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- Jeg kan ikke finde ud af at lege
behandler. For mig er det vigtigt, at
vores samveer kommer til at dreje sig
om andre ting, siger Michelle Charl-
ton, om sit liv med sennen Nicklas.
Foto Michael Daugaard/2. maj.
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TID TIL AT SNAKKE - LYTTE OG FOR-
STA. TID TIL DANS, PJANK OG FJAS
SADAN VAR DET DA MUSKELSVIND-

FONDENS UNGE KVINDER MO@DTES

I “LAUGESENS HAVE” | VIDEBAEK

DEN I. MAJ.

AF MARIANNE FREDERIKSEN
FOTOS ANN MALMGREN

Luften var stadig tung og treet
af socialdemokratiske taler, da
Muskelsvindfondens piger fra
Jylland, Fyn og Sjeelland indtog
stedet. lkke under rede faner
og paroler som “Kvindekamp
er ogsa klassekamp” - men for
sammen at finde frem til kvin-
deligheden .

| fred og ro for forstyrrende
elementer - af hanken, brugte
de unge kvinder weekenden pa
at diskuterer kvindeidealer i for-
hold til det at have et handi-
cap.

Den perfekte kvinde skal
helst veere det hele; gore karri-
ere, veere attraktiv og en god
mor - pa en og samme gang.
Men hvad sa nar man har mu-
skelsvind og &benlyst sveert ved
at udfylde den rolle? Sidder
kvindeligheden s3 et andet
sted? Skal rollerne have et
spark, s@ rammerne bliver ud-
videt - eller skal man pa bedste
vis forsege at leve op til for-
ventningerne?

Det var der ikke ét men man-
ge forskellige bud pé i labet af
den weekend.

Tina Kierkegaard

“Madonna” og “Syngve Sge”

- Jeg har ikke nogen speciel op-
skrift pa, hvad man skal gare.
Jeg dremmer ikke om det fuld-
komne, men vil gerne blive bed-
re til at acceptere mig selv med
bade skidt og kanel. Jeg vil ggre
det p& min made og ligne mig
selv, sagde Kirsten Nielsen 28
ar, der selv har muskelsvind, da
hun fredag aften fortalte om
sine kvaler med at finde en pas-
sende rolle.

- Ok, jeg snyder maske lidt.
Jeg tilhgrer samme generation
som “Madonna” og “Syngve
Sge”. Det heender, at jeg abner
et "ALT for Damerne” og far
smasket en masse laekre sild lige
op i hovedet. Jeg pavirkes selv-
felgelig af tidens kvindebillede
- den smukke, sexede, karriere-
pige og den perfekte mor. Men
jeg tror, jeg skubber det lidt fra
mig. Det skal ikke fa lov til at pil-
le ved min selvtillid.

Idealerne flytter sig

- Jeg bruger make-up og elsker
nyt tej. Det haender, jeg bliver
skuffet, nar jeg far det pa og
det slet ikke ligner det, jeg sa pa
modellen i “ALT for
Damerne”. Sa flar jeg
det af og styrter ud
af omkleedningsrum-
met - sur og temmelig
treet af en krop, jeg
ellers godt kan li'. Og
sa er det jeg beslut-
ter mig for, at det jo
heller ikke er udseen-
det, det kommer an
pa.

Det er ikke
udelukkende  for-
traengning og kom-
pensation. Med en
god floskel vil jeg kal-
de det modenhed.
Mine idealer har i
hvert fald flyttet sig
med alderen. Der er
mange, jeg i dag sy-

nes er smukke men-
nesker, selvom de
sikkert ikke er det i
geengs forstand. Det
er noget indre, en
udstraling, nogle
egenskaber. Den
skonhed sa jeg ikke
tidligere.

En zgte kerne-
familie

Debby Rasmussen 21
ar og nybagt mor,
var ikke sa meget i
tvivl om, hvad hen-
des ideal var - og er.

- Min drgm har al-
tid veeret at blive
mor og fa en rigtig
familie. Det er lyk-
kedes for mig. Sa nu
straeber jeg efter at
blive en god mor pa trods af
mit handicap.

| puberteten var det der med
keerester sveert. Jeg havde ikke
megen selvtillid og var bestemt
ikke tilfreds med mit udseende.
Men jeg var god til at snakke og
brugte tit mit snakketgj til at
fa en god ven. Det blev kun til
lidt kysseri. Hvis fyrerne kom
naermere trak jeg mig.

Godt inspireret af aftenens
opleeg fortsatte pigerne naeste
formiddag deres snak om idea-
ler i sma grupper. Enkelte be-

KVINDEIDEALER

hvad kan man bruge dem t1l?

Helle Ostergaard

nyttede lejligheden til en gang
kunstig sol. Om aftenen var der
nemlig lagt op til fest med
kvindebandet “Dolly Do Your
Hair”. Og da blev diskussioner-
ne om kvindeidealer omsat i
praksis - i smart tgj og make up.

Bange for at mode jer

Men forinden var der lige Lotte
Heise. Som slet ikke lagde skjul
pa, at hun var dednerves over at
skulle optraede for en gruppe

_handicappede piger.

- Nar jeg er bange for at sta

Lotte Heise blev madt med en vis portion naturlig skepsis
- som dog hurtigt forsvandt

her i dag, er det fordi, jeg
bange for at fa at vide; Du ve
slet ikke, hvad du snakker on
Og det er jo rigtigt. Jeg ved i
ke, hvordan det egentligt er.

Ind i mellem kommer d
sadan en rigtig kreativ tv-u
sendelse, hvor man kan se ¢
handicappet i et velindrett
kaokken med et koleskab, d
kan abnes pa mindst to forske
lige mader. Men den sorg, de
smerte og uretferdighed, son
maske oplever, kender jeg ikk
| ma forklare mig (og andre
hvordan det er, far vi kan forst

En storre ro

Selvtillid er ikke noget man
fedt med. Heller ikke, nar m:
hedder Lotte Heise. Maend
det. Mener Lotte. Men de h
ogsa langt flere muligheder er
kvinder, siger Lotte.

- Mand er sikre pa, hvad «
siger. Uanset om det er rigti
eller ej. Kvinder udtrykker s
altid mere forsigtigt. Med o
som; jeg tror nok, jeg kunr
godt tenke mig. | stedet fc
jeg ved, jeg vil!

- Jeg har ikke nogen fast o
skrift pa, hvordan man far ster
selvtillid. Det er kun en sely, d
kan arbejde med det.

Men et par gode ideer ko
Lotte Heise alligvel med.

Som at det drejer sig om
forsteerke og udnytte de sids
som man godt kan Ii’ hos s
selv. Og at bruge den ro, so
Lotte Heise madte hos pigert
med muskelsvind. En ro og in
sigt, som hun ikke har madt f
hos piger pa den alder.



her i dag, er det fordi, jeg er
bange for at fa at vide; Du ved
slet ikke, hvad du snakker om -
Og det er jo rigtigt. Jeg ved ik-
ke, hvordan det egentligt er.
Ind i mellem kommer der
sadan en rigtig kreativ tv-ud-
sendelse, hvor man kan se en
handicappet i et velindrettet
kokken med et koleskab, der
kan abnes pa mindst to forskel-
lige mader. Men den sorg, den
smerte og uretfeerdighed, som |
maske oplever, kender jeg ikke.
| ma forklare mig (og andre),
hvordan det er, for vi kan forsta.

En sterre ro

Selvtillid er ikke noget man er
fodt med. Heiler ikke, nar man
hedder Lotte Heise. Maend er
det. Mener Lotte. Men de har
ogsa langt flere muligheder end
kvinder, siger Lotte.

- Meend er sikre pa, hvad de
siger. Uanset om det er rigtigt
eller ej. Kvinder udtrykker sig
altid mere forsigtigt. Med ord
som; jeg tror nok, jeg kunne
godt teenke mig. | stedet for;
jeg ved, jeg vil!

- Jeg har ikke nogen fast op-
skrift pa, hvordan man far sterre
selvtillid. Det er kun en selv, der
kan arbejde med det.

Men et par gode ideer kom
Lotte Heise alligvel med.

Som at det drejer sig om at
forsteerke og udnytte de sider,
som man godt kan li’ hos sig
selv. Og at bruge den ro, som
Lotte Heise mgdte hos pigerne
med muskelsvind. En ro og ind-
sigt, som hun ikke har madt for
hos piger pa den alder.

Lotte Heise

HVORNAR BRYDER
DE LOVEN?

ODENSE KOMMUNE INDFOQRER NY ADMINISTRATION AF BISTANDSLOVENS
BESTEMMELSER OM HJ/AELPEORDNINGER TIL HANDICAPPEDE.

AF JORGEN JEPPESEN

Handicappede i Odense kommune kan ikke
fremover veere sikker pa at fa bevilget hjeel-
peordning, selv om de efter loven er be-
rettiget til den.

Kommunen har nemlig besluttet at lade
gkonomiske betragtninger indgad i vurde-
ringen af ansegningerne.

Der er hermed lagt op til en helt ny ad-
ministration af bistandslovens paragraf 48,
stk. 4. Meningen med denne er at give
steerkt fysisk handicappede mulighed for
en aktiv og selvsteendig tilveerelse i egen bo-
lig ved at anseette personlige hjeaelpere.

Hvis en ansgger opfylder kravene, har
vedkommende ret til ordningen, uanset
udgiften hertil. Og det er direkte formule-
ret i Socialministeriets vejledning til be-
stemmelsen, at en anseger ikke skal have
anden form for hjzelp - f.eks. beskyttet bo-
lig eller hjemmehjeelp - hvis vedkommende
gnsker en hjeelpeordning.

Kommunens nye politik er formuleret
sadan:

“Mulighed for etablering af 5 nye para-
graf 48.4 ordninger arligt i en 5-arig periode
under hensyntagen til de opstrammede kri-
terier og svarende til en gennemsnitlig ud-
gift pr. ordning pa 250.000 kr."”

"@konomisk regulering af omradet kan
ske ved praecisering af malgruppen og fast-
leeggelse af pkonomisk overgraense, sva-
rende til udgiften ved en tilsvarende dggn-
institutionsplacering.”

Citaterne er fra en handicapanalyse, som
byradet behandlede og godkendte i maj
maned.

Retsbestemt ydelse
Muskelkraft har forelagt sagen for Social-
ministeriet.

- Hjeelpeordningen er en retsbestemt
ydelse. Man kan ikke naegte en bevilling
af skonomiske grunde, hvis ansggeren i
gvrigt opfylder betingelserne, siger kontor-
chef Poul Pedersen og oplyser, at Socialmi-
nisteriet har praeciseret dette for Odense
kommune.

Ministeriet har dog ingen indvendinger
imod, at kommunen bruger prisen pa en
dggninstitutionsplacering “som et vej-
ledende beregningsudgangspunkt”, siger
Poul Pedersen.

- Men det kan ikke veere sadan, at man si-
ger nej, fordi en hjelpeordning bliver dy-
rere. Der er ingen gvre graense for belgbet,

og man kan ikke handle imod den handi-
cappedes egne gnsker, hvis vedkommende
opfylder kravene, siger han.

Den lidt barske made

Vicedirekter Otto Jespersen, Magistratens 1.
afdeling i Odense kommune, har ledet ar-
bejdet med handicapanalysen.

- Er det i overensstemmelse med loven at
se pa udgifterne, nar | skal vurdere en
ans@gning om hjeelpeordning?

- Hvis der er tale om meget dyre ordnin-
ger, ma vi i nogle tilfaelde overveje, om ik-
ke en institutionslgsning er bedre set ud
fra de samlede gkonomiske overvejelser, si-
ger Otto Jespersen.

- Men er det i overensstemmelse med
loven?

- Hvis en ordning koster f.eks.-500.000 kr.
om aret, og vi i stedet kan fa to ordninger
for den pris, sa ma vi overveje det. Det er
sadan den lidt barske made, men rimeligt
ud fra en helhedsvurdering, siger han.

Socialoveriaege Britt Toftgaard Jensen
har ogsa deltaget i arbejdet med handicap-
analysen. Hun siger, at der ikke er fastsat et
ufravigeligt maksimum-belgb pr. ordning,
men man vil ud fra “helhedsbetragtnin-
ger” lade gkonomiske overvejelser vaere
medbestemmende for tildelingen.

- Vi er godt kiar over, at vi kan komme i
konflikt med loven. Men vi gar det af ned,
siger hun.

Ikke rad

Radmand Ruth Larsen (S) siger til Muskel-
kraft, at hun da gar ud fra, at kommunen
overholder loven.

- Men hjeeipeordninger kan blive utroligt
dyre. Og det har vi ikke rad til, siger hun og
peger pa, at man sa bl.a. kan tilbyde bo-
feellesskaber, hvor flere handicappede deles
om hjeelpere. Evt. ogsad hjemmehjalpere i et
vist omfang.

- Lad os tage et eksempel. En ansgger op-
fylder betingelserne, og hjaelpeordningen
vil koste 600.000 kr. arligt. Hvad vil du ggre?

- Jeg vil snakke om alternative mulighe-
der.

- Og hvis vedkommende siger nej til dem
og fastholder gnsket om en hjaelpeord-
ning?

- Det vil jeg tage stilling til i den konkrete
sag, hvis den skulle dukke op.

~



Et gennembrud og et uvur-
derligt fremskridt.

Sadan ma den aftale be-
tegnes, som Muskelsvind-
fondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter er meget
teet pa at opna med amter-
ne om godt syv mio. kr.
arligt til centrets drift.

I skrivende stund mangler
kun Amtsradsforeningens
godkendelse, som ventes at
komme den 4. juni.

Aftalen indebeerer tre-ari-
ge budgetter, som ger, at
centret kan planleegge me-
re langsigtet. Vedvarende

tilbud kan etableres uden
frygt for pludselige be-
skaeringer.

Aftalen omfatter alle de-
le af centrets virksomhed.
Altsd ogsa udviklingsarbej-
de, da centret skal sikre, at
ekspertise og behandlings-
tilbud hele tiden er pa ni-
veau med den nationale og
internationale udvikling.

Princippet om kaution for
ydelser afskaffes. | stedet
udbetaler hvert amt maned-
ligt forud en sum i forhold
til dets befolkningstal. Til
gengeeld skal VB-Centret

lebende orientere amterne
om forbruget.

Hvis og hvis...
falt otte foreningsejede be-
handlingssteder har aftaler
klar til godkendelse. De
medferer ikke vaesentlige
merudgifter hverken for
amterne eller staten, da fi-
nansieringen sker dels ved
at give de sidste to ars fi-
nanslovsbevilling som for-
hgjet bloktilskud, dels i form
af amternes hidtidige kau-
tionsbetaling.

Hvis Amtsradsforeningen

GARANTI PA VEJ TIL VB-CENTRET

mod forventning ikke god-
kender aftalerne, er der ud-
sigt til, at et flertal i folke-
tinget vil sikre behandlings-
stederne gennem en be-
stemmelse i sundhedsloven,
som formentlig vedtages
midt i jJuni maned.

Hvis bade aftaler og sund-
hedslov glipper, har et fler-
tal i folketinget tilkendegi-
vet, at det vil gentage fi-
nanslovsbevillingen i 1993.

Muskelkraft vil i naeste
nummer orientere udfgrligt
om den forventede aftale.

23

KOREKLAR 1. OKTOBER?

Folketinget har med stort flertal vedta-
get loven om individuel handicapker-
sel. Senest 1. oktober 1992 skal alle am-
ter tilbyde mindst 104 enkeltture arligt
til kerestolsbrugere og personer, der
bruger ganghjeelpemidler.

Og savel plejehjemsbeboere som in-
validevognsejere kan benytte ordnin-
gen, der for den enkelte ikke ma koste
vaesentligt mere end de almindelige
billettakster.

Handicaporganisationerne skal veere
med til at planleegge karselsordninger-
ne i de enkelte amter, og der skal ogsa
veere mulighed for transport pa tveers af
amtsgreenser.

Endelig understreges det udtrykke-
ligt, at de individuelle kgrselsordninger
ligger ud over transport til behandling
og lignende.

Forvirring om loven

P& det seneste er der imidlertid opstet
en del forvirring om loven, som forud-
saatter, at korslen skal finansieres ved
at forhgje taksterne for de gvrige bru-
gere af den kollektive trafik. De samme
partier (alle minus Fremskridtspartiet),
som vedtog loven, indgik tre uger senere
i forbindelse med et forlig om afgifts-
endringer en aftale om, at handicap-
kerslen i stedet skal betales af staten!

Og det pa trods af at partierne under
arbejdet med ioven om handicapkarsel
udtrykkeligt fastholdt, at udgifterne
skulle deekkes over taksterne. Amterne
har sagt, at det vil medfere stigninger pa
15-20 procent. Partierne har totalt afvist
de beregninger og sagt, at der hgjst vil
blive tale om 5-6 procents stigning pa
taksterne.

- Jeg tror ikke, aftalen overhovedet er
lovmedholdelig, siger medlem af folke-
tingets trafikudvalg, Arne Melchior (CD)
til Muskelkraft. Han star aldeles ufor-
staende over for aftalen og vil snarest ta-
ge sagen op med trafikminister Kaj Ikast.

@)

- Det er et meget lille og teven-
de skridt i den rigtige retning.
Alligevel er det et gennem-
brud for den opfattelse, at det
ogsa er en samfundsopgave at
give psykologisk hjeelp.

Det siger formanden for
Dansk Psykolog Forening, Jog-
van Petersen, til Muskelkraft
om den forsegsordning, der
treeder i kraft 1. julii ar. Efter

TILSKUD TIL PSYKOLOGHJALP

ordningen kan mennesker, der
rammes af en alvorligt invali-
derende sygdom, og deres
pargrende fa offentligt tilskud
til psykologhjeelp. Det samme
gzlder ofre for rgverier, vold,
voldteegt og ulykker.
Folketinget har bevilget 37,5
mio. kr. til forseget, der skal
lgbe til udgangen af 1994. Det
er formentlig smapenge i for-

hold til behovet, som ifglge
undersggelser foretaget af
Dansk Psykolog Forening vil
kraeve en arlig sum pa cirka
200 mio. kr. til en fuldt udbyg-
get ordning.

Den enkelte kan hgjst fa til-
skud til 12 behandlinger, og
der kreeves henvisning fra egen
leege. Hvor mange, der kom-
mer til at bruge ordningen, af-

haenger endvidere af bruger-
betalingens starrelse, som end-
nu ikke er fastsat af sund-
hedsministeren. Psykologens

honorar er 491 kr. i timen.
Den enkelte vil selv kunne
veelge mellem 250 udvalgte
psykologer landet over. Og

man kan skifte undervejs.
12)



LETTERE AT FA ERSTATNING

NY LOV OM PATIENTSKADER PA SYGEHUSE.

AF JORGEN JEPPESEN

Nu bliver det lettere at fa er-
statning, hvis man fejlbehandles
pa et sygehus.

Iseer to ting ger det nemme-
re. Man skal ikke leengere selv
anlaegge sag ved domstolene.
Og man behgver ikke i alle
tilfeelde kunne bevise, at syge-
huset har lavet en konkret fejl;
det er nok, at skaden med over-
vejende sandsynlighed skyldes
behandlingen.

Den 1. juli 1992 traeder loven
om patientforsikring i kraft, og
i Sundhedsministeriet vurderer
man, at der fremover vil blive
udbetalt erstatning i cirka 2.000
sager om aret. Mod 300 i gje-
blikket.

Den ny lov er altsa et klart
fremskridt, men den rummer
ogsa betydelige mangler. Den
daekker nemlig kun skader, der
sker pa sygehuse. Skader forar-
saget af praktiserende leeger er
ikke omfattet af loven. Her er
patienten fortsat henvist til selv
at anleegge sag.

Desuden deekker loven kun
fysiske skader. Psykiske skader
er generelt undtaget, fordi lov-
giverne mener, det er for sveert
at afgere, om en psykisk skade
skyldes selve behandlingen.

0Ogsa leegemiddelomradet er
i vidt omfang holdt ude af lo-
ven. Her venter man pa, at me-
dicinalbranchen selv etablerer
en frivillig forsikringsordning.
Skader, der skyldes forkert or-
dination af medicin, er dog
deekket.

Tre instanser
Et nyt organ, kaldet Patientfor-

Man skal ikke lengere selv anlaegge sag ved domstolene.

Og man behover ikke i alle tilfaelde kunne bevise, at sygehuset har

lavet en konkret fejl for at fa erstatning for en skade.

Det sigere loven om patientforsikring, som traeder i kraft den 1. juli 1992.
Foto Mogens Laier.

sikringsforeningen, traeder i ste-
det for domstolene. Fremover
behover man blot anmelde sin
skade til denne instans, som der-
pa afger, om der kan gives er-
statning.

Afgerelsen kan ankes til
Patientskade-ankenaevnet. Og-
sa& et nyt organ, hvor bl.a. De
Samvirkende Invalideorganisa-
tioner har to pladser.

Endelig kan neevnets af-
gerelse indbringes for Lands-
retten.

Fire grundlag
Loven beskriver fire forskellige
grundlag for at yde erstatning:
- Hvis det ma antages, at en
erfaren lzege ville have handlet
anderledes.
- Hvis der er fejl eller svigt i
apparatur.

- Hvis skaden kunne veere
undgaet ved at bruge en anden
behandlingsmetode.

- Hvis der opstar en skade,
som er mere omfattende, end
hvad patienten med rimelighed
ma acceptere i forhold til alvo-
ren af selve sygdommen.

Iseer de to sidstneevnte
grundlag for erstatning er en
reel udvidelse af mulighederne.
Det vurderer en juridisk ekspert
pa omradet, advokat Pernille
Solling, som er specialist i laege-
ansvars-sager.

Sandsynlig sammenhang

- 1 dag kan man neaeppe fa er-

statning, hvis man ikke kan be-

vise, at der er sket en fejl, siger

Pernille Selling til Muskelkraft.
- Men det storste problem er

meget ofte, at det netop er

sveert eller umuligt at finde ud
af, hvorfor skete den skade. Al-
le er enige om, at der er sket en
skade, men spgrgsmalene om
hvordan, hvorfor og hvem er
uafklarede, siger hun.

Fremover vil man se pa
arsagssammenhaengen, og ikke
kun klare beviser. Hvis der er en
overvejende sandsynlig sam-
menhang mellem behandling
og skade, vil man kunne fa er-
statning. Og principielt er selv
en minimal sandsynligheds-
overvaegt nok, mener Perniile
Selling.

Frister og belab
En skade skal vaere anmeldt se-
nest fem ar efter, at den skade-
ramte har faet kendskab til den.
Og et erstatningskrav foraeldes
senest 10 ar efter, skaden er
sket.

Skader, der vurderes til en er-

statning p& under 20.000 kr.,

deekkes ikke. Belgbene udmales
efter loven om erstatningsan-
svar, som opererer med ret faste
satser for svie, smerte, tabt ar-
bejdsfortjeneste, mistet er-
hvervsevne mv.

Der bliver altsa ikke “ameri-
kanske tilstande”, hvor laeger
og sygehuse pa diverse sken kan
dommes til at betale svimlende
hgje erstatninger. Men danske
patienter kan godt opna belgb
over et par millioner, hvis ska-
den og dens falger er alvorlige
nok. Man regner med, at pati-
entforsikringsloven vil koste et
sted mellem 100 og 200 mio. kr.
arligt.

RESPIRATORBRUGERE

Respirator til mennesker med muskelsvind er en syge-
husbehandling, ogsa nar brugeren er derhjemme eller
andetsteds. Derfor deekker patientforsikringsloven prin-
cipielt skader hos disse mennesker, som sygehuset kan
geres ansvarlig for. Selv om de sker uden for sygehuset.

Men eet er principper, noget andet praksis. Hvem
har ansvaret, hvis noget gar galt under en rejse 5.000 km.
borte? Det kan ingen svare pa i dag. Og selve det, at re-
spiratorbrugeren selv sa vidt muligt skal styre behand-
ling, hjeelpere, mv. for at leve en selvsteendig tilveerel-
se med ansvar for eget liv og levned, ja det sveekker mu-
ligvis et krav pa erstatning ved skader.

I Sundhedsministeriets bekendtgarelse om lovens
deekningsomrade naevnes hjemmedialyse som eksempel
pa et omrade, der ogsa er omfattet. Nu kan man ikke
umiddelbart sammenligne dialyse og respirator, men
kontorchef i ministeriet, Steen Loiborg, siger, at nar
sygehuset har det overordnede ansvar og tilsyn med ap-
paratur, vedligeholdelse og behandling i gvrigt, sa geel-
der patientforsikringsioven.

- Men det er uden tvivl et vanskeligt omrade. Vi ma
konkret vurdere hvert enkelt tilfeelde, siger han.
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Gratis fysioterapi:

MANGE FLERE OM DE SAMME PENGE

MEN DET FORRINGER IKKE ORDNINGEN FOR BRUGERNE, MENER DE HANDICAPPEDES REPRASENTANT

AF JORGEN JEPPESEN

- Det ser sagligt forsvarligt ud.
Sadan bedsmmer Niels Arthur
Hansen, naestformand i De Sam-
virkende Invalideorganisationer,
de a&ndringer i reglerne for gra-
tis fysioterapi for handicappede,
som Sundhedsministeren for-
mentlig snart vil gennemfare.

Selv om mange flere skal de-
les om de samme penge, frygter
han ikke en egentlig forringel-
se af ordningen, der har virket
siden april 1989.

- leg er tryg ved de forslag,
der forhandles i gjeblikket, siger
han. Niels Arthur Hansen er selv
medlem af den arbejdsgruppe
under Sundhedsministeriet, som
efter mange maneders forsin-
kelse er teet pa at kunne afle-
vere en indstilling til ministe-
ren.

Hovedpunkterne i indstillin-

gen vil efter alt at demme blive:
- Ca. 4.000 flere kommer ind i
ordningen.

- Der indferes holdtreening.

- Der indfgres selvtrening.

- Der lzegges loft over antal in-
dividuelle behandlinger.

Henvisning efter behov

Som reglerne er i dag, holdes
nogle oplagte handicapgrupper
ude. Bl.a. mennesker med he-
miplegi, Parkinsons sygdom og
slidgigt. De skal ind pa lige fod
med personer med muskelsvind,
sclerose, mv.

Men andre vil ogsa kunne
komme med, fordi man for-
mentlig vil ga bort fra at foku-
sere alene pa diagnoser som be-
tingelse for at kunne bruge ord-
ningen. Der vil i hejere grad bli-
ve henvist efter behov. Hvis en

| DEN ARBEJDSGRUPPE, DER FORBEREDER NYE REGLER.

person funktionsmaessigt opfyl-
der kriterierne, skal vedkom-
mende have mulighed for gratis
fysioterapi.

I gjeblikket gor ca. 12.000
brug af ordningen. Udvidelsen
vurderes til yderligere ca. 4.000.

- Jeg synes, det er glaedeligt,
at vi kan fa alle med, siger Niels
Arthur Hansen.

Problemet er bare, at der ik-
ke bevilges flere penge. En tred-
jedel flere skal deles om de ca.
80 mio. kr., som den gratis fy-
sioterapi koster arligt. Derfor
skal nogle have mindre - eller

noget andet.

Loft over behandlinger

Formentlig bliver der sat et mak-
simum pa antal individuelle be-
handlinger. Tallet 72 er naevnt.
Men dog med mulighed for

dispensation til grupper med
seerlige behov, herunder men-
nesker med muskelsvind.

Treening i hold og selv-
treening bliver midlet til at hol-
de budgettet. Og det behgver
ikke veere en forringelse, vur-
derer Niels Arthur Hansen og
neevner konkret scleroseramte
som en gruppe, der kan have
lige sa stort udbytte af denne
form for behandling.

- Og selvtraeningen skal na-
turligvis foregd med vejledning
og kontrol, siger han.

Hvornar der kommer nye reg-
ler er endnu uvist. Arbejds-
gruppen skulle oprindeligt have
veeret feerdig for snart et ar si-
den! Kontorchef Vagn Nielsen,
Sundhedsministeriet, vil kun si-
ge, at man “sa snart som muligt
skal veere feerdige”.

DE FLYTTER - MEN BLI'R HOS OS

DET TAETTE SAMARBEJDE MELLEM KLINIKKEN FOR FYSIOTERAPI OG VB-CENTRET FORTSATTER UZANDRET.

Jens Sohn og fysioterapeut
Hanne Mikkelsen i klinikkens
nye lokaler pa Mallevangsalle.
Foto Mogens Laier.

Klinikken for fysioterapi ved Muskelsvindfonden
er flyttet, men det teette samarbejde med Mu-
skelsvindfondens VB-Center fortseetter usend-
ret. En detaljeret samarbejdsaftale forhandles
i pjeblikket.

Klinikken blev i 70’erne etableret pa initiativ
af Muskelsvindfonden og har derfor altid be-
siddet en seerlig ekspertise i behandlingen af
mennesker med muskelsvind. Den viden og
praksis gar ikke pd nogen made tabt ved flyt-
ningen.

For nogle ar siden blev klinikken et anparts-
selskab med seks af de otte beskaeftigede fy-
sioterapeuter som anpartshavere. Den er altsa
hverken ejet eller styret af Muskelsvindfonden,
men har dels boet til leje i foreningens lokaler
i Vestervang i Arhus, dels haft et naert samar-
bejde med VB-Centret.

Der er flere grunde til flytningen. Klinikken
ansker et sikkert lejemal, hvad den forsavidt og-
sa havde i Vestervang. Men da Muskelsvind-
fonden i 89-90 var truet pa sin eksistens, opstod
der tillige tvivl om klinikkens fremtid. Og Mu-
skelsvindfondens planer om at indga i Marse-
lisborgCentret kan ogsa fa betydning.

De nye lokaler pa Mgllevangsalle - en kilo-
meter fra Vestervang - giver samtidig klinik-

ken en raekke andre fordele. Huslejen er lave-
re, beliggenheden og adgangsforholdene vee-
sentligt bedre.

Optimal behandling

Klinikken har i dag 160-170 klienter, heraf cir-
ka 130 med handicap af forskellig art. Omkring
35-40 har muskelsvind, og samaroejdet mel-
lem VB-Centret og klinikken om denne gruppe
er af stor betydning. Gruppen er sikker pa en
optimal fysioterapeutisk behandiing, bade i
det daglige og pa leengere sigt.

En vigtig del af samarbejdet bestar af tilbud
om deltagelse i kurser og intern undervisning.
| samarbejdsaftalen leegges der desuden op til
mulighed for afprevning af nye behandlings-
metoder og nyt apparatur. Samt mulighed for
at indga i relevante projekter i Muskelsvind-
fondens Udvikiingscenter.

| gjeblikket er to af klinikkens fysioterapeu-
ter saledes midlertidigt ansat her.

Klinikken hedder nu “Charlottehgj Klinik for
fysioterapi” med tilfgjelsen “i samarbejde med
Muskelsvindfonden”.

Adressen er Mgllevangsalle 151,
8210 Arhus V. TIf. 86 16 06 36.
2

|
I



B

Michelle Charlton, fotograferet af Michael Daugaard, 2. maj
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AF MARIANNE FREDERIKSEN

- Man skal veere aerlig i det, man
gor. Jeg er ikke nogen altfav-
nende, opofrende mor, der alene
lever for mit handicappede barn.
Jeg tror, jeg lever fuldstendigt,
som jeg ville gere med et “ai-
mindeligt barn”. Hvis jeg alene
bygger mit liv op omkring en
reekke hensyn og begraensnin-
ger pa grund af Nicklas’s handi-
cap, sa tror jeg, at han vil komme
til at fole sig som en belastning
for sine omgivelser.

Det kan man gere i en perio-
de, men jeg er sikker pa at mit liv
ville brase sammen en dag, hvis
jeg gjorde det altid. Og sa ville
Nicklas sidde tilbage med en mas-
se skyld over de begreensninger,
han havde lagt pa mit liv.

Det lyder egoistisk, det ved
jeg godt. Men jeg kan bare ikke
gore det anderledes.

De mange overvejelser
Michelle Charlton, mor til Nicklas
pa 7 ar, venter spaendt pa en re-
aktion. Hun har talt begejstret
og engageret om sine mange
overvejelser om, hvad der er vig-
tigt at laegge veegt pa, nar man
skal dele sit liv med et barn med
muskelsvind.

Om den usikkerhed, der ind-
finder sig, nar hun veelger at sige
nej til at veere behandier for sit
eget barn. Om Muskelsvindfon-
dens VB-Center, der efter hen-
des mening fokuserer alt for me-

EN GOD
-~ HANDICAPMOR

get pa de fysiske problemer. Om
familiekurserne, der er en uund-
veerlig hjeelp i starten og et vig-
tigt sted at knytte sociale kon-
takter, men i dag ikke er noget
tilbud for hende. Om hvorfor det
er sa vigtigt at bryde greenser og
sparke til den fastlaste handicap-
rolle. Og om rejserne og de man-
ge teette oplevelser med Nicklas.

@jnene er fulde af liv - ind
imellem sggende, afventende -
lidt afvaebnende - bange for ikke
at blive forstaet.

Det har hun prevet s& mange
gange for.

ER JEG VIST IKKE

DEN TRADITIONELLE HANDICAPROLLE SKAL HAVE ET SPARK. MAN SKAL TAENKE | MULIGHEDER
FREM FOR BEGRAENSNINGER. OG GORE DE TING SAMMEN MED SIT BARN, SOM MAN SELV KAN LP.

Men ordene falder veloverve-
jet og roligt. Man kan simpelthen
ikke undga at forsta.

En del af mit barn

- | dag er jeg kommet langt.
Nicklas er for mig ikke lzengere
udelukkende muskelsvind. En-
gang var det, det altoverskyg-
gende. | dag er sygdommen en
del af mit barn, men ikke hele
mit barn. Jeg taenker mest over
det, nar de fysiske rammer ggr, at
jeg bliver mindet om det. Fx. nar
han stér uden for fodboldbanen
og ikke kan veere med. S& ger
det ondt. Han elsker at spille fod-
bold.

Der er perioder, hvor jeg sy-
nes det er surt show. Det at han
skal leve med det hele tiden.

- Jeg har altid s& godt kunne taenke mig, at sidde sammen med Nicklas i et tree.

Skulle vi ikke lave sadan et billede, frem for et traditionelt af mor og barn,
foreslog Michelle Charlton. Som sagt sa gjort. Foto Michael Daugaard/2. maj




...ER JEG VIST IKKE

Her i dag, hvor du skulle
komme, har jeg gaet og veeret
halvsur. Jeg kunne ikke finde
ud af hvorfor. Men det er selv-
felgelig fordi, jeg sé bliver kon-
fronteret med sygdommen. Det
er jo din anledning til at tale
med mig. Og det kan jeg aben-
bart stadig ikke lide at blive
mindet om. | hvert fald ikke,
nar jeg ikke selv bestemmer,
hvornar det skal veere.

Et chok at se Evald

Nicklas var ikke saerlig gammel,
da han fik diagnosen spinal mu-
skelatrofi. Man kunne ikke se
pa ham, at han var syg, og Mi-
chelle havde sveert ved at ac-
ceptere.

- Forste gang jeg sé Evald,
det ma have vaeret pa et fami-
liekursus for nydiagnosticerede.
Det var en enorm barsk om-
gang. Er det virkelig sddan han
kommer til at se ud? Sadan en
lille krop i en el-karestol. Det
havde jeg virkeligt sveert ved at
klare. Nicklas ser jo helt almin-
delig ud. 1 dag kan han bare ik-
ke ga ret godt eller hoppe og
lobe.

Den oplevelse var en af man-
ge, der fik Michelle overbevist
om, at hun havde brug for at
kontakte en psykolog.

| forbindelse med diagnosti-
ceringen pa Gentofte Amtssy-
gehus, havde hun faet tilbudt
samtaler med en psykolog, men
dengang afslog hun.

Diagnosen en lettelse

- Da vi endelig fik diagnosen pa
Nicklas, var det en utrolig let-
telse. Det viste sig jo, “at han
bare havde spinal muskelatrofi”.
Manederne inden var et helve-
de. Jeg havde laest alt, hvad jeg
kunne komme i naerheden af
om muskelsvind og forestillede
mig absolut det veerste. Sa det
var en lettelse at fa et navn pa
hans sygdom.

Men langsomt dukkede der
flere og flere negative tanker
frem om Nicklas og hans mu-
skelsvind. Til sidst var jeg i tvivl
om min keerlighed til Nicklas var
stor nok. Jeg havde jo laest alle

begerne om “Den forbudte
sorg” og sadan noget. Men det
her skulle ikke bare overstaes.
Det varer ved.

En af de gange jeg var pa
Rigshospitalet med Nicklas, sa
jeg en mor med sin handicap-
pede sgn pa 15-16 ar. Moderen
sad og fodrede den meget
overvaegtige dreng med lakrids,
og var i gvrigt meget pylrende
og altfavnende. Jeg kunne da
godt forsta hendes reaktion,
men havde absolut ikke lyst til
at blive pa samme made. Sa
kontaktede jeg en psykolog.

De forbudte folelser

Gennem socialforvaltningen i
Gentofte kommune kom Mi-
chelle i forbindelse med en god
psykolog, som hjalp hende til
at komme af med alle de for-
budte felelser, fa ord pa dem, sa
de ikke leengere var helt sa far-
lige. £

Samtalerne forlgb over tre ar
med skiftende intervaller. For
Michelle betad det, at selve syg-
dommen ikke kom til at domi-
nere hendes liv s@ meget. Men
hun savner stadig hjeelp til at
lgse de problemer, hun ramler
ind i med Nicklas. Og mener VB-
Centret er for darligt til at tage
sig af den side af sagen.

- Jeg synes generelt, at man
fokuserer pa det fysiske fra VB-
Centrets side. Jeg er overbevist
om, at Nicklas tumler med pro-
blemer, som andre bern ikke
har. Dem vil jeg gerne have
hjzelp til at lgse. Hjeelp til at sva-
re ham bedst pa de spargsmal,
han stiller.

Kun i dine tanker
- En dag sagde han til mig.
“Mor, ville du havde fedt mig,
hvis du vidste, jeg havde mu-
skelsvind? Ville du sa ikke kun
have fgdt mig i dine tanker?”.
Hvad svarer man ?
Nicklas har heldigvis andre
voksne, som er meget tet pa

ham og som jeg ved, han kan
snakke med om de ting. Det kan
han ikke udelukkende bruge
mig til. Jeg er hans mor. Og han
er derfor bange for at gere mig
ked af det. Han skaner mig og
beskytter mig, s& godt han kan.
En af mine venner er hjzlper
for Nicklas, nar vi rejser. Torben
og Nicklas har et meget teet for-
hold til hinanden, som jeg slet
ikke er blandet ind i. Jeg haber,
at Nicklas dér, kommer af med
nogle af de tanker, som han ik-
ke vil dele med mig.

Med oldemor ved siden
Michelle er i dag alene med
Nicklas, men opfatter ikke sig
selv som enlig mor. Nicklas er
meget sammen med sin far, og
de har et teet og godt forhold til
hinanden. Selv bor Michelle og
Nicklas i en lejlighed i en gam-
mel etageejendom i Gentofte
sammen med bofaellerne Helle
og Peter, samt tvillingerne An-
ton og Asbjern pa seks mane-
der. Og oldemor bor i lejlighe-
den ved siden af. Den boform er
i dagligdagen en stor hjaelp for
Michelle. Praktisk og felelses-
maessigt. Nicklas elsker fodbold
og har aldrig besveer med at
lokke sin oldemor med til en
rask kamp.

- Jeg faler mig ikke tynget,
selv om ansvaret for Nicklas’s liv
i sidste ende er mit. Hans far er
ikke med, nar det virkelig gael-
der. Maske fordi jeg ikke giver
ham lov. Jeg fylder vist for me-
get. Men jeg oplever andre
medre “sta lige sa alene” som
jeg ger, selv om de leveri et tra-
ditionelt eegteskab. Det er da
meget veerre.

Far er “behandler”

- Nicklas’s far er f.x. meget bed-
re til at “veere behandler,” end
jeg er. Nar Nicklas er hos sin far,
far han altid strakt muskler og
sadan noget. Det star jeg helt af
pa. Jeg er ikke den behandlen-
de type. Nicklas star ikke i et
stastativ hver dag, selv om VB-
Centret har fortalt mig, at det
ville veere godt for ham. Pa den
made kan man sige, at jeg ikke

er nogen god handicapmor.
Men jeg kan ikke finde ud af
at lege behandler. Al den be-
handling er med til at fastholde
ham i en handicaprolie, hvor
han konstant bliver bekraeftet i,
at han ikke er god nok, som han
er. For mig at se er det meget
vigtigere, at vores samvaer kom-
mer til at dreje sig om andet -
end om han holder op med at
ga et halvt ar for eller senere.
Jeg opfatter mere min rolle
som koordinator af et stgrre be-
handlingsteam. Den vil jeg ger-
ne tage pa mig. Bare jeg ikke
skal behandle min egen sgn.
Ind i mellem er jeg usikker
pa, om det er fordi, jeg ikke kan
tage ansvaret for mit handicap-
pede barn. Men jeg tror ikke,
det er grunden. | forvejen ligger

der et paent stort stykke arbejde’

i, at f& en dagligdag til at fun-
gere med et handicappet barn.

Taenke pa muligheder
Michelle vil gerne have sin sgn
til at veere problemlgsende i sin
tankegang. Han skal laere at
tenke i muligheder, frem for
begreensninger. Derfor er det
vigtig for hende, at bryde
graenser sammen med Nicklas.
Det ggr hun blandt andet ved at
rejse med ham.

- Til hverdag betyder hans
handicap, at jeg bliver nedt til at
planteegge alting i meget god
tid. Nar man rejser, bliver man
undervejs tvunget ud i nogle si-
tuationer, som ikke kan plan-
leegges hjemmefra. Det gar
godt alligevel.

Sidst var vi i £gypten sam-
men. Vi havde en manuel stol
med til Nicklas. Men allerede
den forste dag efterlod vi stolen
pa hotellet og klarede os i ste-
det med en rygstol i 14 dage.

Turen skulle oprindeligt hav-
de gaet til Nepal. Men pa grund
af sygdom, kunne Nicklas ikke
na blive vaccineret. Den tur er
nu udsat, men skal nok blive til
noget.

- Jeg elsker selv naturopie-
velser og tager pa skiferie hvert
ar. Nicklas synes, det er eerger-
ligt, han ikke kan komme med.

Fordi han kan maerke, hvor |
get de oplevelser giver mig. L
for fik jeg den idé, at en va
retur i Himalayas bjerge r
Nicklas pa ryggen - det m:
veere sagen.

For min egen skyld
- Jeg rejser, fordi jeg kan |
det. Jeg er ikke en opofre
mor, der sleeber mit handic
pede barn med mig. De o
velser Nicklas far, nar vi re]
kan han i virkeligheden fa h
som helst. Men jeg elsker at
se og tror pa, at det er vigtig
gore de ting sammen med
bern, som man selv kan li"
dele de store oplevelser r
dem.

Nar man bryder nogle 1
ske greenser, sa andres der
sa ved de psykiske. Det bety



Fordi han kan maerke, hvor me-
get de oplevelser giver mig. Der-
for fik jeg den idé, at en vand-
retur i Himalayas bjerge med
Nicklas pa ryggen - det matte
veere sagen.

For min egen skyld
- Jeg rejser, fordi jeg kan lide
det. Jeg er ikke en opofrende
mor, der slaeber mit handicap-
pede barn med mig. De ople-
velser Nicklas far, nar vi rejser,
kan han i virkeligheden fa hvor
som helst. Men jeg elsker at rej-
se og tror pa, at det er vigtigt at
gere de ting sammen med sine
barn, som man selv kan li". At
dele de store oplevelser med
dem.

Nar man bryder nogle fysi-
ske greenser, sa andres der og-
sa ved de psykiske. Det betyder

noget for Nicklas og hans syn
pa sig selv og sin situtation. Men
det betyder lige s& meget for
mig og mit syn pa ham. Og sa
far man fat i nogle af de utroli-
ge ressourcer, som gemmer sig
hos os alle.

Det er ikke kun fordi Nicklas
nu er handicappet, jeg mener
det er vigtigt. Han skal kende si-
ne muligheder, sa han ikke bli-
ver begreenset i sin psykiske tan-
kegang. Og ud fra den erken-
delse handle og skabe sit eget
liv. Lykken er ikke at have to
ben, men at vaere i stand til at
bruge dem.

Fodt fighter

Michelle siger om sig selv, at
hun er en fadt fighter. Hun gi-
der ikke de nemme lgsninger
uanset hvilke omrader af livet,

bt R '»V,f L
Nicklas Charlton er altid med pa en
rask fodboldkamp. Her er han
“fanget” pa landsmedet i 1990.

Foto Mogens Laier.

det drejer sig om. De nemme
lesninger er som regel ogsa de
kedeligste, synes hun. Og det
skaber ingen personlig udvik-
ling. Men dengang var det da
sveert at fa den diagnose pa sit
barn.

- Hele ens norm og veerdig-
rundlag blev ubrugeligt fra den
ene dag til den anden. Det var
hardt og er det stadig ind i mel-
lem. Jeg har sveert ved at finde
nogen at spejle mig i, og jeg
har det som om, jeg lever i to
verdener, som jeg ikke kan fa
til at haenge sammen. En
handicapverden og en sakaldt
normal verden.

Men det har ogsa givet mig
noget positivt, at fa et barn med
muskelvind.

| “Fonden” har jeg medt
mange utroligt speendende
mennesker, som jeg er meget
glad for, at jeg har har faet lov
til at kende. Det har aendret mig
pa en raekke omrader.

Iseer de voksne muskelsvind-
jere er omkringkerende beviser
p&, at man kan have et godt liv
pa trods af en reekke fysiske bar-
rierer. Det er flot. Det har ryk-
ket en del ved mine forestillin-
ger om, hvad et godt liv er, og
hvad jeg skal bruge mit eget liv
til.

P& en made stiller jeg nogle
storre krav nu. Jeg gar ikke leen-
gere efter det glatte og pane.
Men hellere efter et liv med sto-
re udsving.



Livskvalitet

SKAL
LIVSKVALITETS-
MALINGER
INDGA |
SUNDHEDS-
VZASENETS
PRIORITERINGER?

- JEG MENER IMIDLERTID, AT VI ER LANGT
FRA EN SITUATION, HYOR DET ER
NODVENDIGT MED SPECIFIKKE FRAVALG.
DER ER FORTSAT MULIGHEDER FOR AT
FORBEDRE OG UDVIKLE SUNDHEDS-
VAESENET, UDEN AT DET SKAL FORE TIL
FRAVALG AF VISSE PATIENTERS MULIG-
HEDER FOR BEHANDLING, SKRIVER
SUNDHEDSMINISTER ESTER LARSEN

| DETTE BIDRAG TIL MUSKELKRAFTS
ARTIKELSERIE OM LIVSKVALITET.

AF ESTER LARSEN

“Muskelkraft” har i en artikel-
serie under temaet “livskvali-
tet” sat fokus pa nogle helt cen-
trale problemer for sundheds-
vaesenet: Hvad er nytten af for-
skellige behandlinger? Hvordan
maler vi virkningerne af sund-
hedsveesenets indsats? Og hvis
det kan males, kan vi sa bruge
resultaterne som grundiag for
prioritering? Vil vi acceptere, at
nogle mindre nyttige behand-
linger nedprioriteres eller opgi-
ves? Og omvendt kan man sper-
ge, hvordan man i det hele ta-
get kan prioritere rationelt uden
sadanne nyttemal?

Sundhedsgkonomerne kan
med ubestridelig logik papege,
at det er uundgaeligt at priori-
tere. Det kan bruges som argu-
ment for ngdvendigheden af,
at sundhedsvaesenets indsats
“males og vejes”, og det kan
f.eks. ske ved anvendeilse af mal
for vundne levear og livskvalitet.
Heraf udspringer diskussionen
om "QALY-metoden”, det vil si-
ge kvalitetsjusterede levear, som
grundlag for prioritering i sund-
hedsveesenet.

| den forbindelse er det vig-
tigt at gere sig klart, hvilke ud-
fordringer sundhedsveesenet vil
blive stillet over for i de kom-
mende ar. Der vil blive flere
gamle, og den medicinske ud-
vikling vil gere nye kostbare be-
handlingsformer mulige. Hertil
kommer, at vi alle bliver mere
kraevende. Vi vil have et stadigt
hgjere serviceniveau, nar vi bli-
ver syge. Vi vil ikke acceptere
ventelister, vi vil have mulighed
for selv at veelge sygehus osv.
Denne udvikling gar igen over-
alt i Europa.

QALY-metoden kan virke
besnaerende
Hvis det offentligt finansierede
sundhedsvaesen skal opfylde de
stigende kravy, vil det veere ngd-
vendigt med en fortsat udvik-
ling af produktivitet og effekti-
vitet. Det vil ogsa veere ngd-
vendigt at forbedre patienter-
nes rettigheder.

| den sammenhaeng kan ide-
en bag QALY-metoden umid-
delbart virke besneserende: Ville
det ikke for alle veere en fordel

at fa nogle “objektive” kriterier,
som kunne danne grundlag for
de kommende ars politiske be-
slutninger om den fremtidige
udvikling af sundhedsvaesenet?
Ville det hele ikke blive mere
enkelt og gennemskueligt?

1 vores iver pa at finde nye
og bedre styringsmetoder ma
vi ikke glemme, at politik ogsa
handler om almindelige men-
neskers hverdag. Sundhedspoli-
tiske beslutninger vil derfor al-
tid omfatte nogle moralske og
etiske overvejelser, der afspej-
ler nogle holdninger til, hvor-
dan vi ensker at omgas og be-
handle hinanden.

Med dette udgangspunkt er
det for mig klart, at begrebet
livskvalitet ikke kan “seettes pa
formler og tal”. Livskvalitet er et
begreb som skenhed, keerlig-
hed og gleede. Det er ikke pas-
sive oplevelser. Man skal selv
medbvirke.

Vores opfattelse af begrebet
livskvalitet er ogsa afhaengig af,
hvilken situation det enkeite
menneske i gvrigt befinder sig i.
Vi kender alle til, at mennesker,
der har gennemlevet alvorlig
sygdom, efterfelgende far sans
for nye veerdier ved tilvaerelsen.
£ldre mennesker har en anden
opfattelse af livskvalitet end yn-
gre. Personer, der har et alvor-
ligt handicap, laegger noget an-
det i begrebet end raske osv.

Det illustrerer, at hver enkelt
af os har - ma have - sin egen
opfattelse af, hvad vi forstar ved
livskvalitet.

Den enkelte skal kunne tage
stilling

Derfor ma udformningen af
sundhedspolitikken ske pa
grundlag af grundige menings-
udvekslinger, hvor vi udviser
gensidig respekt for hinandens
synspunkter. Det har jo ogsa vist
sig, at det ad denne vej er mu-
ligt at fa gennemdroftet end-
og meget vanskelige spgrgsmal
om sundhedsvaesenets behand-
lingsindsats.

Jeg vil her som eksempel
naevne, at der i de senere ar fra
patientside er sat spgrgsmals-
tegn ved, hvad det er for et liv,
der reddes eller bevares. Der er

sat spgrgsmalstegn ved, om
ikke i nogle tilfaelde er sadan
de indvundne levear ikke er
menneskelige omkostnin
vaerd, som behandiingen m
farer.

Det har afspejlet sig i et
ske fra patientside om at h,
medbestemmelse pa, hvill
behandling - om nogen - |
skal veelges i det enkelte tilf
de. Senest er dette gnske ble
udmentet i muligheden foi
oprette et livstestamente, hy
den enkelte udtrykker gn
om, at udsigtslgs behandling
ke fortseettes. Leegerne er
pligtet til at tage testamente
efterretning og stoppe en ev
tuel udsigtsles behandling.

P& denne made kan spol
malet om livskvalitet altsa o
inddrages i overvejelserne
varetagelsen af sundhedsva
nets opgaver. Men her er
afgerende at fremheeve, at
er den enkelte, der har mu
hed for at tage stilling. Og
er noget helt andet end ge
relle prioriteringsovervejels

lkke ngdvendigt med
specifikke fravalg

Hvordan kommer vi sa vid
med den generelle diskuss
om prioritering i sundhedsv
enet?

Her er det vaesentligt at
derstrege, at prioritering b
der at vaelge fra. Vi kan ikk
det hele.

Jeg mener imidlertid, at v
langt fra en situation, hvor
er ngdverdigt med specifi
fravalg. Der er fortsat mulig
der for at forbedre og udv
sundhedsvaesenet, uden at
skal fore til fravalg af visse
tienters muligheder for
handling.

Hvad skal vi da forsta ved
oritering?

Her er mit svar, at det er
politisk opgave at afgere, h
mange ressourcer, der skal
deles forskellige sektorer i s
fundet. Det er ogsa politil
nes ansvar at foretage en o
ordnet gkonomisk prioriter
inden for sundhedsvaeser
f.eks. mellem forebyggelse
behandling, mellem prin



sat spergsmalistegn ved, om det
ikke i nogle tilfeelde er sadan, at
de indvundne levear ikke er de
menneskelige omkostninger
vaerd, som behandlingen med-
forer.

Det har afspejlet sig i et on-
ske fra patientside om at have
medbestemmelse pa, hvilken
behandling - om nogen - der
skal veelges i det enkelte tilfeel-
de. Senest er dette gnske blevet
udmentet i muligheden for at
oprette et livstestamente, hvori
den enkelte udtrykker gnske
om, at udsigtslgs behandling ik-
ke fortsaettes. Laegerne er for-
pligtet til at tage testamentet til
efterretning og stoppe en even-
tuel udsigtslgs behandling.

P3 denne made kan sporgs-
malet om livskvalitet altsa ogsa
inddrages i overvejelserne om
varetagelsen af sundhedsvaese-
nets opgaver. Men her er det
afgerende at fremhzeve, at det
er den enkelte, der har mulig-
hed for at tage stilling. Og det
er noget helt andet end gene-
relle prioriteringsovervejelser.

lkke nedvendigt med
specifikke fravalg

Hvordan kommer vi sa videre
med den generelle diskussion
om prioritering i sundhedsvaes-
enet?

Her er det veesentligt at un-
derstrege, at prioritering bety-
der at veelge fra. Vi kan ikke fa
det hele.

Jeg mener imidlertid, at vi er
langt fra en situation, hvor det
er ngdvendigt med specifikke
fravalg. Der er fortsat mulighe-
der for at forbedre og udvikle
sundhedsvaesenet, uden at det
skal fore til fravalg af visse pa-
tienters muligheder for be-
handling.

Hvad skal vi da forsta ved pri-
oritering?

Her er mit svar, at det er en
politisk opgave at afgere, hvor
mange ressourcer, der skal til-
deles forskellige sektorer i sam-
fundet. Det er ogsa politiker-
nes ansvar at foretage en over-
ordnet gkonomisk prioritering
inden for sundhedsveesenet,
f.eks. mellem forebyggelse og
behandling, mellem primaer

sundhedstjeneste og sygehus-
vaesen osv.

Det er derimod leeger, der
skal afgere, hvilke patienter der
skal behandles og i hvilken raek-
kefalge. Det er nu en gang
sadan, at det er leegerne, der
har de ngdvendige forudseet-
ninger for at vurdere, hvilken
behandling en patient skal til-
bydes, og hvor meget behand-
lingen haster. Nogle patienter
skal ngdvendigvis behandles her
og nu, medens andre kan tale
en vis ventetid. Denne form for
prioritering foregar hele tiden -
og den er ngdvendig.

Men patienterne ville veere
darligt stillet, hvis politikere
skulle sidde med ved laegernes
konferencebord.

Handlingsplan for
okonomiske styringsmodeller
Betyder det s3, at der overho-
vedet ikke er behov for at over-
veje nye veje for tilvejebringel-
se af et bedre grundlag for den
ngdvendige - og hensigtsmaes-
sige - prioritering?

Her er jeg selvfglgelig enig i,
at vi til stadighed ma bestreebe
os pa at udvikle bedre metoder
til at beskrive og analysere, hvad
der foregar i sundhedsvaesenet.

Det bestraeber vi os da ogsa
meget pa i Sundhedsministeriet.
Jeg skal blot naevne, at vi alle-
rede for et ar siden fremlagde
en konkret handlingsplan for
udvikling af gkonomiske sty-
ringsmodeller for det behand-
lende sundhedsvaesen. De frem-
lagte forslag har siden veeret
genstand for en konstruktiv dis-
kussion, og vi arbejder nu vide-
re med en konkretisering af de
enkelte forslag.

Et formal med dette arbejde
er at tilvejebringe grundlag for
stgrre gennemskuelighed i
sundhedsvaesenet og dermed
bedre grundlag for, at befolk-
ningen som helhed far mulig-
hed for en samlet stillingtagen,
hvad vi vil med sundhedsvaese-
net.

Ester Larsen er
sundhedsminister og
medlem af partiet Venstre.

Ester Larsen: - | vores iver pa at
finde nye og bedre styringsmetoder
ma vi ikke glemme, at politik ogsa
handler om almindelige menne-
skers hverdag. Sundhedspolitiske
beslutninger vil derfor altid omfat-
te nogle moralske og etiske over-
vejelser, der afspejler nogle hold-
ninger til, hvordan vi ensker at om-
gés og behandle hinanden.

Med dette udgangspunkt er det
for mig klart, at begrebet livskvali-
tet ikke kan “saettes p& formler og
tal”. Livskvalitet er et begreb som
skanhed, keerlighed og glaede.
Foto Mogens Laier.
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LANDSM®ODE

1992

| - Hvis vi bare roser hinanden, ja s& har vi det

rart med hinanden, men vi kommer ikke videre,
sagde Evald Krog i sin beretning. | midten Jes
Rahbek, formand for VB-Centrets bestyrelse.

I forgrunden dirigenten, Muskelsvindfondens
neestformand Anette Thomsen.

Foto Mogens Laier.

ET VADESTED

BERETNING OM FINE RESULTATER
OG GODE LOFTER FOR FREMTIDEN.
MEN TIL ET LANDSMO@DE MED ALT
FOR FA DELTAGERE.

- Det vaerste er forstening. Hvis malet bliver
at give tillidsfolkene status og de ansatte
lgn.

- Hvis vi bare roser hinanden, ja sa har vi
det rart med hinanden, men vi kommer ik-
ke videre.

- Vi udvikler os gennem fiaskoer.

Evald Krogs beretning til landsmodet
1992 rummede mange af den slags be-
maerkninger. Ikke fordi Muskelsvindfonden
ligger for deden, tveertimod. Men fordi for-
eningen pa mange mader star i et vade-
sted, bade indadtil og i forhold til omver-
denen.

Offentlig finansiering af VB-Centret. Mar-
selisborgCentret. Organisationsudviklings-
projektet. En genoprettet gkonomi. Ferie-
centret ved Musholm. Fondens internatio-
nale engagement.

Det var de veesentlige temaer i en be-
retning om savel fine resultater som gode
Igfter for fremtiden. Een trist kendsgerning
var dog abenlys i en sal med rigelig plads til
de cirka 200 deltagere.

- En kedelig sag, kaldte Evald Krog det
faktum, at han aflagde beretning for langt
feerre medlemmer end sidste ar. Arsagen
var den hgje deltagerpris, som igen skyldtes
repraesentantskabets beslutning om hgjst at
anvende 300.000 kr. til formalet.

- Vi skal finde en bedre Igsning, og jeg ef-
terlyser gode ideer, sa vi naeste ar far et
godt og stort landsmgde, uden at det bliver
for dyrt, sagde han.

VB og Marselisborg
Et “sikkerhedsnet” kaldte Evald Krog den
forventede aftale med Amtsradsforenin-
gen om en offentlig finansiering af VB-Cen-
tret. Et resultat, som betyder, at fonden i
hgjere grad kan koncentrere sig om at give
et dekkende og vedvarende behandlings-
tilbud. Fremfor hele tiden at bruge s& man-
ge kreefter pa at skaffe penge.

- Og arkitekten bag det politiske ben-

arbejde er Jgrgen Lenger, fremhaevede han.

Men ogsé centrets hoje faglige niveau
har spillet en vigtig rolle. Terapeuter og
andet personale er gode repraesentanter
for Muskelsvindfonden, sagde Evald Krog.

Maske flytter Muskelsvindfonden allere-
de i det kommende ar til Marselisborg Ho-
spital for at tage hul pa realiseringen af
MarselisborgCentret. Formanden oplyste,
at der i gjeblikket forhandles med Arhus
amt om indflytning i en ledig del af den
bygning, som fonden skal kabe.

- Ved at komme derud nu kan vi frems-
kynde hele projektet. Vi skal bare have af-
talt den rigtige kebspris, sagde Evald Krog.

Projekt organisationsudvikling
Formanden omtalte den konflikt, der i ef-
teraret internt opstod omkring VB-Centret,
og som betgd, at centerleder Kirsten Piltoft
og ergoterapeut Lene Sgrensen opsagde
deres stillinger. Han beklagede at matte si-
ge farvel til to gode medarbejdere, men
roste samtidig de, der blev tilbage og yde-
de en stor indsats, sa uenigheden ikke gik
ud over brugerne. Ogsa VB-Centrets besty-
relse og dens formand Jes Rahbek blev
fremhaevet for en dygtig handtering af pro-
blemerne.

- Men vi ma erkende, at der var forskel-
lige holdninger til, hvordan vi skaber en
ekspertise, hvor behandling og brugersty-
ring gar hand i hand, sagde Evald Krog.

| bemeaerkningerne om projekt organisa-
tionsudvikling udtrykte formanden stor
gleede over den medlemsundersggelse, der
blev gennemfort i januar i ar. Den doku-
menterede opbakning bag fonden og viste,
at der fortsat er behov for den. Medlem-
merne gnsker flere resurser til forskning, ud-
vikling, oplysning og en bedre medlems-
service.

- Maske kan vi en dag oplgse fonden og
seelge korestolene som gammelt jern...men
der er lige et par opgaver at lgse inden da,
konkluderede Evald Krog.

Ungdommen

Formanden takkede de mange lokale grup-
per og enkeltpersoner for endnu et ars godt
arbejde for fonden. Specielt naevnte han

ungdomsgruppen for dens engagement og
mange nye aktiviteter. Den ber nyde frem-
me, sagde han.

- Nar man har muskelsvind pa fuld tid, sa
har man ogsé brug for at beskaeftige sig
med andet end muskelsvind. De unge vil ik-
ke have, at muskelsvind skal fylde hele livet,
for det er ikke sundt, sagde Evald Krog.

EAMDAs ungdomsarbejde er blevet me-
get mere synligt. Ikke mindst takket vaere
Muskelsvindfondens repreesentant, Maria
Overgaard Hansen, som har veeret med til at
give denne del af sammenslutningen et ge-
valdigt lgft, sagde formanden.

Om det internationale arbejde mindede
Evald Krog om, at fonden i 1993 skal veere
veert for EAMDAS arsmgde. Og han oplyste,
at Muskelsvindfonden ger, hvad den kan,
for at etablere det samarbejde med lige-
stillede i Estland, sadan som det blev ved-
taget pa EAMDASs arsmgde i 1991. Proble-
met er, at der tilsyneladende ikke findes
nogen relevant organisation i landet. Man
prever at finde kontakter gennem den esti-
ske ambassade i Danmark, og i evrigt har
udenrigsminister Uffe Ellemann-Jensen lo-
vet at stotte et samarbejde med penge fra
ministeriets demokratifond.

Feriecenter og DSI

Feriecentret ved Musholmbugten ved Kor-
sgr vil, om alt gar efter planerne, sta klar om
to-tre ar. Arbejdsmarkedets Feriefond, der
skal finansiere 70 procent af anlaegsudgif-
terne, er meget positiv over for projektet.

- Nogle frygter, at det vil blive et speci-
alcenter - en ghetto - for handicappede.
Men det er vigtigt, at alle - handicappede el-
ler ej - har valgmuligheder. Og feriecentret
vil imgdekomme et indiskutabelt behov hos
mange mennesker, sagde Evald Krog.

Fra 1993 er Muskelsvindfonden mediem
af De Samvirkende Invalideorganisationer,
og Evald Krog var ikke i tvivl om, at fore-
ningen vil fa et stort udbytte af medlem-
skabet.

- Der er sket meget i DSI i de sidste to-tre
ar. Og ingen enkelt-organisation kan alene
lofte opgaverne i forhold til EFs indre mar-
ked, sagde han.

o)

VAK

- Opsvinget har bidt sig fas
ministeren engang, og de or
Krog til sine i beretningen on
nomi.

Med det hidtil bedste arsr
stigt voksende egenkapital o
forventninger om mere stal
fremover taler foreningens ¢
tuation da ogsa sammenligni
fald en del af nationalgkonc

Muskelsvindfonden balant
gere pa afgrundens rand. De
kassekredit, som matte opta
et par ar siden, er afviklet. (
retnings-planen er opfyldt f
for beregnet. Og nye mal er
for reekkevidde.

Der er flere arsager: De si
ars bevillinger over finanslove
digt voksende bidrag fra stat
fordi danskerne spiller mere
re. En stram udgiftspolitik.

- Vi er ikke faldet for friste
at gge udgifterne. Vi har ¢
geeld og sparer nu op til etal
af MarselisborgCentret, sagd:
Krog og tilfgjede, at malet ikl
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Muskelsvindfonden budgett
pa knap fire mio. kr. i 199.
egenkapitalen ved arets ud
6,7 mio. kr. Ved starten af 1!
mio. kr.

Som det ses af budget -92
pa 5,5 mio. kr. Det deekker de
projektet, som blev bevilg
1991, men forst anvendes i
mio. til feerdiggerelse af p
centret; penge, som 0gsa er
forst anvendes i ar.

Under posten “finanslovs
mio. kr. i 1992. Tallet skulle r
Nemlig de fernsevnte tre mic
til VB-Centrets drift, som foll
1992. Men da budgettet ble
kendt af repraesentantskabe
ker pa at fa fire mio. til VB-(

De langsigtede gkonomisk
arbejde en egenkapital sva
dels at spare ca. 10 mio. op ti
Det vil sige, at Muskelsvindfc
konsolidering pa ca. 21 mio.



VAK FRA AFGRUNDEN

- Opsvinget har bidt sig fast, sagde stats-
ministeren engang, og de ord gjorde Evald
Krog til sine i beretningen om fondens gko-
nomi.

Med det hidtil bedste arsresultat, en ha-
stigt voksende egenkapital og begrundede
forventninger om mere stabile indteegter
fremover taler foreningens skonomiske si-
tuation da ogsa sammenligning med i hvert
fald en del af nationalgkonomien.

Muskelsvindfonden balancerer ikke leen-

skabe en rig organisation. Penge er ikke
noget mal i sig selv, de er et redskab, un-
derstregede han.

Stor konkurrence

Overskuddet ved egne arrangementer blev
ca. en million kr. mindre end budgetteret.
Ogsa bidrag fra fonde blev lavere end for-
udset.

- Desveerre er det blevet sveerere at skaf-
fe penge ved egne arrangementer. Kon-

gere pa afgrundens rand. Den dyre
kassekredit, som matte optages for
et par ar siden, er afviklet. Genop-
retnings-planen er opfyldt flere ar
for beregnet. Og nye mal er inden
for reekkevidde.

Der er flere arsager: De sidste to
ars bevillinger over finansloven. Sta-
digt voksende bidrag fra statslotto,
fordi danskerne spiller mere og me-
re. En stram udgiftspolitik.

- Vi er ikke faldet for fristeisen til
at oge udgifterne. Vi har afviklet
geeld og sparer nu op til etablering
af MarselisborgCentret, sagde Evald
Krog og tilfejede, at malet ikke er at

kurrencen er stor. Det gaelder ogsa omkring
fonde, hvor vi nu oplever, at det offentlige
seger midler, sagde formanden.

De grgnne koncerter er dog fortsat et
stort aktiv for Muskelsvindfonden. Princip-
pet om noget for noget er vigtigt, fordi
det bringer os ud af den modtagende rolle,
sagde han.

“Sej i optraekket” sagde Evald Krog om
Royal Scandinavian Casino, som efter hans
vurdering ferst vil give penge til fonden
-om et par ar. Det har vist sig van-

skeligere end ventet at fa dansker-
ne til at spille pa rouletten.

- Nogie siger, vi er lidt for smarte
og professionelle i vore indsam-
lings-hoveder, sagde Evald Krog i
den forbindelse og fortsatte:

- Men jeg forarges, nar jeg ser
handicappede sta som tiggere.

123

Der var rigelig plads i salen til de ca.
200 deltagere. 150 faerre end sidste ar.
Den staerkt forhajede deltagerpris
aftholdt mange fra at komme.

Foto Mogens Laier.

BUDGET

1992

Muskelsvindfonden budgetterer med et overskud
pa knap fire mio. kr. i 1992. Hvis det holder, vil
egenkapitalen ved arets udgang veere vokset til
6,7 mio. kr. Ved starten af 1991 var den minus 1,2
mio. kr.

Som det ses af budget -92, er der et merforbrug
pa 5,5 mio. kr. Det deekker dels over tre mio. til ALS-
projektet, som blev bevilget over finansloven i
1991, men forst anvendes i 1992. Og dels over 1,2
mio. til feerdiggerelse af projekter i Udviklings-
centret; penge, som ogsa er bevilget i 1991, men
forst anvendes i ar.

Under posten “finanslovsbevilling” star der syv
mio. kr. i 1992. Tallet skulle retteligt vaere 7,5 mio.
Nemlig de fernaevnte tre mio. til ALS samt 4,5 mio.
til VB-Centrets drift, som folketinget bevilgede for
1992. Men da budgettet blev udarbejdet og god-
kendt af reprassentantskaberne, var man kun sik-
ker pa at fa fire mio. til VB-Centret.

De langsigtede gkonomiske mal er nu dels at op-
arbejde en egenkapital svarende til et ars drift,
dels at spare ca. 10 mio. op til MarselisborgCentret.
Det vil sige, at Muskelsvindfonden straeber efter en
konsolidering pa ca. 21 mio. kr.

Koncernbudget 1992

Muskelsvindfonden og Muskelsvindfondens VB-Center

(1000 kr.)

Medlemskontingenter
Bidrag

Amtskommuner
Finanslovsbevilling

Net. oversk. spec. arrangem.
@vrige indtaegter

Indtcegter ialt

Oplysning
Medlemsaktiviteter
Vejledning og behandling
Udviklingscenter

ALS

Andre formalsaktiviteter
Indirekte omkostninger

Omkostninger ialt

Resultat for renter,
afskrivninger og henlaggelser

Renter
Afskrivninger
Henlaeggelser

Arets resultat

Budget  Regnskab Budget
1992 1991 1991
300 279 305
6190 6537 5905
1686 1578 1370
7000 5000 5000
2358 1620 2668
2385 2105 2240
19919 17119 17488
2665 2624 2487
1436 1045 1166
3969 3673 3595
2550 1312 2186
3000 0 0
998 635 689
2411 2265 2196
17029 11554 12319
2890 5565 5169
435 -269 -165
-345 -342 -332
1003 -1183 353
3983 3771 5025



En usadvanlig stor debatlyst preegede
landsmeadet. Maske ikke sa maerkeligt i be-
tragtning af de diskussioner, der det sidste
halve ar har veeret fgrt om foreningens
fremtidige struktur.

Debatten udfoldede sig dels i forbindel-
se med formandens beretning, dels pa bag-
grund af et oplaeg af naestformand Anette
Thomsen om organisationsudviklings-pro-
jektet.

Hun orienterede om de beslutninger, be-
styrelserne for Muskelsvindfonden og
Muskelsvindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter for nylig har truffet ud fra
et gnske om at skabe sget medlemsindfly-
delse, sikre stgrre gennemskuelighed i or-
ganisationen, adskille den politiske og den
administrative ledelse samt etablere en klar
fordeling af opgaver, kompetencer og an-
svar.

pa en indstilling fra et strukturudvalg, kon-
centrerer sig om fem punkter:

1. Landsmedets rolle skal i hgjere grad
veere at diskutere mal og visioner fremfor
resultater og budgetter.

2. Repraesentantskaberne skal sammen-
leegges, sa der kun er eet. Dets medlemmer
skal veere mere aktive ude i lokalgrupper
mv., og i det hele taget fungere som binde-
ieddet mellem medlemmer og bestyrelse.
A&ndringen kraever nye vedtaegter, som skal
godkendes pa landsmadet i 1993.

3. Bestyrelserne skal sammenlaegges, sa
der kun er een. Den skal veere mere aktiv og
i hojere grad koordinere medlemsindfly-
deisen. £ndringen kraever nye vedtaegter,
som skal godkendes pa landsmgdet i 1993.

4. Formanden skal have en mere vel-
defineret funktion.

5. Ledelsesstrukturen skal eendres med
anseettelse af en direktear, der har det over-

Bestyrelsernes beslutninger, der bygger

OM BESTYRELSE OG REPRASENTANTSKAB

Einar Kilen: - Vi har ikke i
dag et egentligt repree-
sentantskab. Det funge-
rer nermest som en un-
derafdeling af bestyrelsen.
Det repraesenterer ikke
medlemmerne.

Frantz Neumann: - Jeg sad
i repraesentantskabet i ni
ar og gik, fordi jeg syntes,
jeg havde siddet der for
leenge. Nu synes jeg 0ogsa,
der er nogle, der har sid-
det der for laenge.

Bruno Mansson: - Der er
maske nok behov for lidt
mere udskiftning. Men
det kan man ogsa gere
uden struktursendringer.

Evald Krog: - Hvis nogen
sidder for leenge og bliver
sgvnige, sa kan man bare
skifte dem ud.

Ivan Jakobsen: - Ja, i teo-
rien er det rigtigt, at man
kan skifte halvdelen ud pa
et landsmgde. Men sadan
bliver det ikke.

- Det er ligesom, nar jeg
er til generalforsamling i
Unibank i Vejlby-Risskov-
hallen. Det er bestemt pa
forhand, hvem der skal
veelges.

- Vi skal ind og se pa
valgproceduren. Der er
lidt for meget lobbyar-
bejde. Bestyrelsen beslut-
ter pa tveers af repraesen-
tantskabet. Vi traenger til
nye ansigter.

- Og hvorfor bliver re-
praesentantskabsmedlem-
mer, der veelges med stort
stemmetal, alligevel ikke
medlem af bestyrelsen?

Thora Dahl: - | et direkte
valgt repraesentantskab vil
dets medlemmer kun re-
preesentere sig selv. De vil
ikke repraesentere en bag-

grundsgruppe. Hvis man
af demokratiske grunde
gnsker noget sadant, sy-
nes jeg i stedet, man skul-
le veelge bestyrelsen di-
rekte ved urafstemning.

Flemming Larsen: - Man
skal vide, hvem der be-
stemmer hvad. Jeg gar ik-
ke ind for valg af repree-
sentantskab efter bag-
grundsgrupper.

Henning Andersen: - Kun-
ne man ikke bare ned-
laegge repraesentantska-
bet? Nar vi kommer ind i
DSI, far vi vel en reekke
amtsformaend.

Mogens Laier: - Hvorfor
ikke kun kere med eet or-
gan? En bestyrelse pa
f.eks. 10-15 personer. Det
ville ggre medlemsindfly-
delsen mere effektiv, tror

J€g.

ordnede ansvar for hele organisationen. To
stabsfunktioner etableres, nemlig en ad-
ministrations- og skonomichef og en kon-
sulent. Fire liniefunktioner etableres, nem-
lig en leder af hhv. VB-Centret, indsamling,
medlemsservice og oplysning.

Desuden skal der iveerkseettes en egent-
lig personalepolitik.

Bestyrelserne har konkret vedtaget tre
ting. Snarest at ansaette en direkter og en
leder af VB-Centret samt ivaerkseettelse af
en personalepolitik.

Debatten pa landsmegdet gik iszer pa fire
temaer: Organisationsudviklingen generelt.
Bestyrelsens/repraesentantskabets rolle og
sammensatning. Landsmgdets rolle, form
og indhold samt pris for deltagelse. Anszet-
telsen af en direkteor.

Vi har samlet et udpluk af diskussionen
om de spgrgsmél.

121

OM PROJEKT
ORGANISATIONSUDVIKLING

Hanne Sgrensen: - Jeg synes, strukturop-
leegget er et flot stykke arbejde. Men maske
kunne man have udsendt det pa forhand til
landsmeadets deltagere, sa vi kunne diskutere
det i mindre grupper.

Erland Winterberg: - Det er et meget fiot og
modent at gennemfare denne proces. Bade
politisk og ledelelsesstrukturmaeessigt. Ofte
oplever man, at organisationer gor det alt
for sent.

Birte Malling: - Jeg synes, det er meget sveert
at overskue strukturdebatten.

Edith Sibbesen: - Jeg fatter ikke, hvad der fo-
regar. Al den negative snak.

Seren Hagen Jensen: - Jeg kan godt forst3,
at nogle oplever diskussionen underlig og
negativ. For hvordan kan organisationen na
sa store resultater, hvis det er s3 negativt?
- Men det handler om, hvordan man gea-
rer virksomheden til nogle kolossale opga-
ver fremover. Isser MarselisborgCentret.

Evald Krog: - Det er vigtigt for os at kunne
veere selvkritiske.

Debatlysten var usaedvanlig st

OM DIREKTORE!

Frantz Neumann: - Et lan
mode bor beslutte elle
hvert fald diskutere ans:
telse af en administrerer
direkter og en VB-leder. .
ved godt, det er bestyrels
der formelt bestemmer. N
det er sa vigtig en beslutn
til 1-1,5 mio. kr. om aret.

Bruno Maénsson: - Det kot
mange penge at fa en kv
ficeret person. Dog ikke i !
lion-klassen.

Mogens Laier: - Vi burde h
diskuteret anseettelsen a
direkter og hvorfor - for
slutningen om det. Vi ¢
passe pa, at Muskelsvindi
den ikke biiver en strgml
organisation.

Isabelle Schwartzbach: - Vi
tit talt om anseettelse a*
psykolog, en socialradg
osv. Noget vi har brug for.
har der altid vaeret sat ta

- Hvad koster en dire
og er det indarbejdet i t
gettet?

- Jeg vil gerne vide,
han koster i kroner og @i

- Og hvordan tjener el
rekter sin lgn ind?



Debatlysten var usaedvanlig stor pa landsmadet. lvan Jakobsen var blandt de ivrigste. Foto Mogens Laier

OM DIREKTOREN

Frantz Neumann: - Et lands-
mode bgr beslutte eller i
hvert fald diskutere anseet-
telse af en administrerende
direkter og en VB-leder. Jeg
ved godt, det er bestyrelsen,
der formelt bestemmer. Men
det er sa vigtig en beslutning
til 1-1,5 mio. kr. om aret.

Bruno Ménsson: - Det koster
mange penge at fa en kvali-
ficeret person. Dog ikke i mii-
lion-klassen.

Mogens Laier: - Vi burde have
diskuteret anseettelsen af en
direkter og hvorfor - for be-
slutningen om det. Vi skal
passe pa, at Muskelsvindfon-
den ikke bliver en stremlinet
organisation.

Isabelle Schwartzbach: - Vi har
tit talt om anseettelse af en
psykolog, en socialradgiver
osv. Noget vi har brug for. Her
har der altid veeret sat tal pa.

- Hvad koster en direktor
og er det indarbejdet i bud-
gettet?

- Jeg vil gerne vide, hvad
han koster i kroner og grer.

- Og hvordan tjener en di-
rekter sin len ind?

i 4

Evald Krog: - En direkter sik-
rer en bedre styring af resur-
serne. Men selvfglgelig gger
vedkommende ikke indtaeg-
terne fra dag til dag.

- I gvrigt ligger der i struk-
turudvalgets indstilling en op-
normering af indsamlingsaf-
delingen. Det i sig selv skulle
gerne give ggede indteegter.

- Og sa er det gnske fra det
store flertal af medarbejder-
ne, at der ansaettes en direk-
tor.

Bruno Mansson: - Med en
profil, der er skitseret for di-
rektgren, vil vedkommende
efter mit sken koste et sted
mellem 400.000 og 600.000
om aret.

- Forud for besiutningen er
gaet et meget, meget grun-
digt analysearbejde. Fonden
er naet et aktivitetsniveau,
hvor vi ma erkende, at vi skal
styre det pa en anden made.
Det er ikke leengere Evald,
der sidder derhjemme med
skotgjseesker og to ringord-
nere.

- Det handler om teknolo-
gi, om stgrre resurser. Og om
ikke leengere at have et sam-
mensurium af landsformand

el

og afdelingsledere, men en
til at samle tradene, koordi-
nere og give kvalificerede be-
slutningsgrundlag.

- Derfor er det ikke en dis-
kussion, om der er rad til de
400-600.000. Men om Muskel-
svindfonden vil et skridt vi-
dere.

- Landsmgdet skal diskute-
re mal og visioner. [kke per-
sonalespargsmal. Det er be-
styrelsen, der ansaetter.

Jan Grundvad: - Hvilken virk-
somhed med en omseetning
pa 30 mio. kr. kgrer uden en
daglig leder? Desuden hand-
ler det om personalepolitik,
om de 34 ansattes behov for
tryghed.

Erland Winterberg: - Det er
ikke rimeligt, at vi diskuterer
ansattelser. Man ma tage be-
styrelsens beslutning ad no-
tam.

Birte Malling: - Vi far at vide,
at vi skal sige vores mening.
Sa er det typisk, vi far at vide,
at vi ikke skal blande os. At
man vil lukke munden pa os.

OM LANDSMODET

Ivan Jakobsen: - Jeg synes, lands-
medet er for dyrt at deltage i.
Og jeg kan ikke lide trusien om,
at man ma tage fra de ovrige
medlemsaktiviteter, hvis det skal
veere billigere.

Anne Dwight Kristensen: - jeg
er her for at min sen kan mede
andre bern med samme syg-
dom: Landsmadet er hans ene-
ste mulighed for det. Derfor
kunne jeg godt gnske mig, at
der var flere barn.

- Men egentlig synes jeg, det
er en rimelig pris for at deltage.
Den svarer mere til, hvad det
koster.

Erland Winterberg: - Muskel-
svindfondens landsmgder er for
mig et godt eksempel pa de-
mokrati, levende og mindre for-
melt.

Evald Krog: - Der er to forhold
omkring landsmgdet. Dels selve
indholdet, strukturen, hvordan
vi laver det. Sa det bliver de-
mokratiseret, og de unge far
lyst til at arbejde for fonden.
Dels er der gkonomien, som og-
sa spiller en vigtig rolle.

- Maske skal vi skele til an-
dre landes modeller for ars-
mgder og landsmgder. | Holland
holder de én dags mede og
samler 1.500 mennesker.

- Jeg opfordrer alle til at kom-
me frem med gode forslag og
ideer.

Anette Thomsen: - Jeg har leert,
at vi skal forberede landsmgder-
ne bedre. Blandt andet ved at
udsende baggrundsmateriale.

23,
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En svingom, der vil noget. Ungdomsgruppen inviterede alle til
bal med Soul Express fredag aften. Lardag aften og nat under-
holdt Loafergang, og danselysten var ikke mindre.

Foto Mogens Laier.

John Maller, formand for de Samvirkende Invalideorganisationer,
holdt opleeg om DSI's arbejde. Senere debatterede han med
medlemmerne, der spurgte ham ud om Muskelsvindfondens
muligheder i DSI. Foto Mogens Laier.

MUSKELSVINDEL

Det var med gieede, jeg modtog
mit sidste nummer af Muskelkraft -
hurtigt slog jeg op pa side 26
"LANDSM@DE".

Denne dag er altid noget specielt
- udfylde tilmeldingskuponen (en-
gang ku’ man ngjes med at ringe -
na pyt) og sende den straks - sadan,
nu er jeg sikker pa at komme til
LANDSM®@DE igen i ar.

Men gleaeden blev hurtigt vendt,
ikke til sorg, men til vrede. Side 27:
“Gleedeligt men dyrt” - na, teenker
jeg, en lille prisstigning, deter da i
orden. Voksne 485 kr., barn under
15 ar 250 kr. og hjeelpere 250 kr. -
HJZLP! - det er forhabentlig lagn,
jeg ma ha’ laest forkert - men nej,
det er rigtigt.

D.vss. at for mig med et barn og
en hjeelper er det en stigning pa
ca. 400%, det er virkelig muskels-
vindel.

Jeg kan desvaerre ikke undvaere
min personlige hjeelper, og skal jeg
skuffe min sgn og sige: “Nej, An-
ders, i &r ma du ikke komme med, vi
har ikke rad mere”. Og sidst men ik-
ke mindst jeg selv - jeg har vist
vaeret med til LANDSM@DE siden
1972, sa kan jeg da ikke blive hjem-
me i ar! Teenk pa alle dem, der vil
savne mit milde ansigt. Og alie dem

jeg ikke far set og snakket med i ar!

Det er desuden min eneste mu-
lighed for at mgde “alle de andre”,
da der ingen kurser er for “min
gruppe” (31 ar, korestolsbruger i
naesten lige s& mange og altid haft
muskelsvind).

Jeg ved ikke, hvordan det rent
okonomisk skal ordnes, det er der
andre, der har meget mere forstand
pa. Men én ting er sikker, LANDS-
M@DET skal prioriteres meget hgijt.
Jeg er overbevist om at det har stor
betydning for mange at komme.

Det er ogsa en enestaende chan-
ce for at medes pa tveers af de for-
skellige grupper - ung som “gam-
mel”.

Jeg haber og tror, at Fonden sta-
dig er en medlemsstyret forening.
Det er desuden ogsa her, man kan
gore sin indflydelse geeldende - pa
det ordineere landsmgde.

Med de priser varer det ikke laen-
ge, for vi igen kan vaere pa Pinds-
trup-Centret, og det var maske ikke
sa tosset endda - eller hva’????

De keerligste hilsner

Lone Larsen
Barupvej 209 E
8310 Tranbjerg

Afkeling i Den
Fynske Lands-
by, hvor barne-
ne bl.a. sa pa
fareklipning.
Barnepasserne
med Pia Helle-
land i spidsen
tog sig som
saedvanligt
keerligt af de
sma og store
barn. Foto
Mogens Laier.
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LANDSMODE 93 -
HVORDAN SKA’' DET VARE?

Deltagerprisen aftholdt mange fra at
komme til landsmade i ar. Derfor
vil bestyrelsen gere alt for at finde
en anden model, som kan sikre
mange flere naeste ar. Men hvor-
dan? Hvad ma det koste? | delta-
gergebyr for den enkeite? Og for
Muskelsvindfonden? Er der behov
for en helt anden form for lands-
mode med f.eks. gruppediskussio-
ner og workshops, som er detaljeret

forberedte? Bestyrelsen vil laegge
mange kraefter i at sikre et lands-
mede naeste ar, som appellerer til al-
le. | det arbejde er der brug for sa
mange gode ideer som muligt. Der-
for efterlyses forslag fra mediem-
merne. Skriv til Muskelkraft med
dine ideer. Det behgver hverken
veere langt eller pa latin. Alle for-
slag, store som sma, er velkomne!

VI ER |
UDE E
JERES

DANMARKER | DAG ET
HVOR DET AT BLIVE 18.
HYVIS VI SKAL VIDERE, ER
SLAGTE NOGLE HELLIGI

- Jeg ved godt, hvorfor jeg er
viteret til at tale pa jeres lan
mede i dag. | har en forve
ning om, at en forhenveerer
minister ma kunne sige sai
heden. De andre er jo bare fy
med lagn. Sadan lgd Aase C
sen’s farste replik, da hun lgrc
eftermiddag fortalte om art
det i Socialkommissionen, s
hun er formand for.
Minister eller ej. Selv om «
nok var andre sandheder, A:
Olesen sigtede til, sa kom d
lobet af den eftermiddag
raekke kendsgerninger frem
konsekvenserne af den dan:
sociallovgivning. Som blandt .
det har resulteret i et overf
selssamfund, hvor 148,2 mia.
ud af statens samlede udgif
pa 326,2 mia. kr. i gjeblikket (
til overfarselsindkomster.
Det vil sige til alderspens
ner, socialpensioner, konta
hjeelp og barselsdagpenge. |
gifterne stiger fortsat.

Slagte koer

Derfor understregede Aase C
sen ogsa flere gange i sit it
leeg, at det nu var nedvendigt
fa “slagtet nogle af de helli
kger” og at Socialkommiss
nen netop var sammensat uc
repraesentanter fra interesse
ganisationerne for at gere ¢
muligt.

Kommissionens opgave
primaert at se pa overforse
indkomsterne og arbejdet f
ventes forst afsluttet i lobet
1993. Aase Olesen kom der



Forhenveaerende socialminister
Aase Olesen fortalte levende
0g spendende landsmeadets
deltagere om arbejdet i Social-
kommissionen og om nogle af
de store problemer, der skal
lgses. Foto Mogens Laier.

VI ER IKKE
UDE EFTER

JERES PENSION

DANMARK ER | DAG ET OVERFORSELSSAMFUND,
HVOR DET AT BLIVE 18 AR ER EN SOCIAL BEGIVENHED.
HVIS VI SKAL VIDERE, ER DET NODVENDIGT AT
SLAGTE NOGLE HELLIGE KOER.

- Jeg ved godt, hvorfor jeg er in-
viteret til at tale pa jeres lands-
mede i dag. | har en forvent-
ning om, at en forhenveerende
minister ma kunne sige sand-
heden. De andre er jo bare fyldt
med lggn. Sadan lgd Aase Ole-
sen'’s farste replik, da hun lerdag
eftermiddag fortalte om arbej-
det i Socialkommissionen, som
hun er formand for.

Minister eller ej. Selv om det
nok var andre sandheder, Aase
Olesen sigtede til, sa kom der i
Igbet af den eftermiddag en
raekke kendsgerninger frem om
konsekvenserne af den danske
sociallovgivning. Som blandt an-
det har resulteret i et overfor-
selssamfund, hvor 148,2 mia. kr.
ud af statens samlede udgifter
pa 326,2 mia. kr. i gjeblikket gar
til overfarselsindkomster.

Det vil sige til alderspensio-
ner, socialpensioner, kontant-
hjeelp og barselsdagpenge. Ud-
gifterne stiger fortsat.

Slagte koer

Derfor understregede Aase Ole-
sen ogsa flere gange i sit ind-
leeg, at det nu var nedvendigt at
fa “slagtet nogle af de hellige
kper” og at Socialkommissio-
nen netop var sammensat uden
repraesentanter fra interesseor-
ganisationerne for at gere det
muligt.

Kommissionens opgave er
primaert at se pa overforsels-
indkomsterne og arbejdet for-
ventes forst afsluttet i lebet af
1993. Aase Olesen kom derfor

endnu ikke med nogle konkre-
te forslag til, hvordan Social-
kommissionen har teenkt sig at
l@se sin opgave, men pegede
pa en raekke af de problemstil-
linger, som den havde fundet i
det forelgbelige analysearbej-
de.

- Pa bjerget er man enige om,
at man skal aktivere folk. Alli-
gevel anvender vi i gjeblikket
ca. 70 mia. kroner til kontant-
hjaelpsydelser. Penge som bru-
ges passivt. Det skal der gores
noget ved, sagde Aase Olesen.
Og kom i den forbindelse ind
pa de unge, som Socialkommis-
sionen havde startet med at kig-
ge narmere pa.

Den sociale arv

- Selv om overfarselsindkomster
til bgrn og unge mellem 15 og
25 ar i gjeblikket udger 12,5
mia. kroner, er det ikke lykkedes
for den danske velfaerdsmodel
at sendre ved den sociale arv.
Boern af vindere bliver sjeeldent
tabere, mens det omvendte sta-
digt er geeldende. Der er ikke
skonomiske grunde til, at den
stadig er i kraft, sagde Aase Ole-
sen. Og pegede i stedet pa fol-
keskolens rolle. Som efter kom-
missionens opfattelse er alt for
teoretisk.

Det er derfor nedvendigt at
skabe en bedre overgang fra
folkeskolen til erhvervsuddan-
nelserne. Og sikre at ingen un-
ge under 25 ar gar passive om-
kring. De, der ingen uddannel-
se har, skal have en.

Aase Olesen tegnede ogsa
folgende billede af firsernes
ungdom.

- Hvis man tager alle unge i ti-
aret 1981 til 1989, er det sadan
at over 3/4 af dem alle har veeret
pa overfarselsindkomst - pa et
eller andet tidspunkt. Det vil si-
ge, at de enten har faet kon-
tanthjeelp eller dagpenge. Med
andre ord er det i dag blevet
en social begivenhed at blive 18
ar. Det var ikke den oprindelige
intention med Bistandsloven.

ikke jeres pension

Aase Olesen kunne i gvrigt
berolige forsamlingen med, at
selv om de helbredsbetingede
pensioner hgrer med til over-
forselsindkomsterne, havde So-
cialkommissionen ingen tanker
om andringer pa det omrade.
Og at den danske handicap-
politik tveertom er et forbille-
de for mange andre lande.

Formanden for DSI John Mgil-
ler greb ogsa fat i de helbreds-
betingede pensioner og slog
fast, at den type fertidspensio-
ner aldrig har veeret konjunk-
turbestemt og heller ikke skal
veere det. Men at debatten om
fertidspensionen desveerre ogsa
havde ramt de helbredsbetin-
gede pensioner - helt uberetti-
get.

Han langede ogsa ud efter
DA og LO, der efter hans me-
ning gennem arene har veeret
med til at definere arbejdsmar-
kedet smallere og smaliere og
ikke set det som deres opgave

at sikre handicapgruppen be-
skaeftigelsesmuligheder.

Svaert med job

Ergoterapeut Inger Schrgder fra
Muskelsvindfonden kunne be-
kreefte at det desveerre ogsa var
VB-Centret’s erfaring, at det i
dag var vanskeligt selv for me-
get veluddannede handicappe-
de at fa arbejde. Og at det var
blevet sveerere de sidste par ar.
Hun sa i evrigt gerne, at man fik
en debat igang om arbejdslivet.

- Det er kedeligt, at alt i det
her samfund drejer sig om lan-
arbejde. Et liv kan vaere s3 me-
get andet. Hvor ville Muskel-
svindfonden have veeret henne
i dag, hvis ikke “fonden” gen-
nem arene havde nydt godt af
de mange personer pa overfer-
selsindkomster, spurgte Inger
Schragder?

Peter Kjeerby greb debatten
an fra en helt anden vinkel og
sagde blandt andet, at det lig-
ger indbygget i handicaprollen,
at man skal leve et liv i passivi-
tet. Man behgver ikke yde no-
get for sin pension.

- Vi taler alt for sjaeldent om,
hvorfor vi som handicappede
har krav pa en pension. Er vi

vaerdige nok til at modtage

uden at yde?

Det er ikke ngdvendigvis ar-
bejde jeg taler om, man kunne
godt forestille sig andre ydel-
ser, sluttede Peter Kjeerby.

Og lod svaret haenge i luf-
ten.

MF
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| REPRASENTANTSKAB
OG BESTYRELSE

Muskelsvindfondens repraesentantskab fik fire nye med-
lemmer ved valget pa landsmgdet. To kebenhavnere og to
jyder. En kvinde og tre meend, alle under 30 ar.

De nye er:

Michelle Charlton, 27 ar, og mor til
Nicklas, der har muskelsvind. Hun
bor i Gentofte, er under uddan-
nelse til leerer og aktiv lokalt i Mu-
skelsvindfonden. Desuden har hun
i flere ar veeret frivillig pa de gren-
ne koncerter.

lvan Jakobsen, 26 ar. Han bor i
Hasselager, er uddannet som
edb-assistent og har muskels-
vind. Han har de sidste 8-10 ar
veeret aktiv i Muskelsvindfon-
den og sidder desuden i besty-
relsen for “Arhus-brugerklub”
(48.4-bruger).

Gert Riis Jensen, 25 ar. Han bor i
Tranbjerg, er ved at afslutte HF
med tilvalg i matematik og data-
logi og har muskelsvind. Han var
med til at starte ungdomsgrup-
pen og har veeret aktiv i fonden si-
den 1983. Han sidder desuden i
socialpolitisk og fosterdiagnostisk
udvalg i Ungdomskredsen under
Dansk Handicap Forbund.

Jes Erik Jessen, 26 ar. Han bor i
Lyngby ved Kabenhavn, er un-
der uddannelse tit cand.merc i
matematik og erhvervsgkono-
mi og har muskelsvind. Han har
ikke tidligere vaeret aktiv i Mu-
skelsvindfonden.

Genvalgt blev Anita Kruse, Jan
Grundvad, Evald Krog og Sgren
Hagen Jensen.

Erland Winterberg trak pa landsmgdet sit kandidatur, og
Peter Kjeerby opnaede ikke genvalg.

Ogsa bestyrelsen fik nye ansigter. Fire af de seks pladser
skulle beszttes, og det nyvalgte repreesentantskab gen-
valgte Evald Krog og nyvalgte Maria Overgaard Hansen,
Bruno Mansson og Jan Grundvad. Anita Kruse opnéede ik-
ke genvalg. Evald Krog og Anette Thomsen genvalgtes som
formand og naestformand.

TAK FRA FORMANDEN

En rekke medlemmer tradte i
forbindelse med landsmedet ud
af bestyrelse, repraesentantskab
eller udvalg. Evald Krog takke-
de alle.

Peter Dahl, tidl. formand for
VB-Centret og tidl. bestyrelses-
medlem, gik af som formand
for skonomiudvalget.

- Peter vil have en pause nu,
og det forstar vi. Tak for den
kolossale gevinst, du har veeret
for fonden, sagde Evald Krog.

Lena Nielsen, Erland Winter-
berg, Peter Kjeerby og Allan
Vestergaard tradte ud af re-
preesentantskabet. De to sidst-
neevnte ogsa ud af bestyrelsen.
Om de fire sagde Evald Krog:

- Lena har fulgt os siden star-
ten i 1971. Hun har veeret lidt in-
de og lidt ude, men en utrolig
stabil arbejdskraft.

- Erland har betydet meget

for fonden og veeret med til at
udvikle meget for os. Sa har han
talegaver - som der ret tit er
indhold i!

- Peter har udfert mange
speendende opgaver i fonden.
Han har praeget meget af det,
der er sket de sidste ar. Jeg er
overbevist om, at vi fortsat vil fa
stor gleede af den mand. Han
har ungdommens provokation.
Tak for det.

- Allan har gjort et stort ar-
bejde ikke mindst i forbindelse
med strukturarbejdet. Der er
grund til at sige ham tak for en
stor indsats.

Anita Kruse tradte ud af be-
styrelsen.

- Tak for mange frugtbare ar
i bestyrelsesarbejdet. Jeg er sik-
ker p3, at vi fortsat vil nyde godt
af din indsats i repraesentant-
skabet, sagde Evald Krog.

FARVEL BODIL

Bodil Laursen, sekreteer i organisationsafdelingen, modtog landsmedets
starste hyldest. Der gik et hgjlydt suk gennem forsamlingen, da Evald Krog
under festmiddagen fortalte, at Bodil fratraeder, fordi hun snart fylder 60 ar
og nu gerne vil bruge sit liv pa en anden made efter 10 érs indsats i Mu-
skelsvindfonden. Hun kender alle, og alle kender hende. Naeppe havde Bo-
dil fundet sin plads igen og sundet sig pa de stdende klapsalver, far hun igen
maétte op for at modtage gaver. Flemming Larsen takkede pd ungdoms-
gruppens vegne varmt for Bodils made at veere pa og aldrig svigtende vilje til
at hjelpe med stort og smét. Flere klapsalver. Foto Mogens Laier.

DET ER IKKE
OM DEN DAN
LANDE, HVOI
FAMILIE OG )
HVOR DET EI

DE NODVENI
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DET ER IKKE SA ENKELT AT FORKLARE
OM DEN DANSKE H|/ELPERORDNING |
LANDE, HYOR DET ER NATURLIGT AT
FAMILIE OG VENNER HJ/ZLPER, OG
HVOR DET ER SV/ERT AT FA BEVILGET

DE NODVENDIGE HJALPEMIDLER.

AF BENTE MADSEN

Pa Muskelsvindfondens landsmgade sidste ar
mgdte jeg Mette Bendix, som er ergotera-
peut i den franske muskelsvindforening,
AFM (Association Francaise contre les My-
opathies). Mette Bendix havde netop set
Muskelsvindfondens video “ Vi ska' ha' luft”,
hvor jeg blandt andet medvirker, og hun
syntes, det kunne vaere spaendende, hvis
AFM arrangerede en temadag, hvor jeg del-
tog med et oplaeg om forholdene for respi-
ratorbrugere i Danmark.

Temadagen, som AFM kaldte “journee
tracheotomie”, (tracheostomi dag), blev af-
holdt i AFM’s hovedkvarter, som ligger ca. 50
km. udenfor Paris. Blandt opleegsholderne
deltog forskellige fagfolk med speciale in-
denfor behandling af respirationsproblemer
hos mennesker med neuromuskulaere lidel-
ser.

Lykken star den kaekke bi

Den ene af mine hjeelpere, Chris, kan lidt
fransk, sa han havde hjulpet mig med at re-
servere et handicapegnet hotelveerelse i ga-
deniveau. Men vi havde alligevel “sommer-
fugle i maven”, da vi efter 17 timers non-stop
bilkgrsel, kom ind i millionsbyens smalle ga-
der, hvor husene ser alt andet end handicap-
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om fremtidsforskningen
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Besag pd Genethon, hvor jeg ser pa stivfrosne
celleblokke og en medarbejder forklarer mig

egnede ud. Sa glaaden var stor, da det
viste sig, at hotelveerelset virkelig 13 i
gadeniveau, var stort og meget vel-
egnet.

Hotellet 13 i en smal ensrettet gade
med teetparkerede biler pa begge si-
der. Da vi ankom, var vi sa heldige at
fa en parkeringsplads lige udenfor
hotellet, og det var med stor bekym-
ring, vi nseste morgen startede bilen
for at kere til AFM. Hele omradet var
mildest talt teet pakket og sansynlig-
heden for igen at finde en parke-
ringsplads, i neerheden af hotellet fo-
rekom yderst begraenset. Men lykken
star som bekendt den kaekke bi, og
under hele opholdet var vi heldige
med parkeringspladser.

De ansvarlige gener

Jeg var som naevnt i Paris for at holde
et opleeg om forholdene for hjem-
meboende respiratorbrugere i Dan-
mark. | forbindelse med mit ophold
havde AFM inviteret mig til at besege
GENETHON, som er et researchcenter,
hvis formal er at finde frem til de an-
svarlige gener for alle sygdomme.

Vi blev budt velkommen af en kvin-
de, som pa gebrokkent engelsk for-
klarede om Genethons forsknings-
programmer og derefter viste os rundt
i centret, hvor kolber og reagensglas
stod pa raekke og geled, med celle-
vaesker og molekylestrukturer.

Det er vigtigt med s&@ mange prever
som muligt, forklarede guiden, og
helst fra flere generationer. Pa den
made opnar man den sterste sikker-
hed. Men der er tale om fremtids-
forskning og preverne bliver derfor
frosset ned, sa man kan studere dem,
nar der engang bliver stgrre interna-
tional viden pa omradet.

Proverne bliver frosset ned i tan-
ke, hvor der er minus 191 grader. Der
stod en sky af kvaelstofdampe op fra
tanken, da en medarbejder abnede
laget og viste mig en lille blok, som
han forklarede indeholdt over 10. mill.
celler.

1 alkymisternes fodspor

Det var en hgjst maerkelig tanke at
disse kolber, reagensglas og stivfrosne
celleblokke maske indeholder arsa-
gen til de forskellige muskelsvindsyg-
domme, og kan gore videnskaben i
stand til at udrydde sygdommene. El-
ler helbrede dem, eller fremstille en
styrkegivende medicin. Pludselig kom
jeg til at teenke pa Asterix og trold-
manden, der rorer i sin sydende gryde

med styrkegivende trylledrik. Denne
association fik mig til at kere taettere
pa tanken og dampene, hvor jeg for-
sogsvis tog en dyb indanding. Men
Genethon har endnu ikke fundet
troldmandens opskrift. | hvert fald sad
jeg stadig i min Roltec, da vi blev vist
ind i det naeste lokale, hvor 20 robot-
ter arbejdede med hver sin under-
segelse indenfor genforskning.

Pa Genethon arbejder medarbej-
dere, computere og robotter i degn-
drift, og det var speendende og foru-
roligende fremtidsvisioner, jeg blev
konfronteret med. Maske varer det
ikke sa forfeerdelig leenge for hem-
meligheden bliver afslgret og "mu-
skelkraft” ikke kun er forbeholdt Obe-
lix og andre udvalgte, men bliver et
reelt tilbud til personer og familier
med muskelsvind.

En “fed” tjans

AFM’s temadag “journee tracheoto-
mie” oprandt med mig som dagens
sidste oplaegsholder. Men trods det
sene tidspunkt sad der stadig 30-40
tilherere tilbage i salen, der ventede
pa at hgre om den danske hjeelper-
ordning og forholdene for hjemme-
boende respiratorbrugere, herunder
respiratoriske hjeelpemidler og mu-
ligheder for integration.

Man skal ikke langt fra den danske
greense for forholdene for handicap-
pede er radikalt anderledes. Jeg hav-
de derfor forberedt mit oplaeg sa en-
kelt og let forstaeligt, som muligt.
Men pa et spgrgsmal om hjeelpernes
lon gik det alligevel galt. Der var sim-
pelthen ingen af de tilstedeveerende,
der kunne fatte eller acceptere, at en
handicaphjeelper tjente neesten 100
kr. i timen inkl. diverse tillaeg. Mine
forklaringer om de hgje danske skat-
ter og leveomkostninger, og at be-
lebet svarede til 45 kr. udbetalt i timen
var uinteressante. Sagt var sagt og
hjeelperjobbet fremstod som en vir-
kelig “fed” tjans.

Kun lidt skat

| Frankrig betaler man ca. en maneds-
lon om aret i skat, og derfor er 100 kr.
i timen selvfolgelig meget. Men i ste-
det for at betale for visse serviceydel-
ser over skatten, er franskmaendene
ofte privat forsikret, hvilket ogsa er
dyrt, sa der er mange samfundsgko-
nomiske forhold at tage hensyn til,
for man kan sammenligne lgn og le-
vestandard. Det har jeg da leert. Sa
fremover vil jeg ngjes med at forteel-

le, at hjeelperne tjener, hvad
ret til en ufagleert arbejder. [
jeg er nemmere at forstd c
menligne.

Jeg synes, det er vanskelig
teelle om den danske hjeelper
i lande, hvor der er en helt an
dition for at give og modtage
og hvor kampen drejer sig o
belvilget fx. en korestol, en stc
reparation. De handicappede
fortalt om ordningen bade i .
andre steder i verden, syntes
spaendende og kan maske ogs
nogle af oplysningerne i dere
for en mere uafheaengig tilv
Men jeg er ikke sikker pa, de @
kopiere ordningen, som efter
ning er et udpraeget dansk fa
og repraesenterer en verden,
ger flere tusinde lysar fra dere
ge steder er det helt naturligt
hjulpet af familie og venner
del af deres kultur, og det vir
for ikke begreensende og ne
gende pa samme made, som
ske handicappede.

En rar mand
Under mit besgg i AFM blev je¢
enteret for Marcel Thorel, som
og har Becker's muskeldyst
arbejder som frivillig i AFM,
bestyrelsen og deltager i fol
projekter. For tiden var har
med at udvikle en letvaegtsk
Men han havde ogsa udy
elektrisk armlgfter, som jeg |
get fascineret af. Nar Marce
skuile spise, klg sig i pander
teender osv., blev hans arm a
en aftagelig armstotte. Ved e
pa en styrekontrol aktivered
spindel, som kgrte op og n
hans arm og gjorde ham i
selv at udfere neevnte fun
Armlgfteren var tilkoblet sto
teri og meget diskret anbrac
Marcel Thorel bor i naert
AFM sammen med sin kone ©
ge son, som begge hjeelper h
daglige. Familien bor i en st
hed, som ikke er indrettet t
cappede. Men Marcel Thore
det er en udfordring at finde
vendige hjelpemidler til h
For gjeblikket var han i ganc
bedre hejdeindstilling af han
Arbejdet i AFM er Marcel
starste interesse. Sammen me
ne rejser han rundt i Europa, |
deltager i hjeelpemiddelud:
som repraesentant for AFNV



le, at hjeelperne tjener, hvad der sva-
ret til en ufagleert arbejder. Det tror
jeg er nemmere at forsta og sam-
menligne.

Jeg synes, det er vanskeligt at for-
teelle om den danske hjeelperordning
i lande, hvor der er en helt anden tra-
dition for at give og modtage hjalp,
og hvor kampen drejer sig om at fa
belvilget fx. en karestol, en stok og en
reparation. De handicappede jeg har
fortalt om ordningen bade i AFM og
andre steder i verden, syntes det var
spaendende og kan maske ogsa bruge
nogle af oplysningerne i deres kamp
for en mere uathaengig tilveerelse.
Men jeg er ikke sikker pa, de gnsker at
kopiere ordningen, som efter min me-
ning er et udpreeget dansk f&enomen
og repraesenterer en verden, som lig-
ger flere tusinde lysar fra deres. Man-
ge steder er det helt naturligt at blive
hjulpet af familie og venner som en
del af deres kultur, og det virker der-
for ikke begraensende og nedveerdi-
gende pa samme made, som for dan-
ske handicappede.

En rar mand
Under mit besag i AFM blev jeg praes-
enteret for Marcel Thorel, som er 62 ar
og har Becker's muskeldystofi. Han
arbejder som frivillig i AFM, sidder i
bestyrelsen og deltager i forskellige
projekter. For tiden var han i gang
med at udvikle en letvaegtskerestol.
Men han havde ogsa udviklet en
elektrisk armlgfter, som jeg blev me-
get fascineret af. Nar Marcel Thorel
skulle spise, klg sig i panden, bgrste
teender osv., blev hans arm anbragt i
en aftagelig armstgtte. Ved et let tryk
pa en styrekontrol aktiverede han en
spindel, som kerte op og ned med
hans arm og gjorde ham i stand til
selv at udfere naevnte funktioner.
Armlgfteren var tilkoblet stolens bat-
teri og meget diskret anbragt.
Marcel Thorel bor i nerheden af
AFM sammen med sin kone og 20-ari-
ge sgn, som begge hjeelper ham i det
daglige. Familien bor i en stuelejlig-
hed, som ikke er indrettet til handi-
cappede. Men Marcel Thorel syntes,
det er en udfordring at finde de ngd-
vendige hjzlpemidler til hjemmet.
For ojeblikket var han i gang med en
bedre hgjdeindstilling af handvasken.
Arbejdet i AFM er Marcel Thorel's
stagrste interesse. Sammen med sin ko-
ne rejser han rundt i Europa, hvor han
deltager i hjeelpemiddeludstillinger
som reprasentant for AFM. For at

skaffe foreningen informationer om
de forskellige hjeelpemidler pa mar-
kedet.

Franske forhold

Marcel Thorel fortalte meget om for-
holdene for handicappede i Frankrig.
Det var fx. muligt at fa kontinuerlig fy-
sioterapi betalt af det offentlige, men
der var mange problemer med fysio-
terapeuterne, fordi de ikke er kom-
petente til at behandle mennesker
med neuromuskulaere lidelser. Desu-
den er der mangel pa fysioterapeuter,
blandt andet fordi jobbet er darligt
betalt. Hlemmehjalpen er darligt or-
ganiseret og fungerer heller ikke til-
fredsstillende.

Der er ogsa darlig service pa repa-
ration af hjeelpemidler, fortalte Mar-
cel Thorel videre. Hvis man har en
darlig forhandler, kan der veere 3-4
ugers ventetid pa en reparation. Det
offentlige betaler for reparationer op
til 1600 Fr. om aret (ca. 1800 Dkr.).
Men nogle kommuner bevilgede dog
mere.

Marcel Thorel modtog 11.000 Fr.
(ca. 12.500 Dkr.) om maneden i pen-
sion og betalte, som andre fransk-
meend ca. 1/12 om aret i skat. Han
havde netop kebt en ny Renault Espa-
ce, uden stgtte fra det offentlige. Det
er sveert at fa hjeelp til en invalidebil,
sa han havde ikke sggt.

Selv om familien Thorel havde en
ret god indkomst, sa tror jeg at en
dansk familie i samme situation, ville
veere pa sammenbruddets graense pa
grund af afhaengigheden, arbejds-
byrden osv. Som sa ofte for, folte jeg
mig priviligeret og stolt over at veere
dansker. Men selv om det selvfglgelig
var hardt isser for Madame Thorel, sa
havde familien alligevel et overskud at
give af og var stolte af deres tilveerel-
se, ligesom jeg er stolt af min.

Bumps!

Efter otte dage i Paris, hvor vi snoede
os rundt i den teette og overveelden-
de trafik, ndede vi Kebenhavn uden
en skramme i bilen. Vi var treette og
glade. Mine hjeelpere folte, at de vir-
kelig havde bestaet den store kore-
prave. Men da vi ville kgbe et bred
med hjem fra bageren, som ligger 200
meter fra min bopeel, bakkede vi ind
i den eneste parkerede bil i miles om-
kreds. Bumps! Turens eneste bule og
noget af en “klasker”, men en min-
deveerdig afslutning pa en spaenden-
de tur.

FRA

Jeg holder mit opleeg om den danske
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hjelpeordning og

Mette Bendix oversaetter til fransk.

Marcel Thorel demonstrerer sin elektriske
armstette, som han selv har opfundet.
Fotos Chris Donkin



FIRE TOPNAVNE PA GRON KONCERT

Med Lars H.U.G. pd plakaten har
Gren Koncert sikret sig et af som-
merens mest aktuelle navne. Efter
tre ars pladepause har rockbranchens
mest uberegnelige sanger og kom-
ponist netop udsendt albummet
“Blidt over dig”, hvorfra singlen
“Natsvaermer” allerede er blevet et
radiohit. Foto Lasse Jaergensen.

PROGRAM FOR GRON KONCERT 1992:

10. JULI: HERNING, UNGSKUEPLADSEN

11. JULI: ODENSE, DYRSKUEPLADSEN

12. JULI: ARHUS, YESTERENG

16. JULI: BLOKHUS VED HUNE

17. JULI: VEJLE, DTC VED MOTORVEJEN

18. JULI: NAESTVED, YDERNAS

19. JULI: KOBENHAYN

ALLE KONCERTER BEGYNDER KL. 14.00 OG SLUTTER KL. 20.30

GNAGS, SANNE SALOMONSEN, LARS H.U.G. OG
MICHAEL LEARNS TO ROCK ER PA PLAKATEN, NAR 350
FRIVILLIGE TIL JULI RULLER UD | SOMMERLANDET MED
GRON KONCERT. KONFERENCIER ER - LIGESOM | 1989

- HANS OTTO BISGAARD.

AF PETER BHSGARD

Det er sveert at spa om den dan-
ske sommer. Men én ting ligger
dog fast; igen i ar bliver fandet
ramt af syv grgnne koncerter i
juli maned (se programmet ne-
derst til venstre).

Det er 10. gang, at Muskel-
svindfondens musikalske flag-
skib kgrer pa landevejen for at
servere musikalsk underhold-
ning af hej kvalitet for ferie-
glade danskere. Til gengeeld er
det for forste gang ikke leenge-
re gratis at ga til Grgn Koncert.
20 kr. koster det for voksne,
mens bern under 12 ar stadig
har gratis adgang.

- 20 kr. er ikke ret mange
penge for omkring seks timers
underholdning med en reekke
af de bedste rockbands i Dan-
mark. Sa entreen burde bestemt
ikke afskreekke nogen fra at
komme til koncerterne, siger se-
kretariatsleder Marius Byriel,
Muskelsvindfonden.

- Men da vi ikke har provet
entrémodellen for, er det sveert
at sige noget praecist om, hvor
stort et overskud vi kan forven-
te at f& pa Gren Koncert 1992.
Men vi haber pa knap 3 mill. kr.

Varieret program

Programmet for Gren Koncert
1992 burde nok kunne treekke
publikum til i tusindvis. Med
Gnags, Sanne Salomonsen, Lars
H.U.G. og Michael Learns To
Rock pa scenen er der sikret et
meget varieret udbud af det
bedste, dansk rock har at byde
pa lige nu. Som konferencier
har Muskelsvindfonden i ar hy-
ret den populaere tv-veert Hans
Otto Bisgaard.

Med 26 ar pa bagen er Gnags
stadig orkestret, der om nogen
kan rive et koncertpublikum
med lige fra starten. Sanne Salo-
monsen er mere ra og rocket
end nogensinde ovenpa udsen-
delsen af sit seneste succesal-
bum “Where blue begins”. Lars

H.U.G. kan neesten ikke veaere
mere aktuel. Danskrockens mest
uberegnelige sanger og kom-
ponist har netop udsendt pla-
den “Blidt over dig” - og endnu
engang faet anmelderene til at
dele roser ud i keempebuketter.
Michael Learns To Rock er nav-
net pa Danmarks nye idolband.
Fire fyre fra Arhus, der med sik-
ker sans for greheengere laen-
ge har heerget hitlisterne med
numre som “Actor”, “Let’s build
aroom” og “Istill carry on” fra
deres debutalbum.

For at treekke folk til koncer-
terne har Muskelsvindfonden
igen-i ar uddelt en gratis Gron
Koncert avis til samtlige hus-'
stande i de syv koncertbyer - i alt
800.000 eksemplarer. Og lige-
som sidste ar arrangerer bu-
tikskeeden Kvickly i samarbejde
med en reekke offentlige trans-
portselskaber billig og direkte
bustransport til og fra koncerten
under motto’et “Ta’ bussen”.
Busbilletter kan kgbes i alle lan-
dets Kvicklybutikker fra den 29.
juni. “Ta’ bussen” stgttes af Ra-
det for stgrre feerdselssikker-
hed.

Igen er i ar er der mulighed
for at blive klaedt ordentligt pa
til koncerterne. Grgn Koncerts
t- og sweatshirts er i ar produ-
ceret af det danske firma “Part
Two". Let og luftigt design med
et strejf af sailor-look.

Som noget helt nyt har Mu-
skelsvindfonden i samarbejde
med Jysk Telefon etableret en
telefonservice, hvor man kan
taste sig frem til oplysninger om
Grgn Koncert. For eksempel
hvordan man finder koncert-
pladsen, tidspunkter og hvilke
bands, der spiller. “Grgn Linie”,
som den kaldes, har tif. nr. 90 18
30 00. Det koster 1,50 kr. i mi-
nuttet at ringe grent, og over-
skuddet fra servicelinien tilfalder
Muskelsvindfonden.

E:



Psykolog Forening.

MELLEM

PSYKE & SOMA

Psykologisk behandling ved somatisk sygdom.
Redigeret af en arbejdsgruppe under Dansk

Komiteen for Sundhedsoplysning 1991.

205 sider. Pris 122 kr.

Der hersker neeppe tvivl om, at
den klassiske adskillelse mellem
krop og sjeel ikke leengere er
geeldende som fundament for
vores viden om mennesket, men
til trods for en stigende fors-
taelse for psykens betydning for
sundhed og sygdom, beerer
praksis i sundhedsvaesenet ofte
ikke praeg af denne erkendelse;
sygdomme behandles stadig
som mekaniske apparatfejl.

Denne bog handler om sam-
spillet mellem krop og sjeel, mel-
lem psyke og soma. Sigtet er at
beskrive aktuelle psykosomati-
ske behandlings- og forsk-
ningsmaessige tiltag, at “beskri-
ve psykologiske faktorers be-
tydning for forstaeisen og be-
handlingen af somatisk syge
mennesker og de vanskelighe-
der, der er forbundet med ud-
forskningen af dette forhold”.
Bogen beskriver saledes et fag-
omrade, som er i steerk udvik-
ling, og retter sig primeert mod
interesserede inden for medi-
cinske, sociale og psykologiske
arbejdsfelter.

Tre dele

Bogen bestar af 16 artikler, aile
skrevet af psykologer, og er ind-
delt i 3 dele: I. del omfatter
“Psykologiske behandlingsme-
toder ved somatisk sygdom”, II.
del “Forskningsperspektiver” og
Ill. del "Psykosomatikkens hi-
storie”.

I. del udger sterstedelen af
bogen med artikler om forskel-
lige behandlingsmetoder ved
sygdomme som cancer, HIV og
AIDS, kronisk gigtsygdom, dis-
semineret sclerose, bernesyg-
domme, smertebehandling og

hjerneskade. Desuden en arti-
kel om et af de meget veesent-
lige temaer i arbejdet med al-
vorligt syge mennesker - nemlig
deden.

Behandlingsmetoder

Bogen indledes med en spaend-
ende artikel af Bobby Zachariae
om psykosociale faktorers ind-
flydelse pa immunforsvaret, il-
lustreret med forfatterens egen
forskning om visualisering un-
der hypnose, men ogsa per-
spektiverende en raekke ube-
svarede spegrgsmal pa det psy-
kosomatiske felt.

De gvrige artikler i denne del
fokuserer primzert pa selve be-
handlingsmetoderne - det kan
veaere hypnoterapi, afspeendning
og visualisering, gruppeterapi,
tegneterapi, kognitiv terapi og
systematisk terapi. Der fore-
kommer overlapninger i form
af, at de samme metoder be-
handles i flere af artiklerne, men
dette medvirker snarere til en
nuancering af synsvinklerne
fremfor at virke overfladigt.

En del af forfatterne disku-
terer, hvilke omrader deres be-
handlingsmetoder retter sig
mod og dermed 0gsa metoder-
nes begreensninger. Der rejses
saledes spgrgsmal som: Hvorfor
fightergrupper for kreeftramte?
| hvilke tilfzelde har sorggrupper
deres begraensning? Og hvilke
krav stiller det at indga i et psy-
koanalytisk orienteret terapeu-
tisk forleb? Ligesom aspekter
ved forskellige mestringsstrate-
gier diskuteres.

Endelig preesenterer mange
af forfatterne enten egne be-
handlingsresultater eller andre

terapeuters erfaringer med den
pageeldende behandlingsmeto-
de, og beskrivelsen bliver der-
med mere konkret tilgaengelig.

Tveerfagligt samarbejde

I 1. del ridser Helle Andersen en
reekke veesentlige problemstil-
linger op, som man som forsker
mgder, nar man pa den ene side
gnsker at fastholde en egen fag-
lig identitet og pa den anden si-
de opna anerkendelse i tvaerfag-
lig sammenheeng.

Bogens lll. del bestar af 2 ka-
pitler - forst et informativt rids
af psykosomatikkens historie
skrevet af Annette Poulsen, og
dernast en gennemgang af
Niels Peter Agger af den holi-
stiske udvikling - fra 70’erne og
op til i dag. Bogen slutter med
en tro pa, at der i 90’erne vil
ske en reetablering af interessen
for at arbejde serigst psykolo-
gisk og videnskabeligt med dis-
se spergsmal. Det centrale bliver
séledes et tveerfagligt samar-
bejde; ikke om sygdomme, men
om mennesker med sygdomme
eller handicaps.

Negterne beskrivelser

For os, der arbejder inden for
feltet, er bogen en kaerkommen
oversigt over og synliggerelse
af det psykosomatiske arbejds-
felt, men ogsa en illustration af
den komplekse sammenheeng
mellem psyke og soma. Selv om
mange af beskrivelserne maske
ikke rummer s& meget nyt, hav-
de jeg sveert ved at leegge bo-
gen fra mig, da jeg forst var be-
gyndt; her er simpelthen en nu-
anceret og afmystificerende be-
skrivelse af vaesentlige psykolo-

giske arbejdsomrader og for-
skellige typer af psykosomati-
ske behandlingsformer og forsk-
ningsprojekter.

Det er en nggtern beskrivel-
se, som ikke fremstiller anta-
gelser, som om de var kends-
gerninger. Overvejelserne baerer
saledes preeg af forsigtighed, i
modsaetning til de ofte vidtlef-
tige, populariserede fremstiilin-
ger om universelle behand-
lingskure, som vi ikke sjeeldent
konfronteres med i forskellige
medier.

lkke kun for fagfolk

Bogen er laeservenlig, og selv
om den i fgrste omgang hen-
vender sig til fagfolk, vil aile,
der har interesse i, hvordan man
som mennesker aktivt kan veere
med i behandlingen af sin syg-
dom og have indflydelse pa, at
livskvaliteten fastholdes uaf-
haengigt af helbredsmaessige el-
ler andre omsteendigheder, kun-
ne finde inspiration i bogen.

Der er mange eksempler og
case-materiale, som anfgres i
kontrastfarve, og som ved gen-
nembladning af bogen vil kun-
ne give indtryk af behandlin-
gernes mal og resultat.

Selv om bidragene i nogen
grad er uensartede, som det jo
altid vil ggre sig geeldende i en
artikelsamling, er “Psykologisk
behandling ved somatisk syg-
dom” bestemt spandende
leesning og et vigtigt bidrag til
diskussionen om psykologers be-
handlings- og forskningsmees-
sige praksis.

ANITA KRUSE

HANL

Fra leg til kommunikation.
Rapport fra Legetgjsprojek
SIKON 1992

Pris 155 kr.

"Det er i denne forbind
veerd at understrege, at |
nets selvtillid ogsa er en fu
tion af andres tillid til barn

Dette udsagn star pa s.
en meget central publika
fra Sikon (Socialministeriet
formations- og Konsulent
somhed). Bogen hedder -
leg til kommunikation” o
en rapport fra Kathrine Lt
tojsprojektet, som starte
1986 pa initiativ af Kathr
foraeldre. Ud fra de erfarir
de som foreeldre til en m
handicappet pige havde |
anvendelsen af hjemmelave
legetoj, etableredes der
bjerg en tveerfaglig proj
gruppe, som har veeret pra
af et hejt engagement bl:
de deltagende personer o
stitutioner.

Vi bliver her praesentere
mulighederne og ressourc
ude i systemerne og blandt
gere. Det er lykkedes syste
i kommune, amt og stat ¢
folk udefra at gennemfei
projekt rettet mod en lille
gruppe - nemlig multihe
cappede kommunikations
ge smabarn og deres lege
ligheder. Og det pa en sa
billedlig made, at bogen
fungere som inspirationsl
til lignende fremtidige a
der.

Teoretisk underlag
Kapitlerne 4-5-6 er det tec
ske underlag og dokumer
on for projektet. Struktur,
spil og aktiviteter er cen
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“Det er i denne forbindelse
veerd at understrege, at bar-
nets selvtillid ogsa er en funk-
tion af andres tillid til barnet”.

Dette udsagn star pas. 29 i
en meget central publikation
fra Sikon (Socialministeriets In-
formations- og Konsulentvirk-
somhed). Bogen hedder “Fra
leg til kommunikation” og er
en rapport fra Kathrine Lege-
tojsprojektet, som startede i
1986 pa initiativ af Kathrines
foreeldre. Ud fra de erfaringer,
de som foreeldre til en multi-
handicappet pige havde med
anvendelsen af hjemmelavet el-
legetgj, etableredes der i Es-
bjerg en tvaerfaglig projekt-
gruppe, som har veeret praeget
af et hgjt engagement blandt
de deltagende personer og in-
stitutioner.

Vi bliver her praesenteret for
mulighederne og ressourcerne
ude i systemerne og blandt bru-
gere. Det er lykkedes systemer
i kommune, amt og stat samt
folk udefra at gennemfore et
projekt rettet mod en lille mal-
gruppe - nemlig multihandi-
cappede kommunikations-sva-
ge smabern og deres legemu-
ligheder. Og det pa en sa for-
billedlig made, at bogen kan
fungere som inspirationskilde
til lignende fremtidige arbej-
der.

Teoretisk underlag

Kapitlerne 4-5-6 er det teoreti-
ske underlag og dokumentati-
on for projektet. Struktur, sam-
spil og aktiviteter er centrale

begreber i bgrns udvikling, men
fordi disse barns sanse- og fysi-
ske handicaps forsteerker hin-
anden, er det centralt at disse
begreber er veldokumentere-
de og bearbejdede. Et grundigt

_kendskab til begreberne vil og-

sa give flere og friere handle-
muligheder i samveeret med og
udviklingen hos disse bern.

Legen som en central funk-
tion i hele barnets udvikling be-
skrives i generelle faser, men
samtidig mestres det - som det
gang pa gang opleves i bogen
- at ga fra den generelie be-
skrivelse til det specifikke for
den enkelte bernegruppe, det
enkelte barn. Beskrivelsen af
udviklingen af gribebeveegel-
sen i samspil barn-voksen i den
kritiske periode (p. 20) er et af
disse eksempler.

Kommunikationen og dens
udvikling er omrader, der vol-
der store vanskeligheder at fa
etableret for disse bgrn og de
voksne, der er omkring dem.
Udgangspunktet i projekt-
gruppens arbejde er her, som i
det foregaende omkring legen,
den amerikanske sprogforsker
og psykolog Paul Watziawicks
erkleering om, at “mennesker
kan ikke ikke-kommunikere.”

Herved er det igen os - om-
givelserne - der bliver centrale
og far ansvar for at sikre og
forstd de kommunikations-
haemmede smabgrns kontakt
med omverdenen.

Egnet som lzerebog
Kapitel 6 om “Barnets kommu-

nikative udvikling” er centrait
for bogen og af stor peedago-
gisk-psykologisk veerdi, fordi
der her laves sammenstillinger
af det normale barns tale-ud-
vikling og udviklingen hos ce-
rebralt paretiske smabgrn (CP).

Sammenstillingen af de to
bernegruppers udviklinger er
gjort sa fagligt velfunderet, at
bogen sa absolut vil kunne fin-
de anvendelse som laerebog i
bade paedogogik og special-
paedagogik pé uddannelser in-
den for smabernsomradet.

Et eksempel pa betydningen
af samspillet barn/voksen og
udviklingen af kommunikatio-
nen findes tydeligt beskrevet
omkring intentionalitet (p.36).
Her beskrives, hvor sveert det
er for den voksne at aflaese og
at tolke disse berns hensigter -
men ogsa at den voksnes sam-
spil med barnet giver mulighed
for at veere omkring og na ind
til “den naermeste udviklings-
zone” (p.37).

Hele kapitlet arbejder sig
frem til at arbejde med over-
vejelser om, hvorledes man kan
sikre de multihandicappede eg-
ne erfaringer om arsags/virk-
ningsforhold. Sikre sig at disse
barn far handlemuligheder, sa
de i et samspil med den voksne
oplever, at de har en klar og
tydelig indflydelse pa, hvad der
sker i samspillet og samvaeret.

En alvorlig sag

Kapitlet runder af med at re-
deggre for, at leg er en alvorlig
sag. Kapitlet har ogsa veeret en

alvorlig og omfattende sag - al-
ligevel sidder man tilbage med
oplevelsen af, at "arbejdet
beerer lennen i sig selv”. Man er
blevet beriget, har faet nye
vinkler pa barnets udvikling,
endnu engang faet dokumen-
teret samspillets betydning for
udviklingen. .

Hermed er bogen ikke slut.
Beskrivelsen af udviklingen af
legetgjet, igangseettelsen af le-
gen med legetojet viser tyde-
ligt, at det er et velgennem-
teenkt og veldokumenteret for-
lob, der her er beskrevet.

Anvendelsen af det af Birgit
Kirkebeaek inspirerede skema
(p.94) er en ide, som ogsa vil
kunne bringes i anvendelse af
voksne, bade foraldre og
paedagoger. Her far man mu-
lighed for at tolke barnets in-
tentioner samtidig med, at du
som voksen saetter dig mal eller
delmal. Et meget anvendeligt
skema og ganske givet en god
proces at have veeret igennem.

Hvad sa med “Kathrine Le-
getgjet”, kan det bruges? Hvor-
dan skal det bruges? Hvornar
skal det bruges? Hvorfor skal
det bruges?

Svaret pa disse spargsmal
kan faes hurtigt: Ved at leese
bogen som billedbog. Den er
fyldt med flotte billeder, der
forteeller om struktur, aktivitet,
koncentration og ikke mindst
samspil.

Og langsomt: Ved at leese
bogen som laerebog. Det for-
tjener den.

JORN GREVE
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ORANGESOVS
ELLER KAOS

Thomas Krysiza beder i Muskel-
kraft nr. 2 om en nsermere re-
degporelse for arsagerne til vores
opsigelser efter henholdsvis
naesten 8 og 11 ars anseettelse i
Vejlednings- og Behandlings-

centret.

Allerferst vil vi gerne sla fast,
at vi begge har sagt op efter
eget ognske. Dernaest ma vi si-
ge, at det er sveert i fa ord at gi-
ve en forklaring p& en for os
begge drastisk beslutning.

| skrivende stund, hvor vi net-
op begge har laest den flotte
arsberetning, siger vi igen til
hinanden; hvorfor har vi dog
frivilligt sagt farvel til denne
spendende, dynamiske ar-
bejdsplads? “Det er aldrig gaet
sa godt som nu”, star der flere
steder, og det er jo ogsa det
indtryk, man umiddelbart sid-
der tilbage med efter at have
laest planerne om alle de
speendende aktiviteter.

Men nér vi teenker efter, sa er
det maske i virkeligheden lige
preecis her “hunden ligger be-
gravet”.

Svarer det faglige tilbud nu
ogsa til de fine hensigtserklae-
ringer?

Det synes vi ikke, og derfor
har vi gennem de seneste ar fglt
et tiltagende behov for at gore
VB-Centret til et sted, hvor man
gor det man siger, man gor.

Malseetning- og handlings-
planen, som blev vedtaget i
1986, var et forseg herpa. Med
planen gnskede man at give
brugerne folgende:

- et velfungerende lokalt net-
vaerk

- et velfungerende behand-
lingssystem

- konsulentbistand pa mu-
skelsvindspecifikke omrader

- hjeelp fra relevante eksper-
ter

Vi synes, det har veeret en
kamp at holde fast i planen og
fa VB- Centret, Udviklingscen-
tret og Muskelsvindfonden til
at styre i samme retning mod
malet i planen, og nu orker vi ik-
ke mere.

| det felgende vil vi frem-
leegge de problemer, som vi be-
tragter som en hindring for at
skabe et fagligt velfunderet be-
handlingstilbud.

Hvad er det Muskelsvind-
fonden vil?
Udgangspunktet for at starte
Vejlednings- og Behandlings-
centret i 1975 var, at der ikke ek-
sisterede noget behandiingstil-
bud for folk med muskelsvind.
For at kunne afdeekke behand-
lingsbehovet, var det nedven-
digt at beskaeftige sig med alle
sider af den muskelsvindramtes
liv. “Totalbehandlingsmodellen”
blev derfor en naturlig arbejds-
model. Den har uden tvivl gi-
vet VB-Centret meget viden om
situationen for familier med
muskelsvind. Pa det tidspunkt
eksisterede der ikke et lokalt
behandlernet som i dag, sa VB-
terapeuten blev naturligt den
vigtigste og koordinerende per-
son for familierne med muskel-
svind.

Den viden, der blev opsamlet
gennem dette arbejde, blev for-

midlet videre i bogen “Muskel-
svind hos bgrn”.

Sa langt sa godt.

Men arene er gaet og ver-
den uden for VB-Centret har
&ndret sig. Der er efterhanden
mange dygtige behandlere lo-
kalt, og kommunerne gnsker
naturligvis at spille en aktiv rol-
le i planleegning af indsatsen.

Er VB-Centret og Udviklings-
centret fulgt med denne udvik-
ling?

Kan og vil vi efterleve mal-
seetning- og handlingsplanen?
Eller sidder vi stadig i “totalbe-
handlingsmodellen”, hvor en
VB-terapeut beskeeftiger sig
med ait fra taender til toilet-
forhojere og hvor alt naesten
bliver lige vigtigt?

Selv. om malseetning-og
handlingsplanen blev vedtaget
i de rette politiske fora i -86, sa
mener vi ikke, at det samlede
VB-Center/Udviklingscenter/
Muskelsvindfonden i praksis har
valgt denne linie. Vi mener, at vi
sidder lige midt mellem de to
stole uden at kunne/turde veel-
ge.

For veelger man konsulent-
rolien, sa skal der prioriteres. Sa
ma indsatsen i VB-Center og Ud-
viklingscenter samordnes og
koncentreres om de vigtigste
omrader i et muskelsvindforlgb
- og dem kender vi jo godt. Det
vil gagre det muligt at yde en
velkvalificeret konsulentbistand
til de lokale behandlere.

Men det kraever desuden
samarbejde og respekt for an-
dre behandlere i kommunerne,
pa hospitalerne, pa respirations-
centrene o.s.v.,, og dermed et
opger med gamle myter og
holdninger.

Det kreever, at VB-terapeu-
terne begraenser sig til egne
fagomrader frem for pa een
gang at skulle veere terapeut,
laege, socialradgiver, jurist og

VOR EGEN VERDEN

psykolog. For vil man alt det, sa
kan man ganske enkelt ikke bli-
ve sa dygtig pa specialomrader-
ne, at man kan bruges som kon-
sulent for erfarne lokaie be-
handlere.

Det er negdvendigt at satse
pa de lokale behandlere, hvis
den ngdvendige viden skal kom-
me alle brugere til gavn pa ret-
te tidspunkt, og det er vel i sid-
ste ende det, det hele drejer sig
om.

Nar vi (som hverken har kom-
munait ansvar eller kompetan-
ce) har gjort os til den vigtigste
behandler for familierne, har vi
nok i flere tilfeeide skabt pro-
blemer og frustrationer i form
af darligt samarbejdsklima mel-
lem familier og kommuner, og
det er jo ikke det, man har mest
brug for, nar man som muskel-
svindfamilie har problemer nok
i forvejen.

Hvis vi ma lane Uffe Juhl
Jensens billede fra hans artikel i
Musketkraft nr. 2, sa mener vi ik-
ke, at man har valgt om det er
en god orangesovs, der skal ser-
veres fra VB-Centret og Udvik-
lingscentret. Ej heller har man
lagt sig fast pa en fremgangs-
made, sa den kan laves pa sam-
me made hver gang og til et ni-
veau, sa alle kan fa.

Far man ikke truffet det valg,
s risikerer man at ende i kaos,
hvor indsatsen afhaenger af den
enkelte ansattes interesser og
behov, og hvor den ikke far no-
gen neevneveerdig effekt, fordi
arbejdet ikke peger i samme
retning.

Sa der venter et stort arbejde
forude, og det kraever feelles
fodslaw og respekt for de pla-
ner, der bliver lagt - gennem
hele organisationen.

Held og lykke med det

KIRSTEN PILTOFT OG LENE S@RENSEN

Under overskriften orangesauce eller kaos giver
VB-Centrets tidligere leder Kirsten Piltoft sammen
med ergoterapeut Lene Serensen en forklaring
pa, hvorfor de begge valgte at fratreede deres
stillinger i lgbet af 1991.

Jeg har tidligere og vil her igen beklage deres
beslutning. De er dygtige terapeuter, der fuld-
steendigt lever op til de store krav om faglig
dygtighed, vi stiller til medarbejderne i VB.

Efter ovenstaende indleeg forstar jeg slet ikke
deres beslutning! - og skal det maske heller ikke.

I deres indlaeg kommer de ind pd malseet-
ning- og handlingsplanen, der skal give bruger-
ne et velfungerende lokalt netveerk og det etab-

lerede behandlingsystem konsulentbistand pa
muskelspecifikke omrader samt hjeelp fra rele-
vante eksperter.

Jeg er helt enig i disse betragtninger. | Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Behandlingscenters
beretning for 1991 formuleret under overskriften
“center for viden og inspiration” formuleres det
pa folgende made:

“Indsatsen skal styrkes i forhold til de lokale
behandlere”. “Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter vil seette ind der, hvor det
offentlige mangler viden og inspiration”.

“Den daglige direkte vejledning og radgivning
skal forega lokalt i offentlig regi, med nedven-

dig konsulent- og ekspertisebistand fra VB-Cen-
tret”.

Der er i Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter fuldstaendig enighed om den-
ne malseetning. Der har veeret forskellige tempi
blandt medarbejdere, ledere og politiske valgte
i at na frem til erkendelse af malseetningen -
men den er erkendt. Vi vil ikke seette os imellem
to stole, vi ter, og vi kan veelge.

Vi ved, der venter et stort arbejde forude, og
at der skal samarbejdes - alle er rede til dette.

JES RABEK
FORMAND FOR VB'S BESTYRELSE



Da jeg modtog invitationen til et Sjeellands-

treef for myastenikere og pargrende pa Sct. He-
lene centeret i Tisvildeleje fgrst i maj maned,
droftede vi det kort i familien og blev enige om,
at det matte vi prgve. Som forholdsvis nydiag-
nosticeret MG'er har jeg behov for al den in-
formation, jeg kan fa. Her var endelig mulighed
for at mgdes med andre MG'ere og udveksle er-
faringer.

Jeg var noget “klam i heenderne”. Hvem var
disse mennesker? Hvilke holdninger havde de?
Hvor darlige var de? Turde de vaere erlige - el-
ler skulle denne week-end bruges pa at “beva-
re facaden”?

Der var tusind uafklarede spgrgsmal i mit
hoved.

Den fgrste aften, da Knud Jensen bgd vel-
kommen, skaevede jeg lidt rundt. Vi var ca. 20
i alt - ganske almindelige mennesker. Nogle
med myasteni, andre fordi deres naermeste har
sygdommen. Den yngste omkring 30 ar og den
ldste i 80’erne. Maend og kvinder. Nogen med
synlige tegn, andre hvor jeg matte gaette. (Jeg
geettede ogsa forkert!).

Generthed gik over

Knud orienterede om weekendens program og
vi lavede en praesentationsrunde. | starten gik
det langsomt med kommunikationen, men ef-
terhanden kom vi over vores generthed. Sidst pa
aftenen tog Poul sin guitar og nogle sange
frem og foreslog en fallessang. Det var me-
get hyggeligt og vi blev alle rystet godt sam-
men.

Det blev ogsa sent, inden vi gik hver til sit.
Der var et stykke vej til boligen, og vi skulle
udendgrs. Det var et problem for nogle af os
MG'ere. Ellers var lejligheden god og rummelig.

Stemningen var god allerede ved morgen-
bordet. Der blev bade talt alvorligt og grinet -
herligt.

Herefter blev vi inddelt i grupper. MG’er for
sig og parerende for sig. Bagefter gav hver
gruppe et referat:

MG gruppen var enige om, at det psykisk er
sveert at leve med myatsteni. Dels p.g.a. sving-
ningerne i sygdommen, omgivelsernes reaktion
eller mangel pa samme. Dels p.g.a. savnet af
samvaer med andre i samme situation, samt
manglende forstaelse fra omgangskreds og
myndigheder.

En tid med angst
Naesten alle i gruppen havde forsggt alternati-
ve behandlinger ud over de seedvanlige be-
handlingsprincipper.

De fleste havde oplevet perioden inden diag-

nosticering som meget belastende og fang. En .

tid praeget af angst og usikkerhed, hvor vi of-
te er blevet mgdt med skepsis fra systemet.

Heldigvis var der et par MG’ere, der blev diag-
nosticeret hurtigt og dermed ogsd kom hur-
tigt i behandling.

For at lette tilvaerelsen er det ngdvendigt at
planlegge dagen med passende pauser/hvil.
Arbejdstiden kan evt. gradvist nedszettes. An-
skaffelse af hjeelpemidler, sma som store, afla-
ster kraefterne, sa der bliver mere energi til at
holde sig i gang og have socialt samveer med an-
dre. Det er vigtigt at orientere familie og ven-
ner om sygdommen, sa de forstar, hvordan vi
har det og hvorfor vi reagerer, som vi gor.

Man vil selv
Pargrende-gruppen savnede “klare signaler”
om hjeelp fra MG'eren.

Det forstar jeg godt. Problemet er ofte, at
man gerne vil selv. Man prgver, presser sig selv
for meget, og pludselig er det slut med kraef-
terne. For mit vedkommende medferer dette ir-
ritation. Jeg feler mig magteslgs og afhaengig.
Det gar ud over familien - og mig selv.

| gruppen blev vi enige om, at det er vigtigt
at finde en balance, sa livet bliver s normalt
som muligt. Forstadet pa den made at vi som
MG'ere skal gere, det vi kan, men ogsé bede om
den hjeelp der skal til. Det er vigtigt at blive
medinddraget, sa vi ikke mister vores selvveerd.

Sluttelig diskuterede vi mulighederne for
bedre oplysning om MG og Fonden, samt bed-
re information til nydiagnosticerede.

Desuden snakkede vi om, hvorfor der er sa
mange MG’ere, der ikke er medlem af Muskel-
svindfonden. Er det fordi, de ikke er oplyst om,
at vi hgrer ind under denne organisation?

Det undrede os, at vi var sa fa tilmeldt dette
traef. Skyldes det usikkerhed?

Oven pa en positiv dag med god forplejning,
rundede vi af med en underholdningskonkur-
rence, hvor vi MG’ere tabte med et “skeevt”
smil.

Og snakken gik
Vi medtes igen til morgenmad og denne gang
stod munden ikke stille pa os.

Jorgen Lenger orienterede om nyt fra Mu-
skelsvindfonden. Tart stof teenkte jeg, men han
gjorde det godt. Det var interessant. Vi harte
bl.a. om medlemskabet af DS|, strukturen, sko-
nomien og planerne om feriehuse i Korser.

Knud orienterede om nyt fra MG-arbejds-
gruppen og efterlyste nye kreefter til denne.
Leif og jeg meldte os som repraesentanter fra
Sjeelland.

Herefter snakkede vi om nye tiltag og forslag
til naeste MG treef. _

Alle var enige om at gentage succesen og la-
ve et treef 1 gang arligt pa Sjeelland (foruden
det i Jylland).

INGER KOFOED, MG’ER.

VOR EGEN VERDEN

TIL MYASTENITRAF

VI HAR MANGE FALLES PROBLEMER

FRA DEN ANDEN SIDE

Jeg vil som Ingers mand komme
med et kort resume fra pargren-
de gruppen:

Vi talte ogsa om, hvorfor der
var sa fa tilmeldt denne week-
end og blev enige om, at det
nok var fordi mange var usikre
pa, hvad det hele gik ud pa. Det
er ikke sikkert, at de andre ville
kunne forsta lige de problemer,
man selv synes er de storste.
Men som en anden fra gruppen
sagde, at hvis vi ikke kan forsta
MG'eren, hvem kan sa?

Vi var enige om, at vi stort
set havde leert at leve med part-
nerens sygdom, og at vi skal vi-
se en stgrre forstaelse, nar den
er i udbrud end nardeneriro.

Angaende MG'erens signaler
om hjeelp, eller snarere mangel
pa samme, var vi rgrende enige
om, at hvis MG’ere har et feelles
treek, er det deres staedighed.
De vil og kan selv og bliver irri-
terede, hvis man tilbyder sin
hjeelp. Nar de sa opdager, at vil-
je og kreefter ikke mere haenger
sammen, bliver de vrede og fru-
strerede. | mange tilfeelde gar
det ud over agtefeellen, som
bliver bebrejdet at han/hun ikke
i tide tilbgd sin hjaelp.

Vores konklusion var derfor,
at ovenneaevnte og mange an-
dre problemer deles af mange,
og at en god made at behand-
le dem pa er mere abenhed par-
terne indbyrdes. En teettere
kontakt med andre MG'ere og
deres partnere vil abne for en
dialog, som vil veere til gleede
for alle.

Alle var glade for at deltage
i dette MG traef, hvor vi opda-
gede at de problemer, vi troede
vi stod alene med, deltes af
mange, og vi leerte at sammen-
hold fremmer forstaelsen, og
med forstdelsen kommer lgsnin-
gen pa mange problemer.

LEIF KOFOED, PARGRENDE.
PS!
TAK til Knud, Aase og Else Ma-
rie for et godt initiativ og ar-
rangement og til alle jer der
deltog og gjorde denne week-
end til en positiv og rar ople-
velse.
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Ridder Evald

Som mange sikkert allerede ved fra dagspressen, udnzavnte Hen-
des Majesteet Dronningen den 24. april landsformand Evald Krog
til Ridder af Dannebrogsordenen.

Der folger ingen begrundelse med sddan en haedersbevisning,
men den behgves naeppe heller i dette tilfaelde.

Medarbejderne ved Muskelsvindfonden lod naturligvis ikke
begivenheden passere ubemeerket, og traditionen tro blev en
oplagt chance for lidt improviseret fest og morskab udnyttet
fuldt ud.

Sa da ridderen pa dagen arriverede glad og fro, blev han fort
til et hastigt udsmykket modelokale, hvor der serveredes hvidvin
og kransekage. Seancen naede to hgjdepunkter.

Konsulent i Muskelsvindfonden og Ridder af Dannebrogsor-
denen, Jorgen Kock, berettede i malende vendinger, hvorledes en
audiens hos majesteeten forlgber. Evald Krog sa ud til at gleede sig.

Derpa blev foreningens nyeste ridder kleedt passende pa til lej-
ligheden. Sveerd, skjold og kappe naturligvis, samt det allervig-
tigste: En hest.

Endda en ganger med lyd. Som man kan ane pa billedet, er dy-
ret udstyret med en hgjttaler, der ved tryk pa en knap siger: Ga-
dagung, gadagung, gadagung og iiihihiii, iiihihiii, iiihihiii! Sddan
cirka i hvert fald.

Foto Mogens Laier. 195

VOR EGEN VERDEN

Med pa messe

| samarbejde med ingenigr
Sgren Ginnerup og auto-sadel-
mager Arne Jensen praesente-
rede Muskelsvindfonden i ar
“Siddestillings-projektet” pa
Forsorg og Hospitalmessen i
Herning, der fandt sted i dage-
ne den 19. - 21. maj. Her de-
monstrerer Rie Jensen el-selens
funktioner for en af de mange
interesserede gaester, mens er-
goterapeut Helga Arnborg (tv.)
og fysioterapeut Karin Andersen
(th.) fra Siddestillings-projektet
kigger pa. Muskelsvindfonden
var i gvrigt ogsa repreesenteret
i messens afdeling for humani-
teere organisationer - med en
oplysningsstand og tombola.
Foto Mogens Laier.

Arv til “fonden”

Muskelsvindfonden har netop arvet €t hus i Kalundborg efter
Aksel Thormod Andersen, der selv havde muskelsvind. Aksel T. An-
dersen havde haft glaede af VB-Centrets bistand og besluttede i
februar 1989 at oprette et testamente til fordel for Muskelsvind-
fonden. Arven har en veerdi af ca. 250.000 kroner. Muskelsvind-
fonden har desuden arvet fra Johannes Christian Johansen, Fre-

derikshavn - et belgb pa ca. 10.000 kr.

Fra laeser til laeser

Ferielejlighed
Hvis nogle af jer fra Jylland el-
ler andre fjerne steder har lyst
til en weekend eller forizenget
ferie i Kebenhavn, stiller jeg
gerne min lejlighed til radig-
hed (jeg rykker ind til naboen
imens). Det er en stuelejlighed
med 5 indvendige trappetrin
og en lille have.

Winnie tif: 31 22 63 93

Kontaktannonce
Jeg er en mand pa 45 ar, fra-
skilt. Interesserer mig for musik,
bern, hjemlig hygge, foto, radio
og “dine interesser”. Jeg er
IP’er (CMT). Din alder mellem
20-35 ar. Gerne handicappet.
Billetmaerke: 39492 .

Piger i kerestol - se her
- Har du muskelsvind eller an-
det fysisk handicap?

- Har du mod pa at komme

pa efterskole i 9. eller 10. klas-
se?

- Har du lyst til, at det skal
veere i skolearet 92- 93 pa Hald
Ege efterskole, nzer Viborg?

Sa lees videre.

Jeg er en 16-arig pige, der
har valgt, at tage 10. klasse pa
Hald Ege efterskole. Jeg har
selv muskelsvind og sidder i
kerestol. Jeg kunne godt teen-
ke mig, hvis der var en anden i
samme situation, som jeg kun-
ne grine og dele “problemer”
med. Pa min nuvaerende skole
er jeg den eneste i kgrestol, og
det er faktisk lidt for kedeligt.

Hvis du har lyst, sa skynd dig.
Jeg har sikret dig en plads efter
aftale med efterskolen. Ring el-
ler skriv snart.

Dorthe Michelsen
Solbakken 31
8450 Hammel

tif: 86 96 36 48




Klaedt pa til rock

VOR EGEN VERDEN

Gron Koncert 92. En kleedelig begivenhed, som er til at tage (og fele pa).
Gor som Camilla Martin - Gren Klub har tilbuddene.

B | ‘} Jeg bestiller:
Gron Koncert T-shirt kr. 100 medium antal, x-large antal
Gron Koncert sweatshirt kr. 200, medium antal, x-large __ _antal

Navn:

Gron Koncert beeltetaske kr. 40 ___ antal

Gron Koncert solbriller kr. 30 antal
Gren Koncert messing guitar kr. 20 antal
Gron Koncert paraply kr. 50 antal

Gron rock cap kr. 45. sort ___ antal, red ___ antal, vinred ___ antal

Ekspeditonsgebyr og forsendelse kr. 20. Kuponen sendes til:
Muskelsvindfonden, Vestervang 41, 8000 Arhus C. Mrk. “Grgn Klub”.
Pengene vedlaegges i check eller indbetales pa giro 901 11 10.

Adresse:

Postnummer:

By TIf

Temadag om boformer
- blandt andet

En lgrdag i april afholdt bru-
geruddannelsen pa Fyn tema-
dag pa Rosengardsskolen i
Odense. Emnet var sagsbe-
handling og alternative bofor-
mer for handicappede med op-
leeg af socialradgiver Jonna Fri-
borg fra Tarup Omradekontor.
Der var 20 deltagere i arrange-
mentet.

Jonna Friborg har arbejdet
10 ar inden for handicap-radgi-
vergruppen, og vi fik et godt
indblik i, hvordan sagsbehand-
lingen foregar. Hun tog ud-
gangspunkt i heeftet: “Vejled-
ning om hjeelp efter bistands-
lovens § 48”. Vi fik ogsa udle-
veret et skema, hvorefter man
beregner merudgifter, som kan
deekkes over § 48. Denne ydel-
se er indkomstuaftheengig - be-
tingelsen er: Vedvarende psy-
kisk eller fysisk handicap.

Tarup kommune har trykt en
vejledning om hjzelperordnin-
gen, som Jonna Friborg gen-
nemgik. Deri var oplysninger
om alt - blandt andet takster,
ferie- og forsikringsforhold.

Vi var inde pa reglerne om-

kring bistandstilleeg og pleje-
tilleeg, og fik besvaret alle vore
spargsmal.

Stottecenter for unge

Senere pa dagen fik vi orien-
tering om forskellige boformer.
Og sa blandt andet pa tegnin-
ger og skitser over “Preeste-
gardshaven” i Tarup, som er et
stottecenter for unge fysisk
handicappede i alderen 18 - 25
ar. Det bestar af 12 huse, samt
et feelleshus, og ligger ved Tar-
up Gl. Praestegard. Betingelsen
for at man kan komme til at
bo der er, at man skal vaere
ung, under uddannelser eller i
arbejde.

Jonna Friborg fortalte ogsa
om et bofallesskab i Arhus,
hvor fire voksne havde valgt at
bo sammen og havde faet byg-
get et hus til formalet.

P4 den made kan der maske -

spares lidt pa hjelperordnin-
gen. Der er i gjeblikket 45 i
Odense kommune, der har han-
dicaphjeelpere.

KIRSTEN SCHMIDT NIELSEN

5 ar i brugergruppe

Brugeruddannelsen havde fem
ars fodselsdag den 30. april.
Her ser vi brugergruppe Il sam-
let hos Kirsten Schmidt Nielsen
i Brylle. Da gruppen startede i
1987, havde den syv deltagere.
Siden er fire kommet til - og to

gaet ud. Med andre ord bestar
gruppen i dag af ni. Men nar
barn, eegtefeller og hjaelpere
er med, kommer man hurtigt
op pa 20 personer.

Foto: Gunnar Nielsen

Dansk-Tysk Weekend

| ar er der dansk-tysk traef den 25.-27. september 92 i Reisdorf ved
Kiel. Interesserede kan henvende sig til Bodil og Peder Pedersen,
Almindingen 16, Kolding. TLF: 75 52 89 68.
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LZAS EN FOLDER - LAN ET BAND

FOLDERE, PJECER OG
BOQGER

ALS-amyotrofisk lateral skle-
rose. Vejledning, Behandling,
Stotte

- Grundig beskrivelse af syg-
dommen ALS. f\rsag, behand-
ling, symptomer, diagnostice-
ring, forleb, komplikationer.
Nyttige oplysninger om hjeel-
pemidler. lllustreret med teg-
ninger. 1991.124 sider.

Pris: 128 kr.

Muskelsvindfonden

- en folder med girokort, der
kort og preecist giver de vigtig-
ste informationer om forenin-
gen. 1992.

Der sker sa mange ting

- et 8 siders heefte, der fortaller
de vigtigste ting om Muskel-
svindfonden. Om de mange ak-
tive grupper og mennesker i for-
eningen, om VB-Centret og om
Udviklingscentrets arbejde.
1987.

VB-Centret

- en folder, der kort informerer
om Vejlednings- og Behand-
lingscentrets arbejde. Om hjem-
mebesag, tverfaglige meder,
familiekurser m.v. 1988.

Muskelsvind hos voksne

- en treflgjet folder i A5-format,
der bl.a. fortzller om de psy-
kosociale aspekter ved at have
muskelsvind som voksen. 1989.

Seksualitet over alle bjerge

- en lille folder, der forteeller
om Seksualitets- og samlivs-
gruppen under Muskelsvind-
fonden. Om hvilken hjeelp
gruppen kan tilbyde og hvor-
dan man kommer i kontakt med
den. 1992.

Behandlings-kort

- et tre-figjet kort i format som
et sygesikringskort. Kortet in-
formerer om den medicin og
nogle af de behandlingsformer
man ikke kan tale, nar man har
muskelsvind. Kortet er oversat
til engelsk, tysk, fransk, spansk
og italiensk. 1989.

Myasthenia Gravis... en mu-
skelsygdom der svinger

- en pjece, der fortzeller om syg-
dommens specielle kendetegn
og dens behandling. 1992.

Myasthenia Gravis kompendi-
um

- en samling artikler, der alle
forteelier om forskellige aspek-
ter af sygdommen. Kompendiet
bliver revideret Igbende.

Pris: 60 kr.

Jeg har et usynligt handicap

- et visitkort, der kan anvendes
af myastenikere. Kortet forteel-
ler om sygdommen. 1987.

Sygdomskort

- et lille kort i format som et sy-
gesikringsbevis, hvor der pa for-
siden star “beereren af dette
kort lider af Myasthenia Gra-
vis”. Der er plads til suppleren-
de laegelige oplysninger pa kor-
tet. 1988.

Muskelsvind hos bagrn

- en handbog for alle der i dag-
ligdagen meder bgrn med mu-
skelsvind - leeger, terapeuter, so-
cialrddgivere m.v.- og ikke
mindst bernenes forzeldre. Bo-
gen er gennemillustreret med
fotos og tegninger. 1988. 208
sider.

Pris: 260 kr.

At leve med muskelsvind

- et haefte, der beskriver leve-
vilkdrene for voksne med mu-
skelsvind, med hovedveegten
lagt pa de mange praktiske pro-
blemer, som man stgder pa i
dagligdagen, og hvordan nogle
af disse problemer kan lgses.
Heeftet er pa 44 Ad-sider.

Pris: 60 Kr.

Om familier med Duchenne-
drenge

- 12 siders pjece i Ad4-format,
der forteeller om de vigtigste
resultater af en stor psykologi-
ske undersggelse af “livsvil-
karene for drenge med Duchen-
nes muskeldystrofi”. 1992.

Man kan na langt uden eks-
perter

- 16 siders pjece i A4-format om
Muskelsvindfondens brugerud-
dannelse. Om de mange selv-

hjeelpsgrupper, ideen med selv-
hjelpstanken og massevis af
eksempler pa hvordan bruger-
grupperne arbejder. 1989.

Om at bo med et barn med
muskelsvind

- en 320 siders stor rapport, der
gennemgar en boligendring
hos 44 familier med en dreng
med Duchennes muskeldystrofi.
Rapporten fokuserer pa selve
sagsforlebene, men indeholder
ogsa afsnit om boligens indret-
ning, gkonomi og lovgivning.
1991.

Pris: 170 kr.

Vejledning om keb af bil

er skrevet til familier med mu-
skelsvind, der star for at skulle
kobe bil. Vejledningen indehol-
der blandt andet en gennem-
gang af de lovbestemmelser,
hvorefter man far bevilget bil.
1991.

Pris: 40 kr.

Kan man leve med respirator,
hvis man ikke kan leve uden
er titlen pa en pjece, der bl.a.
behandler de mange praktiske
og falelsesmaessige problemer,
der dukker op, nar man skal ta-
ge stilling til respirator eller ej.
1991.

Vejledning om C-PAP, Vejled-
ning om vippelejet og Vejled-
ning om stastativet

er tre kortfattede instruktioner
i, hvordan man anvender de
neevnte hjelpemidler korrekt
og hvad formalet er dermed.
1991.

DIAS/VIDEOS

Vi ringer bare til Arhus

- en beskrivelse af Vejlednings-
og Behandlingscentrets arbej-
de. Hovedpersonen er den 11-
arige Peter Johnsen, der har mu-
skelsvind. Vi ser Peter og hans
familie fa beseg af VB-Centrets
terapeuter, et kursus hvor Pe-
ter og hans familie deltager, li-
gesom Peters mor forteeller om
dagligdagen med et handicap-
pet barn. 1988.

Ventilen
- en svensk produceret video
om mennesker med vejr-

traekningsproblemer. Videoen
beskriver pa en let made de vig-
tigste symptomer pa underven-
tilering og forteeller, hvilke hjeel-
pemidler man kan benytte sig
af. Videoen er med danske un-
dertekster. 1989.

Vi vil ha'luft

- tre personer med muskelsvind
forteeller, hvordan det er at leve
med en respirator. Om omgi-
velsernes fordomme, lettelsen
over at fa respiratoren og om
hvordan deres liv former sig.
Med lyd/diasserien, som er
overspillet pa video, medfalger
en informationspakke. Her for-
teelles bl.a. om resultaterne af
en spergeskemaundersggelse
blandt 16 respiratorbrugere
med muskelsvind. 1989.

Nar det nu er sadan rimeligt
sveert

- et kalejdoskopisk billede af en
gruppe unge med muskelsvind.
Om seksualitet, hjeelpeordning,
dagligdag og drgmme. Lyd/dias
overspillet til video. 1987.

Hvordan gor de?

- om livet i en korestol

- Jenny er 33 ar og har muskels-
vind. | videoen beskriver hun
sin hverdag: fysioterapi, fritid,
transport, arbejde og forelskel-
se.

1986.

Bente Madsen

- Bente Madsen har muskelsvind
og bruger respirator. Hun har
derfor brug for hjeeip degnet
rundt. Lyd/diasserien, der er
overspillet pa video, beskriver
bl.a. afheengighed, fremmed
hjeelp i egen bolig m.v. 1986.

Ovenstaende liste er en total oversigt
over det informationsmateriale, som
Muskelsvindfonden kan tilbyde.

Listen revideres labende, og brin-
ges med jaevne mellemrum i Muskel-
kraft.

Informationsmaterialet er gratis,
med mindre andet er pafert, lige-
som videobandene kan lanes veder-
lagsfrit. Dog opkraeves et gebyr pa 50
kr. ved udlan af videos til institutioner
og lign. Det er en god ide at bestille
videobéndene i god tid.

Henvendelse til Muskelsvindfon-
den.





