom 1989 har veeret
et hardt gkonomisk ar, er
det alligevel lykkedes at fa
sat en masse faglige projek-
ter i gang. Respirationspro-
jektet, der skal undersege
effekten af respiratoriske
hjeelpemidler, projekt celle-
bank, der skal give en bedre
arvebiologisk radgivning og
ALS-projektet, for nu at
neevne nogle af projekter-
ne. Og nar det har kunne
lade sig gore at saette sa
mange skibe i seen, skyldes
det den sakaldte “sygehus-
pulje” pa 10 mio. kr., som
folketinget afsatte pa fi-
nansloven for 1989, sagde
Evald Krog.

Den sakaldte “sygehus-
pulje” = opfattede Evald
Krog som et skulderklap fra
politikerne til handicapfor-
eningernes specialsygehuse
- herunder VB-centret.

— Det er resultatet af et
teet samarbejde mellem
Gigtforeningen,  Sclerose-
foreningen, Foreningen af
Polio-, Trafik- og Ulykkes-
skadede samt Muskelsvind-
fonden. Og ikke mindst de
bestraebelser, som Muskels-
vindfondens handicappoli-
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reningen star i, sagde landsformand Evald Krog

tiske konsulent har lagt for
dagen pa vegne af de fire
foreninger. At “sygehuspul-
jen” sa smuttede pa finans-
loven for 1990, er en helt
anden historie, sagde Evald
Krog.

DsI, skal - skal ikke

Det teette samarbejde mel-
lem de fire foreninger samt
Spastikerforeningen og
Dansk Handicap Forbund er
Evald Krog ikke i tvivl om vil
fortsaette fremover. Enten i
DSl-regi eller som hidtil
uden for De Samvirkende
Invalideorganisationer.

— | lgbet af 1989 gjorde vi
tilneermelser til DSI. Vores
bevaeggrunde er, at DSI star
over for en omstrukture-
ring, der forhabentlig med-
farer en mere handlekraftig
og mindre bureaukratisk
forening, ligesom vi ma er-
kende, at det er ngdvendigt
at veere medlem af DSI, hvis
vi skal have muligheder for
at blande os i den handi-
cappolitiske debat pa euro-
peeisk plan. Vi har endnu
ikke taget stilling til, om vi
vil melde os ind eller ej.
Men der skal traeffes en af-
gerelse i lobet af 1990, sag-
de Evald Krog.

Brugeruddannelsen og
de lokale ambassadgrer
1989 var ogsa aret hvor bru-
geruddannelsen skulle go-
res landsdeekkende, men sa
kom gkonomien og erfarin-
gerne i vejen. Med en orga-
nisationssekreteer mindre
og faerre penge til aktivite-
ter kunne “vokseveerket”
ikke fortseette som plan-
lagt. Dertil kom, at alle de
nystartede grupper ikke
fungerede helt “efter bo-
gen”.

Evatd Krog naevnte arbej-
det i de mange lokal- og in-
teressegrupper samt de ca.
30 kommunale kontaktper-
soner, der fungerer som lo-
kale handicappolitiske am-
bassaderer rundt i landet.

— Selv om der er stor for-
skel pa de lokale mulighe-
der, er der en reekke omra-
der af faelles karakter, som
kontaktpersonerne har kas-
tet deres keerlighed pa - og
med paen succes. Mange er
medlemmer af brugerrad,
har vaeret med til at fa
varmtvandsbassiner op at
sta, ligesom der er taget en
méeengde tiltag for at for-
bedre den fysiske udform-
ning af byerne, sagde
landsformanden.

Marselisborg Hospital
Endelig gav Evald Krog Ak-
tivitetet/Arhus et par ord
med pa vejen:

— Sidste forar blev Mu-
skelsvindfonden indkaldt til
mode i Arhus Amt. Beske-
den var, at amtet har planer
om at nedleegge Marselis-
borg Hospital og i stedet
lave et sundheds- og revali-
deringscenter i de gamle
hospitalsbygninger. Som et
blandt flere tilbud vil. amtet
gerne have Muskelsvind-
fonden til at placere Aktivi-
tetet/Arhus i de 12.000 m2
bebyggelse, som er rammen
om hospitalet. For gjeblik-
ket holder vi en masse mo-
der med amtet, og det er
pa nuvaerende tidspunkt
sveert at sige hvor det hele
baerer hen, sagde Evald

Krog.
O
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Regnskabet:

INDTZAGTERNE
SVIGTEDE...

_ | forhold til tidligere &r blev 1989 pa man-
ge mader et atypisk ar. Og det kommer seer-
ligt til udtryk i regnskabsresultaterne, sa de
regnskabschef Lis Thomsen, da hun fremlag-
de arsregnskabet pa landsmgdet.

Af Mikael Mglgaard

Og det atypiske er, at samtli-
ge indsamlingsarrangmenter,
som Muskelsvindfonden selv
har forestaet i det forlgbne
ar, har givet mindre end bud-
getteret. Resultatet er et un-
derskud pa 3.7 mio. kr. og en
negativ egenkapital pd 2,5
mio. kr.

Ydermere blev der vendt
op og ned pé fordelingen af

hvor pengene kommer fra.

Hvor Muskelsvindfonden i
1988 fik 81% af indteegterne
fra egne arrangementer og
19% fra fonde, legater m.v.,
blev de tilsvarende tal for
1989 henholdsvis 34% og
66%.

| forhold til budgettet gav
posten: medlemskontingen-
ter mindre end budgetteret.

(i 1000 kr.)

Indteegter:
medlemskontingent
bidrag fra fonde m.v.
egne arrangementer
andre indteegter
forbrug af henlaeggelser

resultat

Udgifter:

oplysning
medlemsaktiviteter
forskning

vejledning og behandling
handicappolitik
Aktivitetet/Arhus
internationalt arbejde
inddirekte omkostninger
renteudgifter
afskrivninger

resultat

Arsresultat

Muskelsvindfondens budget og arsregnskab for 1989

budget 89 regnskab 89
440 240
1.774 4.382
7.716 1.296
323 1.123
1.205 742
11.458 7.783
2.874 2.419
1.229 1.051
1.609 1.335
2.732 3.372
110 89
974 793
78 132
1.538 1.459
120 395
249 469
11.513 11.514
-55 -3.731
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- Muskelsvindfondens egne arrangementer slog fejl i 1989,
forklarede regnskabschef Lis Thomsen.

Det skyldes, at det planlagte
Dremmelotteri i efteraret
blev aflyst, og at der derfor
ikke kom det forventede an-
tal stottemedlemmer hjem,
fortalte Lis Thomsen.

- Til gengeeld er bidragene
fra fonde, legater m.v. steget
betydeligt. Bl.a. modtog for-
eningen knap 1. mio. kr. fra
tips- og lottomidlerne samt
omkring 1,6 mio. kr. fra Dan-
marks Radios SuperChancen.

Et stort og rungende nul
Desvaerre kunne merindteeg-
terne fra fonde og legater
ikke opveje det darlige resul-
tat fra egne arrangementer. |
stedet for et budgetteret
overskud pa 2,6 mio. kr. for
to udgaver af Drommelotteri-
et, blev det til et stort og run-
gende nul ud for denne post.
Gron koncert gav 1 mio.
mindre end budgetteret, lige-
som mini-tombola skuffede.
Kun lidt over 1/2 mio. kr. i
overskud mod de budgettere-
de 1,8 mio. kr.

— Posten: andre indtaegter
daekker hovedsageligt over
pgede annonceindtaegter til
Muskelkraft, samt et beleb pa
lidt over 400.000 kr., som vi
tidligere har henlagt, sagde
Lis Thomsen.

| 1988 blev der henlagt en
del af dette ars overskud til
Aktivitetet/Arhus. Posten for-
brug af henlagte midler daek-
ker over udgifter til Aktivite-
tet/Arhus.

De storste poster pa oplys-
ningssiden er Muskelkraft,
Greon koncert avisen samt en
buket foldere og pjecer.

- Der er brugt flere penge
pa kurser og ferieaktiviteter
end budgetteret. Til gengeeld
er der sparet kraftigt pa bru-
geruddannelsen ligesom in-
teressegrupperne har haft
feerre penge at gere godt
med, forklarede Lis Thomsen.

Der er ogsd brugt mindre
end budgetteret pa forsknin-
gen. Og det skyldes at et in-
ternationalt seminar er blevet
aflyst, ligesom penge til ud-
vikling af en kerestol er ble-
vet fjernet fra budgettet.

- De ggede udgifter til vej-
ledning og behandling deaek-
ker over et sget driftstilskud
til VB-centret, omkostninger
til ombygning af VB-centrets
nye lokaler i Arhus samt et
ekstra belgb til de forsknings-
projekter, som laves under
den sakaldte “sygehuspulje”,
sagde Lis Thomsen.

Endelig fik posten: rente-
udgifter et ord med pa vejen:

— Den store renteudgift
skyldes, at vi er nodt til at la-
ne penge. Og som alle ved, er
det en dyr made at financiere
sit forbrug pa, sagde Lis
Thomsen.

O
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..0OG GRZASRGODDERNE LOD
HORE FRA SIG

Frustrationerne og optimismen blev skiftevis

luftet pa Muskelsvindfondens landsmade. Ir-

ritation over det darlige regnskab og at
medlemmerne ikke er blevet inddraget mere

i indsamlingsarbejdet.

Af Mikael Mglgaard

Det var. en synligt lettet
landsformand, der efter den
ordinzere del af landsmgdet
kunne notere, at beretning

. og regnskab var blevet vedta-

get, og at landsmgdedelta-
gerne havde givet bestyrelse
og repraesentantskab sin op-
bakning. Omend der faldt kri-
tiske bemeerkninger, efterlod
landsmadet det hovedind-
tryk, at medlemmerne accep-
terede baggrunden for det
darlige regnskab og er villige
til at. yde en indsats for at fa
rettet op pa foreningens dar-
lige gkonomi.

Et gennemgédende traek i
mange af indleeggene var, at
det er godt med et professio-
nelt arbejdende sekretariat,
men at man de sidste ar har

veeret for darlige til at traekke
pa medlemspotentialet.

- Jeg kunne gnske mig en
holdningseendring. Et kurs-
skifte i retning af, at man ind-
drager greesredderne mere i
indsamlingsarbejdet. Det vil
vaere mindre ressource-krae-
vende, og give foreningen
feerre omkostninger, sagde
Christian W. Christensen, Ny-.
borg.

Fornemmer
en bergringsangst
Det blev fulgt op af Jan
Grundvad, Arhus, der for-
nemmede en bereringsangst
over for medlemmerne fra
sekretariatets side.

— Forsamlingen her er drev-
ne rotter, der bliver man af at

veere i kontakt med de of-
fentlige myndigheder. De er-
faringer giver en god ballast
til at ga ind og slas for den
forening, som vi gar s& varmt
ind for, sagde Jan Grundvad,
der efterlyste et forum, hvor
medlemmerne kunne veere

med til at udteenke nye ind-

samlingsaktiviteter.

Mary Nielsen, Odense fore-
slog konkret, at der blev op-
stillet store indsamlingsbgsser
ved de granne koncerter,
hvor publikum kunne leegge
deres smapenge. — Og hvis |
gnsker det, kan | fa seks store
seebebotter &f mig. De funge-
rer fint som indsamlingsbgs-
ser, sagde hun.

Sekretariatschef Marius By-
riel erkendte at der ligger et
potentiale blandt medlem-
merne, som ikke bliver brugt
nok.

- Vi har over 700 frivillige
involveret i Grgn Koncerter
og Grgn Rock. De frivillige
kan pa lige fod med medlem-
merne bruges til andre ting.
Det vi mangler, er gode ideer.
Hvordan bruger vi alle dis-

se mennesker pa fornuftig
vis?

Ingrid Overgaard Hansen,
Lang3, folte trang til at give
VB-centret et skulderklap
oven pa de mange ord om de
forfejlede indsamlingsaktivi-
teter og de gkonomiske kon-
sekvenser: -

- Jeg kan forsta, at | faler
jer deprimeret pa VB-centret.
Men | skal have ros for det
store arbejde, som | har ud-
fort. For de mange gange,
hvor vi har brugt jer, og for
jeres rédd og dad. | har veeret
vant til at udvide ar for ar. Og
nar det pludselig ikke kan la-
de sig gere mere, er det vig-
tigt at gere opmaerksom p3,
at | allerede har faet sat man-
ge ting i gang. Og det skal |
have tak for. )

Jan Grundvad, Arhus af-
sluttede debatten med at
konstatere, at dommedag ik-
ke ligger lige om hjgrnet: - Vi
skal have betalt den gamle
geeld, have en egenkapital
svarende til et halvt ars drift,
og sa skal vi se at komme vi-
dere. o

T
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En bid brad ved baren, mens
‘man venter pa, at de voksne
skal blive feerdige med at
spise.....

...Forinden har det vaeret tid til
alle slags lesslupne lgjer.
Eksempelvis at bide til eble, og
det er sveert, sa sveert at fa fat i
det d.... eeble.
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5-ars planen

En stram udgiftsstyring fem
&r frem i tiden. Det et den
skrappe medicin, som skal til
for at rette op pa Muskels-
vindfondens vaklende gkono-
mi. | forbindelse med lands-
meodet blev 5-arsplanen frem-
lagt.

| planen er alle indteegter
og udgifter baseret pa 1990-
kroner. D.v.s. at der ikke er
indarbejdet eventuelle pris-
og lenstigninger. Men i prak-
sis skulle det ikke betyde no-
get for planens brugbarhed,
hvis der vel at maerke er over-

ensstemmelse mellem ogede
udgifter og indteegter som
folge af inflationen.

Pa. indtaegtssiden er kun
medtaget de sakaldte “sikre”
indteegter. D.v.s. indtsegter
pa Gren koncert, tips- og lot-
tomidler m.v. Nar indtaegter-

1989
Indteegter 7.041
Udgifter 10.772
Resultat -3.731
egenkapital -2.534
likviditet -5.250

1990 1991 1992
10.449 10.918 10.278
10.130 8.947 8.906

319 1.971 1.372
-2.215 -244 1.128
-5.620 -3.245 -1.587

1993 1994 1995
9.888 9.398 9.208
8.666 8.536 8.546
1.222 862 662
2.350 3.212 3.874
-121 993 1915

ne falder hen over arene skyl
des det, af tilskudet fra tips
og lottomidlerne gradvist af
trappes (vel at meerke kun
den del, der gives som kom
pensation for mistede lotte
riindteegter).

Besparelserne i omkostnin
gerne skyldes primaert spare
de lgnudgifter som folge 4
et mindre antal medarbejde
re i Muskelsvindfonden ot
VB-centret.

Hvis planen fglges, vil Mu
skelsvindfonden have en po
sitiv egenkapital ved udgan
gen af 1992, ligesom forenin
gen vil veere geeldsfri i de
cember 1994. [



Familien Kruse var igen at finde i Krogs Cafe.
Og repertoiret spaendte vidt. Fra Grand
Prixvinderen "Hallo, hallo" til gamle Shadows-
hits.
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I den indedors
"svommepe!" havde
bernepasserne nok at se
til. Her har Gunna
Winterberg fatito af
de keere unger.
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Lordag formiddag var der
demonstration af idreetsaktiviteter
for sveert fysisk handicappet, Bl.a.
slalomkarsel, der her bliver afpravet
af Lone Larsen, med sennen
Anderse, som "pilot"...

... Og om aftenen var der bal, og
massevis af dans. lvan Jacobsen
treeder og kerer dansen.

Model
Troldefjord

Dette kunne den kampe-
maessige kollage af Hotel Fa-
aborg Fjord godt have hed-
det. Om de feelles anstrengel-
ser fra bgrn og bernepassere
nogensinde blev debt, star
hen i det uvisse. Men kolla-
gen blev behorigt overdraget
til hotellet, der lovede at pas-
se godt pa den.

Og den var bestemt ogsa
veerd at gemme, kollagen
med troide, strandsten, sand
og andet “godt fra strand og
skov”. En fantasi over Hotel
med omgivelser.

Dagen forinden havde
starstedelen af de 42 bgrn i
alle aldre, der deltog i lands-
meadet, vaeret pa indsamlings-
tur i omegnen -af Faborg. Og
efter de kunstneriske udfol-
delser, stod den pa bal og
snobregd. Kun afbrudt af ture
til hotellets 30 grader varme
swimmingpool.

Tid til at lave gipsmasker
og fa pafert ansigtsmaling i
rigelige maengder, var der
ogsa. Og sadan en gang far-
ver star godt til et bernebal
med sodavander i alle kularer
og to hurtigspillende ung-
domsbands. Alt sammen i det
opvarmede traetelt, som var
stillet op i en af gardene i til-
knytning til hotellet.

Jo, barnene kedede sig be-
stemt ikke — og bgrnepasser-
ne havde deres at se til.

To jyder - og begge maend.
Det var det nye “blod”, som
Muskelsvindfondens repree-
sentantskab fik tilfert pa
landsmedet. Allan Vester-
gaard er fra Thy mens Jan
Grundvad kommer fra Ar-
hus.

De to nye ansigter aflgste
Frantz Neumann fra Kgben-
havn, der efter 9 ar i repree-
sentantskabet har onsket at
traekke sig, samt Lars Steen
Pedersen, der for gjeblikket
studerer i Tokyo.

Landsformand Evald Krog
takkede Frantz Neumann
for lang og trofast tjeneste

Nyé og gamle ansigter

og fremhaevede bl.a. det
store arbejde han har gjort
for at samle penge ind til og
holde foredrag om Muskel-
svindfonden overalt i lan-
det.

Genvalgt blev: Evald
Krog, Peter Kjeerby, Lena
Nielsen, Erland Winterberg,
Anita Kruse og Sgren Hagen
Jensen.

Derudover bestar reprae-
sentantskabet af: Anette
Thomsen, Anni  Winther
Christensen, Poul Erik Lou,
Keld Nielsen, Palle Hansen,
Erik Jors, Maria Overgaard
Hansen.

VB-centrets
repraesentantskab

Evald Krog benyttede ogsa
lejligheden til at takke Peter
Dahl Jensen, der efter fire
ar pa posten som formand
for VB-centrets bestyrelse
og medlem af Muskelsvind-
fondens  skonomiudvalg,
onskede at traekke sig fra

repraesentantskabet. - De
okonomiske talenter og
menneskelige kvalifikatio-

ner havde gjort Peter Dahl
Jensen til en stor gevinst
for Muskelsvindfonden og
VB-centret, sagde Evald
Krog. i

Anita Kruse, Orla Kruse,
Kirsten Nielsen og Lene So-
rensen gnskede ligeledes at
treekke sig fra repreesen-
tantskabet. Nyvalgt blev:
Uffe Juul Jensen, Tove Borg,
Ellen Houmgller, Hanne G.
Jensen, Annemarie Mikkel-
sen og Inger Schrader.

Derudover bestar VB-cen-
trets repreesentantskab af:
Kirsten Piltoft, Ase Brandt,
Carl-Otto Getzsche, Sgren
Lyager, Kristian Hjgllund,
Jes Rahbek, -Jette Bigum,
Bente Madsen og Torben
Madsen.

ST
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DA GULDAGGET
REVNEDE

Seks fyresedler og et 1an pa 3,75 mio. kr. Sa
drastiske midler skulle der til for at ride en
okonomisk storm af, der truede med at luk-
ke Muskelsvindfondens VB-center. De naeste
fem ar skal spenderpungen laegges vaek og
sparegrisen findes frem. K ‘

Af Mikael Malgaard

| en pause pa landsmgadet lyk-
kedes det Muskelkrafts ud-
sendte at “fange” sekreta-
riatschef Marius Byriel og fa
en snak med ham om de
sidste méaneders begivenhe-
der i Muskelsvindfonden
samt om forhabningerne til
fremtiden.

Men lad os starte med at
skrue tiden lidt tilbage. Neer-
mere bestemt til mandag d. 2
april, da det stod helt klart, at
“Casino i 2'eren” ikke blev
“guldaegget”, som kunne ret-
te op pa Muskelsvindfondens
okonomi.

Den dag kom tallene fra
Postgiro. Og de talte et tyde-
ligt sprog. Det samlede resul-
tat af casinolgjerne: Et under-
skud pa 3 - 4 mio. kr. ’

Selvom  Muskelsvindfon-
den ikke direkte mister pen-
ge pa sit engagement |
“Casino i 2'eren”, da Uni-
bank daekker underskudet,
gav det alligevel lussinger,
s& det kan maerkes. | budget-
tet for 1990 var der oprin-
deligt - opfert indteegter pa
1,2 mio. kr., som regnskabs-
chefen nu kunne kigge i
vejviseren  efter, ligesom
foreningen matte indstille
sig pa at miste 1,1 mio. kr.
af kompensationspuljen fra
tips- og lottomidlerne. Et
samlet indteegtstab pa 2,3
mio. kr.

Og det oven i et underskud
for 1989 pa 3,7 mio. kr., som
foreningen skubber foran sig.

Seks fyresedler

| skonomiudvalget var man
ikke i tvivi om, at det var ned-
vendigt at tage drastiske mil-
der i brug. Besparelser i ster-
relsesordnen 2 - 2,5 mio. kr.
om aret de naeste fem ar, lod
meldingen. Og i en forening
hvor omkring 80% af udgif-
terne gar til lenninger, kan
det kun ske ved at afskedige
medarbejdere. i

Fredag d. 27. april blev be-
slutningen  meddelt. Seks
medarbejdere matte se sig
om efter andet arbejde. Tre
terapeuter og to sekreteerer i
VB-center og en sekreteer i
medlemsforeningen.

Men ikke nok med det.
Hvis banken skulle acceptere
redningsplanen, og det gko-
nomiske engagement, som
det p& trods af besparelserne
medfoerte, var det ngdvendigt
at f& gkonomisk garantistil-
lelse andre steder fra.

Allerede i februar havde
Muskelsvindfonden taget
kontakt til Arhus Amt og Ar-
hus kommune for at sondere
terraenet for en eventuel ga-
rantistillelse. Og denne hen-
vendelse blev nu fulgt op.

En redningsaktion
Resultatet kom den 16: maj,
hvor Arhus Byrad besluttede-
de at yde lan pa 1,25 mio. kr.
samt at stille garanti for lige
1,25 mio. kr. | forvejen havde
Arhus Amt givet tilsagn om et
I&n pa 1,25 mio. kr.

Hvordan vil du karakterisere
l8net fra Arhus Amt og kom-
mune?

Marius Byriel: — Som en red-
ningsaktion i 11. time. Penge-
ne gor ikke Muskelsvindfon-
den rigere, men giver os lidt
luft til at kunne fa orden i
gkonomien. D.v.s. at vi kan

fa et laengere og roligere for-
lab.

Hvad var der sket, hvis Arhus
amt og kommune havde sagt
nej til forespargslen?

Marius Byriel: — Sa matte vi
sandsynligvis

for VB-centret og Udviklings-
centret.

Hvad er kommunen og am-
tets beveeggrund til at yde 13-
net?

Marius Byriel: — sandsynligvis

en erkendelse af, at Muskels- *

vindfonden og VB-centret er
en vigtig brik i amtets og
kommunens dagligdag. At de
har brug for os, og at vi har
brug for dem.

Feerre hjemmebesog

og konsulentrapporter

Fra 1. august vil VB-centret
vaeret reduceret med tre tera-
peuter og to sekretaerer.
Laegges det oveni efterarets
fyringer, hvor der rgg to sek-
retserer pa VB-centret, kom-
mer vi op pé en samlet reduk-
tion i arbejdsstyrken pa 25 -
30%. Vil det give en tilsva-
rende nedseettelse af servi-
cen overfor brugerne af cen-
tret?

Marius Byriel: — Det er for tid-
ligt at sige noget om endnu.
Selvfolgelig vil VB-centret
kunne overkomme mindre
med faerre ansatte. Det ligger
ogsa indbygget i beslutnin-

have afviklet.
vores driftsforpligtelser over

gen om, at VB-centret frem-
over kun kan give ydelser i
det omfang amterne kautio-
nerer. Det vil betyde faerre
hjemmebeseg og faerre kon-
sulentrapporter. Men hvor
stor reduktionen bliver, og
hvilke familier det konkret vil
ga ud over, vil forst fremsta
klart nar VB-centret har fun-
det ud af hvordan arbejdet
skal organiseres. '

Og hvornar er det afgjort?

Marius Byriel: — Engang i l@-
bet af august eller septem-
ber. Til den tid vil alle bruge-
re af VB-centret blive skrift-
ligt informeret, s& de ved,
hvad de har at holde’sig til.
Uden at skulle foregribe begi-
venhedernes gang, vil jeg tro,
at mah vil satse pa at lave fle-
re generelle tilbud til bruger-
ne eksempelvis i form af flere
kurser.

Ifalge den sakaldte genopret-
ningsplan m& man paregne
det samme gkonomiske ni-
veau de naeste fem &r. Bety-
der det, at der ikke kommer
aktivitetsudvidelser de naeste
mange ar?

Det bliver svzert

Marius Byriel: — Det betyder i
hvert fald, at vi har fastfros-
set udgiftsniveauet pa 8 - 10
mio. kr. om aret, og at vi har
forpligtet os til at hente det
okonomiske eftersleeb og sik-
re en konsolidering. De ram-
mer er vi ngdt til at holde os
inden for, og formentlig bli-
ver vi ngdt til at sendre nogle
af de nuveerende tilbud til
medlemmerne. De neeste
11/2 - 2 &r tror jeg bliver har-
de. Vi har veeret vant til at
ekspandere ar for ar, og det
bliver noget af en omstilling
for sdvel medlemmer som an-
satte og politikere at accepte-
re de nye betingelser. Men



- Det bliver svaert de naeste 1 1/2 - 2 &r, men jeg har ogsa en tyrkertro pa, at vi er gaeldsfri inden 1994, siger

sekretariatschef Marius Byriel.

jeg har ogsd en tyrkertro p3,
at vi vil have konsolideret os
og veere geeldsfri inden 1994,
som planen siger.

Hvad giver dig denne tyrker-
tro? '

Marius Byriel: — En raekke nye
indsamlingstiltag. Det starste
og mest effektive vil veere at
f& en bedre financiering af
VB-centret. Og for forste
gang tyder det pd, at politi-
kerne reelt har erkendt, at
det er ngdvendigt, og at de
er villige til at gore noget ved
det. Arbejdsgruppen under
Amtsradsforeningen foler sig
klart presset af et flertal i fol-
ketinget til at finde en bedre
gkonomisk lasning for VB-
centret. En lgsning, som for-

habentlig kan fa virkning al--

lerede fra arsskiftet. Og der-
udover har TV2 givet tilsagn
om at lave et program i.efter-

“aret, der skal give penge til

de tre foreninger, der stod

som arranggr af “Casino i
2’eren”.

Der manglede

elementaer spaending
Hvorfor levede “Casino i
2'eren” ikke op til forventnin-
gerne?

Marius Byriel: — Det er der
mange forklaringer pa. Vi

. havde selvfglgelig skelet til

resultatet af SuperChancen,
der i lobet af 10 uger gav en

. omsaetning pa 180 mio. kr.,

men maske ikke helt taget
hojde for, at Danmarks Radio
pa det tidspunkt var et mono-
pol. Siden den tid er der ogsa
kommet et andet spil pa ga-
den, nemlig statslotto, der
hver uge spiller mellem 15 —
20 mio. kr. ind. D.v.s. at “Casi-
no i 2eren” havde en helt
anden konkurrence. Men det
storste problem var maske i
virkeligheden tiden. At vi kun
havde seks uger, inklusive ju-
leferien, fra at tilladelsen blev

givet, til at spillet og spille-
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pladerne skulle ligge feerdig.”

Det gav os ikke muligheder
for at teste spillet og fa rettet
eventuelle fejl. Og der var fejl
i spillet. Endelig var der alt
for fa udsendelser. Alle profe-
sionelle udsagn gar pa, at
man ikke kan introducere og
gere en ny type program til
en succes pa fire uger. -«

S& det er ikke en ny omgang
“Casino i 2’eren” som seerne
bliver praesenteret for til ef-
teraret?

Marius Byriel: — Nej, det er
vist det eneste som ligger
fast.

Danskerne

er ikke spilletraette

| forbindelse med “Casino i
2'eren” har der veeret kritiske
raster fremme om, at dans-
kerne er stopfodret med spil,
og at det ikke burde vaere
ngdvendigt at stille an med

shows og spil i millionklassen
for at samle penge ind til et
godt formal. Er du enig?

Marius Byriel: — Nej. Og jeg
synes det er lidt af en luksus-
betragtning. Det er selvfglge-
lig lettere at gore sig til tals-
mand for disse synspunkter,
nar man har sit pa det toerre
rent skonomisk. Hvis vi tager
pastanden om at danskerne
skulle veere stopfodret med
spil, mener jeg ikke den hol-
der. Eksempelvis leegger stat-
slotto beslag pa 15-20 mio.
kr. om ugen uden at der er
géet naevneveerdige beleb fra
tipningen. Det viser klart, at
der ikke er en given bunke
penge at slas om. Sammenlig-
ner vi forholdene i Danmark
med Sverige, viser undersg-
gelser, at danskerne kun spil-
ler for 1/4 af hvad svenskerne
gor. Derfor tror jeg stadig,
der er mulighed for at lave
nye spil i Danmark.

Og synspunktet om at det
gode formdl i sig selv burde
vaere nok til at samle penge
ind?

Marius Byriel: — Den tror jeg
heller ikke pa. Danskernes
natur er, at de vil have noget
for noget. | Frankrig er den
franske muskelsvindorganisa-
tion i stand til at samle 200
mio. franc ind om aret ved et
rent indsamlingsshow i TV,
hvor seerne ikke far andet
end underholdning og infor-
mation. Men den gar ikke i
Danmark. Det er selvfalgelig
ikke et tilfeelde, at Super-
Chancen er den sterste ind-
samlingssucces  nogensinde
herhjemme. Man kan jo ikke
just sige, at det var det gode
formal, som var i centrum ved
den lejlighed. Det var spil-
let kombineret med det steer-
ke tv-medie, der gav succe-
sen. Den sidste kampagne
som Folkekirkens Ngdhjeelp
korte, hvor man alene hav-
de valgt at fokusere pa det
gode formal, blev heller ikke
nogen succes. Faktisk lyk-
kedes det kun godt og vel at
skrabe det hjem, som det
havde kostet at lave kampag-
nen

O
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Naeste gang du ber’ din hjeelper om at vaske

de antikke krystalglas op, som du lige har

arvet fra moster Oda, s teenk dig om €n eks-

tra gang. Hvis hjeelpe

der ingen forsikring,
Af Marianne Frederiksen

Nar man har hjeelpere ansat
efter Bistandslovens par. 48,3
er man efter forsikrings-reg-
lerne arbejdsgiver. Og det er
der en vis erhvervsrisiko for-
bundet med. Det betyder, at
skader som hjeelperen forvol-
der pa ens private ejendele,
mens han/hun er pa arbejde,
kan man ikke fa erstatning
for. Den risiko ma man leere
at leve med, nar man er ar-
bejdsgiver.

Hvis en hjeelper forvolder
skader pa andres ejendele, er
det familiens ansvarsforsik-
ring, der skal daekke udgifter-

Det kom frem, da Jes Chris-
tiansen fra Forsikringsoplys-
ningen pa landsmedet gen-
nemgik de forsikringsregler,
der har speciel interesse for
Muskelsvindfondens medlem-
mer.

Forsikringsoplysningen  €r
de danske forsikringselska-
bers feelles informationstje-
neste. Man kan henvende sig
der for at fa belyst generelle
sporgsmal af forsikringsmaes-
sig karakter eller for at fa rad
og vejledning i et konkret
forsikrings—spergsméi.

ren taber glassene, er
der daekker.

Arbejdsgiver eller ej
N&r man har hjeelpere, der er
ansat mere end 400 timer om
aret, er man efter loven for-
pligtet til at have en arbejds-
skadeforsikring. Forsikringen
deekker, hvis hjlperne kom-
mer til skade, mens de er pa
arbejde. Men altsa ikke for
ting, som hjeelperne beskadi-
ger under arbejdets udforel-

. se. For biler geelder der dog

det’ seerlige, at der altid er
daekning uanset hvem, der
korer bilen og hvad der sker.

Om man i forhold til forsik-
ringsreglerne er arbejdsgiver
eller ej afheenger af anseettel-
sesforholdet. Hvis der er tale
om hjemmehjzelp ansat af
kommunen, er det kommu-
nens arbejdsgiverforsikring,
der deekker. Ogsa selv om
hjemmehjaelpen er valgt af
den familie, der skal have
hjeelpen.

Hjeelpemidler

uden daekning

Hjeelpemidler, uanset om de
er udlant af en hjaelpemiddel-
central eller er privat ejen-
dom, bliver generelt ikke
deekket af en familie/ansvars-
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Hvis man har ansat hjeelpere mere end 400 timer om dret, er man forpligtet
til at have en arbg;dsskadeforsikring, fortale Jes Christiansen fra

Forsikringsoplysningen

forsikring. Med mindre der er
tale om brand, tyveri eller
vandskade. Og sa er der alli-
gevel visse forbehold.

En korestol skal f. eks. veere
aflast eller sta i et aflast

rum, for der er tale om ty-
veri. Uanset at de fleste kore-
stole ikke kan lases. Og daen
el-kgrestol er temmelig dyr,
kan det veere en god ide at
undersgge om den sum fami-
lien er forsikret for er stor
nok til at deekke bade almin-
deligt indbo, korestol, hjeel-
pemidler mv.

| evrigt fremhaevede Jes
Christiansen, at der er stor
forskel fra det ene forsik-
ringsselskab til det andet, o9
han radede den enkelte til
selv at undersgge sin familie-
forsikring neermere.

parligt liv

Det er ingen nyhed at men-
nesker med muskelsvind er
darlige liv set med forsik-
ringsselskabernes ojne. Der-
for er det sveert at tegne en
livsforsikring eller ulykkesfor-
sikring. Jes Christiansen kun-



ne dog oplyse, at det ikke i
alle tilfeelde er umuligt. Men
man skal veere indstillet pa at
betale vaesentligt mere end
andre for samme forsikring.
Og hvis man der af sin syg-
dom, vil der ikke blive udbe-
talt nogen forsikringspraemie.

Som omtalt i Muskelkraft
nr.7/89 og 1/90 kan man hel-
ler ikke veere sikker pa at vee-
re deekket af den offentlige
rejse/sygeforsikring, nar man
har en kronisk sygdom. Jes
Christiansen kunne dog oply-
se, at han lige inden landsmg-
det havde talt med Europaeis-
ke Rejseforsikring, der admi-
nistrere den offentlige rejse-
forsikring.

Kronisk syge er med

- Kronisk syge er omfattet af
forsikringen, medmindre det
med rimelighed kan forven-
tes at de far behov for at bli-
ve behandlet, sagde Jes Chris-
tiansen. Og vi fik ogsa en for-
klaring pa, hvordan man i
Europeeiske  Rejseforsikring
finder ud af, om den rejsende
kan forventes at skulle under
leegebehandling pa sin ferie.

Hvis sandsynligheden for at
man far brug for behandling
er mere end 50% over det
normale, ja sa er man ikke
omfattet af den offentlige
sygesikring. .

Om man sa harer til den
ene eller anden kategori vil i
hvert enkelt tilfaelde blive
afgjort.af Europaeiske Rejse-
forsikrings egne leeger i sam-
arbejde med den rejsendes
praktiserende leege.

Inden- neeste ferierejse ra-
dede Jes Christiansen dog til
at man kontaktede sin egen
leege og fik hende til at lave
en beskrivelse af sygdomsbil-
ledet og sygdomshistorien.
Ud fra dette kan man fa Euro-
peeiske Rejseforsikring til at
tage stilling til om man er rej-
seforsikret eller ej. For man
rejser ud.

Forsikringsoplysningen
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De gode
traditioner

De gode traditioner bevarer
man. S3 selvom Hotel Fa-
aborg Fjord siden sidste
landsmode har faet ny ejer,
Jergen Holm har solgt hotel-
let til Jorn Simonsen, var der
ogsa denne gang en check
pa 20.000 kr. til Muskelsvind-
fonden fra hotellet. Som ho-
telchef Jonna ' Rose Ras-
mussen sagde ved overraek-
kelsen:

- Vi tilstraeber at fa alle vo-
res gaester til at fole sig godt
tilpas pa “Fjorden”, som vi
internt kalder hotellet. Men
det sker, at vi far et seerligt
forhold til nogle af vores
gaester. Og et sadant specielt
forhold har vi til Muskelsvind-
fonden.

Den flotte pengegave kom
endda oven i, at Hotel Fa-
aborg Fjord, under indtryk af
Muskelsvindfondens gkono-
miske problemer, havde givet
en kraftig prisreduktion pa
betalingen af landsmgdet.
Som landsmgdedeltager Ma-
ry Nielsen fra Odense skrev
péa en lille lap papir og afleve-
rede til Muskelkrafts redakter
inden afrejsen:

Foto: Mogens Laier

Hotelchef Jonna Rose Rasmusen overraekker landsformand Evald Krog en
check pa 20.000 Kr.

“For mit eget vedkommen-
de er det forste gang, at jeg
har stiftet bekendtskab med
Hotel Faaborg Fjord, og det
var positivt. Der blev hygget
om os pa alle leder og kanter,
og veerelset var indbydende,
med hensigtsmaessig place-
ring. En lille velkomst op-
meerksomhed fra hotellets
side (en lille aeske saebe og en
lille flaske shampoo) var pla-
ceret pad badeveerelset, lige-
som der var en blomsterdeko-
ration pa bordet.

Jeg er vegetar, og det er
nogen gange en blandet for-

nojelse, hvad der bliver serve-
ret. S& pé det omrade ma jeg
give kakkenet min bedste ros.
Der var virkelig gjort noget
ud af maden, som var veltil-
beredet, velsmagende og flot

‘anrettet.

, En'stor tak til hele persona-
let pa Hotel Faaborg Fjord og
til tilretteleeggerne fra Fon-
den.

P& forhabentligt gensyn
naeste ar.”

Og mon ikke stersteparten
af landsmgdedeltagerne kan
tilslutte sig dette afsluttende
onske.

Idebanken er aben

— Du kan meget mere, end din mor tror,
sagde min gamle gymnastiklaerer altid. S&-
dan for at overbevise mig om, at det ingen
sag var at springe over bukken, der synes
faretruende hgj nar man er 10 ar og er
bedst til at tegne krigsskibe. Men gymna-
stikleereren havde som regel ret.

En stor del af medlemmerne pa Muskel-
svindfondens landsmgde har dbenbart haft
en lignende gymnastikleerer. | hvert faid
var der bred enighed om, at medlem-
merne kan mere end bade de selv og sekre-
tariatet tror. Og at det skal udnyttes — her
og-nu.

Frem i Iyset
Med andre ord, geelder det om at fa de
gode ideer frem i lyset, ligesom medlem-

merne skal have en chance for at modés i
lokalomraderne og/eller stille deres ar-
bejdskraft til radighed.

Derfor: Har du en god ide til hvordan
der skaffes penge til Muskelsvindfonden?
Kunne du godt teenke dig at mgdes med
andre medlemmer i lokalomradet? Eller vil
du “blot” gerne stille din arbejdskraft til
radighed nar der skal flyttes tombolavog-
ne, uddeles pjecer m.v.?

Sa ring eller skriv til: Muskelsvindfonden,
att: Isabelle Schwartzbach, Vestervang 40 -
41, 8000 Arhus C. Og forteel/skriv hvem du
er, hvad du kan, hvem du gnsker at komme
i kontakt med m.v. Hvis du ringer, er Isabel-
le at treeffe: mandag, onsdag og fredag
mellem kl. 12.00 - 16.00. pa telefonnum-
mer: 86-139777.




NU KOMMER

DER TO
CENTRE

| syv-otte ar har Muskelsvindfonden arbejdet
pa at fa centraliseret behandlingen af pati-
enter med respirations-problemer. Et arbej-
de, der nu langt om laenge har baret frugt.

Af Marianne Frederiksen

Da Sundhedminister Ester
Larsen, som den forste geest,
var med til at abne Muskels-
vindfondens landsmade, kun-
ne hun forteelle at der nu var
opnaet enighed omkring re-
spirations-behandling i Dan-
mark.

Pa et magde mellem reprae-
sentanter for regeringen,
amterne og kommunerne
sidst i april maned, blev det
besluttet at respirator-be-
handling fremover skal finde
sted pa to centre. Men hvor
respirationscentrene rent fy-
sisk bliver placeret, hvordan
behandlingen vil komme til
at foregd og hvornar de
kommer i gang, kunne minis-
teren endnu ikke sige noget
om.

Baggrunden for at Mu-
skelsvindfonden i mange ar
har prioriteret arbejdet for at
fa etableret respirations-cen-
tre hgjt er, at det er nedven-
digt at samle behandling og
ekspertise nogle enkelte ste-
der i landet, for at sikre at al-
le far den optimale behand-
ling.

Vaegt pa samarbejde

Om det sé& er Muskelsvindfon-
dens fortjeneste, at der nu
efter s@ mange ars tovtraek-
keri er opnaet enighed om to
centre, ligger hen i det uvisse.
Men Sundhedsministeren lag-
de i sin tale megen vaegt pa

samarbejdet med handicap-
organisationerne.

— Det er vigtigt’ at vi far
mulighed for at arbejde godt
og ordentligt sammen. Vi
hverken kan eller skal blive
enige om alt, men nar jeg er
til stede her i dag, er det for
at understrege mit gnske om
samarbejde, sagde Ester Lar-
sen.

Hun benyttede derfor ogsa
lejligheden til at invitere Mu-
skelsvindfonden sammen
med andre handicap-organi-
sationer til et snarligt made
om erfaringerne med gratis
fysioterapi. Og sagde tak for
den hjeelp Muskelsvindfon-
den havde ydet, da ordnin-
gen blev etableret.

Patienterne bestemmer

| sin tale til landsmgdet kom
Ester Larsen ogsa ind pa den
nye sundhedslov, som rege-
ringen arbejder pa at fa gen-
nemfart. Loven blev fremsat i
januar maned af Ester Larsens
forgaenger, Elsebeth Kock-
Petersen. Den bryder pa en
rekke omrader med den
made sygehus-sektoren fun-
gerer pa i dag. Et af princip-
perne i den nye sundhedslov
er, at det alene er patienten
der afger, hvilket sygehus
han/hun gnsker at blive be-
handlet pa uden hensyn til
amtsgreenser, kautioner m.v.
Men det har ikke veeret mu-

Kontrollen af respiratorbrugere skal samles pa to landsdekkende centre,
fortale sundhedsminister Ester Larsen.

ligt at samle flertal for loven
inden Folketingets sommerfe-
rie.

— Sundhedsvaesenet skal
fremover veere et serviceor-
gan, som er til for patienter-
ne, understregede Ester Lar-
sen og kom i den forbindelse
ind pa en anden nyskabelse i
loven. Sundhedsministeren vil
i seerlige tilfeelde kunne be-
stemme at behandling af en
lille sygdomsgruppe med spe-
cielle problemer kun skal fo-
rega pa nogle bestemte hos-
pitaler.

- Ved hjalp af den nye lov
kunne man f.eks. ogsa sikre
de to respirations-centre.
Men nu har vi ndet det sam-
me resultat ved at forhandle,
og det vil ogsa fremover veere
den made, vi skal na resulta-

ter pa. Men loven giver minis-
teren mulighed for at gribe
ind og deekke sundhedspoli-
tiske behov, sagde Ester Lar-
sen.

Delte roser ud
Ministeren roste ogsa handi-
caporganisationerne fordi
det efter hendes opfattelse
var deres fortjeneste, at der i
den danske befolkning er en
anstaendig og ordentlig hold-
ning til fysisk handicappede.
En accept og forstaelse for at
gruppen har andre behov og
ret til ekstra stotte.

~ Det er organisationernes
fortjeneste at et funktionelt
handicap ikke ogsa skaber et
socialt handicap. Den slags er
det sveert at sikre via lovgiv-
ningen, sluttede Ester Larsen.
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Vinteren var sa frygtelig med alle de
storme. Ens sind blev helt mast af de
mange meldinger om uroligt vejr. Angs-
ten for, om dette her betgd, at der er
noget galt deroppe. Og sa pludselig eks-
ploderer det hele i et saligt forar - et af
dem, man nar at nyde, fordi det sker
langsomt, sa man kan glaede sig over
hvert nyt trae, der springer ud, kan glee-
de sig over de hvide, hvide kirsebeer,
over magnolierne, og over kastanien
med de 1000 hvide lys. Og over bagen,
den grenne og den rode. Og sa kommer
lindene og syrenerne. Det hele sker in-
den bggen plejer at springe ud forst i
maj.

Glemt er alt vinterens besveer. Hvor-
dan skal man dog naesten rumme al den
lyksalighed af farver og dufte?

Hvor er livet dog pragtfuldt og stor-
slet.

Jeg gik i morges og taenkte pa, om det
var mig, der var sa heldig at veere be-
riget med den nadegave at kunne glae-
de sig sadan over tilveerelsen, som jeg
gor.

Det er jo ikke, fordi livet ikke kan vee-
re svaert. Det er jo ikke, fordi vi ikke alle-
sammen af og til, og maske i lange peri-
oder tynges til jorden af sorg eller af
byrder, som naesten synes os for meget
at beere pa.

Men ogsa det horer jo med til tilvee-
relsens storsldethed. Efter dage, der
naesten ikke er til at beere, kan det haen-
de at et eller andet viser sig, vanskelig-
hederne oplgses, jeg far kreefter til selv
at eendre banen - og der star jeg sa; med
en viden om en dybde i livet rigere.

De sma bitte haendelser

Nogle mennesker venter sig det mest
storsldede i tilveerelsen: rigdom, rejser
og alt det ..... .

Men det er jo helt andre ting, man
gleedes over. Sma bitte heendelser, sma
bitte sejre maske: jeg kunne noget, jeg
ikke troede.

Et klem af en hand, lige nar man har
allermest brug for det. Eller et klem af
en hand fra et menneske, der er sa syg,

Sikke dog et forar.....

Af Britta Schall Holberg

at der naesten ingen kraefter er mere. En
pludselig varm og teet kontakt, man var
lige ved at tro var slut. Lykkelig sidder
man der og synes, man har faet en stor-
slaet gave.

At sidde ved en sygeseng og maerke
varme trade mellem den syge og en selv.
Maske endda trade, som i situationens
alvor bliver s& meget voldsommere end
den varme, man fik givet udtryk for,
mens tid var.

Hvilken dyb, dyb rigdom.

Jamen doeden — den er da forfaerdelig?
Uhyggelig? En vrange ved livet. En fejl?

Er den?

Ja, hvis den rammer en ung eller et
barn. Men hvis det'er et menneske, der
fik ndet muligheden for at opleve tilvae-
relsens fylde, sa kan dgden endda vaere
rigtig og smuk. En fuldbyrdelse. At fa
talt sammen til sidst, at vaere sammen til
sidst, kan veere en sa staerk oplevelse, at
doden bliver en livshekraeftelse. En vi-
den og en oplevelse, man kan leve vide-
re pa, og som saetter den dedes minde sa
kraftigt i ens sind, at det kan blive til bar
overflade at sige: jeg vil aldrig glemme
dig ..... For realiteten er, at det er umu-
ligt, fordi det menneske med sin naerhed
ogsa i den sidste tid er ristet ind i ens
sind — naesten steerkere, end mens men-
nesket levede. Det bliver en varme og en
eerbgdighed for livet, dets vilkar og stor-
sldethed, man kan leve videre pa og fale
sig forpligtet af.

Jeg undrer mig over, hvordan der kan
veere to sa forskellige verdener som min
daglige virkelighed og sa den virkelig-
hed, jeg horer i den offentlige debat el-
ler leeser om i formiddagsbladenes artik-
ler eller ser pa mit TV.

Sa leenge nogen gider lytte

Der er livet fyldt med angst og mistro,
had og personlige overfald. Ulykker og
dramaer, som piskes op, ikke for alvo-
rens skyld, ikke for de mennesker, den
vedrgrers skyld, men for sensationens
skyld, for salgets skyld. Dramaer og pro-
blemstillinger piskes op, sa leenge nogen
gider lytte. Virkemidlerne bliver steerke-

re og steerkere. Maske for at overdove
hulheden.

For vel tegnes der et billede af den
danske nation, eller snarere: vel praeges
det offentlige livssyn af den form for vir-
kelighed. Men er det dog ikke en vir-
kelighed der i manglende alvor og
manglende gleede — begge dele pa sam-
me tid — er milevidt fra den virkelige vir-
kelighed, vi andre oplever i vores hver-
dag? :

Er vi s sure, sa negative, sa hadske?
Betragter de fleste livet som en endelgs
treedemglle, hvor den eneste forngjelse
er, at naboen ikke har det bedre, og at
intet sker, hvis ikke andre ger noget
for mig? Er det sadan et livssyn, de fle-
ste har? Eller oplever mange, mange den
samme gleede ved livet, som jeg gor?
Synes man bare ikke, man kan kom-
me til orde i den moderne triste negati-
vitet?

Mon ikke glaeden ved tilveerelsen be-
gynder der, hvor vi opdager, at vi selv
ma arbejde med, for at det skal blive
godt.

Hvor glaeden begynder

Glaeden begynder der, hvor vi selv kan se
de sma og de store ting, der kan ggre et
liv til en oplevelse.

Mon ikke glaeden begynder der, hvor
vi bliver klare over, at vi selv ma gore en
indsats for at engagere os i andre men-
nesker, sa vi oplever den rigdom, det er
at mede andre. S& man ikke sidder sur,
negativ og ensom.

Kan man selv veelge, om man vil rive
ned eller bygge op?

Jeg tror det.

Jet tror, man kan veelge at abne sit
sind, eller lukke det af for tilveerelsens
muligheder af dybde, varme, rigdom,
oplevelse og glaede. ome

Britta Schall Holberg er 48 &r, uddanet
folkeskoleleerer og har tidligere veeret
indenrigsminister og folketingsmedlem
for partiet Venstre.
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Handicapidraetten
vokser i bredden

23.000 danskere dyrker idreet
under Dansk Handicap Idraets
Forbunds (DHIF) 220 idreetsklub-
ber, viser en ny rapport fra DHIF.
I 1972 var der 1300 medlemmer
af de 33 klubber, der pa det tids-
punkt var tilnyttet DHIF.

Ifolge rapporten skyldes den
store medlemstilgang en kombi-
nation af et stadig sterre og va-
rieret idraetstilbud til handi-
cappede, samt etableringen af
en amtslig idreetskonsulentord-
ning.

Som handicappet er man ikke
lzéngere henvist til “kun” at be-
skeeftige sig med traditionelle
idreetsgrene som goal-ball, boc-
cia og svemning. Nye idraetsgre-
ne som snooker, sejlads i mini-
12er-bade og ski-cart har lokket
mange nye medlemmer til. Og
fremkomsten af de mange nye

idreetsgrene skyldes ikke mindst
etableringen af den amtslige
idreetskonsulentordning, der
netop blev dannet m.h.p. at ud-
vikle nye idraetstilbud.

I dag er der konsulenter i 8 ud
af 14 amter, men tanken er, at
ordningen skal geres landsdaek-
kende. Inden for de sidste tre ar
er medlemstallet fordoblet i de
amter, hvor der har veeret
idraetskonsulenter, mens den
gennemsnitlige medlemstilgang
i de agvrige amter er pa 23%, vi-
ser rapporten.

Interesserede kan here mere
om DHIFs aktiviteter og konsu-
lenterne arbejde hos: Dansk
Handicap Idraets Forbund, Idraet-
tens Hus, Brgndby Stadion 20,
2605 Brondby, tIf. 42-455555.

Computervaerksted

Amagerbro er et lokalomrade pa
Amager i Kgbenhavn. Og her har
&ldre og handicappede nu faet
mulighed for at preve kraefter
med en personlig computer - og-
sa kaldet PCer.

| februar abnede computer-
veerkstedet, hvor man kan 4 vej-
ledning og hjeelp til at preve den
ny teknologis mange mulighe-
der. Eksempelvis skrive breve,
tegne, lave budgetter, benytte
computerspil m.v.

Er man herehammet eller har
talevanskeligheder, er det ogsa
muligt at se og prove en skrive-
telefon.

Det er gratis at benytte com-
putervaerkstedet, der har abent
mandag - torsdag fra kl. 9 - 16.
Veerkstedet er etableret som et
forsggsprojekt, der er betalt af
Socialministeriet. Adressen er:
Computervaerkstedet, bibliote-
ket pa plejecentret Horgarden,
Brydes Alle 30, tif 31-597100.
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Vaek med 800 kr.s-reglen

Fra- 1. januar 1991 slipper
danskerne af med den sakaldte
800 kr.s-regel, der betyder, at
man selv skal betale de farste
800 kr. af udgifterne til tilskuds-
berettiget medicin. Ferst deref-
ter er der mulighed for at fa til-
skud fra Sygesikringen. Det er

partierne Socialdemokratiet; So-
cialistisk Folkeparti, Centrumde-
mokraterne og Fremskridtsparti-
et, der i slutningen af april fik
trumfet forslaget igennem i fol-
ketinget. Dermed forsvinder en
af de sidste ars mest udskaldte
og debatterede regler.

Handicappede i

arbejde

Alle som kan, skal ogsa yde no-
get til samfundet — 6gsa selv om
de har et handicap. Det er hove-
dideen bag regeringens forslag
til en ny socialpolitik. Under tit-
len “Der er brug for alle” fore-
slar socialminister Aase Olesen,
at personer over 30 ar med ingen
eller kun en lgs tilknytning til
arbejdsmarkedet skal i arbejde
igen for at yde noget for den bi-

regeringen og kemmunerne gar
sammen om at skaffe flere jobs
med lontilskud pad det private
arbejdsmarked. Eventuelt gen-
nem en kvoteordning som i Vest-
tyskland, hvor offentlige og pri-
vate virksomheder med mindst
15 ansatte skal ansesette handi-
cappede i seks procent af stillin-
gerne, hvis ikke de vil betale en
manedlig afgift.

191e7 suabopy 0304

stand, som de modtager fra sam-
fundet. Det geelder bl.a. fartids-
pensionister med handicaps, per-
soner der i lang tid har modta-
get kontanthjeelp, eller som er
ved at falde for dagpengegraen-
serne.

Socialministeren mener, at
endringen er ngdvendig, fordi
flere og flere far bistand fra det
offentlige, men tilfredsheden
blandt modtagerne ikke er ste-
get. Hvis modtagerne af offent-
lig hjeelp skal yde noget, trackkes
de ud af deres isolation, og sam-
fundet far nytte af dem — bade
gkonomisk og menneskeligt, er
filosofien bag det, som regerin-
gen kalder “aktivlinien”.

Det kan lade sig gare ved, at

Aase Olesen understreger, at
en holdningseendring pa arbejds-
pladserne er vigtigere end ny
lovgivning, for i opleegget skri-
ver hun, at “arbejdsmarkedet
generelt udviser en stor intole-
rance over for personer, der ikke
fungerer 100 procent effektivt”.

Alle personer, der far overfor-
selsindskomst, skal have et tilbud
om et job ud fra princippet om
“noget-for-noget”, men mody-
delsen er ikke lige stor hos alle.
For svaert-handicappede ‘- er der
kun tale om et tilbud og ikke
noget krav.

Opleegget var pa regerings-
made i april, og det forhandles
nu mellem partierne.




Lars H.U.G. spillede pa Gren Rock

Gron koncert rocker

ne, som forste gang blev sluppet
lgse i sommeren 1988. En lille-
bror til De Grgnne Koncerter.
Skaret over samme laest — men i
lidt mindre format.

Fra 1. - 5. juni. geestede Gron
Rock de fem jyske byer: Silke-
borg, Esbjerg, Holstebro, Frederi-
cia og Horsens. Og pa scenen
stod de etablerede rocknavne:
Miss B. Haven, Nikolaj, News og
Lars H.U.G.

Naeste skud pa stammen er
Den Gronne Koncertturne, der
gaester syv danske byer i lsbet af
sommeren. Koncertnavnene vil
forst blive offentliggjort sidst i
juni — men tidligere har navne
som: TV2, Anne Linnet, Gnags og
Sanne Salomonsen veeret med pa
turneen - og det vil ogsa denne
gang veere bands i denne kali-

ber, som vil vaere at finde pa
Gron Koncert 1990.

Spilieplanen kan dog godt of-
fentliggeres:

13. Juli: Blokhus, ved Farup
Sommerland

14. Juli: Odense, ved Hgjstrup
Kaserne

15. juli: Arhus, Vestereng

19. juli: Herning, Ungskue-
pladsen

20. juli: Vejle, ved Pottema-
gervej

21. juli: Neestved, Ydernaes

22. juli: Valbyparken

Som saedvanligt er der gratis
adgang til Gren Koncert, der ar-
rangeres i samarbejde mellem
Muskelsvindfonden og Tuborg
Bryggerierne. Overskuddet fra
koncerterne gadr ubeskaret til
Muskelsvindfonden.
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For forste gang i VB-centrets hi-
storie blev der i slutningen af
april afholdt et familiekursus
kun for mennesker med muskels-
vindtypen Dystrophia Myotoni-
ca. Pa kurset viste det sig, at det
er et stort problem, at myotoni-
kerne stort set ikke har nogen
fast kontakt med sygehusveese-
net. Som afslutning pa kurset
besluttede deltagerne at rette
en henvendelse til amterne for
at gore opmeerksom pa dette
forhold. | brevet til samtlige am-
ter, hedder det bl.a.:

Pa kurset har det vist sig, at
det er undtagelsen, at man har
tilbud om fast hospitalskontrol
til gruppen af mennesker med
sygdommen Dystrophia Myoto-
nica. Det betyder bl.a., at flere
familier har faet en mangelfuld
eiler direkte fejlagtig arvebiolo-
gisk vejledning med de store
menneskelige omkostninger, det
medferer.

Vi faler et stort behov for at
fa tilbudt. en fast hospitalskon-
trol pa et hospital og hos perso-
nale, som har en samlet og
ajourfert viden om vores sygdom
og behandlingsmuligheder. De
behov vi gerne vil have deekket
er:

- en korrekt diagnosticering

Myotonikere gnsker

ud fra den nyeste viden — herun-
der muligheder for revurdering
af tidligere diagnose.

- en grundigere information
om sygdommen og formidling af
ny viden om sygdommen.

—sikring af, at alle familier til-
bydes en kompetent arvebiolo-
gisk vejledning, og at vejlednin-
gen ajourfores i forbindelse med
ny viden pa omradet.

— vurdering af vore sympto-
mer med efterfglgende behand-
lingsforslag og iveerkseettelse af
relevant behandling.

- radgivning og vejledning om
stotte til de problemer, sygdom-
men i gvrigt medferer.

- mulighed for kontakt til
andre familier med sygdommen.

For at ovennaevnte kan opfyl-
des, er det ngdvendigt at kon-
trollen centraliseres pa fa hospi-
taler, hvor den tilgaengelige vi-
den er samlet. Ligeledes ma per-
sonalet ngdvendigvis veere gen-
nemgéaende personale.

Vi mener desuden, at det er
vigtigt for bade og selv og vore
parorende at fa kontakt med
andre i samme situation. Hvis
kontrollen af os kan samles pa
bestemte dage, far vi mulighed
for at mgde andre og skabe kon-
takter, som vi selv kan bygge vi-
dere pa.

'Handicappede I S-toget

Kursus i Hou

| Muskelsvindfonden arrangerer sammen med Spastikerforenin-

gen, PTU og DHIF et sommerkursus pa Egmonthgjskolen i Hou.

‘|- - Kurset, der er for handicappede og ikke-handicappede, finder
sted i perioden 20.-26. august.

Hoajskolen ligger i en lille skov kun f& meter fra vandet, og
der er gode adgangsforhold for kerestolsbrugere bade pé sko-
len og i Hou. Programmet omfatter idraetsaktiviteter i grupper
om formiddagen og aktiviteter som bl.a. musik, astrologi og
medier om eftermiddagen. Desuden er der foredrag af kendte
personer, ligesom bal- og sangaftener star pa programmet.

Alle over 17 1/2 ar kan deltage. Har man en personlig hjeel-
per, skal hjeelperen tilmeldes som almindelig deltager. Prisen
er 1800 kroner. Tilmeldingsfristen er 15. juni. Tilmelding og
yderligere oplysninger hos Dansk Handicap Idraets-Forbund pa til at vaere p& perronen i god tid

tf. 4245 55 55. for toget kommer, at placere sig
| sa& S-togsfereren har mulighed
for at hjeelpe ved af- og pastig-

Foto: 2. maj

Grgn Rock hedder en koncerttur-

Sadan hedder en lille folder, som

skal “leere” handicappede at
bruge S-togene pa den rigtige
made. | folderen, som er lavet af
DSB, opfordres kerestolsbrugere

|

ning samt at undga rejser i myld-
retiden.

Folderen, der kan fas pa alle S-
togsstationer, indeholder endvi-
dere en oversigt over hvilke sta-
tioner, der er niveaufri ad-
gang til/lelevator pd samt hvor
der forefindes handicaptoilet-
ter.
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Som
musen
hvisker

elefanten

I oret

Hvad skal der ske med
MIN forening? Tankerne
svirrer i mit hoved.

Jeg er 27 ar, muskels-
vindramt, skudt lige i ho-
vedet og indaedt aktiv i
Muskelsvindfondens ung-
domsgruppe pa ca. femte
ar. En gruppe som er dybt
deprimeret i gjeblikket.
Vi har ingen penge til ak-
tiviteter lige som resten
af foreningen, der er i
dyb krise. Fyringer af
medarbejdere,  konsoli-
deringer, nedskeeringer
osv. osv. Med alle disse
ting svirrende rundt i tan-
kerne kunne man godt
have lyst til at pakke sine
talenter sammen og mel-
de sig ud af cirkuset.

Men nej, det ville veere
for nemt. Mere end no-
gen sinde er der brug for
medlemsaktiviteter. Det
store spsrgsmal er sa:
Hvordan ger man det
uden midler?

Vejen frem i det handi-
cappolitiske arbejde ma
veere samarbejde med
andre handicaporganisa-
tioner, fordi de faktisk
gar og laver de samme

_ting som os. Det er i det

lange lgb ikke seerligt ra-
tionelt.

Mine tanker er, at Mu-
skelsvindfonden laver et
slags principprogram, for
at vise flag. Hvor star
Muskelsvindfonden? Hvis
man forestiller sig, at
denne ide blev bragt vi-
dere til de andre forenin-
ger, ville man kunne ga
ind at lave et feelles pro-

gram. Dette ville give en
storre trovaerdighed, no-
get der er en ngdvendig-
hed, nar handicappede vil
opna ligeveerdige forhold
i samfundet.

Om at samarbejde

N&r man laeser dette her,
vil man givetvis teenke pa
artiklen, der var i Muskel-
kraft nr. 2 om DSI, super-
kolossen. -Denne vil vi i
fremtiden ikke kunne
komme udenom. Derfor
er det vigtigt, at fonden
gar ind i dette arbejde:
Som musen der hvisker
elefanten i oret. Det
kunnne vaere en forbere-
delse til det indre mar-
ked, hvor man nok helle-
re vil lytte til en storre
forening.

Et af hovedmalene er
at gere den danske socia-
le standard gzeldende og
kendt i de andre EF-lan-
de, samtidig med at vi lo-
bende arbejder for at bi-
beholde. og forbedre de
geldende forhold i Dan-
mark, saledes at vi und-
gar nedskeeringer i frem-
tiden.

Et principprogram
Nogle af kravene i far-
neevnte principprogram
kunne veere: '

— Adgang til egnede
uddannelser og jobs.

— Et menneskevaerdigt
revalideringssystem.

-~ En ens social lovgiv-
ning for alle. Lige be-
handling i alle kommu-
ner.

— Transportmuligheder
for alle.

— Adgang til kultur- og
fritidsaktiviteter for alle.

Disse ting, jeg her har
navnt, er ting, vi har talt
om pa ungdomsgruppens
sidste mode, efter at have
sundet os over at veere
blevet fjernet fra budget-
tet. '

VI GIVER IKKE OP.

Ungdomsgruppen

og VB-centret

Mit anske er, at vores ar-
bejde fremover vil forega
i teet samarbejde med
Vejlednings- og Behand-
lingscentret, hvis de giver
os lov. Vi kan leere meget
af hinanden. Ungdoms-
gruppen kunne lzere en
strammere struktur - det
at tingene bliver gjort.
VB-centret en starre krea-
tiv fantasi - det at man
kan behandle og vejlede
pa mange mader.

Jeg glaeder mig til det-
te samarbejde. For mig
personligt er det ligegyl-
digt hvem der star som
arrangerer af kurser m.v.,
sa leenge der eksisterer
tilbud, som er spesenden-
de, laererige og styrkende
for bern og unge i vores
forening.

BRUG OS.

Fonden vil bestd sa
lnge det er en bruger-
styret forening.

Skrevet pd mine og
ungdomsgruppens veg-
ne.

Bo Kristensen.
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En campingplads

Mangler du en god cam-
pingplads at ferie pa? Sa
er “Indelukket’'s Cam-
ping” ved Silkeborg ma-
ske svaret pa dine gnsker.

Pladsen ligger idyllisk i
udkanten af en skov teet
pa Gudenaen. Selve cam-
pingpladsen er “gren”,
og det er nemt at komme
rundt med el-karestol
bade der og i skoven.

Faciliteter, der specielt
er veerd at naevne, er,
handicaptoilettet, der er
meget stort. (Plads til en i
el-kgrestol, to hjeelpere
og et medbragt bord).
Der er bruser, godt toilet
og en god stor handvask,
der kan haeves og sankes
- og alt er hensigtsmees-
sigt placeret i forhold til
hinanden.

Ved ankomsten il
campingpladsen far man
udleveret éen nagle til
handicaptoilettet, lige-
som man far anvist en
teltplads teet pa toilettet,
hvis man ved reservatio-

nen ger opmeerksom pa

at man er handicappet.

Bl.a. s3 man let kan fa
opladet sin karestol i et
af de' mange el-stik, som
forefindes.

. Og s& er det veerd at
gore opmeerksom pa, at
personalet er utrolig
hjeelpsomme og imgde-
kommende.

Sommerhilsen fra Ma-
ry Nielsen, Odense

Yderligere  oplysnin-
ger: Indelukkets Cam-
ping, Vejlsgvej 7, 8600 Sil-
keborg, tIf. 86-822201

For egen regning vil
redaktionen tilfaje, at der
findes en lang raekke
handicapvenlige cam-
pingpladser i Danmark.
En fortegnelse over samt-
lige campingpladser kan
kebes hos Danmarks
Campingrad, Olof Palmes
Gade 10, 2100 Kgben-
havn @. Camping Dan-
mark 90, som oversigten
hedder, koster 65.00 kr.
og kan endvidere fas i
boghandler, kiosker og
pa tankstationer.

Fuldt hus pa
Rodovergaard

Lerdag d. 7. april havde
Kobenhavns lokalgruppe
- efter leengere tids stil-
stand — genoptaget tradi-
tionene med at arrangere
oplysende  temamgder
for medlemmerne.

Emne var den gang
“orientering om muskels-
vindsygdommene - hvad
er der for nyheder inden-
for forskning og behand-
ling?”. Medet blev ind-
ledt med oplaeg fra et
panel bestdende af 1.-
reserveleege Carl-Otto
Gotzsche, der gennemgik
forskellige typer muskels-
vind. Desuden lic. scient.
Marianne Schwartz, der
talte- om arvelighed og
projekt cellebank samt
klinisk psykolog Anita
Kruse, som beskrev nogle
psykologiske aspekter
ved kronisk sygdom/han-
dicap - bl.a. krise- og
sorgreaktioner. Endelig

var der repraesentanter
fra Vejlednings- og Be-
handlingscentret til ste-
de - nemlig ergotera-pe-
ut Inger Schreoder og fysi-
oterapeuterne Susanne
Bertelsen og Ida Flayst-
rup.

Der var mange spegrgs-
mal, og man kom vidt
omkring i den livlige de-
bat. Spergelysten var
stor, og interessen vidts-
pendende inden for alle
tre “fagomrader”.

Som tidligere var mg-
det arrangeret med sund,
hjemmelavet frokost og
med aktiviteter -for ber-
nene. Mgdet blev afholdt
i Rodovregards smukke
lokaler, og fremmedet
var imponerende - 111
voksne og 13 barn.

Alt i alt en vellykket,
informativ og hyggelig
mpdedag.

Anita Kruse.

et
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En paladsrevolution er gnsket

— Der skal en paladsrevo-
lution til i DSI, fer jeg kan
anbefale indmeldelse.

Sa skarpt trak en af de 21
kommunale kontaktper-
soner det op ved kontakt-
udvalgsmedet pa Sct.
Knudsborg-pa Fyn sidst i
marts.

Efter at sekretariatchef
Marius Byriel havde gjort
rede for Muskelsvindfon-
dens beveeggrunde til at
indlede forhandlinger
med De Samvirkende In-
valideorganisationer
(DSI), blev der givet los
for debatten.

Hovedargumenterne
for tilnaermelsen til DSI
er, at Muskelsvindfon-
den nedvendigvis ma
veere medlem, hvis fore-
ningen skal ggre sig
gxldende i det handicap-
politiske arbejde i euro-
peeisk malestok, ligesom
der er forandringer pa vej
i DSI, som kan ge@re sam-
virket mere handlekraf-
tigt og mindre bureau-
kratisk, fremfgrte Marius
Byriel.

Nojes med et feelles
EF-sekretariat

Det fik Edith Sibbesen,
Bylderup Bov, til at fore-
sla, at Muskelsvindfon-
den ngjes med at samar-
bejde med DSI omkring
oprettelsen af et EF-sek-
retariat. :

Lena Nielsen, Grevinge
mente, at Muskelsvind-
fonden ville opleve et
kuldechock pa sine hold-
ninger i DSI: — Folkene i
DSl er 50 ar bagefter os,
nar det drejer sig om
holdninger, og den ny
generation er ikke meget
bedre.

Torben Madsen, Sorg,
tilsluttede sig det, og sag-
de bl.a.:

- Det er janteloven,
der hersker i DSI. Hvis
man laver noget span-
dende, skal man kangfles.
Jeg mener at spgrgsmalet
om indmeldelse i DSI er s&
vigtigt, at det ikke kan
overlades til Muskelsvind-
fondens politikere alene.
Det ma afgores pa et
landsmeade.

Bange for at miste
pladser i brugerrad

Et gennemgaende traek i
debatten var endvidere,
at de kommunale kon-
taktpersoner er bange for
at miste deres pladser i
sociale brugerrad, handi-
caprad m.v., hvis Muskels-
vindfonden melder sig
ind i DSI. Mange steder
sidder  Muskelsvindfon-
dens repraesentanter
nemlig pa en af de plad-
ser, der er stillet til radig-
hed for organisationer
uden for DSI.

Birthe Malling, Oden-
se: - Vi har vores pladser,
fordi vi er os sely, og fordi
vi er aktive. Skal vi delta-
ge som resprasentanter
for DSI, er det ikke sik-
kert, vi kan vaere med sa
mange steder.

Frank Steffensen, Ko-
benhavn: — Jeg er enig
med Birthe. Vi kan risike-
re at blive tvunget ud lo-
kalt, hvis vi er medlem af
DSI. Det er vores profil,
der skaffer os invitationer
til lokalt samarbejde, og
den kan vi let miste i
mylderet af DSI-forenin-
ger. .

Der var dog ogsa en-
kelte kommunale kon-
taktpersoner, der mente,
at man skulle ga ind i DSI
med positive forventnin-
ger.

Jan Grundvad, Hej-
bjerg: — Hav dog forvent-
ninger til DSIs nye struk-
tur. Lad os ga ind og vae-
re lokomotiv i DSI.

Marius Byriel under-
stregede, at der endnu
ikke var taget nogen en-
delig beslutning om ind-
meldelse, og at afgerel-
sen vil haenge ngje sam-
men med hvilke forand-
ringer, der vil ske i sam-
virket.

Nye maerkesager

Sgren Hagen, formand
for Muskelsvindfondens
Handicappolitiske udvalg,
gjorde rede for arbejdet i
handicappolitisk udvalg.
At udvalget de sidste ar
har prioriteret at beskaef-
tige sig med tre hoved-
omrader: Hjeelperordnin-
gen efter bistandslovens

paragraf 48 stk. 3., fysio-
terapi til fysisk handicap-
pede samt transportmu-
ligheder. Med fremkoms-
ten af Socialstyrelsens vej-
ledning i brugen af para-
graf 48, samt folketingets
bestutning om at gore fy-
sioterapi gratis, er malet
for arbejdet med de to
forste emner i stort om-
fang naet, sagde Seren
Hagen.

- Jeg vil derfor gerne
opfordre jer til at komme
med nye sager, som | sy-
nes at handicappolitisk
udvalg skal tage op. Vi er
faktisk pa jagt efter nye
maerkesager.

VB-centrets finan-
ciering er problemet
Det seneste ar er ind-
satsen i udvalget dog
blevet koncentreret om-
kring financieringen af
Vejlednings- og Be-
handlingscentret (VB-cen-
tret).

En storre og storre an-
del af centrets drift beta-
les af Muskelsvindfon-
den, og det har gjort det
nedvendigt at koncentre-
re kreefter omkring finan-
cieringen, sagde Saren
Hagen, og naevnte endvi-
dere en undersogelse,
som myastenigruppen
har sat i gang for at un-
dersage denne gruppes
medicinudgifter.

— Endelig er vi ved at
tage hul pa diskussionen
om forholdet mellem ar-
bejde og pension. Kan
pensionister f.eks. ikke
bruges til noget? Hvad
mener vi selv?, spurgte
Seren Hagen.

En txettere forbindelse
Lige siden hettet af kom-
munale kontaktperso-
ner blev etableret for
fem - seks ar siden, har
tanken veeret, at der
skal vaere en teet forbin-
delse mellem handicap-
politisk udvalg og kon-
taktpersonerne. Selv om
der har veeret en god for-
bindelse, kunne den godt

.veere bedre, sagde Seren

Hagen.
— Et forslag gar ud pa
at nedleegge handicap-

polltisk udvalg i sin nu-
veerende form og i stedet
oprette et handicappoli-
tisk  forretningsudvalg.
Dette forretningsudvalg
skal tage sig af de Igben-
de aktiviteter og derud-
over planleegge og afhol-
de to arlige seminarer.
Det ene kunne veere for
repraesentantskabsmed-
lemmer og kommunale
kontaktpersoner, mens
det andet skulle bruges
til at preesentere og af-
prove de handicappolitis-
ke ideer i storre sammen-
haeng. Eksempelvis i for-
bindelse med landsmg-
det. Grundideen er, at
udvide demokratiet og
inddrage flest muligt i
vores handicappolitiske
diskussioner, sagde Seren
Hagen.

Torben Madsen, Sorg,
fandt ideen god, men
advarede mod at lade
seminaret fylde en hel
weekend i forbindelse
med et af de to arlige
kontaktudvalgsmeder. —
Vi har mange andre vigti-
ge ting at snakke om, li-
gesom der skal veere
plads til at udveksle erfa-
ringer kontaktpersonerne
imellem.

Ni ud af ti
fysioterapiklinikker
Og erfaringer blev der
udvekslet. En  runde
blandt kontaktpersoner-
ne viste, at kraefterne
forst og fremmest bruges
i de lokale bruger- og
handicaprdd, pa at eta-
blere  varmtvandsbassi-
ner, afholde hgringer og
forbedre den fysiske
planlaegning i byerne.

Lena Nielsen, Grevin-
ge, og Torben Madsen,
Sorg, fortalte, at en un-
dersggelse havde vist, at
kun en ud af ti fysiotera-
piklinikker i Vestsjeellands
Amt oprettet efter 1. ja-
nuar 1982 har niveaufri
adgang samt handicap-
toilet. Dette pa trods af,
at loven foreskriver disse
ting.

— Vi er nu i gang med
at fa amtet til at serge for
at loven bliver overholdt.
De tilsvarende forhold

ger sig i ovrigt geeldende
for tandleegeklinikkerne i
amtet.

Ingerlise Dahl, Silkeborg,
oplyste, at der som et for-
sog var blevet dannet et
handicaprad, forelgbig
for to ar,-og at tanken var
at lade radet blive en per-
manent del af trafikud-
valget, hvis det viste sig
at veere en succes.

— Vi er lidt i tvivl om,
det nu er en god ide. Vi
er bange for, at blive op-
slugt af et darligt funge-
rende trafikudvalg, sagde
Ingerlise Dahl.

Derudover  arbejder
Ingerlise Dahl pa at ar-
rangere en hgring om
boligforhold for eeidre og
handicappede i Sejs-Svej-
baek.

— Bl.a. kommer social-
udvalgsformanden. Vi
vil gerne have bygget et
kollektivt plejecenter
med tilknyttede seldrebo-
liger, fortalte Ingerlise
Dahl.

Advarede mod ghetto
Lena Nielsen, Grevinge,
opfordrede Ingerlise til at
tage chancen for at kom-
me med i trafikudvalget.
Derimod advarede hun
kraftigt mod planerne
om &ldreboliger.

- I Holbaek ger vi mod-
stand mod seerlige eel-
dre- og handicapvenlige
boliger. De giver som
regel uveerdige forhold
for os. Vi vil bo der,
hvor alle andre men-
nesker bor. Disse pleje-
centre bliver let til ghet-
toer for samfundets
svage. Samtidig giver
det kommunene et alibi
for at undlade at bevilge
48,3-hjeelp, fordi der er
dagnpleje taet pa, sagde
Lena Nielsen.

Torben Madsen, Sorg,
opfordrede handicappoli-
tisk udvalg til at beskaef-
tige sig med boligpolitik.
Konkret at stille krav om,
at arealnormerne for
eldre- og handicapboli-
ger blev gjort sterre, sale-
des at man slippe for de
mange sma boliger.

M.M.




