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Kontornyt

Som det kan ses, er'vi med dette
nummer af Nyt fra Muskelsvindfon-
den gaet over til et nyt lay out, der
bl.a. gar ud pa en trespaltet opbyg-
ning af siderne. Hensigten med a&n-
dringerne er at abne op for et mere
varieret lay out, der ogsd indebzerer
en gget brug af fotos og andre illu-
strationer.

Personalemzessigt er der sket en
del pa kontoret i den forlgbne tid. |
februar takkede Leif Andersen af ef-
ter at have gjort et godt stykke ar-
bejde bla. med EAMDA-kontak-
terne. Og i marts matte vi tage af-
sked med Marius Byriel, der i det
sidste ars tid har veeret bladets dyg-
tige og idérige redaktor.

Som ny mand i sekretariatet star-
tede i februar Hardy Kjeergard.
Han varetager nu den lgbende kon-
takt til iokalgrupperne.

FORSIDEBILLEDE:

— »Snup en stak lodsedler«. Gert Roos er manden
pa sekretariatet, der styrer udsendelsen af lodsedler
til seelgerne og alle de andre praktisk-administrative
ting omkring landslotteriet. Heldigvis har han en
masse at lave for tiden, og som det fremgér kan
han |i' det. (Foto: Mogens Laier.)

Eftertryk tilladt med kildeangivelse.

Redaktionen sluttet den 10. april.
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Medlemmerne har givet os en god
start i det nye &r, som vi her gerne
vil benytte lejligheden til at sige tak
for. Mange gjorde brug af de ud-
sendte kontingentopkraevninger,
hvilket beted at vi skonomisk blev
hjulpet godt pa vej i arets forste
maneder. Vi har faet tid til at taenke
os godt om og ligeledes faet plan-
lagt muskelsvindaret 1978 i detaljer.
Vore bestraebelser pa, at fa offentlig
stotte er skredet betydeligt frem, og
vi har faet gode og fornuftige kon-
takter med savel Arhus Amt og In-
denrigs- og Socialministeriet. Den
akutte bedring i den skonomiske si-
tuation gav os ligeledes ro til at
forny temaet for det arlige landslot-
teri. Vi har i dette nummer af nyt fra
Muskelsvindfonden redegjort for et
nyt og spaendende samarbejde med
F.D.B. Lad os habe, at dette samar-
bejde sammen med vore medlem-
mers bestreebelser p& at afseette
vort landslotteri, vil resultere i, at vi
far udsolgt af lodder, hvilket i ar

Kort nyt om Korestolsprojektet

I sidste nummer af Nyt fra Muskels-
vindfonden redegjorde vi for Kare-
stolsprojektets mutige fremtid.

Vi er pa nuvaerende tidspunkt rede
til at frembringe en prototype. Vort
problem har indtil dato veeret, at
skaffe de nedvendige midler til
denne frembringelse, men dette
problem er nu lIgst, idet Muskels-
vindfonden har faet kontakt med en
interesseret producent.

Vi har sdledes skabt mulighed for
ikke blot, at f& konstrueret den nad-
vendige prototype, men ogsa at fa

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

betyder, et nettooverskud pa godt
300.000 kr.

| disse maneder er det ogsé lykke-

‘des os at fa afgjort vort kerestol-

sprojekts fremtid. Efter at have faet
inddraget Teknologisk [nstituts Op-
finderkontor i arbejdet, er det nu
lykkedes os at fa aftaler i stand med
en interesseret producent, siledes
at den endelige produktionsmod-
ning kan pabegyndes. Der har vaeret
mange kraefter indvolveret i dette
store udviklingsarbejde, og det vil
her veere pa sin plads, at rette en
varm tak til alle indvolverede parter,
for det fornemme udviklingsarbej-
de, der nu er feerdigformuleret.

Pa sidste Landsmgade i 1977 vedtog
vi at oprette et uvildigt fagligt Be-
demmelsesudvalg, der skal vurdere
og indstille ansegninger til Mu-
skelsvindfonden om g@konomisk
stotte til forskning. Dette Bedom-
melsesudvalg har haft dets forste
mgde med Bestyrelsen og et nyt
spandende samarbejde er indledt.

Der har siden sidst veaeret et sget
pres pa vort Vejlednings- og Be-

produceret en nul-serie til brug for
afprevning og produktionsmodning.

Det er vor opfattelse, hvis alt lader
sig realisere, at Muskelsvindfon-
dens korestolsprojekt gar en szerde-
les spaendende fremtid i mede. Det
nzeste halve ar vil blive afgerende
for om stolen kommer pa gaden el-
ler ej.

Vi feler trang til i dette afgerende
ojeblik for Muskelsvindfondens ke-
restolsprojekt, at rette en varm tak
til de personer, der har bidraget til

handlingscenter. Vi har altid veeret
klar over, at behovet er stort, men i
ojeblikket antager det dimensioner,
som vi i vores fantasi aldrig har
dremt om. Den gkonomiske situa-
tion omkring centrets drift er som
nzevnt uafklaret, men pa ét punkt er
der sket en maerkbar aendring i vore
relationer til det offentlige. Arhus
Amts Sygesikring, har indgéet see-
raftale med vort center omkring sy-
gesikringens  refusionsordninger,
hvilket har betydet, at muskelsvind-
fondens udgifter i forbindelse med
de fysioterapeutiske behandlinger
af vore klienter fra Arhus Amt er
blevet reduceret betydeligt. Vi har
pd mange mader folt en storre for-
stdelse for det arbejde, der bliver
udfort.

Jeg kunne naevne mange flere glee-
delige ting, der har fundet sted si-
den sidst, men jeg kan slutte af med
at naevne, at Muskelsvindfonden si-
den arsskiftet har haft en medlem-
stilgang pa 74. Her iblandt adskil-
lige offentlige institutioner og for-
valtninger. Jeg glader mig til at
komme tilbage i juni.

projektets gennemfgrelse. Uanset
om denne kgrestol lader sig reali-
sere eller ej, foreligger der pa nu-
vaerende tidspunkt et meget for-
nemt stykke arbejde. Mange frivil-
lige timer er blevet anvendt, og
store problemer er overvundet, sa-
ledes at projektet nu kan overdra-
ges til endelig produktionsudvikling
med henblik p& produktion og salg.
Tak til de mange, der har vaeret med
i dette arbejde, og vi ensker projek-
tets folgegruppe og projektleder
held og lykke med den sidste og
afgerende fase.




EAMDA-Nyt

Mode i Frankfurt am Main

Som vicepreesident i den europze-
iske alliance af Muskelsvindsorga-
nisationer (EAMDA) deltog jeg i
EAMDA’s forretningsudvalgsmede i
Frankfurt am Main i dagene 16.-18.
marts.

Det var et veltilrettelagt F.U.-made,
der foregik hos EAMDA’s prassident
dr. Walther Otto. Modet beskaefti-
gede sig forst og fremmest med to
emner. Det ene var den endelige
tilrettelaeggelse af dette ars general-
forsamling og sidelgbende konfe-
rence, der finder sted i Stockholm i
oktober. Temaet pa konferencen
bliver: Habilitering — den svenske
model. Den sociale situation.
Hovedideen med denne konference
er, at der vil blive lagt op til en
konstruktiv konfrontation mellem
forbrugere med muskelsvind og eks-
perter pa dette omrade. Forbru-
gere og foraeldre vil bl.a. tale om
rygskaevheds/korsetproblemer, an-
dedraetsproblemer og forskellige
psykologiske aspekter, og vil samti-
dig udfordre eksperter til at fa lost
konkrete problemer. Jeg skal sale-
des tale om det at have en ryg-
skaevhed og om at vaere afhaengig
af korset.

Konklusionen af diskussionerne pa
denne konference skal danne
grundlag for retningslinjerne i
EAMDA’s fremtidige arbejde med
henblik pd positivt at forbedre og
pavirke de muskelsvindramtes soci-
ale, medicinske og socio-psykolo-
giske situation.

Det andet emne var udgivelsen af
EAMDA'’s 3. bog. Indholdet af den
nye bog blev gennemgéet og den
forventes klar til generalforsamlin-
gen i oktober.

En raekke administrative EAMDA-
anliggender blev behandlet. Det var
et godt solidt EAMDA meade i bedste
atmosfaere.

Foredragsturné i Finland

Affadt af mit beseg i Finland i 1977,
er jeg blevet inviteret pa en intensiv
foredragsturné i dagene 14.-21. ap-
ril. Jeg skal holde 6 foredrag rundt
om i Finland pd 4 forskellige univer-
siteter og pa et seminar i Helsing-
fors om sex og handicappede og
endelig et foredrag i en organisa-
tion, der hedder Folk og Helse. Em-
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nerne vil fortrinsvis blive sexuali-
tetsspgrgsmal og institutions/inte-
grationsproblematik. Initiativet er
taget af Kalle Konkkola, som skriver
en artikel om sex andetsteds i bla-

det. Evald Krog

Kampe-demonstration
i Stockholm

Lardag den 22. april afhoider den
samlede svenske handicap-bevae-
gelse en stor demonstration i
Stockholm. Demonstrationen afvik-
les under hovedparolen ALLES RET
TIL ARBEJDE for at markere at ogsa
handicappede har krav pa ordent-
lige beskaeftigelsesmuligheder.
Demonstrationen arrangeres af de
to store svenske handicap-organi-
sationer De Handicappedes Rigs-
forbund (DHR) og Handicapforbun-
denes Centralkommitté (HCK}. Den
sidstnavnte teeller blandt sine 21
medlemsorganisationer ogsd den
svenske EAMDA-organisation RBU.
Handicap-bevaegelsen i Sverige
gennemferer en landsdakkende
kampagne i fordrsmanederne om-
kring kravet om bedre arbejdsmu-
ligheder for handicappede.

Mindeord

Mandag den 20. marts fik vi medde-
lelse om, at Muskelsvindfondens
kasserer i Kebenhavn, Bgrge Gro-
vemann, var ded pd vej til sit job
fredag den 17. marts.
Vi har med Berges bortgang mistet
en god og glad ven i arbejdet for
muskelsvindsagen:
Borge har som medlem af lokal-
gruppens bestyrelse ansvarsfuldt
varetaget regnskaberne i forbin-
delse med vore mange aktiviteter i
Kegbenhavn. Han ydede en stor
indsats i det daglige arbejde i Mu-
skelsvindfonden, og hans glade
sind virkede befordrende pd det
ofte slidsomme job.
Vi satte alle stor pris pa at vaere
sammen med Borge, og vi har alle
oplevet samarbejdet med Borge
som ukompliceret, let og frejdigt. Vi
vil savne ham meget.
Fremtiden kreever os alle, og der er
meget at tage fat pa. Det er i dette
pjeblik vort hab, at du, keere Anna,
som altid aktivt har deltaget i arbej-
det, hvilket vi er dig uméadeligt tak-
nemmelige for, vil veere med i frem-
tiden og fore Borges tanker og
ideer videre.

Bestyrelsen for lokalgruppen

i Kebenhavn

Amtstilskud til VB-centret

De offentlyge myndigheder begyn-
der nu at erkende veerdien af det
radgivnings- og vejlednings-arbej-
de, der udfgres pa fondens Vejled-
nings- og behandlingscenter.
Saledes har Arhus Amtsrads oko-
nomiudvalg i begyndelsen af april
indstillet til amtsradet, at der bevil-
ges et tilskud til VB-centret pa
104.000 kr.

De 104.000 kr. svarer til udgifterne
til det radgivnings- og vejled-
nings-arbejde, der er ydet til mu-
skelsvindpatienter i Arhus amt —

bade pa det ergo- og det fysiotera-
peutiske omrade.

I skrivende stund har amtsradet
endnu ikke taget endelig stilling til
pkonomiudvalgets indstilling. Det
sker ved amtsrddsmedet den 11. ap-
ril. Men der synes ikke at veere tvivl
om, at indstillingen bliver efter-
kommet med bred opbakning i amt-
sradet.

Med dette tilskud er forste skridt
forhabentlig taget i udviklingen
imod den neadvendige offentlige fi-
nansiering af VB-centrets drift.

Forskningsidékonkurrencen

Den 28. februar udlgb fristen for
deltagelse i Muskelsvindfondens
forskningsidékonkurrence  77/78.
Der var da indsendt i alt 6 projekter
til bedommelse. Et lidt skuffende
deltagerantal, nadr man sammenlig-
ner med forskningsidékonkurren-
cen 75/76, som indbragte 11 delta-
gerprojekter. Men forhabentlig har
ogséa denne konkurrence stimuleret
forskningsaktiviteten omkring mu-

skelsvindsygdomme og deres folge-
virkninger i dagligdagen.
Dommerkomiteen er for @jeblikket i
gang med at bedemme de 6 projek-
ter, hvorefter selve offentliggarelsen
af konkurrencens resultat og over-
raekkelsen af 1. preemien pa 10.000
kr. vil finde sted i forbindelse med
landsmodet pé& Pindstrup Centret
den 27.-28. maj.

Sa galder det landslotteri -78

Landslotteriet har faet en flyvende start i ar. Efter de forste dages salgser-
taringer at demme tegner det til at blive en stor og solid succes.

| Odense lagde lokalgruppens medlemmer ud med fuld musik pa landslot-
teriets forste dag, lerdag den 1. april. Sammen med et til lejligheden
skaffet spillemands-orkester stillede de op pa byens gagade lordag for-
middag og solgte lodsedler. Og der gik adskillige hundrede i lobet af

ganske kort tid.

Samme erfaring gjorde Evald Krog, da han, ogsa lerdag den 1. april, solgte
nasten 300 lodsedler pa 50 minutter i et arhusiansk indkebscenter.

Der er saledes ikke noget, der tyder pa, at prisforhgjelsen fra 2 til 5 kr. pr.
lodseddel indvirker darligt pa salget. De mennesker, der vil stotte Fonden
ved at kobe en lodseddel — eller flere — gor det, uanset om prisen er 2 eller

5 kr.

Lees her om baggrunden for dette ars landslotteri, og de mange nye

aspekter i landslotteriet.

Samarbejde med FDB

En veesentlig nyhed ligger i det
samarbejde, som Muskelsvindfon-
den har faet i stand med FDB —
Feellesforeningen af Danske Brugs-
foreninger — omkring landslotteriets
afvikling.

FDB leverer samtlige praemier til lot-
teriet til en samlet vaerdi af 90.000
kr. Samarbejdet er ogsa resulteret i
en ny og utraditionel gevinstliste:
alle preemier — i alt 104 — bestar af
gavekort, der kan indlgses i FDB’s
forretninger over hele landet —
brugser, Kvickly-markeder, Comus-
rejsebureauet, Anva, OBS-lavpris-
markeder, mm. Hvor og i hvilken
takt bestemmer vinderen selv.

GIV EN HAND MED |
LODSEDDELSALGET ¢

Adresse:

Telefon:
(Skriv tydeligt!)

Hovedgevinsterne er et gavekort pa
40.000 kr. pa A-serien og et gave-
kort pa 20.000 kr. pa B-serien. Der-
udover er der to gavekort pd hen-
holdsvis 6.000 kr. og 4.000 kr. og
yderligere 100 gavekort pa 200 kr.

Appellerer til fantasien

Ideen med denne gevinstliste be-
stdende af store og sma gavekort
mener vi er en vaeldig god endring
af lotteri-traditionen, en modernise-
ring, der nok skal skabe gget inte-
resse i befolkningen.

Dels appelerer den i hegj grad til
fantasien — »Teenk hvad man kan
kaebe af ost og vin for 40.000 kr.l« —
og dels giver den de heldige vindere

...............

mulighed for selv at bestemme, om
de f.eks. vil bruge gavekortet til luk-
susvarer, rejser, eller lignende, eller
til ganske almindeligt dagligdags
forbrug.

Skub i den rigtige retning

FDB har ogsa staet for trykningen af
lodsedlen, der er en meget fin sag
pa fire sider. Dertil kommer, at FDB
har sendt en skrivelse ud til landets
brugser, hvori der informeres om
samarbejdet. Sa vi kan hdbe pa, at
fonden fra den side far en hand-
sraekning med salget af lodsedler-
ne.

Men det betyder selvfalgelig ikke, at
vi i fonden bare skal sztte os med
haenderne i skadet og se pa. Tveer-
timod, men den utraditionelle form
og de gode startbetingelser, lands-
lotteriet har i ar, er der s& meget
mere grund til, at vi gar ind i en
effektiv salgsindsats, sd vi denne
gang kan na malet: at melde totalt
udsolgt for lodsedler.

Kort sagt: Indsend vedstaende be-
stillingskupon til sekretariatet, hvis
du ikke allerede har gjort din bestil-
ling.

Et godt resultat af landslotteriet er
fortsat — og vil altid veere — afhaen-
gigt af medlemmernes aktive ind-
sats.

Landslotteri 1978

stk. lodsedler.

......................




» — Vi ma huske, at vi ogsa
eksisterer neden for halsen ...« !

Den handicappedes mulighed for at
udvikle et godt sexliv hammes
steerkt af samfundets forvredne
sex-normer, siger finnen Kalle
Kénkkélé i denne artikel om handi-
cap og sexproblemer.

Kalle K6nkkdéla, der er 27 ar og selv
har muskelsvind, er formand for
den finske handicap-organisation
'KYNNYS'.

FN’s deklaration om de handicap
pedes rettigheder giver falgende
definition pa ordet »handicappet«:

»Med termen handicappet beteg-
nes en person, som pa grund af
medfedte brister eller andre fysi-
ske eller psykiske egenskaber
ikke kan tilfredsstille sine til et
normalt individuelt og/eller soci-
alt liv hgrende behov.«

For at komplettere dette, kan jeg
fremlaegge en grundsandhed i form
af »Loigos bevis«.

Mennesket er et seksualveesen
Den handicappede er et menneske

Den handicappede er et seksualvae-
sen

Denne slutning synes ganske ofte at
blive gemt bort. Man plejer og re-
habiliterer den handicappede, men
man mgder ham ikke som et helt og
fuldstaendigt menneske. Min erfa-
ring er i hvert fald, at man faktisk
aldrig i forbindelse med rehabilite-
ring taler om noget som helst, der
har med sex at gore. At vi er seksu-
alvaesener betyder, at vi har de
samme seksualbehov som alle an-
dre mennesker. Disse behov er me-
get forskellige hos forskellige ind-
ivider.

At elske og blive elsket

Vi ma ikke udskille sekxualiteten for
sig selv, som om den var en uaf-
haengig del af den gvrige personlig-
hed. Sex harer uadskilleligt sam-
men med det at veere menneske, og
seksualbehovet er en del af behovet
for at elske og at blive eisket. Det er
et spergsmal om et grundbehov hos
mennesket. Samfundet, hvis ligebe-
rettigede medlemmer ogsa de han-
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dicappede burde veere, vil fornaegte
eller glemme de handicappedes
seksualitet. Savel eksperterne som
de handicappedes foraeldre og an-
dre naermeste gor sig skyldige i det-
te, og selv vi handicappede fornaeg-
ter ofte vor egen seksualitet, nar vi
alt for let tilegner os andres indstil-
ling.

Hvorfor det her fornaegtes, beror ef-
ter min mening pa, at vi alle — ogséa
de ikke-handicappede — er usikre,
vi har selv problemrer, og vi lider af
stor mange! pa saglig information.
Jeg er efterhanden kommet frem til,
at de rent medicinske faktorer ikke
er dem, som forarsager de starste
vanskeligheder for handicappede.
Modsigelsesfyldt? Nej, ikke hvis vi

har tilstraekkelige kundskaber og
hvis vi er i stand til at anvende dem.

Forskruede indstillinger

Det er meget lettere at tale om de
handicappedes vanskeligheder end
om deres muligheder. Vores kultur
belastes svaert af de forskruede ind-
stillinger, som forbindes med sek-
sualiteten hos manden og kvinden.
Vi burde lere at indse, at der ikke
findes nogle normale eller unormale
stillinger, at mandigheden ikke be-
ror pa, hvor stor penisen er eller pa
erektionsformaen, og kvindelighed
ikke pa, hvor store brysterne er. Det
er ikke »umandigt« at veere den
passive og »ukvindeligt« at veere
den aktive.

Vi handicappede begr huske, at
spergsmalene omkring seksualite-
ten heller ikke altid er s& enkle og
problemfrie for de s&kaldt raske. P&
seksualitetens omrade oplever en-

hver givetvis vanskeligheder for el-
ler senere, — en del klarer dem, an-
dre ger det ikke. De forhindringer,
som sattes foran et lykkeligt liv,
kan veere forskellige psykologiske
faktorer sdsom fordomme, uviden-
hed, komplekser, osv. Foruden
disse problemer, der er falles for
alle, har den handicappede yderli-
gere sine egne problemer. Sddanne
er frem for alt problemet med at
opleve ens egen krop og at fele og
handle gennem den, og ogsa at
overvinde de ekstra tryk, som sam-
fundet og ens eget milje udever pd
en.

Jamesbond’er og marilyn’er

De her sporgsmal burde enhver
handicappet klargere for sig selv.
Vort samfund lider tydeligvis af pa
den ene side en fejlagtig seksualitet
og pa den anden side en fornaeg-
telse af seksualiteten. Vi straeber ef-
ter at vaere en slags jamesbond’er
eller marilyn'er. Dette har gdelaeg-
gende folger: menneskene far helt
fejlagtige adfeerdsmenstre — omhe-
den og kaerligheden kvaeles under
supersexen. Stadig er det vigtigere
at kunne elske og blive elsket. Ak-
robatik i sengen gor i sig selv ingen
lykkelig. Der findes flere svaert han-
dicappede par, som har fundet et
lykkeligt og harmonisk liv sammen.
Det er vigtigt at kunne leve sammen
med den, man elsker — frem for alt
at kunne leve frit sammen. Uadskil-
leligt fra dette er ogsa et rigt seksu-
alliv.

Jeg vil ogsd understrege specielt
det, at de handicappede ber have
ret til selv at tage ansvaret for sig
selv. P4 den anden side er det na-
turligtvis ogsa vores egen forplig-
telse at gare det. Ofte sker det, at de
sakaldt raske sa langt som muligt vil
afgere, hvad der er godt for en han-
dicappet, og hvad der ikke er det.
Det er sa let at kveele den gryende
seksualitet under foregivende af, at
man beskytter den handicappede.
Det er sa let at forsege at demme de
handicappedes planer om at gifte
sig som »darskab«. Det er s let at
sige til den handicappede, at det er
vanvittigt at skaffe sig et barn, fordi
det er umuligt at passe dem ordent-
ligt. Alligevel: et menneske vokser

og udvikles udelukkende gennem
sine egne erfaringer, og til dem hg-
rer uveegerligt ogsd de mislykkede.
Den handicappede kan bedst selv
afgore, om et varigt forbund med et
andet menneske er en kiog lasning
for ham personligt. Jeg er overbe-
vist om, at de handicappede betyde-
ligt dybere end gennemsnitsmenne-
sket overvejer sine beslutninger, sa-
vel segteskabsspargsmal som
sporgsmal om at skaffe sig barn.

Psykisk uafthaengighed

De svaert handicappede er afhsen-
gige af andres fysiske hjaelp. Denne
fysiske afhaengighed overgar let til
ogsa at blive en psykisk afhaengig-
hed. Dette sker savel i institutions-
som hjemmemiljg. Selv som fuld-
voksen star den handicappede un-
der kontrol af en slags, af den
grund at vi s4 godt som intet kan
gere uden at nogen hjalper os. Vi
ma vaere staerke for at kunne handle

Arhus-guide for handicappede

Muskelsvindfondens reprsesentan-
ter i Det sociale forbrugerrad i Ar-
hus kommune har taget initiativ til
et nyt og spandende projekt, der
for ojeblikket er under udarbejdel-
se.

Det drejer sig om en handicap-
handbog, der skal rumme et veeld
af praktiske oplysninger for handi-
cappede i kommunen, forst og
fremmest om brugen af forskellige
offentlige faciliteter, s& som teatre,
biografer, offentlige kontorer, re-
stauranter, tandleegeklinikker og
meget mere.

Handbogs-projektet ledes af en ar-
bejdsgruppe med repraesentanter
for en reekke lokale handicap-or-
ganisationer.

Svend Due, der er Muskelsvindfon-
dens medlem i arbejdsgruppen,
oplyser, at handbogen forventes
feerdig i lgbet af sommerhalvaret.
Bogen bliver udgivet af Muskel-
svindfonden og en raskke organi-
sationer under DSI i feellesskab.
Arhus kommune stotter skonomisk
og har derudover midlertidigt an-
sat en arkitekt som konsulent pa
arbejdet.

i vore egne hensigter pa vore egne
vilkar. Det er vores rettighed i lige
s& hgj grad som de raskes.

Man begr heller ikke glemme, at
ogsd det fysiske miljg med dets
mangler kan forarsage store seksu-
elle vanskeligheder. Mange handi-
cappede har sveert ved at bevaege
sig, og derfor har de ikke mulighed
for at treeffe andre mennesker - til-
streekkeligt mange mennesker -
med hvem de kan knytte et nzer-
mere venskabsforhold.

Naturligvis m& man fremhaeve, at
ogsa i almindelighed er attituderne
over for sex ofte negative og denne
negative indstilling pavirker ogsa
specialgrupperne. Man har ikke i
titstraekkelig grad »integreret« in-
formationen, sa den ogsa har kun-
net omfatte de handicappede.

Sex er smukt
Hvad kan vi gore? Vi lever i hvert
gjeblik, og vi ma ikke slase vores liv

Handicap-handbogen skal primaert
rumme den naevnte oversigt over
lokaliteter af almen interesse for
byens borgere. Og for hver enkelt
giver den oplysninger om p-mulig-
heder, adgangsforhold, toiletfor-
hold, og andre ting af relevans for
fysisk handicappede.

— Den kommunalt ansatte arkitekt
har bl. a. udarbejdet et omfattende
registreringsskema, som sendes
ud til alle de steder, der beskrives
i handbogen, siger Svend Due.
Den store meaengde af oplysninger
om trapper, derbredder, elevatorer,
toiletter, telefonbokse, osv., som vi
far retur, skal s& bearbejdes og
seettes ind i et enkelt symbol-
sprog. Saledes at det for hver bio-
graf, veertshus, eller hvad det nu
er, kort og koncist fremgéar, om pa-
gaeldende sted er handicap-venligt
indrettet elier ej.

Derudover skal handbogen rumme
et afsnit, der beskriver Arhus kom-
munes praksis i en raekke typiske
sociale sager — f.eks. spargsmal
om invalidepension, hjemmehjeelp,
sygedagpenge, Osv.

— Vores hensigt er, at lave dette

bort. Det betaler sig at skaffe sig
viden, der hvor det er muligt. Vi ma
opdrage os selv, kaste de gamle at-
tituder over bord, leere at kende os
selv, huske at vi eksisterer ogsa ne-
den for halsen. Vi ma overvinde de
forvredne seksualroller. Vi kan ogsa
abent diskutere med vores venner
og specielt vores partner. Her ma
udgangspunktet for diskussionen
vaere begges enskemal og det, at
sex i sig selv er smukt, man behga-
ver ikke at skamme sig over det.
Hvis der opstar vanskeligheder, ma
man forsege at lgse dem i feelles-
skab.

Vi ma laere os smhed!!!

Vi ma virke udad for at forholdene
skal forandres.

Vi ma tale, fordre og handle i det
omfang vores kreaefter reekker til.

Kalle Kénkkola

afsnit sddan, at mennesker, der for
forste gang kommer i kontakt med
det sociale system, hurtigt og let
kan fa et indtryk af, hvilken hjeelp,
de er berettigede til, siger Svend
Due.

En tredie del af handbogen udge-
res af en liste over samtlige han-
dicap-organisationer i omradet
med oplysninger om formal, aktivi-
teter, kontaktadresser og tilsvaren-
de forhold.

Et sadant register kan yder-
ligere stimulere den kontakt
mellem de forskellige organisatio-
ner, som selve arbejdet med hand-
bogen ogsa er et godt udtryk for.

Det er i ovrigt bemeerkelsesvaer-
digt, at Arhus kommune sa hurtigt
tog vores idé op og gav den prak-
tisk stotte, siger Svend Due. Det
kan veere et godt eksempel p&, at
der kan komme gode, konkrete re-
sultater ud af arbejdet i de sociale
forbrugerrad.

Under alle omstendigheder er
handbogs-projektet en idé til efter-
folgelse i andre kommuner - og
blandt andre af fondens socialpo-
litisk aktive medlemmer.




Rekvirer venligst brochurer,
konsulentbistand m.v., hos
eneimportgren:

»Vores mal er at vore produkter ret med solide forchromede
ma yde en tryg og sikker hjeelp stalrarsstel, med et utal af
i hverdagen, for sa vel bruger  variationsmuligheder. Dette
som hjeelper«. gor HASI's hjeelpemidler sikre
Disse ord er grundlaget for og fleksible.
HASI's mangearige fremstilling Udvalget i terapiredskaber og
og udvikling af bernevenlige hjeelpemidier omfatter kravle-,
traenings- og behandlingsred- gang-, ligge- og sta-redskaber.
skaber for handicappede. Stort udvalg i special cykler,
HASI’s produkter er holdt i toilet- og badestole, samt
glade muntre farver, kombine- mange typer i kerestole, savel
inden som udendgrs, endvi-
dere hojdeindstillige borde,
terapiborde, spiseredskaber,
beskyttelseshjeelme m.m.
HOSPITALSFORSYNING A/S

Hovedkontor: Brydehusvej 2 - 2750 Ballerup - Tif. 02-65 00 11 - Salg og udstilling: Seren Frichsvej 50 - 8230 Arhus - TIf. 06-15 63 11

Ferie-tilbud fra Pindstrup-centret

Pindstrup-centret pa Djursiand —
det nye lejr- og kursuscenter, der er
indrettet med seerligt henblik pa
handicappedes krav til fysiske om-
givelser — gennemfarer i sommer en
reekke kurser og lejre henvendt til
familier med handicappede bgrn

Et tilbud er familiekurser af en uges
varighed, der henvender sig til fami-
lier med et eller fiere handicappede
bern. Familiekursernes formal er
gennem foredrag og diskussioner at
give foreldre med handicappede
born inspiration og ny viden i arbej-
det med at udvikle det handicap-
pede barn i familien.

Om formiddagen er foreeldre pé
kursus, mens bernene beskaftiges
af paedagoger. Eftermiddagen an-
vendes til faallesaktiviteter, hvor fa-
milierne arbejder sammen. Afte-
nerne er til fri disposition for alle
mulige aktiviteter.

Familiekurserne afhoides to gange:

fra 17.-23. juni og 24.-30. juni. Til-
meldelse kan ske skriftligt til Pind-
strup-centret inden 1. maj.

Centret afholder ogsé en raekke fe-
rielejre, der henvender sig til handi-
cappede bern og unge — sammen
med ikke handicappede bgrn og
unge.

Ferielejrene er teenkt dels som en
mulighed for aflastning af foreeldre
med handicappede bern, og dels
som en mulighed for bernene til at
opleve sig selv i en anden sammen-
hang end hverdagens. Bornene ak-
tiviseres med leg, arbejde, ture i
omegnen og socialt samveer.
Perioderne for ferielejrene er fol-
gende:

20.-23. april, born 7-12 ar,

22.-29. juli, unge over 17 ar

29. juli-5. august, seskendelejr 7-16
ar

14-21. oktober, born 7-16 ar.

Der er mulighed for at sege kom-
munalt tilskud til aflastnings-
ophold.

Ydertigere oplysninger om de for-
skellige lejre og kurser kan fas pé
Pindstrup-centret, 8550 Ryomgard,
telefon (06) 3961 11.

Plancheudstilling pa bibliotekerne

Som bekendt har Muskelsvindfon-
den oplysning om muskelsvindsyg-
domme og handicapprolemer pa
arbejdsprogrammet, og med et »kli-
entel« pd over 5 mill. danskere er
der faktisk nok at tage fat pa.

| det daglige er VB-center og Sekre-
tariatets oplysningsarbejde forst og
fremmest rettet mod de faggrupper,
som kommer i berering med mu-
skelsvindpatienter dvs. lseger, soci-
alradgivere, sundhedsplejersker,
ergo- og fysioterapeuter etc.
Befolkningen som hethed er i det
store og hele kun blevet »bearbej-
det« gennem Evald Krogs foredrag
og lokalgruppernes oplysende mo-
der. Med det omtalte klientantal ta-
get i betragtning er der lang vej, for
alle har stiftet bekendtskab med
Fondens arbejde.

Nar man skal finde nye informa-
tionskanaler til at rdde bod pé det
forhold og fa en sterre del af be-
folkningen i tale, indtager landets
biblioteker en central plads. P4 bib-

liotekerne kommer til dagligt mange
mennesker, som normalt har god
tid til at kaste et blik pa lseesesalens
tidsskrifthylder — og plancheudstil-
linger.

Derfor rettede vi henvendelse til
Danmarks Biblioteksforening, der
har til opgave at forestd udvaelgel-
sen og distributionen af vandreud-
stillinger til bibliotekerne, og tilbad
planche udstillingen fra landslotteri
77, suppleret med foldere og ek-
semplarer af Nyt Fra Muskelsvind-
fonden.

Svaret fra Danmarks Biblioteksfor-
ening var positivt, hvorefter alle bib-
lioteker fik tilbudt udstillingen.

Ved bestillingsfristens udlgb den
22. februar havde folgende 11 bib-
lioteker tegnet sig:

6.-18. marts Skagens Bibliotek

3.-15. april Hedehusene Bib-
liotek

24. april-6. maj @lgod Bibliotek

15.-27. maj Holmegard Bibliotek

Billund Biblio-

tek

28. august-9. sept. Glostrup Bib-
liotek

18.-30. september Lyngby-Taarbasks
Stadsbib.

9.-21. oktober Stevns Bibliotek

30. okt.-11. nov. Ballerup Bib-
liotek

20. nov.-2. dec Det Nordjyske

landsbibliotek,

Aalborg

Hirtshals Bib-

liotek

7.-19. august

8.-20. januar

11 biblioteker er et ganske paent
antal, men vi vil alligevel gerne op-
fordre medlemmerne til at aflaegge
det lokale bibliotek et bessg, og
»ytre forundring« over, at bibliote-
ket ikke har meldt sig som aftager
af udstillingen.

Med naesten 5 mill. »klienter« pa
venteliste kan den slags sma kneb
vistnok tillades. Og Danmarks Bib-
lioteksforening har et saet plancher i
reserve til evt. efterbestillinger.




Nyt fra VB-centret

Sidste nummer af Nyt fra Muskels-
vindfonden tegnede ikke VB-cen-
trets skonomiske fremtid i de lyse
farver. Der er endnu ikke sket noget
radikalt i den sag, men der lzegges
planer og forhandles ihzerdigt af re-
levante instanser, og nogle lyspunk-
ter anes i horisonten. Forhabentlig
vil det vise sig at veere acceptable
lasninger af VB-centrets fremtidige
gkonomi.

Medens ovennavnte aspekt af cen-
trets fremtid formes af andre haen-
der, hersker der hektisk travihed pa
de fronter, hvor VB-centret fagligt
er engageret. En herskende besty-
relse, folketing eller anden kompe-
tent forsamling vil neeppe fa til fol-
ge, at degnet oges ud over de 24
timer, sa& vi m& holde os inden for
de rammer. Arbejdspres har vel hel-
ler aldrig i Muskelsvindfondens re-
lativt korte historie vaeret betragtet
som noget negativt. Men det ma
veere klart, at piben til tider lyder i
mol, pd grund af det skonomiske
Damoklessvaerd, der heenger over
hovedet pa det arbejdende folk.
Denne korte VB-meddelelse skal
ikke vaere en lang klagesang — dog
haber vi, at den skonomiske fremtid
vil give muligheder for @get beman-
ding af VB-centret. Forelabig er Jet-
te vendt tilbage. Hendes restitu-
eringsperiode, efter at have bidra-
get til Fonden med et splinternyt
medlem, er netop udigbet.

Flere henvendelser

Flere og flere henvender sig anga-
ende behandling og vejledning pa
Centret, og nye dukker op i keen,
der venter pad hjemmebesgg. Ved
feelles anstrengelser har vi faet re-
duceret ventelisten - men der
kommer jo hele tiden nye til. Med
ventelisten som baggrund er der
ikke risiko for arbejdslgshed inden
for overskuelig fremtid.

Inden for undervisningsafsnittet har
der ligeledes veeret stor eftersporg-
sel. Dels er der blevet foredraget pa
kurser, dels har vi haft ergo- og
fysioterapeutelever, der er blevet
undervist og aktivt har deltaget i
arbejdet pa VB-centret. Endelig har
der veeret faggrupper til enkeltdags-
forestillinger. | sidstnsevnte sam-
menhang har nogle af de personer,

10

Esbjerg pa beseg.

der benytter sig af VB-centrets be-
handlingstilbud, bidraget til under-
visningen ved med rod i deres egne
erfaringer som handicappede, at
pege pa nogle af urimelighederne i
den made, vi indretter vort samfund
pa, resp. alternativer som giver op-
timale livsmuligheder — ogsa for
personer med handicap.

Lysbilledserie

Det fremgar af ovenstdende, at
VB-personalet jeevnligt skal videre-
formidle viden til interesserede fag-
grupper. For at bedre denne under-
visning har vi pdbegyndt fremstil-
lingen af en lysbilledserie, der skal
illustrere forskellige momenter af
Centrets faglige problemstillinger

og — le@sninger. Forelabig er det i sin
vorden — men efterhanden vil vi op-
bygge en komplet samling inden for
det visuelle omrade.

For at hente ny viden og inspiration
har der nu abnet sig muligheder for
Merete. Hun rejste forst i aprit maned
en tur til England for at deltage i di-
verse kurser. Desuden er der via
Roger Jefcoate (kendt fra besaget i
Danmark efterdret 1977) formidlet
kontakter til en reekke organisati-
oner og institutioner, der har erfa-
ring med at tackle handicappedes
problemer. Det drejer sig alt i alt om
et meget spandende og udford-
rende program, og vi ser frem til en
rapport fra en ergoterapeuts Eng-
landstourné.

Bedommelsesudvalget

Den 22. februar 1978, havde Besty-
relsen sit forste mede med det ny-
etablerede Bedgmmelsesudvalg,
hvis opgave bliver at radgive fonden
i forskningsspergsméal og vurdere
de til fonden stilede ansegninger
om forskningsstotte.
Bedemmelsesudvalget bestar af:
Ledende psykolog Alice Theilgaard
Dr. med. Viggo Kamp Nielsen
Professor, dr. med. Age Juhl Ther-
kelsen

P4 medet aftalte man en fast an-
sggningsprocedure, med to termi-
ner om Aaret. ‘Disse terminer skal

bekendtgares igennem opslag, hvor

man ger rede for, hvor mange mid-

ler der er til radighed pr. termin.

Desuden diskuterede man pa mg-

det, hvilke muligheder Muskelsvind-

fonden har for at inspirere til en
agget forskning i muskelsvindsyg-
domme.

Man besluttede at arbejde videre

med folgende projektforslag:

1. Muligheden for at afholde en
konference om forskning i mu-
skelsvind.

2. Muligheder for at samarbejde om
forskningsopgaver med andre
lande.

VB-centrets forbrugerservice

Der skal i denne omgang omtales
tre ting, der kan veere til hjeelp i de
daglige aktiviteter og treeningssitu-
ationer hos familier, hvor en eller
flere har muskelsvind.

Mavebare

Forst en mavebare der oprindelig
blev fremstillet til brug ved kontak-
turprofylakse hos bgrn med lede-
gigt. Da kontrakturer ogsa er en po-
tentiel risiko hos mange muskels-
vindramte, er det indlysende, at
traeningsredskabet ogsad har inte-
resse i denne sammenhang. Det
drejer sig om en let og enkel kon-
struktion af metalrar, hvorpa der er
en stotteflade til krop og ben og en
smal pandestetteflade. Baren er
sammenklappelig og fylder derfor
kun lidt, nar den ikke er i brug. P&
grund af mellemrummet mellem
pandestgtten og den resterende
flade, som kroppen hviler pa lades
ansigtet frit, nar man ligger pa4 ma-
ven. Da lejet er 40-50 cm over gul-
vet, kan man placere et lavt bord
under baren, s3 behandlingstiden
kan bruges til aktiviteter som skriv-
ning, leesning eller anden leg inden
for et begreenset omrade. Pande-
stotten ger, at selv personer med
meget ringe kraft i de muskler, der
skal holde og dreje hovedet, kan
ligge og laese, skrive ect.

Baren star stabilt og specielt hos
starre bern, der er bange for at rulle
ned, er der mulighed for pa en en-
kel made at speende dem fast og
derved sikre, at de bliver liggende
stabilt.

Forskellige leengder

Formalet med mavebaren er for det
forste at modvirke stramme muskler
omkring hofter og knae. For det an-
det at veenne smafolk til at ligge pa
maven, da det er en hensigtsmaes-
sig lejring i kontrakturprofylaktisk
henseende. Da baren kan fas i for-
skellige laengder, kan man sikre, at
fodderne rager ud over kanten og
spidsfodsstillingen undgas. Nar
barnene har vaennet sig til at ligge
pa maven, kan man fremme straek-
ket pA de begyndende muskel-
stramninger omkring hcofte og knze
ved at placere sandposer pa enden
og pa lseeggene.

Spandende toiletsaede

Den anden spaendende konstruk-
tion, vi vil omtale, er designet af den
kendte Luigi Colani — men det dre-
jer sig hverken om flyvemaskiner el-
ler sportsvogne, men noget sa dag-
ligdags som et toiletseede. Colani
har ved udformningen forsggt at
tage hensyn til den implicerede re-
gions anatomi og den variation, der
findes inden for den pageeldende
legemsdel. Toiletsaedet har vist sig
velegnet tit bgrn fra 6 ars alderen
ligesom ideelt til voksne muskels-
vindramte, specielt dem med darlig
balance, af flere grunde. For det
forste er den sterste resp. mindste
diameter af det ovoide hul i braettet
kun 28,5 cm henholdsvis 19,5 cm.
Det betyder at abningen er forhold-
svis lille, og hindrer derfor smafolk i

PRESSALIT COLANI nr. 98/99

at falde igennem s de haenger med
rumpepeter i vandskorpen. Siderne
pa toiletseedet er skranende og fol-
ger bakkenregionens krumninger,
hvilket bevirker en stabiliering af
underkroppen. Laget er udformet sa
det i opslaet stilling falger kroppens
konturer og det virker derfor som
god rygstette, ndr man sidder og
afventer en af de dagligt tilbage-
vendende begivenheder. Ud fra de
erfaringer vi har kendskab til er toi-
letseedet Pressalit Colani model 99
en af de dagligdags brugsting, der
kan vaere med til at forsede tilvee-
relsen ogsa for personer med mu-
skelsvind.

Drejeskive

Endelig skal omtales et transport-
middel — men heller ikke her inden
for fartvanviddets sfeere. Det gzelder
drejeskiver som bl.a. bruges til ba-
lancetreening, men som ogsa kan
anvendes ved flytning af en person
pa stedet f.eks. fra seng til stol eller
fra karestol til toilet. Det drejer sig
om skiver af 13 mm til 60 mm’s
hojde, der placeres under den be-
veegelsesheemmedes fodder. Hjael-
peren rejser derefter den handicap-
pede og drejer ham/hende derefter
til vedkommende er ud for f.eks.
karestolen, der forud er placeret
hensigtsmeessigt. Skiven er i faorste
reekke taenkt som en lettelse for
hjaelperen ved rotationsbeveegel-
sen. Forudsaetningen for at kunne
have hjeelp af drejeskiven er dels, at
den bevaegelseshandicappede kan

A B c D E

450-415 | 380 | 285 | 195 |250-115

17%-16%8| 16 |11/ | 7% | 9%-4%

Colanis anatomisk designede toiletsaede passer til bade smd og store bagdele. VB-centret oplyser om leverandorer
og priser pd seedet og de andre omtalte hjaelpemidler.
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std med nogeniunde strakte ben, og
at personen ikke er tungere end, at
hjaelperen ved brug af rigtig lofte-
teknik kan fa ham/hende til oprejst
stilling.

Afproves pa Centret

Drejeskiven er i skrivende stund til
afprevning her pa Centret. Vi vil
bl.a. vurdere hvilken hgjde, der er
mest hensigtsmaessig, specielt nar
hjeelperen bruger sine egne knee til
at fiksere den handicappedes knee,
ligesom vi vil vurdere bremse-
anordningerne.

Nar disse udredninger er foretaget,
vil der fremkomme meddelelse om
det her i bladet. Dersom der alle-
rede er nogle, der har positive eller
negative erfaringer med drejeski-
verne, er vi interesseret i at hore fra
jer.

Drejeskiven i funktion

Ny DSB-service for handicappede

Som led i en ny service over for
handicappede rejsende har DSB
udgivet en folder med praktiske op-
lysninger for bevaegelseshaemmede.
Folderen kan fas pa alle landets ba-
negarde.

Den nye service, som Statsbanerne
tilbyder de bevaegelsesheemmede,
gar kort skitseret ud pa, at man for-
sgger at skaffe den rejsende hjaelp
ved ind- og udstigning og ved skift
ti! andet tog eller faerge.
Forudsaetningen er, at folk, nar de
skal »ud og se med DSB« henven-
der sig til den station, hvor rejsen
starter, et par dage i forvejen. Her
udarbejdes sa en rejseplan, der for-
teeller hvilken hjetlp DSB kan yde,
ligesom den anviser de letteste ad-
gangsveje til og fra-stationerne. »Ud
over dette underretter vi togperso-
nalet, der selvfglgelig er indstillet pa
at hjelpe Dem«, tilfgjes det i folde-
ren.
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Personvognenes
konstruktion

Den nye DSB-folder og de hjzlpe-
foranstaltninger, den praesenterer,
betegner klart et skridt i den rigtige
retning. Men alfa og omega for
gruppen af korestolsbrugere er
fortsat vaesentlige eendringer i de
fysiske rammer omkring den offent-
lige transport. Og pa det felt er der
langt igen.

»Pa grund af personvognenes kon-
struktion vi De kun sjaldent kunne
rejse i egen korestol. Kan De ikke
klare Dem uden korestolen, er det
derfor som regel ngdvendigt, at De
har en ledsager med«, hedder det i
folderen. Og videre: »Kan koresto-
len klappes sammen, kan den tages
med i samme tog, som De selv rej-
ser med. Hvis den ikke kan klappes
sammen, md den sendes dagen i
forvejen som indskrevet bagage.«

Fremtidige planer

For personer, der er afhaengige af
karestol, ma disse forhold mildest
talt siges at vaere upraktiske.

Vi har spurgt DSB om, hvilke planer
der er for en bedring af vilkarene.

— Det er med i planerne at tilpasse
vort materiel, s& ind- og udstigning
gores lettere. Det skal ske ved en

regulering af perronhgjden og
vognbundshgjden — hvorved et trin
kan udgés — og ved at lave bredere
dore, siger Ole Malchau, DSB’s ser-
vice-afdeling. — Ligeledes skal der i
de fremtidige personvogne indret-
tes specielle handicap-toiletter.
Disse planer er dog stadig pa det
skitsemaessige stade, tilfojer Ole
Malchau. Der vil ga adskillige ar, far
de er realiseret.

Langsom udvikling

Ogsé med hensyn til en handicap-
venlig indretning af stationerne gar
udviklingen langsomt. Der er gan-
ske vist bestemte regler om indret-
ning af nybygninger, men for den
store mangde af eksisterende byg-
geri sker der praktisk taget ingen-
ting.

— For eksempel indrettes der kun
elevatorer pa banegardene ved om-
fattende ombygninger, siger Ole
Malchau.

Det er altsa ikke syvmilestovlerne,
DSB har pa i denne udvikling.

Alsidigt program pa det forestaende

landsmade

Der er lagt op til et par spaenden-
de dage, nar fonden i weekend’en
27.-28. maj afholder landsmade -78
i Pindstrup-centret p4 Djursland.
Det nedsatte programudvalg frem-
lagde i slutningen af marts sit for-
slag til program for landsmedet.
Og der tages her i vidt omfang
hejde for de ensker, der fremsat-
tes pd sidste ars landsmede anga-
ende et mere spaendende og vari-
eret indhold.

Forste dag pa landsmedet skal
bruges til orientering og debat pa
et bredt fagligt grundlag, ligesom
prisuddelingen i forskningsidékon-

kurrencen finder sted her. Anden
dag er reserveret til selve general-
forsamlingen med dagsorden som
anfort i vedtaegternes § 5.

Lordag aften er der god tid til so-
cialt samveer, og for bernene er
der planlagt en raekke aktiviteter,
bl. a. orienteringslgb og volleyball

Pa grund af fondens gjeblikkelige

wkonomiske situation kan der ikke
ydes tilskud til hverken rejse eller
opholdsudgifter ved landsmadet.
Ved det ordinaere landsmede son-
dag er alle interesserede medlem-
mer naturligvis velkomne. Men af
pladsmaessige grunde kan maksi-

sendag formiddag. malt 60 personer deltage i hele to-
dages forlgbet. Det geelder med
andre ord om at veere hurtig med

tilmeldingen.

For at tilgodese forskellige inter-
esser har man i programudvalget
fundet det hensigtsmaessigt at lave
to sidelegbende programdele lgrdag
eftermiddag. S& kan deltagerne
selv veelge, hvilket forlgb, de vil Selve programmet for de to dage
folge. ser saddan ud:

LORDAG:

12.00-13.00
13.00-13.30
13.30-14.30

14.30-15.00
15.00-15.30

forlgb B.

A:
15.30-16.00
16.00-17.00

17.00-18.00

B:
15.30-17.30

18.30-19.30
20.00-20.30
20.30-21.30
21.30-22.00

SONDAG:

10.00-12.30
12.30-13.30
13.30-15.00

Herefter kan deltagerne veelge mellem at feolge enten forlob A eller

Det videre program er herefter igen feelles.

-Middag

Indkvartering, evt. frokost

Velkomst, forskningsidékonkurrencens prisuddeling
1. preemievinderen orienterer om sit projekt.
Mulighed for at stille spargsmail.

Orientering om andre forskningsprojekter
Te/kaffe-pause

Hvad vil vi med Muskelsvindfonden?
Gruppearbejde

Opleeg fra Kebenhavnsgruppen
Plenum

Muskelsvind og sexualitet, muligheder/begraesninger.
Ved Evald Krog

Praesidenten for EAMDA, dr. Walther Otto
Underholdning v. bernegruppe
Forevisning af EAMDA-filmen

Herefter selskabeligt samvaer

Ordinzert landsmede med dagsorden iflg. vedteegterne
Frokost

Fortsaettelse af ordinaert landsmede

Herefter afslutning
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Vellykket premiere pa lokalgruppernes

nye modeform

Det forste faellesmede for lokal-
grupperne i ar — og samtidig det
forste under den nye to-dages form
— blev afholdt i Pindstrupcentret pa
Djursland i weekend’en 25.-26. fe-
bruar. 16 repreesentanter for lokal-
grupper og sekretariat deitog, og
der var enighed om, at den nye
feellesmode-facon fungerede vaeldig
godt. For forste gang i rent lokal-
guppe-regi var der rigelig tid til
ogsa at diskutere mere overordnede
emner i forbindelse med fondens
arbejde, f.eks. hoidninger til forsk-
ning, socialpolitik,
principper, osv. Og det kom tydelig-
vis til udtryk, at der er et behov for
at debattere sadanne aspekter i
lokalgruppe-sammenhaeng.

Langsigtede mal

Madeaktiviteten startede efter fro-
kosten lgrdag med diskussion om-
kring temaet: »Mal med lokal-
gruppe-arbejdet, — hvilke opgaver
skal vi satse pd, og hvordan skal de
prioriteres?«

Her blev det helt overordnede og
langsigtede plan opstillet den mal-
seaetning, at Muskelsvindfonden skal
arbejde for at overflodiggere sin
virksomhed, hvad angar de mate-
rielle og gkonomiske opgaver, idet
disse ret beset burde varetages af
samfundet som helhed. Derimod var
der i diskussionen enighed om, at
andre aspekter i arbejdet — formule-
ring af brugernes behov og proble-
mer, sociale og psykiske funktioner,
osv. — altid bedst vil kunne vareta-
ges i Muskelsvindfondens regi.

P& det mere kortsigtede plan blev
det fastslaet, at lokalgrupperne har
en vigtig funktion i gennem indsam-
lingsarbejdet at tilvejebringe oko-
nomiske midler til en gget forsk-
nings-indsats. Mens den egentlige
styring af forsknings-virksomheden
naturligvis ma forega via eksper-
terne — bl.a. bedemmelsesudvalget.

Nogleaktivitet

Det blev i diskussionen understre-
get, at oplysningsarbejdet er en af
lokalgruppernes  nogleaktiviteter.
Bade fordi oplysning er en forud-
setning for at kunne forbedre fon-
dens vejlednings-, behandlings- og
forskningsaktiviteter, og fordi den

indsamlings-~

De 16 deltagere var enige om, at weekend-meder er god idé. Neeste lokalgruppe-
mede afholdes i eftersommeren — formentlig pa Fyn.

er grundlaget for en oget indsam-
lings-effekt. Oplysning til omverde-
nen uden kendskab til Muskelsvind-
fonden blev betegnet som en saer-
deles vigtig opgave. Men pa bag-
grund af de begreensede ressourcer
og fondens aktuelle situation var
ma@dedeltagerne enige om, at man
pd nuveerende tidspunkt ferst og
fremmest mé& arbejde med oplys-
ningsfremsted, der er mest muligt
mairettede.

Det socialpolitiske arbejde, der
ogsa er en del af oplysningsfunkti-
onen, mente man primeert skal fo-
regd gennem de sociale forbruger-
naevn, der efterhdnden oprettes i
flere og flere kommuner.

En broget buket

Diskussionen omkring den anden af
lokalgruppernes centrale funkti-
oner. indsamlingsarbejdet, be-
gyndte med nogle principielle te-
maer. »Skal vi indsamle for enhver
»pris«? og »Skal vi udstille karesto-
len i indsamlingsgjemed«. Svaret pa
disse spgrgsmal var et klart NEJ.
Der var enighed om, at indsam-
lingsarbejdet ikke ene og alene skal
centrere sig om PENGE og heller
ikke skal baseres pa elementer som
medlidenhed, velgarenhed, osv. Der
skal derimod arbejdes pa, at ind-
samlingsaktiviteterne indgar i en
helhed med to andre elementer: in-
formation og holdningsbearbejd-
ning.

Samtidig erkendte moededeltagerne,

at fonden af simpel @konomisk
ngdvendighed fortsat ma dyrke en
broget buket af indsamlingsaktivite-
ter. :

Alt kan lade sig gore

Et centralt punkt pd programmet
var diskussionen af arbejdsformer.
Det var alles opfattelse, at samar-
bejde — bade lokalgrupperne ind-
byrdes og i forhold til sekretariatet —
er helt afgorende for at n& de opstil-
lede mal.

Det blev slaet fast, at sekretariatet
er at betragte som et serviceorgan,
der skal bista lokalgrupperne i ar-
bejdet i videts mulige omfang. For
det forste er sekretariatet til radig-
hed i praktiske forhold som trykning
af plakater osv., ansegninger af en-
hver slags, udarbejdelse af regns-
kaber, fremskaffelse af adresser,
arbejdskraft ved konkrete arrange-
menter, og lignende. Og for det an-
det er sekretariatet at opfatte som
en »diskussionspartner« i den idé-
mazessige optakt til arrangementer —
ud fra parolen: alt kan lade sig go-
re!

Der blev i debatten fra flere lokal-
gruppe-repraesentanter udtrykt be-
hov for, at kunne besgge bade
VB-centret og sekretariatet i arbej-
de. Alle var enige om, at der princi-
pielt ma veere abent hus.
Lokalgruppe-weekend’en sluttede
sondag efter frokost. Det havde vee-
ret et for alle parter udbytterigt
dagn.
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1. Landsmede maj 1977

Muskelsvindfondens landsmade
fandt i ar sted den 14. maj pa Ge-
elsgard Kostskole, Lyngby og havde
samlet ca. 50 medlemmer.

Evald Krog lagde for med bestyrel-
sens beretning for aret 1976. Mo-
gens Egholm gjorde status for ko-
restolsprojektet, og Hein Sworensen
fortalte om V.B.-centret og samar-
bejdet med Arhus Kommunehospi-
tal, som det er beskrevet i denne
beretning under afsnittet fra Vejled-
nings- og behandlingscentret.

Der var forslag fra to af vore med-
lemmer. Et forslag om, at Muskels-
vindfonden skulle afholde en arlig
maerkedag og et forslag om, at Mu-
skelsvindfonden skulle arbejde for
at forbedre de fysiske forhold for
muskelsvindramte og i hgjere grad
satse pa forbrugerservice over for
medlemmerne, f.eks. ved at offent-
liggoere forbrugerundersggelser
over hjalpemidler. Alle forslag er
det forlebne ar blevet behandlet i
medlemsbladet »Nyt fra Muskel-
svindfonden«.

Repraesentantskabet kom pa madet
med forslag om aendring af §10 i
fondens vedtaegter. Begrundelsen
for endringsforslaget var, at de ek-
sisterende vedtaegter var for detalje-
rede og ikke lengere svarede til
de faktiske forhold. Den nye formu-
lering lyder:

»Til vurdering af ansegninger om
gkonomisk stotte til forskning skal
bestyrelsen indstille et uvildigt, fag-
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ligt udvalg, som endelig veeiges af
repreesentantskabet.

Udvalget bestar af mindst 3 og hajst
5 medlemmer og veelges for hajst et
ar af gangen.«

Til slut kan naevnes, at Muskelsvind-
fondens landsmader blev kritiseret
bade pa form og indhold. Kritikken
gik pa, at maderne var for kedelige,
for formelle, gav for lidt tid til social
samvaer og alt i alt gav et for ringe
udbytte for deltagerne.

Repraesentantskabet blev bedt om,
allerede med henblik p4d Landsmg-
det 78, at forberede et flerdags-
mgde med foredrag, diskussioner
og lignende i tilknytning til det or-
dinaere landsmede — program.

Folgende udger det nye Re-
preesentantskab:

Stud. merc. Niels Abildgaard -
Cand. psyk. Ruth Andersen — Over-
leege dr. med. Ole Bentzen — Direk-
tor Ole Bang — Viceskoleinspektor
Meta Ditzel — Jagrgen Estrup — Jour-
nalist Erik Fogtmann - Arkitekt
Vagn Hoyer — Laege Annette Liebach
Jensen — Landsformand Evald Krog
- Stud. psyk. Anita Kruse — Chefp-
sykolog Lise Mealler — Afdelingsle-
der Bruno Ménsson - Viceskolein-
spekter Asger Nielsen — Socialrad-
giver Alice Vilhelmsen. (De kursive-
rede navne udggr bestyrelsen.)

Nyvalgt til repreesentantskabet blev
Ole Bang, Jergen Estrup, Erik
Fogtmann og Alice Vilhelmsen. De
afloste direkter Erik Hansen, direk-

ter Bro Jorgensen, Peter S. Morten-
sen og Elna Gjerlang.

2. Reprasentantskab/
Bestyrelse

Pkonomi, regnskab og planleg-
ning

Arbejdet i repraesentantskab og be-
styrelse har i 1977 veeret staerkt
praeget af den gkonomiske situa-
tion, der opstod i foraret. P4 et tids-
punkt blev det klart, at vore indteg-
ter ikke pa l=ngere sigt var til-
straekkelige til at finansiere driften
af Vejlednings- og Behandlingscen-
tret i Arhus. Vi matte erkende, at vi
tappede pé reserverne, og at vi i
lobet af driftsaret ville komme til at
std med et akut likviditetsproblem.
Vi métte meget tidligt stramme
budgetterne for at holde alle hjul i
gang. Saledes lykkedes det ogsa
igennem en stram okonomisk sty-
ring og igennem en gget indsamling
af midler, at na frem til arsskiftet.
Udover at lede os igennem vore
okonomiske problemer, har man i
repraesentantskab og bestyrelse ar-
bejdet intensivt med at na frem til
offentlig overtagelse af vore drift-
sudgifter i forbindelse med vejled-
nings- og behandlingsafgifterne,
hvilket altid har veaeret et klart mal
siden centrets start. Denne proces
er det ikke lykkedes at n& igennem
indenfor dette ar, men vi ndede at fa
gode og positive kontakter med sa-
vel staten som amterne og kommu-
nerne og det er selvfolgelig vort en-
ske, at dette ma ende med konkrete

resultater i lgbet af 1978.

Med baggrund i de gkonomiske
problemer, opstod behovet for aget
planleegning.

Bestyrelsen har pa to weekendmo-
der forsagt at kigge fremad og ud-
arbejde planleegningsforslag, der pa
alle omrader kigger 2-3 ar frem i
tiden. Pa trods af de store likvidi-
tetsmaessige stramninger i ar, har vi
pa alle punkter kunnet konstatere
fremgang: Vi har haft en betydelig
medlemsfremgang, der for storste-
delen skyldes centrets opssgende
virksomhed, og vores bruttoomsaet-
ning er naet et pent stykke pa den
anden side af millionen.

Oplysning

Parallelt med vort landslotteri i ef-
teraret, afviklede vi igen i ar en
landsdaekkende oplysningskam-
pagne. To medarbejdere besggte at-
ter 40 danske kebsteeder med vore
plancher. Igen lykkedes det, at
komme langt omkring med mu-
skelsvindsagen, hvilket medforte en
oget mediemstilgang og mange nye
kontaktflader.

Herudover lavede vi nogie forseg pa
i hgjere grad at malrette vore kam-
pagner. | labet af &ret fremsendte vi
overskudsoplaget af medlemsbla-
dene til forskellige grupper, hvilket
viste sig seerdeles givtigt. Saledes
indgar f.eks. adskillige kommunale
socialforvaltninger nu i medlems-
skaren.

Vejledning og behandling

1977 blev det farste hele driftsar for
vort nyetablerede center. Behand-
lingsbehovsanalysen havde klart do-
kumenteret at behovet for centret
var til stede. 1977 kom til at vise et
overordentligt stort behov for vej-
ledning og behandling.

Vort centerpersonale har med ad-
skillige hjemmebesgg rundt om i
landet forsggt at klare nogle af de
mange varierede problemer, som
vore medlemmer ligger inde med.
Bestyrelsen blev pa et tidligt tids-
punkt klar over, at centrets raekke-
vidde var begreenset i forhold til de
behov, der blev afdsekket og gik pa
baggrund heraf i gang med at for-
mulere en udbygningspian for fon-
dens vejlednings- og behandlings-
aktiviteter.

Forskning

P& baggrund af fondens gode erfa-
ringer med forskningsidékonkur-
rencen, der fgrste gang blev ud-
skrevet i 1975, besluttede man at
gore et lignende forsgg i 1977 i hab

P4 Arhus Kommunehospital bruger ov-
eriege E. Reske-Nielsen og professor,
dr. med. Bent de Fine Olivarius mikro-
skoper stillet til radighed af Muskel-
svindfonden i deres forskning i mu-
skelsvindsygdomme.

om igen at kunne inspirere forskere
i bred forstand til at formulere for-
skningsideer, der kan vaere med til
at klarlegge forhold omkring mu-
skelsvindsygdommene og deres
folgetilstande. Vi venter os meget af
denne nye konkurrence og ser frem
tit at offentliggere resultatet pa
Landsmedet maj 1978.

Herudover har tidligere bevilgede
ansggninger om stette til forskning
modtaget belgb til det fortsatte ar-
bejde.

Korestolsprojektet

1977 blev ogsa for fondens kare-
stotsprojekt et betydningsfuldt ar. Vi
kom i lebet af aret sa langt med
projektet, at den egentlige projeki-
formulering blev feerdigudarbejdet i
lebet af november maned. Inden da
overvejede man i bestyrelsen mu-
lighederne for at skaffe de nedven-
dige midler til udvikling af en proto-
type. | slutningen af aret opstod der
forskellige muligheder for at tilveje-
bringe de nagdvendige midler til den
endelige produktudvikling. Bl.a.
havde Muskelsvindfonden taget
kontakt med Teknologisk Institut i
Kegbenhavn, for at f& disse forskel-
lige muligheder vurderet. Det 14 ved
udgangen af kalenderaret klart, at
den hurtigste og mest kvalificerede
vej frem, ville vaere at tage kontakt
med en interesseret producent. Det
lykkedes inden arets udgang, at pa-

begynde disse forhandlinger, og det
var fondens klare formodning, at
dette ville ende i et konkret samar-
bejde til pdbegyndelse i det nye ar.

EAMDA

Arbejdet i EAMDA er i det forlobne
ar udviklet betydeligt hvad angar
koordination og planleegning. Et led
i denne udvikling var ogsa bestyrel-
sesmadet, der blev holdt i Arhus i
marts 77, hvor der bl.a. blev udar-
bejdet en femars-plan for EAMDA's
aktiviter.

Pa oplysningsomradet er der sket
det vaesentlige, at den forste film i
EAMDA-produktion er blevet en re-
alitet i den forisbne periode. Fil-
men, der allerede har vaeret vist ved
flere lejligheder i Danmark, er pro-
duceret i Holland.

| sommerferien var den jugoslaviske
muskelsvindorganisation vaert ved
14 dages ophold ved Adriater-
havs-kysten. Ti af fondens med-
lemmer deltog i dette arrangement.
| indevaerende ar skal Muskelsvind-
fonden i samarbejde med Mellem-
folkeligt Samvirke vaere arrangor af
et lignende arrangement i Danmark.
Den arlige EAMDA-generalforsam-
ling blev afholdt i Frankrig i sep-
tember. Her skete bl.a det, at kred-
sen af tilsluttede lande blev udvidet,
idet muskelsvindorganisationerne i
@strig og Finland blev optaget.
Sidelebende med generalforsam-
lingen afholdtes en konference for
fysioterapeuter. Her deltog fra Mu-
skelsvindfonden fysioterapeut Birgit
Steffensen, der praesenterede VB-
centret og dets behandlingsformer.
Afslutningsvis kan siges, at den lin-
je, som Muskelsvindfonden har
stdet for i EAMDA, er blevet frem-
met i det forigbne ar. Fonden har
bl.a. arbejdet for en mere fleksibel
og decentral struktur i EAMDA-
organisationen, og denne holdning
blev imgdekommet ved generalfor-
samlingen i september, hvor et &n-
dringsforslag udarbejdet af fonden
og den hollandske muskelsvindor-
ganisation, vedrgrende en mere
hensigtsmeaessig arbejdsform, blev
vedtaget.

1977 bragte ikke sterre sendringer i
sammensatningen af EAMDA’s for-
retningsudvalg. Praesident er fortsat
Walther Otto, Tyskland, ligesom
Evald Krog fortsat bekleeder den
ene vicepraesidentpost. F.E. Jongti-
en, Holland, har nedlagt sin post
som vicepraesident og er blevet af-
lost af Gordana Rajkov, Jugoslavi-
en. Generalsekretaer er fortsat Dawn
Murrel, England.
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3. Bedommelsesudvalg:

Inden udgangen af 1977 lIykkedes
det Repraesentantskabet at fa sam-
mensat det nye Bedommelsesud-
valg:

Det kom til at besta af:
Chefpsykolog Alice Theilgaard

Dr. med. Viggo Kamp Nielsen
Professor dr. med. Age Juhl Ther-
kelsen

Forste mede skal finde sted i be-
gyndelsen af 1978, hvor man skal
drofte det kommende samarbejde.

4. Sekretariat

Bade pa indsamlings- og pa oplys-
nings-omradet, der er de to hoved-
funktioner i sekretariatets arbejde,
er der sket en udbygning i lebet af
1977.

Pa indsamlingsfronten ses det bl.a.
i, at fondens omsaetning for farste
gang har overskredet en million
kroner. Og i oplysningsarbejdet er
der sket en betydelig foragelse i
den udadvendte aktivitet bdde mht.
brede, landsdaekkende kampagner
og de afgrensede henvendelser
f.eks. til bestemte faggrupper osv.

Det forgangne ar er ogsd blevet
brugt til at arbejde henimod en fa-
stere struktur pa& sekretariatets
mangesidige funktioner. | den
sammenhang kan nasevnes, at der i
sommeren -77 tiltrddte en fast
regnskabsmedarbejder, der kan
sikre kontinuiteten pa dette vigtige
felt. Ogsad den lgbende kontakt til
lokalgrupperne er blevet udbygget,
ligesom der er kommet faste ram-
mer omkring samarbejdet og infor-
mationsudvekslingen sekretariat og
VB-center imellem.

Regnskab og bogholderi styres i sekre-~
tariatet af Bue Andersen og Gert Roos.
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Der har i perioden vaeret gode erfa-
ringer med den Aabne arbejdsform,
hvor hver medarbejder har et pri-
meert arbejds-omradde og man der-
udover i konkrete projekter arbejder
i projektgrupper.

Indsamlingsaktiviteter

Som nzevnt har aktiviteterne pa ind-
samlings-omradet veeret i vaekst i
77. Vi arbejder nu pa at na million
nr. 2. | indsamlingsarbejdet har
landslotteriet fortsat den domine-
rende plads. Det gav i -77 et rimeligt
godt resultat med ca. 95.000 solgte
lodsedler. Storstedelen af lodsed-
lerne blev solgt gennem lokalgrup-
perne, og der udover besggte sekre-
tariatets medarbejdere 40 starre
byer landet over og solgte lodsedler
i forbindelse med en plancheudstil-
ling om fonden og dens arbejde.

Et andet led i indsamlingsarbejdet
er henvendelser til forskellige in-
stanser med anmodning om stgtte.
P& dette felt blev aktiviteten aget i
1977, bl.a. med udsendelse af in-
formationsmateriale og ansegnin-
ger til alle landets kommuner og til
en lang raekke socialforvaltninger.
Disse brede henvendeiser har dels
resulteret i anselige beleb til fon-
dens arbejde, og har dels faet
mange kommuner og forskellige in-
stanser til at indmelde sig i fonden.
Ansggninger er ogsa blevet sendt til
en lang raekke relevante fonds, lige-
ledes med godt resultat.

Sekretariatet har ogsa vasret invol-
veret i en raekke enkelte indsam-
lings-arrangementer, bade ved assi-
stance til projekter i lokalgrupperne
og ved gennemforelse af egne pro-
jekter. Bl.a. kan naevnes Kunst-auk-
tionen sidste forar, loppemarkedet
og julemarkedet. Disse arrangemen-
ter har hidtil af praktiske &rsager
vaeret centreret omkring Arhus, men
det er hensigten, at lignende projek-
ter skal etableres andre steder i
landet.

Oplysning

Generelt om oplysnings-arbejdet
kan siges, at der i den senere tid er
lagt veegt pa at prioritere mairettet
oplysning hgjest, frem for store,
brede kampagner vendt mod be-
folkningen som heihed.
Eksempelvis er der i forbindelse
med oplysende mader i forskellige
lokalomrader blevet sendt invitati-
oner ud til relevante faggrupper
som ergo- og fysioterapeuter mv.

Sidelebende med landslotteriet

gennemfarte Evald Krog en fore-
drags-turné til skoler rundt i landet,
hvor han specielt henvendt til eler-
verne i de aeldslte*k‘lasser oplyste om
muskelsvind og generelle handi-
cap-problemer. Denne skole-rund-
rejse gav mange positive reaktioner.
Den viste ogsa, at den specielle in-
formations-folder, der er udarbejdet
med henblik pa storre skolebarn, er
meget anvendelig.

Generelt er det skriftlige informa-
tionsmateriale om Muskelsvindfon-
den og de forskellige muskelsvind-
sygdomme blevet udbygget i lo-
bet af 1977.

Der foreligger nu tre foldere med
forskellige temaer/malgrupper, og
desuden har fonden som bekendt
med en rakke eksperters hjzlp ud-
givet en bog »Neuromuskuleere li-
delser«, den hidtil eneste pa dansk,
der giver en samlet og lettilgeenge-
lig orientering om de forskellige
muskelsvindsygdomme. Der arbej-
des i VB-centret for gjeblikket med
udgivelsen af en ny bog, der be-
handler spgrgsmal omkring den
muskelsvindramtes hverdag.
Fondens blad »Nyt fra Muskelsvind-
fonden« er ogsa indgéet i oplys-
ningsarbejdet. De forskellige numre
af bladet er igbende blevet udsendt
tit forskellige faggrupper og instan-
ser.

Sidst pa aret opnaedes en kontakt
til Danmarks Biblioteksforening,
som bl.a. indebeerer, at fondens
planche-udstilling vil blive vist pa
en lang reekke biblioteker landet
over i labet af 1978. En henvendelse
til bibliotekerne har ogsa resul-
teret i, at mange biblioteker har
bestilt bladet i abonnement til lzese-
salene.

5. Lokalgrupper

Antallet af lokalgrupper har ligget
fast siden marts 1977, da Vestsjael-
lands-gruppen blev oprettet som
den ottende og hidtil sidste.

I det forlgbne &r er der pa lokal-
gruppe-omradet primzert satset p&
at styrke de igangveerende aktivite-
ter, men pé leengere sigt er det fort-
sat planen at forgge antallet af lo-
kalgrupper — i retning af en struktur
med en gruppe i hvert amt.

Tre gange i Igbet af 1977 har reprae-
sentanter for de enkelte lokalgrup-
per veeret samlet til feellesmede pa
sekretariatet i Arhus. P4 program-
met ved disse meder har overve-
jende veeret gensidig orientering
mellem lokalgrupperne pa den ene

side og sekretatiat, VB-center, rep-
reesentantskab og bestyrelse pa den
anden. Ud fra det synspunkt, at den
hidtidige made-form med aftenmgo-
der af fire-fem timers varighed,, ikke
gav gode muligheder for kontakt
samveer, osv. og heller ikke i varig-
grupperne indbyrdes, socialt
hed stod mal med den ofte lange
rejsetid for deltagerne, blev det pa
sidste lokalgruppe-feellesmgde i ok-
tober 1977 besluttet, at faellesmo-
derne fremover skal afvikles som
weekend-moder. Dette skulle kunne
&bne op for samarbejde og diskus-
sion ogsd ud over de helt nzre,
konkrete emner.

Disse weekend-feetllesmoder skal
finde sted halvéarligt forskellige ste-
der i landet.

Hvad angar indsamlingsaktiviteter
skete der flere nye ting i 1977. Bl.a.
kan naevnes Tangkrog-festivalen i
Arhus i august maned og kondi-
marchen i Kolding i september,
Begge arrangementsformer, der

Trekant-omradet:

gentages i ar.

Fortsat er det de velpravede arran-
gementstyper, som vaertshus-hol-
der-projekter, tombolaer o.l, der
farst og fremmest gennemfores i
lokalgrupperne. | denne forbindelse
skal 0ogsd naevnes det brede salgs-
arbejde, som gennemfortes i lokal-
grupperne i forbindelse med lands-
lotteriet i august-oktober.

Med hensyn til oplysningsarbejdet
har aktivitets-niveauet i lokalgrup-
perne  veeret stabilt gennem
1977. Bl.a. har der veeret afholdt et
stort antal oplysende meder over
hele landet. Et nyt aspekt pa dette
felt er studiekredsen, som Koben-
havn-gruppen planlagde i slutnin-
gen af aret til afvikling i januar-fe-
bruar.

| det felgende en oversigt over,
hvitke sterre arrangementer, der er
gennemfort i lokalgrupperne idet
forlebne ar:

Maj Oplysende mgde med Jette og Birgit fra VB-centret
Juli Tombola

August Tombola

Oktober Kondimarch

Herning

Juni Tombola ved ungskuet

Fyn

Maj Veertshusholder pa Badstuen

Maj Oplysende made med Carl Otto, Evald og Jette
Arhus

Marts Veaertshusholder pa Feergekroen

Mayj Vaertshusholder pa Stubben, Gellerup-centret
August To dages musik-festival pd Tangkrogen
Oktober Veertshusholder pa Stenkalven

Djursland

August Assistance ved Tangkrog-festivalen

Vestsjeelland

Marts Stiftende generalforsamling
Kebenhavn

Januar Tombola

Marts Tombola

Marts Generalforsamling og oplysende made
Maj Debataften, Geelsgard kostskole

Maj Veertshusholder p4 Vognporten
August Tivoli

November Tombolaer

November Oplysende mede med overlaege Kjolbye
Alborg

Februar Generalforsamling og oplysende made
Marts Tombola

Maj Oplysende made i Hobro

September Tombola

6. Vejlednings- og
behandlingscentret

For at kunne sikre en eventuel ud-
videlse af vejlednings- og behand-
lingscentret overtog Muskelsvind-
fonden lejemalet af 140 m? tilstg-
dende lokaler pr. 1. maj 1977. Her
etableredes en almindelig fysiotera-
peutisk klinik, som i det forlgbne ar
har givet positiv gskonomisk deek-
ning. Klinikken drives af tre fysiote-
rapeuter, der ogsa pa leengere sigt
er interesseret i behandling af mu-
skeisvindpatienter.

VB-centrets aktivitetsudvikliing har
fulgt den linie, der blev lagt
i 1976. Aftalen med kommune-
hospitalet har betydet et posi-
tivt, frugtbar samarbejde omkring
muskelsvindklienterne. En af de
mest maerkbare virkninger af sam-
arbejdsordningen har vaeret dels en
jeevnt @gende eftersporgsel pa be-
handling pa Centret, dels en vok-
sende nodvendighed af at knytte
nye kontakter til og instruere lokale
terapeuter, der skal varetage den
behandling, der bliver planlagt un-
der specialliegeundersggelsen pa
kommunehospitalet. Den fysiotera-
peutiske behandling pa Centret er
blevet varetaget af Birgit Steffensen
og i et vist omfang af de fysiotera-
peuter, der har lejet sig ind i Fon-
dens lokaler. Disse har bl.a. kvalifi-
ceret sig til behandling af muskels-
vindpatienter, ved i deres fritid at
deltage i den »interne« undervis-
ning, der blev afholdt i maj, juni, juli
maned.

Foruden de behov, der er blevet af-
daekket gennem samarbejdet med
kommunehospitalet, har der vaeret
en stadig strom af personlige hen-
vendelser pd VB-centret, hvor man
har modtaget vejledning og instruk-
tion inden for det ergo- og fysiote-
rapeutiske omrade. Yderligere har
medarbejderne segt at reducere
den venteliste, der var p& hjemme-
bespg. Det er lykkedes, men des-
veerre har der ikke vaeret ressourcer
til opsegende arbejde. Endelig har
der veeret mange henvendelser pr.
telefon fra muskelsvindramte eller
deres pararende, der har segt rad
0g vejledning m.h.t. fysioterapi,
hjeelpe- og treeningsredskaber ect.,
samt bistand ved henvendelse til
sociale instanser.

Det sidste felt, der skal nzavnes, er
oplysnings- og undervisningsomra-
det. Centermedarbejderne har her
deltaget i oplysende meder i lo-
kalgrupperne, afholdt 2 fami-
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Behovet for vejledning og behandling har markeret sig kraftigt i det forlgbne ar.
Mange muskelsvindpatienter stdr pa venteliste til fysioterapeutisk behandling i
centret. Birgit Steffensen ses her i behandlingssituation.

liekurser og arrangeret en fore-
dragsreekke for den engelske inge-
nigr og opfinder af handicaphjeel-
pemidler Roger Jefcoate. Af storre
arrangementer har centret desuden
staet for faglige indslag pa kurser
for ergo-, fysioterapeuter og hjem-
mesygeplejersker. P4 Centret har
ergo-, fysio- og socialradgiverstu-
derende veeret i praktik, ligesom
andre studerende hovedsagelig fra
sociale/paedagogiske  fagomrader
har modtaget undervisning.
VB-medarbejderne har desuden
fungeret med radgivning og oplys-
ning over for instanser, der pa det
lokale plan er involveret i service
over for muskelsvindramte og deres
parorende. Endelig har forskellige
faggrupper affagt Centret besag,
dels af interesse for at se, hvordan
et Center af denne enestdende art
fungerer, deis for at fa en mere ge-
nerel information om Muskelsvind-
fonden og dens arbejde.

Det eneste felt, hvor der ikke er sket
nogen udvidelse, er m.h.t. persona-
le. Foruden Birgit Steffensen som
fysioterapeut, er bemandingen Jette
Mgaller og Merete Holst Petersen,
der deler en ergoterapeutstilling.
Desuden har man haft mulighed for
at fa en civil vaernepligtig, der udfao-
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rer de forefaldende opgaver i Cen-
tret. Som laegelig sekretaer har vi
haft en god sagkyndig bistand i
overleege Hein-Sgrensen. Desuden
har der i perioder vaeret frivillige,
der har givet en god handsraekning.
For at dygtiggere sig har VB-centret
faet tilsendt lister over relevant litte-
ratur fra Universitetsbibliotekets lit-
teratursggning. Den nedvendige lit-
teratur er hentet hjem og studeret,
ligesom den har dannet basis for
den undervisning, man holdt for
hinanden i maj, juni, juli maned. Pa
grund af arbejdspres har det ikke
veeret muligt at viderefere undervis-
ningen.

7. Hvad venter vi os i 1978?

Afslutningsvis en kort redegorelise
for, hvad Muskelsvindfonden arbej-
der med pa kort sigt — indeveaerende
ar — og hvilke mal, der prioriteres i
styrkelsen af vore aktiviteter.

Et centralt spargsmal, der skal af-
klares snarest, er problemerne om-
kring Vejlednings- og Behandlings-
centrets gkonomi. Driften af centret
er gkonomisk s& kreevende, at det
ikke fortsat vil kunne deekkes ind
gennem fondens indsamlings-akti-
viteter. Det er derfor en simpel nod-
vendighed, at centret tilfares oko-
nomisk stotte fra det offentlige. Der
er i 1977 blevet gjort et omfattende
arbejde pa& dette felt, og der er
grund til at tro, at tilskud under en
eller anden form bliver en realitet i
lebet af i ar.

Ligeledes haber vi, at den offentlige
statte vil muliggere en udbygning af
vore vejlednings- og behandlings-
aktiviteter.

Pa oplysnings-omradet straber vi
efter at udvide aktivitetsniveauet be-
tydeligt i den kommende tid. Vores
informationsarbejde overfor fag-
grupper, politikere, personer med
muskelsvind og befolkningen som
helhed skal intensiveres, og i den
forbindelse satser vi meget pa at
udbygge vores blad »Nyt fra Mu-
skelsvindfonden« — laeserskaren
skal fordobles!

Med hensyn til indsamlings-aktivite-
terne arbejdes der i sekretariat og
lokalgrupper pa& at fortseette den
stigningslinje, der har vaeret i de
seneste ar. Lokalgruppernes aktivi-
teter soges styrket yderligere bade
kvalitativt og kvantitativt.

Pa bestyrelsens vegne
Evald Krog
Landsformand

Karin Andersen, -der her behandler
Anita Lassen, er en af de tre fysiote-
rapeuter, der har lejet sig ind i fon-
dens lokaler og driver selvstaendig
fysioterapiklinik.

Nyt fra

Iokalgruppeyne

Kobenhavn

Lokalgruppen i Kebenhavns-omra-
det har i de forlebne maneder vaeret
meget aktiv pd Tombola-omradet.
Denne indsamlings-aktivitet har vae-
ret til god stette for fondens be-
traengte gkonomi.

Gruppen planlegger i lighed med
tidligere ar at atholde en raekke tivo-
li-arrangementer i lgbet af somme-
ren. De laves sammen med tivolieje-
ren Fritz Barfoed. Der lsegges ud
med et ti-dages arrangement i slut-
ningen af april ved et areal pa den
gamle Ngrrebro station.

Den 28. marts holdt lokalgruppen
generalforsamling, og i tilslutning til
den var der arrangeret et debatmo-
de, hvor spgrgsmalet om pas-
ningsmuligheder for handicappede
barn var til diskussion. | panelet var
bl.a. en reekke lokalpolitikere.

Arhus

Siden sidst har lokalgruppen i Ar-
hus afviklet to veertshus-arran-
gementer, det ene pa »Trompeten«
sendag den 12. februar, og det an-

det pa »Tagskaegget« fjorten dage
efter — den 26 februar. Begge ar-
rangementer blev sezerdeles vellyk-
kede.

Lokalgruppen arbejder med igen i
&r at afvikle en »strandfestival« pa
Tangkrogen i Arhus. Den skal finde
sted den 5. og 6. august, og pa
nuveerende tidspunkt er vi gaet i
gang med den indledende planlag-
ning.

Af andre speendende ting kan det
naevnes, at der er nedsat en borne-
bogsgruppe, som arbejder iheerdigt
med at skrive en bog om fysisk
handicap for bgrn i alderen 8-10 ar.

Til sidst kan det naevnes, at Arhus
lokalgruppe er blevet reprasenteret
i Arhus sociale forbrugernsevn (i
undergruppen vedr. invalides vilkar)
ved Poul Jensen.

Alborg

Den 6. marts holdt lokalgruppen
generalforsamling i Lejbjergcentret
i Alborg. Fremmeadet var ikke just
overveeldende, (hvitket jo beklage-

ligvis er reglen mere end undtagel-
sen for de fleste generalforsamiin-
ger). Forsamlingen lagde retnings-
linjerne for det kommende ars ar-
bejde, hvor handicap-messen i
Alborg-hallen er det afgjort vigtigste
punkt. | forbindelse med general-
forsamlingen blev der holdt et oply-
sende mode, hvor Bjarne fra VB-
centret redegjorde for de forskellige
muskelsvindsygdomme og for-
skningen i dem.

Efter en henvendelse fra Grenlands
Torvs bibliotek i Alborg opstillede
lokalgruppen ferst i marts en plan-
che-udstilling pa biblioteket. Det er
planen, at planche-udstillingen
ogsa skal ud pa andre biblioteker i
omradet.

Trekantomradet

Seondag den 12. marts afholdt lokal-
gruppen i Trekantomradet en kirke-
koncert i Sct. Nicolai kirke i Kol-
ding.

Pa trods af at der samme dag var
fire andre koncerter i byen, var ar-
rangementet meget fint besegt. Der
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Kirkekoncerten i Kolding var godt beswegt, ogsa selv om der var flere andre koncerter i byen samme dag. | gvrigt

overlod arranggrerne af en »konkurrerende« koncert hele overskuddet herfra til Muskelsvindfonden!
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var omkring 250 tilharere, og over-
skuddet blev ca. 2.500 kr.

Pa programmet var bl.a. violinvirtu-
osen Wandy Tworek og koncert-
sangerinden Karen Marglrethe Re-
inar Pedersen, desuden medvirkede
kirkens kor og en reekke lokale mu-
sikere.

Lokalgruppen er ogsa naet langt i
forberedeiserne til &rets kondi-
march, der som bekendt finder sted

saetning, s denne indsamlingsform
vil blive provet igen pa et senere
tidspunkt. Lokalgruppen planieseg-
ger at holde den arlige generalfor-
samling i lgbet af foraret. Det ende-
lige tidspunkt er endnu ikke fastsat.

sendag den 15. maj med start kl. 18. € .30 =19. 0

Medlemmer fra andre dele af landet
er meget velkomne til at g turen
med.

Lokalgruppen har desuden netop
afholdt et tivoli i Kolding. Det fandt
sted i dagene 6.-9. april.

Herning

Der var indkaldt til medlemsmade
den 21. marts. Madet blev holdt pa
Tjorring-centret nord for Herning.
Der deltog ogsa repraesentanter fra
sekretariatet i maodet, de informe-
rede bl.a. om de nye linjer i lokal-
gruppe-arbejdet, som de blev lagt
pa lokalgruppe-faellesinadet i fe-
bruar. P4 modet diskuteredes ogsa
planerne om et stort vaertshushol-
der-arrangement, der skal vaere pa
Hotel Brande i Igbet af maj maned.

Fyn

En helt ny indsamlingsform i Mu-
skelsvindfondens regie havde debut
pa Fyn lgrdag den 8. april, da lokal-
gruppen afviklede sit store motor-
show »Familielgbet«.

Familielebet er en slags oriente-
ringsleb for biler, og det var lagt an
sd ogsa helt uerfarne bilister kunne
deltage. Der var god tilslutning,
bade fra »nybegyndere« og mere er-
farne deltagere.

Familielgbet var arrangeret i samar-
bejde med medlemmer af motork-
lubben TEMPO i Odense.

Ved en post pa ruten blev der solgt
kaffe og bred, og ved slutposten
havde lokalgruppen opstillet en
plancheudstilling. Der blev ogsa
solgt lodsedler, — de gik som varmt
brad.

Vestsjeelland

Vestsjeellands-gruppen har i de for-
lobne maneder gennemfart to
tombola-projekter, et i Vestsjael-
landscentret i Slagelse den 23.-25.
februar og et pa Akseltorv i Naest-
ved den 16.-18. marts. | begge til-
faelde var der en ganske god om-
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Internt manedsblad for
lokalgrupperne

Samarbejdet omkring forsketlige
projekter og udveksling af ideer og
erfaringer er en vigtig side af lokal-
gruppernes arbejde.

Pa lokalgruppemgdet i Pindstrup-
centret i februar var der almindelig
enighed om, at denne indbyrdes
kontakt mellem fondens otte lokal-
grupper hidtil ikke har vaeret til-
streekkeligt udbygget.

For at rette op pa det forhold be-
sluttede man pa modet at starte et
internt manedsblad for lokalgrup-
pernes medlemmer. — Ud vra det
synspunkt, at et sadant blad kan
befordre en labende og effektiv in-
formation lokalgrupperne imellem
og pa den made saette gang i nye
aktiviteter og ideer.

Bladet har faet navnet »Nyhedsavi-
sen«. Det skal fremover udsendes
sidst i hver maned i et omfang af 2-3
A4-ark. Trykningen foregar pa sekre-
tariatets duplikator.

Det skal fremover udsendes sidst
i hver méned i et omfang af 2-3
Ad-ark. Trykningen foregar pa se-
kretariatets duplikator.

Kogebog

Den nye »kogebog« for lokalgrup-
perne blev preesenteret pa feaelles-
medet i Pindstrup-centret i februar.
Kogebogen er tenkt at skullie fun-
gere som et katalog over forskellige
arrangements-typer, der er brug-
bare i lokalgruppe-regi. Den er et
forseg pd at opsamle og videregive
nogle af de erfaringer, som lokal-
grupperne har gjort i arenes lgb —
bdde pa indsamlings- og oplys-
ningsomradet.

Derudover indeholder kogebogen
en raekke praktiske oplysninger af
generel karakter omkring planleg-
ning, arbejdsformer m.v.

Det er meningen, at kogebogen lg-
bende skal revideres og udvides, sa
den kan virke som et praktisk vaerk-
toj i lokalgruppernes arbejde.

Muskelsvindfondens
lokalgrupper:

Djursland:

Formand: Inger Bendstrup
Vistoft

8420 Knebel

TIf. (06) 35 16 57

Fyn:

Kontaktmand: Mary Nielsen
Anemonevanget 4
Ejlstrup, 5200 Odense V
TIf. (09) 94 14 22

Herning:

Formand: Henry Vestergaard
Gijellerup

7400 Herning

TIf. (07) 11 60 77

Kobenhavn:

Formand: Alice Vilhelmsen
Stenvad 8

2800 Lyngby

TIf. (02) 98 72 38

Neestved:

Agnete Michael Jensen
Sct. Jorgens Park 16b, 1 th
4700 Neestved

TIf. (03) 72 74 24

Trekantomradet:
Bodil Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding
TIif. (05) 52 89 68

Alborg:

Nina Andersen
Carl Rothesvej 156
9210 Alborg S@
TIf. (08) 14 13 55

Arhus:

Kontaktmand: Niels Abildgaard
Jegstrupvej 65

8361 Hasselager

TIf. (06) 29 14 64




