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Erfaringerne peger
den modsatte vei

Af landsformand
Evald Krog

Egentlig kan det jo være lige meget,
hvordan det offentlige løser sine
opgaver. Bare de bliver løst. Derfor
kan det også - ud fra en umiddel-
bar betragtning - være helt under-
ordnet, om det er amtskommunen
eller den enkelte primærkommune,
der har ansvaret for indsatsen til
fordelfor mennesker med et handi-
cap.

Men i virkelighedens verden er
det overhovedet ikke lige meget.

Lotz lll-udvalget foreslår i sin be-
tænkning om "de kommunale op-
gavers fordeling og finansiering", at
ansvaret lor specialf unktionerne
over for små brugergrupper flyttes
fra amtskommunerne til primær-
kommunerne, og at primærkom-
munerne så efter behov - og mod
betaling - kan trække på eksiste-
rende specialviden.

Problemet er imidlertid, at vi ikke
har noget grundlag for at tro på, at

kommunerne faktisk vil sørge for, at
den nødvendige specialviden ind-
drages. De erfaringer, vi har, peger
faktisk den modsatte vej. For ek-
sempel varede^ det mange år, før
den såkaldte "Arhus-ordning" 5;gt
landsdækkende. I årene forinden
måtte mange mennesker med et
handicap flytte til Århus eller andre
venligtsindede kommuner for at få
den fornødne hjælp. For eksempel
er der stadig kommuner, som giver
afslag på ansøgninger - alene for
at spare penge i den periode, det
tager at behandle sagen i ankesy-
stemetl Og hvad værre er: Det har
vist sig umuligt at få socialministe-
ren eller andre til at tage håndfast
på dette misbrug af ankesystemet.
Misbrug af systemet betragtes næ-
sten pr. definition som noget, man
skal være bruger for at finde på! Vi
har intet grundlag for at tro på, at
landets kommuner vil gøre brug af
eksisterende viden uden for eget
regi, hvis de umiddelbart kan
mærke det på pengekassen.

Et land med 5 mio. mennesker
Samtidig har vi den erfaring, at det
allerede i dag, hvor specialviden
dog trods alt er placeret på amts-
kommunalt niveau, er vanskeligt at
opbygge specialviden om små bru-
gergrupper.I et lille land med kun 5
mio. mennesker må en del special-
viden centraliseres yderligere. Det
gælder ekspertise om muskelsvind
i almindelighed og om respirations-
problematikken i særdeleshed.

Når Lotz lll-betænkningen over-
hovedet intet indeholder om denne
problemstilling, skyldes det, at man
udelukkende har taget udgangs-
punkt i byrokratiske og snævre øko-
nomiske overvejelser - uden at
skænke kvaliteten af opgaveløsnin-
gen så meget som en tanke.

Selv om det på ingen måde ville
være fuldt tilfredsstillende, ville det

dog have været en formildende
omstændighed, hvis udvalget
havde foreslået "kompensation" for
disse forringelser, f.eks. i en forbed-
ret retssikkerhed og et forbedret
ankesystem. Men end ikke det har
man gjort.

Tværtimod: Først stilles de små
brugergrupper ringere i selve sy-
stemet. Dernæst forringes ankemu-
lighederne, så der stort set kun kan
klages, når en kommune foretager
sig noget decideret ulovligt eller
oplagt urimeligt. Og med de vide
rammer, man giver kommunerne, er
det temmelig umuligt at gøre noget
ulovligt: Selv den mest urimelige
behandling af brugerne vil være
lovlig. Og dermed falde uden for an-
kesystemet!

Ingen smutvej til brugeren
Det bedsle, man kan sige om Lotz
lll-betænkningen, er derfot at ud-
valget har været konsekvent. Der er
ikke sikret brugerne nogen
smutvej uden om de lorringelser,
man har lagt op til.

Det vil i sig selv være en kata-
strofe, hvis poliliskerne helt eller
delvis følger Lotz lll-udvalgets for-
slag.

Men detværste vilvære, at politi-
kerne hermed legitimerer en be-
slutningsproces, hvor "systemet"
helt på egen hånd og uden hensyn
til eller medvirken af andre end "sV-
stemet" selv får lov at udforme en
væsentlig del af samfundets struk-
tur.

Tættere vil vi ikke kunne komme
bvrokratvælde og embedsmands-
sivre. Politikerne bør så føle sig in-
ddrliot overflødige - og det vil
næp6e falde et nyt Lotz-udvalg
svært at foreslå folketinget afskaf-
fet! Ulogisk vil det såmænd heller
ikke være.

Læs artiklerne side 4-8
Forsidefoto:
Kommunerne skal inden fem år over-
tage amternes opgaver på det sociale
område, mener Lotz lll udvalget. Læs
side 4-8. Foto: Lars Bahl/2. Maj.
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en med-
lemsforening, der har som mål at
forbedre vilkårene for folk med
muskelsvind. Det sker både gen-
nem stØtte til forskning, ved oply-
sende arbejde og ved at forbedre
behandlingsmulighederne for de
ca. 5.000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden
Sekretariat:
Vestervang 41,
8000 Århus c
86 13 97 77
Giro 901 11 10

Vejlednings- og
behandlingscenter:
Udviklingscentret:
Vestre^Ringgade 150,
8000 Arhus C
86 13 97 77

Klinik for fysioterapi
86 19 10 23

Vejlednings- og
behandlingscentret Sjælland:
Høje Gladsaxe Torv 4,
2860 Søborg
31 56 48 66

jl X magt til kommunerne - sådan lyder parolen for Lotz ttt ud-
I valget, der foreslår, at amternes socialudvalg nedlægges og op-
gaverne overgives til kommunerne.

E3':;'.:ff",1i33::å"åilfr fl ;l*#"J"T,i"iåillåi",fl 3T;3,"J;:
ses, foreslår udvalget.

Telebus iÅrhus er populær - forsøgsordningen er blevet be-
nyttet af dobbelt så mange som beregnet.

Hvis bare man elsker naturen - siger familien Svendsen fra
Horsens, der vendte blikket mod nord og kørte til Nordkap.

Gang i robotarm - en billig og brugervenlig robotarm, der kan
hjælpe handicappede i hverdagen.

Forskning i sygdommen ALS - Muskelsvindfonden har ansat
terapeutteam, der skal beskrive behandlingstilbud til menne-

med i internationalt ALS-forsøg - Håb om at
e næste 2-3 år kommer tættere på at løse gåden

dlf OV, fornøjelse at blive syg på ferierejsen - Hverken sygesik-
EY ringen eller rejseforsikringen dækker nemlig automatisk udgif-
ter til behandling og hjemtransport for handicappede og kronisk syge.

Boligændring starter med kaos - den lange og vanskelige
proces beskrives nu på video.

Et nyt varmtvandsbassrn blev åbnet i oktober i Glamsbjerg
på Fyn. Læs om basslnef under Vor egen verden. Foto: Ferri
Lous Fotografi.
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Fra sidelinien

Nyt og noter.

Indhold

Hørt ifarten

Nye film og bøger.

sker med ALS.
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@ Vor egen verden - denne
gang 7 sider.
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om sygdommen ALS
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AI magt til
kommunerne
Om 5 år skal kommunerne have overtaget desociale opgaver, som idag
varetages af amterne. Det vil bl.a. sige institutioner og pelejhjem for
handicappede, børnehaver og fritidshjem for handicappede børn, reva-
lideringsinstitutioner og hjælpemiddelcentraler. Det er hovedbudska-
bet fra det såkaldte Lotz lll udvalg, der sidst i mai fremkom med sin be-
tænkning.

Af Mikael Mølgaard

Statsminister Poul SchlUter har al-
drig lagt skjul på, at det er den bor-
gelige regerings mål at få begræn-
set bureaukratiet i den offentlige
sektor. Det har været en af de røde
tråde, der har holdt først firkløver-
og siden KVR-regeringen sammen,
i de snart 8 år statsministerposten
har været i Poul Schluters varetægt.

En anden rød lråd, der er sPun-
det af partiet venstre - regeringens
ideologiske lokomotiy er kærlighe-
den til det kommunale selvstyre. Jo
flere opgaver, som kan lægges ud til
kommunerne, jo bedre, har været
sloganet i de skiftende borgelige
regeringer.

Derfor var der heller ikke noget
overraskende i, at Statsministeren i

maj 1987 bad lndenrigsministeren
om at nedsætte et udvalg, der
skulle kigge kritisk på amternes
økonomi og styring. Under dette
kommissorium skjulte sig reelt øn-
sket om at give kommunerne mere
indflydelse.

Som formand for udvalget blev
chefen for lndenrigsministeriets
økonomiske afdeling, Jørgen Lolz
udpeget - og helt efter traditio-

nerne tog udvalget navn efter for-
manden.

lnden udvalget havde afgivet sin
første betænkning, blev Jørgen
Lotz bedt om at nedsætte endnu et
udvalg, der skulle kigge kommu-
nerne efter i sømmene.

I henholdsvis december 1987 og
september 1988 afleverede udval-
gene betænkning. Betænkningerne
mundede bl.a. ud i, at regeringen
fremsatte over 100 lov- eller æn-
dringsforslag, der tog sigte på at
flytte indflydelse fra staten og de
faglige organisationer til kommu-
nerne.

Kommunerne tager over om 5 år
I september 1988 blev så det tredje
udvalg under Jørgen Lotz nedsat.
Målet var stadig at give kommu-
nerne større kompetance, denne
gang på bekostning af amterne. Og
så skulle der, som det hed på form-
f uld dansk: Af bureaukratiseres.

Resultatet kom i maj 1989 iform
af en betænkning, der foreslår, at
alle specialfunktioner inden for det
sociale område, som i dag vareta-
ges af amterne, flyttes over til kom-
munerne. Og at dbt sker inden 5 år.

I praksis betyder det, at kommu-

nerne fremover skal have ansvaret
for: institutioner og plejehjem for fy-
sisk og psykisk handicappede,bør-
nehaver, fritidshjem og specialsko-
ler for handicappede børn, døgnin-
stitutioner og rådgivningscentre for
børn og unge, revalideringsinstitu-
tionerne, hjælpemiddelcentralerne
samt den rådgivninE, der er knyttet
til alle disse institutioner.

I realiteten betyder forslaget, hvis
det gennemføres, at amterne om 5
år kan nedlægge socialforvaltnin-
gen og fyre sagsbehandlere, psy-
kologer, konsulenter - og hvem der
nu er ansat under forvaltningen.

Med mindre amterne vælger at
slå sig ned som "entreprenØrer i so-
cial specialviden og institutionsan-
bringelse" for at tage kampen op
med alle de andre "private entre-
prenØrer<, som Lotz-udvalget læg-
ger op til skal slås om kommuner-
nes gunst.

Vel vidende, at der er en række
små og mellemstore kommunel
der ikke vil være i stand til at "fylde

hullet ud" efter amterne, foreslår
udvalget, at kommunerne samar-
bejder om opgaverne - eller køber
sig til tjenesteydelserne hos private
organisationer, firmaer eller am-
terne.

ldeen kaldes for "entreprenør-
modellen" og sigter mod at give
kommunerne stØrre valgfrihed, når
der vælges institution eller købes
konsulentbistand, ligesom det skal
give kommunen en større omkost-
ningsbevidsthed, som det hedder i

rapporten.
Konkurrencen mellem de for-

skellige "entreprenører" vil endvi-
dere holde prisen på institrJtions-
pladser og konsulenttjenester
nede, ligesom modellen vilfremme
udviklingen mod flere anderledes
sociale tilbud, mener Lotzudvalget.

275 bananrepubiikker
Jørgen Lolzer ikke i tvivl om, at am-
ternes sociale system har udspillet
sin rolle, og at de derfor bør ned-
lægges.

- I sin tid havde Socialreform-
kommisionen ikke tillid til, at kom-
munerne selv kunne håndtere hele
det sociale område. Men jeg mener
ikke, at de betragtninger holder
længere. I dag har kommunerne
selv veluddannede og erfarne
medarbejdere. For eksempel er der
jo mange socialrådgivere i kommu-
nerne, udtalte Jørgen Lotz til fag-
bladet Socialrådgiveren umiddel-
bart inden betænkningen kom på
gaden.

Kun i Kommunernes Landsfor-
ening har der været en vis velvilje
over for Lotzudvalgets betænkning,
omend en del mindre kommuner
har givet udtryk for betænkelighed. I

den offentlige debat, der er løbet i

sommer og det tidlige efterår, har
det næsten været umuligt at spore
begejstring for udvalgets forslag.

Og Jørgen Lotzs udtalelser om
at kommunerne sagtens kan over-
tage amternes forpligtelser på det
sociale område, er da også kraftigt
blevet imødegået.

Specialinstitutioner, hjælpemiddelcen-
traler og amternes konsulentfunktioner
skal overføres til kommunerne inden for
lem åf mener Lotzudvalget. Foto:'
Michael Daugård /2. Maj.

- Vi får 275 bananrepublikker,
hvis udvalgets forslag gennemfø-
res, var kommentaren fra Oluf
Lauth, redaktør af radiomagasinet

"Nogen at tale med" og mangeårig
debattør i den handicappolitiske
debat.

- Det er svært at finde nogle
egentlige faglige begrundelser for
det væld af forslag, der nu er kastet
på bordet, lød det f ra Svend Jensen,
formand for De Samvirkende lnvali-
deorganisationer.

- Det er en vildfarelse, hvis no-
gen tror, at kommunerne efter 13
års konsulentbistand nu må være
blevet dygtige nok til at klare ær-
terne selv. Det gælder i bedste fald
kun de allerstørste kommune[ var
kommentaren fra Socialrådgiver-
foreningen.

Når kommunerne bliver
købmænd
Når der fra mange sider sættes et
stort spØrgsmålstegn ved kommu-
nernes evne til på tilfredsstillende
vis at overtage amternes opgave,
hænger det sammen med den dan-
ske kommunalstruktur. 8O% af lan-
dets 275 kommuner har under
20.000 indbyggere. Og det er for
lille et befolkningsunderlag til at
kunne give et varieret udbud af in-
stitutionspladser, samle specialvi-
den om sjældne sygdomme og
handicaps m.v.

Da man ved indførelsen af bi-
standsloven i 1976 lagde en række
specialfunktioner ud til landets 14
amter, var det netop ud fra en vur-
dering af, at langt de fleste kommu-
ner var for små til at klare opga-
verne selv. I Amtsrådsforeningen
har man beregnet, at en middelstor
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kommune typisk anvender 50-60
institutionspladser om året fordelt
på 20-30 amtsinstitutioner.

Hvis kommunerne fremover skal
købe disse institutionspladser hos
en række private "entreprenører.,
vil det blive efter almindelige køb-
mandsprincipper. Og det vil i sidste
ende gå ud over brugerne, mener
kritikerne.

Socialpolitisk Forening har peget
på nogle af de uheldige konsekven-
ser af et frit marked for sociale ydel-
ser:

- Det bliver den enkelte kommu-
nes ansvar at sikre et varieret ud-
bud af institutionspladser, special-
viden m.v., at vurdere og vælge
mellem de mange tilbud, de modta-
ger fra forskellige entreprenØrer, og
de drager ikke nødvendigvis øko-
nomisk fordel af den stordrift, som
amterne idag sikrer.

- Der opstår nemt et modsæt-
ningsforhold mellem at ville vælge
den billigste "entreprenør" og fast-
holde nærhedsprincippet.

- Der er risiko for, at den speci-
alviden som i dag er opsamlet i am-
terne, vil gå tabt. og det vil især gå
ud over de små sygdoms- og han-
dicapgrupper.

De små handicapgrupper
kommer i klemme
Det sidste kritikpunkt er Evald Krog,
Formand for Muskelsvindfonden
helt enig i:

- Selvfølgelig vil det give Mu-
skelsvindfondens VB-center mulig-
hed for at blande sig i kampen om
kommunernes gunst, hvis entrepre-
nørmodellen indføres. Og det kan
måske umiddelbart virke besnæ-
rende. Men dels vil en række syg-
doms- og handicapgrupper, der
ikke har et lignende center, være
dårligt hjulpet, hvis entreprenØrmo-
dellen gennemføres. Og dels er der
en række områder, hvor Muskel-
svindfondens VB-center har brug
for at trække på central viden, der
næppe vil være at hente hos hver-
ken kommunerne eller de private

"entreprenØrer", siger Evald Krog.
Men den væsentligste kritik af

Lotzrapporten går i virkeligheden
på det kommissorium, som udval-

get har haft at arbejde under. At re-
geringen har gjort afbureaukratise-
ring til et spørgsmål om organisa-
tionsmodeller og finansielle struk-
turer.

Som Socialpolitisk Forening pe-
ger på i debatoplægget "Socialre-
form ad bagdøren?", handler Lotz-
udvalgets arbejdet i virkeligheden
om, hvordan samfundet ønsker det
sociale system indrettet:

Hvor er socialpolitikken henne?

- Stillingtagen til væsentlige soci-
alpolitiske reformer og omstillinger
har tidligere haft det sociale sy-
stems brugere som udgangspunkt.
Hvilket socialpolitisk problem øn-
sker vi løst, hvordan løses det og
endelig, hvordan finansierer vi så
den løsning, vi er blevet enige om.
Lotz lll udvalget har tænkt baglæns.
Udvalget er startet med finansie-
ringsregler og styringsfilosofier og
en holdning om at fjerne det, der
ikke er "absolut" nødvendigt. For
hvad er i grunden det?, spørger So-
cialpolitisk Forening.

Eller sagt på en anden måde:
Hvor er de socialpolitiske overvejel-
ser henne i Lotzudvalgets rapport?

Socialminister Aase Olesen, un-

der hvis ministerium Lotzudvalgets
rapport hører, har siden raPPorten
blev offentliggjort i maj 1989 flere
gange bedyret, at der ikke vil ske
forringelser på det sociale område
som følge af udvalgets arbejde.

Derudover har Aase Olesen ikke
ønsket at deltage i debatten om
Lotz lll rapporten, da hun ønsker at
få en bred offentlig debat, inden hun
i december i år skal give Folketinget
en redegørelse om regeringens af-
bureaukratiseringsplaner på det
sociale område.

I den forbindelse er over 200 or-
ganisationer, offentlige institutioner
og enkeltpersoner blevet bedt om
at give deres mening til kende om
Lotz lll rapporten, ligesom alle hø-
ringsberettigede parter er blevet in-
viteret til en konference i Køben-
havn 27. oktober. På baggrund af
høringsrunden og konferencen vil
ministeren lave sin redegørelse til
Folketinget.

lfølge den nuværende plan skal
Folketinget diskutere ministerens
redegørelse i januar 1990, hvorpå
eventuelle lovforslag vil blive frem-
sat først i næste folketingssamling

- oktober/november 1990.
n

Det irriterer kommunerne, at deres beslutninger underkendes af amtankenæv'
nene. Dertor skal ankeadgangen begrænses, meher Lotz udvalget. Foto: Henrik
Saxgren/2. Maj.

Borgerne
for me

klager
get

Borgernes adgang til at klage over kommunens afgørelser skal be-
grænses. Fremover skal der kun være een klageinstans, som skal pla-
ceres hos statsamtmændene. Det foreslår Lotz lll udvalget, der ikke
lægger skjul på, at borgerne efter udvalgets mening klager for meget -
og at det irriterer kommunerne.

Lotz lll udvalget, der afgav rapport i

maj, foreslår, at der laves et ankesy-
stem for hele det kommunale om-
råde. I dag eksisterer der et væld af
forskellige klage.systemer afhæn-
gig af hvad der klages over. Ved at
lave et ensartet klagesystem, vil
borgerne få lettere ved at finde
rundt i systemet, kommunen vil
spare ressourcer, ligesom der vil
blive mere tid til hver enkelt klage-
sag, mener udvalget.

Det skal fremover være stats-
amtmændene, der i samarbejde
med 2 lægfolk udpeget af kommu-
nalbestyrelserne, skal behandle
klager fra borgerne. Statsamtmæn-
dene har i forvejen en stærk juridisk
tradition, som det hedder i rappor-
ten, og vil derfor have gode lorud-
sætninger for at bestride opgaven,
mener udvalget.

Når de juridiske traditioner frem-
hæves, skal det ses i lyset af, at

Af Mikael Mølgaard

statsamtmændene kun kan be-
handle klager over retsspØrgsmå|.
De skøn, som den enkelte kom-
mune lægger i en afgørelse, kan
borgeren ikke klage over - med
mindre at skØnnet er ulovligt i juri-
disk forstand.

Postvending ikommunen
Er man utilfreds over afslag på et
h1ælpemiddel. Mener man at have
ret til at bygge parcelhuset større
end kommunen har givet tilladelse
til. Eller er man i øvrigl utilfreds over
resultatet af sagsgangen. Så må
man bede forvaltningen i kommu-
nen, kommunalbestyrelsen eller
det kommunale organ, som har truf-
fet afgørelsen, om at kigge på sa-

76

Lotzudvalg er skævt
sammensat
- Lotzudvalgets sammensætning må give forhåndsskepsis over for
udvalgets arbejde, mener Evald Krog, formand for Muskelsvindfon-
den.

- Udvalget er udelukkende sammensat af repræsentanter fra stat,
amt og kommuner. Meget misvisende kaldes det for begge parter.
Men hvor er brugerne og skattebetalerne henne?, spørger Evald
Krog.

Et udvalg med samme kommissorium som Lotzudvalget, kun med
brugerrepræsentanter og uden repræsentanter fra stat, amt og
kommune ville med rette blive anset for ensidigt. Men strenqt taqet
ville det ikke være mere ensidigt end Lotzudvalget.

- Det skal naturligvis ikke bebrejdes udvalgets medlemmer, at de er
beskæftiget med opgaver, hvor de sjældent eller aldrig møder bor-
gerne. Men netop af den grund, burde de ikke være påtagt opga-
verne i dette udvalg, siger Evald Krog.



gen endnu en gang. Det er det så-
1"161s "postvendingsprincip", tot
blev indført i bistandsloven i april
'1985, som fremover bør gælde for
hele det kommunale område, fore-
slår Lotzudvalget.

Lotzudvalget forudser, at om-
budsmanden vil få travlt, når bor-
gernes klageadgang indskrænkes.
For ud over muligheden for at anke
enkelte sager på muiljøområdet,
energiområdet m.v til de statslige
tilsyn, vil ombudsmanden være det
nærmeste, man kan kalde den 2.
klageinstans, hvis Lotzudvalgets
forslag gennemføres. Men som ud-
valget selv gør opmærksom på, vil
det være et meget begrænset antal
sager, ombudsmanden har mulig-
hed for at behandle.

Eneste undtagelse fra det nye
klagesystem bør være skattesager,
som fortsat skal behandles af de lo-
kale ligningskommissioner, mener
udvalget.

I Lotzrapporten gØres der flere
gange opmærksom på, at udvalget
har arbejdet ud fra et princiP om:

"At klagesystemet alene bør ind-
rettes ud fra hensyn til borgernes
retssikkerhed og ikke være et stats-
ligt styringsredskab".

Men i realiteten synes udvalget
at have haft så travlt med at lytte til
de økonomisk tungtvejende argu-
menter fra kommunernes repræ-
sentanter i udvalget, at princippet
om borgernes retssikkerhed er gle-
det lidt i baggrunden - for nu at
sige det pænt.

Det irriterer kommunen
Disse argumenter er at finde flere
steder i rapporten, og kommer ty-
deligt til udtryk på side 112, der
handler om det sociale område. Her
står der:

'Der er ikke mange ankesager
vedrørende boligindretning, men
de, der er, kan dreje sig om relativt
store belØb, og det irriterer kommu-
nerne, når deres løsninger bliver
omgjort i amtsankenævnene<.

Eller på side 111, hvor der står:
,Amtsankenævnene er gennem-

gående kritiske over for kommuner-
nes sagsbehandling. Det anføres,
at kommunerne ofte anvender et
ulovligt kriterium for at give afslag

ved at henvise til, at indtægterne for
de pågældende overstiger en eller
anden grænse. Amtsankenævnene
forventer derfor et stigende antal
sager på hjælpemiddelområdet".

Om Lotzudvalgets forslag til et
ændret ankesystem siger Jørgen
Lenger, der er handicappolitisk
konsulent i Muskelsvindfonden:

- Hvis man skalgå ind for udval-
gets forslag om at kun ulovlige eller
åbenbart urimelige afgørelser kan
ankes, må man samtidig kræve, at
borgerne lår slørre retskrav på be-
stemte ydelser. Men det har man til-
syneladende ikke overvejet i udval-
get. Tværtimod foreslår man, at vej-
ledningerne skal have mindre bin-
dende karakter for kommunerne.
Det betyder i praksis, at kommu-
nerne stort set ikke kan træffe en
ulovlig eller åbenbart urimelig afgø-
relse, og at borgerne afskæres fra
at klage.

Jørgen Lenger peger på, at man
på et andet område - skatteområ-
det - har travlt med at styrke bor-
gernes retsstilling og svække det
offentliges muligheder.

- Ganske vist kan også dårligt
stillede mennesker have brug for
skatteområdets ankesystem. Men
generelt må det nok siges, at skat-
teklager i højere grad end eksem-
pelvis sociale klager kommer fra
forholdsvis velstillede grupper i

samfundet. For mig virker det påfal-
dende, at der på samme tid overve-
jes forbedringer af borgernes rets-
sikkerhed i det ene system og for-
ringelser i det andet, siger Jørgen
Lenger.

Kommunen er dommer i sin
egen sag
At kommunalbestyrelsen ifølge for-
slaget skal indstille de lægmænd,
der skal bisidde statsamtmanden,
mener Jørgen Lenger strider mod
alle retsprincipper:

- Kan man i dansk retspleje fo-
restille sig, at den tiltalte fungerer
som lægdommer i sin egen sag?
Næppe. Men det er i realiteten det,
som udvalget foreslår, ved at lade
kommunalbestyrelserne be-
stemme, hvem der skal behandle
klagerne.

Jørgen Lenger sætter også et

stort spØrgsmålstegn ved Lotzud-
valgets udsagn om, at borgerne
klager for meget - underforstået:
misbruger systemet.

- Hvem der udnytter systemet,
får man et klart indtryk af, når kom-
munerne giver afslag på hjælpe-
ordninger til mennesker med han-
dicap vel vidende, at de taber anke-
sagen. Hvad der spares i udgifter
under sagsforløbet, er nemlig ren
fortjeneste for kommunen. Havde
Lotzudvalget haft reelle hensigter
og ment snakken om retssikkerhed
alvorligt, havde man i stedet taget
fat på disse problemer og fjernet
kommunens incitament til spekula-
tion i ankesystemet, mener Jørgen
Lenger.

En tilsvarende spekulation fore-
går, når kommunerne trækker ud-
giftskrævende sociale sager i lang-
drag for at spare eller udskyde ud-
gifter, mener Jørgen Lenger.

På en række andre områder er
der klare regler om, at en sag skal
rejses eller klager indgives inden
en fastsat tidsramme. Overholdes
tidsrammen ikke, falder sagen eller
klagemuligheden bort. Feks. må det
offentlige overholde bestemte fri-
ster for at kunne rejse en straffesag,
mens borgeren også må overholde
bestemte tidsrammer lor al gøre
indsigelse i miljø- og planlægnings-
sager.

Så langt rækker fantasien ikke

- De faste tidsrammer skal på den
ene side sikre effektivitet, og på den
anden side kompensere for, at bor-
geren er den svage part over for det
offentlige. En tilsvarende kompen-
sation kendes ikke på det sociale
område, selvom borgeren er væ-
sentligt svagere stillet, end ham, der
har et mellemværende med skatte-
væsenet. Hvis Lotzudvalget havde
foreslået, at borgeren efter en be-
stemt frist havde krav på at få svar
på en ansøgning, var såvel ligheds-
princippet som den hurtige sagsbe-
handling blevet imødekommet.
Desværie har Lotzudvalgets fan-
tasi ikke rakt til at se de forenklinger,
der kunne være til gavn for bor-
gerne, siger Jørgen Lenger. 

n
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Sporvejenes forsøg med handicap-kørsel bliver benyttet dobbelt så
meget som forudset - nu er der lukket for flere deltagere, og byrådet
har slettet ordningen af budgettet i 1990.

For et år siden startede Århus Spor-
veje et 18 måneders forsøg med en
speciel handicapkørsel i såkaldte
Tele-busser, og allerede efter 9 må-
rleder var ordningen så benyttet, at
man har lukket for flere deltagere,
hvis pengene skal slå til i resten af
perioden.

Samtidig er sporvejenes ønske
om at gøre ordningen permanent
foreløbig slettet af kommunens
budget, men det tager den ansvar-
lige for sporvejene, rådkvinde Lone
Hindø ikke helt alvorligt.

- Jeg tror vi får mulighed for at
fortsætte, siger hun.

Når sporvejene nu har sagt stop
for nye deltagere i ordningen, skyl-
des det^ i følge fuldmægtig Ole
Hindby, Arhus Sporveje, at de 180,
som er med iordningen, kører dob-
belt så meget som forventet, og
samtidig har der været fordyrende
børnesygdomme (bl.a. EDB-pro-
blemer). Alene det første år har de
180 brugere kørl ca. 26.000 ture
med tele-busserne.

Lone Hindø fortæller, at bereg-
ningerne forud for forsøget byg-
gede på en tilsvarende svensk ord-
ning. Men århusianerne er tilsyne-
ladende meget mere aktive end
svenskerne.

Der er ingen grænser
Tele-busserne fungerer på den
måde, at man ringer til Arhus Spor-
veje, og bliver hentet på sin bopæ|.
Prisen er den samme som en nor-
mal busbillet til sporvejene. Der er
ingen grænser for, hvor ofte man
måkøre, blot det er inden for kom-
munegrænsen. I princippet kan
man bestille i sidste øjeblik, og så
kan man oven i kØbet tage familie
og venner med - mod betaling na-
turligvis. Tele-busserne kører fra kl.
6.00 tit kt.24.00.

En betingelse for at kunne be-
nytte sig af ordningen er, at man er
kørestolsbruger og har afskrevet
andre kørselsordninger - f. eks.
taxa eller egen bil.

Da Tele-bus-forsøget blev startet

for godt et år siden, var forventnin-
gen, at der ville være plads til ca.
250 brugere i ordningen.

- I starten gik det trægt med til-
meldingerne, fordi mange havde en
kørselsordning i forvejen og først
lige skulle se den nye an, fortæller
projektleder i kommunens pleje- og
omsorgsafdel ing, Ole Sørensen.

- Men efterhånden har flere set
fordelen ved Tele-busserne, f.eks.
har en lille snes valgt ordningen i

stedet for egen bil.
Det vil altså sige, at Tele-bus-

serne giver besparelser for andre
kommunale kasser. Det gælder
også i forbindelse med den kørsel,
man har for Skolevæsenet, Syge-
sikringen og behandlingskørsel for
både amt og kommune.

Ole Sørensen mener ikke, der er
udsigt til, at flere kan komme med i

ordningen i forsøgsperioden, og
Lone Hindø ved, at der ikke er flertal
for at bevilge ekstra penge i for-
søgsperioden.

Både Ole Hindby og Ole Søren-
sen fremhæver, at der er tale om et
forsøg, hvor der er plads til at begå
fejl. Det er det, der giver erfaringer til
en eventuel permanent ordning. n
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Familien Svendsen fra
Horsens vendte blikket
mod nord og kørte til
Nordkap, hvor de
camperede ivildmarken

Af Magnus Brandstrup

I forhaven til villaen på Pagevej 4 i

Horsens står en brun folkevogns-
bus med anhængertræk. Ved siden
af stråler en ny campingvogn i efter-
årssolen. - Dens forgænger måtte
give op efter sommerens hårde
prøvelser.

Udstyret skal være robust, hvis
det skal holde til familien Svend-
sens udfoldelser. Når den tager på
camping, er det ensbetydende med
tusindvis af kilometer på hullede
veje - væk fra turiststederne og ud
i den barske natur. Tidligere foregik
det mere primitivt med personbilog
telt eller combicamp. Men nu er
Svendsens gået over til camping-
vogn.

Det skyldes dog ikke, at de har
mistet lysten tildet primitive, men af
rent praktiske grunde, idet Thomas
på 14 år efterhånden er så handi-
cappet af Duchennes muskeldy-
strofi, at han foruden afhængighe-
den af sin '100 kg tunge elstol skal
have hjælp til næsten alt. Og det er
lige besværligt nok bl.a. at skulle
vende en stor knægt flere gange
hver nat i et spidstelt.

Vi sidder i køkkenet i villaen på
Pagevej og kigger billeder fra famili-
ens ferietur til Nordkap. Thomas på
14 år og hans lillebror Lasse er lige
kommet fra skole, og mens dren-
gene gumler færdig på eftermid-
dagsmadderne starter deres mor,
Karin, beretningen.

- Hvis det ikke havde været på
grund af den store elstol, havde vi
nok valgt kun at køre i folkevogns-
bussen, siger hun. I den nye cam-
pingvogn har de i øvrigt fået indret-
tet en speciel køje til Thomas. For

naturligvis er det et hårdt slid for fa-
miliens øvrige medlemmer at
hjælpe Thomas under en ferietur,
så man kan lige så godt gØre tin-
gene lidt mere praktisk.

Familien Svendsen har altid
holdt af at holde campingferie, men
de plejer alkøre sydpå om somme-
ren. De har gennemkørt ltalien og
Jugoslavien, men det med at ligge
på langs ved stranden er ikke noget
for dem - og specielt ikke for Tho-
mas.

6.000 kilometer
I år vendte familien altså blikket
mod nord, og det var ikke mindst
Thomas, der var skyld i, at rejsemå-
let blev Europas Tag - NordkaP.
Thomas havde været med skolen
på lejr i en hytte i Sverige. Og her fik
han for alvor smag for den barske
svenske natur. Så den ville han oP-
leve igen.

Resultatet blev en tur på 6.000
km på '14 dage gennem Sverige,
Finland og Norge til Europas nord-
ligste punkt. Og det blev til utrolige
naturoplevelser, møder med sa-
merne og deres rener og med over-
natninger i vildmarken.

Thomas er fascineret over alt i

naturen, og når man spØrger, om
det ikke er en besværlig tur, svarer
han:

- Jo, men det er flot! Forestil dig
den oplevelse at sidde på den yder-
ste kant af Nordkap, hvor det går
300 meter stejlt ned til havet - og
så se hvordan skyerne dannes ne-
den under een og vælter op.

Thomas oplevede heller ingen
problemer med at kornme rundt i

kørestol, bare man har gode brem-
ser, siger han med vovehalsens
skæve smil, der fremkalder en svag
moderlig nervøsitet hos Karin. Det
er tydeligt, at der skal mange tønder

land til at styre Thomas, når han går
på oplevelse i naturen.

Når man som udenforstående
lytter til familiens beretning om
Nordkapferien bliver man forundret
over, hvor lidt der bliver talt om Tho-
mas'handicap i den forbindelse. Af-
krævet et svar på, om de virkelig
ikke havde problemer på turen,
kommer det prompte fra Thomas:

- Det stØrste problem var at
finde vej!

Og så fortsætter han ellers med
at fortælle om, hvordan midnatsso-
len vendte op og ned på dag og nat,
om flokke af rensdyr og om same-
ren, der havde slået sit telt og ryge-
ovn op ved en bæk, hvor han fan-
gede ørreder med en spand. Af
ham købte de friskrøgede fisk.

Specielt har solen og skyerne
gjort stort indtryk, hvad bl.a. de
mange billeder vidner om. Også tu-
rens eneste dag med regn - en

voldsom tordenskylle - er for Tho-
mas en naturoplevelse det fæstner
sig.

Jungleolie og
reservedunk

- Men naturligvis er det også hårdt
arbejde at være på sådan en ferie-
tur og mere besværligt end her-
hjemme, men vi synes, det er vigtigt
at få noget ud af livet i stedet for at
ligge hjemme og tælle knaster i lof-
tet, forklarer Karin, der gerne giver
et par gode råd til andre, der kunne
have lyst til en ferietur i det vilde
nord.

- Man skal være indstillet på at
køre langt, man skal kunne finde
glæde ved naturen, og man skal
kunne nyde at være tæt sammen i

familien uden ret meget kontakt
med andre.

Af praktiske ting, man skal have i

orden, nævner Karin, at det er vig-

Forestil dig den oplevelse at sidde på den yderste
kant af Nordkap, hvor det går 300 meter stejlt ned til
havet, siger Thomas Svendsen. Foto: Familien
Svendsen og Samfoto A/5.

tigt, at batterierne til elstolen kan la-
des op under bilkørsel, at man har
ekstra reservedunk med - og så
godt med proviant. Endelig er det
helt nødvendigt at smØre sig i jung-
leolie, som er det eneste, der kan
holde sværmen af myg på afstand.
Hvis man kan lide fisk og kartofler,
kan det købes langs vejene i vild-
marken.

Karin fremhæver turen op gen-
nem Sverige som specielt anbefa-
lelsesværdig, fordi man ivort nabo-
land for alvor tænker i handicapba-
ner.

- Overalt man kommer frem, er
der specielle indretninger for han-
dicappede, og hvert sted, hvor der
er et almindeligt toilet, er der også
handicaptoilet. Selv om man ikke
har campingvogn, kan man sagtens
holde improviseret ferie i Sverige.
Overalt kan man leje hytter, der er
velegnede for handicappede, siger
Karin.

- Om vi skal derop igen? - Ja,
lyder det i kor fra Thomas, Lasse og
Karin, - men 14 dage er for lidt.
Næste gang vilvi af sted i 3-4 uger.

Men allerede den kommende
weekend drager Thomas af sted til
nye naturoplevelser. Så gælder det
lejrskole på Endelave. tr

Hvis bare man elsker naturen
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Efter et par års pause arbejder
maskiningeniør Flemming Jør-
gensen fra Dybbøl nu igen på at
udvikle en billig og brugervenlig
robotarm, der kan hjælpe fysisk
handicappede i dagligdagen.

Projektet, der udføres i samar-
bejde med Muskelsvindfonden,
har Iigget stille på grund af mang-
lende bevillinger.

Det er tit de små ting i hverdagen,
der kan gøre livet lidt surt for folk
med muskelsvind eller andre fysi-
ske handicap.

Kaffekoppen står for langt væk til
at man kan nå den, termokanden er
for tung og måske har man svært
ved at vende siderne i den bog,
man gerne vil læse.

For det meste er der en hjælper
inden for rækkevidde til at klare den
slags. Men hvis hjælperen nu er på
toilettet eller man gerne vil sidde og
læse sin bog i fred og ro, var det
måske en id6 at anskaffe sig en lille
robot med en gribearm til at klare
den side af tilværelsen...?

Måske. Men foreløbig må man
lade det blive ved tanken. De få
brugbare robotter, der er på marke-
det i dag er så dyre, at de fleste
mennesker kun har råd til at kigge
på dem i salgskatalogerne.

Men efter al sandsynlighed er
der nu en rimeligt billig hjælperobot
til fysisk handicappede på vej.

Købte standard-robot
Siden starten af 1987 har maskinin-
geniør Flemming Jørgensen fra
Dybbøl i samarbejde med Muskel-
svindfonden arbejdet på at udvikle
en brugervenlig robotarm til en
overkommelig pris. Og hvis det går
efter Flemming Jørgensens plan, vil
han have en prototype klar til af-
prøvning i løbet af foråret 1990.

"Projekt robotarm" var oprinde-
ligt Flemming Jørgensens afgangs-
opgave fra Sønderborg Teknikum.
Opgaven var formuleret af Dansk
Hjælpemiddel lnstitut, der hurtigt fik
gjort Muskelsvinfonden interesse-
ret i at støtte projektet. Sammen
med terapeuter på Udviklings-cen-
tret fik Flemming Jørgensen opstil-
let kravene til en robotarm, der
skulle hjælpe folk med muskelsvind
i hverdagen.

Efter en række grundige under-
søgelser af robotmarkedet i Europa
og USA konkluderede Flemming
Jørgensen, at den billigste løsning

Gang irobotarmen
Maskiningeniør Flemming Jørgensen arbejder på robotarmen.

Af Peter Bisgård

ville være at indkØbe en standard-
robotarm, som han derefter udvik-
lede et styresystem til. En sådan ro-
bot fandt han hos det amerikanske
firma "Rhino Robots lnc." og Mu-
skelsvindfonden skaffede de nød-
vendige 15.000 kr. til indkøbet.

Derefter skete der - kort fortalt

- ingenting.
På trods af utallige fonds- og le-

gatansøgninger, lykkedes det ikke
at finde pengene til at fortsætte ud-
viklingsarbejdet.

Simpelog billig
Men for nylig dumpede der en
check på 20.000 kr. fra "Købmand
Svend Hansen og hustru lna Han-
sens Fond" ind hos Muskelsvind-
fonden. Beløbet var øremærket til
"projekt robotarm" og nu er Flem-
ming Jørgensen ifuld gang med at
lege Ole Opfinder hjemme i parcel-
huset i DybbøI.

- Den nye bevilling skalførst og
fremmest bruges til indkøb af elek-
tronik, så jeg kan få konstrueret et
brugbart styresystem til robotten.
Selve robotten skal jeg også have
lavet et par småændringer på, in-

den den fungerer efter hensigten,
forklarer Flemming Jørgensen. -Teknikken skal efter min mening
være så simpel og god som muligt.
Det drejer sig kort og godt om at
skaffe folk en prisbillig model, der
kan fungere som en ekstra arm i

hverdagen. Så kan vi altid senere
lave en robot, der kan danse tango,
siger Flemming Jørgensen med
slet skjult hentydning til de meget
ambitiøse og meget dyre robot-pro-
jekter, der i øjeblikket er under ud-
vikling iflere europæiske lande.

"Hjernen" i Flemming Jørgen-
sens robotarm er en ganske almin-
delig mikrocomputer, som brugeren
styrer ved hjælp af en joystick eller
styrboks.

På længere sigt har Flemming
Jørgensen planer om at udbygge
robotarmens muligheder. Talesty-
ring, tilslutning til PC'er (Personlig
Computer) og konstruktion af en

'slæde", robotarmen kan køre på
og dermed få større arbejdsradius.
Men det er foreløbig fremtidsmusik.

Lige nu gælder det om at få den
fØrste prototype færdig lil afprøv-
ning. !
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Ergoterapeut Nina Relsted og fysioterapeut Lene Hove er ansat i to nyoprettede forskerstillinger. Foto: Mogens Laier.

Forskning i

sygdommen ALS
Muskelsvindfonden har fået penge fra finanslovens sygehuspulje til
lgrskning istøtte og behandling af personer med Amyotlofisk Laierat
Sklerose (ALS).

Af Magnus Brandstrup

Hvordan hjælper man bedst men-
nesker, der er ramt af Amyotrofisk
Lateral Sklerose (ALS)? Hvilke til-
bud om vejledning og behandling
har disse mennesker behov for?
Kan deres problemer løses eller let-
tes af det etablerede social- og
sundhedsvæsen? Eller stiller syg-
dommen krav om helt,nye initiati-
ver?

Spørgsmål som disse og et utal
af andre har iflere år hobet sig op i

diverse skrivebordsskuffer hos
mennesker, der arbejder med soci-
ale og sundhedsmæssige spørgs-
mål i det offentlige og i de private
organisationer.

Men nu er bunkerne af problem-
beskrivelser og overvejelser taget
op af skufferne og lagt på to skrive-
borde hos Muskelsvindfonden i Ar-
hus. Her er ergoterapeuten Nina

Relsted og fysioterapeuten Lene
Hove i gang med at grave sig gen-
nem journaler og rapporter, og for-
vetningen er, at de i løbet af et års
tid kan besvare nogle af de mest
påtrængende og alvorlige spørgs-
må1.

De to er ansat i nyoprettede for-
skerstillinger, der finansieres af
penge, som Muskelsvindfonden
har fået bevilget fra finanslovens
såkaldte sygehuspulje. Og deres
opgave er altså at finde ud af, om
det er muligt at forbedre den stØtte
og de behandlingsmuligheder, der
kan tilbydes personer med ALS
samt deres pårørende. 

>
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Foruden de to terapeuter er jour-
nalister på Muskelsvindfonden, Ma-
rianne Frederiksen og Magnus
Brandstrup, ansat til at udarbejde
informationsmaterialer i forbin-
delse med projektet.

Der sker ikke nogen opfølgning
fra hospitalet
Når der ikke eksisterer egentlige
vejlednings- og behandlingstilbud
til mennesker med ALS, er der flere
årsager. Dels sker der oftest ikke
nogen opfølgning fra hospitalernes
side efter diagnosen, idet der ikke
umiddelbart findes nogen helbre-
delse af sygdommen. Dernæst er
det typisk, at de almindeligt kendte
tilbud til kronisk syge ofte bliver
iværksat for sent, da sygdommen
kan have et hurtigt fremadskri-
dende forløb.

Der har heller ikke hos de private
handicaporganisationer været mu-
lighed for at yde en ordentlig ind-
sats over for mennesker med syg-
dommen. Trods sygdommens navn
er det ikke hos Skleroseforeningen,
disse mennesker hører hjemme,
men hos Muskelsvindfonden. Men
på Muskelsvindfondens VB-Center
har man ikke haft ressourcer til at
tage sig af en patientgruppe med
så store problemer.

Dette er da også baggrunden for,
at Muskelsvindfonden har priorite-
tet at skaffe forskningspenge til un-
dersøgelse af, på hvilken måde
man bedst sætter ind over for de
problemer, sygdommen medfører.

Samler erfaringer
Lene Hove og Nina Relsted er gået i

gang med projektet 1. oktober, og
deres arbejde bliver at indsamle in-
ternationale erfaringer om sygdom-
men og opsØge mennesker, der er
ramt af sygdommen for at få indblik
i deres situation og erfaringer og
samtidig tilbyde at afprøve forskel-
lige behandlingsformer. I den for-
bindelse vil de lægge vægt på,
hvordan det lokale social- og sund-
hedspersonale bedst involveres i

en vejledning og behandling.
De vil også undersøge, hvorle-

des informationer omkring syg-
dommen til den syge, pårørende,
behandlere, politikere m.v. bliver gi-
vet på den mest hensigtsmæssige
måde. Erfaringerne fra projektet vil
siden danne baggrund for udarbej-
delse af et omfattende informa-
tionsmateriale, som også er en vig-
tig del af projektet. n

Amyotrofisk lateral $klerose
Beskrivelse af sygdommen og forskning
Af Lene Werdelin

Amyotrofisk lateralsklerose (ALS) er en sygdom, der angriber nervecel-
ler i rygmarven og hjernestammen, de såkaldte motiriske forhornsceller.
Det kan medtøre lammelser i skeletmuskulaturen samt muskler i tunge,
svælg og nederste del af ansigtet.

Sygdommen starter i voksenalderen, sædvanligvis mellem 40 og 60
år og er fremadskridende, men med meget forskellig hastighed, og det
er forskelligt, hvilke muskler den rammer. Ca. tre personer for hver
'100.000 indbyggere har sygdommen, og hvert år er der 1,5 nye tilfælde
ud af 100.000. ALS forekommer lidt oftere hos mænd end hos kvinder.

Sygdommen starter sædvanligvis med træthed, lammelse eller mu-
skeluro i arme eller ben. Den kan også starte med tale- eller synkebe-
SVæT.

Der kendes ingen metoder til helbredelse eller forebyggelse af amyo-
trofisk lateralsklerose, men der kan gøres en delfor at afhjælpe sygdom-
mens følgevirkninger. Det handler specielt om fysioterapi og ergoterapi.
Tekniske hjælpemidler og boligændringer kan f.eks. være af stor nytte.
Man kan også afhjælpe visse symptomer som spytflåd, muskelstivhed
og muskelsmerter med medicin.

Forskning
Siden sygdommen blev beskrevet Jørste gang i 1850, har der været
fremsat mange forskellige teorier om dens årsager, men endnu kendes
årsagen ikke. En teori har været, om det kunne være en langsomt forlø-
bende virusinfektion, men ALS har aldrig vist sig smitsom og har heller
ikke kunnet overføres til dyr.

Man har også overvejet, om ophobning af tungmetaller (f. eks. bly eller
kviksølv) skulle spille en rolle, men det har ikke kunnet påvises.

At der kan være tale om en såkaldt immunreaktion, har der siden be-
gyndelsen af 7o'erne været fundet forskellige holdepunkter for. Det vil
sige, at den skadelige påvirkning aJ nervecellerne muligvis kan skyldes
en reaktion mod celler i organismen. Man har f.eks. påvist, at serum fra
AlS-patienter kan have en skadelig virkning på blodlegemer fra andre
personer. Og det i langt højere grad end serum fra raske patienter eller
patienter med andre neurologiske sygdomme.

Sådanne undersøgelser har været baggrunden for flere behandlings-
forsøg med præparater, der påvirker immunsystemet. I en stor svensk
undersøgelse påviste man en ændring af sygdommens forløb hos nogle
patienter ved at behandle med en kombination af binyrebarkhormon og
væksthæmmende stoffer. Ved en tilsvarende undersøgelse her i landet,
hvor 20 patienter med ALS deltog, var det ikke muligt at ændre sygdom-
mens forløb til det, man forventede.

I slutningen af 40'erne opdagede amerikanske marinelæger, som ar-
bejdede påøen Guam iStillehavet, at sygdommen ALS forekom meget
oftere på denne ø end i USA. Samtidig forekom også sygdommen Par-
kinsons syge særdeles hyppigt på Guam. Specielt hos urbefolkningen
var de to sygdomme udbredt, og det synes som om, at den øgede risiko
for at få sygdommene fulgte de indfødte guamaniere, som senere flyt-
tede udenlands.

Man fandt senere, at en lignende stor udbredelse aJ ALS forekom i to
andre områder ved Stillehavet. Og fælles for de tre områder var nogle
særdeles specielle kostvaner. Man mistænkte herefter en særlig be-
standdel af kosten og dennes nedbrydningsprodukter for at være årsag
tilALS. Men der har imidlertid ikke kunnet påvises neurologiske sympto-
mer ved indsprøjtning af store mængder af det pågældende stof til dyr,
og man har derfor måttet opgive teorien.

Lene Werdelin er overlæge, dr. med. på neuromedicinsk afdeling på
Rigsh osp italet i Købe n h av n.
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Henrik Wendt Jensen fra Ålborg har ALS og kommunikerer med omverdenen via sin computer. Foto: Ote Kjær.

Danske læger med i
i nte rnationalt Als-forsøg

Håb for at man i løbet af de næste 2-3 år kan komme tættere på en løs-
ning af gåden om sygdommen ALS.

Fem danske hospitaler har meldt
sig som deltagere i et stort behand-
lingsforsøg, hvor man håber på at
skaffe sig ny viden om årsagerne til
sygdommen Amyotrofisk lateral
sklerose (ALS). Forsøget omfatter
500 patienter over hele verden og
strækker sig over 2-3 år.

Forsøget iværksættes på bag-
grund af positive resultater fra en
tilsvarende undersøgelse i USA,
hvor 22 patienter deltog.

Forsøget går ud på, at man giver
halvdelen af de 500 AlS-ramte
nogle bestemte aminosyrer, som i

det amerikanske forsøg tilsynela-
dende bremsede udviklingen al
sygdommen.

Når man har valgt at forsøge sig
med en behandling med aminosy-
rer, hænger det sammen med en
opdagelse, som den amerikanske
forsker Plaitakis fra Mount Sinai

Hospital gjorde i 1987. Han påviste,
at der hos AlS-patienter var unor-
male forhold omkring aminosyre-
glutamat i centralnervesystemet.
Normalt er der en balance mellem
glutamat i og uden for cellen, men
man kan tænke sig, at denne ba-
lance er forrykket hos patienter
med ALS.

Ændrer på balancen
Plaitakis påviste, at hos ALS-pati-
enter findes glutamat i forøget
mængde uden for nervecellen, og
han har senere ved eksperimenter
vist, at man kan ændre på glutamat-
balancen ved at indføre andre ami-
nosyrer i central nervesystemet.

Det er altså disse eksperimenter,
som nu videreføres internationalt
med Danmark som deltager.

Sideløbende med behandlings-
forsøget vil man undersøge patien-

ternes blod for indhold af glutamin-
syre. Desuden foregår i øjeblikket
nogle undersøgelser af plasma fra
AlS-patienter, som laves af Ole
Gredal, neuromedicinsk afdeling,
Hvidovre Hospital.

,De danske deltagere i projektet
er Troels Staehelin-Jensen, over-
læge, dr. med., neuromedicinsk af-
deling, Aalborg Sygehus, Peter
Brøgger Christensen, reservelæge,
neuromedicinsk afdeling, Arhus
Kommunehospital, Ole Gredal, re-
servelæge, neuromedicinsk afde-
ling, Hvidovre Hospital. Erling Bo
Andersen, overlæge, neuromedi-
cinsk afdeling, Slagelse Centralsy-
gehus, Poul Mogensen, 1. reserve-
læge, neurologisk afdeling, Amts-
sygehuset i Gentofte, Gudrun Boy-
sen, overlæge, dr. med., neuromedi-
cinsk afdeling, Rigshospitalet, og
Lene Werdelin, overlæge, dr. med.,
neuromedicinsk afdeling, Rigsho-
spitalet. !
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Dyr fornøielse
at blive syg
på feriereisen

Af Peter Biisgård

Jenny Møberg fra Århus har mu-
skelsvind og sidder i kørestol. I 1985
tager hun med sin hjælper på en
charterferie i Jugoslavien. Umiddel-
bart efter ankomsten til feriestedet
mærker Jenny til sin store ærgrelse,
at der er en forkølelse undervejs.

I løbet af de næste par dage bli-
ver Jennys tilstand kraftigt forvær-
ret.

- Min hjælper og jeg kontaktede
straks rejselederne for at få at vide,
hvad vi skulle gøre. De foreslog, at
jeg tog på det lokale hospital. Men
det havde jeg ikke videre lyst til, da
jeg var meget usikker på, hvorvidt
lægerne der kunne give mig den
korrekte lungeterapi. I stedet be-
sluttede vi os for at tage hjem hur-
tigst muligt.

Gennem rejseselskabet bliver
Jenny Møberg og hendes hjælp^er
anvist en billig flyrejse hjem til Ar-
hus via Trondhjem i Norge. Pris:
4.000 kr.

"Uansvarligt at rejse<
lnden rejsen havde Jenny tegnet en

rejseforsikring hos Europæiske
Rejseforsikring. Da hun hjemme
igen er kommet sig over sygdom-
men, kontakter hun derfor selska-
bet for at få dækket udgifterne til
hjemturen og få udbetalt penge til
en erstatningsrejse, som hun har
ret til itølge forsikringsbetingel-
serne.

Men selskabet afviser blankt
hendes ønsker. "Det er fuldstændig
uforsvarligt at rejse ud, når du kan
risikere at blive syg", lyder begrun-
delsen. "Forsikringen dækker hver-
ken hjemtransport eller erstat-
ningsrejse".

- Men jeg har ikke større risiko
for at blive forkølet end de fleste
andre mennesker, forklarer Jenny
Møberg. - Problemet er bare, at
hvis jeg bliver forkølet, kan det ret
hurtigt udvikle sig til noget alvorligt.

Jenny lader sig dog ikke slå ud af
forsikringsselskabets afvisning.
Hun skaffer erklæringer fra læger
og terapeuter på Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlings-
center, der dokumenterer, al IorkØ-
lelsen ikke har noEen direkte sam-
menhæng med hendes muskel-

svindsygdom. Efter knap 10 måne-
ders intens brevveksling giver sel-
skabet sig. Jenny Møberg får dæk-
ket udgifterne til hjemtransporten
og modtager derudover penge til en
ny charterrejse. Dog kun til sig selv.
Europæiske Rejseforsikring bevil-
ger ikke erstatningsrejser til handi-
caphjælpere med mindre der er
tale om ægtefæller eller kærester.

Man skalvære stædig

- Jeg har lært flere ting af den op-
levelse, fortæller Jenny Møberg. -
For det første skal man være stæ-
dig, hvis man vil have sin ret over for
et forsikringsselskab. For det andet
skal man kontakte en læge, med
det samme man bliver syg i udlan-
det, for at få dokumenteret at man
vitterlig ersyg. Det kunne sandsyn-
ligvis have sparet mig for en del
skriverier. Og for det tredje skal man
læse forsikringsbetingelserne
grundigt igennem, inden man tager
på ferie.

Det sidste er marketingchef i Eu-
ropæiske Rejseforsikring A/S, Hen-
rik Sørensen, mere end villig til at
skrive under på. Siden foråret har

han udført et ihærdigt stykke pres-
searbejde lor at gØre offentlighe-
den opmærksom på en lille, men
væsentlig undtagelse i reglerne for
rejsesygesikring:

"Kroniske lidelser, eller lidelser
der var til stede før afrejsen fra Dan-
mark, er omfattet af overenskom-
sten i det omfang, det ikke med ri-
melighed kunne forventes, at lidel-
sen under udlandsopholdet ville
medføre behandlingsbehov".

Undtagelsen gælder både for
den almindelige sygesikring (det
gule sygesikringsbevis) og den rej-
seforsikring, man særskilt måtte
tegne iforbindelse med rejsen. Der
er med andre ord ingen muligheder
for at sikre sig mod sygdomsudgif-
ter i udlandet, hvis man befinder sig
i ovennævnte sygdomskategori.

Frygt for udnyttelse at systemet
Administrationen af både den of-
fentlige rejsesygeforsikring og den
private rejseforsikring ligger hos
selskabet Europæiske Rejseforsik-
ring ifølge en overenskomst med
Sygesikringens Forhandlingsud-

valg. Tvivlstilfælde afgøres af et
hold læger ansat hos Europæiske
Rejseforsikring. Hvis kunden er util-
freds kan afgørelsen ankes til Syge-
sikringens Forhandlingsudvalg.

- Grunden til at vi har indført
undtagelses-paragraffen for kro-
nisk syge mennesker er, at vi ellers
ville åbne mulighed for at alle og
enhver kunne tage til udlandet og
blive behandlet for en hvilken som
helst sygdom. På det offentliges el-
ler vores regning, forklarer marke-
tingchef Henrik Sørensen, Europæ-
iske Rejseforsikring. - Hvis undta-
gelsen ikke eksisterede, ville vi ikke
have nogen ventelister på de dan-
ske sygehuse.

Skal det ikke være et temmeligt
akut tilfælde af sygdom, før et
udenlandsk hospital tager en per-
son på ferierQse under behand-
ling?

- Jo, det er da rigtigt. Men hvis
du for eksempel lider af en hjerte-
sygdom, tager ud at rejse og syg-
dommen bryder ud, vil der være
mange udenlandske privathospita-
ler, der er meget villige til at be-

handle dig. Og det vil typisk koste
500.000-600.000 kr.

Kunne man ikke ændre reglerne,
så def kun er akutte tilfælde, der
dækkes?

- Jamen, som det er idag ska/
det være akul,lør sygesikring eller
rejseforsikring dækker.

Så er mulighederne for at ud-
nytte reglerne til at blive behandlet
eller opereret i udlandet vel også
temmelig begrænsede. Folk der er
meget syge, tager vel ikke afsted på
ferie?

- Jeg har svært ved at vurdere,
nøjagtigt hvor grænsen går. Men du
har da fuldstændig ret i, at man ikke
uden videre kan sige: Okay, jeg har
en hjertesygdom, så nu tager jeg ud
for at blive opereret, siger Henrik
Sørensen.

Blodprop kostede 80.000 kr.
Debatten om den særlige klausul
for kronisk syge i rejsesygeforsik-
ringen startede i sommer med en
artikel i bladet "Ældre Sagen". Bla-
det beskrev et eksempel med en
ældre dansker, der under en ferie i

Spanien blev ramt af en blodprop.
Manden havde tidligere været ramt
af blodpropper og ønskede at
komme hurtigt hjem til Danmark for
at blive behandlet. Han forsøgte
med andre ord ikke at få en be-
handling på et europæisk hospital.
Alligevel nægtede Europæiske Rej-
seforsikring at betale de cirka
80.000 kr. den specielle hjemtrans-
port kostede under henvisning til, at
den uheldige turist "måtte forvente,
at hans lidelse under udlandsop-
holdet ville medføre et behand-
lingsbehov".

Den ældre mand der får en blod-
prop i Spanien, forsøger han at ud-
nytte systemet. Er han ikke bare
uheldig?

- Jeg siger heller ikke at dem,
der kommer i klemme i dag, er ude
på at udnytte systemet. De kommer
primært i klemme på grund af uvi-
denhed. Fordi de ikke kender reg-
lerne inden de tager afsted, forkla-
rer marketingchef Henrik Sørensen.

Burde man ikke som et minimum
sikre alle - også kronisk syge - en

21

Handicappede og kronisk syge løber en stor risiko, når de tager på ferie
i udlandet. Hverken sygesikring eller rejseforsikring dækker nemlig au-
tomatisk udgifter til behandling af sygdom og ekstraordinær hjem-
transport. >Et forsikringsselskab forsikrer heller ikke et hus mod råd og
svamp, hvis der i forvejen er råd og svamp i huset<, som marketingchef
Henrik Sørensen fra Europæiske Rejseforsikring udtrykker det.

Handicappede løber en stor risiko, når de tager på ferie i udlandet. Foto: Mogens
Laier.
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hjemtransport fra feriestedet, hvis
de bliver alvorligt syge. Den slags er
der vel ingen der har interesse i at
udnytte?

- Jamen, hjemtransporten er en
meget dyr fornøjelse, indvender
Henrik Sørensen. - Men så kan
man selvfølgelig spørge, hvorfor vi
ikke laver en speciel forsikring for
rejsende, der har et forventet be-
handlingsbehov Mit svar er, at i en
sådan forsikring ville præmien
svare til den forventede skadeud-
gift. Og så kan folk lige så godt selv
betale. Med en lidt speciel sam-
menligning kan man sige, at det
svarer til at forsikre et hus mod råd
og svamp, hvis der i forvejen er råd
og svamp i huset. Det er der ingen
forsikringsselskaber der gør.

Er Europæiske ikke bange for at
paragraffen kan afholde en stor
gruppe kronisk syge fra at komme
på ferie i udlandet?

- Nej, for alle der er i tvivl har
muligheden for at få en forhånds-
godkendelse hos vores læger. De
skal blot bede deres egen læge om
at henvende sig. Sidste år fik vi 60
henvendelser fra kronisk syge, der
skulle ud at rejse. 20 af dem fik af-
slag. Efter al den omtale der nu har
været af sagen, forventer jeg en
kraftig stigning i antallet af henven-
delser. Og det er kun godt. Så und-
går vi forhåberrtlig at folk kommer i

klemme, når de er taget afsted.

Europæiske læger afsiger
dommen
Tilbage står spørgsmålet om det
overhovedet kan lade sig gøre at
bedømme hvorvidt kronisk syge
har et "forventet behandlingsbe-
hov", inden de tager på ferie. I Euro-
pæiske er man ikke i tvivl. Selska-
bet har selv ansat en gruppe læger
fra det offentlige sygehussystem til
at afsige dommen.

Er I ikke bange for at folk vil op-
latfe disse læger som part isagen i
og med, at de er ansat hos jer?

- Nej, for de afgør sagen efter
samråd med folks egen læge. Det
er en rent faglig vurdering af sagen.

Ville det ikke give en stØrre tro-
værdighed i offentligheden, hvis læ-
gerne var totalt uafhængige af Eu-
ropæiske?

- Nej, det tror jeg ikke. De er an-
sat til at være uvildige, og det tror vi
også de er. Man kan sige, at de er
vores rådgivere. Og hvis ikke de
skulle gøre det, hvem skulle så...?

Det kunne måske være en offent-
lig instans eller folks egen læge?

- Folks egen læge er jo med. Og
hvis man er utilfreds med afgørel-
sen, kan den ankes til Sygesikrin-
gens Forhandlingsudvalg.

Man kunne mistænke jer for at
have lavet undtagelses-klausulen
for at spare en masse penge?

- Med hensyn til den alminde-
lige sygesikring, sparer vi ikke no-
gen penge ved at afvise folk. Vi får

nemlig pengene refunderet af det
oflentlige. Hvorvidt det offentlige
har klausulen med for at spare
penge, må du spØrge Sygesikrin-
gens Forhandlingsudvalg om. Med
hensyn til den rejseforsikring, folk
tegner direkte hos os, er det helt
klart, at vi ikke ønsker at forsikre de
personer, der har en skade i forve-
jen. Ligesom vi heller ikke forsikrer
en beskadiget kuffert, forklarer
Henrik Sørensen. n

Op og kysse væggen
Forhallen til Social- og sundhedsforvaltningen i Århus kommune har
ikke iust været det mest muntre sted på jorden. Men i sommerens løb
er hallen blevet malet med varme, glade farver - og sd er der kom-
mel masseyls af grønne planter. Som prikken aver i'et, er flisebilledet
,vrngekyssef" af Bjørn Bendstrup blev hængt op på væggen. Det
blåglasserede vingekys er identisk med Muskelsvindfandens Handi-
cappris 1988 - og denne lille indvielse skulle markeres på behørig
vrb menfe socialrådmand Jens Arbierg Pederse4 der havde inviteret
landsfarmand Evald Krog på et lille traktement. Foto: Claus Haagen-
sen/Chili.

lkke råd til at sikre
alle på reisen
Problemet er penge. Det offentlige har simpelthen ikke råd til at betale
en rejsesygesikring, der gælder for alle.

Sådan lyder forklaringen fra kontorchef Ole Rasmussen i Syge-
sikringens Forhandlingsudvalg, når han bliver spurgt om, hvorfor en
lille "risikogruppe" af kronisk syge ikke dækkes af sygesikringen på
ferierejser.

- Undtagelses-klausulen er indført for at forhindre, at udgiftsud-
viklingen indenfor rejsesygesikringen accelererer yderligere, som
han udtrykker det.

Hvor store ekstra-udgifter klausulen sparer det offentlige foI er
kontorchef Ole Rasmussen ikke i stand til at oplyse. Det er nemlig al-
drig blevet undersøgt.

- Vi har simpelthen ikke det fornødne datamateriale til at finde ud
af, hvad ordningen ville koste uden begrænsninger, siger Ole Ras-
mussen.

I har ingen betænkeligheder ved at afskære en gruppe mennesker
fra at tage på ferie?

- Vi giver et tilbud om, at alle er dækket af sygesikringen under ferie-
rejser. Jeg har meget svært ved at se, at det skulle indebære, at vi af-
skærer nogen fra at tage på ferie.

Der er jo en gruppe af kronisk syge, som falder undenfor rejsesyge-
sikringen...

- Ja, det er så dem, hvor det efter sund fornuft er rimeligt at sige: I er
bare ikke dækket på grund af jeres risiko. I bør måske slet ikke tage på
ferie, når I står i en situation, man kunne forudse, ville blive behandlin-
genskrævende.

Herhjemme er alle mennesker dækket af sygesikringen ud fra et
solidaritetsprincip. Burde det samme solidaritetsprincip ikke også
gælde alle danskere på ferierejse?
Jamen, det gælder jo stort set også for alle på ferierejse. Der er bare
nogle grupper, det ikke gælder for.

Et solidaritetsprincip gælder vel for alle?

- Jeg synes man skal se hele denne sag iforhold til, at systemet med
offentlig rejsesygesikring ikke findes andre steder på hele jordkloden.
Alternativet ville være totalt at afskaffe ordningen.

Hvortor det?

- Amterne, som betaler ordningen, har jo problemer nok i forvejen
med at få pengene til at slå til. Og både i Frederiksborg og Køben-
havns Amt har der været røster fremme om at afskaffe den offentlige
rejsesygesikring. Tidl. finansminister Palle Simonsen og et embeds-
mandsudvalg under lndenrigsministeriet har også været inde på det.
Det er den vej det går, slutter Ole Rasmussen. 

Bis

Glæde
Tænk at jeg kan sørge og glæde mig
på samme tid
en mærkelig følelse i mit indre
som jeg ikke kan genkende
fordi jeg ikke har oplevet den lør

Jeg er glad lor at du er dig
for ellers havde du ikke været til
så havde jeg ikke lært
at livet ikke er en selvfølge

At være din mor, og give dig alt hvad jeg kan
for al du skal lorblive dig
og ikke en i mængden

Jeg er glad og bange
gtad for at du er til
bange for at verden
ikke føler som jeg

Først bar jeg dig i mit indre
mine tanker kredsede omkring dig
siden fødte jeg dig
min søn som ikke er som andre

Nu kredser hele mit liv omkring dig
du har brug for alle mine kræfter
for al rnin tid
og hele min kærlighed

Hvornår bliver det min tur?

Barbro Nystrdm-Wal lander
Pelles mor - august 1988
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lngen el-stole i skoletog
Folkeskoleklasser, der skal på tur sammen, kan blive transpor-
teret gratis med tog overalt i Danmark. Det sørger DSB's "sko-
leservice" for.

Ordningen er selvsagt populær på de danske skoler -alene sidste år fik 230.000 elever sig en gratis togtur.
En begrænsning ved ordningen er dog, at det kun er de al-

lerfærreste danske togvogne, der er i stand til at medbringe
passagerer i el-kørestole.

Det gik op for lærer Laila Jeppesen, Vildbjerg skole i vestjyl-
land, da hun for nylig søgte om en gratis skolerejse til Bornholm
for sln 6. klasse. En af eleverne i klassen, Torben Andersen, har
nemlig muskelsvind og sidder i el-kørestol.

- Fra DSB lød beskeden kort og godt at Torben ikke kunne
blive transporterel sammen med sin kørestol, forklarer Laila
Jeppesen.

- lstedet tilbød .skoleser.vice* at sende el-stolen som styk-
gods og lade Torben selv sidde i manuel kørestol under togtu-
ren. Problemet er bare, at llcrben har så svag en ryg at han ikke
ville kunne holde til at sidde i en sådan kørestol i det døgn, tu-
ren varer. * Jeg synes det er for meget, at Torben ikke skal
kunne få den oplevelse, del er, at rejse sammen med sine kam-
merater.

Det synes den daglige leder hos DSB "skolerejser'.., Leif Ri-
gun, også.

- Men desværre råder DSB stort set ikke over togvogne,
der kan tage imod el-kørestole, forklarer han. - Dørene i de
normale intercitytog er for smalle til at stolene kan komme ind,
og i kupeerne er der slet ikke plads. lnd til videre er det kun
nogle ganske få tog på nogle helt specielle afgange, der er
bygget til at transportere el-kørestole. Men da skolerejser er
henvist til de afgange, hvor der iforvejen ikke er særlig mange
påssagerer med, kan børnene ikke benytte disse tog.
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Efter mange overvejelser og planer er Christians nye bolig færdig. Da vi be-
søgte familien var VVS-manden ved at /ægge sldste hånd på badeværelset,
og Christian fik sin debut i kranen til ære for fotografen. Foto: Jørgen Kjær
Nle/sen.

indrettet til. Om den proces, som nu
er endt med en tilbygning til Jamili-
ens hus på 68 kvadratmeter, fortæl-
ler Karen:

Få sager i kommunen

- Da vi skulle i gang med arbejdet,
opdagede jeg, at der var meget, jeg
ikke vidste noget om, selv om jeg
har 20 års erfaring som ergotera-
peut. Samtidig fandt jeg ud af, at der
heller ikke er andre i kommunen,
som har en samlet viden og over-
blik over den slags sager. Og det
skyldes, at vi i kommunen har så Jå
sager af den slags, at det ikke er
muligt at samle erfaringer, og ingen
har den relevante uddannelse til at
have overblikket.

Men Karen var så heldig at få
kontakt med ergoterapeuten Nina
Bindslev der på samme tid var i

gang med et større forskningspro-
jekt om boligændringer for Muskel-
svindfonden.

Nina kan fortælle, at Karens op-
levelse af kaos iforbindelse med en
boligændring ikke er noget særsyn,
og hun peger samtidig på, at lovgiv-
ningen på området ikke er tidssva-
rende og er for upræcis som ar-
bejdsredskab.

Nina har samarbejdet tæt med
Karen om tilrettelæggelsen og gen-
nemførelsen af boligsagen, og de
to's samarbejde videreføres om-
kring den video, der skal beskrive
hele det lange og komplicerede for-
løb, der nu er endt med, at familien
Finne Rasmussen har fået en ind-
retning af hjemmet, som gØ\ al
Christian kan leve et liv så tæt på
det normale som muligt.

- At have en konsulent som
Nina at rådføre sig og dele ansvaret
med har helt sikkerr givet en bedre
sagsbehandling og samtidig
større tryghed for familien, siger Ka-
ren.

Sagsbehandling tager 1 -11 /, år
Karen har altså haft Nina at støtte
sig til, og selv om hun mener, man
generelt burde have konsulenter at
trække på inden for boligændrings-
området, forventer både hun og
Nina, at de med videofilmen kan
gøre andre familier, sagsbehand-
lere, ergoterapeuter, politikere m.fl.
bedre forberedte til at håndtere
store boligændringer. Filmen vil be-
skrive hele den langvarige proces
og det utal af beslutninger, der
skulle tages for at sikre den bedst
mulige løsning. Bl.a. vil det fremgå,
hvorfor en sådan sag tager 1-1'/rår.

- Jeg troede, det var overdrevet,

da Nina i starten sagde, at det ville
tage så lang tid, fortæller Karen,
men det gør det altså, og det kan
være forfædelig irriterende både
lor sagsbehandleren og for fami-
lien, men det gør knap så meget,
hvis man ved det på forhånd.

Kendetegnende for den måde,
de to har grebet sagen i Vejle an på,
er, at de fra starten har forsøgt at
skabe et samlet overblik over de
forskel I i ge arbejdsopgaver.

På et tidligt tidspunkt blev der
f.eks. bevilget penge til arkitektbi-
stand. Hans opgave var i et tæt
samarbejde med Nina, Karen og fa-
milien at lave forslag, tegninger og
beskrivelser til tilbygningen.

Huset stort nok
Om starten på forberedelserne for-
tæller Christians mor Ellis, at hun
ikke havde forestillet sig, at der
skulle bygges til, for hun syntes, de-
res hus med sine 170 kvadratmeter
måtte være stort nok.

- Hvis jeg havde fået lov at be-
stemme, havde vi i stedet bygget
om, for det var jo mig, der skulle
gøre rent!

En af årsagerne til, at det endte
med en tilbygning var det økonomi-
ske, og at en ombygning ville be-
røre hele familien i lang tid.

I dag er Ellis og hendes mand
Kurt glade for, at hun ikke fik sin
vilje, selv om det var en hård kamp
at skulle indse, at de tegninger, de
havde brugt dage og nætter på,
ikke umiddelbart blev taget for gode
varer.

- Vi var jo de nærmeste til at
vide, hvad der var det rigtige for os,
og det er jo vores hus, fortæller Ellis,
der også fØlte, at det var lidt fråds at
bygge til det store hus. Men hun
ændrede mening - uden alføle, aI
noget blev hende påduttet.

Når Ellis foretrak en ombygning,
hang det også sammen med en vis
betænkelighed over for omgivel-
sernes reaktioner - specielt da
hun opdagede, at tilbygningen ville
tage den sidste rest al naboens ud-
sigt, men her var hun både lykkelig
og rØrI over naboernes holdning.
For reaktionen fra naboen var både
kort og klar: Det er vigtigere med
Christian, og hvis vi skal se på ud-
sigten, kan vi gå ud på stien.

Nina fortæller, at det er meget ty-
pisk, at både ergoterapeuter og fa-
milierne starter med at se på detal-
jerne, der umiddelbart er til at over-
skue, men da en byggesag består
af et utal af detaljer, kan den frem-

gangsmåde være medvirkende til,
at man mister overblikket.

- Det er vigtigt at starte helt fra
bunden og finde frem til, hvad "hu-
set skal kunne". Hvordan man rent
praktisk, byggeteknisk får opfyldt
kravene, har man faktisk fagfolk til,
siger Nina.

Sociale hensyn
Nina mener, at hverken behand-
lerne eller familierne kan forestille
sig, hvordan det er med et familie-
medlem i kørestol. Derfor skal plan-
lægningen handle om at leve sig
ind i den fremtidige situation og fo-
restille sig, hvordan huset og de en-
kelte rum vil blive brugt.

Før det endelige projekt blev be-
sluttet, var der mange planer på
bordet - herunder både køb af et
andet hus og byggeri af et nyt. Men
her spillede ikke blot hensynet til
Christians fysiske begrænsninger
en rolle, men i høj grad hensynet til
hans sociale liv Det er nemlig så-
dan, at Christian har en stor flok
kammerater boende tæt på hjem-
met, han kan selv køre til skole, og
faderens kontor ligger lige i nærhe-
den.

Altså ville en flytning have for
store sociale omkostninger.

Både Karen og Nina har mange
lovord om den indstilling, de har
mødt hos embedsmænd og politi-
kere iVejle kommune.

Nina fremhæver, at Vejle kom-
mune er velfungerende på dette
område, specielt fordi man har en
handicapgruppe, og at familien kun
har skullet forholde sig til en enkelt
person - nemlig Karen. Endvidere
er det sjældent, at der sidder en er-
goterapeut i en handicapgruppe.

Video-økonomi
Økonomien omkring video-produk-
tionen har i øvrigt også været præ-
get af goodwill fra flere sider. Løn-
udgifterne til video-folkene på Nør-
remarkens TV er dækket af kom-
munen, og de øvrige udgifter til den
tekniske side samt Karens ekstrati-
mer er betalt af Vejle Amts Forebyg-
gelsesudvalg med 35.000 kr. Hertil
kommer, at Muskelsvindfonden har
stillet garanti Jor en måneds konsu-
lentløn til Nina.

Når videoen bliver færdig i star-
ten af det nye år, vil den blive sup-
pleret med et teksthæfte, og begge
dele vil herefter kunne købes eller
lejes.

Se tegningen af boligændring på
side 26.

Bollgændringer
starter med kaos

Den lange og vanskelige proces for både kommunens ansatte og den
berørte familie beskrives nu på video

Af Magnus Brandstrup

De fleste ansatte i kommunerne er
på herrens mark, når de står over
for en stor boligændring i et hjem,
hvor et familiemedlem er handicap-
pet. For både sagsbehandleren og
den berørte familie kan det hele let
blive et stort kaos. Den situation vil
ergoterapeuterne Karen Jørgensen

og Nina Bindslev gerne gØre noget
for at rette op på, og det første re-
sultat bliver en videofilm om en stor
boligændring hos familien Finne
Rasmussen i Bredballe ved Vejle.

Når de mener, erfaringerne fra
Vejle bør komme andre til gode,
skyldes det den oplevelse af kaos
og mangel på viden, som Karen
Jørgensen selv følte, da hun for

godt et år siden stod over for pro-
blemerne. Karen Jørgensen er er-
goterapeut i Vejle kommune og an-
sat i socialforvaltningens handicap-
gruppe.

Det, som skete for et år siden, var,
at Vejle kommune stod over for et
boligproblem hos familien Finne
Rasmussen, hvor sønnen Christian
på 12 år har Duchennes muskeldy-
strofi. Christians sygdom var på det
tidspunkt på et stadium, hvor han
skulle til at bruge kØrestol inden-
dørs. Og det var familiens hus ikke

'll
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Nye film og bøger

Øverst til venstre ses plantegning af fa-
milien Finne Rasmussens hus med til-
bygning.
Nedersf til højre ses den 68 m2 store til-
bygning.

lndretningen af "Christians an-
neks" er et eksempel på, hvor tæt
man kan komme det ideelle, når
mange gode kræfter samles, og
planlægningen er grundig.

Tilbygningen til familiens hus er
på 68 kvadratmeter, og den inde-
holder en stor forstue med egen
indgang. Forstuen står i åben for-
bindelse med resten af huset, men
kan evt. senere skilles fra. I forstuen
er der forberedt til et te-køkken.

Selve værelset er udstyret med
et kæmpe arbejdsbord (1) der
strækker sig langs den ene side-
væ9, og bordet afsluttes med et
stort bord, der går ud i rummet som
i et spisekøkken. Det kan bruges,
når kammeraterne samles eller
som spisebord. Fra værelset er der

direkte adgang til haven via en be-
tonrampe (2).

Fra sengen (3) er der en kran,
som kan løfte Christian ind på det
store badeværelse (4), og rundt til
brusebad, karbad, toilet og hånd-
vask. Christian kan selv betjene
kranen.

Og så er der et ekstra værelse
(5), som i første omgang bliver so-
veværelse for Christians forældre.
Senere kan værelset bruges til en
fremmed hjælpef hvis Christian får
det behov. Denne indretning vilgøre
det mindre belastende for familien
at skulle have en fremmed hjælp i

hjemmet.
Som en lille detalje har Christian

fået en fjernbetjening til de elektri-
ske installationer, så han selv kan

tænde og slukke lyset. Den eneste
iøjnefaldende mangel er, at dørene
ikke har automaliske åbnere. Så
hvis Christian skal ud og ind, må
han indtilvidere have hjælp.

lndretningen af Christians nye
bolig virker uhyre gennemtænkt.
Der er også tænkt på hans foræl-
dre, for hvem boligen er den daglige
arbejdsplads. Både Ellis og Kurt
kan godt mærke i ryggen, at det var
på høje tid, boligændringen blev sat
i gang.

Der er også allerede nu tænkt på,
at Christian en dag ønsker at "flytte
hjemmefran. Det kan ske ved, at
hans afdeling (6) lukkes af fra re-
sten af huset, etablering af et køk-
ken, og indretning af det ekstra væ-
relse til en hjælper. Mb

Frida
Hayden Herrera: FRIDA
En biografi om Frida Kahlo
Oversat af Annette Rosenlund
444 sidef illustreret
Kr.350,00
SAMLEREN

"Frida" skildrer den mexicanske maler
Frida Kahlo's usædvanlige skæbne:
Hun er Iødli 1907 og vokser op under
den mexicanske revolution. Som 6-årig
får hun polio, men slipper med et svagt
ben som eneste fysiske men.

Hun vælger en uddannelse som
læge, men må opgive, da hun som 18-
årig impliceres i en alvorlig trafikulykke
som invaliderer hende for resten af li-
vet.

Aret efter ulykken, medens hun sta-
dig er sengeliggende begynder hun at
male.

Samtidig melder hun sig ind i kom-
munistpartiet og møder her den noget
ældre og allerede dengang kendte ma-
ler Diego Fivera, som hun gifter sig
med.

Det bliver indledningen til et rigt og
stormfuldt samliy der med afbrydelser
varer til hendes alt for tidlige dødi 1954,
få uger før deres sølvbryllup.

I begyndelsen af ægteskabet er
Frida Kahlo fru Bivera. Sammen rejser
ægteparret til USA, hvor han maler
store opgaver og hun lærer en ny ver-
den at kende, uden nogensinde at
glemme sin mexicanske baggrund.

Det politiske engagement går som
en rød tråd gennem Frida Kahlo's liv
men det afspejler sig kun sjældent i

hendes billeder. Det er de personlige
følelser og optagetheden af hendes
egen situation der især optager hende

Selvportræt, Frida Kahlo, 1946.

når hun maler. Hun skildrer mest hvad
hun føler og fortæller i billederne, hvor-
dan hun opfatter sig selv

Beretningen om Frida Kahlo's liv er
fyldt med et utal af detaljer, der tilsam-
men giver et billde af en kvinde der
trods alle lidelser havde en kolossal
livsappetit.

Hun accepterer aldrig fuldt ud sit
handicap, især har hun svært ved at
forstå, at hun efter ulykken ikke kan få
børn. Men når hun ikke har sine "sorte
stunder", lever hun livet intenst og helt
efter eget valg - hun klæ'r sig i meget
spraglet tØj (helt modsat tidens mode)
får syet røde skindstøvler med små
bjælder til de forkrøblede fødder, laver

farvestrålende dekorationer på det for-
hadte korset, som hun i perioder er
tvunget til at bruge. lgennem hele sit
ægteskab har hun forskellige elskere,
hvor Lev Trotskij nok er den mest
kendte.

Frida er en fin bog der giver et godt
indblik i en spændende kvindes liv Et
liv i en tid, hvor bare det at være kvinde
kunne være et handicap i sig selv. Hun
nåede trods det og trods sit fysiske
handicap at blive en af sin tids stØrste
kvindelige kunstnere.

Bogen er rigt illustreret med fotogra-
tier tra Frida's liv og mange eksempler
på hendes malerkunsl

Annemarie MikkelsenEn gennemtænkt boligændring

Tøi der passer
Video.
NO, 36 min. farve, norsk tale, 1989.
Prod ucent: Statens Fi I m ce ntral.
Regi: Tove Severin Netland.

"Funktionshæmmede lever altid med
problemet at få færdigsyet tøj til at
sidde, som det skal". Sådan lyder det
på den norske video "Klær som pas-
ser<.

Elsa Frost har været ansat i en vide-
regående skole, som lærer i kjole- og
dragtsyning. Hun har specialiserelt sig i

at sy tØj til handicappede.
Videoen viser, hvordan man laver

snitmønstre til tøj til funktionshæm-
mede. Det er nødvendigt, at man er be-
kendt med at lave snitmønstre og at sy,

for at få noget ud af videoen. Har man
dette kendskab, kan videoen være
brugbar for folk, der skal sy tøj, der ikke
nødvendigvis er symmetrisk.

Videoen kan lejes på:

Statens Filmcentral
Postboks 2655
Sc. Hanshangen
0131 Oslo 1

Norge
Ann-Lisbeth Høiberg
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God opslagsbog
for pensionister

På Pension

- pe nsion i stens h ånd bog
Carsten Riis
Forlaget Jura og lnformation
110 sidef pris: kr.74,-

lfølge pressemeddelelsen fra forlaget
er bogen På Pension solgt i mere end
30.000 eksemplarer inden for de sidste
2 år. Med andre ord er der tale om det
som kaldes en "bestseller" inden for
bogbranchen.

Og det er svært at invende noget
imod" For der er tale om en god "lille"
bog, som opfylder de fleste af de krav,

som man må stille til en håndbog. Den
er let at orientere sig i, sproget er nemt
at forstå og den omhandler de fleste
væsentlige emner inden for social- og
pensionslovgivningen. (l den nye revi-
derede udgave er de seneste ændrin-
ger på pensionsområdet medtaget).

Bogen er delt op i hovedemnerne:
pension, varmetillæ9, medicintilskud,
boligforhold, hjemmehjælp og hjælpe-
mid ler, arbejdsskadeerstatning, skat og
særordninger. Til hvert af hovedafsnit-
tene er der konkrete eksempler på ud-
regninger, sagsforløb m.v, der gør at-
snittene lette at forstå - og håndbogen

nem at bruge.
Den eneste anke over for bogen er,

at den enkelte steder ikke går dybt nok i

de emner, som har speciel interesse for
fØrtids- og invalidepensionister (ek-
sempelvis plejetillæg). Men det skyldes
sandsynligvis, at bogen først og frem-
mest er skrevet med de "almindelige"
folkepensionister for øje.

Og så skal det retfærdigvis siges, at
der er mange henvisninger til, hvor man
selv kan søge supplerende informatio-
ner. Så alt i alt en virkelig god opslags-
bog.

Ann-Lisbeth Højberg

Foto: Sonja lskov/2. Ma|

At have en handicappet bror/søster -
opvækst og udvikling for søskende til
handicappede børn.

Hans Clausen, Dansk psykologisk
Forlag 1989, 104 sider pris kr. 125,-

Bogen starter med et afsnit om hvordan
det generelt påvirker et barn at få en
søskende, om hvordan søskenderæk-
kefølgen har betydning for barnet. Det
er det første barn, der har forældrenes
udelte opmærksomhed. Det hævdes
ofte at opdragelsen af det første barn er
streng, og at det efterfølgende barn op-
drages mere fleksibelt. Dette hænger
sammen med, at forældrene ikke mere
er så usikre.

Ved andet barns ankomst ændres si-
tuationen brat. Enebarnets privilegier
mistes, forældrene skal "deles" og det
ældste barn betragtes som "stort".

Det skal vise hensyn og være selv-
stændigt. "Forskelsbehandlingen"
mellem søskende kan skabe forskelle i

deres personlighedsudvikling. Afsnittet
slutter med, at det er vigtigt at huske på,
at almindelige mekanismer i forholdet
mellem søskende og mellem børn og
forældre ikke sættes ud af kraft, når der
kommer et handicappet barn i familien.

Når lillebror er handicappet
Hjælpemidler skal appellere til fantasien

"Børn med handicap" (VHS), 25 min.
1989-

Fonden for Hjælpemiddelinforma-
tion. Dansk Medicinsk Forlag, Helsin-
gørgade 55, 3400 Hillerød. Tlf.
42 54 55 33.

Kr.480,- incl. ekspedition og 10 tekst-
hæfter. (Videoen kan evt. lånes på den
I o kal e Hjæl pem iddel central ).

Filmen viser en række hjælpemidler og
eksempler på den støtte, bØrn med
handicap behøver for selv at komme
omkring, klæde sig på, spise og klare
andre daglige færdigheder.

Målgruppen er forældre, pårørende
til børn med handicap, uddannelses-
steder, kommuner og Hjælpemiddel-
centraler.

Det vigtigste ved denne video er ef-
ter min mening den holdning, som lig-
ger bag og dermed er den røde tråd ivi-
deoen, nemlig at det er vigtigt, at handi-
cappede børn får den samme mulig-

hed for at udvikle sig gennem leg og
udforskning af deres omgivelser, som
alle andre børn. Hjælpemidler skal give
dem denne mulighed ved i videst mu-
ligt omfang at kompensere for de
manglende fysiske f unktioner.

Videoen viser nogle dejlige billeder
af handicappede børn iaktivitet -børn
der ser, hører,tøler,lugter og smager på
ting - bager, skærer kastanjer op, gyn-
ger og bader - altså får mulighed for at
udvikle sig og deres selvstændighed
gennem aktiviteter.

Bestemmer selv
Som en mor siger, oplevede hun, at
hendes barn nærmest kom itrodsalde-
ren, da hun fik sit ganghjælpemiddel,
fordi hun fik muligheden for at "løbe
væk", hvis hun blev sur, og for selv at
bestemme, hvor hun vil hen.

Som det siges i videoen skal Børne-
hjælpemidler udover at erstatte og
kompensere for manglende funktioner
også gerne appellere til fantasien. En

del af de viste hjælpemidler lever des-
værre ikke op til dette - hvilket tera-
peuterne også selv nævner i filmen.
Nogle af dem er faktisk ret klodsede
indretninger, som med al tydelighed vi-
ser, at der mangler meget på det de-
signmæssige område.

Den gennemgående holdning i vi-
deoen er, at man ikke skal have flere
hjælpemidler end nødvendigt, og at
man må tage udgangspunkt i det en-
kelte barns behov og hverdag. Når tvil-
lingesøsteren kan være Louises støtte i

badekarret, er det måske bedre end en
kold og upersonlig badekarsindsats.

Som sagt er det rart at se en video
om hjælpemidler, som tager udgangs-
punkt i børnenes behov og ikke blot bli-
ver en >opremsning" 31 en hel masse
mulige tekniske løsninger.

Til slut i videoen og teksthæftet fin-
des en gennemgang af den lovgiv-
ningsmæssige baggrund.

Lene Sørensen

Når tiden mangler
Forfatteren kommer ind på spørgsmål
som: Hvordan påvirker det et barn at
vokse op sammen med en handicappet
bror/søster?

Hvad betyder forskellige handicaps
for søskendes udvikling?

Hvilken betydning har børnenes
rækkefølge, alder, køn o.s.v.?

I de skandinaviske lande har der hid-
til kun været udført få undersøgelser,
der belyser disse spørgsmå|.

Bogen beskriver lidt om dagligda-
gens tidsnød, som findes i alle familier.
Men som i familier med et handicappet
barn kan være stØrre og som ofte går
mere ud over søskende, fordi det han-
dicappede barn røver mere tid irator-
ældrene. Derfor kan det raske barn
nemt føle sig tilsidesat. Det nævnes
også hvor vigtigt det er at foretage sig
ting (ture, ferier o.s.v.) med det raske
barn alene, så han/hun i perioder har
forældrenes fulde opmærksomhed.

Børnene gengiver forældrenes
reaktioner
Forfatteren har talt med et par mindre
børn, der har handicappede søskende,
om bl.a. drillerier fra andre børn. Man

kan se, at bØrns måde at tackle proble-
merne og forklare situationen på, helt
og holdent gengiver forældrenes grad
af accept af situationen- og det at få et
handicappet barn.

Bogen slutter med en erfaringsud-
veksling blandt unge/voksne søskende
i alderen 15-30. (7 lalt). Disse unge for-
tæller om hvad de kan huske om bro-
derens/sØsterens handicap. Om hvor-
dan de opfattede at få at vide, at der var
noget galt, og om den information de
havde fået, eller selv skulle finde om
syEdommen.

Ved bogen savner jeg meget noget
om "almindelige" børn på fire hjul. Med
andre ord, erfaringer med relationer
mellem fysisk handicappede børn og
deres ikke-handicappede søskende.
Bogens eksempler handler udeluk-
kende om hjerneskadede børn.

Men jeg vil tro, at bogen med fordel
kan læses af nye forældre til handicap-
pede børn, (der er til bogen udviklet
særlige kursustilbud, der henvender
sig til forældre med handicappede
børn).

Jannie Jusfsen
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Nyt og noter

De nye regler om medicintilskud

Foto: Mogens Laier.

1. juli i år trådte Sundhedsministeriets
nye bekendtgørelse om medicintilskud
i kraft.

De nye regler handler om, at man
selv skal betale den fulde pris for til-
skudsberettiget medicin, indtil man har
købt for 800 kr. på et år.

Reglen administreres på den måde,
at man på apoteket får udleveret et me-
dicin-tilskuds-kort, hvorpå ens medi-
cinkøb registreres af apoteket. Når man
har købt for 800 kr. stempler apoteket
kortet på forsiden, hvorefter man får til-
skud til fremtidige køb. Medicin til børn
under 16 år skal føres på een af foræl-
drenes kort.

Samtidig med indførelsen af egen-

betaling er der en del lægemidler, som
ikke længere er receptpligtige og/eller
tilskudsberettiget. Det handler f. eks.
om mavesårsmidler.

Undtagelser
Der findes forskellige muligheder for at
få særstilling i forhold til de nye regler.
Alle undtagelser gØres efter vurdering i

de enkelte kommuners socialforvalt-
ninger.

Reglen om egenbetaling gælder
ikke for pensionister med medicin-
kort, som gives til personer, der får et
personligt tillæg i henhold til den so-
ciale pensionslov - altså mennesker,
hvis forhold er særligt vanskelige.

lkke pensionister, der befinder sig i

en økonomisk trangssituation, kan
sØge om kontanthjælp til medicinen
(Bistandslovens $ 46 a).

Fysisk handicappede børn under
1B år, som bor hjemme, kan også søge
om at blive fri for at betale, idet kommu-
nen kan dække merudgiften i forbin-
delse med handicappet. Betingelsen er
dog at alle merudgifter tilsammen over-
stiger 2.400 kr. årligt (Bistandslovens $
48, stk. 1 og2).

Voksne med vidtgående fysisk el-
ler psykisk handicap kan få dækket
medicinen som'en nødvendig merud-
gift ved forsørgelse i eget hjem. Her er
der ikke nogen minimumgrænse for
udgiften - og heller ikke grænser for,
hvor meget man må tjene (Bistandslo-
vens $ 48, stk. 3).

Kronisk syge har mulighed for at
følge andre regler for egenbetaling.
Hvis man har et vedvarende behov for
medicin iforbindelse med den kroniske
lidelse, kan man sØge om at få dækket
hele udgiften til medicin - altså ikke
kun tilskudsdelen. Det er dog således,
at man selv i gennemsnit skal betale
300 kr. om måneden - eller 3.600 kr.

årligt. Egenbetalingen var tidligere 500
kr. pr. måned (Bistandslovens $ 58, stk.
9a).

Endelig er der mulighed for, at ens
læge kan søge Sundhedsstyrelsen om
at få et ikke tilskudsberettiget læge-
middel godkendt som tilskudsberetti-
get til hver enkelt patient. (Sygesik-
ringsloven $ 7).

Sundhedsministeriet har udgivet en
pjece om de nye regler for medicintil-
skud. Pjecen kan fås på alle apoteker.

Mb

To om bilen er en for meget

Nyt og noter

Foto: Mogens Laier.

at hun afhænder sin andel i den fælles
bil til den anden søster.

Bilen bliver vurderet til 80.000 kr. Sø-
steren, der beholder bilen, bliver bedt
om at betale 40.000 kr. tilden anden sø-
ster, som efter planen skal bruge pen-
gene til at indfri sin del af restgælden
på den fælles bil.

Da søsteren, der beholder den fæl-
les bil, ikke har de 40.000 kr., må hun
låne. Og det er hun for så vidt også ind-

forstået med. Dog vil hun gerne have
sikkerhed for, at hun kunne få sine
penge igen, når hun engang skal ud-
skifte bilen, der efterhånden er fire år
gammel.

Men en sådan garanti vil revalide-
rings- og pensionsnævnet ikke give.

"Nævnet kan ikke lræfie algørelse om
en låneberegning ved en fremtidig tids-
mæssig ikke fastlagt udskiftningssitua-
tion", hedder det som begrundelse for
afslaget.

Provenuet fratrækkes
I 1986 søger sØsteren om at få udskiftet
sin bil, og det bliver bevilget i maj 1987. I

den forbindelse beder sØsteren om at
få sine 40.000 kr. igen. Men det kan ikke
umiddelbart lade sig gøre. Bilen er ble-
vet solgt for 45.000 kr. og disse penge
skal bruges som en del af betalingen
på den nye bil, mener revaliderings- og
pensionsnævnet, der henviser til en so-
cialministeriel bekendtgørelse, hvori
det står:

"Ejer ansøgeren på udskiftningstids-
punktet en bil, hvortil der er ydet støtte,
skal nettoprovenuet ved salget al
denne bil fratrækkes lånet.,.

Søsteren klager over afgørelsen til
Den Sociale Ankestyrelse. Det kan ikke
være rigtigt, at hele salgsbeløbet skal
indgå som betaling for den nye bil, når
der kun er givet stØtte til halvdelen af
den gamle bil, skriver sØsteren, der i øv-
rigt mener, at hele sagsbehandlingen
omkring overdragelsen af bilen fra den
ene sØster til den anden, var foregået
forkert.

Den Sociale Ankestyrelse giver
hende medhold i klagen. Overdragel-
sen af bilen burde have været behand-
let som ethvert andet køb, og de 40.000
kr. skulle aldrig have været opkrævet af
sØsteren. Derfor bestemte Ankestyrel-
sen i januar '1989, at pengene skulle
betales tilbage.

Det kan give en masse besvær og øko-
nomiske forviklinger, hvis man forsøger
at spare det offentlige for nogle udgifter.
Tag f.eks. de to handicappede søstre,
der boede sammen, og derfor mente, at
de godt kunne klare sig med een invali-
debil. De skrev en fælles ansøgning, og
fik i 1980 bevilget bilen.

I 1984 vælger den ene sØster at flytte
for sig selv, og sØger derfor om at få sin
egen bil. Det bliver også bevilget, mod

Småt er smukt, men...
Småt er smukt, hedder det. Og ud fra
den devise, har Danmark formentlig
Europas smukkeste hjælpemiddelin-
dustri. Men skønhed gør det ikke alene,
når dørene til EFs indre marked slås op
ved udgangen af 1992.

Så er der brug for samarbejde mel-
lem de mange små og mindre hjælpe-
middelproducenter, hvis danske hjæl-
pemidler skal gøre sig i konkurrence
med udenlandske produkter.

Derfor er Dansk Teknologicenter for
Handicappede (DATCH) i gang med at
uddanne en såkaldt netværksmægler,
der får til opgave at få de danske hjæl-
pemiddelproducenter til at samar-
bejde.

lalt er 40 netværksmæglere under

uddannelse på de teknologiske institut-
ter i Danmark.

Tanken ved netværkene er, at de en-
kelte virksomheder skal kunne trække
på hinandens ekspertice og dele udgif-
terne til fælles forskning, produktudvik-
ling, salgsfremstød m.v Ved et sådant
samarbejde kan man opnå alle de for-
dele, som stordrift giver, samtidig med
at man bevarer den fleksibilitet, der
kendetegner en lille virksomhed.

Netværksmæglerens opgave er at få
de enkelte virksomheder til at "snakke"
sammen og finde andre producenter,
leverandører m.v uden for netværket,
der er nødvendige for et frugtbart sam-
arbejde.

- Vi finder netværksideen særdeles

velegnet indenfor hjælpemiddelpro-
duktionen. Og når DATCH har påtaget
sig mæglerrollen skyldes det, at vi som
en neutral instritution har gode mulig-
heder for at etablere det nødvendige
samarbejde mellem virksomhederne,
siger ingeniør lb Glerup Nielsen, der
skal fungere som netværksmægler.

lførste omgang vil lb Glerup Nielsen
koncentrere sig om de jyske hjælpe-
middelproducenter. Men hvis ideen slår
an, er det tanken at udvide området til
resten af Danmark. Eventuelt i sam-
menhæng med, at der oprettes et
egentlig netværkscenter i tilknytning til
DATCH.

SUPER-MAXI Scootermodel med 3,5
hk benzin-motor eller 2,8 hk el-motor.

U-B-Let
PERSONTRANSPORTERE
For gangbesværede, som stiller
krav til individuelt tilpasning og
kvalitet, leveres som benzin og el-
drevne modeller, som dækker be-
hovet for kørsel inde, ude, samt
kørsel på langtur eller i terræn, alt
efter modelvalg iblandt vore for-
skellige modeller.

MAXI-SPORT en flot og letløbende
maskine i formplast 1,4 hk el-motor.

Agentur/service: Øst for Storebælt
Henning Olsen
Telf. 31 78 09 25

Agentur/service: Nordjylland
Leif Munkholm
98 56 19 51

ffiru
FABRIKATION & UDVIKLING
Hjemmemarked/export
Firmaet: U-B-LET ApS

Jens-Grønsvej 16, 7100 Vejle
Telf. 75 85 80 22 - 75 85 82 83
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Fra sidelinien

Sygeh usenes cig arkasser

Af Jørgen Lenger

En af de konti, som amtskommunerne især kaster
sig over i sparetider, hedder "udenamtskautioner."

En "udenamtskaution" går ud på, at amtskom-
mune A betaler amtskommune B for at behandle
en bestemt person, f.eks. fordi amtskommune B
har en større ekspertise end amtskommune A. Til-
svarende kan amtskommune A også betale s1"pri-
vat sygehus" for at tage sig af den pågældende.
Sådanne "private sygehuse" har vi en del af, bl.a.
Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlings-
center.

Mange amtspolitikere synes, det er ærgerligt at
sende penge ud af amtskommunen og presser
derfor deres egne læger til at tage sig af lidt flere
sygdomme, end deres ekspertise egentlig rækker
ti l.

Det betyder, at amtskommune A sparer nogle
penge, mens amtskommune B eller det "private
sygehus" får en tilsvarende mindre indtægt. Sam-
menlagt går det lige op. Eneste forskel er, at den
enkelte bruger får en ringere behandling.

Samfundsmæssigt er det ikke vanskeligt at se
komikken! Men den form for galskab har det allige-
vel med at brede sig, for når først den ene amts-
kommune beskærer kontoen for udenamtskautio-
ner, må den næste naturnødvendigt følge med -
og så fremdeles. Summa summarum: lngen har
sparet en krone. Men mange brugere har fået en
ringere behandling.

To forklaringer
Der er to hovedforklaringer på dette vanvid:

For det første er amstkommunerne i en trængt
situation.

For det andetfungere vort sygehusvæsen efter
et primitivt cigarkassesystem, hvor vi med en be-

folkning på kun 5 mio. mennesker har fundet det
passende at opdele sygehusvæsenet i hele 16 ci-
garkasser, der hverken behøver at tage hensyn til
hinanden eller helheden - og bestemt heller ikke
gør det!

En af mekanismerne til sikring af vanviddet er et
budgetsystem, hvor det enkelte sygehus eller den
enkelte afdeling har et fast budget. Det vil meget fir-
kantet sige, at hver gang den ansvarlige overlæge
bevilger en "udenamtskauktion" må han i princip-
pet spare den samme udgift på sit eget sygehus el-
ler sin egen afdeling!

En anden raffineret metode er at fastsætte en be-
stemt kvote for antallet af "udenamtsbehandlinger".
Det betyder - alt andet lige - at hvis flere menne-
sker end fastsat i kvoten har behov for en bestemt
behandling, må nogle af dem tage til takke med en
ringere behandling - eller vente til 1. januar, hvor en
ny kvote træder i kraft. Og dette endog selv om der
samtidig er ledig kapacitet på specialsygehuset el-
ler i specialafdelingen!Vanviddet kan dårligt beskri-
ves med større tydelighed, og når mennesker med
muskelsvind ikke rammes af det skyldes det alene,
at Muskelsvindfonden betaler udgiften for behand-
ling i VB-centeret i de tilfælde, hvor amtskommunen
siger nej. Denne mulighed har andre brugergrupper
ikke på de ,privatsygehuse", som har specialiseret
sig i deres særlige behov.

Decentralisering må ikke overdrives
Decentralisering er på mange måder en fornuftig
ting; men den skal ikke overdrives. Når det handler
om forholdsvis banale sygdomme, er der intet til
hindrer for, at de behandles i et decentralt sund-
hedsvaesen; men mere komplicerede eller sjældne
sygdomme må nødvendigvis behandles i et cen-
tralt sundhedsvæsen, hvor den fornødne eksper-
tise er tilstede. Hvis dette ikke sker, går det ud over
de små sygdomsgrupper.

Derfor må de mekanismer, der modvirker

"udenamtskautioner", afskaffes. Det samlede sy-
gehusvæsen bliver jo ikke ringere af den restriktive
holdning til at bevilge "udenamtskaution"; men
brugerne får en ringere behandling. Man kan med
stor ret sige, at centralisering contra decentrali-
sering ikke er et enten-eller, men et både- og. For
mange sygdomsgrupper er en centraliseret viden-
opsamling endog forudsætning for en velfunge-
rende decentralisering.

Dette er så meget desto mere påtrængende,
lordi sundhedsministeren netop slår til lyd for, at sy-
gehusvæsenet skal rationaliseres, så flere kan be-
handles bedre for de samme penge. Hvis det er re-
alistisk, kan ingen vel have noget herimod; men det
første ministeren kunne gØre var at sikre, at det i

det mindste ikke er det stik modsatte, der sker!

Jørgen Lenger er handicappolitisk konsulent i
Muskelsvindfonden.
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EAMDAs årsmøde 1989 EAMDAs årsrnøde 1989

Middelhavets
varme bølger

Europæisk træf
om forskning

I dagene 21.-24. september afholdt EAMDA (sammenslut-
ningen af europæiske muskelsvind-organisationer) sit
årsmøde i Castellerfels, lidt syd for Barcelona. Ca. 120 per-
soner fra 20 muskelsvind-organisationer i 17 lande deltog i

mødet, der var tilrettelagt af den spanske organisation
(Asociacion Espanola de Enfermedades Musculares).

I 1988 blev der under EAMDAS vinger oprettet et forsk-
ningskoordineringscenter. Det fik navnet ENMC, European
Neuro-Muscular Centre. lndtil videre har centret været fi-
nancieret af den franske muskelsvindorganisation AFM,
og samme center har da også haft adresse og funktion i

den transke organisations hovedkvarter i Paris.

Det var et fornemt arrange-
ment, som spanierne med
landsformanden Marta Mari-
stany og Barcelona-lægen
Emilio Fernandez Alvarez i

spidsen havde den stØrste
ære at.

lntet var overladt til tilfæl-
dighederne - og som et en-
kelt eksempel på det kan
nævnes, at det hotel, mødet
blev holdt på, var blevet forsy-
net med en lang, interimistisk
kørestolsrampe, der førte fra
opholds- og mødelokalerne
ned til strandbredden. Og ikke
nok med det: fra enden af
rampen var der lagt en art

"tagpap-lØber" helt ned til
havstokken, så kørestolsbru-
gere også kunne komme i

nærkontakt med Middelha-
vets vel 25" varme bølger!

De emner, der blev be-
handlet på konferencen, var
helt centrale. Det gjaldt alle
programmets hovedafsnit:
det medicinske, det psyko-so-
ciale, det etiske - der bød på
et af mØdets mest fængende
indlæg, leveret af en spanier,
Francisco Abel, som er doktor
i filosofi og tillige jesuitter-
præst - og det der handlede
om ungdomsarbejdet.

Hvad angår dette sidste vi-
ste det sig at være en interes-
sant nydannelse, der kan ta-
ges som udtryk for, at der
rundt omkring i organisatio-
nerne er en vågnende erken-
delse af, at ungdommen må
drages mere ind i arbejdet,
såvel i EAMDA som i de en-
kelte nationale organisatio-
ner.

ten, Reinhardt Rridel, Vest-
tyskland, og generalsekretæ-
ren, Judy Windle, lrland, gen-
valgt.

To vicepræsidenter var på
valg: Patricia Melsom, Norge,
og Ysbrand Poortman, Hol-
land. Evalg Krog var opstillet
som kandidat til en af po-
sterne, men opnåede ikke
valg, idet der fandt genvalg
sted af de to siddende vice-
præsidenter.

Efter indstilling af EAMDAS
forretni n gsudval g ("Executive
Committee") blev det beslut-
tet at overføre sekretariatet,
som siden 1987 havde været
placeret i lrland, til Holland.

To nye medlemmer fik
EAMDA også ved den lejlig-
hed, nemlig en belgisk og en
cypriotisk muskelsvindorga-
nisatlon.

EAMDA-årsmødet næste
år vil finde sted i Vesttyskland
(MLinchen), og i 199'l skal Mu-
skelsvindfonden i 20-året for
dens stiftelse være vært for
årsmødet. Det bliver i Øvrigl
også EAMDAS 20 års ju-
bilæum, der kan markeres
ved den lejlighed.

Også de øvrige EAMDA-
arrangementer i de kom-
mende år blev drøftet, såle-
des skakturneringerne og
ungdomslejrene, men der
blev ikke på generalforsam-
lingen truffet endelige beslut-
ninger om tid og sted for disse
aktiviteter.

Derimod aftaltes det, at
Muskelsvindfonden skulle
sØge at arrangere et "Fund-
raising-seminar", hvor repræ-
sentanter for EAMDAS med-
lems-organisationer kunne
drøfte de mange spørgsmål i

forbindelse med f remskaf-
felse af økonomiske midler til

La sagrada farnilia - Gaudi's enestående kirke i den
spanske by Barcellona, hvor EAMDAs årsmøde fandt sted.
Fi n n He i delberg / Pol Foto.

lntentionen er at koordinere
forskningen på Muskelsvind-
området på tværs af lande-
grænserne - at fungere som
katalysator i forhold til åben-
hed i forskningsresultater.

Det var dette organ, ENMC,
som i september måned invi-
terede EAMDA-landene til et
weekend-møde i Paris, hvor
emnet drejede sig om indsat-
sen på SMA-området, speci-
elt med henblik på forsk-
ningsdelen.

ENMC har nemlig i sin før-
ste periode besluttet sig for
alene at beskæftige sig med
SMA og MG (Myasthenia
Gravis).

Ti lande deltog med hånd-
plukkede folk fra de forskel-
lige organisationer, og de 25
deltagere var en blanding af
brugere og fagfolk.

I nogle EAMDA-lande har
man under muskelsvindorga-
nisationerne oprettet særlige
SMA-grupper, eksempelvis i

Holland, England og Frankrig.
Tanken om en særlig opsplit-
ning af den ene og den anden
specielle muskelsvindgruppe
er aldrig slået igennem i Mu-
skelsvindfonden. Vi har nok
arbejdet med de særlige for-
hold, der gør sig gældende for
den enkelte kategori af mu-
skelsvindbrugere, men aldrig
fundet anledning til at organi-
sere den enkelte type af mu-
skelsvind i specielle grupper. I

England har man f.eks. et år-
ligt landsmøde kun for folk
med spinal muskelsvind. Jeg
har svært ved at se det hen-
sigtsmæssige i en lignende
organisationsstruktur i Mu-
skelsvindfonden, men lige
vigtigt er det at være med i

drøftelserne om, hvordan vi
kan styre forskningsindsat-
sen på SMA-feltet.

Der hvor vi i første omgang
er særlig interesseret i et
samarbejde med de andre
lande er i forbindelse med vo-
res Cellebankprojekt, som
blev omtalt i sidste nummer af
Muskelkraft, og som kort sagt
handler om at kunne give en
bedre og mere sikker arve-
biologisk rådgivning.

Det var et spændende initi-
ativ med mØdet; vi fik en
række nye og nyttige kontak-
ter iflere af landene, og vi skal
selvfølgelig også være på ba-
nen, når man næste år mulig-
vis vil oprette et særligt, inter-
nationalt organ for folk med
SMA. ' Evald Krog

Den årlige
generalforsamling
På den ordinære, årlige g
ralforsamling blev præsi

ene-

organisationernes arbejde for
deres medlemmer.

Der fremkom på general-
forsamlingen mange vægtige
betragtninger om EAMDAS
opgaver og om organisatio-
nernes fremtidige virksom-
hed, og netop derfor var det
synd, at den tid, der var afsat
til denne del af mødet - som
det er sket tør - var for kort,
hvilket Evald Krog gjorde op-
mærksom på.

Men den lille skønhedsfejl
fordunklede på ingen måde
indtrykket af et aldeles storar-
tet årsmøde, der oven i købet
levnede mulighed for, at vor
landsformands særlige inter-
esse for casinoer kunne blive
tilgodeset: den altfavnende
og alt overkommende Martha
Maristany formidlede kontak-
ten til ejeren af hele 3 lokale
casinoer, og det indebar selv-
sagt, at Evald ikke var at finde
på sit værelse den sidste nat
før hjemrejsen!

Jo, det var et i alle måder
vellykket AGM i det catalon-
ske!

Jørgen Kock

Unge med muskelsvind fra
hele Europa har brug for at
tale med hinanden en gang i

mellem. Ved at lave weekend-
seminarer, udvekslingsrejser
og andre aktiviteter sammen,
får deltagerne mulighed for at
lære af hinandens oplevelser
og erfaringer på tværs af lan-
degrænser.

Ungdomsgruppen i Hol-
land har lavet en rapport,
hvori de gør rede for deres ar-
rangementer og planer. På
mange måder ligner hollæn-
dernes ungdomsarrange-
menter danskernes - de har i

hvert fald samme formå|. De-
res store plan er at få startet
en europæisk ungdoms-
gruppe - en ungdomsafde-
ling af EAMDA (Sammenslut-
ningen af Europæiske Mu-
skelsvindorganisation'er).

To unge fra Hollands ung-
domsgruppe fremlagde på
Arsmødet i Barcelona, der
fandt sted 21.-24. september,

deres projekter. Reaktionerne
fra de andre landes repræ-
sentanter var meget positive

- der var enighed om, at der
er brug for en ungdoms-
gruppe under EAMDA.

Derfor var det også lidt un-
derligt, at kun fire lande havde
sendt unge repræsentanter til
mødet, på trods af, at man ved
sidste EAMDA generalfor-
samling var enige om, at
punktet skulle prioriteres hØjt.

Men hvorfor er det vigtigt
med en ungdomsgruppe?
FØrst og fremmest for at få
ungdommen bedre repræ-
senteret i EAMDA - for at få
nye kræfter til, som kan bi-
drage med friske ideer og
tanker. Men også fordi unge
fra de forskellige europæiske
lande har mange ting til fæl-
les - uanset om de kommer
fra ltalien, Vesttyskland eller
Danmark.

Ved at arbejde sammen gi-

Ungdoms-
gruppe

ser
dagens

lys
Maria Overgaard
Hansen fra Langå var
med, da den første
workshop om unge
med muskelsvind løb
af stablen i forbin-
delse med EAMDA
generalforsamlingen
i Barcelona. Maria
Overgaard Hansen
har sendt Muskel-
kralt følgende beret-
ning fra workshop-
pen.

ver det nogle fælles oplevel-
ser og resultater. Dels ved at
projekter bliver gennemført,
og dels giver det deltagerne
nogle menneskelige gevin-
ster. De får måske stØrre lyst
og overskud til at kæmpe for
nogle sager i deres eget land

- inspireret af de unge fra
andre lande.

På mødet i Barcelona blev
der dannet en nøglegruppe
på fire personer, der skal
sørge for at få EAMDA-grup-
pen i gang. Denne gruppe,
som jeg selv er med i, skal
mødes og arrangere ferieud-
vekslingsture, starte et euro-
pæisk ungdomsblad og sørge
for et pennevenneprojekt. Der
er mange nye ideer - og for-
håbentlig muligheder - på
bedding, selv om det er lidt
løst endnu.
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Stort nummer på Pindstrup
Børnene havde travlt på Pind-
strupcenteret den 22-24 sep-
tember. De skulle deltage i

sport, orienteringsløb, svøm-
ning, musik, og lørdag aften
underholdt tryllekunstneren
Heinz. Det var de utroligste
numre han kunne lave med
f.ex. terninger, tØrklæder og
drømmekiks. Børnenes for-
ventninger var store: De
mente også at han kunne
trylle dem til at kunne gå igen

- men dertil rakte hans evner
ikke, desværre. Forældrene
havde også travlt. De hØrte
om skæve rygge og vejrtræk-
ningsproblemer og lavede af-
spænding og massage til blid
musik liggende på et tæppe i

pejsestuen.
Psykologen John Marq-

uard holdt oplæg og satte
mange tanker i gang om de
ting der sker i familien, når
man har et handicappet barn.
Hvor får vi vores energi fra til
at få hverdagen til at fungere?
Er det handicappede barn for
stor en del af hverdagen og
får vi vores egne behov dæk-
ket?

Ligesom de voksne var in-
teresserede i børnenes pro-

Trylleri og klovne på Pind-
strup.

gram, så var børnene også
nysgerrige. Hvad laver far og
mor på kurset?

Peter fra Skærbæk havde
fra mor Karen hørt lidt om de
skæve rygge og korsetter.
Lige vendt hjem fra ferie i

USA, så forstår man godt

hans tanker, da han ser et kor-
set: "Er det så skudsikker
vest"?

Det er ikke kedeligt at være
på Pindstrup. På gensyn i

1990.
Kirsten L.

De ))gamle<< skurke drømte
"Hyggeligt at møde de gamle
skurke" - var en af kommen-
tarerne på evalueringsske-
maet fra Ungdomskurset på
Pindstrup-Centret i week-
end'en den 15.- 1Z september.
En anden tilfØjer "meget læ-
rerigt"!

Kurset var arrangeret for
unge mellem 16 og 25 år, de-
res forældre og/eller hjæl-
pere.

På dette års ungdomskur-
sus blev der drømt meget. lkke
sådan forstået, at alle Iå og
sov hele tiden; det var nemlig
de vågne drømme, der blev
arbejdet med.

Kurset startede med et
skuespil af og med skuespil-
leren Hans Rønne. Han fik
alle til at grine over vores
egne (og andres) problemer
med at vælge. Hvordan være i

stand til at vælge, hvad tøj
man skal have på, hvilken mu-
sik man skal spille osv., når

man har været vant til, at ens
mor, lærer eller pædagog
vælger for en?

Lørdag og søndag var kur-
set opdelt i program for hen-
holdsvis de unge og foræl-
drene. Dette var efter de fle-
stes mening en meget god
ide, noget der burde være
startet for mange år siden.

De unge havde hele lørda-
gen Drømmeværksted. Der
blev på plancher drømt om bi-
ler, kærlighed, sportsudøvel-
ser, hus på landet, rejser, ja
selv om muligheden for at
holde op med at ryge. Senere
på dagen blev det forsøgt at
få afklaret, hvordan nogle af
drømmene kunne realiseres.
Det medførte mange diskus-
sioner om fremtidsmulighe-
der.

lmens de unge var i Drøm-
meværkstedet, talte foræl-
drene om de unges mulighe-
der for at flytte hjemmefra og

om, hvad det kunne betyde
for forældrene.

De var på bjergrejse (i fan-
tasien), og blev hele eftermid-
dagen taget med på tur til bl. a.
Ebeltoft Glasmuseum og
Cafe Sommerdrømme.

Om aftenen var Dan Brock
turleder på en dias-drØmme-
rejse til Amerika.

Søndag var Nicolai Wilmot
på programmet og fortalte
alle om, hvordan det er at leve
med en respirator. Der blev
spurgt om mange ting, og de
fleste fik afklaret nogle
spørgsmå|, som har trængt
sig på.

Søndag eftermiddag drømte
nogle om at komme hjem og
sove. Andre drømte om, at
weekend'en havde en ekstra
dag, så vi kunne få snakket
mere endnu.
An ne m ari e og An n -Lisbeth

V, KAN
STØTTc
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Selvhjælp
Med undertitlen: Brugergrup-
per - Hjælp til selvhjælp. Så-
dan præsenterer en ny folder
om Muskelsvindfondens bru-
gergrupper sig. I folderen for-
tælles om hvorfor brugerud-
dannelsen blev etableret for 2
år siden, hvad man kan opnå
ved at deltage i en bruger-
gruppe og hvordan man skal
forholde sig, hvis man ønsker
at komme med i arbejdet.

lnteresserede kan rekvi-
rere folderen hos: Projektle-
der Claus Nelson, Muskel-
svindfondens sekretariat, Ve-
stervang 39-41, 8000 Århus
C.

Sex og samliv
Det er titlen på en ny folder
om Handicaprådgivningen
Samliv og Sexualitet. I folde-
ren fortæller rådgiverne om
baggrunden for arbejdet, hvil-
ken målsætning gruppen ar-
bejder ud fra og hvilke proble-
mer man kan komme med til
rådgivningen.

Handicaprådgivningen har
til huse i Muskelsvindfondens
lokaler i Vestervang 39-41 i

Arhus. Men rådgivningen, der
er gratis og anonym, er et til-
bud til alle handicappede.
Folderen om Handicapråd-
givningen Samliv og Sexuali-
tet kan rekvireres gratis på
Muskelsvindfondens sekreta-
riat.
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Vor egen verden

Myasthenia Gravis seminar
i Frankfurt

Vor ege verden

I weekenden 29. sept.- 1. okt.
afholdtes MG seminar i

Frankfurt med deltagelse af
MG-organisationer fra 10 eu-
ropæiske lande. Den tyske
MG organisation stod som ar-
rangØr og vært for arrange-
mentet.

EAMDAS nyvalgte præsi-
dent, prof. Reinhardt Rudel,
samt vicepræsident Colette
Fettu, deltog i seminaret og
gav os derved et indtryk af
EAMDA (den europæiske
sammenslutning af muskel-
svindorganisationer) som el-
lers var ret ukendt for os.

Birte Brejner, der hidtil har
repræsenteret Danmark i det
internationale samarbejde,
har måttet trække sig ud p.g.a.
sygdom. I stedet deltog Jette
Bigum og undertegnede,
begge medlemmer af den
danske MG arbejdsgruppe.

Vi var helt nye i den sam-
menhæng, men havde stort
udbytte af at stifte bekendt-
skab med de højst forskellige
MG organisationer i de øvrige
europæiske lande. Der er
enorme forskelle på disse or-
ganisationer, både hvad an-

går grad af organisation, og
hvad angår økonomi. Frankrig
fremstår, takket være TELE-
THON (TV program der ind-
samler penge til handicapor-
ganisationer) som særdeles
flot kØrende økonomisk,
mens f.eks. Portugals MG
gruppe er ganske ny og slet
ingen midler har.

Det var spændende at ud-
veksle informationer om hvor-
dan landene hver især har
tacklet problemerne omkring
MG (og andre handicaps!)
både socialt og menneskeligt.
Og selvom vi i Danmark sta-
dig kan fremvise en høi stan-
dard socialt, og vel også hvad
angår forståelsen af eget og
andre handicaps, så kan vi
også lære meget af de andre
lande.

Lægen havde tid nok
Behandlingsmæssigt synes
der ikke at være store for-
skelle mellem de andre lande
og Danmark og vi kommer
således ikke hjem med nyhe-
der om nye præparater eller
behandlingsmetoder. Men
hvad angår måden at indrette

Alice Carlsen. Foto: Mogens
Laier.

Jette Bigum. Foto: Mogens
Laier.

For mange år siden sagde vo-
res store eventyrdigter H.C.
Andersen: "At rejse er at
leve."

Jeg tror bestemt, at vi 34,
der deltog i fondens 12 dages
rejse til Jugoslavien, må give
ham ret.

Tirsdag den 12. september
kl. 06.00 mødtes vi ved Mu-
skelsvindfonden i Arhus, og
der stod den, den store grå
bus, der skulle føre os ud På
vores eventyrrejse. lkke til et
land, hvor det flYder med
mælk og honning- men til en
lille by kendt for sine varme
kilder og lokkende tilbud om
alskens former for massage
(både til lands og til vands).

Så satte vores chauffør
Kurt sig til rattet og vores rej-
seleder Margit (bosiddende i

Jugoslavien i nogle år og der-
for jugoslavisktalende) bød
velkommen. Næste stop i

Danmark var Kolding, hvor de
sidste rejsedeltagere blev
samlet op.

Fuldt lastet med glade
mennesker, masser aI køre-
stole og bagage gik rejsen vi-
dere mod grænsen- og snart
gik turen ad de tyske motor-
veje mod vores første over-
natningshotel i Kassel, hvor et
dejligt rnåltid og en seng i

bedste Hollywood-stil ven-
tede på vore trætte legemer.

Efter et dejligt morgenmål-
tid, en overnatning på et skØnt
hotel Tirol (Østrig; og
mange, mange anstrengende
kilometer på vejene, ankom vi

- i bælgmørke og regnvejr -til vores hotel i Krapinske To-
plice i Jugoslavien.

Efter et noget forsinket
måltid og en mængde nye

En tur i det varme vand.

indtryk, krøb vi dØdtrætte til
køjs på vore værelser.

Næste morgen begav vi os,
mere eller mindre veludhvi-
lede til morgenbordet, hvor
der blev serveret te og en af-
skyeligt smagende drik (af
Jugoslaverne benævnt kaffe).

Rasmus (vores primus mo-
tor) orienterede om de for-
skellige kurser, og bagefter
fulgte Margit os til lægen, der
efter måling af blodtryk og
puls, fortalte hvilke behand-
lingsformer, der var tilråde-
lige.

En hjælpende hånd inden
for rækkevidde
Så sad vi pludselig foran de

Millionær ved de
varme kilder

havde forestillet sig, at det, at
være millionær kunne skabe
pengeproblemer. Men han
var den lykkelige ejer aI en 2
milliondinarseddel, som in-
gen var i stand til at veksle.

Og lngrid som måtte til
tandlægen og fik en regning
på 27 millioner gamle dinarer,
der omregnet til danske
penge, er sølle 70 kroner -
og så taler man om inflation
herhjemme.

Et par udflugter var vi på,
bl.a. til Zagreb. En stor mo-
derne by, men med mange
gamle bygninger. Også et be-
søg hos vores søsterorgani-
sation, der var vært ved en
dejlig middag.

Tiden var det stØrste pro-
blem - for selv om flere af os
tog en del af natten til hjælp,
slog døgnets 24 timer slet
ikke til, med alt det vi skulle nå
at opleve på de alt for få dage.

Sidste aften var dejlig -god middag med jugoslavisk
folkemusik, og den varme fø-
lelse, man Iår,når man er om-
givet af mennesker, man sy-
nes at have kendt hele livet.

På turen hjem fulgte solen
med oo efter at have kørt XX
km. vaivi alle tilbage i Århus
og eventyrrejsen slut.

Nu sidder jeg igen alene
her i Skagen, men glædes
over et utal af lyse minder -
om en mængde dejlige men-
nesker, som jeg inderligt øn-
sker af se igen - og over at
være født i et lille smukt land,
hvor eventyret faktisk lurer
lige om hjØrnet.

Ja - ude er godt - men
hjemme er bedst.

Hilsen og tak!
Kirsten JohansenMc-træt i Hvidovre

sig på med et handicap som
MG, job, uddannelse o.s.v vil
vi fremover kunne hente me-
get i samarbejdet med andre
lande. Det er i hvert fald vores
forventning og tro efter det
korte samvær i Frankfurt.

Lægeligt var der på semi-
naret deltagelse af dr. B.

Schalke, Wtirzburg, som ikke
alene orienterede om MG
forskningen på hans hospital,
men deltog i hele program-
met. Det var nyt for os - "vo-
res" læger plejer at fyre et fo-
redrag af, og har dårlig tid til at
besvare spørgsmål og skal al-
tid nå et fly. Vi vil i MG arbejds-
gruppen herhjemme arbejde
på, at det fremover bliver an-
derledes. Vi vil have meget
gavn af, at lægen/lægerne er
til stede under hele seminaret
og det vil de i høj grad også
selv have!!!

Dr. Schalkes indlæg om
den aktuelle forskning var
meget videnskabeligt og
svært at forstå, så vi afventer
officiel rapport fra seminaret
lør vi vil vove at referere det.

Vi fik på seminaret god
kontakt med repræsentan-
terne fra de øvrige nordiske
lande og det er tanken, at vi
fremover vil mødes et par
gange årligt på skandinavisk
plan og opdyrke dette samar-
bejde.

Der var nogle udskiftninger
i den internationale MG ar-
bejdsgruppe. Den består nu
af llona Keil, Tyskland, Johan
Voermann, Holland, Margue-
rite Friconneau, Frankrig samt
Jette Bigum, Danmark.

AIice Carlsen
MG arbejdsgruppen

mange massagecabiner,
hvorfra der lød klask, prust og
stØn og ud kom lvan med et
stort grin og en rap kommen-
tar: "hvor var det skØnt at blive
gnedet på inderlåret af en
dejlig dame".

Selv blev jeg bortført af en
hØj flot adonis - "tænk hvis
man igen havde været 17 år!"

Dog tror jeg, at det dejlige
varme vand var et af højde-
punkterne for os alle. lsær
den udendørs pool - i hvis
varme vand man kunne op-
holde sig i timevis med en
drink og en hjælpende hånd
inden for rækkevidde.

Pengene i Jugoslavien er
et kapitel for sig. Mon Stoffer

Vi her øst for Storebælt havde
MG-træf hos lnge lven i Hvi-
dovre den 1. oktober 1989.

Vi mødtes kl. 12.00 og ind-
ledte dagen med frokost,
hvorefter der var en præsen-
tationsrunde. Vi var 20 delta-
gere, heraf 15 myastenikere
og 5 pårørende. Det var glæ-
deligt at se så mange nye og
unge, så der var mange som
ikke havde set hinanden før.

Der blev snakket meget
lige fra starten, så det gik som
vi havde håbet. Man hyggede
sig med hinanden og fik ud-
vekslet oplevelser og erfarin-
ger om, hvordan det er at leve
med myasteni.

lsær blev emnerne medi-
cin, medicinudgift, medicintil-

skud og doseringer diskuteret
indgående.

Vi viste videofilmene om
myasteni (både den svenske
og den danske) som mange
ikke tidligere havde set, og
andre var glade for et gensyn.

Vi sluttede omkring kl.
18.30, og alle var meget posi-
tive og gav udtryk for at det
havde været en hyggelig og
udbytterig dag, som man hå-
bede ville gentages i 1990.

Det har vi i gruppen vedta-
get at gØre til foråret, evt. med
et enkelt programpunkt. Vi
håber at se Jer alle igen +

endnu flere.
Tak fra os

På MG-gruppens vegne
lnge Nielsen

Ønskesedlen skal
afleveres nu

Så er det ved at være op over, hvis medlemmerne vil
have ideer til nye aktiviteter i Muskelsvindfonden
med på budgettet for det kommende år.

Sidste frist for budgetønsker er mandag den 20.
november 1989.

Forslagene skal sendes til Claus Nelson, Muskel-
svindfonden, Vestervang 41, B0OO Arhus C.

Det er ikke kun musikken Tuborg gør noget ved.
Forleden dukkede repræsentanter f ra Tuborg Fondet

op i VB-Centret med en kærkommen gave: En Vitalo-
graf, som anvendes til målinger af lungernes ydeevne.

Gaven skal bruges af VB-terapeuterne på deres
hjemmebesøg rundt omkring i landet.

På billedet demonstreres vitalografen af Muskel-
sviridfondens respirationskonsulent, læge Søren Ly-
ager, mens Per Donsgaard (tv.) og Steen Nørbjerg Lar-
sen (th.) fra Tuborg i Arhus ser til. Manden med brillerne
er Evald Krog, landsformand for Muskelsvindfonden.
(Foto: Mogens Laier).

Vitalograf tra
Tuborg
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Ely Hansen, Brændeskovvænget 9, 57oo svendborg, rortælter:

Jeg ha1 i mange år haft stærke smerter, som startede fra området omkring venstre
hofte. Gik ned ov€r venstre balle og helt ned til storetåen. Det var værst om nåtten. Jeg
kunne slet ikke sove for smerter og kramper. Det var slemt. Tit måtte jeg op at siddel
sengen med benene nede på gulvet, eller jeg måtte vandre frem og tilbage på gulvet i
timevis. Nogle gange måtte jeg lægge mig ned på gulvet med benbne på en stot - for
at lå kramperne væk. Jeg havde meget tit voldsomme hedeture, for det meste om
natten. Det var sådan, at jeg næsten kunne vride vandet af sengetøjet bagefter.
Jeg havde store knuder over lænden og ned over baglåret. De var meget ømme og
smertede meget.
Jeg havde også gigtsmerter i mine hænder, så jeg ofte ikke kunne vride en klud. Jeg
fik gigttabletter næsten hver dag. Min mave gjorde altid vrøvl. Det skyldes nok al dei
medicin jeg har fået.

{eg hørt9 så. - over walkie'n om helsetæppet og købte et sæt. Om det har hjutpet mig?
Det er slet ikke ordet! Min mave er helt i orden igen. Knuderne over lænå og lår år
næsten helt glattet ud, og smerter ikke mere. Gigtsmerterne i hænderne er aftåget så
meget, at jeg kan vride en klud - uden smerter. Alle smerterne i benet er væk, og jrg
sover igennem hver nat uden at vågne ån eneste gang.Jeg sover så godt, aii.rin
mand må vække mig hver morgen. Jeg har kun nafi neOeturå ån enesttgang siden
jeg har fået tæpperne. Bortset lra i lørdags da vil skulle ud at danse, hvoijeg-tog en
enkelt smertestillend pille, har jeg ikke indtaget spor medicin, hverken smerteslillende,
gigtmedicin eller sovemedicin.
Jeg vil ikke sælge mit helsetæppe for pengel

Vær god ved dit helbred!
Sov i originalt Humanitas naturhårssengetøj med isyede medicinske rnagneter....

Henry Sommer, Hennetved, 5900 Rudkøbing - har haft gigtsmerter i næsten 50 år, er
nu på andet år smerte- og medicinfri.

Paul Madsen, Lindelse, 5900 Rudkøbing - har haft skinnebenssår i 26 år. Såret blev
lægt i løbet al l4 dage.

Esther Asmussen, Kværs, 6300 Gråsten - har haft kramper, infiltrationer og 2 skin-
nebenssår. sårene er lægt, kramperne er væk og infittrationerne er væk.

5 personer har I TV fortalt om tæppernes vlrkning.

Ring efter dokumentation og pris.

Næ rmeste forhandler anvises. Hu&
Holger Bisgaardsvej 6, 5620 Glamsbjerg

Ttf. 64 72 37 47
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Sidst ijuni rejste Anna, der er
10 år, har muskelsvind og sid-
der i kørestol, sammen med
sin mor Erika til Zurich. Erika
le Dous har sendt Muskelkraft
nedenstående rejsebrev fra
turen.

Det er billigt alkøre med tog i

Schweiz, fordi de tyske Jern-
baner giver stor rabat på
lange gennemgangsrejser, og
fordi børn under 16 år kører
gratis på alle baner i Schweiz.
Men det er dog en forudsæt-
ning, at man henvender sig til
den svejtsiske grænsestation
eller på en station inde i lan-
det for at få et familie-kort.

Anna elsker at rejse med
tog: Fra København med
skifte i Hamburg og videre
med sovevogn, som ankom-
mer næste morgen kl. 9.00 i

Zirich.l Hamburg fik vi hjælp
af det Tyske Røde Kors. En
brochure fra de Tyske Jernba-
ner til Kørestolsbrugere gav
os alle nødvendige oplysnin-
ger vedrørende hjælp under-
vejs.

I Ztrich blev vi afhentet af
vores venner, og samtidig
ventede Svejtsiske Jernbane
med en elektrovogn. Annas
kørestol Roltekken
sendte vi som rejsebagage,
og den stod parat ved ankom-
sten.

Vi kørte med en kørestols-
taxi op til ZLirichberg Hotel, et
gammelt hotel med en ene-
stående beliggenhed og med

Erika og Anne le Dous ved Zi.irich Horn.

udsigt over byen. lndgangen
er fra skovsiden. En køre-
stolsvej markeret gennem
hele bøgeskoven starter fra
hotellet. Den zoologiske have
ligger 10 minutter derfra.

De smukke blomster
Den første dag besøgte vi min
onkel, der bor på plejehjem.
De sidste tre somre er vi ble-
vet inviteret af ham. Men det
var første gang vi bragte den
store Roltec med, som alle
steder blev beundret meget.
Roltekken, som Anna altid
kalder "El-kær", klarede
nemlig de stejle veje nedad,
og opad uden besvær. Vores

venner fra Kusnacht, en af de
ældste landsbyer ved ZU-
richsø, hentede os om afte-
nen, og ved solnedgang sad
vi sammen i en stor havere-
staurant ved vandet og spiste.
En kørestolstaxi bragte os
ned til byens blomstermar-
ked, som ligger lige ved hav-
nepromenaden. Det var me-
get dejligt, at se så mange for-
skellige blomster. Vi købte en
stor buket, og Anna fik fra en
stand en lille buket roser for-
æret. Senere gik vi tur på den
berØmte Bahnhofsstrasse og
tilbage til havnepladsen for at
sejle til Zurichhorn, et udflugt-
sted, hvor vi mødte min onkel.

Han var kommet med køre-
stolstaxi for at gå tur sammen
med os i den smukke park. En
kørestolstaxi bragte os tilbage
til hotellet.

Sejlads på en bjergsø
Vi bestemte os for at tage en
heldagsudflugt til bjerget Rigi,
fordi vejrudsigten var god, og
afstandene i Schweiz er ikke
så store. Vi kørte en time med
toget til Luzern og skiftede til
skibet. Der findes to mulighe-
der for at komme op på Rigi,
et 1800 m højt bjerg, som er
berØmt for sin smukke udsigt.
Vi valgte turen via Luzern, så
kunne vi undervejs sejle på
en rigtig bjergsø (Vierwald-
ståttersee). Ved Vitznau ven-
tede den pæne røde tand-
hjulsbane på gæsierne fra
skibet, og så gik turen opad,
gennem det smukke bjerg-
landskab til Rigi Kulm. Bagef-
ter var der 10 minutter at gå til
bjergtoppen. En af vores ven-
ner, som var med, fortalte, at
en bekendt af hende havde
været med en helt gruppe kø-
restolsbrugere i banevogn til
Rigi. Det var anden gang, vi
var på Rigi, og det var lige så
speendende som fØrste gang.
Vi kom sent hjem til hotellet,
og næste morgen, før vi rejste
hjem, gik vi "kørestolsvejen" i

skoven. "Komet", sådan hed-
der sovevognstoget fra Zurich
til Hamburg, bragte os på be-
hagelig måde tilbage til Kø-
benhavn. n

Med bjergbane
iSchweiz

STÆBK BÅDGIVNING
GI'R LUFT T øKONOMIEN.

Få bedre råd. Tal økonomi
med Handelsbanken.

HandelsAanken @

Bilister i tusindtal kører rundt på blyholdiq

98 oktan, fordi de tror, de ikke uden videre kan

skifte til Shell SuperBl]'fiti.

Men du skal ikke tro - du skal vide, om du kan spare

mhjøetfor blyet, drn motor for belægninger og 30 øre pr. liter:

Det kan du få at vide i vores gatis Benzinbog.

Start med den.

Minitombola a

Så er det tid til anden runde af
Minitombola - Muskelsvind-
fondens lille, billige lotteri,
hvor deltagerne straks kan se,
om de har vundet.

I løbet af november kører
det erfarne sælgerkorps af
handelsrejsende på efterløn
ud på de danske landeveje
med i alt 2.000 spil til fordeling
i kiosker, supermarkeder, grill-
barer, bodegaer og tanksta-
tioner.

Selv om Minitombola sta-
dig er populært, har man i Mu-
skelsvindfondens lndsam-
lingsafdeling måttet konsta-
tere, at spillemarkedet ikke er

så gunstigt som tidligere.
Konkurrencen fra Lotto, fro-
kostblads-bingo og alle de
andre nye spil er hårdere end
nogensinde. Den forventede
indtjening for de to Minitom-
bolaer i 1989 er 900.000 kr.

Cirka halvdelen af hvad man
først havde budgetteret.

Lodderne i spillet koster
stadig kun 2$0 kr. stykket, li-
gesom præmierne fortsat lig-
ger indenfor beløbsrammen
25 til 200 kr. Som noget nyt er
det denne gang Sparekassen
SDS, der står for udstedelsen
af de mange præmiechecks.

Sammeldelse.Uden bly
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Ved vedvarende adresseændring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender pålørt abonnentens nye
adresse.

-

NEBA

-elektriske
og manuelle

T
med samme service som
på Rolls 2000 LT

-det lår man hosNeba...

a

NEBA galdersbuen29 Box220
DK-2640 Hedehusene
Ilt.:46 59 01 77
Telefax:46 59 01 97

2?9 veiuiserei 209
kommunel
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