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Kontornyt

)

Peter Tast — i det daglige orgelspiller i rockgruppen Mek Pek
Party Band - er startet som civil veernepligtig p4 Muskelsvind-
fondens sekretariat og afleser dermed Niels Anton Rasmussen,
der er returneret til medicin-studierne.

Bogholder Lis Thomsen har faet en medhjzelp, det er Henning
Kragh, der er gaet pa efterlan, og har lovet at bruge sine arligt
tilladte 200 arbejdstimer med bl.a. lenningsregnskabet her pa
fonden.

Desuden er det ogsa pa sin plads at nasvne, at Evald Krog igen
er tilbage pa kontoret efter et langt sygeleje som folge af et
trafikuheld, han var impliceret i den 4. september 1981.

Forsidebillede:

Den lille fyr, der pa Tarzan-agtig maner svinger sig i en lian vil
sammen med det glade budskab »Muskelkraft — ja tak« snart
kunne ses i en reekke busser landet over. Kirsten Thygesen er
kvinden bag teksten, mens John Parkins har tegnet plakaten.
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Siden sidst

Af landsformand
Evald Krog

Vi har vaeret vidner til et officielt prokla-
‘neret handicapar. Det sluttede ved ju-
letid, selv om det kun er gaet op for de
feerreste. Méaske fordi der aldrig kom no-
gen rigtig tordenbyge — men kun lidt
smaregn. — Suppe uden kraft, har andre
sagt. Dette specielle FN-ar blev i Dan-
mark ledsaget af balger af sociale ned-
skaeringer. Men vi tror da pa visse mindre
synlige fremskridt som felge af den infor-
mationsmasse, befolkningen fik om
handicappede. Men et historisk minde-
veerdigt ar blev det ikke.

Som velkomstgave vil jeg give vores nye
socialminister det gode rad at bruge
sommeren til at forberede et ordentligt
dansk handicapar.

Gor Musketsvindfonden slzsk! Giro 3011110 M

Et budskab med saft og kraft,

Og sa et nyt slogan: Muskelkraft — Ja tak.
Det kunne have vaeret passende for han-
dicapdret. Det er imidlertid et af Muskel-
svindfondens nye slogans, som Kirsten
Thygesen har barslet med under den
morke vinter. Der er bade saft og kraft i
dette budskab, som John Parkins har de-
signet en humoristisk plakat omkring.
Plakaten vil i lebet af aret kunne ses i
2000 bybusser i blandt andet Arhus og
Kebenhavn.

Det kan nok interessere mange, at sam-
me John Parkins i sin tid lavede Muskel-
svindfondens bomaerke, som lige siden
er blevet beundret i ind- og udland.

Vi ma endnu engang beklage, at vi ikke
var i stand til at finde et egnet sted til af-
holdelse af landsmedet pa Sjaelland i Be-
dedagsferien. Igen i ar skal vi medes pa
Pindstrup Centret, men har s nu til gen-
geeld allerede reserveret Karlslunde
Strand Fritidscenter i dagene 27.-29, maj
til Landsmede 1983.

Omkring nytar fik vi af Sygekassernes
Helsefond bevilget 81.000 kr. til stotte til
gennemforelsen af et psykolog-projekt
vedrorende Duchenne-patienters livssi-
tuation, analyseret udfra familiesituation,
skoleforleb, fritids- og erhvervsmulighe-

Noget om post

Avisanmeldelse, hovedanmeldelse, avis-
inddrager, hovedinddrager, flytteblan-
ketter, avisafmelding. Alle disse begreber
har vi levet i lykkelig uvidenhed om, men
nu er det slut. Vi har mattet sande, at
mange af livets og — ise&er — bladets til-
skikkelser kan nedfeldes pa sma gule,
grenne, gra og hvide blanketter og sen-
des som postsag.

Tro det eller ej, det virker utrolig betryg-
gende at vide, at tingene har hver sin
blanket og formular. Ingen pjat, man skal
bare kende sin forretningsgang og felge
den, s kommer bladet ud til mediemmer
0g abonnenterne. Det siger Arhus Avis-
og Pakkepostekspedition selv.

Som det vil veere den opmaerksomme lae-
ser bekendt, kom bladet i denne omgang
ikke ud i frankerede kuverter, men deri-
mod bare som det var og med navn og
adresse pa bagsiden.

der. Vi kan ogsa berette, at resten af det
nedvendige beleb til dette lenge onske-
de projekt er inden for raekkevidde.
Cand. pad. psyk. Gunnar Bang Larsen
skal udfere arbejdet, som forventes pa-
begyndt midt i 1982,

*

Muskelsvindfonden havde et godt 1981.
Vi slog alle tidligere rekorder. Men vi har
fortsat brug for styrke i fonden. Alene i ar
skal vi finde 1 million kroner ud over de
penge, vi allerede ved, kommer frem.
Men vi skal nok na frem. Maskineriet fun-
gerer godt. Vi bliver steerkere og staer-
kere.

Fer i tiden sad vi p4 Muskelsvindfonden
og puttede alle blade i kuverter og satte
adresseseddel pa og kerte hele stakken
til posthuset. Det tog tre mand to timer.
| dag ser vi ikke engang bladet, det kom-
mer direkte fra bogtrykker til posthuset,
og naeste dag er det — igen ifelge Arhus
Avis- og Pakkepostekspedition — hos ad-
ressaten.

Vi glaeder os over, at andre nu gor arbej-
det for os — ganske vist efter at vi har ud-
fyldt et hav af ovennaevnte blanketter.
Samtidig har vi til forundring konstateret,
at det nye system er billigere end det
gamle. For ikke alene har vi sandet, at
»time is money« — klokken er mange —
men hvert enkelt blad kan nu sendes ud
for 113 ore pr. stk. mod fer 250 ere plus
kuverten.

Vi haber, | ogsa bliver tilfredse med den
nye ordning.

Nogle dumme girokort

Januar er gkonomisk den vaerste maned
af alle maneder. Hos de fleste mennesker
veelter det ind med girokort og regninger.
Muskelsvindfonden er ogsa sa tarvelig at
veere blandt dem, der sender et lille dumt
girokort ud i januar. Vi kan levende fore-
stille os de blandede falelser, det mulig-
vis bliver modtaget med rundt omkring.
Men samtidig kan vi ogsa her en god ma-
ned efter, vi har sendt dem ud, se, at kor-
tet som sadvanlig de fleste steder er ble-
vet godt behandlet. Mange har vaeret om-
kring posthuset — da de alligevel skulle
betale alt det andet.

Vi opfatter det med kleedelig beskeden-
hed som et udtryk for sympati for det ar-
bejde, vi udferer, og de resultater vi har
opnéet, samtidig med at det er et skub
bagi, for at vi skal gore endnu mere.

Til dem, der endnu ikke har betalt med-
lemskontingent, beder vi om at vi ma
komme med i den naeste bunke af dumme
girokort.

PS: P& et punkt skiller vi os ud fra alle de
andre: Alting stiger nu om dage, men et
medlemsskab af Muskelsvindfonden har
kostet det samme siden 1979.




Konturerne til et forsknings-
og behandlingsinstitut

1 1974-75 modnedes den noget kaetterske
tanke i Muskelsvindfonden, at behand-
lingsindsatsen over for folk med neuro-
muskuleere sygdomme skulle intensive-
res og koordineres.

Tanken blev omsat til handling ved op-
rettelse af Fondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter i 1976. | de forlebne ar
har centret tilvejebragt et solidt erfa-
ringsgrundlag, som i det daglige omsaet-
tes til konkret klientbistand og forebyg-
gende indsats. Nar belgerne gér hgijt, ta-
ler vi om totalbehandling — fordi behand-
lingsstrategien bygger pa en samordning
af alle de fagomrader, som er inde i bille-
det, nar man har muskelsvind.
VB-centrets arbejde har ogsd afdsekket
nye behov og muligheder, som entydigt
peger mod en endnu mere omfattende
indsats — og nye fysiske rammer.

Her ligger spiren til instituttanken, — et
»starre VB-center« der bl.a. kan imade-
komme behov for

— intensiv fysiurgisk traening

— indlaggelse ved akut-problemer

— bassinterapi

— forskningsfaciliteter

prevelejlighed for boligindretning
sidelobende med at de igangveerende
klientfunktioner fortseetter og udbygges.
Samfundsmaessigt er instituttanken '82
bestemt ikke mindre »provokerende« end
VB-center tanken i 1976.

| sidste instans er det et spergsmal om

penge, en samfundsinvestering i en pa-

tientgruppes livsmuligheder. Her er den

fremherskende devise »hvor kan vi skee-
re ned«, nar det drejer sig om budgettet
for social- og sundhedssektoren.

Vi er ikke desto mindre gaet i gang, — be-

hovet er dokumenteret, og nedskaerings-

perspektivet opfordrer bestemt ikke til at
afvente et offentligt initiativ. Vi ma selv
baere projektet frem.

Hvor langt er vi?

For gjeblikket arbejdes der med institut-

tanken pa fire planer.

— ldé- og funktionsgrundlag. VB centret
arbejder med en naermere preecisering
af de funktioner, som skal indga i in-
stituttet. | arbejdet ligger ogsé en funk-
tionsafgreensning i forhold til sygehus-
sektoren.

— Samarbejdsmuligheder. Sammen med
Sclerose-, Spastiker- og Poliofore-
ningen samt Arhus Kommune under-
s@ger vi nu eventuelle samarbejdsmu-
ligheder. Arhus Kommune har nedsat
en arbejdsgruppe til dette formal.
Gruppen, hvor Evald Krog er udpeget
som fondens repraesentant, skal barsle
med en rapport inden arets udgang.

— Byggegrund. Her er taget et konkret
initiativ, som i positivt fald skal skaffe
en grund til veje pad meget favorable
vilkar.

— Indsamlingskampagne. — Uden penge
intet institut — kravet er en folkelig for-
staelse og opbakning bag instituttan-
ken. Tradene skal samles til et lands-
deekkende fremsted.

Vi vender tilbage med nyt om instituttet i

de kommende numre.

VB-Centrets kurser i 1982

Vejlednings- og Behandlingscentret har
lagt planen for det kommende ars fa-
miliekurser. Kurserne er delt op, sa der
skulle vaere noget af interesse for alle

grupper:

30. april-2. maj:

kursus for 10-15-arige muskelsvindramte
og deres foreeldre

4.-6. juni:

kursus for ny-diagnosticerede bern og
deres foraeldre (begynder-kursus)

1.-3. oktober:
kursus for 15-21-arige muskelsvindram-
te.

Endvidere arrangeres der 26.-28. august
kursus for ergo- og fysioterapeuter.
Alle VB-cetrets kurser holdes pa Pind-
strup Centret pa Djursland. For familie-
kursernes vedkommende vil der veere
plads til 12 familier pr. gang. Der vil blive
sendt invitationer ud, og andre, som
skulle veere interesserede kan henvende
sig til VB-centret, tif. 06-191844, og hare
om der skulle vaere ledige pladser.
Med hensyn til transport har Pindstrup
Centret en sarlig aftale med DSB, sa der
kan kebes billetter til reduceret pris. Hvis
man selv er kerende, vil sygehusforvalt-
ningen ofte daekke disse udgifter.

Formand for landsmadeudvalget, Frantz
Neumann forklarer, hvorfor landsmedet
endnu engang skal holdes pa Pindstrup
Centret.

Landsmgode

Orientering fra
landsmgdeudvalget:

Efter sidste landsmede nedsattes lands-
meodeudvalget, der specielt skulle vareta-
ge bestraebelser pa, at Landsmade 82
skulle finde sted pd Sjeelland. Koben-
havns Lokalgruppe har undersggt man-
ge forskellige steder, bl.a. Blindeinstitut-
tet Refsnaes, Sparekassernes kursuscen-
ter Klarskovgdrd, Handelsbankens kur-
suscenter Uglemose, Idraettens Hus i
Brendby og senest Karlslunde Strand Fe-
riecenter under Dansk Folke Ferie og
m.fl.

Det bedst egnede var Karislunde Strand
Feriecenter, men dette var desvaerre op-
taget i St. Bededagsferien, som reprae-
sentantskabet havde ensket Landsmede
82 skulle afholdes i. Derfor ser landsme

deudvalget desvaerre ingen anden udvej~--

end atter i ar at pege pa Pindstrupcen-
tret, der allerede er reserveret.
Landsmedeudvalget har dog allerede re-
serveret Karlslunde Strand Feriecenter —
der er fundet meget velegnet til vort for-
mal —til afholdelse af landsmodet i 1983 i
dagene 27.-28. og 29. maj 1983.
Landsmgdeudvalget fortsaetter nu — efter
at Muskelsvindfondens bestyrelse har
godkendt, at Landsmede 82 bliver pa
Pindstrup — sine bestreebelser pa at gere
Landsmodet 82 til et interessant mode.
Der vil tilgd vore medlemmer neermere
besked om selv LANDSM@DET 82, men
reserver allerede nu ST. BEDEDAGSFE-
RIEN 7.-9. maj 1982.

P4 gensyn pa PINDSTRUP til LANDS-
M@DE 82.

Frantz Neumann
Formand for landsmodeudvalget

.

Indkaldelse til landsmode 1982

Landsmgde '82 finder sted i Pindstrup
Centret pa Djursland i Bededagsferien,
7.-9. maj. Der bliver som tidligere ar re-
praesentantskabsmede for Muskelsvind-
fonden torsdag den 6. maj om aftenen. |
lobet af fredag formiddag ankommer de
evrige landsmededeltagere, og derefter
starter debatdagen med oplag og grup-
pediskussioner.

Det er op til deltagerne at bestemme,
hvad der skal diskuteres pa debatdagen.
Vi har pa kuponen, som er indsat i for-
bindelse med denne artikel, navnt en
raekke mulige emner, som man i storre
eller mindre grupper kunne beskaeftige
sig med.

i beder i den forbindelse alle interesse-
rede fortilmelde sig — det er ikke en bin-
dende tilmelding — og samtidig seette
kryds/krydser ud for de emner, de gnsker
behandlet pa debatdagen.

Vi vil udfra enskerne forsege at finde
nogle inspirerende oplagsholdere, som
kan szette skub i debatterne.

Lerdag morgen begynder det ordinare
landsmede med dagsorden ifalge ved-
teegterne. Om aftenen er der hyggeligt
samvaer og underholdning. Sendag er
hjemrejsedag.

Bornepasning

| lighed med tidligere ar bliver der sorget
for underholdning for de mindste lands-
modedeltagere. Folk med begreb om de
sager vil sammen med bornene fa tiden
til at flyve af sted, mens de voksne holder

€ )»kedeligt mode«.

Ungdomslandsmegde

| forbindelse med Dansk-Hollandsk ung-
domsseminar i september 1981 var der
speede roster fremme om at etablere en
dansk pendant til den hollandske ung-
domsgruppe, som er organiseret under
den hollandske muskelsvindorganisa-
tion. Muskelsvindfondens sekretariat gav
dengang udtryk for, at det sagtens kunne
lade sig gore, og at de unge kunne fa
praktisk stotte fra sekretariatet.

Imidlertid har ingen taget initiativ til no-
get, og derfor vil vi gerne benytte lands-
medet som en naturlig anledning til at
give de unge chancen for at medes igen.
Parallelt med de evrige emner foreslar vi
derfor et emne for de unge, »En ung-
domsgruppe under Muskelsvindfonden —
form og idé?« vi opfordrer unge muskel-
svindramte og andre interesserede i

Under debatdagen vil der veere mulighed for i mindre grupper at diskutere emner,
man er specielt interesserede i. Billedet her er fra et tidligere landsmede.

alderen 15 til 21 at melde sig i denne
gruppe. Aldersgreensen skal dog ikke ta-
ges helt bogstaveligt.

Som det fremgar af VB-centrets liste over
familiekurser pa side 4 er der i oktober
kursus for unge mellem 15 og 21 ar.

Dette kursus kan blive en fin forleengelse
af de unges samvaer pa landsmodet i ma;j.
Prisen pr. voksen deltager er kr. 75,- for
de to landsmadedage, mens bern og
hjeelpere i lighed med tidligere deltager
gratis.

(Saet kryds/krydser)

O Handicapferie

O Institutplaner
O Bolig, byplanlagning, byfornyelse

(kun for de 15 til 21-arige)

Fortilmelding: (er ikke bindende)

8000 Arhus C — senest 23. marts.

Landsmedet 7.-9. maj 1982

Hvilke punkter ensker du behandlet p& landsmedets debatdag?

O Muskelsvindfondens handicap- og socialpolitik
O Hvordan gar det med forskningen?

O Oplysning om Muskelsvindfondens arbejde — til hvem og hvordan?
O Vejledning og behandling — tilbud og behov
1 En ungdomsgruppe under Muskelsvindfonden — form og idé?

OAndreensker ......................

Antalvoksne ............... ... . ...,

Antal unge mellem 150g 21 ar........

Antal bern (under15ar) ..............

Telefon ... ...

Kuponen klippes ud og sendes til Muskelsvindfonden, Vestervang 41,
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Til lykke,
Norge

Den norske »Foreningen for Muskelsyke

~~~{ Oslo og omegn« er blevet sldet sammen

med foreningerne for muskelsyke i Qst-
fold og i Buskerud/vestfold og holdt 5.
december 1981 et stiftende landsmade,
for én landsdakkende forening.

® Foreningen for

USKELSYKE

Den norske muskelsvindorganisation har
ladet sig inspirere af Muskelsvindfondens
M-tegn og har lavet sit eget personlige
logo.

Foreningen fra Norges hovedstad er den
forening, Muskelsvindfonden har haft
mest kontakt med. Formanden og naest-
formanden har deltaget i vores landsmo-
_/der, og de var med ved den sidste gene-
ralforsamling i EAMDA, som blev holdt i
Alborg. Vi har med beundring set, hvor-
dan denne forening har kunnet lave et
tidsskrift pa et hajt niveau — bade fagligt
og redaktionelt. Og vi er nok klar over, at
henen snart ikke kan lzere segget mere.
Med sezedvanlig norsk grundighed har
foreningen allerede udstaet en del af sin
laeretid, og vi tror, det med tiden bliver en
slagkraftig forbrugerorganisation og pa-
tientforening.
Da indbydelsen til det stiftende lands-
moede kom, bad vi overlaege Ole Hein-
Sorensen om at repraesentere Danmark
og overbringe vores bedste hilsner og
lykenskninger.
Om sit besog i Norge skriver Ole Hein-
Sorensen folgende:
— Som formand for VB-centrets bestyrel-
se og som repraesentant for Muskel-
svindfonden havde jeg den glaede at

vaere indbudt til at deltage i det konsti-
tuerende mede omkring dannelsen af
den norske muskelsvindorganisation,
Foreningen for Muskelsyke.
Det er mit indtryk, at den nye forening
har en meget stor opbakning ikke alene
blandt patienter med muskelsvindsyg-
domme, men ogsa blandt de sociale
myndigheder — socialminister Leif Arne
Heloe deltog i abningshajtideligheden
og lovede foreningen megen stotte frem-
over.
Fra dansk side har vi bidraget med me-
gen rad og vejledning m.h.t. udformning
af vedtaegter og opbygning af organisa-
tionen. Dette er sket savel ved tilsendelse
af vores love og vedtaegter samt ved be-
sog fra norsk side bade i Muskelsvind-
fonden og i VB-centret.
Det stiftende mede foregik under meget
fine omstaendigheder i en moderne fa-
brik, som stillede sin store kantine og sit
kekken til radighed for hajtideligheden, i
hvilken der deltog ca. 100 peroner. Der
var patienter, pargrende, lager, fysiote-
rapeuter og andre interesserede.
Som repraesentant for Danmark beskrev
jeg i et foredrag, hvordan vort system er
opbygget m.h.t. Vejlednings- og Behand-
lingscentrets naere tilknytning til en stor
hospitalsafdeling og tilrddede stzerkt, at
man prpovede at etablere en lignende
kontakt i Oslo.
Under middagen lykonskede jeg den nye
bestyrelse for foreningen med dagen og
overrakte fra Muskelsvindfonden vores
diasserie »Keld har muskelsvind«.
Vi haber drene fremover vil bringe vaekst i
den norske muskelsvindforening som i
den danske forening, og haber pa at de
etablerede kontakter yderligere ma ud-
bygges med et samarbejde til gavn for to-
talbehandlingen af vore patienter.

Ole Hein-Serensen

Bestyrelsesmode

EAMDAs bestyrelse holder i weekenden
5.-7. marts mode i Kobenhavn. Blandt
de emner, der skal diskuteres er den ar-
lige generalforsamling, der i 1982 skal
foregd i Freiburg i Vesttyskland, udgivel-
sen af endnu en EAMDA Booklet — det er
den femte i reekken samt kommende se-
minarer og et altid prekeert emne: gko-
nomien.

EAMDAs bestyrelse bestar foruden af
preesidenten Bruno Mansson, Danmark,
af Esko Malki4, Finland og Bengt Olsson,
Sverige. Desuden deltager EAMDASs ge-
neraisekretaer, Dawn Murrell, England,
Giinther Scheuerbrandt, Vesttyskland og
Evald Krog, Muskelsvindfonden, i medet.

Ny bog om
handicappede

»Som du — men handicappet« er titlen pa
en lille undervisningsbog for folkesko-
lens 6.-10. klasser. Bogen er oversat fra
svensk og tillempet danske forhold af
Gunnar Hogh, der er undervisningskon-
sulent for De Samvirkende Invalideorga-
nisationer.

Bogen tager udgangspunkt i tre handi-
cappede borns hverdag, en blind, en he-
reheemmet og en bevagelsesheemmet.
Der fortelles ogsd om miljget og ar-
bejdslivet i forhold til de handicappede,
ligesom der gives en kort indfering i han-
dicappedes forhold i gamle dage. Efter
hver kapitel er der opfordringer til ele-
verne om selv at saette sig yderligere ind i
emnet, og der er forslag til rollespil og
interviews.

»Som du — men handicappet« er udgivet
pa Nyt Nordisk Forlag Arnold Busck.

Handicamp ’82 i Pindstrup Centret

60 unge fra hele Europa moedes i august
1982 i Pindstrup Centret til en 14 dages
lejr. Rotary i Danmark er indbyder til
Handicamp '82, mens Muskelsvindfon-
den er tilretteleegger og ansvarlig for den
praktiske afvikling.

Deltagerne bliver 30 handicappede og 30
hjeelpere, som i lobet af de to uger skal
ind pa emner som afthaengighed af andre,
fysisk aktivitet, felelser — humor og han-
dicap, bo- og uddannelsesmuligheder
m.v.

Der bliver i programmet lagt op til, at s
mange som muligt skal vaere aktive og
tage del i rollespil, gruppearbejde, plan-
chefremstilling, vaegavis, lysbilledserier,

sang, musik, film og praktisk arbejde.
Deltagerne far ogsa lejlighed til at vaere
turister pa Arhus- og Silkeborgegnen, og
de vil ogsd komme til at mede lokale
unge.

Idreetslaerer Flemming Westh, Den Jyske
Idreetsskole i Vejle, er udnzevnt til lejrle-
der og er for tiden sammen med arbejds-
gruppen ved at udpege tre »stotte-le-
dere«.

Der bliver plads til ti handicappede og ti
hjaelpere fra Danmark. Alle deltagere skal
vaere mellem 17 og 22 ar og kunne tale et
rimeligt engelsk, som bliver feellesspro-
get.




Forskningstermin ’81:

35.000 til to forskningsprojekter

1. oktober 1981 udlob fristen for fondens
forskningstermin '81, og samme dag blev
de indkomne projekter sendt videre til
udtalelse hos fondens bedemmelsesud-
valg.

Bedommelsesudvalgets indstilling blev
enstemmigt tiltradt af fondens bestyrelse
pa et mode den 14. december: 35.000
kroner i stotte til to lovende projekter.

Udvikling af biokemisk
baererdiagnostik for
muskeldystrofi i Danmark

Overleege professor dr. med. Mogens
Hoarder, Odense Sygehus, fik 6.000 kro-
ner til delvis deekning af materialeudgif-
ter ved dette forskningsprojekt.

Vi lader Mogens Herder selv preesentere
projektet med ansegningens ordlyd:
»Projektet er startet i marts 1980 ved
kontakt mellem Institut for Human Gene-
tik. Arhus Universitet (prof. dr.med. A.
Therkelsen) og Institut for Klinisk Kemi,
Odense Universitet og Klinisk kemisk af-
deling, Odense Sygehus (prof., dr.med.
Mogens Horder) samt lzege C.O. Got-
zsche, Arhus Amtssygehus som kontakt
til familier, i hvilke tilfeelde af muskeldy-
strofi er forekommet.

Formalet er at udvikle og afpreve mulig-
heder for biokemisk opsporing af truede
»baerere« for sygdommen. Dette er kvin-
der, der onsker at fade born, men hvoren
risiko for muskeldystrofi hos afkommet
foreligger. Biokemisk diagnostik er et led
i genetisk radgivning, men kan ikke sta
alene. Det er iseer bestemmelse af enzy-
met creatin kinase i blodet, der anven-
des. Inden for de seneste 2-3 &r er der
ved et samarbejde mellem klinisk kemi-
ske laboratorier i Norden, Tyskland og
Frankrig udviklet en meget péalidelig ana-
lysemetode. Ansegeren har sammen med
overlege W. Gerhardt, Hélsingborg, o-
verlege Johan Waldenstrém, Goéteborg,
samt professor Johan Stremme, Oslo, re-
praesenteret Norden i dette udviklingsar-
bejde. Metoden anvendes nu i mange la-
boratorier i hele Europa, og der er ind-
samlet et betydeligt erfaringsmateriale,
ogsé hvad angér vaerdier i blodet hos ra-
ske kvinder i den fertile alder.

| marts 1980 besluttedes at starte en for-
undersegelse af vaerdien af denne nye,
palidelige analysemetode i beererdiagno-
stik. Forelgbige resultater har vaeret séa-
ledes, at forsaget skal fortsaettes. Paral-
lelt hermed soges opbygget et landsdaek-
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Mogens Wernberg og Gunnar Johansen
modtog sidste ar forsteprisen i Muskel-
svindfondens forsknings- og idekonkur-
rence. Nu har de yderligere fadet 29.000 kr.
til virkeliggarelse af projektet.

kende erfaringsmateriale ved en centrali-
sering af undersggelser til Institut for Kli-
nisk Kemi og Klinisk kemisk afdeling,
Odense Sygehus, i ca.1%2 ar. | denne pe-
riode har Institut for Human Genetik, Ar-
hus Universitet, og Arvebiologisk Institut,
Kebenhavns Universitet, henvist klienter
til undersagelse.«

Svigtende andedraet og
hostekraft

De fire laeger Jens Andersen, Gunnar Jo-
hansen, Mogens Wernberg og Peter
Falck vandt fersteprisen i Muskelsvind-
fondens forsknings-idekonkurrence for
et projekt om svigtende andedraet og ho-
stekraft.

Hovedsigtet med projektet er at male ef-
fekten af et relativt simpelt hjeelpemiddel
med potentielle muligheder for at bedre
et svigtende andedrzet og hostekraft hos

patienter med en neuromuskulser syg-
dom. (Projektet er neermere beskrevet i
Nyt fra Muskelsvindfonden nr. 3/81 side
12.) Gruppen ansegte og fik 29.000 kro-
ner til indkeb af apparatur til projektets
virkeliggorelse.

Projektets forlab vil blive fulgt i de kom-
mende numre af Nyt fra Muskelsvind-
fonden.

Med baggrund i de gode resultater for
forskningstermin '81 vil vi gerne allerede
nu gare opmaerksom pa dette ars termin:

Opslag
Forskningstermin

Muskelsvindfonden

Fondens formal er at stette forsk-
ning til gavn for patienter med
neuromuskulaere sygdomme.
Forskellige emner inden for dette
problemomréde kan frit tages op,
og midlerne kan soges af alle fag-
grupper.

Af fondens midler er der i 1982
60.000 kroner til disposition til
forskning.

Ansggninger om stotte sendes
inden 1. oktober til Muskelsvind-
fondens sekretariat, Vestervang
41, 8000 Arhus C (tIf. 06-139777)

Testamentarisk gave

Muskelsvindfonden har modtaget et
belob pé kr. 10.000 efter afdede Jens Jor-
gen Allerup Larsen i Horsens. #
Det var Jens Jorgen Allerup Larsens an-\-
ske, at belgbet matte blive anvendt til
gavn for andre patienter.

Familien har herunder tiltradt, at belebet
anvendes til fondens stotte til projektet —
svigtende andedrezet og hostekraft.
Muskelsvindfonden er taknemmelig for
dette onske.

Undervisningsmateriale om handicap

Heldigvis s& meget nyt undervisningsma-
teriale om handicapemner dagens lys i
lobet af Handicaparet, og der blev lavet
flere lister over, hvad der findes pa mar-
kedet.

Blandt andet har Biblioteksforeningen
udgivet en folder med en raekke bogtitler
inden for emnet, og Arhus Kommunale
Skolevaesen har lavet et katalog over,

hvilke bager og AV-materialer der findes
til brug for undervisning i handicap--
orientering.

Arhus-kataloget giver eksempler pa3,
hvordan man kan lave et projektforlgb,
hvordan materialerne kan benyttes og
med hvilket resultat. Desuden indeholder
kataloget en liste med relevante adresser
og telefonnumre.

N

Nyt fra myasthenia gravis

Lardag d. 13. feb. medtes den »gamle«
del af arbejdsgruppen, dvs. Poul Am-
mentorp og Birte Brejner samt Irene Ras-
mussen, der fungerer som en uundvaerlig
praktisk medarbejder (Camilla Vogelius
har onsket orlov til veloverstaet eksa-
men).

Det var vores intention at gere rent bord,

og forst og fremmest blive faerdige med

spargeskemaerne. Vi matte dog konsta-
tere, at tiden var labet fra os, s mange af
de oplysninger vi gnskede at hente som:
kan vi se nogen linje i, hvordan de for-
skellige arter udvikler sig? Hvilke bivirk-
-.ninger udover de kendte har medicinen?
vad er de storste problemer ved at leve
med myastheni? Disse sporgsmal er —
gennem en langt bredere undersogelse
end vores — bragt til kendskab, nemlig
ved at alle myasthenikere i Stockholm,

Goteborg og Uppsala har udfyldt et spar-

geskema, — blevet udkert pa EDB, under

doktor Matell pa Soder-sjukhuset i

Stockholm. En del af disse svar kan lae-

ses i Birte Brejners referat af doktor

Matells foredrag pa myasthenisymposiet

i Goteborg i september 81 (kan rekvireres

pa sekretariatet).

Vi valgte derfor i stedet at tage udgangs-

punkt i spergsmalet: Hvad forventer du

dig af myasthenigruppens arbejde? Her
er s&, hvad vi har gjort og vil gere ved de
onsker, der fremkom:

1. Gensidig information og opmuntring:

Vi har segt at danne lokalgrupper, det
har der ikke vist sig tilstraskkelig til-
slutning til. Vi vil hermed opfordre alle,
som har lyst til at veere kontaktperso-
ner, til at henvende sig til Birte Brejner.
Vi haber s at kunne udfzerdige en li-
ste over personer i hele landet, som
man kan blive henvist til ved henven-
delse til enten sekretariatet eller til
myasthenigruppen. Endvidere har vi
udfaerdiget et kompendium af artikler
om myastheni, desveerre hovedsagelig
pa svensk og engelsk. Dette kan lanes
pa sekretariatet, og vi opfordrer jer til
at indsende, hvad | har til samme sted,
sa4 kompendiet kan blive endnu mere
omfattende.
Vi méa dog lige give luft for vores for-
undring over, at s4 mange onsker in-
formation, men sa fa rekvirerer det
foreliggende.

2. Onske om oplysning i pressen:

Det har vist sig at veere meget sveert at
fa pressen til at optage artikler, men vi
vil opfordre til at man skriver leser-

breve til sin lokale avis, for at udbrede
kendskabet til sygdommen, de kendte
misforstaelser og organisationsarbej-
det.

3. Kontakt til neuromedicinske afdeling-

er.
Vi patenker snarest gennem sekreta-
riatet at udsende en pakke til alle neu-
romedicinske afdelinger indeholden-
de

—en rapport om pleje af myasthenikere.
— den statistiske opgerelse af sporge-
undersggelsen plus supplerende op-
lysninger.

—rapport fraGéteborg-symposietsamt
folderen »Myasthenia Gravis« til pla-
cering i dagligstuen og ambulatoriet.
Se efter om folderen starder, hvor| gar
til kontrol, hvis ikke, sa sporg efter
den!!!

4. Information til praktiserende leeger.
Vi sgger en neurolog til at skrive en
artikel til »Ugeskrift for Laeger«.

5. Stotte til darlige patienter. Kan fas pa
Vejlednings- og Behandlingscentret
(06) 191844, eller hos myasthenigrup-
pen.

6. Oplysning til socialt personale. Vores

naeste opgave bliver en folder netop
rettet til denne gruppe.

7. Oplysning om bistandslov. Vi haber
pa og regner med, at der i de kommen-
de numre af »Nyt fra Muskelsvindfon-
den« vil blive skrevet artikler om rele-
vante afsnit fra bistandsloven.

8. Samarbejde internationalt. Vi vil invi-
tere norske og svenske myasthenike-
re til vores seminar i oktober, og haber
pa et myasthenisymposium i forbin-
delse med EAMDA-kongressen i sep-
tember, hvor en stor del af de europae-
iske lande deltager.

Vi haber dette dsekker jeres forvent-
ninger.

| modet om sendagen deltog de nye
medlemmer Hanne Beck Jensen, Arhus
og Knud Jensen, Hobro.

Vi droftede vores myastheniseminar i ok-
tober. Vi kan endnu ikke, for vi har sik-
kerhed for, at de pagaldende foredrags-
holdere har givet tilsagn og medeloka-
lerne er reserveret, give det endelige pro-
gram. Men vi satser pa den sidste week-
end i oktober i Kebenhavn. Vi haber pa
en af Nordens ferende neurologer, og en
af Danmarks bedste socialradgivere som
foredragsholdere. Desuden er der enig-
hed om, at programmet skal vaere mindre
kompakt end sidst, og at der skal vaere
mere tid til at snakke sammen. Endeligt
program og tilmelding vil komme ud med
»Nyt fra Muskelsvindfonden«.

For myasthenigruppen Birthe Brejner

Ny amtssygehusdirektor i Arhus

Klaus Petersen er den nye mand pa posten
som amtssygehusdirekter efter N. Vinther
Mailier.

Sin unge alder til trods — han er 36 ar —
har han et bredspektret erfaringsgrund-
tag at arbejde udfra. Som civilingenior og
civilskonom (HD) har han teorien i orden.
Desuden har han veeret ansat i et radgi-
vende ingenigrfirma, vaeret konsulent i et
arkitektfirma, hvor arbejdsopgaverne var
langtids-, drifts- og byggeplanlaegning
inden for sygehusomradet, og efter et
par ar i Dansk Sygehusinstitut kom han
til Vejle Amtskommune som planlag-
nings- og souschef i sygehusforvaltnin-
gen.

Vi ensker velkommen til Klaus Petersen,
som sammen med det nye sygehusud-
valg bliver VB-centrets ny »arbejdsgi-
ver«. Som hjemstedsamt er det Arhus
Amtskommunes sygehusudvalg, der skal
forhandle og godkende VB-centrets ars-
budget, — som sa igen er grundlag for
overenskomst med de svrige amtskom-
muner.

Amtssygehusdirektor Klaus Petersen.
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Ankemuligheder ved
sociale afgerelser

Hvad gor man, ndr man mener sig uret-
feerdigt behandlet af social- og sund-
hedsforvaltningen. Hvem skal man klage
til og hvor hurtigt? Kan det overhovedet
nytte at klage?

Pa Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter tager terapeuterne
sig jeevnligt af den slags spergsmal og
hjaelper klienterne med at formulere og
rette klagen til den rette instans, hvis de
skanner afgorelsen ikke har veeret rime-
lig.

Bistandsloven med tilherende cirkulaerer
er noget af en lovjungle, som det er svaert
for menigmand at gennemskue. Der vil
altid veere rad at hente pa VB-centret, al-
ligevel vil vi her skitsere klageadgangen i
forbindelse med den handfuld paragraf-
fer i bistandsloven, som muskelsvind-
ramte og deres familier oftest er i bere-
ring med.

Overste klageinstans

Utilfredshed med det sociale udvalgs
afgorelser i de fleste bistandssager, her-
under blandt andre revalideringssager
(§42) og kontanthjalpssager (§§46 og
48), kan rettes til amtsankenavnet, og er
man ogsa utilfreds med denne afgarelse,
kan man ga videre til den sociale anke-
styrelse. Borgere i Kebenhavns og Fre-
deriksberg kommuner skal dog ga direkte
fra socialudvalget til den sociale anke-
styrelse.

Den sociale ankestyrelse er en admini-
strativ _enhed under socialministeriet.
Den er overste klageinstans i sager ved-
roarende enkeltpersoners rettigheder og
pligter efter de sociale love — med undta-
gelse af klager over institutionsbehand-
ling og forsorgens udovelse.
Ankestyrelsens afgarelser kan g ud péa
afvisning, stadfeestelse, ophaevelse eller
zndring af den paklagede afgarelse. An-
kestyrelsen kan endvidere hjemvise sa-
gen til fornyet behandling eller henvise
den til behandling hos en myndighed,
der ikke tidligere har truffet afgorelse i
sagen.

Gar ogsa den sociale ankestyrelses afge-
relse imod, er der mulighed for at ga til
Folketingets ombudsmand. Han kan ikke
rokke ved selve afggrelsen, men han kan
kritisere, henstille til at en anden praksis
bliver flugt, og han kan give »naeser«.
Ombudsmanden modtager hvert ar et
hav af sager, men langt de fleste bliver
sorteret fra, fordi han umiddelbart kan

konstatere, at spillets regler er blevet
fulgt.

En anden mulighed for at klage er at ga
til domstolene, men det sker sa ekstremt
sjaeldent, at det naesten ikke er veerd at
navne.

Folkloristiske
karaktertraek

Bistandsloven §§54-56 handler om hjem-
mehjaelp. Det er det sociale udvalg, der
afger, om man kan fa hjemmehjeelp, og
hvis man ikke er tilfreds med bevillingen,
er der ikke rigtig noget at gere. Man kan
ikke klage sin noed til nogen, fordi bevil-
lingen bliver vurderet udfra, hvad der kal-
des »lokalt kendskab«.

Oluf Lauth har engang i en kronik i dag-
bladet Information spurgt, om »det kan
veere serlige jordbundsforhold, saerlige
folkloristiske karaktertreek hos lokalbe-
folkningen eller hvad det er for et lokalt
kendskab, der er helt afgerende, nar en
karestol skal bevilges? «

Cand.jur. Poul Lineborg, Arhus Amts
social- og sundhedsforvaitning, siger, at
begrundelsen er, at det kan vaere vanske-
ligt at behandle en klage over, om der
skal bevilges 21 eller 22 timers hjemme-
hjeelp. Det har man besluttet ma afgores
ud fra en vurdering af forholdene i hjem-
met.

| den slags sager kan man heller ikke
sege hjeelp hos ombudsmanden, da han
kun tager sig af klager, der kan ankes til
statslige organer f.eks. amtsankenaevnet
og den sociale ankestyrelse.

Smatingsafdelingen

§58 om hjzlpemidler og §59 om bolig-
aendringer er to vigtige paragraffer for
klienterne p& Muskelsvindfondens Vej-
lednings- og Behandlingscenter. | begge
tilfeelde er det kommunens socialudvalg,
der har afgerelsen.

Med hensyn til sager angaende bevilling
af hjaelpemidler, s& kan de indbringes for
amtsankenaevnet, men ikke hojere op, da
man lidt groft sagt har vurderet det séle-
des, at den sociale ankestyrelse ikke kan
tage beslutninger i sager, der i det store
hele tilharer smatingsafdelingen.

Nar det drejer sig om boligeendringer har
socialudvalget i hjemkommunen ene-af-
gorelsen, og det kan ikke lade sig gore at
klage videre op. Arsagen er igen ifelge
cirkulzererne, at vurderingen ma bygge
pa lokalt kendskab — som socialudvalget
formodes at vaere i besiddelse af.

Syltede sager

Hvis man mener, at sagsbehandlingen
har veeret for darlig, f.eks. hvis ens sags-
behandier har syltet sagen eller ikke har
indhentet tilstreekkeligt med relevante
oplysninger, sa kan man klage over ved-
kommende.

Hvis sagsbehandleren er ansat i kommu-
nen, skal man ga til vedkommendes fore-
satte typisk socialinspekteren.

Derfra kan man klage videre til byradet/
kommunalbestyrelsen. Den videre vej er
tilsynsradet under statsamtet, og endelig
kan man ga til indenrigsministeren.
Hvis sagsbehandleren er ansat inden for
amtskommunen, klager man til chefen,
som er direktoren i social- og sundheds-
forvaltningen, derefter kan man ga videre
til amtsradet og endelig til indenrigsmini-
steren.

Det kan kraeve meget energi — bade fy-
sisk og psykisk at fa sin ret igennem det
sociale system. Det kan mange af
VB-centrets klienter skrive under pa. En
sikker forudseetning for at kunne klare
sig er, at man kender sine rettigheder.
Blandt andet har man altid ret til at fa et
skriftligt begrundet afslag pa en anseg-
ning. Det er meget vigtigt, at der star
hvorfor man evt. ikke har faet bevilget det
ansogte. | det hele taget, hvis man har
teenkt sig at kere en sag igennem syste-
met, er det klogt at have al kommunika-
tion skriftligt.

Desuden har man efter loven om offent-
lighed i forvaltningen ogs& mulighed for
aktindsigt. Det vil sige, at man kan fa lov
at se sin sags papirer igennem. Det kan
vaere meget nyttigt i forbindelse med en
klage til hgjere instans.

Tidsfrister

Afgorelser i bistandssager truffet af det
sociale udvalg er der som regel ingen
tidsfrist pa, for at man kan klage videre.
Derimod er det i de fleste tilfaelde en be-
tingelse, at man klager inden 4 uger fra
man har modtaget det skriftlige afslag fra
andre instanser. De 4 uger regnes fra den
dag, man ma formodes at have afslaget i
hande, f.eks. dagen efter datoen pa ku-
vertens poststempel. Instansen, man kla-
ger til, skal have klagen i hande inden
udlobet af de 4 uger — ellers bliver sagen
pure afvist.

Sperg VB
Ingen bliver eksperter i klageadgang i bi-
standssager efter en artikel i Nyt fra Mu-
skelsvindfonden, og derfor er det stadig
lige aktuelt at naevne VB-centerets tera-
peuter. Er de ikke lige eksperter, sa ved
de, hvor de skal lede for at finde svaret pa
sociale tvivisspergsmal.

sos
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Handicaparet — dets resultater

og perspektiv

Af byretsdommer H. Kallehauge, for-
mand for Polioforeningen og for den al-
ternative handicaparskomité

Ved afslutningen af Det Internationale
Handicapar 1981 vil mange sperge sig
selv, og vel ogsd handicaporganisatio-
nerne: »Hvad kom der egentlig ud af
aret? « »Var det overhovedet ulejligheden
veerd, eller var det bare yderligere et bi-
drag til overfladige, internationale ar og
inflation i mediebegivenheder? «
Forventningerne til handicaparet har vae-
ret meget forskellige, afhaengigt af, hvem
man talte med. Nogle mener, at handi-
caparet da ikke rigtig har nogen meningi
et land som Danmark, hvor alle handi-
cappede jo har det noget sa godt i dette
det mest sociale af alle sociale lande.
Det er da rigtigt, at handicappede her i
landet ikke sulter, ikke sover pa gader og
straeder og ikke er afskaret fra lasgehjeelp
og behandling. Det har vi pudsigt nok
faelles med resten af befolkningen, og
det har vi som handicappede gjort os lige
preaecist lige sa lidt fortjent til som alle
andre danskere. Vi er heldige i den for-
stand, at vi lever i den del af verden, der
har den hgjeste levestandard, lang tids
meget rolig, demokratisk samfundsud-
vikling uden borgerkrige og sammenlig-
net med de fleste andre lande i verden en
meget homogen befolkning m.h.t. sprog,
kultur, religion og afstamning. Heldigere
kan man faktisk ikke vaere, men ganske
som andre sadvanligvis ikke sammenlig-
ner deres lon og levevilkar med levestan-
darden blandt Bangladesh's bender, sa
ger vi det som handicappede heller ikke,
hvilket blot beviser, at vi er heit normale
danskere.

Vi har fra DSls side hele tiden sagt, at vi
foler os solidariske med handicappede i
den tredje verden. Det betyder ikke, at
DSI som sadan selv kan fere u-lands-po-
litik. Det har vi simpelthen ikke ressour-
cer til, men vi har segt at pavirke Uden-
rigsministeren og DANIDA til at fere en
mere aktiv handicappolitik som et led i
dansk u-lands-arbejde.

Risiko for nederiag

Vi har som handicappede alt for lzenge
vaeret naesten usynlige, en i alt for mange
sammenhange glemt minoritet. Det har
derfor i sig selv veeret et mal med arbej-
det at gare opmaerksom pa vor eksistens
i alle samfundssammenhange og ikke
blot, nar det drejede sig om traditionelle,
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Handicappede her i landet sulter
ikke, sover ikke pa gaden og er ik-
ke afskaret fra laegehjelp og be-
handling. Det har vi pudsigt nok
feelles med resten af befolkningen.
Sddan skriver H. Kallehauge
blandt andet i denne artikel, hvor
han ogsa fortaeller at den alter-
native handicapkomite har arbej-
det pa at oge omgivelsernes han-
dicapbevidsthed i det forgangne
handicapar, men at det nok des-
veerre er de allerede »frelste«,
man har haft storst indflydelse pa.

sociale problemer som invalidepension,
plejehjem og seerlige kerselsordninger.
Det er desvaerre for mange stadig nyt, at
vi ensker skolegang, uddannelse, arbej-
de, fritidsaktiviteter og politisk indflydel-
se ganske som alle andre befolknings-
grupper. Vi vil ud af den rolle, som nogle
behandlere, alt for mange politikere og
store dele af befolkningen fortsat ser
som vor eneste mulighed, en beskyttet,
passiv tilvaerelse. Vi vil integreres med
den deraf folgende risiko for ogsa at lide
nogle nederlag, men vil kun acceptere
disse nederlag, hvis de ikke skyldes man-
gel pa handicapkompensation. Handi-
capkompensation skal give os en reel
chance for at tage konkurrencen op med
normalbefolkningen.

Det er det hovedtema, som er gaet igen i
alle vore mader og pa de konferencer, vi
selv har arrangeret, eller hvor vi har del-
taget som gaester. Det er ogsa det, der
har vasret bestemmende for vore lokalko-
miteer i kommunerne. Af de godt 100 lo-
kalkomiteer, der er blevet dannet pa
landsplan, har ca. °/1° veeret vore, dvs.
komiteer styret af handicaporganisatio-
nerne.

Lokalkomiteerne har afholdt en raekke
meder og gennemfart handicapudstillin-
ger, hvor vi i plakater, billeder og tekster
har segt at bringe vort program ud til be-
folkningen. Vi har som alle andre bevze-
gelser, der soger at skabe en vaskkelse,
mattet konstatere, at det er de frelste,
dem, der allerede er vakt, vi ser mest til.
Det er en svaghed i arbejdet. Det forrin-
ger vor gennemslagskraft. Vi har dog og-
sa haft heldet med os pa en reekke omra-
der. Vor kritik af socialindkomstens an-
vendelse til indtegtsregulering af de
handicapkompenserende ydelser er ble-
vet hort og har givet genlyd, selv langt

ind i regeringspartiets egne raekker.

Vi har faet rimelig god pressedakning og
omtale i radio, hvorimod TV kun i mere
begreenset grad, og efter vor mening i alt
for ringe grad, har behandlet handicap-
problemer. Det har ikke manglet pa for-
slag fra vor side, men TV ved nok bedst
selv, hvad befolkningen skal have lov til
at se. Vi har faet god stette gennem om-
tale i en lang reekke omegns- og lokal-
blade og i fagpressen.

En raekke steder har vort handicaparsar-
bejde béaret direkte og umiddelbar frugt.
Det er altid rart at kunne konkretisere,
men disse enkeltresultater, sa glade vi i
ovrigt er for dem, er ikke i sig selv afge-
rende for vurderingen af arets forleb.

Forglemmelser og
uvidenhed

Men lad mig blot nsevne, at Radet for
Storre Feerdselssikkerhed har nedsat et
udvalg, der nu arbejder med handicap-
pedes problemer i trafikken, og at Dansk
Ingenierforening har nedsat et perma-
nent normudvalg, som arbejder med at
udfzerdige handicapnormer for byg-
ningsnaere arealer, lokalveje og stier og
for rekreative omrader. Vi far i den neer-
meste fremtid i bogform udgivet et saet
plan- og detailletegninger udfaerdiget af
arkitekt m.a.a. Eske Kristensen, som vi-
ser gode handicaplasninger i byggeri. Vi
har, stottet af SDS, gennemfart en arki-
tektkonkurrence om handicapvenlig by-
fornyelse i samarbejde med Danske Arki-
tekters Landsforbund. Sanering er jo et
omrade, hvor vi ved, at der i de kommen-
de ar skal ske meget. Ca. 400.000 boliger
skal byfornyes i de naeste 25 ar. Det er en
enestaende chance, som skal udnyttes til
at sikre, at byfornyelsen ogs& kommer
vore medlemmer til gode. Vi kan ikke ac-
ceptere, at si veesentlige ombygninger
og forbedringer bliver gennemfort uden,
at der etableres en boligmasse, som han-
dicappede savel som ikke-handicappede
kan benytte. Vi vil ikke byfornyes ud af
det ene kvarter efter det andet og henvi-
ses til udelukkende at kunne bo i beskyt-
tede boliger eller andet specialbyggeri.
Vi har anset pavirkningen af befolknin-
gens holdning til handicappede for et
hovedformal her i handicaparet. Hvis ik-
ke holdningen er rigtig, bliver resultatet
derefter. Det er det, vi ser sd godt som
overalt i dag, og det er de skadevirknin-
ger, der indtraeder som folge af planlaeg-
ningsforglemmelser og uvidenhed, som

udgor det, vi kalder de samfundsskabte
handicap. Samfundsskabte handicap er
helt overfladige og meget kostbare efter-
felgende at afhjeelpe. Vore holdninger
grundlaegges, medens vi er bern og
unge. At @ndre menneskers faste hold-
ninger senere i livet er uhyre vanskeligt,
sa vigtigt det end kan veere. Selv om vi
ikke pa nogen made vil opgive den voks-
ne del af befolkningen, anser vi det for
saerlig vigtigt at pavirke born og unge
sdledes, at de far et naturligt forhold til
handicappede og leerer at acceptere os
som medmennesker pa lige fod med alle
andre.

Det er meget vigtigt, at alle paedagoger i
deres egen uddannelse far relevant op-
lysning om handicapspgrgsmal, siledes
at de er forberedt til at tage imod handi-
cappede elever i bernehaver, fritidshjem
og andre daginstitutioner og i skoler. De
storste problemer, som integrering af
handicappede elever giver i dag, skyldes
manglende information til paedagogerne
og utilstraekkelige ressourcer. Integra-
tion kan ikke gennemfores forsvarligt
uden de nodvendige ressourcer i form af
personale og rimelige arbejdsbetingelser
i vid forstand, dvs. tilfredsstillende fysi-
ske rammer, stottepsedagoger, aflast-
ning og konsulentbistand. Nar der her ta-
les om ressourceforbrug, skal man erin-
dre, at der er tale om en investering i
bade at give handicappede en menne-
skevaerdig tilveerelse sa nzer det normale
som muligt, men ogs& om en investering,
der vil give udbytte i form af flere og flere
handicappede, som ikke bor pa institu-
tion, og som ikke er invalidepensionister,
men fuldt integrerede borgere med nor-
malt arbejde og selvstaendig bolig.

Vi agter selvsagt ikke at standse arbejdet
d. 31.12.1981, lige s lidt som vi ferst gik i
gang d. 1.1.1981. For os er det handicap-
ar hvert ar. Sadan har det altid vaeret, og
sadan vil det blive ved med at vaere. Vi vil
ga videre og udnytte det skub fremad,
som handicaparet har givet os. Vi vender
ikke bare tilbage til reservatet og ger os
usynlige igen. Vi vil blive ved med at stille
vore krav til politikerne og héber nu blot,
at det ikke kun er store dele af befolk-
ningen, der har lzert noget i handicap-
aret, men ogsé vore politikere. Hvis det er
tilfeeldet, har handicaparet unaegtelig ba-
ret frugt. — | modsat fald fortsaetter vi med
at fortaelle vore politikere, at det ikke er
de hovedlose, panikagtige besparelser
og strandhugst i socialsektoren, der er
konstruktiv politik, men derimod ar-
bejdsmarkedspolitik, boligpolitik, trafik-
politik, uddannelsespolitik med respekt
for alle grupper i samfundet, saledes at vi
kan na frem til malet: Handicappedes
Plads Er Overalt.

Vi ndede det ikke i 1981, men vi nar det!

Dybtborende debat

efterlyses

— Vi traenger til en dybtborende debat om
holdningsbearbejdelse contra handicap-
politik. Maske er »Nyt fra Muskelsvind-
fonden« sa liberalt, at det vil give plads
for debatten, hvis den bliver aktuel. Sa-
dan skrev Oluf Lauth i et brev til redak-
tionen i forbindelse med sit laeserbrev si-
de 14.

Redaktionen synes, debatten i hgj grad
er aktuel — iseer med korestolssagen in
mente, og spurgte derfor Oluf Lauth om,
hvad han mente med holdningsbearbej-
delse contra handicappolitik.

— Holdningerne til handicappede og de
politiske handlinger ma haenge sammen,
ellers bliver det et afskyeligt hykleri. Nog-
le mener, at man godt kan sendre hold-
ningen til handicappede uden at komme
ind pa penge og politik, men det kan ikke
skilles fra uden at samfundet bliver skizo-
frent, siger Oluf Lauth.

Blat stempel til folkelig
modstand

Han siger, at holdningen til dem, der er
anderledes og dermed ogsa handicappe-
de, altid har vaeret vrede, men vores so-
ciale og kulturelle baggrund har bevirket,
at samfundet har stdet betingelseslost
bag de handicappede og kompenseret
for deres handicap. Men indfarelsen af
socialindkomsten og nedskeeringer pa
social- og sundhedssektorens budgetter
har virket som samfundets bla stempel til
den folkelige modstand mod handicap-
pede.

— Det er hykleri, n&r man vil arbejde for
en holdningszendring til de handicappe-
de ved at nedbryde barrierer, samtidig
med at man forringer de handicappedes
muligheder.

— Samfundet ma lsegge en gkonomisk
politik, der svarer til de holdninger man
onsker, fastslar Oluf Lauth.

Han bruger et eksempel pa, hvordan de
pkonomiske dispositioner ikke stemmer
overens med de onskede holdningsaen-
dringer:

Indtil 1. januar 1981 blev stottepsedago-
ger i daginstitutioner betalt over skatte-

Oluf Lauth kalder det hykleri, at der arbej-
des for en holdningsaendring overfor de
handicappede samtidig med at de oko-
nomiske muligheder for samme gruppe
forringes.

billetten, men efter denne dato hentes
belgbet enten over den enkelte daginsti-
tutions budget eller over alle kommu-
nens daginstitutioner. | det farste tilfeelde
er det med andre ord de andre borns for-
eldre, der ma betale et handicappet
barns stettepaedagog:

— Det fremmer bestemt ikke forstielsen
for de handicappede, nar et foraeldrepar
pa betale 80 kr. mere om méaneden for at
have deres barn i bernehave, fordi der er
tre handicappede born med stattepaeda-
goger i den samme bgrnehave.

Mindretallets goder
skaeres vaek

| nedgangstider er tendensen, at man
fastholder de goder, som bredere grup-
per har haft, mens mindretallets goder
skeeres veek, siger Oluf Lauth, og refere-
rer desuden til den tyske skonom Peter
von Oertzen, der i sin bog »Hvad kan vi
vente os af 80’erne«, forudsiger, hvordan
man for at redde de vesteuropaeiske vaer-
dier op gennem 80’erne vil stotte 60-70
pct. af den arbejdende befolkning, mens
de resterende 30 pct. bliver skubbet ud i
mgarket. At tanken ikke er sa fjern, vil man
opdage ved at kaste et blik pad USA, der i
de sidste 50 ar har haft en socialpoilitik,
der har til felge at 30 pct. af befolkningen
lever i elendighed.

Sos
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Om at tage strom pa andre, fordi man selv

er kortsluttet

I nr. 4/1981 af »Nyt fra Muskelsvindfon-
den« har Erik Fogtmann skrevet, hvad
han kalder for en kommentar. Da jeg selv
optraeder som det store dyr i abenbarin-
gen, skal jeg tillade mig at fremseette et
sagtmodigt korrektiv.

Gang efter gang bedyrer Fogtmann, at
socialministeren ikke har sagt, hvad hun
er citeret for. Det har hun ogsa selv pape-
get i en kommentar i Aktuelt, og det tror
jeg da gerne. Men her optraeder en alvor-
lig kortslutning i logikken hos bade Ritt
Bjerregaard og Erik Fogtmann.

For nar ministeren ikke har ytretsig, som
B.T. skriver, hvordan kan man sa ga ud
fra, at jeg er korrekt citeret? Er det ikke
lidt naivt eller maske bevidst i et forsag
pa at »tryne« mig? Ved at lzese kommen-
taren far man naermest indtrykket af, at
jeg med jubel har kastet mig ind i kam-
pen, og det er heller ikke rigtigt, for i
modszetning til Fogtmann finder jeg hele
episoden banal, ligegyldig og uinteres-
sant.

Sandheden er da ogséa en anden. Sendag
den 13. september hen pa eftermiddagen
blev jeg ringet op af en B.T.-journalist,
som stakandet fortalte, at der havde vee-
ret telefonstorm pa bladet og en strem af
laeserbreve i anledning af et billede og
nogle udtalelser af Ritt Bjerregaard.
Hvad jeg mente om det?

Det kunne jeg naturligvis ikke have no-
gen mening om, da jeg bor pa civilisatio-
nens overdrev, hvor boulevardpressens
velsignelsesrige budskaber sjeeldent nar
frem. Det flinke menneske lovede sa at
sende en fotograf og det fatale nummer
af bladet.

Efter at jeg havde haft lejlighed til at saet-
te mig ind i pseudobegivenheden, ringe-
de journalisten igen. Om jeg folte mig
forhanet? Til hans ojensynlige skuffelse
matte jeg meddele, at det gjorde jeg ikke.
Derimod fandt jeg forlgbet Ilatterligt og
hyklerisk, — hvorefter jeg sagde meget
om de handicappolitiske tilstande i faed-
relandet. Det offentliggjorte interview var
imidlertid kemisk renset for disse be-
tragtninger.

Saerdeles selvgod og ikke sa lidt farisae-
isk fremsazetter Fogtmann foelgende to pa-
stande:

1) Fonden har veeret blandt de skarpeste
kritikere af ministeren i forbindelse med
indfarelsen af socialindkomsten.

2) Hele forlobet efterlader en mistanke
om, at det ikke s& meget er sagen som
personen, man har vaeret ude efter.
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Den famose situation: en socialminister i en korestol. Nok til at saette sindene i kog.

Disse udtalelser ma da veere fortreeng-
ning af historiske kendsgerninger og er
altsa logik-kortslutning nr. 2. Hvis jeg ik-
ke totalt har misforstdet, hvad der er ble-
vet sagt fra Fondens side, var synspunk-
tet, at safremt socialministeren ville op-
give formandsskabet i den officielle han-
dicaparskomité, var Fonden sindet at be-
vare sin repreesentation.

Det er en person-fiksering, s& det batter,
hvorimod mit synspunkt hele tiden har
veeret, at det er bedovende ligegyldigt,
om socialministeren hedder Pedersen,
Sorensen — eller Bjerregaard, da enhver
minister udferer regeringens politik pa
sit fagomrade.

Derfor kunne handicappede anstandig-
vis kun blive i komiteen, safremt rege-
ringen opgav planen om at fjerne de ind-
komstuafhangige, kompenserende ydel-
ser — en plan, der for gvrigt var i klar strid
med de intentioner, der 4 bag FNs inter-
nationale handicapar.

Men baggrunden for Fogtmanns fomeer-
melse er da ogsé en helt anden. Han er
pikeret over, at nogen tillader sig at satte
spargsmalstegn ved det fortjenstfulde i
at anbringe mobile personer i kerestole.
Derfor feler han sig kaldet til at tale om
afmystificering af kerestolen og om hy-
steriske personer.

De gamle og garvede folk i Muskelsvind-
fonen ved udmaerket godt, at det ikke er
min indfaldsvinkel. Kerestolen har intet
at gore med verdensreligionerne eller

andre mysterier. Og man behover nod-
vendigvis ikke at vaere hysteriker, fordi
man finder det latterligt, at mobile per-
soner placeres i en kerestol for en korte-
re bemaerkning.

Hvad Fogtmann abenbart ikke forstar, er,
at holdningsbearbejdelse ikke kan ad-
skilles fra de handicappoalitiske realiteter,
uden at der leegges pa til et medieflop.
{Det bliver sa Fogtmanns kortslutning nr.
3). Ved at saette folk i korestol, ophaeve
deres horelse med »Sov i ro« eller give
dem bind for gjnene, far de ingen indsigt
i, hvad det vil sige at veere kerestolsbru-
ger, dov eller blind.

Det blivende indtryk er ikke anderedes
end det, som opnads ved i en forlystelses-
park at skyde med salonriffel, spille pa
roulet og kare i karrusel. Eller som mini-
steren preecist udtrykte det i Weekend-
avisen: — Det synes jeg var en sed og sjov
idé, der faldt helt naturligt.

Der er simpelthen tale om en hattedame-
filosofi af de mere ondartede. Inden ar-
bejderbevaegelsen blev porgs, var man i
stand til at udpege klasseforraedere. Det
er ogsa klasseforraederi over for handi-
cappede at advokere heftigt for en over-
fladisk og poppet holdningsbearbejdel-
se. Har man denne indstilling, er det
forst, at handicapdebatten ruller af spo-
ret.

Holdningen til handicappede afspejles i
den politik, som feres over for handicap-
pede. Sa enkelt er det, og det a&ndrer en
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apolitisk holdningsbearbejdelse intet
ved. Men jeg har forstéet, at det er util-
stedeligt at fremhaeve denne realitet.
Et par dage efter bataljen i B.T. blev jeg
ringet op af en gorilla fra Alborghallen,
som med blottede taender og vildt trom-
mende pa brystet, hvad gorillaer har for
vane, nar de bliver vrede, overfaldt mig
verbalt for mine udtalelser.
Jeg forsegte forgeves at redegere for
min holdning. Men den interesserede
ham overhovedet ikke, for det handlede
om handicappede og havde derfor intet
med politik at skaffe. Med megen snuhed
fandt han langt om laenge frem til, at jeg
matte have et kompleks — et handicap-
kompleks. Sa maske var han slet ikke go-
rilla, men tveertimod dybde-psykolog.
Oluf Lauth

En kort slutning
pa en lang strom
af ord

P4 civilisationens overdrev, som Oluf
Lauth selv kalder det, der, hvor man er
herligt fri for de smudsige formiddags-
blades form for virkelighed, sidder en
mand og ensker sig breendende en debat
om holdningsbearbejdelse contra handi-
cappolitik.

| et af de selvsamme formiddagsblade ra-
ser péa et tidspunkt en hidsig debat om
spargsmalet, om det ma anses for en han
eller ej mod de handicappede, at landets
socialminister for en stund har sat sig i
en kerestol.

To billeder fra handicapéret. Selv om
manden med det braendende onske in-

“volveres i den hidsige debat, sa slutter

strommen ikke mellem de to billeder.
Den er for kort.
Lauth kalder ikke med urette debatten
om socialministerens karetur for banal,
ligegyldig og uinteressant, men samtidig
forseger han med et rigt varieret udbud
af skaeldsord at fa det til at tage sig ud,
som om at jeg skulle have advokeret for
en handicapdebat pa dette overfladiske
og poppede niveau.
Hvad jeg forsegte at gere opmaerksom
pa i min sakaldte kommentar i sidste
nummer var, at nar flere hundrede tusin-
der lzesere far serveret en debat p4 et sa-
dant plan, s& er der grund til bekymring.
Bekymring ma ga p4, at debatten om Ritt
Bjerregaards kerestolstur blev selve han-
dicapdebatten for mange af dette blads
laesere, og derfor kan den ikke afskrives
som ligegyldig. — Trods alt.

Erik Fogtmann

Forbruger-nyt

Korestole ingen adgang
i handicapvenlige busser

Det var veeldig handicapvenlige busser,
korestolsbrugere kunne bare ikke kom-
me med. Det var den absurde situation
omkring Kebenhavns City Centerfore-
nings forseg med minibusser, der i pen-
dulfart kerte rundt i de sma gader om-
kring Streget og Kebmagergade i tre ma-
neder omkring arsskiftet.

Grunden til at korestoisbrugere blev ude-
lukket var, at der ingen karestolsbeslag
var i bunden af busserne. Ingen havde
teenkt pa at undersege, om den side af
sagen var i orden, inden handicappede
blev opfordret til at stotte forseget. Det
skyldtes bl.a. at busserne var stillet til ra-
dighed af et tysk busselskab, der i sin
egen brochure havde billeder af kaere-
stolsbrugere, der var pé vej ind i bussen,
og sa var det jo naerliggende at tro, at de
ogsa kunne komme med.

Kebenhavns City Centerforening skal nu
rapportere til Hovedstadens Trafiksel-
skab, hvordan forseget med minibusser-
ne er forlebet. | den forbindelse vil Hol-
ger Kallehauge, fra De Samvirkende In-

=L - LS et
Det tyske firmas eget billede af den handi-
capvenlige bus var bare falsk reklame:
Korestole kunne ikke kore med, da bus-
sen ingen gulvbeslag havde.

valideorganisationer sende et brev med
og understrege, at korestolsbrugere ikke
har kunnet deltage i buskarslen, men at
behovet er der stadig for handicapvenlig
transport i den indre by og — i det hele
taget.

Bedre forsikringsforhold for kerestole

Er en el-korestol en cykel! eller en knallert
blev der spurgt i Nyt fra Muskelsvind-
fonden nr. 2 1981. Svaret er nu entydigt,
at det ikke er en cykel, i hvert fald ikke
forsikringsmaessigt.

Spergsmalet dengang var, hvordan skal
man forsikre en kerestol? Siden har As-
surandar-Societetets komite besluttet at
anbefale sine medlems-forsikrings-sel-
skaber, at de tolker bestemmelserne sa-
ledes, at en karestol er indeholdt i al-
mindeligt privat indbo — dvs. uden de
saerlige regler der geelder for cykler.
Anbefalingen geelder ogsd motordrevne
korestole, der hejst kan kare 15 km/t.
Men endnu engang ma det nok anbefa-
les, at man kontakter sit forsikringssel-
skab, og forherer sig om, hvordan det ser
pa sagen.

Korestolen er sveer at placere forsikrings-
meessigt.
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Kost og kostvaner

Tekst og tegninger: Merete Stoltze

| velfaerdssamfundet Danmark er
overveegt et almindeligt faeno-
men i alle aldersgrupper og alle
samfundslag. Vi har mulighed for
at spise mere raffinerede fodeva-
rer end tidligere, vi har mindre fy-
sisk arbejde end tidligere, og det
betyder at vort energibehov er
mindre. Kombinationen af de to
ting, samtidig med at vor indta-
gelse af sukker og feststof er for-
eget, resulterer i fedme og over-
vaegt.

Overveegtige born i
korestole

Overvaegten medfarer flere gener, nar
man har muskelsvind og evt. sidder i ke-
restol. Man har sveert ved at bevaege sig,
lemmerne er tunge at lafte, man kan ikke
selv flytte sig fra kerestolen til anden stol,
er sveer og tung at h&ndtere for hjaelpere.
Ogsa andedraettet besveeres, man bliver
let forpustet, og hjertet belastes ekstra
hardt. Dette medfererigen eget risiko for
felgesygdomme, som er vanskelige at
overvinde.

Vi oplever alt for ofte, at barn med Du-
chennes muskelsvind fraennormal veegt
som gaende, hurtigt tager p4, sa snart de
bliver kgrestolsbrugere. Det siger sig
selv, at barnet i kerestolen ikke bruger
naer s megen energi, som da detvar ga-
ende. Og den ekstra tilfarte energioplag-
res som fedt.

Nar energibehovet er lille, er det ekstra
vigtigt, at kosten indeholder de rigtige
stoffer, for barn isaer protein (seggehvi-
destoffer, som findes i f.eks. kad, 2eg,
indmad, fisk), der medvirker til at opbyg-
ge muskelvaev og celler. Grentsager er
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med til at give vitaminer, mineraler og
grove fibre, der holder mavens funktion i
gang (mange stillesiddende far proble-
mer med forstoppelse, og her er det let-
test og blidest at klare det ved hjaelp af
kosten, far man eventuelt gar i gang med
medicin). Desuden maetter isaer rakost
godt, hvis sulten er sveer at stille, det gi-
ver maven noget at arbejde med, og det
giver det storste vitamintilskud. Nogle
personer med muskelsvind bliver hurtigt
treette af at tygge ra grentsager, fordi
tyggemusklerne hurtigere udtraettes. Ra-
kosten kan findeles eller blendes, sa den
ikke skal tygges s& meget, eller man kan
have saft af de samme grentsager for at
fa de vigtige stoffer. Til dette behaver
man en saftcentrifuge, den er dyr i an-
skaffelse, men udnytter man den rigtigt,
kan hele familien fa stor glaede af den.

L/ SAFT-

v ( CENTRIPUGE
S
(Tilberedes grentsagerne pa denne ma-
de, skal de indtages kort tid efter, da vita-
minerne hurtigere vil nedbrydes).
Bredet ber veere groft, grahams- eller fuld-
kornshvedebrad og fuldkornsrugbrad.
Den maengde mad, barnet far, skal altsa
afpasses efter energiforbruget, menikke

nok med det, madens sammensastning
spiller en vaesentlig rolle.

Energifordeling (madens
sammensatning)

Madens energiindhold stammer fra pro-
tein (seggehvidestoffer), fedt og kulhy-
drat (sukker). | almindelig dansk mad
stammer 40-45% af energien fra fedt-
stoffer, ca. 45% fra kulhydrater, mens
protein kun leverer ca. 12%. Tallene ber i
en energibegreenset (ogigvrigt sundere)
kost se sddan ud: mindst 18%fraprotein,
hgjst 30%frafedt og restenfra kulhydrat.

Protein
(a2ggehvidestoffer)

er med til at opbygge celler i muskler og
vaev, og er derfor livsvigtigt. Protein far

man bla. i bred, fisk, seg, bsnner og
eerter.

Feststoffer

Vi skal have protein, mineralsalte, vita-
mer og noget kulhydrat (sukkerstof) for

at sikre et godt helbred, men ogsa Iidt(‘*
fedtstof. Det spiller en stor rolle, hvilke .

fedtstoffer vi anvender.

Fedtstoffer bestar vaesentligst af fedtsy-
rer. Af disse er enkelte livsnedvendige for
mennesker, nemlignogle af de flerumaet-
tede fedisyrer. Flerumzettede fedtsyrer
findes i planteolier, men ogsa i en del
andre fedevarer (f.eks. i s&2g, lever, hvede,
rug og torsk).

Sukker (kulhydrater)

Man skelner mellem 2 typer:

1) De ernaeringsmaessigt bedre, som
bl.a. er stivelse (kulhydrat).

2) De darlige, som er sukker (almindeligt
hvidt sukker), og som er dem, der be-
laster organismen. Det sukker, der
ikke straks forbraendes, omdannes til
fedt og oplagres i vaevene.

De sma maengder, der findes i frugt og

grontsager, skader ikke. Kunstige sade-

midler har forskellige bivirkninger (i form( b
af bismag og appetitfremmende virknin-

ger) og bor sa vidt muligt undgas. Serg i
stedet for at familien veennes fra de alt
for sede spiser (kager, sodavand og slik).
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Andre kostvaner
for hele familien

Slankekure er en Kortsigtet lasning pa
overvaegten, Det viser sig gang pa gang,
at den person, der har gennemfort en
slankekur i 2-4 uger, og som derefter
vender tilbage til sine tidligere kostvaner,
lige sa hurtigt tager de ekstrakilo pa igen.
Det ma derfor dreje sig om at sendre
kostvanerne.

For at forbedre kosten
ma man:

1) Bruge mindre fedtstof (skaere fedtet
fra kadet) og sarge for, at en del af det
fedtstof der anvendes, har ethgjtindhold
af flerumacttede fedtsyrer (planteolier,
dizet- og plantemargarine).

2) Begreense sukkerforbruget og spise
flere grentsager og mere groft brad.

Racost

Og sorge for gode

kostvaner:

1) Spis varieret, spis groft bred.

2) Tyg maden grundigt og veer laenge
om at spise.

3) Spis 5-6 mindre maltider om dagen.

\,4) Undga at drikke til maden — men drik

langsomt far.
5) Og serg for at grentsager indgér i de
fleste maltider.
Drejer det sig om affedning, ma man—og
iseer nar det geelder bern — sarge for at
tabe sig langsomt, s&4 organismen kan na
at tilpasse sig de aendrede spisevaner.
For de fleste mennesker vil en omleeg-

ning af kosten kreeve megen omtaixe
hvad angar indkeb og madvalg og sam-
mensaetning, og man ma regne med at
bruge meget mere tid pd maltiderne, end
man maske er vant til. Og det bliver ma-
ske ogsa et spargsmal om at blive mere
kritisk med hensyn til de varer, der liggeri
butikkernes koledisk, og mere kvalitets-
bevidst (er rullepolser og spegepaolser
det bare fedt med farvestoffer, stabilisa-
torer og konserveringsmiddel? Er frugt-
saften kun vand med sukker og aroma-
stoffer? Er det hvide franskbred kun af-
bleget mel tilsat vand? Og hvad er det s4,
vi bruger vores penge pa? Vand, farve-
stoffer og aromastoffer?).

Det, vi spiser, skal give os energi tit det vi
foretager os — det skal give bernene
energi til at vokse og udvikle sig. Skal det
vaere pa fedevarebranchens reklametil-
bud af sukkersede, farverige aromastof-
fer med fedtmarmorering og stabilisato-
rer?

En indsats for de gode
kostvaner

Pa de sidste familiekurser p& Pindstrup-
Centret har vi forsegt at planlaegge ko-
sten pd linie med den digetplan, som flere
familier far udleveret i forbindelse med
de ambulante kontroller pa Arhus Kom-
munehospital. Der er meget radkost, ma-
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Hel 107

oW SERVERING
FARVEStDFFER

% ANDEN TISrETNING

gert kod, ingen sovs, mange grgntsager.
Mellemmaltiderne bestér af bred med
ost eller rakost, kager er bandlyst. Alle
deltagere pa kurserne var tilfredse med
udvalget, fa maver skulle vaenne sig til ra-
kosten!

Vivil pa familiekurserne fortseette med at
tilretteleegge kosten p& denne made,
ogsé for at vise, at det egentligikke er sa
vanskeligt at taenke i andre baner, nar
det drejer sig om vores kostvaner!
VB-centret har disetplaner med middags-
forslag til uddeling til dem, der snsker
det.

Statens Husholdningsrad har udgivet fle-
re glimrende pjecer om ernsering. De ko-
ster 1 kr. pr. stik. og kan rekvireres fra:
Statens Husholdningsrad,
Amagerfeelledvej 56,

2300 Kgbenhavn S.

Tif. (01) 21 85 22.

ERGOTEC

ERGOTEC Hjeelpemidler Naestved ApS

Kremlingevej 10 - DK-4731 Brandelev - TIf. (03) 76 4513

Dansk Design Index
Koreposer og slag i natu-
rens egne materialer uld/
bomuld beskytter mod
bleest, kulde og regn og
kan ogsa bruges inden-
dors — hvis der er skruet
ned for varmen.
Slidsteerke materialer i
marinebla eller armygren.

Til bern ogvoksne — ogsa
efter mal.

Ring efter brochure.
Reflexband fores.
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Feriemuligheder for handicappede

Attage pé ferie og komme ud blandt andre
betyder usikkerhed og praktiske proble-
mer men ogsé oplevelser og gode indtryk.

Ferie, et forjettende begreb, men for
mange muskelsvindramte er alene tan-
ken om at tage pa ferie uden for hjem-
met, med alt det besvaer det vil medfore,
ofte s& udmattende, at de vaelger at blive
hjemme i de vante omgivelser, hvor al-
ting er tilpasset deres specielle behov.
At tage pa ferie betyder usikkerhed, at le-
ve livet lidt farligt og at labe en risiko for
at fa et hav af praktiske problemer, men
det betyder ogsa oplevelser, indtryk og
selvsteendighed. Samtidig er det sa laek-
kert at komme hjem i sine vante omgivel-
ser, efter man har vaeret ude blandt frem-
mede. Man har efter en ferie overskud til
at klare de daglige problemer, samtidig
med at man tit kommer til at holde endnu
mere af sin dagligdag.
Muskelsvindramte ma forberede deres
ferie grundigt og tanke alt igennem, in-
den de tager hjemmefra, men det kan
omvendt blot betyde, at forventningens
gleede oges.

| det felgende vil vi prave at fortaelle om
nogle af de feriemuligheder, der gives for
muskelsvindramte. Fezelles for dem alle
er, at det er med at vaere tidligt pa feerde
m.h.t. planleegning.

Rotary Denmark
Handicamp Pindstrup 1982

31. juli til 14. august arrangeres en lejr i
Pindstrup Centret pd Djursland. Delta-
gerne bliver 30 handicappede og 30
hjeelpere i alderen 17 til 22 ar fra hele
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Europa — heraf er ti fra hver gruppe dan-
skere. Rotary Denmark er indbyder til lej-
ren, og Muskelsvindfonden star for den
praktiske planleegning og afvikling. Be-
tingelse: Rimelige engelsk-kundskaber.
Laes mere om lejren side 7.

Egmont Hejskolen

Skolen ligger i Hou tazt ved skov og
strand. Fra 7. til 20. juni holdes et kursus
for alle over 17%2 ar. Skolen sorger for
hjalpere. Ring til Egmont Hajskolen 06-
55 61 33 for brochure og yderligere oplys-
ninger.

5. til 18. juli arrangerer Ungdomskredsen
under Landsforeningen af Vanfere et
feellesnordisk kursus for alle mellem 0 og
40 ar. Emnet er »Magt og afmagt«, og
blandt underviserne er Mikael Witte, der
skal undervise i aktionsteater, og Hans
Kroll, der skal undervise i plakater og
grafik. Desuden bliver der yoga, film, fo-
redrag, festligt samveer m.m. Folk over 18
ar kan sege hojskole-stotte til kurset,
som far plads til 125 handicappede og
ikke-handicappede.

For barn og unge under 15 ar bliver der
lavet et specielt program i undervisnings-
tiden. Yderligere oplysninger fas hos Jan
Joergensen tif. 07-32 17 99.
19.1il 31. juli star Landsforeningen af Van-
fore som arranger af et ferieophold pa Eg-
mont Hojskolen. Der gives flere oplysnin-
ger pa tif. 01-29 35 55.

ASF-Dansk Folkehjzelp

Hvert ar arrangerer ASF-Dansk Folke-
hjzelp lejre for handicappede bern og un-
ge. Oversigten over sommerens mange
tilbud kommer i april 1982 og kan bestil-
les pa tif. 01-24 40 83.

Rode Kors Lejre

| ar bliver der seks Rede Kors lejre af en
uges varighed fra 27. juni til 7. august.
Lejrene foregar alle i Auning Centret
mellem Randers og Grena. Bern og unge
i alderen 7 til 18 ar med et fysisk, psykisk
eller sociait handicap kan deltage. Med-
lemmer af Ungdommens Rede Kors, der
har gennemgaet et kursus, fungerer som
hjeelpere og igangsaettere af diverse akti-
viteter under opholdet som vaerkstedsar-
bejde, svemning, udflugter m.m. Yderli-
gere oplysninger og tilmelding stiles til
den lokale Raede Kors atdeling, der sam-
men med socialforvaltningen foretager
udvzelgelsen blandt ansegerne.

Pindstrup Centret

Ideen bag Pindstrup Centret er, at her
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kan handicappede og ikke-handicappe-
de medes og vaere feelles om en raekke
aktiviteter. Centret bruges som lejrskole
og kursussted, men arrangerer ogsa selv
lejre for handicappede og deres familier
og parerende. | hele sommerhalvaret ar-
rangeres familie- og feriekurser. Brochu-
rer med oplysninger og tilmeldingsku-
pon fas ved henvendelse til Pindstrup
Centret tif. 06-396111.

Vanforeforeningen

Foreningen tilbyder feriehjem, sommer-
huse og udlandsrejser. Yderligere oplys-
ninger i Vanferebladet og pa tif.
01-293555.

Tolshave Fritidscenter

Et handicapvenligt to-families sommer- ~

hus med plads til 12 personer, ligger i
Jerup nord for Frederikshavn. Huset ejes
af »Sammenslutningen af foraeldre til
handicappede born«. Huset kan lejes for
en weekend eller en uge. Kontaktperso-
ner: Lis Moller tif. 08-42 91 62.

Mobility International

En international organisation, hvis for-
mal er at fremme integration af handi-
cappede og ikke-handicappede i hele
verden. Hvert ar arrangeres lejre rundt
om i verden. Der bliver ofte sorget for
hjeelpere. Deltagerne ma kunne tale en-
gelsk. Skriv efter fiere oplysninger: Mobi-
lity International, 2 Columbo Street, Lon-
don SEI 8DP, England.

God ferie.

Pa ferie i Norge

En lille hotel-guide, der angiver overnat-
ningssteder, som er egnede for bevaegel-
seshaammede er netop blevet udgivet af
Landslaget for Reiselivet i Norge med
stotte fra Det Kgl. Socialdepartement.
Oversigten omfatter 93 hoteller, som har
et eller flere vaerelser, der er tilgaengelige
for kerestolsbrugere.

Guiden giver navn og adresse pa hotel-
lerne, og fortaeller om adgangsforhold,
elevatorer, dore, dertarskler, om der er
specielt indrettede veerelser for handi-
cappede og om hvordan udenomsforhoi-
dene er.

Det er muligt at rekvirere guiden gennem
Norges officielle Turistbureau, Trond-
hjems Plads 4, Norge. TIf. 009-47-1-
384119.
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Det var sikkert ordet »prutfanger«, der
tiltrak pressens opmarksomhed. | al fald
gik historien om opfindelsen af en prut-
fanger igen i en lang raekke danske avi-
ser, da Muskelsvindfonden afsluttede
idékonkurrencen af hjalpemidler og ud-
delte sine 40.000 kr. i preemier. Belobet
var stillet til rddighed af Egmont H. Pe-
tersens Fond.

Ordet er forsavidt ogsa i al sin prosaisk-
hed ganske daekkende: En stgjisoleret
stomipose, der deemper de mange ufrivil-
lige lyde, der kan komme fra stomi-ope-
rerede. En af de mange sma ting, der kan
betyde sd meget for mange mennesker.
Der kom mange gode ideer frem ved idé-
konkurrencen, som blev udskrevet pa
Handicapmessen i Alborg i september
'81. | alt kom der omkring 140 forslag og
omkring 40 blev praemieret.

Det er nu tanken at lave et katalog over
nogle af de bedste ideer. Dette katalog
skal beskrive ideen og dens ophavsmand
m/k, og vil blive lagt ind i et fremtidigt
nummer af Nyt fra Muskelsvindfonden.

Afslutning pa
idékonkurrence

N

SSEET— Korttidsfamilier
En af vinderne af idekonkurrencen var
aflaster foraeldre

Seren Mikkelsen, med dette let-udklap-
Foraeldre til handicappede bern har ofte

pelige strygebrsedt. Bagved ses dommer-

ne, ergoterapeut Jette Moller, designer

Hanne Rasmussen og ingenior Bent Mohr behov for at blive aflest, for at fa lov til at
gore noget helt alene, uden at skulle

Jensen. (foto Mogens Laier)

have det handicappede barn med. Ogsa
for barnet kan det vaere sundt at komme
vaeek hjemmefra i kortere tid og veaere
sammen med andre mennesker end lige
netop foraeldre og seskende.

| det svenske handicaptidsskrift »Infor-
mation om rehabilitering« beskrives en
ordning som flere foraeldre til &ndsvage
bern har faet sat i vaerk. Det er begrebet
Korttidsfamilie, der er blevet lanceret.
En eftermiddag, en weekend, eller maske
en hel uge med jeevne mellemrum flytter
barnet hjem til sin korttidsfamilie. Her
oplever det at vaere helt i centrum, og fa
lov at komme ud for sig selv. Foraeldrene
for deres part far tid til at koncentrere sig
om sg@skende, hinanden eller se familie
og venner i en afslappet atmofaere.

En svensk undersegelse foretaget af psy-
kologen Christina Kornfeld, viser at
resultatet med korttidsfamilier har veeret
overvejende positivt. Nogle familier mat-
te skifte korttidsfamilien ud, da barnet
ikke falte sig godt til rette, og i den for-
bindelse nzevnes det, at det er bedst, hvis
foreldrene og korttidsfamilien selv fin-
der frem til hinanden, og bygger et tillids-
forhold op mellem sig og barnet.

Ogsa i Holland kendes begrebet. Her har
man lavet en central, der formidler kon-
takter mellem familier og korttidsfami-
lier. Sidstnaevntes arbejde er frivilligt, og
derfor kan udgifterne holdes pa et mi-
nimum.

lettere atlane e o

i Danmark...

Kreditforeningen Danmark — landets
stgrste realkreditinstitut — har distriktschefer
og lokale vurderingsinspektgrer over hele
landet. Ogséa derfor er det lettere...

Ta’ en snak med KD.

Kreditforeningen Danmark

Kgbenhavn, tIf. (01) 12 53 00
Arhus, tif, (06) 12 53 00
Herning, tIf. (07) 12 53 00
Alborg, tIf. (08) 12 53 00
Odense, tlf. (09) 12 53 00
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Paneldeltagere:

Der skal stilles krav til den
muskelsvindramte elev

| '
“‘; LS 5 '
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Paneldeltagerne i leererkurset var fra venstre Edith og Bent Larsen, Lone Larsen, Bente
Dahl Jensen og Evald Krog. Ordstyrer var Ole Hein-Sgrensen.

» "\°%

— Sjeeldent har man oplevet et panel, der
sagde s& meget kedeligt om laerere, og
hvor vi har grinet s& meget, sagde en af
de 40 l=zrere, der lyttede pa paneldebat-
ten under VB-centrets kursus for leerere,
der underviser muskelsvindramte bern.

Panelet, der sa respektlost udtalte sig om
leererstanden, bestod af Edith og Bent
Larsen, Ballerup, der er foraeldre til to
muskelsvindramte drenge, Bente Dahl
Jensen, Abybro, der er mor til to muskel-
svindramte drenge, Lone Larsen, Nora-
ger, der selv har muskelsvind og endelig
Evald Krog fra Muskelsvindfonden. Over-
laege Ole Hein-Serensen, Arhus Kommu-
nehospital, var ordstyrer.
Forzeldreparret Larsen lagde ud med at
fortelle om deres senners skolegang pa
Geelsgard Kostskole. De har veeret szer-
lig glad for en kontaktbog mellem skole
og hjem og har altid haft meget kontakt
med klasselaereren — de har ringet sam-
men omkring hver anden uge.
Desveerre kniber det mere med kontakt til
andre klassekammerater, hvilket blandt
andet skyldes, at drengene har en times
transport til og fra skole. Gennem Jeho-
vas Vidner har familien dog kontakt til
andre unge.

Edith og Bent Larsen lagde ikke skjul pa,
at det koster kreefter og energi at have
handicappede boern, bade helt bogstave-
ligt, da det tager to personer naesten to
timer at fa bernene op og i tejet om mor-
genen, men ogsa pé et andet niveau krae-
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ver det styrke, nemlig m.h.t. at fa ting
igennem systemet:

— Nogle gange ville jeg onske, at jeg
kunne forudsige behovet 1 til 2 &r frem i
tiden. For eksempel var vi ude for, at da vi
endelig fik bevilget en cykel til en af
drengene, kunne han ikke bruge den me-
re, fortalte Edith Larsen.

For fa forventninger

Lone Larsen er 21 ar og gar pa andet ar
pa HH. Hendes forste kontakt med skole-
systemet var noget af en skuffelse. Hen-
des forventninger til at ga i skolen havde
veeret noget i retning af, at man skulle
have madpakke med, og at man skulle
raekke hdnden op, nar man onskede at si-
ge noget. | stedet var det ligesom en bor-
nehave, da hun startede i forste klasse pa
Geelsgard Kostskole. Der blev serveret
mad for eleverne, alle rabte bare i mun-
den pé hinanden, hvis de enskede at sige
noget, og ingen forventede eller kreevede
noget af hende.

Da Lone Larsen kom i 6. klasse, fandt
hun ud af, at hvis hun nogen sinde skulle
have en hgjere uddannelse, sa matte hun
ind pa en anden skole. Det blev en folke-
skole i ét plan med en meget demokra-
tisk skoleinspekter, der spurgte, om no-
gen havde noget imod, at hun startede.
Det var der ingen, der havde, undtagen
pedellen, men han blev ikke spurgt.
Lone og hendes familie er flyttet sa tit, at
det har knebet noget med at fa kontakt til
laerere og klassekammerater, nogle gan-

ge har afstanden mellem skole og hjem
ogsa haft en del af skyiden.

Hun efterlyste at blive behandlet som an-
dre barn. Alt foa ofte var der blevet taget
seerlige hensyn til hende, s& hun f.eks.
ikke blev sendt uden for deren, selv om
hun var fraek, og der blev tit ikke kraevet
det samme af hende som af hendes klas-
sekammerater.

Forkaelede laererne

Bente Dahl og hendes mand Peter Dahl
bor i et parcelhuskvarter i en lilie by. Hun
er holdt op med at arbejde for at tage sig
af sine to senner, der begge har muskel-
svind af typen Duchenne. Der er Jess pa
7 ari1. klasse og Kent pa 10 &ri 4. klasse.
Barnene har ikke haft svaert ved at blive
accepteret i klassen, og de har forstéet at
tackle problemerne omkring hjselpemid-
ler. F.eks. var Kents trehjulede cykel helt
smart i kammeraternes gjne, da de fandt
ud af, at den kunne bakke. Og da han for
nylig fik kerestol, matte alle i klassen in-
viteres hjem og prove den.

— Vore barn har ingen fordele, fordi de
er handicappede, men maske kober vi
lidt andre bern ved f.eks. at have video-
bandoptagelser, men det er dejligt at
have mange bern omkring sig, sagde
Bente Dahl, der ogsa efterlyste mere in-
formation til alle leererne pa skolen om
muskelsvind, sa der ikke kommer proble-
mer i det ejeblik klassen skal have en
vikar.

Hun fortalte, at enten hun selv eller hen-
des mand deltager i alt, hvad der foregar
pa skolen: moader, udflugter osv. og un-
derstregede i den forbindelse, at skolen
skal passe p4, at den ikke udnytter forzel-
drene og tager al deres arbejde og inter-
esse som en selvfalge. - Det er i orden,
man benytter foraldrene, men skolen ma
ikke udnytte dem, sagdeBente Dahl.

— Jeg har nok forkeelet lsererne lovligt )/

meget pa bornenes skole ved altid at vee-
re opmaerksom pd, hvad bernene mang-
ler af hjalpemidler pa skolen. Jeg har
foreslaet det kabt, og nar det ikke kom-
mer, sd er det ogsa mig, der har rykket
for det, sagde hun og fortaite, at da sko-
len fornylig skulle have lavet en ny tilbyg-
ning, var det hende, der gjorde lererne
opmaerksom pa3, at indretningen ikke var
tilstraekkelig handicapvenlig, og dermed
néede at fa det lavet om i tide.

Forventninger og krav

Evald Krog fortalte i sin beretning om det
held, han havde haft med at komme i en
skole, hvor larerne alle havde den opfat-
telse, at der skulle stilles de samme krav
til ham som til de andre elever. De var
med til at banke selvtillid ind i hovedet pa
ham, og han blev opdraget til at have for-
ventninger om en fremtid.

(Fortsaettes naeste side)

Ogsé hans forzeldre indsa, at den dreng
matte holdes til bogen, nu da han ikke
kunne falge i faderens fodspor og blive
brugsuddeler.

Selvfolgelig var der ogsa enkelte, som
ikke havde den opfattelse, bl.a. en tysk-
leererinde i gymnasiet, der ikke mente
Evald kunne komme med klassen pa en
tur til Kebenhavn, fordi han var for handi-
cappet til at veere sa langt hjiemmefra. Si-
den har det vaeret landsformandens ster-
ste fornejelse, nar han har vaeret langt fra
hjemmet, som Mexico, USA, Canada m.v.
at sende et lille postkort til samme tysk-
lererinde.

VB-centrets hjelp

Den efterfolgende diskussion viste en
klar usikkerhed blandt lzererne til det,
alle paneldeltagerne havde nezevnt: At
man ma kraeve noget af muskelsvindram-
te elever, man ma have forventninger til
dem, for at de ogsa kan have udbytte af
undervisningen.

Desuden blev problemet omkring hjeel-
pemidler i skolen navnt: Hvem har an-
svaret for at fremskaffe hjeelpemidler til
skolen? Der var enighed om, at leereren
har ansvaret for at problemet bliver pa-
set, og sa stotte foreeldrene i at rejse kra-
vet. P4 det tidspunkt kan VB-centrets
hjeelp veere af stor betydning viser erfa-
ringen.

Laererens rolle i det
muskelsvindramte

barns liv

— Et muskelsvindramt barn har ikke sé
mange kraefter. Det tilbringer halvdelen
af sin vagne tid — og den bedste — i sko-
len. Vi bor vaere meget omhyggelige med
at overveje, hvad vi bruger denne tid til.
Det sagde cand.pzd.psyk., seminarielek-
tor Gunnar Bang Larsen i sit foredrag om
psykologiske problemer i relation til han-
dicappet, som han holdt pé et to-dages
kursus i januar, som Muskelsvindfonad-
ens Vejlednings- og Behandlingscenter
holdt for lserere. 40 Ieerere fra hele landet,
der underviser barn med muskelsvind
deltog i kurset, der foregik pa Pindstrup
Centret.

Gunnar Bang Larsen kom bade ind pa
generelle psykiske problemer i forbindel-
se med en invaliditet og de specielle ka-
raktertreek, der undertiden heeftes pa
bern med Duchennes muskeldystrofi.
Han indledte med at forteelle om de psy-
kologiske rettigheder, som ethvert men-
neske — handicappet eller ikke-handi-
cappet — har krav pa ifelge komiteen for
international skolepsykologi. Herunder
kommer

a) »Retten til personlig identitet« — og
hermed forstas at man har en personlig
vaerdi og betyder noget for andre, at man
ikke bliver begraenset, men far lov at pro-
ve sine muligheder.
b) »Retten til at blive opmuntret af
voksne og kammerater til at anvende si-
ne evner til at udfolde nye aktiviteter og
til at turde mode en udfordring og om
nedvendigt acceptere modgang, neder-
lag og skuffelser.« — Forventningerne ma
ikke szettes for lavt, og det handicappede
barn md ikke pakkes ind i vat, sagde
Gunnar Bang Larsen.
c) »Retten til at udvikle og bevare positive,
tilfredsstillende forhold til andre bern og
voksne.« Det betyder blandt andet ogsa
at det handicappede barn stimuleres til
at vaere med og ikke altid bare veere den,
der modtager.
d) »Retten til at blive klar over individuel-
le forskelle, til at overvinde svagheder og
samtidig til positivt at erkende sine staer-
ke sider og anvende dem ansvarsfuldt i
tilveerelsen.«
e) »Retten til at treeffe relevante beslut-
(Fortsaettes naeste side)

U.B.-LET MAXI:

trisk styring.
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Hastighed op til ca. 15 km/t.
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TIf. 05-82 5588, lokal 26
Giro nr. 1486772
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Gunnar Bang Larsen: — Hos Duchenne-drenge skal der fra diagnosen stilles og frem til

8-9ars alderen indarbejdes daglige vaner og rutiner, som barnet kan fa glaede af senere.

ninger om, hvad man vil eller ikke vil, ret-
ten til at have en selvstaendig mening pa
trods af andre og til at veere anderledes
end andre — som led i udviklingen mod
storre modenhed. «

f) »Retten til at tilegne sig den viden, der
er ngdvendig for at kunne fungere i sam-
fundet. Retten til at udvikle sine intellek-
tuelle muligheder i et egnet undervis-
ningsprogram, som hjeaelper barnet til at
forberede sig pa at kunne deltage i sam-
fundslivet der, hvor man (selv) ensker at
boseette sig og arbejde.«

g) »Retten til seerlige fysiske, undervis-
ningsmaessige og psykologiske hjalefor-
anstaltninger, der kan opfylde det enkel-
te barns behov i s& normale omgivelser
som muligt.«

En pastand

Derefter kom Gunnar Bang Larsen med
den pastand, at »et handicap er den psy-
kologiske overbygning pa en invaliditet«.
(Kilde: psyk. Lars von der Lieth)

Han forklarede det sdledes: Omfanget af
et handicap haenger ikke altid sammen
med invaliditetens svaerhedsgrad. Fak-
tisk er der mange sveert invaliderede,
som pa trods af dette har skabt sig en
konstruktiv tilveerelse. De har udnyttet
deres muligheder og ikke stirret sig blind
pa deres begraensninger.
Omgivelsernes holdning, krav og for-
ventninger praeger ethvert menneske.
Mange mennesker bliver kejtede og aen-
drer helt sprogtone og -valg, nar de taler
til et barn med en invaliditet. Maske fordi
de saetter fysisk invaliditet lig med ande-
lig uforméaen. Efter den »behandling« bli-
ver det invalide barn »handicappet«, det
far en handicappet personlighed.
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Hvis omgivelserne — herunder ogsa laere-
re — helt lukker af for barnets muligheder
og haammer dets lyst til at eksperimen-
tere, s& kan det snart komme til at fole en
afmeegtighed og uformaen.

Duchenne-borns
karaktertraek

- Ingen karaktertreek er naturgivne, un-
derstregede Gunnar Bang Larsen i sit fo-
redrag til skolelarerne:

— Tveertimod er de karakteristiske traek,
man kan finde hos mange muskelsvind-
ramte born ifelge en fransk undersogelse
fremkommet efter omgivelsernes hold-
ninger, sprog etc.

Blandt de karakteristiske traek, som
franskmandene havde fundet hos mu-
skelsvindramte born, var, at mange har et
meget svingende forhold til deres handi-
cap. De skifter ubevidst meget hurtigt
mellem at acceptere det og ikke-accep-
tere det.

De har tit vanskeligt ved at satte sig i
andres sted og forsta andres folelser. Det
kan f.eks. vise sig ved en overdreven
trang til at konkurrere.

Angst forekommer hyppigt, nar det mu-
skelsvindramte barn skal samarbejde
med andre bern. Angsten kan vise sig
ved, at barnet bliver usikkert, er overdre-
ven pertentlig og har en negativ optrae-
den, hvor det optrader vrissent og ag-
gressivt.

Afhzengighed og passivitet haenger sam-
men med manglende selvsteendighed.
Det viser sig f.eks. ved, at barnet ikke kan
sige, hvad det mener, uden forst at have
hert en voksens mening, det tager aldrig
selv initiativ til noget, og det er bange for
at patage sig et ansvar — bade socialt og
folelsesmaessigt.

Indadvendthed og, hvad Bang Larsen
kaldte protesterende tavshed, herer ogsa
med, og som et sigste karakteristisk treek
hos nogle musk?lsﬂkindramte bern, naavn-
te han en overdreven tilflugt til fantasiens
verden, hvor de pa den méade far tilfreds-
stillet de ensker, som ikke kan opfyldes i
det virkelige liv.

Lzererens rolle

Laereren har ofte en central placering i
det muskelsvindramte barns liv. Laereren
er med til at preege barnet og hendes
holdning er derfor meget vigtig.
En vigtig laerer-opgave er at lytte til for-
eeldrene — pa alle niveauer — og indleve
sig i foraeldrenes situation. Hvis laereren
foler, at foraldrene er ved at kare treet i
problemerne og traenger til statte og op-
muntring, er det oplagt at henvise dem til
Muskelsvindfondens VB-center.
I den forbindelse refererede Gunnar
Bang Larsen til Carl Otto Getzsches un-
dersagelse i Ugeskrift for laeger (Omtalt i
Nyt fra Muskelsvindfonden nr. 3, 1981),
hvor der bliver gjort rede for en rakke
sociale, psykiske og gkonomiske proble-
mer for barn med Duchennes muskeldy-
strofi og deres familier.
Desuden nsevnte Bang Larsen en under-
sogelse om muskelsvindramte barns
skoleforhold foretaget af Elly Hein-So-
rensen og Lise Risgard Thomsen, hvor
konklusionen var folgende:
Det afgarende for at et handicappet barn
optages i et klassefellesskab er
a) at barnet har en positiv jeg-opfattelse
b) at det har evner til at leve sig ind i an-
dres situation
c) at de andre bern i klassen har faet
hjeelp til at leve sig ind i det muskelsvind-
ramte barns situation.
Nar foraeldrene skal vaelge skole til deres
fysisk handicappede barn viser deres un-
dersogelse, at det er vigtigt at tage hen-
syn til:
a) leererens personlighed
b) leererens holdning til det sociale arbej-
de i klassen
c) klassekvotienten
d) koncentrationen af elever, der er folel-
sesmaessigt forsemte
e) overarbejdede lzerere.
Hos drenge med Duchennes muskeldy-
strofi tidspunktet fra diagnosen stilles til
8-9 ars alderen den bedste alder motorisk
set. Det er tidspunktet, hvor mange af
dem skal til at bruge kerestol. Hertil sagde
Bang Larsen, at en korestol skal opfattes
som en indgangsbillet ikke til faerre men
til flere sociale oplevelser. Frem til 8-9 ars
alderen skal der ogsé indarbejdes daglige
vaner og rutiner, som barnet kan fa gleede
af senere, og han opfordrede laererne til at
lave fantasifuld undervisning, der ogsa
stiller krav til den handicappede elev.
sos

Elektrisk go-cart/

svensk rapport

Teknisk hjorne

Det er meddelt os, at U.B.-Let er ved at
igangsaette en produktion af elektriske
go-carts. Disse go-carts er imidlertid ikke
beregnet til handicappede bern, men
skal veere et mindre stajende alternativ til
de almindelige go-carts, der benyttes til
banelab.
Sa der er altsa stadig ingen producenter
af de go-carts, som vi kan bruge.
I Nyt fra Muskelsvindfonden nr. 3 fra 1981
naevnte vi, at 12 handicappede barn fra
Sverige havde faet hver en el-go-cart, for
\/at man kunne undersage, om dette »le-
getoj« havde en positiv indvirkning pa
deres fysiske og psykiske udvikling(— det
havde det!).
Disse oplysninger havde vi faet via »jung-
letrommerne«. Imidlertid har vi nu med
velvillig hjeelp fra ergoterapeut Jette
Gadd fra Frederiksborg Amtskommune
faet fingre i den svenske original-rap-
port.
Undersegelsen er udfort af psykologerne

Karin Paulsen og Maria Christoffersen;
rapportens titel er »Vad Betyder Sjalv-
standig Forflytning Foér Barns Utvek-
ling?« og den er udarbejdet ved Karolin-
ska Institutet, Barnkliniken, Handikapp-
forskningsgruppen for den svenske so-
cialstyrelse.

Og hvorfor sa bruge papir pa at oplyse
om, hvad rapporten hedder? Ganske
simpelt: der er op til flere afsnit i den 70
siders rapport, der kan have almen inter-
esse for foreeldre til handicappede barn.
Det drejer sig altsa ikke blot om de der
go-carts, men der ofres plads pa f.eks. at
forteelle om foraeldrenes chockfase, nar
diagnosen er stillet og om felelserne om-
kring erhvervelsen af den farste korestol,
altsa det tidspunkt hvor det bliver offent-
ligt »synligt«, at barnet er handicappet, —
jo, der er ikke sa fa ting ud over det
egentlige go-cart-forseg, der er veerd at
leese.

Det var alt det positive, som vi »faldt pa
halen for«, men én ting har svenskerne
ikke gjort meget ud af, nemlig udseen-
det. P& grund af at vi kun har nogle dar-
lige fotokopier, kan vi ikke vise den her —
men kort fortalt er det et plasticssede

12-arige Erling i rollen som motoriseret politibetjent. (foto: Annett Mohr Jensen)

Go pa drengen

Politibetjenten, der skulle sige et par bor-
gerlige ord til havnebisserne, kom pa hvi-
nende dak hen over de skra breedder i
sin stremlinede gokart. Det bla blink skar
i sjnene, og bathornet var hidsigt trykket
i bund. Scenen var Lillevangsskolen i Nr.

Lyndelse ved den arlige skolekomedie,
og politibetjenten, der lige satte safolke-
ne pa plads, var 12-arige Erling Mohr
Jensen. Han har muskelsvind, og er
netop derfor den lykkelige ejer af en
go-cart, som var en sa vigtig del af rollen.
— Der er go i den dreng, brummede den
stolte fader, dampflojtepasser Jensen, og
moderen blitzede lystigt Igs.

med 2 sma hjul ved hver side og et stort
cykelhjul midt bag ryglaenet, — hvilket vir-
kelig ikke har meget med en go-cart at
gore.

Det skal dog siges til svenskernes for-
svar, at de har vaeret nodt til at arbejde
med »de forhandenvaerende sem«. Ved
undersegelsen har det derfor ikke veeret
muligt at fa det helt rigtige indtryk af, i
hvor hej grad det »smarte« har haft
nogen indflydelse pa forholdet til kam-
meraterne.

| pvrigt selv om det man kaldte en go-cart
i virkeligheden ikke havde mange lig-
hedspunkter med det legetej, som »nor-
male« mennesker karer rundt og morer
sig med, sa oplyses det i rapporten, at
der var flere »landsting« (svarende til
kommunalbestyrelser), der ikke ville give
tilskud til sa dyrt »legetoj«. Altsa vi dan-
skere er ikke ene om at synes, at hvis der
skal gives penge til et instrument, der
kan flytte en handicappet, s skal det
ogsa ligne sadan et instrument. — Kun
ringe trest at nogle svenskere tenker
lige s& — suk!

Biltelefoner

Der er nu ved at blive indfert et nyt bilte-
lefon-system i Danmark. Og hva’ sa? Joh,
det betyder, at der kommer en hel del
gode brugte anleeg pa markedet til en
meget handicapvenlig pris.

—Jamen hvad hjalper det? Grunden til at
der udskiftes er jo, at systemet er foreel-
det.

Her kommer imidlertid pointen for de
handicappede. De skal normalt kun
bruge en biltelefon til meget fa og korte
meddeleiser. Det kan f.eks. veere nadkald
ved motorstop eller blot for at forteelle: —
Jeg er nede pa parkeringspladsen nu. Vil
| komme og hjeelpe mig?

Til et saddant brug er de »gamle« syste-
mer gode nok, og sa er de fleste af dem
stadig lovlige indtil udgangen af dette ar-
ti, altsad 8 ar endnu.

Vi kan fortzlle, at en totalt renoveret
trykknap-betjent biltelefon af fabrikatet
Storno incl. montering i en bil — men
excl. moms — i dag koster ca. kr. 4500,-,
hvilket ligner /3 af den pris, som den
samme vare kostede for 2-3 ar siden.
Hvis nogen er blevet interesseret i denne
biltelefon-mulighed, sa kan vi anbefale,
at de kontakter den naermeste Storno-
forhandler eller Odense-afdelingens se-
niorkonsulent Verner M. Staal, tif.
09-162540. Han har mange ars erfaring i
at lsse kommunikationsproblemer for
handicappede.

Teknisk Hjorne v/autoriseret dampflojte-
passer Jensen, Midtfynsekspressen.
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Mini-sex-seminar Hou

5.-7. februar 1982

P& intitiativ af en af Muskelsvind-
fondens tidligere naegtere, Niels
Anton Rasmussen, modtes ca. 35
mennesker en kold februar-week-
end i Hov. Formélet var at be-
handle emnet Handicappede og
sexualitet. Deltagerne, der var en
blanding af handicappede og ik-
ke-handicappede, var delt i grup-
per, men modtes ogsa jaevnligt til
plenum, hvor de horte opleeg og
havde kropsterapi.

Peter Kjserby, der deltog i semina-
ret, skriver her om sit indtryk og
Jenny Meberg har givet os lov til
at gengive hendes meget person-
lige oplaeg til diskussion.

Dette seminar var led i de indledende fa-
ser af etablering af en sexualvejledning
med specielt sigte mod handicapgrup-
per. Ideen er ikke af ny dato, men stadig
lige aktuel.

Et formal ved seminaret var at sprede al-
lerede samlet information, samt samle
nye ideer og udkast fra deltagerne.
Den hertil nedvendige fortrolighed og
abenhed sogtes tilvejebragt via de krops-
terapeutiske ovelser, der var samlende
element for seminarets fem grupper.
Jeg er sikker p4, at alle fik udbytte af dis-
se ovelser, sarlig pd den made, at nye
muligheder og perspektiver abnede sig
for hver enkelt. Eksempelvis har jeg ikke
for omfavnet og knuget en krop af mit
eget kon, og i det hele taget naturligt
»mattet« rore ved andre, derfor gav semi-
naret et meget stort personligt udbytte.
Anderledes forholder det sig efter min
mening m.h.t. seminarets betydning for
etablering af en sexualvejledning. Pa se-
minaret blev nogle holdninger/normer
tydeliggjort, men de tidsmaessige ram-
mer tillod desveerre ikke en dybere ana-
lyse, der kunne foere til et mere nuanceret
forhold til handicap/sex.

Bortset fra tidsproblemet, er jeg bange
for, at opleegget til seminaret skabte et
forvreenget grundlag for at arbejde med
omradet. Dvs. at jeg havde en fornem-
melse af, at arrangorerne gik ud fra, at
der mdtte vaere problemer i forholdet
handicap/sex.

Det er et forkert udgangspunkt. Man bar
koncentrere sig om hvilke muligheder,
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Peter Kjaerby havde stort personligt ud-
bytte af seminaret i Hou.

hvert enkelt menneske har i relation til
sig selv og andre. Det gaelder for sa vidt
bade handicappede‘og ikke-handicappe-
de. Hertil et cit@t fra et af oplaeggene om
etableringen af en rimelig relation:
»Hvad kan du? Hvad kan jeg? Hvad kan
Vi?«
Seminaret er ikke endt endnu. Dels bliver
der sikkert en fortseettelse i september i
ar, dels blev nogle af grupperne meget
velfungerende. Det beted, at hovedpar-
ten besluttede at m@des i grupperne se-
nere, saledes at den fortrolighed, der
blev skabt, ikke bliver spildt, men udnyt-
tet i de dybere diskussioner, der trods alt
manglede pa selve seminaret.
Held og lykke med det! Jeg haber, der vil
ske en form for koordination af resultatet
opnaet i disse grupper.
Tak for et rart, behageligt og opbyggeligt
samveer til jer alle.

Peter F. Kjerby

Noget om det problematiske

ved seksuallivet

Med en invaliditet som muskelsvind er
de problemer, der opstdr ved sexuelt
samveer, lidt svaere at afgraense konkret,
da en lidelse som muskelsvind medforer
haemninger af forskellig grad alt athaen-
gig af, hvilken type muskelsvind det dre-
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jer sig om. Sa nar jeg her fremdrager
nogle problemer, er de set i forhold til,
hvad jeg ud fra mit eget handicap ople-
ver som problematisk i forbindelse med
sexualitet.
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Det er naeppe ubekendt for nogen, at
sexualitet bliver groft udnyttet i den hel-
lige kapitalismes navn. Dvs. at i alle mu-
lige reklamer savel i ugemagasiner som i
biografer indgar der sexuelle symboler.
Teenk blot pa vinklen pigen, der drikker
Pernod ved en bar, er fotograferet i. Den
kropsdel, kameraet fokuserer pa den for-
ste 10.del sek., er hendes barm i den dyb-
rede, udringede, stramtsiddende kjole.
Dernzest hendes lange blade harlokker
hun pa en tilpas naturlig men tilstreekke-
lig sensuel made kaster tilbage med ho-
vedet, netop kraftigt nok til at lokkerne
rammer he-man’en, der sidder bag hende,
sa de to i det gjeblik, hvor hun vender sig
mod ham, udveksler forfarende blikke.

Eller Cola-reklamen i ugemagasinet,
hvor en velformet fotomodel sleenger sig
graciost pa stranden omgivet af en horde
sultne cassanovaer. Sadanne reklamer
er arsagen til mange menneskers man-

_._gel pa tilfredshed med deres eget ud-

seende.

Ingen Bo Derek

Fordi reklamen altid benytter sig af
smukke, atletiske, velformede modeller,
skabes myten om, at det er sddan, man
skal se ud, hvis man skal have succes. Sa
med en scoliose, tynd som en blegselleri-
staengel og i ovrigt med en temmelig u-
gracigs gangart, har jeg ifelge reklamen
ikke mange chancer. Noget tyder dog pa,
at farnaevnte type er en sandhed med
modifikationer, idet jeg for ar tilbage op-
levede bade at blive forfort og at veere
den forferende. Det, mener jeg, kan ta-
ges som udtryk for, at det ikke altid er ud-
seendet, der er afgerende for, om man
»drager«, men at man godt kan opna et
sexuelt forhold til maend, selv om ens
krop ikke har mal og vinkler som Bo De-
reks.

Med hensyn til succes er det ogsa et

-~ spergsmal om, hvad succes males i for-

hold til. Hvis et samleje er en succes,
fordi orgasmen er opnaet ved hjelp af al-
le mulige forskellige krumspring, som fx
Merylin French beskriver det i maengden
af tvivisom kvindelitteratur, er de orgas-
mer, jeg har haft, ikke successer overho-
vedet. Med et bevaegelseshandicap som
muskelsvind kan jeg nemlig ikke leve op
til normerne om alle de forskellige stil-
linger, meget feministisk kvindelitteratur
sveaelger i.

| ovrigt mener jeg, der kan stilles store
spergsmalstegn ved denne tekniske
fremstilling af sexualiteten, idet en viden
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til at anvende den viden hegjest resulterer
Be o vorede del af Suhos udetilfingsfacade er ved low fivtter ind 1 hutikkerne f
Jen mere vorede del af Svhos udstillingsfacade er ved lov flyttet ind 1 buttkkerne i det, der kaldes den sexuelle orgasme,

som er karakteristisk for gennemsnits-
danskerens husmandsknald. — Den sam-

— Jeg praver ikke at hjslpe ham ind — jeg trmkker faktisk den anden vej
(Gengivet med tilladelse fra Daily Express, London.)

me orgasme som opnas ved onani.
Det, jeg mener er efterstraebelsesveer-
digt, er den sensuelle orgasme, der ad-
skiller sig fra den sexuelle orgasme ved,
at der sammen med den fysiske ophid-
selse folger en dyb og felelsesmaessig
hengivelse til partneren og til sine egne
falelser, — en given sig hen. Séledes
mener jeg, at de bedste sexuelle oplevel-
ser opnas med en man kender godt, hol-
der af, har tillid til og er tryg ved.

Men i »Hengivelse« — en bog om maends
orgasmer — star der, at orgasme ikke er
noget, man bare far. Det er i heldigste
fald noget, man opnar alt afhangig af
omstandighederne. Greensen mellem
sexuel og sensuel orgasme er heller ikke
seerlig markant, og den sexuelle orgasme
indgéar altid i den sensuelle orgasme.
Nar jeg hidtil ikke har navnt den nok sa
omtalte debat angéende kvinders orgas-
me ved henholdsvis clitoris- eller vagi-
nalstimuli skyldes det, at jeg finder de-
batten uoverskuelig og irrelevant m.h.t.
opnaelsen af den sensuelle orgasme, der
som naevnt leegger stor veegt pa de mel-
lemmenneskelige folelser frem for den
mere tekniske side.

Fryser uden dyne

Med et bevaegelseshandicap som mu-
skelsvind ma man i et sexuelt samvaer
losrive sig fra, hvad der udfra ikke-handi-
cappede menneskers synspunkt anses
for normalt og bruge sin fantasi for at
kunne opna tilfredsstillelse for sig selv
og sin partner. Ogsé af den grund er det
vigtigt, at man kender hinanden godt, da
kendskabet til hinanden medferer en vi-
den om, hvad den anden kan Ii".

J NNY’ MGBERG e
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De storste problemer, jeg har, er vanske-
lighederne med at bevaege mig. Det er
svaerere lige at gore det, jeg har lyst til
lige pa det tidspunkt, jeg vil. Fx er det
vanskeligt at kaele for min partner over
hele kroppen, fordi jeg ma have noget
over mig for at holde varmen, og det gor
det endnu sveerere at beveege sig. Men
uden dyne eller taeppe risikerer jeg at fa
slim pa lungerne. Det lyder maske ands-
svagt og utroligt; men jeg har faktisk pro-
vet det.

En bekendt har derfor foreslaet, at jeg
ansgger socialkontoret om et apparatur
med infrargde straler til at haenge op i
loftet over sengen.

Men et helt fundamentalt problem er i det
hele taget at f& mulighed for at mede
meend pa en naturlig made. Som muskel-
svindramt i kerestol mener jeg nemlig
ikke, den ret almindelige made at traeffe
mand pd, nemlig ved at ga pa disko-
teque eller vaertshus, er nogen attraktiv
form. Normerne de steder er iszer rettet
mod kraftige roteringer med bestemte
dele af kroppen. Og det virker ikke szerlig
graciost eller sensuelt i en kerestol. | gv-
rigt mener jeg heller ikke, det er nogen
sarlig agte facon at skabe kontakt p4,
idet den siger forbandet lidt om, hvilke
andre egenskaber et menneske har. Ofte
er det ogsa umuligt p.gr.a. stejen at fore
en almindelig sammenhangende samta-
le.

Den bedste made er at deltage i nogle ak-
tiviteter, hvor der ogsa deltager maend;
men dette besveerliggeres af, at mange
aktivitetsrum ligger pa steder, hvor det er
temmelig ufremkommeligt med kerestol.
(fortsasttes neeste side)

Socialradgiver Jenny Meberg og leege Niels Anton Rasmussen er blandt initiativ-tager-
ne til en seksologisk radgivningsgruppe for handicappede. De forkiarede i TV-udsen-
delsen »Dagens Danmark« om deres intensioner.
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Noget om det ...

(Fortsat fra side 25)

Men det har vist sig, at disse vanskelig-
heder kan overvindes.

| hvert fald er det vigtigt, at meend vaen-
ner sig til at omgas kvinder med en inva-
liditet, s& de opdager, at de fordomme,
de har haft, er irrelevante. — Det skal ind-
skydes, at jeg godt er klar over, at mange
maend er generelt fordomsfulde ogsa
over for ikke handicappede kvinder.
Nar man kender hinanden godt og er
trygge ved hinanden, elimineres proble-
merne med ikke at kunne bevaege sig sa
meget, fordi partneren godt er klar over
det. Enten hjaelper han mig helt selvfal-
geligt med at dreje mit hovede, eller lofte
mit ben, eller han reagerer helt naturligt
pa, at jeg beder ham hjalpe mig pa den
eller den made. Fordelen ved at kende
hinanden s& godt er ogsé, at fantasien far
frit leb, og vi sammen finder ud af, hvil-
ken stilling der er mest hensigtsmaessig.

Dur ikke med en anden
handicappet

Netop fordi den manglende bevaegelses-
frihed indskraenker mulighederne, anser
jeg det ogsa for vanskeligt at have et
sexuelt forhold til en mand, der er mere
bevaegelseshandicappet, end jeg selv er.
| min grenne ungdom kom jeg ganske
vist sammen med en paraplegikerien pe-
riode. Men efter flere gange at have vae-
ret ved at falde ned af hans sked og at
have stdet over for valget mellem at
skulle have en hjlper fra institutionen til
at assistere under en sexualakt eller und-
veere den, var jeg totalt desillusioneret,
hvad angér sexuelle forhold til handicap-
pede mand. Og jeg mener stadigveek
denne desillusion er reel, da et sexuelt
forhold naeppe vil veere szerlig folelsesla-
det, hvis der skal veere en tredjepart ind-
blandet. | hvert fald har jeg ikke i de 12 ar,
der er géet siden, folt mig tiltrukket af
steerkt bevaegelsesheemmede maend.
Hermed er ikke sagt, at jeg ikke kan nzere
keerlige folelser over for dem.

Afslutningsvis vil jeg sige, at selv om jeg
er fast overbevist om de fordele, det in-
debaerer at kende sin sexualpartner godt,
betyder det ikke, at jeg konsekvent tager
afstand fra spontane engangsforhold.
Man kunne jo veere heldig at mede en,
der ved, hvad det drejer sig om. Men de
situationer vil jeg afholde mig fra at om-
tale, netop fordi sexuelle forhold let in-
volverer folelserne, og sa kan der naeppe
laengere vaere tale om et engangsforhold.

Réadgivningsgruppe

Ovennaevnte oplaeg blev holdt pa et mini-
sexkursus pa feriehjemmet i Hou week-
enden d. 5.6.7. febr. Dette kursus var ar-
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rangeret som optakt til etablering af en
radgivningsgruppe for personer med en
fysisk invaliditet. Denne gruppe taenkes
organiseret som de »Leve som for grup-
per«, der er oprettet af kvinder, der er
blevet opereret for brystkraeft. Hensigten
med seminaret var gennem diskussioner
og kropsterapi at fa indblik i, hvilke pro-
blemer der egentlig eksisterer i forhold,
hvor den ene eller begge parter er invali-
derede.
Et konkret forslag til, hvordan denne
gruppe kan blive oprettet, er, at personer
med en invaliditet — ogsa gerne folk fra
social- og sundhedsforvaltningerne som
ikke behaver veere invaliderede men blot
har interesse i en radgivningsopgave,
kontakter et centralt organ. Det kan vzere
Muskelsvindfonden, Vestervang 41, 8000
Arhus C. Her kan de meddele, hvis de er
interesserede i at deltage i rddgivningen,
og Muskelsvindfonden kan formidle kon-
takten videre til initiativ-gruppen.
Ovennzvnte seminar sluttede med a:
Finn Archtander, der arbejder pa en
hjalpemiddelcentral i Oslo, gennemgik
diverse sexuelle hjalpemidler. Disse kan
rekvireres fra SIWI import, postbox 37,
9700 Brenderslev — tlf. 08-823770. Et
heefte, hvor hjelpemidlerne er afbildet
og funktionerne indgaende forklaret til-
fredsstiller i hvert fald nysgerrigheden. —
God fornojelse!

Jenny Meberg

Vil du deltage i lokalgruppernes ar-
bejde kontakt da en af falgende per-
soner:

Alborg:

Gordon Thegersen
Skodsborgvej 110
9270 Klarup

TIf. 08-31 B8 06
Kolding:

Peder Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding

TIf. 05-52 89 68
Kebenhavn:
Frantz Neumann
Knud Anchersvej 78 B
2610 Redovre

TIF. 01-70 94 41
Arhus:

Marianne Normann Jensen
Studsgade 40,3.
8000 Arhus C

Ti. 06-19 43 41
Neestved:

Karen Henriksen
Sterlingevej 24
Starlinge

4731 Brandelev
TIf. 03-76 42 68
Myasthenia Gravis:
Birte Brejner
Kongehejvej 13
Vile

7870 Roslev

TIf. 07-73 16 79

Muskelsvindfondens oplysningsafdeling tilbyder:

Video-band (U-matic) om Muskelsvindfonden og

VB-centrets arbejde (leje) kr. 100,00
Keld har Muskelsvind — en lysbilledserie om en

handicappet drengs hverdag — beregnet for barn kr. 250,00
T-shirt, kortsermet hvid med radt tryk, str. M+L kr. 30,00
Y. Rideau: ,Outlines of Muscular Dystrophy" kr. 110,00
Plancheudstilling (leje) kr. 150,00

Desuden fas ved henvendelse:
Folder om Muskelsvindfonden

Folder om Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlingscenter

Folder om Myasthenia Gravis

Folder om ,Keld har muskelsvind" — en lysbilledserie

Arsberetning for 1980
Arsregnskab for 1980

Klistermaerker — Stat Muskelsvindfonden

Streamer til bilruden
EAMDA-booklet no. 4 (pa engelsk)

Myasthenia Gravis — kompendium (lanes)

Kolding

Der er godt nyt fra Kolding lokalgruppe,
Som netop er blevet beriget med tre nye
aktive og initiativrige medlemmer. Bente
Depenau har pataget sig hvervet sofm fast
sekretaer, Henning Hansen er som regn-
skabskyndig udnaevnt til at veere ekono-
misk radgiver, og endelig er Anne Marie
Andersen kommet ind i gruppen for at
give en hand med.

Lokalgruppens to primus motorer Bodil
og Peder Pedersen skal 12. marts holde
foredrag i Landsforeningen for Bedre He-
relse, Vejen afdeling.

8. maj leber lokalgruppens halvarlige
march af stablen. Der er straekninger pé
12, 18 og 28 km med start fra Bramdrup-

dam.

Arhus

Hanne Serensen fra Arhus Lokalgruppe
er blevet valgt ind i bestyrelsen for Radio
&rhus, der er en af de mange lokalradio-
drupper, som kulturministeriet har givet
tilladelse til som forsegsordning.

Radio Arhus er dannet af 49 foreninger
og organisationer blandt andre politiske
foreninger, beboerforeninger, fagfore-
ninger, musikforeninger, diverse graes-
rodsbevaegelser og som den eneste han-
dicaporganisation er Muskelsvindfonden
repraesenteret.

Nastved

Lokalgruppen i Neestved efterlyser friske
ideer og friske nye ansigter til at give
gruppen et tiltreengt skub. Det kniber for
tiden med at fa nogle arrangementer op
at sta, og gruppens naeste initiativ er en
tombola i Naestved i forbindelse med
Store Bededag i maj.

Tombolaturne

Fra sekretariatet planlagges for tiden en
storstilet tombolaturne. Sagsonen starte-
de 17. februar med Alborg, og derefter
gar det til Aars, Randers, Thisted, Skive,

Arhus, Grena og Odense. Alle steder stil-
les tombolaen op indendars i supermar-
keder. Fra 26. maj rykker tombolavognen
udenders og bessger felgende byer: Hol-
stebro, Silkeborg, Herning, Fredericia,
Esbjerg, Senderborg, Svendborg, Hel-
singer, Hillerad og slutter af i Festugen i
Arhus. Alle steder bemandes tombolaen
fra onsdag til lerdag. Erfaringen viser, at
der er for fa folk i forretningerne i ugens
to ferste dage.

| efteraret er det planen at turneen skal
henlegges til de kebenhavnske stor-
centre.

Undertegnede ansker at blive medlem af Muskelsvindfonden:

Navn

Gade/Vej

Husnr.

Postnr. By
Klip kuponen ud og send den fil
Muskelsvindfonden

Vestervang 41
8000 Arhus C

Her ligger nogle

timers bovl og besvaer.

Fa hellere
en Plankonto

SPAREKASSEN ET:i)
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Vessa Vitesse el-korestol

Vessa Vitesse el-karestolen er Ryggen er sammenklappelig sé
beregnet til brug inden-og udendgre. kegrestolen kan transporteres i f. eks.
Vessa Vitesse el-kgrestolen har trinlgs en stationcar.

elektronisk styring. Armlzenene er let aftagelige for
Kerestolen er forsynet med sidelaens forflytning.
kantstensgaenger, sa forhindringer Korestolen er forsynet med luftringe
som f. eks. kantsten let klares. bag og massive blede gummiringe for.

Fodstetterne, der er justerbare i

) ) ) De er altid velkommen til
hejden, er svingbare og aftagelige.

at kontakte os for yderligere oplysninger.

BOTVED
PLEJEUDSTYR

APB TECNIC ApS - HERLEV HOVEDGADE 205 - 2730 HERLEV - TELEFON (02) 94 22 22




