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Fede fordomme hos
forsikringsselskaber

Af landsformand
Evald Krog

I sidste nummer af "Muskelkraft"
fortalte vi om problemerne med at
formå sygesikringen til at dække
udgifterne, hvis handicappede eller
kronisk syge får brug for behand-
ling eller hjemtransport under en
ferie i udlandet.

Henning Sørensen fra Europæ-
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 lra Sygesik-
ringens Forhandlingsudvalg sagde
tingene mere klart:"1 bør måske slet
ikke tage på ferie, når I står i en si-
tuation, man kunne forudse, ville
bl ive behandli n gskrævende".

Sådan.
For et års tid siden behandlede vi

sagen om den engelske og tyske
retspraksis, der giver ikke-handi-
cappede turister mulighed for at

opnå erstatning, hvis de har mødt
for mange mennesker med et han-
dicap på deres ferie. Den udløste et
ramaskrig i dansk presse og blandt
danske politikere.

Men hvad er egentlig forskellen?
I begge tilfælde hindres mennesker
med et handicap i at holde ferie på
linje med andre mennesker. Den
danske metode er blot en smule
mere elegantl

Splejser.om at sikre hinanden
Enhver forsikring bygger på det
princip, at et antal mennesker splej-
ser om at sikre hinanden mod føl-
gerne af en bestemt ulykkelig begi-
'venhed, som de alle kan risikere at
komme ud for, men som alligevel er
så usandsynlig, at kun få kommer
ud for den. Det kaldes solidaritets-
princippet.

Der gælder dog den undtagelse
lra solidaritetsprincippet, at det
menneske, som har en markant
større risiko for at komme ud for
den ulykkelige begivenhed, enfen
kan blive pålagt en højere præmie
eller blive nægtet optagelse i det
fællesskab, som splejser om udgif-
terne. Forsikringsselskaberne har
tykke bøger om sådanne særtil-
fælde; men de er ikke tilgængelige
for offentligheden!

Hvad der ligger til grund for de-
res statistiske beregninger står der-
for hen i det uvisse, og selskaberne
fortæller ikke andet, end at "der står
eksperter bag". p14"" 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
brandsårsekspert, der utvivlsomt er
meget dygtig som sådan, havde ud-
arbejdet reglerne for forsikring af
mennesker med HIV-virus!

lntet statistisk belæg
Begrænsningerne 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 større risiko for at
blive syge end andre; men omvendt
foretager vi os ikke så farlige ting
som andre turister. Det er svært at
se anden begrundelse 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 på 4o/o,hvilket er tem-
melig meget. lngen handicap-
gruppe kan slå den rekord. Havde
forsikringsselskaberne haft hold på
deres argumenter, havde de startet
deres restriktive holdning med ne-
top den gruppe. Men da den består
af - i hvert fald under udrejsen -fuldt førlige mennesker, falder den
helt uden for selskabernes for-
domme.

De dyre skiløbere
Og hvem er de så, disse turister der

- i modsætning til os andre - be-
viseligt koster store pengesum-
mer? Jo, det er skiløbere - så-
mænd! Hver 25. dansker, der tager
til udlandet for at stå på ski, får brug
for behandling eller hjemsendelse!
Ud fra forsikringsselskabernes lo-
gik måtte det være logisk i det
mindste at kræve højere præmie af
skiløbere.

Jeg har ikke noget imod at bi-
drage til, at vi får disse uheldige
medborgere lappet sammen og
sendt hjem - det er kun en naturlig
lølge af "solidaritetsprincippet",
som jeg er en stærk tilhænger af.
Men til gengæld må vi kunne blive
fri for de øvrige fordomsfulde be-
stemmelsel som ikke har anden
virkning end at gøre livet surt for os
andre, og som ingen har gjort sig
mindste ulejlighed for at begrunde.

Forsidefoto:
Nicotaj Witmot fra Matting ved Århus er
19 år og har Duchennes Muskeldystrofi.
Muskelkraft har besøgt Nicolaj Wilmot.
Læs artikel på side 4. Foto: Mogens
Laier.
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en med-
lemsforening, der har som mål at
forbedre vilkårene for folk med
muskelsvind. Det sker både gen-
nem støtte til forskning, ved oply-
sende arbejde og ved at forbedre
behandlingsmulighederne for de
ca. 5.000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden
Sekretariat:
Vestervang 41,
Sooo Arhus C
86 13 97 77
Giro 901 11 10

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

Klinik for fysioterapi:
86 19 10 23

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

El Stort underskud i Muskelsvindfonden. 3 millioner kroner
Il mangler der på 1989 regnskabet - det har medført 6 afskedi-
gelser.

El pa mærkerne for Fonden. I december måned opfordres med-
lll l"r."rne til at sælge klistremærker, bøger og Grån koncerttrø-
jer til fordel for Muskelsvindfonden.

lndhold
fl Respirator og Gud gav mig lyst til livet igen. Sådan siger den
I 19 årige Nicolaj Wilmot fra Malling ved Arhus. Nicolaj, der har
muskelsvind af typen Duchennes Muskeldystrofi, har haft besøg af
Muskelkraft.

Itl fllOuO om at flytte på Marselisborg Hospital. Sygehusud-
IE valget i Arhus Rint fdrestår at Muskelsvindfondens'åktiviteter
flyttes ind i det gamle hospital.

Marselisborg Hospital i Århus. Foto: Mogens Laier.

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

Vi lever i demokratiets århundrede, siger Lars von der Lieth,
Københavns Universitet. Aldrig før i historien har handicappede

haft så stor indflydelse på deres eget liv, siger han til Muskelkraft.

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

De maltesiske byer er ikke just handicapvenlige. - En an-
nonce i et af de lokale dagblade gav startskudet til en lille men

slag krafti g handicaporgan isation.
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Nye film og bøger

Hørt ifarten

Nyt og noter,

Vor egen verden

- denne gang 5 sider,
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Nikolai Wilmot. Foto: Mogens Laier.

uDaV det er fra Muskelkraft. Jeg ville
høre om du havde lyst til at med-
virke i et portræt-interview i...u.

- Ja, selvfølgelig, lyder det i den
anden ende af rØrel. - Du kan bare
komme.

19-årige Nicolai Wilmot hører
ikke til typen, der skal trille tommel-
frngrene et par gange,lør han lager
en beslutning.

Få dage efter overstående tele-
fonsamtale sidder Muskelkrafts
medarbejder derfor klar med pen,
papir og båndoptager i køkkenet i

Nicolai's moderne 84 kvm. lejlighed
i Malling syd for Århus.

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

Han gør fra starten opmærksom
på, 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 døgn siden,
dynamit-drengene og den halve
nation havde en meget deprime-
rende oplevelse med et hold alt for
veloplagte rumænere.

- Der er ikke så meget at snakke
om, sukker han og forsøger at se li-
dende ud bag det ironiske glimt i

øjel.
Nicolai vil meget hellere fortælle

om, hvordan han blev kristen i en al-
der af 15 år.

- På det tidspunkt var jeg i færd
med at tage 9.-10. klasse på Unge
Hjems Efterskole. En kristen efter-
skole som blev ledet af en fantastisk
god forstander. Han var selvfølgelig
troende, men på en dejlig ikke{ana-
tisk måde. Vi skulle selv tage stilling
til, hvad der stod i bibelen og danne
vores mening ud fra det.

Sundt at være uenige

- Det der især greb mig ved kri-
stendommen, var tanken om, at
kunne være fælles om tingene.
Gøre nogle ting i fællesskab med
andre, i stedet for bare at tænke på
sig selv. Næstekærlighed. 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 spændende ting.
Diskuterede alt muligt, både kristne
og ikke kristne. Og det var faktisk
rart. Det er nemlig sundt at være

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

- Familien og vennerne tog det
ganske roligt, da jeg fortalte, jeg var
blevet kristen, fortæller 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 også at min familie-
baggrund gør, at kristendommen in-
teresserer mig så meget, som den
gør. Hvis jeg hjemmefra havde væ-
ret tvunget til at læse i biblen og
bede bordbøn, er jeg ikke sikker på,
jeg var blevet grebet på samme
måde.

lkke tid tilat dø
Nicolai hører ikke til blandt de faste
søndags-kirkegængere. Men han
kommer der. Ellers dyrker han først
og fremmest sin religiøse interesse
gennem diskussioner med en
præst i sin nære omgangskreds.
Og ved at gå til foredrag med
kristne temaer når lejligheden by-
der sig.

lnteressen for det kristne bud-
skab er også den direkte anledning
til, at Nicolai i sin tid valgte at gå på
gymnasiet. Når studenterhuen er
hjemme, er det hans plan at starte
på teologistudiet.

- Jeg vil gerne være præst, for-
tæller Nicolai. - Være med til at
bringe budskabet om Gud ud til
menneske; der har brug for det. For
eksempel syge og ældre menne-
sker, og dermed give dem noget
indhold i tilværelsen. Fordijeg selv
har oplevet, at troen på Gud har gi-
vet mig indhold itilværelsen.

- Det er godt at tro på et eller
andet, når man er syg. Det kan give
dig gejsten til at leve videre. ldag
har jeg lyst til at leve længe, opleve
en masse. Jeg har slet ikke tid til at
dø. Jeg synes jeg har noget at se
frem til. og det har jeg blandt andet
fået gennem min tro på Gud.

Elsker at rejse
En af de ting Nicolai ser frem til, er
at besøge fremmede lande. Han el-
sker at rejse og har indtil videre af-
lagt visit i England, Spanien, Fran-
krig, ltalien, Sverige og Nigeria.

Næste rejsemål i kalenderen
hedderJamiaca, hvor Nicolai isom-
meren 1990 håber at kunne kigge
indenfor hos sin fars familie.

Af Peter Biisgård

- Jeg har aldrig mødt min far-
mor og farfar og alle de andre fami-
liemedlemmer på min fars side, så
jeg glæder mig fantastisk til at
komme afsted. Nu skaljeg foreløbig
i gang med at spare op og søge le-
gater til turen. Og så skal jeg lige
have fundet ud af, hvordan jeg får
min kørestol med iflyet, smiler han.

- Selvfølgelig er det hårdt at
rejse, når man sidder i kØrestol.
Man kommer ud for en masse be-
sværligheder, men det må man
vænne sig til. Og det kan man sag-
tens. For det er dejligt at komme ud
og opleve andre kulturer, møde an-
derledes mennesker. Men man skal
sige til sig selv, at det kan lade sig
gØrc al rejse. Og så er det også en
stor oplevelse, når det lykkes.

Mens Nicolai fortæller akkom-
pagneres hans slemme af en kon-
stant susen fra respiratoren, der er
monteret bag på hans el-kørestol.
Selve respiratoren er forbundet til
Nicolai via en slange der føres ind i

et hul i halsen på ham. Det ser vold-
somt ud, men lader ikke tilat genere
den meget talende gymnasieelev.

- Jeg har nu levet med respira-
toren i et års tid, og har fuldstændigt
vænnet mig til den. For det meste
tænker jeg slet ikke på, at den er
del forklarer Nicolai.

- Jeg er meget glad for at have
fået respiratori den har faktisk red-
det mit liv. For blot tre år siden var
jeg næsten overbevist om, at jeg
skulle dø. Jeg havde meget svært
ved at trække vejret, og i et halvt års
tid var jeg så træt, at jeg stort set
sov hele tiden. Meget af tiden havde
jeg ondt i hovedet, kunne næsten
ikke vågne om morgenen og når jeg
endelig vågnede, havde jeg en f ryg-
telig kvalme. lsær om aftenen led
jeg af dødsangst. Jeg turde ikke
lægge mig til at sove, fordi jeg var
bange for ikke at vågne igen.

Jeg fik livsmodet tilbage
Lægeundersøgelser viste, at Nico-
lai var blevet så svækket af sin mu-
skelsvind, at lungerne ikke pum-
pede tilstrækkeligt med ilt rundt i

kroppen. Derfor var han konstant
træt og utilpas.

For at løse problemet fik Nicolai
en såkaldt pneumosuit. En tætslut-
tende dragt, der skiftevis skaber r

Respirator og Gud gav
mig lyst til livet igen

Troen på Gud og en respirator forbundet med en slange gennem hal-
sen hdr reddet i-lvet for is-årige Nicolai Wilmot tra nnaiiin! ved Arhus.
Mener han selv.

Nicolai har Duchennes muskeldystrofi og er totalt afhængig af an-
dres hjælp døgnet rundt. På trods ai det, er h-an netop flyttet hiemmefra
og i fuid jang-med en gymnasieuddannelse med planer om derefter at
studere teologi.

- Der er sSmeget, ieg har lyst til at prøve. Jeg har slet ikke tid tilat
dø. Derfor lever jeg, siger han.
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dertryk og overtryk og dermed
skubber mellemgulvet igang med
vejrtrækningen.

Nicolai havde pneumosuit'en ito
og et halvt år. Så blev han meget
træt og dårlig igen. Kort tid efter
blev han indlagt på intensi-
vafdelingen, hvor lægerne anbefa-
lede tracheostomi: Et hul i halsen,
hvorigennem luften fra en respirator
blæses ned i lungerne.

- Det lød jo umiddelbart meget
voldsomt, men jeg havde ikke noget
valg. Jeg var totalt hvid i hovedet og
havde det så dårligt, at det nu var et
spørgsmål om liv eller død.

- Bagefter har jeg fået det bety-
deligt bedre. Man skal selvfølgelig
lige vænne sig tilat have en slange i

halsen, og i starten var der også lidt
småproblemer, når mine hjælpere
skulle suge slangen fri for slim. Men
jeg er ikke bange for at sige, at re-
spiratoren og min tro på Gud, har gi-
vet mig livsmodet tilbage igen, kon-
staterer Nicolai.

Klar besked er bedst
Livsmod og livsoverskud har Nico-
lai haft hårdt brug for gennem det
meste af sin opvækst. Siden han
som fem-årig fik konstateret mu-
skelsvind, har hans mor ikke lagt
fingre imellem, når hun fortalte sin
søn om sygdommens konsekven-
ser:At han i en ung alder ikke læn-
gere ville kunne gå selv, men være
tvunget til at sidde i kørestol. Og at
sygdommen muligvis ville indbære,
at Nikolai's liv blev kortere end
andre menneskers.

- Den slags er lidt svært at for-
stå som fem-årig, så jeg tænkte fak-
tisk ikke særlig meget over det den
gang. Jeg havde vist også lidt svært
ved at tro på det.

- Med årene gik det dog op for
mig, hvordan tingene hang sam-
men. Og selv om det til tider kunne
være ubehageligt, syntes jeg det
var en god ting at få klar besked. I

stedet for at leve i uvished.

- Jeg kan huske engang jeg
som lille var på kursus og legede
med nogle andre Duchenne-dren-
ge. De vidste næsten ingenting om
deres sygdom og snakkede løs om
hvornår de skulle have knallert og
den slags. Til sidst blev jeg træt af
alhØre på det, og fortalte dem, at de
aldrig ville komme til at køre knal-
lert, men derimod i kørestol. Og at
de nok ikke blev ret gamle.

Nicotajflyttede for nyligt ind ien 84 m2 stor lefighed i Malling. Foto: Mo-
gens Laier.

- Drengene begyndte at tude og
hentede deres forældre, som blev
meget vrede og skældte mig ud.
Resten af kurset var der ingen af de
andre børn, der måtte lege med
mig.

- Personligt fortryder jeg ikke,
hvad jeg gjorde. Det er altid bedst at
få sandheden at vide.

- Til tider har jeg da selv været
meget deprimeret over at kende
mine fremtidsudsigter. Men det var
nu mest da jeg som 14-årig be-
gyndte at få problemer med at
trække vejret og bare blev trættere
og trættere.

Travl hverdag
I dag har Nicolai groft sagt ikke tid til
at blive træt. En gymnasie-uddan-
nelse anno '1989 kræver sin ind-
sats. lkke mindst når man som Ni-
colai skal op hver morgen kl. 5.30
for at nå at få rengjort såret i halsen,
suget slim ud af respiratorslangen, i

tØjet og spise morgenmad inden
han møder i skolen k|.8.00. Og når
skoledagen endelig er forbi, står
den som regel på lektier det meste
af aftenen.

Kun i weekenderne er der plads

tilen smule afslapning i NicolaiWil-
mots liv.

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

For et halvt år siden llyttede han
fra mor, far og fire søskende til en
moderne boligforeningslejlighed i

den modsatte ende af Malling.

- Og det er gået meget godt. Det
er rart at komme væk tra foræl-
drene og få lov til at bestemme selv.
Jeg synes selv, jeg er blevet mere
moden af at skulle lære og klare
mig selv økonomisk. Man får et
mere realistisk indtryk af, hvordan
tilværelsen hænger sammen. Bliver
mere ansvarlig.

- I starten var jeg meget nervØs
for hvordan det skulle gå. Men nu er
jeg glad for, at jeg gjorde det. Og det
er jo det, det gælder om. Turde no-
get. Det hjælper ikke noget at sidde
og være sur over alle de begræns-
ningel der tilsyneladende er, når
man er handicappet. De fleste ting
kan lade sig gøre, hvis man blot gi-
der at prøve. n
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Stort underskud i

Muskel-
svindfonden

Af Mikael Mølgaard

I korthed går planen ud på, at drosle
aktivitetsniveauet ned de næste par
år, samtidig med at likviditeten for-
bedres med 5-7 mio. kr. - et beløb
svarende til et halvt års drift.

Problemet er nemlig, at Muskel-
svindfonden aldrig har fået konsoli-
deret sig på ordentlig vis, og derfor
er meget sårbar overfor udsving i

forhold til budgettet.
I 1989 var der budgetteret med

indtægter på omkring 10 mio. kr.,
men det foreløbige regnskab vise[
at det reelle tal bliver omkring 7 mio.
kroner.

Afskedigelser går ikke ud over
VB-centrets arbejde
De 6 afskedigelser fordeler sig på
to personer i indsamlingsafdelin-
gen, en i organisationsafdelingen,
en i oplysningsafdelingen og to i

VB-centret.
Afskedigelserne vil ifølge sekre-

tariatschef Marius Byriel ikke
komme til at gå ud over VB-centrets
og udviklingscentrets arbejde, ud-
givelsen af tidsskriftet Muskelkraft,
ligesom foreningens handicappoli-
tiske aktiviteter fortsat vil være
uændrede.

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

Derimod vil aktiviteterne i organi-
sationsafdelingen blive skåret ned,
ligesom antallet af foldere, pjecer

og andet materiale fra oplysnings-
afdelingen vil blive reduceret.

- I organisationsafdelingen vil
det være nødvendigt at skære kur-
sus/ferie arrangementerne væk,
sætte antallet af kurser ned ligesom
udbygningen af brugeruddannel-
sen formentlig vil ske ien langsom-
mere takt end planlagt. Men præcis
hvilke aktiviteter afdelingen skal til-
byde i 1990, er endnu ikke planlagt i

detaljer, siger Marius Byriel.

lndtægterne svigtede
Når Muskelsvindfonden kommer
ud af 1989 med et underskud på
godt 3 mio. kr. og en negativ egen-
kapital på 1,9 mio. kr., skyldes det
svigtende indtægter på en række af
foreningens indsamlingsaktiviteter.
Forårets Drømmelotteri gav kun et
lille overskud, mini-tombola har ikke
haft den samme gennemslagskraft
som tidligere, ligesom sommerens
Grønne koncerter ikke gav det bud-
getterede beløb.

Da foreningen samtidig måtte se
i øjnene, at tilskuddet til VB-centret
blev 350.000 kr. større end budget-
teret, var det nødvendigt at kigge
kritisk på økonomien.

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-
tægter på 13-14 mio. kr. og et over-
skud på 2,6 mio. kr. - det stØrste
nogensinde - er det ikke nok til at
albøde virkningerne af '1989 regn-
skabet.

Hvis der ikke blev foretaget no-

get ekstraordinært, ville likviditets-
trækket i maj 1990 nærme sig de 7
mio. kr. Og det fandt økonomiudval-
get ikke tilf redsstillende.

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

Nej til arbejdsfordeling
De varslede afskedigelser fik en
samlet personalegruppe til at fore-
slå en kollektiv arbejdsfordeling.
Men selvom der blev udtrYkt sYm-
pati for tanken, da Muskelsvind-
fonden og VB-centrets bestYrelse
mødtes den sidste weekend i no-
vembe[ valgte man at lølge økono-
miudvalgets indstilling og eflek-
tuere afsked igelserne.

Hvorfor fulgte bestyrelserne ikke
personalets lndstitting om indfø-
relse af arbejdsfordeling?

- Som situationen ser ud, vur-

derer bestyrelsen, at det er nødven-
digt at skaire til benet. At der ikke er
pe--nge til at fastholde det hidtidige

aktivitetsniveau, og at det er nød-
vendigt at få gang i konsoliderings-
processen med det samme. At
sende personale på arbejdsfor-
deling ville blot være at udskyde pi-
nen. Før eller senere ville det blive
nødvendigt at afskedige personale,
hvor beklageligt det end er. Derfor
mente bestyrelserne, at man lige så
godt kunne gøre det først som sidst,
siger Marius Byriel.

En kollektiv arbejdsfordeling ville
heller ikke være forenelig med mål-
sætningen 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 gøre,
hvis terapeuterne skulle på ar-
bejdsfordeling, ligesom det ville be-
tyde en venteliste for brugerne. Den
situation ville bestyrelserne undgå,
siger Marius Byriel.

Gjort dyd af nødvendighed
Hvorfor er foreningen kommet i en
så dåilig økonomisk situation?

- Samlet kan man pege på den

manglende konsolidering. Man har i

mange år gjort en dyd af nødven-
digheden, og faktisk brugt pen-
gene, fØr man har tjent dem. Det har
gået godt de sidste 3-4 år,og så har
det nok givet en falsk tryghed og en
tro på, at man på en eller anden
måde nok skulle få enderne til at nå
sammen. Når så indtægterne ude-
bliver, slår det hårdt.

Hvorfor har man ikke i de gode år
lagt lidt penge til side, så man
havde noget at stå imod med?

- Der har været et utroligt pres
fra medlemmerne om at få sat pro-
jekter igang kombineret med en
utrolig id6rigdom i foreningen. Og
så har der været et stort fagligt ef-
terslæb, der ikke har mindsket kra-
vet om at sætte projekter igang. For
bestyrelse og repræsentantskab
har det faktisk været en kamp bare
at få balance i budgetterne, siger
Marius Byriel.

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

- Det er et temperamentspØrgs-
må1. Set ud fra et professionelt for-

retnin gssynspu nkt, er det selvfølge-
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 gør
sig gældende. Her drejer det sig om
at hjælpe og stØtte mennesker med
muskelsvind på så mange felter
som muligt. OK, det har så betydet,
at man har gamblet - og desværre
tabt i den nuværende situation. På
den anden side har det betydet, at
foreningen er blevet et kraftcente[
der har forceret en række tilbud
frem, som aldrig ville have været
der, hvis vi havde valgt en mere for-
sigtig kurs. Eksempelvis var det ren
gambling, da vi i 1976 startede VB-
centret uden den nødvendige øko-
nomiske fundering.

Har ikke sat foreningens
eksistens på spil
I en række erhvervsvirksomheder
ville en lignende overskridelse af
budgettet have betydet, at ledelsen
og bestyrelsen havde taget sit gode
tøj og gået. Hvorfor har man ikke
valgt den samme løsning i Muskel-
svindfonden?

- Nu er de økonomiske proble-
mer jo ikke udtryk for, at foreningen
har mistet sin indtjeningsevne.
Tværtimod tyder alt på, at Muskel-
svindlonden vil være god for 12-15
mio. kr. i 1990. Samtidig kan man
ikke sige, at bestyrelsen og ledel-
sens dispositioner har sat forenin-
gens eksistens på spil. Så på den
baggrund mener jeg ikke, at der er
nogen grund til, at ledelse og besty-
relse går af, siger Marius Byriel.

Hvad skal der ske de kommende
par år?

- Bestyrelsernes beslutning om,
at vi skal bruge de næste par år til at
konsolidere os betyder, at vi skal
have oparbejdet en egenkapital på
de 5-7 mio. kr., så vi forhåbentlig
undgår at komme i en lignende si-
tuation. Men konsolideringen skal
heller ikke være stØrre. For be-
gyndte vi at opbygge en stor for-
mue, ville jeg tage det som et syg-
domstegn. Der skal fortsat være
plads til at sætte en masse aktivite-
ter i værk. Blot skal vi have lidt at stå
imod med, hvis nogle at indtæg-
terne slår fejl, siger Marius Byriel.

I weekenden d. 13.-14. januar
1990 skal repræsentantskabet tage
stilling til budgettet for 1990. Det bli-
ver præsenteret i Muskelkraft nr.
1/90. n

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

Der var en trygget stemning, da personalet i Muskelsvindfonden, VB-Centret og ud-
viklingscentret blev orienteret om den økonomiske situation - og de 6 afskedigelser.
Foto: Mogens Laier.
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På mærkerne for Fonden
I december måned opfordres medlemmerne til at komme uop på mær-kerne for Muskersvindfonden<. Gennem saLg af nistermæi[å uøger,grøn koncertt!_gjer, gavebreve o_g !eg!!ng at-nye ,eoll,"råa;l, ha-G;
man at kunne tilføre vB-centret soo.ooo kr. og åermed ,"dgå åi skære icentrets service.

Muskelsvindfonden har ondt i øko-
nomien. Meget ondt.

I kolde kontanter mangler organi-
sationen 3 mill. kr. her og nu. Grøn
Rock, Grøn Koncert, Minitombola,
Drømmelotteriet og Fondens andre
indsamlingsprojekter i 1989 er ikke
gået så godt som håbet. Og den
slags sætter straks sine spor [å mi-
nussiden i en organisation med et
højt aktivitetsniveau.

Situationen bliver ikke bedre af,
at Vejlednings- og Behandlings-
centret i øjeblikket dræner penge-
kassen lor 228.000 kr. om mååe-
den. Det skyldes først og fremmest
at en række amter stadig afslår at
betale kaution for centreti brugere.

Men uanset hvem der har ityl-
den, trænger VB-Centret til huriig
økonom isk førstehjæl p, hvis centre-t
skal bevare sit nuværende service-
tilbud overfor medlemmerne.

Og hvad er i den forbindelse
mere nærliggende, end at bede
selvsamme medlemmer om en
hjælpende hånd...?

Derfor modtager hvert eneste
medlem af Muskelsvindfonden i
denne tid en skriftlig opfordring til at
melde sig under fanerne i den
landsdækkende kampagne "påmærkerne for Muskelsvindfonden".

Kampagnen går i korthed ud på,
at det enkelte medlem skal ud
blandt vennel bekendte, naboer og
familie og sælge >varer< fra MuI
skelsvindfondens "butik": Et helt
nyt klistermærke med sloganet "påmærkerne for et godt liv", bogen
"Muskelsvind hos børn", tegning af
nye medlemskaberi 1.300 kroners
gavebreve med indbygget skatte-
fradrag og grØn konceri lrøjer.

at sikre VB-Centrets nuværende
serviceniveau.

Og da julen nu alligevel står for
dØren, udlodder Muskelsvindfon-
dens kampagnegruppe et par hØj-
tidspræmier til sælgerne: Fem gå-
vekort å 1.000 kr. Gevinsterne ud-
trækkes på de bestillingskupone[
som alle medlemmer i disse dage
modtager med posten.

Børnene bliver heller ikke glemt.
Alle klistermærke-sælgere under
16 år får nemlig lov til at-beholde en
krone for hvert mærke de sælger.
Klistermærkerne sælges for 5 kr.
stykket.

- Jeg håber naturligvis, at rigtig
mange medlemmer har lyst til at
gØre en.lille, men betydningsfuld,
indsats for Muskelsvindfonden, for-
klarer landsformand Evald Krog. -I Muskelsvindfonden har vi altid ar-

bejdet ud fra devisen om de mange
bække små, der giver en stor bunke
penge. Hvis vi hver især gør, hvad vi
kan, er jeg overbevist om, at vi i fæl-
lesskab kan nå målet:At bringe VB-
Centret sikkert gennem 1990.

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

- Vi appellerer kun til medlem-
merne, fordi Muskelsvindfonden
befinder sig i en meget akut økono-
misk klemme. Når kampagnen er
overslået og forhåbenilig hår givet
den fornødne ro i organisationen,
kan vi igen koncentrere os om at
samle penge ind på vores sædvan-
lige måde. Gennem koncerter, mini-
tombola, fonde, legater plus en
række andre initiativeri vi har på
bedding, slutter landsformanden.

Præmier tilsælgerne
Kloge hoveder i Muskel-
svindfondens sekretariat har regnet
ud, at hvis hvert medlem gøi en
salgs-indsats, skulle orgånisa-
tionen uden besvær kunne tjene
500.000 kr. på kampagnen. Nok tit
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Tilbud om at
flytte til

Marselisborg
Hospital

en række faciliteter, siger Jørgen
Lenger.

De fælles faciliteter kan bl.a.
være et stort varmtvandsbassin, et
center for fysioterapi, selvtræning
og anden genoptræning samt en
række adm i n istrative f unktioner.

Amtet ønsker at bevare den lang-
tidsmedicinske afdeling, mens Ar-
hus kommune har et ønske om at få
placeret et center for udegående
service for ældre i hospitalsbyg-
ningerne.

En række
handicaporganisationer
Ud over Muskelsvindfondens cen-
tet Aktivitetet, er Gigtforeningen,
Foreningen af Polio-, Trafik- og
Ulykkesskadede (PTU), Samfundet
og Hjemmel lor Yantøre (SAHVA)
såmt Dansk Teknologicenter for
handicappede (DATCH) blevet bedt
om at give et bud på hvilke ønsker
de haitit ombygning og indPlace-
ring i Marselisbolg HosPital.

Jørgen Lenger understreger, at
de enkelte foreninger, institutioner
og behandlingscentre bevarer den
selvstændige status, som de har i

dag.

- Der er både fordele og ulem-
per ved at flytte ind på Marselisborg
Hospital. Fordelene er det fælles-
skab, der kan etableres handicap-
foreningerne og det offentlige i mel-
lem, ligesom det sikkert vil være bil-
ligere at flytte ind i hospitalsbyg-
ningerne, end selv skulle bygge i

Skåde, siger Jørgen Lenger.
Bagdelene er til gengæld, at man

i en vis grad er bundet af de græn-
ser, som de gamle hospitalsbyg-
ninger sætter.

Væk med de lange
hospitalsgange

- Der er tale om helt traditionelt
hospitalsbyggeri, hvor bygningerne
er indrettet med lange gange forsy-
net med en masse små værelser.
Derfor er det nødvendigt at rydde

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

12.000 m2 bebyggelse centralt
placeret i Århus bymidte. Det er
de fysiske rammer om Marselis-
borg Hospital, der blev oprettet i
1912 som epidemisk hospital.
Foto: Mogens Laier.

stitutionspræ9, som stedet har i

dag, siger Jørgen Lenger.
lngen af foreningerne har givet

bindende tilsagn om at ville flytte til
Marselisborg Hospital, understre-
ger Jørgen Lenger.

- Men det er vigtigt for os hurtigt
at få afklaret hvor meget realitet, der
er i planerne. Der er grænser for,
hvor lang tid vi kan arbejde sidelø-
bende med projektet i Skåde. Der-
for har vi også forlangt at få en fær-
dig plan på bordet hurtigt i det nye
år, fortæller Jørgen 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 rØmmes. Slutningen af
1990 eller begyndelsen af 1991 er
et rimeligt gæt for hvornår de første

"nye beboere" i givet fald kan tage
bygningerne i besiddelse.

I begyndelsen af 1990 skal Århus 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, får til huse i de
gamle hospitalsbygninger.

Af Mikael Mølgaard

12.000 m2 bebyggelse centralt be-
liggende iArhus 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, på nær det lille
langtidsmedicinske afsnit, til andre
hospitaler i amtet. Og da Muskel-
svindfonden i længere tid har arbej-
det på at bygge et kombineret be-
handlings-, kultur- og kursuscenter
for fysisk handicappede, har syge-
husudvalget foreslået, at centret
placeres på Marselisborg Hospital.

Vilse planer og budget

- Vi er positive overfor syge-
husudvalgets forslag. Men før der
ligger færdige planer for indretnin-
gen samt er udarbejdet et økono-
misk overslag for ombygning og
drift, kan vi hverken sige ja eller nej
til planen, siger Muskelsvind-
fondens handicappolitiske konsu-
lent, Jørgen Lenger.

Jørgen Lenger har i samarbejde
med sygehusadministrationen fået
til opgave at udarbejde planerne for
rehabiliteringscentret, og dermed
forsøge at få de forskellige ønsker
tilat gå op ien hø1ere enhed.

- Tanken er, at sammenlægge
en række offentlige funktioner med
en række private, ud fra den be-
tragtning, at vi kan lære af hinan-
dens erfaringer og være fælles om

Aktivitetet
Aktivitetet/Aarhus hedder det kombinerede behandlings-, kultur- og
kursuscenter, som Muskelsvindfonden har planer om at opføre. Der er
tale om et godt 6000 m2 bebyggelse, fordelt på en række forskellige
funktioner.

Ud over Muskelsvindfondens nuværende faciliteter (sekretariat,
VB-center, Udviklingscenter og klinik for fysioterapi) skal Aktivitetet/
Aarhus bl.a. indeholde et stort varmtvandsbassin, selvtræningsrum,
cafe, restaurant, udstill i n gslokale[ boli ger samt kursusru m.

Aktivitetet/Aarhus skal både være et landsdækkende viden- og
behandlingscenter for mennesker med muskelsvind og et lokalt be-
handlingscenter for fysisk handicappede i Østjylland.

Muskelsvindfonden råder over en naturgrund i Skåde Bakker lidt
syd for Århus. Her er det tanken at opføre Åt<tivitetet/Aarhus - med
mindre Muskelsvindfonden bliver enige med Århus Amt og Århus
Kommune om at flytte ind på Marselisborg Hospital.
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- Jeg er enige med kritikere, der
hævder at gennemførelsen al Lotz
udvalgets forslag, vil være det
samme som at indføre en socialre-
form ad bagdøren. Uden at man på
noget tidspunkt har gjort rede for en
overordnet socialpolitisk målsæt-
nrng.

Evald Krog mente, at det især
ville gå ud over de små sygdoms-
og handicapgrupper, hvis amternes
socialudvalg blev nedlagt.

- De små handicapgrupper er
nemlig kendetegnet ved, at der er
relativt få fra hver kategori i den en-
kelte kommune. Og at behovene er
så individuelle og specielle, at den
fornødne specialviden aldrig kan
være til stede hos socialrådgiveren
og ergoterapeuten i kommunen.

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

Det billigste er ikke automatisk
det bedste
Thorben Koed Thomsen, formand
for det sociale brugerråd i Viborg
amt, fulgte op ved at pege på de
uheldige konsekvenser det kan få,
hvis det fulde økonomiske ansvar
overlades til den enkelte kommune.
Der kan nemt komme et modsæt-
ningsforhold mellem kravet om den
billigste løsning og kravet om den
bedste sociale service.

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

Forstander Bente Djørup fra
landsforeningen Sind, var bange for
at en udlægning ville gå ud over de
sindslidende.

- Hvor er de sindslidende. Jeg
er beskæmmet over, at de slet ikke
bliver nævnt. Hvem vil tage ansva-
ret for dem, når opgaverne lægges
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
bør ske i et tempo, så alle kan følge
med.

- Lolz udvalgets forslag ville
ødelægge den udvikling, som er
godt i gang. lflere amter, blandt an-
det i Nordjylland, kan vi nævne
mange eksempler på, at amterne

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

Den socialpolitiske moral ide
små kommuner
Den varmeste fortaler for Lotz lll
udvalgets forslag, var borgmester
Asbjørn Thomsen fra Sallingsund
kommmune.

- Jeg har på fornemmelsen, at
kritikken bunder i en overdreven
frygt for lokal-demokrati. Det er for-
kert at stille spørgsmålstegn ved
den socialpolitiske moral i de små
kommuner, sagde Asbjørn Thom-
sen, og tilføjede med klar adresse til
bru gerorgan isationerne:

- I begyndelsen af 1970'erne, da
jeg var menigt medlem af socialud-
valget, husker jeg brugerorgani-
sationernes heftige kritik af, at sær-
forsorgen skulle lægges fra staten
ud til amterne. Det var de samme
indvendinger, der blev gentaget. I

dag føres disse argumenter igen
frem, hvor opgaverne skal lægges
fra amter ud i kommunerne.

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

Amt, til at minde borgmesteren om,
at Sallingsund kommune gentagne
gange havde overtrådt loven om til-
deling af hjemmehjælp. Og at amts-
ankenævnet flere gange havde un-
derkendt kommunens afgørelser.

I sin afsluttende bemærkning
sagde Socialminister Aase Olesen,
at hun på baggrund af Lotz lll rap-
porten, de mange høringssvar og
denne konference ville lave sin
egen redegørelse til Folketinget.
Redegørelsen kommer formentlig i

februar.

- Og så kan der ske to ting. En-
ten vedtager Folketinget princip-
perne, og vi går igang med det lov-
forberedende arbejde og har lov-
forslagene parat tidligst næste ef-
terår. Eller også kan Folketinget be-
slutte at nedsætte et centralt ud-
valg, som skal se nærmere på pro-
blemerne ved det eksisterende re-
gelsæt. Et tidsbegrænset udvalg,
som skal arbejde et par år, sagde
Socialministeren.

Lotz lll rapporten er gennemgået i
Muskelkraft nr.7/89.

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

Af Mikael Mølgaard

Alt hvad der kunne krybe og gå af
koryfæer på socialområdet var
mødt op, da Socialminister Aase
Olesen den sidste fredag i oktober
bød velkommen til en endags kon-
ference om Lotz lll rapporten.

De fysiske rammer var Prome-
theus-salen i lngeniørhuset, som
var lånt til lejligheden. Og her kunne
repræsentanterne fra amter, kom-
muner, Folketinget, ministerielle
styrelser og et væld al organisatio-
ner høre indlæg fra en håndfuld
særlig indbudte gæster og efterføl-
gende stille spørgsmålfra salen.

Men konferencedeltagerne vid-
ste i store træk hvilke forskellige
synspunkter, der ville blive præsen-
teret i dagens løb. Forud for konfe-
rencen havde ministeren nemlig
udsendt en opsummering af hvad
en høringsrunde til de forskellige

organisationer, som var indbudt til
konferencen, havde givet.

Og det kom konferencen til at
bære præg af.

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

I praksis vil det betyde, at kommu-
nerne får ansvaret for døgninstitu-
tioner, plejehjem for handicappede,
special børnehaver, rådgivningscen-
tre, hjælpemiddelcentraler m. v.

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

Evald Krog og Jørgen Lenger fra Muskelsvindfonden lyttede på under
Lotz ill Konferencen. Foto: Birgitte Jordahn.

Groft sagt er Kommunernes
Landsforening, Sammenslutningen
af Sociale udvalg og landets social-
chefer for udlægningen. De mener,
at det er rigtigt at lægge løsning af
de sociale opgaver så tæt på bru-
gerne som muligt.

Her overfor står Amtsrådsfor-
eningen og langt størstedelen af
brugerorganisationerne, der er klart
imod. De mener ikke at kommu-
nerne magter at overtage sociale
opgavel og at det bl.a. vil gå ud
over de handicappede.

Jørgen Lotz var forbavset
At så mange organisationer forin-
den konferencen havde reageret på
rapporten, kom stærkt bag på for-
manden for udvalget, Jørgen LoIz.
lkke mindst fordi han mente, at det
var sket på et forkert grundlag.

- Betænkningen handler ikke
om socialpolitik, men alene om
strukturer og finansiering. Det
burde slet ikke interessere bru-
gerne så 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-
læg sagde;

L

'i

lngen beskæring at
klagesystemmet
Borgernes adgang tilat klage over kommunens afgørelse bør ikke be-
grænses, som Lotz lll rapporten foreslår. Det er der enighed om
blandt organisationer og foreninger.

Ud af de 86 høringssvar, som socialminister Aase Olesen har mod-
taget som opfølgning på Lotz lll rapporten, beskæftiger 43 sig med
forslaget om at ændre ankesystemmet.

38 mener, at det er en dårlig ide at følge Lotzudvalgets forslag. De 5
positive svar er afgivet af Amtsrådsforeningen og fire amtsråd.

Argumentet for er, at der er behov for at forenkle ankesystemet,
som Lotz udvalget lægger op til. Dog er der betænkelighed ved at
overtøre amtsankenævnets sekretariat til statsamterne, som udvalget
foreslår.

De væsentligste argumenter imod er:

- at man ikke bør træffe en administativ afgørelse i kommunen, uden
at den kan prøves ved mindst en ankeinstans.

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

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

- eksempelvis ved at lave klarere regler for ansØgernes rettighe-
der.

Og endelig vender samtlige 43 besvarelser sig mod tanken om, at
de læge medlemmer af amtsankenævnene skal udpeges efter instil-
ling f ra kommunalbestyrelserne.

M.M.

Se gennemgang af Lotz lll udvalgets forslag i Muskelkraft nr.7/Bg.
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Vi lever idemokratiets
århundrede

Lars von der Lieth. Foto: Michael Daugård/2. Maj.

Aldrig lør i historien har handicappede mennesker haft så stor indfly-
delse på deres eget liv. Vi lever i en periode, som med rette kunne dø-
bes demokratiets og teknologiens århundrede. Men den større frihed
giver også angst - og angsten kan sætte udviklingen istå.

49 år, magister i psykologiog un-
derviser i faget handicaplære, er
nogle af de data, som kunne stå i

den blå bog under navnet Lars von
der Lieth.

Dertil kunne tilføjes: arbejdet på
en række institutioner med især hø-
rehandicappede, medlem af handi-
capudvalget, der i slutningen af
70'erne barslede med 8 rapporter
om forskellige side at handi-
capforskningen samt flittig skribent,
underviser og foredragsholder.

Vi sidder på Lars von der Lieths
snævre kontor på 2. sal i en af de
betonblokke, der udgør Det Huma-
nistiske Fakultet ved Københavns
Universitet, Amager.

Da alle fik stemmeret
Hvad bygger du dit udsagn på, om
at vi lever i demokratiets århund-
rede?

- Lad os først kigge lidt tilbage i

historien. I begyndelsen af dette år-
hundrede havde vi i Danmark en
valglov, der kun gav mænd over 35
år stemmeret. I 1915 fik kvinderne
mulighed for at stemme, og siden er
stemmeretten gradvist blevet udvi-
det. I dag har alle over 18 år ret til at
stemme - Det gælder endog men-
nesker, som er indlagt på en lukket
afdeling på et psykiatrisk sygehus,
hvor der etableres specielle valglo-
kaler. Det må vel siges at være no-
get af en udvikling.

- Udvidelsen af stemmeretten
kommer selvfølgelig alle borgere til
gode, og det er kendetegnet ved
udviklingen op gennem dette år-
hundrede. Men lad os så prøve at
kigge på den handicappedes situa-
tion, fortsætter Lars von der Lieth.

- Handicappede er i større og
større 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 mødre, de prostituerede m.fl.
De havde ingen borgelige rettig-
heder og måtte stort set klare sig
selv. De uforskyldte var de blinde,
døve og krøblingene, der heller ikke
havde nogen rettigheder, men dog
fortjente samfundets hjælp. Der
imellem var så de åndssvage 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

ændres denne holdning langsomt,
for radikalt at ændres med davæ-
rende socialminister K.K. Steinckes
store socialreform i 1933. Nu bliver
det pludselig lovfæstet, at handi-
cappede har rettigheder på lige fod
med andre mennesker.

To skridt frem

- og et tilbage
Men Steincke får på samme tid ind-
ført en IoU der gør det lovligt at
tvangskastrere åndssvage og
srndssygq for at forhindre at syg-
dommen nedarves. Hvordan har-
monerer de to ting?

Det er rigtigt, at vores
åndssvagelov i 30'erne på nogle
områder var hårdere og mere race-
hygiejnisk end Hitlers. Om det så
var tiden eller Steincke, der havde
denne dobbelte holdning, skal jeg
ikke kunne sige.

- Men der er masser af eksem-
pler på disse "to skridt frem og et til-
bage" op gennem tiden. Uden sam-
meligninger i øvrigt, 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 hjælpemidler. Og det var helt
uafhængigt af, at vi har en lang tra-
dition for, at hjælpemidler er gratis,
siger Lars von der Lieth og ryster på
hovedet over noget, der øjensynligt
stadig er en gåde for ham og
mange andre.

Af Mikael Mølgaard

- Samfundet sparede kun 8-10
mio. kr. om året på ordningen. Og
det første den borgelige regering
gjorde, da den trådte til i 1982, var
da også at afskaffe loven og score
nogle billige point, tilføjer han.

Hvornår kommer det næsfe sfore
spring fremad?

- Det er umiddelbarl etler 2.
Verdenskrig. Som følge af en række
udvalgsarbejder i 40'erne, får vi ek-
sempelvis på høreområdet en ny
lov i begyndelsen af SO'erne. Der
oprettes hørecentraler, Høreinsti-
tuttet og børneklinikker. Vi får plud-
selig et velstruktureret netværk, der
fjerner hørehandicappede fra pati-
entrollen. Samtidig begynder de
handicappede at kræve indflydelse
over deres egen tilværelse.

Et skægt symbol på dansk
tankegang

- Og det får de ganske langsomt
op gennem 60'erne og 7O'erne
uden de store sværdslag. Når ek-
sempelvis amerikanske døve slår
sig sammen i Deaf Power, for at
gØre oprØr, så må danske døve
sige: Det lyder spændende. Men vi
kan ikke rigtig bruge det til noget, for
vi har allerede magten. Og det gæl-
der så vidt jeg kan se, hele handi-
capraden rundt, siger Lars von der
Lieth, og lilføjer med et skævt smil.

Lars von der Lieth er ikke i tvivl. Bi-
len, flyvemaskinen, radioen, tele-
fonen og den personlige computer
er ikke blot teknologiske nyskabel-

ser, der har gjort tilværelsen lidt let-
tere for os alle sammen. De har
også givet os stØrre indflydelse på
vort eget liv.

lkke sådan at forstå, at tekno-
Iogiske nyskabelser i sig selv giver
mennesker flere rettigheder. Men
set i sammenhæng 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
sammenhæng, mener Lars von der
Lieth, der er lektor ved Københavns
Universitet.

Børn og personale på institutionen GL Bakkehus, Frederiksberg omkring århund-
redeskiftet. Fra en tid hvor handicappede blev gemt væk på institutioner. Foto udlånt
fra landsarkivet.
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- Ophævelsen af Stavnsbåndet
i 1788 er et skægt symbol på dansk
tankegang. Her forudså den tids
magthavere, nemlig adlen, udviklin-
gen og skyndte sig at give bøn-
derne visse rettigheder, inden det
kom til en blodig revolution. Den
samme tankegang kan man spore
hele vejen gennem historien -også når det gælder handi-
cappedes kamp for flere rettighe-
der.

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

- Ja, der skal være et passende
pres fra græsrødderne, som kan
provokere den offentlige opion, før
lovgiverne tager fat.

Valgmuligheder giver angst
Du snakker om, at den større frihed
kan give angst - og at angsten kan
sætte udviklingen istå. Hvad mener
du med det?

- For 150 år siden sad der i Dan-
mark en lærd og religiøs mand og
gjorde op med en kirke, som han
ikke kunne bruge, fordi den ikke gav
ham valgmuligheder. På den bag-
grund formulerede Søren Kierke-
gaard, som manden hed, eksistenti-
alismen. Essensen er, at det er dej-
ligt at have valgmulighede[ men det
er også belastende. For jo flere
valgmuligheder, du har, jo stØrre er
risikoen også for at du vælger for-
kert - og du må leve med, at du
ikke kan få det hele.

- Det som kan forhindre en ud-
vikling mod større frihed, er den en-
keltes angst for det ansvar, som føl-
ger med friheden til at vælge.
Denne angst kan få et stigende an-
taltil at sØge totalitære ledere, som
vi så det i Tyskland og ltalien for 50
år siden, og som vi ser det i funda-
mentalistiske religiøse bevægelser,
siger Lars von der Lieth.

Tænker du på forholdene i Dan-
mark?

- Jeg tænker på såvel Danmark
som resten af Verden. De sidste år
er der kommet en gryende forstå-
else for demokratiet i flere lande.
Sovjet, Ungarn, Polen og ikke
mindst DDR- I Kina var der vel tale
om det samme. Her kom bevægel-
sen mod frihed så hurtigt, at det
fremkaldte en kontrabevægelse.
Som følge af angsten. Det er selv-
følgelig en storpolitisk situation,
men jeg synes man skal samtænke
den med de små ting. For uanset

hvordan du vender det, er der en
sammenhæng.

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

- Teknologien synes altid at
have mindst to sider. På den ene
side, kan den lette os i dagligdagen.
På den anden side kan den også
bruges destruktivt, f.eks. ved krigs-
handlinger. Økonomisk er udviklin-
gen af krigsmateriel langt den vig-
tigste. Derefter kommer industriens
behov. I sidste ende står de handi-
cappede, hvor udvikligen oftest er
dyrest samtidig med, at fortjene-
sten er mindst. Og det giver på for-
hånd handicappede dårlige kort på
hånden.

Er det en fare at være sidste led i
kæden?

- Det er både en fare og en ud-
lordring. En fare fordi handicap-
pede risikerer at komme endnu
længere bagefter, og gabet mellem
handicappede og ikke-handicap-
pede let kan blive endnu stØrre.
Men også en udfordring fordi den
teknologiske udvikling giver så
mange nye muligheder. Ved hjælp
af computerteknikken, bliss-pro-
grammer, pitogrammer kan handi-
cappede hjælpes til at kommuni-
kere på ethvert niveau, ligesom
man kan styre et væld af maskiner
og arbejdsprocesser ved hjælp af
computerteknologien.

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

Et hørerapparat med jetmotorer
Og hvordan skal det så foregå?

- Man kan gå to veje. Den ene
hedder normalisering. Det vil sige,
at man arbejder på at så meget
standardudstyr som muligt umid-
delbart kan bruges af handicap-
pede. Eksempelvis trådte der en ny
lov i kraft i USA i 1989, der forlange6
at al ny teknik, som tages i brug i

den offentlige sektor, skal kunne
bruges af handicappede. Eller gø-
res tilgængelig ved hjælp af små
ændringer. Vi har ikke nogen tilsva-
rende lovgivning herhjemme. Men

det er jo oplagit, at det både er billi-
gere og lettdre at finde den lille de-
talje, som skal ændres for at handi-
cappede kan bruge teknologien,
fremfor at lave kostbare særløsnin-
ger.

- Den anden vej er særløsnin-
gerne, som også er nødvendige.
Det så jeg på flotteste vis demon-
streret for 15 år siden af en ung han-
dicappet ingeniørstuderende. Hans
hørefrekvens var så speciel, at han
ikke kunne benytte et standardhØ-
reapparat. Ved hjælp af enkeltdele,
som han fik fra en fabrik, kompone-
rede han sit eget apparat. Det var
helt fantastisk. På sine briller havde
han bygget to kæmpemikrofoner -
4 cm. lange jetmotorer, og så havde
han en kasse på maven, som var
høreapparatet. Det var hverken
særlig diskret eller kønt, men han
havde fået løst sit høreproblem,
smiler Lars von der Lieth ved tan-
ken om konstruktionen.

- OK, nu mener jeg ikke, at den
enkelte handicappede skal bygge
sit eget hjælpemiddel. Men det er i

høj grad den enkelte handicap-
pede, som har ideerne og kender
behovene. Og det bør udnyttes no-
get bedre. Eksempelvis ved at lave
et tæt samarbejde mellem handi-
cappede, fagfolk og fabrikanter. En
slags teknologiske værksteder. Ved
at løse den enkelte handicappedes
problem, viser det sig ofte, at der er
andre, som kan have glæde af det
nye produkt. At der i virkeligheden
er grundlag for en større produk-
tion. Denne model, kombineret med
en veludviklet høreforsorg, var vel i

virkeligheden hemmeligheden bag
successen på hørerapparatområ-
det, hvor danske virksomheder i

dag står for omkring 20% at produk-
tionen på verdensplan, siger Lars
von der Lieth.

Lige børn leger bedst
Ved udgangen af 1992 etableres
det indre marked i EF. Hvad sker der
med de svage grupper, når de tek-
n i ske h ande lsh i nd ri n ger,som der så
smukt hedder, bliver fjernet?

I forhold til handi-
capgrupperne, er den største fare,
at de ikke er lige stærke i alle lande.
I 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 ltalien og SPanien, hvor
der slet ikke er samme tradition, og

hvor forståelsen for handicappedes
ønsker om at leve et selvstændigt
liv, er meget mindre.

Hvorfor er det en fare, at handi-
caporganisationerne ikke er Iige
stærke?

- En stærk handicaporganisa-
tion i Danmark, hvor der bor 5 mio.
mennesker, har gode muligheder
for at påvirke beslutningsproces-
serne. Men i et europæisk fælles-
skab med 250 mio. mennesker, vil
den samme organisation slet ikke
have den samme styrke. Heller ikke
hvis organisationen samarbejder
med søsterorganisationerne i de
andre EF-lande. I hvert fald ikke i de
første mange år, hvor kræfterne
nødvendigvis må bruges til at få
handicappede i mellem. og syd-
europa op på samme niveau som i

de nordiske lande. Og det tapper
kræfterne. Faren er, at der ikke er
kræfter til både at slås for at løfte
handicappede i de andre lande op
på et acceptabelt niveau, og så
gøre "hjemmearbejdet" ordentligt.
Derved går udvikligen i Danmark

måske i stå. Men jeg kan ikke se, at
der er nogen vej udenom.

Tror du på harmonisering på
mindste niveau?

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

Drømmen om det perfekte barn
Nu er det jo ingen hemmelighed, at
det er blevet sværere at få pengene
til at slå til. Er der ikke en fare fof at
den stramme offentlige økonomi
kan bremse den demokratiserings-
proces, som du har beskrevet?

- Jo, selvfølgelig sætter økono-
mien grænser, og kan sætte udvik-
lingen i stå. Men den største fare
ser jeg nu i udviklingen inden for fo-
sterdiagnostikken. Muligheden for
at fravælge fostre, der ikke lever op
til idealforestillingen om hvordan et
perfekt barn bør være, rejser nogle
meget komplicerede og grundlæg-
gende etiske spørgsmå|. Hvordan
kan man f.eks. på den ene side
sige, at handicappede er fuldgyl-
dige medlemmer af samfundet,

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

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

- Hun skriver, og jeg citerer:

"Som mor til en åndssvag, synes
jeg det er rigtigt og godt, at man ta-
ger konsekvensen af en tidlig påvist
defekt og foretager abort. Det tjener
det kommende individs tarv".

Lars von der Lieth stopper læs-
ningen, kigger op og siger så: - det
kommende individ - det er det
barn, som man slår ihjel! Efter en
kort pause fortsætter han:

"Men når et åndssvagt barn først
er kommet til verdenen, så er situ-
ationen en helt anden. Så har det
nye individ fuldt menneskeværd og
samme krav som andre børn på
hensyntagen og respekt. Nu smel-
ter prævention og behandling sam-
men og tager sigte på optimal ud-
vikling inden for de givne mulighe-
der".

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

- Sandsynligvis. Men det gør
ikke dilemmaet mindre. Og som
mindstemål må man i hvert fald
kræve, at der kommer en etisk dis-
kussion. Samfundet må finde sin
holdning, således at det enkelte for-
ældrepar ved hvad de kan regne
med, når de skal træffe valget om
fostret skal blive til et barn eller
aborteres.

Mener du en officielholdning?

- Nej, så er vi tilbage til 3Oernes
degenerationslov. Men en holdning
kunne f.eks. være, at uanset hvad
det enkelte forældrepar vælger, så
bakker samfundet dem op. En an-
den holdning kunne være, at man
sagtens kan have et godt liv, selvom
man er født med et handicap, siger
Lars von der Lieth.

Siger du i virkeligheden, at hvis
der ikke udstikkes en samfunds-
mæssig holdning, risikerer nogle
forældre at komme iklemme. Nem-
lig dem, som vælger at gennemføre
en graviditet selvom en foster
vandsprøve har vist, at fostret har
en defekt. Og at en sådan handling
indirekte kan medføre at begre-
berne selvforskyldte og uforskyldte
handicaps indføres igen?

- Den mulighed ligger i hvert
fald lige om hjørnet. n

Den moderne computerteknologi har givet handicappede et væld af nye mulighe-
der. Foto: Mogens Laier.
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Fysisk handicappede afskæres fra at bruge de
mange varmtvandsbassiner, som findes rundt om i
landet. Flere kunne få glæde af det varme vand, hvis
sygehuse, plejehjem m.v. stillede bassiner til rådig-
hed, mener lngrid 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

lølge lærer lngrid Laurid-
sen, at de eksisterende
varmtvandsbassiner ikke
ud nyttes hensigtsmæssi gt,
og at det er for dyrt for
både det offentlige og pri-
vate at bygge nye.

lngrid Lauridsen har i et
halvt år undersøgt mulig-
hederne for vamtvands-
motion, og hun er netop
blevet færdig med en rap-
port herom til dansk Han-
dicap ldræts-Forbund.
Rapporten er udformet
som en vejledning for bru-
gere al varmtvandsbas-
siner med meget detalje-
rede beskrivelser af, hvor-
dan man lokalt kan arbejde
for at få adgang til det ef-
tertragtede varme vand.

lngrid Lauridsen er un-
dervejs i undersøgelsen
stødt på nogle generelle
probleme6 som hun mener
lægger hindringer i vejen
for, at mange flere handi-
cappede kan få glæde af
varmtvands-motion. Det
ene er, at institutioner som
sygehuse, skoler, pleje-
hjem og andre med varmt-

vandsbassiner i højere
grad kunne lukke op fof ek-
sterne brugere. Det andet,
at den amtsbetalte kom-
penserende specialunder-
visning i svømning lægger
beslag på mange bassinti-
mer, samtidig med at den
er for dyr og for omfat-
tende i forhold til deltager-
nes behov.

Amterne betaler for dyrt
I rapporten hedder det, at
varmtvands-svømn i n g ofte
er et tilbud, som oplys-
ningsforbundene tager sig
af. Men lngrid Lauridsens
erfaringer er, at mange af
deltagerne i speci-
alundervisningen ikke er
tilmeldt for at lære at
svØmme, men for at
komme i varmt vand og
dermed få lindret led- og
muskelsmerter samt at få
bevæget sig i vand, hvor
opdriften gø( alle øvel-
serne nemmere.

Hun oplyser videre, at
handicappede mange ste-
der i landet står på venteli-
ste til den kompenserende
svømmeundervisning,
fordi kapaciteten er be-
grænset og holdene del-
vist er fyldt op med perso-
ner, som i virkeligheden

ikke har behov for under-
visning, men kun for f.eks.
hjælp til omklædning,
transport m.v. De pågæl-
dende vælger undervis-
ningstilbuddet, fordi der
ikke er samme hjælp til rå-
dighed ved f.eks. handi-
capidræts-foren ingernes
tilbud.

Altså 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 Øn-
sker, hedder det i rappor-
ten.

Samtidig er det lngrid
Lauridsens erfaring, at
mange al deltagerne ved
varmtvands-svømning
ikke har et reelt behov for
svømning i varmt vand.

- Det kan jo ikke være
meningen, at man lægger
beslag på den begræn-
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.

Vær mere fantasifuld
I rapporten opfordrer hun
amterne til at være mere
fantasifulde og i højere
grad bruge pengene på al-
ternative tilbud uden un-
dervisning, men med mu-
lighed for betalt hjælp til
omklædning, livredning,
transport m.v. Dette kan
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ske enten i foreningsregi
eller som åbne offentlige
tilbud til handicappede,
hvis der ikke i området fin-
des en forening, der kan
løfte opgaven.

Få adgang til
varmtvands-bassiner
Rapporten indeholder i øv-
rigt en lang række ideer til,
hvordan man på andre må-
der kan organisere brugen
al varmtvands-facilite-
terne, samt gennemgang
af de forskellige love, man
kan betjene sig af. Endvi-
dere beskrives, hvorledes
nogle grupper af handi-
cappede har opnået resul-
tater forskellige steder i

landet. Specielt fremhæ-
ves to velfungerende
varmtvandsbassiner på
plejehjemmet "Lunden" i

Varde og Østfyns Handi-
cap-ldrætsforenings sam-
arbejde med Nyborg Ba-
deland.

Centralt i rapporten står
opfordringen til, at handi-
cappede i lokalområder
arbejder sammen for at få
adgang til varmtvandsbas-
sinerne. Og specielt frem-
hæves betydningen af en
lokal organisering i forhold
til at få adgang til bl.a. sy-
gehusenes bassiner.

Her er det lngrid 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 embedsmænd,
som derefter kan lægge
pres på sygehusene. Sam-
tidig har hun en mistanke
om, at det ikke altid er kor-
rekt, når sygehusene afvi-
ser en forespørgsel med,
at det ikke er teknisk mu-
ligt, at flere benytter deres
bassiner.

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

for det er ikke realistisk at
arbejde på at få bygget nyt.

- For private kan det
ikke løbe rundt - og det vil
i givet fald blive for dyrt for
brugerne, og det offentlige
har ikke økonomi til den
slags i øjeblikket, vurderer
lngrid Lauridsen.

Store forskelle
Foruden en lang række
gode råd til brugere af
varmtvands-bassiner, in-
deholder lngrid Lauridsens
rapport også en oversigt
over, hvor i landet der fin-
des bassiner med vand-
temperaturer over 30 gra-
der. Oversigten er ikke
fuldstændig, da flere amter
ikke har gjort sig de store
anstrengelser med at be-
svare hendes spørgsmå|,
men alligevel kan man ud-
lede, at der er meget store
forskelle på 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. I den
anden ende ligger Frede-
riksborg amt, hvor der kun
er eet bassin med adgang
for udefrakommende
nemlig på Skolen ved Kæ-
ret i Frederikssund.

På flere af hospitalerne
med adgang for eksterne
brugere har kun medlem-
mer af Gigtforeningen ad-
gang, og det hænger sam-
men med, at foreningen i

flere år har været aktiv for
at finde laciliteter.

Et helt specielt tilfælde
findes i Frederikshavn,
hvor bassinet på Hotel Fre-
derikshavn kan benyttes af
andre end hotellets gæ-
ster.

Rapporten om varmt-
vands-motion kan købes
hos Dansk Handicap
ldræts-Forbund for kr.
100,-. Forbundets adresse
er ldrættens Hus, Brøndby
Stadion 20, 2605 Brøndby,
ili.42 45 55 55.
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De maltesiske
byer er ikke just
handicapvenlige

Af Mikael Mølgaard

Maltas historie er 6n lang beretning
om fremmede magter der på skift
har haft herredømmet over den lille
Middelhavsø. Fønikkerne, arabere,
romerne, franskmændene og eng-
lænderne. De har alle været der, og
på hver deres måde sat præg på
Øen.

lkke mindst englænderne, der
først i 1964 strøg Union Jack fra flå-
destationen i administrationbyen
Valleta og sejlede nordpå, 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 mærket
Austin og Vauxhall kører selvfølge-
lig ivenstre side af vejen.

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

Der bygges ikke hoteller i 13 eta-
ger for at tækkes den lille million tu-
rister, der hvert år nyder Maltas be-
hagelige klima og de billige priser.
Der holdes siesta fra 13 - 16 hver
dag, selvom det går ud over om-
sætningen. Og den korpulente,
skaldede taxachauffør tager sig
god tid til at købe ind til aftensma-
den og snakke med "the grocer<,
mens Muskelkrafts udsendte sid-
der på bagsædet og venter på at
blive kørt til øens stØrste by, Sliema.

Hvis man hyrer en taxa lige inden

siesta, må man regne med, at
chaufføren har et par ærinder på
vejen. Sådan er det. Og prisen for
køreturen er jo den samme. Nemlig
5 maltesiske pund for de godt 17
km. der er fra "danskerbyen" Melli-
hia til havnepromenaden i Slima.

Her ligger Cafe Anni Venti. En
moderne spejlglascafe med små
runde borde i rustfrit stål og lyse
wienerstole - og helt som det sig
hør ogbør på den slags steder, ser-
veres cappuchinoen i solide porce-
lænskopper af tjenere med vand-
kæmmet hår og fjerne blikke.

Det er frivilligt
Det anfægter dog ikke Mrs. Doris
Borg. Hun er sekretær for den mal-
tesiske muskelsvindorganisation -
eller rettere sagt gruppe, som de
kalder sig. Til daglig er hun skolelæ-
rer, med hovedvægten lagt på gym-
nastik. Sekretærjobbet er frivilligt
og ulønnet, som det meste af den
slags organisationsarbejde er på
Malta, pointerer hun med et smil.

- Vi ansatte den første lønnede
medarbejder i gruppen for et halvt
år siden. Det er en socialrådgiver,
der arbejder på halv tid. Så forhol-
dene er noget anderledes på Malta
end i Danmark, siger Doris Borg.

Men hvad fik så Doris Borg til at
bruge så meget af sin fritid på den
maltesiske muskelsvindgruppe, at
hun har måtte opgive en række af
de fritidsinteresser, som hun tidli-
gere har haft?

St. Julians Bay - en forstad til byen Sliema. Foto: Dreslov/Polfoto.

kørestol. lkke blot er kantstenene
høje og fortovene smalle. I langt de
fleste gader er det nødvendigt at
sik-sakke sig igennem for at
komme uden om parkerede biler og
et utal af stativer med denimtØj i 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 så har gruppen betalt et stu-
dieophold i Frankrig for en læge,
der havde brug for at lære mere om
de enkelte muskelsvindsygdomme,
ligesom den har ansat en social-
rådgiver på halv tid. Hun bruger det
meste af sin tid til at besøge famili-
erne for at snakke med dem om
psykologiske og sociale problemer.

I efteråret 1981 besluttede to maltesiske forældre 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.

Almindelig interesse. Hvis
man kan gØre noget for andre men-
nesker, bør man gØre 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
forældre 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 møde,
og inden aftenen var gået, var mu-
skelsvindgruppen dannet.

- Det var hårdt især de første år.
Næsten ingen vidste hvad muskel-
svind var. Det gjaldt såvel læger, fy-
sioterapeuter, og socialrådgivere,
som folk i almindelighed. Derfor
måtte vi starte helt fra bunden med
at oplyse om sygdommen, samtidig
med vi skulle skaffe nogle Penge at
arbejde med, fortæller 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 gæ-
sterne betalte lidt ekstra for billetten
og hvor overskuddet tilfaldt grup-
pen. Vi lavede amerikansk lotteri og
søgte forskelige lion-clubs om til-
skud til vores arbejde. Men det er
en ressourcekrævene måde at
samle penge ind på, siger Doris
Borg, der regner med at gruppen
kan tjene 3-4000 malteser pund om
året på den slags arrangementer.
Det svarer til 60-80.000 danske kro-
ner.

Og hvad bruger I så pengene til?

- Ja, jeg har jo købt mig en Merce-
des. Og så har jeg kig på... Nej, gri-
ner Doris Borg, efter at have iagta-
get hvilken reaktion svaret affødet
Der er nok at bruge pengene til. Vi
giver bl.a. tilskud til køb af kørestole
og lifte. Ganske vist har regeringen
for nyligt lavet reglerne om, således
at en familie med et barn med mu-
skelsvind får tilskud til køb af hjæl-
pemidler. Men det dækker langt lra
prisen.

- Der er 175 medlemmer af

gruppen, heraf 28 der enten selv
har muskelsvind eller er forældre til
børn med muskelsvind, tilføjer Do-
ris Borg. Så du kan godt se, at der
ikke skal købes mange el-kørestole
eller lifte før pengene er brugt.

Og så undskylder hun et øjeblik,
rejser sig og går mod toiletterne.

Fra Cafeens vindue er der udsigt
over Sliemabugten, hvor en halv
snes "touristcruising" skibe ligger
vuggende for anker. Kaptajn Mor-
gan byder på undervandssafari.
Mere beskedent er en havnerund-
fart med det gode skib Jylland, der
tidligere sejlede som færge mellem
xxx og xxx.

Men kun et fåtal af de mange en-
gelske turister, der slentrer forbi på
havnepromenaden, lader sig lokke
af den matrosklædte besætnings
faldbyden. De vil øjensynligt hellere
bruge deres pund på draft beer i en
af de mange puber, eller gå på op-
dagelse i de snævre stejle gyder,
der fører ind i Sliemas gamle by-
kerne.

For øvrigt må det være en umulig
opgave at bevæge sig rundt i byen i
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Egentlig burde det offentlige betale
for den slags, mener Doris Borg. Og
den holdning har gruppen da også
gradvist vundet større gehør for.

Løber ministrene på dørene

- Vi har brugt mange kræfter på, at
rende de forskellige ministre pådø-
rene. Og når det offentlige for nyligt
er begyndt at give tilskud til hjælpe-
midler og har accepteret at betale
rejse- og hotelomkostninger i for-
bindelse med kontrolbesøg på
Hammersmith Hospital i London,
har muskelsvindgruppen en del af
æren. Selvom vi ikke er ret store,
kan vi godt præge udviklingen, si-
ger Doris Borg.

Lige for øjeblikket følger hun
spændt udfaldet af en sag, hvor for-
ældrene til en lille pige med spinal
muskelatrofi har klaget over afslag
på tilskud til køb af en bil. Normalt
gives der ikke den slags tilskud. Det
er op til den enkelte familie at købe
deres egen bil. Og det betyder, at
det kun er de bedrestillede familier,
der har råd.

- Men hvis denne familie, hvis

økonomi er meget dårlig, vinder sa-
gen, er det muligt, at også andre fa-
milier kan få tilskud i fremtiden. Og
en bil er faktisk forudsætningen for
at kunne komme uden for hjemmet
med et handicappet barn.

- Og så skal jeg lige huske at
sige, at det ikke er invalidebiler vi
snakker om, tilføjer Doris Borg. Det
er små personvogne.

De grønne busser
Hun har ret. Som turist kan man
nyde at rumle afsted i en af de
mange gamle grønmalede busser,
der udgør det kollektive trafiksy-
stem. Man kan blive rørl over kun at
skulle betale 2kr,lor at komme hele
øen rundt, efter at have overværet
chaufføren fjerne lørersædet for
indvendig påfyldning af vand til kø-
leren. Men som handicappet er
man helt sikkert afskåret for denne
billige transportmulighed. Og da
taxaerne både er dyre efter malte-
sisk målestok, og for øvrigt slet ikke
tager kørestole med, er det ikke no-
get alternativ.

Aller vigtigst er det dog at skaffe

muskelsvindgruppen deres eget
kontor og mødelokale. Selvom det
er lykkedes at trænge igennem
med mange af gruppens ønsker
hos det offentlige, har de endnu
ikke formået at skaffe sig selv loka-
ler.

- Derlor er vi nødt til at holde
alle møder hjemme hos hianden,
eller at mødes på et sted som her,
siger Doris Borg og slår armen ud i

den halvtomme cafe. Og det er
selvlølgeligt ikke holdbart. Men vi
har kig på nogle tomme kontorloka-
ler. Så lad os se om det ikke snart
går i orden, nikker Doris Borg un-
derforstået, at det snart skulle være
på 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 på to kopper
cappuchino.

- For det skal ses i sammen-
hæng med, at holdningen til handi-
cappede for 15 år siden var, at dem
viste man ikke frem. De var gemt
væk i husene hos familierne. Og så
måtte de klare sig så godt de kunne.

n

Kathrine -
en film om en dejlig pige
VHS 40 min.
Dansk Medicinsk Forlag 1989.

Kathrine er en pige på 6 år med en led-
og knoglesygdom, som medfører me-
get ringe bevægelighed og muskelkraft
samt dværgvækst. Kathrine har grå
stær, som er blevet opereret, og hun
bruger briller med en styrke på +17. De-
suden er hun tunghør, men kan høre
med høreapparat, som hun bruger hele
tiden.

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

Filmen fortæller om Kathrines hver-
dag fra hun vågner 6.30 - hun tilbrin-
ger dagen til først på eftermiddagen i

specialbørnehave - og derefter og
frem til forældrene kommer hjem, bliver
hun passet af en hjemmehjælp 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
2O-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. Forældrene fortæller kon-
sekvent hvad de gør ved Kathrine i håb
om at bibringe hende forståelse for
sammenhængen mellem tale og hand-
ling.

Da det er umuligt for Kathrine at an-
vende traditionelt legetøj, har foræl-
drene med stor fantasi og snilde selv
lavet elektronisk styret legetØj, som hun
kan styre ved hjælp af små bevægelser.
Med de forskellige legetøjsting kan
Kathrine selv være med'til at "be-
stemme" lidt omkring sin person.

Filmen tager også fat på problemet
med de mange behandlere, som er til-
knyttet en familie med et handicappet
barn. Familien fortæller, at det største
problem har været at få koordineret
hjælpen fra de mange personer fra de
forskellige sektorer. Derimod har det
ikke været svært at få dækket de mer-
udgifter, der har været som lølge af
Kathrines handicaP.

Stort udbytte
Faderen fortæller, at det har givet stort
udbytte at deltage i møder og kurser,
hvor de har været sammen med andre
familier med handicaPPede børn.

Filmen slutter med et interview hvor
forældrene fortæller om deres reaktion
efter fødslen, hvor det stod klar hvor
handicappet Kathrine var, ligesom de
giver deres syn på fosterdiagnostik. En-
delig fortæller 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 på hvad et
rigt liv er.

Det er en smuk og meget seværdig
film, der henvender sig såvel til foræl-

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

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

Birgit Werge

Nye film og bøger

Kathrine r en deitig pige

Gør Deres økonomi lettere
med Budget-Service
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HøJBY HANDICAP SPECIALE
Dreiekonsoller udviklet lokalt på fyn af Højby Korosseri.

Vort værksted indestår for, at dreiekonsollen monteres, så den
giver den optimale sikkehed i trafikken...

Manuelt eller el-betjent: Sideværts- og drejekonsoller,
dreje/hævekonsoller.
r Glideskinner med og uden hæv.
r Fuld håndbetjening, ratknop, greb m.v.
. Motor/kabinevarmo
. Liftor og ramper.
. Anatomiske sædor og Clemons kørostole,
Vi vil gern€ med i afprøvningen i samarbejde med terapeuter, sagsbehand-
ler og bruger, så d€n optimale løsning findes.

SPECIALINDRETNINGER EFTER OPGAVE
Rins os hør nærmer" 659581 03

HJÆLPEMIDLER
Højby Karosseri, Svendborgvej 321, 5260 Odense S.
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Bente Madsen fra København bruger respirator og medvirker i lyd/dias-
serien "Vi ska'ha'|uft". Foto: Sonja lskov/2. Maj.

Vi ska'ha'luft
Sådan hedder en ny lyd-dias produktion fra Muskelsvindfonden. I ord og bil-
leder fortæller tre personer med muskelsvind om dagligdagen med en respi-
rator. Om hvilke tanker de gjorde sig før de fik respiratoren, om den holdning
de mØdte fra læger og andre fagfolk og hvordan respiratoren har indvirket på
deres dagligdag.

Lyd-dias serien, der varer 16 min., er lavet af læge Erik Jørs og Cand. Phil.
Poul Erik Kristensen.

Målgruppen er først og fremmest mennesker med muskelsvind, der på et
eller andet tidspunkt får brug for en respirator, samt deres familie og pårø-
rende. Men behandlere i social- og sundhedssektoren vil også kunne have
glæde af produktionen, mener Poul Erik Kristensen, der har stået for lyd og
billeder.

I tilknytning til lyd-diasserien, der er overspillet på video, er det tanken at
lave et lille teksthefte. Heftet skal bl.a. indeholde hovedresultatet af en spØr-
geskemaundersøgelse, som Erik Jørs har foretaget blandt 16 respiratorbru-
gere, ligesom det skal viderebringe praktiske råd og oplysninger om hvad det
vil sige at leve med en respirator. Heftet forventes færdigt engang ifebruar el-
ler marts 1990.

'Vi ska' ha' luft", der ligger på VHS-system, kan lånes gratis ved henven-
delse til Muskelsvindfondens sekretariat.
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Nye f m og bøger

Rend og h
med Kaptajn

op
KIap

Bach, Hejgård og Schultz, forlaget
Modtryk, 1989,24 farveill. sider, pris kr.

135,-. Sørøvernes gymnastikbånd, Mu-
sikkassette 2x20 min., pris kr. 59,-.

lntentionen med bogen og båndet er at
kombinere bevægelser med fantasi,
teater, lyde og musik. Bogen kan læses
som en almindelig billedbog med et sØ-
rØvereventyr, hvorved man bliver be-
kendt med de bevægelser, som bør-
nene laver i bogen. Derefter stikker
man - som der står i forordet - >>sØrØ-

vernes gymnastikbånd" i ghettoblaste-
ren og lader Kaptajn Klap herse rundt
med ungerne til bølgernes skvulpen,
mågernes skrig og kanonernes torden.

Der er også mulighed for at udvikle
egne gymnastiklege - og til det formål
er der på bagsiden af båndet masser af
maritime lyde, men uden stemmer.

Bogen og båndet er bl.a. tænkt an-
vendt i daginstitutioner.

Efter at have læst bogen og hØrt
båndet igennem, må jeg konstatere, at
sØrØvere stadigvæk er i kurs - i hvert
fald hos min 8-årige datter.

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

Selv om det henvender sig til ikke
handicappede børn, vil det kunne til-
passes gående børn med muskelsvind
i gymnastiktimerne de første skoleår, li-
gesom der er mange ideer, som kan
anvendes af fysioterapeuter i behand-
lingen, når fantasien har brug for en
saltvandsindsprøjtn ing.

God id6l Men der er dog en enkelt
klage: teksten er vanskelig at forstå en-
kelte steder på båndet.

Kirsten Piltoft

En god og grundig lærebog
Børnepsykiatri
Redigeret af Lene Lier, Torben lsager,
Ole Sylvester Jørgensen og Flemming
Warborg Larsen, 410 sider.
Pris kr 430,-.
Hans Reitzels Forlag, 1988.

Børnepsykiatrien er et relativt ungt fag
og har gennem de ca.50 åt den har ek-
sisteret, gennemløbet en udvikling fra
at være teoretisk og psykoanalytisk ori-
enteret til at være mere socialt, tvær-
fagligt og familiedynamisk orienteret. -
Det er i det mindste denne bogs ind-
faldsvinkel til emnet børnepsykiatri.

Med denne indfaldsvinkel er bogen
velkommen blandt alle os, der i daglig-
dagen omgiver os med børn, både som
fagfolk og som forældre.

Bogen er primært henvendt til medi-
cinstuderende, men kan med udbytte
læses 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 ønsker yderligere for-
dybning i de enkelte emner, afsluttes
hvert afsnit med henvisning til original-
litteratur.

Bogen spænder vidt - fra barnets

almene udvikling over gennemgang af
forskellige terapiformer til børnepsyki-
atrisk speciallægeuddannelse.

Bogens ca.30 bidragydere er perso-
ner, der arbejder inden for området -
mest bØrnepsykiatere, men også psy-
kologer og et par socialrådgivere.

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

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

Afsnittet om børns almene udvikling
er godt og letforståeligt. Det er væsent-
ligt at have kendskab til børns normale
udvikling, før man beskæftiger sig med
eventuelle udviklingsmæssige forstyr-
relser.

I afsnittet om særlige forhold, der kan
påvirke barnets psykosociale udvikling,
redegøres for, hvordan særlige forhold,
som separation og skilsmisse, hospi-
talsophold og kroniske sygdomme kan
have betydning for opståen af psykiske
forstyrrelser hos barnet. Anne Jacob-
sen skriver, som sædvanlig med stor
indlevelse og engagement, om børn på
hospital, mens der i afsnittet om ikke

hjerne-betingede sygdomme des-
værre ikke er megen viden at hente for
behandlere og forældre til børn med
muskelsvind. Det nævnes, at undersØ-
gelser har vist, at bØrn med kroniske
sygdomme, som ikke involverer cen-
tralnervesystemet, får psykiske forstyr-
relser tre gange så hyppigt som nor-
malgruppen aI børn, - men nærmere
omtale og beskrivelse falder uden for
denne bogs rammer.

Efter en grundig beskrivelse af den
børnepsykiatriske undesøgelse og
tests samt beskrivelse af de kliniske
syndromer, når bogen frem til et spæn-
dende hovedafsnit om behandling og
terapiformer. Heri beskrives såvel 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 lærebog, som er præget af hel-
hedssyn på barnet og barnets tilvæ-
relse.

lnger Schrøder

Hvem ti lhører Teddybjørnen
.Mindst 100.000 kr. er gået Muskel-
svindfondens næse forbi. Pengene er i

stedet havnet i lommerne på Peter Belli og
pladeselskabet Sonet,..

Hva'behar'?

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

Under overskriften: "Grand prix-stjer-
ner snød handicappede", fortæller en Leif

Vest Petersen fra Brørup i Sønderjylland,
at han i sin tid leverede teksten til Peter
Belli's sentimentale handicap-hit "Teddy-
bjørnen". Belli kunne få teksten gratis, hvis
han ville lade et eventuelt overskud fra
pladesalget gå til Muskelsvindfonden.
Desværre 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 næsten for skidt til at være

sandt. "Her må graves!", råbte den gamle
redaktør.

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

Nå, skidt. Vi graver ufortrødent videre.

- For en del år siden oversatte jeg Ted-
dyb)ørnen fra den gske udgave, "Ruf
Teddy 1-4", fortæller Leil Vest Petersen. -
Jeg ringede til Peter Belli og tilbød ham
teksten gratis på den betingelse, at over-
skuddet gik til PTU. I slarten var han meget
interesseret, men senere afslog han til-
buddet med den begrundelse, at teksten
var for syg.

Slor var derfor Leif Vest Petersens over-
raskelse, da Peter Belli en måneds tid se-
nere udsendte en single med,'Teddybjør-
nen", hvor Keld Helck var anført som
tekstforfatter. På nær to ord var teksten
identisk med Leif Vest Petersens oversæt-
telse.

- Med pladesalg på singe og LP'er
plus Koda-afgift, vil jeg anslå, at PTU er
gået glip af en indtægt på cirka 't80.000 kr.

Peter Belli har hidtil nægtet ethvert
kendskab til sagen. Men heldigvis har jeg
optaget alle vores samtaler om "Teddy-
bjørnen" på bånd, forklarer Leif Vest Pe-
lersen.

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

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

Poter Belli forklarer, at han i sin tid blev
bedt om at lave en dansk version af Ted-
dybjørnen af en vis "Mr. lronside.,. En nu
atdød fyr i kørestol, som Belli,havde truffet
flere gange på truckerstævner. Efter at
have arbejdet tidt med sagen, fik Peter
Belli Keld Heick lil at skrive den færdige
tekst.

- Teddybiørnen er "Mr. lronsides"
sang, forklarer Peter Belli. - Men nu er jeg
iøvrigt så trælat athwe på de,beskyldnin-
ger om tyveri, atieg vil sende sagen videre
til folk, der har forstand på at ordne den
slags. -bls.

rers

'1fr*
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Pølserne væk!
En pølsevogn. Findes der noget mere
dansk, hyggeligt og fredfyldt. Flen idyl.

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

Muskelsvindfonden søgte for nylig
Esbjerg kommuns om tilladolse til at
drive en pølsevogn i byen. I skrjvende
stund har Esbjerg'kommune ikke svaret
på anaøgningen.

Det har til gengæld en organisation
med det mundrette navn 'Konsuleni-
firmaet til lorøbyggelse af diskrimina-
tion og apar.thoid overfor fysisk handi-
cappede i Danmark*.

- Ansøgningen er en krigserklæring
fia tiggerorganisationen Muskelsvind-
fonden, hedder det blandt andet i bre-
vot.

l(onsulentfirmaet med det lange
navn arbejder for en forening kaldei

"Flandicapgruppen", som har 300
medlemmer Talsmanden lor både
firma og gruppe hedder lvan Jensen,
llan,torklarer'.

- Muskelsvindfonden opfører sig
forkasleligt. I følge Arbejdsministeriets
bekendtgørelse nr, 6'|3 skal kiosker,
pølseboder og sladepladser forbehol-
des handicapPede.

Er det ikke bedre, at pengene går til
en handicaporganisation frem for en
privat pølsemand?

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

llvardan det?

- I tager arbejdet fra en handicap-
pet. Som kunne have lået den arbejds-
plads i stedet for pension.

I en arganisatian kammer pengene
måske tll gavn for flere handieapp@de?

- Ha! I'la! Hal Der er vi ikke enige.
Hvorfor ikke?

- Fordi en handicaporganisation
ikke skal leve af andre folks penge. Tag
for eksempel jeres grønne koncorter.
Det er r€nt tiggeri.

På grøn koncert arbejdør folk far
pengene, hvordan kan det være tig-
geri?

* Nå, men det har i hvert fald ikke
nog€l med handicaparbejde at gøre.
Del or msget forkert at leve af andre
folks penge. I handicapgruppen betaler
vi alt selv - vi har el årskontingent på
omkring 51000 kr., for,klarer lvan Jensen.

- Og så kan du iøvrigt hilse og sige,
åt sagen fra Esbjerg nu bliver sendt til
tilsynsrådet.
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Nyt og noter

Rift om kasinoerne

Nyt og noter

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

Nægtet hjælp til en
walkie-talkie

Muskelsvindfonden er blot en af de 60
ansøgere, der ifølge dagbladet Ber-
lingske Tidende ved udgangen af okto-
ber havde ansØgt Justits- og lndustri-
ministeriet om tilladelse til at drive ka-
sino.

Men sandsynligvis vil ansøgertallet
blive både to og tredoblet efter at ju-
stitsminister Hans Engell 1. november
fremlagde sit lovforslag om at indføre
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 medføre
dybt tragiske hændelser ifamilien, som
ordføreren Henning Lysholm Christen-
sen sagde.

lfølge forslaget kan de første kasi-
noer byde publikum velkommen nyt-
årsaften 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-
nogæsterne, men derimod staten, der
vil beregne sig en afgift på75% af net-
toindtægterne. Det skulle give stats-
kassen en årlig indtægt på omkring 100
mio. kr., sagde skatteminister Anders
Fogh Rasmussen.

Til gengæld slipper de heldige vin-
dere for at betale skat af gevinsten uan-
set beløbet. Og der er mulighed for at
tjene mange penge, hvis indskudet er i

orden - og om fru Fortuna vil. 50.000
kr. kan der sættes pr. spil i roulette, der
tager under 2 min. at afvikle.

Men mindre kan nu også gøre det.
Blot man har til entreen og er villig til at
sætte 5 kr. på højkant, kan man få del i

spillebordets glæder og trængsler.
lfølge forslaget er det justitsmi-

nisteren som afgør, hvor mange kasi-
noer der skal gives tilladelse til. Der har
været talt om 10-12 kasinoer på lands-
plan. Men da det kræver et temmeligt
stort befolkningsgrundlag, en solid
startkapital og mindst 2500-3000 m2

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

Og et kvalificere! gæt lyder på: to i

København og et i Arhus, Odense, Aal-
borg og Helsingør, hvor der for sidst-
nævnte by er tale om en mangeårig ka-
sinotradition.

Lovforslaget ventes færdigbehand-
let inden påske og klar til vedtagelse i

begyndelsen af juni.

En walkie-talkie er hverken et korn- "
munikationshjælpemiddel eller
nødkaldeanlæg. Derfor er kommu-
nen ikke forpligtet til at betale for et
sådant anlæ9.

Den afgørelse traf Den Sociale
Ankestyrelse i en sag fra Vestjyl-
land, hvor forældrene til en 12-årig
dreng med muskelsvind havde

bedt kommunen om et walkie-talkie
anlæ9.

Når drengen legede ude, skete
det ofte, at han væltede med sin
mini-crosser. Normalt kunne dren-
gen rejse sig ved egen hjælp, eller
også kunne han få kammaraterne
til at hjælpe sig. Men forældrene var
bange for, at han skulle vælte en

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

Derfor bad forældrene kommu-
nen om et walkie-talkie anlæ9, så
drengen altid havde mulighed for at
komme i kontakt med forældrene.

Det alslog kommunen, bl.a. un-
der henvisning til, at drengen kunne
tilkalde andre ved råb, hvis han
havde brug for hjælp.

I amtsankenævnet, som foræl-
drene ankede afgørelsen til, så man
anderledes på sagen. Her mente
man, at walkie-talkieanlægget ville
gøre familiens dagligdag så meget
lettere, at de pålagde kommunen at
betale de ca. 11.000 kr., som anlæg-
get kostede. Ankenævnet mente, at
der var tale om et hjælpemiddel,
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 anlæg. Det kan ikke
betragtes som kommunikationsud-
styr, nødkaldeanlæg eller hjælpe-
middel. Derfor er kommunen ikke
forpligtet til at yde den slags hjælp
f remover, udtalte An kestyrelsen.

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

Muskelsvindfonden er blot en af 60 ansØgere til de 5-6 spillelicenser, som forventes
at blive udstedt næste år. Foto: Mogens Laier.

Fortri nsret for hand icappede

f kke uden at undersøge sagen først
En kommune kan godt nedsætte antal-
let af hjælpetimer hos handicappede,
der får hjælp efter den såkaldte "Arhus-
ordning". Men det kræver dog, at der
foretages en ny vurdering af den handi-
cappedes hjælper-behov - og at kom-
munen er istand til at argumentere for
nedsættelsen.

Og følgende fremgangsmåde er i

hvert fald ikke farbar, mener Den So-
ciale Ankestyrelse.

En handicappet kvinde fik i decem-
ber 1984 tilkendt 90 hjælpetimer om
ugen efter bistandslovens paragraf 48,
stk. 3. I september 1987 besluttede det
sociale udvalg i kommunen, at hjælpen
skulle nedsættes til 70 timer om ugen.

Kvinden havde uforholdsmæssig
mange timer til rådighed til huslige gø-
remå|, mente socialudvalget, der dog
ikke havde gjort sig anstrengelser for at
undersøge kvindens forhold nærmere.

Den går ikke, var beskeden fra Amts-
ankenævnet, hvortil kvinden havde an-
ket kommunens afgørelse. Man kan
ikke nedsætte hjælpen uden at pege
på hvori det mindre behov for hjælp
skulle være.

Vi er godt klar over, at kvindens situ-
ation er uforandret, svarede kommu-
nen, der samtidig sendte sagen videre
til Den Sociale Ankestyrelse. Men når
nu kvinden i sin tid havde fået udmeligt
meget hjælp, er det vel på sin plads, at

hjælpeniveauet bliver justeret i nedad-
gående retning, lød argumentet fra
kommunen.

Principielt er der ikke noget i vejen
for, at hjælpetimerne kan skæres ned
på et senere tidspunkt, svarede Anke-
styrelsen. Men det kræve( at der med
bistand fra en særlig sagkyndig er fore-
taget en individuel vurdering af den på-
gældendes behov, og at nedsættelsen
sker over en sådan længere periode, at
vedkommende har mulighed for at ind-
rette sig på den ændrede situation.

Det var ikke sket i den pågældende
sag. Og dermed kunne kommunen ikke
nedsætte antallet af hjælperitmer, hed
det i Ankestyrelsens afgørelse.

Hvis to ansØgere til det samme job er
lige kvalificerede, skal arbejdsgiveren
ansætte den af ansøgerne, som er han-
dicappet. Hvis der vel at mærke er tale
om et job i stat eller kommune.

Det er essensen af det cirkulære,
som Arbejdsministeren udsendte for år
tilbage. Men hvilken virkning har cirku-
læret om "handicappedes fortrinsret til
visse offentlige registrerede beskæfti-
gelser" så haft?

Det har Arbejdsminister Henning
Dyremose ikke givet Folketingets Soci-
aludvalg noget svar på. Derimod oply-
ser ministeren, at det er hans indtryk, at
cirkulæret 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

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

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

Hvis to ansØgere til det samme job er
lige kvalificeret, skal arbejdsgiveren an-
sætte den af ansøgerne, der er handi-
cappet - hvis der vel at mærke er tale
om et job i stat eller kommune. Foto:
Mogens Laier.
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Vor egen verden

Fik ikke noget svar

Selv om jeg har været syg i

mange åC er jeg dog først for
nylig blevet medlem af Mu-
skelsvindfonden, og jeg læser
med interesse det udmær-
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 På
hans spørgsmål om, hvad
handicapforskning er, og På
hvilken måde den tilgodeses.
(Nr. 6, side 31). Jeg går ud fra,
at det må være en forglem-
melse.

| "Muskelkraft" nr. 4 står
der under regnskabet, side
24, al "Om handicapforsknin-
gen er der ikke så meget at
sige, ud over at budgettet
stort set er blevet fulgt".

Ja, men når der ikke er så
meget at sige, så må det jo
være overkommeligt at sige
det. Jeg tror, vi er flere, der
gerne vil vide noget om
denne forskning også.

Med venlig hilsen
lnger Svensson

Kristiansminde 6,

6330 Padborg
Telefon 74 67 11 16

Kære lnger Svensson
Du og sikkert også andre nYe

medlemmer mangler svar På,
hvad handicaPforskning er,

og på hvilken måde den tilgo-
deses i Muskelsvindfonden.

Den handicaPforskning,
som udføres fra Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter, har
til formål at fremskaffe viden,
metoder og hjælPemidler for
at give den handicaPPede
mulighed for at fungere bedst
og længst muligt i selvvalgte
omgivelser.

I Udviklingscentret er ansat
en sekretær, en fYsioteraPeut
og en ergoterapeut, som gen-
nem mange års arbejde i VB-
Centret kender muskelsvind-
sygdommene og deres følger.

Eksempler På den handi-
capforskning, som foregår
med konsulentbistand fra Ud-
viklingscentret er omtalt i Mu-
skelkraft nr. 7, 1989: Robotar-
men side 15, forskning i ALS
side 1Z og på side 25 er om-

talt en video om boligændring
hos en familie med et barn
med muskelsvind.

Videoen er lavet i samar-
bejde med ergoteraPeut Nina
Bindslev, som i øjeblikket er
ved at færdiggøre en under-
søgelse al boligændringer
hos familier med et handicaP-
pet barn, med henblik På at
forbedre den vejledning og
stØtte, som gives familier, der
har brug for et kØrestolsegnet
hjem.

Hjælp til veirtrækning
Af andre projekter, som er
omtalt i tidligere numre af

"Muskelkraft., kan nævnes et
respirationsProjekt, som kan
føre til en bedre behandling af
de vejrtrækningsProblemer,
som ofte følger med muskel-
svind. Der er afPrøvning af en
ny undersøgelsesmetode til
afsløring af begYndende rYg-

skævhed hos børn med mu-
skelsvind - Moire-Projektet,
og endelig indkøb af frYsere til
cellebank ("Muskelkraft" nr
6/89, s. 1B): Dette er eksem-
pler på den forskning, Mu-
skelsvindfonden stØtter. Den

"handicapforskning", som
igangsættes 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 råder over, er
handicapforskningen i høi
grad afhængig af stØtte fra
private og offentlige fonde el-
ler direkte statsstØtte, som de
sidst igangsatte Projekter er
baseret på.

Meget at fortælle
Når der i "Muskelkraft" nr. 4
står, at der ikke er så meget at
siqe om handicaPforsknin-
gdn, er det underforstået i for-
hold til budgettet. D.v.s. at der
nogenlunde er fulgt den Plan,
som lå til grund for budgettet.
Selve handicaPforskningen
kan der siges meget mere
om, men jeg håber, du her-
med har fået indblik i, hvordan

"handicapforskningen" tilgo-
deses i Muskelsvindfonden.

Et af de mange forskningsproiekter, som Muskelsvindfonden
satte igang i lgAg, er proiekt cellebank- Proiektet skal give ar
vebiol"ogeine mutighed for at lave en mere præcis arvediag-
nostik. Til proiektet har Muskelsvindfonden indkøbt to frysere'

Foto: Mogens Laier.

Handicapvenlig
hotelkæde i Frankrig
Som kørestolsbruger har jeg i

mange år kendt til Problemet
med at finde egnede hoteller i

udlandet.
Jeg var i sommer På en bil-

tur til Bruxelles, Paris og
Strassbourg. Denne gang
brugte jeg den franske hotel-
kæde lBlS, og hotellerne var
virkelig vellykkede. I Bruxelles
boede vi på et helt nyt stort
hotel midt i centrum. Bade-
værelset med skYdedør var
vel ca. 8 m2 stort. Pris for et
dobbeltværelse. 600,- kr.

På et lille hotel i Paris var
prisen 500,- kr, og i

Strassbourg 350,- kr. Alle ho-
tellerne var absolut brugelige.

Hotelkæden har i Paris
hele 15 hoteller, hvoraf de fle-
ste har mindst 2 værelser,
hvor badet er bYgget om, så
det er brugbart for en køre-
stolsbruger.

Hotelkæden har oP mod
200 hoteller i Frankrig og 50
andre hoteller i hele EuroPa.
Mange af disse hoteller er
brugbare.

Hotelkæden udgiver en
meget udførlig brochure, i

hvilken man også angiver
med vort kørestolssYmbol,
hvilket hotel der er egnet.

Du kan bestille brochuren
under følgende adresse:

SPHEBE S.A. Si6ge Social,
6/8 rue du Bois - Briad,
F-91021 EVRY CEDEX,
France,
telefon (1) 60 79 88 00.

Du må også gerne kontakte
mig:

Alfred Weiss
Kallemosen 36,
6200 Aabenraa
telefon 74 62 50 10.

l
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Her er chancen
Hvis du ikke allerede har anskaffet dig bogen "Muskel-svind hos børn", kan du bestille den på nedenstående
kupon. Bogen er på 208 sider og rigt illustreret med teg-
ninger og fotos. Om bogen hed det:

"Set ud fra en pædagogisk synsvinkel er bogen en deli-
katesse, som bør være til rådighed i børneafdelinger, in-
stitutioner og på biblioteket, fordi den giver et stort og nu-
anceret viden om handicap i almindelighed og muskel-
svind hos børn i særdeleshed. uden kendskab til denne
bog er du faktisk handicappet".

(lnger Kjærsgaard og Karen Skovgaard i Sygeplejer-
sken)

"Det er en bog, som alle - der som sagsbehandler eller
behandlende ergoterapeut - må læse grundigt. Til lykke
til Muskelsvindfonden med dette flotte værk".

(Gudrun Gjesing i Ergoterapeuten)

"Den fine afsnitsafdeling med fede typer gør bogen til en
fornøjelse at slå op i. Bogen kan med fordel anbefales
alle fysioterapeuter, læger, socialrådgivere o.s.v., som har
eller kan få kontakt til handicapfamilier, men selvfølgelig
specielt til muskelsvindfamilier. Sidst til forfatterne af bo-
gen-flot-flot.

Fysioterapeuten
Foto: Mogens Laier r
Lillian sang for
Fonden

JAr yeg bestitter

"Musk5lsvind hos børn"

Pris kr. 260,-
+ eksp.gebyr kr. 25,- i alt kr.285,-

E Beløbet er indbetalt på giro
9 01 1't 10

fl CnecX er vedlagt

G

Sendes
ufrankerel

Modtageren
belaler portoen

Muskelsvindfonden
Vestervang 41

B0OO Århus C

BFIEV
Utrankerel
svarlorsendelse

Mandag den 9. oktober sang og spillede amerikanske Lillian
B,ouJle og hendes band så Sankt Paulskirken i Århus blev fyldt
til sidste kvadratmeter med swingende gospel, soul og jåzz.
200 tilhørere havde en herlig musikalsk aften.

Koncerten var en støttekoncert for Muskelsvindfonden. Men
på trods af, at Lillian Boutt6 og band spillede uden at kræve de-
res sædvanlige honorar, stod billetindtægterne desværre ikke
mål med koncertens omkostninger. Resultat: Et lille underskud
til Muskelsvindfonden.

Postnr./bv

Gæster istudiet
Der var dØmt tyvstart, da samtlige regionale stationer un-
der tv 2 benyttede kommunalvalget den 21. november til
at gå i æteren. I Østjylland havde den regionale station
indrettet sig på Amtsgården i Lyseng ved Arhus - og
hertra styrede Erling Bundgaard s/agets gang. I mellem
oplæsningen og kommenteringen af valgresultaterne fra
de 26 kommuner i Arhus Amt, var der også tid til at lade
entertaineren H. C. Vartberg, præsten Gyrete Madsen og
landsformand Evald Krog give deres bud på nærdemo-
kratiets muligheder og begrænsninger. Foto: Claus Haa-
gensen/Chili.
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Foto: Stig Stasig/2. Maj.

Den 1.-3. november 1989 blev
der afholdt et kursus i sorg og
krise for personalet i VB-Cen-
tret, Udviklingscentret og Bru-
geruddannelsen. Kurset fore-
gik på kursusejendommen

"Søgården" ved Hærup Sø
mellem Hobro og Viborg. Ste-
det var ikke egnet for køre-
stolsbrugere.

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

Formålet med kurset var, at
vi som personale kan blive
bedre til at hjælpe vore bru-
gere, når de har det svært -psykisk set.

Vi tog udgangspunkt i

nogle typiske situationer fra
hjemmebesøg og telefon-
samtale; hvor vi har været i

tvivl om, hvilken hjælp vi
kunne give.

På kurset blev fremhævet
vigtigheden af, at vi i fælles-
skab med brugerne planlæg-
ger hjemmebesØg og møder-
nes indhold, så vi alle har
samme forventninger til, hvad
der skal drøftes, og at man
også tager sig tid til at vurdere
udnbyttet af mødet bagefter.

Børn sørgen i >klumper<
Vi hørte om børns måde at
sørge på bl. a. ved at se en vi-
deo om et barn, som mistede
sin bror. Til forskel fra voksne,
sørger børn i "klumper", d.v.s. i

korte intense perioder, og de

Sorg og krise
kan ind imellem være helt
upåvirkede. Det er dog meget
vigtigt, at børn får lejlighed til
at tale om det, de har oplevet.

På hjemmebesøgene er vi
ofte itvivl om, hvordan vi taler
med børnene, og hvordan vi
undgår at tale hen over hove-
det på dem. For at belyse em-
net prøvede vi alle et rollespil,
hvor vi skulle agere barn i

samtale med en terapeut. Det
var ganske lærerigt. Vi blev
klar over, at vi havde svært
ved at sætte os ind i deres
verden og gØre os forståelige,
når vi kommer for at snakke
med dem om f.eks. øvelser,
hjælpemidler og undersø-
gelser.

Det kan også være svært
at tale med børnene om em-
ne[ som de ved, vil gøre de-
res forældre kede af det. De
kanløle skyld, når forældrene
er bekymrede eller har be-
sværligheder. Det kan derfor
være vigtigt for børnene at
tale med en voksen om deres
handicap for at lå løst op for
urimelige skyldfølelser.

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

Birgit Steffensen

Lokalrådene giver
indflydelse

Flere og flere af de kommunale kontaktpersoner i

Muskelsvindfonden er blevet medlem af lokal-
rådene i kommunerne. Det viste kontaktudvalgs-
weekenden 10.-12. novembe6 hvor 22 kommunale
kontaktpersoner var forsamlet på Huelsbjerggård
ved Roskilde.

Gennem lokalrådene har medlemmerne gode
muligheder for at få indflydelse på kommunens
handicappolitik og skabe kontakter til de kommu-
nale udvalg, lød 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 især fortalte, hvilke
sager de har arbejdet med det sidste års 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 trække på hinandens
erfaringer.

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

- at alt nybyggeri bliver handicapvenligt.

- at nærmiljøet bliver indrettet, så man som fysisk
handicappede kan færdes der.

- at bymidten ved fremtidig renovering bliver til-
gængelig for alle.

Hvis der ikke i forvejen er et lokalråd i kommunen,
blev der opfordret til at få dannet et sådant råd.

Store reparationsudgifter på invalidebiler
Man drøftede også problemerne med de store re-
parationsudgifter på invalidebiler. Udgifterne bør
betragtes som en merudgift og derfor dækkes af
kommunen, men det er svært at komme igennem
med dette synspunkt i kommunerne.

De kommunale kontaktpersoner arbejder også
flere steder med at forbedre mulighederne for
gruppetræning i varmtvandsbassiner - fysiotera-
peuternes overenskomst rummer mulighed for at
opnå tilskud til denne form for træning.

Endelig var der også tid til at diskutere den så-
kaldte Lotz lll rapport, der foreslåri at de sociale
opgave[ der i dag bliver varetaget af amterne, bli-
ver udlagt til kommunerne.

Der var almen bekymring ove[ at det vil betyde
forringede muligheder for handicappede, hvis am-
terne nedlægges og det lokale selvstyre i kommu-
nerne udvides. Det kan blive sværere at få bevilget
hjælpeforanstaltninger i kommunerne, der ofte har
få økonomiske muligheder.

BodilLaursen
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Den psykosociale afdeling af
Eamda-konferencen indled-
tes med en præsentation af
psykoterapeut Marie-C6cile
Henriquet's rapport om "psy-
kosociale aspekter ved rygo-
peration og respirationshjæl-
pemidler hos patienter med
en neuromuskulær sygdom".
Rapporten er et resultat af en
workshop, der blev afholdt i

Belgien i 1987. Formålet er at
sætte focus på de følelser, der
er knyttet til disse to indgri-
bende behandlingsformer.
Både med henblik på at for-
berede familierne på bedste
måde, således at de har den
bedst mulige baggrund at
træffe 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 tilnærmelse
til muskelsygdomme". Han
talte om betydningen af det
ubevidste, af vore ønsker og
forsvarsmekanismer, og at re-
spirationsproblemer naturlig-
vis forårsager angst.

Han påpegede risikoen for
manglende relation mellem
soma og psyke, mellem krop-
pen og selvoplevelsen og
nævnte, at mange muskel-
svindramte gennemgår me-
get pressede perioder, og at
der er brug for, at omgivel-
serne kommer i møde og støt-
ter den pågældende i at
komme videre. Men det kan
vanskeliggøres af institu-
tionsophold og isolation med
begrænset mulighed for at
"komme i kontakt, med virke-
ligheden.

Jesutitterpræsten
efterlyste respekt
Francisco Abel, der er doktor i

filosofi og desuden jesuitter
præst havde et spændende
indlæg om "etiske aspekter
ved invasive technologies
hos patienter med neuro-
muskulære sygdomme".
Nogle af nøgleordene i hans
indlæg var Respekt, dialog,
empati, selvforståelse, selv-
udvikling og autonomi. Han
mente, at mange læger
trængte til at læse poesil Og
fremhævede som noget es-
sentielt, at mennesker bør be-
handles som mål og ikke som
midler. Videre påpegede han
5 vigtige punkter:

Vor egen verden

Lægerne

trænger

til at læse poesr

ningsområde, da psykosoci-
ale spørgsmål er langt mere
influeret og afhængig af so-
ciale, politiske, kulturelle, øko-
nomiske og religiøse for-
skelle. Desuden har der ikke
sjældent været tale om andre
emner end dem, som den
medicinske forskning be-
skæftigede sig med - og da
også emner, som kan være
vanskelige at afgrænse og
konkretisere. Det har heller
ikke gjort det lettere, at
Eamda næppe har haft klart
formulerede mål for området.
Bestræbelserne må altså gå i

retning af at finde de bedste
muligheder for en fælles ind-
sats fremover.

Med udgangspunkt i et for-
slag fra Patricia Ann Melsom,
som er vicepræsident i

Eamda og ansvarlig for dette
område, vedtog man et 5 års
program for psykosociale ak-
tiviteter, hvor emnerne er "eti-
ske aspekter ved neuromu-
skulære sygdomme" og "ud-
dannelsesmæssige normer
og standarder i Europa for
stærkt handicappede". Der
bør også tilstræbes et nær-
mere samarbejde mellem
medicinske og psykosociale
projekter.

Spørgeskema-
undersøgelse er på vej
Sidste punkt ved mØdet var
undertegnede, der fremlagde
resultaterne f ra Eamda-spør-
geskemaundersøgelsen

"Psykologiske aspekter ved
at være voksen med muskel-
dystrofi, spinal muskelatrofi
eller myastenia gravis
(voksne i "mellemgruppen")".

Der var stor interesse for
projektes resultater og fremti-
dige perspektiver, og selv om
debatten blev afkortet af den
begrænsede tid, der var afsat
i programmet til de psykoso-
ciale sager, henvendte mange
af de delegerede sig efter
mødet; de fandt undersøgel-
sen omfattende og vigtig og
havde stor lyst til at anvende
resultaterne i deres arbejde i

de nationale organisationer.
Vi påregner at have den en-
delige rapport færdig i første
halvår af 1990.

Jeg skal ikke referere un-
dersøgelsesresultaterne her,
men de vil blive omtalt i en
selvstændig artikel i næste
nummer af Muskelkraft.

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

1. Hvem skal tage beslutnin-
gen om en behandling?
(Underforstået: det skal pa-
tienten, og det er lægens
pligt at indsamle oplysnin-
ger, så patienten sikres den
bedste behandling). Vek-
selvirkningen mellem pårø-
rende, læger og sygdoms-
ramte i Eamda åbner
spændende muligheder for
dialog.

2. Lægen bør altid tage den
muskelsvindramtes indivi-
dualitet i betragtning og
være kritisk over for gene-
ralisering af metoder.

3. Den måde lægen oplever
tingene på, er ikke altid den
samme set fra patientens
side. Derfor er information
og diskussion vigtig.

4. Hvordan er forholdet mel-
lem lægen og patienten?
Dette bør evalueres.

5. Beslutningsprocessen
med vægt på "proces".

Det drejer sig altså om at yde
kvalificeret stØtte uden at
træffe beslutningen for den
muskelsvindramte. Ethvert
menneske må foretage sine
egne prioriteringer.

Det er tanken ved de næ-

ste års Eamda-møder at fort-
sætte med at behandle etiske
temaer - et område, som vi
jo i Danmark har berørt flere
gange - bl. a. her i bladet.

De psyko-sociale
spørgsmål er vanskelige
I forlængelse 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 årsmødet i

1988 påtaget sig at udarbejde
en oversigt over hidtidige
Eamda-aktiviteter inden for
det psykosociale felt. Heraf
fremgik, at aktiviteterne har
været mange og omfattende,
men også, at det af og til har
været vanskeligt at koordi-
nere og følge dem op mellem
møderne grundet mangel på
ressourcer (personmæssige
og økonomiske) og betyde-
lige nationale forskelle. En af
konklusionerne var følgelig, at
det altid vil være vanskeligere
at organisere arbejde inden
for dette område end inden
for det medicinske forsk-
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Motionscenter i København
Et tilbud til alle, som ønsker et
alternativ til de eksisterende
motionstilbud.

Sådan præsenterer
Landsforeningen af Polio-,
Trafik- og Ulykkesskadede
(PTU) et nyt motionscenter,
som blev åbnet 1. december.

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

På centret kan man styrke-
træne, muskeltræne, benytte

træningscykel, udspænde el-
ler gøre øvelser ved toning (et
apparat, som bevæger krop
og ben igennem, og som tilla-
der motionisten at være med i

bevægelserne efter evne).
Før træningen tester en fy-

sioterapeut motionisten, hvor-
efter der bliver lagt et indivi-
duelt træningsprogram.

Motionscentret har åbent
tirsdag og torsdag fra 16.00-
20.00. Adressen er: PTU, Tu-
borgvej 5, 2900 Hellerup. Tlf.
31 62 90 00 eller 316214 45.

Lokal- og interessegrupper
vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde - kontakt da en af følgende personer:

Lokalgrupper:
Kolding:
Peder Pedersen,
Almindingen 16, 6000 Kolding
flf. 75 52 89 68

Esbjergr
Niels Gaj Nielsen,
En g havevej 28, 67 00 Esbjerg
tlf .75 12 52 59

Fladså:
Kaja Henriksen,
Størli n gevej 24, SIørlinge,
4731 Brandslev
tlf.53 76 42 68

Frederiksværk:
Knud Nielsen,
lrisvej 7, 3300 Frederiksværk
tlt. 4212 59 39

København:
Tina Kirkegaard,
Hvidovregårds A116 23 E
2650 Hvidovre
If.42 49 75 75

Næstved:
Familien Harpsøe,
Banetoften 15, 4700 Næstved
tlI.53 73 29 25

Lolland:
Finn Laursen,
Friheden 24, 4900 Nakskov
Itt. 53 92 70 52

Falster:
Jørgen Estrup,
Ny Skolevej 26, Orehoved,
4840 Nr. Alslev
flf. 53 84 60 66

Sjælland:
Tina Kirkegaard,
Hvidovregårds All
rlt.31 49 75 75

6 23,2650 Hvidovre

København:
Kjeld Nielsen,
Gartnertoften 49, 277 0 Kastrup
Lft.32 52 14 19

Sønderjylland:
Gert Riis,
Løngangen 36, st. th., 6400 Sønderborg
tll.74 4272 88

Vokse pen:
Fyn:
Anni Winther Christensen,
Rådyrvænget 37, 5800 Nyborg
tlt. 65 31 22 77

Kirsten Schmidt Nielsen
Plougårdsvej 5, Brylle
5690 Tommerup
tlt.64 7514 23

Nordjylland:
Flemming Terp,
Søndergade 71 A, 9320 Hjallerup
tlf. 98 28 19 91

Sjælland vest:
Anne og Bent Knudsen
Lærkevej 36, 4000 Roskilde
tlf. 42 36 39 28

København:
Mogens Sørensen,
Gadestævnet 50, 2650 Hvidovre

Vestjylland:
Eva Korsgård,
Valmuevej 79, 7 500 Holstebro
tlt.97 42 52 53

Sønderjylland:
Ellis og Kurt Finne Rasmussen,
G rydevan gen 36, 7120 V ejle Ø
tlf. 75 81 49 61

Færøerne:
Søren Christiansen,
Fugloyarvegur 12, Fr- 100 Torshavn,
ilf. 009-298-16775

Forældregrp. Lolland-Falster:
Poul Erik Lou
Bangsebro A116 40,4800 Nykøbing F
tlf. 53 83 96 91

Myasthenia Gravis:
Sjælland:
lnge Nielsen,
Nyvej 3, 4291 Ruds-Vedby
rtf. 53 56 19 49

Fyn/Sønderjylland
Else Marie Sværke,
Brogårdsvej 58, Bellinge,
5250 Odense SV
tlf. 65 96 19 30

Resten af landet:
Knud Jensen,
Ormhøjen 4, Døstup, 9500 Hobro
tlf. 98 55 71 86

Østjylland:
Peter Kjærby,
Vesterport 8G, 8000 Arhus C
rlf.86 1211 47

Ungdomsgruppen:
Koordinator:
Flemming Larsen,
Nørreport 29 st., 8000 Arhus C
rtf.86 18 82 20

Sjælland:
Frank Stetfensen,
Gadekærvej 28, 2500 Valby
tlf.31 16 85 41

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

Forældregruppen:
Fyn:
Annette Thomsen,
Løvsangervænget 10,5210 Odense NV
ttf. 66 16 22 09
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skal Muskelkralt returneres til af-
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Det første skridt
Vi startede for over 100 år siden med at
finansiere danskernes boliger og
arbejdspladser.
I alle de mange år har vi været nØdt til at
tænke nye tanker. Gå nye veie. For hele
tiden at kunne tilbyde den bedste og
mest effektive finansiering. Af både
hjem og arbejdspladser.
Men ikke nok med det.
Vi støtter også aktiviteter indenfor
kultur, forskning og idræt.
Så Danmark bliver ved med at være et
yndigt land, for os allesammen.

Kontakt os næste gang De skal have
finansieret en god lde. Det er det fØrste
rigtige skridt.

>ID
Kreditforeningen
Danmark

Københaw: Tlf. 33 12 53 OO. fuhus: Tli 86 12 53 00. Heming: Tlf.97 12 53 00 Aalborgr Tlf 98 12 53 00 Odense: Tlf 6612 53 00
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BOTEX

D
Så kom ind til Botex:

Yi gør mere ud af
bedre madrasser.

Derfor sikrer Botex
dig et bedre valg

-og du har 8 dages
ombytningsret

oven i købet.
Hos Botex skal

du ikke nøies med
det næstbedste.

.
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Tft.74 67 13 92
anviser nærmeste forhandler


