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Erfaringerne peger
den modsatte vej

Af landsformand
Evald Krog

Egentlig kan det jo veere lige meget,
hvordan det offentlige lgser sine
opgaver. Bare de bliver lpst. Derfor
kan det ogsad — ud fra en umiddel-
bar betragtning — vaere helt under-
ordnet, om det er amtskommunen
eller den enkelte primaerkommune,
der har ansvaret for indsatsen til
fordel for mennesker med et handi-
cap.

Men i virkelighedens verden er
det overhovedet ikke lige meget.

Lotz lll-udvalget foreslar i sin be-
teenkning om »de kommunale op-
gavers fordeling og finansiering«, at
ansvaret for specialfunktionerne
over for sma brugergrupper flyttes
fra amtskommunerne til primaer-
kommunerne, og at primeaerkom-
munerne sé efter behov — og mod
betaling — kan treekke pa eksiste-
rende specialviden.

Problemet er imidlertid, at vi ikke
har noget grundlag for at tro p3, at

kommunerne faktisk vil sgrge for, at
den ngdvendige specialviden ind-
drages. De erfaringer, vi har, peger
faktisk den modsatte vej. For ek-
sempel varede det mange ar, for
den sakaldte »Arhus-ordning« blev
landsdegkkende. | arene forinden
matte mange mennesker med et
handicap flytte til Arhus eller andre
venligtsindede kommuner for at fa
den fornedne hjeelp. For eksempel
er der stadig kommuner, som giver
afslag pa ansegninger — alene for
at spare penge i den periode, det
tager at behandle sagen i ankesy-
stemet! Og hvad veerre er: Det har
vist sig umuligt at fa socialministe-
ren eller andre til at tage handfast
pa dette misbrug af ankesystemet.
Misbrug af systemet betragtes nae-
sten pr. definition som noget, man
skal veere bruger for at finde pa! Vi
har intet grundlag for at tro pa, at
landets kommuner vil gere brug af
eksisterende viden uden for eget
regi, hvis de umiddelbart kan
meerke det pa pengekassen.

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

Nar Lotz lll-betaenkningen over-
hovedet intet indeholder om denne
problemstilling, skyldes det, at man
udelukkende har taget udgangs-
punkt i byrokratiske og snaevre gko-
nomiske overvejelser — uden at
skaenke kvaliteten af opgavelasnin-
gen sd meget som en tanke.

Selv om det pa ingen made ville
veere fuldt tilfredsstillende, ville det

dog have veeret en formildende
omsteendighed, hvis  udvalget
havde foreslaet »kompensation« for
disse forringelser, f.eks. i en forbed-
ret retssikkerhed og et forbedret
ankesystem. Men end ikke det har
man gjort.

Tveertimod: Forst stilles de sma
brugergrupper ringere i selve sy-
stemet. Dernaest forringes ankemu-
lighederne, sa der stort set kun kan
klages, nar en kommune foretager
sig noget decideret ulovligt eller
oplagt urimeligt. Og med de vide
rammer, man giver kommunerne, er
det temmelig umuligt at gare noget
ulovligt: Selv den mest urimelige
behandling af brugerne vil veere
lovlig. Og dermed falde uden for an-
kesystemet!

Ingen smutvej til brugeren

Det bedste, man kan sige om Lotz
lll-betaenkningen, er derfor, at ud-
valget har veeret konsekvent. Der er
ikke sikret brugerne nogen
smutvej uden om de forringelser,
man har lagt op til.

Det vil i sig selv veere en kata-
strofe, hvis politiskerne helt eller
delvis folger Lotz lll-udvalgets for-
slag.

Men det veerste vil veere, at politi-
kerne hermed legitimerer en be-
slutningsproces, hvor »systemet«
helt pa egen hand og uden hensyn
til eller medvirken af andre end »sy-
stemet« selv far lov at udforme en
vaesentlig del af samfundets struk-
tur.

Taettere vil vi ikke kunne komme
byrokratveelde og embedsma:nds—
styre. Politikerne bor sa fale sig in-
derligt overfledige — o0d det vil
naeppe falde et nyt _Lotz—udvalg
sveert at foresla folketinget afskaf-
fet! Ulogisk vil det samaend heller

ikke veere.
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otz rapport

Al magt til
kommunerne

Om 5 ar skal kommunerne have overtaget de sociale opgaver, somidag
varetages af amterne. Det vil bl. a. sige institutioner og pelejhjem for
handicappede, barnehaver og fritidshjem for handicappede born, reva-
lideringsinstitutioner og hjalpemiddelcentraler. Det er hovedbudska-
bet fra det sakaldte Lotz Ill udvalg, der sidst i maj fremkom med sin be-

taenkning.

Af Mikael Molgaard

Statsminister Poul Schidter har al-
drig lagt skjul p4, at det er den bor-
gelige regerings mal at f& begraen-
set bureaukratiet i den offentlige
sektor. Det har veeret en af de rede
trade, der har holdt forst firklever-
og siden KVR-regeringen sammen,
i de snart 8 ar statsministerposten
har vaeret i Poul Schllters varetaegt.

En anden red trad, der er spun-
det af partiet venstre — regeringens
ideologiske lokomotiv, er kaerlighe-
den til det kommunale selvstyre. Jo
flere opgaver, som kan lsegges ud til
kommunerne, jo bedre, har veeret
sloganet i de skiftende borgelige
regeringer.

Derfor var der heller ikke noget
overraskende i, at Statsministeren i
maj 1987 bad Indenrigsministeren
om at nedsesette et udvalg, der
skulle kigge kritisk pad amternes
gkonomi og styring. Under dette
kommissorium skjulte sig reelt gn-
sket om at give kommunerne mere
indflydelse.

Som formand for udvalget blev
chefen for Indenrigsministeriets
gkonomiske afdeling, Jergen Lotz
udpeget — og helt efter traditio-
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nerne tog udvalget navn efter for-
manden.

Inden udvalget havde afgivet sin
forste betaenkning, blev Jergen
Lotz bedt om at nedseette endnu et
udvalg, der skulle kigge kommu-
nerne efter i ssmmene.

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

Kommunerne tager over om 5 ar
| september 1988 blev s& det tredje
udvalg under Jorgen Lotz nedsat.
Malet var stadig at give kommu-
nerne sterre kompetance, denne
gang pé bekostning af amterne. Og
sa skulle der, som det hed pa form-
fuld dansk: Afbureaukratiseres.
Resultatet kom i maj 1989 i form
af en beteenkning, der foreslar, at
alle specialfunktioner inden for det
sociale omrade, som i dag vareta-
ges af amterne, flyttes over til kom-
munerne. Og at det sker inden 5 ar.
| praksis betyder det, at kommu-

nerne fremover skal have ansvaret
for: institutioner og plejehjem for fy-
sisk og psykisk handicappede, bar-
nehaver, fritidshjem og specialsko-
ler for handicappede bgrn, degnin-
stitutioner og radgivningscentre for
bern og unge, revalideringsinstitu-
tionerne, hjeelpemiddelcentralerne
samt den radgivning, der er knyttet
til alle disse institutioner.

| realiteten betyder forslaget, hvis
det gennemfares, at amterne om 5
ar kan nedlaegge socialforvaltnin-
gen og fyre sagsbehandlere, psy-
kologer, konsulenter — og hvem der
nu er ansat under forvaltningen.

Med mindre amterne veelger at
sla sig ned som »entreprengrer i so-
cial specialviden og institutionsan-
bringelse« for at tage kampen op
med alle de andre »private entre-
prengrer«, som Lotz-udvalget laeg-
ger op til skal sldas om kommuner-
nes gunst.

Vel vidende, at der er en reekke
sma og mellemstore kommuner,
der ikke vil vaere i stand til at »fylde
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hullet ud« efter amterne, foreslar
udvalget, at kommunerne samar-
bejder om opgaverne — eller kaber
sig til tienesteydelserne hos private
organisationer, firmaer eller am-
terne.

Ideen kaldes for »entreprengr-
modellen« og sigter mod at give
kommunerne sterre valgfrihed, nar
der veelges institution eller kobes
konsulentbistand, ligesom det skal
give kommunen en stgrre omkost-
ningsbevidsthed, som det hedder i
rapporten.

Konkurrencen mellem de for-
skellige »entreprengrer« vil endvi-
dere holde prisen pé institutions-
pladser og konsulenttjenester
nede, ligesom modellen vil fremme
udviklingen mod flere anderledes
sociale tilbud, mener Lotzudvalget.

275 bananrepublikker

Jorgen Lotz er ikke i tvivi om, at am-
ternes sociale system har udspillet
sin rolle, og at de derfor bar ned-
laegges.

— | sin tid havde Socialreform-
kommisionen ikke tillid til, at kom-
munerne selv kunne handtere hele
det sociale omrade. Men jeg mener
ikke, at de betragtninger holder
leengere. | dag har kommunerne
selv veluddannede og erfarne
medarbejdere. For eksempel er der
jo mange socialradgivere i kommu-
nerne, udtalte Jorgen Lotz til fag-
bladet Socialrddgiveren umiddel-
bart inden beteenkningen kom pé
gaden.

Kun i Kommunernes Landsfor-
ening har der veaeret en vis velvilje
over for Lotzudvalgets beteenkning,
omend en del mindre kommuner
har givet udtryk for beteenkelighed. |
den offentlige debat, der er lgbet i
sommer og det tidlige efterar, har
det naesten veeret umuligt at spore
begejstring for udvalgets forslag.

Og Jergen Lotzs udtalelser om
at kommunerne sagtens kan over-
tage amternes forpligtelser pa det
sociale omrade, er da ogsa kraftigt
blevet imadegaet.

Specialinstitutioner, hjselpemiddelcen-

traler og amternes konsulentfunktioner

Skal overfores til kommunerne inden for

fem dr, mener Lotzudvalget. Foto::
Michael Daugard/2. Maj.

— Vi far 275 bananrepublikker,
hvis udvalgets forslag gennemfe-
res, var kommentaren fra Oluf
Lauth, redakter af radiomagasinet
»Nogen at tale med« og mangearig
debatter i den handicappolitiske
debat.

— Det er sveert at finde nogle
egentlige faglige begrundelser for
det veeld af forslag, der nu er kastet
péa bordet, lad det fra Svend Jensen,
formand for De Samvirkende Invali-
deorganisationer.

— Det er en vildfarelse, hvis no-
gen tror, at kommunerne efter 13
ars konsulentbistand nu ma vaere
blevet dygtige nok til at klare eer-
terne selv. Det gaelder i bedste fald
kun de allerstgrste kommuner, var
kommentaren fra Socialradgiver-
foreningen.

Nar kommunerne bliver
kebmaend

Nar der fra mange sider saettes et
stort spergsmalstegn ved kommu-
nernes evne til pa tilfredsstillende
vis at overtage amternes opgave,
hasnger det sammen med den dan-
ske kommunalstruktur. 80% 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 sjeeldne sygdomme og
handicaps m.v.

Da man ved indfarelsen af bi-
standsloven i 1976 lagde en raekke
specialfunktioner ud til landets 14
amter, var det netop ud fra en vur-
dering af, at langt de fleste kommu-
ner var for sma til at klare opga-
verne selv. | Amtsradsforeningen
har man beregnet, at en middelstor

>
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kommune typisk anvender 50-60
institutionspladser om aret fordelt
pa 20-30 amtsinstitutioner.

Hvis kommunerne fremover skal
keobe disse institutionspladser hos
en raekke private »entreprengrers,
vil det blive efter almindelige kab-
mandsprincipper. Og det vil i sidste
ende ga ud over brugerne, mener
kritikerne.

Socialpolitisk Forening har peget
pa 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 veelge
mellem de mange tilbud, de modta-
ger fra forskellige entreprengrer, og
de drager ikke ngdvendigvis gko-
nomisk fordel af den stordrift, som
amterne i dag sikrer.

— Der opstar nemt et modseet-
ningsforhold mellem at ville vaelge
den billigste »entreprenar« og fast-
holde ngerhedsprincippet.

— Der er risiko for, at den speci-
alviden som i dag er opsamlet i am-
terne, vil ga tabt. Og det vil iszer ga
ud over de sméa sygdoms- og han-
dicapgrupper.

De sma handicapgrupper
kommer i klemme

Det sidste kritikpunkt er Evald Krog,
Formand for Muskelsvindfonden
helt enig i:

— Selvfalgelig vil det give Mu-
skelsvindfondens VB-center mulig-
hed for at blande sig i kampen om
kommunernes gunst, hvis entrepre-
ngrmodellen indfares. Og det kan
maske umiddelbart virke besnee-
rende. Men dels vil en raekke syg-
doms- og handicapgrupper, der
ikke har et lignende center, vaere
darligt hjulpet, hvis entreprengrmo-
dellen gennemferes. Og dels er der
en rackke omréader, hvor Muskel-
svindfondens VB-center har brug
for at treekke pa central viden, der
naeppe vil veere at hente hos hver-
ken kommunerne eller de private
»entreprengrer«, siger Evald Krog.

Men den vaesentligste kritik af
Lotzrapporten gar i virkeligheden
pa det kommissorium, som udval-
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get har haft at arbejde under. At re-
geringen har gjort afbureaukratise-
ring til et spergsmal om organisa-
tionsmodeller og finansielle struk-
turer.

Som Socialpolitisk Forening pe-
ger pa i debatoplaegget »Socialre-
form ad bagderen?«, handler Lotz-
udvalgets arbejdet i virkeligheden
om, hvordan samfundet onsker det
sociale system indrettet:

Hvor er socialpolitikken henne?
— Stillingtagen til vaesentlige soci-
alpolitiske reformer og omstillinger
har tidligere haft det sociale sy-
stems brugere som udgangspunkt.
Hvilket socialpolitisk problem on-
sker vi lgst, hvordan lgses det og
endelig, hvordan finansierer vi sa
den lgsning, vi er blevet enige om.
Lotz Il udvalget har taenkt baglaens.
Udvalget er startet med finansie-
ringsregler og styringsfilosofier og
en holdning om at fjerne det, der
ikke er »absolut« nedvendigt. For
hvad er i grunden det?, sperger So-
cialpolitisk Forening.

Eller sagt p4 en anden made:
Hvor er de socialpolitiske overvejel-
ser henne i Lotzudvaigets rapport?

Socialminister Aase Olesen, un-

der hvis ministerium Lotzudvalgets
rapport herer, har siden rapporten
blev offentliggjort i maj 1989 flere
gange bedyret, at der ikke vil ske
forringelser pa det sociale omrade
som felge af udvalgets arbejde.

Derudover har Aase Olesen ikke
gnsket at deltage i debatten om
Lotz Il rapporten, da hun ensker at
fa en bred offentlig debat, inden hun
i december i ar skal give Folketinget
en redegarelse om regeringens af-
bureaukratiseringsplaner pa det
sociale omrade.

| den forbindelse er over 200 or-
ganisationer, offentlige institutioner
og enkeltpersoner blevet bedt om
at give deres mening til kende om
Lotz Ill rapporten, ligesom alle he-
ringsberettigede parter er blevet in-
viteret til en konference i Keben-
havn 27. oktober. P4 baggrund af
hgringsrunden og konferencen vil
ministeren lave sin redegorelse til
Folketinget.

Ifelge den nuvaerende plan skal
Folketinget diskutere ministerens
redegerelse i januar 1990, hvorpa
eventuelle lovforslag vil blive frem-
sat forst i naeste folketingssamling
— oktober/november 1990.

O

sammensat

den.

Krog.

Lotzudvalg er skaevt

— Lotzudvalgets sammensaetning ma give forhandsskepsis over for
udvalgets arbejde, mener Evald Krog, formand for Muskelsvindfon-

— Udvalget er udelukkende sammensat af repraesentanter fra stat,
amt og kommuner. Meget misvisende kaldes det for begge parter.
Men hvor er brugerne og skattebetalerne henne?, sparger Evald

Et udvalg med samme kommissorium som Lotzudvalget, kun med
brugerrepraesentanter og uden repraesentanter fra stat, amt og
kommune ville med rette blive anset for ensidigt. Men strengt taget
ville det ikke veere mere ensidigt end Lotzudvalget.

— Det skal naturligvis ikke bebrejdes udvalgets medlemmer, at de er
beskaeftiget med opgaver, hvor de sjaeldent eller aldrig meder bor-
gerne. Men netop af den grund, burde de ikke veere palagt opga-
verne i dette udvalg, siger Evald Krog. J
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Det irriterer kommunerne, at deres beslutninger underkendes af amtankensaev-

nene. Derfor skal ankeadgangen begraenses, mener Lotz udvalget. Foto: Henrik

Saxgren/2. Maj.

Borgerne klager

for meget

Borgernes adgang til at klage over kommunens afgorelser skal be-
graenses. Fremover skal der kun vaere een klageinstans, som skal pla-
ceres hos statsamtmaendene. Det foreslar Lotz Il udvalget, der ikke
legger skjul pa, at borgerne efter udvalgets mening klager for meget —

og at det irriterer kommunerne.

Lotz Ill udvalget, der afgav rapport i
maj, foreslar, at der laves et ankesy-
stem for hele det kommunale om-
rade. | dag eksisterer der et veeld af
forskellige klagesystemer afhaen-
gig af hvad der kiages over. Ved at
lave et ensartet klagesystem, vil
borgerne fa 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 veere stats-
amtmaendene, der i samarbejde
med 2 laegfolk udpeget af kommu-
nalbestyrelserne, skal behandle
klager fra borgerne. Statsamtmaen-
dene har i forvejen en staerk juridisk
tradition, som det hedder i rappor-
ten, og vil derfor have gode forud-
saetninger for at bestride opgaven,
mener udvalget.

Nar de juridiske traditioner frem-
haeves, skal det ses i lyset af, at

Af Mikael Molgaard

statsamtmaendene kun kan be-
handle klager over retsspgrgsmal.
De skeon, som den enkelte kom-
mune leegger i en afgerelse, kan
borgeren ikke klage over — med
mindre at skennet er ulovligt i juri-
disk forstand.

Postvending i kommunen
Er man utilfreds over afslag pa et
hjeelpemiddel. Mener man at have
ret til at bygge parcelhuset storre
end kommunen har givet tilladelse
til. Eller er man i evrigt utilfreds over
resultatet af sagsgangen. S& ma
man bede forvaltningen i kommu-
nen, kommunalbestyrelsen eller
det kommunale organ, som har truf-
fet afgarelsen, om at kigge pa sa-
o>
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gen endnu en gang. Det er det sa-
kaldte »postvendingsprincip«, som
blev indfert i bistandsloven i april
1985, som fremover bor gaelde for
hele det kommunale omrade, fore-
slar Lotzudvalget.

Lotzudvalget forudser, at om-
budsmanden vil fa travit, nar bor-
gernes klageadgang indskraenkes.
For ud over muligheden for at anke
enkelte sager pa muiljgomradet,
energiomradet m.v. til de statslige
tilsyn, vil ombudsmanden vaere det
naermeste, man kan kalde den 2.
klageinstans, hvis Lotzudvalgets
forslag gennemfores. Men som ud-
valget selv gar opmaerksom pa, vil
det veere et meget begraenset antal
sager, ombudsmanden har mulig-
hed for at behandle.

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

| Lotzrapporten ggres der flere
gange opmaerksom pa, at udvalget
har arbejdet ud fra et princip om:

»At klagesystemet alene ber ind-
rettes ud fra hensyn til borgernes
retssikkerhed og ikke vaere et stats-
ligt styringsredskab«.

Men i realiteten synes udvalget
at have haft sa travlt med at Iytte til
de skonomisk tungtvejende argu-
menter fra kommunernes reprae-
sentanter i udvalget, at princippet
om borgernes retssikkerhed er gle-
det lidt i baggrunden — for nu at
sige det paent.

Det irriterer kommunen

Disse argumenter er at finde flere
steder i rapporten, og kommer ty-
deligt til udtryk pa side 112, der
handler om det sociale omrade. Her
star der:

»Der er ikke mange ankesager
vedrerende boligindretning, men
de, der er, kan dreje sig om relativt
store belgb, og det irriterer kommu-
nerne, nar deres lasninger bliver
omgjort i amtsankenaevnenex.

Elier pa side 111, hvor der star:

»Amtsankensevnene er gennem-
gaende kritiske over for kommuner-
nes sagsbehandling. Det anfares,
at kommunerne ofte anvender et
ulovligt kriterium for at give afslag
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ved at henvise til, at indteegterne for
de pageeldende overstiger en eller
anden greense. Amtsankenaevnene
forventer derfor et stigende antal
sager pa hjaelpemiddelomrédetx.

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

— Hvis man skal ga ind for udval-
gets forslag om at kun ulovlige eller
abenbart urimelige afgerelser kan
ankes, ma man samtidig kraeve, at
borgerne far sterre retskrav pa be-
stemte ydelser. Men det har man til-
syneladende ikke overvejet i udval-
get. Tvaertimod foreslar man, at vej-
ledningerne skal have mindre bin-
dende karakter for kommunerne.
Det betyder i praksis, at kommu-
nerne stort set ikke kan traeffe en
ulovlig eller abenbart urimelig afge-
relse, og at borgerne afskaeres fra
at klage.

Jorgen Lenger peger pé, at man
pa et andet omrade — skatteomra-
det — har travit med at styrke bor-
gernes retsstilling og sveekke det
offentliges muligheder.

— Ganske vist kan ogsa darligt
stilede mennesker have brug for
skatteomradets ankesystem. Men
generelt ma det nok siges, at skat-
teklager i hejere grad end eksem-
pelvis sociale klager kommer fra
forholdsvis velstillede grupper i
samfundet. For mig virker det pafal-
dende, at der pa samme tid overve-
jes forbedringer af borgernes rets-
sikkerhed i det ene system og for-
ringelser i det andet, siger Jargen
Lenger.

Kommunen er dommer i sin
egen sag

At kommunalbestyrelsen ifelge for-
slaget skal indstille de lsegmaend,
der skal bisidde statsamtmanden,
mener Jgrgen Lenger strider mod
alle retsprincipper:

— Kan man i dansk retspleje fo-
restille sig, at den tiltalte fungerer
som leegdommer i sin egen sag?
Naeppe. Men det er i realiteten det,
som udvalget foreslar, ved at lade

kommunalbestyrelserne be-
stemme, hvem der skal behandle
klagerne.

Jorgen Lenger saetter ogsa et

stort spergsmalstegn ved Lotzud-
valgets udsagn om, at borgerne
klager for meget — underforstaet:
misbruger systemet.

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

En tilsvarende spekulation fore-
gar, nar kommunerne traekker ud-
giftskraevende sociale sager i lang-
drag for at spare eller udskyde ud-
gifter, mener Jorgen Lenger.

P4 en raekke andre omrader 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. mé det
offentlige overholde bestemte fri-
ster for at kunne rejse en straffesag,
mens borgeren ogsd ma overholde
bestemte tidsrammer for at gere
indsigelse i miljg- og planleegnings-
sager.

S4 langt raekker fantasien ikke
— De faste tidsrammer skal pa den
ene side sikre effektivitet, og pa den
anden side kompensere for, at bor-
geren er den svage part over for det
offentlige. En tilsvarende kompen-
sation kendes ikke pd det sociale
omrade, selvom borgeren er vae-
sentligt svagere stillet, end ham, der
har et mellemvaerende med skatte-
veesenet. Hvis Lotzudvalget havde
foreslaet, at borgeren efter en be-
stemt frist havde krav pa at fa svar
pa en ansegning, var savel ligheds-
princippet som den hurtige sagsbe-
handling blevet imedekommet.
Desveerre har Lotzudvalgets fan-
tasi ikke rakt til at se de forenklinger,
der kunne veere til gavn for bor-
gerne, siger Jorgen Lenger.
O




Sporvejenes forsog med handicap-korsel bliver benyttet dobbelt sa
meget som forudset — nu er der lukket for flere deltagere, og byradet
har slettet ordningen af budgettet i 1990.

For et &r siden startede Arhus Spor-
veje et 18 maneders forseg med en
speciel handicapkersel i sakaldte
Tele-busser, og allerede efter 9 ma-
neder var ordningen sa benyttet, at
man har lukket for flere deltagere,
hvis pengene skal sla til i resten af
perioden.

Samtidig er sporvejenes onske
om at gere ordningen permanent
forelgbig slettet af kommunens
budget, men det tager den ansvar-
lige for sporvejene, radkvinde Lone
Hindo ikke helt alvorligt.

— Jeg tror vi far mulighed for at
fortsaette, siger hun.

Nar sporvejene nu har sagt stop
for nye deltagere i ordningen, skyl-
des det i felge fuldmeegtig Ole
Hindby, Arhus Sporveje, at de 180,
som er med i ordningen, kerer dob-
belt s& meget som forventet, og
samtidig har der veeret fordyrende
bernesygdomme (bl.a. EDB-pro-
blemer). Alene det forste ar har de
180 brugere kert ca. 26.000 ture
med tele-busserne.

Lone Hindo fortzeller, at bereg-
ningerne forud for forspget byg-
gede pa en tilsvarende svensk ord-
ning. Men arhusianerne er tilsyne-
ladende meget mere aktive end
svenskerne.

Der er ingen granser
Tele-busserne fungerer pa den
made, at man ringer til Arhus Spor-
veje, og bliver hentet pa sin bopeel.
Prisen er den samme som en nor-
mal busbillet til sporvejene. Der er
ingen greenser for, hvor ofte man
ma kare, blot det er inden for kom-
munegreensen. | princippet kan
man bestille i sidste gjeblik, og sa
kan man oven i kaobet tage familie
og venner med — mod betaling na-
turligvis. Tele-busserne kerer fra kl.
6.00 til k. 24.00.

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

Da Tele-bus-forsaget blev startet

Foto: Mogens Laijer.

Af Magnus Brandstrup

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

— | starten gik det traegt med til-
meldingerne, fordi mange havde en
karselsordning i forvejen og ferst
lige skulle se den nye an, fortaeller
projektleder i kommunens pieje- og
omsorgsafdeling, Ole Serensen.

— Men efterhanden har flere set
fordelen ved Tele-busserne, f.eks.
har en lille snes valgt ordningen i
stedet for egen bil.

Det vil altsa sige, at Tele-bus-
serne giver besparelser for andre
kommunale kasser. Det geelder
0gsa i forbindelse med den karsel,
man har for Skolevaesenet, Syge-
sikringen og behandlingskersel for
bade amt og kommune.

Ole Sagrensen mener ikke, der er
udsigt til, at flere kan komme med i
ordningen i forsegsperioden, og
Lone Hindg ved, at der ikke er flertal
for at bevilge ekstra penge i for-
sogsperioden.

Bade Ole Hindby og Ole Sgren-
sen fremhaever, at der er tale om et
forseg, hvor der er plads til at bega
fejl. Det er det, der giver erfaringer til
en eventuel permanent ordning. [
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Familien Svendsen fra
Horsens vendte blikket
mod nord og korte til
Nordkap, hvor de
camperede i vildmarken.

Af Magnus Brandstrup

| forhaven til villaen pa Pagevej 4 i
Horsens star en brun folkevogns-
bus med anhaengertraek. Ved siden
af straler en ny campingvogn i efter-
arssolen. — Dens forgeenger matte
give op efter sommerens harde
provelser.

Udstyret skal vaere robust, hvis
det skal holde til familien Svend-
sens udfoldelser. Nar den tager pa
camping, er det ensbetydende med
tusindvis af kilometer pa hullede
veje — vaek fra turiststederne og ud
i den barske natur. Tidligere foregik
det mere primitivt med personbil og
telt eller combicamp. Men nu er
Svendsens géet over til camping-
vogn.

Det skyldes dog ikke, at de har
mistet lysten til det primitive, men af
rent praktiske grunde, idet Thomas
pa 14 ar efterhanden er s handi-
cappet af Duchennes muskeldy-
strofi, at han foruden afhaengighe-
den af sin 100 kg tunge elstol skal
have hjaelp til naesten alt. Og det er
lige besvaerligt nok bl.a. at skulle
vende en stor knaegt flere gange
hver nat i et spidstelt.

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

— Huvis det ikke havde veeret pa
grund af den store elstol, havde vi
nok valgt kun at kere i folkevogns-
bussen, siger hun. | den nye cam-
pingvogn har de i gvrigt faet indret-
tet en speciel kgje til Thomas. For
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Forestil dig den oplevelse at sidde pa den yderste
kant af Nordkap, hvor det gar 300 meter stejit ned til
havet, siger Thomas Svendsen. Foto: Familien
Svendsen og Samfoto A/S.

Hvis bare man elsker naturen

naturligvis er det et hardt slid for fa-
miliens evrige medlemmer at
hjeelpe Thomas under en ferietur,
s man kan lige s& godt gare tin-
gene lidt mere praktisk.

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

6.000 kilometer

| &r vendte familien altsd blikket
mod nord, og det var ikke mindst
Thomas, der var skyld i, at rejsemé-
let blev Europas Tag — Nordkap.
Thomas havde vaeret med skolen
pa lejri en hytte i Sverige. Og her fik
han for alvor smag for den barske
svenske natur. Sa den ville han op-
leve igen.

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

Thomas er fascineret over alt i
naturen, og nar man spearger, om
det ikke er en besveerlig tur, svarer
han:

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

Thomas oplevede heller ingen
problemer med at komme rundt i
kerestol, bare man har gode brem-
ser, siger han med vovehalsens
skaeve smil, der fremkalder en svag
moderlig nervesitet hos Karin. Det
er tydeligt, at der skal mange tender

land til at styre Thomas, ndr han gar
pa oplevelse i naturen.

Nar man som udenforstaende
lytter til familiens beretning om
Nordkapferien bliver man forundret
over, hvor lidt der bliver talt om Tho-
mas’ handicap i den forbindelse. Af-
kraevet et svar pd, om de virkelig
ikke havde problemer pa turen,
kommer det prompte fra Thomas:

— Det storste problem var at
finde vej!

Og sa fortszetter han ellers med
at forteelle om, hvordan midnatsso-
len vendte op og ned pa dag og nat,
om flokke af rensdyr og om same-
ren, der havde slaet sit telt og ryge-
ovn op ved en bak, hvor han fan-
gede orreder med en spand. Af
ham kabte de friskregede fisk.

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

voldsom tordenskylle — er for Tho-
mas en naturoplevelse det feestner

sig.

Jungleolie og

reservedunk

— Men naturligvis er det ogsa hardt
arbejde at veere pa sadan en ferie-
tur og mere besveerligt end her-
hjemme, men vi synes, det er vigtigt
at fa noget ud af livet i stedet for at
ligge hjemme og teelle knaster i lof-
tet, forklarer Karin, der gerne giver
et par gode rad til andre, der kunne
have lyst til en ferietur i det vilde
nord.

— Man skal veere indstillet pa at
kere langt, man skal kunne finde
gleede ved naturen, og man skal
kunne nyde at veere taet sammen i
familien uden ret meget kontakt
med andre.

Af praktiske ting, man skal have i
orden, naevner Karin, at det er vig-

tigt, at batterierne til elstolen kan la-
des op under bilkgrsel, at man har
ekstra reservedunk med — og sé
godt med proviant. Endelig er det
helt nedvendigt at smare sig i jung-
leolie, som er det eneste, der kan
holde svaermen af myg péa afstand.
Hvis man kan lide fisk og kartofler,
kan det kebes langs vejene i vild-
marken.

Karin fremhaever turen op gen-
nem Sverige som specielt anbefa-
lelsesveerdig, fordi man i vort nabo-
land for alvor teenker 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 ogsa
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.
Neeste gang vil vi af sted i 3-4 uger.

Men allerede den kommende
weekend drager Thomas af sted til
nye naturoplevelser. Sa geelder det
lejrskole pa Endelave. O
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Efter et par ars pause arbejder
maskiningenior Flemming Jor-
gensen fra Dybbel nu igen péa at
udvikle en billig og brugervenlig
robotarm, der kan hjalpe fysisk
handicappede i dagligdagen.

Projektet, der udfores i samar-
bejde med Muskelsvindfonden,
har ligget stille pa grund af mang-
lende bevillinger.

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

Kaffekoppen star for langt veek til
at man kan na den, termokanden er
for tung og maske har man sveert
ved at vende siderne i den bog,
man gerne vil lzese.

For det meste er der en hjeelper
inden for reekkevidde til at klare den
slags. Men hvis hjeelperen nu er pa
toilettet eller man gerne vil sidde og
leese sin bog i fred og ro, var det
maske en idé at anskaffe sig en lille
robot med en gribearm til at klare
den side af tilveerelsen...?

Maske. Men forelebig ma man
lade det blive ved tanken. De fa
brugbare robotter, der er pa marke-
det i dag er sa dyre, at de fleste
mennesker kun har rad til at kigge
pa dem i salgskatalogerne.

Men efter al sandsynlighed er
der nu en rimeligt billig hjaelperobot
til fysisk handicappede pa vej.

Kaebte standard-robot

Siden starten af 1987 har maskinin-
genigr Flemming Jorgensen fra
Dybbel i samarbejde med Muskel-
svindfonden arbejdet pa at udvikle
en brugervenlig robotarm til en
overkommelig pris. Og hvis det gar
efter Flemming Jergensens plan, vil
han have en prototype klar til af-
prevning i lebet af foraret 1990.

»Projekt robotarm« var oprinde-
ligt Flemming Jergensens afgangs-
opgave fra Senderborg Teknikum.
Opgaven var formuleret af Dansk
Hjaelpemiddel Institut, der hurtigt fik
gjort Muskelsvinfonden interesse-
ret i at stgtte projektet. Sammen
med terapeuter pa Udviklings-cen-
tret fik Flemming Jargensen opstil-
let kravene til en robotarm, der
skulle hjeelpe folk med muskelsvind
i hverdagen.

Efter en reekke grundige under-
segelser af robotmarkedet i Europa
0og USA konkluderede Flemming
Jorgensen, at den billigste lasning

R o

Maskiningenior Flemming Jorgensen arbejder pa robotarmen.

Gang i robotarmen

Af Peter Bisgard

ville veere at indkgbe en standard-
robotarm, som han derefter udvik-
lede et styresystem til. En sadan ro-
bot fandt han hos det amerikanske
firma »Rhino Robots Inc.« og Mu-
skelsvindfonden skaffede de ned-
vendige 15.000 kr. til indkabet.

Derefter skete der — kort fortalt
— ingenting.

Pa trods af utallige fonds- og le-
gatansegninger, lykkedes det ikke
at finde pengene til at fortsaette ud-
viklingsarbejdet.

Simpel og billig

Men for nylig dumpede der en
check pa 20.000 kr. fra »Kebmand
Svend Hansen og hustru Ina Han-
sens Fond« ind hos Muskelsvind-
fonden. Belgbet var gremaerket til
»projekt robotarm« og nu er Flem-
ming Jergensen i fuld gang med at
lege Ole Opfinder hjemme i parcel-
huset i Dybbgl.

— Den nye bevilling skal farst og
fremmest bruges til indkeb af elek-
tronik, sa jeg kan fa konstrueret et
brugbart styresystem til robotten.
Selve robotten skal jeg ogsa have
lavet et par smasendringer p4, in-

den den fungerer efter hensigten,
forklarer Flemming Jergensen. —
Teknikken skal efter min mening
vaere s& 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. S& kan vi altid senere
lave en robot, der kan danse tango,
siger Flemming Jergensen med
slet skjult hentydning til de meget
ambitiose og meget dyre robot-pro-
jekter, der i gjeblikket er under ud-
vikling i flere europasiske lande.

»Hjernen« i Flemming Jergen-
sens robotarm er en ganske almin-
delig mikrocomputer, som brugeren
styrer ved hjeelp af en joystick eller
styrboks.

Pa lzengere sigt har Flemming
Jargensen planer om at udbygge
robotarmens muligheder. Talesty-
ring, tilslutning til PC’er (Personlig
Computer) og konstruktion af en
»sleede«, robotarmen kan kere pa
og dermed fa starre arbejdsradius.
Men det er forelobig fremtidsmusik.

Lige nu geelder det om at fa den
forste prototype feerdig til afprov-
ning. O
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P L
Ergoterapeut Nina Relsted og fysioterapeut Lene Hove er ansat i to nyoprettede forskerstillinger. Foto: Mogens Laier.

L AN R R T

Forskning i
sygdommen ALS

Muskelsvindfonden har féet penge fra finanslovens sygehuspulje til
forskning i statte og behandling af personer med Amyotrofisk Lateral

Sklerose (ALS).

Af Magnus Brandstrup

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

Spergsmal som disse og et utal
af andre har i flere ar hobet sig op i
diverse skrivebordsskuffer hos
mennesker, der arbejder med soci-
ale og sundhedsmaessige spoargs-
mal i det offentlige og i de private
organisationer.

Men nu er bunkerne af problem-
beskrivelser og overvejelser taget
op af skufferne og lagt pa 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 lebet af et ars
tid kan besvare nogle af de mest
patraengende og alvorlige spergs-
mal.

De to er ansat i nyoprettede for-
skerstillinger, der finansieres af
penge, som Muskelsvindfonden
har faet bevilget fra finanslovens
sakaldte sygehuspulije. Og deres
opgave er altsd at finde ud af, om
det er muligt at forbedre den stotte
og de behandlingsmuligheder, der
kan tilbydes personer med ALS
samt deres pargrende.

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

Der sker ikke nogen opfaigning
fra hospitalet

Nar der ikke eksisterer egentlige
vejlednings- og behandlingstilbud
til mennesker med ALS, er der flere
arsager. Dels sker der oftest ikke
nogen opfelgning fra hospitalernes
side efter diagnosen, idet der ikke
umiddelbart findes nogen helbre-
delse af sygdommen. Dernaest er
det typisk, at de almindeligt kendte
tilbud til kronisk syge ofte bliver
ivaerksat for sent, da sygdommen
kan have et hurtigt fremadskri-
dende forlab.

Der har heller ikke hos de private
handicaporganisationer vaeret 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 hgrer hjemme,
men hos Muskelsvindfonden. Men
pa Muskelsvindfondens VB-Center
har man ikke haft ressourcer til at
tage sig af en patientgruppe med
sa store problemer.

Dette er da ogsa baggrunden for,
at Muskelsvindfonden har priorite-
tet at skaffe forskningspenge til un-
dersegelse af, pa hvilkken made
man bedst seetter ind over for de
problemer, sygdommen medforer.

Samler erfaringer

Lene Hove og Nina Relsted er gaet i
gang med projektet 1. oktober, og
deres arbejde bliver at indsamle in-
ternationale erfaringer om sygdom-
men og ops@ge mennesker, der er
ramt af sygdommen for at fa indblik
i deres situation og erfaringer og
samtidig tilbyde at afpreve forskel-
lige behandlingsformer. | den for-
bindelse vil de lasegge vaegt pa,
hvordan det lokale social- og sund-
hedspersonale bedst involveres i
en vejledning og behandling.

De vil ogsd undersgge, hvorle-
des informationer omkring syg-
dommen til den syge, parerende,
behandlere, politikere m.v. bliver gi-
vet pa den mest hensigtsmaessige
made. Erfaringerne fra projektet vil
siden danne baggrund for udarbej-
delse af et omfattende informa-
tionsmateriale, som ogsa er en vig-
tig del af projektet. O
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Amyotrofisk lateral sklerose

Beskriveise af sygdommen og forskning
Af Lene Werdelin

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

Sygdommen starter i voksenalderen, saedvanligvis mellem 40 og 60
ar 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 ar er der 1,5 nye tilfeelde
ud af 100.000. ALS forekommer lidt oftere hos maend end hos kvinder.

Sygdommen starter saedvanligvis med traethed, lammelse eller mu-
skeluro i arme eller ben. Den kan ogsé starte med tale- eller synkebe-
Sveer.

Der kendes ingen metoder til helbredelse eller forebyggelse af amyo-
trofisk |lateralsklerose, men der kan geres en del for at athjaelpe sygdom-
mens falgevirkninger. Det handler specielt om fysioterapi og ergoterapi.
Tekniske hjaelpemidler og boligaendringer kan f.eks. veere af stor nytte.
Man kan ogsa afhjeelpe visse symptomer som spytflad, muskelstivhed
og muskelsmerter med medicin.

Forskning

Siden sygdommen blev beskrevet forste gang i 1850, har der veeret
fremsat mange forskellige teorier om dens arsager, men endnu kendes
arsagen ikke. En teori har veeret, om det kunne veere en langsomt forle-
bende virusinfektion, men ALS har aldrig vist sig smitsom og har heller
ikke kunnet overfores til dyr.

Man har ogsa overvejet, om ophobning af tungmetaller (f.eks. bly eller
kviksglv) skulle spille en rolle, men det har ikke kunnet pavises.

At der kan vaere tale om en sakaldt immunreaktion, har der siden be-
gyndelsen af 70’erne veeret fundet forskellige holdepunkter for. Det vil
sige, at den skadelige pavirkning af nervecellerne muligvis kan skyldes
en reaktion mod celler i organismen. Man har f.eks. pavist, at serum fra
ALS-patienter kan have en skadelig virkning pa blodlegemer fra andre
personer. Og det i langt hgjere grad end serum fra raske patienter eller
patienter med andre neurologiske sygdomme.

Sadanne undersggelser har veeret baggrunden for flere behandlings-
forseg med preeparater, der pavirker immunsystemet. | en stor svensk
undersagelse paviste man en aendring af sygdommens forlab hos nogle
patienter ved at behandle med en kombination af binyrebarkhormon og
vaekstheemmende stoffer. Ved en tilsvarende undersagelse her i landet,
hvor 20 patienter med ALS deltog, var det ikke muligt at eendre sygdom-
mens forlab til det, man forventede.

I slutningen af 40’erne opdagede amerikanske marinelaeger, som ar-
bejdede pa een Guam i Stillehavet, at sygdommen ALS forekom meget
oftere pa denne @ end i USA. Samtidig forekom ogsa sygdommen Par-
kinsons syge szerdeles hyppigt pa Guam. Specielt hos urbefolkningen
var de to sygdomme udbredt, og det synes som om, at den ggede risiko
for at f& sygdommene fulgte de indfedte guamaniere, som senere flyt-
tede udenlands.

Man fandt senere, at en lignende stor udbredelse af ALS forekom i to
andre omrader ved Stillehavet. Og feelles for de tre omrader var nogle
saerdeles specielle kostvaner. Man mistaenkte herefter en seerlig be-
standdel af kosten og dennes nedbrydningsprodukter for at veere arsag
til ALS. Men der har imidlertid ikke kunnet pavises neurologiske sympto-
mer ved indsprejtning af store maengder af det pagaeldende stof til dyr,
og man har derfor mattet opgive teorien.

Lene Werdelin er overleege, dr. med. pd neuromedicinsk afdeling pa
Rigshospitalet i Kebenhavn.

Henrik Wendt Jensen fra Alborg har ALS og kommunikerer med omverdenen via sin computer. Foto: Ole Kjzer.

Danske lazeger med |
internationalt ALS-forsag

Hab for at man i lebet af de naeste 2-3 ar kan komme taettere pa en los-

ning af gdden om sygdommen ALS.

Fem danske hospitaler har meldt
sig som deltagere i et stort behand-
lingsforseg, hvor man haber pa at
skaffe sig ny viden om arsagerne til
sygdommen Amyotrofisk lateral
sklerose (ALS). Forseget omfatter
500 patienter over hele verden og
straekker sig over 2-3 ar.

Forseget iveerkseettes pad bag-
grund af positive resultater fra en
tilsvarende undersagelse i USA,
hvor 22 patienter deltog.

Forseget gar ud pa, at man giver
halvdelen af de 500 ALS-ramte
nogle bestemte aminosyrer, som i
det amerikanske forspg tilsynela-
dende bremsede udviklingen af
sygdommen.

Nar man har valgt at forsege sig
med en behandling med aminosy-
rer, haenger det sammen med en
opdagelse, som den amerikanske
forsker Plaitakis fra Mount Sinai

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

fEndrer pad balancen

Plaitakis paviste, at hos ALS-pati-
enter findes glutamat i foroget
meaengde uden for nervecellen, og
han har senere ved eksperimenter
vist, at man kan asndre pa glutamat-
balancen ved at indfare andre ami-
nosyrer i centralnervesystemet.

Det er altsa disse eksperimenter,
som nu viderefgres internationalt
med Danmark som deltager.

Sidelgbende med behandlings-
forspget vil man undersgge patien-

ternes blod for indhold af glutamin-
syre. Desuden foregar i gjeblikket
nogle undersggelser af plasma fra
ALS-patienter, som laves af Ole
Gredal, neuromedicinsk afdeling,
Hvidovre Hospital.

De danske deltagere i projektet
er Troels Staehelin-Jensen, over-
leege, dr. med., neuromedicinsk af-
deling, Aalborg Sygehus, Peter
Bragger Christensen, reservelaege,
neuromedicinsk afdeling, Arhus
Kommunehospital, Ole Gredal, re-
servelaege, neuromedicinsk afde-
ling, Hvidovre Hospital. Erling Bo
Andersen, overlaege, neuromedi-
cinsk afdeling, Slagelse Centralsy-
gehus, Poul Mogensen, 1. reserve-
leege, neurologisk afdeling, Amts- -
sygehuset i Gentofte, Gudrun Boy-
sen, overlaege, dr. med., neuromedi-
cinsk afdeling, Rigshospitalet, og
Lene Werdelin, overlaege, dr. med,
neuromedicinsk afdeling, Rigsho-
spitalet. Od

19




Dyr forngjelse
at blive syg
pa ferierejsen

Handicappede og kronisk syge lober en stor risiko, nar de tager pa ferie
i udlandet. Hverken sygesikring eller rejseforsikring deekker nemlig au-
tomatisk udgifter til behandling af sygdom og ekstraordinaer hjem-
transport. »Et forsikringsselskab forsikrer heller ikke et hus mod rad og
svamp, hvis der i forvejen er rdd og svamp i huset«, som marketingchef
Henrik Sorensen fra Europeiske Rejseforsikring udtrykker det.

Af Peter Biisgard

Jenny Meberg fra Arhus har mu-
skelsvind og sidder i karestol. | 1985
tager hun med sin hjeelper pa en
charterferie i Jugoslavien. Umiddel-
bart efter ankomsten til feriestedet
maerker Jenny til sin store aergrelse,
at der er en forkelelse undervejs.

| lgbet af de naeste par dage bli-
ver Jennys tilstand kraftigt forveer-
ret.

— Min hjaelper og jeg kontaktede
straks rejselederne for at fa at vide,
hvad vi skulle gere. De foreslog, at
jeg tog pa det lokale hospital. Men
det havde jeg ikke videre lyst til, da
jeg var meget usikker pa, hvorvidt
leegerne der kunne give mig den
korrekte lungeterapi. | stedet be-
sluttede vi os for at tage hjem hur-
tigst muligt.

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

»Uansvarligt at rejse«
Inden rejsen havde Jenny tegnet en
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rejseforsikring hos Europeeiske
Rejseforsikring. Da hun hjemme
igen er kommet sig over sygdom-
men, kontakter hun derfor selska-
bet for at fa daekket udgifterne til
hjemturen og fa udbetalt penge til
en erstatningsrejse, som hun har
ret til ifolge forsikringsbetingel-
serne.

Men selskabet afviser blankt
hendes ansker. »Det er fuldsteendig
uforsvarligt at rejse ud, nar du kan
risikere at blive syg«, lyder begrun-
delsen. »Forsikringen deekker hver-
ken hjemtransport eller erstat-
ningsrejse«.

— Men jeg har ikke starre risiko
for at blive forkelet end de fleste
andre mennesker, forklarer Jenny
Mgberg. — Problemet er bare, at
hvis jeg bliver forkelet, kan det ret
hurtigt udvikle sig til noget alvorligt.

Jenny lader sig dog ikke sla ud af
forsikringsselskabets afvisning.
Hun skaffer erkizeringer fra leeger
og terapeuter pa Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlings-
center, der dokumenterer, at forke-
lelsen ikke har nogen direkte sam-
menhaeng med hendes muskel-

svindsygdom. Efter knap 10 méane-
ders intens brevveksling giver sel-
skabet sig. Jenny Maberg far deek-
ket udgifterne til hjemtransporten
og modtager derudover penge til en
ny charterrejse. Dog kun til sig selv.
Europaeiske Rejseforsikring bevil-
ger ikke erstatningsrejser til handi-
caphjelpere med mindre der er
tale om aegtefaeller eller keerester.

Man skal veaere staedig

— Jeg har leert flere ting af den op-
levelse, fortaeller Jenny Mgberg. —
For det forste skal man vaere stae-
dig, hvis man vil have sin ret over for
et forsikringsselskab. For det andet
skal man kontakte en laege, med
det samme man bliver syg i udlan-
det, for at fa dokumenteret at man
vitterlig er syg. Det kunne sandsyn-
ligvis have sparet mig for en del
skriverier. Og for det tredje skal man
leese forsikringsbetingelserne
grundigt igennem, inden man tager
pa ferie.

Det sidste er marketingchef i Eu-
ropaeiske Rejseforsikring A/S, Hen-
rik Serensen, mere end villig til at
skrive under pa. Siden foraret har

Handicappede lober en stor risiko, nér de tager pa ferie i udlandet. Foto: Mogens

Laier.

han udfert et ihaerdigt stykke pres-
searbejde for at gere offentlighe-
den opmaerksom pa en lille, men
veesentlig undtagelse i reglerne for
rejsesygesikring:

»Kroniske lidelser, eller lidelser
der var til stede for 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
medfere behandlingsbehov«,

Undtagelsen geelder bade for
den almindelige sygesikring (det
gule sygesikringsbevis) og den rej-
seforsikring, man seerskilt matte
tegne i forbindelse med rejsen. Der
er med andre ord ingen muligheder
for at sikre sig mod sygdomsudgif-
ter i udlandet, hvis man befinder sig
i ovennaevnte sygdomskategori.

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

valg. Tvivistilfaelde afgores af et
hold laeger ansat hos Europseiske
Rejseforsikring. Hvis kunden er util-
freds kan afgerelsen ankes til Syge-
sikringens Forhandlingsudvalg.

— Grunden til at vi har indfart
undtagelses-paragraffen for kro-
nisk syge mennesker er, at vi ellers
ville abne mulighed for at alle og
enhver kunne tage til udlandet og
blive behandlet for en hvilken som
helst sygdom. P4 det offentliges el-
ler vores regning, forklarer marke-
tingchef Henrik Serensen, Europae-
iske Rejseforsikring. — Hvis undta-
gelsen ikke eksisterede, ville vi ikke
have nogen ventelister pa de dan-
ske sygehuse.

Skal det ikke veere et temmeligt
akut tilfeelde af sygdom, for et
udenlandsk hospital tager en per-
son pa ferierejse 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 veere
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 sendre reglerne,
sa det kun er akutte tilfeelde, der
daekkes?

— Jamen, som det er idag skal
det vaere akut, for sygesikring eller
rejseforsikring deekker.

Sé& er mulighederne for at ud-
nytte reglerne til at blive behandlet
eller opereret i udlandet vel ogsé
temmelig begreensede. Folk der er
meget syge, tager vel ikke afsted pa
ferie?

— Jeg har sveert ved at vurdere,
nejagtigt hvor graensen gar. Men du
har da fuldsteendig ret i, at man ikke
uden videre kan sige: Okay, jeg har
en hjertesygdom, s nu tager jeg ud
for at blive opereret, siger Henrik
Serensen.

Blodprop kostede 80.000 kr.
Debatten om den saerlige klausul
for kronisk syge i rejsesygeforsik-
ringen startede i sommer med en
artikel i bladet »/ldre Sagen«. Bla-
det beskrev et eksempel med en
&ldre dansker, der under en ferie |
Spanien blev ramt af en blodprop.
Manden havde tidligere vaeret ramt
af blodpropper og onskede at
komme hurtigt hjem til Danmark for
at blive behandlet. Han forsegte
med andre ord ikke at fa en be-
handling pa et europzaeisk hospital.
Alligevel neegtede Europaeiske Rej-
seforsikring at betale de cirka
80.000 kr. den specielle hjemtrans-
port kostede under henvisning til, at
den uheldige turist »matte forvente,
at hans lidelse under udlandsop-
holdet ville medfgre et behand-
lingsbehov«,

Den aeldre mand der far en blod-
prop i Spanien, forseger han at ud-
nytte systemet. Er han ikke bare
uheldig?

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

Burde man ikke som et minimum
sikre alle — ogsé kronisk syge —en

>
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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 fornojelse, indvender
Henrik Sorensen. — Men sa kan
man selvfalgelig sperge, hvorfor vi
ikke laver en speciel forsikring for
rejsende, der har et forventet be-
handlingsbehov. Mit svar er, at i en
sadan forsikring ville praemien
svare til den forventede skadeud-
gift. Og séa kan folk lige sa godt selv
betale. Med en lidt speciel sam-
menligning kan man sige, at det
svarer til at forsikre et hus mod rad
og svamp, hvis der i forvejen er rad
og svamp i huset. Det er der ingen
forsikringsselskaber der gor.

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

— Nej, for alle der er i tvivl har
muligheden for at f& en forhands-
godkendelse hos vores laeger. De
skal blot bede deres egen laege om
at henvende sig. Sidste ar 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
veeret af sagen, forventer jeg en
kraftig stigning i antallet af henven-
delser. Og det er kun godt. S& und-
gar vi forhabentlig at folk kommer i
klemme, nar de er taget afsted.

Europziske la&ger afsiger
dommen

Tilbage star spergsmalet om det
overhovedet kan lade sig gore at
bedomme hvorvidt kronisk syge
har et »forventet behandlingsbe-
hov«, inden de tager pa ferie. | Euro-
paeiske er man ikke i tvivl. Selska-
bet har selv ansat en gruppe laeger
fra det offentlige sygehussystem til
at afsige dommen.

Er | ikke bange for at folk vil op-
fatte disse laeger som part i sagen i
og med, at de er ansat hos jer?

— Nej, for de afger sagen efter
samrad med folks egen leege. Det
er en rent faglig vurdering af sagen.

Ville det ikke give en storre tro-
vaerdighed i offentligheden, hvis lee-
gerne var totalt uafthaengige af Eu-
ropaeiske?

— Nej, det tror jeg ikke. De er an-
sat til at vaere uvildige, og det tror vi
ogsa de er. Man kan sige, at de er
vores radgivere. Og hvis ikke de
skulle gere det, hvem skulle sa...?
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Det kunne mdske vaere en offent-
lig instans eller folks egen laege?

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

Man kunne misteenke 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 far

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

-

ferierejser.

han udtrykker det.

drig blevet undersggt.

mussen.

fra at tage pé ferie?

sikringen...

genskraevende.

Hvorfor det?

Ikke rad til at sikre
alle pa rejsen

Problemet er penge. Det offentlige har simpelthen ikke rad til at betale
en rejsesygesikring, der gaelder for alle.

Sadan lyder forklaringen fra kontorchef Ole Rasmussen i Syge-
sikringens Forhandlingsudvalg, nar han bliver spurgt om, hvorfor en
lille »risikogruppe« af kronisk syge ikke daekkes af sygesikringen pa

— Undtagelses-klausulen er indfert for at forhindre, at udgiftsud-
viklingen indenfor rejsesygesikringen accelererer yderligere, som

Hvor store ekstra-udgifter klausulen sparer det offentlige for, er
kontorchef Ole Rasmussen ikke i stand til at oplyse. Det er nemlig al-

— Vi har simpelthen ikke det forngdne datamateriale til at finde ud
af, hvad ordningen ville koste uden begraensninger, siger Ole Ras-

| har ingen betsenkeligheder ved at afskeere en gruppe mennesker

— Vigiver et tilbud om, at alle er deekket af sygesikringen under ferie-
rejser. Jeg har meget svaert ved at se, at det skulle indebaere, at vi af-
skaerer nogen fra at tage pa ferie.

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

— Ja, det er s dem, hvor det efter sund fornuft er rimeligt at sige: | er
bare ikke daekket pa grund af jeres risiko. | bar maske slet ikke tage pa
ferie, nar | star i en situation, man kunne forudse, ville blive behandlin-

Herhjemme er alle mennesker deekket af sygesikringen ud fra et
solidaritetsprincip. Burde det samme solidaritetsprincip ikke ogsa
geaelde alle danskere pa ferierejse?

Jamen, det geelder jo stort set ogsa for alle pa ferierejse. Der er bare
nogle grupper, det ikke gaelder for.

Et solidaritetsprincip geelder vel for alle?

— Jeg synes man skal se hele denne sag i forhold til, at systemet med
offentlig rejsesygesikring ikke findes andre steder pa hele jordkloden.
Alternativet ville vaere totalt at afskaffe ordningen.

— Amterne, som betaler ordningen, har jo problemer nok i forvejen
med at f& pengene til at sla til. Og bade i Frederiksborg og Keben-
havns Amt har der vaeret raster fremme om at afskaffe den offentlige
rejsesygesikring. Tidl. finansminister Palle Simonsen og et embeds-
mandsudvalg under Indenrigsministeriet har ogsa vaeret inde pa det.
Det er den vej det gar, slutter Ole Rasmussen.

~N
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Op og kysse vaeggen

Forhallen til Social- og sundhedsforvaltningen i Arhus kommune har
ikke just veeret det mest muntre sted pa jorden. Men i sommerens leb
er hallen blevet malet med varme, glade farver — og sa er der kom-
met massevis af grenne planter. Som prikken over i'et, er flisebilledet
»vingekysset« af Bjorn Bendstrup blev hangt op pa veeggen. Det
blaglasserede vingekys er identisk med Muskelsvindfondens Handi-
cappris 1988 — og denne lille indvielse skulle markeres pa beharig
vis, mente socialrddmand Jens Arbjerg Pedersen, der havde inviteret
landsformand Evald Krog pa et lille traktement. Foto: Claus Haagen-
sen/Chili.

Glaede

Teenk at jeg kan serge og glaede mig
pa samme tid

en meerkelig folelse i mit indre

som jeg ikke kan genkende

fordi jeg ikke har oplevet den for

Jeg er glad for at du er dig

for ellers havde du ikke veeret til
s4 havde jeg ikke laert

at livet ikke er en selvfolge

At vaere din mor, og give dig alt hvad jeg kan
for at du skal forblive dig
og ikke en i maengden

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

Ferst bar jeg dig i mit indre

mine tanker kredsede omkring dig
siden fodte jeg dig

min san som ikke er som andre

Nu kredser hele mit liv omkring dig
du har brug for alle mine krasfter
for al min tid

og hele min keerlighed

Hvornar bliver det min tur?

Barbro Nystrém-Wallander
Pelles mor — august 1988

Ingen el-stole i skoletog

Folkeskoleklasser, der skal pa tur sammen, kan blive transpor-
teret gratis med tog overalt i Danmark. Det serger DSB'’s »sko-
leservice« for.

Ordningen er selvsagt populeer pA de danske skoler —
alene sidste ar fik 230.000 elever sig en gratis togtur.

En begreensning ved ordningen er dog, at det kun er de al-
lerfeerreste danske togvogne, der er i stand til at medbringe
passagerer i el-kerestole.

Det gik ap for lzerer Laila Jeppesen, Vildbjerg skole i vestjyl-
land, da hun for nylig segte om en gratis skolerejse til Bornholm
for sin €. klasse. En af eleverne i klassen, Torben Andersen, har
nemlig muskelsvind og sidder i el-karestol.

— Fra DSB led beskeden kort og godt at Torben ikke kunne
blive transporteret sammen med sin kgrestol, forklarer Laila
Jeppesen.

— Istedet tilbad »skoleservice« at sende el-stolen som styk-
gods og lade Torben selv sidde i manuel kerestol under togtu-
ren. Problemet er bare, at Torben har sa svag en ryg at han ikke
ville kunne holde til at sidde i en s&dan kerestol i det degn, tu-
ren varer. — Jeg synes det er for meget, at Torben ikke skal
kunne fa den oplevelse, det er, at rejse sammen med sine kam-
merater.

Det synes den daglige leder hos DSB »skolerejsers, Leif Ri-
gun, ogsa.

— Men desvaerre rdder DSB stort set ikke over togvogne,
der kan tage imod el-kerestole, forklarer han. — Darene i de
normale intercitytog er for smalle til at stolene kan komme ind,
og i kupeerne er der slet ikke plads. Ind til videre er det kun
nogle ganske fa tog pa nogle helt specielle afgange, der er
bygget til at transportere el-korestole. Men da skolerejser er
henvist til de afgange, hvor der i forvejen ikke er saerlig mange
passagerer med, kan bornene ikke benytte disse tog. bis

Foto: Mogens Laijer.
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Nielsen.

Efter mange overvejelser og planer er Christians nye bolig faerdig. Da vi be-
segte familien var VVS-manden ved at leegge sidste hdnd pa badevaerelset,
og Christian fik sin debut i kranen til sere for fotografen. Foto: Jargen Kjser

Boligaendringer
starter med kaos

Den lange og vanskelige proces for bAde kommunens ansatte og den
berarte familie beskrives nu pa video

Af Magnus Brandstrup

De fleste ansatte i kommunerne er
pa herrens mark, nar de star over
for en stor boligeendring i et hjem,
hvor et familiemedlem er handicap-
pet. For bade sagsbehandleren og
den bergrte familie kan det hele let
blive et stort kaos. Den situation vil
ergoterapeuterne Karen Jgrgensen
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og Nina Bindslev gerne gore noget
for at rette op péa, og det forste re-
sultat bliver en videofilm om en stor
boligaendring hos familien Finne
Rasmussen i Bredballe ved Vejle.
Nar de mener, erfaringerne fra
Vejle ber komme andre til gode,
skyldes det den oplevelse af kaos
og mangel p& viden, som Karen
Jorgensen selv folte, da hun for

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

Det, som skete for et ar siden, var,
at Vejle kommune stod over for et
boligproblem hos familien Finne
Rasmussen, hvor sgnnen Christian
pa 12 &r har Duchennes muskeldy-
strofi. Christians sygdom var pa det
tidspunkt pa et stadium, hvor han
skulle til at bruge karestol inden-
ders. Og det var familiens hus ikke

indrettet til. Om den proces, som nu
er endt med en tilbygning til famili-
ens hus pa 68 kvadratmeter, forteel-
ler Karen:

Fa 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 ars 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 s& fa
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 sa heldig at fa
kontakt med ergoterapeuten Nina
Bindslev, der pa samme tid var i
gang med et storre forskningspro-
jekt om boligaendringer for Muskel-
svindfonden.

Nina kan forteelle, at Karens op-
levelse af kaos i forbindelse med en
boligeendring ikke er noget saersyn,
og hun peger samtidig p4, at lovgiv-
ningen pa omradet ikke er tidssva-
rende og er for upraecis som ar-
bejdsredskab.

Nina har samarbejdet teet med
Karen om tilrettelaeggelsen og gen-
nemfgrelsen af boligsagen, og de
to’'s samarbejde viderefares om-
kring den video, der skal beskrive
hele det lange og komplicerede for-
lob, der nu er endt med, at familien
Finne Rasmussen har faet en ind-
rethning af hjemmet, som ger, at
Christian kan leve et liv s& teet pa
det normale som muligt.

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

Sagsbehandling tager 1-1', ar
Karen har altsa haft Nina at stette
sig til, og selv. om hun mener, man
generelt burde have konsulenter at
trackke pé inden for boligeendrings-
omradet, forventer bade hun og
Nina, at de med videofiimen kan
gore andre familier, sagsbehand-
lere, ergoterapeuter, politikere m.fl.
bedre forberedte til at handtere
store boligeendringer. Filmen vil be-
skrive hele den langvarige proces
og det utal af beslutninger, der
skulle tages for at sikre den bedst
mulige lesning. Bl.a. vil det fremga,
hvorfor en sadan sag tager 1-1', ar.
— Jeg troede, det var overdrevet,

da Nina i starten sagde, at det ville
tage sa lang tid, forteeller Karen,
men det ger det altsd, og det kan
veaere forfaedelig irriterende bade
for sagsbehandleren og for fami-
lien, men det gor knap sd meget,
hvis man ved det pa forhand.

Kendetegnende for den made,
de to har grebet sagen i Vejle an pa,
er, at de fra starten har forsegt at
skabe et samiet overblik over de
forskellige arbejdsopgaver.

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

Huset stort nok

Om starten pa forberedelserne for-
teeller Christians mor Ellis, at hun
ikke havde forestillet sig, at der
skulle bygges til, for hun syntes, de-
res hus med sine 170 kvadratmeter
matte vaere stort nok.

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

En af arsagerne til, at det endte
med en tilbygning var det gkonomi-
ske, og at en ombygning ville be-
rere hele familien i lang tid.

| dag er Ellis og hendes mand
Kurt glade for, at hun ikke fik sin
vilje, selv om det var en hard kamp
at skulle indse, at de tegninger, de
havde brugt dage og neetter p4,
ikke umiddelbart blev taget for gode
varer.

— Vi var jo de naermeste til at
vide, hvad der var det rigtige for os,
og det er jo vores hus, forteeller Ellis,
der ogsa falte, at det var lidt frads at
bygge til det store hus. Men hun
&ndrede mening — uden at fole, at
noget blev hende paduttet.

Nar Ellis foretrak en ombygning,
hang det ogsa sammen med en vis
betenkelighed over for omgivel-
sernes reaktioner — specielt da
hun opdagede, at tilbygningen ville
tage den sidste rest af naboens ud-
sigt, men her var hun bade lykkelig
0g rart over naboernes holdning.
For reaktionen fra naboen var bade
kort og klar: Det er vigtigere med
Christian, og hvis vi skal se pa ud-
sigten, kan vi ga ud pa stien.

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

gangsmade vaere 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 far 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 kerestol. Derfor skal plan-
lzegningen handle om at leve sig
ind i den fremtidige situation og fo-
restille sig, hvordan huset og de en-
kelte rum vil blive brugt.

Far det endelige projekt blev be-
sluttet, var der mange planer pa
bordet — herunder bade keb af et
andet hus og byggeri af et nyt. Men
her spillede ikke blot hensynet til
Christians fysiske begraensninger
en rolle, men i hgj grad hensynet til
hans sociale liv. Det er nemlig sa-
dan, at Christian har en stor flok
kammerater boende taet pa hjem-
met, han kan selv kare til skole, og
faderens kontor ligger lige i neerhe-
den.

Altsd ville en flytning have for
store sociale omkostninger.

Bade Karen og Nina har mange
lovord om den indstilling, de har
mgadt hos embedsmaend og politi-
kere i Vejle kommune.

Nina fremhaever, at Vejle kom-
mune er velfungerende pa dette
omrade, specielt fordi man har en
handicapgruppe, og at familien kun
har skullet forholde sig til en enkelt
person — nemlig Karen. Endvidere
er det sjaeldent, at der sidder en er-
goterapeut i en handicapgruppe.

Video-gkonomi

@konomien omkring video-produk-
tionen har i gvrigt ogsa veeret pree-
get af goodwill fra flere sider. Lon-
udgifterne til video-folkene pa Ner-
remarkens TV er daekket af kom-
munen, og de ovrige 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 for en maneds konsu-
lentlgn til Nina.

Nar videoen bliver feerdig i star-
ten af det nye ar, vil den blive sup-
pleret med et teksthaefte, og begge
dele vil herefter kunne koabes eller
lejes.

Se tegningen af boligendring pa
side 26.
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Qverst til venstre ses plantegning af fa-
milien Finne Rasmussens hus med til-
bygning.
Nederst til hgjre ses den 68 m? store til-
bygning.

VARELSE 3

SOVEVAR,

En gennemtaenkt boligaendring

Indretningen af »Christians an-
neks« er et eksempel pa, hvor taet
man kan komme det ideelle, nar
mange gode kreefter samles, og
planiaegningen er grundig.
Tilbygningen til familiens hus er
pa 68 kvadratmeter, og den inde-
holder en stor forstue med egen
indgang. Forstuen star i aben for-
bindelse med resten af huset, men
kan evt. senere skilles fra. | forstuen
er der forberedt til et te-kakken.
Selve veerelset er udstyret med
et kaempe arbejdsbord (1) der
straekker sig langs den ene side-
veeg, og bordet afsluttes med et
stort bord, der gar ud i rummet som
i et spisekeokken. Det kan bruges,
nar kammeraterne samles eller
som spisebord. Fra vaerelset er der
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direkte adgang til haven via en be-
tonrampe (2).

Fra sengen (3) er der en kran,
som kan lgfte Christian ind pa det
store badevaerelse (4), og rundt til
brusebad, karbad, toilet og hand-
vask. Christian kan selv betjene
kranen.

Og sa er der et ekstra veerelse
(5), som i farste omgang bliver so-
veveerelse for Christians forzeldre.
Senere kan veerelset bruges til en
fremmed hjaelper, hvis Christian far
det behov. Denne indretning vil gare
det mindre belastende for familien
at skulle have en fremmed hjeelp i
hjemmet.

Som en lille detalje har Christian
faet en fiernbetjening til de elektri-
ske installationer, sa han selv kan

teende og slukke lyset. Den eneste
iojnefaldende mangel er, at dgrene
ikke har automatiske abnere. Sa
hvis Christian skal ud og ind, ma
han indtil videre have hjeelp.

Indretningen af Christians nye
bolig virker uhyre gennemtaenkt.
Der er ogsa teenkt pa hans forzel-
dre, for hvem boligen er den daglige
arbejdsplads. Bade Ellis og Kurt
kan godt maerke i ryggen, at det var
pa hgje tid, boligaendringen blev sat
i gang.

Der er ogsa allerede nu taenkt pa,
at Christian en dag ensker at »flytte
hjemmefra«. Det kan ske ved, at
hans afdeling (6) lukkes af fra re-
sten af huset, etablering af et kok-
ken, og indretning af det ekstra vee-
relse tit en hjaelper. Mb

Nye film og bgger ms———

Selvportraet, Frida Kahlo, 1946.

Frida

Hayden Herrera: FRIDA

En biografi om Frida Kahlo
Oversat af Annette Rosenlund
444 sider, illustreret

Kr. 350,00

SAMLEREN

»Frida« skildrer den mexicanske maler
Frida Kahlo’s usaedvanlige skaebne:
Hun er fodt i 1907 og vokser op under
den mexicanske revolution. Som 6-arig
far hun polio, men slipper med et svagt
ben som eneste fysiske men.

Hun veelger en uddannelse som
leege, men ma opgive, da hun som 18-
arig 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 meder her den noget
eeldre og allerede dengang kendte ma-
ler Diego Rivera, som hun gifter sig
med.

Det bliver indledningen til et rigt og
stormfuldt samliv, der med afbrydelser
varer til hendes alt for tidlige ded i 1954,
fa uger for deres selvbryllup.

| begyndelsen af aegteskabet er
Frida Kahlo fru Rivera. Sammen rejser
gegteparret til USA, hvor han maler
store opgaver og hun laerer en ny ver-
den at kende, uden nogensinde at
glemme sin mexicanske baggrund.

Det politiske engagement gar som
en red trdd gennem Frida Kahlo's liv,
men det afspejler sig kun sjeeldent i
hendes billeder. Det er de personlige
folelser og optagetheden af hendes
egen situation der isaer optager hende

——
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nar hun maler. Hun skildrer mest hvad
hun feler og forteeller 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, iseer har hun sveert ved at
forstd, at hun efter ulykken ikke kan fa
barn. Men nér hun ikke har sine »sorte
stunder<, lever hun livet intenst og helt
efter eget valg — hun klee'’r sig i meget
spraglet tgj (helt modsat tidens mode)
far syet rade skindstevler med sma
bjaelder til de forkrablede fadder, laver

farvestralende dekorationer pa det for-
hadte korset, som hun i perioder er
tvunget til at bruge. Igennem hele sit
aegteskab har hun forskellige elskere,
hvor Lev Trotskij nok er den mest
kendte.

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

Bogen er rigt illustreret med fotogra-
fier fra Frida’s liv og mange eksempler
pa hendes malerkunst.

Annemarie Mikkelsen

Toj der passer

Video.

NO, 36 min. farve, norsk tale, 1989.
Producent: Statens Filmcentral.
Regi: Tove Severin Netland.

»Funktionsheemmede lever altid med
problemet at fa faerdigsyet toj til at
sidde, som det skal«. Sadan lyder det
pa den norske video »Klaer som pas-
ser«,

Elsa Frost har vaeret ansat i en vide-
regaende skole, som leerer i kjole- og
dragtsyning. Hun har specialiseret sig i
at sy toj til handicappede.

Videoen viser, hvordan man laver

snitmenstre til tej til funktionshaem-
mede. Det er ngdvendigt, at man er be-
kendt med at lave snitmanstre og at sy,
for at f& noget ud af videoen. Har man
dette kendskab, kan videoen veere
brugbar for folk, der skal sy toj, der ikke
ngdvendigvis er symmetrisk.
Videoen kan lejes pa:

Statens Filmcentral
Postboks 2655
Sc. Hanshangen
0131 Oslo 1
Norge
Ann-Lisbeth Hojberg
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Nye film og boger m—

God opslagsbog
for pensionister

P& Pension

— pensionistens hdndbog
Carsten Riis

Forlaget Jura og Information
110 sider, pris: kr. 74,-

ifelge pressemeddelelsen fra forlaget
er bogen Pa Pension solgt i mere end
30.000 eksemplarer inden for de sidste
2 &r. Med andre ord er der tale om det
som kaldes en »bestseller« inden for
bogbranchen.

Og det er sveert at invende noget
imod. For der er tale om en god »lille«
bog, som opfylder de fleste af de kray,

Corston Rils

som man ma stille til en handbog. Den
er let at orientere sig i, sproget er nemt
at forstd og den omhandler de fleste
veesentlige emner inden for social- og
pensionslovgivningen. (I den nye revi-
derede udgave er de seneste aendrin-
ger pa pensionsomradet medtaget).
Bogen er delt op i hovedemnerne:
pension, varmetilleeg, medicintilskud,
boligiorhold, hjemmehjeelp og hjeelpe-
midler, arbejdsskadeerstatning, skat og
saerordninger. Til hvert af hovedafsnit-
tene er der konkrete eksempler pa ud-
regninger, sagsforlgb m.v, der ger af-
snittene lette at forsta — og handbogen

nem at bruge.

Den eneste anke over for bogen er,
at den enkelte steder ikke gar dybt nok i
de emner, som har speciel interesse for
fortids- og invalidepensionister (ek-
sempelvis plejetillzeg). Men det skyldes
sandsynligvis, at bogen ferst og frem-
mest er skrevet med de »almindelige«
folkepensionister for gje.

Og sa skal det retfeerdigvis siges, at
der er mange henvisninger til, hvor man
selv kan sege supplerende informatio-
ner. S4 alt i ait en virkelig god opslags-
bog.

Ann-Lisbeth Hejberg

Hjeelpemidler skal appellere til fantasien

»Bern med handicap« (VHS), 25 min.
1989.

Fonden for Hjeelpemiddelinforma-
tion. Dansk Medicinsk Forlag, Helsin-
gorgade 55, 3400 Hillerod. TIf.
42 54 55 33.

Kr. 480,- incl. ekspedition og 10 tekst-
heefter. (Videoen kan evt. ldnes péd den
lokale Hjeelpemiddelcentral).

Filmen viser en raekke hjalpemidler og
eksempler pd den stette, bern med
handicap behgver for selv at komme
omkring, klaede sig pa, spise og klare
andre daglige faerdigheder.

Malgruppen er foraeldre, pargrende
til bern med handicap, uddannelses-
steder, kommuner og Hjselpemiddel-
centraler.

Det vigtigste ved denne video er ef-
ter min mening den holdning, som lig-
ger bag og dermed er den rede trad i vi-
deoen, nemlig at det er vigtigt, at handi-
cappede born far den samme mulig-
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hed for at udvikle sig gennem leg og
udforskning af deres omgivelser, som
alle andre born. Hjselpemidler skal give
dem denne mulighed ved i videst mu-
ligt omfang at kompensere for de
manglende fysiske funktioner.

Videoen viser nogle dejlige billeder
af handicappede barn i aktivitet — barn
der ser, horer, foler, lugter og smager pa
ting — bager, skeerer kastanjer op, gyn-
ger og bader — altsd far mulighed for at
udvikle sig og deres selvsteendighed
gennem aktiviteter.

Bestemmer selv

Som en mor siger, oplevede hun, at
hendes barn neermest kom i trodsalde-
ren, da hun fik sit ganghjaelpemiddel,
fordi hun fik muligheden for at »labe
vaeks, hvis hun blev sur, og for selv at
bestemme, hvor hun vil hen.

Som det siges i videoen skal Barne-
hjeelpemidler udover at erstatte og
kompensere for manglende funktioner
ogsa gerne appellere til fantasien. En

del af de viste hjeelpemidler lever des-
vaerre ikke op tif dette — hvilket tera-
peuterne ogs& selv naevner i filmen.
Nogle af dem er faktisk ret klodsede
indretninger, som med al tydelighed vi-
ser, at der mangler meget pa det de-
signmaessige omrade.

Den gennemgdende holdning i vi-
deoen er, at man ikke skal have flere
hjeelpemidler end nedvendigt, og at
man ma tage udgangspunkt i det en-
kelte barns behov og hverdag. Nar tvil-
lingesasteren kan veere Louises statte i
badekarret, er det maske bedre end en
kold og upersonlig badekarsindsats.

Som sagt er det rart at se en video
om hjeelpemidier, som tager udgangs-
punkt i bernenes behov og ikke blot bli-
ver en »opremsning« af en hel masse
mulige tekniske lgsninger.

Til slut i videoen og tekstheeftet fin-
des en gennemgang af den lovgiv-
ningsmaessige baggrund.

Lene Sarensen

e i

Foto: Sonja Iskov/2. Mayj.

Nar lillebror er handicappet

At have en handicappet bror/sester —
opveekst og udvikling for seskende til
handicappede barn.

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

Bogen starter med et afsnit om hvordan
det generelt pavirker et barn at fa en
spskende, om hvordan seskenderask-
kefolgen har betydning for barnet. Det
er det farste barn, der har foraeldrenes
udelte opmeaerksomhed. Det hasvdes
ofte at opdragelsen af det forste barn er
streng, og at det efterfolgende barn op-
drages mere fleksibelt. Dette haenger
sammen med, at forseldrene ikke mere
er sa usikre.

Ved andet barns ankomst &ndres si-
tuationen brat. Enebarnets privilegier
mistes, foreeldrene skal »deles« og det
aeldste barn betragtes som »stort«.

Det skal vise hensyn og vaere selv-
staendigt. »Forskelsbehandlingen«
mellem spskende kan skabe forskelle i
deres personlighedsudvikling. Afsnittet
slutter med, at det er vigtigt at huske p4,
at almindelige mekanismer i forholdet
mellem seskende og mellem born og
foraeldre ikke saettes ud af kraft, nar der
kommer et handicappet barn i familien.

Nar tiden mangler

Forfatteren kommer ind pa spergsmal
som: Hvordan pavirker det et barn at
vokse op sammen med en handicappet
bror/sgster?

Hvad betyder forskellige handicaps
for seskendes udvikling?

Hvilken betydning har bernenes
raekkefolge, alder, kan 0.s.v.?

| de skandinaviske lande har der hid-
til kun veeret udfert f4 underssgelser,
der belyser disse spargsmal.

Bogen beskriver lidt om dagligda-
gens tidsned, som findes i alle familier.
Men som i familier med et handicappet
barn kan vaere sterre og som ofte gar
mere ud over saskende, fordi det han-
dicappede barn rgver mere tid fra for-
aldrene. Derfor kan det raske barn
nemt fole sig tilsidesat. Det naevnes
ogsa hvor vigtigt det er at foretage sig
ting (ture, ferier o.s.v) med det raske
barn alene, sd han/hun i perioder har
foreeldrenes fulde opmaerksomhed.

Barnene gengiver forazldrenes
reaktioner

Forfatteren har talt med et par mindre
barn, der har handicappede sgskende,
om bl.a. drillerier fra andre bern. Man

kan se, at barns made at tackle proble-
merne og forklare situationen p&, helt
og holdent gengiver foraeldrenes grad
af accept af situationen- og det at fa et
handicappet barn.

Bogen slutter med en erfaringsud-
veksling blandt uhge/voksne saskende
i alderen 15-30. (7 ialt). Disse unge for-
teeller om hvad de kan huske om bro-
derens/sa@sterens handicap. Om hvor-
dan de opfattede at fa at vide, at der var
noget galt, og om den information de
havde faet, eller selv skulle finde om
sygdommen.

Ved bogen savner jeg meget noget
om »almindelige« barn pa fire hjul. Med
andre ord, erfaringer med relationer
mellem fysisk handicappede bern og
deres ikke-handicappede sgskende.
Bogens eksempler handler udeluk-
kende om hjerneskadede born.

Men jeg vil tro, at bogen med fordel
kan laeses af nye foreeldre til handicap-
pede born, (der er til bogen udviklet
saerlige kursustilbud, der henvender
sig til foreeldre med handicappede
barn).

Jannie Justsen
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Nyt og noter

De nye regler om medicintilskud

Foto: Mogens Laier.

1. juli i &r tradte Sundhedsministeriets
nye bekendtgarelse om medicintilskud
i kraft.

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

Reglen administreres pa den made,
at man pa apoteket far udleveret et me-
dicin-tilskuds-kort, hvorpd ens medi-
cinkab registreres af apoteket. Nar man
har kabt for 800 kr. stempler apoteket
kortet pa forsiden, hvorefter man far til-
skud til fremtidige keb. Medicin til bern
under 16 ar skal fores pa een af foreel-
drenes kort.

Samtidig med indforelsen af egen-

betaling er der en del laegemidler, som
ikke laengere er receptpligtige og/eller
tilskudsberettiget. Det handler f.eks.
om mavesarsmidler.

Undtagelser

Der findes forskellige muligheder for at
fa seerstilling i forhold til de nye regler.
Alle undtagelser geres efter vurdering i
de enkelte kommuners socialforvalt-
ninger.

Reglen om egenbetaling gaelder
ikke for pensionister med medicin-
kort, som gives til personer, der far et
personligt tillaeg i henhold til den so-
ciale pensionslov — altsd mennesker,
hvis forhold er saerligt vanskelige.

Ikke pensionister, der befinder sig i
en oekonomisk trangssituation, kan
spge om kontanthjaelp til medicinen
(Bistandslovens § 46 a).

Fysisk handicappede bern under
18 ar, som bor hjemme, kan ogsa sege
om at blive fri for at betale, idet kommu-
nen kan daekke merudgiften i forbin-
delse med handicappet. Betingelsen er
dog at alle merudgifter tiisammen over-
stiger 2.400 kr. arligt (Bistandslovens §
48, stk. 1 og 2).

Voksne med vidtgaende fysisk el-
ler psykisk handicap kan fa daskket
medicinen som en nadvendig merud-
gift ved forsergelse i eget hjem. Her er
der ikke nogen minimumgreense for
udgiften — og heller ikke graenser for,
hvor meget man ma tjene (Bistandslo-
vens § 48, stk. 3).

Kronisk syge har mulighed for at
folge andre regler for egenbetaling.
Hvis man har et vedvarende behov for
medicin i forbindelse med den kroniske
lidelse, kan man spge om at f& daekket
hele udgiften til medicin — altsa ikke
kun tilskudsdelen. Det er dog saledes,
at man selv i gennemsnit skal betale
300 kr. om méneden — eller 3.600 kr.
arligt. Egenbetalingen var tidligere 500
kr. pr. maned (Bistandslovens § 58, stk.
9a).

Endelig er der mulighed for, at ens
lzege kan s@ge Sundhedsstyrelsen om
at fa et ikke tilskudsberettiget laege-
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 fas pa alle apoteker.
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To om bilen er en for meget

Det kan give en masse besveer og oko-
nomiske forviklinger, hvis man forseger
at spare det offentlige for nogle udgifter.
Tag f.eks. de to handicappede sostre,
der boede sammen, og derfor mente, at
de godt kunne klare sig med een invali-
debil. De skrev en faelles ansegning, og
fik i 1980 bevilget bilen.

| 1984 veelger den ene soster at flytte
for sig selv, og seger derfor om at fa sin
egen bil. Det bliver ogsa bevilget, mod

at hun afheender sin andel i den feelles
bil til den anden soster.

Bilen bliver vurderet til 80.000 kr. So-
steren, der beholder bilen, bliver bedt
om at betale 40.000 kr. til den anden se-
ster, som efter planen skal bruge pen-
gene til at indfri sin del af restgeelden
pa den feelles bil.

Da sgsteren, der beholder den feel-
les bil, ikke har de 40.000 kr, ma hun
l&ne. Og det er hun for s& vidt ogsa ind-

forstdet med. Dog vil hun gerne have
sikkerhed for, at hun kunne fa sine
penge igen, nar hun engang skal ud-
skifte bilen, der efterhanden er fire ar
gammel.

Men en sadan garanti vil revalide-
rings- og pensionsnaevnet ikke give.
»Naevnet kan ikke treeffe afgarelse om
en laneberegning ved en fremtidig tids-
maessig ikke fastlagt udskiftningssitua-
tion«, hedder det som begrundelse for
afslaget.

Provenuet fratraekkes

| 1986 spger sasteren om at f& udskiftet
sin bil, og det bliver bevilgeti maj 1987. 1
den forbindelse beder sgsteren om at
fa sine 40.000 kr. igen. Men det kan ikke
umiddelbart lade sig gere. Bilen er ble-
vet solgt for 45.000 kr. og disse penge
skal bruges som en del af betalingen
pa den nye bil, mener revaliderings- og
pensionsnaevnet, der henviser til en so-
cialministeriel bekendtgerelse, hvori
det star:

»Ejer ansegeren pa udskiftningstids-
punktet en bil, hvortil der er ydet stotte,
skal nettoprovenuet ved salget af
denne bil fratraekkes lanet«.

Soesteren klager over afgerelsen til
Den Sociale Ankestyrelse. Det kan ikke
veere rigtigt, at hele salgsbelabet skal
indga som betaling for den nye bil, nar
der kun er givet statte til halvdelen af
den gamle bil, skriver sasteren, der i gv-
rigt mener, at hele sagsbehandlingen
omkring overdragelsen af bilen fra den
ene sgster til den anden, var foregaet
forkert.

Den Sociale Ankestyrelse giver
hende medhold i klagen. Overdragel-
sen af bilen burde have veeret behand-
let som ethvert andet keb, og de 40.000
kr. skulle aldrig have vaeret opkreevet af
sesteren. Derfor bestemte Ankestyrel-
sen i januar 1989, at pengene skulle
betales tilbage.

Smat er smukt, men...

Smét er smukt, hedder det. Og ud fra
den devise, har Danmark formentlig
Europas smukkeste hjeelpemiddelin-
dustri. Men skenhed gor det ikke alene,
néar derene til EFs indre marked slas op
ved udgangen af 1992.

Sa er der brug for samarbejde mel-
lem de mange sma og mindre hjeelpe-
middelproducenter, hvis danske hjeel-
pemidler skal gere sig i konkurrence
med udenlandske produkter.

Derfor er Dansk Teknologicenter for
Handicappede (DATCH) i gang med at
uddanne en sakaldt netvaerksmeegler,
der far til opgave at fa de danske hjzel-
pemiddelproducenter til at samar-
bejde.

lalt er 40 netvaerksmaeglere under

uddannelse pa de teknologiske institut-
ter i Danmark.

Tanken ved netveerkene er, at de en-
kelte virksomheder skal kunne trackke
pa hinandens ekspertice og dele udgif-
terne til faelles forskning, produktudvik-
ling, salgsfremstaed m.v. Ved et sadant
samarbejde kan man opna alle de for-
dele, som stordrift giver, samtidig med
at man bevarer den fleksibilitet, der
kendetegner en lille virksomhed.

Netveerksmaeglerens opgave er at fa
de enkelte virksomheder til at »snakke«
sammen og finde andre producenter,
leveranderer m.v. uden for netvaerket,
der er nodvendige for et frugtbart sam-
arbejde.

— Vi finder netveerksideen saerdeles

velegnet indenfor hjeelpemiddelpro-
duktionen. Og nar DATCH har pataget
sig maeglerrollen skyldes det, at vi som
en neutral instritution har gode mulig-
heder for at etablere det ngdvendige
samarbejde mellem virksomhederne,
siger ingenior Ib Glerup Nielsen, der
skal fungere som netvaerksmaegler.

| forste omgang vil Ib Glerup Nielsen
koncentrere sig om de jyske hjaelpe-
middelproducenter. Men hvis ideen slar
an, er det tanken at udvide omradet til
resten af Danmark. Eventuelt i sam-
menhaeng med, at der oprettes et
egentlig netveerkscenter i tilknytning til
DATCH.
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Fra sidelinien

Sygehusenes cigarkasser

Af Jorgen Lenger

En af de konti, som amtskommunerne isaer kaster
sig over i sparetider, hedder »udenamtskautioner.«

En »udenamtskaution« gar ud pa, at amtskom-
mune A betaler amtskommune B for at behandle
en bestemt person, f.eks. fordi amtskommune B
har en starre ekspertise end amtskommune A. Til-
svarende kan amtskommune A ogsa betale et »pri-
vat sygehus« for at tage sig af den pagaeldende.
Sadanne »private sygehuse« har vi en del af, bl.a.
Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlings-
center. .

Mange amtspolitikere synes, det er gergerligt at
sende penge ud af amtskommunen og presser
derfor deres egne leeger til at tage sig af lidt flere
sygdomme, end deres ekspertise egentlig reekker
til.

Det betyder, at amtskommune A sparer nogle
penge, mens amtskommune B eller det »private
sygehus« far en tilsvarende mindre indtaegt. Sam-
menlagt gar det lige op. Eneste forskel er, at den
enkelte bruger far en ringere behandling.

Samfundsmeessigt er det ikke vanskeligt at se
komikken! Men den form for galskab har det allige-
vel med at brede sig, for nar ferst den ene amts-
kommune beskaerer kontoen for udenamtskautio-
ner, ma den nagste naturnedvendigt folge med —
og s fremdeles. Summa summarum: Ingen har
sparet en krone. Men mange brugere har faet en
ringere behandling.

To forklaringer
Der er to hovedforklaringer pa dette vanvid:

For det forste er amstkommunerne i en treengt
situation.

For det andet fungere vort sygehusveaesen efter
et primitivt cigarkassesystem, hvor vi med en be-

Foto: Mogens Laier.

folkning pa kun 5 mio. mennesker har fundet det
passende at opdele sygehusvaesenet i hele 16 ci-
garkasser, der hverken behgver at tage hensyn til
hinanden eller helheden — og bestemt heller ikke
ger 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 overleege
bevilger en »udenamtskauktion« ma han i princip-
pet spare den samme udgift pa sit eget sygehus el-
ler sin egen afdeling!

En anden raffineret metode er at fastsaette 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, ma nogle af dem tage til takke med en
ringere behandling — eller vente til 1. januar, hvor en
ny kvote traeder i kraft. Og dette endog selv om der
samtidig er ledig kapacitet pa specialsygehuset el-
ler i specialafdelingen! Vanviddet kan darligt beskri-
ves med starre tydelighed, og nar mennesker med
muskelsvind ikke rammes af det skyldes det alene,
at Muskelsvindfonden betaler udgiften for behand-
ling i VB-centeret i de tilfeelde, hvor amtskommunen
siger nej. Denne mulighed har andre brugergrupper
ikke pa de »privatsygehuse«, som har specialiseret
sig i deres seerlige behov.

Decentralisering mé ikke overdrives
Decentralisering er pd mange mader en fornuftig
ting; men den skal ikke overdrives. Nar det handler
om forholdsvis banale sygdomme, er der intet til
hindrer for, at de behandles i et decentralt sund-
hedsvaesen; men mere komplicerede eller sjaeldne
sygdomme ma neadvendigvis behandles i et cen-
tralt sundhedsveaesen, hvor den forn@dne eksper-
tise er tilstede. Hvis dette ikke sker, gar det ud over
de sma sygdomsgrupper.

Derfor ma de mekanismer, der modvirker
sudenamtskautioner«, afskaffes. Det samlede sy-
gehusvaesen bliver jo ikke ringere af den restriktive
holdning til at bevilge »udenamtskaution«; men
brugerne far en ringere behandling. Man kan med
stor ret sige, at centralisering contra decentrali-
sering ikke er et enten-eller, men et bade- og. For
mange sygdomsgrupper er en centraliseret viden-
opsamling endog forudseetning for en velfunge-
rende decentralisering.

Dette er s meget desto mere patraengende,
fordi sundhedsministeren netop slar til lyd for, at sy-
gehusvaessenet skal rationaliseres, sa flere kan be-
handles bedre for de samme penge. Hvis det er re-
alistisk, kan ingen vel have noget herimod; men det
forste ministeren kunne gere var at sikre, at det i
det mindste ikke er det stik modsatte, der sker!

Jergen Lenger er handicappolitisk konsulent i
Muskelsvindfonden.
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Middelhavets
varme bolger

| dagene 21.-24. september afholdt EAMDA (sammenslut-
ningen af europziske muskelsvind-organisationer) sit
arsmode i Castellerfels, lidt syd for Barcelona. Ca. 120 per-
soner fra 20 muskelsvind-organisationer i 17 lande deltog i
modet, der var tilrettelagt af den spanske organisation
(Asociacion Espanola de Enfermedades Musculares).

Det var et fornemt arrange-
ment, som spanierne med
landsformanden Marta Mari-
stany og Barcelona-laegen
Emilio Fernandez Alvarez i
spidsen havde den starste
aere af.

Intet var overladt til tilfael-
dighederne — og som et en-
kelt eksempel pa det kan
naevnes, at det hotel, medet
blev holdt p4, var blevet forsy-
net med en lang, interimistisk
korestoisrampe, der forte fra
opholds- og megdelokalerne
ned til strandbredden. Og ikke
nok med det: fra enden af
rampen var der lagt en art
»tagpap-leber« helt ned il
havstokken, sa kerestolsbru-
gere ogsa kunne komme i
naerkontakt med Middelha-
vets vel 25° varme bolger!

De emner, der blev be-
handlet pa konferencen, var
helt centrale. Det gjaldt alle
programmets hovedafsnit:
det medicinske, det psyko-so-
ciale, det etiske — der bad pa
et af mgdets mest faangende
indlaeg, leveret af en spanier,
Francisco Abel, som er doktor
i filosofi og tillige jesuitter-
praest — og det der handlede
om ungdomsarbejdet.

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

Den arlige
generalforsamling

P& den ordinzere, drlige gene-
ralforsamling blev praesiden-
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ten, Reinhardt Riidel, Vest-
tyskland, og generalsekretae-
ren, Judy Windle, Irland, gen-
valgt.

To vicepraesidenter var pa
valg: Patricia Metsom, Norge,
og Ysbrand Poortman, Hol-
land. Evalg Krog var opstillet
som kandidat til en af po-
sterne, men opnaede ikke
valg, idet der fandt genvalg
sted af de to siddende vice-
preesidenter.

Efter indstilling af EAMDA's
forretningsudvalg (»Executive
Committee«) blev det beslut-
tet at overfore sekretariatet,
som siden 1987 havde veeret
placeret i Irland, til Holland.

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

EAMDA-&rsmadet naeste
ar vil finde sted i Vesttyskland
(Mlnchen), og i 1991 skal Mu-
skelsvindfonden i 20-aret for
dens stiftelse vaere veert for
arsmgdet. Det bliver i avrigt
ogsd EAMDAs 20 ars ju-
bileeum, der kan markeres
ved den lejlighed.

Ogsa de pvrige EAMDA-
arrangementer i de kom-
mende ar blev droftet, séle-
des skakturneringerne og
ungdomslejrene, men der
blev ikke p& generalforsam-
lingen truffet endelige besiut-
ninger om tid og sted for disse
aktiviteter.

Derimod aftaltes det, at
Muskelsvindfonden skulle
seoge at arrangere et »Fund-
raising-seminar«, hvor reprae-
sentanter for EAMDAs med-
lems-organisationer  kunne
drofte de mange spergsmal i
forbindelse med fremskaf-
felse af gkonomiske midler til

EAMDA’s a&rsmode 1989

organisationernes arbejde for
deres medlemmer.

Der fremkom pa general-
forsamlingen mange veegtige
betragtninger om EAMDASs
opgaver og om organisatio-
nernes fremtidige virksom-
hed, og netop derfor var det
synd, at den tid, der var afsat
til denne del af medet — som
det er sket fer — var for kort,
hvilket Evald Krog gjorde op-
maerksom pa.

Men den lille skenhedsfejl
fordunklede p& ingen made
indtrykket af et aldeles storar-
tet arsmade, der oven i kebet
levnede mulighed for, at vor
landsformands saerlige 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
pa sit vaerelse den sidste nat
for hjemrejsen!

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

Jorgen Kock

spanske by Barcellona, hvor EAMDASs drsmede fandt sted.

Finn Heidelberg/PolFoto.

EAMDA’s arsmode 1989

Europeeisk treef
om forskning

|1 1988 blev der under EAMDA’s vinger opretiet et forsk-
ningskoordineringscenter. Det fik navnet ENMC, European
Neuro-Muscular Centre. Indtil videre har centret veeret fi-
nancieret af den franske muskelsvindorganisation AFM,
og samme center har da ogsa haft adresse og funktion i
den franske organisations hovedkvarter i Paris.

Intentionen er at koordinere
forskningen pa Muskelsvind-
omradet pa tveers af lande-
greenserne — at fungere som
katalysator i forhoid til aben-
hed i forskningsresultater.

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

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

Ungdoms-
gruppe
ser
dagens
lys

Maria Overgaard
Hansen fra Langa var
med, da den farste
workshop om unge
med muskelsvind Iob
af stablen i forbin-
delse med EAMDA
generalforsamlingen
i Barcelona. Maria
Overgaard Hansen
har sendt Muskel-
kraft folgende beret-
ning fra workshop-
pen.

.

Unge med muskelsvind fra
hele Europa har brug for at
tale med hinanden en gang i
mellem. Ved at lave weekend-
seminarer, udvekslingsrejser
0g andre aktiviteter sammen,
far deltagerne mulighed for at
lsere af hinandens oplevelser
og erfaringer pa tveers af lan-
degraenser.

Ungdomsgruppen i Hol-
land har lavet en rapport,
hvori de ger rede for deres ar-
rangementer og planer. P&
mange mader ligner holleen-
dernes ungdomsarrange-
menter danskernes — de hari
hvert fald samme formal. De-
res store plan er at fa startet
en europaisk ungdoms-
gruppe — en ungdomsafde-
ling af EAMDA (Sammenslut-
ningen af Europeeiske Mu-
skelsvindorganisationer).

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

deres projekter. Reaktionerne
fra de andre landes reprae-
sentanter var meget positive
— der var enighed om, at der
er brug for en ungdoms-
gruppe under EAMDA.
Derfor var det ogsa lidt un-
derligt, at kun fire lande havde
sendt unge repraesentanter til
medet, pa trods af, at man ved
sidste  EAMDA generalfor-
samling var enige om, at
punktet skulle prioriteres haijt.

Men hvorfor er det vigtigt
med en ungdomsgruppe?
Forst og fremmest for at fa
ungdommen bedre reprae-
senteret i EAMDA — for at fa
nye kreefter til, som kan bi-
drage med friske ideer og
tanker. Men ogsé fordi unge
fra de forskellige europaeiske
lande har mange ting til feel-
les — uanset om de kommer
fra ltalien, Vesttyskland eller
Danmark.

Ved at arbejde sammen gi-
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ver det nogle faelles oplevel-
ser og resultater. Dels ved at
projekter bliver gennemfert,
og dels giver det deltagerne
nogle menneskelige gevin-
ster. De far méske storre lyst
0g overskud til at keempe for
nogle sager i deres eget land
— inspireret af de unge fra
andre lande.

Pa medet i Barcelona blev
der dannet en neglegruppe
pa fire personer, der skal
sarge for at f& EAMDA-grup-
pen i gang. Denne gruppe,
som jeg selv er med i, skal
mades og arrangere ferieud-
vekslingsture, starte et euro-
paeisk ungdomsblad og serge
for et pennevenneprojekt. Der
er mange nye ideer — og for-
hé&bentlig muligheder — pa
bedding, selv om det er lidt
lost endnu.

J

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

| nogle EAMDA-lande har
man under muskelsvindorga-
nisationerne oprettet saerlige
SMA-grupper, eksempelvis i
Holland, England og Frankrig.
Tanken om en szerlig opsplit-
ning af den ene og den anden
specielle muskelsvindgruppe
er aldrig slaet igennem i Mu-
skelsvindfonden. Vi har nok
arbejdet med de seerlige for-
hold, der ger sig gaeldende for
den enkelte kategori af mu-
skelsvindbrugere, men aldrig
fundet anledning til at organi-
sere den enkelte type af mu-
skelsvind i specielle grupper. |
England har man f.eks. et ar-
ligt landsmaede kun for folk
med spinal muskelsvind. Jeg
har sveert ved at se det hen-
sigtsmaessige i en lignende
organisationsstruktur i Mu-
skelsvindfonden, men lige
vigtigt er det at veere med i
drofteiserne om, hvordan vi
kan styre forskningsindsat-
sen pa SMA-feltet.

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

Det var et spaendende initi-
ativ. med meodet; vi fik en
reekke nye og nyttige kontak-
ter i flere af landene, og vi skal
selvfglgelig ogsa veere pa ba-
nen, ndr man naeste ar mulig-
vis vil oprette et seerligt, inter-
nationalt organ for folk med
SMA.

Evald Krog
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Vor egen verden

Stort nummer pa Pindstrup

Bernene havde travlt pa Pind-
strupcenteret den 22-24 sep-
tember. De skulle deltage i
sport, orienteringslob, svem-
ning, musik, og lerdag aften
underholdt tryllekunstneren
Heinz. Det var de utroligste
numre han kunne lave med
f.ex. terninger, tarklaeder og
dremmekiks. Bernenes for-
ventninger var store: De
mente ogsa at han kunne
trylle dem til at kunne gé igen
— men dertil rakte hans evner
ikke, desvaerre. Foreeldrene
havde ogsa travit. De horte
om skasve rygge og vejriraek-
ningsproblemer og lavede af-
speending og massage til blid
musik liggende pa et taeppe i
pejsestuen.

Psykologen John Marg-
uvard holdt opleeg og satte
mange tanker i gang om de
ting der sker i familien, nar
man har et handicappet barn.
Hvor far vi vores energi fra til
at f& hverdagen til at fungere?
Er det handicappede barn for
stor en del af hverdagen og
far vi vores egne behov dack-
ket?

Ligesom de voksne var in-
teresserede i bgrnenes pro-

Trylleri og klovne pa Pind-
strup.

gram, s& var bernene ogsa
nysgerrige. Hvad laver far og
mor pa kurset?

Peter fra Skeerbaek havde
fra mor Karen hert lidt om de
skeeve rygge og korsetter.
Lige vendt hjem fra ferie i
USA, s& forstdr man godt

hans tanker, da han ser et kor-
set: »Er det s& skudsikker
vest«?

Det er ikke kedeligt at veere
pa Pindstrup. Pa gensyn i
1990.

Kirsten L.

De »gamle« skurke dremte

»Hyggeligt at mede de gamle
skurke« — var en af kommen-
tarerne pa& evalueringsske-
maet fra Ungdomskurset pa
Pindstrup-Centret i week-
end’en den 15.- 17 september.
En anden tilfejer »meget lae-
rerigte!

Kurset var arrangeret for
unge mellem 16 og 25 &r, de-
res foreeldre og/eller hjael-
pere.

Pa dette ars ungdomskur-
sus blev der dramt meget. Ikke
sadan forstaet, at alle 14 og
sov hele tiden; det var nemlig
de vagne drgmme, der blev
arbejdet med.

Kurset startede med et
skuespil af og med skuespil-
leren Hans Renne. Han fik
alle til at grine over vores
egne (og andres) problemer
med at veelge. Hvordan veere i
stand til at vaelge, hvad toj
man skal have p4, hvilken mu-
sik man skal spille osv, nar

man har vaeret vant til, at ens
mor, laerer eller paedagog
veelger for en?

Lerdag og sendag var kur-
set opdelt i program for hen-
holdsvis de unge og foreel-
drene. Dette var efter de fle-
stes mening en meget god
ide, noget der burde veaere
startet for mange ar siden.

De unge havde hele lgrda-
gen Dremmevaerksted. Der
blev pa plancher dremt om bi-
ler, kaerlighed, sportsudovel-
ser, hus pa landet, rejser, ja
selv om muligheden for at
holde op med at ryge. Senere
pé dagen blev det forsegt at
f& afklaret, hvordan nogle af
dremmene kunne realiseres.
Det medferte mange diskus-
sioner om fremtidsmulighe-
der.

Imens de unge var i Drom-
mevaerkstedet, talte forael-
drene om de unges mulighe-
der for at flytte hjemmefra og

om, hvad det kunne betyde
for foraeldrene.

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

Om aftenen var Dan Brock
turleder pa en dias-dreamme-
rejse til Amerika.

Sendag var Nicolai Wilmot
pa 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
spergsmal, som har traengt
sig pa.

Sendag eftermiddag dremte
nogle om at komme hjem og
sove. Andre dremte om, at
weekend’en havde en ekstra
dag, sa vi kunne fa snakket
mere endnu.

Annemarie og Ann-Lisbeth

Selvhjaelp

Med undertitlen: Brugergrup-
per — Hjeelp til selvhjaelp. Sa-
dan praesenterer en ny folder
om Muskelsvindfondens bru-
gergrupper sig. | folderen for-
teelles om hvorfor brugerud-
dannelsen blev etableret for 2
ar siden, hvad man kan opna
ved at deltage i en bruger-
gruppe og hvordan man skal
forholde sig, hvis man ansker
at komme med i arbejdet.

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

Ha

NGl aprgetoiu
ivnin,
Samijy sEm;;.-;_.’?m

Sex og samliv

Det er titlen pa en ny folder
om  Handicapradgivningen
Samliv og Sexualitet. | folde-
ren fortaeller radgiverne om
baggrunden for arbejdet, hvil-
ken malsaetning gruppen ar-
bejder ud fra og hvilke proble-
mer man kan komme med til
radgivningen.

Handicapradgivningen har
til huse i Muskelsvindfondens
lokaler i Vestervang 39-41 i
Arhus. Men radgivningen, der
er gratis og anonym, er et til-
bud til alle handicappede.
Folderen om Handicaprad-
givningen Samliv og Sexuali-
tet kan rekvireres gratis pa
Muskelsvindfondens sekreta-
riat.
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Myasthenia Gravis seminar

i Frankfurt

| weekenden 29. sept.- 1. okt.
afholdtes MG seminar i
Frankfurt med deltagelse af
MG-organisationer fra 10 eu-
ropaeiske lande. Den tyske
MG organisation stod som ar-
ranger og veert for arrange-
mentet.

EAMDAs nyvalgte praesi-
dent, prof. Reinhardt R{del,
samt vicepraesident Colette
Fettu, deltog i seminaret og
gav os derved et indiryk af
EAMDA (den europeeiske
sammenslutning af muskel-
svindorganisationer) som el-
lers var ret ukendt for os.

Birte Brejner, der hidtil har
repraesenteret Danmark i det
internationale  samarbejde,
har mattet traekke sig ud p.g.a.
sygdom. | stedet deltog Jette
Bigum o0g undertegnede,
begge medlemmer af den
danske MG arbejdsgruppe.

Vi var helt nye i den sam-
menhaeng, men havde stort
udbytte af at stifte bekendt-
skab med de hejst forskellige
MG organisationer i de ovrige
europaeiske lande. Der er
enorme forskelle pa disse or-
ganisationer, bade hvad an-

gar grad af organisation, og
hvad angar skonomi. Frankrig
fremstar, takket veere TELE-
THON (TV program der ind-
samler penge til handicapor-
ganisationer) som saerdeles
flot kerende okonomisk,
mens f.eks. Portugals MG
gruppe er ganske ny og slet
ingen midler har.

Det var spaendende at ud-
veksle informationer om hvor-
dan landene hver isaer har
tacklet problemerne omkring
MG (og andre handicaps!)
bade socialt og menneskeligt.
Og selvom vi i Danmark sta-
dig kan fremvise en hgj stan-
dard socialt, og vel ogsa hvad
angar forstaelsen af eget og
andre handicaps, sd kan vi
ogsa laere meget af de andre
lande.

Laegen havde tid nok

Behandlingsmaessigt synes
der ikke at veere store for-
skelle mellem de andre lande
og Danmark og vi kommer
séledes ikke hjem med nyhe-
der om nye praeparater eller
behandlingsmetoder. Men
hvad angar maden at indrette

MG-traef i Hvidovre

Vi her gst for Storebeelt havde
MG-treef hos Inge Iven i Hvi-
dovre den 1. oktober 1989.

Vi medtes kl. 12.00 og ind-
ledte dagen med frokost,
hvorefter der var en praesen-
tationsrunde. Vi var 20 delta-
gere, heraf 15 myastenikere
og 5 parerende. Det var glae-
deligt at se s& mange nye og
unge, sa der var mange som
ikke havde set hinanden for.

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

Isaer blev emnerne medi-
cin, medicinudgift, medicintil-
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skud og doseringer diskuteret
indgdende.

Vi viste videofiimene om
myasteni (bade den svenske
0og den danske) som mange
ikke tidligere havde set, og
andre var glade for et gensyn.

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

Det har vi i gruppen vedta-
get at gore til foraret, evt. med
et enkelt programpunkt. Vi
haber at se Jer alle igen +
endnu flere.

Tak fra os

P& MG-gruppens vegne

Inge Nielsen

Alice Carlsen. Foto: Mogens
Lajer.

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

Laegeligt var der pa semi-
naret deltagelse af dr. B.
Schalke, Wirzburg, som ikke
alene orienterede om MG
forskningen pa hans hospital,
men deltog i hele program-
met. Det var nyt for os — »vo-
res« laeger plejer at fyre et fo-
redrag af, og har darlig tid til at
besvare sporgsmal og skal al-
tid na et fly. Vivil i MG arbejds-
gruppen herhjemme arbejde
pa, at det fremover bliver an-
derledes. Vi vil have meget
gavn af, at leegen/laegerne er
til stede under hele seminaret
og det vil de i hej grad ogsa
selv havelll

Jette Bigum. Foto: Mogens
Laier.

Dr. Schalkes indlaeg om
den aktuelle forskning var
meget videnskabeligt og
svaert at forsta, sa vi afventer
officiel rapport fra seminaret
for vi vil vove at referere det.

Vi fik pd seminaret god
kontakt med repraesentan-
terne fra de evrige nordiske
lande og det er tanken, at vi
fremover vil medes et par
gange arligt pa skandinavisk
plan og opdyrke dette samar-
bejde.

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

Alice Carlsen
MG arbejdsgruppen

november 1989.

N

Onskesedlen skal
afleveres nu

Sa er det ved at vaere op over, hvis medlemmerne vil
have ideer til nye aktiviteter i Muskelsvindfonden
med pa budgettet for det kommende ar.

Sidste frist for budgetensker er mandag den 20.

Forslagene skal sendes til Claus Nelson, Muskel-
svindfonden, Vestervang 41, 8000 Arhus C.

For mange ar 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, ma give
ham ret.

Tirsdag den 12. september
kl. 06.00 modtes vi ved Mu-
skelsvindfonden i Arhus, og
der stod den, den store gra
bus, der skulle fare os ud pa
vores eventyrrejse. lkke til et
land, hvor det flyder med
maelk og honning- men til en
lille by kendt for sine varme
kilder og lokkende tilbud om
alskens former for massage
(bade til lands og til vands).

S& satte vores chauffer
Kurt sig til rattet og vores rej-
seleder Margit (bosiddende i
Jugoslavien i nogle &r og der-
for jugoslavisktalende) bed
velkommen. Naeste stop i
Danmark var Kolding, hvor de

sidste rejsedeltagere blev
samlet op.
Fuldt lastet med glade

mennesker, masser af kere-
stole og bagage gik rejsen vi-
dere mod graensen- og snart
gik turen ad de tyske motor-
veje mod vores forste over-
natningshotel i Kassel, hvor et
dejligt maltid og en seng i
bedste Hollywood-stil ven-
tede pa vore traette legemer.

Efter et dejligt morgenmal-
tid, en overnatning pa et skent
hotel Tirol (@strig) — og
mange, mange anstrengende
kilometer pa vejene, ankom vi
— i beelgmearke og regnvejr —
til vores hotel i Krapinske To-
plice i Jugoslavien.

Efter et noget forsinket
maltid og en maengde nye

Vor egenVverden
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En tur i det varme vand.

Millionaer ved de
varme kilder

indtryk, kreb vi dedtreette til
kejs pa vore vaerelser.

Neeste morgen begav vi 0s,
mere eller mindre veludhvi-
lede til morgenbordet, hvor
der blev serveret te og en af-
skyeligt smagende drik (af
Jugoslaverne benaevnt kaffe).

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

En hjselpende hand inden
for rekkevidde
Sa sad vi pludselig foran de

mange massagecabiner,
hvorfra der lad klask, prust og
sten og ud kom Ivan med et
stort grin og en rap kommen-
tar: »hvor var det skant at blive
gnedet pa inderlaret af en
dejlig dames«.

Selv blev jeg bortfert af en
hgj flot adonis — »taenk hvis
man igen havde veeret 17 arl

Dog tror jeg, at det dejlige
varme vand var et af hojde-
punkterne for os alle. Isaer
den udendgrs pool — i hvis
varme vand man kunne op-
holde sig i timevis med en
drink og en hjselpende hand
inden for raekkevidde.

Pengene i Jugoslavien er
et kapitel for sig. Mon Stoffer

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

Og Ingrid som maétte til
tandlzegen og fik en regning
pa 27 millioner gamle dinarer,
der omregnet til danske
penge, er solle 70 kroner —
og s taler man om inflation
herhjemme.

Et par udflugter var vi p3,
bl.a. til Zagreb. En stor mo-
derne by, men med mange
gamle bygninger. Ogsa et be-
spg hos vores sesterorgani-
sation, der var veert ved en
dejlig middag.

Tiden var det sterste pro-
blem — for selv om flere af os
tog en del af natten til hjaelp,
slog deognets 24 timer slet
ikke til, med alt det vi skulle n&
at opleve pa de alt for fa dage.

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

Pa turen hjem fulgte solen
med og efter at have kert XX
km. var vi alle tilbage i Arhus
og eventyrrejsen slut.

Nu sidder jeg igen alene
her i Skagen, men gleedes
over et utal af lyse minder —
om en maengde dejlige men-
nesker, som jeg inderligt on-
sker af se igen — og over at
vaere fodti et lille smukt land,
hvor eventyret faktisk lurer
lige om hjgrnet.

Ja — ude er godt — men
hjemme er bedst.

Hilsen og tak!
Kirsten Johansen

Tuborg

(Foto: Mogens Laier).

i Vitalograf fra

Det er ikke kun musikken Tuborg ger noget ved.

Forleden dukkede repraesentanter fra Tuborg Fondet
op i VB-Centret med en kaerkommen gave: En Vitalo-
graf, som anvendes til malinger af lungernes ydeevne.

Gaven skal bruges af VB-terapeuterne pa deres
hjemmebeseg rundt omkring i landet.

P& billedet demonstreres vitalografen af Muskel-
svindfondens respirationskonsulent, lsege Sgren Ly-
ager, mens Per Donsgaard (tv.) og Steen Nerbjerg Lar-
sen (th.) fra Tuborg i Arhus ser til. Manden med brillerne
er Evald Krog, landsformand for Muskelsvindfonden.

~
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Ely Hansen, Braendeskovvaenget 9, 5700 Svendborg, forteeller:

Jeg har i mange ar haft steerke smerter, som startede fra omradet omkring venstre
hofte. Gik ned over venstre balle og helt ned til storetden. Det var vaerst om natten. Jeg
kunne slet ikke sove for smerter og kramper. Det var slemt. Tit matte jeg op at sidde i
sengen med benene nede pa gulvet, eller jeg méatte vandre frem og tilbage pa gulvet i
timevis. Nogle gange matte jeg leegge mig ned pa gulvet med benene pa en stol - for
at fa kramperne vaek. Jeg havde meget tit voldsomme hedeture, for det meste om
natten. Det var sadan, at jeg naesten kunne vride vandet af sengetajet bagefter.

Jeg havde store knuder over laenden og ned over baglaret. De var meget mme og
smertede meget.

Jeg havde ogsa gigtsmerter i mine haender, s4 jeg ofte ikke kunne vride en klud. Jeg
fik gigttabletter naasten hver dag. Min mave gjorde altid vravl. Det skyldes nok al den
medicin jeg har faet.

Jeg harte sa - over walkie'n om helsetaeppet og kabte et saet. Om det har hjulpet mig?
Det er slet ikke ordet! Min mave er helt i orden igen. Knuderne over laend og lar er
naasten helt glattet ud, og smerter ikke mere. Gigtsmerterne i haenderne er aftaget sa
meget, at jeg kan vride en klud - uden smerter. Alle smerterne i benet er vaek, og jeg
sover igennem hver nat uden at vagne én eneste gang. Jeg sover s& godt, at min
mand ma vaekke mig hver morgen. Jeg har kun haft hedeture &n eneste gang siden
jeg har faet taepperne. Bortset fra i lardags da vil skulle ud at danse, hvor jeg tog en
enkelt smertestillend pille, har jeg ikke indtaget spor medicin, hverken smertestillende,
gigtmedicin eller sovemedicin.

Jeg vil ikke saelge mit helseteeppe for penge!

Veer god ved dit helbred!

Sov i originalt Humanitas naturharssengetej med isyede medicinske magneter....

Henry Sommer, Hennetved, 5900 Rudkebing - har haft gigtsmerter i naesten 50 ar, er
nu pa andet &r smerte- og medicinfri.

Paul Madsen, Lindelse, 5900 Rudkebing - har haft skinnebenssar i 26 ar. Saret blev
laegt i lobet af 14 dage.

Esther Asmussen, Kvaars, 6300 Grasten - har haft kramper, infiltrationer og 2 skin-
nebenssar. Sarene er laegt, kramperne er vaek og infiltrationerne er vaek.

5 personer har | TV fortalt om taeppernes virkning.

Ring efter dokumentation og pris. @

Neermeste forhandler anvises. Humarlitfis

Holger Bisgaardsvej 6, 5620 Glamsbjerg.
TIf. 64 72 37 47




Sidst i juni rejste Anna, der er
10 ar, har muskelsvind og sid-
der i karestol, sammen med
sin mor Erika til Zurich. Erika
le Dous har sendt Muskelkraft
nedenstdende rejsebrev fra
turen.

Det er billigt at kere med tog i
Schweiz, fordi de tyske Jern-
baner giver stor rabat pa
lange gennemgangsrejser, 0g
fordi bern under 16 ar karer
gratis pa alle baner i Schweiz.
Men det er dog en forudsaet-
ning, at man henvender sig til
den svejtsiske greensestation
eller pa en station inde i lan-
det for at f4 et familie-kort.

Anna elsker at rejse med
tog: Fra Kaebenhavn med
skifte i Hamburg og videre
med sovevogn, som ankom-
mer naeste morgen kl. 9.00 i
Zurich. | Hamburg fik vi hjaelp
af det Tyske Rode Kors. En
brochure fra de Tyske Jernba-
ner til Kerestolsbrugere gav
os alle nedvendige oplysnin-
ger vedrarende hjeelp under-
vejs.

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

Vi kerte med en kerestols-
taxi op til Zirichberg Hotel, et
gammelt hotel med en ene-
staende beliggenhed og med

Vor egenVverden
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Erika og Anne le Dous ved Ziirich Horn.

Med bjergbane
i Schweiz

udsigt over byen. Indgangen
er fra skovsiden. En kare-
stolsvej markeret gennem
hele bggeskoven starter fra
hotellet. Den zoologiske have
ligger 10 minutter derfra.

De smukke blomster

Den farste dag besegte vi min
onkel, der bor pa plejehjem.
De sidste tre somre er vi ble-
vet inviteret af ham. Men det
var forste gang vi bragte den
store Roltec med, som alle
steder blev beundret meget.
Roltekken, som Anna altid
kalder »El-keer«, klarede
nemlig de stejle veje nedad,
og opad uden besveaer. Vores

ST/ZERK RADGIVNING
GI’'R LUFT | OKONOMIEN.

HandelsBanken @

Fa bedre rad. Tal ekonomi
med Handelsbanken.
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venner fra Klisnacht, en af de
aeldste landsbyer ved Zu-
richsp, hentede os om afte-
nen, og ved solnedgang sad
vi sammen i en stor havere-
staurant ved vandet og spiste.
En korestolstaxi bragte os
ned til byens blomstermar-
ked, som ligger lige ved hav-
nepromenaden. Det var me-
get dejligt, at se s& mange for-
skellige blomster. Vi kabte en
stor buket, og Anna fik fra en
stand en lille buket roser for-
geret. Senere gik vi tur pa den
beramte Bahnhofsstrasse og
tilbage til havnepladsen for at
sejle til ZUrichhorn, et udflugt-
sted, hvor vi madte min onkel.

Han var kommet med kore-
stolstaxi for at ga tur sammen
med os i den smukke park. En
korestolstaxi bragte os tilbage
til hotellet.

Sejlads pa en bjergso

Vi bestemte os for at tage en
heldagsudflugt til bjerget Rigi,
fordi vejrudsigten var god, og
afstandene i Schweiz er ikke
sa store. Vi karte en time med
toget til Luzern og skiftede til
skibet, Der findes to mulighe-
der for at komme op pa Rigi,
et 1800 m hgjt bjerg, som er
bergmt for sin smukke udsigt.
Vi vaigte turen via Luzern, sa
kunne vi undervejs sejle pa
en rigtig bjergse (Vierwald-
stattersee). Ved Vitznau ven-
tede den paene rede tand-
hjulsbane pa geesterne fra
skibet, og sa gik turen opad,
gennem det smukke bjerg-
landskab til Rigi Kulm. Bagef-
ter var der 10 minutter at ga til
bjergtoppen. En af vores ven-
ner, som var med, fortalte, at
en bekendt af hende havde
vaeret med en helt gruppe ko-
restolsbrugere i banevogn til
Rigi. Det var anden gang, vi
var pd Rigi, og det var lige sa
speendende som farste gang.
Vi kom sent hjem til hotellet,
og naeste morgen, for vi rejste
hjem, gik vi »kerestolsvejen« i
skoven. »Komete«, sddan hed-
der sovevognstoget fra Zirich
til Hamburg, bragte os pa be-
hagelig made tilbage til Ke-
benhavn. O

Minitombola

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

| lebet af november karer
det erfarne saelgerkorps af
handelsrejsende pa efterlen
ud pa 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 populeert, har man i Mu-
skelsvindfondens  Indsam-
lingsafdeling mattet konsta-
tere, at spillemarkedet ikke er

sa4 gunstigt som tidligere.
Konkurrencen fra Lotto, fro-
kostblads-bingo og alle de
andre nye spil er hardere end
nogensinde. Den forventede
indtjening for de to Minitom-
bolaer i 1989 er 900.000 kr.
Cirka halvdelen af hvad man
forst havde budgetteret.
Lodderne i spillet koster
stadig kun 2,50 kr. stykket, li-
gesom praemierne fortsat lig-
ger indenfor belsbsrammen
25 til 200 kr. Som noget nyt er
det denne gang Sparekassen
SDS, der star for udstedelsen
af de mange praemiechecks.

START HER,

Bilister i tusindtal kgrer rundt pa blyholdig

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

skifte til Shell Super Blyfri.

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

miljget for blyet, din motor for beleegninger og 30 gre pr. liter.
Det kan du fa at vide i vores gratis Benzinbog.

Start med den.

Samme ydelse. Uden bly.

HVIS DU KORER 98 OKTAN.

SUPER
BLYFRI
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Ved vedvarende adressesendring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender pafert abonnentens nye
adresse.

 Garant kerestole NZ ﬂ

med samme service som

pa Rolls 2000 LT |

o -elektrisk
~det far man hos Neba... | ogmanell

NEBA Baldersbuen 29 Box 220
DK-2640 Hedehusene

Tif: 46 590177

Telefax: 46 59 01 97

239 vejviserei 209
kommuner

FARVERGADE 4  POSTBOKS 2180 1017 K@BENHAVN K TELEFON 33 14 28 10




