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Fede fordomme hos
forsikringsselskaber

Af landsformand
Evald Krog

| sidste nummer af »Muskelkraft«
fortalte vi om problemerne med at
forma sygesikringen til at dackke
udgifterne, hvis handicappede eller
kronisk syge far brug for behand-
ling eller hjemtransport under en
ferie i udlandet.

Henning Sgrensen fra Europeae-
isk Rejseforsikring begrundede
undtagelsesreglerne med, at kro-
nisk syge mennesker ellers ville
kunne rejse til udlandet og blive be-
handlet for en hvilken som helst
sygdom.

Ole Rasmussen fra Sygesik-
ringens Forhandlingsudvalg sagde
tingene mere klart: »| bor maske slet
ikke tage pa ferie, nar | star i en si-
tuation, man kunne forudse, ville
blive behandlingskraevende«.

Sadan.

For et ars tid siden behandlede vi
sagen om den engelske og tyske
retspraksis, der giver ikke-handi-
cappede turister mulighed for at

opna erstatning, hvis de har meadt
for mange mennesker med et han-
dicap pa deres ferie. Den udlgste et
ramaskrig i dansk presse og blandt
danske politikere.

Men hvad er egentlig forskellen?
| begge tilfeelde hindres mennesker
med et handicap i at holde ferie pa
linje med andre mennesker. Den
danske metode er blot en smule
mere elegant!

Splejser.om at sikre hinanden

Enhver forsikring bygger pa det
princip, at et antal mennesker splej-
ser om at sikre hinanden mod fol-
gerne af en bestemt ulykkelig begi-

‘'venhed, som de alle kan risikere at

komme ud for, men som alligevel er
sa usandsynlig, at kun fa kommer
ud for den. Det kaldes solidaritets-
princippet.

Der gaelder dog den undtagelse
fra solidaritetsprincippet, at det
menneske, som har en markant
starre risiko for at komme ud for
den ulykkelige begivenhed, enten
kan blive palagt en hajere praemie
eller blive naegtet optagelse i det
feellesskab, som splejser om udgif-
terne. Forsikringsselskaberne har
tykke beger om sadanne seertil-
feelde; men de er ikke tilgeengelige
for offentligheden!

Hvad der ligger til grund for de-
res statistiske beregninger stér der-
for hen i det uvisse, og selskaberne
fortaeller ikke andet, end at »der star
eksperter bag«. Disse eksperter er
dog betalt af de selv samme selska-
ber, og eneste gang offentligheden
har haft mulighed for at kigge ind
bag facaden, kom det frem, at en
brandsarsekspert, der utvivisomt er
meget dygtig som sadan, havde ud-
arbejdet reglerne for forsikring af
mennesker med HIV-virus!

Intet statistisk beleeg
Begraensningerne i syge- og rejse-
forsikringen under ophold i udlan-

det kan heller ikke begrundes stati-
stisk, for nok har nogle mennesker
med et handicap eller en kronisk
sygdom en lidt sterre risiko for at
blive syge end andre; men omvendt
foretager vi os ikke sa farlige ting
som andre turister. Det er sveert at
se anden begrundeise for forsik-
ringsselskabernes praksis end —
fordomme!

Dette illustreres af, at en enkelt
gruppe turister tegner sig for langt
flere behandlings- og hjemsendel-
sesudgifter end alle andre. Risikoen
er helt oppe pa 4%, hvilket er tem-
melig meget. Ingen handicap-
gruppe kan sla den rekord. Havde
forsikringsselskaberne haft hold pa
deres argumenter, havde de startet
deres restriktive holdning med ne-
top den gruppe. Men da den bestar
af — i hvert fald under udrejsen —
fuldt ferlige mennesker, falder den
helt uden for selskabernes for-
domme.

De dyre skilobere

Og hvem er de s3, disse turister der
— i modsaetning til os andre — be-
viseligt koster store pengesum-
mer? Jo, det er skilobere — sa-
maend! Hver 25. dansker, der tager
til udlandet for at sta pa ski, far brug
for behandling eller hjemsendelse!
Ud fra forsikringsselskabernes lo-
gk matte det vaere logisk i det
mindste at kraeve hgjere praemie af
skilobere.

Jeg har ikke noget imod at bi-
drage til, at vi far disse uheldige
medborgere lappet sammen og
sendt hjem — det er kun en naturlig
folge af »solidaritetsprincippets,
som jeg er en steerk tilhanger af.
Men til gengeeld ma vi kunne blive
fri for de evrige fordomsfulde be-
stemmelser, som ikke har anden
virkning end at gare livet surt for os
andre, og som ingen har gjort sig
mindste ulejlighed for at begrunde.
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en med-
lemsforening, der har som mal at
forbedre vilkarene for folk med
muskelsvind. Det sker bade gen-
nem stette til forskning, ved oply-
sende arbejde og ved at forbedre
behandlingsmulighederne for de
ca. 5.000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden

Sekretariat:
Vestervang 41,
8000 Arhus C
861397 77
Giro 9011110

Vejlednings- og
behandlingscenter:
Udviklingscentret:
Vestre Ringgade 150,
8000 Arhus C
861397 77

Klinik for fysioterapi:
86 1910 23

Vejlednings- og
behandlingscentret Sjeelland:
Hgje Gladsaxe Torv 4,

2860 Sgborg

3156 48 66

Forsidefoto:

Nicolaj Wilmot fra Malling ved Arhus er
19 &r og har Duchennes Muskeldystrofi.
Muskelkraft har besogt Nicolaj Wilmot.
Laes artikel pa side 4. Foto: Mogens
Laier.

Indhold

Respirator og Gud gav mig lyst til livet igen. Sadan siger den

19 arige Nicolaj Wilmot fra Malling ved Arhus. Nicolaj, der har
muskelsvind af typen Duchennes Muskeldystrofi, har haft besag af
Muskelkraft.

Stort underskud i Muskelsvindfonden. 3 millioner kroner
mangler der pa 1989 regnskabet — det har medfert 6 afskedi-
gelser.

11 P& maerkerne for Fonden. | december maned opfordres med-
lemmerne til at saelge klistremeerker, beger og Gron koncert tro-
jer til fordel for Muskelsvindfonden.

Tilbud om at flytte p4 Marselisborg Hospital. Sygehusud-
valget i Arhus Amt foreslar at Muskelsvindfondens aktiviteter
flyttes ind i det gamle hospital.

14 Lotz i modvind. Tommelfingeren blev vendt nedad, da 300 so-
cialfolk var forsamlet for at diskutere Lotz Ill rapporten.

16 Vi lever i demokratiets drhundrede, siger Lars von der Lieth,
Kabenhavns Universitet. Aldrig fer i historien har handicappede
haft sa stor indflydelse pa deres eget liv, siger han til Muskelkraft.

20 Varmt vand til de forkerte. Det er ikke de fysisk handicappede,
som har stor gavn af ophold i varmtvandsbassiner, som tilbydes
denne behandlingsmulighed. Det viser en ny rapport.

29D De maltesiske byer er ikke just handicapvenlige. — En an-
nonce i et af de lokale dagblade gav startskudet til en lille men
slagkraftig handicaporganisation.
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Nikolaj Wilmot. Foto: Mogens Laier.

Respirator og Gud gav
mig lyst til livet igen

Troen pa Gud og en respirator forbundet med en slange gennem hal-
sen har reddet livet for 19-arige Nicolai Wilmot fra Malling ved Arhus.
Mener han selv. .

Nicolai har Duchennes muskeldystrofi og er totalt afhaengig af an-
dres hjeelp dognet rundt. P4 trods af det, er han netop flyttet hjemmefra
og i fuld gang med en gymnasieuddannelse med planer om derefter at
studere teologi. . —

— Der er sa meget, jeg har lyst til at prave. Jeg har slet ikke tid til at
da. Derfor lever jeg, siger han.

»Day, det er fra Muskelkraft. Jeg ville
here om du havde lyst til at med-
virke i et portreet-interview i...«.

— Ja, selvfelgelig, lyder det i den
anden ende af raret. — Du kan bare
komme.

19-arige Nicolai Wilmot hearer
ikke til typen, der skal trille tommel-
fingrene et par gange, fer han tager
en beslutning.

Fa dage efter overstaende tele-
fonsamtale sidder Muskelkrafts
medarbejder derfor klar med pen,
papir og bandoptager i kekkenet i
Nicolai’'s moderne 84 kvm. lejlighed
i Malling syd for Arhus.

Klokken er 14.30 en torsdag ef-
termiddag og Nicolai er netop kom-
met hjem fra endnu en anstren-
gende skoledag i 2.b. pa Viby Amts-
gymnasium.

Han ger fra starten opmaerksom
pa, at han er villig til at tale om alt.
Med en enkelt lille undtagelse: Det
danske fodboldlandshold. Godt nok
er Nicolai passioneret fodboldfan,
men netop denne eftermiddag er
det ikke mere end et degn siden,
dynamit-drengene og den halve
nation havde en meget deprime-
rende oplevelse med et hold alt for
veloplagte rumaenere.

— Der er ikke s meget at snakke
om, sukker han og forsgger at se li-
dende ud bag det ironiske glimt i
gjet.

Nicolai vil meget hellere forteelle
om, hvordan han blev kristenien al-
der af 15 ar.

— P4 det tidspunkt var jeg i feerd
med at tage 9.-10. klasse pa Unge
Hjems Efterskole. En kristen efter-
skole som blev ledet af en fantastisk
god forstander. Han var selvfalgelig
troende, men pé en dejlig ikke-fana-
tisk méade. Vi skulle selv tage stilling
til, hvad der stod i bibelen og danne
vores mening ud fra det.

Sundt at veere uenige

— Det der iszer greb mig ved kri-
stendommen, var tanken om, at
kunne veere faelles om tingene.
Gore nogle ting i feellesskab med
andre, i stedet for bare at taenke pa
sig selv. Naestekaerlighed. Det var li-
gesom at have en masse gode ven-
ner. Vi havde det virkeligt sjovt og
hyggeligt. Der var altid gang i den
med masser af spaendende ting.
Diskuterede alt muligt, bade kristne
og ikke kristne. Og det var faktisk
rart. Det er nemlig sundt at vaere

uenige, synes jeg. Sa er der noget
at snakke om, og det er netop det
spaendende ved kristendommen.

— Familien og vennerne tog det
ganske roligt, da jeg fortalte, jeg var
blevet kristen, forteeller Nicolai. —
Det syntes de var helt fint. Men da
jeg ikke er vokset op i en troende fa-
milie, har vi da tit nogle gode dis-
kussioner.

— Jeg tror ogsa at min familie-
baggrund ger, at kristendommen in-
teresserer mig s& meget, som den
ger. Hvis jeg hjemmefra havde vee-
ret tvunget til at lsese i biblen og
bede bordban, er jeg ikke sikker pa,
jeg var blevet grebet pa samme
made.

Ikke tid til at do

Nicolai herer ikke til blandt de faste
sgndags-kirkegaengere. Men han
kommer der. Ellers dyrker han forst
og fremmest sin religiose interesse
gennem diskussioner med en
preest i sin neere omgangskreds.
Og ved at ga til foredrag med
kristne temaer nér lejligheden by-
der sig.

Interessen for det kristne bud-
skab er ogsa den direkte anledning
til, at Nicolai i sin tid valgte at g& pa
gymnasiet. Nar studenterhuen er
hjemme, er det hans plan at starte
pa teologistudiet.

— Jeg vil gerne vaere preest, for-
teeller Nicolai. — Veaere med til at
bringe budskabet om Gud ud til
mennesker, der har brug for det. For
eksempel syge og eldre menne-
sker, og dermed give dem noget
indhold i tilveerelsen. Fordi jeg selv
har oplevet, at troen pa Gud har gi-
vet mig indhold i tilvaerelsen.

— Det er godt at tro pa et eller
andet, nar man er syg. Det kan give
dig gejsten til at leve videre. |dag
har jeg lyst til at leve laenge, opleve
en masse. Jeg har slet ikke tid til at
de. Jeg synes jeg har noget at se
frem til. og det har jeg blandt andet
faet gennem min tro pa Gud.

Elsker at rejse
En af de ting Nicolai ser frem til, er
at bespge fremmede lande. Han el-
sker at rejse og har indtil videre af-
lagt visit i England, Spanien, Fran-
krig, Italien, Sverige og Nigeria.
Neeste rejsemal i kalenderen
hedder Jamiaca, hvor Nicolai i som-
meren 1990 haber at kunne kigge
indenfor hos sin fars familie.

Af Peter Biisgard

— Jeg har aldrig medt min far-
mor og farfar og alle de andre fami-
liemedlemmer pd min fars side, sa
jeg gleeder mig fantastisk til at
komme afsted. Nu skal jeg forelabig
i gang med at spare op og s@ge le-
gater til turen. Og sa skal jeg lige
have fundet ud af, hvordan jeg far
min kgrestol med i flyet, smiler han.

— Selvfolgelig er det hardt at
rejse, nar man sidder i kerestol.
Man kommer ud for en masse be-
sveerligheder, men det ma man
vaenne sig til. Og det kan man sag-
tens. For det er dejligt at komme ud
og opleve andre kulturer, mgde an-
derledes mennesker. Men man skal
sige til sig selv, at det kan lade sig
goere at rejse. Og sa er det ogsa en
stor oplevelse, nar det lykkes.

Mens Nicolai fortaeller akkom-
pagneres hans stemme af en kon-
stant susen fra respiratoren, der er
monteret bag pa hans el-kerestol.
Selve respiratoren er forbundet til
Nicolai via en slange der feres ind i
et hul i halsen pa ham. Det ser vold-
somt ud, men lader ikke til at genere
den meget talende gymnasieelev.

— Jeg har nu levet med respira-
toren i et rs tid, og har fuldsteendigt
vaennet mig til den. For det meste
teenker jeg slet ikke pa, at den er
der, forklarer Nicolai.

— Jeg er meget glad for at have
faet respirator, den har faktisk red-
det mit liv. For blot tre ar siden var
jeg neesten overbevist om, at jeg
skulle dg. Jeg havde meget sveert
ved at treekke vejret, ogi et halvt ars
tid var jeg sa traet, at jeg stort set
sov hele tiden. Meget af tiden havde
jeg ondt i hovedet, kunne naesten
ikke vagne om morgenen og nar jeg
endelig vagnede, havde jeg en fryg-
telig kvalme. Iseer om aftenen led
jeg af dedsangst. Jeg turde ikke
leegge mig til at sove, fordi jeg var
bange for ikke at vagne igen.

Jeg fik livemodet tilbage
Laegeundersoagelser viste, at Nico-
lai var blevet sa sveekket af sin mu-
skelsvind, at lungerne ikke pum-
pede tilstraekkeligt med ilt rundt i
kroppen. Derfor var han konstant
traet og utilpas.

For at lose problemet fik Nicolai
en sakaldt pneumosuit. En taetslut-
tende dragt, der skiftevis skaber un-
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dertryk og overtryk og dermed
skubber mellemgulvet igang med
vejrtraekningen.

Nicolai havde pneumosuit'en i to
og et halvt ar. Sa blev han meget
treet og darlig igen. Kort tid efter
blev han indlagt pa intensi-
vafdelingen, hvor lsegerne anbefa-
lede tracheostomi: Et hul i halsen,
hvorigennem luften fra en respirator
bleeses ned i lungerne.

— Det lod jo umiddelbart meget
voldsomt, men jeg havde ikke noget
valg. Jeg var totalt hvid i hovedet og
havde det sa darligt, at det nu var et
sporgsmal om liv eller ded.

— Bagefter har jeg faet det bety-
deligt bedre. Man skal selvfglgelig
lige veenne sig til at have en slange i
halsen, og i starten var der ogsa lidt
smaproblemer, nar mine hjzelpere
skulle suge slangen fri for slim. Men
jeg er ikke bange for at sige, at re-
spiratoren og min tro pa Gud, har gi-
vet mig livsmodet tilbage igen, kon-
staterer Nicolai.

Klar besked er bedst

Livsmod og livsoverskud har Nico-
lai haft hardt brug for gennem det
meste af sin opveekst. Siden han
som fem-arig fik konstateret mu-
skelsvind, har hans mor ikke lagt
fingre imellem, nar hun fortalte sin
sgn om sygdommens konsekven-
ser: At han i en ung alder ikke laen-
gere ville kunne ga selv, men veere
tvunget til at sidde i karestol. Og at
sygdommen muligvis ville indbaere,
at Nikolai's liv blev kortere end
andre menneskers.

— Den slags er lidt sveert at for-
st som fem-arig, sa jeg taeenkte fak-
tisk ikke seerlig meget over det den
gang. Jeg havde vist ogsa lidt sveert
ved at tro pa det.

— Med arene gik det dog op for
mig, hvordan tingene hang sam-
men. Og selv om det til tider kunne
veere ubehageligt, syntes jeg det
var en god ting at fa klar besked. |
stedet for at leve i uvished.

— Jeg kan huske engang jeg
som lille var pa kursus og legede
med nogle andre Duchenne-dren-
ge. De vidste ngesten ingenting om
deres sygdom og snakkede les om
hvornar de skulle have knallert og
den slags. Til sidst blev jeg treet af
at hore pa det, og fortalte dem, at de
aldrig ville komme til at kere knal-
lert, men derimod i kerestol. Og at
de nok ikke blev ret gamle.

Nicolaj flyttede for nyligt ind i en 84 m? stor lejlighed i Malling. Foto: Mo-
gens Laier.

— Drengene begyndte at tude og
hentede deres foraeldre, som blev
meget vrede og skeeldte mig ud.
Resten af kurset var der ingen af de
andre barn, der matte lege med
mig.

— Personligt fortryder jeg ikke,
hvad jeg gjorde. Det er altid bedst at
fa sandheden at vide.

— Til tider har jeg da selv veeret
meget deprimeret over at kende
mine fremtidsudsigter. Men det var
nu mest da jeg som 14-arig be-
gyndte at f& problemer med at
trackke vejret og bare blev traettere
og treettere.

Travl hverdag
| dag har Nicolai groft sagt ikke tid til
at blive treet. En gymnasie-uddan-
nelse anno 1989 kreever sin ind-
sats. Ikke mindst nar man som Ni-
colai skal op hver morgen kl. 5.30
for at na at f& rengjort séret i halsen,
suget slim ud af respiratorslangen, i
tojet og spise morgenmad inden
han meder i skolen kl. 8.00. Og nér
skoledagen endelig er forbi, star
den som regel pa lektier det meste
af aftenen.

Kun i weekenderne er der plads

til en smule afslapning i Nicolai Wil-
mots liv.

Og hvis han ikke lige er pa Arhus
Stadion for at se fodbold, til fest, fo-
redrag eller beseg hos familie og
venner, nyder han som regel frihe-
den med en bog eller foran fjernsy-
net i sine nye lejlighed.

For et halvt ar siden flyttede han
fra mor, far og fire seskende til en
moderne boligforeningslejlighed i
den modsatte ende af Malling.

— Qg det er gaet meget godt. Det
er rart at komme veek fra forael-
drene og fa lov til at bestemme selv.
Jeg synes sely, jeg er blevet mere
moden af at skulle leere og klare
mig selv gkonomisk. Man far et
mere realistisk indtryk af, hvordan
tilveerelsen haenger sammen. Bliver
mere ansvarlig.

— | starten var jeg meget nervos
for hvordan det skulle ga. Men nu er
jeg glad for, at jeg gjorde det. Og det
er jo det, det geelder om. Turde no-
get. Det hjeelper ikke noget at sidde
og veere sur over alle de begraens-
ninger, der tilsyneladende er, nar
man er handicappet. De fleste ting
kan lade sig gere, hvis man blot gi-
der at prove. O




Stort underskud i

Muskel-

svindfonden

Alt tyder pa, at Muskelsvindfonden kommer ud af 1989 med et under-
skud pa godt 3 mio. kr. Da foreningen ikke har nogen penge pa »kiste-
bunden« at std imod med, har bestyrelsen besluttet at afskedige 6 med-
arbejdere som led i en plan, der skal rette op pa skonomien.

Af Mikael Molgaard

| korthed gar planen ud pa, at drosle
aktivitetsniveauet ned de neeste par
ar, samtidig med at likviditeten for-
bedres med 5-7 mio. kr. — et belab
svarende til et halvt ars drift.

Problemet er nemlig, at Muskel-
svindfonden aldrig har faet konsoli-
deret sig pa ordentlig vis, og derfor
er meget sarbar overfor udsving i
forhold til budgettet.

| 1989 var der budgetteret med
indtaegter pa omkring 10 mio. kr,
men det forelgbige regnskab viser,
at det reelle tal bliver omkring 7 mio.
kroner.

Afskedigelser gar ikke ud over
VB-centrets arbejde

De 6 afskedigelser fordeler sig p&
to perscner i indsamlingsafdelin-
gen, en i organisationsafdelingen,
en i oplysningsafdelingen og to i
VB-centret.

Afskedigelserne vil ifelge sekre-
tariatschef Marius Byriel ikke
komme til at g& ud over VB-centrets
og udviklingscentrets arbejde, ud-
givelsen af tidsskriftet Muskelkraft,
ligesom foreningens handicappoli-
tiske aktiviteter fortsat vil veere
uaendrede.

— Der vil ske rationaliseringen
og omstruktureringer pa VB-cen-
tret. Forst og fremmest ved, at tera-
peuterne fremover selv skal skrive
deres rapporter fra hjemmebeso-
gene ind pa tekstbehandling. Antal-
let af terapeuter vil der ikke blive pil-
let ved, siger Marius Byriel.

Derimod vil aktiviteterne i organi-
sationsafdelingen blive skéret ned,
ligesom antallet af foldere, pjecer
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og andet materiale fra oplysnings-
afdelingen vil blive reduceret.

— | organisationsafdelingen vil
det veere nedvendigt at skaere kur-
sus/ferie arrangementerne vk,
seette antallet af kurser ned ligesom
udbygningen af brugeruddannel-
sen formentlig vil ske i en langsom-
mere takt end planlagt. Men praecis
hvilke aktiviteter afdelingen skal til-
byde i 1990, er endnu ikke planlagt i
detaljer, siger Marius Byriel.

Indteegterne svigtede

Nar Muskelsvindfonden kommer
ud af 1989 med et underskud pa
godt 3 mio. kr. og en negativ egen-
kapital pa 1,9 mio. kr,, skyldes det
svigtende indtaegter pa en raekke af
foreningens indsamlingsaktiviteter.
Forarets Drammelotteri gav kun et
lille overskud, mini-tombola har ikke
haft den samme gennemslagskraft
som tidligere, ligesom sommerens
Grenne koncerter ikke gav det bud-
getterede belab.

Da foreningen samtidig métte se
i gjnene, at tilskuddet til VB-centret
blev 350.000 kr. sterre end budget-
teret, var det ngdvendigt at kigge
kritisk pa gkonomien.

Fra august til begyndelsen af no-
vember blev der indledt en spare-
runde, samtidig med at budgettet
for 1990 blev stykket sammen.
Selvom budgetudkastet viser ind-
teegter pa 13-14 mio. kr. og et over-
skud pa 2,6 mio. kr. — det sterste
nogensinde — er det ikke nok til at
afbede virkningerne af 1989 regn-
skabet.

Hvis der ikke blev foretaget no-

get ekstraordineert, ville likviditets-
treekket i maj 1990 naerme sig de 7
mio. kr. Og det fandt gkonomiudval-
get ikke tilfredsstillende.

Der blev derfor lavet en genop-
retningsplan, der var stykket sam-
men af forskellige elementer. Be-
sparelser pa regnskab, kautionsstil-
lelse fra repraesentantskab og per-
sonale, indsamlingskampagne
blandt medlemmerne samt varsling
af afskedigelse af personale.

Nej til arbejdsfordeling

De varslede afskedigelser fik en
samlet personalegruppe fil at fore-
sla en kollektiv arbejdsfordeling.
Men selvom der blev udtrykt sym-
pati for tanken, da Muskelsvind-
fonden og VB-centrets bestyrelse
medtes den sidste weekend i no-
vember, valgte man at falge skono-
miudvalgets indstilling og effek-
tuere afskedigelserne. _

Hvorfor fulgte bestyrelserne ikke
personalets indstilling om indfe-
relse af arbejdsfordeling?

— Som situationen ser ud, vur-
derer bestyrelsen, at det er nodven-
digt at skeere til benet. At der ikke er
penge til at fastholde det hidtidige
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Der var en trygget stemning, da personalet | Muskelsvindfonden, VB-Centret og ud-

viklingscentret blev orienteret om den ekonomiske situation — og de 6 afskedigelser.

Foto: Mogens Laier.

aktivitetsniveau, og at det er nad-
vendigt at fa gang i konsoliderings-
processen med det samme. At
sende personale pa& arbejdsfor-
deling ville blot veere at udskyde pi-
nen. Far eller senere ville det blive
nedvendigt at afskedige personale,
hvor beklageligt det end er. Derfor
mente bestyrelserne, at man lige sa
godt kunne gere det farst som sidst,
siger Marius Byriel.

En kollektiv arbejdsfordeling ville
heller ikke veere forenelig med mal-
seetningen for VB-centrets arbejde,
ligesom det ville betyde, at centret
ikke kunne overholde den behand-
lingsplan, som er aftalt i overens-
komsten med amterne.

— Vi har bundet os til at lave et
vist antal konsulentrapporter i 1990.
Det ville ikke kunne lade sig gore,
hvis terapeuterne skulle pa ar-
bejdsfordeling, ligesom det ville be-
tyde en venteliste for brugerne. Den
situation ville bestyrelserne undga,
siger Marius Byriel.

Gjort dyd af nedvendighed
Hvorfor er foreningen kommet i en
sa dérlig skonomisk situation?

— Samlet kan man pege pa den

manglende konsolidering. Man har i
mange ar gjort en dyd af nedven-
digheden, og faktisk brugt pen-
gene, for man har tjent dem. Det har
gaet godt de sidste 3-4 &r, og sé har
det nok givet en falsk tryghed og en
tro pa, at man pa en eller anden
made nok skulle fa enderne til at na
sammen. Nar sa indteegterne ude-
bliver, slar det hardt.

Hvorfor har man ikke i de gode ar
lagt lidt penge til side, s& man
havde noget at sta imod med?

— Der har veeret et utroligt pres
fra medlemmerne om at fa sat pro-
jekter igang kombineret med en
utrolig idérigdom i foreningen. Og
s har der vaeret et stort fagligt ef-
tersleeb, der ikke har mindsket kra-
vet om at seette projekter igang. For
bestyrelse og repreesentantskab
har det faktisk veeret en kamp bare
at f4 balance i budgetterne, siger
Marius Byriel.

Kan man ikke sige, at bestyrelse,
repraesentantskab og ledelse i vir-
keligheden har handlet uansvarligt
ved ikke at insistere pa, at der skulle
afsaettes penge til konsolidering?

— Det er et temperamentspergs-
mal. Set ud fra et professionelt for-

retningssynspunkt, er det selvfglge-
lig uprofessionelt ikke at konsoli-
dere sig bedre i takt med at indtje-
ningen stiger. Men Muskelsvindfon-
den er jo ikke en margarinefabrik.
Det er nogle andre forhold, som ger
sig geeldende. Her drejer det sigom
at hjaelpe og stotte mennesker med
muskelsvind p4d sd mange felter
som muligt. OK, det har sa betydet,
at man har gamblet — og desveerre
tabt i den nuveerende situation. P&
den anden side har det betydet, at
foreningen er blevet et kraftcenter,
der har forceret en reekke tilbud
frem, som aldrig ville have veeret
der, hvis vi havde valgt en mere for-
sigtig kurs. Eksempelvis var det ren
gambling, da vi i 1976 startede VB-
centret uden den ngdvendige gko-
nomiske fundering.

Har ikke sat foreningens
eksistens pa spil

I en rackke erhvervsvirksomheder
ville en lignende overskridelse af
budgettet have betydet, at ledelsen
0g bestyrelsen havde taget sit gode
toj og gaet. Hvorfor har man ikke
valgt den samme lasning i Muskel-
svindfonden?

— Nu er de gkonomiske proble-
mer jo ikke udtryk for, at foreningen
har mistet sin indtjeningsevne.
Tveertimod tyder alt pa, at Muskel-
svindfonden vil vaere god for 12-15
mio. kr. i 1990. Samtidig kan man
ikke sige, at bestyrelsen og ledel-
sens dispositioner har sat forenin-
gens eksistens pa spil. Sa pa den
baggrund mener jeg ikke, at der er
nogen grund til, at ledelse og besty-
relse gar af, siger Marius Byriel.

Hvad skal der ske de kommende
par ar?

— Bestyrelsernes beslutning om,
at vi skal bruge de naeste par ar til at
konsolidere os betyder, at vi skal
have oparbejdet en egenkapital pa
de 5-7 mio. kr, s& vi forhabentlig
undgar at komme i en lignende si-
tuation. Men konsolideringen skal
heller ikke vaere storre. For be-
gyndte vi at opbygge en stor for-
mue, ville jeg tage det som et syg-
domstegn. Der skal fortsat veere
plads til at seette en masse aktivite-
ter i veerk. Blot skal vi have lidt at sta
imod med, hvis nogle at indteeg-
terne slar fejl, siger Marius Byriel.

| weekenden d. 13.-14. januar
1990 skal repraesentantskabet tage
stilling til budgettet for 1990. Det bli-
ver praesenteret i Muskelkraft nr.
1/90. |
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Pa maerkerne for Fonden

| december maned opfordres medlemmerne til
kerne for Muskelsvindfonden«.

at komme »op pa maer-
Gennem salg af klistermzerker, boger,

gron koncert trojer, gavebreve og tegning af nye medlemskaber, haber

man at kunne tilfere VB-Centret 500.000 kr. O
centrets service.

Muskelsvindfonden har ondt i gko-
nomien. Meget ondt.

| kolde kontanter mangler organi-
sationen 3 mill. kr. her og nu. Gren
Rock, Gren Koncert, Minitombola,
Drommelotteriet og Fondens andre
indsamlingsprojekter i 1989 er ikke
gaet sa godt som habet. Og den
slags seetter straks sine spor p& mi-
nussiden i en organisation med et
haijt aktivitetsniveau.

Situationen bliver ikke bedre af,
at Vejlednings- og Behandlings-
centret i ejeblikket dreener penge-
kassen for 225.000 kr. om méne-
den. Det skyldes ferst og fremmest
at en reekke amter stadig afslar at
betale kaution for centrets brugere.

Men uanset hvem der har skyl-
den, treenger VB-Centret til hurtig
ekonomisk ferstehjaelp, hvis centret
skal bevare sit nuvaerende service-
tilbud overfor medlemmerne.

Og hvad er i den forbindelse
mere néeerliggende, end at bede
selvsamme medlemmer om en
hjaelpende hand...?

Derfor modtager hvert eneste
medlem af Muskelsvindfonden i
denne tid en skriftlig opfordring til at
melde sig under fanerne i den
landsdeekkende kampagne »Pa
meerkerne for Muskelsvindfondenx.

Kampagnen gar i korthed ud pa,
at det enkelte medlem skal ud
blandt venner, bekendte, naboer 0g
familie og seelge »varer« fra Mu-
skelsvindfondens »butik«: Et helt
nyt klistermaerke med sloganet »Pa
meerkerne for et godt live, bogen
»Muskelsvind hos bern«, tegning af
nye medlemskaber, 1.300 kroners
gavebreve med indbygget skatte-
fradrag og gren koncert trojer.

Praemier til sigerne

Kloge hoveder i Muskel-
svindfondens sekretariat har regnet
ud, at hvis hvert medlem gor en
salgs-indsats, skulle organisa-
tionen uden besveer kunne tjene
500.000 kr. pa4 kampagnen. Nok til

at sikre VB-Centrets nuvaerende
serviceniveau.

Og da julen nu alligevel star for
deren, udlodder Muskelsvindfon-
dens kampagnegruppe et par hoj-
tidspraemier til seelgerne: Fem ga-
vekort & 1.000 kr. Gevinsterne ud-
treckkes pé& de bestillingskuponer,
som alle medlemmer i disse dage
modtager med posten.

Bernene bliver heller ikke glemt.
Alle klistermeerke-saelgere under
16 &r far nemlig lov til at beholde en
krone for hvert meerke de sazelger.
Klistermaerkerne sezelges for 5 kr.
stykket.

— Jeg haber naturligvis, at rigtig
mange medlemmer har lyst til at
gere en_lille, men betydningsfuld,
indsats for Muskelsvindfonden, for-
klarer landsformand Evald Krog. —
I Muskelsvindfonden har vi altid ar-

g dermed undga at skaere i

bejdet ud fra devisen om de mange
baekke sma, der giver en stor bunke
penge. Hvis vi hver iseer gor, hvad vi
kan, er jeg overbevist om, at vi i fael-
lesskab kan n& malet: At bringe VB-
Centret sikkert gennem 1990.

Evald Krog understreger samti-
dig, at kampagnen ikke bliver en til-
bagevendende begivenhed.

— Vi appellerer kun til mediem-
merne, fordi Muskelsvindfonden
befinder sig i en meget akut ekono-
misk klemme. Nar kampagnen er
overstéet og forhabentlig har givet
den fornedne ro i organisationen,
kan vi igen koncentrere os om at
samle penge ind pé vores saedvan-
lige made. Gennem koncerter, mini-
tombola, fonde, legater plus en
reekke andre initiativer, vi har pa
bedding, slutter landsformanden.

-bis
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| begyndelsen af 1990 skal Arhus Amt tage stilling til et forslag om at
bygge Marselisborg Hospital om til et rehabiliteringscenter for handi-

cappede. Sygehusudvalget er begejstret for ideen, der bl.a. indbefatter,
at Muskelsvindfondens kommende center, Aktivitetet, far til huse i de

gamle hospitalsbygninger.

Af Mikael Molgaard

12.000 m?2 bebyggelse centralt be-
liggende i Arhus bymidte. Det er de
fysiske rammer om Marselisborg
Hospital, der blev oprettet i 1912
som epidemisk hospital. Ud over de
epidemiske afdelinger rummer ho-
spitalet i dag afdelinger for hudsyg-
domme, langtidsmedicinske afde-
linger samt et daghospital.

Men amtet har planer om at flytte
alle afdelingerne, pa naer det lille
langtidsmedicinske afsnit, til andre
hospitaler i amtet. Og da Muskel-
svindfonden i laengere tid har arbej-
det pa at bygge et kombineret be-
handlings-, kultur- og kursuscenter
for fysisk handicappede, har syge-
husudvalget foreslaet, at centret
placeres pa Marselisborg Hospital.
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Vil se planer og budget

— Vi er positive overfor syge-
husudvalgets forslag. Men fer der
ligger faerdige planer for indretnin-
gen samt er udarbejdet et gkono-
misk overslag for ombygning og
drift, kan vi hverken sige ja eller nej
tii  planen, siger Muskelsvind-
fondens handicappolitiske konsu-
lent, Jorgen Lenger.

Jorgen Lenger har i samarbejde
med sygehusadministrationen faet
til opgave at udarbejde planerne for
rehabiliteringscentret, og dermed
forsege at fa de forskellige @nsker
til at g& op i en hgjere enhed.

— Tanken er, at sammenlaegge
en raekke offentlige funktioner med
en reekke private, ud fra den be-
tragtning, at vi kan leere af hinan-
dens erfaringer og veere faclles om

en raekke faciliteter, siger Jorgen
Lenger.

De falles faciliteter kan bl.a.
veere et stort varmtvandsbassin, et
center for fysioterapi, selvtraening
0g anden genoptraening samt en
raekke administrative funktioner.

Amtet gnsker at bevare den lang-
tidsmedicinske afdeling, mens Ar-
hus kommune har et gnske om at fa
placeret et center for udegaende
service for aeldre i hospitalsbyg-
ningerne.

En reekke
handicaporganisationer

Ud over Muskelsvindfondens cen-
ter, Aktivitetet, er Gigtforeningen,
Foreningen af Polio-, Trafik- og
Ulykkesskadede (PTU), Samfundet
og Hjemmet for Vanfere (SAHVA)
samt Dansk Teknologicenter for
handicappede (DATCH) blevet bedt
om at give et bud pa hvilke ensker
de har til ombygning og indplace-
ring i Marselisborg Hospital.

Jorgen Lenger understreger, at
de enkelte foreninger, institutioner
og behandlingscentre bevarer den
selvstaendige status, som de har |
dag.

— Der er bade fordele og ulem-
per ved at flytte ind pa Marselisborg
Hospital. Fordelene er det feelles-
skab, der kan etableres handicap-
foreningerne og det offentlige i mel-
lem, ligesom det sikkert vil veere bil-
ligere at flytte ind i hospitalsbyg-
ningerne, end selv skulle bygge i
Skéade, siger Jgrgen Lenger.

Bagdelene er til gengaeld, at man
i en vis grad er bundet af de green-
ser, som de gamle hospitalsbyg-
ninger seetter.

Vaek med de lange
hospitalsgange

— Der er tale om helt traditionelt
hospitalsbyggeri, hvor bygningerne
er indrettet med lange gange forsy-
net med en masse sma vaerelser.
Derfor er det nadvendigt at rydde

en stor del af indmaden i bygnin-
gerne, hvis der skal veere plads til
de funktioner, som Aktivitetet inde-
holder. For en ting er sikkert. Vi kan
ikke leve med det hospitals- og in-

12.000 m? bebyggelse centralt
placeret i Arhus bymidte. Det er
de fysiske rammer om Marselis-
borg Hospital, der blev oprettet i
1912 som epidemisk hospital.
Foto: Mogens Laier.

stitutionspreeg, som stedet har i
dag, siger Jgrgen Lenger.

Ingen af foreningerne har givet
bindende tilsagn om at ville flytte til
Marselisborg Hospital, understre-
ger Jargen Lenger.

— Men det er vigtigt for os hurtigt
at f& afklaret hvor meget realitet, der
er i planerne. Der er graenser for,
hvor lang tid vi kan arbejde sidele-
bende med projektet i Skade. Der-
for har vi ogsa forlangt at fa en feer-
dig plan pa bordet hurtigt i det nye
&r, forteeller Jorgen Lenger.

Hvis Arhus Amt, Arhus kommune
og de forskellige handicaporgani-
sationer og institutioner kan blive
enige om hvordan det gamle hospi-
tal skal bruges, kan indflytningen
formentlig starte i takt med at byg-
ningerne rgmmes. Slutningen af
1990 eller begyndelsen af 1991 er
et rimeligt geet for hvornar de farste
»nye beboere« i givet fald kan tage
bygningerne i besiddelse.

Aktivitetet

funktioner.

Aktivitetet/Aarhus hedder det kombinerede behandlings-, kultur- og
kursuscenter, som Muskelsvindfonden har planer om at opfare. Der er
tale om et godt 6000 m? bebyggelse, fordelt pa en raekke forskellige

Ud over Muskelsvindfondens nuveerende faciliteter (sekretariat,
VB-center, Udviklingscenter og klinik for fysioterapi) skal Aktivitetet/
Aarhus bl.a. indeholde et stort varmtvandsbassin, selvtraeningsrum,
café, restaurant, udstillingslokaler, boliger samt kursusrum.

Aktivitetet/Aarhus skal bade vaere et landsdeekkende viden- og
behandlingscenter for mennesker med muskelsvind og et lokalt be-
handlingscenter for fysisk handicappede i @stjylland.

Muskelsvindfonden rader over en naturgrund i Skade Bakker lidt
syd for Arhus. Her er det tanken at opfere Aktivitetet/Aarhus — med
mindre Muskelsvindfonden bliver enige med Arhus Amt og Arhus
Kommune om at flytte ind pd Marselisborg Hospital.

13




Evald Krog og Jorgen Lenger fra Muskelsvindfonden lyttede pa under

Lotz Ill Konferencen. Foto: Birgitte Jordahn.

Tommelfingeren blev vendt nedad, da omkring 300 socialfolk var for-
samlet for at diskutere Lotz lll rapporten. Selv om der ogsa var varme
fortalere for tanken om at lade kommunerne overtage de sociale opga-
ver fra amterne, mente langt de fleste, at det vil f4 katastrofale falger for

borgerne.

Af Mikael Molgaard

Alt hvad der kunne krybe og ga af
koryfeeer pa socialomradet var
mgdt op, da Socialminister Aase
Olesen den sidste fredag i oktober
bod velkommen til en endags kon-
ference om Lotz lll rapporten.

De fysiske rammer var Prome-
theus-salen i Ingenigrhuset, som
var lant til lejligheden. Og her kunne
repraesentanterne fra amter, kom-
muner, Folketinget, ministerielle
styrelser og et veeld af organisatio-
ner here indleeg fra en handfuld
seerlig indbudte geester og efterfal-
gende stille spargsmal fra salen.

Men konferencedeltagerne vid-
ste i store traek hvilke forskellige
synspunkter, der ville blive praesen-
teret i dagens lgb. Forud for konfe-
rencen havde ministeren nemlig
udsendt en opsummering af hvad
en heringsrunde til de forskellige
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organisationer, som var indbudt til
konferencen, havde givet.

Og det kom konferencen til at
baere praeg af.

Brugerorganisationerne imod
forslaget
For lige at repetere, fremkom Lotz llI
udvalget i maj 1989 med en rapport,
der foreslar at alle speci-
alfunktioner inden for det sociale
omréde, der i dag varetages af am-
terne, flyttes over til kommunerne.
Og at det sker inden 5 ar.

| praksis vil det betyde, at kommu-
nerne far ansvaret for degninstitu-
tioner, plejehjem for handicappede,
specialbegrnehaver, radgivningscen-
tre, hjeelpemiddelcentraler m.v.

Ifalge de 86 hgringssvar, som var
indkommet til Socialministeriet, var
52 negative overfor forslaget, 21
havde ikke gjort deres holdning op,
mens kun 15 gik ind for ideen.

Groft sagt er Kommunernes
Landsforening, Sammenslutningen
af Sociale udvalg og landets social-
chefer for udleegningen. De mener,
at det er rigtigt at laegge lasning af
de sociale opgaver sa taet pa bru-
gerne som muligt.

Her overfor star Amtsradsfor-
eningen og langt sterstedelen af
brugerorganisationerne, der er klart
imod. De mener ikke at kommu-
nerne magter at overtage sociale
opgaver, og at det bl.a. vil ga ud
over de handicappede.

Jorgen Lotz var forbavset

At s& mange organisationer forin-
den konferencen havde reageret pa
rapporten, kom staerkt bag pa for-
manden for udvalget, Jorgen Lotz
Ikke mindst fordi han mente, at det
var sket pa et forkert grundlag.

— Beteenkningen handler ikke
om socialpolitik, men alene om
strukturer og finansiering. Det
burde slet ikke interessere bru-
gerne sa meget, sagde han.

Men det var der nu mange, der
havde en anden mening om. Blandt
andre Muskelsvindfondens lands-
formand, Evald Krog, der i sit ind-
laeg sagde;

— Jeg er enige med kritikere, der
heevder at gennemferelsen af Lotz
udvalgets forslag, vil vaere det
samme som at indfgre en socialre-
form ad bagderen. Uden at man pa
noget tidspunkt har gjort rede for en
overordnet socialpolitisk malsast-
ning.

Evald Krog mente, at det iszer
ville ga ud over de sma sygdoms-
og handicapgrupper, hvis amternes
socialudvalg blev nedlagt.

— De sma handicapgrupper er
nemlig kendetegnet ved, at der er
relativt fa fra hver kategori i den en-
kelte kommune. Og at behovene er
s& individuelle og specielle, at den
fornedne specialviden aldrig kan
veere til stede hos socialradgiveren
0g ergoterapeuten i kommunen.

Socialminister Aase Olesen for-
stod godt Evald Krogs bekymring
0g udstedte en garanti for, at de
sma handicapgruppers behov ikke
bliver solgt ud i den hellige udleeg-
nings navn.

Det billigste er ikke automatisk
det bedste

Thorben Koed Thomsen, formand
for det sociale brugerrad i Viborg
amt, fulgte op ved at pege pa de
uheldige konsekvenser det kan f&,
hvis det fulde ekonomiske ansvar
overlades til den enkelte kommune.,
Der kan nemt komme et modseet-
ningsforhold mellem kravet om den
billigste lgsning og kravet om den
bedste sociale service.

— Hvad ger den lille kommune
med 3000 indbyggere og et lille so-
cialbudget, hvis det koster 700.000
kr. at anbringe en handicappet pa
en velegnet institution, men kun
300.000 kr. pa en mindre velegnet?,
spurgte han.

Forstander Bente Djerup fra
landsforeningen Sind, var bange for
at en udlaegning ville g& ud over de
sindslidende.

— Hvor er de sindslidende. Jeg
er beskeemmet over, at de slet ikke
bliver naevnt. Hvem vil tage ansva-
ret for dem, nér opgaverne lsegges
ud til kommunerne, spurgte hun.

Socialudvalgsformand  Jonna
Petersen fra Nordjyllands Amt
mente ikke, at der er noget i vejen
for at kommunerne gradvist overta-
ger opgaver fra amterne. Men det
bor ske i et tempo, sa alle kan falge
med.

— Lotz udvalgets forslag ville
@delaegge den udvikling, som er
godti gang. | flere amter, blandt an-
det i Nordjylland, kan vi nsevne
mange eksempler pa, at amterne

overdrager kommunernes sociale
opgaver og med gode resultater til
folge, sagde hun.

Den socialpolitiske moral i de
sma kommuner

Den varmeste fortaler for Lotz Il
udvalgets forslag, var borgmester
Asbjern Thomsen fra Sallingsund
kommmune.

— Jeg har pa fornemmelsen, at
kritikken bunder i en overdreven
frygt for lokal-demokrati. Det er for-
kert at stille spergsmalstegn ved
den socialpolitiske moral i de sma
kommuner, sagde Asbjgrn Thom-
sen, og tilfgjede med klar adresse til
brugerorganisationerne:

— I begyndelsen af 1970’erne, da
jeg var menigt medlem af socialud-
valget, husker jeg brugerorgani-
sationernes heftige kritik af, at sser-
forsorgen skulle laegges fra staten
ud til amterne. Det var de samme
indvendinger, der blev gentaget. |
dag feres disse argumenter igen
frem, hvor opgaverne skal leegges
fra amter ud i kommunerne.

Det fik Thorben Koed Thomsen,
fra det sociale Brugerrdd i Viborg

Amt, til at minde borgmesteren om,
at Sallingsund kommune gentagne
gange havde overtradt loven om til-
deling af hjemmehjeelp. Og at amts-
ankenaevnet flere gange havde un-
derkendt kommunens afgerelser.

| sin afsluttende bemaerkning
sagde Socialminister Aase Olesen,
at hun pa baggrund af Lotz Il rap-
porten, de mange hgringssvar og
denne konference ville lave sin
egen redeggrelse til Folketinget.
Redegerelsen kommer formentlig i
februar.

— Og sa kan der ske to ting. En-
ten vedtager Folketinget princip-
perne, og vi gar i gang med det lov-
forberedende arbejde og har lov-
forslagene parat tidligst neeste ef-
terar. Eller ogsa kan Folketinget be-
slutte at nedsaette et centralt ud-
valg, som skal se naermere pa pro-
blemerne ved det eksisterende re-
gelsaet. Et tidsbegreenset udvalg,
som skal arbejde et par ar, sagde
Socialministeren.

Lotz Iil rapporten er gennemgaet i
Muskelkraft nr. 7/89.

foreslar.

der.

ling fra kommunalbestyrelserne.

Ingen beskeering af
klagesystemmet

Borgernes adgang til at klage over kommunens afgarelse ber ikke be-
greenses, som Lotz Il rapporten foreslar. Det er der enighed om
blandt organisationer og foreninger.

Ud af de 86 hgringssvar som socialminister Aase Olesen har mod-
taget som opfelgning pé Lotz Ill rapporten, beskaeftiger 43 sig med
forslaget om at andre ankesystemmet.

38 mener, at det er en dérlig ide at felge Lotzudvalgets forslag. De 5
positive svar er afgivet af Amtsradsforeningen og fire amtsrad.

Argumentet for er, at der er behov for at forenkle ankesystemet,
som Lotz udvalget lazgger op til. Dog er der betzenkelighed ved at
overfere amtsankenasvnets sekretariat til statsamterne, som udvalget

De veesentligste argumenter imod er:
— at man ikke bgr traeffe en administativ afgerelse i kommunen, uden
at den kan proves ved mindst en ankeinstans.

— at man ikke skal tage udgangspunkt i kommunens irritation over,
at deres beslutninger bliver omgjort af amtsankenaevnene.

— at det ikke er rimeligt at nedbringe antallet af klager ved at be-
greense ankeadgangen, men kun ved at forenkle reglerne.

— eksempelvis ved at lave klarere regler for ansggernes rettighe-

Og endelig vender samtlige 43 besvarelser sig mod tanken om, at
de lsege medlemmer af amtsankenaevnene skal udpeges efter instil-

Se gennemgang af Lotz Il udvalgets forslag i Muskelkraft nr. 7/89.

M.M.
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Lars von der Lieth. Foto: Michael Daugérd/2. Maj.

Vi lever | demokratiets
arhundrede

Aldrig for i historien har handicappede mennesker haft sé stor indfly-
delse pa deres eget liv. Vi lever i en periode, som med rette kunne do-
bes demokratiets og teknologiens arhundrede. Men den storre frihed
giver ogsa angst — og angsten kan saette udviklingen i sta.

Lars von der Lieth er ikke i tvivl. Bi-
len, flyvemaskinen, radioen, tele-
fonen og den personlige computer
er ikke blot teknologiske nyskabel-
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ser, der har gjort tilvaerelsen lidt let-
tere for os alle sammen. De har
ogsa givet os starre indflydelse pa
vort eget liv.

Ikke sadan at forstd, at tekno-
logiske nyskabelser i sig selv giver
mennesker flere rettigheder. Men
set i sammenhaeng med udviklin-
gen i den vestlige verden, har tek-
nologien givet muligheder for et
mere demokratisk samfund.

Og det er vigtigt at se tingene i en
sammenhaeng, mener Lars von der
Lieth, der er lektor ved Kebenhavns
Universitet.

49 ar, magister i psykologi og un-
derviser i faget handicaplaere, er
nogle af de data, som kunne sta i
den bl& bog under navnet Lars von
der Lieth.

Dertil kunne tilfgjes: arbejdet pa
en raekke institutioner med iseer he-
rehandicappede, medlem af handi-
capudvalget, der i slutningen af
70’erne barslede med 8 rapporter
om forskellige side af handi-
capforskningen samt flittig skribent,
underviser og foredragsholder.

Vi sidder pa Lars von der Lieths
snaevre kontor pa 2. sal i en af de
betonblokke, der udger Det Huma-
nistiske Fakultet ved Kgbenhavns
Universitet, Amager.

Da alle fik stemmeret

Hvad bygger du dit udsagn pa, om
at vi lever i demokratiets arhund-
rede?

— Lad os farst kigge lidt tilbage i
historien. | begyndelsen af dette ar-
hundrede havde vi i Danmark en
valgloy, der kun gav maend over 35
ar stemmeret. | 1915 fik kvinderne
mulighed for at stemme, og siden er
stemmeretten gradvist blevet udvi-
det. | dag har alle over 18 ar ret il at
stemme — Det geelder endog men-
nesker, som er indlagt pa en lukket
afdeling pa et psykiatrisk sygehus,
hvor der etableres specielle valglo-
kaler. Det ma vel siges at veere no-
get af en udvikling.

— Udvidelsen af stemmeretten
kommer selvfolgelig alle borgere til
gode, og det er kendetegnet ved
udviklingen op gennem dette ar-
hundrede. Men lad os sd prove at
kigge pa den handicappedes situa-
tion, fortseetter Lars von der Lieth.

— Handicappede er i starre og
storre grad blevet accepteret som
mennesker, der er fuldgyldige med-
lemmer af samfundet. Tidligere
havde vi i dansk retsplejelov en
skelnen mellem selvforskyldte og
uforskyldte handicappede. De selv-
forskyldte var alkoholikere, de en-
lige medre, de prostituerede mfl.
De havde ingen borgelige rettig-
heder og matte stort set klare sig
selv. De uforskyldte var de blinde,
deve og krablingene, der heller ikke
havde nogen rettigheder, men dog
fortiente samfundets hjeelp. Der
imellem var s& de andssvage og
sindssyge, som vel egentlig ikke
blev betragtet som mennesker, men
som blot beskyttede til at overleve,
forklarer Lars von der Lieth.

— Men med fattigloven i 1920

&ndres denne holdning langsomt,
for radikalt at sendres med davee-
rende socialminister K.K. Steinckes
store socialreform i 1933. Nu bliver
det pludselig lovfeestet, at handi-
cappede har rettigheder pa lige fod
med andre mennesker.

To skridt frem

— og et tilbage

Men Steincke far pa samme tid ind-
fort en loy, der ger det lovligt at
tvangskastrere  dndssvage 09
sindssyge, for at forhindre at syg-
dommen nedarves. Hvordan har-
monerer de to ting?

— Det er rigtigt, at vores
andssvagelov i 30’erne pa nogle
omrader var hardere og mere race-
hygiejnisk end Hitlers. Om det sa
var tiden eller Steincke, der havde
denne dobbelte holdning, skal jeg
ikke kunne sige.

— Men der er masser af eksem-
pler pa disse »to skridt frem og et til-
bage«op gennem tiden. Uden sam-
meligninger i gvrigt, kom det vel se-
nest til udtryk, da Ritt Bjerregaard
var socialminister i 1980. Af en eller
anden mystisk grund besluttede
hun sig for, at handicappede selv
skulle betale en del af prisen for de-
res hjeelpemidler. Og det var heit
uafhaengigt af, at vi har en lang tra-
dition for, at hjaeipemidler er gratis,
siger Lars von der Lieth og ryster pa
hovedet over noget, der ajensynligt
stadig er en gade for ham og
mange andre.

Af Mikael Molgaard

— Samfundet sparede kun 8-10
mio. kr. om aret pa ordningen. Og
det forste den borgelige regering
gjorde, da den tradte til i 1982, var
da ogsa at afskaffe loven og score
nogle billige point, tilfgjer han.

Hvornar kommer det naeste store
spring fremad?

— Det er umiddelbart efter 2.
Verdenskrig. Som falge af en reekke
udvalgsarbejder i 40’erne, far vi ek-
sempelvis pa hgreomradet en ny
lov i begyndelsen af 50’erne. Der
oprettes hgrecentraler, Hereinsti-
tuttet og berneklinikker. Vi far plud-
selig et velstruktureret netveerk, der
fierner herehandicappede fra pati-
entrollen. Samtidig begynder de
handicappede at kraeve indflydelse
over deres egen tilvaerelse.

Et skagt symbol pa dansk
tankegang

— Og det far de ganske langsomt
op gennem 60erne og 70erne
uden de store svaerdslag. Nar ek-
sempelvis amerikanske dove slar
sig sammen i Deaf Power, for at
gere opror, s4 ma danske dove
sige: Det lyder speendende. Men vi
kan ikke rigtig bruge det til noget, for
vi har allerede magten. Og det gael-
der sa vidt jeg kan se, hele handi-
capraden rundt, siger Lars von der
Lieth, og tilfejer med et skaevt smil.

! ) TR ; RS o
Born og personale pa institut

L

ionen Gl. Bakkehus, Frederiksberg omkring arhund-

redeskiftet. Fra en tid hvor handicappede blev gemt vaek pa institutioner. Foto udiant

fra landsarkivet.
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— Ophaevelsen af Stavnsbandet
i 1788 er et skaegt symbol pa dansk
tankegang. Her forudsd den tids
magthavere, nemlig adlen, udviklin-
gen og skyndte sig at give ben-
derne visse rettigheder, inden det
kom til en blodig revolution. Den
samme tankegang kan man spore
hele vejen gennem historien —
ogsd nar det geelder handi-
cappedes kamp for flere rettighe-
der.

Men magthaverne giver vel kun
afkald pa magten, hvis de oplever et
pres?

— Ja, der skal veere et passende
pres fra greesredderne, som kan
provokere den offentlige opion, for
lovgiverne tager fat.

Valgmuligheder giver angst

Du snakker om, at den storre frihed
kan give angst — og at angsten kan
Seette udviklingen i std. Hvad mener
du med det?

— For 150 ar siden sad der i Dan-
mark en leerd og religigs mand og
gjorde op med en kirke, som han
ikke kunne bruge, fordi den ikke gav
ham valgmuligheder. Pa den bag-
grund formulerede Saren Kierke-
gaard, som manden hed, eksistenti-
alismen. Essensen er, at det er dej-
ligt at have valgmuligheder, men det
er ogsa belastende. For jo flere
valgmuligheder, du har, jo starre er
risikoen ogsa for at du veelger for-
kert — og du ma leve med, at du
ikke kan fa det hele.

— Det som kan forhindre en ud-
vikling mod starre frihed, er den en-
keltes angst for det ansvar, som fal-
ger med friheden til at veelge.
Denne angst kan fa et stigende an-
tal til at sgge totaliteere ledere, som
vi s& det i Tyskland og Italien for 50
ar siden, og som vi ser det i funda-
mentalistiske religigse bevaegelser,
siger Lars von der Lieth.

Taenker du pa forholdene i Dan-
mark?

— Jeg teenker pa savel Danmark
som resten af Verden. De sidste ar
er der kommet en gryende forsta-
else for demokratiet i flere lande.
Sovjet, Ungarn, Polen og ikke
mindst DDR. | Kina var der vel tale
om det samme. Her kom bevaegel-
sen mod frihed sa hurtigt, at det
fremkaldte en kontrabevaegelse.
Som felge af angsten. Det er selv-
folgelig en storpolitisk situation,
men jeg synes man skal samtaenke
den med de sma ting. For uanset
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hvordan du vender det, er der en
sammenhasng.

To sider af teknologien
Forudseetningen for den proces
mod et mere veludviklet demokrati
skyldes vel i hej grad den tekno-
logiske uadvikling. Hvordan bedom-
mer du handicappedes mulighed
for fortsat at drage nytte af teknolo-
gien?

— Teknologien synes altid at
have mindst to sider. P4 den ene
side, kan den lette os i dagligdagen.
Pa den anden side kan den ogsa
bruges destruktivt, f.eks. ved krigs-
handlinger. @konomisk er udviklin-
gen af krigsmateriel langt den vig-
tigste. Derefter kommer industriens
behov. | sidste ende star de handi-
cappede, hvor udvikligen oftest er
dyrest samtidig med, at fortjene-
sten er mindst. Og det giver pa for-
hand handicappede darlige kort pa
handen.

Er det en fare at vaere sidste led i
kaeden?

— Det er bade en fare og en ud-
fordring. En fare fordi handicap-
pede risikerer at komme endnu
leengere bagefter, og gabet mellem
handicappede og ikke-handicap-
pede let kan blive endnu starre.
Men ogsa en udfordring fordi den
teknologiske udvikling giver sa
mange nye muligheder. Ved hjeelp
af computerteknikken, bliss-pro-
grammer, pitogrammer kan handi-
cappede hjaelpes til at kommuni-
kere pa ethvert niveau, ligesom
man kan styre et vaeld af maskiner
og arbejdsprocesser ved hjeelp af
computerteknologien.

— Men det er utroligt vigtigt, at de
handicappede og deres organisa-
tioner kender deres besggelsestid,
hvis de skal have del i den teknolo-
giske udvikling, skynder Lars von
der Lieth at tilfgje.

Et hererapparat med jetmotorer
Og hvordan skal det s& forega?

— Man kan ga to veje. Den ene
hedder normalisering. Det vil sige,
at man arbejder pa at s& meget
standardudstyr som muligt umid-
delbart kan bruges af handicap-
pede. Eksempelvis tradte der en ny
lovikrafti USAi 1989, der forlanger,
at al ny teknik, som tages i brug i
den offentlige sektor, skal kunne
bruges af handicappede. Eller go-
res tilgaengelig ved hjeelp af sma
andringer. Vi har ikke nogen tilsva-
rende lovgivning herhjemme. Men

det er jo oplagt, at det bade er billi-
gere og lettére at finde den lille de-
talje, som skal andres for at handi-
cappede kan bruge teknologien,
fremfor at lave kostbare seerligsnin-
ger.

— Den anden vej er seerlgsnin-
gerne, som ogsa er nedvendige.
Det sa jeg pa flotteste vis demon-
streret for 15 ar siden af en ung han-
dicappet ingenigrstuderende. Hans
horefrekvens var sa speciel, at han
ikke kunne benytte et standardhe-
reapparat. Ved hjeelp af enkeltdele,
som han fik fra en fabrik, kompone-
rede han sit eget apparat. Det var
helt fantastisk. Pa sine briller havde
han bygget to keempemikrofoner —
4 cm. lange jetmotorer, og sa havde
han en kasse pa maven, som var
horeapparatet. Det var hverken
seerlig diskret eller kent, men han
havde faet lgst sit hereproblem,
smiler Lars von der Lieth ved tan-
ken om konstruktionen.

— OK, nu mener jeg ikke, at den
enkelte handicappede skal bygge
sit eget hjeelpemiddel. Men det er i
hgj grad den enkelte handicap-
pede, som har ideerne og kender
behovene. Og det bor udnyttes no-
get bedre. Eksempelvis ved at lave
et teet samarbejde mellem handi-
cappede, fagfolk og fabrikanter. En
slags teknologiske veerksteder. Ved
at lese den enkelte handicappedes
problem, viser det sig ofte, at der er
andre, som kan have gleede af det
nye produkt. At der i virkeligheden
er grundlag for en sterre produk-
tion. Denne model, kombineret med
en veludviklet hgreforsorg, var vel i
virkeligheden hemmeligheden bag
successen pa hererapparatomra-
det, hvor danske virksomheder i
dag star for omkring 20% af produk-
tionen pa verdensplan, siger Lars
von der Lieth.

Lige born leger bedst

Ved udgangen af 1992 etableres
det indre marked i EF. Hvad sker der
med de svage gruppet, nar de tek-
niske handelshindringer, som det s&
smukt hedder, bliver fjernet?
forhold til  handi-
capgrupperne, er den storste fare,
at de ikke er lige staerke i alle lande.
| de nordiske lande har vi en stor
veluddannet handicapgruppe og
en lang tradition for, at handicapor-
ganisationerne spiller en aktiv rolle.
Der ser det helt anderledes ud i ek-
sempelvis Italien og Spanien, hvor
der slet ikke er samme tradition, og
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hvor forstaelsen for handicappedes
agnsker om at leve et selvstaendigt
liv, er meget mindre.

Hvorfor er det en fare, at handi-
caporganisationerne ikke er lige
steerke?

— En steerk handicaporganisa-
tion i Danmark, hvor der bor 5 mio.
mennesker, har gode muligheder
for at pavirke beslutningsproces-
serne. Men i et europeeisk feelles-
skab med 250 mio. mennesker, vil
den samme organisation slet ikke
have den samme styrke. Heller ikke
hvis organisationen samarbejder
med sgsterorganisationerne i de
andre EF-lande. | hvert fald ikke i de
farste mange ar, hvor kreefterne
nedvendigvis ma bruges til at fa
handicappede i mellem- og syd-
europa op pa samme niveau som i
de nordiske lande. Og det tapper
kraefterne. Faren er, at der ikke er
kraefter til bade at slds for at lofte
handicappede i de andre lande op
pa et acceptabelt niveau, og sa
geore »hjemmearbejdet« ordentligt.
Derved gar udvikligen i Danmark

Den moderne computerteknologi har givet handicappede et vaeld af nye mulighe-

maske i stad. Men jeg kan ikke se, at
der er nogen vej udenom.

Tror du pé& harmonisering péa
mindste niveau?

— Nej, det tror jeg ikke. Men det
er sikkert, at vi skal ned, for at de
andre kan komme op.

Dremmen om det perfekte barn
Nu er det jo ingen hemmelighed, at
det er blevet sveerere at f& pengene
til at sla til. Er der ikke en fare for, at
den stramme offentlige ekonomi
kan bremse den demokratiserings-
proces, som du har beskrevet?

— Jo, selvfalgelig seetter gkono-
mien graenser, og kan seaette udvik-
lingen i std. Men den stgrste fare
ser jeg nu i udviklingen inden for fo-
sterdiagnostikken. Muligheden for
at fraveelge fostre, der ikke lever op
til idealforestillingen om hvordan et
perfekt barn ber veere, rejser nogle
meget komplicerede og grundlseg-
gende etiske spergsmal. Hvordan
kan man f.eks. p4 den ene side
sige, at handicappede er fuldgyl-
dige medlemmer af samfundet,

hvis det samtidig er almindeligt ac-
cepteret, at fostre med en defekt
bor aborteres?

Lad mig illustrere det dilemma,
siger Lars von der Lieth og rejser
for at finde et indleeg fra en leerer,
der endvidere er mor til et
andssvagt barn.

— Hun skriver, og jeg citerer:
»Som mor til en andssvag, synes
jeg det er rigtigt og godt, at man ta-
ger konsekvensen af en tidlig pavist
defekt og foretager abort. Det tiener
det kommende individs tarv«.

Lars von der Lieth stopper laes-
ningen, kigger op og siger sa: — det
kommende individ — det er det
barn, som man slar ihjel! Efter en
kort pause fortsaetter han:

»Men ndr et &ndssvagt barn ferst
er kommet til verdenen, sa er situ-
ationen en helt anden. Sa har det
nye individ fuldt menneskevaerd og
samme krav som andre bgrn pa
hensyntagen og respekt. Nu smel-
ter praevention og behandling sam-
men og tager sigte pa optimal ud-
vikling inden for de givne mulighe-
der«.

Er det ikke en meget preecis be-
Skrivelse af hvordan holdningen er
hos de fleste mennesker?

— Sandsynligvis. Men det ger
ikke dilemmaet mindre. Og som
mindstemal m& man i hvert fald
kreeve, at der kommer en etisk dis-
kussion. Samfundet ma finde sin
holdning, sdledes at det enkelte for-
eeldrepar ved hvad de kan regne
med, nar de skal traeffe valget om
fostret skal blive til et barn eller
aborteres.

Mener du en officiel holdning?

— Nej, sa er vi tilbage til 30ernes
degenerationslov. Men en holdning
kunne f.eks. veere, at uanset hvad
det enkelte foraeldrepar veelger, sa
bakker samfundet dem op. En an-
den holdning kunne vaere, at man
sagtens kan have et godt liv, selvom
man er fadt med et handicap, siger
Lars von der Lieth.

Siger du i virkeligheden, at hvis
der ikke udstikkes en samfunds-
maessig holdning, risikerer nogle
foraeldre at komme i klemme. Nem-
lig dem, som veaelger at gennemfore
en graviditet selvom en foster-
vandsprove har vist, at fostret har
en defekt. Og at en sadan handling
indirekte kan medfere at begre-
berne selvforskyldte og uforskyldte
handicaps indfores igen?

— Den mulighed ligger i hvert
fald lige om hjernet. O
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i——— Rapport viser:

Varmt vand
til de forkerte

Fysisk handicappede afskaeres fra at bruge de
mange varmtvandsbassiner, som findes rundt om i
landet. Flere kunne fa glade af det varme vand, hvis
sygehuse, plejehjem m.v. stillede bassiner til radig-
hed, mener Ingrid Lauridsen, der har lavet en rapport

om varmtvandsbassiner.

Af Magnus Brandstrup

Det er in at motionere i
varmtvandsbassiner, men i
de fleste egne af landet bli-
ver de store behov ikke til-
fredsstillet. Det skyldes i
folge leerer Ingrid Laurid-
sen, at de eksisterende
varmtvandsbassiner ikke
udnyttes hensigtsmaessigt,
og at det er for dyrt for
bade det offentlige og pri-
vate at bygge nye.

Ingrid Lauridsen har i et
halvt &r undersegt mulig-
hederne for vamtvands-
motion, og hun er netop
blevet feerdig med en rap-
port herom til dansk Han-
dicap Idreets-Forbund.
Rapporten er udformet
som en vejledning for bru-
gere af varmtvandsbas-
siner med meget detalje-
rede beskrivelser af, hvor-
dan man lokalt kan arbejde
for at f& adgang til det ef-
tertragtede varme vand.

Ingrid Lauridsen er un-
dervejs i undersggelsen
stadt pa nogle generelle
problemer, som hun mener
leegger hindringer i vejen
for, at mange flere handi-
cappede kan fa glasde af
varmtvands-motion.  Det
ene er, at institutioner som
sygehuse, skoler, pleje-
hjem og andre med varmt-

vandsbassiner i hgjere
grad kunne lukke op for ek-
sterne brugere. Det andet,
at den amisbetalte kom-
penserende specialunder-
visning i svemning laegger
beslag p4 mange bassinti-
mer, samtidig med at den
er for dyr og for omfat-
tende i forhold til deltager-
nes behov.

Amterne betaler for dyrt
| rapporten hedder det, at
varmtvands-svemning ofte
er et tilbud, som oplys-
ningsforbundene tager sig
af. Men Ingrid Lauridsens
erfaringer er, at mange af
deltagerne i speci-
alundervisningen ikke er
tilmeldt for at leere at
svomme, men for at
komme i varmt vand og
dermed fa lindret led- og
muskelsmerter samt at fa
beveeget sig i vand, hvor
opdriften ger alle gvel-
serne nemmere.

Hun oplyser videre, at
handicappede mange ste-
der i landet star pa venteli-
ste til den kompenserende
svgmmeundervishing,
fordi kapaciteten er be-
grenset og holdene del-
vist er fyldt op med perso-
ner, som i virkeligheden

ikke har behov for under-
visning, men kun for f.eks.
hjeelp til  omklaedning,
transport m.v. De pageel-
dende veelger undervis-
ningstilbuddet, fordi der
ikke er samme hjeelp til ra-
dighed ved f.eks. handi-
capidraets-foreningernes
tiloud.

Altsd blokeres adgan-
gen for andre, som reelt
har behov for undervis-
ning, og amtskommunerne
betaler dyrt for et tilbud,
som er meget mere omfat-
tende, end deltagerne on-
sker, hedder det i rappor-
ten.

Samtidig er det Ingrid
Lauridsens erfaring, at
mange af deltagerne ved
varmtvands-svemning
ikke har et reelt behov for
svemning i varmt vand.

— Det kan jo ikke veere
meningen, at man laegger
beslag pa den begreen-
sede kapacitet i varmt-
vandsbassinerne, blot fordi
man har ondt i ryggen, si-
ger hun. Og samtidig er det
urimeligt, at handicap-
pede, der ikke har brug for
undervisning, optager
pladsen for andre, der har
det behov.

Vaer mere fantasifuld

| rapporten opfordrer hun
amterne til at veere mere
fantasifulde og i hajere
grad bruge pengene pa al-
ternative tilbud uden un-
dervisning, men med mu-
lighed for betalt hjeelp til
omklaedning, livredning,
transport m.v. Dette kan

20

]

Foto: Ferri Lous Fotografi.

ske enten i foreningsregi
eller som &bne offentlige
tilbud til handicappede,
hvis der ikke i omradet fin-
des en forening, der kan
lofte opgaven.

Fa adgang til
varmtvands-bassiner
Rapporten indeholder i gv-
rigt en lang raekke ideer til,
hvordan man pa andre ma-
der kan organisere brugen
af varmtvands-facilite-
terne, samt gennemgang
af de forskellige love, man
kan betjene sig af. Endvi-
dere beskrives, hvorledes
nogle grupper af handi-
cappede har opnaet resul-
tater forskellige steder i
landet. Specielt fremhae-
ves to velfungerende
varmtvandsbassiner  pa
plejehjemmet »Lunden« i
Varde og Ostfyns Handi-
cap-ldreetsforenings sam-
arbejde med Nyborg Ba-
deland.

Centralt i rapporten star
opfordringen til, at handi-
cappede i lokalomrader
arbejder sammen for at fa
adgang til varmtvandsbas-
sinerne. Og specielt frem-
haeves betydningen af en
lokal organisering i forhold
til at f4 adgang til bl.a. sy-
gehusenes bassiner.

Her er det Ingrid Laurid-
sens opfattelse, at syge-
husadministratorerne  er
noget tunge at danse med.
Men det er hendes erfa-
ring, at det er noget lettere
at overbevise amtspoliti-
kere og embedsmaend,
som derefter kan lsegge
pres pa sygehusene. Sam-
tidig har hun en mistanke
om, at det ikke altid er kor-
rekt, nar sygehusene afvi-
ser en forespargsel med,
at det ikke er teknisk mu-
ligt, at flere benytter deres
bassiner.

Men det er de eksiste-
rende faciliteter, man ber
koncentrere sig om at fa
udnyttet bedre, mener hun,

for det er ikke realistisk at
arbejde pa at f4 bygget nyt.

— For private kan det
ikke lgbe rundt — og det vil
i givet fald blive for dyrt for
brugerne, og det offentlige
har ikke gkonomi til den
slags i gjeblikket, vurderer
Ingrid Lauridsen.

Store forskelle

Foruden en lang reekke
gode rad til brugere af
varmtvands-bassiner, in-
deholder Ingrid Lauridsens
rapport ogsa en oversigt
ovet, hvor i landet der fin-
des bassiner med vand-
temperaturer over 30 gra-
der. Oversigten er ikke
fuldsteendig, da flere amter
ikke har gjort sig de store
anstrengelser med at be-
svare hendes spgrgsmal,
men alligevel kan man ud-
lede, at der er meget store
forskelle p&d mulighederne i
de forskellige dele af lan-
det. Fyn er ganske velfor-
synet, men her er flere af
bassinerne private og rela-
tivt dyre at benytte. | den
anden ende ligger Frede-
riksborg amt, hvor der kun
er eet bassin med adgang
for udefrakommende —
nemlig pa Skolen ved Kae-
ret i Frederikssund.

Pa flere af hospitalerne
med adgang for eksterne
brugere har kun medlem-
mer af Gigtforeningen ad-
gang, og det haenger sam-
men med, at foreningen i
flere ar har vaeret aktiv for
at finde faciliteter.

Et helt specielt tilfeelde
findes i Frederikshavn,
hvor bassinet pa Hotel Fre-
derikshavn kan benyttes af
andre end hotellets gae-
ster.

Rapporten om varmt-
vands-motion kan kebes
hos Dansk Handicap
Idreets-Forbund  for  kr.
100,-. Forbundets adresse
er Idreettens Hus, Brondby
Stadion 20, 2605 Braondby,
tlf. 42 45 55 55,
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De maltesiske
byer er ikke just
handicapvenlige

| efteraret 1981 besluttede to maltesiske foraeldre til en pige med mu-
skelsvind at indrykke en annonce i et af Maltas tre dagblade. Det blev
startskuddet til en lille men slagkraftig handicaporganisation.

Af Mikael Molgaard

Maltas historie er en lang beretning
om fremmede magter der pa skift
har haft herredammet over den lille
Middelhavsga. Fanikkerne, arabere,
romerne, franskmeendene og eng-
lzenderne. De har alle veeret der, og
pa hver deres made sat preeg pa
gen.

Ikke mindst engleenderne, der
forsti 1964 streg Union Jack fra fla-
destationen i administrationbyen
Valleta og sejlede nordpa, har sat
varige spor. Taxaen bestilles fra Bil-
lys eller Jacks Garage, aftensma-
den indtages i Rovers Return, og
det store opbud af biler af maerket
Austin og Vauxhall kerer selvialge-
lig i venstre side af vejen.

Men selvom malteserne har ind-
arbejdet det engelske sprog og de
britiske levemader, er det alligevel
sket pa deres egen afslappede fa-
con.

Der bygges ikke hoteller i 13 eta-
ger for at taekkes den lille million tu-
rister, der hvert ar nyder Maltas be-
hagelige klima og de billige priser.
Der holdes siesta fra 13 — 16 hver
dag, selvom det gar ud over om-
seetningen. Og den korpulente,
skaldede taxachauffor tager sig
god tid til at kebe ind til aftensma-
den og snakke med »the grocers,
mens Muskelkrafts udsendte sid-
der pa bagseedet og venter pa at
blive kort til gens starste by, Sliema.

Hvis man hyrer en taxa lige inden
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siesta, ma man regne med, at
chauffaren har et par aerinder pa
vejen. Sadan er det. Og prisen for
kareturen er jo den samme. Nemlig
5 maltesiske pund for de godt 17
km. der er fra »danskerbyen« Melli-
hia til havhepromenaden i Slima.
Her ligger Cafe Anni Venti. En
moderne spejlglascafe med sma
runde borde i rustfrit stal og lyse
wienerstole — og helt som det sig
her og bar pa den slags steder, ser-
veres cappuchinoen i solide porce-
lzenskopper af tjenere med vand-
keemmet har og fijerne blikke.

Det er frivilligt
Det anfeegter dog ikke Mrs. Doris
Borg. Hun er sekretaer for den mal-
tesiske muskelsvindorganisation —
eller rettere sagt gruppe, som de
kalder sig. Til daglig er hun skolelae-
rer, med hovedveegten lagt p& gym-
nastik. Sekreteerjobbet er frivilligt
og ulgnnet, som det meste af den
slags organisationsarbejde er pé
Malta, pointerer hun med et smil.
— Vi ansatte den forste lgnnede
medarbejder i gruppen for et halvt
ar siden. Det er en socialradgiver,
der arbejder pa halv tid. Sa forhol-
dene er noget anderledes pa Malta
end i Danmark, siger Doris Borg.
Men hvad fik s& Doris Borg il at
bruge sa meget af sin fritid pa den
maltesiske muskelsvindgruppe, at
hun har matte opgive en rakke af
de fritidsinteresser, som hun tidli-
gere har haft?
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— Almindelig interesse. Hvis
man kan ggre noget for andre men-
nesker, bar man gere det. Mere er
der vel ikke at sige om den sag, me-
ner Doris Borg, der hverken har fa-
milie eller venner, der selv har mu-
skelsvind.

Det hele startede i 1981 hvor to
foreeldre til en pige med muskel-
svind indrykkede en annonce i et af
de tre maltesiske dagblade. Doris
Borg og en veninde blev enige om
at deltage i det annoncerede mgde,
og inden aftenen var gaet, var mu-
skelsvindgruppen dannet.

— Det var hardt iszer de forste ar.
Naesten ingen vidste hvad muskel-
svind var. Det gjaldt savel laeger, fy-
sioterapeuter, og socialradgivere,
som folk i almindelighed. Derfor
matte vi starte helt fra bunden med
at oplyse om sygdommen, samtidig
med vi skulle skaffe nogle penge at
arbejde med, forteeller hun.

Dinnerdancing og amerikansk
lotteri

Og pengene blev skaffet efter en-
gelsk model. Nemlig ved fundraising.

— Vi arrangerede specielle afte-
ner med spisning og dans, hvor gae-
sterne betalte lidt ekstra for billetten
og hvor overskuddet tilfaldt grup-
pen. Vi lavede amerikansk lotteri og
segte forskelige lion-clubs om til-
skud til vores arbejde. Men det er
en ressourcekraevene made at
samle penge ind pa, siger Doris
Borg, der regner med at gruppen
kan tjene 3-4000 malteser pund om
aret pd den slags arrangementer.
Det svarer til 60-80.000 danske kro-
ner.

Og hvad bruger | sa pengene til?
— Ja, jeg har jo kebt mig en Merce-
des. Og sé har jeg kig pa... Nej, gri-
ner Doris Borg, efter at have iagta-
get hvilken reaktion svaret affeder.
Der er nok at bruge pengene til. Vi
giver bl.a. tilskud til keb af kerestole
og lifte. Ganske vist har regeringen
for nyligt lavet reglerne om, séledes
at en familie med et barn med mu-
skelsvind far tilskud til keb af hjeel-
pemidler. Men det deekker langt fra
prisen.

— Der er 175 medlemmer af

St. Julians Bay — en forstad til byen Sliema

. Foto: Dreslov/Polfoto.

gruppen, heraf 28 der enten selv
har muskelsvind eller er foraeldre til
bern med muskelsvind, tilfgjer Do-
ris Borg. Sa du kan godt se, at der
ikke skal kebes mange el-kgrestole
eller lifte for pengene er brugt.

Og sa undskylder hun et gjeblik,
rejser sig og gar mod toiletterne.

Fra Cafeens vindue er der udsigt
over Sliemabugten, hvor en halv
snes »touristcruising« skibe ligger
vuggende for anker. Kaptajn Mor-
gan byder pa undervandssafari.
Mere beskedent er en havnerund-
fart med det gode skib Jylland, der
tidligere sejlede som feerge mellem
XXX 0g XXX.

Men kun et fatal af de mange en-
gelske turister, der slentrer forbi pa
havnepromenaden, lader sig lokke
af den matroskleedte besaetnings
faldbyden. De vil pjensynligt hellere
bruge deres pund pa draft beerien
af de mange puber, eller ga pa op-
dagelse i de snaevre stejle gyder,
der ferer ind i Sliemas gamle by-
kerne.

For gvrigt ma det veere en umulig
opgave at bevaege sig rundti byen i

karestol. Ikke blot er kantstenene
hgje og fortovene smalle. | langt de
fleste gader er det ngdvendigt at
sik-sakke sig igennem for at
komme uden om parkerede biler og
et utal af stativer med denimtgji alle
afskygninger, som forretnings-
indehavere har stillet frem til skue.

Doris Borg nikker, efter igen at
have taget plads ved bordet. De
maltesiske byer er ikke just handi-
capvenlige.

Men tilbage til muskelsvindgrup-
pens arbejde. Og hvad pengene bli-
ver brugt til.

— Vi har bl.a. lavet en aftale med
en fysioterapeut, som giver be-
handling ude hos den enkelte fami-
lie 1-2 gange om ugen. Fysiotera-
peuten bliver betalt af gruppen,
men hun tager ikke fuld pris for sit
arbejde, forklarer Doris Borg.

Og sa har gruppen betalt et stu-
dieophold i Frankrig for en laege,
der havde brug for at lzere mere om
de enkelte muskelsvindsygdomme,
ligesom den har ansat en social-
radgiver pa halv tid. Hun bruger det
meste af sin tid til at besgge famili-
erne for at snakke med dem om
psykologiske og sociale problemer.

>
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Egentlig burde det offentlige betale
for den slags, mener Doris Borg. Og
den holdning har gruppen da ogsa
gradvist vundet starre gehor for.

Lober ministrene pa derene

— Vi har brugt mange kreefter pa, at
rende de forskellige ministre pa de-
rene. Og nar det offentlige for nyligt
er begyndt at give tilskud til hjaelpe-
midler og har accepteret at betale
rejse- og hotelomkostninger i for-
bindelse med kontrolbeseg pa
Hammersmith Hospital i London,
har muskelsvindgruppen en del af
aeren. Selvom vi ikke er ret store,
kan vi godt preege udviklingen, si-
ger Doris Borg.

Lige for gjeblikket folger hun
speendt udfaldet af en sag, hvor for-
eeldrene til en lille pige med spinal
muskelatrofi har klaget over afslag
pa tilskud til keb af en bil. Normalt
gives der ikke den slags tilskud. Det
er op til den enkelte familie at kabe
deres egen bil. Og det betyder, at
det kun er de bedrestillede familier,
der har rad.

— Men hvis denne familie, hvis

gkonomi er meget darlig, vinder sa-
gen, er det muligt, at ogsa andre fa-
milier kan fa tilskud i fremtiden. Og
en bil er faktisk forudsaetningen for
at kunne komme uden for hjemmet
med et handicappet barn.

— Qg sa skal jeg lige huske at
sige, at det ikke er invalidebiler vi
snakker om, tiligjer Doris Borg. Det
er sma personvogne.

De gronne busser
Hun har ret. Som turist kan man
nyde at rumle afsted i en af de
mange gamle gregnmalede busser,
der udger det kollektive trafiksy-
stem. Man kan blive rgrt over kun at
skulle betale 2 kr. for at komme hele
@en rundt, efter at have overveeret
chaufferen fijerne forersaedet for
indvendig pafyldning af vand til ke-
leren. Men som handicappet er
man helt sikkert afskaret for denne
billige transportmulighed. Og da
taxaerne bade er dyre efter malte-
sisk malestok, og for pvrigt slet ikke
tager karestole med, er det ikke no-
get alternativ.

Aller vigtigst er det dog at skaffe

muskelsvindgruppen deres eget
kontor og mdelokale. Selvom det
er lykkedes at treenge igennem
med mange af gruppens gnsker
hos det offentlige, har de endnu
ikke formaet at skaffe sig selv loka-
ler.

— Derfor er vi ngdt til at holde
alle magder hjemme hos hianden,
eller at mades pa et sted som her,
siger Doris Borg og sl&r armen ud i
den halvtomme cafe. Og det er
selvfglgeligt ikke holdbart. Men vi
har kig p& nogle tomme kontorloka-
ler. S4 lad os se om det ikke snart
gar i orden, nikker Doris Borg un-
derforstéet, at det snart skulle veere
pa plads.

Alt i alt er der sket meget, siden
gruppen blev dannet i 1981, konsta-
tere Doris Borg, efter at have afgivet
endnu en bestilling pa to kopper
cappuchino.

— For det skal ses i sammen-
hzeng med, at holdningen til handi-
cappede for 15 ar siden var, at dem
viste man ikke frem. De var gemt
veek i husene hos familierne. Og sé
matte de klare sig sa godt de kunne.

O

Gor Deres gkonomi lettere
med Budget-Service

Vv' DEN DANSKE BANK

H@JBY HANDICAP SPECIALE

&

Drejekonsoller udviklet lokalt pa fyn af Hejby Korosseri.

— Vort veerksted indestér for, at drejekonsollen monteres, sa den
giver den optimale sikkehed i trafikken...

Manuelt eller el-betjent: Sideveerts- og drejekonsoller,
dreje/haevekonsoller.

® Glideskinner med og uden haev.

* Fuld hdndbetjening, ratknop, greb m.v.

* Motor/kabinevarme

¢ Lifter og ramper.

* Anatomiske sader og Clemens kgrestole.

Vi vil gerne med i afprevningen i samarbejde med terapeuter, sagsbehand-
ler og bruger, sa den optimale Igsning findes.

SPECIALINDRETNINGER EFTER OPGAVE
Ring og her naermere 659581 03

HJALPEMIDLER
Heijby Karosseri, Svendborgvej 321, 5260 Odense S.
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Nye film og boger me—————————

Kathrine - en dejlig pige

Kathrine —

en film om en dejlig pige

VHS 40 min.

Dansk Medicinsk Forlag 1989.

Kathrine er en pige pa 6 ar med en led-
og knoglesygdom, som medfarer me-
getringe bevaegelighed og muskelkraft
samt dvaergveekst. Kathrine har gra
steer, som er blevet opereret, og hun
bruger briller med en styrke pa +17. De-
suden er hun tungher, men kan hgre
med hgreapparat, som hun bruger hele
tiden.

Kathrines sygdom er en stofskifte-
lidelse, som bevirker, at hun ikke kan
nedbryde fedtstoffer. Hun far ikke medi-
cin for sygdommen, men den reguleres
gennem kosten.

Filmen forteeller om Kathrines hver-
dag fra hun vagner 6.30 — hun tilbrin-
ger dagen til forst pa eftermiddagen i
specialbgrnehave — og derefter og
frem til foraeldrene kommer hjem, bliver
hun passet af en hjemmehjeelp i hjem-
met.

Efter hyggelig madlavning og spis-
ning (det tager 1 time at spise) er det
badetid, inden hun bliver lagt i seng ved
20-tiden. Alle situationerne beskrives
varmt og med indlevelse i filmen.

Mange pludrelyde

Kathrine har mange pludrelyde, men
intet sprog. Kathrine bruger vink til at
»tale« med, ligesom der anvendes
tegnsprog. Foreeldrene forteeller kon-
sekvent hvad de ger ved Kathrine i hdb
om at bibringe hende forstdelse for
sammenhgengen mellem tale og hand-
ling.

Da det er umuligt for Kathrine at an-
vende traditionelt legetej, har foreel-
drene med stor fantasi og snilde selv
lavet elekironisk styret legetaj, som hun
kan styre ved hjeelp af sma bevaegelser.
Med de forskellige legetojsting kan
Kathrine selv veere med- til at »be-
stemmex« lidt omkring sin person.

Filmen tager ogsa fat pa problemet
med de mange behandlere, som er til-
knyttet en familie med et handicappet
barn. Familien forteeller, at det sterste
problem har vaeret at f4 koordineret
hjaelpen fra de mange personer fra de
forskellige sektorer. Derimod har det
ikke veeret svaert at f4 dackket de mer-
udgifter, der har veeret som falge af
Kathrines handicap.

Stort udbytte

Faderen forteeller, at det har givet stort
udbytte at deltage i mader og kurser,
hvor de har veeret sammen med andre
familier med handicappede born.

Filmen slutter med et interview, hvor
foraeldrene forteeller om deres reaktion
efter fedslen, hvor det stod klar hvor
handicappet Kathrine var, ligesom de
giver deres syn pa fosterdiagnostik. En-
delig forteeller de om det faktum, at
Kathrine ikke kan forvente at blive ret
gammel. Moderen slutter af med at
sige, at Kathrine for dem har betydet et
meget bredere og rigere syn pa hvad et
rigt liv er.

Det er en smuk og meget sevaerdig
film, der henvender sig savel til foreel-

dre med et handicappet barn, som til
behandlere i bredeste forstand. Filmen
viser med al enskelig tydelighed, hvor
vigtigt det er, at foreeldrene bliver de
primaere personer omkring det handi-
cappede barn.

Kathrine er i sandhed en dejlig pige,
men ogsa en heldig pige med et par
foreeldre, der har massevis af keerlig-
hed og varme at give, og som besider
en masse fantasi og teknisk snilde.

Birgit Werge

deres dagligdag.

Poul Erik Kristensen.

billeder.

ler marts 1990.

Bente Madsen fra Kebenhavn bruger respirator og medvirker i lyd/dias-
serien »Vi ska’ ha’ luft«. Foto: Sonja Iskov/2. Mayj.

Vi ska’ ha’ luft

Sadan hedder en ny lyd-dias produktion fra Muskelsvindfonden. | ord og bil-
leder fortaeller tre personer med muskelsvind om dagligdagen med en respi-
rator. Om hvilke tanker de gjorde sig for de fik respiratoren, om den holdning
de medte fra laeger og andre fagfolk og hvordan respiratoren har indvirket pa

Lyd-dias serien, der varer 16 min,, er lavet af laege Erik Jors og Cand. Phil.

Malgruppen er farst og fremmest mennesker med muskelsvind, der pa et
eller andet tidspunkt far brug for en respirator, samt deres familie og pare-
rende. Men behandlere i social- og sundhedssektoren vil ogsa kunne have
gleede af produktionen, mener Poul Erik Kristensen, der har staet for lyd og

I tilknytning til lyd-diasserien, der er overspillet pa video, er det tanken at
lave et lille teksthefte. Heftet skal bl.a. indeholde hovedresultatet af en spor-
geskemaundersggelse, som Erik Jors har foretaget blandt 16 respiratorbru-
gere, ligesom det skal viderebringe praktiske rdd og oplysninger om hvad det
vil sige at leve med en respirator. Heftet forventes faerdigt engang i februar el-

»Vi ska’ ha' luft«, der ligger pa VHS-system, kan I&nes gratis ved henven-
delse til Muskelsvindfondens sekretariat.

25




[
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Rend og hop
med Kaptajn Klap

Bach, Hejgard og Schultz, forlaget
Modtryk, 1989, 24 farveill. sider, pris kr.
135,-. Serovernes gymnastikband, Mu-
sikkassette 2x 20 min., pris kr. 59-.

Intentionen med bogen og bandet er at
kombinere beveegelser med fantasi,
teater, lyde og musik. Bogen kan leeses
som en almindelig billedbog med et so-
rovereventyr, hvorved man bliver be-
kendt med de bevaegelser, som bor-
nene laver i bogen. Derefter stikker
man — som der star i forordet — »sgra-
vernes gymnastikband« i ghettoblaste-
ren og lader Kaptajn Klap herse rundt
med ungerne til bolgernes skvulpen,
magernes skrig og kanonernes torden.
Der er ogsa mulighed for at udvikle
egne gymnastiklege — og til det formal
er der pa bagsiden af bandet masser af
maritime lyde, men uden stemmer.

Bogen og bandet er bl.a. teenkt an-
vendt i daginstitutioner.

Efter at have laest bogen og hart
bandet igennem, ma jeg konstatere, at
sorgvere stadigveek er i kurs — i hvert
fald hos min 8-arige datter.

Kombinationen bog/band er god og
gymnastikprogrammet er fint og afvek-
slende sammensat.

Selv om det henvender sig til ikke
handicappede barn, vil det kunne til-
passes gaende barn med muskelsvind
i gymnastiktimerne de farste skolear, li-
gesom der er mange ideer, som kan
anvendes af fysioterapeuter i behand-
lingen, nar fantasien har brug for en
saltvandsindsprgjtning.

God idé! Men der er dog en enkelt
klage: teksten er vanskelig at forsta en-
kelte steder p& bandet.

Kirsten Piltoft

En god og grundig laerebog

Bornepsykiatri

Redigeret af Lene Lier, Torben Isager,
Ole Sylvester Jorgensen og Flemming
Warborg Larsen, 410 sider.

Pris kr. 430,-.

Hans Reitzels Forlag, 1988.

Bornepsykiatrien er et relativt ungt fag
og har gennem de ca. 50 ar, den har ek-
sisteret, gennemlgbet en udvikling fra
at veere teoretisk og psykoanalytisk ori-
enteret til at veere mere socialt, tveer-
fagligt og familiedynamisk orienteret. —
Det er i det mindste denne bogs ind-
faldsvinkel til emnet bornepsykiatri.

Med denne indfaldsvinkel er bogen
velkommen blandt alle os, der i daglig-
dagen omgiver os med bern, bade som
fagfolk og som foraeldre.

Bogen er primeert henvendt til medi-
cinstuderende, men kan med udbytte
lzeses af og bruges som opslagsbog af
mange andre, hvorfor der bl.a. er med-
taget et minileksikon, hvor de vigtigste
fagudtryk forklares.

For dem, der snsker yderligere for-
dybning i de enkelte emner, afsluttes
hvert afsnit med henvisning til original-
litteratur.

Bogen spaender vidt — fra barnets
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almene udvikling over gennemgang af
forskellige terapiformer til barnepsyki-
atrisk speciallaegeuddannelse.

Bogens ca. 30 bidragydere er perso-
ner, der arbejder inden for omradet —
mest barnepsykiatere, men ogsa psy-
kologer og et par socialradgivere.

De mange forfatteres bidrag til bo-
gen udger en helhed, hvilket nok til dels
skyldes de fire redaktorer.

Et par gode afsnit
Et par af afsnittene skal fremhaeves
her:

Afsnittet om berns almene udvikling
er godt og letforstaeligt. Det er veesent-
ligt at have kendskab til bgrns normale
udvikling, fer man beskaeftiger sig med
eventuelle udviklingsmeaessige forstyr-
relser.

| afsnittet om saerlige forhold, der kan
pavirke barnets psykosociale udvikling,
redegeres for, hvordan saerlige forhold,
som separation og skilsmisse, hospi-
talsophold og kroniske sygdomme kan
have betydning for opstaen af psykiske
forstyrrelser hos barnet. Anne Jacob-
sen skriver, som saedvanlig med stor
indlevelse og engagement, om bgrn pa
hospital, mens der i afsnittet om ikke

hjerne-betingede sygdomme  des-
veerre ikke er megen viden at hente for
behandlere og foraeldre til bern med
muskelsvind. Det neevnes, at undersg-
gelser har vist, at barn med kroniske
sygdomme, som ikke involverer cen-
tralnervesystemet, far psykiske forstyr-
relser tre gange sa hyppigt som nor-
malgruppen af bern, — men naermere
omtale og beskrivelse falder uden for
denne bogs rammer.

Efter en grundig beskrivelse af den
barnepsykiatriske undesggelse og
tests samt beskrivelse af de kliniske
syndromer, nar bogen frem til et spaen-
dende hovedafsnit om behandling og
terapiformer. Heri beskrives savel den
traditionelle institutionsbehandling,
som gruppeterapi og forskellige fami-
lieterapeutiske retninger.

Der sluttes med et afsnit om forebyg-
gelse og samfundsforhold, hvori bl.a.
beskrives barnets retsstilling i forbin-
delse med skilsmisse og anbringelse
udenfor hjemmet.

Alt i alt er der tale om en bred og
grundig leerebog, som er praeget af hel-
hedssyn pd barnet og barnets tilvae-
relse.

Inger Schroder

AT

Hvem tilherer Teddybjornen

»Mindst 100.000 kr. er géet Muskel-
svindfondens nzese forbi. Pengene er i
stedet havnet i lommerne pa Peter Belli og
pladeselskabet Sonet«.

Hva' behar'?

Medarbejderne pa Muskelkrafts dybde-
borende redaktion gned sig i ojnene en
ekstra gang, da et avisudklip fra dagbladet
Vestkysten dukkede op i posten.

Under overskriften: »Grand prix-stjer-
ner snad handicappede«, forteeller en Leif

Vest Petersen fra Brerup i Senderjylland,
at han i sin tid leverede teksten til Peter
Belli's sentimentale handicap-hit »Teddy-
bjarnen«. Belli kunne fa teksten gratis, hvis
han ville lade et eventuelt overskud fra
pladesalget ga til Muskelsvindfonden.
Desvaerre sagde popstjernen nej tak til til-
buddet. For derefter at indspille sangen og
kreditere Keld Heick for teksten. Summa
summarum: Muskelsvindfonden snydt for

et bidrag i 100.000 kroners klassen.

Det var naesten for skidt til at veere

Polserne vaek!

En polsevogn. Findes der noget mere
dansk, hyggeligt og fredfyldt. Ren idyl,

Troede vi. Lige indtil Muskel-
svindfonden selv stak pelserne inden-
for i den grillede branche.

Muskelsvindfonden segte for nylig
Esbjerg kommune om tilladelse til at
drive en poelsevogn i byen, | skrivende
stund har Esbjerg kommune ikke svaret
pa ansagningen,

Det har til gengeeld en organisation
med det mundrette navn »Konsulent-
firmaet til forebyggelse af diskrimina-
tion og apartheid overfor fysisk handi-
cappede | Danmarks.

— Ansogningen er en krigserklasring
fra tiggerorganisationen Muskelsvind-
fonden, hedder det blandt andet i bre-
vet.

Konsulentfirmaet med det lange
navn arbejder for en forening kaldet
»Handicapgruppens, som har 300
medlemmer. Talsmanden for bade
firma og gruppe hedder Ilvan Jensen.
Han forklarer:

— Muskelsvindfonden opferer sig
forkasteligt. | felge Arbejdsministeriets
bekendtgerelse nr. 613 skal kiosker,
polseboder og stadepladser forbehaol-
des handicappede.

Er det ikke bedre, at pengene gar til
en handicaporganisation frem for en
privat polsemand?

— Nej! En handicaporganisation er
noget medlemmerne betaler til. Alt an-
det er tiggeri,

Hvordan det?

— | tager arbejdet fra en handicap-
pet. Som kunne have faet den arbejds-
plads | stedet for pension.

I en organisation kommer pengene
maske til gavn for flere handicappede?
— Hal Hal Ha! Der er vi ikke enige.

Hvorfor ikke?

— Fordi en handicaporganisation
ikke skal leve af andre folks penge. Tag
for eksempel jeres grenne koncerter.
Det er rent tiggeri.

Péa gron koncert arbejder folk for
pengene, hvordan kan det veere tig-
qgeri?

— N&, men det har i hvert fald ikke
noget med handicaparbejde at gere.
Det er meget forkert at leve af andre
folks penge. | handicapgruppen betaler
vi alt selv — vi har et arskontingent pa
omkring 5.000 kr., forklarer lvan Jensen.

— Og sa kan du ievrigt hilse og sige,
at sagen fra Esbjerg nu bliver sendt til
tilsynsradet.

Foto: Mogens Laier.

sandt. »Her mé& graves!«, rabte den gamle
redaktor.

Ved forste spadestik viser det sig dog,
at plade-pengene ikke var tilteenkt Mu-
skelsvindfonden, men derimod PTU
(Landsforeningen af Polio-, Trafik- og
Ulykkesskadede, red.). Leif Vest Petersen
har nemlig selv polio.

N3, skidt. Vi graver ufortredent videre.

— For en del ar siden oversatte jeg Ted-
dybjornen fra den tyske udgave, »Ruf
Teddy 1-4< forteeller Leif Vest Petersen. —
Jeg ringede til Peter Belli og tilbed ham
teksten gratis pa den betingelse, at over-
skuddet gik til PTU. | starten var han meget
interesseret, men senere afslog han til-
buddet med den begrundelse, at teksten
var for syg.

Stor var derfor Leif Vest Petersens over-
raskelse, da Peter Belli en maneds tid se-
nere udsendte en single med »Teddybjer-
nen«, hvor Keld Heick var anfert som
tekstforfatter. Pa nzer to ord var teksten
identisk med Leif Vest Petersens overseet-
telse.

— Med pladesalg pa singe og LPer
plus Koda-afgift, vil jeg ansla, at PTU er
géet glip af en indtaegt pa cirka 180.000 kr.

Peter Belli har hidtil nsegtet ethvert
kendskab til sagen. Men heldigvis har jeg
optaget alle vores samtaler om »Teddy-
bjernen« pa band, forklarer Leif Vest Pe-
tersen.

Muskelkraft bad Peter Belli om en kom-
mentar til hr. Petersens historie:

— Han ma veere bindegal den mand.
Hvad siger du, han hedder? Leif Vest Pe-
tersen? Kender ham ikke, siger Peter Belli.

Peter Belli forklarer, at han i sin tid blev
bedt om at lave en dansk version af Ted-
dybjarnen af en vis »Mr. Ironside«. En nu
afded fyr i karestol, som Belli havde truffet
flere gange pé truckerstsevner. Efter at
have arbejdet lidt med sagen, fik Peter
Belli Keld Heick til at skrive den faerdige
tekst.

— Teddybjernen er »Mr. Ironsides«
sang, forklarer Peter Belli. — Men nu er jeg
iovrigt s treet af at hare pa de beskyldnin-
ger om tyveri, at jeg vil sende sagen videre
til folk, der har forstand pa at ordne den
slags. -bis.

Foto: Mogens Laier.




Nyt og noter

Rift om kasinoerne

Muskelsvindfonden er blot en af de 60
ansggere, der ifelge dagbladet Ber-
lingske Tidende ved udgangen af okto-
ber havde ansegt Justits- og Industri-
ministeriet om tilladelse til at drive ka-
sino.

Men sandsynligvis vil ansggertallet
blive bade to og tredoblet efter at ju-
stitsminister Hans Engell 1. november
fremlagde sit lovforslag om at indfere
spillekasinoer i Danmark. lkke mindst
da det viste sig, at der er et bredt flertal i
Folketinget for ministerens forslag.

Kun Kristeligt Folkeparti er direkte
imod forslaget, fordi spil kan medfore
dybt tragiske haendelser i familien, som
ordfereren Henning Lysholm Christen-
sen sagde.

Ifolge forslaget kan de forste kasi-
noer byde publikum velkommen nyt-
arsaften 1990. Og her kan de spilleg-
lade danskere og udenlandske turister
muntre sig med spillene roulette, bac-
carat og black jack.

Den store vinder bliver dog ikke kasi-
nogaesterne, men derimod staten, der
vil beregne sig en afgift pa 75% af net-
toindtaegterne. Det skulle give stats-
kassen en arlig indtaegt pd omkring 100
mio. kr, sagde skatteminister Anders
Fogh Rasmussen.

Til gengeeld slipper de heldige vin-
dere for at betale skat af gevinsten uan-
set belgbet. Og der er mulighed for at
tjene mange penge, hvis indskudet er i
orden — og om fru Fortuna vil. 50.000
kr. kan der saettes pr. spil i roulette, der
tager under 2 min. at afvikle.

Muskelsvindfonden er blot en af 60 ansogere til de 5-6 spillelicenser, som forventes
at blive udstedt neeste ar. Foto: Mogens Laier.

Men mindre kan nu ogsa gere det.
Blot man har til entreen og er villig til at
seette 5 kr. pa hgjkant, kan man fa del i
spillebordets glaeder og treengsler.

lfolge forslaget er det justitsmi-
nisteren som afger, hvor mange kasi-
noer der skal gives tilladelse til. Der har
vaeret talt om 10-12 kasinoer pa lands-
plan. Men da det kraever et temmeligt
stort befolkningsgrundlag, en solid
startkapital og mindst 2500-3000 m?

lokaler, regner fagfolk med, at der i star-
ten hajest vil veere plads til 5-6 kasi-
noer.

Qg et kvalificeret geet lyder pa: to i
Kobenhavn og et i Arhus, Odense, Aal-
borg og Helsinger, hvor der for sidst-
neevnte by er tale om en mangearig ka-
sinotradition.

Lovforslaget ventes faerdigbehand-
let inden paske og klar til vedtagelse i
begyndelsen af juni.

Ikke uden at undersgoge sagen forst

En kommune kan godt nedseaette antal-
let af hjeelpetimer hos handicappede,
der far hjeelp efter den sékaldte »Arhus-
ordning«. Men det kreever dog, at der
foretages en ny vurdering af den handi-
cappedes hjaelper-behov — og at kom-
munen er istand til at argumentere for
nedsaettelsen.

Og felgende fremgangsmade er i
hvert fald ikke farbar, mener Den So-
ciale Ankestyrelse.

En handicappet kvinde fik i decem-
ber 1984 tilkendt 90 hjeelpetimer om
ugen efter bistandslovens paragraf 48,
stk. 3. | september 1987 besluttede det
sociale udvalg i kommunen, at hjaelpen
skulle nedseettes til 70 timer om ugen.
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Kvinden havde uforholdsmaessig
mange timer til rdighed til huslige ge-
remal, mente socialudvalget, der dog
ikke havde gjort sig anstrengelser for at
undersage kvindens forhold naermere.

Den gar ikke, var beskeden fra Amts-
ankenaevnet, hvortil kvinden havde an-
ket kommunens afgerelse. Man kan
ikke nedseette hjeelpen uden at pege
pa hvori det mindre behov for hjaelp
skulle vaere.

Vi er godt klar over, at kvindens situ-
ation er uforandret, svarede kommu-
nen, der samtidig sendte sagen videre
til Den Sociale Ankestyrelse. Men nar
nu kvinden i sin tid havde faet urimeligt
meget hjeelp, er det vel pa sin plads, at

hjaelpeniveauet bliver justeret i nedad-
gaende retning, led argumentet fra
kommunen.

Principielt er der ikke noget i vejen
for, at hjaelpetimerne kan skaeres ned
pa et senere tidspunkt, svarede Anke-
styrelsen. Men det kraever, at der med
bistand fra en saerlig sagkyndig er fore-
taget en individuel vurdering af den pa-
geeldendes behov, og at nedsaettelsen
sker over en sddan leengere periode, at
vedkommende har mulighed for at ind-
rette sig p& den sendrede situation.

Det var ikke sket i den pageeldende
sag. Og dermed kunne kommunen ikke
nedsgette antallet af hjaelperitmer, hed
det i Ankestyrelsens aigorelse.

Nyt og noter

En walkie-talkie er ikke et hjaelpemiddel, mener Den sociale Ankestyrelse. Foto: Mo-

gens Laier.

Naegtet hjeelp til en

walkie-talkie

En walkie-talkie er hverken et kom- -

munikationshjaelpemiddel eller
nedkaldeanlaeg. Derfor er kommu-
nen ikke forpligtet til at betale for et
sadant anlaeg.

Den afgerelse traf Den Sociale
Ankestyrelse i en sag fra Vestjyl-
land, hvor forzeldrene til en 12-arig
dreng med muskelsvind havde

bedt kommunen om et walkie-talkie
anleeg.

Nar drengen legede ude, skete
det ofte, at han vaeltede med sin
mini-crosser. Normalt kunne dren-
gen rejse sig ved egen hjeselp, eller
ogsa kunne han fa kammaraterne
til at hjeelpe sig. Men foraeldrene var
bange for, at han skulle veelte en

dag, hvor han var alene og ude af
stand til selv at komme op i stolen
igen.

Derfor bad foreeldrene kommu-
nen om et walkie-talkie anleeg, sa
drengen altid havde mulighed for at
komme i kontakt med foreeldrene.

Det afslog kommunen, bl.a. un-
der henvisning til, at drengen kunne
tilkalde andre ved rab, hvis han
havde brug for hjeelp.

| amtsankengevnet, som forael-
drene ankede afgerelsen til, sd man
anderledes pa sagen. Her mente
man, at walkie-talkieanlaegget ville
gere familiens dagligdag sa meget
lettere, at de palagde kommunen at
betale de ca. 11.000 kr,, som anlaeg-
get kostede. Ankenaevnet mente, at
der var tale om et hjalpemiddel,
som kunne bevilges efter bistands-
lovens paragraf 58 stk. 1.

Men nu var det kommunens tur
til at anke. Og i Den Sociale Anke-
styrelse vurderede man, at der slet
ikke er hjemmel i loven til at bevilge
et walkie-talkie anlaeg. Det kan ikke
betragtes som kommunikationsud-
styr, ngdkaldeanlaeg eller hjeelpe-
middel. Derfor er kommunen ikke
forpligtet til at yde den slags hjaelp
fremover, udtalte Ankestyrelsen.

Familien, der i mellemtiden
havde anskaffet sig walkie-talkie
anlaegget, fik dog lov at beholde det
uden at skulle tilbagebetale de
11.000 kr. til kommunen.

Fortrinsret for

Hvis to anspgere til det samme job er
lige kvalificerede, skal arbejdsgiveren
ansaette den af ansggerne, som er han-
dicappet. Hvis der vel at maerke er tale
om et job i stat eller kommune.

Det er essensen af det cirkulaere,
som Arbejdsministeren udsendte for ar
tilbage. Men hvilken virkning har cirku-
|eeret om »handicappedes fortrinsret til
visse offentlige registrerede beskaefti-
gelser« sa haft?

Det har Arbejdsminister Henning
Dyremose ikke givet Folketingets Soci-
aludvalg noget svar p&. Derimod oply-
ser ministeren, at det er hans indtryk, at
cirkulaeret bliver overholdt af stat og
kommune. De klagesager, der dukker
op fra tid til anden, omhandler alle kom-
munale arbejdsgivere.

Samtidig oplyste ministeren, at der i
1986 blev ansat 63 handicappede efter

handicappede

cirkuleeret, mens 25 handicappede
skaffede sig arbejde under henvisning
til reglerne i 1987.

Om det sa er et tilfredsstillende tal,
melder svaret ikke noget om.

Hvis to ansagere til det samme job er
lige kvalificeret, skal arbejdsgiveren an-
seette den af ansegerne, der er handi-
cappet — hvis der vel at meerke er tale
om et job | stat eller kommune. Foto:
Mogens Laier.
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Fik ikke noget svar

Selv om jeg har vaeret syg i
mange r, er jeg dog forst for
nylig blevet medlem af Mu-
skelsvindfonden, og jeg laeser
med interesse det udmaer-
kede blad »Muskelkraft«.

Men det var en stor skuf-
felse for mig at se, at Johan-
nes Larsen og vi andre med
egentlig ikke fik noget svar pa
hans spergsméal om, hvad
handicapforskning er, og pa
hvilken méade den tilgodeses.
(Nr. 8, side 31). Jeg gar ud fra,
at det ma veere en forglem-
melse.

I »Muskelkraft« nr. 4 stér
der under regnskabet, side
24, at »Om handicapforsknin-
gen er der ikke s& meget at
sige, ud over at budgettet
stort set er blevet fulgt«.

Ja, men nar der ikke er sa
meget at sige, s& ma det jo
vaere overkommeligt at sige
det. Jeg tror, vi er flere, der
gerne vil vide noget om
denne forskning ogsa.

Med venlig hilsen
Inger Svensson
Kristiansminde 6,
6330 Padborg
Telefon 74 67 11 16

Keere Inger Svensson
Du og sikkert ogsa andre nye
medlemmer mangler svar pa,
hvad handicapforskning er,
og péa hvilken méde den tilgo-
deses i Muskelsvindfonden.

Den  handicapforskning,
som udfares fra Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter, har
til formal at fremskaffe viden,
metoder og hjeelpemidler for
at give den handicappede
mulighed for at fungere bedst
og laengst muligt i selvvalgte
omgivelser.

| Udviklingscentret er ansat
en sekreteer, en fysioterapeut
o0g en ergoterapeut, som gen-
nem mange ars arbejde i VB-
Centret kender muskelsvind-
sygdommene og deres falger.

Eksempler pa den handi-
capforskning, som foregar
med konsulentbistand fra Ud-
viklingscentret er omtalt i Mu-
skelkraft nr. 7, 1989: Robotar-
men side 15, forskning i ALS
side 17, og pé side 25 er om-
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talt en video om boligaendring
hos en familie med et barn
med muskelsvind.

Videoen er lavet i samar-
bejde med ergoterapeut Nina
Bindslev, som i gjeblikket er
ved at faerdiggere en under-
sogelse af boligaendringer
hos familier med et handicap-
pet barn, med henblik pé at
forbedre den vejledning og
statte, som gives familier, der
har brug for et kerestolsegnet
hjem.

Hjeelp til vejrtraekning

Af andre projekter, som er
omtalt i tidligere numre af
»Muskelkraft«, kan naevnes et
respirationsprojekt, som kan
fore til en bedre behandling af
de vejrtraekningsproblemer,
som ofte falger med muskel-
svind. Der er afpravning af en
ny undersogelsesmetode til
afslering af begyndende ryg-
skaevhed hos born med mu-
skelsvind — Moire-projektet,
og endelig indkeb af frysere til
cellebank (»Muskelkrafts« nr.
6/89, s. 18): Dette er eksem-
pler pa den forskning, Mu-
skelsvindfonden statter. Den
»handicapforsknings, som
igangseettes af Muskelsvind-
fonden, tager udgangspunkt i
de behov VB-Centrets tera-
peuter oplever i deres ar-
bejde, eller som direkte for-
muleres af brugerne. Med de
sparsomme midler, Muskel-
svindfonden rader over, er
handicapforskningen i hgj
grad afheengig af stette fra
private og offentlige fonde el-
ler direkte statsstotte, som de
sidst igangsatte projekter er
baseret pa.

Meget at forteelle

Nar der | »Muskelkraft« nr. 4
star, at der ikke er s& meget at
sige om handicapforsknin-
gen, er det underforstaet i for-
hold til budgettet. D.vs. at der
nogenlunde er fulgt den plan,
som & til grund for budgettet.
Selve handicapforskningen
kan der siges meget mere
om, men jeg haber, du her-
med har faet indblik i, hvordan
»handicapforskningens tilgo-
deses i Muskelsvindfonden.

Vor egen verden
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Et af de mange forskningsprojekter, som Muskelsvindfonden
satte igang i 1989, er projekt cellebank. Projektet skal give ar-
vebiologerne mulighed for at lave en mere praecis arvediag-
nostik. Til projektet har Muskelsvindfonden indkebt to frysere.

Foto: Mogens Laler.

Handicapvenlig
hotelkaede i Frankrig

Som Kkerestolsbruger har jeg i
mange ar kendt til problemet
med at finde egnede hoteller i
udlandet.

Jeg var i sommer pa en bil-
tur til Bruxelles, Paris og
Strassbourg. Denne gang
brugte jeg den franske hotel-
kaede IBIS, og hotellerne var
virkelig vellykkede. | Bruxelles
boede vi pa et helt nyt stort
hotel midt i centrum. Bade-
veerelset med skydeder var
vel ca. 8 m? stort. Pris for et
dobbeltvaerelse. 600,- kt.

P& et lille hotel i Paris var
prisen 500~ kr, og i
Strassbourg 350,- kr. Alle ho-
tellerne var absolut brugelige.

Hotelkseden har i Paris
hele 15 hoteller, hvoraf de fle-
ste har mindst 2 veerelser,
hvor badet er bygget om, sa
det er brugbart for en kere-
stolsbruger.

Hotelkaeden har op mod
200 hoteller i Frankrig og 50
andre hoteller i hele Europa.
Mange af disse hoteller er
brugbare.

Hotelkeeden udgiver en
meget udferlig brochure, i
hvilken man ogsa angiver
med vort kerestclssymbol,
hvilket hotel der er egnet.

Du kan bestille brochuren
under falgende adresse:

SPHERE S.A. Siége Social,
6/8 rue du Bois — Briad,
F-91021 EVRY CEDEX,
France,

telefon (1) 60 79 88 00.

Du mé& ogsa gerne kontakte
mig:

Alfred Weiss

Kallemosen 36,

6200 Aabenraa

telefon 74 62 50 10.
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Geaester i studiet :
Der var demt tyvstart, da samtlige regionale stationer un-

der tv 2 benyttede kommunalvalget den 21. november til e r e r c a n ce n
at ga i eeteren, | @stjylland havde den regionale station
indrettet sig p& Amtsgarden i Lyseng ved Arhus — og Hvis du ikke allerede har anskaffet dig bogen »Muskel-

herfra styrede Erling Bundgaard slagets gang. | mellem svind hos barn«, kan du bestille den pa nedenstaende

oplaesningen og kommenteringen af valgresultaterne fra kupon. Bogen er pa 208 sider og rigt illustreret med teg-
de 26 kommuner i Arhus Amt, var der ogsé tid til at lade n?npger 0; ?otos. Opm bogen hed %et?q : © €9

entertaineren H, C. Vartberg, preesten Gyrete Madsen og
landsformand Evald Krog give deres bud pa nserdemo- , . . .
kratiets muligheder og begraensninger. Foto: Claus Haa- »Set ud fra en peedagogisk synsvinkel er bogen en deli-

gensen/Chili katesse, som bor veere til radighed i barneafdelinger, in-
. / stitutioner 0g pa biblioteket, fordi den giver et stort og nu-
anceret viden om handicap i almindelighed og muskel-
svind hos bern i saerdeleshed. uden kendskab til denne
bog er du faktisk handicappetx.

(Inger Kjeersgaard og Karen Skovgaard i Sygeplejer-
sken)

»Det er en bog, som alle — der som sagsbehandler eller
behandlende ergoterapeut — ma leese grundigt. Til lykke
til Muskelsvindfonden med dette flotte vaerk«.

(Gudrun Gjesing i Ergoterapeuten)

»Den fine afsnitsafdeling med fede typer ger bogen til en
forngjelse at sla op i. Bogen kan med fordel anbefales
alle fysioterapeuter, lseger, socialradgivere 0.s.v, som har
eller kan f& kontakt til handicapfamilier, men selviglgelig
specielt til muskelsvindfamilier. Sidst til forfatterne af bo-
gen — flot — flot.

i Fysioterapeuten
FOtO:MOgenSLa/eE Ll e e ———
rJA e -
H H i . rankerel
Lillian sang for S ool =
FO n d en I — e e

+ eksp.gebyr kr. 25,- i alt kr. 285 -

Mandag den 9. oktober sang og spillede amerikanske Lillian

Boutté og hendes band s& Sankt Paulskirken i Arhus blev fyldt [ Belebet er indbetalt pa giro

til sidste kvadratmeter med swingende gospel, soul og jazz. 9011110 Muskelsvindfonden
200 tilhorere havde en herlig musikalsk aften.

Koncerten var en stattekoncert for Muskelsvindfonden. Men [J Check er vedlagt VeStervang 41
patrods af, at Lillian Boutté og band spillede uden at kraeve de- 8000 Arhus C
res saedvanlige honorar, stod billetindtzegterne desveerre ikke Navn —
mal med koncertens omkostninger. Resultat: Et lille underskud )
til Muskelsvindfonden. Gade/vej

Postnr./by -




Sorg og krise

Den 1.-3. november 1989 blev
der afholdt et kursus i sorg og
krise for personaleti VB-Cen-
tret, Udviklingscentret og Bru-
geruddannelsen. Kurset fore-
gik pa kursusejendommen
»Sggérden« ved Hezerup Se
mellem Hobro og Viborg. Ste-
det var ikke egnet for kere-
stolsbrugere.

Kurset blev ledet af to fami-
lieterapeuter uddannet ved
Kempler Instituttet, Birgit Juhl
og Marianne Reenberg. Der-
udover har de uddannelse
som socialradgivere.

Formalet med kurset var, at
vi som personale kan blive
bedre til at hjeelpe vore bru-
gere, nar de har det svaert —
psykisk set.

Vi tog udgangspunkt i
nogle typiske situationer fra
hjemmebesag og telefon-
samtaler, hvor vi har veeret i
tvivl om, hvilken hjaelp vi
kunne give.

P& kurset blev fremhasvet
vigtigheden af, at vi i feelles-
skab med brugerne planlaeg-
ger hjemmebesgg og mader-
nes indhold, sa vi alle har
samme forventninger til, hvad
der skal dreftes, og at man
0gsa tager sig tid til at vurdere
udnbyttet af medet bagefter.

Born sargen i »klumper«

Vi herte om begrns made at
serge pa bl.a. ved at se en vi-
deo om et barn, som mistede
sin bror. Til forskel fra voksne,
sarger barn i »klumper«, d.v.s. i
korte intense perioder, og de

kan ind imellem veere helt
upavirkede. Det er dog meget
vigtigt, at bern far lejlighed til
at tale om det, de har oplevet.

P& hjemmebesegene er vi
ofte i tvivl om, hvordan vi taler
med bgrnene, og hvordan vi
undgar at tale hen over hove-
det pa dem. For at belyse em-
net prevede vi alle et rollespil,
hvor vi skulle agere barn i
samtale med en terapeut. Det
var ganske laererigt. Vi blev
klar over, at vi havde sveert
ved at seette os ind i deres
verden og gore os forstaelige,
nar vi kommer for at snakke
med dem om f.eks. ovelser,
hjeelpemidler og undersp-
gelser.

Det kan ogsé vaere sveert
at tale med barnene om em-
ner, som de ved, vil gere de-
res foreeldre kede af det. De
kan fole skyld, nar forseldrene
er bekymrede eller har be-
svaerligheder. Det kan derfor
veere vigtigt for bernene at
tale med en voksen om deres
handicap for at fa lgst op for
urimelige skyldfalelser.

Kurset bestod af korte teo-
retiske oplaeg fra de to fami-
lie-terapeuter og rollespil
med deltagerne. Spillene,
som afspejlede konkrete si-
tuationer, som vi havde vaeret
i, blev efterfulgt af diskussion
og oplaeg fra de to familietera-
peuter. Det var pa den made
tilrettelagt helt efter vores be-
hov, og alle gav udtryk for, at
de havde haft udbytte af det.

Birgit Steffensen
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Lokalradene giver
indflydelse

Flere og flere af de kommunale kontaktpersoner i
Muskelsvindfonden er blevet medlem af lokal-
radene i kommunerne. Det viste kontaktudvalgs-
weekenden 10.-12. november, hvor 22 kommunale
kontaktpersoner var forsamlet pa Huelsbjerggard
ved Roskilde.

Gennem lokalradene har medlemmerne gode
muligheder for at f& indflydelse p& kommunens
handicappolitik og skabe kontakter til de kommu-
nale udvalg, led det samstemmende. Og det skulle
gerne give mulighed for at sikre en »fair« behand-
ling af »vore« sager.

Ellers blev weekenden indledt med, at de kom-
munale kontaktpersoner hver isaer fortalte, hvilke
sager de har arbejdet med det sidste ars tid. Der-
efter var der en snak om, hvordan handicappolitisk
udvalg og de kommunale kontaktpersoner kan
bruge hinanden, og hvordan de kommunale kon-
taktpersoner indbyrdes kan treekke p& hinandens
erfaringer.

Rundt omkring i landet arbejdes der med mulig-
heder for:

— at alt nybyggeri bliver handicapvenligt.

— atnegermiljget bliver indrettet, s& man som fysisk
handicappede kan feerdes der.

— at bymidten ved fremtidig renovering bliver til-
gaengelig for alle.

Hvis der ikke i forvejen er et lokalrad i kommunen,
blev der opfordret til at f4 dannet et sddant rad.

Store reparationsudgifter pa invalidebiler

Man droftede ogsa problemerne med de store re-
parationsudgifter pa invalidebiler. Udgifterne bor
betragtes som en merudgift og derfor daekkes af
kommunen, men det er sveert at komme igennem
med dette synspunkt i kommunerne.

De kommunale kontaktpersoner arbejder ogsa
flere steder med at forbedre mulighederne for
gruppetraening i varmtvandsbassiner — fysiotera-
peuternes overenskomst rummer mulighed for at
opna tilskud til denne form for traening.

Endelig var der ogsa tid til at diskutere den sa-
kaldte Lotz Il rapport, der foreslar, at de sociale
opgaver, der i dag bliver varetaget af amterne, bli-
ver udlagt til kommunerne.

Der var almen bekymring over, at det vil betyde
forringede muligheder for handicappede, hvis am-
terne nedlaegges og det lokale selvstyre i kommu-
nerne udvides. Det kan blive svaerere at fa bevilget
hjeelpeforanstaltninger i kommunerne, der ofte har
f& skonomiske muligheder.

Bodil Laursen

\
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Den psykosociale afdeling af
Eamda-konferencen indled-
tes med en preesentation af
psykoterapeut Marie-Cécile
Henriquet's rapport om »psy-
kosociale aspekter ved rygo-
peration og respirationshjael-
pemidler hos patienter med
en neuromuskulaer sygdome.
Rapporten er et resultat af en
workshop, der blev afholdt i
Belgien i 1987. Formalet er at
saette focus pa de folelser, der
er knyttet til disse to indgri-
bende  behandlingsformer.
Bade med henblik pa at for-
berede familierne pa bedste
made, séledes at de har den
bedst mulige baggrund at
traeffe beslutning om behand-
ling ud fra, og som en infor-
mation til de professionelle
faggrupper, der arbejder in-
den for feltet.

Dr. Mario Jaite, som er psy-
koanalytiker, talte over emnet:
»Psykoanalytisk tilnsermelse
til muskelsygdomme«. Han
talte om betydningen af det
ubevidste, af vore ensker og
forsvarsmekanismer, og at re-
spirationsproblemer naturlig-
vis forarsager angst.

Han papegede risikoen for
manglende relation mellem
soma og psyke, mellem krop-
pen og selvoplevelsen og
naevnte, at mange muskel-
svindramte gennemgar me-
get pressede perioder, og at
der er brug for, at omgivel-
serne kommer i mgde og stat-
ter den pageeldende i at
komme videre. Men det kan
vanskeliggeres af institu-
tionsophold og isolation med
begraenset mulighed for at
»komme i kontakt« med virke-
ligheden.

Jesutitterpraesten
efterlyste respekt

Francisco Abel, der er doktor i
filosofi og desuden jesuitter
preest havde et spandende
indleeg om »etiske aspekter
ved invasive technologies
hos patienter med neuro-
muskulaere sygdommex,
Nogle af nggleordene i hans
indlaeg var Respekt, dialog,
empati, selvforstaelse, selv-
udvikling og autonomi. Han
mente, at mange leeger
treengte til at laese poesi! Og
fremhaevede som noget es-
sentielt, at mennesker bor be-
handles som mél og ikke som
midler. Videre papegede han
5 vigtige punkter:

Vor egen verden

Laegerne
traenger
til at lzese poesi

Anita Kruse fra Muskelsvindfonden var med, da den arlige
generalforsamling i Sammenslutningen af Europzeiske
Muskelsvindorganisationer (EAMDA) lob af stablen i
Barcelona i Spanien. Om den psyko-sociale workshop, der
blev afholdt i tilslutning til generalforsamlingen, har Anita
Kruse sendt Muskelkraft nedenstaende beretning.

1. Hvem skal tage beslutnin-
gen om en behandling?
(Underforstaet: det skal pa-
tienten, og det er laegens
pligt at indsamle oplysnin-
ger, s patienten sikres den
bedste behandling). Vek-
selvirkningen mellem pare-
rende, laeger og sygdoms-
ramte i Eamda abner
spaendende muligheder for
dialog.

2. Laegen bor altid tage den
muskelsvindramtes indivi-
dualitet i betragtning og
veere kritisk over for gene-
ralisering af metoder.

3. Den made lsegen oplever
tingene p4, er ikke altid den
samme set fra patientens
side. Derfor er information
og diskussion vigtig.

4. Hvordan er forholdet mel-
lem laegen og patienten?
Dette bar evalueres.

5. Beslutningsprocessen —
med vaegt pa »process.

Det drejer sig altsa om at yde
kvalificeret stotte uden at
treeffe beslutningen for den
muskelsvindramte.  Ethvert
menneske ma foretage sine
egne prioriteringer.

Det er tanken ved de nee-

ste &rs Eamda-mader at fort-
saette med at behandle etiske
temaer — et omrade, som vi
jo i Danmark har berort flere
gange — bl.a. her i bladet.

De psyko-sociale
sporgsmal er vanskelige

| forleengelse af konferencen
afholdtes selve gene-
ralforsamlingen, og sidste
punkt under denne omhand-
lede tre aktuelle psyko-soci-
ale anliggender.

Gordana Rajkov fra den ju-
goslaviske muskelsvindorga-
nisation havde ved arsmadet i
1988 pataget sig at udarbejde
en oversigt over hidtidige
Eamda-aktiviteter inden for
det psykosociale felt. Heraf
fremgik, at aktiviteterne har
veeret mange og omfattende,
men ogsa, at det af og til har
vaeret vanskeligt at koordi-
nere og falge dem op mellem
maderne grundet mangel pa
ressourcer (personmaessige
og skonomiske) og betyde-
lige nationale forskelle. En af
konklusionerne var folgelig, at
det altid vil vaere vanskeligere
at organisere arbejde inden
for dette omrade end inden
for det medicinske forsk-

ningsomrade, da psykosoci-
ale sporgsmal er langt mere
influeret og afhaengig af so-
ciale, politiske, kulturelle, gko-
nomiske og religigse for-
skelle. Desuden har der ikke
sjeeldent vaeret tale om andre
emner end dem, som den
medicinske forskning be-
skeeftigede sig med — og da
0gsa emner, som kan vaere
vanskelige at afgreense og
konkretisere. Det har heller
ikke gjort det lettere, at
Eamda naeppe har haft klart
formulerede mal for omradet.
Bestraebelserne ma altsa ga i
retning af at finde de bedste
muligheder for en feelles ind-
sats fremover.

Med udgangspunkt i et for-
slag fra Patricia Ann Melsom,
som er vicepraesident i
Eamda og ansvarlig for dette
omrade, vedtog man et 5 ars
program for psykosociale ak-
tiviteter, hvor emnerne er »eti-
ske aspekter ved neuromu-
skuleere sygdomme« og »ud-
dannelsesmaessige normer
og standarder i Europa for
steerkt handicappede«. Der
ber ogsa tilstreebes et naer-
mere samarbejde mellem
medicinske og psykosociale
projekter.

Sporgeskema-
undersggelse er pa vej
Sidste punkt ved madet var
undertegnede, der fremlagde
resultaterne fra Eamda-sper-
geskemaundersagelsen
»Psykologiske aspekter ved
at vaere voksen med muskel-
dystrofi, spinal muskelatrofi
eller myastenia gravis
(voksne i »mellemgruppens)«.

Der var stor interesse for
projektes resultater og fremti-
dige perspektiver, og selv om
debatten blev afkortet af den
begraensede tid, der var afsat
i programmet til de psykoso-
ciale sager, henvendte mange
af de delegerede sig efter
medet; de fandt undersagel-
sen omfattende og vigtig og
havde stor lyst til at anvende
resultaterne i deres arbejde i
de naticnale organisationer.
Vi paregner at have den en-
delige rapport feerdig i ferste
halvar af 1990.

Jeg skal ikke referere un-
dersggelsesresultaterne her,
men de vil blive omtalt i en
selvsteendig artikel i naeste
nummer af Muskelkraft.
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Motionscenter i Kobenhavn

Et tilbud til alle, som gnsker et
alternativ til de eksisterende
motionstilbud.

Sadan praesenterer
Landsforeningen af Polio-,
Trafik- og Ulykkesskadede
(PTU) et nyt motionscenter,
som blev abnet 1. december.

Motionscentret henvender
sig til alle, uanset alder og evt.
handicap. De eneste forud-
saetning er, at du er selvhjul-
pen elier har en hjaelper med,
hedder det om centret.

Pa centret kan man styrke-
traene, muskeltreene, benytte

traeningscykel, udspaende el-
ler gore pvelser ved toning (et
apparat, som bevaeger krop
og ben igennem, og som tilla-
der motionisten at vaere med i
bevaegelserne efter evne).
Fer traeningen tester en fy-
sioterapeut motionisten, hvor-
efter der bliver lagt et indivi-
duelt treeningsprogram.
Motionscentret har &bent
tirsdag og torsdag fra 16.00-
20.00. Adressen er: PTU, Tu-
borgvej 5, 2900 Hellerup. TIf.
3162 90 00 eller 3162 14 45.

Lokal- og interessegrupper

Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde — kontakt da en af falgende personer:

Lokalgrupper:

Kolding:

Peder Pedersen,
Almindingen 16, 6000 Kolding
tlf. 75 52 89 68

Esbjerg:

Niels Gaj Nielsen,
Enghavevej 28, 6700 Esbjerg
tif. 75 12 52 59

Fladsé:

Kaja Henriksen,
Sterlingevej 24, Starlinge,
4731 Brandslev

tlf. 53 76 42 68

Frederiksveerk:

Knud Nielsen,

Irisvej 7, 3300 Frederiksvaerk
tIif. 4212 59 39

Kobenhavn:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23 F,
2650 Hvidovre

tlf. 42 49 75 75

Naestved:

Familien Harpsge,
Banetoften 15, 4700 Naestved
. 53 73 29 25

Lolland:

Finn Laursen,

Friheden 24, 4900 Nakskov
{lf. 53 92 70 52

Falster:

Jorgen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved,
4840 Nr. Alslev

tIf. 53 84 60 66

Ungdomsgruppen:
Koordinator:

Flemming Larsen,

Norreport 29 st 8000 Arhus C
tlf. 86 18 82 20

Sjeelland:

Tina Kirkegaard,

Hvidovregards Allé 23, 2650 Hvidovre
tif. 31497575

Kebenhavn:

Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tIf. 32 52 14 19

Sonderjylland:

Gert Riis,

Lengangen 36, st. th,, 6400 Sanderborg
tif. 74 42 72 88

Voksengruppen:

Fyn:

Anni Winther Christensen,
Radyrvaenget 37, 5800 Nyborg
tlf. 65 3122 77

Kirsten Schmidt Nielsen
Plougérdsvej 5, Brylle
5690 Tommerup

tlf. 64 7514 23

Ostjyliand:

Peter Kjaarby,

Vesterport 8G, 8000 Arhus C
tlf. 86 1211 47

Sjeelland:

Frank Steffensen,
Gadekaervej 28, 2500 Valby
tlf. 31 16 85 41

Kvindegruppen:
Janne Sander Knudsen,
Gadekaervej 28, 2500 Valby
tlf. 31 16 85 41

Forseldregruppen:

Fyn:

Annette Thomsen,

Lovsangervaenget 10, 5210 Odense NV
1If. 66 16 22 09

Nordjylland:

Flemming Terp,

Sendergade 71A, 9320 Hjallerup
1lf. 98 28 19 91

Sjeelland vest:

Anne og Bent Knudsen
Laerkevej 36, 4000 Roskilde
tif, 42 36 39 28

Kobenhavn:
Mogens Sorensen,
Gadestaevnet 50, 2650 Hvidovre

Vestjylland:

Eva Korsgard,

Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tlf. 9742 52 53

Senderjylland:

Ellis og Kurt Finne Rasmussen,
Grydevangen 36, 7120 Vejle @
tif. 75 81 49 61

Feeroerne:

Saren Christiansen,
Fugloyarvegur 12, Fr-100 Torshavn,
tlf. 009-298-16775

Forzeldregrp. Lolland-Falster:

Poul Erik Lou

Bangsebro Allé 40, 4800 Nykebing F
tlf. 53 83 96 91

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nielsen,

Nyvej 3, 4291 Ruds-Vedby
1if. 53 56 19 49

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

tif. 65 96 19 30

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormbhgjen 4, Dgstrup, 9500 Hobro
tlf. 98 55 71 86
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Ved vedvarende adressesendring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender pafert abonnentens nye
adresse.

AN .
/ Det forste skridt
\. » Vi startede for over 100 4r siden med at

finansiere danskernes boliger og
arbejdspladser

T alle de mange 4r har vi veeret nedt til at
teenke nye tanker. Ga nye veje. For hele
tiden at kunne tilbyde den bedste og
mest effektive finansiering. Af bade
hjem og arbejdspladser

Men ikke nok med det

Vi stetter ogsd aktiviteter indenfor
kultur, forskning og idreet

S4 Danmark bliver ved med at veere et
yndigt land, for os allesammen

Kontakt os neeste gang De skal have
finansieret en god ide. Det et det ferste
rigtige skridt

) D

Kreditforeningen
Danmark

Kebenhavn: Tif. 331253 00. Arhus: TIf. 861253 00. Herning: TIf. 971253 00. Aalborg: Tif. 98 12 53 00. Odense: Tlf. 661253 00

VL?

Sa kom ind til Botex:
Vi gor mere ud af
bedre madrasser.

Derfor sikrer Botex
2 o dig et bedre valg
..... : -og du har 8 dages
' ombytningsret
oven i kebet.

Hos Botex skal

du ikke ngjes med
det naestbedste.

TIf. 74 67 13 92 nn

anviser naermeste forhandler BOTEX




