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Nyt navn

Tidsskriftet skifter navn og
udseende og vil fremover
udkomme 6. gange om aret.
Denne e&ndring skal sikre
medlemmerne flere og bedre
informationer. Derfor... god
leeselyst.

Hjzelpere

Den szerlige »Arhusordning«
med hjaelp til handicappede
dognet rundt er i fare for at
blive nedlagt. Andre kommu-
ner gnsker ikke at yde den
nodvendige hjelp og fore-
treekker at »eksportere« de
handicappede til Arhus. Nu
sidder Arhus kommune tilba-
ge med de torre lommesmer-
ter - lees side 6 0g 7.

Respiration

Der hersker mange fejlagti-
ge fordomme omkring respi-
ration, men i langt de fleste
tilfelde gor den tilvaerelsen
lettere for brugerne. - Min
respirator har givet mig et
helt andet og lykkeligere liv,
siger en 34-arig kvinde som
»Muskelkraft« har besggt.
Lees side 14 og 15.




Venter pa regeringen

af landsformand
Evald Krog

Vi slap godt ud af 1983. Vi havde en
enestaende finale i december, nar vi
ser pa den gkonomiske side af sa-
gen. Jeg har lyst til igen at sige tak til
alle, der sidste ar gav os styrke til at
fore kampen videre.

Og styrke far vi brug for. Som jeg ser
det, bliver 1984 det mest spaendende
og afgerende ar, vi har haft siden bal-
lade-aret med opstarten af VB-Cen-
tret i 1976. Jeg venter egentlig ikke
ballade i 1984, men vi er klar over, at
stregerne vil blive kridtet op pa de
baner, vi forst og fremmest skal spille
pa.

Apropos gkonomi skal det ikke vaere
nogen hemmelighed, at Muskel-
svindfonden har meget, meget store
forventninger til vor regering, ikke
mindst efter valgresultatet.

| efteraret gav bade indenrigsmini-
steren og socialministeren, som
ogsa efter valget er identisk med
Britta Schall-Holberg og Palle Si-
monsen, klart udtryk for, at Vejled-
nings- og Behandlingcentrets gko-
nomiske forhold ikke bare bgr, men
skal lgses.

Der er kun én forstandig lgsning pa
problemet. Der skal snarest findes
en passende niche pa statsbudget-
tet.

Grunden er enkel! Vi skal stotte re-
geringens intentioner om at forenkle

og formindske odelaeggende bureau-
kratiske systemer, som vi kender det
fra vort betalingssystem med de 14
amter.

Valget er overstaet, og ministrene
skal nu holdes fast pa deres positive
holdning og vilje til at stabilisere Mu-
skelsvindfondens VB-center. Det vil
samtidig vaere et ngdvendigt funda-
ment for det spring, der er taget med
at gore VB-centret til et udviklings-
sted. Her teenker jeg pa de forsk-
ningsprojekter, der er i gang og som
kommer til. Det er forudseetningen for
en bedre behandling af os med mu-
skelsvind.

Tiden op til landsmadet i maj vil sta i
forhandlingernes tegn pa to andre
omrader:

Der er sidste udkald for Sommer-
landprojektet her i foraret. Finder vi
ikke den rigtige grund inden 1. april,
dropper vi projektet.

Vi erlangt inde i en stime af gode for-
handlinger om vores eget institut. Vi
haber, de munder ud i en konkret
plan indenfor den allerneermeste
fremtid.

Kommentarer - Kommentarer

Privatisering

Privatisering - er det en lgsning i
i samfundet i dag? Her skal ikke
svares generelt ja eller nej. Muskel-
svindfonden gar jo pa sin made
ind for privatisering - vi er en privat
forening med private aktiviteter, og
VB-Centret er et privat hospital. Men
man kan ikke privatisere socialt ar-
bejde med en forhammer. Man kan
ikke med ét traekke sig ud af en klar

.rlvatisering

social forpligtelse, for sa vil det ramle
for de svageste i dette land. Tvaert-
imod ma det offentlige ga ind i arbej-
det sammen med private organisati-
oner med endnu starre kraft. Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter er et godt eksempel.
Vi gor en stor indsats for, at en spe-
ciel sygdomsgruppe far den mest ef-
fektive behandling, og sé forventer vi
ogsa, at det offentlige klart bakker
den indsats op gkonomisk.

P. H.

Hjeelpere

Det er ikke for meget sagt, at det for
mange mennesker med muskelsvind
er livet om at gare, at de far megen
hjeelp af andre. Det er bare ikke rigtig
sivet ind i flere kommuner, og det er
abenbart tilladt at laese bistandslo-
vens paragraffer og cirkuleerer med
mange slags briller.

Helt grotesk bliver det, nar folk be-
gynder at flytte over kommunegraen-

ser for at f& anstaendig hjaelp. Det op-
lever Arhus, som har et regulaert ser-
vice-niveau, hvor handicappede kan
ansatte egne hjeelpere. Det truer
med at give Arhus en gkonomisk bet,
som det er sveert at leve med.

Derfor skal det til mange kommuner
og Socialstyrelsen lyde: Hold fanen
lidt hgjere, og giv dog den hjaelp, som
er sa ngdvendig!

PH

Her star vi

Fra bogholder Lis Thomsen fortaelier
en palidelig prognose, at 1983 er det
hidtidige rekordar med en nettoom-
seetning for medlemsforeningen pa
ca. 2,1 mill,, og et nettoresultat, som
balancerer. Til sammenligning er tal-
lene for 1982 pa 1,3 mill. kr. og et un-
derskud pa 360.000 kr.

Repraesentantskabet vedtog i no-
vember 1983 et budget med en sam-
let investering i forskning, oplysning,
vejledning og behandling pa 2,3 mill.
kr i 1984. Det kraever altsa en bred
vifte af indtjeningskanaler, hvis der
skal vaere balance i husholdningen
ved udgangen af dette ar:

- Projekt Mini-tombola og »traditio-
nel« tombola er under klargering.

- Pa koncertsiden planlaegges et kar-
nevals-arrangement i Arhus og hele
otte »grenne koncerter« i juli, hvor vi
er praktisk arranger for Tuborg Bryg-
gerier og skal foresta salg af @l og
vand.

- Radio-bingo i samarbejde med Ra-
dio Arhus kerer flot, og vi forhandler i
ojeblikket med en kebenhavns naer-
radio om et lignende arrangement i
hovedstaden.

Det er arrangementer, som kraever
»knofedt«, men sammen med bidrag
fra firmaer, fonde, organisationer og
private skulle de 2,3 mill. kr. netto
veere inden for reekkevidde.

Begrebet »kanin« er velkendt i poli-
tisk sammenhaeng, og vi har adopte-
ret udtrykket. En »kanin« er en uven-
tet indtjeningsmulighed, som ikke er
budgetsat. Vi har p.t. fem »kaniner« i
hatten, mens to stikker hovedet frem.
Der er forhabentlig mere om »kani-
nerne« i na@aste nummer, men maske
kommer dagspressen forst.

VB-Centret

| 1983 ydede VB-centret 632 be-
handlinger mod budgetteret 625. Al-
ligevel har behandlingsprisen pa
1840 kr. ikke kunne holdes, og am-
terne skal nu preesenteres for en »ef-
terregning« pa ca. 250 kr. pr. be-
handling. Overskridelsen skyldes
forst og fremmest en mindre netto-
indtjening end budgetteret for klinik
for fysioterapi - et forhold, der bl. a.
afspejler et dalende klientantal grun-
det den manglende overenskomst
mellem sygesikringen og Danske Fy-
sioterapeuter. Til trods herfor er kli-
nikken stadig netto-bidragyder til
den amtslige betaling af centrets
ydelser, og vi haber derfor pa forsta-

else hos amterne, nar regningen
sendes frem.

| ar har Arhus amtskommune ment,
at centret gkonomisk kan fungere
med en uaendret behandlingspris pa
1840 kr. En budgetkalkule viser -
uden nogensomhelst flothed i nor-
mering eller drift, - at behandlingen
ngdvendigvis ma blive 328 kr. dyrere.
Vi forhandler med Arhus amtskom-
mune om dette misforhold, hvor hele
problemstillingen raber pa en statslig
finansieringsmodel, der bade tilgo-
deser basisdriften og den ngdvendi-
ge normering til udvikling af behand-
lingsmetoder. Efter folketingsvalget
den 9. januar er centrets formand Per

af Marius Byriel

Bendix gaet i gang med en ny for-
handlingsrunde med indenrigsmini-
steriet.

For »dumping-prisen« pa 1840 kr. pr.
behandling overhovedet er i hus,
kraeves der som bekendt kaution fra
patientens egen amtskommune.
Nordjyllands amt er blandt de amts-
kommuner, der mener selv at kunne
yde en lige sa kvalificeret behandling
som VB-centrets, hvis behandlinger
bygger péa erfaringerne fra kontakten
med 300 familier. Derfor ingen kauti-
oner til de 34 klienter i det nordjyske.
En kreds af foreeldre har nu taget sa-
geniegen hand, og vi gnsker lykke til
med det forestdende mode med
amtsts sygehusudvalg.

Blandt lyspunkterne skal neevnes, at
Fyns amtskommune har omstedt

beslutningen om, at der ikke kan
ydes kaution til nye VB-klienter i am-
tet, og at Kebenhavns kommune har
accepteret at give kaution for delta-
gelse i centrets familiekurser. Kom-

‘munen overvejer nu vor henvendelse

om, at kautioner ogsa ma omfatte
»hjemmebesag« o0g »tveerfaglige«
megder for de 14 klienter, centret har
kontakt til i kommunen.

Det er medlemsforeningens principi-
elle holdning, at ingen klient skal af-
skeeres fra behandling grundet kauti-
onsafslag fra hjemstedsamtet. 11982
og 1983 har kontoen kautionsvaeg-
ring kostet fonden ca. 86.000 kr.
Asta og Jul. P. Justesens Fond er
gaet i brechen for os med dette be-
lob, og der skal lyde en dybfalt tak for
denne handsraekning. Samtidig skal
vi oplyse politikerne pa tinge om, at
denne lgsning intet som helst har
med privatisering at gere i ordets po-
sitive forstand.

Forskningsstotte

Takket vaere statte fra fonde og lega-
ter er det alligevel muligt for centret
at holde fast i den faglige udviklings-
linie:

- Duchenne-projektet (finansieret af
Egmont Fonden og Helsefonden)
saettes nu i gang med psykolog Ton-
ny Yde Jensen som opgavelgser.
Mere om projektet i naeste nummer.

- Fortseettelses-sygekassen Dan-
marks Sundhedsfond har ydet
58.000 kr. tit Moiré-projekt.

- Rosalie Petersens Fond har givet
10.000 kr. til indkeb af CPAP.

- En fond har givet tilsagn om positiv
behandling af en kommende ansgg-
ning pa 350.000 kr. til projekt aktiv
stimulering.

- Centrets personale udarbejder i
ojeblikket en faglig prioriteret lang-
tids-kereplan for savel oplysnings-
som forskningsprojekter. Korepla-
nen praesenteres i naeste nummer.

Skattefri gave

23.000 kroner til Muskelsvindfon-
den. Det var det belgb, som forenin-
gens medlemmer i lgbet af december
1983 har indbetalt p4 Muskelsvind-
fondens konto.

Selv om tak som bekendt er et fattigt
ord, skal det alligevel lyde her - tak.
PS: Vi haber, at skattevaesenet ogsa
forstar at veerdsaette de mange ind-
komne belgb.




Institutioner
- det er ikke mig

»Jeg kunne ikke lide at vaere pa Solbakken. Der var en modbydelig atmos-
feere, og det var sveert at finde nogle, som man kunne blive fortrolig med.
Husk pa, at jeg kom lige hjemmefra og var vant til megen kaerlighed og varme
fra mine foraeldre. Ok, maske var jeg blevet overbeskyttet, men det er jo
ikke noget, du kan fa nogle, der har tilbragt det meste af deres liv pa en in-

stitution, til at forsta«.

Hans Christian Lund Christensen var
18 ar, da han flyttede ind pa instituti-
onen Solbakken ved Arhus. Kort for-
inden var hans fader dgd, og mo-
deren var blevet alene med tre
bern, hvoraf Hans Christian var han-
dicappet. Hans Christian var selv
indstillet pa at fiytte fra foreeldrenes
hus ved Ribe for at prove kreefter,
men institutionslivet kom alligevel
som noget af et chok for ham.

»Efter 14 dage ringede jeg simpeit-
hen hjem og meddeite, at jeg ikke vil-
le vaere der mere, og at min moder
godt kunne komme og hente mig.
Men sa galt gik det nu ikke«, smagri-
ner Hans Christian, der naede at bo
et ar pa Solbakken.

| dag er Hans Christian 24 ar og bori
en stor moderne lejlighed i udkanten
af Arhus. Han har lejet to veerelser ud
til to studerende. Dels for at fa lidt
selskab, for det er uhyggeligt at bo
alene, som han siger, men ogsa for at
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kunne klare huslejen, der er p& 3.600
kr.

Arbejde haenger ikke pa treeerne
Hans Christian kunne godt teenke sig
at finde noget arbejde. Men det er
som at lede efter en nal i en hostak.
Og pa arbejdsformidlingen regner
han ikke med, at de kan hjalpe ham.
»Min store drom er, at blive land-
brugsmedhjaelper inden for EFG. Jeg
skal ogsa til nogle prover hos en be-
skeeftigelseskonsulent, som sa skal
se, om han kan fa mig ind pa EFG.
Men jeg tror ikke, at det nytter noget.
| stedet for at hjeelpe de handicappe-
de spaender de i mange tilfaelde ben
for os. De er bange for, at vi ikke kan
klare arbejdet eller uddannelsen og
derfor kommer ud for et nederlag,
hvis vi forsgger. Men det kan vel al-
drig skade at forsgge, vel?«

Siden Hans Christian kom til Arhus,
har han taget 9. og 10. klasse og er i

ajeblikket igang med at tage HF-en-
keltfag i dansk, matematik og sam-
fundsfag. Men efter sommerferien
springer han fra.

»Jeg gider simpelthen ikke at ga i
skole mere. Jeg har aldrig provet an-
det, og det kan jo ikke vaere menin-
gen.«

Sex - eller snarere kaerlighed

»Folk, der ikke er handicappede,
teenker som regel ikke over, at handi-
cappede ogsa har ret til et sexliv. El-
ler rettere sagt keerlighedsliv, for sex
er sadant et dumt ord, der ikke daek-
ker ordentligt«, siger Hans Christian.
Han har flere gange vaeret ude at for-
taelle ikke-handicappede om handi-
cappedes verden.

»Folk er som regel meget interesse-
rede. De hgrer virkelig efter. Men nar
det der med sex bliver bragt pa bane,
kan det godt veere lidt sveert at fa hul
pa bylden. Jeg plejer at bede dem om
at prove at saette sig i mit sted. At
sidde i kgrestol. Sa vil jeg prove at
seette mig i deres sted og forsgge at
finde ud af, hvad det er for blokerin-
ger, de har overfor handicappede.
Men en ting er selvfglgelig teori -
noget andet praksis«, smiler Hans
Christian.

Hans Christian er kontaktperson i
Midt/Ostjylland for Muskelsvindfon-
dens Ungdomsgruppe, selv om han
ikke har muskelsvind, men er spasti-
ker.

»Jeg mgdte nogle fra Muskelsvind-
fonden, da jeg var pa en international
sommerlejr i 1981. Siden den tid er
jeg kommet jeevnligt i Vestervang og
kom med i ungdomsgruppen, fordi
jeg godt kan lide de folk, der er med i
gruppen og gerne vil lave noget an-
det end at ga i skole«, siger Hans
Christian.

M. M.

A .;
I-jans Christian i sin store lejlighed i
Arhus.




Hjaelpere - en varm kartoffel

60 svaert handicappede har faet mulighed for at bestemme over
deres eget liv. | Arhus kommune ydes skonomisk stotte, sa at de
handicappede sikres hjaelp degnets 24 timer - og vel at maerke fra
hjselpere, som de handicappede selv lonner og ansaetter, Men
som i et rigtigt eventyr er der ogsa sorte skyer i det fjerne, som
truer med at pdelagge idyllen. Skurken hedder: En raekke uklare

regler i bistandsloven.

Det hele startede for en del ar siden,
da en gruppe sveert handicappede pa
egen hand flyttede alene til Arhus.
Overfor kommunen forlangte de en
opkonomisk forsvarlig hjeelpeordning,
som de selv ville administrere.

Senere vandt en handicappet en an-
kesag, som palagde Arhus kommune
at udmale hjzelpens starrelse efter §
48 stk. 2 i bistandsloven i stedet for
§ 56, som tidligere havde veeret

praksis. En andring som betyder, at
der formeit ikke er noget loft over,
hvor mange hjeelpertimer kommunen
kan stille til radighed.

P& den baggrund valgte Arhus, som
den forste og eneste kommune i lan-
det, at formalisere hjaeperordningen
overfor bestemte grupper af handi-
cappede. (Handicappede med et
hjemmehjeelperbehov pa mere end
80 timer om ugen, og som kan karak-

teriseres som »andsvage, epileptike-
re, vanfore - eks. personer med re-
spirationsinsuffiens - samt dgve og
tunghgre«.

Ordningen betyder, at personlig bi-
stand betragtes som en merudgift og
derfor kan komme ind under § 48 stk.
2 - en paragraf som i modseetning til
tidligere brugte paragraffer kan an-
kes - og at alle hjemmehjeelpere i Ar-
hus kommune aflgnnes efter en fast
overenskomstmeaessig sats.

Andre kommuner

De fleste andre steder i landet kan
det veere lidt af et lotterispil, hvilken
paragraf kommunen udmaler hjael-
pen efter. Mangelen pa klare og faste
retningslinier gor, at kommunen stort
set selv kan bestemme, hvilken

hjeelp de vil yde - og denne hjeelp er i
mange tilfaelde alt for lille.

Et eksempel blandt mange er fra en
mindre gstjysk kommune, hvor s0Ci-
alforvaltningen havde ydet tilskud til
en bil, som var ngdvendig for at en
ung handicappet kvinde kunne kom-
me pa arbejde. Da kvinden skiftede
arbejde og derfor ikke laengere kun-
ne fa sin tidligere arbejdsgiver til at
hente og bringe hende i hendes bil,
naegtede forvaltningen at give gko-
nomisk tilskud, sa kvinden kunne an-
saette en hjeelper.

Hendes keaereste, som kvinden kort
forinden var flyttet sammen med,
matte anses for at have forsorger-
pligten og kunne jo sa hente og brin-
ge hende, lgd svaret fra forvaltnin-
gen.

Andre eksempler findes, hvor kom-
muner har udmalt hjeelpen i forhold
til, hvad en ung pige i huset far. | sa-
danne tilfaelde er den handicappede
tvunget til at underbetale sin hjaelper
eller kgbe feerre hjaelpertimer end
ngdvendigt.

Eksportproblemet

I Arhus kommune har man de sidste
ar oplevet en tilflytning til byen af
sveert handicappede. Fra en kommu-
nal betragtning har det givet gkono-
miske problemer, da en enkelt handi-
cappet nemt kan koste kommunen
4-500.000 kr. pr. ar i udgifter til hjeel-
pere.

| kommunale kredse snakker man
om et »eksportproblem«, som gar ud
pa, at en reekke kommuner ger sa lidt
for deres handicappede borgere, at
de automatisk veelger at flytte til en
anden by, hvor servicen er bedre. Da
reglerne for refusion kommunerne
imellem endvidere er uklare, foler
specielt Arhus kommune, at den
kommer til at sidde tilbage med de
okonomiske smerter. Hjemkommu-
nerne veegrer sig simpelthen ved at
betale, hvad det koster, at Arhus ma
tage sig af deres forpligtelser.

Som en provokation har Arhus kom-
mune valgt at smaekke laget til pen-
gekassen i. Kun hvis hjemkommu-
nerne garanterer fuld refusion ac-
cepteres, at »fremmede« kommer ind
under ordningen. Hvis dette ikke gi-
ver resultat, truer Arhus endvidere
med at nedlzegge ordningen helt, sa-
ledes at de 60 fastboende handicap-
pede i byen ogsa kommer i klemme.

Pkonomi

Om det er den saerlige »Arhusord-
ning«, eller det er byens andre facili-
teter, der treekker handicappede til,
er vel umuligt at sige. Men ret beset

ville mange handicappede nok have
valgt at flytte til Arhus uanset ordnin-
gens eksistens.

Nar socialforvaltningen klager over
de gkonomiske merudgifter, som
andre kommuner direkte eller indi-
rekte pafarer den, ma man ogsa bede
den om at spise brad til. Fra belgbet
skal nemlig fratreekkes de penge,
som kommunen i forhold til den gam-
le praksis er tvunget til at bruge til
hjemmehjaelp. Dertil kommer statsre-
fussionen pa 50 procent samt de
penge der spares i bygning og drift af
saerinstitutioner. Disse ting afsted-
kommer nogle andre tal pa regnska-
bet, men det fierner selvfolgelig ikke
hovedproblemet, der betyder, at

mange handicappede kan komme i
klemme pa grund af de uklare ret-
ningslinier omkring hjeelp til handi-
cappede i bistandsloven.
| socialstyrelsen er man godt klar
over problemets omfang. Dels de
mange uklare paragraffer, der giver
den uensartede praksis i de forskelli-
ge kommuner, og dels refusions-
reglerne, som far kommunerne til at
slas om, hvem der skal betale for gil-
det. Men indtil styrelsen finder frem
til en holdbar lgsning er en ting sik-
kert: Det er de handicappede, som
betaler prisen!

M. M.

Se kommentar pa side 2.

Urimelig behandling
af muskelsvindramt
I Rosenholm kommune

Kommunernes sociale budget er al-
tid den forste konto, der bliver ramt af
nedskaeringer i krisetider og oftest
med katastrofale felger for samfun-
dets svageste som resultat. Et godt
rad er derfor: et nej er ikke ngdven-
digvis et nej - iseer ikke hvis det kom-
mer fra en socialforvaltning.
Rosenholm kommune pa Djursland
er et sa grelt eksempel herpé, at Mu-
skelsvindfonden har set sig nedsa-
get til at treede ind i sagen, men det
er langt fra et enestaende tilfeelde.
Landsformand Evald Krog har i et
personligt brev til borgmester Niels L.
Hegh kaldt Rosenholm kommunes
behandling af den aktuelle sag for
»urimelig«. Henvendelsen gav i for-
ste omgang indremmelser fra kom-
munen, men det er ikke tilstreekke-
ligt, sa sagen fortseetter hos amtsan-
kenaevnet.

Hovedpersonen i hele miseren en et
kvindeligt mediem af Muskelsvind-
fonden og klient pa V.B. Centrets kli-
nik for fysioterapi. Vedkommende
sggte 1. april 1983 Rosenholm kom-
mune om deekning af transport-om-
kostninger, og da kommunen aldrig
havde bestridt nedvendigheden af
fysioterapien, fortsatte hun sit ugent-
lige besgg i Arhus pa forventet efter-
bevilling. Farst et halvt ar senere
fandt Rosenholm det belejligt at afsla
ansggningen, og dette afslag med til-
bagevirkende kraft betyder, at ved-

kommende nu har en geeld til trans-
port pa knap 9.000 kr., som hun
hverken kan eller skal betale selv.
Muskelsvindfonden har indvilget i at
laegge pengene ud, sa den uskyldige
taxa-vognmand ikke kommer i klem-
me, og desuden betyder det, at klien-
ten kan fortsaette sine behandlinger.
Ligeledes neegtede Rosenholm kom-
mune i farste omgang hjeelp til trans-
port i forbindelse med arbejde og fri-
tidsaktiviteter med den begrundelse,
at hun selv har bil. Hvordan hun skal
kunne kgre denne bil, da hun ikke har
keorekort, ma forblive en gade i al
fremtid for selv Rosenholm kommu-
ne. Den har borgmester Niels L.
Hegh formentlig ogsa spekuleret en
del over, for efter Muskelsvindfon-
dens indgriben, har kommunen til-
budt tre timers ugentlig transport-
hjeelp, hvilket slet ikke er tilfredsstil-
lende. Klienten og Muskelsvindfon-
den har kraevet 10 timer som en rime-
lig udgang pa sagen, og det er nu op
til amtsankensevnet at treeffe en af-
gorelse.
Der mangler normalt ikke store ord,
nar politikere udtaler sig om det gn-
skelige i handicappedes integration i
samfundet. Rosenholm kommune
havde en enestaende mulighed for at
bevise, at det ikke kun er floskler,
men den gav frivillig afkald pa sin
chance.

Lykke




VB-Centret
udvider

Fysioterapeut Birgit Steffensen.

VB-Centret undergar forandringer i
lobet af dette ar.

Der sigtes mod en mere klar opdeling
af centrets vejlednings- og behand-
lingsfunktion og centrets rolle som
udviklings- og forskningsafdeling.
Det indebzerer en udvidelse af perso-
nalet, idet der anseettes yderligere
terapeuter, saledes at der frigives ar-
bejdskraft til dels at beskrive allere-
de vundne erfaringer dels at forske
videre pa vitale omrader.

Det vil i praksis betyde, at fysiotera-
peut Birgit Steffensens hidtidige
forskningsstatus udvides, og at er-
goterapeut Jette Mgller i endnu hgije-
re grad inddrages i denne del af VB-
Centrets virksomhed.

En hovedopgave for de to terapeuter
bliver at skrive bogen »Bgrn med Mu-
skelsvind«.

. / .
Fremtidens behandling af muskelsvind
skal diskuteres pa det kommende
landsmade.
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Pindstrup Centret kender de fleste medlemmer i Muskelsvindfonden. Det bliver
som vedtaget pa landsmgdet i 1983 rammen om

Landsmode 84
18.-20. maj 1984

Programmet er endnu ikke fastlagt, men der er nogle forslag, som udvalget
kunne teenke sig at arbejde videre med.

Sé&dan forestiller vi os programmet:

Fredag 18. maj: 5
10.00-12.00: Mpoade i Muskelsvindfondens repraesentantskab.
Ankomst og indkvartering for landsmgdedeltagere.
12.00: Frokost.

14.00-17.00: Hvordan gar det med Muskelsvindfondens projekter, og hvem
er personerne bag?
17.30: Middag.
19.30: Folk med muskelsvind i 80’ernes sygehusvaesen. Et panel af
politikere og »brugere« giver opleeg og diskuterer.
Efter opleeg og diskussion mellem paneldeltagerne vil der blive
mulighed for at stille spargsmal.

Lordag 19. maj:
8.00- 9.00: Morgenmad.

10.00-12.00: Ordineert landsmgde. Dagsorden ifglge vedteegterne:
. Valg af dirigent.
. Bestyrelsens beretning.
. Fremtidig virksomhed - herunder institutplanerne.
Indkomne forslag.
Fremlaeggelse af regnskab.
Valg af repraesentantskab.
. Eventuelt.
12.00: Middag.
13.00-14.00: Landsmgade fortsat.
14.00-15.00: Pause.
15.00-17.30: Problemstillinger vedrgrende »Respiration«.
Punktet taeenkes delt op i to dele:
1. Hvilke praktiske problemer findes der pa respirationsom-
radet?
Hvor langt er forskningen kommet - hvad kan den tilbyde?
2. Hvilke psykiske og/eller etiske problemer kan der opstd, nar
der skal treeffes en beslutning omkring respiration?
Hvilke holdningsmaessige barrierer skal gennembrydes?
19.00: Middag - derefter underholdning/party.

NOO AN

Sendag 20. maj:
9.00-10.00: Morgenmad.
10.00: Oprydning/afrejse.
Mgde i repreesentantskabet.

Prisen for deltagelse i landsmadet vil i ar blive 125 kr. for voksne over
15 ar. Born og hjeelpere vil som tidligere ar kunne deltage gratis.
For barnene vil der igen i ar blive forskellige arrangementer.
Det endelige program vil blive udsendt i Muskelkraft 2/84, hvor de sidste infor-
mationer vedrgrende landsmgde 84 ogsa vil blive givet.
Tilmeldingsfrist: 16. april 1984.
Tilmelding pa kupon i dette blad.
Yderligere oplysninger vil kunne indhentes pa Muskelsvindfonden tif. 06-13 97

77
Landsmgdeudvalget

. ¢S
Der arrangeres selvfolgelig pasning og underholdning for ungerne, mens de voks-
ne diskuterer.

Endelig tilmelding til
Landsmedet den 18.-20. maj 1984

Antal voksne

Antal unge mellem 15 og 21 ar.

Antal bgrn under 15 ar.

Navn

Gade

Postnr By.

Telefon

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

Pris for deltagelse kr. 125,- pr. voksen. Barn og hjeelpere deltager gratis.

Radio Bingo
for hvem?

Begrebet »agte Radio Bingo« blev be-
skrevet i Nyt fra Muskelsvindfonden
nr. 3, 1983.
Men hvad er grundtanken i bingo? Vi
opfatter bingo sadan at man primeert
mades for det sociale samvaers skyld -
folk mader ofte op et par timer inden -
spillet og spiller kort sammen. Men
ved Radio Bingo, hvor folk sidder
hjemme i deres stuer, er denne eks-
tra-gevinst helt ude af billedet. Det vil-
le ikke vaere sarligt smart for to nabo-
er at sidde i samme stue, for hvem har
forsteret til telefonen og dermed til
den dobbelte gevinst?
For os at se, er det endnu et eksempel
pa, at Muskelsvindfonden kun ser pa
muligheden for at tjene penge ved et
arrangement, end at vurdere selve
indholdet.
Det samme mener vi er tilfeldet ved
samarbejdet med Lions Club omkring
»Up with People« arrangementerne,
hvor en gruppe unge fra mange for-
skellige lande rejser rundt og propa-
ganderer for lighed for alle pa tveers af
nationalitet og hudfarve. Det er meget
nemt og smukt at tale om lighed, men
hvor er den henne, nar det koster ca.
30.000 selvbetalte kr., at tage med pa
tourneen? Hvem andre end overklas-
sebern har rad til det?
| begge tilfeelde foler vi, at det tenderer
prostitution. Nok skal Muskelsvindfon-
den have penge - mange penge -, men
er det ikke direkte imod fondens inten-
tioner, at isolere folk med hver sin bin-
go-plade?

Pia Myrup og Kirsten Thygesen

Ideologi og @konomi " Kan/skal de
vaere i overensstemmelse? Det disku-
teres pa landsmgdet.




Din laege og muskelsvind

Ved EAMDAs arsmade i Holland i sep-
tember sidste ar blev der ved den psy-
kosociale vejlednings-konference
fremiagt et oplaeg, hvis sigte det var, at
der gives en ensartet anbefaling til lae-
ger i Europa af, hvordan de formidler
diagnosen muskelsvind til patienten
og/eller vedkommendes pararende.
Det var ogsa et dansk inspireret op-
leeg, som nu ventes diskuteret i med-
lemsforeningerne. Det lyder:

Diagnose: Laegerne kan have behov
for hjaelp nar de skal fortelle om di-
agnosen pa en skdnsom made.

1) Veer sikker pa diagnosen er kor-
rekt og ngjagtig.

2) Informer personen om prgverne
der tages, og forteel hvorfor.

3) Personen der skal diagnostiseres
bor ikke vaere alene. Hvis patienten
er et barn, bar man ikke kun tale med
den ene af foraeldrene. Ved det forste
made, bar et lille barn ikke veere til-
stede.

4) Det ideelle ville vaere om laegen
ikke var alene nar han fortalte om di-
agnosen, men at en socialradgiver,

ergoterapeut, psykolog eller en pati-
ent med egne erfaringer ogsa kunne
veere tilstede.

5) Det forste mgde bgr ikke vare for
leenge eller for kort, seedvanligvis
ikke kortere end 1/2 time og ikke
leengere end 11/2 time.

6) Fortael sandheden, men i et enkelt
sprog. Naevn ethvert positivt aspekt,
f. eks. at der ingen smerter er, forteel
om forskning. Fastleeg ikke en be-
stemt alder for handlingsforlgbet, sig
f. eks. ikke at hun kommer til at sidde
i en kegrestol nar hun bliver s& og sa
gammel, men henvis i stedet for til al-
dersperioden. Husk, at meget af det
der bliver sagt, kan ikke huskes bag-
efter, det vil veere nodvendigt at
forklare det hele om igen.

7) Den handicappede og de pargren-
de bor opfordres til at stille spargs-
mal.

8) Planizeg mgde nr. 2 allerede ved
det forste mede. (Det ber vanligvis
finde sted 2 til 4 uger senere).

9) Bed de personer der bliver infor-
meret om at nedskrive de spagrgsmal
de gnsker at stille ved det naeste
mgde.

10) Giv personerne tid til at greede,
taenke, tale. B

Y

i
Fremtidige moder:
11) Det er fremdeles ngdvendigt, at
de ikke er alene. Tilbyd kontakt til en
anden person eller en familie som
har erfaring i sygdommen.
12) Informer om Muskelsvindfonden,
kursus, bgger og brochurer.
13) Forteel om arvebiologisk radgiv-
ning og det skal sikres at radgivning
bliver givet og at man har forstaet det
man er blevet informeret om.
14) Svar péa speprgsmal og gentag tid-
ligere information.
15) Tilbyd vedvarende kontakt og
stotte.

Opfolgning/Yderligere stotte:

16) Hjemmebesgg ved en professio-
nel behandler der er informeret om
patienten eller ved en patient med
egne erfaringer. Denne hjeelp skulle
imgdekomme personens og dennes
families behov. Det bgr veere en to-
vejs kommunikation og intet ber pa-
duttes personen.

17) Vedvarende kontakt er ngdven-
dig, ikke kun nar kriser og problemer
opstar. Vedvarende kontakt ferer til
faelles ansvar for sygdomsbehandlin-
gen og muligger gensidig hjeelp.

TRICYKLER

GANGVOGNE
MINIKORESTOL

H. MEYLAND-SMITH Aps.

Industrivej 27
9830 Tars

HJALPEMIDLER TIL BORN OG VOKSNE

Polstret PVC Skalstole

Beskyttelseshjelmen Toppen 77

Canon Communicator
HB omklaedningsleje
Linido pusle- bruseleje
(08) 961985

PERSON- BIL-LIFT

POTTESTOL
PANDEPIND
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Dittes verden

Mange mennesker kender ikke noget
til muskelsvind eller har et mangelfuldt
kendskab til sygdommen. Derfor var
det godt at radioens »Familiespejl«
den 12. januar bragte udsendelsen
»Dittes verden - din og min« om to
muskelsvindramte personers liv. Det
mener psykologen Ragnar Gunnars-
son fra VB-centret, der her videre-
giver nogle tanker omkring udsendel-
sen.

Det er vigtigt at en diagnose gives pa
den rigtige made til muskelsvindram-
te og til foreeldre til bgrn med muskel-
svind. Det handler om at fa en sa god
og eerlig besked som mulig om bl. a.
sygdomstypen, sygdomsforlgbet og
arvelighed, og at denne besked per-
sonligt bliver fremlagt til de implice-
rede parter pa en indfglende og stot-
tende made. lkke igennem telefonen
paheeftet en lakonisk besked om den
muskelsvindramtes forventede leve-
alder, som vi hgrte det i radioudsen-
delsen.

Det vil normalt veere en stor fordel,
hvis familien har et trygt og tillidsfuldt
forhold til den laege, som meddeler
diagnosen. Det kan vaere den laege,
som har vaeret ansvarlig for den me-
dicinske behandling, eller familiens

praktiserende lsege, hvis han er godt

informeret om sygdomsforigbet og
diagnosen. Pa den made bliver det
lettest for de muskelsvindramte og
deres foreeldre at bearbejde og
handtere sygdommen. Hvis der er for
meget kludder omkring denne diag-
nose, kan det give falske forventnin-
ger og et forkert udgangspunkt at
bygge videre pa.

Nogen at tale med

Det er vigtigt at have nogle at tale
med om angsten og usikkerheden,
som sygdommen medfarer. Det blev
fremhaevet meget klart af en af de
medvirkende i udsendelsen, Frank
Steffensen, 36 ar. Han havde staet
alene med problemerne og havde fgit
det forfaerdeligt hardt. Han mente
selv, at det siden hen havde sat sig
spor i hans forhold til andre menne-
sker.

| udsendelsen blev de handicappede
opfordret til at dele deres angst og
depressioner med andre handicap-
pede. Frank papegede ganske rig-
tigt, at det skal vi ikke skjule for hin-
anden og forsgge at spille super-
mennesker uden problemer. Sadan
nogle findes heldigvis ikke. Men jeg
mener - og det er der sikkert ikke no-
gen, som er uenig med mig i - at vima

i,

Ragnar Gunnarsson

En bedre psykologisk vejledning og behandling af de folelsesmaessige si-
der af muskelsvind. Det skulle gerne blive resultatet af, at psykolog Rag-
nar Gunnarsson den 2. januar 1984 er begyndt pa V. B. Centret.

Ragnar Gunnarsson er 32 ar og blev fardig ved Arhus Universi-
teti 1978. Siden da har han arbejdet med distriktosykologi (ophold i Italien
og skrevet bog), arbejdet pa psykiatrisk barnehospital i Risskov samt vae-
ret aktiv i forskellige radgivningsgrupper.

Ragnar Gunnarsson kender Muskelsvindfonden fra sit radgivningsarbejde
(sexualradgivning m. m.), og det er bl. a. meningen, at han skal tilknyttes
Duchenne-projektet, som starter til foraret. (En pataenkt interviewunder-
sogelse omkring duchennebarns udfoldelsesmuligheder og psykologiske
aspekter ved at vaere forzeldre til disse barn.)

delagtiggere andre i vores gleede og
formaen. Fa fat i de positive sider af
tilvaerelsen og fremheeve vores feer-
digheder og ressourcer. Det er vigti-
gere at fokusere pa det vi kan (opna)
og tilleegge det veerdi, end at idyllise-
re det vi ikke kan (opna).

Moderen til Ditte, en muskelsvind-
ramt pige pa fire ar, havde faet fat i
de lyse sider, og det har sikkert vee-
ret en vigtig del i bearbejdelsen af
hendes egne kriser. Det var godt at
hgre.

- Og sa synger Ditte ogsa dejligt. -
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Ferie - Kurser - Lejr - Ferie - Kurser - Lejr - Ferie - Kurser - Lejr - Ferie

VB-Centrets
familiekurser

Programmet for VB-Centrets week-
end-familiekurser er nu fastlagt, og
1984 kan byde pa fire af slagsen. Pa
alle kurser orienteres om fysioterapi
og relevante hjzelpemidler samt den
sociale lovgivning. Derudover er der
saerlige temaer for de enkelte kurser
afheengig af, hvem kurset henvender
sig til.

Forste kursus er i weekenden 30.
marts - 1. april og er for familier med
handicappede bernica.14-16 ars al-
deren. Det vil iseer beskaeftige sig
med problematikken: »Ud af skolen -
og hvad sa«.

Familier med bern, som for nylig har
faet diagnosen muskelsvind, er mal-
gruppen for det naeste kursus 25. -
27. maj. Dette er et begynderkursus.

Begge de ovennzevnte kurser gen-
nemfores pa Huelsbjerggard, Tollg-
se, men det er endnu ikke ende-
ligt fastlagt.

Arets to sidste kurser finder begge
sted pa Pindstrup Centret. Det farste
er et skolekursus og foregar 7. - 9.
september. Det er for familier med
bgrn i 7-12 ars alderen, og endelig
arrangeres et kursus for voksne med

muskelsvind og deres familier. Det er
i weekenden 5.-7. oktober.

Alle kurser straekker sig fra fredag kl.
18 til sgndag omkring kl. 14. Oplys-
ninger om arrangementerne fas ved
henvendelse til VB-Centret, Flem-
ming Westh, 06-19 18 44.

Der er to arsager til, at kurserne i ar
er delt mellem to kursussteder. For
det farste har det vist sig umuligt at
fa plads pa Pindstrup Centret, og
desuden er det et forsgg pa at finde
alternative muligheder for disse kur-
ser.

Huelsbjerggard ejes af Roskildefon-
den og er stort set bygget op som
Pindstrup Centret. Det betyder, at
der skulle veere gode chancer for at
gennemfore kurserne pa samme,
gode méade som hidtil.

Pindstrups
sommertilbud

Sa er det atter tid til at teenke pa,
hvad sommerferien skal bruges til. |
lighed med tidligere ar tilbyder Pind-
strup Centret en raekke kurser og lej-
re for handicappede - savel som
ikke-handicappede.

Sommerlejrene henvender sig il
barn og unge. Der afholdes fem lejre i

¥
H

juli og august maned for henholdsvis
de 7-14 arige og de 13-17 arige. Lej-
rene er af en uges varighed og koster
450 kr. pr. deltager pius en merpris
pa 1600 kr. for handicappede, som
Pindstrup Centret vil veere behjeelpe-
lig med at fa daekket hos socialfor-
valtningen.

Ungdomskurserne vil bl. a. beskeefti-
ge sig med bolig, sex, uddannelse,
arbejde, gkonomi, kend dig selv, m.
m. De to 14-dages kurser henvender
sig til de 17-23 arige og lgber af sta-
belen i juni og juli maned. Prisen pr.
deltager er 2.000 kr.
Familiekursernes hovedtemaer er
»Foraeldrenes muligheder for at stat-
te det handicappede barn i dets ud-
vikling«, »Familien med det O-7 arige
barn«, »Det handicappede barns
hverdag i skole og fritid« og »Kom-
munikation«,

Det forste af de fire kurser vil finde
sted i pasken 84, mens de avrige vil
vaere at finde i juni og juli maned. Pri-
sen for en uge bliver 1050 kr. pr. del-
tager. For handicappede bern vil der
desuden blive beregnet en merpris
pa 600 kr., som Pindstrup Centret vil
hjzepe med at fa deekket ved social-
forvaltningen. Bern, der ikke er fyldt
tre ar inden den 31. december 1983,
er gratis.

T
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Pa kurserne bor familierne sammen
pa veerelser med eget bad og toilet.
Pa det ene af kurserne er der mulig-
hed for selv at tage telt eller cam-
pingvogn med. For denne form vil pri-
sen vaere 300 kr. pr. deltager.
Yderligere oplysninger kan fas gen-
nem: Pindstrup Centret, 8550 Ryom-
gaard, tif. 06-39 61 11.

KFUM/K - lejr

Fire unge karte 30 kilometer i rulle-
stol, sov i bivuak og fik massevis af
nye kammerater.

Det var et af resultaterne, da
KFUM/K sidst afholdt sommerlejr. |
ar gentages successen, nar omkring
2000 unge fra hele landet seaetter
hinanden staevne i Bramming i Vest-
jylland.

Fra arranggrernes side haber man
pa, at 20-25 unge handicappede til-
melder sig teltlejren, som finder sted
den 27/6-6/7 1984. Hver handicap-
pet vil fa tilknyttet en person som
hjeelper, men det er ogsa muligt at fa
sin egen hjeelper med. Selv om der er
tale om en teltlejr, er der muliged for
indendors overnatning for de, som
matte enske det.

Da KFUM/K er en kirkelig organisati-
on, vil der hver formiddag vaere bibel-
arbejde i forskellige former. Resten
af tiden tilbydes deltagerne en bred
vifte af fritidsaktiviteter eks.: drama-
tik, keramik, sportsfiskeri, film, revy
m. m.

Yderligere oplysning kan indhentes
hos:

KFUM/Ks sekretariat, Amaliegade
24,1256 Kgbenhavn K. tif. 01 - 15 93
63.

Musik og born

Vi oplever verdenen ved at bruge
vore sanser. Tager bidder af livet ved
at progve feerdigheder af. Musklerne
skal rgres - stemmen bruges - og in-
tellektet stimuleres. Ellers falder vi
hen. Det geelder ikke mindst born -
handicappede som ikke-handicap-
pede.

Berns medfadte nysgerrighed og lyst
til at laere er den bedst drivkraft. Spil,
sang, tumlen og leg kan veere »red-
skaberne«.

Stimulering af handicappede berns
sanser er temaet for to kurser i marts
1984 pa Pindstrup Centret.

»Musik som terapeutisk redskab i
arbejdet med handicappede bgrn«
hedder et kursus fra d. 4. - 9. marts.
Musikkens virkning, musikterapi, fol-
kedans og korrekt stemmebrug er
nogle af de emner, der gennemgas
og diskuteres.

»Tidlig stimulering af 0-6 arige med
handicap« kaldes et kursus fra d. 18.
- 23. marts. Stimulering af sanseud-
vikling, behandlingsmuligheder for
bgrn med heemmet motorisk og per-
ceptuel udvikling, vejledning og rad-
givning af foreeldre er blandt emner-
ne pa kurset.

Kurserne henvender sig til handicap-
pede savel som ikke-handicappede,
der kan have interesse i emnerne.
Yderligere oplysninger om kurserne
kan fas gennem:

Pindstrup Centret, 85650 Ryomgaard.
TIf. 06 - 39 61 11.

Bornelejr

Bornelejren var ubetinget en succes,
men aldersspredningen var nok lidt
for stor.

Sadan vurderede deltagerne og lejr-
ledelsen sidste ars sommerlejr pa
Nakkebgle Sanatorium. For at rade
bod pa det arrangerer Muskelsvind-
fonden i sommeren 1984 to lejre pa
Nakkebgle.

Lejr 1 gennemferes fra lordag d. 23.

("

VB-centrets kurser for barn byder pa mange oplevelser - til lands og til vands.

juni - fredag d. 29. juni. Denne lejr bli-
ver for aldersgruppen ca. 7-12 arige.
Lejr 2 bliver fra d. 30. juni - 6. juli.
Lejren er for aldersgruppen ca. 12-15
arige.

Skulle der mod forventning vise sig,
at der ikke tilmelder sig nok deltage-
re til de to lejre, vil der i stedet for bli-
ve afholdt en samlet lejr i lighed med
sidste ar. | det tilfaelde vil lejren finde
sted frad. 23.-29. juni.

Yderligere oplysninger kan fas hver
mandag fra 9.30-16.30 pa Muskel-
svindfonden tIf. 06-13 97 77. Sparg
bare trygt efter Flemming Westh.

Handicapvenligt
Italien

Et virkeligt handicapvenligt feriested
i det nordlige ltalien. Sadan karakte-
riserer familien Rahbeck fra Herning
campingpladsen mellem Venezia og
Trieste, som de ved et tilfeelde
»fandt« sidste sommer.

Familien Rahbeck har en muskel-
svindramt dreng pa 11 ar, der sidder i
kgrestol. Ingen steder pa og omkring
campingpladsen havde de problemer
med at komme rundt. Der er nemlig
tale om et meget fladt omrade, der
giver handicappede muligheder for at
tage pa ture i omradet. Hvis andre
skulle veere interesseret er adres-
sen: Centro vacanze, Pra’ delle Torri,
1-30020 Porto S. Margherita - Caor-
le, Venezia - tif. (0421)
89063-89010.
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Befriet for dodsangst

- Det var den konstante folelse af
kveelning. | halvandet ar levede jeg un-
der en frygtelig dodsangst. Sa fik jeg i
1975 min respirator. Jeg blev utrolig
lettet, og i dag er jeg glad, virkelig
glad.

Sadan siger den 34-arige Bente Mad-
sen, Kgbenhavn. Siden fodslen har
hun lidt af den neuromuskulaere syg-
dom Spinal Muskulatrofi (type ll). Hun
sidder i kerestol, og bor pa Institu-
tionen for Respirationshandicappede i
Kollektivhuset pa Hans Knudsens
Plads.

Bente fik vejrtreekningsproblemer
allerede som 24-arig. Sa blev det kri-
tisk med hoste og lungebetaendelse
og hun overfortes fra Frederiksberg
Hospital til Rigshospitalet.

Fuld gang pa livet

- Jeg var bevidstlgs og husker intet
gennem et halvt ar, indtil jeg med
overlaege Sund Kristensens hjalp fik
respirator. Jeg folte, jeg havde faet
lov at leve videre. Jeg fik det godt,
befriet for angsten for at de. | dag la-
ver jeg de samme ting som uden re-
spirator, jeg underviser, leeser HF,
jieg tager i Feelledparken, hgrer jazz,
drikker en gl, ja, deltager simpelthen i
det pulveriserende liv.

-Ser jeg tilbage, synes jeg, at jeg har
faet en darlig behandling i et halvt ar.
Man kunne godt have skanet mig for
en utrolig dedsangst, og da jeg var
sa syg, fik jeg ingen mulighed for at
veere med til at bestemme selv. Det
synes jeg er for darligt.

per

ME 4 v
| dag kan Bente godt veere alene uden
at veere bange.
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Det ser maske lidt

drabeligt ud med en respirator, men det skal man ikke lade sig

skraemme af. Bente Madsen vil i hvert fald ikke undvaere den.

Respiration har givet
et bedre liv

Spogefuldt kan det siges folk imellem: - Husk at traekke vejret. For
mange mennesker i dette land er det mere end et fikst ordspil, ikke
noget med at »huske«, men det er for dem dodsens alvor at kunne
traekke vejret rigtigt. Det er afgerende, at disse mennesker far
hjaelp, og hjaelpen, der er nodvendig, er undertiden en respirator.

Det kommer i seerlige tilfeelde pa tale
ogsa for muskelsvindpatienter. For
tiden er der ca. fem, som ma bruge
en respirator dggnet rundt. For andre
er det nedvendigt, at de bruger den i
liggende stilling, altsa stort set om
natten.

En respirator er en ret enkel maski-
ne, hvorved der intet mystisk er. Re-
spiratoren afhjeelper en fysisk man-
gel, og som noget positivt vil den i
praktisk talt alle tilfaelde ikke tage
nogle faerdigheder fra personen,

tveertimod gere vedkommende mere
formaende. Man vil stadig kunne spi-
se selv, tale normait, skrive, laese og
veere langt mere udadvendt og aktiv,
end for respiratoren blev taget i an-
vendelse.

Giver flere kreefter

Respiratoren er et ukompliceret
hjeelpemiddel, der fierner de fleste
problemer ved vejrtraekningen. En
stikkontakt holder apparatet i gang,
eller man kan sla over pa batterier,

-

og et batteri giver ca. fem timers
funktion. Det hele er placeret pa ko-
restolen, sa at ens aktionsradius er i
praksis ubegreenset i et modérne
samfund.

Ifolge VB-centrets erfaring er en re-
spirator normalt en mindre omveelt-
ning end et korset, som giver proble-
mer med at spise og mange andre
ting. Med en respirator far man fak-
tisk flere kreefter og bliver mere ud-
holdende.

Men der hersker fordomme omkring
respiratoren, myter om, at man ikke
kan klare sig i eget hjem. Ofte frygter
patienter, at de ikke vil kunne tale
med respirator. Det passer ikke. Re-
spirator-slangen fores ind i halsen
under stemmebandet. Ved hjeelp af
en seerlig talekanyle ledes udan-
dingsluften helt normalt til stemme-
bandet. Sa her er intet problem.

Livsreddende

Endelig ma man aldrig blande denne
permanente brug af respiratoren
sammen med den akutte brug af re-
spirator, som finder sted pa hospita-
ler ved ulykkestilfaelde med f. eks.
kvaestelser omkring andedreetsfunk-
tionen.

Nar respiratoren kommer pa tale vedi
muskelsvind, hersker der hos mange
en frygt for, at den sveekkelse af
sveelgets muskler, der - ogsa uden
respirator - er en risiko, vil gge pati-
entens byrder. Respiratoren har in-
gen indflydelse herpa. Tveertimod
kunne der ligge en forhabning om, at

den bedrede iltforsyning til muskula-
turen vil forhale disse omtalte kom-
plikationer.

Sveekkelse af sveelgets muskulatur
medforer vanskeligheder med at
synke og tale. Det kan ske, at der méa
spises med sonde. Men dette har alt-
sé intet med respiratoren at gare.
Tager man Duchenne-gruppen kan
der i nogle tilfelde komme en fase
med en gradvis svaekkelse af svael-
gets muskler.

Under alle omstaendigheder (uanset
diagnose) ma respiratorhjeelpen
sammenholdes med de komplikatio-
ner, der ellers ville indtraede, og den
livstruende situation der kan opsta,
hvis man ikke seetter ind med respi-
rator. Her er respiratoren altsa livs-
reddende.

Mere erfaring onskes

Pa Muskelsvindfondens VB-center,
hvorfra ovenstaende oplysninger og
overvejelser er hentet, understreges,
det at man staerkt mangler flere erfa-
ringer iseer fra laegeligt hold. Selvom
en respirator kun koster 30-35.000
kr. er der blevet givet meget lidt gko-
nomisk stette til dybere undersogel-
ser af respiratorens muligheder in-
denfor omradet muskelsvind.
Overvejende har man kun erfaringer
fra poliotiden med intensiv brug af re-
spirator ved patienter, der har lam-
melser, men ikke en fremadskriden-
de sygdom. Derfor er det ngdven-
digt at skaffe sig mere erfaring for at
kunne radgive rigtigt.

Fordomme

En haemsko har veeret, at der er
opstéaet fejlagtige myter og fordom-
me omkring respiratoren, fordi der
har veeret ret marke tilbagemeldinger
om en respiratorbehandling af en lille
sygdomsgruppe med et hurtigt frem-
adskridende forlgb.

Der er tale om mennesker med fuld
forlighed indtil 50-60 arsalderen. Her
har man faet darlig feed-back pa re-
spiratoranvendelse. Det er kun funk-
tioner forbundet med andedreetsor-
ganerne der gar tilbage. Respirato-
ren redder livet, men stemmen mis-
tes og evnen til at spise. | en sadan
situation mister livet maske sin me-
ning, og i sadanne tilfeelde falger alt-
sa ikke starre livsindhold og udhol-
denhed.

Kunne bestemme selv
Som noget meget vigtigt, understre-
ges det fra VB-centret, bgr muskel-
svindramte pa et passende tidligt
tidspunkt, hvor en respirator kan
veere aktuel, fra iseer leegelig hold fa
reguleere oplysninger om deres mu-
ligheder - og de skal have reel mulig-
hed for selv at veere med til at be-
stemme, om de vil veelge en respira-
tor eller ej.

per

Henvisning til tidligere artikler om re-
spiration bragti NFM.

Nr. 1. 1980, side 4-7,

Nr. 1. 1981, side 13,

Nr. 2. 1983, side 8-9.

Dette apparat er genstand for mange fordomme, men de fleste brugere har faktisk kun godt at sige om respiratoren.
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Hvad med keerligheden?

En underspgelse om seksualiteten
hos tidligt-, sen- og ikke-handicappe-
de mennesker samt holdninger til han-
dicappede som seksuelle partnere vil
snart blive offentliggjort. Undersogel-
sen er foretaget af lzege Niels Anton
Rasmussen, psykolog Ragnar Gun-
narsson og socialradgiver Jenny Mg-
berg, der alle er tilknyttet Muskel-
svindfondens seksualradgivning.

Det blev oplyst pa et seminar i
Svendborg om neurologiske syg-
domme og seksualfunktionen i okto-
ber i fior. Undersagelsen omfatter 60
personer og er foretaget pa et inte-
grationskursus med bade handicap-
pede og ikke-handicappede deltage-
re. Undersggelsens resultater vil bli-
ve omtalt i neeste nummer af bladet.
Seminar-deltagerne var bredt sam-
mensat, og debatten viste tydeligt, at
der er et stort behov for tvaerfagligt
samarbejde. Fra USA deltog Joshua
og Margaret Golden, som arbejder pa
en af verdens bedste seksualradgiv-
ningsklinikker for handicappede i
Los Angeles. Sverige var repraesen-
teret af neurologerne, P. O. Lund-
borg, Axel Brattberg, og desuden var
der oplaeg fra neurolog Ellids Kri-
stensen, landsformand Evald Krog
samt de tre ovennaevnte seksualvej-
ledere. Opleeggene blev fulgt op af
diskussioner i plenum og gruppear-
bejde, hvor deltagerne via rollespil
ovede sig i forskellige radgivningssi-
tuationer.

Datteren lob ude

Et af rollespillene gik bl. a. ud pa, at
et foraeldrepar sggte radgivning, fordi
deres 14-arige spastiske datter var
begyndt at labe meget ude, og de var
bange for, at hun skulle blive udnyt-
tet og i yderste konsekvens blive
gravid. Det var umuligt for dem at
snakke med hende om det, og rolle-
spillet viste, at de heller ikke formae-
de at snakke om deres egne, seksu-
elle problemer. Endvidere kom det
frem, at de havde sveert ved at be-
tragte datteren pa samme made,
som de ville betragte et ikke-handi-
cappet barn.

Joshua og Margaret Golden havde
medbragt video-optagelser fra deres
praksis, som gav et fint billede af,
hvordan mennesker med et fysisk
handicap alligevel kan na frem til at
betragte sig selv som seksuelle vee-
sener. | en optagelse drejede det sig
om et par, hvor manden havde en
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Vignet af Ernst Hansen 1918.

svaer sclerose-lidelse. Under et af
sine mange hospitalsophold havde
han opnaet udlgsning ved, at en plej-
er havde onaneret for ham. Han hav-
de fortalt sin kone det, hvilket udvik-
lede sig til en dyb krise i 22gteskabet.
Efter at parret havde bearbejdet af-
faeren, naede de dog frem til, at man-
dens oplevelse med plejeren ikke
kunne rokke ved deres grundleg-
gende folelser for hinanden. Denne
erkendelse medvirkede til, at parret
kom hinanden endnu neermere og
folte en storre tillid.
Neurologiske lidelsers pavirkning af
seksualfunktionen var emnet for de
to svenske deltageres oplaeg. P. O.
Lundborg og Axel Brattberg fulgte op
med en fremleeggelse af forskellige
kliniske undersggelser, hvor de med
nyt, teknisk apparatur havde malt
seksualfunktionen pa forskellige ma-
der.
Seminaret var det fgrste herhjemme
af sin art.

Lykke

Folelserne ma
ikke glemmes

Falelsernes betydning i forbindelse
med seksualiteten bliver meget ofte
ignoreret, nar lssgerne med deres
dyre og avancerede apparatur forse-
ger at finde frem til seksuallivets ga-
der.

Det siger socialradgiver Jenny Mg-
berg, som deltog pa sexologi-semi-
naret i Svendborg. Hun siger bl. a. om
de undersggelser, som de svenske
neurologer, P. O. Lundborg og Axel
Brattberg, orienterede om.

- Uden at ville underkende undersg-

gelsernes relevans ma jeg dog stille
mig skeptisk over for deres gyldig-
hed. De konkrete malinger kan nem-
lig kun vise noget om de fysiske og
tekniske sammenhange. Men er det
i erotik og keerlighedsforhold ikke i
lige s& hgj grad den psykiske del, der
teeller - og der findes nzeppe noget
apparatur, som kan male fglelser.
- Det er naturligvis vigtigt for den en-
kelte at vide, hvorvidt vedkommende
kan fa erektion eller ej, men lige sa
vigtigt er det, at videnskaben vurde-
rer resultaterne ud fra et grundlag,
hvor der ikke gzelder nogle, fasttom-
rede normalitets-begreber. Selv om
en person ikke kan fa erektion, bety-
der det ikke ngdvendigvis, at seksu-
allivet er darligt - det er blot den tra-
ditionelle opfattelse af sex, der for-
binder seksualliv og erektion. Meend,
som ikke kan fa erektion og i det hele
taget mennesker med forskellige,
seksuelle disfunktioner, finder
sandsynligvis ud af andre veerdifulde
og for dem tilfredsstillende sider ved
seksuallivet. | fremleeggelsen af un-
dersggelserne fremgik det ikke tyde-
ligt, hvilke psykiske oplevelser de
medvirkende patienter havde i deres
seksualliv, og det ma i sidste instans
veere den enkeltes oplevelse, der har
sterst betydning.

Lykke

Vignet af Ernst Hansen 1916.
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Martin contra
myndighederne

Et barn med muskelsvind - det er en
overveeldende udfordring for mor og
far og maske sgskende. Det er fanta-
stisk, hvilke kreefter, der bliver sat ind i
en familie pa at klare problemerne,
men en familie kan ikke gore det ale-
ne, hvis de sociale og sundhedsmaes-
sige myndigheder ikke samarbejder. |
Nordjyllands amt er der for tiden kom-
met sand i maskinen.

Det problem er altsa kommet oveni for
Bruno, 32 ar, og Birthe Svendsen, 35
ar, i Alborg. Han er skolebetjent, og
hun er kontorassistent, men deres livs
opgave er at klare tilvaerelsen for de-
res 9-arige son Martin, der har mu-
skelsvind (Duchenne). Sasteren Heidi,
10 ar, er med pa holdet.

Her er sa historien om Martin, fodbold-
drengen, der i dag sidder i kgrestol,
men som ikke har sluppet interessen
for den runde bold.

Birthe fortaeller:

- Vilagde maerke til, at der var noget i
vejen, da Martin var omkring to ar.
Heidi gik ret hurtigt, Martin var lidt
kluntet. Det sagde laegen, og bagrne-
haven fandt, at hans motorik var dar-
lig og anbefalede nye legebeseg. Da
Martin var fire-et-halvt ar fik vi en an-
den leege, der sagde, at der skulle
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gores et eller andet. Der var noget
galt.

Jeg begyndte at tude

Familien i Alborg sa en TV-udsendel-
se om en mor med et 3-arigt barn, og
man talte om muskelsvind. Bade
Birthe og Bruno teenkte: »Det er ikke
0s. Der er meget der ikke passer pa
Martin«. Men de talte ikke om det, sa
maske har der siddet en angst.

Efter nogen tid besluttede de dog at
ga til en specialist, der spurgte om en
masse. Efter tre uger kom svaret pa
blodproverne. Birthe var henne hos
specialisten og lagde godt mzerke til
at hun ferst blev budt pa kaffe. Sva-
ret var: - Martin har muskelsvind.

Birthe:

- Jeg synes selv, jeg tog det fanta-
stisk. Jeg vidste, nu skulle jeg veere
steerk. Jeg skulle hjem og fortaelle
det, men Bruno accepterede det ikke
i forste omgang.

Bruno:

- Jeg begyndte at tude. Martin var
der ikke, sa jeg havde mulighed for at
vise mine fglelser. Det, man hele ti-
den havde gaet med i baghovedet,
var en realitet. Jeg havde jo set, Mar-

tin ikke kunne folge med de andre
bern pa fodboldbanen eller kgre pa
den trehjulede.

Birthe:

- Lige i starten var det en forfaerdelig
situation, for vi vidste jo ikke noget,
og alligevel kunne vi jo ikke koncen-
trere os om andet end den sygdom.
S4a fik vi, en gang vi var til svemning
kontakt med en familie, der gjorde os
opmaerksom pa, at der var noget der
hed Muskelsvindfonden og VB-Cen-
tret, som bl. a. lavede familiekurser,
hvor der var andre samlet med sam-
me problem.

Familiekurser stottede os

Bruno:

- Farst i Muskelsvindfonden fik vi at
vide, hvad det drejede sig om i det
daglige og hvilke rettigheder, man
har. Det har hjulpet os fantastisk me-
get.

Birthe:

- Vifik at vide, at der ikke var tale om
middellevetid, men at der trods. alt
var mulighed for at give livet et ind-
hold for Martin. Det var noget med at
tage en dag ad gangen, og vi oplever
helt andre ting i livet med Martin nu.

Bruno:
- Normailt taler man ikke om det i om-
gangskredsen, men fallesskabet i

Muskelsvindfonden og VB-Centrets |

familiekurser har vaeret en utrolig
stotte. Man finder ud af, hvad Martin
kan klare, og hvad han ikke kan kla-

re. Det bliver altsa til en hverdag, og
intet bliver sddan set mere besveer-
ligti hverdagen.

Birthe:

- Allerede for karestolen var Martin
utrolig interesseret i fodbold, og det
er han faktisk stadig, og selvom han
ikke rigtig selv kan deltage, kan man
ikke tale ham fra det. Han er vild med
fodbold og spiller stadig lidt med
kammeraterne. Han star pa mal.

Bruno:

- Det er dejligt, at kammeraterne si-
ger han er god til at sta pa mal. Til
fodselsdag fik han et ishockey-spil,
det er noget spaendende noget med
at trykke pa knapper - og han garop i
det med liv og sjeel. Vi har ogsa faet
en skumgummi-fodbold, og nu kan vi
skyde mellem to dgre. Sidste som-
mer var Martin pa stadion og se OB
spille, jo det gar han op i.

Birthe:
- Martin er en meget glad dreng. Han
har aldrig sagt, at han var ked af det.

Men vi kan meerke det, nar han en-
gang imellem bliver lidt aggressiv. Sa
er det en reaktion pa sygdommen.
Da snakker vi om det og prover at fin-
de ud af, hvad der er galt. Han kan
sige: »Jeg kunne ikke veere med til
gymnastik pa skolen, jeg lavede no-
get andet«. Det gar heller ikke noget,
hvis han bare kan veere med til lidt af
gymnastikken, er han tilfreds. For
Martin fik kgrestolen, kunne han godt
komme greedende ind, men det sker
ikke mere.

Amtet giver problemer

Problemer omkring Nordjyllands amt
og VB-Centret kommenteres pa fol-
gende made: Bruno siger: - Det ville
veere katastrofalt, hvis vi ikke kan
treekke pa Fonden og tale om de
problemer, vi har her og nu.

Birthe:

- Jeg synes ikke, at Nordjyllands amt
til bunds forstar, hvad der er i vejen.
Sidste gang Martin blev undersggt
heroppe - noget der igvrigt er meget
hurtigt overstaet - spurgte man bare,

hvorfor han ikke kunne ngjes med at
blive tilset her, det ville da veere lige
sa godt som ved VB-Centret. En
leege sagde, at sa ville der da blive
rad til en halv kgrestol til. en anden.
Men vi vil helst ned til Fonden, de har
den helt specielle viden om sygdom-
men. Laeger her i Alborg har med
mange slags handicappede at gore,
men antallet af muskelsvindramte er
salille.

Bruno:

- Foreeldre og vores lokalgruppe har
skrevet til sygehusudvalget for at fa
det til at forsta, at vi har et alvorligt
ulgst problem. Kommer det ikke i or-
den, gar vi videre med sagen. Vi skal
have ekspertbistand, og den eksiste-
rer kun i Muskelsvindfonden - altsa i
VB-centret. Vi kan altid tage telefo-
nen og ringe til Muskelsvindfonden,
men det vi savner meget, er at VB-
centret accepteres fuldt ud af myn-
dighederne her i det nordjyske.
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Specialfabrik for udvikling og fremstilling af selvkerende transportmateriel

U-B-Let i Vejle er et firma som siden 1967 har udviklet og fremstillet Persontransportere med evne for kersel
i terreen, combineret med behagelig kersel pa fast vej, lige velegnet for barn og voksne. Szede og betjening
individuelt efter behov. U-B-Let modeller og typer kan leveres som herunder anfort. Persontransporteren

U-B-LET er et godt DANSK produkt.

U-B-LET MINI: Til inde og ude med treek pa begge
baghjul med differentiale

U-B-LET MAXI: Til terraen, ude og indekarsel, baghjuls-
traek igennem differentiale. MAXI leveres med
EL-drift, med benzin-drift og med combi Ben-
zin/EL-drift

U-B-LET BENZIN: Til langtur og terreenkarsel, bag-
hjulstraek igennem differentiale.

U-B-LET PERSONTRANSPORTERE: Indrettes og be-
tjienes individuelt efter behov

U-B-LET DANSK: kvalitet med indbygget sikkerhed for
brugeren.

U-B-LET ApS . JENS-GR@NSVEJ 16 . DK-7100 VEJLE . TELEFON 05-85 80 22 . GIRO 148-67-72
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Forbrugernyt

.

Projektleder Erland Winterberg har nu »udstdet« de ferste 9 mdr. af sin to-arige ansaettelse, og vi beretter her, hvor-

dan de fire projekter - karestol, korset, institution og dansk hjselpemiddel-produktion - skrider frem.

Pengene er problemet

Arbejdet med udvikling af en ny kere-
stol har farst og fremmest til formal
at finde frem til en model, som i stor-
re grad tager hensyn til forbrugernes
gnsker og behov. Det har forelgbig
udmgntet sig i en ny transmissions-
enhed - gearkasse og motor - som i
gjeblikket er under afprgvning i Fa-
borg, og Erland Winterberg arbejder
nu med at forbedre enheden, som
styrer haevning og saenkning af sae-
det.

| forbindelse med korset-projektet er

der i de senest maneder blevet udfart
forskellige forsgg pa Teknilogisk In-
stitut, og pa baggrund af disse resul-
tater vil bandagist Holger Therkel-
sen, som er medlem af projektets ar-
bejdsgruppe, lave en forsggsmodel.

Hjeelpemiddelprojekt

til 850.000 kr.
Hjeelpemiddelgruppen, som arbejder
for fremme af dansk produktion og
eksport af hjaelpemidler, har afsluttet
deres forberedende arbejde, og nu

mangler man »bare« penge for at
kunne fortsaette. Der er dog hab for-
ude, idet gruppen har sggt forskellige
fonde om ialt 850.000 kr. til anseet-
telse en projektleder i en to-arig peri-
ode.

Det er selviglgelig ogsd pengene,
som er hovedproblemet i planerne
om forsknings- og behandlingsinsti-
tuttet, men det er dog helt andre be-
lgb, som er aktuelle i den forbindelse.
Der arbejdes stadig med en finansie-
ringsmodel, ligesom Erland Winter-
berg fortsat drgfter mulige fellespro-
jekter med Arhus kommune og andre
handicap-organisationer.

Slut med kolde fingre

Vi kender alle problemet med stivfros-
ne fingre om vinteren, og vaerst er det
for bgrn i kerestole, som gerne vil lege
udenders med jevnaldrende i stedet
for at sidde inde hele dagen.

S4 11-arige Allan fra Foldby ved Arhus
er glad for, at han har nogle opfind-
somme foraeldre. Tidligere matte han
om vinteren jeevnligt inden dore om
vinteren for at fa liv i fingrene igen,
men det problem er nu ude af verden
efter foreeldrenes opfindelse af et par
»vandsker«.

Det er Karen Else og Ib Petersens
navn pa de el-opvarmede vanter, hun
lavede sammen med sin mand. De
startede for tre-fire ar siden, og van-
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terne er sendret i tidens leb, men prin-
cippet er det samme. Vanterne bestar
yderst af et vand- og vindtaet stof, in-
derst et lag bomuldsstof, og ind imel-
lem er der et varmelegeme, som far
energi fra karestolens batteri. Varmen
reguleres af et termostat, og stoffet ta-
ger ikke skade af at veere i nserheden
af varmeelementet.

Men det er ikke kun Allan, som far
gleede af »vandskerne«. Familien Pe-
tersen har overladt ideen til firmaet
Danadex, Hwjbjerg ved Arhus, som
satser pa vanterne bade herhjemme
og i udlandet.

- Vanterne har fungeret tilfredsstillen-
de for Allan i halvandet ar, sé& derfor

har vi ikke haft beteenkeligheder ved at
szette dem i produktion, og vi tror
0gsa, de kan gere sig pa eksportmar-
kedet - vore salgsagenter i udlandet
har i hvert fald ikke set noget tilsva-
rende, siger direkter Seren Bo Jensen,
Danadex.

Pa Muskelsvindfonden Vejledning- og
Behandlingscenter er man ogsé til-
fredse med familien Petersens opfin-
delse.

- Vi kan se, at Allan har megen glaede
af vanterne, men vi ma dog gere op-
maerksom pa, at for nogle muskel-
svindramte vil vanterne dog veere for
stive til, at de kan fa glsede af dem, si-
ger ergoterapeut Jette Maller.

De el-opvarmede vanter kan kobes for
900 kr.

Forbrugernyt

Behandlingen er
for forskellig

Starstedelen af klienterne pa Muskelsvindfondens VB-Center har brug for ortopae-
disk behandling enten ved kirurgiske indgreb eller bandagering. Behandlings-
tilbuddene er imidlertid forskellige rundt omkring i landet, hvilket ger det vanske-
ligt for VB-centrets terapeuter at radgive, og klienterne star uforstdende over
for den forskelsbehandling, de oplever, nar de udveksler erfaringer ved
Muskelsvindfondens forskellige arrangementer.

Det har derfor laenge veeret et gnske
at samle de ortopaeder, som behand-
ler muskelsvindpatienter, til en drof-
telse af de bedst mulige behand-
lingstilbud, og det var baggrunden for
et seminar, som Muskelsvindfonden
afviklede i november maned i fjor.
Det fandt sted pa Pindstrup Centret
med deltagelse af ortopeeder, banda-
gister, fysio- og ergoterapeuter samt
enkelte neurologer.

Forstedagens emne var fod- og
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Gotehorgvej 10-12, 9200 Aalborg SV. tif.08-181766

gangproblemer, men det var sveert at
na frem til konkrete resultater, da der
kun er foregaet begreenset forskning
pa omradet, og deltagerne matte pa
flere omrader konkludere, at behand-
lingseffekten burde ngjere underso-
ges. Jorgen Reimers, Rigshospitalet,
foreslog en systematisk undersggel-
se af fodbandagers virkning mod
spidsfadder. Der var enighed om, at
bandager alene kan forebygge en
ledskaevhed, mens de ikke kan bru-
ges til at rette en allerede opstaet
skaevhed. Det blev ligeledes foresla-
et, at evnen til at ga ved hjxlp af
skinner skulle undersgges naermere.
| forbindelse med rygskaevhed, som
var emnet pa andendagen, blev for-

skellige korsetter diskuteret, og i
denne forbindelse matte det ligele-
des konstateres, at korsetter kun har
en forebyggende effekt, og at de ikke
kan rette rygskeevhed ud hos mu-
skelsvindspatienter i kgrestol.

Der blev talt om, at bandagisterne la-
vede et kursus i den specielle af-
stgbningsform til »dystrofi-korset-
ter«, som overlaege Jorgen Kjglbye
og chefbandagist Ejvind Ditlev, beg-
ge Kgbenhavn, har udviklet, saledes
at det bliver muligt at lave disse kor-
setter pa alle sterre bandagerier i
landet.

Muligheden for rygoperation pa pati-
enter, som ikke kan bruge korset,
blev ogsa bergrt. Da det kun drejer
som om et begraenset antal patien-
ter, var man enige om, at ekspertisen
bor samles pa et sted, saledes at alle
rygoperationer pa muskelsvindpati-
enter skal forega pa overleege Kjgl-
byes afdeling i pa Rigshospitalet.

Der blev under seminaret vist stor in-
teresse for VB-centrets arbejde, og
bade leeger og bandagister gav ud-
tryk for gnsket om et naermere sam-
arbejde i fremtiden. Deltagerne stille-
de sig ogsa positive over for en gen-
tagelse af seminaret, nar resultater
af de foreslaede undersggelser fore-
ligger. Lykke

Et korset har kun en forebyggende effekt i forbindelse med rygskaevhed.

21




Forbrugernyt

e s

At komme ind under lave borde og selv komme op at sta er ikke laengere noget problem med en hajdeindstillelig karestol.

Hojdeindstillelig kerestol

Mange muskelsvindramte kan godt
gé ved egen hjelp, men de kan ikke
selv komme op og sta fra siddende
stilling. Til alle dem vil en nyudviklet
hagjdeindstillelig kgrestol blive en
keerkommen hjeelp.

Kgrestolen er udviklet paA Danmarks
Tekniske Hgjskole af ingenigr Seren
Ginnerup. Stolen har et indstilleligt
saede, sa siddehgjden kan reguleres
fra 44 cm til 74 cm. Haeldningsgra-
den pa rygleenet kan endvidere regu-
leres fra 80-135 grader.

Det trinlgse, indstillelige seede bety-
der, at kgrestolsbrugeren kan kom-
me op i en sadan hgjde, at hun bog-
staveligt set kan lade sig »falde« ud
af stolen og pa denne made komme
op at sta ved egen hjeelp. | den lave-
ste position kan ssedehgjden geres
sa lav, at brugeren kan komme ind
under skrive- og spiseborde eller
selv samle ting op fra gulvet.

Sgren Ginnerup udviklede oprindelig
stolen for at udfylde en bestemt per-
sons behov for at kunne kegre bil di-
rekte fra stolen. Farerseedet blev
ganske enkelt taget ud af bilen, hvor-
efter der var plads til at brugeren
dels kunne kare ind bagfra og endvi-
dere selv tage plads bag rattet.

Siden den tid har Sgren Ginnerup
bygget flere kgrestole, hvor han i
storst mulig grad har forsggt at tage
hensyn til brugernes individuelle be-
hov. Den eneste genganger pa alle
stolene er faktisk hgjdeindstillings-
systemet.

Sgren Ginnerup regner for gjeblikket
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med at kunne bygge ca. 10 karestole
om aret, men interessen for stolene
har allerede veeret sa stor, at han
overvejer helt at hellige sig arbejdet
med kgrestolene for at kunne saette
produktionen i vejret.

Y
¥
f

3 el 0

Prisen for en hgjdeindstillelig kere-
stol ligger for gjeblikket pa omkring
55-60.000 kr. uden moms. Interes-
serede kan rette henvendelse til: Sg-
ren Ginnerup, DTH, bygning 421,
2800 Lyngby. TIf. 02-8825 22. M.M.

Toiletsaedeloft

Mange handicappede kan ikke selv
besgrge serinder pa toilettet, fordi de
ikke kan rejse sig ved egen hjelp.
For dem vil ingenigr Flemming Hvidts
elektriske toiletseedeloft sikkert have
interesse.

Toiletssedelgftet er en enhed, som
kan placeres omkring det bestaende
toilet. Pa den ene side anbringes et
12 volts elektrisk lgfteaggregat, der
ved hjaelp af to leftearme kan heeve
toiletsaedet, sa brugeren selv kan
komme op at std. Betjeningen sker
med en tryk- eller vippekontakt.
Toiletssedet kan anbringes i tre for-
skellige positioner i forskellig hgjde
og haeldningsgrad. De nedenstaende

i
l

mal skal lsegges oveni den egentlige
toilethgjde, der kan variere fra 45 til
54 cm.

1. 2. 3.

cm cm cm

Forkant 19 11 8
Bagkant 30 35 38

Toiletseedelgftet kan sammen med
Seren Ginnerups hgjdeindstillelige
kerestol (omtalt andetsteds i bladet)
give den handicappede mulighed for
at vaere selvhjulpen ved toiletbesgg.

Toiletseedelaeftet koster 11.700 kr.
uden moms og kan bestilles hos: V.
Guldmann, Digevaenget 23, 8330
Beder. tif. 06-93 73 22. M.M.
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Tosset regel om
biler er fjernet

Man kan mene om socialminister Palle
Simonsen, hvad man vil, men det kan
ikke bortforklares, at han i sin 17 ma-
neders »regeringstid« har faet gen-
nemfert én god ting.
Kort tid far jul ophsevedes den vanvitti-
ge regel om, at handicap-biler kun ma
benyttes, hvis den handicappede selv
enten er forer eller passager. Ophas-
velsen er sket som led i en s&endring af
bekendtgarelsen om stotte til keb af
bil efter bistandslovens § 58.
Reglen har hidtil medfert en alvorlig
okonomisk belastning for forseldre til
sveert handicappede bgrn, da det har
vaeret nodvendigt med to biler - en bil
til transport af sit syge barn og en bil til
transport uden barnet. Derudover er
familierne blevet dobbelt-belastet med
hensyn til reparationer, vedligeholdel-
se, afskrivninger, forsikringer o0sv.
Samfundsskonomisk har det heller
ikke veeret smart, idet landets valuta-
kasse blev belastet med import af ikke
én, men to biler, for at fa de i forvejen
hardt ramte familier til at fungere.
Den nye bekendtggrelse indebarer in-
gen endringer i erhvervs- og hel-
bredsbetingelserne for opnéelse af
wkonomisk stotte, og der er i store
traek kun tale om en justering af be-
lpbsgreenserne.
Til indkab af personbil kan der nu ydes
et rentefrit lan pa max. 85.000 kr., og
belabet reguleres med 4 pct. til 88.000
kr. pr. 1. januar 1985. Hvis det er nod-
vendigt med en kassebil eller vare-
vogn, som koster mere end de nsevnte
85.000 kr., kan der ydes et rente- og
afdragsfrit Ian til forskellen i anskaffel-
sesprisen. Desuden er der mulighed
for at lsegge underskuddet ved salg af
den gamle invalidebil oven i stotten til
den nye bil.
Hjzelpen til saerlig indretning af handi-
capbiler ydes fortsat som tilskud, og
maksimumbelebet er nu 11.400 kr. og
pr. 1. januar 1985 11.900 kr.

Lykke
Rettelse
Vi mé desvaerre erkende, at vi kom
med forkerte oplysninger omkring de
nye pensionsregler i »Nyt fra Mu-
skelsvindfonden« nr. 3 i fjor, og vi er
de forste til at beklage.

Vi naevnte, at invalidepensions-alde-
ren fra arsskiftet er sat op fra 15 ar til
17 ar. Det passer ikke - den nye al-
dersgraense er 18 ar.

Vi var heller ikke helt stuerene i om-
talen af stotte til indkeb af kassebil
eller starre varevogn. Vi skrev, at det
skete i henhold til bistandslovens §
8. Som det ses tidligere i denne arti-
kel er det i henhold til bistandslovens
§ 58.

Seler i bilen

115 ar har der veeret normer for, hvor-
dan sikkerhedsseler til »normale«
mennesker skal udformes. | anled-
ning af dette »jubileeum« kan det
vaere interessant at se pa, hvordan
nogle af de »unormale« tilfeelde be-
handles, f. eks. fastggrelse af kore-
stole i biler.

Pa dette omrade findes der ingen!
Det vil kort og godt sige, at det er
overladt til en eller anden tilfeeldig
mekaniker at sikre, at kgrestolsbru-
gere bliver siddende pa plads i sin
korestol i tilfeelde af en kraftig op-
bremsning eller en kollision.

| Dansk Standard 768.1 - der netop
er blevet erstattet af et EF-regulativ,
som end ikke Dansk Standardise-
ringsrad kender ordlyden af - star
der, at seler til »normale« personer
skal kunne tale en belastning pa
mindst 1,5 tons - og det er da ikke sa
lidt. Derfor vil man ogsa kunne se,
hvor kraftige selebeslagene er i en
normal bil beregnet til »normale«
personer.

- —
ifalge DS, 1500ke

(pu;on)

Nu begynder man maske at ane, hvor
jeg vil hen. En el-korestol med bruger
er 2-3 gange tungere end en »nor-
mal« person, hvilket rent logisk skul-
le resultare i, at fastgorelsen af kore-
stolsbrugere er 2-3 gange sa kraftig
som »normale« selebeslag.

Jeg vil gerne anskueliggere, hvilke
voldsomme kraefter dette handler om
ved at lave et meget forenkiet regne-
eksempel. Skitsen viser den belast-
ning, man omtrentlig kan regne med
iflg. Dansk Standard. Eksemplet in-
debarer en voksen person fast-
spendt i en el-kgrestol og et par
fastspeendingsbeslag normalt place-
ret i hver side af kgrestolen mellem
for- og baghjul (A).

Put det hele i en bil og arranger et lil-
le uheld. Hvad sker der sa?

A bliver udsat for en vandret belast-
ning pa 3,5 tons. Derudover skal
fastgoerelsen holde den lodrette be-
lastning, der fremkommer ved, at ko-
restol + bruger vipper omkring de
sma forhjul, hvilket er ca. 6 tons.
Hvad er konklusionen af dette?

For at kgrestolsbrugerne kan veere
rimeligt sikrede, skal karosseripla-
den (normalt bunden) ved fastgarel-
sen altid forstaerkes med en trykfor-
delende stalplade. Det kan veere en
fordel, hvis det kan lade sig gere at fa
fat i bilens vanger, og der findes et
par kassevogne med kraftige vanger,
nemlig Ford og Bedford. Derudover
skal boltene til fastgorelsesbeslage-
ne veere ekstra kraftige. Endelig er
fastgorelsesstedet maerket B bedre
end A, fordi den lodrette belastning
reduceres veesentligt. Fastgorelse
ved B kan dog give problemer ved si-
deveerts belastninger.

Dette er skrevet i hab om, at de an-
svarlige far lavet en bedre sikring af
karestolsbrugere - det haster fak-
tisk!

Bent Mohr Jensen

==
anslaet wd Fra DS. 4
2000 kp ™
(stol }

pasl_qme Iser
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Glade toner
i »Vognporten«

Der var stemning og fest, da lokal-
gruppen i Kgbenhavn sgndag den
30. oktober i fjor stod som arranggr
af en jazz-koncert i Jazzkiub »Vogn-
porten«. Musikken leverede det
kendte »Fessors Big City Band«, og
de glade jazz-rytmer satte straks liv i
det veloplagte publikum.

Som en ekstra cadeau til Muskel-
svindfondens arbejde skeenkede
»Fessors« 320 kr. fra gruppens pla-
desalg til lokalgruppen.

Pa billedet ses det populaere orke-
ster med lederen Ole »Fessor« Lind-
green til venstre. (Foto: Nelly B. Stef-
fensen).

lgangi
Koebenhavn

I »Nyt fra Muskelsvindfonden« nr. 3 i
fior blev det oplyst, at VB-Centret har
ansat fysioterapeut Susanne Ber-
thelsen til at varetage konsulent-
funktionen gst for Storebeelt.
Konsulent-funktionen er normeret til
30 timer ugentlig, hvilket betyder, at
Susanne Berthelsen rader over 10 ti-
mer ugentlig til behandlinger i privat-
praksis. Interesserede kan henvende
sig hos:

Susanne Berthelsen

Steen Billesgade 1, 2. t.v.

2100 Kgbehavn &

(01) 26 85 35

ma.-to. kl. 8-15.

Landsdaekkende mini-tombola

Det er velkendt, at Muskelsvindfon-
dens gkonomiske situation tvinger
os til konstant at finde pa nye mader
til at finansiere vore aktiviteter pa, og
nyeste skud pa stammen er et lands-
deekkende mini-tombola.

Mini-tombolaen, som kan give Mu-
skelsvindfonden omkring 100.000 kr.
i tilfeelde af succes, skal deekke ud-
gifterne i forbindelse med et nyt
spaendende projekt. Tombolaen |g-

Nyt kontingent

Der er grund til optimisme for den
danske befolkning, siger Schllter og
co., og derfor er der heller ingen
grund til at fortvivle over, at Muskel-
svindfonden i den seneste tid har ud-
sendt girokort til betaling af med-
lemskontingent for 1984.

Det er heller ikke for yderligere at

ber af stabelen i perioden 27. februar
- 26. april i over 100 forretninger i
hele landet.

Muskelsvindfonden har rettet hen-
vendelse til 54 medlemmer rundt i
det ganske land og bedt dem om at
vaere kontaktpersoner til de omtalte
forretninger. For at animere forret-
ningerne til at medvirke er praemier-
ne i mini-tombolaen gavekort ud-
stedt til de pageeldende forretninger.

odeleegge det danske humer i de
sure vintermaneder, at kontingentet
er sat op fra 75 kr. til 125 kr. Kontin-
gentforhgjelsen bruges nemiig til bl.
a. at finansiere udgivelsen af bladet
MUSKELKRAFT - »Nyt fra Muskel-
svindfonden« seks gange arligt mod
de hidtidige fire gange.

Kommunalt kontaktnet

Muskelsvindfonden planleegger i gjeblikket oprettelsen af kontaktnet i
hver af landets 255 kommuner, sa det bliver lettere for interesserede at
komme i kontakt med os.

Det er forst og fremmest meningen, at kontaktpersonerne skal repree-
sentere Muskelsvindfonden i lokale vejvisere/telefonnggler, sa Mu-
skelsvindfonden far oprettet et »ansigt« udadtil. | forvejen findes der lo-
kalgrupper i flere kommuner, og det er ikke formalet, at de skal erstat-
tes af kontaktpersonerne - tvaertimod skal de supplere hinanden, sa
flest mulige bliver orienteret om Muskelsvindfondens eksistens.

Er der medlemmer, som er interesseret i at hare neermere om det nye
projekt, er de velkomne til at ringe til Muskelsvindfondens sekretariat.
Nar kontaktnettet er oprettet, bringes en adresseliste i naervaerende
blad.

Susanne Berthelsen - ny konsulent.
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Kursusmedarbejder
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Susanne Bertelsen Fysioterapeut
Berit Helleland Sekreteer
Bodil Laursen Sekretaer

Carl-Otto Getzsche
Kirsten Laursen Fysioterapeut
Jette Moller Ergoterapeut
Anne-Lise Olesen Sekreteer
Birgit Steffensen Fysioterapeut
Merete Stoltze Ergoterapeut
Lene Sgrensen Ergoterapeut
Klinik for fysioterapi:
Karin Andersen

Kirsten Meldgard Fysioterapeut
Anne Marie Kjzer Nielsen Fysioterapeut
Britt Elgaard Sekreteer
Randi Nissen Fysioterapeut
Birgit Werge Fysioterapeut
Else Toft-Hansen Fysioterapeut

Laegelig konsulent

Fysioterapeut

Personale-nyt

| personalestaben er der denne gang
et helt galleri af nye ansigter, der
skal preesenteres:

P& sekretariatet har Sgs Kjeldsen
barselsorlov frem til 15. april. Imens
vikarierer Per Hanghgj i embedet.
Per er garvet dagbladsjournalist og
assisterer uden vedertag. Han har til-
med faet felge af 2 andre journalister,
Ole Lykke Olesen, der fungerer un-
der en 7 maneders jobskabelse og
Mikael Mglgaard, som er civil veerne-
pligtig. Med denne behandling kan vi
snart male os med en mindre dag-
bladsredaktion.

Jens Danielsen er holdt pr. 20. januar
og bliver svaer at erstatte. Jens har
bl. a. veeret krumtappen i de sidste 3
storre indsamlingsprojekter, tombo-
la, gren koncert og radio-bingo. Jens’
arbejdsomrade er forelgbig overtaget
af Henrik Willemoes Larsen (civil-
veernepligtig) og Jergen Jorgensen,
som er kommet til under jobskabel-
sesordningen.

Endelig har Sarkis Chansion aflgst
Pontus Wolke som pedel.

Sekretariat og center far ogsa en
god handsreekming af Flemming
Westh, idraetsrgaer’er fra Vejle og med-
lem af repreesentantskabet. Flem-
ming bruger sin ugentlige fridag pa
sekretariatet og star for kursusplan-
leegningen.

P& VB-centret skal vi byde velkom-
men til hele 2 psykologer: Tonny Yde
Jensen, der er ansat som opgavels-
ser pa duchenneprojektet og Ragnar
Gunnarsson, som under de 7 mane-
ders jobskabelse skal forsteerke
centret med den laenge tiltreengte
psykologfunktion. Centret har mattet
sige farvel til Allan Petersen efter 10
maneders veludfert veernepligt.

Og sa en undskyldning til centrets
leegelige konsulent: Carl-Otto
Gotzsche har fyldt posten ud i over
et ar uden at figurere i personaleli-
sten. Det rader vi bod pa.

| klinik for fysioterapi er Birgitte See-
gert aflgst af Britt Elgaard som klinik-
sekretaer.

Vi er for gjeblikket ved at passe de
mange nye ind i opgaverne. Det sker
via et funktionsskema, hvor alle op-
gaverne skrives ned og uddelegeres.

de personer:

Kolding: Fladsa
Peder Pedersen,
Almindingen 16,
6000 Kolding.
Tif. 05-52 89 68

Starlinge,

Kobenhavn:
Frank Steffensen,
Gadekaervej 28,
2500 Valby.

Hanne Sgrensen,
Ristrupvej 5, Mglballe, Ostjyliand:
8382 Hinnerup.
Tif. 06-98 82 36

TIf.08-18 70 46
9600 Ars.
Naestved:
Familien Harpsge,
Banetoften 15,
4700 Neestved.
TIf. 03-73 29 25

Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde - kontakt da en af faglgen-

Karen Henriksen,
Sterlingevej 24,

4731 Brandelev.
Tif.03-76 4268

Ungdomsgruppen
Koordinator:
Flemming Larsen,

TIf. 01-16 85 41 Bakketoppen 16,
8355 Ny Solbjerg.
Arhus: TH. 06-92 61 81

Hans Chr. Lund Christensen, Camilla Vogelius,
Trillegardsvej 151,

8210 Arhus V.
Alborg: TIf. 06-15 43 28
Bruno Svendsen,
Schellsmindevej 78, Nordjylland:
9200 Alborg Sv. Sven Olsen,

Faelledvej 15, Bleere,

Tif. 08-66 60 53

Sjaelland:
Annette Madsen,
Balstrupvej 10,
4100 Ringsted.
TIf.03-614879

Fyn:

Birthe Malling Nielsen,
Anemoneveenget 4,
5200 Odense V.

Tif. 09-94 3543

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Lindevej 67,
3500 Veerlgse.
TIf. 02-98 02 92

Resten af landet:
Birte Brejner,
Kongehgijvej13,
Vite, 7870 Roslev.
TI.07-7316 79
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Ga los pa livet

Muskelsvindfonden har ved nytarsskiftet produceret en ny informativ folder,
der ogsa rummer girokort for nye som gamle medlemmer. Forsideteksten under
dette billede lyder: »Flere tusinde danskere har en muskelsvindsygdom. Det er en
svaer situation for dem og deres familier, men ogsa med en sygdom er der mulig-
hed for at ga los pa livet. Det gar bredrerne Jess og Kent. Muskelsvindfonden er
deres forening.

Nordisk made i maj

Hvordan et fremtidigt samarbejde skal forega, bliver emnet for det arlige mgde
mellem de nordiske muskelsvindorganisationer. Det er i ar Muskelsvindfonden
i Danmark, som star for arrangementet, og mgdet i weekenden 5.-6. maj pa
Pindstrup Centret.

Foruden de danske repraesentanter kommer der deltagere fra Neurologiskt
Handikappades Riksforbund (Sverige), Arbetsgruppen for Muskelsjuka under
Riksforbundet for Rorelseshindrade Barn og Ungdomar (Sverige), Foreningen
for Muskelsyke (Norge) og De Muskelhandikappades Férbund R.F. (Finland).

Myasthenia

Nr. 5. af Ugeskrift for leeger indeholder et tema om Myasthenia Gravis. Artikler-
ne vil blive fotokopieret og sat ind i Myastheniakompendiet, som kan rekvireres
pa Muskelsvindfonden.

Hjeelpemiddel-supermarked

Hele landet er nu daekket ind med hjeelpemiddelcentraler. Som det sid-
ste dabnede Kgbenhavns amt for nylig et center, hvor handicappede kan
vejledes om de hjeelpemidler, som kan ggre deres dagligdag lettere.
Hjeelpemiddelcentralen ligger pa Hvidovrevej og er indrettet som et su-
permarked, sa de handicappede i folgeskab med deres kommunale sagsbe-
handlere let kan finde de hjselpemidler, som de netop har brug for.

Der er »abent hus« hver torsdag fra kl. 14-18, mens det pa de gvrige af ugens
dage er ngdvendigt med en henvisning fra higmkommunen.

Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mal at forbed-
re vilkarene for folk med muskel-
svind. Det sker bade gennem stotte
til forskningen i muskelsvind, ved
oplysende arbejde og ved at forbed-
re behandlingsmulighederne for de
ca. 8.000 danskere, der har en mu-
skelsvindsygdom.

Muskelsvind

Muskelsvind er et feellesnavn for en
raekke neuromuskuleere sygdomme,
hvor muskierne sveekkes.

De fleste muskelsvindsygdomme er
arvelige og medfgdte, men de har et
vidt forskelligt forlob. Mange folk
med muskelsvind ma pa et tidspunkt
til at bruge kerestol og andre hjeei-
pemidier, og de bliver i stigende
grad afhaengige af andre mennesker
for at kunne klare hverdagen.

Man kan ikke gore folk med muskel-
svind raske, men man kan med in-
tensiv behandling forhale felgevirk-
ninger som stive led, skaev ryg og
vejrtreekningsproblemer og vedlige-
holde en raekke faerdigheder.

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

VB-centret

Pa Muskelsvindfondens VB-center
fungerer ergo- og fysioterapeuter
som konsulenter overfor lokale be-
handiere og giver rad og vejiedning
til folk med muskelsvind og deres
pargrende. Det kan bade vaere om-
kring fysioterapeutisk behandiing,
valg af hjeelpemidier, boligaendrin-
ger, ansggninger, personlige og
gkonomiske problemer m. m. Kon-
takten foregar enten telefonisk, ved
hjemmebesgg eller ved at klienten
kommer pa besgg pa centret.

Sexualpjece

Den nye pjece om sexualradgivning
for fysisk handicappede, som er omtalt
andetsteds, kan af interesserede rek-
vireres ved henvendelse til Muskel-
svindfonden.

Pjecen vil desuden blive sendt til han-
dicaporganisationer, praktiserende
lzeger, uddannelsesinstitutioner m.m.

Ny lokalgruppe

Et skridt imod en lokalgruppe i hver
kommune ggr, at Neestved lokalgrup-
pe deler sig i to. Herefter er ny kon-
taktperson for Naestved Familien
Harpsge, Banetoften 15, 4700 Neest-
ved, tIf. 03-73 29 25. | Fladsa er kon-
taktpersonen: Karen Henriksen,
Storlingevej 24, Starlinge, 4731
Brandelev, tIif. 03-76 42 68.
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- Jeg mener, at egentlige fattigdoms-
problemer, de ville farst opsta, hvis
man .lod mennesker i virkelig nod i
stikken, og det ger vi jo heller ik-
ke ... Det er helt urimelig agatation
at sige, at nu er vi p& vej til at genind-
fore fattigdommen i Danmark, tveert-
imod, vi ger, hvad vi kan for at undga
det.

(Schlater i
16.-11.-83).

Folketingets spargetid
*

- Nar landets statsminister kan be-
naegte, at der findes fattigdom her-
hjemme, er det ikke alene fraek
demagogi, men han spiller ogsa pa
den tilsyneladende uvidenhed om
problemets omfang i store dele af
befolkningen.

(Leder i Information 19.-11.-83).

*

- Vort sundhedsveesen er ikke dyre-
re, end det er i mange af de lande, vi
hyppigst sammenligner os med. Vi
ligger saledes under Sverige, Vest-
tyskland, Holland, Frankrig, Schweiz,
@strig, USA og Canada, hvis man
udtrykker udgifterne til sundhedsvae-
senet som procent af bruttonational-
produktet, og vi kan ikke opretholde
den hidtidige standard med faerre
ressourcer.

(Leege Peter Lundstrgm i Politiken
21/12 - 83).

NGOG

- Den tid er forbi, hvor politikere og
befolkning overladet formuleringen
af sundhedspolitikken til leeger og
andre eksperter alene. Vi oplever,
hvorledes leeger med forskellige in-
teresseomrader, patientforeninger
og enkeltpatienter appetllerer og kon-
kurrerer om de begreensede gkono-
miske midler. Politikerne, der ikke
har den faglige indsigt, ma fole sig
frustrerede i denne situation. Selv
om de utvivisomt gerne vil tilgodese
alle, ma de samtidig erkende, at det-
te ikke er muligt af skonomiske hen-
syn.

(Lektor ved Arvebiologisk Institut, dr.
med. Sven Asger Sgrensen, i Politi-
ken14/12 - 83).

*

- Det er en herlig fornemmelse af
godgerenhed, nar man uddeler et
teeppe og en lille broderet hovedpude
til folk, der sa blot skal finde en trap-
peopgang, som de kan sove i. Dertil
kommer, at vi er sa alternative i vort
arbejde, at vi er i stand til at henvise
til specielt velegnede opgange.

(Pastor Bjarne Lenau Henriksen, Kir-
kens Korsheer, pa konference om
privatisering).

Ruth Andersen, en af frontfigu-
rerne i Muskelsvindfonden, har
rundet de 50 ar. Siden starten i
1971 har Ruth Andersen haft
en vaesentlig rolle i udformnin-
gen af Muskelsvindfondens
behandlings- og forskningspo-
litik. Med sine 12 ar som neest-
formand og med den internati-
onale anerkendelse hun nyder
inden for den neuro-psykologi-
ske forskning, har Ruth Ander-
sen veeret med til at stobe fun-
damentet for den totalbehand-
lingstanke, som i dag er VB-
centrets fornemste varemeer-
ke.

BRRRH...

Der kan komme fart p&, nar Henrik
gir' go-carten gas. Sa er der in-
gen, der kan se, at Henrik Vester-
gard Knudsen fra Roskilde ikke er
sa let til bens som kammeraterne,
men bruger kgrestol for at komme
omkring. Go-carten er specialla-
vet med sikkerhedssele og speci-
elle fodstatter, hvor fagdderne kan
spaendes fast. Men det forhindrer
ikke Henrik i at veere med helt
fremme nar det gar lgs. Sidste ar
blev han nr. 5, da Roskildemester-
skaberne i go-cart lgb af stablen.
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