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Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden er en medlemsforening, der har
som mal at forbedre vilkarene for folk med muskel-
svind. Det sker bade gennem statte til forskningen i
muskelsvind, ved oplysende arbejde og ved at for-
bedre behandlingsmulighederne for de ca. 8.000 dan-
skere, der har en muskelsvindsygdom.

Muskelsvind

Muskeisvind er et faellesnavn for en raekke neuromu-
skulaere sygdomme, hvor musklerne svakkes.

De fleste muskelsvindsygdomme er arvelige og med-
fodte, men de har et vidt forskelligt forlab. Mange folk
med muskelsvind ma p4 et tidspunkt til at bruge kore-
stol og andre hjeelpemidler, og de bliver i stigende
grad afhaengige af andre mennesker for at klare hver-
dagen.

Man kan ikke gare folk med muskelsvind raske, men
man kan med intensiv behandling forhale felgevirk-
ninger som stive led, skaev ryg og vejrtraekningsproble-
mer og vedligeholde en raekke faerdigheder.

Derfor er det vigtigt, at alle med en neuromuskulaer
sygdom tilbydes den rigtige behandling.

VB-centret

Pa Muskelsvindfondens VB-center fungerer ergo- og
fysioterapeuter som konsulenter overfor lokale be-
handlere og giver rad og vejledning til folk med mu-
skelsvind og deres pararende. Det kan bade vaere om-
kring fysioterapeutisk behandling, valg af hjalpemid-
ler, boligaendringer, ansagninger, personlige og @ko-
nomiske problemer m.m. Kontakten foregar enten te-
lefonisk, ved hjemmebesoag eller ved at klienten kom-
mer pa beseg péa centret.

VB-centret, der har landsdaekkende virke, blev op-
rettet i 1977 og i 1979 blev det en selvejende institution
med status som privat sygehus. Driften betales af am-
terne i forhold til det antal klienter, der kommer fra det
enkelte amt.

Forsidebillede:

Aktion Selvhjzelp gav 47.450 kroner til Muskelsvindfon-
dens fortsatte arbejde. Pengene kom fra medlemmer
med muskelsvind eller foreeldre til barn med muskel-
svind, som udnyttede skattefradraget. Laes mere om
aktionen side 10. Tegningen er lavet af John Parkins.

Siden sidst

Af landsformand
Evald Krog

Kort far jul skrev jeg til alle forbruge-
re i vores organisation og foresiog,
at vi hver iszer udnyttede skattefra-
dragsreglerne og sendte Muskel-
svindfonden kr. 1.000,-. Resultatet
blev flot: 47.450 kr. og ligesa glsede-
ligt var det, at vi fik en del opringnin-
ger fra flere, som ville komme tilbage
til sagen, da julemaneden ikke var
det bedst valgte tidspunkt pa grund
af de traditionelle juleudskrivninger.
Laes mere om projekt Selvhjzelp inde
i bladet.

*

Overlaege Ole Hein-Sarensen har be-
sluttet sig for at fratreede sit job som
leegekonsulent for Vejlednings- og
Behandlingscentret, hvilket er sket
med virkning fra 1. februar 1983. Be-
grundelsen for dette skridt er, at Hein
efterhanden er blevet grundigt traet
af vores kautionsadministration.
Hein mener, at der i enkelte tilfeelde
er en urimelig skaevhed i betalings-
prisen for de kautioner, vi henter
hjem. Betalingsprisen for det, der
bredt formuleret kaldes en behand-
ling er en gennemsnitspris, som er
tilrettelagt saledes, at VB-centrets
basisdrift kan haenge nogeniunde
sammen, nar aret er omme.

Hein har desuden i nogle sager vee-
ret uenig med centrets personale om
det rimelige i at sege kaution hjem til
VB-centret. Bortset fra de naevnte
problemer har der i alle arene eksi-
steret et forbilledligt samarbejde.

Vi skal fra Muskelsvindfonden rette
en stor tak til Hein for det keempe ar-
bejde, han har lagt i opbygningen af
VB-centret. Hein er en af de perso-
ner, der har staet i forreste raekke,
nar vejen er blevet banet for nye
tiltag for muskelsvindsagen, og vi
neerer heller ingen tvivl om, at Heins

interesse for vores gruppe er usvaek-
ket.

Heins aflgser som lsegelig konsu-
lent er Carl-Otto Getzsche, der ogsé
vil veere mange af vore medlemmer
bekendt. Han er opdraget pa VB-
centret og neurologisk afdeling og
har p& denne vis faet en gedigen in-
teresse for muskelsvindomradet.

*

Som noget epokegerende nyt har vi i
mellemtiden etableret et aktiesel-
skab sammen med Djurs Sommer-
land, som mange af vore lzesere u-
tvivisomt har besegt. Vi 4bner om alt
gér efter planen et nyt Sommerland
pd Sjeelland —mere praecist: Helsing-
or Kommune — i 1985.

Det har laenge veeret vores plan som
en del af vores indsamlingsvirksom-
hed at sla mere ind pa det, vi kalder,
faste forretninger, sdledes at usik-
kerheden ved Muskelsvindfondens
basisdrift kunne formindskes. Det
sker nu, og vi beretter om planerne
i en saerskilt artikel her i bladet.

*
Mens vi er ved de store vingesus,
kommer jeg belt naturligt ind pa vo-
res nyeste bevilling fra Egmont H.
Petersens Fond pa godt en halv mil-
lion. Den starste donation Muskel-
svindfonden til dato har faet pa en
gang.
Bevillingen skal bruges til ansaettel-
se af en projektiederito ar. Det bliver
ingenigr Erland Winterberg, som
heller ikke er noget ukendt ansigt i
Muskelsvindfonden. Erland far fire
arbejdsomrader: Han skal veere ko-
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Redaktionen sluttet den 3. marts 1983.

ordinator pa vores institutplaner,
han skal std som planisegger af en
hjeelpemiddelkonference som Mu-
skelsvindfonden afholder i 1983
sammen med Egmont-fonden. Han
skal koordinere fuldfgrelsen af Mu-
skelsvindfondens lzenge ventede el-
korestol, og endelig skal Erland ar-
bejde med vores korsetprojekt, som
vi ogséa har store forventninger til.

*

Forhandlingerne med Sanderjyl-
lands Amtskommune er bragt til en-
de, og det er mig en stor glaede at
kunne meddele, at amtet har sendt
os en check pa kr. 58.694,30, og der-
med en anerkendelse af VB-centrets
virksomhed. Belgbet daekker bl.a.
udgifter, som vi har haft i forbindelse
med assistance til senderjyske pati-
enteritiden op til 1980, hvor viindgik
overenskomst med Arhus Amtskom-
mune. Sygehusinspektar Tage Han-
sen, Sanderborg Sygehus, bliver in-
terviewet pa side 8.

*
Et afgerende made har veeret afholdt
i Kebenhavn om hele respirations-
omradet. Naglepersonerne her ilan-
det sad om det samme bord og brag-
te klarhed pa mange sporgsmal.
Vi omtaler madet side 10.

*

Medlemshvervningen i forbindelse
med kontingentopkraevningen har
givet pote og vil forhdbentlig give
endnu flere resultater. Find kuverten
med brevet og send det videre, hvis
du ikke allerede har gjort det. 70 nye
har tegnet sig.

Deadline pa neeste nummer: 16. maj 1983.

Eftertryk tilladt med kildeangivelse




Sa gaelder det Landsmodet 83

Det ligger nu fast, at landsmadet
afholdes pa Karrebseksminde ferie-
center som Dansk Folkeferie tilbed
os, efter at de matte annullere vores
reservation af Karlslunde feriecen-
ter. Karrebseksminde ligger 10 km
syd for Nesestved i en dejlig natur
umiddelbart ved stranden.

Vi skal indkvarteres i hyggelige huse
med henholdsvis et- og tomands-
vaerelser, bad, stue, kakken og pejs.
Blandt faellesfaciliteterne er der for-
uden medelokale ogsa kro, tv-stue,
pejsestue og en brugs. Stedet er na-
turligvis brugbart for kerestolsbru-
gere.

Landsmedet finder sted i week-end’
en 27.-29. maj og indledes med re-
preesentantskabsmode for Muskel-
svindfonden fredag den 27. maj kl.
15.00. | lgbet af eftermiddagen an-
kommer de ovrige landsmgdedel-
tagere, og efter middagen starter
debatpunkterne. Bl.a. pad baggrund
af de indkomne gnsker pa kuponen i
sidste nummer af Nyt fra Muskel-
svindfonden, har vi sammensat et
forelgbigt program, (se andetsteds
pa denne side). Efter hvert indleeg
vil der naturligvis veere mulighed for
sporgsmal og debat.

Hanne Reintoft kommer

Fredag aften taler socialradgiver
Hanne Reintoft, som ogsa er redak-
tor af radioens brevkasseprogram
»Hvad er min ret og hvad er min
pligt?« Hun vil komme ind pé be-
handling af handicappede indenfor
rammerne af den aktuelle socialpo-
litik.

Lerdag formiddag orienterer fysio-
terapeut Birgit Steffensen om forsk-
nings- og udviklingsprojekter péa
Vejlednings- og Behandlingscen-
tret.

Nogle af de forskere, der har modta-
get okonomisk staotte fra Muskel-
svindfonden til deres projekter, vil
berette om disse. Saledes vil 1. re-
serveleegerne Jens Andersen, Her-
lev Amtssygehus, og Gunnar Johan-
sen, Arhus Kommunehospital, be-
rette om respirationsprojektet. Til
det tredje debatpunkt vil arkitekt
Erik Bahn fortelle og vise lysbille-
der om nogle ombygninger til fami-
lier med handicappede medlemmer
og desuden orientere om den nye

4

I lighed med tidligere &r bliver der ogsa ved det nzeste landsmode arrangeret
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barnepasning for de yngste deltagere. (Foto Mogens Laier)

rapport om byplanlaegning fra Inge-
nigrforeningens Normudvalg. Den
er omtalt pa side 21.

Generalforsamlingen
Lerdag eftermiddag afvikles det or-
dinsere landsm@de med dagsorden
ifolge vedtegterne. Pa valg til re-
praesentantskabet er i &r Niels Abild-
gaard, Ruth Andersen, Birte Brej-
ner, Erik Fogtmann, Bent Mohr Jen-
sen, Peter Dahl Jensen og Kurt Kri-
stensen.

Endvidere vil der blive orienteret om
planerne for det nye Sommerland pa
Sjaelland. Om aftenen er der under-
holdning og hyggeligt samveer.
Sondag formiddag skal vi diskutere
Muskelsvindfondens handicap- og
socialpolitiske profil, det nyvalgte
repraesentantskab skal samles til
moede og efter frokost er der hjem-
rejse.

Bornepasning:

I lighed med tidligere bliver der sar-
get for aktiviteter for de mindste
landsmededeltagere. Folk med be-
greb om de sager vil sammen med
bornene fa tiden til at flyve af sted,
men de voksne holder made.

| Karrebaeksminde Feriecenter er
der aktivitetsveerksted, bordtennis-

rum, bgrnebassin og swimming-
pool. Endvidere haber vi at kunne
arrangere en udflugt for bernene i
lgbet af lgrdagen til Holmegaards
Glasveerk eller Tivoli. Dette er dog
ikke endeligt fastlagt.

Mad op!
Prisen for landsmoadeweek-enden er
i lighed med tidligere kr. 75,- pr.
voksen deltager, men born og hjsel-
pere deltager gratis.
Vi gleeder os til at se rigtig mange i
Karrebaksminde den 27.-29. maj,
og héber at kunne overstige sidste
ars deltagerantal ved landsmodet pé
130. For de sjeellaendere, der af den
ene eller anden grund ikke har rejst
til landsmederne i Pindstrup Centret
er der her nu en chance for at vaere
med til at tage beslutninger om Mu-
skelsvindfondens fremtidige arbej-
de og medes med andre medlem-
mer.
Tilmelding skal ske pa nedenstaen-
de kupon senest den 11. maj. Alle
tilmeldte vil kort for landsmadet f4
tilsendt arsberetning og -regnskab
sammen med en korselsvejledning
til Karrebaeksminde Feriecenter,
P& gensyn.

P4 landsmadeudvalgets vegne

Anita Kruse

Forelgbigt program for landsmode 83

Fredag den 27. maj:
15.00: Mode i Muskelsvindfondens repraesentantskab
16.00-18.00: Ankomst og indkvartering
18.00: Middag
19.30: Landsmededebat: Socialpolitik i 80’erne — hvordan behandles
fysisk handicappede?
Oplaeg ved socialradgiver Hanne Reintoft

Lordag den 28. maj:
8.00- 9.00: Morgenmad
9.30-11.00: Aktuelt om forskning. Oplaeg ved fysioterapeut Birgit Steffen-
sen, Muskelsvindfondens VB-center og 1. reservelagerne
Jens Andersen, Herlev Amtsygehus, og Gunnar Johansen,
Arhus Kommunehospital, om respirationsprojekter.
11.00-11.30: Pause
11.30-13.00: Boligindretning og byplanlaegning. Oplaeg ved arkitekt m.a.a.
Erik Bahn. Diskussion.
13.00-14.00: Frokost
14.30-17.45: Ordinzert landsmade. Dagsorden ifolge vedtaegterne:
m/indlagt 1. Valg af dirigent
pause 2. Bestyrelsens beretning
3. Fremtidig virksomhed — herunder institutplaner
4. Indkomne forslag
5. Fremlaeggelse af arsregnskab
6. Valg af repreesentantskab
. Eventuelt
17.45-18.30: Kgbenhavns Sommeriand. Orientering om opbyggelsen af
dette og forevisning af film om Djurs Sommerland.
19.00: Middag
Cabaret og party

~

Sondag den 29. maj:
8.00- 9.30: Morgenmad
9.30-11.00: Hvordan skal Muskelsvindfondens handicap- og social-poli-
tiske profil vere? Oplaeg ved handicappolitisk udvalg og
debat.
11.00: Pause
11.00-12.00: Mede i det nyvalgte repraesentantskab
12.00: Frokost og hjemrejse

Der vil under hele medet veere arrangeret bgrnepasning — i form af for-
skellige aktiviteter og udflugt.

Endelig tilmelding til
Landsmedet den 27.-29. maj 1983

Antalvoksne .. ... ...
Antalungemellem150g21ar ... ... ... oo i

Antalbarnunder 158r ... .. .

Telefon ..o

Kuponen klippes ud og sendes til Muskelsvindfonden, Vestervang 41
8000 Arhus C — senest den 11. maj.

Pris for deltagelse kr. 75,- pr. person. Bern og hjzelpere deltager gratis.

Kontingent
1983

Hver ar prover Muskelsvindfonden at
finde nye raffinerede metoder til at
udbrede kendskabet til organisatio-
nen og det arbejde der udferes. Et
vaesentligt element i dette er med-
lemsskaren, som heldigvis til stadig-
hed oges.

| forbindelse med dette ars kontin-
gentopkraevning blev der vedlagt et
brev i en frankeret kuvert. Det var s&
meningen at medlemmet skulle skri-
ve brevet under og sende det til en
bekendt, der dermed blev opfordret
til at melde sig ind i Muskelsvindfon-
den. Omkring 70 reagerede positivt
pahenvendelsen, og vier glade for at
kunne byde dem velkommen ienlille
men slagkraftig forening.

Hvis nogle af vores medlemmer gn-
sker flere breve, som de kan sende til
bekendte, har vi endnu nogle p4 la-
ger. De kan bestilles pa tif. 06-13 97
77.

Og sa forresten: Har alle husket at
forny deres medlemsskab? Det har i
den sidste maned stremmet ind med
indbetalingskort, og forhabentlig
fortseetter denne strem en rum tid
endnu.

Prisopgave
om alarmer

— Hvilke krav og specifikationer skal
et ngdkaldeanlzeg, som installeres i
zldres og handicappedes boliger,
opfylde m.h.t. funktion og betjening,
nar anlaegget skal forene effektivi-
tet, sikkerhed og rimelige omkost-
ninger med respekt for brugernes
privatliv og beskyttelse imod hus-
fredskraenkelse og evt. misbrug af
overvagningsmuligheder.

Ved hesvarelsen skal hovedvaeg-
ten ikke laegges pé de rent tekniske
forhold men pa brugernes behov og
den udvikling, som under hensyn
hertil ber sgges fremmet.

Dette er ordlyden for den prisop-
gave Teleteknisk Selskab har ud-
skrevet omkring de etiske aspekter
ved brug af nedkaldeanlaeg.

Den bedste besvarelse honoreres
med 25.000 kr. og sidste frist er 30.
juni 1983. Yderligere oplysninger
fas pa tif. 01-12 13 11,
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Hein-Sgrensen fratradt som laegelig

konsulent

Som det fremgar af »Siden Sidst« er
overleege Ole Hein-Sarensen pr. 1.
februar 1983 fratradt som VB-cen-
trets lsegelige konsulent. | denne
anledning vil jeg som formand for
VB-centrets bestyrelse fremseette en
kommentar:

Overlaege Ole Hein-Serensens op-
sigelse er sket pa baggrund af u-
overensstemmelser mellem ham
selv og VB-centrets personale ved-
rerende specielt kautionsansognin-
gerne fra VB-centret. Problemerne
er blevet accentueret af den gene-
relle sparetendens i alle landets am-
ter, hvor man overalt er blevet yderst
tilbageholdende med at ville bevilge
penge til patientbehandling »uden-
amts«, som f.eks. VB-centret.
Bestyrelsen erkender, at centrets
nuvaerende financieringssystem har
visse ulemper, idet man opererer
med en standardtakst for alle former
for ydelser fra VB-centret. Dette vil
naturligt medfere, at taksten i visse
situationer vil vaere hgj i forhold til
den reelle ydelse, mens man i andre
situationer vil fa en omfattende ydel-
se fra VB-centret, hvor omkostnin-
gerne pd ingen made daekkes af den
takstmaessige betaling.

Fordelen ved dette system har veeret
den relativt simple (og dermed bil-
lige!) administration.

Som situationen har udviklet sig, er
det imidlertid blevet klart for besty-
relsen, at man pa laengere sigt ma
overveje en @ndret financierings-
form, hvor betalingen for den enkel-

1. reserveleege Annette Liebach
Jensen, formand for VB-centrets be-
styreise, forklarer i denne artikel
baggrunden for Hein-Sarensens fra-
traeden.

Overlege Ole Hein-Sorensen til venstre er fratradt som laegelig konsulent i
stedet er reservelzege Carl-Otto Getzsche tiltradt. (Foto Mogens Laier og Kim
Klastrup)

te ydelse soges nojere afstemt efter
den aktuelle arbejdsindsats.
Overleege Ole Hein-Sgrensen har si-
den 1976 spillet en vigtig rolle for
VB-centret. Han har som overlaege
pa Neurologisk afdeling pa Arhus
Kommunehospital veere koordinator
af samarbejdet omkring muskel-
svindpatienterne mellem de involve-
rede afdelinger pa Arhus Kommune-
hospital, som VB-centret har samar-
bejdet med.

Indtil maj 1982 bestred overlsege
Hein-Sarensen posten som besty-
relsesformand i VB-centret, og har
endvidere siden 1977 fungeret som
VB-centrets lzegelige konsulent.
Jeg finder det vaesentligt her at frem-
haeve, at overlaege Hein-Sagrensen

via disse forskellige funktioner har
ydet en enorm arbejdsindsats, som
efter min mening har haft en uvur-
derlig betydning for VB-centrets ud-
vikling og til det, det er nu.
VB-centrets bestyrelse har pa nuvae-
rende tidspunkt positivt tilsagn fra
overlaege Hein-Serensen og profes-
sor Bent de Fine Olivarius om et fort-
sat samarbejde mellem VB-centret
og Neurologisk afdeling, 3. sal, Ar-
hus Kommunehospital.
Det er mit hab, at dette samarbejde
vil fortsaette til alles tilfredshed og
ikke mindst til gavn for muskelsvind-
patienterne.

Annette Liebach Jensen
Formand for VB-centrets bestyrelse

Muskelkraft pa breve

| fors@get pa at udbrede kendskabet
til Muskelsvindfonden og vores sio-
gan »Muskelkraft- Ja tak«, har Mu-
svindfonden faet lavet tre stempler,
som bliver brugt rundt pa landets
posthuse, nar der stemples breve.
Listen over posthuse, som vil bruge
Muskelkraftstemplet i resten af 1983,
ser sdledes ud:

7. marts til 14. april: Frederikshavn,
Nakskov og Skagen.

2.maj til 3. juni: Rudkebing, Vejle og
Alborg.

20. juni til 29. juli: Ebeltoft, Holste-
bro og Renne.

MUSKELKRAFT
JA TAK!

Gor Muskelsvindfonden

staerk! Giro 3011110

15. august til 23. september: Hobro,
Roskilde og Abybro.

Sa hvis nogle blandt lasserne mod-
tager breve fra de naevnte byer i de
omtalte perioder, vil de kunne se slo-
gan’'et i funktion.




Sygehusdirektori Senderborg:

Patienterne har krav pa atfa
den bedst mulige behandling

— Patienterne har krav pa, at amtet
visiterer til udenamts specialbe-
handling, hvis vi ikke selv kan give
den bedst mulige behandling, og
dette krav opfylder vi. Sddan siger
sygehusdirektor Tage Hansen, Sen-
derborg Sygehus. Baggrunden for
hans udtalelse er, at forhandlinger-
ne mellem Senderjyllands Amts-
kommune og Muskelsvindfonden
netop er géet i orden.

Det har medfert, at Senderjyllands
Amt har accepteret det arbejde, som
Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter udfarer, og
har betalt for udfarte behandlinger
til senderjydske klienter tilbage til
1980. | alt drejer det sig om kr.
58.695,-, som Muskelsvindfonden
havde lagt ud for udferte behandlin-
ger.

Tage Hansen siger om sine forvent-
ninger til det fremtidige samarbej-
de: — Jeg haber, at der nu kan gares
noget for de patienter, som vi ikke
kan gore nok for pa vore egne insti-
tutioner i Senderjylland. Det hidtige
problem har maske vaeret manglen-
de kendskab til VB-centrets mulig-
heder, hvor vi har ment, at vi kunne

give en lige sa tilfredsstillende be-
handling her i amtet. Men efter, vi
har faet information om VB-centrets
arbejde, vil vi benytte os af det il
gavn for vores patienter, siger Tage
Hansen.

— Hvad er Sgnderjyllands Amis ge-
nerelle praksis i forhold til sma han-
dicapgrupper, hvor det er vanskeligt
at give special behandling lokalt?

— Hvis patienterne ikke kan fa den
nodvendige specialbehandling i
amtet, sa henviser vi til udenamis-
behandling og betaler for det. Vi har
pa Segnderborg Sygehus dannet et
leege-team med overlaeger fra en
reekke afdelinger. Dette team giver
en laegelig vurdering af den enkelte
patient, og skenner hvorvidt patien-
ten skal have behandling her eller
udenfor amtet for at f4 den bedst
mulige behandling.

— Kan du mere folelsesmaessigt sva-
re pa, hvilke krav du mener, bruger-
ne i Senderjylland med god ret kan
stille til behandlingstilbud og hvor-
dan disse i givet fald bedst kan ho-
noreres?

— Det er svaert som administrator at
svare pa. Vores patienter mader vel

Vellykket forsogsweekend
pa Nakkebglle Sanatorium

— Det var bare alletiders, og vores
son, Brian, var helt ked af det, da vi
skulle hjem. S& klart udtrykker Tove
Andersen og Bent Hauritz sig om
deres indtryk af Nakkebaolle Sanato-
rium, efter at de sammen med fem
andre familier med muskelsvind-
ramte barn har afprovet stedet i en
weekend.

| sidste nummer af Nyt fra Muskel-
svindfonden blev Nakkebelle grun-
digt praesenteret, efter at ergotera-
peuter fra VB-centret havde besagt
stedet. Nu skulle det sa vise sig om
foreldre og bern havde samme
positive mening.

Brian er 15 ar og har muskelsvind.
Hans foraeldre forteeller om weeken-
den pa Nakkebglle:

— Helhedsindtrykket var ualmindelig
godt. Omgivelserne var virkelig go-
de, man kunne komme rundt overalt
i korestol ogsa ned til stranden. Per-

sonalet var tip-top. De klarede det
hele med bgrnene bade toiletbesag,
at kleede dem af og pa, at leegge
dem i seng og vende dem om nat-
ten. Brian skal vendes hver anden ti-
me, s det var ogsa en aflastning for
os at fa en hel nats sgvn. Om dagen
var barnene i ergoterapien, og selv-
om nogle af bernene kan veere van-
skelige at beskeeftige, sa gik det rig-
tig godt, de var iser glade for at
male pa laeerred og braende pa tree.
Imens gik foraeldrene en tur, snak-
kede sammen, sa ned til ungerne og
ned at andre tog sig af dem, siger
Tove Andersen.

Bade hun, hendes mand og Brian
kunne godt teenke sig at vaere otte
dage pa Nakkebolle, og Brian ville
heller ikke have noget imod at veere
der alene, mens hans forseldre even-
tuelt tog pa ferie.

Hvis andre familier efter den vellyk-

Sygehusdirketor Tage Hansen: — Be-
klageligt at vi har haft en uafklaret
sag korende i nogle ar.

op med den forventning til sygehus-
vaesnet, at de skal have den bedste
behandling. Hvis vi ikke selv kan yde
det, ma vi henvise til steder, hvor de
kan fa det, og det vil for denne pa-
tientgruppe sige hos jer.
lovrigt vil jeg gerne tilfgje, at lige-
som Evald Krog har udtrykt sin glee-
de over, at der nu er sket en afkla-
ring, sa er vi ogsad meget glade for
det. Det er beklageligt, at vi har haft
en uafklaret sag kerende i nogle ar,
hvor vi ikke har kunnet finde fod-
slaget. Men alle parter indenfor
Sonderjyllands Sygehusvaesen er
glade for, at det nu er gaet i orden,
siger Tage Hansen.

Sos

kede weekend gnsker et ophold pa
Nakkebglle Sanatorium kan de en-
ten henvende sig direkte og hgre om
der er plads, eller ringe til VB-cen-
tret, der vil forsege at samle en
gruppe, som kan holde ferie sam-
men pa samme tid i lebet af somme-
ren.

Det skal ogsa navnes, at Nakkeboalle
kan bruges, hvis en familie er kom-
met i en akut situation f.eks. i forbin-
delse med sygdom hos en af for-
zldrene.

Betalingsmaessigt er der en forsggs-
ordning, der fungerer séledes, at
hjemkommunerne betaler de fakti-
ske udgifter: Maden, der koster kr.
70,- i dognet, og udgifter til perso-
nale som deles mellem de handicap-
pede.

VB-Centret, tIf. 06-19 18 44, Nakke-
bolle Sanatorium, tIf. 09-61 01 91,
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60.000 kr. til forskning

i muskelsvind

— Det er det starste belgb, vi nogen
sinde har givet pd en gang til forsk-
ning, sagde Evald Krog om de
60.000 kr., der er blevet fordelt mel-
lem fem forskningsgrupper, og han
tilfgjede: Det er en rar fornemmelse,
at det er os, er giver penge denne
gang.

Formanden for det laegelige bedam-
melsesudvalg, prof. Bent de Fine
Olivarius, sagde pa pressemgadet pa
Muskelsvindfonden, at forskning
inden for de neuromuskulaere syg-
domme har veeret et underudviklet
omrade, men i de sidste 10 arer man

naet meget langt, og det er helt sik-
kert fordi, Muskelsvindfonden har
vaeret med til at give laegerne et
spark bagi.

— Det er efter amerikansk og engelsk
forbillede blevet god latin at be-
skeeftige sig med disse sygdomme,
og vi ser det tydeligt i, at der er en
stigende bredde i ansogningerne
og de projekter, vi kan stotte, er af
stigende kvalitet, tilfgjede Olivarius.
| &r er der givet stotte til dyreforsag
— altsa basalvidenskabelige forsag,
som noget nyt, men hjertebarnet er
stadig de kliniske forsgg, hvor man

Professor Bent de Fine Olivarius af-
prover kondicyklen, som indgar i et
af projekterne. Bag ham ses fra ven-
stre reservelsegerne Carl-Otto Gotz-
sche, Soren Risom Kristensen og
Gunnar Johansen, der alle er pris-
modtagere.

altsa isaer forsker i behandlingsef-
fekten.

| sidste nummer af Nyt fra Muskel-
svindfonden blev de fem vinderpro-
jekter mere udfarligt beskrevet, lige-
som Olivarius i et afsnit gjorde rede
for kriterierne for uddelingen.
Under pressemgdet blev prof. Oli-
varius fotograferet pa en kondicy-
kel. Den indgar i et af vinderprojek-
terne, hvor man forsgger at finde
frem til sikre metoder til at fastsla,
hvorvidt en kvinde er beerer af de ar-
velige egenskaber af muskelsvind.
Kvinderne, der indgar i undersggel-
sen, er raske og har ingen ydre tegn
pa at veere beerere, og ved hjelp af
en blodpreve, kan man afslgre
bzereegenskaberne hos nogle af
dem. Men hvor der er usikkerhed,
har en belastningstest, hvor de
bliver bedt om at kere pa en kondi-
cykel et stykke tid, vist, at der sker en
stigning af enzymer i blodet. Dis-
se underspgelser foregar pa Arhus
Kommunehospital og Odense Syge-
hus i samarbejde med en arvebio-
log.

Opslag
Forskningstermin

Muskelsvindfonden

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

Af fondens midler er der i 1983
60.000 kroner til disposition til
forskning.

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




Aktion

Selvhjeelp

Det er ingen hemmelighed, at Mu-
skelsvindfonden mangler penge.
Derimod er det utraditionelt, at vi
vender blikket mod vores egen pen-
gepung, nar vi skal skaffe midler til
Muskelsvindfonden.

Det gjorde vi i december méned, og
som det kort er omtalt i Siden Sidst
pa side 3, skrev jeg et brev til alle
vore voksne medlemmer, som har
muskelsvind eller myasthenia gravis,
og til alle foreldre, som har barn
med muskelsvind. Pa trods af det
darligt valgte tidspunkt — midt i jule-
maneden —var der stor opbakning til
projektet.

Metoden var, at vi hver isaer sendte et
bidrag til Muskelsvindfonden pa kr.
1.000,-. Fidusen ved denne gave er,
at vi far de 460,- kr. retur fra skatte-
vaesenet, nar vores traekprocent er
50. Skattevaesenet betaler altsa ca.
halvdelen af belgbet, fordi bidrag fra
100 kr. op til 1.100 kr. til Muskelsvind-
fonden indtil 31.12.1982 kunne traek-
kes fra pa selvangivelsen.
Fradragsreglerne er imellemtiden
blevet sendret, saledes at nu kan bi-
drag fra 300 kr. og op til 1.300 kr.
traekkes fra pa selvangivelsen.
Efter min opfattelse kreever det en
alvorlig motivation at forzere 1.000
kr. til et bestemt formal. Ogsa selvom
man far ca. halvdelen tilbage fra skat-
tevaesenet. Men som jeg skrev i bre-
vet til os forbrugere, s& har jeg aldrig
folt motivationen sa steerk som net-
op nu. Hvis vi spiller de rigtige kort,
er vi meget taet ved det gennembrud,
som vil resultere i, at vi kan praesen-
tere Danmark for verdens bedste be-
handlings- og forskningsinstitut.
Problemet er imidlertid, at vi i en pe-
riode vil befinde os i en alvorlig gko-
nomisk overgangssituation.

Aktion Selvhjelp gav denne gang kr.
47.450,-. Nar jeg kalder det denne
omgang skyldes det, at flere af vore
medlemmer telefonisk gav udtryk for
sympati overfor projektet, og sagde
at de ville komme tilbage til sagen,
nar julefeberen havde lagt sig.

Ny appel

Det giver mig anledning til i al forsig-
tighed at sla et slag for, at ALLE vore
medlemmer vil give den omtalte
skattefidus en alvorlig overvejelse.
Et hurtigt regnestykke fortaeller, at
stampede alle 1500 medlemmer 1000
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kr. pa benene, ville sluttallet blive 1,5
mill. kr. Selvfalgelig har mange af os
svaert ved at udrede 1000 kr. af et
stramt budget, men her kan man

vaere sikker pa, at alle belgbsstarrel-
ser — store og sma - vil have betyd-
ning.

Evald Krog

Fra madet om respiration ses bagest fra venstre, Marius Byriel, Muskelsvind-
fonden, overleege Jesper Quist, overlaege Sophus Johansen og reservelaege
Jens Andersen alle fra Amtssygehuset i Herlev. Desuden deltog: overleege
Henning Sund Kristensen, overleege Gudrun Boysen begge fra Rigshospitalet,
professor Bent Juhl og reservelsege Gunnar Johansen begge fra Arhus Kom-
munehospital, cand.psych. Ruth Andersen, ergoterapeut Jette Moller og fysio-
terapeut Birgit Steffensen fra Muskelsvindfonden.

Centraliseret behandling af
muskelsvindpatienter

Sjeellandske muskelsvindpatienter
tilbydes fremover lungekontrol og
-behandling pa de anaestesiologiske
afdelinger pa Rigshospitalet og Her-
lev Sygehus.

Det var en af konklusionerne pa et
mode arrangeret af Muskelsvindfon-
den, hvori en raekke fgrende leeger
indenfor respirationsomradet del-
tog.

Formalet med modet var at drofte,
hvilken behandlingsform, der er
bedst for muskelsvindpatienter med
vejrtreekningsproblemer, og at finde
ud af, hvor patienterne pa Sjeelland
kan behandles og ga til kontrol.
Problemet med mange muskelsvind-
patienter er bade, at en almindelig
forkolelse er svaerere at komme af
med, og at den lettere kan udvikle sig
til en lungebetendelse, samt at de
har en darligere lungefunktion — i-
saer hvis de bruger karestol.

P& modet var der enighed om, at mu-
skelsvindpatienter med de storste
vejrtreekningsproblemer skal be-
handles med CPAP-system bade fo-
rebyggende og akut i forbindelse
med forkelelse og lungebetandelse.

Det blev fastslaet, at det er ngdven-
digt med et noje kendskab til patien-
ternes normaltilstand for at kunne
vurdere en akut situation. Derfor er
det af stor betydning, at patienten
har nser kontakt til en ansestesiolog,
som patienten har tillid til, og som
har et indgaende kendskab til denne
patientgruppe, s& vedkommende
kan vurdere, hvilken behandling der
skal gives, og hvordan den skal fal-
ges op.

Fordi der ikke kan opbygges til-
straekkelig erfaring pa alle anaeste-
siologiske afdelinger omkring en sa
lille patientgruppe som de muskel-
svindramte, blev det besluttet at ar-
bejde for en centralisering af den
anaestesiologiske kontrol og be-
handling. Det blev foreslaet, at det
sker pa hospitalerne i Odense, Ar-
hus, Herlev og pa Rigshospitalet.
Af samme grund bgr muskelsvind-
patienter med lungeinfektion ikke
indlaegges pa almindelige intensive
afdelinger. Erfaringsmaessigt drejer
det sig dog om meget fa indleeggel-
ser arligt, da patienterne s vidt mu-
lig behandles i hjemmet.

Projektleder
ansatpa
Muskelsvind-
fonden

Muskelsvindfonden har fra 1. maj
ansat ingenier Erland Winterberg
som projektleder for en periode af
to ar.

Stillingen er oprettet, fordi en raekke
projekter — alle af stor betydning for
afhjeelpning af falgerne ved muskel-
svind — kraever en sarlig intensiv
indsats.

Korestolen

Det drejer sig for det farste om kore-
stolen, som Muskelsvindfonden er i
gang med at udvikle. Folk med mu-
skelsvind stiller ekstraordinzere krav
til en karestols betjening, siddekom-
fort og kereegenskaber, fordi de har
sa svag en muskelkraft. Desuden er
der ogsa et stort gnske om et smuk-
kere og mere funktionelt design af
el-karestolen.

Der blev i juli 1982 skrevet en udvik-
lings- og licensaftale meliem Muskel-
svindfonden og Ergo-Dan Handicap-
udstyr, og Erland Winterberg skal
fungere som konsulent péa det fort-
satte udviklingsarbejde af keresto-
len.

Korset

Det andet projekt, Erland Winterberg
skal tage vare pa i de naeste par ar, er
udviklingen af et korset til muskel-
svindramte.

Mange folk med muskelsvind ma
bruge korset enten for at forebygge
rygskaevhed, som vil medfare darlig
vejrtraekning, eller for at holde sig
oprejste. Desvaerre er arsagen til ryg-
skaevheder hos muskelsvindpatien-
ter stadig uafklaret, og udformnin-
gen af et korset er i det store og hele
overladt til den enkelte bandagists
erfaringer og feerdigheder.

Pa et mede i 1978 i Stockholm patog
Muskelsvindfonden sig overfor den
europeeiske sammenslutning af mu-
skelsvindorganisationer (EAMDA) at
udvikle et nyt og bedre korset til mu-
skelsvindramte.

Laege Annette Liebach Jensen har
lavet en lille undersegelse og udar-

Ingenior Erland Winterberg starter 1. maj pd Muskelsvindfonden. Han er alle-
rede godtinde i projekterne gennem sit arbejde i karestols- og okonomiudval-
gene.

bejdet en rapport om korset. Heri
foreslas det at der laves et test-kor-
set samt nedsaettes en arbejdsgrup-
pe bestdende af forbrugere, banda-
gister, ortopeeder, fysiurger, ergo-
og fysioterapeuter, ingeniarer og
tekstilfolk. Erland Winterberg skal
forestd fremstillingen af test-korset-
ter og veere leder af arbejdsgruppen.

Hjeelpemiddelkonference

Det er habet, at Muskelsvindfonden i
efterdret 1983 kan holde en hjzlpe-
middelkonference. Erland Winter-
berg skal tilretteleegge og afvikle
konferencen.

Institut

Det sidste emne — men absolut det
mest vidtraekkende — er forarbejdet
til et behandlings- og forskningsin-
stitut. Et projekt, der kan siges, at
vaere en gigant-udbygning af VB-
centrets og dets funktioner. Institut-
tet skal sikkert ligge i Arhus, og her
skal udfgres totalbehandling af mu-
skelsvindpatienter fra hele landet.
Planlaegningen af instituttet er i fuld
gang, der er lavet et ideoplaeg, og
muligheden for at finde samarbejds-
partnere — savel private som offent-
lige — underseges ogsa.

Egmont-fonden financierer
Erland Winterbergs ansaettelse pa

Muskelsvindfonden er gjort mulig
takket veere gkonomisk financiering
fra Egmont H. Petersens Fond. Eg-
mont-Fonden har i forhandlingerne
givet udtryk for en raekke vidtgaende
visioner indenfor handicapomradet,
som Muskelsvindfonden er stolt og
taknemlig over at kunne vaere med
til at realisere.

God baggrund

Erland Winterberg er 38 ar. Han er
uddannet i 1970 pa Arhus Teknikum,
og har siden da beskeeftiget sig med
elektronisk produktion, konstruk-
tion, udvikling, markedsfering samt
service hos henholdsvis Bilwinco og
Jydsk Telefon. Han har bl.a. vaeret
med til at udvikle Jydsk Telefons nye
telefon 76E og har veeret ansvarlig
for manttelefoner, og sidst har han
veeret chef for en gruppe, der star for
markedsfering og implimentering af
datasystemer — herunder telefonsel-
skabernes nye alarmnet.

Ogsa i Muskelsvindfondens eget re-
gi er Winterberg godt kendt. Han var
i tidernes morgen med til at starte
Arhus Lokalgruppe og deltog aktivt i
det forste Veertshusholder for en af-
ten-arrangement. Siden kom han i
repraesentantskabet og sidder i dag
i bade gkonomi- og karestolsudval-
get. | det sidstnaevnte er han for-
mand.
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Muskelsvindfonden sikrer VB-centret

forskning

Fysioterapeut Birgit Steffensen er
blevet halvtids ansat af Muskel-
svindfonden, mens hun den anden
halvtid fortsat arbejder pa VB-cen-
tret. ‘
Hendes opgave som den nye udvik-
lingsfysioterapeut er at kooordinere
en rakke projekter pd VB-centret,
som alle har til formal at forbedre
behandlingen og radgivningen af
muskelsvindpatienter.

Baggrunden for den nye stilling er,
at en af VB-centrets store opgaver
er at fungere som konsulenter over-
for andre behandlere. Det kraever
imidlertid, at VB-centret til stadighed
sger sin viden. Denne viden er hidtil
opnéaet gennem egne erfaringer og
gennem en grundig orientering i den
forskning, der foregar udenfor lan-
dets graenser.

Imidlertid er VB-centret indenfor vis-
se omrader som hjeelpemidler og re-
spiration pa det seneste kommet for-
an udlandet og kan ikke hente ny
viden derfra. Samtidig har en lang
raekke behandlere gennem VB-cen-
trets kurser faet deres behandlings-
metoder ajourfert. Derfor har VB-
centret nu en seerlig forpligtelse til at
gere nye landvindinger indenfor
forskningen og behandlingen pa
muskelsvindomradet.

Imidlertid kniber det med tiden til at
forske, da behandlingen af losnin-
gen af akutte problemer tager det
meste tid, og der er heller ikke i VB-
centrets driftsbudget taget hejde for
forskningsarbejdet. Derfor kan der
med den nyoprettede udviklingsfy-
sioterapeut stilling forhabentlig ta-
ges fat pa en raekke konkrete projek-
ter.

Nogle af dem er tidligere omtalt i Nyt
fra Muskelsvindfonden, men i det
felgende neevnes de alle kort:

a) Vurdering og udvikling af Moiré
— topografiens muligheder ved pa-
visning af begyndende scoliose (ryg-
skavhed).

Man stiller patienten op bagved en
glasplade med streger pa, og belyser
pladen kraftigt, derved kommer der
en raekke streger og buer frem, hvor
patientens ryg krummer. Ved at tage
fotos af denne opstilling kan man se,
om der er rygskaevheder, og om pati-
enten evt. skal til at bruge korset.
Metoden er billigere og helt ufarlig
sammenlignet med rgntgen, men er
endnu ikke endelig udviklet.

12

Fysioterapeut Birgit Steffensen skal
sta som koordinator af VB-centrets
udviklingsarbejde.

b) Funktionsinddeling af muskel-
svindpatienter uden gangfunktion.
Der findes en funktionsinddeling af
Duchenne-drenge fra de begynder
at ga darligt, til de sidder i korestol.
Men VB-centret gnsker en inddeling,
efter de er kommet i kerestol. Hvad
kan de selv? Hvor meget skal de
hjeelpes? osv. Inddelingen kan hjsel-
pe til med at man kan szette ind med
den rette behandling pa det rette
tidspunkt.

c) Afpravning og vurdering af mé-
lemetoder med henblik p& en un-
dersogelse af det spontane syg-
domsforlab hos patienter med spinal
muskelatrofi.

Det er VB-centrets erfaring, at det
ikke passer, hvad der star skrevet i
alle leerebogerne om spinal muskel-
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atrofi. Der star nemlig, at sygdom-
men er jaevnt fremadskridende. Imid-
lertid har VB-centret iagttaget, at
sygdommen ofte er stationaer —elleri
hvert fald er det i laengere perioder.
Det skal farst undersgges, om de har
ret i denne’formodning, og derefter
skal de finde ud af, at nar patienterne
sa bliver darligere, er det sa p.gr.a.
tab af muskelkraft eller er det p.g.a.
folgesygdomme som skeaev ryg, stive
led, osv.? Hvis de bliver darligere
p.g.a. felgesygdommene, sa kan
man jo give forebyggende behand-
ling og dermed hindre sygdommens
fremadskriden.

Forudsaetningen for at kunne vurde-
re sygdomsforlgbets arsag er, at
man har nogle palidelige malemeto-
der. Her har Muskelsvindfonden net-
op féet et sakaldt myometer, som
bruges til at méle muskelkraften hos
folk med meget ringe muskelkraft.
Desuden er det hensigten at komme
frem til en slags maleskema, som er
sa enkel at bruge, at ogsa andre kan
bruge det, nar de skal undersoge
folk med spinal atrofi.

d) Undersegelse af og opstilling af
krav til indretning af badevaerelser
til muskelsvindklienter med hurtigt
fremadskridende funktionstab. Pro-
jektet gar med andre ord ud pé at
finde ud af, hvordan et badevaerelse
skal vaere indrettet, s det virkelig
kan fungere, nar et af familiemed-
lemmerne har muskelsvind.
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| et af VB’s projekter indgar et myometer, som bruges til at méle svag muskel-
kraft. Landsformand Evald Krog fik overrakt et sddan myometer af praesident
Arne @stergaard og Seren Bo Jensen fra Arhus Y's Men'’s Club Nordstjernen.

Sommerland
pa Sjeelland

Muskelsvindfonden har sammen
med Djurs Sommerland planer om at
etablere et sommerfand i Nordsjael-
land. Neermere bestemt Botterup i
Helsingor Kommune.
Baggrunden for, at Muskelsvindfon-
den ergéetind i dette projekt, er, at vi
indtil nu i ekonomisk henseende
glad har efterlevet »handen til mun-
den« princippet. Hver en disponibel
krone —ogsa den pa kassekreditten —
bliver straks skudt ind i et af de man-
ge projekter omkring forskning, op-
lysning, vejledning og behandling.
Der satses her og nu med alle dispo-
nible midler, men det er med den sta-
dige udbygning og eksplosionen i
medlemsforeningens budget uhold-
bart hvert ar at std med et budget for
formalssiden pa flere millioner kro-
ner og sa samtidig vaere nadt til at
stille spergsmalet: Hvor skal penge-
ne komme fra? En vis form for sik-
kerhed af detgkonomiskefundament
er altsd pakraevet.
Derfor har sekretariatet og ekonomi-
udvalget teenkt pa at skabe et skono-
misk sikkerhedsnet for Muskelsvind-
fondens virke i form af en »fast for-
retning«.
Hermed menes ikke indsamlingspro-
jekter, hvor man efter lirekasseprin-
cippet skaber sin indtjening pa folks
medlidenhed, men derimod en regu-
leer forretning, etableret pa erhvervs-
livets preemisser.

| forste runde er valget faldet pa et
sommerland, som i sit princip og sin
grundholdning er pa linie med Mu-
skelsvindfondens. | Djurs Sommer-
land er det sadan, at man betaler et
engangsbelgb ved indgangen, ca. 30
kr. for barn og voksne, og derefter
star alle forlystelserne til fri disposi-
tion resten af dagen. Der er kun
»sunde« forlystelser, altsd ingen en-
armede tyveknaegte eller elektroni-
ske maskiner, men derimod bowling,
skydebane, kanoer, Kkarrusseller,
m.v. og sa er der mulighed for at man
kan tage sin madpakke med, og der-
med hjemmefra bestemme, hvor dyr
denne dag skal veere. Det er ikke som
i gaengse tivolier, hvor barn ofte pla-
ger deres foreeldre for at fa lov at
prove det hele — hvilket kan vaere en
dyr omgang. Sommerland er en for-
lystelsespark for hele familien.
Der er allerede kebt 75 tdr. land i
Helsingor til det nye sommerland,
det er en tidligere grusgrav, som nu
skal laves til et naturskont rekreativt

Ole B. Nielsen og Marius Byriel bag-
est og Evald Krog og Borge Godsk
Jensen trykker tommelfingre pa at
projekt »Sommerlandet« skal blive
realiseret i det nordsjsellandske.

omrade. Arealet er dog kebt med det
forbehold, at myndighederne god-
kender projektet. Valget er faldet pa
dette omrade, efter der var rettet
henvendelse til 20 sjaellandske kom-
muner. 10 reagerede positivt og val-
get faldt pa omradet, 10 km fra Hel-
singer og 6 km fra Hornbaek.

Der er for tiden forhandlinger i gang
omkring selskabskonstruktion og en
fordelingsnagle til financiering, som
sikkert bliver sadan, at Djurs Som-
merland gar ind med 65 pct. og Mu-
skelsvindfonden med 35 pct. Dog
bliver det ikke medlemsforeningen
der skal haefte for indskuddet der-
imod oprettes et szerligt selskab til
dette formal.

Om alt gar vel dbner Sommerlandet i
Nordsjaelland i maj 1985,

Arhus Amt
svinger
sparekniven

Arhus Amt svinger sparekniven over
VB-centret. Dels har amtet nedska-
ret sin andel af VB-centrets drift fra
de budgetiterede 436.000 kr. til
350.000 kr., dels bortfalder al daek-
ning af transport til VB-centrets kli-
nik for patienter i Arhus Amt. Trans-
portudgifter skal fremover seges
daekket af bopaelskommunen.
Desuden har Arhus Amt meddelt,
at der for fremtiden vil ske en a&n-
dring af proceduren omkring be-
handlinger og kautioner. Tidligere
fik VB-centret en rammebevilling for
behandlinger af patienter i Arhus
Amt, men for fremtiden skal der sg-
ges kaution for hver enkelt behand-
ling til hver patient gennem Neuro-
logisk Afdeling pa Arhus Kommune-
hospital. Det betyder en staerkt aget
administrativ arbejdsbyrde for VB-
centret, da Arhus Amt tegner sig for
1/3 af behandlingerne pa VB-cen-
tret.
Arhus Amt ensker ogsa en debat
omkring begrebet behandling, sale-
des at der ikke som nu er en enheds-
pris, men at prisen forsgges sam-
mensat af de faktiske omkostninger
og antal arbejdstimer. Dette vil ogsa
give en gget administration for VB-
centret.

16.000 kr. fra tandlaegerne + Det nye &r indledtes med at afgangsholdet fra
Tandlazgehejskolen i Arhus overrakte Muskelsvindfonden en check pa kr.
16.000. Pengene var overskuddet fra en fest, hvor dels baren gav et vist over-
skud, og dels en auktion over skeenkede effekter fra firmaer og private ind-
bragte en flot sum. Ved overraekkelsen fik eleverne til gengaeld lov til at kigge
neermere pa formandens teender. (foto Torben Schmidt)
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Danmarks forste parcelhus specielt bygget
for handicappede »

Helhedsindtrykket er lyst og stort.
Hvide vaegge, robuste materialer og
masser af plads. Sadan har det vae-
ret nedvendigt at indrette et nyt hus
i Abybro, for Bente og Peter Dahl
Jensens to senner, Jess pa 8 og
Kent pa 11 ar, har begge muskel-
svind og bruger elektrisk karestol.
Da Jess og Kent ikke lzengere kunne
ga og skulle til at bruge karestol,
kunne familiens 6 ar gamle parcel-
hus ikke laengere fungere som bo-
lig. De sogte derfor kommunen i ja-
nuar 1981 om en bevilling til en star-
re ombygning af deres hus. Imidler-
tid ville den negdvendige ombygning
efter beregningerne blive temmelig
dyr og efter fire maneder fodtes der-
for tanken om i stedet at bygge et
helt nyt hus, som lige var tilpasset
deres behov.

Kommunen havde en ledig grund og
kom til at std som bygherre. Licita-
tionen foregik i december 1981, og i
september 1982 kunne familien flyt-
te ind i det forste specialbyggede
handicaphus herhjemme. Prisenblev
1,2 mill. kr.

Huset ligger lige overfor plejehjem-
met pa Anlaegsvej, derer en blind vej.
Det er tanken, at der skal installeres
alarmanlaeg over til plejehjemmets
vagtstue, saledes atdrengene i korte-
re perioder kan veere alene hjemme.
Familiens gamle parcelhus, der indtil
videreerlejetud, liggerkun 150 meter
vaek, sa Jess og Kent har kunnet be-
holde bade kammerater og skole.
Dahl Jensens har i grove traek selv
bestemt grundplanen i det nye 180
kvm store hus, og arkitekt Leif Hell-
sten fra arkitektfirmaet Jepsen i
Brenderslev har omsat deres ideer til
tegning, Bente Dahl Jensen har hver
uge under byggefasen deltaget i et
mede sammen med kommunen,
hvor de nsermere detaljer er blevet
diskuteret.

Kan blive til to lejligheder

Begge drenge har et 15 kvm stort
vaerelse med en lang fast bordplade
langs den ene vaeg. Varelserne er
s store, at de begge kan vaere i dem
pa en gang. Desuden er der sovevee-
relse, badeveerelse og opladnings-
rum for korestole i den ene ende af
huset. | den anden ende er der stue
og keokken ud i et, gaestevaerelse og
et lille badevzereise. Med denne
ruminddeling er der taget hajde for,
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veeg.

Kent og Bente Dahl Jensen demonstrerer her badevarelset som er veludsty-
ret, men desvaerre lidt for lille til familiens seerlige behov.

Overalt i det nye hus er der god plads, til at Jess og Kent kan komme rundt i
deres el-korestole.

at huset senere med f4 aendringer
kan laves om til to beskyttede lejlig-
heder.

| tilknytning til huset er der carport
med redskabsrum og bryggers og
haven er anlagt, sa man overalt kan
komme rundt i en korestol.

Huset er fyldt med finesser som au-
tomatiske dare, som Jess og Kent
selv kan betjene, lavtsiddende lys-
kontakter og brede gangbaner, sa de
to korestole allevegne kan komme
forbi hinanden.

Alligevel og p& trods af de mange
gennemtaenkte detaljer er der ogséd
her sket fejl.

En af dem blev dog rettet: Murer-
mesteren havde forestillet sig, at der
skulle veere trin op til hoveddoren.
Men denne tanketorsk blev udbed-
ret idet, der blev fyldt jord pa fraind-
karslen og op til dertrinnets niveau.
En anden fejl er, at carportens tag
mangler en halv meter i at g& ud
over hoveddaren. Hvis det regner,
bliver man derfor vad, nar man skal
fra huset og ud i bilen.

En mere besveerlig fejl ved huset er,
at badevserelset, som ellers er vel-
udstyret, er for lille. Der er langs den
ene vag opsat en badebriks, men

nar den er sldet op, kan man ikke
komme ind i skabene—dette problem
kan dog klares ved at lagerne udskif-
tes med et forhang. Men nar briksen
er slaet op, kan man heller ikke rigtig
komme hen til den ene af de to hand-
vaske. Samtidig er badebriksen sd
bred, at den for at kunne slas ned, ma
vaere skruet temmelig hejt ind i veeg-
gen, og da Bente Dahl Jensen ikke er
ret h@j, kommer hun til at sta en dar-

lig arbejdsstilling, nar hun skal bade
drengene.
Dette blot sagt som eksempel pa,
hvor sveert det er at gennemtaenke
alt, nar man skal bygge nyt. Famili-
ens hverdag er pd en lang raekke
punkter blevet lettet, og Jess og Kent
har faet virkelig gode forhold og mu-
ligheder for at leve en aktiv og ind-
holdsrig tilveerelse.

Sos

Muskelsvindfonden har med jeevne mellemrum fripladser for ophaengning af
skilte i busser og s-toge. Det bruges dels til at annoncere for seerlige arrange-
menter som koncerter samt til at sld vores slogan »Muskelkraft — Ja tak« fast.

Her ses en bybus i Arhus med skiltet.

U.B.-Let Mini til brug
inde og ude.

U.B.-Let Maxi til brug

U.B.-Let Benzin til brug
langtur og terraenkorsel

indrettes individuelt efter

U.B.-LET i Vejle

fremstiller persontransporter for gangbesvaerede

inde, ude og terrenkarsel

U.B.-Let Persontransporter

bruger og vejleders onske

U.B.-Let i Vejle - telf. 05-858022 0og 858283
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Bodil og Peder Pedersen har ombygget en varevogn til en velfungerende camping-bil. Den er udstyret med ramper,
indbyggede skabe, kokken, lift og tre sovepladser.

Fik varevognen ombygget til handicap-feriebil

Tusindvis af kilometer er det allere-
de blevet til i Bodil og Peder Peder-
sens 2 &r gamle superindrettede Re-
nault Traffic. De har med Kolding
som udgangspunkt veeret i Sverige
og Finland og set midnatssolen, i
Tyskland, Jugoslavien og Italien og
nydt det varme klima, samt pa utal-
lige smature.

Bodil har muskelsvind og sidder i el-
kerestol. Hun har fast hjselperord-
ning og har altid haft en hjalper
med pa turene.

Bilen blev kebt som almindelig vare-
vogn og er siden blevet udstyret
med en reekke finesser. Bodil og Pe-
der fortaeller og viser entusiastisk
frem.

Faorst og fremmest er der indrettet
kokken med gasblus, keleskab, em-
haette og vask. Vandet fas fra en stor
vandbeholder. Der er en bank, som
kan slds ud som dobbeltseng, og
over forersaedet kan en briks slas
ned som ekstra soveplads til hjeelpe-
ren. Som regel har hjselperen dog
sovet i et telt udenfor bilen.

Der er lavet vinduer i siderne af bilen
og indlagt lys og gasvarme. Bilen er
iovrigt veeldig godt isoleret med
skum, som er sprojtet pa overalt
indvendig og derefter beklaedt med
plastikplader. Det er vigtigt, at Bodil
ikke fryser p.gr.a. sit handicap, men
alligevel er bilen varm nok til, at hun
kan sove i den allerede fra det tidlige
forar i marts,

Af szerlige foranstaltninger i forbin-
delse med Bodil Pedersens handi-
cap kan nzevnes en lift over briksen,
som hun bruger, nar hun skal fra sin
kerestol over i sengen, samt to skin-
ner i gulvet til fastgering af keresto-
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len under korslen. Bodil Pedersen
sidder under karslen lige bag forsae-
det med ansigtet i kerselsretningen.
Skinnerne i gulvet er udformet efter
Peder Pedersens egen ide og teg-
ning. (Se artiklen herunder).

Der er ogsa monteret nogle letveegts-
ramper som Bodil Pedersen karer op
og ned ad. De kan klappes sammen
pa midten, og fylder dermed mindre.
Slidskerne kan fastgeres, sa Bodil
bade kan komme ind i bilen gennem
bagderen og gennem sidedoren.
Endelig er de ved at fa undersggt, om
det kan lade sig gere at karestolens
batterier lades op under karslen ved,

at man tapper strom fra bilens gene-
rator.
Det starste problem ved den ellers
velfungerende bil er, at bilen altid
skal sta i watter. Der er ingen stotte-
ben, som pa en campingvogn, som
man kan skrue op og ned efter terrae-
nets haeldning. Her ma man parkere
et sted, hvor der er helt plant og
jaeevnt.
Det er et dejligt keretaj, Bodil og Pe-
der Pedersen her har faet indrettet,
og det giver mulighed for en billig og
uafhaengig ferie- og rejseform.

Sos

Korestolsbeslag til bil

Til at fastgare Bodil Pedersens kare-
stol i bilen har hendes mand Peder
Pedersen selv tegnet og lavet et fast-
goringssystem. To skinner er lagt
ned i bilens bund i hele bredden —
derved bliver der plads til to keresto-
le ved siden af hinanden, og begge
personer kan sidde med ansigtet i
karselsretningen.

Peder Pedersen oplyser, at han har
brugt falgende materialer: 2 stk. pro-

Profiljern

filjern i bilens bredde, 2 stk. fladjern,
der skal vaere lidt bredere end profil-
jernet. Disse svejses sammen. | dette
tilfaelde er skinnerne lagt ned i bilens
bund i forbindelse med, at den blev
isoleret. Det skete ved, at der blev
lagt et rammeskelet, hvor der blev
stoppet isolering ned, og ovenover
blev der lagt gulvplader. Yderligere
oplysninger hos Bodil og Peder Pe-
dersen tlf. 05-52 89 68.

¢— Fastspandingsbeslag til kgrestole

Stemme-
forstaerker

Hvis man har en meget lille lungeka-
pacitet, er det ikke til at rdbe hgijt, og
maske er der ikke engang rigtig luft
til at tale med almindelig stemme-
styrke. Lasningen er en stemmefor-
staerker, der som navnet antyder,
kan gore en svag hvisken til en rime-
lig harlig stemme.
Stemmeforstaerkeren bestar af to de-
le: En lille forsteerker, som man kan
have liggende pa bordet eller sid-
dende i en lomme, og en mikrofon,
der enten kan holdes i handen, sset-
tes pa en boijle, der hviler pa nakken,
eller som en tredje mulighed: haen-
ges pa erene, ligesom man kender
det fra telefondamernes udstyr.
Modellen, man skal holde i handen
bruges hovedsagelig af folk, der har
faet opereret stemmebandet veek p.
gr.a. strubekraeft, og som skal lere
at tale med spiseroret i stedet. Men til
patienter med f.eks. sclerose og mu-
skelsvind er modellen, der haenger
pa orene at foretraekke, da den folger
med, ndr man drejer hovedet. Det er
vigtigt, at mikrofonen kommer teet til
munden, for at den ikke ogsa for-
staerker eventuel baggrundsstgj, men
kun brugerens lave hvisken.

Det er ogsa muligt at bruge stemme-
forsteerkeren i forbindelse med tele-
fonen. Her ma man dog undersage,
hvad ens telefonselskab kan tilbyde,
da der skal et specielt apparat til.
Stemmeforstaerkeren har en indbyg-
get akkumulator, der lades op pa 4
timer, og derefter kan kgre i ca. et
dagn.

En af dem, som har erfaring med
stemmeforstaerkeren er Ruth Ander-
sen, Glostrup. Hun fortaeller her selv
om dette hjaelpemiddel:

— Jeg har nu anvendt stemmefor-
staerker i en del maneder, hvorunder
den er blevet et naesten uundveerligt
hjeelpemiddel for mig.

Min svage stemme har sin baggrund
i muskeldystrofi med respirationsin-
sufficiens. Min stemme er ofte uhar-
lig, og talen darligt artikuleret, men
forstaerkeren bevirker ikke blot, at
lyden af stemmen bliver hajere, men
ogsa at artikulationen bliver mere
preecis, da talebevaegelserne bed-
res, nar jeg ikke behgver at anstren-
ge mig sa meget m.h.t. styrken.
Jeg arbejder som klinisk psykolog pa
en psykiatrisk afdeling, hvor jeg til-

lige varetager undervisningsopga-
ver for mindre grupper. Savel i un-
derspgelsessituationer som i under-
visningen er det tvingende nadven-
digt, at det talte ikke forekommer for
afvigende eller danner grundlag for
misforstéelser.

Blandt situationer, der er typiske for
stemmeforsteerkerens betydning
kan naevnes: under transport, hvor
jeg sidder fastspaendt og lejligheds-
vis behover assistance af den hjeel-
per, der korer bilen, er det umuligt
uden stemmeforsteerkeren at over-
dove stojen fra motoren.
Sammenkomster og selskabelige
lejligheder har tidligere rummet
mange pinlige episoder, nar frem-
mede kom og indledte en samtale,

som ikke kunne gennemfares, fordi
min stemmemassige udfoldelser to-
talt druknede i stojen fra andres tale,
latter etc. Kontaktmaessigt har situa-
tionen veeret sa uhandterlig, at jeg
ofte har overvejet at holde mig borte.
Stemmeforstaerkeren har totalt sen-
dret denne situation, idet jeg uden
storre besvaer kan gennemfagre en
samtale med de naermest siddende.

Navn: Stemmeforsteerker TF2
Firma: Danavox, tif. 06-12 36 22 eller
01-20 12 12.

Pris: kr. 2.587,50 for modellen, hvor
man skal holde mikrofonen i handen
og kr. 3.158,20 for modellen, hvor
mikrofonen sidder pa arene. Begge
priser er excl. moms.

Vedligeholdelse af akkumulatorer

Teknisk hjorne

Vi har faet flere henvendelser, der re-

elt — skal vi sige med naesten 100%

sikkerhed — omhandler det samme

problem, nemlig: vedligeholdelse af
akkumulatorer.

Sporgsmalene er gerne formuleret

sadan:

—Jeg synes ikke, min korestol treek-
ker sa godt, som den har gjort,
hvad kan der vaere galt?

— Forhen kunne jeg sagtens kare
hen til kebmanden og tilbage i-
gen, uden stolen begyndte at kere
langsommere, men nu ...... 0.S.V.

Jeg har haft lejlighed til at se nogle af

karestolene, og alle problemer kun-

ne fores tilbage til akkumulatorerne,

— enten var de simpelthen slidt op,

eller ogsa var de ikke rimeligt vedli-

geholdte.

A. Akkumulatorer — slidt op! Der er
eet at gore: — nye pa! Det kan vaere
vanskeligt at afgere, om akkumu-
latorerne er slidt op, men med go-
de/slidstaerke »rorpladebatterier«
kan det efter 2 (3) ar sagtens veere
»sket« med batterierne.

De fleste servicestationer har igv-
rigt maleindstrumenter, der kan
afgore, om batterierne er slidt op.

B. Med hensyn til vedligeholdelse af
akkumulatorer, sa se altid efter i
instruktionsbogen, men generelt
geeider det:

1. Der skal altid veere tilstraekkelig
med vaeske pa akkumulatorerne
(toppen af bladene ma aldrig vee-
re tarre). Efterfyld med destilleret
vand op til maksimal-markerne —

aldrig over. Bemaerk at maksimal-
maerkerne kan veere udformet me-
get forskelligt. Det kan veere som
meerker uden pa akkumulator-
kassen eller ogsa i hver celle som
ror, hvis underkant netop skal na
vaeskeoverfladen.

Der naevnes altid destilleret vand
til efterfyldning, dobbelt ionbyttet
vand, er ogsd godt nok — men
brug ALDRIG almindeligt poste-
vand.

2. Sorg altid for, at akkumulatorer-
nes polsko er rene. Der ma aldrig
vaere den si almindelige hvide
»kost« af pulver omkring polsko-
ene.

Hvis polskoene skal renses, sa
husk at meerke batteriledning og
pol sammen, inden | skiller noget
ad.
Polerogpolskorensesvedatskra-
be dem rene med f.eks. en knivel-
ler slibe dem med smergellaerred.
Nar polskoene monteres igen,
skal de trykkes kraftigt pa plads,
samtidig med, at de spaendes
hardt.

3. Og sa til slut noget, der lige sa
godt kunne handle om sikkerhed:
Kontroller jeevnligt, at alle el-for-
bindelser er spaendt godt sam-
men!

En halvigs ledning kan betyde
krafttab, og det er jo slemt nok,
men hvad veerre er, at ved sadan
en lgs forbindelse kan det gnistre,
og hvis uheldet er ude, ja, sa kan
| fa brand i stolen.
Kontroller ogsa ledningerne -iseer
for gennemgnavning af isolerin-
gen.

Bent Mohr Jensen
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Nyt universalhjeelpemiddel:

En abe som hjaelper

Forbruger-nyt

Sa har vi hert det med: En abe som
hjelper.
I USA har man faet den idé at starte
intensive, strengt videnskabelige
forseg med aber med det formal at
fremdyrke et nyt universalhjelpe-
middel til beveegelseshaemmede.
Aflgseren for besvaerlige hjalpe-
re, der kun vil arbejde 8 timer dag-
ligt, som vil have genetidstillaeg, som
geder én ud af huset, og som ofte har
deres egen mening om hvordan tin-
gene skal veere, er en let-sulten abe,
der efter intensiv traening vil kunne
lsere at lystre dit mindste vink.
Ideen er ikke helt ny. | sidste ar-
hundrede havde sydamerikaneren
James Wilde en abe, han kaldte
Jack. James Wilde havde faet begge
ben bortamputeret og sad i kerestol.
Han bestred et job som signalopera-
tar ved jernbanevaesenet. Hver dag
blev han skubbet pa arbejde af sin
abe, Jack, der langsomt leerte at
hjelpe tit ved det daglige arbejde
med signalerne. Jack deode i 1890
efter en ni-arig karriere som signal-
operator-assistent.

Kapuciner-aber er det
bedste

De videnskabelige forseg viser, at
kapucineraberne er de mest lzere-
nemme. Den er fuldvoksen som 3"
arig, bliver knap en halv meter hgj
og vejer omkring 4 kg. Den kan blive
op til 30 &r gammel, hvilket giver den
en potentiel arbejdskarriere, der er
tre gange lsengere end en forer-
hunds.

Crystel var navnet pa en dejlig kapu-
ciner-abe, som blev overladt til Bill,
en 31-arig amerikansk edb-pro-
grammgar. Han havde i 10 &r siddet i
korestol efter et brud pa rygsejlen.
Pa trods af, at Bill kun var sammen
med Crystel om aftenen og i week-
enderne, leerte hun falgende opga-
ver:

1. Hun kom, nar der blev kaldt.

2. Hun kunne flytte mindre genstan-
de ved hjelp af en sproglig kom-
mando, og nar der samtidig blev pe-
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get pa tingen med en lysstrale fraen
lommelygte.

3. Hun kunne betjene hoveddaren:
Saette noglen i lasen, dreje neglen,
skubbe deren op, tande lyset in-
denfor, og lukke daren efter Bill, nar
han var kommet ind.

4. Hun kunne tage en grammofon-
plade ud af hylstret og laegge den pa
pladespilleren — men det Ilykkedes
ham ikke at laere hende at spille side
1 forst hver gang.

5. Hun kunne abne og lukke dgren
til et lille kaleskab, finde smar, brad,
juice m.v. frem, og stille det, sa Bill
kunne n3 det.

6. Hun kunne made ham med en
ske med 95 pct. chance for ikke at
spilde.

7. Hun leerte at undga at rere og
klatre pa bestemte mabler.

8. Hun leerte at holde op med det,
hun var i gang med, gjeblikkeligt,
hvis der blev sagt »Nej«.

]
1

Godbidder som len

Det tager omkring to timers daglig
treening i otte maneder at leere en
abe en raekke feerdigheder og at ly-
stre ordrer. En szerlig traeningsme-
tode er imitation: Treeneren udfarer
en beveegelse, som aben skal gore
efter. F.eks. har en traner laert en
abe at tage en blandt mange beger
ud fra en reol, lzegge den i en ud af
tre skuffer og saette den tilbage
blandt de andre bager pa hylden.
Aben kunne med 100 pct. nojagtig-
hed gore det efter. Den samme abe
har pa den made leert at seette suge-
ror i en flaske, abne en maelkekar-
ton, barste haret pa en paryk, stave
et bord af, m.v.

Oven i kebet er det lykkedes at gore
aberne sa trygge, at de tillader frem-
mede at rore ved sig, de kan kare i
bil og ga ture uden at vise nogen
form for nervesitet.

I USA findes der treenere, som dag-

Den ser jo bade rar og tjenstvillig ud og skulle efter amerikanske forskeres me-
ning kunne optreenes til at blive en habil hjelper for handicappede.

ligt indover faerdigheder med deres
aber, imidlertid kniber det med at
finde et hjem til dem. Der er da ogsa
visse betingelser, der skal vaere op-
fyldt for at makkerskabet skal blive
succesfyldt: F.eks. skal den handi-
cappede have monteret en lille be-
holder med mad p& karestolen, sa
abens gode opforsel kan belgnnes
med smé& godbidder. Aben skal ogsa
have et lille bur med indbygget toi-
let, som den selv skal laere at hand-
tere. Hver gang den har gjort det til-
fredsstillende, far den en godbid,
som automatisk kommer frem, nar
den har trukket ned ...

Dette er blot helt nedvendige instal-
lationer, man ma kunne tilbyde sin
abe som tak for arbejdsindsatsen.
Til gengaeld far man altsa en pligttro
og utraettelig tjener.

Taenk pa foererhunde

Det kan vaere ret sveert at vaere al-
vorlig ved tanken om, at fysisk han-
dicappede for fremtiden skal have
en abe kravlende rundt omkring sig,
men de amerikanske forskere haev-
der, at man om nogle ar vil finde det
lige s& naturligt som farerhunde til
blinde.

Da fgrerhunde til blinde blev fore-
sldet i 1819, fik det en temmelig lun-
ken modtagelse, og en systematisk
optraening af fgrerhunde blev ikke
pabegyndt feri 1829 i USA. Man var i
40'erne sa darlig til at traene hunde-
ne, at kun 9 pct. reelt blev til nogen
nytte for deres blinde ejere. 1 1960
var tallet steget til 90 pct., som blev
dygtige fererhunde. Men dette tal
skal sammenlignes med, at kun 5

pct. af alle blinde i USA har en forer-
hund i dag, sd maske er det ikke
uteenkeligt at en lige sa lille procent-
del af alle bevaegelseshaammede
med tiden vil finde aber nyttige. Og
fremfor faorerhundene har aberne
den fordel, at ejeren kan fortseette
traeningen af dem og udvikle deres
faerdigheder, sa de lige bliver tilpas-
set den enkelte handicappedes
behov.

Kilde: Foredrag holdt af Dr. Mary
Joan Willard, Tufts New England
Medical Center, »Capuchin and
Quadriplegios«, 3.8.1979.

Venligst stillet til radighed af Berg-
liot Holm, Abenra.

Det store stativ over sengen er beregnet til at holde dynen oppe, sé der er plads til, at brugeren kan vende sig. Sengen
tippes ved hjeelp af den elektriske hdndkontrol. P4 billedet til hojre demonstrerer Jens Sohn fra sekretariatet, hvordan
hovedgaerdet kan laftes op, og som ekstraudstyr fas en laesepult.

Norskvendeseng

Den norske opfinder afen vendeseng
har udviklet sengen efter sine erfa-
ringer med at passe sine to muskel-
svindramte senner. P4 Muskelsvind-
fondens handicapmesse i Alborg
blev sengen for forste gang praesen-
teret for et dansk publikum, og siden
har Vejlednings- og Behandlings-
centret haft sengen pa prove.

Sengen fungerer pa den made, at
den kan vippe fra side til side om-
kring midteraksen, hvorved perso-
nen i sengen rulles rundt, sa presset
mod kroppen kan fordeles. Hoved-
gaerdet kan loftes op til lodret, hele
sengelejet kan tippes og indstilles i
draenageleje — dvs. at hovedet ligger
lavere end fedderne. Ved hjeelp af en
elektronisk styreenhed er det muligt
at betjene sengen uden muskelkraft.
Foratdynenikkeskalvaereivejen,nar
man ligger i sengen, er der et slags
dynelofterstativ pAmonteret. Det er

nadvendigt med en temmelig stor
dyne — f.eks. to sammensyede dyne-
taepper — og man ma lige vaenne sig
til, at dynen ikke ligger taet over krop-
pen, men derimod virker som et telt.
Man skal ogsé vaenne sig til at ligge
skrat i sengen — mange har en for-
nemmelse af, at de falder ud.
Igennem brugen pa VB-centret viste
det sig, at det var lidt besveerligt at
hjelpe personen, der ligger i sen-
gen, fordi den er meget bred, og man
kan ikke skubbe den ud fra vaeggen
og pa den made komme til fra den
anden side, fordi sengen skal boltes
ind i en vaeg eller ned i gulvet. Des-
uden kan sengen virke ret voldsom —
iseer med den igjnefaldende dyne-
holder. Endelig kan sengen ikke ind-
stilles i hgjden, mens personen lig-
ger i den.

Men samtidig er sengen en stor let-
telse i forbindelse med vending af en

muskelsvindramt, da de trinlase tip-
indstillinger hjzelper til, og desuden
kan de forskellige haeldninger i man-
ge tilfeelde helt erstatte en natlig ven-
ding. Med andre ord en lettelse for
hjeelperens eventuelle darlige ryg.
Der fas en del ekstra-udstyr til sen-
gen. Bl.a. en laesepult, som kan svin-
ge og tippes i forskellige stillinger,
og der fas et stativ til at seette et lille
TV-apparat pd, s& det nzermest
»haenger« hen over sengen. P3 et
betjeningspanel kan man ogsa fa
indkoblet andre funktioner som at
taende og slukke for TV og lys.
Navn: Norsk vendeseng

Firma Svennevig & @degaard, 4897
Homborsund, Norge, tif. Norge 041-
46 381.

Pris: ca. 13.000 kroner. — Fas kun pa
bestilling.
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Radgivning af foreeldre med handicappet barn

— Foraeldrene mister et normalt
barn, nar de far meddelelse om bar-
nets handicap. | en sadan situation
mobiliseres der nogle kraefter, som
soger at imodega dette tab. Der er
intet sygeligt ved, at meddelelsen er
uacceptabel for foraeldrene. Det er
en normal reaktion i en unormal
situation.

Sadan star der i forordet til Hans
Clausens bog, »Radgivning af for-
eeldre til handicappet barn.«

Bogen henvender sig til alle fag-
grupper, som gennem deres arbejde
kommer i kontakt med forzeldre til
handicappede bgrn. Lige fra sund-
hedsplejersker over lzeger, padago-
ger og leerere til socialradgivere.

| farste kapitel gennemgas de for-
skellige reaktioner, som opstar nar
der sker uoverskuelige @ndringer i
et menneskes liv. Disse krise-reak-
tioner er forbavsende ens uanset
begivenheden, som udlgser dem,
hedder det i bogen. Forlgbet af en
krise kan inddeles i fire faser:
Chokfasen

Reaktionsfasen
Bearbejdningsfasen
Nyorienteringsfasen

Hvor man i den ferste fase er helt
lammet og ikke kan teenke overho-
vedet, reagerer man i naeste fase pa
en eller anden made. S& kommer fa-
sen, hvor man begynder at kunne
bearbejde choket, og endelig i den
sidste fase vil man veere indstillet pa
at gere noget.

Det er vigtigt, at en radgiver, der
skal meddele foreeldre, at deres barn
har et handicap, kender de vaesent-
ligste elementer i det kaos af folelser,
der overveelder foreeldrene, nar de
far meddelelsen. Nar de kender dem,
kan de ogsa bedre hjeelpe foraeldre-
ne.

| bogen navnes en raekke folelser,
som er typiske hos foreeldre, der far
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Hans Clausen: — Der er i vores sam-
fund ofte ringe tolerance overfor
sterke folelsesudbrud hos andre
mennesker.

atvide, at deres barn er handicappet:
1) entrang til at beskytte det hjseipe-
lose barn kaemper hos forseldrene
med en lyst til at vige tilbage for det
ikke-normale.

2) En folelse af at vaere utilstrackke-
lig, s4 de ikke kan klare de ogede
krav, det stiller at veere foraeldre til et
handicappet barn.

3) Sorgen over tabet af det normale
barn — kan udlgse bebrejdelser mod
én selv, segtefzellen eller barnet.

4) Forlegenhed over at skulle for-
taelle familie og venner, at man har
faet et handicappet barn.

Skyldfolelse

Den hyppigst naevnte folelsesmaes-
sige reaktion hos foreeldre er skyld-
falelse.

Foraeldrenes forhabninger for bar-
net odeleegges, nar de far meddelel-
se om dets handicap. Det kan resul-
tere i vrede mod barnet. Vreden kan

1

fremkalde skyldfolelse, fordi forsel-
drene indser, at de med deres vrede
afviser barnet med de odeleeggende
konsekvenser, det kan have, skriver
Hans Clausen, og han naevner ogsa,
at skyldfalelse er et begreb, det er
sveert at fa videnskabelig hand om.
Forzeldrenes reaktion pa meddelel-
sen om barnets handicap kan vaere
hajst forskellige: nogle reagerer med
voldsomme angreb pa agtefelle el-
ler personalet for at vaere skyld i det
skete, andre kan vise en tapper og
rolig overflade, som kan daekke over
en dyb sorg og skuffelse, og en tred-
je gruppe greeder og skriger deres
sorg ud i den farste chokfase.
Hans Clausen giver det rad til for-
ldrenes omgivelser, at hvis man
onsker at yde hjzelp til et menneske i
krise, sa kan man vise, at man forstar
det voldsomme udtryk for sorg og
smerte. Hvis man accepterer de vold-
somme udbrud og ubeherskede re-
aktioner, kan man formidle en slags
ro og tryghed til den ramte. Dog
naevner han, at der i vores samfund
ofte er meget ringe tolerance overfor
staerke folelsesudbrud hos andre
mennesker.

| bogen gennemgar Hans Clausen
forlebet fra den forste mistanke hos
foreeldrene til barnets handicap over
kriser, radgivning, opdragelsespro-
blemer, skolegang, uddannelse, bo-
situation, genetisk radgivning tii for-
&ldreorganisationer og -grupper.
Imellem de mange oplysende kapit-
ler findes interviews med foreeldre til
handicappede barn som paen let og
ligefrem made fortaeller om mange af
de problemer, de har vaeretigennem.
Bogen slutter med en rakke lister
over litteratur, informationsmateria-
le og handicaporganisationer. Mu-
skelsvindfonden er ogsa naevnt, men
listen er ikke fuldkommen, en raekke
handicaporganisationer  mangler,
og det samme er tilfseldet med listen
over tidsskrifter om handicappede
og handicap.

Forfatteren Hans Clausen er lektor
ved Danmarks Leererhgjskole. Han
har i mange ar arbejdet med handi-
cappedes problemer bade i teori og
praksis — og er selv handicappet.

Hans Clausen: »Radgivning af for-
&ldre med handicappet barn« Bor-
gens Forlag, 1982, 183 sider, kr. 88,-.

Hvad der blev skrevet

om vores totalbehandlingsbog

Muskelsvindfonden udgav sidste ar
en engelsksproget bog om begrebet
totalbehandling. Bogen bygger pa
et seminar, som blev holdt med del-
tagere fra hele verden, og dens titel
er »Totalmanagement in Muscular
Dystrophy«.

Vi har sendt anmeldereksemplarer
ud til en raekke fagblade bade her-
hjemme og i udlandet, og blandt
andet skriver Developmental Medi-
cine and Child Neurology, England:
— Denne tiltalende lille bog er skre-
vet pa basis af et symposium arran-
geret af EAMDA i Danmark. Den er
beregnet for fagfolk som har med
muskelsvindpatienter at gere. De
mange forfattere behandier mulig-
heden for at lese en raekke praktiske
problemer omkring muskeldystrofi.
Forfatterne diskuterer fysioterapi og
behandling af muskelsvindpatienter
og forseger at placere basis for den-
ne terapi pa et rationelt og videnska-
beligt grundiag. Desveaerre er der sta-
digveek mere kunst end videnskab
indenfor dette omrade. Forfatterne
refererer ikke til nogle vel-kontrolle-
rede undersogelser omkring beretti-
gelsen af gvelser eller PNF-behand-
ling pa denne patientgruppe.

En af forfatterne sperger: — Er det
muligt at re-etablere nerveforbindei-
sen til musklerne.

Bogen giver ikke noget svar. Men
maske er det helier ikke fair at for-
vente et klart svar pa dette sporgs-
mal, nar man faktisk ikke ved det.
Der er andre kapitler i bogen, f.eks.
de, som har med Dr. Vignos’s for-
spg med korsettering og hans erfa-
ringer omkring vejrtraekningspro-
blemer hos denne gruppe at gere,
der giver mange praktiske vink.
Fordele og ulemperne ved en aktiv
fysioterapeutisk behandling bliver
fornemt debateret af et panel. | be-
straebelserne pa at komme hele ve-
jen rundt omkring behovet for at
stotte patienten er der kapitler som
handler om det handicappede barns
familie og seksual vejledning til han-
dicappede. Disse sidstnaevnte kapit-
ler kan hjzlpe behandlere til at hu-
ske tilstedeveerelsen af disse — ofte
uudtalte — problemer.

Bogen efterlader leeseren det ind-
tryk, at der stadig er meget at lzere
omkring behandlingen af muskel-

svindramte. Skgnt forfatterne til-
straeber en rationel fremgangsmade,
er der indtil nu kun sket meget lidt
indenfor evaluering af behandlings-
former. Bogen er god at lase og den
efterlader et fortrestningsfuldt ind-
tryk af, at der bliver taget vare pa dis-
se patienter med helt specielle mid-
ler. Citat slut.

Den tyske muskelsvindorganisation
skriver bl.a. om Totalbehandlings-
bogen i sit medlemsblad:

»En meget omhyggelig gengivet dis-
kussion omhandlende probiemet ak-
tiv contra passiv behandling af mu-

skelsvindramte er af stor betydning.
Qvrige kapitler drejer sig om det fy-
siologiske grundlag for muskeltree-
ning, de nyeste resultater indenfor
neurofysiologi, vejrtreekningspro-
blemer hos muskelsvindramte, sek-
sualvejledning, Duchenne-drenges
livssituation samt genetiske og bae-
rerdiagnostiske problemer. Bogen
er af stor veerdi for alle, der interes-
serer sig for muskelsvindramtes mu-
ligheder, som ensker at vide hvordan
man internationalt beskaeftiger sig
med disse problemer, og som forstar
engelsk.«

Hensyn til handicappede i
planlaegning af udeomrader

Trafiklysene skal ikke skifte hurtige-
re, end at folk, der kun kan gé& 0,75
meter i sekundet, ogsd kan na at
komme sikkert over fodgaengerfel-
tet.

Det er et af radene i Dansk Ingenior-
forenings anvisning for »Planlseg-
ning og indretning af udendors om-
rader med henblik pa handicappe-
des faerden«.

Bogen, som er en let lille 50 siders
sag, har til formal at give de plan-
leggende og projekterende instan-
ser bedre muligheder for at udforme
omgivelserne, s de handicappede
far sterst mulig beveegelsesfrined
og -sikkerhed. Anvisningen daekker
nyanlseg og forandring af eksiste-
rende anlaeg, og det understreges,
at alle anlaeg naturligvis jeevnligt
skal kontrolleres, sa de ikke forrin-
ges ved manglende vedligeholdeise.
| bogen tager de fleste anvisninger
hensyn til bevaegelseshaemmedes
behov, dog taenkes der ogsad pa
syns- og horehaemmede.

Der navnes en reekke generelle
funktionskrav omkring adgang, be-
nyttelse, orienteringsforhold, skilt-
ning, belysning og materialevalg.
Det er beskrevet, hvordan trapper,
ramper og handlister skal udformes,
og hvad der skal tages hensyn til
ved beplantning. Der star at plante-
bede, traeer, plante og biomsterkas-
ser ber anbringes udenfor ganglini-

er og stiforlob: — Traeer bor ikke
have grene, der rakker ud over
gangarealet lavere end ca. 2,5 meter.
Ved valg af plantearter bor der tages
hensyn til, at nedfaldende frugt, bla-
de og grene man medfere glatte
overflader. Man ber ogsa a.h.t. aller-
gikere overveje plantearternes pol-
lenmaengde.

— Smabygninger og gvrigt udstyr i
det ydre miljg anbringes og afskaer-
mes, sa de ikke er til gene for trafik-
ken i gangarealet og indrettes sle-
des, at de kan anvendes af alle, hed-
der det. Herunder omtales sa, hvor-
dan toiletter, telefonbokse, borde,
baenke, postkasser, automater, cy-
kelstativer, markiser og spaerrebom-
me bedst udformes og placeres.

| de sidste afsnit omtales, hvordan
bymiljget bor vaere herunder bl.a.
fortove, stier, fodgaengerfelter, ga-
gader, forretningsgader og opholds-
og legeomrader. Endelig gives der
anvisning pd hvordan rekreative om-
rader skal udformes, sa ogsa handi-
cappede kan fa stor glaede af dem.

Dansk Ingenigrforenings anvisning
for planiegning og indretning af
udenders omrader med henblik pa
handicappedes fserden. 1. udgave
januar 1983. 50 sider, kr. 100,- excl.
moms og porto. Bestilles hos Tek-
nisk Forlag tif. 01-21 68 01.

21




Fremtiden kommer af sig selv
-det gor pengene ikke !

Derfor er det vigtigt atvide, hvad pengene gar til — ogsa
| fremtiden.

Med Familiekonto i Handelsbanken far De opstillet
Deres personlige budget — De slipper for besvar med
at betale regninger, og De afvikler Deres udgifter med
et fast belgb hver maned.

Familiekonto ...eakonomisk tryghed.

altid med i billedet

HANDELSBANKEN @

22

Det sveere valg:

Specialklasse eller
folkeskoleklasse?

Det er kraevende for leerere og forael-
dre hvis et muskelsvindramt barn
skal gaialmindelig folkeskoleklasse.
Det er bedst for muskelsvindramte
barn at ga i almindelig folkeskole-
klasse, s&fremt foreeldrene har tid og
kreefter at investere i barnenes sko-
legang og fritid. Hvis foraeldrene af
forskellige arsager ikke kan klare det
ekstra arbejde, der er forbundet her-
med, vil barnet fa det bedre i en spe-
cialklasse.

Dette er konklusionen pa en under-
spgelse, som Elly Hein-Sgrensen og
Lise Risgaard Thomsen har lavet om
muskelsvindramte borns skolefor-
hold.

Formalet med undersegelsen var
bl.a. at undersage, hvorvidt muskel-
svindramte born folte, de var med i
klassefzllesskabet, og om muskel-
svindramte bgrn, der gik i special-
klasse i hojere grad folte, de var med
i klassefeellesskabet end muskel-
svindramte born, der gik i alm. folke-
skoleklasse, samt om der for lsererne
i folkeskolen var mere arbejde om-
kring de muskelsvindramte barns
sociale relationer, end der var for
lererne i centerklasser/skoler.
Undersogelsen blev foretaget i 1979-
81, og 51 skolesggende bgrn med
muskelsvind indgik heri. Af de ad-
spurgte bgrn svarede 39, af 51 ad-
spurgte foreeldrepar svarede 37, og
herefter fik 37 laerere tilsendt spor-
geskema, som 31 af dem returnere-
de. Alt i alt nogle meget ngje svar-
procenter.

| rapporten hedder det:

— Alle de adspurgte bern svarede, at
de befandt sig godt i deres klasser.
Det kan selvfaigelig skyldes, at de
har en norm gaende ud p4, at man

Laererne i folkeskolen
savner mere hjeelp til
enraekkepraktisketing
i forbindelse med den
handicappede elev, vi-
ste undersagelsen.

skal befinde sig godt i sin klasse,
men pa spergsmalet om, hvorvidt de
var med i feellesskabet i klassen, fik vi
alligevel svar, der pegede i retning
af, at de ikke befandt sig saerlig godt.
Flere elever kunne give eksempler
pa situationer, hvor de ikke var med i
klassefeellesskabet. F.eks. fik vi svar
som fglgende:

»Nar det ringer, gar de andre bare ud
uden at sparge, om jeg vil med.«
»Jeg ma ikke veere med til at spille
bold, fordi jeg er sa langsom.«

»De andre vil ikke have mig med til at
hoppe i bue.«

— Vi kan ikke lade vaere med at be-
kymre os om disse bgrn, for de er
efter vores mening ikke integreret.
Det kan vzere problematisk at veere
handicappet i en almindelig folke-
skole-klasse, og barnet kan komme
til at opleve mange nederlag, men
vores undersggelse viser, at mange
ting kan klares ad paedagogisk vej
ved en @get leererindsats og fanta-
stisk meget kan klares ved foraeldre-
indsats, skriver forfatterne, og de ud-
dyber foraeldreindsatsen saledes:

— Det er en stor opgave at opdrage
born til at fungere godt socialt, men
det er en endnu storre opgave at fa et
handicappet barn til at fungere godt
socialt. Foraldrenes indsats for at fa
deres handicappede barn til at fun-
gere godt socialt er ifglge vore un-
dersogelsesresultater sardeles af-
gorende. Derfor mener vi, at det er
vigtigt, at handicappede barns for-
&ldre skaffes et fornadent overskud
til at kunne give deres bern gode
sociale relationer, fremfor at de som
nu skal bruge tid og kraefter pa en
maengde praktiske foranstaitninger,
som selvfolgelig ogsa er vigtige, men

som lige s& godt kunne varetages af
andre.

Elly Hein-Sgrensen og Lise Risgaard
Thomsen har gennem undersogel-
sen fundet ud af, at foreeldrene foru-
roligende nok bruger det meste af
deres tid til praktiske goremal. De
papeger, at det bar veere en sam-
fundsopgave at skaffe foraeldrene af-
lastning for de praktiske pligter, sa
de i hejere grad kan koncentrere sig
om barnets folelsesmaesige udvik-
ling, hjeelpe og stotte det og give det
tryghed. Det er ogsa vigtigt, at forael-
drene far tid til at deekke deres eget
behov for at beskeeftige sig med an-
dre ting end det handicappede barn.
Men i undersggelsen kom det ogsa
frem, at laererne i folkeskolen savner
mere hjaelp til praktiske ting som
transport af den muskelsvindramte
elev til spisning, til legeplads, til bib-
liotek og faglokaler og hjeelp ved toi-
letbesog. Centerskoleeleverne har
praktisk medhjeelp til alle disse ting.
Leererne angav i deres besvarelse, at
de brugte en del tid pa& konferencer
med klassens evrige leerere, og halv-
delen sagde, at de havde hyppigere
kontakt med det muskelsvindramte
barns hjem end med de andre barns
hjem.

Forfatterne understreger i den for-
bindelse, at det er meget vaesentligt,
at leererne modtager grundig for-
handsorientering om muskelsvind-
ramte elever, f.eks. om sygdomsfor-
lobet, sa de ikke stiller barnene over-
for urealitiske krav. Det er ogsa vig-
tigt at laererne oplyses om, at disse
born kan veere meget treette og der-
for ikke beskylder dem for at veere
dovne, hvis eleverne har undladt at
udfare deres skolearbejde.

Videre i rapporten hedder det, at lze-
rerne har mulighed for ad padago-
gisk vej at arbejde med bernenes
indbyrdes forhold, stimulere miljoet
og forsteerke selvopfattelsen hos de
usikre bern ved at lade dem opleve
succes o.lign., men det kraever, at
laererne kender bgrnenes proble-
mer.

Af undersogelsen fremgar det, at 2/3
af de adspurgte lzerere i folkeskolen
ikke havde faet nogen forhandsori-
entering overhovedet, inden de fik
en elev med muskelsvind ind i klas-
sen. Hertil kan det tilfgjes, at siden
undersogelsen fandt sted, har Mu-
skelsvindfondens VB-Center holdt
to kurser for leerere til muskelsvind-
ramte bgrn. Begge kurser var af to
dages varighed og i alt deltog 80 lee-
rere. Dermed blev det behov for mere
viden, som forfatterne beskriver, alt-
sa til en vis grad tilgodeset.

23




Udviklet i samrad
med ergo- og
fysioterapeuter.
Forebygger
liggesar.

Patent anmeldt.
DEMKO-godkendte
motorer.

Stor lejeflade 90 x 210. Madras 2 delt 10 cm tyk.
Laveste hj til lejeflade. 45 cm. God arbejdshgjde 80
cm. Stabile sengeheste let aftagelig. Ne@dgreb ved
stremsvigt.

‘ I d DANSK ARBEJDE 0G UDVIKLING

der

God siddekomfort nar patienten skal kleedes af og

pa. Let at komme i karestol.

- et solidt grundlag
for en god pleje ...

_ ]

God plads til arme og ben nar
patienten er vendt pa siden.

0gsa beskytter
personalet.

KAN OGSA LEVERES SOM
VENDE-STA SENG
ELLER MED DRZAENAGE-LEJE

Siddestilling 80°. Alle funktio-
ner med luftstyret el-motorer.

Endvidere fremstiller vi:

Hospitalssenge
Plejesenge
Stasenge
Hjemmesenge
Specialsenge

K.R. STALRORSINDUSTRI ApS

Postbox 63 ¢ Mé&gevej 16 * 8370 Hadsten ¢ Telefon 06-98 24 99

Kunst til salg

Hvad med Eiler Krags »Ventende
kvinde« eller Hakon Mielches vig-
netter til »Rejsen til Lilleput« eller
Henry Heerups »Talartister«??
Disse og 193 andre kunstveerker kan
kebes gennem Muskelsvindfonden,
og pengene gar ubeskaret til denne
organisations udmeerkede arbejde.
Kunstveerkerne er blevet tilovers fra
de sidste kunstauktioner, Muskel-
svindfonden holdt i Arhus Kunst-
bygning. En reekke danske kunstne-
re skeenkede et eller flere veerker,
som vi fik lov at szlge. Kunstnerne
havde selv angivet en vurderingspris
samt en mindstepris for ikke at risi-
kere at nogle af vaerkerne gik til spot-
pris. Desvaerre blev ikke alt solgt pa
auktionerne, men civil vaernepligtig
Jens Rossen har netop lagt sidste
hand pa et katalog, som indeholder
en liste over alle tiloversblevne veer-
ker, samt deres format og mindste-
pris.

Kunstkataloget kan gratis rekvireres
fra Muskelsvindfonden tIf. 06-13 97
77, ligesom det ogsa er muligt at af-
laegge et beseg pa sekretariatet i Ar-
hus og se kunstveerkerne, som pry-
der vores vaegge, men som absolut
er til salg.

Udstilling i
Tommerup

Takket vaere det aktive medlem Jor-
gen Suhr, Tommerup, deltager Mu-
skelsvindfonden i en stor udstilling
pa Tommerup Bibliotek.
Udstillingen, der foregar 26.-27.
marts hedder »Kom frit frem« og er
arrangeret af Kulturudvalget og fol-
biblioteket i Tommerup. Ideen med
udstillingen er, at stille lokaler til ra-
dighed for alle, der har noget pé hjer-
te, det vaere sig samlere eller entusi-
aster indenfor alt fra stoftryk over
skulpturer, frimeerker, legetej, plaka-
ter til filmamateorer.

Da Jorgen Suhr laeste om udstillin-
gen i den lokale presse, fik han den
ide at lave en stand under mottoet
»Kom frit frem handicappede, ma-
ske findes der en landsorganisation
netop for din sygdom«. Han har der-
efter kontaktet en raekke sygdoms-
bekampende foreninger og tilbudt
dem, at de kan lsegge foldere og
andet oplysende materiale frem. Ud-
stillingen der nu foregar for fjerde
gang er erfaringsmaessigt godt be-
sogt bade fra store dele af Fyn og fra
Jylland.

Jens Rossen, civil vaernepligtig pa Muskelsvindfonden, har lagt sidste hand pa
et katalog over alle de kunstveerker, som er til salg.

Basisgruppe i Keabenhavn

Basisgruppen for voksne med mu-
skelsvind i Kebenhavneromradet,
der blev omtalt i sidste nummer af
»Nyt fra Muskelsvindfonden«, er nu i
gang og havde sit indledende made
den 1. februar. Takket vaere et hurtigt
initiativ fra Anni, der er gaet med i
gruppen, sad vi pludselig en tirsdag
aften ude hos hende i Albertslund,
fem personer i alt, og fik nogle veel-
digt hyggelige og konstruktive timer
ud af det.

Kvantitativt er det maske nok ikke en
seerlig imponerende tilsiutning —
mange flere burde komme ud af bu-
sken —men vi fik god mulighed for at
leere hinanden at kende og kom i
samtalens leb rundt om mange for-
skellige emner. Lad mig blot i flaang
naevne Hovedstadens Trafikselskabs
utilfredsstillende  kerselsordning,
svangerskab og bernefgdsel, kore-
stole, hjaelpemidler, organisations-
former i og uden for Muskelsvind-
fonden samt en hel reekke andre em-
ner, der ikke havde det fjerneste med
muskelsvind at gore. Vi talte med
andre ord langtfra om sygdom hele
tiden, men havde naturligvis der en
feelles bereringsflade, hvor det var
interessant at udveksle erfaringer.
Og hermed er vi fremme ved grup-
pens formal. Ideen til den kom egent-
lig fra mig, da jeg i november maned
sidste ar havde veeret til et »Sporg
Evald«-arrangement pa Redovre-
gard. Forsamlingen af fremmadte til-
harere var talstaerk, men jeg kan sta-
dig huske min forbleffelse over at
konstatere, at der kun var madten
4-5 voksne personer med muskel-
svind op. Derfor blev dette i ogvrigt

glimrende arrangement naturligvis
domineret af de mange foraeldre til
barn med muskelsvind, der var kom-
met. Hermed vaere ikke sagt at vi
voksne med muskelsvind ikke har et
staerkt interessefaeliesskab med for-
eldregruppen. Tvzertimod. Det ar-
bejde, der skal geres, kreever en bred
og samlet front — ikke mindst i ned-
skaeringstider som disse. Men ind-
faldsvinklen kan jo opleves forskel-
ligt alt efter, om man er foreaeldre til
et barn med muskelsvind, eller selv
er blevet voksen med sygdommen.
Og denne forskellighed kan efter
min mening udnyttes positivt — der-
for denne basisgruppe.
Pa vores made den 1. februar beslut-
tede vi, at gruppen skal undga dags-
ordener, ordstyrere og den slags. Vi
er primaert en basisgruppe, der mo-
des med mellemrum og taler sam-
men om alt, hvad der falder os ind,
og skal ikke opfattes som en konkur-
rent til Kebenhavns Lokalgruppe,
hvis man ensker at gore en aktiv ind-
sats til fordel for Muskelsvindfon-
den. Vi vil nok veere lidt mere indad-
vendte, men kan, hvis der opstar
gode ideer i gruppen, selvfolgelig
fare dem ud i praksis. Hvis ovensta-
ende har fanget din interesse, sa tag
og ring eller skriv til os. Er tilslutnin-
gen stor, kan man udmeerket godt
forestille sig, at der bliver dannet fle-
re grupper.

Frank Steffensen

Frank Steffensen Anni Koch
Gadekeervej 28  Ydergardsvej 9
2500 Valby 2620 Albertslund
TIf. (01) 16 85 41 TIf. (02) 97 47 71
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Besog i Nattrass House:

Englaenderne bruger
medlidenhed og adelige
I iIndsamlingsarbejdet

Den engelske muskelsvindorganisations hovedsaede i London er domineret
af trapper og smalle dere. Her er altsa ingen adgang mulig for bevaegelses-
hemmede. Dertil skal det dog retfaerdigvis siges, at den primsere kontakt til
medlemmerne ikke sker fra London, men gennem de 420 lokalgrupper. P&
hovedszedet i den sydvestlige del af London star man for koordinering af
lokalgruppernes aktiviteter, for udarbejdelse af informationsmateriale og for
indsamling af penge. Pengene bruges hovedsagelig til forskning i de neuro-

muskulere sygdomme.

Nattrass House hedder organisatio-
nens gamle hus midti London. Deter
opkaldt efter en professor, somi 1949
udarbejdede det forste forsknings-
program omkring muskelsvind.
Organisationen Muscular Dystrophy
Group of Great Britain — kaldet grup-
pen — blev dannet i 1955. Gruppens
formal er at skaffe penge til at finde
arsagen til og behandlingen af mu-
skelsvind, at vaere et hjelpende og
stottende bindeled mellem muskel-
svindramte familier og at oplyse om
muskelsvind.

Der er 23 ansatte i London. Heraf er
tre ansvarlige for indsamling, én for
information, é&n for forskning og én
for lokalgrupperne, der er tre bog-
holdere, tre socialradgivere samt en
del frivillige, som seelger forskellige
varer til fordel for gruppen.
Informationsmedarbejder Alison
Phillipson forteeller, at de 420 lokal-
grupper arligt indsamler 1 million
pund (13,5 mill. kr.), og hovedkonto-
ret indsamler ca. 10 mill. kroner om
aret. At tallet for lokalgrupperne er
sa hojt skal ses i sammenhang med,
at der er syv fuldtidsansatte konsu-
lenter rundt i landet, hvis job bestar i
at veere radgivere og igangsaettere
for lokalgrupperne, samt at saette
nye lokalgrupper i gang.

Indsamlinger

Den engelske mentalitet er en hel del
anderledes end den danske. Det ses
bade i deres indsamlings- og oplys-
ningsarbejde.

To indsamlingstyper har kert igen-
nem flere ar i England. Det er delta-
gelse i et keempe maratonlgb i Lon-
don og udskrivelse af en pub-kon-
kurrence, der karer over hele landet.
Maraton-lgbet indsamlede i 1982
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74.000 pund (980.000 kroner) til
gruppen. | samarbejde med den sto-
re London-avis, Daily Mirror, laves et
lille lob i selve lgbet. Det lille lab kal-
des efter avisen for Mirrorthon, og
fungerer pa den made, at man igen-
nem avisen skaffer lgbere, der vil
»lobe for« gruppen. De far en t-shirt
med gruppens navn pa og kommer
bagefter til en reception med en
masse kendte personligheder. Pen-
gene kommer ind, ved at igberne
skaffer sponsorer blandt publikum.

Blomstrende fantasi

Pub-konkurrencen er udsprunget af
den helt szerlige engelske pub-kul-
tur, som det nok ville vaere ret hab-
lost at omseette til danske bodegaer:
En hel reekke pubs far opfordring til
at tilmelde sig konkurrencen om,
hvem der kan skaffe flest penge til
gruppen. Stamkunderne udviser i
den gode sags tjeneste en blom-
strende fantasi. Der samles penge
ind ved f.eks. vaeddemal om vaerten
tor lade sig klippe skaldet, lagkage-
kastning, mandestriptease, fodbold-
kampe mellem to pubbers stamkun-
der, eller ved at pubbens mandlige
stamgaester iklader sig dametaj og
med raslende besser gar igennem
den méabende by. Utraditionelt men
effektivt.

Alison Phillipson fra London-konto-
ret smiler en smule skaevt, mens hun
beretter om det, men indremmer, at
det er en vaeldig god forretning, og
gruppen er i fuld gang med at plan-
lzgge konkurrencen for 1983. Det
sker ved at sende hverveplakater ud,
som bryggerierne betaler trykningen
af.

Der er praemier til de tre bedste pubs,
og trostpreemier til de pubs, der ind-

Alison Phillipson viser en raekke af
de mange publikationer, som den
engelske muskelsvindorganisation
har udgivet.

samler mere end 200 pund samt til
den forstegangsdeltager, der samler
flest penge ind. Konkurrencen gav i
1982 4.5 mill. kroner.

Oplysning

Ogsa i oplysningsarbejdet afslores
den nogetanderledes engelske men-
talitet. Her gar man ind for at prae-
sentere en enkelt familie og beskrive
dens problemer. Efter dansk male-
stok er det nok en smule salvelses-
fuldt og ynkende. Eksempelvis har
man en folder der hedder »Mareridt-
tet, som aldrig ender« — den handier
om en mors tanker og falelser ved
sin sgns ded. Man snapper lig: efter
vejret, og efter dansk tankegang ma
det nok siges at vaere en lidt kynisk
made at samle penge ind pa.
Alison Phillipson viser rundt pé lage-
ret i Natrass House, hvor der ligger
imponerende maengder af oplysen-
de materiale pa hylderne. Derer bl.a.
en handbog for lokalgruppemed-
lemmer med en raekke praktiske op-
lysninger, der er ogsd en kogebog
for lokalgrupperne, hvor enkelte ar-
rangementstyper er beskrevet — lige
fra ideen fodes, over de praktiske
forhold der skal veere klaret, til selve
afviklingen og indkasseringen af det
forhabentlig store overskud.
Gruppen har ogsa udgivet en reekke
foldere om emner som genetisk vej-
ledning, forskningsstrategi, myas-

thenia gravis og muskelsvind. Ho-
vedparten af folderne har il formal at
indsamle penge.

Ogsé gruppens aviser handler ho-
vedsagelig om nye indsamlingsar-
rangementer, og det er i hvert num-
mer naevnt, hvad lokalgrupperne har
indsamlet siden sidst. Gruppen ud-
giver en lille manedlig avis pa fire
sider, og fire gange arligt udkommer
en avis pa starrelse med et formid-
dagsblad. Det er med annoncer og
med mere oplysende artikler om
gruppens aktiviteter,

Kongelige og adelige

Det er meget igjnefaldende at grup-
pen benytter sig meget af kongelige
og adeliges navne i sit indsamlings-
arbejde. Prins Philip er protektor for
gruppen, og en reekke adelige er i
bestyrelsen.

Przesidenten hedder Sir Richard At-
tenborough. Hans bror, David Atten-
borough er iser kendt af danske
fjernseere for sine udsendelser om
menneskets oprindelse. Sir Richard
er selv meget aktuel for sin nye film
»Gandhi«, som det har taget ham 20
ar at lave, og hvor omkring 1 million
indere medvirker som statister.

Pa trods af det har han haft tid til at
veere foregangsmand ved en storsti-
let indsamlingsaktivitet, som korer

,. !‘ h_
Sir Richard Attenborough er blevet
verdenskendt for sin Gandhi-film,
men er ogsa praesident for den en-
gelske muskelsvindorganisation.

for tiden. Den startede med, at Prins
Philip inviterede en raekke kendte

forretnings- og industrifolk til en

sammenkomst. Her blev de opfor-

dret til at skrive breve til venner og
forretningsforbindelser og gare dem
opmarksomme pa gruppen og dens
arbejde.

Alison Phillipson fortaeller, at grup-
pen har budgetteret med at denne
ide giver en indtaegt pa 1,5 mill. pund
i labet af de naeste fire ar. Pengene
skal bruges til forskning i Duchen-
nes muskeldystrofi.

Folderen som er lavet til denne ind-
samlingsaktivitet karer pa medliden-

hed med de stakkels syge bern, og
den er underskrevet af en raekke
kendte og adelige. Pengene skal u-
beskaret ga til forskning, sa sygdom-
men udryddes. Dermed ser man klart
forskellen pad den engelske og den
danske muskelsvindorganisation.
Hvor vi i hgjere grad tager os af den
vejlednings- og behandlingsmaessi-
ge side, forsgger at lgse her og nu-
problemerne for de muskelsvind-
ramte familier og mest forsker i nye
behandlingsmetoder, s& prioriterer
man i England dentraditionelle forsk-
ning hgjest og bruger langt hoved-
parten af pengene til dette formal.
Derved bliver de engelske medlem-
mers opgave hovedsagelig at med-
virke ved indsamlinger, og derigen-
nem far de ogsa et socialt samvaer
med hinanden.
Heldigvis udveksles der viden gen-
nem EAMDA den europaiske sam-
menslutning af muskelsvindorgani-
sationer, hvor bade England og Dan-
mark er medlemmer. P& forsknings-
niveau orienterer fagfolk pa tveers af
landegreenserne ogsd hinanden
gennem seminarer og fagtidsskrifter
om de nyeste opdagelser og forbed-
ringer af behandlingsindsatsen. Der-
med nyder de to lande gensidigt godt
af hinandens indsats og arbejde.
Sos
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sen, Helle Krabbe, Carl-Christian Hansen, Sussie Lykke Pedersen og Peter
Kjeerby.

En week-end i Pindstrup

Forberedelse .....

Lidt nervositet .....

Mange ubesvarede sporgsmal .....
Det var udgangspunktet for den for-
ste week-end, som Ungdomsgrup-
pen arrangerede og gennemforte pa
Pindstrup Centret i dagene 4.-6. fe-
bruar.

Forberedelse er noget, der altid kreae-
ver overvejelser og tid. Det er en god
fase at veere i.

Der udveksles synspunkter, der dis-
kuteres, og man kommer teettere ind
pa livet af hinanden.

Nar det er sadan, bliver forberedelse
ikke noget besvaerligt, men noget
som giver udbytte og stor tilfredsstii-
lelse ved at vaere sammen med an-
dre.

Tiden, der skal bruges, kan man ikke
komme uden om, men nar den gar til
noget som f.eks. en ungdoms-week-
end i Pindstrup, er den altoverskyg-
gende fornemmelse, at tiden er brugt
til noget godt.

Nervasiteten — eller skal vi kalde det
»lidt uro i blodet« — kan vaere udtryk
for, at man ikke helt stoler pa egen
formaen, at man foler sig usikker
over for nye situationer, at man ger-

ne vil gore det hele sa godt som mu-
ligt, at man ikke kan fa svar pa en
reekke spegrgsmal, for det hele er
overstéet, at man ...

Spergsmalene, som traenger sig pa,
er:

Hvilke mennesker mader frem?
Hvad synes de om programmet?
Hvad vil de?

Synes de, vores ideer er gode?

Har de lyst til at deltage aktivt, ellerer
de »bange« for at udtrykke deres
synspunkter i en stor forsamling?
Gar det hele i sta, fordi programmet
er forkert sammensat?

OSV. OSV.

Nye kontakter

For at fa et rimeligt forleb af week-
end’en havde den to formal. For det
farste skulle vi leere hinanden at ken-
de, og for det andet ville vi forsage at
fa ideer fra deltagerne, saledes at ar-
bejdet med Ungdomsgruppen kun-
ne komme rigtigt igang. lkke blot i
Arhus-omradet, men ogsa i den gvri-
ge del af landet.

M.h.t. det forste er det vores indtryk,
at det lykkedes rimeligt tilfredsstil-
lende. Der var en god stemning, og

Der var ogsé foredrag i pejsestuen. De lange ben tilhgrer Flemming Westh, en
af initiativtagerne til ungdomsarbejdet i Muskelsvindfonden.
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der blev skabt nogle nye kontakter,
som kan bruges fremover pa mange
mader. Det betyder, at der nu er ca.
dobbelt sd mange involveret, som for
4.-6. februariSagt pa en anden ma-
de: Vi er nu ca. 30, som har vist en
eller anden form for interesse.
M.h.t. det andet viste det sig, at ar-
bejdet med at skaffe flere deltagere i
Ungdomsgruppen skal prioriteres
hgijt. Der blev tait en del om, hvordan
det kan gores, og der blev ogsé fore-
sldet en raekke lgsningsmuligheder.
Dernaest var samtalegrupper;, som
kunne beskeeftige sig med bistands-
lovens krinkelkroge, hgijt prioriteret.
Forst derefter kom de mere udadret-
tede aktiviteter. Disse kunne veere
koncerter, teatergrupper, informa-
tioner til offentligheden samt andre
arrangementer, som kan gore Ung-
domsgruppen kendt, og som kan
stabilisere og forbedre gruppens
gkonomi.

Det var gennemgaende, at flere men-
te, atderikke i den forste tid —1-2 ar—
kan regnes med, at Ungdomsgrup-
pen giver overskud.

Sporgsmalet var og bliver fremover,
om ungdomsgruppearbejde i det he-
le taget skal give overskud. Det skal
maske, nar alt kommer til alt, betrag-
tes pa lige fod med det udgiftskrae-
vende og nedvendige arbejde, som
foregar i Muskelsvindfonden. Ex.
forskning og VB-centret?
Resultatet — det synlige — af week-
end’en, at der blev valgt fire kontakt-
personer, som kan deekke Midtsjzel-
land, Nordjylland, 06-omradet og
Fyn.

Disse personers farste opgave bliver
at skaffe deltagere til gruppen. Ud-
gangspunktet bliver dem, som har
modtaget en henvendelse og invita-
tion vedrgrende Pindstrup-week-
end’en. Derudover er det selvfaigelig
tilladt at henvende sig til andre.
Nar der s& — forhabentlig — er dannet
en lokal arbejdsgruppe, skal denne
prove paatfinde ud af hvilke arbejds-
opgaver, den kan og vil patage sig.
Til efteraret mades vi sa alle igen pa
et weekend-ophold, hvor vi samler
trddene og udstikker nye retningsli-
nier.

I mellemtiden ligger den oprindelige
arbejdsgruppe ikke pa den lade side.
Den farste week-end i marts samles
vi pa Juelsminde Vandrerhjem. Her
er det meningen, at vi skal foretage
nogle vurderinger pa det, der er sket
indtil nu, vi skal arbejde videre med
de opgaver, som er igang, og vi skal
prove at finde ud af, hvordan vi far
lost rekrutteringsproblemerne i de
omrader, som indtil videre ikke har
nogen kontaktperson. Vi haber, at

arbejdsgruppen kan udvides med de
kontaktpersoner, som er valgt.
Der sker alts& noget hele tiden.

Sund nervgsitet

Hvor langt er vi sa selv kommet?
Det kan veere svaert at sige. | indled-
ningen biev der nsevnt noget om
vores nervpsitet og usikkerhed.
Var/er den begrundet eller ubegrun-
det?
Svaret ma blive, at den var naturlig,
og den vil nok altid stikke hovedet
frem, som en sund reaktion, fordi vi
altid snsker at gare tingene rigtigt —
sa godt som muligt.
Den er forkert, hvis den er udtryk for
manglende selvtillid. Selvtillid er
nadvendig, og har vi ikke den, ma vi
hjelpe hinanden med at etablere
den.
Det er vi godt igang med i arbejds-
gruppen. Gid det mé lykkes, og gid
det ma lykkes i alle de arbejdsgrup-
per, som snart bliver nedsat.
Sker det, bliver mange problemer
lettere at lese. Der vil maske oveni-
kobet blive fiernet en raekke proble-
mer, sa hver enkelts overskud til at
leve bliver storre.
Med dette som en slags konklusion
paen god week-end i Pindstrup fort-
saetter vi arbejdet med og i Ung-
domsgruppen.

Arbejdsudvalget

Vera Lynn og pinsebal i Arhus

Den under 2. verdenskrig sa kendte
engelske sangerinde, Vera Lynn,
kommer 24. april til Arhus, hvor hun
optraeder i Musikhuset. Muskelsvind-
fonden star som arranger — og er sa
heldig, at der allerede i god tid er ud-
solgt til koncerten i den store sal,
hvor der er plads til 1.500. Vera Lynn
bliver akkompagneret af sin egen
pianist samt Finn Kragerups orke-
ster.

Af gvrige koncertaktiviteter kan naev-
nes en i lidt mindre malestok ogien
noget anden retning: Lars Lilholt i
Huset i Arhus den 31. januar. Der var
paent besogt til koncerten som var
led i en Danmarksturne i anledning
af Lars Lilholts nye plade med titlen:
» — og fanden dukkede op og sagde
jac.

Endelig har Muskelsvindfonden
brugsretten over Ridehuset p4 R&d-
huspladsen i Arhus i pinsen i ar. Det
falder sammen med det stort anlagte
karneval pinselgrdag, hvor der ven-
tes mange tusinde samba-vuggende
udklzedte deltagere. Ridehusetbliver
efter planen et af de centrale punk-

e

Det store idol fra 40’erne, Vera Lynn,
kommer til Arhus.

ter i byen efter det store gadeoptog.
Muskelsvindfonden vil fire aftener i
traek tilbyde drhusianerne god musik.
Det bliver fra den 19. til den 22. maj.
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Personalenyt

Mere plads og mere personale — det
er to haendelser, som meget passen-
de er indtruffet pa samme tid i Ve-
stervang.

Som det fremgar af artiklen pa side
11, far vi en projektleder, Erland Win-
terberg, der skal arbejde her i to ar
med en raekke afgraensede opgaver.
Knud Nielsen er tiltradt ved arsskif-
tet. Han hjeelper til pa klinikken med
at lofte patienterne og er pedel for
hele foretagendet.

Birgitte Seegert har aflost feergske
Leila a Lofti som kliniksekretaer, og
den nye civile veernepligtige pa VB-
centret hedder Allan Petersen. Her
er ogsa via Arhus Amts jobskabel-
sesordning blevet ansat en ny HK’er,
Vivi Hansen, der er udlaert pa dom-
merkontoret i Esbjerg.
Ergoterapeut Merete Stoltze er vendt
tilbage til VB-centret efter et ars
barselsorlov. Laegelig sekretaer Ole
Hein-Sgrensen er blevet aflost af
laege Carl-Otto Getzsche, Arhus
Amtssygehus. Lees mere om dette
skift pa side 7.

Fysioterapeut Karin Andersen har
sogt og faet et ars orlov fra sin halv-
tidsstilling pA Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter.
Hun fortssetter med at arbejde 20 ti-
mer om ugen pa Klinik for fysiotera-
pi.

Fysioterapeut Karin Andersen har
sogt og faet et &rs orlov fra VB-cen-
tret. Hun fortsaetter dog 20 timer u-
gentlig pa klinikken.
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Sa mange arbejder i dag i Vestervang 41 og sa mangler endda syv medarbej-

dere pa billedet. 1. reekke fra venstre: Birgitte Seegert, Allan Petersen, Evald
Krog, Kurt Pedersen, Karin Andersen. 2. reekke: Lene Sgrensen, Vivi Hansen,
Lis Thomsen, Anne Marie Kjaer og Marius Byriel. 3. reekke: Jette Maller, Anne-
Lise Olesen og Knud Nielsen. Bageste reekke fra venstre: Birgit Steffensen,
Henrik Bojsen, Sos Kjeldsen, Kirsten Laursen og Merete Stoltze.

P4 listen side 2 over personalets ar-
bejdsomrader, kan det se ud, som
om der ogsa er kommet ny fysiotera-
peut pa klinikken, men det er blot
Randi Gade Serensen, der er blevet
gift og nu heder fru Nissen.

For et ar siden fik vi nye spise- og
modelokaler i Vestervang 40, disse
lokaler er nu lavet om til kontorer for

sekretariatet. | stedet har vi lejet ejer-
foreningen Vestervangs selskabslo-
kaler og bruger dem til mader og fro-
kost. Til gengaeld har VB-centret
overtaget et enkelt af sekretariatets
tidligere kontorlokaler. Til beroligel-
se for forvirrede leesere kan vi tilfoje,
at vi godt selv kan finde ud af det, og
vores adresse er uforandret.

For nejagtig 10 &r siden abnede disse tre personer det forste kontor tilhorende
Muskelsvindfonden i Vestervang 40. De var samlet pa 10-drsdagen og udveks-
lede minder. Fra venstre: Alice Carilsen, Evald Krog og Saren Hagen. Sidst-
neevnte var dengang Evalds hjselper, han er i dag medlem af repraesentant-
skabet.

lokal- og
interesse

gruppe

) nyt
Al

Stormede i
Kobenhavns
lokalgruppe

Lordag, 19. februar d.4. havde Kg-
benhavns lokalgruppe indbudt vore
medlemmer til et foredrag med efter-
felgende diskussion. Foredragshol-
deren var overlaege O. Hein-Seren-
sen fra Arhus Kommunehospital, der
veloplagt gste af sin store viden om
muskelsvindsygdommene.
Lokalgruppen var meget spzendt pa,
om det nu kunne ga med at arrange-
re et sddan mode — pa en lerdag og
beregnet tid fra kl. 10-15.30. | invita-
tionen var foraeldre til barn med mu-
skelsvindsygdomme blevet opfor-
dret til at made frem begge to og
tage deres barn med. Stor var derfor
forbavselsen, da der til magdet kom
ca. 70 voksne og 30 barn. Lokalgrup-
pen havde igen valgt Redovregard til
arrangementet og her var det lige
ved at knibe med pladsen — men,
hvor der er hjerterum —og det har lo-
kalgruppen — der er ogsa husrum.
Efter fordraget og undervisningen
— som Hein-Sgrensen ledede pa sin
varme méade, som ogsa kendes fra
familiekurserne pa Pindstrup, blev
der spist handmadder og drukket
ol/vand og diskussionen gik ved al-
le bordene. Derefter var spargely-
sten stor til Hein-Sarensen. YB-cen-
tret havde i dagens anledning sendt
Jette Maller og Lene Sarensen. Jette
orienterede om VB-centrets start og
virke. En seerlig tak skal lyde til Han-
ne G. Jensen, som med kort varsel og
nogle f& barnepassere tog sig af ber-
nene fra 1%2-17 &r, s ogsa de kunne
fa en god dag ud af det.

At der var stor interesse for madet
kunne ses ud af tiimeldingerne, da
der kom folk fra Redvig, Nakskov,
Neestved, Frederiksvaerk samt den
ovrige del af Sjaelland. Glaedeligt var
det ogsa at se geester af faglig inter-
esse: sagsbehandlere, stottepasda-
goger, amtskonsulent og mange fie-
re.

Dette m@de har kraftigt understreget
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Over 100 madte op for at Iytte til overleege Ole Hein-Sorensens foredrag pé

Rodovregérd. (Foto Frantz Neumann).

det anske — ja, krav — som Keben-
havns lokalgruppe gennem mange
ar har stillet, at vi, der bor ost for
Storebaelt, virkeligt har et stort be-
hov for oplysning, — ja, for et VB-
center. Madet har naturligvis for-
staerket onsket/kravet, og vi vil nu
overfor Muskelsvindfondens reprae-
sentantskab/bestyrelse  yderligere
understrege vore gnsker.
Kabenhavns Lokalgruppe

Jazzkoncert
i Kebenhavn

Kgbenhavns Lokalgruppe planlaeg-
ger et jazz-arrangement i Vognpor-
ten i Huset, Magstraede, den 1. maj.
Samtidig vil Muskelsvindfondens
plancheudstilling blive stillet op i
Huset.

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

Kolding:

Peder Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding
TIf. 05-52 89 68

Kobenhavn:

Frantz Neumann
Knud Anchersve] 78 B
2610 Redovre

TIf. 01-70 94 41

8382 Hinnerup

TIf. 06-98 82 36 9600 Ars

Alborg:

Bruno Svendsen
Schellsmindevej 78
9200 Alborg SV
TIf. 08-18 70 46

Sjeelland:

Neestved:
Karen Henriksen Fyn:
Sterlingevej 24
Starlinge

4731 Brandelev
TIf. 03-76 42 68

Ungdomsgruppen:
Koordinator:
Flemming Larsen
Bakketoppen 16
8355 Ny Solbjerg
TIf. 06-92 61 81

O stjylland:
Hans Chr. Lund Christensen
Trillegérdsvej 151

8210 Arhus vV Vile

7870 Roslev
Tif. 07-73 16 79

Tif. 06-15 43 28

Arhus:
Hanne Serensen Nordjylland:
Ristrupvej 5, Melballe Sven Olsen

Faelledvej 15, Bleere

Tif. 08-66 60 53

Anette Madsen
Balstrupvej 10
4100 Ringsted
Tif. 03-61 48 79

Birthe Malling Nielsen
Anemonevaenget 4
5200 Odense V

TIf. 09-94 35 43

Myasthenia Gravis:

Sjeelland:
Camilla Vogelius
Lindevej 67
3500 Veerlgse
TIf. 02-98 02 92

Resten af landet:
Birte Brejner
Kongehgjvej 13
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