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Spekulation i ankesystemet

Af landsformand
Evald Krog

Det er nu mere end et ar siden, vi fik
den nye vejledning om bistandslo-
vens §48, stk. 3.

Som bekendt modtog vi den med
blandede folelser. Vivar glade for, at
der nu endelig kom landsdaek-
kende regler for bl.a. hjaelpeordnin-
ger, men vi var kede af, at reglerne
kun fik status af »vejlednings, for vi
kunne forudse, at nogle kommuner
ikke ville felge sadanne »vejle-
dende« regler.

Den davaerende socialminister
forsagte imidlertid at berolige os
med, at ankenasvnene ville opfatte
de »vejledende« regler som bin-
dende og imgdekomme klager over
kommunale afgarelser, hvis de var i
strid med vejledningen. Desuden
lovede hun at gennemfare en un-
dersogelse, hvis det viste sig, at
kommunerne ikke fulgte vejlednin-
gen. Dette lofte har den nuveerende
socialminister Aase Olesen tilslut-
tet sig.

Vi kan nu begynde at drage de
faorste konklusioner pa den nye vej-
ledning. Og heldigvis er der mange
kommuner, som fglger den — og
dermed bevilger hjeelp i forngdent
omfang. Men der er sandelig ogsa
bradne kar blandt kommunerne.

Penge at tjene

Det betyder, at mennesker med et
betydeligt behov for hjeelp ikke far,
hvad de har brug for. De har i reali-
teten valget mellem en lang periode
med usikkerhed og afsavn, mens
ankesagen karer, eller at flytte til en
mere handicapvenlig kommune.
Og hvad veerre er: Der er kommu-
ner, som giver afslag, selv om de
godt ved, at de taber ankesagen.
Der er nemlig penge at tjene for
dem. Den hjaelp, vi har brug for, kan
jo ikke ydes med tilbagevirkende
kraft. Enten sparer kommunen
penge, mens ankesagen karer, eller
ogsa scorer den jack-pot ved, at
den pageeldende flytter fra kommu-
nen.

Et af de grovere eksempler pd
spekulation i ankesystemet har vi
oplevet i Broager Kommune, hvor
man gav afslag pa en ansggning al-
lerede for den var skrevet. Man
lagde end ikke skjul pa, at man for-
ventede at tabe ankesagen, — 0g
hvad der er nok sa vaesentligt: Soci-
aludvalget gav udtryk for, at man
ikke gnskede at folge et regelseet,
der kun er »vejledende«. Andre
kommuner har udtrykt sig pa
samme made, men har endnu ikke
hatft lejlighed til at vise deres tvivl-
somme holdning i praksis.

Et lofte

Derfor vil jeg gerne vende tilbage til
den davaerende socialministers
lafte — som den nuveaerende altsé
har tilsluttet sig. Det & ikke i laftet, at
ministeren kun ville skride ind, hvis
et flertal af kommunerne trodsede
vejledningen. Og det mangleqe da
ogsa bare. Manglende retssikker-

hed bliver ikke mere acceptabelt af
kun at finde sted i et mindretal af
kommunerne. Og der er tale om
manglende retssikkerhed for men-
nesker med et fysisk handicap. Hvis
vi var uenige med kommunen om
hjeelpens omfang, var det mdske
lettere at leve med. Det er jo trods
alt prisen for det lokale selvstyre.
Men vi kan ikke leve med, at der er
kommuner, som spekulerer i fortje-
nesten ved en ankesag.

Derfor ma der nu skrides ind. Jeg
mener fortsat, det vil veere bedst,
hvis vejledningens regler bliver
mere bindende, men hvis Socialmi-
nisteriet endnu ikke er modent til at
acceptere den tanke, vil jeg gerne
pege pa en anden mulighed:

Fjern kommunernes motivation
til at spekulere i ankesager! Konfi-
sker kommunens besparelse! Lad
f.eks. pengene ga i en fond til fordel
for fysisk handicappede!

Brugerbetaling
Det kan ikke veere rimeligt, at fortje-
nesten ved regelovertreedelser,
som gar ud over mennesker med et
handicap, skal behandles anderle-
des end fortjenesten ved andre re-
gelovertreedelser. Og har man
andre steder i vor retspleje hart om,
at overtraederen far lov at beholde
fortienesten? Jeg har ikke! Og jeg
kan levende forestille mig den be-
rettigede forargelse, hvis en butiks-
tyv far lov at beholde sit udbytte!

Eller sagt pa en anden made:
Regeringen taler meget om bruger-
betaling for tiden. Filosofien synes
at veere, at brugerbetaling kan
deemme op for en uhensigtsmeaes-
sig adfeerd og hindre misbrug af sy-
stemet. Det, de sorte kommuner
gor, er netop at misbruge ankesy-
stemet. Derfor ma det veere helt i re-
geringens and, nar jeg foreslar
»brugerbetaling« pa netop dette
omrade.
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Giro 9011110
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061397 77

Vejlednings- og
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06 19 18 44

Udviklingscentret:
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Klinik for fysioterapi:
06 19 10 23

Vejlednings- og
behandlingscentret Sjzelland:
Hoje Gladsaxe Torv 4,

2860 Sgborg

0156 48 66
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P4 ferie i Tunesien 1987. Foto: Mogens La/er

Diskrimination finder sted

Der finder diskrimination sted af handicappede feriegaester pa de euro-
paiske charterrejsemal. Det bekraefter justitsminister Erik Ninn-Han-
sen, efter at have modtaget indberetninger fra de danske ambassader i

Vesttyskland og England.

Af Mikael Mglgaard

Pa den baggrund har justitsministe-
ren bedt den danske repreesenta-
tion i Bruxelles om at tage sagen op
i EF-kommissionen for at fa diskri-
minationen stoppet. Savel i Vest-
tyskland og England som i andre
EF-lande, hvor der eventuelt finder
diskrimination sted.

Det er dog kun i Vesttyskland, at
en domstol i et tilfzelde har bestemt,
at en tysk turist skulle have 50% re-
duktion i prisen for en charterrejse,
som hun havde kebt, fordi der
havde vaeret 25 svenske handicap-
pede pa hotellet, viser indberetnin-
gen fra den danske ambassade i
Bonn.

Af indberetningen fremgar det, at
det blotte syn af en handicappet pa

hotellet normalt ikke er nok til at
man som tysk turist kan kraeve er-
statning. »Det udger ikke en mangel
ved den bestilte rejse«, som det
hedder.

»| undtagelsestilfeelde kan der
dog blive tale om, at rejsen anses
for at vaere behaeftet med en man-
gel. Det geelder, safremt der pa ho-
tellet er betydelige og vedvarende
forstyrrelser hidrgrende fra sveert
psykisk handicappede, og forstyr-
relserne ogsa af en gennemsnits-
rejsende opfattes som betydelige
og vedvarende«, hedder det i ind-
beretningen.

Det er denne bestemmelse, der
har veeret brugt, da den vesttyske
domstol i 1980 bestemte, at den ty-
ske turist skulle have reduktion i
prisen.

W

Ingen domstolsafgorelser

Derimod har den danske ambas-
sade i London ikke kunnet finde ek-
semplet pa, at engelske turister via
domstolene har faet tilkendt lig-

- nende erstatninger. Men det hedder

videre i indberetningen:

»...at en kunde kan fa tilkendt er-
statning fra en turarranger, safremt
denne har fortiet oplysninger af vee-
sentlig betydning for rejsens for-
lab«.

Association of British Travel
Agents Ltd,, der fungerer som anke-
naevn, og hvorfra den danske am-
bassade har hentet sine oplysnin-
ger, stiller sig dog tviviende overfor,
om handicappede péa destinatio-
nerne vil falde ind under dette vae-
sentlighedskriterium.

Altsa lige bortset fra hvis kunden
pa forhand har gjort det til en betin-
gelse, at der ikke ma veere handi-
cappede pa hotellet.

Eksklusivaftalerne
Og det synes lige preecis at veere
>
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det storste problem. Nemlig at de
engelske og vesttyske rejsearran-
gerer pa forhand laver »eksklusivaf-
tale« med hotellerne sydpa. Aftaler
som gar ud p4, at der ikke ma veere
handicappede pa hotellerne.

Folketingsmedlem Bjern Elm-
quist fra Venstre, der i foraret rejste
sagen overfor justitsminister Erik
Ninn-Hansen, er enig i den vurde-
ring.

— Jeg finder det uacceptabelt, at
man abenbart kan operere med en
relevant forudsaetning for rejsekun-
den, at der ikke bor fysisk handi-
cappede pa hotellet, siger Bjgrn
Elmquist til Muskelkraft.

Han haber, at behandlingen i EF-
kommissionen vil fa bragt diskrimi-
nationen til opher. Og at retstilstan-
dene i Danmark vil komme til at
danne forbillede i de ovrige EF-
lande.

| Danmark er det nemlig ikke mu-
ligt at kebe en rejse med garanti for,
at der ikke er handicappede gaester
pa hotellet. Rejsebureauankenaev-
net har haft 4-5 klager af den karak-
ter, men de er alle blevet afvist, hed-
der det i indberetningen fra justits-
ministeren.

Det var Muskelkraft, der i februar

i ar gjorde opmeerksom pa proble-
met. Her fortalte Jette Hansen fra
Tjeereborg Rejser, hvordan det blev
sveaerere at finde hoteller, der ville

huse fysisk handicappede geester.
Alene pa grund af de eksklusivafta-
ler, som blev indgaet med engelske
og vesttyske rejsebureauer. o

En vansiret tankegang

— Ja, det taler jo naesten for sig
selv. Det er utroligt, at man i 1988
kan have en s& vansiret tanke-
gang, siger Evald Krog, formand
for Muskelsvindfonden, i en kom-
mentar til indberetningerne fra de
danske ambassader i London og
Bonn.

— Og selv om jeg med tilfreds-
hed har noteret, at sagen nu offici-
elt bliver forelagt EF-kommissio-
nen, er det ngdvendigt at saette
alle sejl til, for at f& denne diskri-
mination af handicappede ferie-
gaester stoppet. Fra Muskelsvind-
fondens side vil vi derfor hurtigst
muligt tage kontakt med vores sg@-
sterorganisationer i England og
Vesttyskland, séledes at de kan
skabe opmeerksomhed om for-
holdene, siger Evald Krog.

Evald Krog mener, at det er
ngdvendigt at diskriminationssa-
gerne kommer i den engelske og
vesttyske presses segelys, lige-
som der ber kunne rejses en poli-
tisk debat i de to lande.

— Og selvfglgelig vil vi ogsa
give de andre medlemslande i
EAMDA (sammenslutningen af
europaeiske muskelsvindorgani-
sationer) en grundig orientering,
ligesom AEH (Den Europeeiske
Sammenslutning af Handicapor-
ganisationer) ber underrettes, si-
ger Evald Krog.

— For hvis en lignende praksis
er geeldende i andre europeeiske
lande, ma det stoppes hurtigst
muligt, mener Evald Krog.

M.M.

Siden den 1. august 1988 er kor-
sel med karestolsbrugere pa rute
800 mellem Nykgbing F. og
Odense blevet udfert som taxa-
korsel med en daglig afgang i
hver retning.

Karslen gennemferes kun, hvis
der er passagerer, som i forvejen
har bestilt plads pa turen. Optag-
ning og afsaetning sker kun ved
stoppestederne for rute 800.

Den daglige keremulighed svarer
til den bus, der mandag-fredag
korer kl. 12.15 fra Nykebing F. ru-
tebilstation. P& lgrdage er afgan-
gen kl. 14.15 og pa sen- og hellig-
dage kl. 12.15.

Fra Odense er afgangstiderne de
samme som bussen kl. 10.25

mandag-lerdag og pa sen- og
helligdage kl. 17.20.

Sadan bestiller De korslen
Hvis De vil med pa afgangen fra
Nykebing F., skal De ringe og be-
stille plads hos Nykebing F. Taxa
pa Telefon 03 85 43 44. Pa turen
fra Odense skal De ringe til Oden-
se Taxa pa telefon 09 13 22 13.
Karslen skal bestilles senest 3
timer for afgangen fra henholds-
vis Nykabing F. eller Odense - og-
sa selvom De forst skal med taxa-
en fra et af stoppestederne langs
rute 800.

Der er kun plads til maksimalt 2
karestolsbrugere daglig i hver ret-
ning, sa pladserne fordeles i den
reekkefolge bestillingerne mod-
tages péa telefonen. Hver kore-

Nu kan kerestolsbrugere
kommme med rute 800 Nykebing F. - Odense

stolsbruger kan have en ledsager
med, der ikke selv sidder i kare-
stol.

Hvad er prisen?
Karestolsbrugeren skal betale
samme pris for taxakerslen som
en almindelig bustur med rute 800
koster - d.v.s. pensionisttakst. En
eventuel ledsager betaler ogsa
normal bustakst - d.v.s. barn-,
voksen- eller pensionisttakst.

A

Fyns Amt

Storstroms Trafikselskab

Susanne og Peter Amundsen med sennen Henning. Foto: Find Clausen

lkke alle far hjeelp
efter behov

Fysisk handicappede kan som bekendt fa bevilget penge til at anszette
en personlig hjzelper. Det siger paragraf 48,3 i bistandsloven. Men reg-
lerne er kun vejledende for kommunerne, og der kan derfor vaere stor
forskel p&, hvor meget hjeelp de enkelte brugere far tildelt alt efter hvor i

landet de bor.

Af Peter Biisgard

Ikke mindst i en sparetid kan det
veere fristende for en socialforvalt-
ning at holde igen p& udgifterne til
48,3-hjeelp. Pengene kan blandt an-

det spares ved at kommunen i for-
ste omgang giver afslag p& en an-

sggning om hjeelp, og derefter af-

venter en eventuel ankesag. Sa
lzenge sagen karer for det amtslige
ankenaevn, koster det ikke kommu-

nen en krone. Og skulle brugeren
ga hen og fa medhold i sin anke,
skal kommunen ikke bevilge hjeel-
pen med tilbagevirkende kraft.

Enkelt og besparende.

Hvor udbredt denne fremgangs-
méde er, er sveert at sige. Men tal-
materiale for Danmarks Statistik vi-
ser tydeligt, at antallet af ankesager
er i stigning. | 1985 blev der pa
landsplan (Kebenhavn og Frede-
riksberg kommuner undtaget) af-
gjort 46 ankesager efter paragraf

>

7




48,3. 1 1986 steg tallet til 48 for i
1987 at nd helt op pa 88 sager. Des-
veerre kan statistikken ikke sige no-
get om udfaldet af ankesagerne, li-
gesom den heller intet forteeller om
i hvor mange tilfeelde, kommunerne
har begjet sig for bruger-ansagnin-
gen mens sags-behandlingen har
stdet pa i ankensevnet.

Nej til

weekend-hjeelp

En af dem, der har mattet keempe
(og stadig keemper) en lang og sej
kamp for at f& den hjaelp, hun har
behov for, er den 29-arige Susanne
Amundsen fra Broager. Hun har
muskelsvind og bruger respirator i
en stor del af degnet.

Susanne Amundsen bor sam-
men med sin mand, Peter, der ogsa
er fysisk handicappet, og deres son,
Henning, pa fire ar. Siden 1987 har
Susanne haft 39 timers personlig
hjeelp og 10,5 timers hjemmehjgelp
om ugen. Hendes reelle behov er
snarere det tredobbelte, og Peter
ma derfor bruge meget tid pa at
passe og pleje sin kone.

| april 1988 sggte segteparret om
hjeelp i 48 timer til en weekend, hvor
Peter skulle til familiefest. Samtidig

bad de om 30 timers arlig hjeelp til
udftugter med sennen Henning. An-
seggningen blev sendt afsted halv-
anden maned for Peter skulle til
fest. To dage for festen kom svaret
fra kommunen: Afslag.

— Afslaget kom sa sent, at vi
umuligt kunne na at anke det, inden
Peter skulle afsted, forteeller Su-
sanne Amundsen. — Jeg har sveert
ved at se anden forklaring, end at
kommunen bevidst har syltet sagen
for at spare penge. | de syv ar vi har
boet sammen, har hverken Peter el-
ler jeg vaeret vaek pa weekend. S4 vi
syntes ikke ansggningen var urime-
lig. Heldigvis lykkedes det os at
skaffe pengene til de 48 timers
hjeelp via et legat. Peter kom altsa
afsted.

Susanne ankede afslaget pa de

30 timer om aret til udflugter, og fik

medhold.

Sveert dilemma
| august 1988 ansgpgte Susanne
Amundsen Broager kommune om
en forhgjelse af sine hjeelper-timer
fra 39 til 124 timer om ugen. For ny-
lig fik hun mundiligt svar fra kom-
munen: Du kan f4 60 timer om ugen.
Kommunens svar har bragt Su-

sanne Amundsen i lidt af et di-
lemma: Skal hun stille sig tilfreds
med det forhgjede timetal eller skal
hun anke for at fa de 124 timer?
Hvis hun anker, ryger hjeelpen til-
bage pa de 39 timer sa leenge sa-
gen kerer. Og der kan nemt ga ma-
neder.

— Jeg har endnu ikke besluttet,
om jeg vil anke. Vi kan jo godt bruge
de 60 timer, forklarer Susanne
Amundsen. — Pa den anden side
kraever min tilstand faktisk pleje og
overvagning 24 timer i degnet. S&
problemet falder tilbage pa min
mand. Han er da ogsa den, der har
haft svaerest ved at klare den lange
sagsbehandling. Om kommunens
opfersel i sagen, siger Susanne
Amundsen:

— Broager kommune er en lille
kommune, der ikke har haft den her
slags sager far. Men nu burde de ef-
terhanden kende paragraf 48,3 sa
godt, at de kan g& ind og give den
hjeelp, jeg har behov for. Generelt
har jeg veeret temmelig skuffet over
kommunens behandling af mig. Det
er min fornemmelse, at det forst og
fremmest har veeret for at spare
penge, at min sag har kert s&
leenge. |

SDR. STENDERUP
MASKINSTATION

V. Viggo Langhoff
Gammel Albovej 1A
6092 Varmark
Telefon 05-57 11 37

Vi anbefaler os med indramning af billeder
Spec.: Broderi og stramaj
Thermoruder, rullegardiner - glassalg

Dzmningen 48 - 7100 Vejle

TIf. 05 82 03 65

Glarmester
Bundgérd

Aluminiumsgre;j
Handicapskinner
Lesseplader og - broer
Héndvogne
4-hjulsvogne
Transportband
Rullebaner

Alt udfores
efter opgave

H. C. Hovmand A/S

Ringstedvej 7-11 - DK 4180 Sore, tlf. 03-63 33 00

THISTED LUFTHAVN......

Administration/flyveledelse .... 9651 00
SAS - Billetbestilling . ........... 9651 66
Cafeteria/Restaurant ........... 9652 60
Air Business Tekniker........... 9651563
Flyveerksted NW.AS. A/S....... 965322
Taxa- og skoleflyvning

North Flying A/S . ............... 965222
Thomsen Electronic ............ 965178
ES Traffic service ............... 9652 88
Biludlejning AVIS ......... ... 965177
Biludlejning INTERRENT ... ... .. 965333
Biludlejning HERTZ . ............ 965065

7730 Hanstholm

Cadgmie

=

Foto: Mogens Laier.
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Kun rad til Minarine

Den nye overenskomst mellem Danske Fysioterapeuter og Sygesikrin-
gen blev behandlet i sidste nummer af Muskelkraft. Falgerne af aftalen
blev beskrevet i sével artikelform som i lederen, ligesom Muskelkrafts
tegner havde givet sin kommentar pa bagsiden. Omtalen i muskelkraft
har faet fysioterapeut Else Toft til at skrive falgende indlaeg pé vegne af
fysioterapeuterne pa Muskelsvindfondens klinik for Fysioterapi.

| sidste nr. af »Muskelkraft« (nr.
6/1988) er der bl.a. to artikler —
Evalds leder »Mellem venner« og
bis’ »Prisen stiger igen«, Artiklerne
indeholder nogle misforstaelser,
som vi gerne vil rette.

Sygesikringstilskud
Det er rigtigt, at sygesikringstilskud-
det falder, nar det gaelder et enkelt
modul i behandlingen. Men nar det
geelder 3 eller 6 moduler, stiger sy-
gesikringstilskuddet faktisk. Og
stort set alle brugere med muskel-
svind far 6 moduler i en behandling.
For vedtagelsen af den nye over-
enskomst eksisterede der en rabat-

ordning, der indebar, at tilskuddet til
et enkelt behandlingsmodul var
sterre — 22 kr. — end det var tilen 3
eller 6 moduls behandling, hvor til-
skuddet var 19,33 kr. pr. modul.

Denne rabatordning er nu bort-
faldet, og tilskuddet til et enkelt
modul er faldet med 2,50 kr. i for-
hold til tidligere, men for 6 moduler
er det steget med 1,42 kr. Desveerre
ma vi erkende, at der ogsa er sket
en stigning i egenbetalingen pa
hele 8 ore — stadigveek for 6 modu-
ler!!

Ifelge vor tegner pa bagsiden af
det omtalte nr. af »Muskelkraft« vil
det resultere i besvaer med betalin-

gen. De griske fysioterapeuter skal
jo ha’ smer pa brgdet.

Den burde redaktionen have
udeladt.

Stigning i fysioterapeuternes
takster

I arenes lob er der tilfaldet os nogle
stigninger, ligesom pa resten af ar-
bejdsmarkedet. Far april 87 14 den
arlige indteegt for en fuldtidsbe-
skeeftiget fysioterapeut — uden sy-
gedage — 30-35.000 kr. under hvad
en hospitalsansat fysioterapeut
med samme anciennitet havde i
indteegt. Vi har oven i kebet mono-
poltilsynets ord for, at vor indtjening
var beskeden i sammenligning med
beslaegtede erhverv.

1 87 fik vi en kratftig stigning pa ca.
25%, som bragte os pa hejde med
de overenskomstansatte fysiotera-
peuter. Vel at maerke hvis vi ikke
havde for mange sygedage og bru-

[
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gerne ikke sendte for mange afbud.

Den seneste stigning pr. 1.10. 88
har givet os 1,50 kr. mere for en be-
handling pa 6 moduler. Nar Muskel-
svindfonden har faet sine 30% og
skatten har taget sit, er der ca. 50
ore tilbage. Det forslar kun til Mina-
rine.

»Tilfredse fysioterapeuter«

Det at 91% af fysioterapeuterne
stemte for overenskomsten, bety-
der ikke ngdvendigvis, at de 91%
ogsa er vilde af begejstring. Af to
onder veelger man det mindste.

Vi er tilfredse med, at sygesik-
ringstilskuddet ikke laengere er et
fast belgb, men en vis %-del, sale-
des at tilskuddet stiger i takt med
priserne.

Vi er tilfredse med, at vi selv har
faet mulighed for at bestemme hvil-
ken behandling, der skal gives, og
at det ikke ngdvendigvis er leegen,
der ordinerer.

Vi er ogsa meget tilfredse med,
at muligheden for at fa en 6-mod-
ulsbehandling nu ikke kun eksiste-
rer for de brugere, der benytter vor
klinik, men at man ogsa andre ste-

Vi er ikke tilfredse med det loft,
der er lagt over udgifterne. Sygesik-
ringen kan dog ikke uden videre
gndre refusionen, hvis loftet over-
skrides. Ved overskridelse skal sa-
gen op i et samarbejdsudvalg be-
stdende af 3 fysioterapeuter og 3
fra sygesikringen. Vi kan ikke fore-
stille os, at fysioterapeuterne vil
veere medvirkende til en forringelse
af tilskuddet til langvarige behand-
linger.

Vi er heller ikke tilfredse med sy-
gesikringstilskuddets storrelse og

vi er selvfglgelig enige med Evald
om, at egenbetalingen skal vaek for
den lille handfuld mennesker, som
har brug for langvarig behandling.
Men som nesevnt af bade Evald og
bis kraever dette en lovaendring.
Redaktionen af Muskelkraft lig-
ger ca. 50 m fra klinikken. Hvad med
lidt samarbejde inden emner ved-
rerende kiinikken og dens fysiote-
rapeuter gar i trykken? Det kunne
maske bidrage til bevarelsen af det
gode forhold.
Else Toft

Kommentar

Som Else Toft ganske rigtigt skriver,
er det kun egenbetalingen pa en-
kelt punkts behandlinger, som er
steget som fglge af den ny overens-
komst. Forholdet omkring den spe-
cielle prisordning, som eksisterede
for tre punkts behandlinger for
overenskomsten, var redaktionen
ikke opmaerksom pa — og det be-
klager vi meget.

For savel tre- som sekspunkis-

gesikringstilskuddet ogsa for tre-
punktsbehandlinger har ligget fast
siden september 1982, mens den
samlede behandlingspris lgbende
er blevet reguleret.

| forbindelse med reguleringen 1.
april 1988 naede egenbetalingen
for en tre-punkts behandling op pa
61%. Det er denne procentsats,
som er blevet viderefert i den nye
overenskomst.

der i landet kan fa en sufficient be- behandlinger geelder dog, at egen- red.
handling, uden at vore kolleger be- betalingen er steget fra 20% til 61%
haver at seette penge til ved at give inden for de sidste seks ar. Denne
fuld behandling til halv pris. stigning er sket som fglge af, at sy-
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Billigere

svemning

g
motion

Fysioterapeutisk  traening af
kroppen behover ikke langere
blot at vaere en sag mellem en en-
kelt bruger og en terapeut. Hvis
man ser bort fra egentlig be-
handling, er der nu pa flere omra-
der abnet op for holdundervis-
ning under ledelse af en fysiote-
rapeut. Med tilskud fra det offent-
lige og til en pris der ligger langt
under udgifterne til et almindeligt
klinik-besog.

De nye muligheder, for at blive un-
dervist p& hold, falder inden for to
kategorier:

— »Hensyntagende special-un-
dervisning«: Afspaending, motions-
gymnastik og anden form for krops-
treening. Foregar efter aftenskole-
modellen og med kommunalt til-
skud over Fritidsloven.

— Holdundervisning ifglge den
nye overenskomst mellem Danske
Fysioterapeuter og Sygesikringen:
Beveegelses-treening, varmtvands-
svemning, lunge-fysioterapi m.m.
Kreever henvisning fra laege og til-
skud fra Sygesikringen.

Der er to arsager til, at det nu er
blevet betydeligt lettere for fysiote-
rapeuter at kare hold-undervisning.
Dels frafaldt Undervisningsministe-
riet i foréret sit krav om at fysiotera-
peuter skulle gennemga et omfat-
tende peedagogisk kursus for at
blive anerkendt som undervisere til
»hensyntagende specialundervis-
ning«. Og dels blev der i den nye
overenskomst mellem Danske Fy-
sioterapeuter 0g Sygesikringen
indfgrt en passus om, at fysiotera-
peuter kan undervise brugere hold-
vis. Med tilskud fra sygesikringen.

Danske Fysioterapeuters kon-
taktperson i Arhus Amt, fysiotera-

peut irene Heidemann, ser fol-
gende perspektiver i de nye regler:

Kan selv
starte hold
— Nu kan man stort set oprette hold
i hvad som helst, der har med fysio-
terapi at gere. Eneste kriterier er, at
der skal veere tale om undervisning
— ikke behandling — og at holds-
torrelsen skal veere fra tre til seks
personer. Brugerne kan selv starte
holdene, de behgver ikke engang at
opsla dem offentligt, som det er til-
feeldet med almindelig fritidsunder-
visning, forklarer Irene Heidemann.
— Den »hensyntagende special-
undervisning« er oplagt at bruge i
forbindelse med motionsgymnastik
og afspaendingsevelser. Da der ikke
ma vaere tale om behandling, kree-
ver det, at deltagerne selv skal
veere i stand til at udfgre et mini-
mum af gvelserne pd egen hand.
For at oprette et hold skal brugerne
finde frem til en terapeut, der vil sta
for undervisningen og en aften-
skole der vil laegge navn til den pa-
geeldende aktivitet. Men det skulle
nu heller ikke veere det store pro-
blem, mener Irene Heidemann.
Den »hensyntagende specialun-
dervisning«har den klare begraens-

En tur i det varme vand. Foto: Mogens Laier.

ning, at den ikke ma foregéa i vand.
Med andre ord: Ikke noget med
varmtvands-svgmning i det regi.
Men det kan til gengeeld sagtens
lade sig gere, hvis man bruger den
nye overenskomst mellem Danske
Fysioterapeuter og Sygesikringen.

Igang i Aalborg

— Holdundervisning efter overens-
komsten kan forega i bassin, pa kli-
nik eller hvor man nu finder pa. Igen
er kravet, at brugerne eller terapeu-
ten opretter et hold og — ikke
mindst — at man far en henvisning
fra sin leege. Sygesikringen giver et
tilskud pa cirka 40 procent til tera-
peutens timelgn, resten af betalin-
gen ma deltagerne deles om.

Ud over svemning kan Irene Hei-
demann forestille sig undervis-
ningshold i bevaegelsestraening og
lungefysioterapi.

Overenskomst-modellen er for
nylig blevet brugt af Muskelsvind-
fondens brugergruppe i Nordjyl-
land, der har faet adgang til en
ugentlig svgmmetime i Aalborg Sy-
gehus’ varmtvandsbassin under le-
delse af en lokal fysioterapeut. Ti-
meprisen pr. bruger er knap 22 kr.

-bis.
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Fik luft

da jeg skrev
en roman

For fire ar siden fik den nu 41-arige Henning Langkjeer fra Hosby ved
Juelsminde konstateret muskelsvind.. Kort tid efter matte han sige farj
vel til det murerjob, der havde skaffet ham og familien bred pa bordet i
15 &r. S& var det han gik igang med noget, han ikke tidligere havde troet
muligt: Han skrev en roman. Med sig selv om hovedperson.

Af Peter Biisgard

— Det gav luft, forklarer han. — Hvis
jeg ikke var begyndt at skrive, tror
jeg aldrig, jeg havde faet bearbejdet
mine folelser omkring sygdommen.
Det var ren terapi.

— Et halvt ar i treek sad jeg i dy-
beste hemmelighed hjemme ved
spisebordet og skrev tre timer hver
formiddag. Hvis der kom nogen
forbi, skyndte jeg mig af gemme pa-
pirerne vaek. Ingen vidste, hvad jeg
var i feerd med. lkke engang min
kone. Nar man som jeg kommer fra
et arbejderhjem, skal man ikke be-
gynde at skrive. Sa bliver man auto-
matisk betragtet som smatosset.

Henning Langkjeer har sveert ved
at holde smilet tilbage, nar han for-
teeller om sit ferste forseg som for-
fatter. Det er to ar siden nu. Godt et
ar tidligere havde han mattet kvitte
sit murer-job gennem 20 ar pa
grund af en muskelsvindsygdom.
Efter en forfejlet revalidering som
byggeteknikker gik han derefter i
gang med at leese dansk pa HF-ni-
veau. Her opdagede Henning
Langkjeer en skrive-lyst og -evne,
han ikke anede, at veere i besid-
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delse af. Neermest for sjov be-
gyndte han at nedskrive historier
fra et langt liv pa byggepladserne.
Og pludselig var han dybt involveret
i at forfatte sin egen livshistorie.

Sad og tudede

Idag er skriveriet ikke leengere no-
gen hemmelighed. Det farste ud-
kast til romanen »Fra handveaerker til
invalidepensionist« forsegte han
uden held at fa antaget hos forskel-
lige forlag. Men det har ikke slaet
Henning Langkjeer ud. | gjeblikket
er et nyt og omskrevet manuskript
med titlen »Anleeg for hamskifte«
ude at prove lykken pa forlagsmar-
kedet.

— Det er selvfolgelig ikke sjovt at
fa afslag. Men pa den anden side,
kan jeg jo heller ikke forvente, at jeg
sadan uden videre kan skrive en
bog. Det vigtigste for mig har da
ogsa veeret selve oplevelsen af at
skrive om mig selv, forklarer Hen-
ning Langkjeer.

— For i tiden grinede jeg meget
af folk, der pastod, at man kunne
»skrive sig ud af sine problemer«.
Men det er faktisk det, jeg har gjort.
Jeg har faet Iuft gennem skriveriet.

LA e, o
e TR

Af natur er jeg ikke seerlig folelses-
maessigt anlagt. Men under arbej-
det med bogen har jeg gennemle-
vet mine folelser omkring det, at
skulle leve med en uhelbredelig
sygdom. Det tror jeg ikke ville vaere
sket, hvis jeg ikke havde sat mig
ned med pen og papir. Rent faktisk
sad jeg flere gange og tudede, da
jeg skrev det afsnit, hvor hovedper-
sonen har faet konstateret muskel-
svind. Man kan uden overdrivelse
sige, at bogen har veeret en slags
terapi for mig.

Henning Langkjeer er fadt og op-
vokset i landsbyen Hosby ved Ju-
elsminde, hvor han nu bor sammen
med sin kone Bente og bgrnene
Claus (12), Flemming (16) og Anja
(18). Han har Limb-girdle muskeldy-

Henning Langkjeer nyder en cykeltur i naturen. Foto: Seren Holm/Chili

hee,
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strofi, en mild og langsomt fremad-
skridende form for muskelsvind,
der farst og fremmest rammer over-
kroppen. Bortset fra at Henning
Langkjaer ikke arbejder som murer
leengere, kan han foretage sig de
fleste af de ting, han gjorde for.
Uden hjeelp. Han gér normalt, og
selvom arm-muskulaturen har mis-
tet en del af sin kraft, er han stadig i
stand til at ordne smating i hjemmet
og haven. For at holde sig i fysisk
form gér han til svemning, ligesom
han jesvnligt tager sig en tur pa cyk-
len i naturen omkring Hosby.

Ikke blot

en dérlig dag

Forste gang han meerkede, der var
noget galt med kroppen, var en

ganske almindelig arbejdsdag op til
julen 1982.

— Jeg forsogte at lgfte en saek
cement, men armene kunne sim-
pelthen ikke. | starten slog jeg det
hen med, at jeg nok havde en darlig
dag. Men det var ikke blot en dérlig
dag. Det blev langsomt veerre og
veerre. Heldigvis var mine kolleger
meget forstaende, og aflastede mig
ved at tage de tungeste ting. Men
da der var gaet et ars tid, begyndte
jeg pludselig at tabe mig. Fire-fem
kg forsvandt i lgbet af ganske kort
tid. Sa blev jeg for alvor bange, og
fik mig omsider taget sammen til at
spge leege, forklarer Henning Lang-
kjeer.

Via en blodpreve kunne leegen
hurtigt fastsla, hvad der var galt. Det

var muskelsvind. For at f4 en mere
ngjagtig diagnose, blev Henning
Langkjeer sendt til undersagelse pa
Vejle Sygehus og siden Arhus
Kommunehospital.

— Min forste reaktion pa diagno-
sen var meaerkeligt nok lettelse, for-
teeller Henning Langkjeer. — Nu
havde jeg gdet sa leenge uden at
kunne felge med pa arbejdet, og s&
var det faktisk en lettelse at fa klar
besked om arsagen.

Skift system

F& dage efter besgget hos laegen,
forlod Henning Langkjeer sin ar-
bejdsplads og kom pa sygelon.
Neeste skridt ind i det sociale sy-
stem hed »revalidering« En temme-
lig umyndiggerende oplevelse, som
Henning Langkjeer gerne ville have
veeret foruden. | sin bog leegger han
netop stor veegt pa at beskrive ho-
vedpersonens mgde med revalide-
ringen som en ekstra besvaerlighed
oveni sygdommen.

— P4 revalideringen ville de ab-
solut have mig til at leese til bygge-
teknikker. Men jeg var slet ikke ind-
stillet pa at skulle til at sidde p& kon-
tor. Desveerre var jeg for heflig til at
sige nej. S& efter at have taget 8.-9.
klasse, gik jeg igang med byggetek-
nikker-uddannelsen. Da jeg havde
géet der en uge, kunne jeg ikke
holde det ud leengere. Jeg havde
simpelthen ikke kraefter til at sidde
pa skolebaenken hele dagen, og
derefter hjem og lave lektier. Heldig-
vis havde jeg en god socialradgiver,
som fik mig pa invalidepension —
eller fortidspension, som det hed-
der i dag.

— Men det havde slet ikke veeret
nedvendigt at sende mig péa revali-
dering i den forste omgang, under-
streger Henning Langkjeer.

— Jeg har en kloakmester-eksa-
men. Hvorfor ikke udnytte den? Jeg
ville uden besvaer kunne passe et
job med at ga rundt og syne kom-
munens kloakker. Men pa revalide-
ringen har man abenbart den opfat-
telse, at nar en handvaerker skal re-
valideres, sa skal han veere tekni-
ker. Det er et meget stift system.

>
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Et andet omrade, hvor Henning
Langkjeer meerkede systemets stiv-
hed, var omkring familiens boligud-
gifter. Mens han var under revalide-
ringen betalte kommunen 600 kr.
om maneden i huslejetilskud. De
penge ville familien Langkjeer hel-
lere selv betale. Pengene kunne
skaffes, hvis Hennings kone, Bente,
arbejdede over pa den lokale fabrik,
hvor hun er ansat. Men alt hvad hun
tiente ud over sin normale lgn, blev
automatisk trukket i Hennings reva-
lidering.

— Vi kunne ikke fa lov at betale
selv. Det var meget umyndigge-
rende. Rent formynderi. Men nu,
hvor jeg er pa fartidspension, kan
jeg heldigvis selv udrede alle mine
udgifter, siger Henning Langkjeer.

Probiemer

i hjemmet

En anden side af sygdommen, som
Henning tager op i sin bog, er for-
holdet til familien.

— lkke fordi jeg personligt har
haft de store problemer med min fa-
milie. De har faktisk taget det hele
stille og roligt og bakket mig op, nar
det var ngdvendigt. Men det kan
selvfolgelig ikke undga at pavirke
kone og barn, nar du pludselig far
en uhelbredelig sygdom, forklarer
han. — I min bog har jeg dog valgt at
digte lidt, for at trackke konflikterne
skarpere op. For eksempel beskri-
ver jeg en scene i julen, hvor min
hovedperson, Troels Vestmark, ne-
top har faet at vide, han har muskel-
svind. Han er trist til mode, hvilket
selvfglgelig ikke passer sa godt ind
i den glaedelige julestemning.

Problemerne starter, da konen
og ungerne kommer hjem fra en tur
i sneen — glade og med rede kin-
der — og finder Troels bleg og de-
primeret. Misstemningen breder
sig. Ungerne bliver urolige og uri-
melige, og det ender med, at Troels
slar dem.

— Situationen er rent digt, under-
streger Henning Langkjeer. — Men
jeg kender folelserne fra mig selv.
Selvfglgelig har jeg mine nedture
ind imellem, og det kan da heller
ikke undga at pavirke familien. Men
sadan er det jo. Enten man vil det
eller ej, sa skai falelserne bearbej-
des. Ellers gar man jo helt i baglas.

— Men nu skal det heller ikke
lyde for sgrgeligt, indskyder Hen-
ning. — Til daglig gar jeg ikke og
haenger med hovedet. Ind i mellem
faler jeg mig faktisk privilligeret.
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Genopdagede naturen

En af de ting der kan bringe Hen-
ning Langkjeer i godt humar, er, nar
han stiger pa cyklen og tager pa tur
i den smukke omegn af Hosby og
Juelsminde bugt. Derfor har natu-
roplevelser ogsa faet en central pla-
cering i »Anlaeg til hamskifte«.

— Pa mine mange ture har jeg sa
at sige genopdaget mit barndoms
landskab, siger han. — Jeg er fadt
og opvokset i Hosby, og jeg blev
sgu’ sa glad, da jeg opdagede, at
markerne og skoven og alle de ste-
der jeg havde leget som barn stadig
eksisterede. Mens jeg i de sidste 15
ar havde knoklet lgs for at fa hus og
bil, havde mit barndoms landskab
stort set staet uforandret. Det gav ro
i sindet at erkende det. Oplevelsen
har vaeret med til at sendre mit syn
pé livet. Jeg har fundet ud af, at sma
ting i tilveerelsen faktisk har stor be-
tydning. Man skal blot leere at
gleede sig over dem.

Henning Langkjeers roman slut-
ter med, at hovedpersonen, Troels
Vestmark, tager pa Pindstrupcen-

Henning Langkjeer. Foto: Seren Holm/Chili.

tret, hvor han mgder andre menne-
sker med muskelsvind. »Mgde me
fremtiden« hedder kapitlet. Et be-
sgg, der omsider far Troels til at er
kende sin sygdom. Kapitlet svare
ngje til en oplevelse, Henning Lang
kjeer havde under et weekendop
hold pa Pindstrupcentret. Hans hid
til eneste.

— Jeg fik naermest et chock, fo
teeller han. — Der fandt jeg ud a
hvad det vil sige at veere handicap
pet. Det var helt sikkert sundt for mi

— Det, der har haft den storst
betydning for min egen erkendels
har dog uden tvivl veeret at skriv
bogen. Skriveprocessen har vaer
min erkendelsesproces. Men de
med veere ikke sagt, at jeg vil sté
stampe. En erkendelse skal bruge
som udgangspunkt for at kom
videre i tilvaerelsen, siutter Henni
Langkjeer.

Blandt Hennings mere konkre
fremtidsplaner er, at fa gang i sk
veriet igen. Forelgbig med natur
arbejdspladser som baerende
maer.




VB-centret pa film

»Vi ringer bare til Arhus«

— om Muskelsvindfondens VB-center.
14 min. video p& VHS produceret af
Laier Film I/S. Udlén: Muskelsvindfon-
den.

— Bare det var mig, som oplevede s&
meget. Det var den spontane kommen-
tar fra producerens 8-arige nevg, efter
at have overveeret premieren pd Mu-
skelsvindfondens nye video om VB-
centret.

Kommentaren var mgntet pa den
9-&rige Peter Johnsen fra Skeerbaek,
der er hovedpersonen i videofilmen.

Og Peter deltager ganske rigtigt i
mange ting, selvom han har muskel-
svind og sidder i kerestol. Det viser fil-
men i en raekke forteettede klip. Men
det er ogsa ideen bag hele produktio-
nen.

Nemlig at vise, at man sagtens kan
leve et godt og indholdsrigt liv, hvis man
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vel at meerke far den rigtige hjeelp og
stotte. Og her kommer Muskelsvindfon-
dens VB-center sa ind i billedet.

Men inden der skrives flere linier om
videofilmen, er det nok pa sin plads at
gere opmaerksom pa, at dette her ikke
skal betragtes som en anmeldelse.
Dertil har skribenten veeret alt for dybt
involveret i tilblivelsen af produktionen.

De mange tilbud
Men tilbage til handlingen.

| en rackke scener, der alle tager ud-
gangspunkt i Peter og hans familie, vi-
ses det hvad VB-centret kan tilbyde. Et
familiebesgg, hvor familien Johnsen
snakker problemerne igennem med et
terapeut-team fra VB-centret. Et tveer-
fagligt mgde, hvor den lokale sag_sbe-
handler, Peters klasseleerer og fysiote-
rapeut deltager. Og et beseg pé hospi-
talet, hvor Peter far taget mal til ben-
skinner.

Peter Johnsen fra Skeerbaek er hoved-
person i den nye film om Muskelsvind-
fondens VB-center. | sommer var Peter
pa krydstogt med skibet Lutgerdina —
og det kan man se billeder fra i den nye
film. Foto: Mogens Laier

Endelig er der ogsa en raekke bille-
der fra et familiekursus pa Pindstrup-
centret. For man skal jo gemme noget
af det gode til sidst.

Videofilmen er lavet for at give nye
familier, fagfolk, embedsmaend m.v. et
billede af, hvad VB-centret kan — og
hvor vigtigt det er, at der bliver trukket
pa centrets viden. For som sagt i ind-
ledningen, kan det godt lade sig gere at
leve et godt liv med et svaert handicap,
hvis man far den rigtige hjaelp og stette.

Det har VB-centret i hvert fald Karen
Johnsens ord for. Og det er da ogsa et
citat fra Peters mor, der er brugt som ti-
tel til filmen:

»Jeg ved ikke, hvad vi skulle have
gjort uden VB-centrets stotte. Og er der
et problem, som viikke selv kan lgse, s&
ringer vi bare til Arhus«

Mikael Molgaard

Brug din fantasi

»Seksualiteten — over alle bjerge?«

21 min. video pa VHS.

Produceret af Fonden for hjselpemid-
delinformation.

Video incl. teksthaefte koster kr. 350,- og
kan kobes hos: Dansk Medicinsk For-
lag, tif. 02 54 55 33, eller lejes p& de
amtslige hjeelpemiddelcentraler.

Sadan lgd den gentagne opfordring i vi-
deofiimen »Seksualiteten — over alle
bjerge«. Filmen, som er udgivet af Fon-
den for Hjeelpemiddelinformation, er en
debatfilm om seksuelle hjzelpemidler til
handicappede, og henvender sig til lan-
dets hjeelpemiddelcentraler og kom-
munernes socialforvaltninger. Formalet
er at give den enkelte bruger mulighed
for at orientere sig om, hvilke hjeelpe-

midler der findes, og hvilke han/hun
kan fa storst gleede af.

Filmen starter med en flot billedserie
om sex, og brug af sexuelle hjeelpemid-
ler. Billedserien, som bestar af gamle
asiatiske tegninger, bliver ledsaget af
fin, passende musik, og allerede pa
dette tidspunkt kan den fantasifulde
iagttager godt fa et par gode ideer.

Men sé er det ogsa slut med inspira-
tion og gode ideer. | tekst og billeder
forteeller filmen, at grundlaget for at
dyrke sit sexualliv forst og fremmest
drejer sig om at have en positiv opfat-
telse af sig selv 0g sin krop, leve et ak-
tivt og udadvendt liv og benytte sig af
de traditionelle metoder som radvin,
kropssprog og inderlige snakke. | tre in-
terviews forteeller en muskelsvindramt,

en spastiker og et ungt par, hvor pigen
er folelseslas i underlivet, hvordan de
ved at bruge fantasien har opnaet et til-
fredsstillende sexualliv, trods de be-
greensninger, deres handicaps medfg-
rer. Og det er jo godt nok — for dem.
Men med mindre det drejer sig om per-
soner med samme handicap og funk-
tioner, sa kan jeg ikke se, hvad mal-
grupperne kan bruge disse oplysninger
til.

Der mangler noget

Billederne og de tre interviews kommer
til at virke som en oplysning til malgrup-
perne om, at handicappede har et se-
xualliv, som alle andre, og vigtigheden
af at debattere dette tabuemne.

| filmen optraeder desuden en laege,
som viser og forklarer funktionen af for-
skellige sexuelie hjeelpemidler bereg-
net til stimulering af krop og kensorga-
ner.

Jeg synes, det er fint med en aben
debat om betydningen og accepten af
sexuelle hjeelpemidler til handicap-
pede. Men filmen mangler nogle konk-
rete oplysninger om almindelige hjael-
pemidler, som kan benyttes i sexuelle
sammenhange. Det er jo meget godt
at opfordre brugerne til at henvende sig
i hjeelpemiddelcentralerne og social-
forvaltningerne, hvis personalet ikke
har fantasi til at forestille sig brug af se-
ler, puder, madrasser osv,, men kun kan
komme i tanke om at bevilge et massa-
geapparat, opfordre til at drikke et glas
redvin og bruge sin fantasi. Det hjaelper
ikke meget, hvis problemet er at finde
en behandling og hensigtsmaessig stil-
ling.

Derfor fremgar det ikke helt tydeligt,
hvem filmen egentlig henvender sig til,
men al begyndelse er sveer og filmen,
som mig bekendt er den forste af sin
slags, ber ses. Initiativet er godt og em-
net og debatten vigtig.

Bente Madsen

Oversete kvinder

»Kvinne- eller bare funksjonshemmet«.
120 sider. Pris 150 kr. + porto og forsen-
delse, kr. 10. Bogen kan bestilles hos
Janne Sander Knudsen, Gadekaervej
28, 2. th., 2500 Valby. TIf. 01 16 85 41.

Hvordan virker den traditionelle kvin-
derolle i forhold til en handicappet
kvinde? Kan man sige, at den traditio-
nelle forventning om at vaere passiv og
hjeelpelgs bare forstaerkes yderligere?
Fortsat finder vi den holdning at kvin-
den forst realiserer sig fuldt ud ved at

blive mor. Accepterer samfundet madre
med handicap?

Blandt mange andre debatteres
disse vaesentlige spergsmal i bogen
»Kvinne — eller bare funksjonshem-
met«, som er udgivet af en norsk
gruppe kvinder med forskellige handi-
caps i forbindelse med kvindekonfe-
rencen Nordisk Forum i Oslo 1988.
Gruppen startede som en samtale- og
arbejdsgruppe, og deres erfaringer og
udbytte blev bearbejdet til bogform. En
meget aerlig og steerk bog om en

gruppe kvinder, der er oversete i sam-
fundsdebatten. Det er noveller, digte og
personlige beretninger, der tilsammen
udger denne antologi, hvor kvinder
med handicap er gaet sammen for at
synliggere en del af virkeligheden, som
har vaeret skjult for de fleste. Og det er
blevet en vigtig og spaendende bog. Et
vigtigt skridt i kampen for handicap-
pede kvinders selvfalgelige ret til et li-
geveerdigt liv!
Janne Sander Knudsen
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Laes den for din radgiver...

Jesper Juul
Familieradgivning
Schenbergs forlag, 1988
164 sider.

Hvor mange af os er pa forhand klar
over, at 12-14% af danske bgrnidenun-
dervisningspligtige alder modtager
specialundervisning under en eller an-
den form? Og at ikke mindre end 35%
af disse barn pa et tidspunkt vil blive til-
budt peedagogisk-psykologisk radgiv-
ning.

Nej vel, men sé hgije tal er der faktisk
tale om.

Og uanset om man hgrer til dem, der
oplever den udvikling som et billede pa
et sygt behandlersamfund, eller om
man veaelger at opleve tallene som en
garanti for, at samfundet har et velfun-
gerende sikkerhedsnet, sa vil de fleste
nok vaere enige om, at det er vigtigt,
hvordan de mange professionelle rad-
givere griber deres radgivning an.

Med udgivelsen af »Familieradgiv-
ning« har Jesper Juul leveret en prak-
tisk handbog til professionelle radgi-
vere, hvor han giver et bud p3, hvordan
man tackler mange af de problemer,
man som radgiver kan igbe ind i.

Dynamikken i en familie

Bogens forste del handler om dyna-
mikken i en typisk familie, — et afsnit
som er naturligt, fordi Jesper Juul (og
Kemplerinstituttet, som han er leder af)
opfatter netop familien som knude-
punktet for barns udvikling og evt. pro-
blemer.

Herefter folger en gennemgang af
radgiverens rolle. Ydmygheden hos
radgiveren, og respekten for den fami-
lie, man radgiver, betones her kraftigt
som forudseetningen for at man kan
opna den abne ligeveerdige kontakt,
som et samarbejde er ngdt til at bygge
pa.

Bogens sidste del er en gennem-
gang med nedskrevne eksempler pé et
konkret radgivningsforlab.

Jesper Juuls gennemgéende bud-
skab er kravet om respekt og gerlighed
fra radgiverens side, saledes at man al-
drig ophgijer sig til den bedrevidende,
der kan tillade sig at manipulere med
den familie eller det barn, man har til
opgave at hjeelpe.

Bogen kan anbefales, ikke kun tii
radgivere, men ogsé til foreeldre og
andre interesserede.

Ikke mindst handicappede bern og
deres foraeldre er udsat for mange spe-
cialundervisere og radgivere, og her
kan det uden tvivl veere en hjeelp for
mange, at vaere forberedt pa radgiv-
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ningssituationen og selv kunne veere
med til at pavirke det forlgb, processen
far. Det er jo ikke altid sikkert, at radgi-
veren har laest Jesper Juuls bog!

Men bogen er ogsa laeseveerdig for
andre. Det fyldige afsnit om familiens
dynamik er f.eks. spaendende laesning
for alle, som har provet at skulle ud ad
dgren om morgenen, nar lillesgster selv

vil tage jakken pa — og ikke kan.

Og radgivningsafsnittet giver, med
sin beskrivelse af, hvad man forstar ved
en aben samtale mellem ligevaerdige
mennesker, i virkeligheden ikke kun et
redskab til rAdgivere, men til enhver der
gnsker at leere noget om at komme i
god kontakt med andre mennesker.

Claus Nelson

Andre nye udgivelser

Faciliteter pa rastepladser

En lille pjece om service langs Dan-
marks motorvej, der bl.a. beskriver hvor
der findes handicaptoiletter. Pjecen er
gratis og kan fas hos Vejdirektoratets
Informationstjeneste, tIf. 01 15 64 44

Bog om bofallesskaber

»Social stettende bofeellesskaber —
som alternativ til institutioner og institu-
tionaliserede omsorgsformer« En rap-
port af Tore Jacob Hegland. 97 sider, kr.
98.00 fas hos forlaget: ALFUFF, Alborg.
tif. 08 15 85 22. Den forste landsomfat-
tende oversigt over de seneste ars nye
bofaellesskabsformer. Rapporten er la-

vet af en forskningsgruppe pé Alborg
Universitetscenter.

Om revalidering

»Revalidering — at gengive vaerdi«.
Birte Bernt Henriksen. 176 sider. Kr.
158,-. Munksgéards Forlag.

Bogen beskriver de mal, midler og
metoder, der kan anvendes i revalide-
ringsarbejdet. Bogen er taenkt som et
stykke handveerktgj til alle, der i det
daglige arbejder med revalidering eller
gennem uddannelse forbereder sig pa
at gere det. Birte Bernt Henriksen er le-
der af revaliderings- og pensionsafde-
lingen i Arhus komme. '

Om familier
med Duchenne-drenge

Maodelfoto:
Mogens Laier.

Hvilke specielle problemer er der i en familie med et barn med Duchennes
muskeldystrofi? Hvordan pavirker det familien at drengen har et kortere liv
end normalt? Hvordan reagerer foraldre, seskende, kammerater og skolen
pa den viden? Hvordan har drengen det selv?

For at fa svar pa nogle af alle de
sporgsmal satte Muskelsvindfon-
dens Udviklingscenter for flere ar
siden en stor undersegelse 1 gang
om »Livsvilkarene for drenge med
Duchennes Muskeldystrofi og deres
familier«. Selve arbejdet er udfert af
cand.psych. Tonny Reimers. Resul-
taterne af det omfattende projekt
foreligger nu. Og der er mange nye
informationer og vasentlige erfa-
ringer at hente i undersegelsen.

Der mangler forstaelse

For fagfolk, der har et personligt
kendskab til Duchenne-familierne,
er det maske ikke overraskende, at
familierne fra omgivelsernes side
bliver modt med manglende forsta-
else. Det kan vaere laeger, der pa en
meget uhensigtsmaessig made for-
teeller om barnets diagnose. Eller
som gang pa gang afviser en bekym-
ret mor med den forklaring, at dren-
gen blot er lidt sent udviklet. Det

kan vaere naboer, som abenlyst ud-
trykker misundelse over, at en fami-
lie med et handicappet barn far alt
foraerende af kommunen. Samtidig
med at halvdelen af familierne i un-
dersggelsen giver udtryk for, at de
har for fa hjeelpemidler til radighed 1
hverdagen.

Men rapporten indeholder ogsé
nye resultater og vurderinger af
drengenes intelligens. Stort set alle
internationale undersggelser til dato
konkluderer at omkring en trediedel
af drengene med Duchennes Mu-
skeldystrofi er lettere mentalt retar-
derede. Psykolog Tonny Reimers
nar ikke frem til samme resultat,
men finder at drengene har nogle
specifikke intellektuelle vanskelig-
heder.

En anden slags problemer

Det var terapeuterne pa Vejlednings
og Behandlingscentret, der snskede
at fa sat en undersggelse i gang om

1

familiernes livsvilkar. Efter de forste
ars arbejde i VB-centret blev det
klart, at problemerne i familier med
et barn med Duchennes Muskeldy-
strofi pa nogle omrader adskilte sig
fra den generelle handicapproble-
matik. Sygdommens hurtigt frem-
adskridende forlab og bevidstheden
om at drengene som regel har et
kortere livsforlab, leegger et serligt
psykisk pres pa familierne. Det
kommer pa forskellig vis til udtryk
hos bade forzldre og bern.

For at kunne indga i behandlin-
gen af drengene pa en fagligt for-
svarlig made, var det nedvendigt
med sterre viden om, hvordan syg-
dommen pavirker drengene folel-
sesmaessigt, intellektuelt og socialt.
Der findes kun fa undersagelser pa
omradet, som ikke umiddelbart kan
overfores pa danske forhold. Og
den manglende viden hos behand-
lerne kan betyde, at de uforvarende
bringer drenge med Duchennes
Muskeldystrofi og deres familier i
unegdvendigt belastende situationer.

Resultaterne fra denne underso-
gelse vil derfor indgé i VB-centrets
fortsatte arbejde med familierne. O




Modelfoto: Mogens Laier.

En alvorlig sygdom

Duchennes Muskeldystrofi er en af
de alvorligste former for muskel-
svind. Sygdommen er hurtigt frem-
adskridende, hvilket betyder at
bade bern og foreldre ustandseligt
ma tilpasse sig nye situationer. Selve
sygdommen kan ikke behandles.
Men der forskes meget intenst i Du-
chennes Muskeldystrofi og det er
sandsynligt, at man indenfor det
nzste arti kan starte med at be-
handle sygdommen medicinsk.

Duchennes Muskeldystrofi skyl-
des en defekt i arveanlaeggene,
mens selve sygdommen sidder i mu-
skelcellerne. Det defekte gen, som
er arsag til sygdommen, sidder pa
x-kromosomet og arves fra barnets
mor. Eller der kan vaere sket en &n-
drig af genet fra moderen til foste-
ret, sa er der tale om en mutation. I
Danmark fedes der hvert ar cirka ti
drenge med Duchennes Muskeldy-
strofi.

Hvis en dreng har Duchennes
Muskeldystrofi viser det sig som re-
gel i 2-4 ars alderen. Drengen gar

maske lidt vraltende, falder let og
har sveert ved at rejse sig op. I 3-6
ars alderen far drengen nedsat kraft
i hofteleddene. Det betyder, at han
har besvaer med at labe, hoppe og
ga pa trapper. Og drengen kan ikke
rejse sig fra gulvet uden at tage ar-
mene til hjeelp.

Kan ikke rejse sig
Efter seks-ars alderen far drengen
yderligere besvaer med at ga pa
trapper og rejse sig fra en stol. Han
falder oftere og kan nu ikke selv
rejse sig op mere. Selv om drengen
maske stadig kan ga i 8-9 ars-alde-
ren, er det meget usikkert og for-
bundet med store anstrengelser.
Han far behov for en kerestol til
udenders brug for at kunne komme
rundt og lege med sine kammerater.
Pa et tidspunkt mellem 8 og 12-ars
alderen holder drengen helt op med
at ga og ma nu bruge en kerestol,
savel udenders som indenders.
Muskelsvaekkelsen fortsatter og
drengen bliver i stigende grad af-
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haengig af hjeelp. Efterhanden pa-
virkes vejrtraekningsmusklerne ogsa
af sygdommen. Det kan hos nogle
resultere i hyppige infektioner i lun-
gerne og nogle af de unge far brug
for at fa hjeelp til vejrtraekningen.

Ingen effektiv behandling
Som tidligere nsevnt kan man i dag
ikke helbrede sygdommen. Den be-
handling man kan tilbyde er for-
skellige former for fysioterapi. Men
forskningen gar steerkt. Indenfor de
sidste par ar har forskerne fundet
det gen, der forarsager Duchennes
Muskeldystrofi. Og sidste sommer
fandt amerikanske forskere frem til
det stof, som genet producerer un-
der normale omstendigheder. Man
kan derfor forestille sig, at man in-
denfor en arreekke vil kunne be-
handle sygdommen med medicin.

Fremtidsudsigterne for drenge
med Duchennes Muskeldystrofi ser
dermed lysere ud, end de har gjort
meget leenge.

O

Venter ar

pa en diagnose

Modelfoto:
Mikkel Isager/Ragnarok.

Det er sveert at fa at vide, at ens barn har en alvorlig sygdom, og senere
kommer i korestol og bliver athaengig af hjaelp fra andre. Men det er ogsa
barskt at rende laegerne pa derene, fordi man selv synes, der er noget galt
med drengen. Og blive afvist gang pa gang med »at han bare er lidt« sent
udviklet. Det har mange af forzeldrene oplevet.

Fra foraldrene fik den forste mis-
tanke om, der var noget »galt« med
barnet til den endelige diagnose
blev stillet, gik der i gennemsnit 2
ar. Men nogle har faet diagnosen i
labet af et par uger og en enkelt har
matte vente i seks ar. I de fleste til-
feelde var det forseldrene selv, der
blev opmaerksomme pa, at drengen
ikke udviklede sig som andre bern. 1
tiden indtil en diagnose blev stillet,
havde forzldrene en periode med
store bekymringer og mange ofte
meningslese beseg hos leegen. Far-
ste gang foraeldrene henvendte sig
til leegen, fik de fleste svaret: Han er
lidt sen i sin udvikling. En mor be-
retter:

»8d i bornehaven bad peedago-
gerne mig om at ga til leege igen. Det
gjorde jeg sd, fordi de sagde det. Jeg
fik stadig at vide, at jeg var hysterisk.
Han sagde, at X var et prcemiebarn,

der var ikke noget i vejen med ham.

Sa engang han var faldet ned fra
en ribbe i barnehaven — han haltede
lidt. Sa tog jeg chancen og tog pa
skadestuen med ham. Lagen der
sagde, at det var fordi, han havde
spidse hofteknogler. Han kunne al-
drig blive nogen hurtiglobet, men
han kunne blive en dygtig svommer.
Sa gik jeg hjem med den besked. Sa
kom han i bornehaveklasse, og sd
sagde lcererinden ogsa, at han ikke
gik sa godt. Jeg forklarede, at jeg
havde veeret til leege mange gange,
men at det bare blev sldet hen. Men
sd var jeg selv med til en leegeunder-
sogelse, da han kom i forste klasse.
Laegen spurgte, om jeg var tilfreds
med ham. Jeg sagde nej, men det
skulle jo veere. .. Loegen kunne bare
bede min son om at hoppe. Han
kunne godt se, der var noget galt og
syntes, at X skulle pd borneafdelin-
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gen. Men han skulle have min lceges
samtykke, og sa skulle jeg selv hente
henvisningen. Den fik jeg sa«.

Problemer mellem foraldre

Det var som regel medrene, der var
mest bekymret for drengene, og det
skabte problemer mellem foral-
drene. Nogle gange delte faedrene
slet ikke medrenes bekymring, men
stolede helt pa leegens udsagn.

»Han sagde, at det bare var do-
venskab. At drengen simpelthen
ikke gad ga. Jeg blev ved med at sige,
at han mdtte fejle et eller andet. Nar
vi var ude at gd, kunne han ikke
holde ud at ga ret langt. Han tudede
og skabte sig og sparkede, fordi han
ville op at beeres. Nar jeg sa bar ham,
var der intet i vejen, men det ville
hans far ikke have«.

En far udtrykker sig sidan:

»Jeg teenkte, hun var overdrevent
bekymret, og slog det hen. Men da
hun sa lavede den der fladhue for at
skane hans hoved, ndr han faldt, da
var jeg klar over, at det var helt
usedvanligt. Men jeg synes stadig,
jeg var i en sdadan konflikt mellem
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leegen, der hele tiden sagde, at der
ikke var noget og sa (min kone) der
var sd bekymret «.

Tonny Reimers understreger i
rapporten, at det er vigtigt at fa
drengene diagnosticeret tidligt for
at undga unedige konflikter mellem
forzeldre. Men ogsa mange prakti-
ske problemer kan undgas. Berne-
familier flytter hyppigt og det er
ikke ligegyldigt om en eventuel ny
bolig egner sig til en familie med et
handicappet barn.

Helt uoverskueligt
At fa at vide, at ens barn har mu-
skelsvind, ferer til en kritisk pe-
riode, hvor forzeldrene skal omstille
sig til et liv med et handicappet barn
— en uventet og pa mange mader
uoverskuelig situation. Mange af
foraldrene blev skraemte af frygten
for det liv drengen kunne fa, men
ogsé af frygten for drengenes ded.
Halvdelen af foraldrene i underso-
gelsen fortalte, at de havde faet et
chock, da de fik meddelelse om di-
agnosen. Og samtidig fik foral-
drene ofte besked om diagnosen pa
en meget uhensigtsmaessig made.
»Loegen ringede ind til mig pd
min arbejdsplads en eftermiddag.
Jeg kan huske det lige sa tydeligt,
som var det i gar. Han fortalte, det
var muskelsvind, og loftede en lille
flig af, hvad det ville betyde for dren-
gens livsforlob. Jeg kan huske, at jeg
blev fuldsteendig afsindig og teenkte,
at det var ligegyldigt, hvad det skete,
bare drengen kunne leve. Sa afslut-
tede leegen samtalen med, at hvis vi
havde nogle sporgsmdl, var vi selv-
folgelig velkommen til at kontakte
ham«.

Mens drengene herer pa

Som regel var det kun den ene af
foreeldrene, der var tilstede, da di-
agnosen blev givet og 1 et tilfelde
sad en mor pa en hospitalsgang med
sine to drenge pa skadet, da hun fik
besked om diagnosen.

»8d sagde han, at de havde mu-
skelsvind. Jeg vidste ikke, hvad det
ville sige. Jeg kunne jo sige mig selv,
at det mdtte veere deres muskler, der
svandt. Men jeg vidste ikke, om det
var noget, der pad et tidspunkt ville
holde op igen. Sa begyndte jeg at
sporge, hvorledes det ville udarte sig,
og fik da ogsd lidt at vide. Men der
var mange spgrgsmadl, jeg ikke ville
stille, nar drengene sad der pd skodet
af mig. Jeg ville jo gerne vide, om det
var noget, de kunne do af. Men det
kunne jeg jo ikke sporge om, mens
de horte pd det «.

Da mange familier fik besked om
diagnosen, mens kun den ene for-

Modelfoto: Ernst Laursen.

aldre var tilstede, var der ogsa stor
forskel pa, hvilke informationer fa-
milierne fik om sygdommen. Der
kunne ga flere ar, for nogle foraeldre
blev bekendt med, at der var tale
om en muskelsvindsygdom. En mor
forteeller f.eks., at hun pa sin fod-
selsdag, under en sammenkomst
med familie og venner, for forste
gang blev konfronteret med ordet
muskelsvind. Mens en anden fami-
lie fik deres forste kendskab til den
darlige prognose pa et stort mede i
socialforvaltningen, hvor forskellige
involverede faggrupper deltog. Der
nevnte en lege, at sygdommen
ville betyde, at drengene ville do 1
en ung alder. Familien havde pa det
tidspunkt tre drenge med Duchen-
nes Muskeldystrofi.

Tilbud om samtale

Tonny Reimers konkluderer, at fa-
milierne generelt har faet alt for fa
og for darlige informationer om
sygdommen. At alt for fa laeger har
bedt begge forzeldre vere til stede
ved en samtale, Familierne burde
have faet tilbudt flere supplerende
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samtaler. I undersegelsen skriver
hun: »For den, der skal meddele
foraeldre, at deres barn lider af en
alvorlig sygdom, er det elementeert
at vide, at mange forzeldre ikke kan
bearbejde ret megen information
under den ferste samtale pa grund
af det chock, diagnosen kan frem-
kalde. Informationen om diagnoser
ber derfor neermest udgere begyn-
delsen til en raekke gentagne og ud-
dybende samtaler. Foraeldrene har
brug for at here forklaringen igen
senere og stille spergsmal«.
Og til sidst understreger hun, at
en god lege ikke udelukker habet.
»Der findes mange sygdomme,
som ikke kan helbredes. Men der
findes ikke et eneste sygt menneske,
som man ikke kan gere noget for.
Det er vigtigt, at foreeldrene far en
fornemmelse af, at selvom der ingen
helbredelse kendes, s& er der altid
noget, man kan gore for at mindske
sygdommens effekt pad barnet, og
maske kan fremtiden bringe habet
om en mere effektiv behandling
narmere«, skriver Tonny Reimers.
O

Det kraever sterke

forzeldre

Familierne mangler hjaelpemidler. Drengene far ikke tilstraekkelig fysiote-
rapi. @konomien er darlig og familien bliver ikke aflastet nok. Foraeldrene er

tit plaget af rygsmerter og hovedpine.

Det kan veere sveert at finde nogen lyspunkter i beskrivelsen af familiernes
dagligdag. Det skulle da lige vaere at familierne pa trods af nogle harde vilkar
alligevel far dagligdagen til at fungere, men det kraever sterke foraeldre i
mere end én forstand at have en dreng med Duchennes Muskeldystrofi.

Diffuse smerter og gener som treet-
hed, hovedpine, sevnleshed og
rygsmerter har stor indflydelse pa,
hvordan man fungerer. Men ge-
nerne er en del af foreeldrenes hver-
dag. 1 undersogelsen er de blevet
spurgt om deres almenbefindende.
Ikke mindre end 81% af medrene
forteller, at de ofte lider af rygs-
merter. 39% af faeedrene fortaller
det samme. Ikke sd underligt, nar
man tenker pd, hvor mange loft
foreeldrene skal udfere hver eneste
dag. Men over halvdelen af mad-
rene og knap sa mange fadre lider
ogsa af stor traethed. Og medrene
har desuden ofte staerk hovedpine.

Drenge med Duchennes muskeldy-
strofi har et stort behov for hjelpe-

midler. I undersggelsen var der stor
forskel pa, hvordan familierne bley
behandlet fra kommune til kom-
mune. Og knap halvdelen af foral-
drene gav udtryk for, at de ikke
havde hjelpemidler nok i hverda-
gen. Det foraldrene typisk mang-
lede, var en ekstra el-stol til inden-
dersbrug, personlifte, automatiske
derabnere m.v. Men der var ogsa
problemer med at fa de helt basale
hjeelpemidler til drengene. En dreng
havde f. eks. stadig ikke faet en el-
stol, selv om det var to ar siden, han
holdt op med at ga. Udenders blev
han skubbet rundt i en klapvogn.
Mens han indenders enten blev
skubbet pa en kontorstol eller baret
af forzldrene. En anden af dren-
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gene havde godt nok en el-stol.
Men derdbningerne i huset var for
smalle til at kerestolen kunne pas-
sere, sa han blev ogsa baret rundt i
huset.

Tonny Reimers skriver i sin kom-
mentar til oplysningerne, at det ikke
ligefrem styrker en drengs selvtillid
og grundlaggende selvrespekt, nar
han skal baeres rundt af foraeldrene.
Og hun understreger, at det i forve-
jen kan veere sveert for Duchenne-
drengene at bevare selvrespekten pa
grund af det omfattende handicap
og den store afhengighed af andre.

Ikke et godt tilbud
Hovedparten af drengene i under-
sggelsen gik regelmaessigt til fysiote-
rapi og forzldrene mente, det
havde stor betydning for drengene.
Men det offentliges tilbud om fysio-
terapi var ikke tilfredsstillende. For-
&ldrene sagde blandt andet at det
var svaert at finde en fysioterapeut,
der ville komme i hjemmet, at det
var belastende selv at skulle folge
drengen til og fra fysioterapeut og at
>




de ofte ikke selv havde kraefter til at
folge traeningen op derhjemme. De
drenge, der modtog fysioterapi pa
skolen fik ikke nogen behandling i
ferierne. Og en enkelt familie
naevnte at det ogsa var et problem at
kommunen ikke dackkede den fulde
udgift til fysioterapi.

Dirlig okonomi

Néar man selv skal passe en dreng
med Duchennes Muskeldystrofi, er
det ikke muligt for begge foraldre
at have erhvervsarbejde. Kun 11
medre ud af 29 mulige havde ar-
bejde, og kun fem havde fuldtidsar-
bejde. For de fleste familier i Dan-
mark er det nedvendigt, at begge
forzldre arbejder, hvis man vil have
en hej eller maske bare rimelig gko-
nomisk standard. Mange familier
fik dog kompensation for tabt ar-
bejdsfortjeneste, men det gjaldt ikke
alle og iszer ikke de familier, hvor
den ene forzlder arbejdede pa del-
tid. Kun i to familier havde begge
forzeldre fuldtidsarbejde. Faedrene i
undersogelsen fortalte, at de matte
forssmme mere fra arbejdet end de-
res kolleger, hvilket fik direkte be-
tydning for deres len og karriere-
muligheder.

Det tager tid

For at finde frem til, hvor megen tid
foreldrene brugte pa deres handi-
cappede drenge, har alle i underse-
gelsen udfyldt et skema, hvor tiden
ngje er blevet registreret. I gennem-
snit brugte foraidrene minimum 4
timer pr. dreng i lebet af et degn.
Tonny Reimers understreger, at det
ma betragtes som minimumstid,
idet de fleste af foraeldrene havde
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sveert ved at registrere den tid, der
blandt andet gik med at beskaftige
drengene, at flytte barnet fra den
ene korestol til den anden o.s.v. En
mor i undersegelsen, der var alene
med 2 Duchenne-drenge, talte en
dag — istedet for at registrere tiden
hun brugte — antallet af gange, hvor
hun udferte en eller anden funktion
i forhold til drengene. Hun kom til
det resultat, at hun fra drengene
kom fra skole og til de skulle vaskes
og leegges i seng, udferte 92 forskel-
lige plejefunktioner. Hver ting tog
maske kun et minut, men betad
hver gang en afbrydelse i andre go-
remal. Foruden toiletbesog var der
blandt andet tale om en fod, der

skulle flyttes, en arm der skulle lof-
tes, tg@j, der skulle rettes og ting, der
skulle samles op.

Passer bgrnene selv
Og selv om det tydeligvis er et stort
arbejde at passe og pleje et handi-
cappet barn, var familiernes mulig-
heder for at fa aflastning darlige. 74
procent af familierne fortalte, at de
hojest fik passet drengen en aften
om maneden. Det var primert so-
skende eller bedsteforaldre, der
fungerede som babysittere. Kun en
fierdedel af familierne var helt til-
fredse med den hjelp, de kunne fa
til drengene om dagen.

E

Drengene blev spurgt

Nar man skal give et billede af fami-
liers livsvilkar er det vigtigt at na
»rundt om« hele familiens daglig-
dag. For ferste gang i en underso-
gelse om bern med Duchennes Mu-
skeldystrofi, er drengene derfor
ogsé selv blevet interviewet i denne
undersogelse.

Valget af underspgelsesmetoder
er foretaget ud fra et gnske om at fa
det bredest mulige billede af dren-
genes og dermed familiernes livssi-
tuation. Undersogelsen er derfor
bygget op som en kombineret regi-
strerings- og interviewundersogelse,
suppleret med en rackke psykologi-
ske tests.

Drengenes foraldre er blevet in-

terviewet og har ligeledes udfyldt et
omfattende skema, hvor foraeldrene
blandt andet er blevet bedt om at
registrere den tid, der dagligt gar
med at hjaepe drengene. Drengenes
leerere har udfyldt et skema, hvor de
har svaret pé spergsmal om drenge-
nes faglige placering i klassen og de-
res made at fungere pa i forhold til
kammeraterne.

Fra hele landet

1 undersegelsen indgar 29 drenge i
alderen fra 6 til 24 ar. Bornene og
de unge kommer fra 25 forskellige
familier. For at sikre en geografisk
fordeling er undersogelsen udfert i
fire forskellige amter. Det drejer sig
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om Viborg, Arhus, Fyn og Kagben-
havn, samt Kebenhavns kommune.
Fordelingen pa amter skulle saledes
sikre, at der i underspgelsen indgar
familier fra bade storbyer, starre og
mindre provinsbyer og landdistrik-
ter.

Da der som bekendt er stor for-
skel pa, hvilke vilkar de enkelte
kommuner byder familier med han-
dicappede bern, var det i undersg-
gelsen vigtigt at kunne se bort fra de
mulige forskelle pa en by- og land-
kommune. Undersggelsen har kun
veeret mulig at gennemfere pa
grund af velvillig skonomisk statte
fra Egmont H. Petersens Fond og
Helsefonden. [}

Mogens Laier.

Behov for

anden undervisning

Drenge med Duchennes Muskeldystrofi fungerer ikke pa alle omrader intel-
lektuelt darligere end andre bern. Drengene har nogle specielle indleerings-
problemer. Men hvis man sikrer, at bernene far relevant specialundervisning
eller anden form for stette, skulle drengenes faglige standpunkt kunne for-

bedres.

Sadan sammenfatter psykolog
Tonny Reimers sin undersegelse af
drengenes intellektuelle funktion.
Hun finder ikke samme lave gen-
nemsnitlige  intelligens-kvotient,
som der er fundet ved stort set alle
tidligere internationale undersogel-
ser. Tonny Reimers undersegelise
kan derfor heller ikke bekraefte at
ca. en trediedel af alle drenge med
Duchennes Muskeldystrofi ma be-
tragtes som mentalt retarderede.

Et af formalene med undersggel-
sen var netop at finde ud af, om
drengene vitterligt fungerede darli-
gere intellektuelt end andre bern.
Derfor har drengene i denne under-
sogelse veaeret igennem en rackke

psykologiske prover, som man an-
vender, nar man vil bestemme intel-
ligens. Og laererne har vurderet,
hvordan drengenes faglige placering
er i fagene dansk og regning i for-
hold til de gvrige elever i klassen.

Ikke handicap-venlige
Psykolog Tonny Reimers fandt
ikke, at drengene gennemsnitligt
fungerede veesentligt darligere end
andre bern. Nar man skal vurdere
intelligens, er der en raekke forhold,
man efter hendes mening ber tage
hgjde for.

For det forste er der en sammen-
heeng mellem det milje, man kom-
mer fra og de resultater, man som
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oftest opnar, hvis man bliver stillet
overfor en intelligens-test. Bern af
forzeldre i1 sakaldte hejere sociale
lag klarer sig som regel bedre end
bern fra familier i lavere sociale lag,
hvor forzldrene som oftest ikke har
en videregdende uddannelse. Og i
denne undersogelse var socialt hgjt
placerede familier underrepraesen-
terede og hovedparten af drengene
kom fra familier, hvor foraeldrene
havde en kort skolegang. Det kan
vaere arsagen til, at denne gruppe
drenge klarede sig lidt darligere,
end andre bern i befolkningen som
helhed ville have gjort.

En anden vasentlig indvending
mod traditionelle intelligenstest er,
at de prover drengene skal udfere
ikke er seerlig handicapvenlige. En
af proverne gar f. eks. ud pa, at man
skal forklare, hvordan man ville
handle i en bestemt situation. Men
der er i flere tilfeelde tale om situa-
tioner, som de faerreste drenge med
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Duchennees muskeldystrofi  vil
komme i.

I andre prover spiller det en rolle,
hvor hurtigt man er i stand til at lgse
en opgave. Der kan f. eks. veere tale
om at flytte rundt pa nogle billeder
og leegge dem i en bestemt raekke-
folge. Da drengene kan have svaert
ved at beveege arme og haender nor-
malt, diskriminerer en sadan prove
Duchenne-drengene.

Forskel pa skoler

I nogle af de tidligere undersegelser
har man ogsa blandet drenge og
unge med vidt forskellig skolegang.
Uden at tage hensyn til at det kan
have indflydelse pa resuitaterne af
en intelligenstest. De fleste af de
danske drenge gir i en almindelig
folkeskole, mens drengene og de
unge i nogle af de internationale un-
dersegelser enten har gaet i special-
skoler for fysisk handicappede eller
er blevet undervist i hjemmet.

Nar man skal forklare, hvorfor
drengene og de unge klarer sig vae-
senthgt bedre i Muskelsvindfondens
undersagelse, er der en sidste ting,
der kan spille ind. Rapporten nav-
ner, at drengene herhjemme sand-
synligvis har faet en bedre og mere
omfattende fysioterapi og traning,
end nogle af drengene i de andre
undersogelser. Og det kan have be-
tydning, nar det er afgerende, hvor
hurtigt man kan lgse en opgave.

Kniber med opmaerksomhed
Drengene og de unge klarede sig
darligt i de prover, der kraever me-
gen opmarksomhed og koncentra-
tion. Man skal desuden vere i stand
til at strukturere og organisere en
raekke informationer for at opna et
godt resultat. Undersogelsen giver
blandt flere andre en mulig forkla-
ring pa, hvorfor det er her drengene
har specielle problemer. Nar et barn
f. eks. skal leere en remse eller sang
udenad, gar det lettest, hvis barnet
samtidigt udferer forskellige bevee-
gelser, der passer til remsen. Og det
kan vaere vanskeligt for et barn med
Duchennes Muskeldystrofi.

Bedre statte i skolen

Selv om drengene har specielle van-
skeligheder, kommer de ikke til at
fungere darligere rent intellektuelt
efterhdnden som sygdommen ud-
vikler sig. Derfor understreger
Tonny Reimers ogsa, at lerernes
faglige krav til drengene ikke ma
blive mindre, selv om de unge bliver
fysisk darligere med alderen.

Det fremgar af undersegelsen, at
nogle af leererne stiller for fa krav,
og at drengene generelt far for lidt
stotte i skolen. Kun fa af drengene
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far specialundervisning, selv om det
kunne betyde, at drengene ville
klare sig fagligt meget bedre end det
er tilfeeldet nu. En lerer siger pa
spergsmalet om drengen far special-
undervisning:

»Nej, 1 hvert fald ikke i traditionel
forstand, da udgangspunktet ikke er,
at han skal folge med i klassen«.

Flere foraeldre fortalte desuden,
at de ikke syntes, skolen tog nok
hensyn til, at drengene var lang-
somme til det skriftlige arbejde. Og
dermed mistede drengene interes-
sen for skolearbejdet. Et par forael-
dre mente ogsa, at deres dreng blev
overset i klassen, fordi han p.g.a.
manglende kreefter i armen ikke
lengere kunne rackke handen op.

De sterke sider skal frem

»Det ma anses for uhyre vigtigt, at
drengene og de unge far den storst
mulige faglige stotte — at man stot
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ter deres steerke sider — sa de op-
dyrker nogle faerdigheder, de er
gode til, i forhold til jeevnaldrende
ikke-handicappede. Dette vil kunne
styrke deres selvopfattelse og fere til
bedre samvaer med jaevnaldrende«.

Sadan giver Tonny Reimers i rap-
porten udtryk for sin egen holdning
til den manglende faglige statte af
drengene. Hun naevner endvidere,
at hun ofte meder den holdning, at
undervisningen i folkeskolen ikke
har nok relevans for visse grupper af
fysisk handicappede. En holdning,
som Tonny Reimers ikke stotter i
sin rapport. Hun understreger
tveertimod, at handicappede bern
og unge generelt begr have samme
interesser som jeevnaldrende ikke-
handicappede.

»For lave krav og overdreven
hensyntagen vil kunne indebere ri-
siko for unedig isolation af handi-
cappede, skriver Tonny Reimers.

Abenhed

er nodvendig

Modelfoto:
Mikkel Isager/Ragnarok

— Tidligere var det en almindelig antagelse, at man kunne holde en alvorlig
sygdom skjult for barn. Det tror man ikke laengere. Born finder selv frem til,
hvad der er galt. Ligesom voksne vurderer de deres situation ud fra, hvad de
ser og herer, omgivelsernes mimik og tonefald. Hvis man sé ikke taler med
bernene om deres sygdom, betyder det i virkeligheden at man far nogle me-

get ensomme born.

Sadan siger psykolog Tonny Rei-
mers, der for Muskelsvindfonden
har gennemfort den store underso-
gelse om »Livsvilkdr for drenge
med Duchennes Muskeldystrofi og
deres familier«. Tonny Reimers ar-
bejder til hverdag pd Rigshospita-
lets afdeling for kraeftsyge bern.
Hun skal blandt andet hjaelpe for-
xldrene og bernene gennem den
sveaere diagnose. Og for at undgé en-
somme bgrn er der pa afdelingen
fuld abenhed omkring sygdom, be-
handling og prognose.

Tonny Reimers blev feerdig som
cand. psych. 1 1980. I hendes spe-

ciale skrev hun om alvorlige kroni-
ske sygdomme hos bern. Om cystisk
fibrose, leukaemi og diabetes. Da
Tonny Reimers startede pa projek-
tet for Muskelsvindfonden, kendte
hun ikke pa forhand noget til mu-
skelsvind eller Duchennes Muskel-
dystrofi, men blev hurtigt meget en-
gageret i emnet.

— Der er mange ting, der er fal-
les for familier, der skal leve med en
alvorlig sygdom. Derfor forventede
jeg ikke, at situationen for famili-
erne med en dreng med Duchennes
Muskeldystrofi var meget anderle-
des, end hvad jeg tidligere havde er-
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faret. Men da jeg skulle interviewe
foraeldre, slog det mig, hvor lidt de
havde talt om, hvordan det er at
have et handicappet barn. Det for-
xldrene helst ville snakke om, var
deres vrede og bitterhed over hjeel-
pemidler, som ikke fungerer godt
nok. Men for mig virkede det, som
om foreldrene aldrig havde faet
hjeelp til folelsesmaessigt at bear-
bejde, hvordan det er at have et
handicappet barn.

Hjzlp at hente
Pa Rigshospitalet er foreldrene stil-
let ganske anderledes. Et tveerfag-
ligt team bestaende af lager, pleje-
personale, psykologer, padagoger
og socialradgivere treeder til, nar et
nyt barn med kreeft bliver indlagt.
Et muskelsvindbarn har derimod
en meget begraenset kontakt til ho-
spitalsvaesenet. Barnet er maske
indlagt en uge i forbindelse med en
>




diagnose og sa bliver familien sendt
hjem med besked om at komme
igen naste Ar.

Tonny Reimers understreger, at
Muskelsvindfonden i den forbin-
delse gor et keempe stykke arbejde.

— Men Muskelsvindfonden har
ikke ressourcer til at tage ud og
folge op hele tiden. Sperge hvilke
problemer, der nu er i familien,
Knirker det mellem gtefaellerne,
fordi det er moderen, der trackker
det store lzes i forhold til drengen.
Eller er der problemer, fordi man
ikke kan snakke om sexuallivet,
som maske gar darligt, fordi dren-
gen vagner om natten, og skal ven-
des. Flere madre har overfor mig gi-
vet udtryk for, at det i starten er
sveert at have et sexualliv. De synes
ikke, de kunne tillade sig at have det
rart, nar nu drengen ligger i vaerelset
ved siden af, og er syg, fortaller
Tonny Reimers.

Hjem til ingenting

Hvordan mener du, man kan sikre,
at familierne ikke bliver sendt hjem
fra hospitalet til »ingenting «?

— Det ville vaere ideelt, hvis der i
hvert amt var et tvaerfagligt team,
som fik besked, nar der blev fadt el-
ler diagnosticeret et barn med et
vidtgaende fremadskridende handi-
cap. Det tvaerfaglige team skulle sta
for kontakten til den enkelte familie
og f. eks. sikre, at familien hurtigt fik
kontakt med Muskelsvindfonden.
Og det tveerfaglige team skulle have
ansvaret for, at familien fik den
ngdvendige hjalp og koordinere
indsatsen i hvert enkelt tilfaclde. Fa-
milien skulle kunne trackke pa fag-
folkene i teamet og hente hjaelp til at
lpse bade store og sma problemer.
Fa hjeelp til at fa bearbejdet de tan-
ker og felelser, der opstar, nar ens
barn har faet en si alvorlig diag-
nose.

Du legger megen veegt pa aben-
hed, selvom der er tale om en alvor-
lig diagnose. Hvad synes du, man
skalsige til en dreng med Duchennes
Muskeldystrofi?

— Abenhed og zrligheden skal
starte med diagnosen. Er man en
gang begyndt med fortielsen, er det
utroligt meget sveerere senere. Det
betyder ikke, at man skal satte sig
med barnet og komme med en lang
forklaring. Det har mindre bern slet
ikke brug for. De vil vide, hvad de
fejler, og skal have et navn pa deres
sygdom. Bernene ved jo, nar de har
influenza eller er forkeiet. Hvis ikke
bernene har noget navn pa sygdom-

men, kan de tro at leegerne heller
ikke ved, hvad de fejler. Og sa er
det, set fra barnenes synspunkt, me-
ningslest at ga til fysioterapi eller
blive behandlet pa anden made.

Man far faerre kraefter

Tonny Reimers mener, man stille og
roligt skal fortaelie barnet, at det har
muskelsvind, og at sygdommen be-
tyder, at man vil fa feerre og faerre
kraefter og en dag vil komme til at
sidde i korestol. Hvis drengen en
dag kommer og spgrger, om det er
en farlig sygdom, og om man kan de
af det, ma man fortsatte ad aerlig-
hedens vej. Man kan f. eks. svare, at
med den sygdom kan man endnu
ikke blive ret gammel, men man kan
godt blive voksen. For det betyder
noget. For en 8-10 arig er en pa 24
ar jo oldgammel.

Tonny Reimers understreger, at
det ikke skal vaere en brutal made,
man forklarer begrnene om deres
sygdom pa. Der skal hele tiden vaere
et hab, og man kan f. eks. forklare,
at legerne i dag ikke kan helbrede
sygdommen, men forskningen gar
utroligt hurtigt pa det omrade.

— Hyvis man lavede en underse-
gelse over drengenes livsieengde, er
jeg sikker pa, at den er blevet forlen-
get i forhold til tidligere. Med bedre
radgivning, bedre fysioterapi, bedre
treening af andedraetsfunktionen m. v,
Sammenholdt med at der hurtigt duk-
ker nye forskningsresultater op, synes
jeg, at fremtidsudsigterne for dren-
gene med Duchennes Muskeldystrofi
ser lysere ud nu, end de nogensinde
har gjort fer, siger Tonny Reimers.

Ved ikke hvad de fejler

Flere af bornene i din undersogelse
ved ikke, hvad de fejler. Hvad tror
du, det betyder for drengene?

— For det forste mener jeg, man
tager et forsvar fra bernene. De er
ikke i stand til at forsvare sig mod
andres drilleri, hvis bgrnene ikke
kan forklare, hvad de fejler. I min
undersogelse var der desuden
mange drenge, der sagde, at de
gerne ville kunne tale med deres
kammerater om  sygdommen.
Andre bern taler jo ogsa om det,
der er specielt for dem.

Tonny Reimers mener ogsa, at
drengene bliver unedigt ensomme,
nar de star alene med deres tanker
og felelser. Og hun forteeller, at der
i hendes samtaler med drengene var
flere, der spontant nevnte, at de
kendte andre unge med muskel-
svind, der var dede. Men kun fa
havde talt med deres foraldre eller
andre om deden.
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Tror du drengenes angst bliver
storre, ndr deres kendskab til syg-
dommen er begreenset, og de madske
ikke kan tale med deres forceldre om
det?

— Helt afgjort. Fantasien er of-
test vaerre end virkeligheden. Det
ville hjelpe meget, hvis vi kunne
tale mere om deden. Born er i gvrigt
meget mere abne om det emne end
voksne. Det er vores egen deds-
angst, der bliver overfort til ber-
nene. Vi er opdraget i en kultur,
hvor deden har veeret tabu i mange
ar. Men man kan ikke tale med sit
barn om en alvorlig sygdom uden
selv at kunne tale om sine tanker og
forestillinger. Og det mener jeg, for-
«ldrene skal have hjalp til.

Solidarisk med forzldre
— Born er i gvrigt meget solidariske

Modelfoto: Mikkel Isager/Ragnarok.

med deres forzeldre. Hvis et barn
oplever, at her er noget, som mor og
far ikke vil tale om, sa undlader ber-
nene ogsa at gere det. Maske taler
de heller ikke med en tredie person
om det, for seet nu mor og far sa alli-
gevel harer noget derigennem, siger
Tonny Reimers.

I rapporten om familiernes livs-
vilkar er der et meget tydeligt ek-
sempel pa denne solidaritet. En af
drengene har i Ekstra Bladet laest,
at man ikke bliver ret gammel, nar
man har Duchennes Muskeldy-
strofi. Han har laest om et foraeldre-
par, der netop har faet stillet diag-
nosen pa deres S-arige, og til avisen
havde sagt, at deres sen sandsynlig-
vis kun blev 18-19 ar. Han fortalte
at han blev meget ked af det, da han
leeste dette. Han gemte avisen for at
hans mor ikke skulle se den og han
havde ikke talt med nogen om, hvad

han havde leest for ikke at gare
hende ked af det. Han mente ogsa,
at hun muligvis ikke kendte sa me-
get til sygdommen. Men drengen
havde heldigvis en fysioterapeut at
snakke med om sine tanker.

Man skal komme sig lidt

— Jeg mener selvfolgelig ikke, at
man skal styrte hen til barnet og for-
teelle om sygdommen, nar man lige
selv har faet diagnosen. Man skal
ferst komme sig lidt og bearbejde
sine egne folelser og maske med lidt
rad og vejledning finde frem til,
hvad der ville veere rimeligt at for-
taelle. Born er forskellige og forael-
dre er forskellige. Der er derfor ikke
nogen bestemt opskrift, der dur.
Men det vigtigste er, at man undgar
at lyve, og at man svarer pa berne-
nes spergsmal. Hvis bernene har
medt undvigende svar flere gange,
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ved det godt, der er noget galt.

Hvis du sammenligner drengene i
undersogelsen med andre alvorligt
syge born, hvad er sd dit indiryk?

— Jeg synes, de var mere barnlige
og generte og tydeligt ikke vant til at
snakke seerligt meget. Drengene bli-
ver ofte behandlet, som om de var
meget yngre, end de er. Der bliver
ofte talt hen over hovedet pa dem.

Ikke forazldrenes skyid
Hvorfor gor forceldrene det?

— Det er ikke foraeldrenes skyld
alene. Nar f.eks. sagsbehandleren
og andre fagfolk kommer pa beseg
og udelukkende henvender sig til
forzldrene frem for til bernene,
forteeller de samtidig foraeldrene at
det er ok. Det starter maske allerede
1 bernehaven, hvor der bliver taget
for mange hensyn til bernene, fordi
pa&dagogerne er usikre pa, hvilke
krav de kan stille. Dermed bliver
bornene alt for overbeskyttede.
Man giver dem ikke et ansvar for
deres eget liv, som man gor med
andre bern.

Hvordan mener du?

— Nar et barn er seks-syv ar, er
de fleste barn blevet selvhjulpne, og
kan begynde at fa sma pligter der-
hjemme. Det synes de fleste er
skaegt, og bornene far en funktion i
familien.

Duchenne-drengen kan ikke
have de samme pligter, men med
lidt fantasi kan man finde andre
ting, som de kunne vare ansvarlige
for. Det er rart at opleve, at man
ogsa selv kan yde noget og ikke altid
bare vaere den, der skal hjzlpes.

Men Tonny Reimers understre-
ger, at det er sveert for foreldrene at
opdrage det handicappede barn.
Hvis man aldrig har faet hjeelp til at
finde frem til hvilke krav, man kan
stille. Taenk bare pa hvor sveert det
er at opdrage et »almindeligt« barn.

— En Duchenne-dreng er ofte
vant til at veere i centrum. Han har
hele tiden nogen, der skal gore tin-
gene for sig. Hvis ikke foraeldrene
har faet at vide, at man godt ma
blive vred pa sit barn, selv om det er
handicappet, har de fleste meget
svaert ved at sige fra. Derfor er
mange af beornene blevet overbe-
skyttet. I omgangen med andre bern
bliver man ikke saerlig vellidt, hvis
man ikke kan satte sig selv i bag-
grunden og lade andre komme til
forst. Jeg tror, det er meget svaert
for de her drenge at seette sig ind i,
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Modelfoto: Mogens Laier.

hvordan andre bern har det. Dren-
gen kan se, at raske barn kan lgbe
og spille fodbold, og teenker: »Bare
jeg kunne det«. Men raske bern
leegger band pa sig selv, det kender
de ikke. Og det gor det ekstra svaert
at opdrage et barn til at vaere socialt,
nar det hele tiden har brug for
hjeelp.

1 undersogelsen kommer det
frem, at drengenes kendskab til al-
mindelige normer er ringe. Hvilken
betydning har det?

— Man kan sammenligne dren-
gene med f. eks. indvandrere fra en
helt anden kultur. Mange af dem
kender ikke omgangsformen eller
normerne i en almindelig familie
uden handicappede bgrn. De ken-
der selvfelgelig normerne fra deres
raske seskende, men de har aldrig
provet selv at vare uafhaengige af
andre. Dermed kan deres realitets-
opfattelse blive lidt fordrejet. Men
det er jo ikke drengenes skyld eller
forzeldrenes alene. Der er f. eks.
mange offentlige tilbud disse drenge
ikke kan deltage i. Og det far famili-
erne slet ikke kompensation nok til
at rade bod pa. Jeg synes i virkelig-
heden vi byder de her familier nogle
elendige vilkar.

De sidste satninger bliver udtalt
med harme i stemmen. Og i naeste
andedrag understreger Tonny Rei-

mers, at hun er fuld af beundring
over familiernes made at klare sig
pa.

— At se hvor meget overskud og
energi de familier alligevel er i be-
siddelse af, det synes jeg er utroligt
imponerende. Det tror jeg ikke, jeg
selv ville kunne magte. Mange af
foreeldrene var f.eks. fantastisk
gode til at leve i nuet frem for at
bruge kreefter pa at planlegge frem-
tiden. De kunne fremhaeve positive
sider ved deres barns sygdom. Sige
»at det er godt, jeg lever laengere
end mit barn, for sa ved jeg, det ikke
skal pa institution«. Eller sige »det
er godt, at hjernen ikke fejler noget.
Det ville vaere meget vaerre, hvis jeg
ikke kunne snakke med hamc«.

Du har veeret meget engageret i
specielt denne undersogelse.

— Det er ofte sa lidt, der skal til
for at skubbe i den rigtige retning.
Sa hvis man som forzeldre oplever,
at ens barn har det lidt sveert med
kammeraterne eller at man selv har
sveert ved at tale med hinanden om
sygdommen eller nogle af de¢ andre
forhold, jeg har naevnt, sa er det
meget vigtigt for mig at understrege,
at det ikke er for sent at sendre pa

det. Det er ofte sa lidt, der skal til[.:I
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Tonny Reimers.
Foto: Nana Reimers/2. maj

Tonny Reimers er uddannet
som cand. psych 1980. Tonny
Reimers har skrevet speciale
om alvorlige kroniske syg-
domme hos barn. Om Cystisk
Fibrose, leukami og diabetes.
Tonny Reimers arbejder til
dagligt pa Rigshospitalets af-
deling for kraeftsyge born.
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Nyt og noter

Den nye lift i Billund luftahavn.

Pa charterrejse med korestol

Fra den farste september blev det
lettere for kerestolsbrugere at tage
pa charterrejse fra Billund lufthavn.
Som den farste i verden har Billund
lufthavn i samarbejde med firmaet
Ekko Aero udviklet en special Mo-
bile Launge. Det er en stor lift, der
kan haeve kerestolsbrugere og be-
vaegelsesheemmede op til et fly,
Loungen har plads til 6-8 kerestole
og kan komme op i en hgjde af knap
6 meter.

Der er stadig ingen mulighed for
at f& sin kerestol med op i flyet p.g.a.
de trange pladsforhold. Men man er
samtidig ved at udvikle en stol, der
kan kares hen til det saede, hvor den
beveegelseshaemmede skal sidde.
Lufthavnschef H.E. Christensen
betegner den nye Mobil Lounge
som et stort fremskridt og haber, at
mange lufthavne i verden vil fglge
Billunds eksempel.

De spinder
ikke guid

Nej, peedagoger og plejere spinder
ikke guld pa handicappedes sexbe-
hov. Det har de socialminister Aase
Olesens ord for.

Og dermed har Fremskridtspar-
tiet ogsa faet svar pa et spergsmal
om, hvorvidt institutionspersonalet
havde fundet en lifle lukrativ nische,
hvorefter de kunne »malke« det of-
fentlige for penge. Nemlig ved at
falge handicappede til sexterapi
(lees: bespg hos en prostitueret)
uden for arbejdstid og dermed
heeve overarbejdspenge.

For det farste ville socialministe-
ren gerne sla fast, at det er en del af
det socialpaedagogiske arbejde at
ledsage en handicappet til sexte-
rapi. Og at hun regnede med, at den
handicappede efter et par gange
selv kunne finde vej, og dermed
ikke havde behov for ledsagelse.

Endelig var ministeren sikker pa,
at disse besgg hos en »sextera-
peut« sagtens kunne planlaegges
inden for den almindelige arbejds-
tid sdledes at paedagoger og ple-
jere ikke var nadt til at haeve overar-
bejdsbetaling.

Psykologhjeelp til voksne

Det er bade dyrt og besvaerligt at f&
hjeelp fra en psykolog. Sa i mange
tilfeelde overlades mennesker til sig
selv, nar de kommer ud i en krise.

Ded, skilsmisse, arbejdslgshed,
alvorlige sygdomme er begivenhe-
der, som mange bliver konfronteret
med, og som ofte kan medfgre dybe
»sdr« og lidelser, hvis der ikke saet-
tes ind med den rigtige hjaelp. Ofte i
form af psykologbistand.

Det mener Dansk Psykolog For-
ening, der derfor har arrangeret en
offentlig hering om mulighederne
og behovet for psykologhjeelp til
voksne. Hgringen finder sted tors-
dag d. 24. november k. 10.00-16.00
pa Kebenhavns Universitet, Ama-
ger, Njaldsgade 80, 2300 Kgben-
havn S. (Der er karestolsvenlige ad-
gangsforhold).

Heringen er aben for alle interes-
serede, og der er gratis adgang.
Dog koster det kr. 60,- at deltage i
frokosten, og tilmeldingen skal ske
senest 14. november til: Dansk Psy-
kolog Forening, Bjerregards Sidevej
4, 2500 Valby, tif. 01 16 33 35.

I forbindelse med heringen er
Dansk Psykolog Forening interes-
seret i at komme i kontakt med
mennesker, der har faet — eller
kunne have haft behov for — psyko-
loghjeelp i forbindelse med deres
situation. Man skal veere villig til at
stille sig til radighed for pressen, da
Dansk Psykolog Forening vil for-
spge at f& medierne til at interes-
sere sig for problemet via interviews
og artikler.

Foto: Nana Reimer/2. maj

19




=y 3
LA e
tas

PR g S

Nyt og noter

Foto.' Mogens Laier.

Det er ikke taxakorsel

Som handicaphjeelper behaver
man ikke at have erhvervskorekort
for at veere chauffer for den handi-
cappede. Det skriver justitsminister
Erik Ninn-Hansen i et brev til Mu-
skelsvindfonden.

| Odense politikreds havde man
tolket faerdselsloven pa den méade,
at der var tale om taxakersel, nar
handicaphjeclperen satte sig ind
bag rattet. | hvert fald nar der var
tale om hjeelpere, som fik lon for de-
res arbejde. Og den form for karsel
er forbudt med mindre man har et
erhvervskarekort.

Men denne tolkning af faerdsels-
loven mente justitsministeren nu
ikke var helt korrekt. »Safremt der
ikke ydes et egentligt verderlag for
karsel, og safremt kerslen er af un-
derordnet karakter i forhold til de
samlede opgaver, som hjeelperen
udferer for den handicappede, er
korsten ikke omfattet af begrebet
erhvervsmaessigt karsel«, kunne
Erik Ninn-Hansen meddele
Odense politikreds, efter at have
kigget pa sagen.

Penge i alternativ behandling

Det er ikke kun mennesker med
muskelsvind, der er villige til at
bruge mange penge hos de forskel-
lige alternative behandlere. Ogsa
mennesker med gigt og darlig ryg
forspger at fa bedret deres hel-
bredstilstand ved at opsgge kiro-
praktikere, zoneterapeuter eller ak-
kupunktgrer.

Over halvdelen af alle med gigt
og ryglidelser besager pa et eller
andet tidspunkt en alternativ be-
handler. Og omkring 6 procent af
disse patienter bruger over 10.000
kr. pa behandlingerne.

Det viser en undersggelse, som
er foretaget pa Bispebjerg Hospital i
Kgbenhavn. Her har 500 ambulante
patienter fra den reumatologiske
afdeling deltaget i undersegelsen.
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Zoneterapi — en alternativ behand-
lingsform. Foto: Mogens Laier.

Ikke altid sa
stift

Invalidebilen skal vaere 6 ar gam-
mel inden den kan skiftes ud. Sa-
dan er reglerne. Og det laegger
nogle amter dbenbart megen veegt
pa. Séledes mente et amt, at en 16
arig ung multihandicappet mand
matte transportere sin el-korestol i
en trailer efter bilen, nar han skulle
ud at kere. Problemet var nemlig, at
amtet ikke havde regnet med, at
han fik bevilget en el-karestol, da de
bestemte hvilken invalidebil han
skulle have. Og da kerestolen der-
efter ikke kunne veere i den splinter-
nye invalidebil, matte han klare
transportproblemet med en trailer.

Men det mente ankestyrelsen nu
var at tolke 6-arsreglen lidt for stift.
Sa helt i overensstemmelse med
familiens enske blev det bestemt, at
der skulle bevilges penge til en
starre bil.

Pa tvaers af
granserne

Nu skal der sl&s et alvorligt slag for
at f3 alle de gode ideer frem i lyset,
der kan forebygge sociale proble-
mer. Derfor har socialminister Aase
Olesen fundet 350 mill. kr, der in-
den for de naeste 3'% ar skal bruges
til utraditionelle projekter.

»Det  Sociale  Udviklingspro-
grams, som projektet er blevet debt,
skal bruges til at fremme lgsning af
sociale problemer pa tveers af sek-
tor-, forvaltnings- og faggreenser,
som det hedder i pressemeddelel-
sen fra Socialministeriet.

Tilbuddet om statte geelder alle,
der har en god idé til et projekt, s&
socialministeren haber, at mange
kommuner, organisationer, grupper
af borgere m.v. vil vise interesse.

Yderligere oplysninger kan fas
hos: Socialministeriets bevillings-
udvalg, sekretariatet, Socialstyrel-
sen, Kristineberg 6, postboks 2555,
2100 Kabenhavn @. TIf. 01 29 91 22.

For godt et ar siden blev det
besiuttet, at Udviklingscentret
skulle aendre struktur. Frem
for selv at veere opgavelgsere
pa projektet, skulle Udvikling-
scentret fremover tilknytte en
ekstern medarbejder pd et
projekt, nar det var formuleret.
Den nye struktur skulle sikre,
at Udviklingscentret kunne fa
plads til flere projekter og
sikre, at Udviklingscentrets
ansatte havde den ngdven-
dige tid til at fungere som
konsulenter i forhold til VB-
centrets og Muskelsvindfon-
dens ansatte.

Den nye struktur har veeret en
god og hensigtsmaessig ke-
replan for Udviklingscentret i
det &r, der er gaet. Det var der
enighed om, da centret havde
inviteret til et heldagsmede i
oktober maned.

Formalet med medet var
blandt andet at diskutere om
den nye struktur havde fun-
geret efter hensigten og om
Udviklingscentret fulgte in-
tentionerne i den nye kere-
plan.

Magdet skulle desuden dis-
kutere Muskelsvindfondens
forskningspolitik frem til ud-
flytning til instituttet og Udvik-
lingscentrets placering i det
internationale arbejde med
handicapforskning. Et sidste
formal med medet var at pege
pa nye omrader, som det ville
veere relevant at saette forsk-
ningsprojekter i gang om.

Mere samarbejde

Der var enighed om, at den
nye struktur fungerede og at
centret ogsa skulle folge den
de kommende ar. Men flere af
mgdedeltagerne neevnte, at

Vor egen verden

Aktiv muskelstimulering — et projekt fra Muskelsvindfon-
dens Udviklingscenter. Foto: Mogens Laier

Den rigtige
koreplan

der er fare for, at Udviklings-
centret ender som en lukket
enklave. Det blev understre-
get atinspiration udefra, savel
nationalt som internationalt,
er ngdvendig, nar centret skal
formulere forskningsprojek-
ter. Helt konkret blev det
naevnt, at universiteterne og

andre institutioner gerne ville
ind i et teettere samarbejde
med Udviklingscentret.
Modedeltagerne lagde
ogsa veegt pa, at Udviklings-
centret i hgjere grad end det
er tilfaeldet i dag, skal opprio-
ritere det internationale ar-
bejde. Det er centrets opgave

teet at felge den forskning,
som foregdr ude omkring i
verden. For det farste for hur-
tigt at kunne bringe nye forsk-
ningsresultater videre til VB-
centret, men ogsa for at
undgd at man sgseetter pro-
jekter i Danmark, som der
ogsa bliver forsket i andre ste-
der.

Teet pd EAMDA
| EAMDA-regi arbejder man i
Paris pa at oprette et europae-
isk center for neuromusku-
leere sygdomme, som frem-
over skal deekke det medicin-
ske forskningsomrade
(EAMDA — sammenslutnin-
gen af europaeiske muskel-
svindorganisationer). Centret
blev fremhaevet som en mulig
samarbejdspartner fremover
0g som et eksempel pa, at der
i EAMDA er mange nye initia-
tiver i gang, som det er Udvik-
lingscentrets opgave at felge
teet. Kort sagt skal Udviklings-
centret inden udflytningen til
instituttet vaere helt ajour med
den internationale forskning.
Det blev ogsa fremhaevet,
at  Udviklingscentret  skal
vaere mere offensivt, nar det
drejer sig om at f& formidlet
den faglige viden som alle-
rede eksisterer i sdvel VB-
centret og Udviklingscentret.
Med andre ord skal der saet-
tes ressourcer af til at fa be-
skrevet VB-centrets og Udvik-
lingscentrets erfaringer i for-
hold til behandling af muskel-
svind. Og det blev understre-
get, at et projekt i Udvikling-
scentret ikke kan betragtes
som afsluttet, for det er for-
midlet videre til alle, der kan
have interesse for og fa gavn
af resultaterne. mf.

Mode over

Respiration var temaet, da 13
danskere og 13 vesttyskere
mgdtes til dansk-tysk familie-
treef i Froslevlejren weeken-
den den 23.-25. september.
Bag familietreeffet stod som
saedvanlig folk fra Muskel-
svindfonden i Danmark og

gransen

den Siesvig/Holstenske af-
deling af den vesttyske Mu-
skelsvind-organisation.
Ergoterapeut Jette Maller,
Muskelsvindfonden i Arhus,
og en laege fra Gettingen i
Vesttyskland, holdt opleeg om
respiration. Derudover blev

der tid til en demonstration af
karestole og en lille udflugt til
museet i Fraslev-lejren.

Det var femte gang, der
blev afviklet familietreef i
greenselandet. Arrangemen-
terne er meget fagligt oriente-
rede, men giver dog ogsa

plads til at dyrke de person-
lige venskaber, som efterhan-
den er opstdet deltagerne
imellem.

Neeste ar skal familietraef-
fet traditionen tro holdes pa
den anden side af den dansk-
tyske graensedragning.
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Der er brug for en ny interes-
segruppe under Muskel-
svindfonden. Nemlig for men-
nesker med ataksi. Det mener
Anita Lassen fra Arhus, der
selv har sygdommen Fried-
reichs ataksi. Sa derfor har
hun sendt redaktionen fal-
gende indlaeg, som hun héaber
kan blive startskuddet til en ny
interessegruppe.

I sommeren 1988 hen-
vendte Johannes Larsen, der
selv har ataksi, sig til Muskel-
svindfonden mh.p. at ud-
brede kendskabet til sygdom-
men og for at blive sati forbin-
delse med andre af Muskel-
svindfondens  medlemmer,
der har ataksi. Jeg har sdle-
des veeret i brevkontakt med
Johannes Larsen siden da,
0og den 14. september holdt
Johannes Larsen, Evald Krog
0g jeg et mgde i Kgbenhavn,
hvor vi besluttede at oprette
en stotte- og interesse-
gruppe.

For jeg skriver naermere
om, hvad der er sket siden
dette mgde, vil jeg give en
kort introduktion til ataksi —
og derefter en beskrivelse af
forlgbet af min egen sygdom,
Friedreichs ataksi.

Hvad er ataksi?

Ataksi er forstyrrelser af be-
vaegelseskoordinationen.
D.vs. den ordnede samvirken
af de til en muskelbeveegelse
nedvendige aktiviteter. Bevae-
gelserne bliver slyngende,
ukontrolierede — ja, netop at-
aktiske. Gangen bliver f.eks.
bredsporet og vaklende med
uregelmaessige skridtleeng-
der. Dette nedvendigger bru-
gen af kerestol. Andre ting,
som kreever koordination,
f.eks. tale og handskrift bliver
0gsa ataktiske.

Ataksi er arvelig med
mange varianter, som det vil
fare for vidt at komme ind pé
her. | stedet vil jeg skrive om
forlebet af min egen Fried-
reichs ataksi, som ser séle-
des ud:

Min egen sygdom
| den sene barndom fik jeg
balanceproblemer i gangen
(mest observeret af andre).
14 &r gammel blev jeg di-
agnosticeret, og i teenage-al-
deren progredierede syg-
dommen kraftigt, hvilket nad-
vendiggjorde en korestol da
jeg var 20 ar i 1974.
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Johannes Larsen, Evald Krog, Theo Lassen og Anita Lassen

En gruppe for
alle med ataksi

Jeg flyttede tit Arhus og be-
gyndte mine studier. | disse ar
tabtes min gangfunktion, og
jeg begyndte at lide af kolde
fedder — iszer sidst pa dagen.

Alligevel var mit helbred sa
stabilt og uden den progres-
sion, som jeg for havde ople-
vet. | 1982 afsluttede jeg min
uddannelse som cand.mag. i
historie og dansk. Min mand
og jeg fik vores ferste barn.
Graviditet og fedsel forleb
uden problemer.

Det er klart, at de forste ar
med et lille barn er enormt
kreevende spcielt for mig. Jeg
oplevede en forbigaende til-
bagegang i form af udtalt
traethed.

| igbet af tre &r var mine fy-
siske kreefter de samme, og i
1987 fik vi barn nummer to.
Denne gang forlgb graviditet
og fedsel ogsa uden proble-
mer. Vi fik et barn med en al-
vorlig hjertefejl. Det var selv-
falgeligt et hardt og kreevende
ar frem til operationen i okto-
ber 1987. Operationen og den
efterfglgende periode forlgb
over alt forventning, s vii dag
har to krudtugler.

Som fglge af vores barns
operation fik jeg en kraftig

nedtur bade psykisk og fysisk.
Jeg havde kraftige smerter i
lend og lar, hvilket beted, at
jeg ofte matte spise 6-8 kodi-
magnyler om dagen, som re-
sulterede i kronisk treethed.
Men efter manedslang op-
traening er min tilstand stabil
igen.

Fysioterapi hjeelper

Jeg mener, at jeg med 2-3
gange ugentlig optraening har
forméaet at forhindre den pro-
gression, som jeg oplevede i
min teenagealder. Jeg be-
grunder dette med, at nar jeg
nedseetter antallet af behand-
linger, maerker jeg en tydelig
tilbagegang.

Mine fysioterapeuter, Karin
Andersen og Birgit Werge fra
Klinik for Fysioterapi pad Mu-
skelsvindfonden, har erklaeret
sig meget interesserede i en
ataksigruppe, og vil meget
gerne bidrage med deres fag-

lige viden.
Professor Erik Hansen,
neurologisk  afdeling pa

Odense Sygehus er ogsa
meget interesseret i en atak-
sigruppe, og har lovet at stille
sin faglige ekspertice pa om-
radet til vores radighed.

i

Udover disse kontakter har
Muskelsvindfonden skrevet til
mange andre landes ataksi-
grupper, for at hare, hvad der
sker i udlandet.

En engelsk visit
Endnu for planen om dan-
nelse af en ataksigruppe, var
jeg medlem af den engelske
forening for Friedreichs Ataxi.
Da Muskelsvindfonden tilbgd
mig at deltage i deres arlige
generalforsamling den 24.
september, var jeg ikke laenge
om at sige ja. Lige hjiemvendt
fra dette made, vil jeg forteelie
lidt om de speendende dage.

Den officielle del af mgdet
indeholdt formandens og
kassererens beretning, hvad
der naturligvis mest handlede
om, hvad der foregik og fore-
gar i England. Dernaest blev
der givet udfaerlige referater af
de nuveerende fire forsk-
ningsprojekter  vedrerende
Friedreichs ataksi. Endelig
var der planer om at danne en
international ataksigruppe, og
det vil blive droftet naermere
til den tyske ataksigruppes
arsmgde i april 1989, hvor
man ogsa har inviteret folk fra
andre landes ataksigrupper til
at deltage. Jeg har ogsa pla-
ner om at tage derned.

Sidst, men ikke mindst var
der et godt samveer, der va-
rede til langt ud pa natten.

Det 9. kromosom
Dagen efter madet var jeg sa
heldig at blive inviteret ud pa
St. Marys Medical School i
London, hvor et forskerhold
under ledelse af Sue Cham-
berlain for tre ar siden star-
tede pa bar bund med at sage
efter det defekte gen, der for-
arsager Friedreichs ataksi. |
april i ar lokaliserede man ge-
net til kromosom nr. 9. Efter
den epokegerende opda-
gelse forsker man nu videre
efter at isolere genet. Hvornar
det sker, og man dermed kan
begynde at lede efter en me-
dicinsk behandling, er det alt
for tidligt at spa om, men der
forskes optimistisk videre.
Jeg vil opfordre alle med
ataksi til at veere med i en in-
teressegruppe under Muskel-
svindfonden. Haber at hgre
fra jer. Skriv til Anita Lassen,
Muskelsvindfonden, Vester-
vang 41, 8000 Arhus C.

Ungdomsgruppen
gar nye veje

Flemming Larsen. Foto: Mogens Laier

Allan Petersen, der gér i ti-
ende klasse, har vaeret i en
uges erhvervspraktik pa Mu-
skelkraft. Redaktionen bad
ham om at skrive en artikel
om Ungdomsgruppen, der
har valgt at forsege sig med
nye aktiviteter, i erkendelse af,
at det ikke er lykkedes for

gruppen at fa fat i de helt
unge medlemmer af Muskel-
svindfonden. Allans artike!
bringer vi her.

Ungdomsgruppen har ikke
valgt at opgive sit arbejde,
men har bestemt, at de vil
&ndre deres formal. Dette
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sker fordi de aeldre medlem-
mer (efter deres egen opfat-
telse) hele tiden har skullet
sté til ansvar for de yngre. Nu
er det blevet for meget. De
eldre medlemmer hverken
kan eller vil lengere.

Muskelkraft har talt med
Flemming Larsen, som har
veeret medlem af Ungdoms-
gruppen i mange ar. Han gik
selv med i Ungdomsgruppen
efter opfordring fra et par
stykker, som havde startet
gruppen,

Flemming Larsen: — Den-
gang var der ingen problemer
med at skaffe nye medlem-
mer, men i dag ser det ud pa
en anden made. De fa med-
lemmer, der kommer ind fra
den yngste gruppe, sidder for
det meste bare og kigger ud i
luften. — Er der ingen, der si-
ger noget, bliver man bare
siddende.

Flemming siger ogsé&, at
hvis den yngste gruppe skal
fortseette, skal der vaere pes-
dagoger til at se efter dem.
Det er en lidt trist udvikling,
understreger. Flemming Lar-
sen og fortsaetter:

Next Stop Sovjet

— N&r Ungdomsgruppen
sender breve eller ringer til
nye medlemmer, er det oftest
foraeldrene, der bestemmer,
om de unge skal vaere med.

Flemming mener selv, at
der bliver gjort meget for at
skaffe nye medlemmer. Ung-
domsgruppen arbejder p& at
f& sendt nogle handicappede
med til Next Stop Sovjet, samt
til et orienteringslab i Sverige
for kerestolsbrugere. Der er
bare det problem, at Ung-
domsgruppen har svaert ved
at fa fat i den yngste gruppe i
Muskelsvindfonden. Enten vil
foraeldrene ikke give de unge
lov til at tage pa tur, eller ogsa
kan de unge ikke undveere
deres foreeldre.

Af gode ting Ungdoms-
gruppen har lavet, kan blandt
andet naevnes en lysbilledse-
rie. Som sagt eendres Ung-
domsgruppens formal og
Flemming haber at fa fat i
nogle unge med noget mere
g4 pa mod. P4 en made er
ungdomsgruppen selv skyld i
det lave medlemstal. For per-
sonligt vil jeg sige, at emner
som musik og drama, som
Ungdomsgruppen har hoidt
kurser i, ikke kan f& ret mange
medlemmer med. Hvis der
bliver lavet noget, de fleste
syntes er spaendende, ville
mediemstallet se ud pa en
anden made.

Allan I. Petersen

Sundhedsministeren pa besog

Sundhedsminister Elsebeth Kock-
Petersen besggte i slutningen af
september Muskelsvindfonden. P&
sin rundvisning i foreningen madte
ministeren bl.a. Anita Lassen, der
kunne forteelle, at hun hver maned
mé betale 1800 kr. af egen lomme,
for at f& den ngdvendige fysioterapi.

Netop egenbetalingen ved fysio-
terapi var et af de emner, som blev
diskuteret p& madet med Elsebeth
Kock-Petersen. Derudover blev mi-
nisteren preesenteret for Muskel-
svindfondens tanker om at etablere
2-3 landsdeekkende centre, der
skal betjene handicappede med re-

spiratoriske problemer.

Ministeren lovede efter madet at
Muskelsvindfondens synspunkter
ville indga i arbejdet med at sendre
strukturen i sundhedsveaesenet.

1800 kr. om méneden bruger Anita Lassen til fysioterapi. Det kunne hun fortzelle
sundhedsminister Elsebeth Kock-Petersen, da ministeren besegte Muskelsvindfon-
dens Kilinik for fysioterapi. Foto: Hans Otto
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Det er ikke en »Ellert«
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Men en Roltec karestol, der er over-
daekket med kabine. Og det er jo
nok helt rart, nar regn og blaest bi-
der i kinderne. Palle Bang Jensen
fra Odder, der har faet lavet to mo-
deller, har haft megen gleede af »ka-
binekgrestolene«. Men desveerre er
Palle blevet for darlig til at bruge de
to karestole. Og derfor er han inter-
esseret i at selge dem, hvis nogen
harf lyst til at erhverve et sadant ke-
retej. Kabinerne kan tages af — og
karestolene er forsynet med nye
deek og batterier. Prisidé:

Roltec med Recarosaede: 2500,- kr.
Roltec m Bomiseede: 2000,- kr.
Henvendelse: Torben Bang Jensen,
tlf. 06 54 45 70.

Kolding City Busser

v/Kolding Taxa
Ambolten 13 - tIf. 05 52 15 00

12-20 pefsoners busser
Specialbus til kgrestolsbrugere
Tilbud gives

KOLDING NIpAwX

AV 52 15 00

HARLEV EL
Aut. el-installater
Vor service er en selvfalge

Vestervej 5 - 8462 Harlev
TIf. 06 94 10 59

Hotel Opera har
det hele.

Man bor behageligt, komfortabelt og
centralt. Sover godt. Far en
imedekommende, veloplagt betjening.
Og man spiser nogle af sine bedste
maltider her.

=9

: ==
Hotel Exm=le===x Opera
; LA VA AP4-3-¢-4- Telefon:
Tordenskjolds- UEJH‘ vy m wwwpw| lelefon:
gade 15 f— "‘.."".d = 01121519
DK1055 | =TT SR ] Telex: 15812
Kobenhavn K J;?v:iﬂx: Q’T M. # OPERA DK

- bag "Det kgl. Teater”

giver grundig, gratis
og uforpligtende
vurdering af skift til
naturgas

giver ngjagtig inve-
steringsforslag og
beregning af opnaet
besparelse

istallerer alle typer
kedler

udforer alle former
for blikenslagerar-
bejde

er tilsluttet naturga-
seksperterne og
VVS-branchens
garantiordning

Med
venlig
hilsen

BECK=VVS A/S

Manderupvej 5
3550 Slangerup
Telefon 02 33 30 00

24

Stdende fra venstre mod hajre: Jens Sloth, Peter Johnsen og

John Riley. Siddende: Keld Nielsen og Tonni Nielsen.

Skak og engelsk gl

Den ferste uge af september
lob den 10. EAMDA skaktur-
nering for beveegelsesham-
mede af stablen. Turneringen
fandt sted i Coventry i Eng-
land, og fra Danmark deltog
tre spillere. Ud over Keld Niel-
sen og Tonni Nielsen, havde
Jens Sloth fundet vej til turne-
ringen. Han har sendt fal-
gende indleeg.

Keld havde tilbudt at laegge

bil til, og da vi andre sagde
paent ja tak, blev ruten fast-
lagt. Fra Kastrup skulle vi kere
via Hoek van Holland-Har-
wich til Coventry.
Keld og Hans hjzelpere (Mads
0g Mogens) skulle starte kl.
7.30 fra Kastrup onsdag mor-
gen, hente Jens i Kege Kl
8.30, og Tonni + far Preben k.
ca. 12.00 i Middelfart. Her blev
vi budt pd mad og drikke, hvil-
ket bekom os helt fint.

Et godt initiativ
Grethes gode initiativ skulle
senere vise sig at fa stor be-
tydning, for jo nasrmere vi
kom til Hoek van Holland, des
mere klart stod det, at der ikke
kunne afses tid til nogen pau-
ser. Kun benzinpafyldning
kunne tillades.
Vi ankom imidlertid til faergen
i god tid! Mgdetiden var 2215,
0g vi var der allerede 2214!
Faergen sejlede ca. ki
23.00, og vi ankom til Harwich
kl. 7.30 torsdag morgen.
Det var en rigtig dejlig feerge
med elevatorer, leekre salo-

ner, biografer, butikker m.v,
men de tomandskahytter vi fik
tildelt var ikke spor handicap-
venlige.

Torsdag formiddag under
vores keretur mod Coventry,
regnede det konstant. Men da
vi ankom ca. 14.30 var solen
brudt igennem, og dette fine
vejr havde vi resten af turen.

Veerelserne pa  kollegiet
var gode rummelige enkelt-
veerelser, med gode tilste-
dende feellesfaciliteter sdsom
tv-stue, rum med vaskema-
skine og tarretumbler, stort
badeveerelse med kar og bru-
ser.

Venlighed

Vi medte kun venlighed og
hjeelpsomhed, bade fra per-
sonale, arrangerer og mange
deltagere.

Forhold som ger en tur ekstra
minderig.

Der var indlogeret ialt 91
personer, heraf 42 spiliere i
alle aldersgrupper, og fordelt
pa 13 lande.

Turneringen foregik fredag
og lgrdag.

Der spilledes ialt 7 runder
(kaldet Monrad) med 40 mi-
nutters betaenkningstid pr.
spiller.

Det gode ved Monrad-prin-
cippet er, at du heie tiden mo-
der en ny spiller som har
samme pointantal som dig
selv. Dette skaber en sa rime-
lig jeevnbyrdighed som mu-
ligt!
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Holdturneringen blev i ar

vundet af England, taet fulgt af
Jugosiavien.
Danmark blev nr. 7, en peen
placering set i relation til den
store skakinteresse som her-
sker i de gvrige lande.

Simultanskak
Fredag aften var skakstorme-
ster Keene indbudt til at spille
mod halvdelen af os pa en
gang (simultanskak).
Det foregar ved at han gar fra
spiller til spiller, og det siger
sig selv athan traekker hurtigt.
Ellers blev det aldrig over-
staet.

Han vandt de fleste partier
og fik et par enkelte uafgjort.

Lerdag aften foregik pree-
mieoverraekkelsen. England
fik deres velfortjente vandre-
trofee, og alle gvrige deltagere
fik en velfortjent trgstpraemie.
(Taberen er lige sa vigtig som
vinderen).

Arranggrerne havde heref-
ter bestilt underholdning.

Denne udeblev imidlertid,
men vi fik overtalt Mogens til
at improvisere pa klaveret, sa
aftenen forlgb fint. Der var
monteret en interimistisk bar/
pub, og jeg skulle hilse og
sige at man i England far en
virkelig god tar ol!

Sendag formiddag blev der
taget afsked. Der var skabt en
masse nye kontakter, og der
blev udveksiet mange adres-
ser.

En god tur
Vi forlod Coventry ved mid-
dagstid.

Jeg vil gerne runde af med
erindringen om en virkelig
god tur!

Fremheeves skal iszer det
gode forhold som vi seks
havde under hele turen. Rigt
pa venlighed, forstaelse, tole-
rance og godmodigt drilleri.
En pragtfuld oplevelse som
mange andre fremover skal
have del i.

Jens Sloth

Et dansk puslespil

En 21-arig spansk jura-stude-
rende med Duchenne’s mu-
skeldystrofi, Daniel C. Vila-
seca, har henvendt sig til Mu-
skelsvindfonden for at for-
here, om han ad denne vej
skulle kunne komme i forbin-
delse med en dansk pusle-
spil-enthusiast.

Den unge spanioler har
puslespil som hobby, han har
haft spil med 3.000 brikker, 0g
han har deltaget i udstillinger
af puslespil.

Da han ikke har noget pus-

lespil med dansk motiv, spar-
ger han, om der skulle findes
en dansk »puslespiller«, som
ville sende ham — mod beta-
ling — et spil med dansk mo-
tiv.

Vi lader hermed fore-
spergslen ga videre og kan
oplyse, at Daniels adresse er:

C —Elisa 17

08023 Barcelona

Spanien
Daniel C. Vilaseca behersker
engelsk i savel skrift som tale.

Kig pa hylderne

Videqen, »Nar det nu er sadan rimeligt sveert«, er blevet lant ud
adskillige gange i det forlebne ar. Men desvaerre er folk ikke
altid lige flinkie til at returnere videokopien, nar de har brugt

den.

Derfor beder vi alle, der pa et eller andet tidspunkt har lant

en kopi, om at kigge en ekstra

gang pé hylder og i skuffer. Og

hvis kopien skulle dukke op, at sende den til Muskelsvindfon-

dens sekretariat.
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De mange

krinkelkroge

Foto: Mogens Laier

Der er mange ting at teenke
pd, nar man star overfor at
skule ansgge om en invalide-
bil. Voksengruppen for Midt-,
Vest- og Sydjylland har derfor
holdt et mgde, hvor man dis-
kuterede nogle af de mange
problemer, der kan opsta. In-
gerlise Dahl har sendt fol-
gende referat fra modet, der
fandt sted forst i oktober.

Overfor en stor og interesse-
ret tilhgrerskare gav Karin
Arnbjern, med baggrund i Bi-
standslovens paragraf 58 om
keb af invalidebil og det der-
med felgende notat fra Soci-
alstyrelsen, en spsendende
redeggrelse for de krogveje
man kan falge, for at komme
helskindet igennem en sag
om anskaffelse af invalidebil.
Tilhgrernes mange sp@args-
mal og deres fortaellinger om
de vanskeligheder, de var
stedt ind i, understregede,
hvor forskelligt disse sager
bliver behandlet i de enkelte
kommuner.

Karin Arnbjarn gjorde det
klart, hvor vigtigt det er, i en
bilansggning at ga i detaljer
med de specielle forhold der
ger sig geeldende for den en-
kelte. Feks. hvilke specialind-
retninger der er nedvendige,
og hvilke hjeelpemidier bilen
skal have plads til at transpor-
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tere; derved kan spares me-
gen tid under sagsbehandlin-
gen.

Hun understregede samti-
dig, at afslar en kommune en
ansggning, skal man ikke
straks fortvivie. Kommunen
har pligt til at sende anseg-
ningen videre til amtet, der
kan bevilge en bil, ogsé imod
kommunens indstilling.

Man skal ikke veere bange

Man skal ikke vaere bange for
at komme op til en oriente-
rende kereprgve hos politiet.
En sadan kan veere en hjeelp,
hvis man har behov for seerlig
indretning af bilen, da special-
indretninger som politiet krae-
ver i kgrekortet, skal bevilges.

Man skal veere opmeerk-
som pa, at anskaffer man sig
en bil i en prisklasse, der gar
ud over den bevilgede lane-
ramme, gar de penge, man
selv har lagt til ved bilkabet,
ind i naeste kab af bil ved ud-
skiftning, de kan ikke frigeres;
s& man skal teenke sig om en
ekstra gang, far man anskaf-
fer sig en dyr bil.

Det er helt klart, at vi alle
gik fra madet med en masse
inspiration til, hvordan vi skal
takle vanskelighederne, nae-
ste gang vi skal igang med
problemerne omkring anskaf-
felse af invalidebil.

iy I

Ny direktor

Den tidligere socialminister, Mimi Jacobsen, kom til at
beklaede Scleroseforeningens direktarstol. Mimi Ja-
cobsen aflaser Jargen Gram, der efter 10 ar i foreningen
er blevet ny direktar for Radet for starre Trafiksikkerhed.

Og som en af sine farste opgaver lod Mimi Jacobsen
sig stille an til fotografering sammen med Muskelsvind-
fondens formand, Evald Krog. Det hele havde til hensigt
at gare opmaerksom pa de to foreningers faelles lotteri,
Dregmmelotteriet, der sidst i september blev omdelt til
samtlige Danmarks husstande.

Lagten murer- & _A&ﬁ
Enteprengrforretning  Sfe==
ApS shEn

Fag-, hoved- og totalentrepriser i

NYBYGNING FLISEARBEJDE
TILBYGNING BETONARBEJDE
OMBYGNING RENOVERING

Manbjergvej 33 . Legten. 8541 Skodstrup

Ti£.06-99 13 65
TIi£.06-99 1166

Bil tif. 049.5 62 64

Murermester Erik Serensen
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Myastheniseminar i Vejle

Ca. 60 deltagere var den 16.-
18. sept. samlet pa Hornstrup-
centret ved Vejle til Myasthe-
nigruppens seminar, som hol-
des hvert andet ar.

Fredag aften bed arbejds-

gruppen  velkommen  og
Evald Krog var til stede og for-
talte om nye aktiviteter i Mu-
skelsvindfonden.

Lerdag formiddag stod ar-
bejdsgruppens beretning pa
programmet, og deltagerne
dreftede mulighederne for at
inddrage nye aktiviteter og
opgaver i arbejdsgruppens
befojelser. Den nysammen-
satte arbejdsgruppe fik her

Aktive deltagere... Su-
sanne Bertelsen fra
VB-centret... og Ca-
milla Vogelius, der trae-
der dansen...

mange ideer at ga hjem og ar-
bejde med.

Om eftermiddagen fortalte
vanfarekonsulent Eise Dang
om sit arbejde og besvarede
spergsmal. Else Dang under-
stregede, at Muskelsvindfon-
dens mediemmer er vel-
komne til at kontakte vanfgre-
konsulenterne som radgiver i
diverse situationer, f.eks. i
t\_/ivlsspgrgsmél omkring pen-
sion.

Opfordring

Efter kaffen orienterede Su-
sanne Bertelsen, VB-centret,
om fritidslovens muligheder,

og opfordrede til, at de, som
evt. gnsker at starte aktiviteter
sammen med en gruppe,
farst kontakter lederen af et
oplysningsforbund for mulig-
vis at afholde aktiviteterne
som et hold under fritidslo-
ven. Claus Nelsen oplyste, at
medlemmerne ogsa kan kon-
takte ham eller Rasmus Dahi
pa sekretariatet, hvis man gn-
sker vejledning i den slags
spergsmal.

Lordag aften samledes
man om festmiddagen. Bag-
efter var der opvisning af lo-
kale folkedansere, — og de,
der havde mod og benkreefter
nok, fik ogsa selv en sving-
om.

Sendag var afsat til opieeg
fra de to indbudte lseger, Niels
Ole Jensen og Finn Somnier.

Niels Ole Jensen fortalte
om, hvordan sygdommen
myasthenia gravis pavirker
kroppens funktioner, og om
den behandling man aimin-
deligvis tilbyder.

Finn Somnier loftede sloret
for sin nyeste forskning om-
kring sammenhaengen mel-
lem sygdommens udbrud og
alder/kan/tidspunkt for
igangsaettelse af behandling.
En af de store nyheder er,
ifelge Finn Somnier, at syg-
dommens forlgb kan bedres
vaesentligt, hvis behandlin-
gen saettes ind meget tidligt.

Stor interesse

Der har veeret stor interesse
omkring det kursus om mulig-
hederne i sociallovgivningen,
som har veeret arrangeret un-
der brugeruddannelsen. For
at give s& mange som muligt
chancen for at vaere med, var
kurset tilrettelagt tre forskel-
lige steder i landet efter tur.

Den 10.9. 1 Hobro, den 24.9.
i Kebenhavn og den 110. i
Odense.

Alle tre steder var social-

radgiver Sgren Hagen Kkur-
susleder, og selv om ikke alle
spgrgsmal naede at blive be-
svaret, kom Sgren Hagen alli-
gevel vidt omkring i de sociale
paragraffer og cirkulaerer.

Brugergruppernes delta-
gere har nu mulighed for selv
at folge kurset op hjemme i
den lokale gruppe. Feks. ved
atinvitere en socialradgiver til
en mgdeaften.

Sundhed og sygdom

Hvordan undgdr vi at syg-
dommen fgrer til ungdige be-
greensninger i den enkeltes
liv og selvudfoldelse? Det er
et af mange spargsmal, der vil
blive taget op tit diskussion og
besvaret, nar der under bru-
geruddannelsen i november
maned bliver afholdt kursus
med titlen sundhed og syg-
dom. Kurset er for alle voksne,
samt familie og bern, i Nord-
jylland, Arhus, Viborg og
Ringkebing amter. Alle vil
modtage en personlig invita-
tion, men hvis nogle mener
sig »glemt« kan man kontakte
Claus Nelson pa Muskel-
svindfondens sekretariat.

Kurset bestar af to hoved-
emner. Farst en introduktion
til de neuromuskuleere syg-
domme og den aktuelie forsk-
ning og behandling. Laege
Carl-Otto Getzsche fra VB-
centret og ergoterapeut Jette
Meller fra Udviklingscentret
vil orientere om emnet. Der-
neest vil en familieradgiver og
leege Mogens Bagger komme
med oplaeg til emnet: At leve
med en sygdom — om hold-
ninger til sygdommen hos
den enkelte og i samfundet.

Kurset afholdes pa Hobro
Vandrerhjem og kursuscenter
den 25.-27. november.
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Foto: Mogens Laier.

De sma
storrelser

S4& er det barnenes tur til at
treekke i rocktgjet. Og det kan
endda ske for en billig penge.

Muskelsvindfonden  har
nemlig endnu et parti Gren
koncert trgjer, som seelges til
faver pris. Desvaerre er der
kun sma starrelser tilbage —
men man kan jo ikke fa alt her
I livet. Der er tale om T- og
Sweatshirts i savel gren og
hvid (starrelse: 8, 10, 12, 14 og
16 ar). Prisen for en T-shirt er
kr. 50, — mens en sweatshirt
koster kr. 100.

Bestilling kan afgives P&
nedenstaende kupon.

5

L

JA, jeg bestiller
T-shirt (50,- kr.)

BREV 274
Ufrankeret
svarforsendelse

Sendes
ufrankeret

Modtageren
betaler portoen

Muskelsvindfonden |

8 ar 104& 12ar 14ar 16ar

O O O O O Gron
O O O O O Hvid
Sweat-shirt (100,- kr.)

| O O O O Gren
O O O O O Hvid
Navn

Gade/vej

Post nr./by

Vestervang 41
8000 Arhus C

e o i i i i
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Kalender

November

11.-13. Kontaktudvalgsmade
pa Huelsbjerggard.

25.-27. Kursus om sundhed
og sygdom. For
voksne i Nordjylland;
Arhus, Viborg samt
Ringkgbing Amt.

25.-27. Repraesentantskabs-
moade i Muskelsvind-
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En lille opfordring

Jeg beder hermed om opta-
gelse af folgende:

Nar jeg faerdes i kerestol
fra mit hjem i Peder Lykke-
centret, er der mange forret-
ninger i omegnen, hvor kere-
stole ikke kan komme ind.

Ved at teenke pa sagen,
kom jeg pa den ide, om ikke

Muskelsvindfonden  kunne
fremstille en selvkleebende
etiket af passende storrelse,
hvorpd der feks. kan sta:
»Stgt de handlende, der hjael-
per de karestolsbarne«.
Disse wvil sikkert gerne
hjeelpe med at sprede den
pageeldende propaganda. Et

lyst hoved kan maske finde pa
en mere neutral tekst.
Med hilsen og tak
for optagelse
Johs. Larsen
Peder Lykkesvej 61
Kobenhavn S

fonden.
u
Lokal- og interessegrupper
Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde — kontakt da en af felgende personer:
Lokalgrupper: Sjelland: Sjeelland:
Kolding: Tina Kirkegaard, Frank Steffensen,

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

Arhus:

Hanne Serensen,

Ristrupvej 5, Mglballe, 8382 Hinnerup
tIf. 06 98 82 36

Esbjerg:

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

Fladsé:

Kaja Henriksen,
Starlingevej 24, Sterlinge,
4731 Brandslev

1lf. 03 76 42 68

Frederiksvaerk:

Knud Nielsen,

Irisvej 7, 3300 Frederiksvaerk
tlf. 02 12 59 39

Kabenhavn:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23 F,
2650 Hvidovre

tif. 014975 75

Neestved:

Familien Harpsge,
Banetoften 15, 4700 Neaestved
tlf. 03 73 29 25

Lolland:

Finn Laursen,

Friheden 24, 4900 Nakskov
tlf. 03 92 70 52

Falster:

Jergen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved,
4840 Nr. Alglev

tlf. 03 84 60 66

Ungdomsgruppen:
Koordinator:
Flemming Larsen,

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

Hvidovregards Allé 23,
2650 Hvidovre
tif. 0149 75 75

Sjeelland:

Liselotte Bundgard,

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

Nordsjeelland:

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

tif. 02 26 76 09

Kebenhavn:

Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tif. 01 52 14 19

Kebenhavn:

Knut Sandvik,

Arhusgade 91, 2100 Kabenhavn @
1lf. 01 26 38 42

Fyn:

Birte Malling,
Graevlingelakken 36d,
5210 Odense NV

tlf. 09 94 35 27

Voksengruppen:
Fyn:

Jargen Suhr,

Nyvej 20, 5690 Tommerup
tIf. 09 76 14 17

Ostfyn:

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

Ostjylland:

Peter Kjaerby,

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

Syd/Vest/Midtjylland:

Erna Dgfler Sgrensen,
Sendergardsvej 26, Hammerum,
7400 Herning

tIf. 07 20 93 39

Gadekaervej 28, 2500 Valby
tif. 0116 85 41

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

Foreeldregruppen:
Fyn:

Annette Thomsen,
Lovsangervaenget 10, 5210 Odense NV
tif. 09 16 22 09

Nordjytland:

Flemming Terp,

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

Sjeelland vest:

Anne og Bent Knudsen
Leerkevej 36, 4000 Roskilde
tif. 02 36 39 28

Vestjylland:

Eva Korsgard,

Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tif. 0742 52 53

Sonderjylland:

Hans Gert Jacobsen,

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

Feeroerne:

Seren Christiansen,
Fugloyarvegur 12,
Fr-100 Torshavn,

tlf. 009-298-16775

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nielsen,

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

Fyn/Senderjylland
Else Marie Sveerke,
Brogardsvej 58, Bellinge,
5250 Odense SV

tlf. 09 96 19 30

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormhgjen 4, Dastrup, 9500 Hobro
tif. 08 55 71 86
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Der er billeder
og artikler som
vi ikke bringer...

Men vi forsgger at ga teet pa mennesker og begivenheder, der
har indflydelse pa dagligdagen.

Vi holder laeserne ajour med den seneste udvikling pa
Christiansborg og lader gerne en garvet debatter give et
lovforslag et ord med pa vejen. Men vi veelger ogsa at lade
foraeldrene til et handicappet barn forteelle om de problemer og
kampe, der forte til en skilsmisse.

Vi forteeller historien bag udviklingen af et nyt hjeelpemiddel og
lader fagfolk vurdere fortrin og gener. Men vi laegger ogsa
spalteplads til beretningen om den irske fotograf Gene Lambert
og viser hans portreetfotos af mennesker med handicaps.

Og hvis emnet er ”spraengfyldt” nok, gar vi gerne i dybden.

Vi var de forste, som spurgte hvad de nye biomedicinske
teknikker ville betyde for fremtidens syn pa handicappede. Og
for at give neering til debatten, lod vi filosoffen Johannes Slok,
arvebiologen Sgren Nerby og landsformand Evald Krog vende
det store spergsmal i luften.

Vi gjorde os ogsa den ulejlighed at kigge pa hvad samfundet far
for de 8-900 mill. kr., der hvert ar bruges til indkeb af hjaelpe-
midler i Danmark. Bl.a. pegede vi lidt drilsk pa bandagisternes
mulighed for selv at bestemme priserne pa deres produkter.

Selvfelgelig er der ogsa reportager fra landsmgder, sommerlejre
m.v. samt nyt fra interessegrupperne. Vi er Muskelsvindfondens
tidsskrift, og disse informationer lzegger vi stor vaegt pa.

Men Muskelkraft er mere og andet end et medlemsblad. Derfor
tror vi ogsa, at du kan fa udbytte af artiklerne.

Med andre ord. Hvorfor ikke tegne et abonnement?
Muskelkraft udkommer 8 gange arligt, og er hver gang pa ca.
56 sider. Prisen for et arsabonnement er kr. 175,-.

Eller du kan benytte lejligheden til at blive medlem af
Muskelsvindfonden, sa vil du ogsa modtage Muskelkraft.
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Enge/sk og vesttyske rejsebureauer mdgér hvert ar eksklusivaftaler med hotelejerne sydpé der skal forh/ndre tilstedeveerelsen af
handicappede feriegaester. Nér sédanne aftaler er indgdet, skal Muskelkraft foresla at falgende skiltning benyttes.




