


Der er noget saerligt ved en 18 ars fadsels-
dag. Selvom teenageren i laeengere tid har
gaet med drenge, tjent sine egne lomme-
penge og helt selv bestemmer i hvilken
seng hun vil tilbringe natten, er man forst
rigtig voksen, nar det funklende nye kgre-
kort er blevet vist frem for kammeraterne
og man ikke laengere behgver at lyve sig
et ar eeldre ved indgangen til diskoteket.

Og til en rigtig 18 ars fadselsdag herer
selvfalgelig et par velvalgte ord fra den
stolte og nervgse fader.om voksenlivets
muligheder og tyngende ansvar, ligesom
den let redmende fadselar behgrigt har
ekviperet sig i dagens anledning.

Sadan er det ogsa ved Muskelkrafts 18

- ars fodselsdag. Selvom der har veeret lo-

vende takter, har det lille tidsskrift ikke
fuldt ud kunnet leve op til de krav, som
man ma stille pa teersklen til de voksnes
raekker. Derfor har redaktionen besluttet
at give Muskelkraft en kraftig grafisk
ekvipering og en mindre redaktionel ma-
nicure.
Resultatet sidder du med i handen.

Et fraekkere hoved

Og lad os starte med forsiden, der har faet
nyt bladhoved. Et enklere - men dog freek-
kere hoved, synes vi selv, der mere er i
overensstemmelse med tidens tendenser.
Sadan som vi gerne vil have leeserne til at
opfatte tidsskriftet.

Til cergrelse for alle de, som systematisk
gemmer gamle numre, har redaktionen
valgt at skifte til et format, der kun med
besvaer kan klemmes ned i en A4-sam-

.lekassette. lkke for at genere laeserne,

men for at fa mulighed for sterre lay-out-
maessigt sprael.

Med starre sider, flere spalter og mere
luft, haber vi at kunne byde pa et mere
spendende og leesevaerdigt produkt. Den

18 ARS
FODSELSDAG

Af Mikael Malgaard
redaktar

nye grafiske skrifttype hedder»Frutiger,
og er valgt ud fra ensket om et luftigt
skriftbillede.

Men det fuftige ma ikke fa lay-outet til

at falde fra hinanden. Placering af sidetal-

lene i sma sorte bokse, og bjalkerne
overst pa de gennemgaende sider, er der-
for valgt for at fastholde»stramheden«:
Og sa vil Muskelkraft fremover veere
trykt pa 100% genbrugspapir. Ganske vist
gar det lidt ud over billedernes kvalitet,
men til gengaeld slipper laeserne for det
irriterende genskin, som det hvide blanke
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papir giver. Og sa er vi med det nye papir
maske med til at rede et lille hjgrne af en
svensk naleskov. .

Det nye design er lavet i samarbejde
med grafikeren Uila Gotfredsen, der her-
med far sin debut som»bladsnedkerx.

Selvom det forst og fremmest er ud-
seendet, somvi har koncentreret osom op
til den store dag, er der som sagt ogsa
nogle redaktionelle nyskabelser.

En tegner, en rockskribent og en
tidligere minister

Tegneren Freddy Milton har lovet at le-
vere en tegneseriestribe til hvert nummer.
Freddy Milton er en alsidig herre, der bl.a.
tegner til den hollandske udgave af An-
ders And og er fast leverander til Ekstra
Bladets tegneserietilleeg»Kilroy«.

Rockskribenten Kim Skotte har ogsa
vaeret vidt omkring, inden han havnede
pa Det fri Aktuelt. Fra sit kontor med ud-
sigt over Kgbenhavns Radhusplads, vil
han fire gange i arets lgb give store og
sma begivenheder en kommentar med pa
vejen. Det samme gaelder tidligere Inden-
rigsminister Britta Schall-Holberg, hvis ge-
ografiske orienteringspunkt er godset
Hagenskov Slot pa Fyn.

Lige til det sidste habede vi ogsa pa at
kunne prale med det fgrste nummer af
Muskelkraft produceret pa redaktionens
nyindkgbte Desk Top Publisher anlaeg.(Et
semiprofessionelt anleeg til ombrydning
af tekst) Men det ma vente til naaste num-
mer. Helt i overensstemmelse med det ry,
som EDB-branchen har i folkemunde, har
det trukket ud med at fa anlagget faer-
diginstalleret.

Men nu er der hul igennem - som det
vist hedder inden for den branche.

Og ingen undskyldninger for ikke at le-
ve op til ansvaret - og mulighederne.
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/ " DE VI HURTIGT MER-
KE PGET VELBEFINDEN-
DE GENNEM DEN KRAF-
7IGE STYRKELSE AF
\ BLODCIRKULATIONEN..,
/

Zldre og handicappede har svaert ved at dbne den bgrnsikrede medicinemballage.
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Muskelsvindfonden Muskelsvind-
fonden er en medlemsforening, der
har som mal at forbedre vilkarene for
folk med muskelsvind. Det sker gen-
nem statte til forskning, ved oplysning
og ved at forbedre behandlingsmulig-
hederne for de ca. 5000 danskere, der
har en muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden
Sekretariat: Vestervang 40 - 41, 8000
Arhus C,, tif. 86-139777, Giro 9011110

Vejlednings- og behandlingscen-
ter: Vester Ringgade 150, 8000
Arhus ., tif. 86-139777

Hoje Gladsaxe Torv 4, 2860 Sgborg, tif.
31-564866

Udviklingscenter: Vester Ringgade
150, 8000 Arhus C. tIf. 86-139777

Klinik for fysioterapi: Vestervang
40, 8000 Arhus C., tIf. 86-191023

Forsidefoto:

Etdansk forskerhold har fundeten
»modelmus« med spinal muskela-
trofi. Lees artiklen p3a side 4. Foto:
Sonja Iskovi2.maj.

I NDHOLD

MUS MED MUSKELSVIND. Et dansk forskerhold har fundet en »mo-
delmus« med spinal muskelatrofi.

PENGE TIL FORZLDRE MED SYGE BORN. 34 mio. kr. skal bruges til
kompensation for tabt arbejdsfortjeneste.

SYGEHUSPULJE SMUTTEDE | FINANSLOVEN. Der er ingen penge
til VB-centret pa dette ars finanslov.

KORESTOLE TIL ERITREA. Danske handicappede indsamler brugte
hjaelpemidler til Afrika.

RESPIRATOR FJERNER D@DSANGST. respirator har givet 16 men-
nesker med muskelsvind et lzengere og bedre liv. i

Inge Iven fra Kebenhavn pusler bar-
nebarnet efter badet. Til Muskelkraft
forteeller Inge Iven om hvordan det
har veeret at leve med sygdommen
Myasthenia Gravis gennem 27 &r.

MOR HAR ET USYNLIGT HANDICAP. Inge Iven har levet med syg-
dommen Myasthenia Gravis i 27 ar. '

- VI KAN IKKE LEVE MED REJSE-DISKRIMINATION Flemming Ko-
fod Svendsen vil have ryddet op i loven om rejsesygesikring.

MINISTER TAGER AFSTAND FRA LOTZ-RAPPORT. Kommunerne
skal ikke overtage de sociale opgaver fra amterne.

DER SKAL TJENES PENGE. Muskelsvindfondens indtzegter skal
fordobles i 1990 - og pengene skal laegges til side.

NYE FILM OG BOGER.

FRA SIDELININEN. - en kommentar af Kim Skotte.
HORT | FARTEN.

NYT OG NOTER.

VOR EGEN VERDEN.,
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2 stk. dyrbare mus, der méske kan lgse gdden om Werdning-Hoffmanns og Kugelberg-Welanders sygdom.
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MUS MED MUSKELSVIND

Et dansk forskerhold har fundet en »model-
mus« med spinal muskelatrofi, som maske
- pa langt sigt bliver neglen til lgsningen af
Werdnig-Hoffmanns og Kugelberg-Welan-

ders sygdom.

Af Lene Staerbo

En lille forpjusket og ynkelig
mus, 10 gram tung og tre-fire
centimeter lang. Det optager
forskerne pa Panum Institut-
tet i Kebenhavn.

Sagen er nemlig, at den lille
syge mus er det farste forsogs-
dyr i gnaverfamilien, somlider
af spinal muskelatrofi. Der-
med kan man endelig lave de
studier, det ville vaere uetisk at
foretage pa ménnesker.

Menneskets muskler er seer-
deles vanskelige at have med

at gore i forskningsgjemed.
De »klapper sammen« sa snart
man tager dem ud. Men mus
kan derimod aflives pa en ma-
de, som bade er etisk forsvar-
lig, og hvor musklen bevares
intakt — og dermed forsk-
ningsmaessig interessant.
-Samtidig sparer man tid.
Musens levetid er meget, me-
get kortere end menneskets.
Generationerne aflaser hinan-
den hver maned, og dermed
far man hurtigt indblik i arve-

gangen i et stort, vidtforgre-
net stamtree.

Tilfaeldighed
Musen blev fundet ved en til-
feeldighed i dyreafdelingen pa
Panum Instituttet i Keben-
havn. §
Dyretekniker Lennart Kur-
land opdagede, at der plud-
selig var seks syge musisamme
familie, der ellers tilsynela-
dende var sunde og raske. Han
fik dem undersggt, og det vi-

ste sig, at der var tale om en
arvelig sygdom. .
Forskerne fandt frem til for-
eldrene til de syge mus og be-
gyndte systematisk at avle pa
netop den familie. Efter halv-
andet ar er der nu avlet 300
syge mus, og man har med sik-
kerhed en stamme, som er bee-
rer af arvematerialet for spinal
muskelatrofi. En arvelig de-
fekt, der er karakteristisk ved,
at selve nervecellerne i ryg-
marven er angrebet. i



Som med mange andre ar-
velige sygdomme er der man-
ge,. der berer sygdommen
uden at fa den. Og selv hvor to
barere af sygdommen sam-
men far born, er det »kun«
hver fjerde af afkommet, der
far sygdommen.

De mus, der har spinal mu-
skelatrofi, lever kun seks til syv
uger. Sygdommen .viser sig,
nar. musene er to-tre uger
gamle. De begynder at visne
bagfra. Bagkroppen bliver
tynd og efterhanden helt lam.
Lammelsen breder sig i krop-
pen - og til sidst har musen
ikke kraefter (muskler) til at
traekke vejret.

Mareridt

Dr. med. Henning Schmal-
bruch, ansat pa Neurofysiolo-
gisk Institut pa Kebenhavns
Universitet, leder forskningen
om modelmusens sygdom, der
har faet det videnskabelige
navn, progressive motor neu-
ropathy, (pmn).

Han har mere end én gang
haft mareridt i den sidste tid -
hver gang forestiller han sig,
at musene pludselig en dag
skulle veere dedé og hele
stammen vaek.

I virkeligheden sker det ikke
- dertil er avisarbejdet, som
dyreafdelingen har udfert, alt
for sikkert.

Musen er indtil nu blevet

vist frem pa konferencer i’

Frankrig, London og i Sverige
og et foredrag om pmn-mu-
sen vil blive trykt i Journal of
Physiology om kort tid. Det er
en lang og tidkraevende pro-
ces at fa laegevidenskabens
bla stempel.

Imens arbejder et forsker-
hold omkring Henning
Schmalbruch med at f& musen
karakteriseret. Det store
spargsmal er: Praecis hvad er
der galtinervecellerne i musk-
len?

For at belyse dette, bruges
to ting i musens ben, ischias-
nerven og soleusmusklen — en
udlgber af larmusklen.

Et stykke hvidt sytrad
Nar musen er aflivet og benet
skaret op, ligner musens ischi-
asnerve et stykke hvid sytrad.
Men nar nerven indstgbes i
epoxy og skaeres i skiver pa en
titusindedel af en millimeter,
kan man i elektronmikrosko-
pet se, hvordan nervefibrene,
som er udlgbere af nervecel-
lerne i rygmarven, der.
Soleusmusklen undersages
for at se om muskulaturens
atrofi er betinget af en nerve-
sygdom (neurogen) eller be-
tinget af en muskelsygdom
(myogen). '

Nar man netop har valgt so-
leusmusklen, skyldes det, at
den har et relativt lille antal
muskelfibre (3.000), der alle
lober parallelt. S& ved et en-
kelt snit pa tveers af musklen
far man indblik i samtlige mu-
skelfibre.

I et almindeligt lysmikro-

skop kan man se alle muskelfi-
brene, men hvis man skal stu-
dere muskelfibrenes indre
struktur, skal det forega i et
elektronmikroskop.

Genetisk defekt

Det andet spargsmal forsker-
holdet pa Panum Instituttet
stiller sig er: Hvor i arvemassen
sidder den genetiske defekt,
der resulterer i spinal muske-
latrofi? Preecis pa hvilket kro-
mosom og i hvilket gen sidder
sygdommen?

For at finde svaret samarbej-
der de kebenhavnske forskere
med udenlandske eksperter i
genteknologi. Flere har vist sig
interesserede, sa det forhand-
les der om for tiden. Men det
er en kostbar proces at finde
det rigtige gen. Det kraaver en
lang raekke af tests.

En »genvéj« til at finde det -

sygdomsbeerende gen er at
krydse forsegsdyr med to for-
skellige arvelige sygdomme.
Hvis dyrene far bern med beg-
ge sygdomme, viser det, at
sygdommene sidder i samme
gen.

Hvis man kender det syge
gens placering i én af sygdom-
mene, har man dermed »fa-
cit« for den anden sygdom.
Hvis man s& ydermere kender
genets. placering bade hos
mus og mennesker, er man na-
et svaret neermere med syvmi-
leskridt.

Werdnig-Hoffmanns  syg-
dom og Kugelberg-Welanders
sygdom er tilsyneladende de
to  muskelsvindssygdomme
hos mennesker, der mest lig-*
ner pnm-musens sygdom. Der-
udover haber Schmalbruch at
musen kan give nogle svar pa
gaden om ALS (Amyotrofisk
lateralsklerose)..

Men som grundforsker er
han vant til at »arbejde med
bind for gjnene«. At stille
spergsmalene, snarere end at
give svar pa dem. Jo mere han
undersgger, jo flere spargsmal
rejser der sig. i

Selv tror han dog p3a, at den
lille forpjuskede og forhutle-
de mus, som:nu avles i for-’
holdsvis stort antal i Keben-
havns Universitets dyreafde-
ling, pa laengere sigt kan blive
en af neglerne til lesningen af
de mange ubesvarede spargs-
mal, der forestar om spinal
muskelatrofi.

100 ars forskning

Forskere har i over 100 ar for-
sogt at tilegne sig viden om de
forskellige  muskelsvindsyg-
domme gennem forsgg pa
dyr.

Forsogene er sket delsved at
indsprgijte giftstoffer eller me-
dikamenter, der kunne frem-
kalde symptomer pa muskels-
vind, eller ved at beskadige
muskulaturen, for derefter at
undersgge dyret.

De mest givtige forseg er
dog foretaget pa dyr, der fra
naturens hand lider af en form
for muskelsvind.

Forskellige former for mu-
skeldystrofi findes hos insek-
ter, katte, kalve og geder. Alle
disse former ligger dog sa
langt fra de typer, som vi ken-
der fra mennesker, at forsk-
ningsvaerdien indtil videre har
vist sig begraenset.

Kun hos mus (se artiklen
hvor mdx-mus er omtalt) og
hunde er fundet en muskel-
svindtype, der er identisk med
Duchénnes muskeldystrofi.

De spinale muskelatrofier
optraeder ogsa hos dyr — hun-
de, kalve, zebraer, kaniner og
hos mus. Men indtil fundet af
pmn-musen, var der tale om
former, der var meget forskel-
lige fra de typer, der ses hos
mennesker.

Dr. med. Henning Schmal-
bruch, Neurofysiologisk Insti-
tut ved Kebenhavns Universi-

tet, regner med, at 500 - 1000
laboratorier rundt omiverden
arbejder eksperimentalt med
muskel- og nervesygdomme.

Pa det sidste mede i Los An-
geles i 1986 (VI International
Congress of Neuromuscular
Diseases) blev omkring 1000
projekter praesenteret - langt
de fleste eksperimentelle.

| Danmark er arbejdet kon-
centreret pd Panum Instituttet
ved Kgbenhavns Universitet.
Derudover arbejder et labora-
torium pa tandleegehgjskolen
pa at undersage tyggemusku-
laturen pa dystrofiske mus,
mens man pa Landbohgjsko-
len har beskaeftiget sig med
grise med den arvelige mu-
skelsvindsygdom, malign hy-
pertermi.

- Langt de fleste af alle forsag

foregar pa mus og rotter, da
disse dyr ligner mennesket
mest - helt ned i sma detaljer.
Proteinerne i biodet er eksem-
pelvissa identiske, at antistof-
fer produceret hos mennesker
kan male tilsvarende protei-
ner hos mus og rotter.

I Danmark bruges omkring
400.000 forsggsdyr om aret —
heraf naesten 98% mus og rot-
ter. Under 1% er aber, hunde
og katte —dem undgar man s
vidt muligt—savel af gkonomi-
ske som af etiske grunde.

MMI/-staer

Muskelvaev

Tvaersnit af muskelfibre (for-
storret 870 gange) fotografe-
ret genneém lysmikroskop.
Overst ses muskelvaev hos rask
mus, i midten muskelvaev fra
pmn-mus og nederst muskel-
vaev fra 6 mrd. gammel dreng
med Werdnig-Hoffmann.

Hos den raske mus er de gra
muskelfibre ensartede og no-
genlunde lige stor, mens der
er stor forskel i storrelse og
form i de tilsvarende fibre hos
pmn-mus og Werdnig-Hoff-
mann dreng.

De sma muskelfibre hos pmn-
mus og Werdnig-Hoffmann
dreng er fibre, der har mistet
deres nerve, og derfor svinder
ind.

De lyse pletter pa billederne er
tvaersnit af blodkar.




pmn-musen kan méaske hjselpe arvelighedsforskningen, siger Marianne Schwartz, fra Rigshospitalet.

MASKE GENNEMBRUD FOR
ARVELIGHEDSFORSKNING

— Det er en utrolig speendende mus. Netop
de sygdomme ved vi naesten ikke noget om,
derfor kan det vise sig at fa meget stor be-
tydning, at der nu er fundet en modelmus
med spinal muskelatrofi.

Det siger lic. scient. Marianne
Schwartz, klinisk-genetisk af-
snit pa Rigshospitalet. Hun
deltager i Muskelsvindfon-
dens »Projekt Cellebank« et
forskningsprojekt hvor famili-
er med Duchennes og Beckers
muskeldystrofi far stillet en
genetisk diagnose.
Mennesker er ikke seerlig
»velegnede« nar man udfor-
sker arvelige sygdomme, er-
kender Marianne Schwartz.
Der gar naesten 30 ar mel-
lem hver generation, og men-
nesker far sjeeldent ret mange
barn. Derfor kan modelmuse-
ne efter hendes mening vaere

en stor hjeelp til at svare pa de
genetiske spargsmal.

Nar man skal udforske en ar-
veligt betinget sygdom, skal
sygdommen folges gennem
mange generationer og gen-
nem mange syge og sunde
medlemmer af sleegten. Det
kraever et meget stort stam-
tree, og det er en overkomme-
lig opgave, nar det geelder
mus.

Det helt store gennembrud
sker, nar man finder frem til
det sygdomsbeerende gen i
musen. Og det er efter Mari-
anne Schwartz’ mening kun et
spargsmal om tid. Teknikken

behersker man, men der er
mange brikker, der skal falde
pa plads.

- Der er mange laeger, der
gerne vil veere med til at leeg-
ge det puslespil, s& det skal
nok lykkes, siger hun fortrast-
ningsfuldt.

Duchenne-mus

Det er lykkedes at finde en an-
den modelmus med muskels-
vind.

En »feetter« til Dr. Schmal-
bruchs pmn-mus hedder mdx.

Den blev opdaget i England
og ferste gang beskrevet i
1984.

Denne mus har en muskel-
sygdom, som er identisk med
Duchennes muskeldystrofi. Li-
gesom hos mennesker, er det
hunnerne, der er barere af
sygdommen.

mdx-musen- er betydelig
bedre analyseret end den nye
mus. Man har blandt andet
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fundet sygdomsgenet og det
protein, som genet er kodet
for. Dernaest har man fundet
frem til det protein, som pati-
enter med Duchennes muskel-
dystrofi mangler (dystrofin).
Og inden laenge regner man
med at vide, hvorfor dystrofin-
mangel forer til muskelsvind.

Preecis hvad den nye mus vil
bringe, vil Marianne Scha-
wartz ikke spa om.

— Forskning er noget maer-
keligt noget. Ingen ved hvad
dagen i morgen vil bringe.

- Men i farste omgang be-
tyder opdagelsen, atviret hur-
tigt ma regne med at fa en
bedre forstaelse for sygdom-
men. Og det er det bedste ud-
gangspunkt for at finde effek-
tive behandlingsmetoder,
konstaterer hun. ]

-steer



FLERE PENGE TIL
FOR/ZLDRE
MED SYGE BORN

Sidste ar afsatte Folketinget
25 mill. kr. til den sakaldte bor-
nepulje. Seks mill. kr. blev
brugt til skonomisk tilskud til
koloniophold, familieferier og
kursusvirksomhed for handi-
cappede born og deres foreel-
dre. De resterende 19 mill. kr.
skulle bruges til gkonomisk
kompensation til forzldre,
der selv passer deres syge eller
handicappede bern. Pengene
kom bare aldrig til udbetaling
(se Muskelkraft nr. 6, 1989).
Men det gor de nu. Samtidig
med at de 19 mill. kr. overfores

-til finansloven 1990, forhgjes

barnepuljen til et samlet be-
leb pa 45 mill. kr..Heraf skal
der ligesom i 1989 bruges seks
mill. kr. til ferieophold o. lign.,
mens yderligere fem mill. kr.
afseettes til formal, der kan til-
godese de sma handicapgrup-
per.

34 mill. kr.
Restbelgbet pa 34 mill. kr. skal
anvendes som okonomisk

kompensation til forzeldre
med alvorligt syge eller handi-
cappede born.

Socialminister Aase Olesen
har netop fremsat et forslag til
andring af bistandslovens pa-
ragraf 48, stk. 1., der pa flere
omrader forbedrer den gko-
nomiske kompensation,

Loven ventes at treede i kraft
den 2. april i ar.

Foreeldre der passer deres

Sa er der omsider penge pa vej til foraeldre,
der selv passer deres syge eller handicappe-
de barn. Ligesom foraeldre der ikke kan ar-
bejde fuld tid fordi barnet eller barnene er
indlagt pa hospital, kan se frem til en kom-
pensation for tabt arbejdsfortjeneste.

Der er penge pa vej til foraeldre, der selv passer deres syge eller handi-

cappede born.

handicappede bern i hjemmet
har i forvejen ret til kompen-
sation for tabt arbejdsfortje-
neste efter bistandslovens pa-
ragraf 48. Udregningen af be-

lobet har hidtil veeret op til
den enkelte kommunes skon.
Men nu fastseetter Socialmini-
steren naermere regler for til-
skuddet.
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Derudover forbedres loven
pa felgende punkter:

- Tilskuddet reguleres en
gang om aret efter lonstignin-
gerne pa det almindelige ar-
bejdsmarked. Satserne er ikke
blevet ;endret de sidste 10 &r.

- Foreeldrene optjener ferie-
penge af tilskuddet.

- Det gkonomiske tilskud
kan modtages i tre maneder
efter betingelserne for det er
ophegrt (fx. barnet bliver rask
eller dgr). Hidtil var der kun
tale om en enkelt méned.

Som noget nyt er alle foreel-
dre til born, der pludseligt bli-
ver alvorligt syge nu ogsa om-
fattet af loven. Altsa ogsa for-
aeldre, der normalt ikke ville
veere berettiget til sociale
ydelser.

Under 14 ar
Der gives et tilskud, der svarer
til de pageeldendes sygedag-
penge. Betingelsen for at fa
pengene er, at barnet er un-
der 14 ar og at sygdommen
kraever behandling pa et ho-
spital i 25 dage eller mere. Lo-
ven rummer dog ogsa mulig-
hed for tilskud, selvom be-
handligen eller plejen foregar
i hjemmet. Blot barnets»be-
hov i forbindelse med syg-
dommen taler for det«, som
det hedder i bemaerkningerne
til lovforslaget.

-bis.




SYGEHUSPULJEN
»SMUTTEDE« |
ARETS FINANSLOV

I 1989 kom Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter pa finansloven for
ferste gang nogensinde. Et flertal bestdende
af Socialdemokratiet, Kristeligt Folkeparti,

Socialistisk Folkeparti og Centrum Demokra- .

terne bevilligede 10 mill. kr. til en raekke
handicapforeningers egne, private behand-
lingsinstitutioner, Bevillingen blev populaert

kaldet»sygehuspuljenc.

Af Peter Biisgard.

VB-Centret fik tildelt 2,1 mill.
kr., som i det forgangne ar er
blevet brugt til ALS- og respi-
rationsprojekt, projekt viden-
database og cellebank.
Tanken var, at sygehuspul-
jen skulle geres permanent. |
det mindste indtil de berorte
organisationer - sandsynligvis
i 1991 - far en fast aftale med
amterne om en fuldt deekken-
de kautlonsbetahng for be-
handlingerne.
" Der var derfor lagt op til en
ren ekspeditionssag, da syge-
huspuljen for nylig skulle en
tur igennem Folketingets be-
handling af finansloven for
1990.

Men sadan gik det ikke.

Sygehuspuljen  forsvandt
midt i det politiske puslespil
om statsbudgettet. ‘

SF:»KRF glemte puljen«

- Allerede i oktober fremsen-
der vi vores forslag om en ny
sygehuspulje til Socialdemo-
kratiet, Kristeligt Folkeparti
og CD, forklarer Asbjorn Ager-
schou, SF. - Vi far godt nok in-
gen tilbagemeldinger. Men pa
den anden side regner vi ikke
med at, det ville give proble-
mer. Tidligere pa aret har vi i
feellesskab med de samme

partier udstukket Ilnlerne for
forslaget.

Under finanslovsdebatten
indleder Kristeligt Folkeparti
forhandlmger om et forlig
med regeringen. Asbjgrn
Agerschou forteeller, at han
flere gange under forhandlin-
gerne beder KRF's Flemming
Kofod-Svendsen om at frem-
leegge forslaget til en ny syge-
huspulje.

- Flemming Kofod-Svendsen
glemmer tilsyneladende syge-
huspuljen midt i det politiske
spil. Den dag i dag kan det
godt aergre mig; at jeg ikke fik
fat i ham een gang til, fortael-
ler Asbjern Agerschou. Kriste-
ligt Folkeparti fremseetter ik-
ke forslaget til ny sygehuspul-
je. Det ger i stedet S-SF. Men
for sent. KRF har pa det tids-
punkt indgaet forlig med re-
geringen og kan derfor ikke
stotte forslaget. CD stemmer
for, men de tre partiers man-
dater reekker ikke til et flertal:
Nul sygehuspulje i 1990.

KRF:»Vi fik

aldrig forslaget«

Men hvad siger Flemming Ko-
fod-Svendsen til pastanden
om, at hans glemsomhed skul-
le veere skyld i, at sygehuspul-
jen snublede i finansloven:

- Jeg mener ikke, at SF har
mindet mig om forslaget. Un-
der debatten gav SF's finans-
politiske ordferer mig et papir

Med partiets onsker til fi-
nansloven. Der stod intet om
sygehuspuljen, forklarer Ko-
fod-Svendsen.

- Hvad folk ellers siger til mig
under en finanslovdebat, kan
jeg ikke ga at huske pa. Som et
lille parti med kontakter til -
begge sider, bliver man jo
bombarderet med gode rad i
den situation. Jeg mener fak-
tisk forst, at jeg horte om syge-
huspuljen fra Socialdemokra-
tiet, efter vi havde indgaet

" forlig med regeringen. - Be-

klageligvis tror jeg, at der er
tale om en simpel kommuni-
kationsbrist. Kristeligt Folke-
parti er meget positivt stemt
overfor ideen med sygehu-
spuljen, og vi vil da ganske gi-
vet stemme for den til naeste
finanslov, slutter. Flemming
Kofod Svendsen.

S:»Vi ville ikke forstyrre«
KRF's forlig med regeringen
tog flertallet ud af S-SF's for-
slag til ny sygehuspulje. Derfor
kan det undre, at de to partier
ikke fremlagde forslaget in-.
den forliget blev indgaet.

Torben Lund (S): - Vi ville ik-
ke forstyrre. Derfor tovede vi.
Hvis vi via Kristeligt Folkeparti
kunne fa sygehuspuljen med i
finanslovforliget, ville det vae-
re langt den sikreste made at
fd den vedtaget pa. | stedet for
at lave det til en politisk sag,
mens forhandlingerne stadig
stod pa.

Tilbage star en reekke handi-
caporganisationer, som numa
se et tiltraengt tilskud til deres
specialsygehuse forsvinde op i
den bla, partipolitiske luft.

Muskelsvindfondens Vejled-
lings- og behandlingscenter
regner sdledes med under-
skud pa drlften pa3, 3 m|II kr.i
1990. -0
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KORESTOLE
TIL
ERITREA

En landsdaekkende indsamling skal skaffe
hjeelpemidler til handicappede i Eritra. Brug-
te karestole, krykker, stokke og kassetteban-
doptagere renoveres af unge danske ar-
bejdslase, inden det hele sendes til-et revali-
deringscenter i havnebyen Port Sudan.

Af Mikael Mglgaard

Port Sudan ligger ikke i Eri-
trea, men i nabolandet Sudan.
« Men som felge at mere end 28
ars krig mellem Eritrea og Et-
hiopien, er over 1/2 mio. eritre-
anere flygtet fra deres hjem-
land - hovedsageligt til Sudan.
Omkring 200 eritreanere
med sveere fysiske handicap
eller alvorlige syns- og heore-
skader bor og genoptranes
pa revalideringscentret i Port
Sudan. De fleste er ofre for kri-
gen. D.v.s. at mange har faet
amputeret arme eller ben, el-
ler er lammet i kroppen som
folge af gevaerkugler og gra-
natsplinter. _
Revalideringscentret er op-
rettet og drives af den eritre-
anske hjelpeorganisation,

Korestole renoveres pd Odsher-
redskolen inden de sendes afsted
til Nicaragua. Nu er turen kom-
met til Eritrea, hvor handicappe-
de far glaede af de hjselpemidler,
som danske langtidsledige scetter
i stand.

ERA (Eritrean Relief Associa-
tion). Pa centret far de handi-
cappede medicinsk behand-
ling af sar og skader, hvis det
er ngdvendigt, ligesom der er
er mulighed for genoptree-
ning bl.a. fysioterapi og oplae-
ring i brug af kgrestol. Derud-
over modtager beboerne un-
dervisning i almindelige skole-
fag, eller lzerer et handvaerk,
sa de efterfelgende har en
chance for at klare sig selv.

Der er mangel

pa hjeelpemidler

- Men revalideringscentret
mangler hjaelpemidler. Derfor
kontaktede den eritreanske
hjeelpeorganisation ERA os for
kort tid siden, for at hgre om vi
kunne hjelpe, fortaller Je-
sper Gunnarsen fra Dansk
Handicap Forbunds interna-
tionale bistandsafdeling.

- Vi henvendte os til DANI-
DA, som gav tilsagn om stotte
pa 250.000 kr. til renovering af
de indsamlede hjzelpemidler.
Og sé var det jo bare om at
komme igang, siger Jesper
Gunnarsen. >



Indsamlingen foregar som
et samarbejde mellem ERA,
LO-ungdom og Dansk Handi-
cap Forbund. Og malet er at
skaffe 250 kgrestole, 500 szt
krykker/stokke, 300 barer, 100
horeapparater og 150 band-
optagere. Altsammen inden
slutningen af marts, hvor ind-
samlingen slutter.

De indsamlede hjeelpemid-
ler transporteres derefter til
Svinninge kommune i Nord-
vest Sjeelland, hvor 30 unge
langtidsledige vil bruge 8 mdr.
pa at saette hjelpemidlerne
istand. Herefter pakkes de i
containere og sendes med skib
til Port Sudan.

Det er anden gangi Igbet af
kort tid, at Dansk Handicap
Forbund tager initiativ til at
indsamle brugte hjaelpemid-
ler. | efteraret 1989 blev der
saledes sendt 460 nyrenovere-
de korestole samt et vaeld af
reservedele til handicappede i
Nicaragua.

Uudtemmelige lagre i
Danmark

Men kan det sa endnu engang
lade sig gore atindsamle brug-
te hjelpemidler?

— Ja, der er tilsyneladende
uudtemmelige lagre af hjael-
pemidler, som ikke leengere
bliver brugt. Det er i stort om-
fang hospitaler, hjalpemid-
delcentraler og kommuner,
som ligger inde med gamle ko-
restole og stokke. Men ogsa
en del privatfolk har hjaelpe-
midler stdende, som de ikke
lengere bruger. Det ved vi fra
Nicaraguaindsamlingen, hvor
omkring 25% af hjeelpemid-
lerne kom fra private, forteel-
ler Jesper Gunnarsen.

Siden Nicaraguaindsamlin-
gen er Jesper Gunnarsen blev
kontaktet af hjeelpeorganisa-
tioner fra en raekke U-lande,
der alle enskede at modtage
brugte hjaelpemidler.

—Da vi kun kan have en ind-
samling kerende af gangen,
valgte vi at stotte revalide-
ringscentret i Eritrea. Men der
er for mig ingen tvivl om, at
indsamling af brugte hjzelpe-
midler burde veere en arlig til-
bagevendende begivenhed.
Der er hjelpemidler nok at ta-
ge af, og massevis af handicap-
pede i U-landene, som har
hardt brug for dem. Proble-
met er imidlertid, at DANIDA
kun giver stotte til administra-
tion og koordinering af den
slags arbejde, hvis det foregar
under en paraplyorganisa-
tion. .

Sa kun hvis alle de danske
handicaporganistaioner bliver
enige om at oprette et fast
sekretariat for indsamling af

hjeelpemidler til U-landende,
er der penge at hente fra DA-
NIDA. Og det nemmeste ville
nok veere at lade det ske under
DSI (De samvirkende Invalide-
organisationer), mener Jesper
Gunnarsen.

I det hele taget kunne Je-
sper Gunnarsen godt enske
sig, at flere danske U-lands-
penge gik til projekter til gavn
for handicappede. Der kunne
vi lere lidt af Sverige, der har
gremaerket en fast procentdel
af bistanden til handicappro-
jekter. Og vel at meerke pro-
jekter, som de svenske handi-
caporganisationer selv admi-
nistrerer.

— Den ide har vi lanceret i
Danmark. Og pa baggrund af
den seneste rapport udarbej-
det for DANIDA haber vi, at
ideen vinder genklang. Rap-
porten viser nemlig, at projek-
ter udfert af private organisa-

tioner bedst kommer folk i u-

landene til gode, siger Jesper
Gunnarsen.

Handicappede i U-landene
- en svagt stillet gruppe
Men hvad har egentlig faet
Dansk Handicap Forbund til at
ga i gang med indsamling af
brugte hjeelpemidler?

- Handicappede i u-landene
herer til de aller svagest stille-
de. Der er intet socialt sikker-
hedsnet i disse lande, og de er
ofte henvist til tiggeri. Dertil
kommer, at gkonomien er sa
darlig, at de handicappede al-
drig ville fa en karestol eller
andre hjzelpemidler, hvis vi ik-
ke hjeelper. PA den made er
sporgsmalet meget enkelt at
besvare. Vi har simpelthen en
moralsk pligt til at hjaelpe,
hvor vi kan, siger Jesper Gun-
narsen.

Hvis man er interesseret i at
deltage i indsamlingen, kan
man kontakte:

ERA, Den Eritranske Hjeelpe-
organisation i Danmark, Nor-
rebrogade 32, 4.sal, 2200 Kg-
benhavn N., tif: 31-397570

eller

LO-Ungdom, Radmandsga-
de 46 A, 2200 Kgbenhavn N.,
tif: 31-850822

Okonomiske bidrag kan
sendes til Giro: 8 2970 10

I lighed med Nicaragua-ind-
samlingen har DSB indvilget i
at transportere brugte kore-
stole og andre hjalpemidler
til beskaeftigelsesprojektet i
Svinninge. De indsamlede
hjeelpemidler kan indleveres
péd godsterminalerne i: Al-
borg, Holstebro, Arhus, Hor-
sens, Esbjerg, kolding, Pad-
borg, Odense, Nykebing F.,
Ringsted og Kgbenhavn.

ETIOPIEN

» Adis Abeba

ERITREA

Eritrea, som ligger pa Afrikas Horn, deekker ca. 124.000 km2.
(Omkring tre gange Danmarks starrelse) og har en befolkning
pa 3,5 mio. Over 90% af befolkningen er analfabeter og smé-
barndedligheden ligger pa omkring 42%.

En stor del af Eritrea ligger i Saharas regnomrade, og er derfor
seerlig sarbar overfor torke. Netop i &r er regnen udeblevet i de
vigtigste sommermaneder. Og det har betydet en katastrofal
mangel pa korn.

Naesten hele befolkningen er afthaengig af landbrug. Og nar
hasten svigter, forseger benderne at saelge deres kreaturer for
atskaffe lidt likviditet. Det far prisen pa kreaturer til at rasle ned,
samtidig med at kornpriserne stiger lige sa dramatisk.

Dertil kommer, at befolkningen pa 29. ar kaamper for at blive
losrevet fra Etiopien, der har annekteret landet. Kampen ledes
af oprersbevaegelsen EPLF - Eritrean Peoples Liberation Front -,
der kontrollerer 80% af Eritrea. Dog ikke hovedstaden Asmara
eller de to vigtigste havnebyer til Det rede Hav. EPLF har op-
bygget en alternativ regering til styret i Etiopien med departe-
menter for bl.a. landbrug, undervisning og sundhed.

Oprgrsbevaegelsen arbejder taet sammen med den humani-
teere hjeelpeorganisation ERA. | 1988 tog ERA og EPLF sig af ca.
3200 handicappede - bl.a. gennem en bred vifte af rehabili-
terings- og udviklingsprogrammer i Eritrea og blandt eritrean-
ske flygtninge i Sudan.

Et forseg pa maegling
| efteraret 1989 har den forhenvaerende amerikanske praesident
Jimmy Carter forsggt at maegle i striden. Men fredsbestraebelser-
ne har ikke givet synlige resultater, og i Eritrea er der ikke de
store hab forbundet med Jimmy Carters initiativ.

Til gengaeld er der en del forhabninger knyttet til udviklingen
i @steuropa. Sovjet og DDR har hidtidig forsynet militaerregimet
i Etiopien med vaben - og hvis den stgtte indstilles, regner EPLF
med, at krigen kan bringes til ophgr. Maske allerede i ar.

M.M.



RESPIRATOR
FJERNER
DODSANGST

Det er ingen katastrofe at fa
en respirator. Tidligere tiders
skreemmebilleder af levende
dade placeret i en jernlunge
har intet pa sig. Tveertimod
har respiratoren veeret med
til at give 16 mennesker med
muskelsvind et leengere - og
bedre liv.

Af Mikael Mglgaard

Det viser en kombineret spergeskema- og
interviewundersegelse, som leege Erik
Jars og fysioterapeut Birgit Steffensen har
foretaget for Muskelsvindfonden.

Det bor give stof til eftertanke hos de
fagfolk, der har svaert ved at forst4, at det
kan veere forbundet med livskvalitet at
leve med respirator som svaert fysisk han-
dicappet, mener Erik Jors.

De 16 deltagere i undersegelsen er i al-
deren fra 13 til 71 &r og har i gennemsnit
brugt respirator i 5 1/2 ar. 10 af de 16 har
dog faet respirator indenfor de sidste 3 ar,
hvor det er blevet mere almindeligt at
tilbyde denne form for behandling.

Langt de fleste bruger sakaldt over-
tryksrespirator (kompressor, der gennem
slange puster luft i lungefne via kanyle i
halsen).

Ingen har fortrudt respiratoren

Ingen af de adspurgte i undersagelsen har

fortrudt, at de fik respirator. Selvom der
- for nogles vedkommende har vaeret prak-

tiske og psykiske problemer at overvinde,

mener de alle, at det har varet en stor

lettelse at fa respirator.

Den bedre vejrtreekning, som fglge af
respiratoren, har givet brugerne mere
»energi« og har befriet dem for invali-
derende symptomer som fglge af luft-
mangel. Kveelningsangsten er forsvundet
og antallet af luftvejsinfektioner er
steerkt reduceret, fremhaever de fleste i
spagrgeskemaet. '

Efter at have faet respirator er langt de
fleste endvidere sluppet af med hyppige
hovedpiner, mavesmerter, kvalme, darlig
sevn og opvagningsbesveer — alt sammen
symptomer pa iltmangel.

Jeg kan folge med i mine

borns skolegang

Alt | alt har de fleste oplevet, at respira-
toren gav s& meget »energi«, at de har
veeret i stand til at genoptage det liv, som
de forte for de fik vejrtraekningsproble-
mer.

»Jeg kan folge bedre med i skolenc,
»Jeg kan vaere laengere oppe om afte-
neng, »Jeg kan passe mit job« og »Jeg kan
folge bedre med i mine barns skolegang«
lyder nogle af svarene i undersggelsen.

Men der er ogsa ulemper forbundet
med respiratoren, fremgar det af svarene.
Respiratoren fylder meget, og det er ngd-
vendigt konstant at have adgang til elek-
tricitet. Ud over de praktiske problemer,
kan det mentalt veere sveert at veenne sig
til tanken om at veere bundet til et hjzl-
pemiddel.

—Men ulemperne bliver klart vejet op af
fordelene, siger laege Erik Jors, der har
vaeret med til at lave undersagelisen. P3
brugernes vegne ter jeg godt konkludere,
at det etisk har veeret rigtigt at tilbyde de
16 mennesker respirator. Ogsa selvom
sygdommen i visse tilfeelde har vaeret me-
get aggressiv og medfart total lammelse.

Har svzert ved at se livskvaliteten

Nar detidet hele taget har vaeret ngdven-
dig at spgrge mennesker med muskel-
svind, hvordan de har oplevet at f& en
respirator, hanger det sammen med om-
givelsernes manglende forstaelse for den-
ne gruppe mennesker, siger Erik Jars.

— Det er i hgj grad lzegen, som bestem-
mer hvem, der skal tilbydes respiratorbe-
handling. Og det sker uden klare ret-
ningslinier. Det er stadig sadan, at en del
muskelsvindpatienter med vejrtraek-
ningsproblemer aldrig- informeres om
muligheden for at fa en respirator, siger
Erik Jors og fortseetter:

- Betaenkelighederne gar bl.a. pa be-
grebet livskvalitet. Det kan veere sveert at
forsta, at en person, der i forvejen er
steerkt fysisk handicappet, kan have livs-
kvalitet, hvis vedkommende oven i kabet
skal have hjeelp til at traekke vejret.

| stedet for at lade omgivelsernes vur-
dering af livskvalitet rade, nar respirator-
behandling skal tilbydes »egnede« pati-
enter, er det en bedre ide at sperge de
folk, som ved hvad det vil sige at treekke
vejret gennem en respirator, mener Erik
Jors. '

— Og der er svaret meget entydigt. In-
gen af de 16 har fortrudt at de fik respira-
tor.

Tilbage er dog et vaesentligt spargsmal,
som undersagelsen ikke giver svar pa.
Nemlig, om brugeren pa et tidspunkt skal
have lov til at slukke for respiratoren, hvis
han eller hun vurderer, at livet ikke laen-
gere er vaerd at leve? ‘

| USA har man oplevet denne situation.
En tetraplegiker (lam fra halsen og ned-
efter) gnskede at fa slukket respiratoren.
Leegen sagde nej — hvorefter domstolen
sagde ja.
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Bente Madsen fra Ksbenhavn er ikke i tvivl om, at respiratoren har givet hende et bedre - og laengere liv.

FORSTE UNDERSQOGELSE | EUROPA

Det er forste gang i Europa, at der er lavet
en undersggelse af hvordan mennesker
med muskelsvind oplever at skulle leve
med en respirator.

— Der er lavet massevis af teknisk-fagli-
ge undersggelser, der omhandler effek-
ten af respiratorbehandling, siger laege
Erik Jors. Men det er ferste gang, at re-
spiratorbrugere i Europa er blevet spurgt
om- hvilken indflydelse respiratoren har
pa kvaliteten af deres liv.

Eneste lignende undersggelse stammer
fra USA, hvor 10 muskelsvindramte og de-
res familier blev spurgt om hvilken ind-
flydelse respiratoren havde haft pa famili-

ens dagligdag. Undersggelsen blev of-
fentliggjort i november 1988.

Den kombinerede spgrgeskema- og in-
terviewundersegelse er lavet af leege Erik
Jors og fysioterapeut Birgit Steffensen for
Muskelsvindfonden. Undersagelsen om-
fatter alle muskelsvindramte i Danmark,
der ved udgangen af 1988 brugte respira-
tor—i alt 16 personer.

Men kan man i virkeligheden uddrage
holdbare konklusioner af en undersagel-
se, der bygger pa sa spinkelt et grundlag?

- Det havde selvfelgelig veeret bedre,
hvis der havde deltaget 100 personer i un-
dersegelsen. Men s& mange respirator-

brugere med muskelsvind, findes der ikke
i Danmark. Og det seetter selvfalgelig
sneevre graenser for, hvad man statistisk

kan udlede af tallene, siger Erik Jars.

- Men jeg opfatter det nu ogsad mere
som en kvalitativ undersegelse frem for
en kvantitativ. Og med de briller pa, me-
ner jeg godt at undersegelsens hovedre-
sultater kan bzere. Nemlig at det har givet
mennesker med muskelsvind et laengere
og bedre liv at fa en respirator, siger Erik
Jors.

M.M.




VAGNEDE OP
MED HUL | HALSEN

Nar et menneske med mu-
skelsvind far. problemer med
vejrtraekningen, er det oftest
leegen der alene bestemmer,
om der skal tilbydes en respi-
rator. | nogle tilfeelde er den
muskelsvindramte farst blevet
informeret om beslutningen,
efter at veere vagnet op fra be-
develsen med et hul i halsen til
respiratorslangens kanyle.

Det viser spergeskemaun-
dersogelsen af 16 respirator-
brugere med muskelsvind.

Generelt er informationer-
ne mangelfulde, og ofte tages
beslutningen hen over hove-
det pad patienterne, viser un-
dersggelsen. 17 tilfaelde havde
leegen alene bestemt, at den
muskelvindramte skulle udsty-
res med en respirator.

| de tilfeelde, hvor de mu-
skelsvindramte var blevet in-
formeret i forvejen, var infor-
mationerne ofte mangelful-
de. Og det gav nzering til fore-
stillinger om en kommende
tilvaerelse, som ligger langt fra
virkeligheden.

Troede jeg skulle

ligge i en glaskuppel

»Jeg troede, at man blev lagt i
en glaskuppel og aldrig kom
op af sengen mere« og »Man
forestiller sig liggende totalt
hjeelpelos i en hospitalsseng.
Man tror i hvert fald ikke, man
kan leve et helt normalt fami-
lieliv med sadan et dyr, lyder
nogle af svarene.

En stor del af de adspurgte
ville ogsa godt have veeret in-
formeret pa et tidligere tids-
punkt, sa de fik mere tid til at
vurdere, om de gnskede at f3
en respirator — og i givet fald
fik mulighed for at veenne sig
til tanken. '

Og det skulle i mange tilfael-
de kunne lade sig gere. Ved
nogle typer af muskelsvind
kan man nemlig med naesten
100% sikkerhed forudsige, at
der vil opsta problemer med
vejrtreekningen, og at der p3
et tidspunkt vil blive behov for
en respirator.

Ifalge undersagelsen var
der storst tilfredshed blandt
de 8 respiratorbrugere, der

var blevet informeret af flere
forskellige. grupper. Forst og
fremmest de, der bade havde
vaeret i forbindelse med en
»respiratorbruger med mu-
skelsvind« samt en »laege der
ved hvad han snakker om«.

Brug for mange
informationer

Mange af personerne i under-
segelsen har oplevet, at laeger
og andre behandlere ikke har
haft tilstreekkelig viden om de
specielle  vejrtraekningspro-
blemer, som muskelsvind gi-
ver. Det har bl.a. medfert for-
kerte undersggelser og diag-
noser:

»Pa grund af luftmangel-
symptomer var jeg blevet un-
dersggt for bl.a. mavesar og
psykiske problemer«, »Uvi-
denhed pa hospitalet var ved
at koste mig livet« og »leg
gennemgik de utroligste un-
dersegelser, for man langt om
leenge fandt ud af hvad der var
galtg, lyder nogle af udsagne-
ne. / .

M.M.

Tina Kirkegdrd fra Kebenhavn
bruger kun respirator om natten.
Men det er helt nedvendigt, hvis
hun skal have luft nok.

MANGLER HJZLP

Medicinstuderende uddannet
som ventilaterer er ikke ngd-
vendigvis de rigtige hjzlpere,
selvom man bruger respirator.
De fleste respiratorbrugere
med muskelsvind foretraekker
at ansaette deres egne hjeel-
pere — som regel mennesker
uden medicinske kvalifikatio-
ner. ,

Det konkluderer laege Erik
lers og Fysioterapeut Birgit
Steffensen i deres undersogel-
se af 16 respiratorbrugere med
muskelsvind.

Der er mange praktiske pro-
blemer forbundet med at ha-
ve en respirator. Der skal
hjaelp til at skifte kanyle og su-
ge slim, kgrestolen skal maske
andres for at fa plads til re-
spiratoren, ligesom det er
ngdvendigt med et anseeligt
hjemmedepot af destilleret

vand, engangssprgjter og fug-
tepapir.

Men pa trods af de mange
praktiske hindringer, giver det
ikke respiratorbrugere med
muskelsvind problemer med
at fa hverdagen til at fungere,
viser undersggelsen.

Traekker veksler
pa familie og venner
Det storste problem synes
imidlertid at veere, at mange
respiratorbrugere ikke rader
over det ngdvendige antal
hjselpetimer. Tildelingen af
hjaelpetimerne varierer fra 40
til 224 pr. uge. Men reelt har
alle respiratorbrugere behov
for hjeelp degnet rundt - sva-
rende til mindst 168 timer om
ugen.

Det betyder, at der bliver
trukket store veksler pa fami-

lie og venner, hedderdet i un-
dersggelsen.

| tilfeelde af sygdom har de
fleste mulighed for at henven-
desig til egen laege eller direk-
te til en specialafdeling p& ho-
spitalet. Denne mulighed gi-
ver stgrre tryghed, end ved at
skulle omkring skadestuen pa
det lokale sygehus, hvor be-
handlerne har »farligt lidt
kendskab til muskelsvind«,
som nogle af personerne i.un-
dersagelsen formulerer det.

Fra Muskelsvindfonden har
man i flere ar presset pé& for at
fa oprettet to landsdaekkende
specialafdelinger, der skal ta-
ge sig af respiratorbrugere
med muskelsvind.
Angst for at bevaege sig
uden for hjemmet :
Forudszetningen for at folge
sig tryg med en respirator er,
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at savel brugeren som hjeel-
perne ved hvordan respirato-
ren virker, kan skifte slange,
suge slim m.v. De fleste foler
sig pa rimelig sikker grund.
Bl.a. har 5 af de 6 permante
respiratorbrugere en ekstra
respirator i hjemmet, ligesom
de har adgang til en nedge-
nerator, hvis stremforsynin-
gen svigter. ’
Desveerre er der ikke tilsva-
rende forhold for de brugere,
der kan klare sig med respira-
toren mindre end 24 timer i
degnet. Her har man fra hospi-
talet skennet, at det ikke er
ngdvendigt med ekstra respi-
rator og en nedgenerator. Re-
sultatet er, at nogle af respira-
torbrugerne er angst og ban-
ge for at bevaege sig uden for
hjemmet, hedder det i under-
sogelsen.
M.M.




MOR HAR
ET USYNLIGT

Inge Iven havde to bgrn pa 2 og 3 ar og var
gravid med tvillinger, da hun fik diagnosen
Myasthenia Gravis. Det er nu 27 ar siden.
Muskelkraft har mgdt hende og bgrnene

Af Magnus
Brandstrup

Hvis man tror, at en alvorlig
kronisk sygdom nedvendigyvis
medfarer store personlige kri-
ser og familiemaessige proble-
mer. Ja, sa har man ikke madt
familien Iven fra Kgbenhavn. |
de sidste 30 ar har moderen
Inge Iven haft sygdommen
Myasthenia Gravis — ogsa kal-
det det usynlige handicap.
Sygdommen har hun tacklet
med et positivt livssyn og en
useedvanlig familiesolidaritet.

Anders var tre ar og Lisbeth
fire, og deres lillebror og -so-
ster Nikolaj og Malene 14 end-
nu i mors mave, da Inge Iven
fik stillet diagnosen. Og nu 27
ar efter har Muskelkraft sat fa-
milien staevne i et storkollektiv
pa @sterbro i Kgbenhavn,
hvor de to zeldste bgrn bor. Til
stede var desuden Malene og
deres mor.

De forste forestillinger om,
at en familie i den situation
matte have masser af eksem-
pler pé vanskelige situationer
og en speciel opveekst, blev
hurtigt fejet af ostebordet
denne aften pa Gsterbro.

Masser af barn
—Det var en lettelse at fa diag-
nosen, for sa blev jeg klar over,

at jeg rent faktisk var syg, og
at der kunne gares noget ved
sygdommen. | arene forinden
havde lzegerne sagt, at det var
nervebetaendelse, og at jeg
skulle tage den med ro, og det
var jo ikke til at holde ud.

At tage den med ro ligger
nemlig ikke for Inge Iven. Som
den aldste san Anders siger-

—Hver gang sygdommen har
udviklet sig, hvor der er nye
ting, du ikke kan, sa finder du
straks pa noget andet; du kan
kaste dig over.

Da laegernes dom faldt i
1963, havde Inge meget preeci-
se planer for sit liv. Hun var
uddannet bgrnehavepada-
gog og rytmiklaerer, og havde
en forestilling om at hun skul-
le omgive sig med masser af
born. Derfor havde familien
indrettet husets farste sal til
privat bgrnehave og rytmik-
undervisning. Disse planer
mdtte opgives, men til gen-
geld kastede hun sig over op-
gaven som hjemmegaende
hustru og mor. Og der var jo
nok at se til med nyfedte tvil-
linger og de to andre bgrn pa
tre og fire ar. For at fa hjeelp til
de ting, hun ikke laangere selv

HANDICAP

kunne udfere, ansatte famili-
en ung pige.

- Det vaerste, forteller Inge,
var, at jeg ikke kunne beere
barnene, da de varsma, og det
generer mig ogsa nu, at jeg
ikke kan passe barnebgrnene
alene.

Usynligt handicap

— Det specielle ved mit handi-
cap er, at det ofte er usynligt,
og derfor kan omgivelserne
umiddelbart have vanskeligt
ved at forsta, at man det ene
ojeblik kan klare nogle ting og
en time efter ingenting kan.

- Jeg har aldrig oplevet din
sygdom som en hamsko, den
eneste forskel er, at jeg vel er
mere opmarksom pa, om du
er traet, bemeerker Anders, og
Lisbeth tilfgjer:

— Men vi var jo faktisk privil-
ligerede med god skonomi,
ung pige og en mor, der altid
var hjemme.

- Ja, det var faktisk sadan, at
mor og vores hus fungerede
som en magnet for kvarterets
bgrn, sa hun har faktisk faet
kontakt med alle de barn, hun
kunne dremme om, forteelier
Anders og tilfgjer:

- Jeg har aldrig oplevet, at

du har veeret bitter pa syg-
dommen, men det skyldes sik-
kert, at du har haft s& travit
med alle mulige aktiviteter.

Barnene husker ikke, at de
har haft problemeriforhold til
kammeraterne p& grund af
deres mors sygdom.

—Men, siger Lisbeth, vivar jo
store, da du begyndte at 4
hjselpemidler. Faktisk blev der
gjort mere grin med fars alpe-
hue og Velo end med din tre-
hjulede knallert.

Intet aftenliv
En udadvendt personlighed
og en dbenhed over for at for-
teelle om sin specielle sygdom
har friholdt familien Iven for
mange problemer og mangel
pa forstaelse fra omgivelser-
ne. Fra den dag, Inge fik diag-
nosen, har hun oplevet hvert
ekstra ar, hun lever som en ga-
ve. Og sa fremhaever hun, at
det hele havde set helt ander-
ledes ud, hvis hun ikke havde
en ualmindelig god mand.

- Sygdommen betyder jo
bl.a., at jeg bliver treet om af-
tenen, og det har medfort, at
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- Det veerste var, at jeg ikke kunne baere bgrnene, da var sma. Og det generer mig ogs8 nu, at Jjeqg ikke kan
passe barnebgrnene alene, siger Inge Iven.

vores aftenliv har veeret me-
get begraenset, og det har da
ind imellem givet mig darlig
samvittighed over for min
mand.

Inges sygdom har udviklet
sig i en langsom men stabil
kurve nedad. Hun har ikke op-
levet kraftige tilbageslag, og
det mener hun bl.a. er grun-
den til, at hun lgbende har
kunne vaenne sig til, at hun far
det darligere. Angsten for et
kraftigt tilbageslag er der,
men hun har lzert at leve med
den. Hun kan ikke se ti &r frem
i tiden, men lever ar for ar. Og
den holdning har smittet af pa
bernene. ’ o

—Jeg gar ikke og er bekym-
ret for, om mor der, siger An-
ders.

- Som barn havde jeg det
héb, atsygdommen en dag gik
over, husker Lisbeth, der ogsa
mindes, at hun var meget ban-

ge pa et tidspunkt, hvor Inge
havde medicinforgiftning.

- Ja, dengang sagde du, at
du troede, du skulle dg, tilfo-
jer Malene.

Erkend sygdommen

Tanker om daeden rykker na-
turligvis teettere pa, ndr man
har en alvorlig kronisk syg-
dom, som tilmed behandles
med meget kraftig medicin
som f.eks. kemoterapi. Som en
forudseetning for, at man alli-
gevel kan fa et godt liv med
denne sygdom, fremhaever In-
ge, at man farst og fremmest
selv ma erkende sygdommen.
Hvis man ikke ger det, kan fa-
milielivet let ga i hardknude,
og det kender hun desvaerre
mange eksempler pa fra an-
dre. Det er ogsa vigtigt, at man
er god til at bede andre om
hjaelp, men samtidig bar man
ikke palaegge sine barn store

ekstra forpligtelser, s& som at
veaere personlig hjeelper for
een. )

En god hjeelp til erkendelse
af sin sygdom, er for Inge, at
mgdes med andre, der har
Myasthenia Gravis. Selv er hun
medlem af Myasteni-arbejds-
gruppen under Muskelsvind-
fonden. Hendes dbenhed over
for sygdommen kommer ogsa
til udtryk, nar hun meder an-
dre med sygdommen. For ek-
sempel forteeller hun om situ-
ationer pa sygehusets ambula-
torium, hvor hun er stedt ind i
andre.

- Ofte kontakter jeg uopfor-
dret disse mennesker og snak-
ker med dem om sygdommen,
og det er utroligt at se, hvor
lettede de bliver, nar de op-
dager, at de ikke er de eneste i
denne verden, der har syg-
dommen. %l
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Lykkens
gudinde

Frk. Fortuna i form af Tina
Sondergaard fra Muskels-
vindfondens  sekretariat
udtrak de 5 heldige vinde-
re blandt deltagerne i kam-
pagnen »pa maerkerne for
et bedre livk, som lgb af
stablen i december méned
sidste ar.

Selv. om formalet med
kampagnen var at skaffe
penge til Muskelsvindfon-
dens slunkne kasse, skulle
der ogsa veere en lille »gu-
lerod« i form af 5 stk. gave-
kort pa hver 1000 kr. Og de
5 heldige vindere blev:

Lise-Lotte
Redovre.
Poul Lund, Ballerup.
Lisette Christensen,
strup.

Jens Hultquist, Vedbaek.
Klaus Bach, Arhus.

'Bundgaard,

Glo-

Men selv om gavekortene
blev sendt af sted kort for
jul, ma de heldige vindere
vente lidt med at bruge
pengene. Det har nemlig
vist sig, at det postkontor,
hvor gavekortene blev ind-
leveret, fik stjalet en post-
saek lige inden jul - og at
brevene med gavekortene
var i saekken. Selv om for-
sikringen daekker de stjal-
ne gavekort, tager det al-
tid tid fer den slags kom-
mer i orden.

Resultatet af selve kam-
pagnen foreligger fost i
begyndelsen af februar
maned (efter deadline).

19187 suabo :0104




- VI KAN IKKE LEVE MED

REJSE-DISKRIMINATION

Flemming Kofod-Svendsen (Krf.) gar nu til
Sundhedsministeren for at fa ryddet op i lo-
ven om rejsesygesikring. Ifglge en undtagel-
ses-paragraf i loven er fx. handicappede ikke
automatisk sikret mod sygdomsudgifter pa

ferierejser.

Af Peter Biisgard

— Det afgerende er, at vi ikke
kan leve med en situation,
hvor handicappede bliver dis-
krimineret. Derfor vil jeg nu
stille spargsmal til sundheds-
ministeren om sagen, sa vi for-
hdbentlig kan fa enhver tvivl
udryddet.

Flemming Kofod-Svendsen,
MF for Kristeligt Folkeparti,
onsker nu at fa skabt klarhed i

den sag om rejsesygesikring,
som Muskelkraft har beskre-
vet i de to seneste numre.

Det viser sig nemlig at loven
om rejsesygesikring indehol-
der en lille, men vaesentlig
undtagelses-paragraf. Den si-
ger, at kronisk syge menne-
sker kun er omfattet af rejse-
sygesikringen »i det omfang,
det ikke med rimelighed kun-
ne forventes, at lidelsen under
udlandsopholdet ville medfa-
re behandlingsbehov«.

Det fik en eeldre dansker at
maerke, da han under en feriei
Spanien blev ramt af en blod-
prop. Han blev hurtigt trans-
porteret hjem til behandling i
Danmark, hvor han kort tid ef-
ter blev praesenteret for en
regning pa 80.000 kr. Hos Eu-
ropeeiske Rejseforsikring A/S —
der ogsa administrerer den of-
fentlige rejsesygesikring -
naegtede man at betale for
den ekstraordinzere hjem-
transport. Manden havde tid-

ligere veeret ramt af blodprop-
per og burde derfor have
vidst, at hans sygdom kunne
risikere at medfgre et behand-
lingsbehov pa rejsen, lad be-
grundelsen. .

Jenny Mgberg fra Arhus var
for nogle ar siden ude for no-
get lignende — men med en
knap sd kostbar udgang. Jen-
ny Mgberg har muskelsvind
og sidder i kerestol. | 1985 tog
hun sammen med sin hjaelper
péa charterferie til Jugoslavien.

19187 suabojy 10104



Kort tid efter ankomsten blev
hun ramt af en kraftig forka-
lelse. Af frygt for at sygdom-
men skulle seette sig alvorligt
pa lungerne, valgte hun at ta-
ge tilbage til Danmark, hvor
hun var sikker pa at kunne fa
den korrekte lungeterapi. Pa
trods af at hun valgte en me-
get billig hjemtransport, neeg-
tede Europaeiske at refundere
hendes udgifter. Ligesom sel-
skabet heller ikke ville betale
den erstatningsrejse, man nor-
malt kan fa, nar ferien bliver
afbrudt pa grund af sygdom.
»Det er fuldsteendig uforsvar-
ligt at rejse ud, nar du kan risi-
kere at blive syg«, lad begrun-
delsen.

Jenny Mgaberg lod sig dog
ikke sla ud. Efter 10 maneders
intensiv brevveksling med Eu-
ropzeiske Rejseforsikring A/S
lykkedes det hende at fa hjem-
transporten betalt plus penge
til en ny charterrejse.

Begge sager viser, at loven i
hgj grad hviler pa et skans-
princip. Hvilket ganske natur-
ligt har skabt usikkerhed i
handicapkredse.

Laeger er ikke uvildige

Den usikkerhed vil Lis Noer
Holmberg fra Centrum-Demo-
kraterne ogsa gerne til livs. Fo-
reigbig afventer hun Flem-
ming Kofod-Svendsens
spgrgsmal til ministeren. Hun
haber sporgsmalet kan veere
med til at skabe en debat i Fol-
ketingets sundhedsudvalg om
den offentlige rejsesygesi-
kring.

—Jeg er netop i feerd med at
studere loven naermere og har
fundet flere forhold, som
traeenger til en afklaring, for-
teeller Lis Noer Holmberg. -
Hvis jeg for eksempel tog pa
ferie og havde en handicappet
gtefaelle derhjemme. Sa ville
jegitilfeelde af at han blevsyg,

mens jeg var veek, fa betalt
hjemtransporten. Pa den bag-
grund virker det jo helt urime-
ligt, at handicappede, der bii-
ver syge i udlandet, ikke auto-
matisk er sikret en hjemtrans-
port.

—En anden ting jeg gerne vil
have belyst naermere, er, hvor
stor en procentdel af de handi-
cappede, der bliver ramt af
sygdom og uheld pa ferierej-
sen. Sat i forhold til det store
antal raske danskere, som
hvert ar belaster sygesikrin-
gen ved at komme galt afsted
pa deres skiferie, siger hun.

Lis Noer Holmberg er heller
ikke helt tilfreds med, at de
laeger, der skal vurdere hvor-
vidt en person er dakket af
rejsesygesikringen, er ansat af
forsikringsselskabet Europeei-
ske Rejsesikring.

— De kan umuligt vaere uvil-
dige, mener hun. - Det er da
klart, at de pa en eller anden

made arbejder for selskabets

interesser.

Sundhedsministeren:
Loven er O.K.
Muskekraft har forsagt at fa
en kommentar i sagen fra
sundhedsminister Ester Lar-
sen. Desveerre gnskede mini-
steren ikke at tale direkte med
os. Men hun har sendt redak-
tionen en kommentar, hvori
hun blandt andet skriver:
»leg er ikke enig i, at der i
reglerne for rejsesygesikring
er en undtagelsesklausul, der
automatisk bevirker, at f.eks.
handicappede ikke er sikret
mod gkonomiske konsekven-
ser af sygdom under ferie i ud-
landet. Jeg mener derfor hel-
ler ikke, at der er tale om et
svigt i solidaritetsprincippet i
sygesikringen. Reglen er sna-
rere et udtryk for, at hoved-
princippet trods alt ma veere,
at sundhedsvaesenets ydelser

primaert skal gives i Danmark
og ikke i udlandet«.

Ester Larsen understreger
samtidig vigtigheden af, at
folk undersager forsikringsbe-
tingelserne for afrejsen. Hos
Europaeiske Rejseforsikring,
der administrerer bade den

forhindre et stigende antal
mennesker i at rejse uden-
lands. Flere og flere ldre,
handicappede og andre sa-
kaldte svage grupper rejser til
udlandet. Og alle prognoser
siger, at gruppen vil vokse i an-
tal de kommende ar. Det mi

Som handicappet kan det vaere svaert at f4 en erstatningsrejse, hvis man
mé afbryde ferien som falge af sygdom.

offentlige rejsesygesikring og
den private rejseforsikring,
kan enhver inden afrejsen fa
afgjort hvorvidt vedkommen-
de vil vaere gkonomisk daekket
ind i tilfaelde af sygdom. Hvis
de bedgmmende laeger hos
Europaeiske mener, at ens kro-
niske sygdom kan risikere at
blive behandlingskravende,
ma man altsa tage udenlands

pa egen risiko. Eller blive

hjemme.

Et par spgrgsmal

Vi ville gerne have spurgt
sundhedsministeren, om lo-
ven ikke dermed er med til at

samtidig medfere, at et sti-
gende antal mennesker vil bli-
ve nagtet en rejseforsikring
hos - Europeiskes laeger. Og
dermed formodentlig fale sig
presset til at blive hjemme.

Vi ville ogsd gerne have
spurgt ministeren om det
overhovedet er . nedvendigt
med undtagelsesparagraffen
overfor kronisk syge menne-
sker. Hvisman ersygq, eller med
rimelighed kan forventes at
blive syg i den naermeste frem-
tid, tager manvil ikke pa rejse i
udlandet ...? O

EN BERUSET
GAST P4 HOTELLET
SLoG DEM MEp gN
BARSTOL 06 VALTEDE
DEM UD AF KgresTo-
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BARE THPISK, DE HAR

NAR DE HANDI- | VEL ORD-
KAPPEVE TAR |/ NET SK|-
FA FERIE... LPBERENS
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Mens handicappede kan have svaert ved at f daekket sygdomsudgifter ps ferferejsen, ‘er der ikke den slags problemer for de mange danskere,. der
hvert ar breekker benet pa skiferien.




MINISTER TAGER
AFSTAND FRA
LOTZ-RAPPORT

Borgerne er bedst tjent med, at amterne:
fortsat har ansvaret for specialinstitutioner
og specialradgivning, mener socialminister
Aase Olesen. Dermed afviser hun et forslag
fra Lotz lil udvalget, om at kommunerne in-
den 5 ar overtager alle de sociale opgaver,
der i dag varetages af amterne.

Af Mikael Mglgaard

Det fremgar af en redeggrel-
se, som ministeren sendte til
Folketinget den 13. december
1989.

| redegorelsen konstaterer
Aase Olesen, at der er en rime-
lig opgavefordeling mellem
amter og kommuner - og at
det godt kan lade sig gore at
lave forbedringer pa det socia-
le omrade inden for de nuvae-
rende rammer.

- Det betyder dog ikke, at alt
er, som det bor veere, mener
ministeren.

—Men jeg er ikke overbevist
om, at mulighederne inden
for det eksisterende system er
udtemt, skriver hun i redege-
relsen.

Samarbejdet skal
underspsges lokalt
Aase Olesen foreslar derfor, at
der nedsaettes en reekke regio-
nale udvalg med repraesen-
tanter fra amter, kommuner
og brugerorganisationerne.

Udvalgene skal kigge sam-
arbejdet mellem amter og
kommuner efter i ssmmene
og foresld eendringer i ar-
bejdsfordelingen, hvor det vil
veere hensigtsmaessigt.

De problemer, som ikke kan
leses inden for de nuvaerende

rammer, skal beskrives og sen- -

des videre til et landsudvalg,
der i folketingssamlingen
1991/92 skal fremkomme med
forslag til lovaendringer.
Landsudvalget skal ledes af
departementschef Per Loft,
Socialministeriet, der i slutnin-
gen af 70’erne havde ansvaret
for udlaegningen af seerforsor-
gen.

Den glidende
decentralisering

I redeggrelsen laegges der
veegt pad, at endringer sker i
trdd med den sakaldte »gli-
dende decentralisering«, der
har kendetegnet udviklingen
pa det sociale omrade de sid-
ste 10-15 ar. Dvs. at kommu-
nerne i sterre og sterre om-
fang har faet overdraget op-
gaver, der oprindeligt var til-
taenkt amterne.

| princippet er Aase Olesen
altsa enig med Lotz il udval-
geti, at en raekke opgaver sag-
tens kan overtages af kommu-
nerne — blot det sker i takt
med, at kommunerne er rustet
til de nye opgaver. Altsa i et
glidende tempo.

Men i modsatning til Lotz-
udvalget mener ministeren, at
der er greenser for hvilke op-
gaver kommunerne evner.
Her fremdrages svaert fysisk
handicappede som eksempel
pa en gruppe, der kan komme
i klemme, hvis kommunerne
far overdraget ansvaret.

Handicappede kommer

i klemme

Udgifterne til de ngdvendige
hjeelpemidler, boligeendrin-
ger m.v. kan nemt blive sa sto-
re, at det ville kunne aflaeses
pa skatteprocenten i en lille
kommune - og maske betyde,
at kommunen ikke har rad til
at bygge en daginstitution,
hedder det i redeggrelsen.

— Argumentet om fordelen
ved nzerhed i opgavelasnin-
gen er saledes ikke altid hold-
bar. | visse situationer kan det
maske oven i kobet veere en
fordel, at indsatsen kan ydes
borte fra det lokale omrade,
og dermed under en storre
grad af anonymitet, skriver so-
cialministeren.

Pa et andet vaesentligt om-
rade mener Aase Olesen 0gs3,
at Lotz Ill udvalget gar galt i
byen — nemlig i forslaget om,
at kommunerne bgr overtage
de rddgivningsopgaver, som i
dag pahviler amterne.

Risikoen for at specialviden
vil ga tabt er for stor, mener
Aase Olesen, samtidig med at
det vil veere sveert at koordi-
nere samarbejdet mellem de
forskellige institutioner.

Afslutning pa en kort -
men hektisk - debat

Med ministerens redegerelse
synes en kort — men hektisk
diskussion om Lotz Ill rappor-
ten, at have fundet sin fore-

Isbige afslutning. | maj 1989
fremkom rapporten, der fore-
slog at kommunerne inden 5
ar fik overdraget ansvaret for
dogninstitutioner, plejehjem
for handicappede, specialbor-

nehaver, radgivningscentre,
hjeelpemiddelcentraler m.v.

Rapporten medforte et
veeld af protester fra amter,
brugerorganisationer og fag-
lige foreninger, mens en raek-
ke kommunale organisationer
var mere varme pa udvalgets
forslag. Det hele kulminerede
pa en konference i slutningen
af oktober, hvor 300 socialfolk
var forsamlet for at give deres
mening til kende.

Om forlgbet siger Aase Ole-
sen bl.a. i sin redegeorelse:

_— Efter min opfattelse har
den debat, ‘der indtil nu har
veeret om Lotz-udvalgets for-
slag, afsleret sa mange proble-
mer, at deter tvivlsomt, omvii
dag kan siges at have en til-




streekkelig grundlag at treeffe
beslutninger pa.

Og videre:

- Den store brugerinteresse
har demonstreret, at der er
stor vilje til fortsat aktiv delta-
gelse, og at der i brugerorga-
nisationerne er et stort poten-
tiale, vi bar traekke pa i den
fortsatte kvalitative udvikling
af den sociale sektor.

Det er dbenbart de mange
problemer, som debatten har
afslaret, og den store interes-
se for at lase problemerne, der
har faet socialministeren til at
foreslad nedszettelse af de re-
gionale udvalg.

Om ministeren sa har op-
bakning til sit forslag, vil vise
sig nar redegerelsen skal be-
handles i Folketinget.

Tidligere artikler om Lotz Il
rapporten er bragt i Muskel-
kraft nr. 7/89 og 8/89. O

Folketinget skal tage stilling til redeggrelsen fra Socialminister Aase Olesen.

ST,

For mange kokke...

Det er som regel borgerne,
der kommer i klemme, nar
samarbejdet mellem amt
og kommune ikke fungerer
tilfredsstillende, skriver So-
cialminister Aase Olesen i
sin redeggrelse til Folketin-
get. '
Et- eksempel er familien
med det handicappede

barn, som har brug for

hjeelp og stette fra sagsbe-
handlere i sdvel amt og
kommune. De oplever tit,
at der mangler koordine-
ring i hjeelpen, og at ansva-
ret for at barnet far den rig-
tige behandling i al for hgj
grad overlades til familien.

- For disse familier vil det
kunne opfattes som en dag-
lig lettelse, hvis den samme

radgivning kunne serge for
den nedvendige hjzlpialle
familiens daglige proble-
mer bade i hjemmet, og i
forbindelse med aflast-
ningsophold, daginstitu-
tion og skole, skriver social-
ministeren i sin redegerel-
5€.

Hun mener at problemet
i nogen grad vil blive lest,
nar kommunerne far mulig-
hed for at indfere nye sam-

arbejdsformer: pa tvaers af.

de nuvarende forvalt-
ningsgranser. Men det vig-
tigste er nok, at familien far
tilknyttet en bestemt kon-
taktperson, der kan koordi-
nere hele indsatsen, skriver
ministeren.
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Ma ikke skade

Andringer i arbejdsfordelin-
gen mellem amt og kommune
ma ikke komme de svage
grupper til skade, fastslar soci-
alminister Aase Olesen. Den
nedvendige specialbistand og
vejledning skal fortsat veere til
stede, ansvarsfordelingen skal

veere klar, ligesom borgernes

retsstilling ikke ma svaekkes.
Men vigtigst af alt. De sam-
lede udgifter til socialsektoren
ma ikke stige sor\ falge af for-
andringer i arbejdsfordelin-
gen. '

ingen
sammenlsegning’

Star det til Socialminister Aase
Olesen, skal der fortsat veere
275 kommuner i Danmark. |
forbindelse med diskussionen
af Lotz llt rapporten, har der
flere gange veeret rgster frem-
me-om, at det ville vaere en
god ide at sammenlzaegge en
reekke af de mindre kommu-
ner for at fa storre kommuna-
le enheder. I sin redeggrelse
siger ministeren klart, at aen-
dringer i arbejdsfordelingen
mellem amt og kommune ikke
ma fore til, at det bliver nod-
vendigt at sammenlagge
kommuner.

Sent ude

De mest varme fortalere for
Lotz-udvalgets forslag om at
overfare alle sociale opgaver
til kommunerne, er ikke over-
raskende kommunerne selv.
Men kommunerne har dog
endnu ikke givet deres offici-
elle mening til kende, og har
saledes heller ikke deltaget i
heringsrunden, der fulgte ef-
ter offentliggoerelsen af Lotz-
rapporten. Sagen er nemlig
den, at Sammenslutningen af
Sociale Udvalg ferst har en-
sket at here kommunefore-
ningernes holdning, fer der
kom en tilkendegivelse. Og
denne interne hering vil farst
veere afsluttet i lebet af febru-
ar 1990. Det ma vel siges at
vaere lidt sent ude af starthul-
lerne.
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De mange t¢rst:ge kunder skal sikre, at Grﬂn Koncert i 1990 giver et overskud pé 2, 5 mio. kr. tll Muskelsvmdfonden

Folo: Lasse )urgunun

DER SKAL TJENES PENGE
OG LAGGES TIL SIDE

Muskelsvindfondens indteegter skal fordo-
bles i 1990. Det fremgar af det budget, som
Muskelsvindfondens - og VB-centrets reprae-
sentantskab vedtog i weekenden 13 - 14. ja-

nuar.

Af Mikael Mglgaard

Med ansldede indteegter pa
omkring 14,5 mio. kr., i for-
hold til 7,3 mio. kr. sidste ar, er
der tale om den storste ind-
teegsstigning nogensmde i
Muskelsvindfondens 19 arige
historie.

Samtidig skal udgifterne

holdes i ro. Det er ikke tiden
for de store armbevaegelser
og nye dyre aktiviteter, mener
repraesentantskaberne. Kom-
binationen af de store ind-
teegter og»sma« udgifter skul-
le give et overskud pa omkring
3,1 mio. kr. i 1990.

Men der er ogsa godt brug
for pengene. Regnskabet for
1989 udviser nemlig et under-
skud pa godt 3 mio. kr. og en
negativ egenkapital.

De kommende 3-4 ar geelder
det om at fa konsolideret for-
eningen, har repraesentant-

skaberne bestemt. Gaelden
skal ryddes af vejen, og der
skal oparbejdes en egenkapi-
tal pa 5-7 mio. kr. svarende til
et halvt ars drift.

Selv om der skal tjenes dob-
belt s mange penge i 1990, er
der ikke tale om et urealistisk



budget, mener repraesentant-
skaberne. En del af indtagter-
ne er nemlig»naesten« i hus,
og de gvrige indtaegtskilder
ersgamle« provede storrelser.
Hovedtallene for regnskab
89 og budget 90 er at lzese i
tabellen her pa siden. Men for
at kommie lidt bag om tallene,
felger her kommentarer til
nogle af posterne. Og lad os
starte med indtaegterne.

Tips- og lottokroner

P& 1989 regnskabet daekker
modtagne bidrag bl.a. godt
1,6 mio. kr., som Muskelsvind-
fonden fik fra Danmarks Ra-
dios SuperChancen. Selvom
der er planlagt endnu en om-
gang SuperChancen i efter-
aret 1990, er eventuelle ind-
teegter holdt ude af 1990 bud-
gettet.

Derimod slar tilskuddet fra
tips- og lottomidlerne stzerkt
igennem pa budgettet for
1990. Omkring 3,8 mio. kr. vil
der komme fra den kant, med
mindre danskernes spilleli-
denskab pludselig skulle afta-
ge drastisk.

Et beleb pa 500.000 kr. skju-
ler sig ogsa under posten:
Modtagne bidrag. Det er pen-
ge, som blev afsat pa finans-
loven i 1989 til ferie- og kur-
susaktiviteter, men som forst
bliver brugt i 1990.

Gron Koncert er den starste
af slagsen under posten: Egne
arrangementer. P& trods af
fint vejr og stor publikumstil-
streamning, blev Gron Koncert
i 1989 ikke den gkonomiske

succes, som man kunne for-

vente. Et overskud pa 1,5 mio.
kr. erikke noget at skrive hjem
om, nar man er oppe i arran-
gementer af den storrelse.

Og det magre resultatet skal
bl.a. segesi, at den enlige Sve-
rigeskoncert gav et underskud
pa 500.000 kr., at det var nod-
vendigt at investere 300.000
kr. i nyt udstyr (griller, telte,
mobil telefoner m.v.) ligesom
at PR-flagskibet»Gren koncert
avis« mod forventninger gav
et underskud pa 200.000 kr.

Ingen udenlandseventyr
for Gron koncert
I 1990 er udlandseventyrene
indstillet, der kegbes ikke me-
re»grej« til koncerterne og an-
noncesalget til Gran koncert-
avisen prioriteres hgjere. Det
skulle give et overkud pa 2,5
mio. kr. :
Lillebroren - Gren Rock - vil
fremover vzere et rent jysk an-
liggende. De tre sjzilandske
koncerter i 1989 ma betegnes
som en fiasko, og beted, at de

seks koncerter tilsammen gav
et underskud pa 300.000 kr.
Ved at blive i Jylland skulle
Gren Rock kunne indbringe
omkring 300.000 kr. til for-
eningen.

Tombola

vejer ogsa godt til
Tombolaaktiviterne vejer og-
sa godt til. Muskelsvindfon-
den har efterhdnden faet pla-
ceret tombolavogne pa en
raekke faste stadepladser ved
forskellige forlystelsessteder
(F&rup Sommerland, Fiskeri-
museet i Esbjerg m.v.) - og
tombolavognene skulle sam-
men med indsalg af 3300 mini-
tombolaer pa tankstationer,
degnkiosker og bodegaer gi-
ve indtaegter pa 1,8 mio. kr. i
1990. :

Posten: »gvrige indtegter«
deekker bl.a. over forventede
indtaegter fra TV2s Supercasi-
no, der Igber af stablen fire
lordag aftner i foraret. | bud-
gettet er indteegterne sat til
1,2 mio. kr. - men afhaengig af
hvor flittig Danmarks 2,4 mio.
husstande er til at kebe spil-
leplader, kan der komme ind-
teegter fra alt mellem nul til et
tocifret millionbelab til Mu-
skelsvindfonden.

Og sa er tidsskriftet Muskel-
kraft begyndt at give penge.
Fra og med efteraret 1989 er
annoncerne blevet regional
opdelt - og det giver indtaeg-
ter pa omkring 1,5 mio. kr.

Alt i alt budgetterede ind-
teegter pa 14,5 mio. kr.

Faerre pjecer og foldere

- og ingen
ferie-kursusrejser

Det passer ikke helt, nar det
fremstar som om at udgifter-
ne til oplysningsvirksomhed er
steget kraftigt. | modsaetning
til sidste ar er Grgn koncert
avisen placeret under denne
post, og hvis produktionsud-
gifterne pa 1,5 mio. kr. fra-
traekkes, er der tale om et fald

i de samlede udgifter pd om-
kring 800.000 kr..

_Det skyldes bl.a., at oplys-
ningsafdelingen fra somme-
ren 1990 er bemandet med en
journalist mindre. Det giver
mindre lgnudgifter og faerre
opgaver.

Muskelkraft vil fremover
komme 8 gange &rligt, men
der vil komme faerre pjecer,
foldere og andet fagligt ma-
teriale i 1990, ligesom presse-
arbejdet pa indsamlingspro-
jekterne vil blive nedpriorite-
ret.

Der er lidt flere penge til
medlemsaktiviteter i 1990. Og
det er forst og fremmest MG-

gruppen ‘og ungdomsgrup-
pen, som nyder godt af det. Et
landsdeekkende MG-seminar
belgber sig til 90.000 kr. mens
ungdomsgruppen har faet
100.000 kr. til to seminarer.

Til gengeeld vil brugerud-
dannelsen ikke blive lands-
deekkende i 1990, som oprin-
delig planlagt. Organisations-
afdelingen er fra foraret ble-
vet skaret ned fra to til en an-
sat - og det gar bl.a. ud over
brugeruddannelsen, ligesom
der ingen kursus-ferie aktivi-
teter bliver i 1990.

Stort tilskud til VB-centret
Tilskudet til Vejlednings- og
Behandlingscentret er den
storste enkeltudgift p& bud-
gettet. De knap 3,3 mio. kr.
daekker de udgifter, som am-
terne ikke betaler. Det drejer
sig dels om en raekke basisom-
kostninger, som ikke er inde-
holdt i den overenskomst VB-
centret har med amterne, og
dels en reekke tilfselde, hvor
det enkelte amt bl.a. nagter
at kautionere for det hjemme-
besog, som terapeuterne af-
lsegger hos familien.

Da Muskelsvindfondens
holdning er, at ingen skal af-
skaeres fra den nedvendige
vejledning og behandling for-
di de tilfzeldigvis bor i et»gen-

stridigt« amt, daekker Mu-
skelsvindfonden underskudet.

Det forholdsvis lille belgb
afsat til forskning skal ikke ta-
ges som udtryk for, at der ikke
bestilles noget i Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter. Sa-
gen er den, at en raekke pro-
jekter har fundet - eller snart
vil finde - deres afslutning, og
derfor ikke leengere vejer sa
tungt pa 1990 budgettet. (Bl.a.
Moiré-projekt, boligprojekt
og livskvalitetskursus for du-
chennedrenge).

Udgifterne til en reekke nye
og igangvaerende projekter
slar ikke sa hardt igennem péa
budgettet, da en raekke ind-
teegter delvis er blevet mod-
regnet. Det drejer sig om pro-
jekter financieret over finans-
loven for 1989 (bl.a. respira-
tionsprojekt og ALS-projekt).

Dertil kommer, at Udvik-
lingscentret i 1990 vil koncen-
trere en del af sit arbejde om
intern uddannelse af VB-tera-
peuterne, samt at fa lavet en
metodebog for VB-centret.
Projekter der ikke har de store
afledte udgifter.

Endelig er det vaerd at haef-
te sig ved den tunge rentebyr-
de pa 540.000 kr. Det er prisen
for det store underskud pd
regnskabet i 1989. Det er, som
et gammelt mundheld siger,
dyrt at veere fattig.

De kaere penge

Muskelsvindfondens driftbudget for 1990 og
forventet regnskab for 1989 - i 1000 kr.

Indtaagter budget 90 regnskab 89
Medlemskontingent 245 240
Modtagne bidrag 5825 4246
Overskud v. egne arrangementer 3942 1571
Ovrige indtaegter 4547 8384
Ekstraordineere indtsegter 0 430
Indtzegteri alt 14559 7371
Udgifter

Oplysning 3147 2425
Medlemsaktiviteter 1232 1053
Vejledning og behandling 3295 3160
Forskning 789 1365
Handicappolitik 106 86
Aktivitetet 733 790
Internationalt samarbejde 83 112
Indirekte omkostninger 1618 1624
Renteudgifter 540 345
Afskrivning 360 436
Udgifter 11903 11396
Forbrug af henlagte midler -452 - 1013
Udgifteri alt 11451 10383
Resultat 3108 - 3012
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En pakkelgsning fra DATCH

Software handbogen
Niels-Erik Mathiassen og Hans
Henrik Probst

183 sider — pris: 220 kr.
DATCH maj 1989 '

Aktiveringssystemer

Ase Brandt og Helga Nielsen
120 sider/illustreret — pris: 195
kr.

DATCH august 1989

Litteraturoversigt

Inger Kirk Jordansen
164 sider-— pris: 98 kr.
DATCH oktober 1989

Dansk Teknologicenter for
Handicappede (DATCH) har
udgivet tre beger, der hver pa
deres made tager fat pa nogle
af de problemer, som man star
med som behandler, konsu-
lent eller bruger nar emnet er
EDB-teknologi og handicap.

Handbogen indeholder op-
lysninger om programmer til
brug i specialundervisningen
og som hjzelpemiddel til men-
nesker med handicap.

Udover de specialundervis-
ningsprogrammer, der er op-
fort i eksisterende kataloger
og lister, er der medtaget let-
tilgeengelige veerktajspro-
grammer, som f.eks. tekstbe-
handlings- og tegneprogram-
mer.

Hjzelpeprogrammerne il
mennesker med handicap er
dels undervisningsprogram-
mer, der kan tilpasses den en-
keltes kunnen - men ogsa
hjaelpeprogrammer, der alene
s@ger at kompensere for en fy-
sisk funktionsnedsaettelse. ~

Kernen i bogen er beskrivel-
se af programmerne. DATCH
har ikke gennemset alle de be-
skrevne programmer, men
statter sig pa katalogernes el-
ler firmaernes beskrivelser.

Beskrivelsen  indeholder:
navn, forhandler, navn pa
computer, som programmet
kan afvikles pa, styringsmulig-
heder - dvs. hvilket aktive-
ringssystem, der kan anvendes
sammen med det pagaeldende
program, — anvendelse, kilde,
pris og beskrivelse af indhold.

Bogen indeholder desuden
programoversigter ordnet
henholdsvis alfabetisk efter
programnavn, efter compu-

tertype og anvendelse og ef-
ter styringsmulighed.

Bogen slutter med littera-
tur- og adresselister.

Forfatterne skriver i foror-
det, at Software Handbogen
er et udtreek fra Softwaredele
i DATCH's database. Pa grund
af det store behov for disse op-
lysninger, som DATCH har
medt, udsendes den nu, selv-
om databasen af software
endnu ikke har ndet sin ende-
lige form og bearbejdnings-
grad. En ny udgave af hand-
bogen vil derfor komme i 1990
med en grundig gennemgang
og bearbejdning af de enkelte

Jprogramoplysninger.

I den nye udgave vil der bli-
ve flere opslagsmuligheder,
f.eks. programmernes anven-
delse, malgruppe, in- og out-
putmetoder. Der vil ogsa blive
mere materiale, som stotter
anskaffelse og anvendelse af
programmer.

Aktiveringssystemer

Begrebet, aktiveringssystemer
dakker over det udstyr, som
setter hjaelpemiddelbruge-
renistand til at betjene et tek-

nologisk hjaelpemiddel. Det vil
sige de led, som forbinder bru-

geren med hjeelpemidlet,
f.eks. tastaturet, mus, digitize-
re og enkeltkontakter.

Bogen bestar af to hoved-
dele. Forste del omhandler
metoder til at afgere, hvilket
aktiveringssystem, der er det
optimale for brugeren. Anden
del er en teknisk og gennem-
illustreret gennemgang af de
aktiveringssystemer, der er til-
gaengelige i Danmark.

Forste del om arbejdsmeto-
de beskriver ngdvendigheden
af, at starte med - sammen
med brugeren - at analysere
brugerens onsker, behov og
forudsaetninger, og folges af
en grundig beskrivelse af
hvordan, man udfra de krav
veelger aktiveringssystem.

Anden del starter med eniin-
troduktion til produktover-
sigt, — en grundig beskrivelse
af, hvordan oplysninger om
produktet er registreret.

Forfatterne skriver, at det
naturligvis under arbejdet
med haeftet har vist sig, at
markedet sendrede sig under-
vejs. Der er kommet nye pro-

dukter/forhandlere og andre
er forsvundet. Disse nye oplys-
ninger registreres pa Centrets
database, saledes at man til
hver en tid vil kunne ringe til
Centret og fa de sidste nye op-
lysninger, ligesom der vil blive
udgivet et revideret hzefte,
nar der er en tilstraeekkelig
maengde nye oplysninger.

Haeftet slutter med 3 Ap-
pendix — henholdsvis et moto-
risk checkskema - en kom-
menteret forhandlerliste og
en kommenteret litteraturli-
ste.

| de efterfelgende 3 Index er
produkterne listet henholds-
vis i alfabetisk reekkefolge, ef-
ter forhandlere og efter tryk-
kraft.

Fra terapeut-side hilser vi
denne bog meget velkom-
men. Den er uundveerlig til at
fa overblik over tilgeengelige
aktiveringssystemer, med en
grundig sammenlignelig be-
skrivelse af produkterne.

Ligesom for de andre to pu-
blikationer er det godt, at
DATCH prioriterer at fa dem
ud, vel vidende, at der hele ti-
den sker &ndringer, og at de
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ma revideres lgbende. Det der
dog ger denne bog speciel, er
den grundige beskrivelse af
metode til at vaelge det rigtige
aktiveringssystem (kan over-
fores pa vurderingen af behov
for teknologiske hjselpemid-
ler i det hele taget). Dermed
bliver bogen holdningsbear-
bejdende i sin opbygning.
Bl.a. gar den imod »supermar-
kedstendensen«, hvor man
starter med at kigge pa pro-
dukterne og sa forseger at ud-
vaelge noget brugbart. Rundt
om star der jo udstyr, som er
valgt pa den made, - og der-
med heller ikke fungerer.

Vi hilser meget velkommet,
at DATCH arbejder med udvik-
ling og beskrivelse af arbejds-
metoder, og ikke kun med be-
skrivelse af udstyr.

Litteraturoversigt
Oversigten er en kommente-
ret oversigt over et udsnit af
dansk og udenlandsk littera-
tur inden for omradet ny tek-
nologi som hjzelpe- og under-
visningsmiddel.

Litteraturoversigten ' gen-
nemgar et bredt udsnit af den
danske og internationale lit-
teratur, som er relevant i for-
bindelse med ergonomisk til-
pasning af teknologiske hjzel-
pemidler, brug af ny teknologi
som kommunikationshjzelpe-
middel, ny teknologi som kre-
ativt veerktej, legetoj, revali-
dering og genoptraening samt
i undervisningen.

Hver enkelt titel er forsynet
med et kort resume og en vur-
dering. Det gor det lettere at
vurdere, om en bestemt titel
har relevans for det stofom-
rade, man seger viden inden
for. De beskrevne bager er li-
geledes forsynet med de bi-
bliografiske data, som er ngd-
vendige for at finde frem til
den pagezldende bog pa bi-
blioteket eller hos boghand-
leren.

Litteraturoversigten er des-
uden udstyret med en raekke
index, som ger det muligt at
sege pa netop den litteratur,
man er interesseret i. Man kan
naturligvis soge pa forfatter-
navn og titel, men det er lige-
ledes muligt at sege pa handi-
captype og temaer (ergonomi,
kommunikation,  undervis-
ning etc.).

Lene Sorensen Ergotera-
peut
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Handbog om el-kgrestole

El-kerestolen — en handbog.
Jan Cederberg, Lars Ege, Ann
Sofie Lewe. 40 sider. _
Forlaget Kommuneinforma-
tion.

Dansk Hjeelpemiddel Institut
(DHI) har udgivet en hdndbog
om el-kgrestole. De har tidli-
gere (1985) udgivet en om ma-
nuelle karestole i samarbejde
med Socialstyrelsen.
Handbogen er tenkt som
en opslagsbog for bade nye og
erfarne brugere, men ogsé for
andre der i dagligdagen kom-
mer i bergring med el-keresto-
le. Den beskriver ikke de en-
kelte modeller, idet der her
henvises til Produktinforma-
tion, som ogsa udgives af DHI.
Handbogen ger opmaerkom
pa de overvejelser, man skal
gore sig, inden man anskaffer
sig en el-stol, og pd de om-

‘rader man skal taenke p4, nar

man har faet stolen. »Bevillin-
gerne hanger ikke pa traeer-
ne« i disse tider, og det er der-
for vigtigt, at man vaelger den
rigtige stol. Den er delt op i
afsnit, der bl.a. handler om,
hvilke typer el-stole og batte-
rier, der findes pa markedet,

valg af kerestol og den dagli-
ge pasning. Desuden er der
lidt om transport af stolen, ke-
retreening, faerdselsregler og
forsikring. Bagest i bogen er
der en liste over bl.a. hjzlpe-
middelcentraler, reparations-
veerksteder og rejsearrango-
rer.

-—

Det er en god opslagsbog
specielt for de mennesker, der
ikke tidligere har haft med el-
korestole at gore, men ogsa
erfarne brugere og de, der via
deres arbejde kommer i kon-
takt med el-stole, kan have
udbytte af at laese i bogen.

Anette Rohde

Trehjulede cykler

Trehjulede cykler
Produktinformation 15 A4-si-
der

Dansk Hjeelpemiddel Institut
1989

Distribution: Forlaget Kom-
muneinformation, Sommer-
stedgade 7, 1718 Kobenhavn
Vv, tif. 31229725.

Der findes mange forskellige
trehjulede cykler, som kan be-
nyttes af fysisk handicappede.
Disse forskellige cykeltyper,

giver det nye Produktinforma-
tion eksempler pa. Derudover
gives der rad om valg af cykler
og ekstraudstyr, tilpasning af
pedaler, sadel og styr samt en
liste over forskellige cykelty-
per, forhandlere og supple-
rende litteratur.

Der findes mange forskellige tre-
hjulede cykler. De fleste er be-
skrevet i produktinformation fra
Dansk Hjaelpemiddel Institut.

Born uden talesprog

Barn uden talesprog

video - VHS

14. min.

Fonden for Hjeelpemiddelin-
formation 1989

Distribution: Dansk Medicinsk
Forlag, Helsingergade 55,
3400 Hillerad, tIf. 48243355.

Videoen giver eksempler pa
bern og unge med fysiske han-
dicaps, der intet talesprog har.
Med tekniske hjeelpemidler
opndr bornene kontakt med
andre mennesker, en kontakt
de ellers ikke havde mulighed
for. Der vises tekniske hj=lpe-
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midler og legetgj, der kan sti-
mulere barnets mulighed for
kontakt. -
Malgruppe: Forzeldre og pare-
rende tl bern uden talesprog,
institutioner, uddannelsesste-
der, hjeelpemiddelcentraler
og kommuner.

Jaje suRboyy (0104
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En varm og klog bog

Atleve og udvikles med handi-
cap '

Berit Lagerheim

264 sider — pris 240 kr.

Hans Reitzels Forlag 1989

Berit Lagerheim er svensk bor-
nepsykiater og har skrevet
bogen »At leve og udvikles
med handicaps«. Hun arbej-
der pa et »habiliteringscen-
ter« for bevaegelseshaamme-
de barn; et center, hvor nor-
malisering, integrering og
neerhed er mal i det daglige
arbejde. e 0

I bogens indledning skriver

. Berit Lagerheim bl.a.: »Jeg har

madt sa megen radvilhed hos
dem, der i arbejdsmaessige
sammenhange mgder famili-
er med handicappede eller
kronisk syge bern. De vil gerne
hjzelpe og stotte, men ofte ved
de ikke, hvordan de skal for-
holde sig pa det psykologiske
plan. De ved heller ikke, hvad
de skal gare med alle de folel-
ser, der opstar i dem selv. Jeg
skriver bogen, for at forsage
at formidle en viden om for-
hold, jeg har madt s ofte, at
jeg mener, at de har en vis al-
mengyldighed«.

Admagt, skuffelse og sorg
Bogen er inddelt i fire hoved-
afsnit.

| forste hovedafsnit »| kraft-
feltet omkring et handicap«
beskrives mange af de tanker
og falelser, der kan opst4, nar
man faerdes omkring et handi-
cappet barn. Det kan vaere fo-
lelser som afmagt, skuffelse,
usikkerhed og sorg. -

Hun giver flere gange ud-
tryk for vigtigheden af, at alle
de faggrupper, som i deres ar-
bejde mader handicapfamilier
ber have vejledning og ud-
dannelse i, hvordan de kan og
bar behandle de folelser, som
opstar savel hos dem, der er
blevet ramt, som hos dem selv.

Senere i forste hovedafsnit
behandles eksistentielle em-
ner sa som livskvalitet, reli-
gion, seksualitet og selvstaen-
dighed. :

Bogens andet afsnit »Famili-
en omkring det handicappede
barn« .omhandier farst den
»almindelige familie«. Der-
naest beskrives meget grun-
digt forskellige arsager til kri-
se og gennemgang af krisefor-
lab, og sidenhen sorgarbejde

for sdvel forzaeldre som sgsken-
de til et handicappet barn.

| dette hovedafsnit er ogsa
flere af bogens meget ud-
tryksfulde digte placeret. | he-
le bogen er der en vekselvirk-
ning mellem teori, eksempler
fra dagligdagen, digte og sma
fortzellinger, som ger bogen
meget laesevenlig. /

Tredie hovedafsnit hedde
»Det handicappede ‘barn.
Her gennemgar Berit Lager-
heim et barns udvikling fra
fedsel til teenage-alderen.
Hver udviklingsfase indledes
med et afsnit om den alminde-
lige udvikling. Dernaest falger
et afsnit om mulige komplika-
tioner, nar barnet er handi-

cappet. Dette giver en meget

god forstaelse for, hvilke pro-
blemer det handicappede
barn og dets foraeldre kan sto-
depa efterhanden som barnet
vokser op.

Stor erfaring og
engagement

Sidste hovedafsnit omhandler
»Stotte og behandling«. | af-
snittet »Helhedssyn« skriver
hun bl.a.: »Et barn med handi-
cap er forst og fremmest et
barn med et barns behov for
nzerhed, tryghed og keerlig-
hed. Det har brug for at blive
modtaget og fa opmaerksom-
hed for hvad det er, ikke for
hvad det ikke er«.

Som helhed kommer Berit
Lagerheim i denne bog om-
kring utrolig mange spergs-
mal vedrerende handicappe-
de bern og deres familier.
Bogen er suppleret med en
omfattende litteraturliste,
hvor yderligere oplysninger
kan hentes.

Den danske udgave er sup-.

pleret med et indledende af-
snit af Specialkonsulent for
omradet for bevaegelseshan-
dicap under socialstyrelsen In-
ger Lund Andresen.

Bogen vidner om stor erfa-
ring og engagement, og kan
varmt anbefales til foraeldre til
et handicappet barn. Den bar
afgjort laeses af alle personer,
som arbejder med handicap-
pede bern og unge og deres
familier. Og specielt kan den
anbefales til personer, som
endnu kun har begraenset
kendskab til arbejdet med
handicapfamilier.

Ann-Lisbeth Hajberg
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Foto: Per Daugaard

1. Levende billede:
»Har du styr pa det?«

Indehaveren af forretningen der hand-
ler med papirvarer og kontorartikler, stik-
ker bekymret hovedet ud af deren i butik-
kens glasfacade. En ansat, en ung fyr med
langt har og t-shirt, ser pd ham med et
blik, der siger s& meget som: »Bare rolig.
Alt under kontrol. Han er harmlgs. G ba-
re ind igen«.

Men Mester gar ikke ind igen. Genstan-

- den for hans opmaerksomhed bejer sig

dybt koncentreret ind over bogkasserne
foran vinduet. En mand i 30’erne. Almin-
delig at se pa, men selv maden hans jakke
sidder pa, har noget febrilsk oversig. | den
ene kasse star der de velkendte kinesiske
skrivebeger. Sorte med lakrede hjerner
og ryg. | kassen ved siden af star nogle
regnbuefarvede varianter. Stribede, men
lige sa billige. Manden er med hyperkon-
centration optaget af at bytte om pa bg-
gerne. Den er abenbart heit gal. Bilerne
suser forbi pd gaden. Fredag i myldreti-
den og regnvejr. Set ude fra kan det ikke
gere meget fra eller til hvordan, og i hvil-
ken af de to kasser under markisen, bo-
gerne star. Manden sortérer med finger-
rystende hast. Universet er tydeligvis i
ubalance indtil han har rettet pa denne
fatale broler med de fejlplacerede sort/
rode og regnbuefarvede bgger.
Indehaveren folder haenderne bag ryg-
gen, og leener sig ned mod den ordnende
sjeel, der er krumrygget af koncentration
og af at bare Universets skaebne pé sine
skuldre. Indehaveren holder sikker af-
stand. For man ved jo aldrig med den slags
folk. ‘ ‘

2. Levende billede:
»Vil du ikke godt ta’ en bid af Erling?«
Han reekker det lille sort/hvide foto
frem mod den unge kvinde pa ssedet
overfor. Han passer godt pa det, men alli-
gevel er det lidt krollet og ligesom en
smule gennemgnasket i den ene side. Bus-
sen skrumpler afsted i market. Hans negle
er voldsomt nedbidte. @jnene er runde,
abne, bedende. Verden kan vade lige ind.
Hovedet er plysklippet. Skallen er bulet
og skrammet (Han ger aldrig en flue for-
treed men sa snart han far har pa hovedet
river han det ud ved rode og dunker hove-
det mod veegge og gulv sa han er plysset
som en marinesoldat og blid som et lam).
»Vil du ikke nok ta’ en lille bid af Er-
ling?« :

FRA SIDELINIEN

Levende billeder

Af Kim Skotte

Ved siden af ham p3 saedet sidder en
midaldrende dame. Det er hende han
sperger. Det har han gjort fer. Erling er
hans nevg. Han holder frygteligt af dren-
gen med strikblusen og gummirgjserne
pa billedet. Han holdersa meget af ham,
at han pa en made er det eneste i hele
verden, han rigtigt holder af. Man kan
naesten tro at det undselige billede ER
hans verden. Han vil godt dele den med
‘andre. Det er han nodt til. y

Damen ignorerer ham. Hun er klart nok
utilpas og ude af stand til at finde en
grimasse. Hun stirrer koncentreret ind i
busruden, der er fuldstaendigt uigennem-
sigtig af em fra varme passagerer og
klamme vinterfrakker. :

3. Levende billede:

Redderne vaiter rundt. Med alestramme
jeans og laederjakker med nitter og ryg-
meerker. Den metalharde rockmusik tord-
ner ud fra de store hgjttalere. Oppe foran
scenen hopper alle op og ned i takt til
musikkens heftige puls. @I sejler gennem
luften. Kondensvandet drypper ned fra
Hallens loft. Lidt tilbage og ude i venstre
side af Hallen star otte rullestole opmar-
cheret. Avanceret maskineri. | hver af dem
sidder et ungt menneske. Med plastic-
slanger, mekanik og ledsagere. Nogle er
skaevskabte. Andre ramt af sygdomme ik-
ke mange i Hallen kender navnet pa. Flere
af dem kan praktisk taget ikke bevaege
sig. En pige sidder med forvreden nakke
og @jne og mund, som konstant er spzer-
ret op. -

Alligevel star der en aura af medleven
og rock’n’roll omkring dem. Publikums til
tider barske hakkeorden fordufter pa det-
te sted i Hallen. En szer blidhed strejfer
selv de mest ra bananer her. Det er en
oase.

Der er ikke flere billeder her og nu,
men: : '

Det handler ikke mindst om synlighed. |
naturen er tavshed og diskretion som re-
gel en fordel. Det samme gaelder mildest
talt ikke i et samfund som vores. Her er
usynligheden kun en fordel for de store,
staerke. For de svagere grupper galder
det tveertimod om at vaere synlig, at vaere
sveer at overse. Og hvordan man end ven-
der og drejer det, er de handicappede til
syvende og sidst en svag gruppe. »Lav-
produktivitetsenheder«, som f.eks. de
gamle ogsa er det. Hvadenten vi gar mod
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fede eller magre tider kan det hurtigt bli-
ve sejt at vaere gkonomisk afhaengige af
en stat, der klart er pa vej vaek fra vare-
teegts-ideologien.

De dode sladrer ikke, og det samme
geelder de, som er usynlige p& mediernes
billeder og tavse i dagenes virkelighed.

De grenne koncerter er et glimrende
eksempel. Pengene er da sikkert ogsa ud-
merkede, men jeg tror, at det vigtigste
faktisk er den arlige opmaerksomheds-
blitz omkring popstjernerne, folkefester-
ne osv. Gren Koncert har gjort sygdom-
men muskelsvind til en kendt problematik
for masser af folk, der ellers aldrig ville
veere blevet konfronteret med sygdom-
mens eksistens.

Men synligheden handler heldigvis og-
sa om andet end strategi. Jo mere et han-
dicap bliver synligt, des mindre mystik,
stammen og rode grer forekommer der.
Handicappet bliver p& en m&de mindre, jo
mere tydeligt det fremstdr. Men det
handler ogsa i hej grad om os ikke-handi-

. cappede. Bortset fra at det altid er in-

spirerende at opleve mennesker, der op-
nar at udrette de utroligste ting pa trods
af deres maske endog svaere handicap, er
der en anden og mere fundamental side.
En side der stikker dybere end benovet-
heden over, hvad der pa trods af handicap
kan lade sig gere, dybere end den »pyh-
godt-det-ikke-er-mig« reaktion, som kun
fa ikke-handicappede vel kan sige sig fri
for engang imellem.

At mede og se mennesker, der lever p4
andre vilkar end enselv er en berigelse. En
to-vejs ting. Jeg voksede selv op som nabo
til en institution for evnesvage. P4 for-
tovet, i butikkerne, i busserne. Man kunne
altid se pa folk om »ebberne« var en del af
deres hverdag eller om de var fremmede.
Os der kendte dem, blev ikke stramme i
maskerne eller stive og travie i benene,
nar vi stedte ind i Ole, Kurt, Hans og alle
de andre sede, inderligt underlige men-
nesker ovre fra institutionen. Vi var snare-
re pa-en eller anden sjov facon stolte af
dem. Jeg tror vi folte, de var med til at
goere vores bebyggelse til noget seerligt.
Og det havde vi jo reti. .

Kim Skotte er 32 ar, uddannet skolelzerer
og journalist og arbejder som rockanmel-
der pd Det fri Aktuelt. -




VEJLE-MODELLEN ER IKKE
EN PATENT-LOSNING

| Muskelkraft nr. 7/89 omtalte vi en boligaen-
dring i Vejle, hvor kommunen havde bevil-
get familien Finne Rasmussen en tilbygning
pa 68 kvm. Artiklen har faet en del brugere
til at tro, at man som fysisk handicappet au-
tomatisk har krav pa en stor tilbygning, nar

boligen skal eendres.

Af Peter Biisgard

Sidste ar fik familien Finne
Rasmussen i Bredballe ved Vej-
le bygget 68 kvm. til deres 170
kvm store hus.

Sennen Christian pa 12 ar
har Duchennes muskeldystro-

fi. Og da han et ar tidligere
begyndte at bruge kerestol in-
dendgrs, mente kommunens
socialudvalg det var pa sin
plads at kigge lidt neermere pa
behovet for a&ndringer af boli-
gen. Med stotte fra ergotera-
peut Karen Jorgensen, Vejle,
gik familien Finne Rasmussen
og kommunen igang med at
kore en helt traditionel bolig-
sag.

Udfaldet af sagen blev dog
knap sa traditionelt: En tilbyg-
ning pa 68 kvm. med opholds-
og badeveerelse (med lift) til
Christian og et soveveerelse til
foreeldrene.

En flot l@sning, hvis historie
nu gar landet rundt via den
video, ergoterapeuterne Ka-
ren Jergensen og Nina Binds-
lev har produceret om hele
sagsforlgbet.

At boligsagen fra Bredballe
nu bliver brugt som eksempel,
har faet en del mennesker til
at tro, at en tilbygning pa 68
kvm. nu er standardlgsningen
i alle sager om boligaendrin-
ger.

Men det er langt fra tilfzel-
det.

Der findes nemlig ingen
praecise regler for andringer
af boliger til fysisk handicap-
pede.

Kommunen tager i hvert en-

kelt tilfaelde udgangspunkt i
den pagaldende families be-
hov - ofte vejet op imod kom-
munens egen (stramme) gko-
nomi.

Ikke altid tilbygning
- Hvis jeg skal vaere helt erlig,
tror jeg ikke vi kan fa Vejle-
Iesningen igennem ret mange
steder i landet, siger ergotera-
peut Inger Schreder fra Mu-
skelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter i Kg-
benhavn. — Derfor er jeg ogsa
en smule bange for, at artiklen
om tilbygningen kommer til at
fremsta som standard. Der er
nemlig ikke nogen, der auto-
matisk har ret til en tilbyg-
ning. Eller en ombygning for
den sags skyld. Vi vil fra VB-
Centrets side selvfolgelig stot-
te brugerne sa godt som mu-
ligt i deres onsker. Men folk
ma veere forberedt p3, at kom-
munen vil overveje mange for-
skellige lasninger, for de be-
slutter sig. Maske vil de kraeve,
at familien flytter til en anden
og mere handicapvenlig bolig.
Inger Schrader forteeller, at
flere brugere allerede har ta-
get Vejle-modellen for paly-
dende. En har sendt kopier af
artiklen rundt til medlemmer-
ne af socialudvalget, en anden
fik straks efter laesningen en
bekendt til at tegne en tilbyg-
ning pa 60 kvm.

Model virker som red klud
- Mange mennesker har lzest
artiklen i Muskelkraft som en

']

En tilbygning p& 68 m2 fik familien Finne Rasmussen fra Vejle - men det
er snarere undtagelsen fremfor reglen.

brugsanvisning, mener Inger
Schrgder. — Pa den made kom-
mer Vejle-modellen ogsa til at
virke som en rgd klud over for
det foreeldrepar, der i lang tid
har mattet keempe for at fa lov
til at ombygge et lille bryg-
gers. Og det er jo en skam.

— Vejle-lgsningen er en me-
get flot lasning, som raekker
langt ind i fremtiden. Men of-
test skal vi veere meget glade,
hvis vi blot kan fa kommunen
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til at se tre ar frem i tiden. Selv
om vi som terapeuter kan for-
udse, at der til den tid bliver
behov for en lift, vil kommu-
nens folk ofte svare: Lad os
vente til behovet er der.

— Det er faktisk blevet svae-
rere idag, end det var for blot
fem ar siden, understreger In-
ger Schrader. - Vihar heltklart
maerket en stramning i kom-
munerne.
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Umuligt at abne varerne

De fleste varer er pakket ind,
nar vi keber dem. Og det er jo
sikkert ganske praktisk. Men
det kan ogsa blive for meget
af det gode. Nar emballagen
bliver sa sindrig, at folk med
svage haender bliver nadt til at
skeere, hakke eller sl& las pa
varen —eller helt ma lade vaere
med at abne den.

Det kender Tove Pedersen

fra Roskilde en del til. Hun har

muskelsvind og skrev for nylig
felgende i et laeserbrev i Dag-
bladet, Roskilde.

»Jeg har i arevis talmodigt
fundet mig i de forskellige
producenters mere eller min-
dre heldige indfald m.h.t. ind-
pakning af varer, men nu har
jeg mistet tadlmodigheden.
Det er ligegyldigt om man ke-
ber sjendraber, hovedpineta-
bletter eller hudplejevarer -
deterumuligt at 3bne. Pa apo-
teket siger de, at det er for at
varen skal kunne holde sig —
og det skal jeg sandelig love
for, at den geor. Det er uende-
ligt besparende, da jeg jo altsd
ikke kan bruge det«.

Muskelkraft har forhert sig i

Hun kippede med f

Danmarks Apotekerforening
og blandt producenter og im-
porterer af medicinalvarer. Al-
le steder synes man, at vaere
klar over problemet med uéb-
neligemballage. Men i realite-
ten er det kun Forbrugerra-
det, der presser pa for at gare
noget ved det. '

- Ikke mindst over for Dan-
marks Apotekerforening har
vi pa et utal af konferencer pa-
peget problemet, fortzeller af-
delingsleder i Forbrugerradet,
cand. pharm. Jette Juhl Jen-
sen. — De arbejder med sagen,
men argumenterer samtidig
med, at de befinder sig i et
skisma mellem bornesikring af
produkterne og en handicap-
venlig emballage. Selvfglgelig
skal man sikre farlige produk-
ter mod at bern kan &bne
dem. Men det er bare et
spergsmal om fantasi til at ud-
vikle en mekanisme, som bgrn
ikke kan finde ud af at fa op,
men som voksne uden for
mange kreefter kan abne.

Der sker dog noget p& om-
radet. Blandt andet har Dansk

™
aget
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Og det gjorde alle de andre gzester ogsa, da Kirsten Laursen fra Mu-
skelsvindfondens VB-center blev fejret for 10 &rs tro tjeneste, som detjo
hedder. Der var vin i flasker, hdnddrejet keramik og en kurv fuld af
alverdens smégaver, som Kirsten laursen lovede at tage med pa sin
fuglekigger-rejse til Senegal. Kirsten laursen er nemlig ivrig fritids-
ornotolog - udover at veere ansat som fysioterapeut p& VB-centret.

HORT | FARTEN

Standardisering Rad sat en ny
standard for emballage som
bade stiller krav om bernesik-
kerhed og en sikaldt zeldre-
test. Zldretesten er et udtryk
for, at man ved at bruge et
minimum af kraefter skal kun-
ne f& emballagen op. Standar-
den erfrivillig, men inden laen-
ge sker der sandsynligvis no-
get pa europaeisk plan. EF er
pa vej med et krav om bernesi-
kring og aeldretest i forbindel-
se med husholdningskemikali-
er.

1ajw] suaboyy 0104

Allerede nu findes der dog
producenter, der lever op til
de nye standarder. Medicinal-
firmaet Alfred Benzon sendte
for kort tid siden en helt nyud-
viklet medicinemballage pa
markedet. Den er bornesikret
og krzever nzesten ingen mu-
skelkraft at abne. Emballagen
er testet pa Rigshospitalet
blandt en raekke zeldre patien-
ter, der alle gav den gode ka-
rakter.

Hojt spil med Ursula

Der star millioner pa hgjkant
nar Muskelsvindfonden i sam-
arbejde med Rede Kors og
Unicef den 31. marts blaender
op for arets store spilledille.
Casino pa TV 2.

Fire lardage i treek kan seer-
ne hjemme i stuen spille med
om de stprste preemier i et
dansk tv-show nogensinde.
lalt 10 mill. kr. skal fordeles
mellem de heldige via terning-
spil, roulette og en stor enar-
met tyveknaegt.

Ud over spil med store ge-
vinster, vil »Casino i 2'eren«
byde pa timevis af dansk og
udenlandsk underholdning.

Den forste internationale
stjerne har allerede meldt sin
ankomst: Skuespilleren Ursula
Andress, som redaktionen har
veeret sa heldige af skaffe et
foto af. Desvaerre er billedet
over 20 ar gammelt, sa det bli-
ver i mere end en forstand
spaendende at folge »Casino i
2'eren«.

Alle fire shows kaedes sam-
men af de kendte skaerman-
sigter Isabella Miehe-Renard
(Eleva2ren) og Ole Stephen-
sen (Walter & Carlo).

Skuespilleren Ursula Andress fo-
tograferet kort tid fer hun sagde
ja til at -medvirke i »Casino i
2’erenc. (Polfoto).

Spillepladerne til Casino‘et
fordeles til samtlige husstande
i ugerne op til den forste ud-
sendelse. Store spillefugle kan
hente flere plader pa posthu-
set. Hver plade koster 20 kr.
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Mirakulgst...

Inge Hansen, Odensevej 163 i
Vissenbjerg pa Fyn, ved alt om,
hvordan det foles, at vaere sy-
gemeldt i en kortere eller lzen-
gere periode fra sit arbejde. Den
utilfredsstillelse der ligger i, at
matte blive hjemme p.g.a. syg-
dom, fik hende derfor til, kort tid
efter en operation for areknu-
der, at pabegynde sit arbejde
igen. .

Inge Hansen forteeller:

“Det skulle jeg bare ikke have
gjort. Benet kunne ikke tale den
harde belastning, og snart gik
der beteendelse i min storeta.
Her begyndte et leengere va-
rende mareridt, da jeg simpelt-
hen ikke kunne ga for smerter.
Man forestiller sig ikke, at en ta
kan gore sa ondt!.

Leegen henviste mig til en fysi-
oterapeut, men behandlingen
her hjalp ikke meget. Beskeden
var, at jeg igen matte sygemel-
de mig, hvis fysioterapeuten
skulle hjelpe mig. Senere fik
jeg konstateret, at der samtidig
havde veeret tegn pa blodfor-
giftning.

Farst da jeg stiftede bekendt-
skab med disse helsetaepper
med indsyede magneter be-
gyndte der at ske noget.

En af mine veninder skulle vaere
veert ved en demonstration af
disse “mirakelteepper”, hvor en
salgskonsulent fra importgren
Humanitas i Glamsbjerg ville
veere tilstede. Jeg tog afsted -
men ma erkende, jeg var me-
get skeptisk. Under demonstra-
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" Beteendelse forsvandt pa fa dage ved brug af Humanitas magnettaeppe

tionen spurgte salgskonsulen-
ten, hvem af os, der havde nogle
skavanker, og bad mig om at
seette mig pa en underdyne af
uld med indsyede magneter.
(Kollektionen omfatter desuden
overdyne, hovedpude, siddepu-
de og nyrevarmere).

Jeg vil ngdig indrgmme det...,
men matte erkende, at det be-
gyndte at krible i mine ben. Det
foltes lidt, som om benet sov.
Noget matte der jo veere ved at
ske. Da jeg endelig kom hjem,
havde jeg en dejlig varm for-
nemmelse i hele kroppen. Det
resulterede i, at jeg selv fore-
slog at afholde en demonstra-
tion, og her havde jeg planlagt,
at investere i en underdyne i la-
mauld. Jeg endte dog med at
kobe hele saettet, og det er nok
den bedste investering, jeg no-
gensinde har gjort.

Man ligger direkte pa den biolo-
giske behandlede angora-,
merino- eller lamauld, hvor de
millioner af sma luftrum, som
dannes mellem uldharene, hol-
der pa varmen. Sved og fugtig-
hed géar lige igennem, og ulden
sgrger for, at man sover uden
at blive aftkolet eller far det for
varmt.

Det ma vaere hensigtsmeessigt,
at forskerne brugte mere tid pa
denne form for behandling frem
for de skadelige medicinske
praeparater, der pa laengere sigt
skader kroppen”, slutter Inge
Hansen.

Safremt nogen skulle vaere in-
teresseret i en snak med Inge
Hansen, kan hun kontaktes pa
telf. 65 96 75 19.

Yderligere oplysninger om teep-
pet kan faes ved henvendelse
til:

Humanitas,
Holger Bisgérdsvej 6,
5620 Glamsbjeryg,
telf: 64 72 37 47
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Spiloppen

Bern tegner og leger. Det er
deres made at |zere og udtryk-
ke sig pa. Tegning og leg er
derfor andet og mere end en
made at fa tiden til at g4, sa-
dan som voksne ind i mellem
anskuer det.

For handicappede bgrn er
det ogsa vigtigt at kunne teg-
ne og lege. Men hvis motorik-
ken er darlig - eller krzefterne
svigter - kan det veere sveert at
holde pa en farvetush eller sty-
re en dukke. '

For nogle born med fysiske

handicap (eksempelvis barn
med spinal muskelatrofi) kan

Spiloppen - en tegne- og legemaskine.

der veere hjaelp af hente hos
Spiloppen. En nyudviklet teg-
ne- og legemaskine. -
Spiloppen bestar af et skrat-
stillet bord, der er forsynet
med to arme - en X og en Y
arm. Ved hjeelp af et joy-stick
og to kontakter, kan barnet
styre de mekaniske arme, der
dels kan tegne med tuschpen
og blyant, dels via en elektro-
magnet lofte legetgj, som er
forsynet med en jernplade,
kontorclips eller lign. C A
Tegnefunktionen skulle vae-
re sa pracis, at bgrnene rent
faktisk bliver istand til at lave

tegninger, der svarer til dem,
som kammeraterne laver. Og
Loftfunktionen s& udviklet, at
det kan lade sig gore at spille

billedlotteri, skak, solitaire
m.v. eller flytte dukker og keo-
re med legetgjsbiler.

Spiloppen er udviklet af fir-
maet Dergonik i samarbejde
med Geelskov Kostskole i Vi-
rum og Vester Mariendal Sko-
le i Aalborg. Dergonik har for-
lobig produceret 10 eksempla-
rer af Spiloppen - hovedsag-
ligt til institutioner.

Bliv din egen nummercentral

Har du en personlig computer
(PCer) og er tilsluttet telfon-
nettet via et modum, har du
mulighed for at treekke oplys-
ninger om samtlige telefon-
abonnementer i Danmark.

Det er der for sa vidt ikke
noget nyt i. De sidste 5 ar har
det kunne lade sig gere ved at
ringe til 0036-tjenesten.

Det nye er imidlertid, at te-
lefonselskaberne fra arsskiftet
tilbyder abonnement pé elek-
tronisk nummeroplysning -
ogsa kaldet Den Elektroniske
Telefonbog.

Det koster 25 kr. i kvartalet
at blive tilkoblet »telefonbog-
en« og omkring 1 kr. pr. tele-
fonnummer, som hentes frem
pa skeermen derhjemme. '

|-forhold til den tidligere
0036-tjeneste, samt den al-
mindelige nummeroplysning,
er det billigere at betjene sig
af »Den Elektroniske Telefon-
bog«. Et telefonnummer hen-
tet over 0036 tjenesten koste-
de i snit 3,50 kr. mens et op-
kald til 0033 typisk belgber sig
til 8 kr.

Fordelen ved »den Elektro-

niske Telefonbog« er, at man
slipper for at sla op i de tunge
telefonbeger, hele tiden har
de opdaterede telefonnumre,
og har mulighed for at sege pa
flere forskellige kriterier. Ek-
sempelvis behgver man »kun«
et fornavn og en gadebeteg-
nelse, for at kunne finde frem
til numret - hvis ellers man har
télmodighed nok.

Oplysning om »Den Elektro-
niske Telefonbog« kan fas hos
dit telefonselskab. .
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Hjeelp til
familier

Familier med handicappede
smaborn i Kebenhavns amt fik
fra arsskiftet mulighed for at
fa tilknyttet en professionel
kontaktperson. Det er et af til-
budene fra amtets nye handi-
capteam, der har til opgave gi-
ve familierne hurtig. hjzelp og
radgivning. ‘
Forzeldrene kan selv hen-
vende sig til handicapteamet,
hvis de ensker hjaelp fra kon-
taktpersonen, men kontakten
kan ogséd formidles gennem
lege, kommunens sagsbe-
handler eller andre fagfolk,
som familien er i kontakt med.

Handicap-

teknologi

Der skal bruges 1 mio. kr. til et
to-arigt forseg med kommuni-
kation og handicap i Ringke-
bing amt. Hovedopgaven bli-
ver at indsamle og formidle vi-
den om teknologiske hjselpe-
midler til gavn for handicap-
pede.

Der er oprettet en gruppe,

der skal sta for projektet. P4

baggrund af den indsamlede
viden skal gruppen kunne rad-
give kommuner, institutioner,
handicaporganisationer m.v.

Fysioterapi
for born

Ribe amt har ansat en fysio-
terapeut, der har til opgave at
tage rundt i amtet og trzene
handicappede bern i hjem-
met, pa skolen eller i daginsti-
tutionen. Malet er, at kunne
give bernene fysioterapi de
steder, hvor de opholder sig til
dagligt fremfor at skulle trans-
portere bernene frem og til-
bage mellem hjem og behand-
lingssted. | forste omgang er
der tale om et forsgg, som va-
rer frem til januar 1991.

Behandlerguide

Sa er der kommet en ny be-
handlerguide til karestolsbru-
gere og gangbesvaerede. Gui-
den giver en oversigt over
tandlzeger, tandteknikere, fy-
sioterapeuter, optikere, orto-
paediske handskomagere,
bandagister og fodterapeu-
ter, der har handicapvenlige
adgangsforhold eller giver be-
handling i kundens hjem.
Guiden, der er p4 10 sider, er
udgivet af Forlag for Social- og

Sundhedssektor, og koster 20

kr. Guiden kan bestilles p3 tIf.
43434380.




Ungdoms- og familiekurser
pa Pindstrup Centret

To familie- og et ung-
domskursus har Pindstrup
Centret pd sommerpro-
grammet for 1990.

Der laegges dog ud med
en teenagerweekend alle-
rede 24.-27. maj. Arrange-
mentet henvender sig til
13-18 arige med fysiske
handicaps. Under titlen
»at veere ung med handi-
cap« tages der fat pa en
reekke forskellige emner,
som er af interesse for
denne aldersgruppe.

Det koster 1730 kr. at
deltage i weekenden, og
tilmelding skal ske inden
1. marts. ~

Ungdomskurset hen-
vender sig til 17-23 arige.
Formalet er at gere den
unge med handicap i
stand til at leve et selv-
steendigt liv. Det sker gen-
nem opleeg, praktiske op-
gaver, diskussioner og
samvaer mellem deltager-
ne.

Kurset finder sted 15.-

21. juli, og det koster 2750
kr. at deltage. For hjeelpe-
re beregnes en ekstra pris
pad 2750 kr. Udgifterne
kan seges deekket hos so-
cialforvaltningen.

Tilmelding skal ske' in-
den 1. marts.

Familiekursus 1. hen-
vendersig til familier med
handicappede bgrn i sko-
lealderen. Under titlen
»Feardig med skolen og
hvad sa?« tages der fat pa
emner som: beskaeftigel-
se, fritid, hojskole m.v.

Kurset finder sted 8.-14.
juli.

Familiekursus 2. hen-
vender sig til familier med
handicappede bern i for-
skolealderen. Kurset tager
fat pa emner som: skole-
gang, kammerater, fritids-
tilbud m.v.

Kurset finder sted 5.-11.
august.

Deltagerne pa de to fa-
miliekurser vil blive prae-
senteret for foredrag,

medvirke i diskussioner og
gennem falles aktiviteter
med boernene fa kendskab
til nye muligheder i det vi-
dere arbejde med barne-
ne.

For-bgrnene er der et
selvsteendig program.
Borneprogrammet afvik-
les af 12-14 frivillige voks-
ne ledere, og aktiviteter-
ne er tilrettelagt saledes,
at alle uanset handicap
kan deltage.

Det koster 2190 kr. pr.
deltager. For familiekur-

sus 1 dog kun 1430 kr. for .

deltagere, der bor i egen
campingvogn eller telt.
For handicappede bgrn
beregnes en merpris péa
1150 kr. Tilmelding til fa-
miliekurserne skal ske se-
nest 1. marts.

Yderligere oplysninger
og tilmelding: Pindstrup
Centret, 8550 Ryomgard,
tlf. 86396111.

Foto: Mogens Laier

VOR EGEN VERDEN

Idraet, udflugter

og andet sommersjov

Et besog péd Fyrkat Vikin-
geborg og en overlevel-
sestur med kort, kompas
og braendenzeldesuppe.
Det hele stod at laese i lej-
ravisen, som deltagerne
pad Muskelsvindfondens
ferielejr lavede forrige ar,
da de var forsamlet pa On-
sild Idreetsefterskole.

I &r henlazgges sommer-
lejren for de 8-14 arige
igen til Onsild Idreetsefter-
skole ved Hobro. Og selv
om programmet for lej-
ren, der Igber af stablen
24. juni-1. juli, endnu ikke
er pd plads, skal der nok
blive masser af sommer-
sjov for deltagerne. ‘

Der er plads til 16 bern
og unge samt deres hjal-
pere pa sommerlejren.

Sommerlejren for de 15-
18 arige er henlagt til Bor-
revejle Idraetscenter ved
Roskilde. Lejren finder

sted 28. juli-4. august, og
der er plads til 10 unge
samt deres hjzelpere.

Programmet for denne
lejr er heller ikke pa plads
endnu. Men da der er tale
om et idraetscenter, skulle
der blive rig mulighed for
en masse sportsaktivite-
ter, ligesom der sikkert vil
blive arrangeret udflugter
rundt pa Sjeelland.

Den anden ferielejr for
de 15-18 arige foregar i
Froslevlejren ved Pad-
borg. Og selvfelgelig, fri-
stes man naesten til at sige,
er programmet for denne
lejr heller ikke pa plads
endnu. Men der vil vadre
masser af speendende ak-
tiviteter i omradet, og da
lejren ligger sa teet pa
»det store udland, vil der
sikkert ogsad blive mulig-
hed for et smut over
graensen.

Der er plads til 15 unge

samt deres hjelpere pa
lejren.

Prisen for deltagelse i
de tre lejre er endnu ikke
fastlagt. Men der er tradi-
tion for, at Muskelsvind-
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Sommerstemning péOnsiId idreetsefterskole*

fonden soger deltagernes '

hjemkommune om daek-
ning for udgifter i forbin-
delse med lejren — og at
ansegningerne bliverima-
dekommet.

Tilmelding til sommer-
lejrene kan ske ved hen-
vendelse til Rasmus Dahl
eller Bodil Laursen - tIf.

86139777.
frist: 1. marts.

Tilmeldings-
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Til ses med Lutgerdina

Har du saltvand i drene -
eller bolger i haret, er her
et tilbud, som er sveert at
afsla. En togt i de danske
farvande med den gamle
hollandske klipper Lutger-
dina.

Det er tredje &r i treek,
at Lutgerdina chartres til
sommersejlads i Danmark.
Der er tale om et traditio-
nelt tomastet sejlskib, der
er restaureret og ombyg-
get specielt med handi-
cappede for gje. Gange,

Togt 1.
(6. dage)
2500 kr.
Togt 2.
(6. dage)
2500 kr.
Togt 3.
(6. dage)
2500 kr.
Togt 4.
(6. dage)
2500 kr.

pamgnstring/Arhus
afmenstring/Nyborg

pamonstring/Nyborg
afmanstring/Kabenhavn

pamenstring/Kebenhavn
afmegnstring/Nyborg

pamenstring/Nyborg
afmenstring/Fredericia

kahytter, toiletter og daek
er lavet, s§ gangbesvaere-
de og kerestolsbrugere
frit kan faerdes pa skibet,
ligesom der er elevator
ombord.

Som deltager er du med
i alle opgaver ombord.
Undervejs gives der in-
struktion i sejlads og navi-
gation.

Men sommertogterne
er ikke kun hardt arbejde,
loverarrangarerne. Sejler-
livets gleeder er ogsa mu-

Neermere oplysning og tilmelding:

Seren Hagen, 86 98 82 36
Peter Kjeerby, 86 12 11 47
Alf Holter, 47 74 86 06

Sidste tilmeldingsfrist: 1/4 1990.

sik og grill-aftner p& daek-
ket.

Lutgerdina har et fast
professionelt hollandsk/
dansk mandskab. Der er
pé hvert togt plads til 16
deltagere, og det gaelder
savel handicappede — som
ikke-handicappede - enli-
ge som familier.

Sommerens togter fin-
der sted i folgende perio-
der:

lardag 9/6
torsdag 14/6

fredag 15/6
onsdag 20/6

lordag 23/6
torsdag 28/6

lerdag 30/6
torsdag 5/7

39

VOR EGEN VERDEN

Ferielejre pa
Pindstrup Centret

Traditionen tro arrange-
rer- Pindstrup Centret en
raekke ferielejre i sommer-
perioden. Ferielejrene
henvender sig til barn og
unge med og uden handi-
caps.

llabet af 1990 vil der bli-
ve afholdt syv ferielejre,
samt en kanotur i Sverige.

Lejrene planleegges og
gennemfoeres af 12-14 fri-
villige og ulennede voks-
ne. Aktiviteterne veelges
ud fra den forudszetning,
at alle skal kunne deltage
uden forudsaetning uan-
set handicap. To af lejrene
afvikles pa Pindstrup Cen-
trets lejrplads, hvor alle
bor i telt.

Detkoster 500 kr. at del-
tageien lejr-dog kun 400
kr. i teltlejr. For handicap-
pede bern og unge kom-
mer der et ekstra gebyr pa
henholdsvis 3100 kr. og
2800 kr. (telt). Belobet kan
soges deekket ved den lo-
kale socialforvaltning.

Sidste  tilmeldingsfrist
Lejr 1. 14-18 ar
Lejr 2. 13-17 ar
Lejr 3. 7-15 ar
Lejr 4. 7-14 ar
Lejr 5. 10-15 ar
Lejr 6. 7-14 ar
Lejr 7. 7-14 &r
Kanotur 15-18 ar

for ferielejrene er 1. marts
- dog farst 15. august for
efterarslejren (lejr 7).

Kanoturen gér til et
svensk sgomréde,
deltagerne bor i telt pa
primitive lejrpladser og
selv laver mad pa sma
stormkekkener. Turen by-
der pd storsldede naturop-
levelser, hygge omkring
lejrbal og en masse straba-
ser, lover arranggrerne.

Forud for kanoturen af-
holdes der en planleg-
ningsweekend, hvor del-
tagerne laerer hinanden at
kende.

Det koster 1000 kr. pr.
person at deltage i turen,
og prisen deekker ophold
pa  planlegningsweek-
end, rejse til Sverige, leje
af udstyrsamt fuld forplej-
ning under turen. Tilmel-
ding skal ske senest 1.
marts. i

Tilmelding og yderlige-
re oplysninger: Pindstrup

- Centret, 8550 Ryomgard,

tif. 86 39 61 11.

24. juni-30. juni

24. juni-30. juni, (telt)

1. juli- 7. juli

15. juli-21. juli

15. juli-21. juli, (telt)

29. juli- 4. august

14. oktober-20. oktober
28. juli-4. august

VB-Centret flytter

VB-Centret pa Sjzelland
holder flyttedag 1. marts.
Fra og med denne dato far
centret nye lokaler et sted
i Brondbyerne.

Mere preecist kan det ik-
ke siges pa nuveerende
tidspunkt. Sagen er den,
at VB-Centret for gjeblik-
ket har lejet sig ind i loka-
ler, som tilhgrer Kgben-
havns Amt. Men da amtet
har brug for disse lokaler,
er lejemalet blevet sagt
op, mod at amtet finder et

nyt sted til VB-Centret.

Og det bliver et sted i
Brondbyerne, har amtet
meddelt, uden at kunne
give en preecis adresse. En
ting er dog pé plads. Nem-
lig VB-Centrets nye tele-
fonnummer. Efter 1. marts
er telefonnumret:
43432543,

Nar VB-Centrets nye
adresse foreligger, bliver
den selvfelgelig offentlig-
gjort i Muskelkraft.

hvor




Idraetslejre

Dansk Handicap Idraets
Forbund holder traditio-
nen tro en raekke idraets-
kurser og -lejre i sommer-
halvaret. De fleste af ar-
rangementerne henven-
dersig dog til handicappe-
de, der har »flere kraefter«
end bern og voksne med
muskelsvind.

Men et af kurserne er
tilrettelagt med speciel
sigte pa sveert fysisk han-
dicappede. Kurser finder
sted 8.-9. september og
foregadr pa Vingstedcen-
tret ved Vejle.

Pa kurset vil deltagerne
bl.a. fa mulighed for at

stifte bekendskab med:
rullebraetsbold, shift-ten-
nis, kerestolshockey, kgre-
stolsfodbold m.v.

Det koster 900 kr. at del-
tage i kurset, og sidste til-
meldingsfrist er 24. au-
qust. Yderligere oplysnin-
ger om kurset — eller om
DHiFs gvrige kurser og lej-
re — hos:

Dansk Handicap Idraets
Forbund, sekretariatet,
Idreettens Hus, Brendby
Stadion 20, 2605 Brgndby,
tIf. 42455555.
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Sommerhus ved
Vesterhavet

Familier med et handicap-
pet barn har mulighed for
at leje et sommerhus ved
Henne Strand pa fordel-
agtige vilkar. Sommerhu-
set har 6 sovepladser, er
handicapvenligt indrettet
og er beliggende pa stran-

Sommerhuset kan lejes
for een eller to uger. An-
segningsskema og yderli-
gere oplysninger kan fas
ved at sende en frankeret
svarkuvert til: Handicap-
pede Berns Ferierejser,
Postboks 11, 2860 Seborg.

Foto: 2. Maj
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Penge til ferien

Familier med barn og un-
ge med muskelsvind kan
fa oskonomisk tilskud til fe-
rien. Muskelsvindfondens
VB-Center rader nemlig
over 100.000 kr., som skal
fordeles blandt bernefa-
milier, der normalt ikke
har penge til at tage pa
ferie.

Pengene stammer fra
den sakaldte »Bgrnepul-
je«, der blev afsat pad fi-
nansloven for 1989.

For at komme i betragt-
ning, skal der vaere tale
om:

~Beorn og/eller unge un-
der 18 ar, der gnsker at ta-
ge pa ferie sammen med
foreeldrene. (De unge be-
hover ikke ngdvendigvis

atbo hjemme ~blot der er
tale om ferie sammen med
foreeldrene).

- Unge der gnsker at ta-
ge pa ferie sammen med
en hjaelper/kammerat, sa-
ledes at forzeldrene har
mulighed for at holde fe-
rie uden barn. .

Der er tale om tilskud til
ferien. Altsd er det ikke
muligt at fa deekket alle
omkostninger forbundet
med ferien. Hver ansager
kan maksimalt fa tilskud
pa 8.000 kr.

For at komme i betragt-
ning skal der i forvejen
veere sggt om tilskud til fe-
rie hos kommunen. Denne
ansggning — samt eventu-
elle ansagninger til fonde,

legater m:v. —skal vedlaeg-
ges.

| ansggningen skal der
gores rede for formalet
med ferierejsen, ligesom
der skal oplyses om hvilke
belgb, der seges om. For
at komme i betragtning,
skal anssgningen vaere
VB-Centretihaende senest
10. marts. Alle ansagere vil
fé besked inden péaske.

Er du i tvivl om noget -
eller ansker yderligere in-
formationer - kan du hen-
vende dig til Ann-Lisbeth
Hojberg pa VB-Centret,
tif. 86139777 eller Inger
Schrader tif. 31564866 (ef-
ter 1. marts: tif. 43432543).

iaieq suaboypy (0104

Hilden pa
besgg

Der blev vist rundt og fortalt om Mu-
skelsvindfondens arbejde og planer for
Aktivitetet, da folketingsmedlem Jytte
Hilden fra socialdemokratiet var pd be-
sag i Arhus. Efter eget udsagn fandt Jyt-
te Hilden besgget utrolig interessant og
meget laererigt. P4 billedet ses fra ven-
stre til hajre: Jorgen Lenger, Ann Lisbeth

den med udsigt over Ve-
sterhavet.

Hajberg, Evald Krog, Jette Mpller og Jyt-
te Hilden. :
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En tur til Heidiland

Fem danskere, deltog i
sommer i en international
sommerlejr for unge men-
nesker med muskelhandi-
caps. Lejren fandt sted i
Davos i det @ostlige
Schweiz i perioden fra d.
5. til d. 19. august og var
arrangeret af Schweizeri-
sche Gesellschaft far Mu-
skelkrankheiten. Karin
Kjaerulff har sendt falgen-
de indleeg.

Lejren havde 46 delta-
gere fordelt pa flg. 10 lan-
de; England, irland, Hol-
land, Frankrig, Vesttysk-
land, Spanien, Iltalien,
Malta, Schweiz og Dan-
mark.

De forste par dage
brugte vi pa at laere hinan-
den at kende og pa at
prasentere vores lande
for hinanden. Nogle af af-
tenerne tilbragte vi pa ca-
féer, isbarer og pubs. An-
dre aftener blev vi pa ho-
tellet, enten i restauran-
" ten, i receptionen eller i
whirlpool'en.

Om dagen havde vi for-
skellige temaer som vi dis-
kuterede og fremlagde
enten i grupper eller i ple-
num. Det drejede sig bl.a.
om uddannelse, boligfor-
mer, skonomiske forhold,
jobsituationer, hjeaelper-
ordninger og hjaelpemid-
delsituationer i de forskel-
lige deltagerlande. | Iobet
af lejren blev der gjort sta-
tus over alle disse punkter,
efter at deltagerne havde
gjort rede forsituationen i
netop deres land.

Vi spyttede ikke

vinen ud

Opholdet bestod dog ikke
kun af diskussioner, men
ogsa af udflugter.

En af dagene havde
Lion’s Club arrangeret en
heldags-picnic ved Davos
Sgen. Vejret var ideelt og
vi grillede, badede og spil-
lede bold hele dagen.

En anden dag kerte vi
med bus til Bad-Ragaz.
Undervejs gjorde vi op-
hold ved en vingard og
holdt vinsmagning (vi
spyttede dog ikke vinen
ud som man vistnok ellers
plejer at gare). Efter vins-

magningen kunne man pa
egen hand ga via Heidi-
land i D6rfli til Bad-Ragaz
(navnet Heidi refererer til
den bersmte bgrnebogs-
serie af Johanna Spyri, der
handler om en lille pige
ved navn Heidi, der siges
at have levet i netop den-
ne egn af Schweiz).

De kreative evner

En eftermiddag var vi med
svaevebane oppe i neesten
tre kilometers hgjde (Da-
vos ligger i 1600 meters
hojde). Solen var meget
steerk s& hojt oppe, sa
mange af os fik forbraen-
dinger. Viblev hurtigt eni-
ge om at terreenet be-
stemt ikke var designet for
karestolsbrugere, men

der var en laekker terrasse -

med udsigt til snedaekke-
de bjerge, som vi sa entre-
de i stedet.

Vi brugte ogsa ophol-
det til at vise vore kreative
evner. Dette skete pa en
kreativ dag. Der blev teg-
net, malet, lavet kunst
med ler, skrevet sma dig-
te, lavet collager og me-
get andet. Om eftermid-
dagen og aftenen holdt vi
fernisering og beundrede
hinandens veerker.

De tyske hoteller

Vi havde inden turen ud-
valgt de tyske hoteller ud-
fra bogen »Deutscher Ho-
telfihrer '89« og veeret i
telefonisk kontakt med de
udvalgte hoteller. Det vi-
ste sig, at mange af hotel-
lerne ikke var kgrestolseg-
nede, selv om de reklame-
rede med det modsatte i
feromtalte hotelguide. Vi
kan, bortset fra det hotel
vi benyttede i Kandern, ik-
ke anbefale nogle af de
hoteller vi overnattede pa
i Tyskland. Dette skyldes
at elevatorerne varsa sma,
at der var flere ulemper
end fordele forbundet
med at bruge dem og at
badefaciliteterne var sa
darlige, at det var umuligt
for en kgrestolsbruger at
tage bad pa nogen af ho-
tellerne (hotellet i Kan-
dern undtaget).

(Forkortet af red).

Rejs i Danmark

Hvis man skal et smut til
Himmelbjerget, eller har
planer om at bruge ferien
til at tage rundt i Dan-
mark, er det godt at vide,
hvor de handicapvenlige
hoteller ligger, og hvilke
museer der er kgrestolsad-
gang til.

Hvis du som handicap-
pet eonsker at vide hvad
der kan lade sig gore, er
det en god ide at anskaffe
dig haeftet »Rejs i Dan-
mark for bevaegelses-
heemmede«. | den er der

nemlig en reekke nyttige
oplysninger, som du kan
have mere end brug for,
nar du beveeger dig rundt
i landet.

| haeftet er der en op-
tegnelse over handicap-
toiletter ved motor- og
hovedveje, en beskrivelse
af forskellige offentlige
transportmuligheder for
handicappede, en liste
over handicapvenlige ho-

teller, kroer m.v. samt be-

skrivelse af adgangsfor-
hold pa en raekke forly-

stelsessteder og seveerdig-
heder.

»Rejs i Danmark for be-
vaegelsesheemmede«  er
udgivet af Danmarks Turi-
strad i samarbejde med
Bolig-, Motor- og Hjaelpe-
middeludvalget (BMH).

‘Haeftet koster 50 kr. og

kan bestilles hos: BMH,
Hans Knudsens Plads 1 A,
2100 Kebenhavn @, tlIf.
31182666.

40.000 kr. i gave

Det siges, at julen varer lige til paske. Og det er nok ikke
helt forkert. Forleden dukkede administrerende direk-
tor Jens Bach nemlig op pa Muskelsvindfonden med en
gave, der kunne meaerkes: 40.000 kr. Pengene kommer
fra Erik Berg’s Fond, dersiden 1962 har doneret penge til
en lang raekke sygdomsbekaempende foreninger og lze-
gevidenskabelige forskningsprojekter. Muskelsvindfon-
dens landsformand, Evald Krog tog imod direkter Jens

Bach og den flotte donation.
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Aktiv
ferie pa
Femgo

Handicappede bern og
unge har mulighed for at
komme pa sommerlejr pa
Femeg. En uges aktiv ferie,
kalder Foraeldreforenin-
gen for fysisk og psykisk
handicappede pa Vestlol-
land, der star som arran-
ger af sommerlejren.

Lejren finder sted i uge
26 - den farste uge af sko-
lernes sommerferie - og
tilbudet geelder forst og
fremmest bgrn og unge
fra Nakskov kommune.

Yderlige  oplysninger
og/ellertilmelding til: Finn
Spurre Pedersen, tIf. 53-
920576 eller Kirsten Ul-
dall, tif. 53-927867.
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