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Kontor nyt .

Sekretariatet

har matet give afkald pa en god arbejdskraft »i utide«:
Den 1. juni blev Sgren Mortensen valgt til sekretaer for
LKU, — de civile veernepligtiges landskontaktudvalg. Nar
det breender pé, er Seren dog stadig klar til at give en
handsraekning, og var sidst indrulleret i hjselpekorpset

pa dette ars musikfestival p4 Tangkrogen.

VB-centret

har i kampen mod arbejdspresset udvidet medarbejder-
staben med endnu en halvtidssekretaer. Hun
hedder Anne-Lise Olesen og gik i kast med papirbun-

kerne til renskrivning den 8. maj.

Det kan vaere en dr@gj omgang pludselig at skulle sige
farvel til en civil vaernepligtig, der til fulde har udfyldt
sin plads — og mere til. Det findes der rad for, mente
landsmodedeltagerne og kvitterede for Anton Ohrt-
Nissens arbejdsindsats ved at vaelge ham ind i fondens

repraesentantskab.

Anton holdt i VB-centret den 15. juni og er nu laeege pa

Alborg Sygehus.

En ny engageret civil veernepligtig er tradt til i VB-cen-
tret. Han hedder Hans Bjerregaard og er ogsa leege i det

civile liv.
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Undskyld vi udkommer lidt sent. Det
skyldes, at vi trods den lunefulde
sommer har mattet smgge armerne
helt op over skuldrene for at klare
arbejdspresset. Beklageligvis er det
géet ud over tidsskriftet, hvor vi nok
ma se i @jnene, at det kun bliver til 3
numre i ar. Til gengaeld giver 3 x 32
sider (i dette nummer endog 36) lige
s& meget laesestof som de normale
4 x 24 sider pd et ar, s pa den led
haenger tingene rigtigt nok sammen.

*

Forskningsidékonkurrence, nye
vedtaegter, amtsforhandlinger, my-
astheniseminar, landsmede, loppe-
marked, familiekursus, tombolaer,
debat om sociale nedskeeringer,
1981-forberedelser og musikfestival
er eksempler pa sekretariatets akti-
viteter siden sidst.

*

Praesentationsrunden til landets sy-
gehusforvaltninger er naesten gen-
nemfert. Vi er alle steder blevet vel
modtaget og har faet tilsagn om
stotte fra alle de besogte amter
samt fra enkelte amter, som ikke er
besogt, men som uden videre har
tilsluttet sig VB-centrets overen-
skomst med Arhus Amt. Kgben-
havns Kommune, Kebenhavns Amt
og Frederiksberg Kommune er der
endnu ikke nogen klar aftale med.

*

Arbejdet med at sikre den skonomi-
ske basis for Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter
er dog ikke hermed et overstet ka-
pitel for Muskelsvindfonden.

Centret er nu udskilt som selve-
jende institution, har Indenrigsmini-
steriets og amternes accept af det
arbejde, som Muskelsvindfonden
har igangsat og endelig en overen-

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

skomst vedr. amternes betaling for
deres patienter.

Tilbage star vi nu med nogle pro-
blemer omkring visitationen. Der er
her sket en ganske betydelig stram-
ning i lebet af det sidste ar i et
forseg pd at bevare udgifterne til
den enkelte klient i hjemstedsamtet
(det kaldes ogsa at spare).

Som beskrevet andetsteds i bladet,
har amterne forskellige visitations-
systemer, nar det drejer sig om
henvisning til behandling i andre
amter. Dette betyder for Muskels-
vindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter, at det er forskel-
lige leger og visitationsudvalg, som
nu skal vurdere, om en person med
muskelsvind kan behandles pd Mu-
skelsvindfondens center. Da det ved
oprettelsen af centret bl.a. var hen-
sigten, at personer med muskels-
vind eller deres pargrende frit skulle
kunne henvende sig med deres
problemer (kun begraenset af de
personalemasssige ressourcer) fo-
restar der nu et stort forhandlings-
og informationsarbejde over for am-
terne, inden den oprindelige mal-
saetning er sikret for centrets klien-
ter.

*

Mange af de visiterende instanser
har endnu ikke kendskab til cen-
trets funktion, og kan derfor ikke
vide, om den behandling, vi kan til-
byde, er anderledes end det, der
kan tilbydes lokalt. At Muskelsvind-
fonden er blevet nedt til at udskille
centret ma ikke fa som konsekvens,
at muskelsvindramte med et reelt
behov for hjzelp fra VB-centret bli-
ver stoppet i et amts visitationsud-
valg — fordi der skal spares.

*

For at udvikle og forbedre metoder
til behandling for en sa relativt lille
sygdomsgruppe som vores, er det
stadig nedvendigt at centralisere.
Det er maengden af erfaringer, der
danner grundlaget for forbedringer
og videreudvikling.

Vi har pa nuvaerende tidspunkt ad-
skillige beviser pa, at denne centra-
liseringspolitik er vejen frem. Denne
linie vil vi fortseette. — Muskelsvind-
fonden og centret vil ikke lade sig
standse, og vi skal ogsa nok fa ar-

bejdet os ud af de nuvaerende pro-
blemer.

*

P& landsmedet, som var Muskels-
vindfondens hidtil sterste med 120
deltagere, var vi nedt til at anvende
noget af tiden til at g4 imod rege-
ringens nye kurs over for de staerkt
handicappede. Og her taler vi nok
om endnu mindre overskuelige
problemer. Fire partier har med ved-
tagelsen af loven om social ind-
komst lanceret et holdningsskred til
skade for den gruppe i befolknin-
gen, som er mest handicappet.

Der kan ikke veere tvivli om, at de
ansvarlige bag de gennemfarte
nedskaeringsforslag traenger til et
udvidet kursus i begrebet ligestil-
ling. Tendensen er altsd, at man be-
gynder at pille ved de kompensato-
riske ydelser, som hidtil har vzeret
en menneskeret, hvis du tilfaldigvis
er steerkt fysisk handicappet. Vi har
indtil denne sommer kunnet prale i
udlandet med den store politiske
forstaelse over for de betydelige ek-
straudgifter og det ksempeover-
skud, det kraever at leve med et
staarkt fysisk handicap. Nu starter
biseettelsen af de ligestillingsbe-
straebelser, som mange har keempet
for i artier. Vi kan kun habe, at der
er tale om en vildfarelse og ikke en
reel prioritering fra politikernes si-
de. Danmark er for resten det fjer-
derigeste land i verden, og det vil vi,
der er handicappede gerne have del
i —ogsd i fremtiden.

Evald Krog

Forsidebillede

Springvandet uden for Pindstrup
Centret var noget af et samlings-
punkt for de ca. 20 bern, som deltog
i dette ars landsmgde. Fra veerk-
stedsbygningen, hvor de »officielle«
berneaktiviteter foregik, drog der
mange ekspeditioner ud, som ville
forsoge at forcere vandmasserne.
Og det lykkedes for dem alle. (Foto
Kim Klastrup).

Barnene fik ogsa tid til at skrive og
iscenesaette et skuespil, som hgste-
de taktfast bifald, dadet blev opfert
for de voksne om aftenen.
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Foto Mogens Laier
Muskelsvindfondens landsmade
blev et tillobsstykke. Godt 120 med-
lemmer fra nzer og fijern gav mede
pa Pindstrup Centret i weekenden
31. maj - 1. juni.

Antallet spraengte de normale fysi-
ske rammer for centret, men en
campingvogn, telte og ekstra ma-
drasser i vaerkstedsbygning og kon-
torer sikrede, at alle fik tag over
hovedet.

— Og frem for alt blev de noget ek-
straordineere  indkvarteringsbetin-
gelser godtaget med hgjt humaor.

Lordag eftermiddag var afsat til op-
leeg og gruppedroftelser af emnerne
forskning, vejledning og behand-
ling, fremtiden og det internationale
handicapar 1981. Der blev arbejdet
og diskuteret grundigt i de 4 emne-
grupper, som deltagerne kunne
veelge imellem.

Lerdag bed desuden pa et uventet
indslag: landsmedet fik beseg af et
hold fra TV-avisen.

TV-avisens erinde gjaldt en kom-
mentar til Muskelsvindfondens op-
fordring til socialminister Ritt Bjer-
regaard om at treede tilbage som
formand for Nationalkomiteen for
det internationale handicapar. Og
den kommentar gav Evald Krog
gerne TV holdet med hjem.

Mere om baggrund og interviewets
indhold i »Kommentaren« og artik-
lerne om det internationale handi-
capar og socialindkomst, — her skal
blot noteres, at der blev klappet i
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pejsestuen pa Pindstrup Centret
samme aften, da de 120 landsmo-

dedeltagere havde set interviewet i
TV-avisen.

— Det bliver en dyr fremtid
Fra formandens beretning

Lise Mgller valgtes til ord-
styrer for tiende gang, og
hun fgrte med fast hand
deltagerne igennem spn-
dagens landsmgde i Pind-
strup Centret.
Arsberetningen var sendt
ud til deltagerne pa for-
hand, og Evald Krog ngje-
des derfor med at ridse
nogle af punkterne op.

Tre begivenheder tegnede sig saer-
ligt staerkt i Fondens arbejde i 1979:
Det gjaldt ikke mindst Vejlednings-
og Behandlingscentrets administra-
tive udskillelse fra Fonden. Hvor
centret for var en del af Muskels-
‘vindfonden, er det nu en selvejende
institution. Denne adskillelse er
sket, éfter at VB-centret af inden-
rigsministeriet har faet status som
privat sygehus. Desuden er der ind-
géet en overenskomst med Arhus
Amt om en fast betalingsform, og
denne overenskomst er grundlaget

for den igangveerende forhandlings-
runde til de avrige amtskommuner.
Den anden vaesentlige aktivitet i
1979 var myasthenia gravis-grup-
pens kollektive optagelse i Mu-
skelsvindfonden, og at der herunder
blev dannet en arbejdsgruppe for
myathenikere. Myastheniker-semi-
naret i foraret -80 i Pindstrup Cen-
tret havde veeret pa et hejt fagligt
niveau, og med 60 deltagere var det
med til at give Muskelsvindfonden
et skub i den rigtige retning.
Totalbehandlingsseminaret i okto-
ber 79 var den tredje aktivitet, der
blev seerlig fremhaevet. Det havde
vaeret udfordrende at planlaegge, og
deltagerne, der kom fra tolv lande,
havde ogsa haft ros tilovers for for-
labet og ikke mindst for det faglige
niveau.

Korestolsprojektet

Blandt de @vrige emner, Evald Krog
naevnte i sin beretning, var kere-
stolsprojektet, som desvaerre ikke
gik ram forbi, da B & W-koncernens
krise for alvor satte ind i efteréret
1979. B & W har sagt totalt fra, og
Muskelsvindfonden har faet udleve-

ret alle dokumenter og alle indkebte
dele. Nu mangler Fonden en ny
producent, der har ressourcer og
viden til at fore projektet videre. Et
storre radgivende ingenigrfirma er
netop ved at gennemga projektet
med henblik pa en eventuel overta-
gelse.

Oplysning

Der blev gjort meget i 1979 for at
gore Muskelsvindfonden kendt. Ikke
mindre end 75 foredrag og oply-
sende moder blev det til, og sam-
men med dette blad, der nu ud-
kommer i et oplag pa 2000, er det
flagskibet i fondens oplysningsar-
bejde. Evald Krog lagde op til, at
PR-arbejdet skal udbygges yderli-
gere.

Der blev ogsa set ud i fremtiden, da
Evald Krog kom ind pa tankerne om
et institut. Instituttet skal veere cen-
trum for forskning og behandling af
muskelsvindsygdomme, og der er
planer om en placering i Arhus-
omradet i neerheden af det nye amt-
ssygehus i Skejby. Men det bliver en
dyr fremtid: Alene etableringen an-
slas at ville koste 25 millioner kro-
ner.

Flere penge med faerre
ressourcer

Under punktet indsamlingsaktivite-
ter pa landsmpdet sagde Evald
Krog, at opgaven for det nye repree-
sentantskab nu er at vaelte regnska-
bet i den rigtige retning.

— Vi treenger til hurtigtvirkende ind-
samlinger, hvor vi far flere penge

ind med faerre ressourcer. Nogle
gange har en helt urimelig stor ar-
bejdsindsats kun givet 1-2000 kro-
ner. Vi star i stampe, hvis der ikke

sker en @&ndring pa indteegtssiden.

— Vi ma treekke pa alt og alle for
hele tiden at komme videre, fa nye
ideer og saette nye projekter i gang.

Forskningsidékonkurrencen officielt
udskrevet pa landsmodet

»— For de fleste mennesker er det at
trekke og fa vejret en natur-
given ting, som ikke kraever starre
overvejelser — det sker bare. Men
for en stor gruppe mennesker — det
geelder ikke mindst de svaerest han-
dicappede inden for vores syg-
domsgruppe — er vejrtreekningen
forbundet med store komplikati-
oner.

Det er den vitale baggrund for, at
Muskelsvindfonden nu udskriver en
idékonkurrence om respirations-
problemer,« sagde landsformand
Evald Krog, da han officielt udskrev
Muskelsvindfondens tredje for-
skningsidé-konkurrence pa lands-
medet. Som nzevnt i sidste nummer
er det konkurrencens mal at stimu-
lere interessen og forskningen i re-
spirationsproblemer. Konkurrencen
géar ud pa at finde en idé til et emne,
som er egnet for forskning og un-
dersggelse. Ideen skal direkte eller
indirekte vedrgre lungernes, sveel-
gets, mundhulens og ansigtets
funktioner hos personer med ne-

uromuskulaere sygdomme. Det kan
dreje sig om meget, lige fra svig-
tende andedraet og svag hostekraft
over utydelig stemme til omgivel-
sernes holdning.

Konkurrencen henvender sig il
faggrupper som laeger, psykologer,
arkitekter, socialradgivere og ernae-
ringseksperter m.m.

Sidste frist for at sende forslag ind
er 28. februar 81. Dommerkomitteen
bestar af professor overlaege Bent
Juhl, fysioterapeut Dorrit Holten
Pind, chefpsykolog Alice Theilgaard
og fra Muskelsvindfondens besty-
relse Ruth Andersen og Anita Kruse.
Det er pa& nuvarende tidspunkt
sveert at sige noget om konkurren-
cens gennemslagskraft. Vi har kun-
net notere mange henvendelser om
at fa konkurrencefolderen tilsendt,
men det springende punkt er, hvor
stor interessen vil vaere pa de 400
uddannelsessteder, sygehuse, or-
ganisationer og institutioner, som
har fet tilsendt konkurrenceplakat
og folder.
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5 nye i repreesentantskabet

Vagn Hgyer havde forud for lands-
modet meddelt, at han ville udtreede
af fondens repraesentantskab, for at
f& mere tid til sit arbejde for VB
centret.

Med 8 medlemmer pa ordineert valg
og Vagn Hayers udtraeden »i utide«
skulle landsmededeltagerne nu
veelge 9 medlemmer til reprasen-
tantskabet.

Af de 8 pa ordinzert valg enskede
Anette Liebach Jensen, Asger
Nielsen og Ole Bang ikke at genop-
stille.

Afstemningen gav 5 nye ansigter i
repraesentantskabet. Helt »nye« er
nu ingen af dem — de er alle gamle
kendinge i fonden:

Erland Winterberg fra Lasby ved
Skanderborg. Erland Winterberg er
ingenior og var i sin tid med i fon-
dens projektgruppe for udviklingen
af en ny el-korestol. Han er desuden
medlem af Arhus lokalgruppe.

Bent Mohr Jensen fra Nr. Lyndelse
pa Fyn. Ogs& Bent Mohr Jensen er
ingenigr, og som det med al tyde-
lighed vil fremga af artiklerne »For-
underlige fortzellinger fra Fyn«, — far
til en dreng med muskelsvind.

Uffe Larsen fra Odense. Uffe Larsen
er direktor i Kreditforeningen Dan-
mark. | sin periode som raddmand
for Magistratens 4. afd. Odense
Kommune var Uffe Larsen en af de
barende kraefter i fondens 2 suc-
cessfulde centerkampagner i Ro-
sengardscentret i 1975-76.

Anton Ohrt Nissen, civil vaerneplig-
tig i Vejlednings- og Behandlings-
centret til 15. juni, nu laeege pa Al-
borg Sygehus.

J. Bro-Jorgensen fra Skaevinge pa
Sjeelland. Bro-Jorgensen er direktor
i Superfos og har en fortid i fonden
som medlem af den gamle hoved-
styrelse. Hans kone og deres 3 barn
har alle muskelsygdommen myoto-
nia.

Tilbage star at rette en varm tak til
de 5 medlemmer af represesentant-
skabet, som udtradte pa landsma-
det. Anette Liebach Jensen, Lise
Maoller, Asger Nielsen, Ole Bang og
Vagn Hoyer er alle garvede pionerer
i fondens opbygning. Er de ikke
lzengere i repraesentantskabet, vil
de stadig veere at finde i raekkerne,
nar der skal arbejdes.

6

Med plakaten for forskningsidékonkurrencen i baggrunden, stod Evald Krog
for den officielle udskrivning af konkurrencen under landsmodet. Han flanke-
res af Marius Byriel fra sekretariatet og landsmadets dirigent Lise Moller.
Foto Kim Klastrup.

Erik Fogtman ind i
bestyrelsen

Med Vagn Hoyers udtreeden af rep-
raesentantskab og bestyrelse pe-
gede repraesentantskabet pa Erik

Fogtman som nyt bestyrelsesmed-
lem. Erik Fogtman er journalist og
tidligere civil vaernepligtig pa sekre-
tariatet. Han har vaeret medlem af
reprasentantskabet siden 1977.

Nye vedteegter vedtaget

Landsmode 80

Emner som vedteegter og
organisationsstruktur kan
normalt ikke paregne
storre opmaerksomhed,
men nar de skal revideres,
er det en helt anden sag.

Det kostede mange og lange magder
i det strukturudvalg, som repraesen-
tantskabet nedsatte i 1979, for de 9
medlemmer i udvalget kunne barsle
med et forslag til nye vedtagter og
struktur for Muskelsvindfonden.
Forelagt landsmgdet gav forslaget
anledning til 3 timers intens debat
fer det — med en raekke sendringer —
blev vedtaget med den fornedne 2/
dels majoritet.

Vedtaegterne rummer flere nyska-
belser for fondens struktur. Vi skal i
det folgende forspge at traekke de
vaesentligste frem, samtidig med at

de nye vedtzgter aftrykkes i deres
helhed.

§ 8: Faste udvalg

Paragraffen om faste udvalg for op-
lysning, vejledning og behandling,
forskning, skonomi og indsamling
var genstand for mange diskussi-
oner i udvalget. Ogsad pa landsmg-
det lagde paragraffen beslag pa 2 af
de 3 timers diskussion, idet der fra
flere sider blev fremfart, at forslaget
ikke i tilstreekkeligt omfang klar-
lagde kompetenceforholdet mellem
udvalg og bestyrelse.

Sigtet med de faste udvalg er forst
og fremmest at sikre og skabe basis
for en yderligere intensivering af det
nuvzerende arbejde inden for de 5
omrader. Der bliver simpelt hen
flere folk til at f& tingene klaret.
Udvalgene skal kunne fungere som
idéforum, lebende folge udviklingen
inden for deres omrade, men ogsd

tage stilling til og planleegge en-
keltprojekter.

P4 et mode umiddelbart efter
landsm@det udpegede repraesen-
tantskabet medlemmerne til de 5
udvalg og de 2 ad hoc udvalg for
landsmadet 81 og karestolprojektet.

§11: Lokal- og
interessegrupper

De 7 nuveaerende lokalgrupper har i
de nye vedtzegter faet folgeskab af
begrebet interessegrupper. Behovet
for denne udvidelse blev aktualise-
ret, da gruppen af myasthenikere
kollektivt meldte deres ankomst i
fonden.

Myasthenikernes primeere sam-
lingspunkt er naturligvis den feelles
sygdom og ikke et geografisk af-
greenset oplysnings- og indsam-
lingsarbejde som hos lokalgrupper-
ne.

Med myasthenikernes status som
interessegruppe er denne forskel nu
imedekommet, og der er samtidig i
vedteegterne adbnet mulighed for, at
andre faste emnegrupperinger ek-
sempelvis omkring studiekredse,
foreeldreproblemer o.lign. nu ogsa
kan indlemmes i fonden.

Der er endvidere oprettet et kontak-
tudvalg, der skal imgdekomme be-
hovet for en @aget og bedre kontakt
mellem lokal- og interessegrupper
og bestyrelse.

Pa de 2 arlige kontaktudvalgsmeder
over en weekend er det hensigten,
at bestyrelse og grupper gensidigt
skal informere hinanden om deres
arbejde, planer, ensker og behov.

§ 12: Projektgrupper

»Vi synes, at det er et godt formal,
og vi vil gerne bruge noget af vores
fritid til at arrangere et indsam-
lingsprojekt til fordel for jer«. Den

slags henvendelser fra enkeltperso-

ner og foreninger er altid meget
velkommen pd sekretariatet, og til-
med har vi kunnet notere flere og
flere henvendelser med denne ord-
lyd i de sidste 2 ar.

Det er ogsa baggrunden for, at de
nye vedtasgter opererer med begre-
bet projektgrupper. Folk skal kunne
ga sammen om et indsamlingspro-
jekt uden nedvendigvis at have
narmere organisatorisk tilknytning
til fonden.

Samtidig er projektgrupperne lidt af
en programerklaering: Vi vil i de
kommende ar forspge at fa sddanne
grupper op at sta i alle storre byer
med respekt for sig selv.

Faste udvalg, landsmedeudvalg og

korestolsudvalg

Oplys- Behand- Forsk- @kono- Indsam- Lands- Kore-
Navne ning ling & vejl. ning nomi ling mede stol
Erland Winterberg X X X
Bent Mohr Jensen X X
Uffe Larsen X X
Bro-Jorgensen X
Anton Ohrt-Nissen X X
Ole Bentzen X X
Anita Kruse X X
Seren Hagen X _
Evald Krog X X
Erik Fogtmann X X
Ruth Andersen X X
Inge Holm X X
Peter Dahl Jensen X
Birte Brejner X X X
Niels Abildgaard X

Muskelsvindfondens nye
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Vedtaegter

for MUSKELSVINDFONDEN, FOND TIL BEKAMPELSE AF NEUROMUSKULZARE

LIDELSER

§1

Medlemsforeningens navn er Mu-
skelsvindtonden. Fond til bekam-
pelse af neuromuskulaere lidelser.

§ 2 Formal

Det er Muskelsvindfondens formal
at stotte og stimulere behandling og
forskning til gavn for patienter med
neuromuskulaere lidelser og deres
parorénde, samt at give oplysning
om sygdommene og de problemer,
der folger heraf. Der laegges i dette
arbejde stor vaegt pa at fa lagst de
problemer, som de muskelsvin-
dramte selv formulerer.

§ 3 Medlemmer

Som medlemmer af Muskelsvind-
fonden optages alle interesserede.
Stk. 2. Udoever et medlem en for
foreningen skadelig virksomhed,
kan dette udelukkes som medlem
ved beslutning i foreningens besty-
relse. Beslutning i henhold til dette
punkt kan af medlemmet indankes
for repraesentantskabet.

Stk. 3. Tilskud til Muskelsvindfon-
den medfgrer normalt ikke med-
lemsskab medmindre der udtrykkes
onske herom fra den tilskudsyden-
de.

§ 4 Kontingenter

Kontingentets storrelse fastsaettes
af repraesentantskabet.

§ 5 Landsmede

Ordinzert landsmede afholdes hvert
ar i maj méned.

Stk. 2. Landsmedet er Muskelsvind-
fondens hojeste myndighed.

Stk. 3. Indkaldelse til det ordinaere
landsmede skal ske med mindst tre
ugers varsel til samtlige medlem-
mer.

Stk. 4. | landsmedet kan deltage en-
keltmedlemmer og repraesentanter
for kollektive medlemsskaber. Et
kollektivt medlemsskab kan kun
opna stemmeret som enkeltmed-
lem.

Stk. 5. Stemmeret pa landsmedet er
betinget af betalt kontingent og at
medlemmet er fyldt 15 ar.

Stk. 6. Alle afstemninger afgores
ved almindeligt stemmeflertal
blandt de tilstedevaerende med-
lemmer. Vedtzaegtsaendringer kraever
dog 2/s majoritet blandt de tilstede-
veerende medlemmer for at veaere
gyldige.

Stk. 7. Dagsorden for det ordinaere
landsmode skal meddeles ved ind-
kaldelsen og indeholde falgende
punkter:

1) Valg af dirigent

2) Bestyrelsens beretning

3) Fremtidig virksomhed

4) Indkomne forslag

5) Fremlaggelse af regnskab

6) Valg af reprasentantskab

7) Eventuelt

Stk. 8. Bestyrelsens beretning og
regnskab sendes til tilmeldte
landsmodedeltagere senest 7 dage
forud for landsmedet. Andre forslag
end vedtaegtsandringer til dagsor-
denen skal veere sekretariatet i
hende senest 14 dage forud for
landsmedet.

§6 Reprasentantskabet

Repraesentantskabet bestar af 15
medlemmer valgt pa landsmedet.
Hvert medlem vaeiges for 2 &r ad
gangen, sdledes at der pa lige arstal
veelges 8 og pa ulige arstal 7 med-
lemmer af repreesentantskabet. Alle
medlemmer er valgbare fra det
fyldte 18. ar. Genvalg kan finde
sted.

Stk. 2. Repraesentantskabet fastsaet-
ter selv sin forretningsorden.

Stk. 3. Repraesentantskabet, der er
Muskelsvindfondens hojeste myn-
dighed mellem 2 landsmeoder, er in-
den for de af landsmedet givne ret-
ningslinjer ansvarlig for fastlaeggel-
sen af Muskelsvindfondens gene-
relle virksomhed gennem udgvelsen
af felgende funktioner:

1) Godkendelse af bestyrelsens be-
retning

2) Godkendelse af regnskab

3) Godkendelse af budget

4) Valg til bestyrelse

5) Valg af landsformahd og naest-
formand

6) Valg til faste udvalg

7) Valg af statsautoriseret revisor
Stk. 4. Repraesentantskabet holder
mede mindst 2 gange arligt, samt
nadr mindst s af medlemmerne i
repraesentantskabet kraever det. Be-
styrelsen kan dog efter behov ind-
kalde reprasentantskabet. Indkal-
delse til repraesentantskabsmode
skal ske med mindst 3 ugers varsel.

§7 Bestyrelse

Bestyrelsen bestar af 6 medlemmer,
der vzelges af og blandt reprassen-
tantskabets medlemmer for 2 ar ad
gangen, saledes at der hvert ar vael-
ges 3 medlemmer til bestyrelsen.
Stk. 2. Bestyrelsen fastszetter selv
sin forretningsorden.

Stk. 3. Bestyrelsen er Muskelsvind-
fondens daglige ledelse og udgver
denne i henhold til Muskelsvind-
fondens formal og de af repraesen-
tantskabet givne retningslinjer.

Stk. 4. Bestyrelsen kan supplere sig
med sarlig sagkundskab og an-
seette det fornodne personale.

Stk. 5. Muskelsvindfonden tegnes af
bestyrelsens formand eller ved den-
nes forfald af bestyreisens nzest-
formand.

Stk. 6. Bestyrelsen holder mgde
mindst 4 gange Aarligt, samt nar
mindst 2 medlemmer af bestyrelsen
kraever det.

Stk. 7. Bestyrelsen er beslutnings-
dygtig, nar enten formanden eller
naestformanden samt 2 medlemmer
er til stede.

§8 Faste udvalg

Til stotte for bestyrelsen og til sik-
ring af opgavernes udfgrelse er der
faste udvalg for:

1) Oplysning

2) Vejledning og behandling

3) Forskning

4) @konomi

5) Indsamling

Udvalgene arbejder inden for bud-
getterede rammer og er ansvarlige
over for bestyrelsen.

Stk. 2. De faste udvalg bestar af 3-5
personer, hvoraf mindst 2 vaelges af
og blandt repraesentantskabet. |
hvert udvalg skal bestyrelsen vaere
repraeesenteret med mindst 1 per-
son. Udvalgene kan supplere sig
med saerlig sagkundskab. Medlem-
mer til udvalgene veelges for et ar
ad gangen.

Stk. 3. De faste udvalg fastseetter
selv deres forretningsorden.

§9 Bedommelsesudvalg

Til vurdering af anssgninger om
okonomisk statte til forskning skal
bestyrelsen indstille et uvildigt, fag-
ligt udvalg, som endelig veelges af
repraesentantskabet.

Stk. 2. Udvalget bestar af mindst 3
og hgjst 5 medlemmer og veelges
for 2 &r ad gangen.

§10 Ad hoc udvalg

Repraesentantskabet og/eller besty-
relsen kan efter behov nedsaette ad

" hoc udvalg. For hvert ad hoc udvalg

skal der af repreesentantskabet
og/eller bestyrelsen udarbejdes et
kommissorium for den konkrete ar-
bejdsopgave.

§11 Lokal- og
interessegrupper

Efter godkendelse af bestyrelsen
kan medlemmerne oprette lokal-
og/eller interessegrupper til stotte
for Muskelsvindfonden.

Stk. 2. Hver lokal- eller interesse-
gruppe udpeger 2 personer, der
skal repreesentere gruppen ved kon-
taktudvalgsmeder mellem grup-
perne og Muskelsvindfondens be-
styrelse og sekretariat.

Stk. 3. Der afholdes mindst 2 gange
arligt kontaktudvalgsmede over en
weekend med det formal at fremme
den gensidige kontakt.

Stk. 4. Repraesentantskabet og be-
styrelsen er forpligtet til at holde
lokal- og interessegrupperne lg-
bende orienteret om det daglige ar-
bejde.

Stk. 5. Regnskaber for arrangemen-

- ter afholdt af lokal- og interesse-

grupperne udarbejdes efter afhol-
delsen af hvert enkeltarrangement
og fremsendes sammen med det
pkonomiske resultat til Muskels-
vindfondens sekretariat. Bestyrel-
sen fastsaetter i samarbejde med lo-
kal- og interessegrupperne sterrel-
sen af radighedsbelob samt regns-
kabsfarelse. ‘

Stk. 6. Muskelsvindfondens besty-

relse kan, safremt en lokal- eller in-
teressegruppe er i modstrid med
vedtaegterne eller trufne aftaler, el-
ler i gvrigt skader Muskelsvindfon-
dens arbejde, vedtage at nedlaegge
en lokal- eller interessegruppe. Be-
slutning herom kan indankes for
repraesentantskabet.

§12 Projektgrupper

Tit stotte for Muskelsvindfonden
kan der oprettes projektgrupper,
som har til formal at planleegge og
gennemfore enkeltstdende indsam-
lingsprojekter.

Stk. 2. Der stilles ikke krav om med-
lemsskab af Muskelsvindfonden
blandt projektgruppedeltagerne.
Stk. 3. Planer for det enkelte projekt
skal forud for iveerkseettelse god-
kendes af Muskelsvindfondens se-
kretariat.

Stk. 4. Sekretariatet bevilger radig-
hedsbelgb inden for rammer givet
af bestyrelsen. Der laves regnskab
for hvert enkelt arrangement umid-
delbart efter dets afslutning.

§ 13 Regnskab

Regnskabsaret er kalenderaret.
Regnskabet skal af bestyrelsen afle-
veres til revision ved en statsautori-
seret revisor og foreleegges reprae-
sentantskabet til godkendelse feor
afholdelse af ordinzert landsmede.

§ 14 Fondsdannelse

Af de indsamlede midler, tilskud,
kontingenter m.v. oparbejdes en

Loerdagens landsmedeprogram bod pa oplaeg og efterfalgende

fondsdannelse til stotte for forma-
let.

Stk. 2. Bestyrelsen traeffer beslut-
ning om anvendelse af fondens mid-
ler efter retningslinjer fastlagt af
repraesentantskabet.

§ 15 Oplesning

For at Muskelsvindfonden kan op-
loses kreeves en indstilling herom
fra et repraesentantskabsmade til et
ordinzert landsmede. Der skal ske
en efterprovning ved et ekstraordi-
nzert landsmade, tidtigst 3 og se-
nest 6 uger efter det ordinzere
landsmgdes afholdelse. Vedtages
foreningens oplesning, skal der pa
det ekstraordinaere landsmede traef-
fes beslutning om den videre for-
valtning af foreningens midler.

Stk. 2. Den efter afviklingen tilbage-
vaerende formue overdrages til et
organ, der bedst kan administrere
midlerne i henhold til naervaerende
vedteegter.

§16 Ilkrafttraeden

Narvaerende vedtagter er vedtaget
pa landsmgdet i Pindstrup den
31. maj-1. juni 1980.

Stk. 2. /Endringer i vedtaegterne kan
kun optages til beslutning, safremt
der ved indkaldelsen til det pageel-
dende landsmede er meddelt, at
vedtaegtseendringer er pa dagsor-
denen. Forslag til vedtagtssendrin-
ger fremsendes til tiimeldte lands-
modedeltagere senest 7 dage forud
for landsmedet.

W

gruppearbej-

de omkring 4 emner. Her er det emnegruppen for vejledning og behandling,
som drofter opleegget. Foto MogensiLaier.




Deltagerne i seminaret bliver »overvaget« af lordagens paneldeltagere. Fra venstre Erik Jacobsen, Ole Sjo, Lotte
Bigaard Hansen og Olaf Paulson. Fotos Mogens Laier.

Seminaret om myasthenia gravis

| weekenden den 12.-13. april
afholdt arbejdsgruppen for
myasthenia gravis og Mu-
skelsvindfonden det forste
myastheni seminar i Dan-
mark.

For mange deltagere i seminaret pa
Pindstrup Centret bed weekenden
pa en speciel oplevelse. De mgdte
for forste gang en anden person
med myastheni.

Med i alt 200-500 myasthenikere i
Danmark, var mindst 10% af hele
sygdomsgruppen til stede pa Pind-
strup centret. Med péarerende og
hjeelpere rundede seminaret de 50
deltagere.

Netop udvekslingen af erfaringer —
bl.a. under den to timers rundbord-
ssamtale lgrdag aften — blev en af
de vaesentligste landvindinger pa
weekenden. Problemer, der maske
af den enkelte opfattedes som ind-
ividuelle, viste sig i virkeligheden at
veere faelles for mange.

Seminarets hovedindhold var dog
de 2 panelrunder, hvor deltagerne
fik kontant information om syg-
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dommen og afhjelpning af dens
felgevirkninger. Der er god grund til
at fremhaeve det faglige niveau for

Olaf Paulson gjorde bl.a. rede for re-
sultaterne af behandling af mya-
stheni med plasmaudskiftning. Foto
Mogens Laier.

lerdagens panelopleeg og efterfal-
gende diskussion. Paneldeltagere
var overlaege O. B. Paulson, Erik Ja-
cobsen, Ole Sje og fysioterapeut
Lotte Bigaard Hansen, alle fra Rigs-
hospitalet.

De sammenstykkede fra hver sit
speciale et all round billede af syg-
dommen samt erfaringerne med fy-
sioterapeutisk behandling.
Sendagens panelrunde fokuserede
pa de sociale, skonomiske og psy-
kiske aspekter med opleg fra ergo-
terapeut Jette Moller, socialradgiver
Saren Hagen og psykolog Anita
Kruse.

Sporgelysten var stor, og det var
indtrykket, at flere af deltagerne fik
oplysninger med sig hjem, der
kunne sndre et og andet i deres
dagligdag.

Under seminaret blev der ogsa tid til
at udfylde et omfattende sporge-
skema om myasthenia gravis. Mate-
rialet, der nu er under bearbejdelse,
vil forhabentlig kunne give et fin-
gerpeg om, hvad der skal pa& pro-
grammet for et myastheni seminar
nummer 2 i Danmark.

eamda-nyt

Generalforsamling

Fra den 11.-14. september er den
engelske organisation veert for den
arlige generalforsamling for de
europaeiske muskelsvindorganisati-
oner. Arsmgdet afholdet pa et kur-
suscenter i Roehampton, sydvest
London.

Pa dagsordenen er bl.a. EAMDA ak-
tiviteter i det internationale handi-
capar 1981 og en gennemgang og
status for den raekke konkrete pro-
jekter, som blev sat i gang pa

Stockholm konferencen i 1978.
Danmark og Sverige skal herunder
fremlzegge en delrapport for det
igangveerende korsetprojekt. — For
ovrigt er der godt nyt om projektet:
Laege Anette Liebach Jensen, der
star for den danske del af arbejdet,
har faet bevilget 2 maneders tjene-
steorlov til formalet.
Muskelsvindfondens delegation il
arsmedet i London bestar af Anita
Kruse og Evald Krog fra bestyrel-
sen, Anette Liebach Jensen og en-
delig Camilla Vogelius fra arbejds-
gruppen for myasthenia gravis.

Skakturnering

EAMDA indbyder ogsa til deltagelse
i den arlige skakturnering, hvor hver
medlemsorganisation skal mede
med et hold pa 4 personer.

Turneringen afholdes i ar i Holland,
narmere bestemt pa kursuscentret
Henri Dunanthuis, ved Zeist. Kamp-
dagene er 17.-19. oktober.

Muskelsvindfonden har endnu ikke
veeret i stand til at mobilisere et
hold blandt vore mediemmer, men
det skal ikke afholde os fra at gen-
tage tilbuddet: Er der 4 skakspillere,
der har lyst til at prove at szette det

evrige kontinent mat? Henvendelse
til sekretariatet snarest.

Hollandsk
ungdomsafdeling

En reekke medlemmer i alderen
14-22 ar under den hollandske mu-
skelsvindorganisation startede i
1979 deres egen ungdomsafdeling.
Initiativet udsprang af behovet for at
kunne formulere egne krav og on-
sker samt f4 mulighed for at disku-
tere falles problemer omkring ud-
dannelse, bolig, handicap/ikke han-
dicap, sex m.m.

Det var Ysbrand Poortman fra den
hollandske organisation, der orien-
terede om denne nyskabelse, da
han besegte os i maj maned. Han
oplyste ogsa, at ungdomsafdelingen
var veeldig interesseret i at fa kon-
takt med unge medlemmer af Mu-
skelsvindfonden. Hvad med en fzael-
les dansk-hollandsk weekend for
14-22 arige i 1981, f.eks. pa Pind-
strup Centret? spurgte Poortman.
Vi finder ideen god og vil gerne
hare, hvad vore medlemmer og mu-
lige deltagere mener om den.

Pressalit bade-og plejebriks

brug.

Plejebriksen er en nyhed fra
Dansk Pressalit. Briksen kan
indstilles i 2 hojder af hen-
syn til korestolsbrugere og
plejepersonale. Og sa optager
den kun plads nar den er i

Rekvirer vort brochuremateriale.

Vi hjzlper en hel del mennesker

til at hjzelpe sig selv lidt bedre.

Dansk Pressalit A/S Augustenborggade 11-13 8000 Arhus C Telefon (06)146622 [;:{q/]']:]
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Bliver der handicapar i Danmark?

Af Anita Kruse, Muskelsvindfondens bestyrelse

FNs symbol for det Internationale
Handicapér 1981. Symbolet viser 2
personer, der holder hinanden i
handen, og derved illustrerer stotte
og solidaritet, der ydes pa lige fod.

Pa den 31. generalforsamling i 1976
vedtog De forenede Nationer at er-
klzere 1981 for internationalt ar for
handicappede. | resolutionsteksten
beskrives formalet saledes:

»at stotte handicappede i tilpasnin-
gen til samfundet, savel fysisk som
psykisk,

at fremme alle nationale og interna-
tionale bestraebelser pa at yde den
handicappede tilstreekkelig stotte,
muligheder for uddannelse, og rad-
givning samt pleje og serge for, at
der skaffes muligheder for egnet
beskeeftigelse, der kan bidrage til
en fuldsteendig integration af den
handicappede i samfundet,

at fremme studie- og forskningspro-
jekter, der har til formal at lette den
praktiske side af den handicappe-
des daglige tilvaerelse, som f.eks. at
forbedre adgangen til offentlige
bygninger og serge for lettelser i
adgangen til transport,

at pavirke og informere offentlighe-
den om den handicappedes ret til at
deltage i de forskellige aspekter af
samfundets gkonomiske, sociale og
politiske liv,

at fremme alle effektive foranstalt-
ninger til forebyggelse af invalide-
rende sygdomme og andre arsager
til invaliditet samt til revalidering af
handicappede personer.«

Endvidere opfordres alle medlems-
stater og organisationer, der be-
skeeftiger sig med handicapsparg-
smal til at vaere med i bestraebel-
serne for at etablere arrangementer
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og programmer, der kan medvirke
til at realisere planerne for handica-
paret.

Nationalkomité

Med det formdl at koordinere arets
arbejde nedsatte socialministeren
en nationalkomité, der holdt sit
forste mede den 17. april pa Chri-
stiansborg. | dette made deltog jeg
som reprasentant for Muskelsvind-
fonden.

Efter socialminister Ritt Bjerre-
gaards velkomst, hvori hun frem-
haevede FNs malsaetning om handi-
cappedes medbestemmelse og lige-
stilling og i handicaparet sa en stor
udfordring til politikere og plan-
leeggere — udtalelser, som star i
skarp kontrast til de nyligt fremsatte
og vedtagne besparelser inden for
det sociale omrade — redegjorde by-
retsdommer Holger Kallehauge,
Landsforeningen mod Bornelam-
melse, for det udarbejdede oplaeg til
danske aktiviteter i handicaparet.
Kallehauge er udpeget som neaest-
formand i komiteen og formand for
et centralt ministerielt nedsat ar-
bejdsudvalg bestdende af reprae-
sentanter fra socialstyrelsen, soci-
alministeriet og nogle organisati-
oner tilsluttet De samvirkende Inva-
lideorganisationer (D.S.1.).
Kallehauge fremhaevede bl.a. be-
tydningen af at huske de mindre
kendte handicapgrupper. Det blev
pointeret, at i betragtning af de
begreensede @konomiske ressou-
rcer — der er over en 2-arig periode
bevilget 1 mill. kr. til sekretariatsud-
gifter — er det nedvendigt i meget
hoj grad at traekke pa egne basis-
grupper, dvs. pa de eksisterende
organisationer og deres blade med
henblik pa publicering af artikler og
meddelelser.

Ingen har patent pd handicaparet,
men der blev opfordret til samar-
bejde og til en koordinering af ar-
rangementsplaner via handicapars-
sekretariatet.

Herefter fulgte en bred debat om
handicaparets malsaetning og pa
basis af det udarbejdede oplaeg
fremsattes en reekke forslag til akti-
viteter. Fra Muskelsvindfondens
side fremhaevede vi folgende:
Papegningen af de specielle behov

for oplysning omkring skjulte han-
dicaps er szrdeles vaesentlige, det
kan dreje sig om sociale og psyki-
ske handicaps, som i endnu hgjere
grad end fysiske handicaps kraever
stotte og holdningszendring.
Holdningspavirkningen bliver altsa
den vigtigste opgave, og i den for-
bindelse er det relevant at inddrage
tv, radio og presse. Allerhelst ber
handicappede jo indga i ganske al-
mindelige udsendelser, sa befolk-
ningen ikke altid focuserer péa, at
handicappede er anderledes, men
bliver vant til at se handicappede i
medierne i mange forskellige sam-
menhange.

Selvfalgelig skal der i 1981 udarbej-
des specielle udsendelser, men i
der ber ikke i overdreven grad focu-
seres pa specifikke sygdomme eller
problemer, men ogsa papeges,
hvad handicappede kan, hvilke mu-
ligheder handicappede har, og hvad
de har til faelles med andre menne-
sker.

Der er i oplaegget gjort meget ud af
de arkitektoniske barrierer, men de
holdningsmaessige barrierer er jo i
virkeligheden de mest omfattende.
Arbejdet er i vor kultur ikke bare en
vaesentlig del af menneskets identi-
tet, men det er ogsd gennem aktiv
deltagelse pad arbejdsmarkedet, at
reel ligestilling etableres, og derfor
bar arbejdsmarkedsforholdene
vaere et vasentligt led i handicapa-
ret.

Ligeledes ber forskoleomradet op-
prioriteres, da det er den mest abne
aldersgruppe for integrationsbe-
streebelser.

Muskelsvindfonden stottede pé
mgdet prioriteringen af arbejdet i
lokalsamfundet, bl.a. fordi det
rummer mulighed for at kunne ind-
drage decentrale handicapgrupper
sdsom foraeldre- og brugergruppers
arbejde.

Endelig advarede vi imod det i op-
leegget foresldede — nemlig at kom-
binere oplysning og wskonomisk
indsamling via en raekke feellesakti-
viteter; det drejede sig bl.a. om
plancheudstilling og indsamling i
en raekke butikscentre, etc.

Er malet fuld ligestilling og integra-
tion, kan vi nseppe samtidig »stikke
handen frem« s& at sige. Det kan

forvirre og maske irritere befolknin-
gen og i hvert fald hos mange fast-
holde det hidtidige billede af den
handicappede — det billede, som vi
gerne skulle have eandret i de
kommende ar.

Der er foresldaet udgivelse af en
handicapkalender, og den idé har vi
stottet, idet den jo har en informativ
karakter.

Lokalkomiteer:

Handicaparet skulle gerne medfare
en intensivering af arbejdet inden
for dette felt og en udbredelse af
kendskabet til omradet. Et af ma-
lene md veere at fjerne alle sam-
fundsskabte handicaps.

Som et led i holdningspavirkningen
indtager lokalkomiteerne en central
stilling. Fra socialministeren udgik
der derfor den 6. maj opfordring til
samtlige landets borgmestre om at
tage initiativ til oprettelse af og selv
indtraede som formand for en lokal-
komité. Malet er naturligvis at na ud
til samtlige 275 kommuner; pr. 12.
juni havde 9 kommuner reageret
positivt!

Lokalkomiteerne teenkes ledet af et
arbejdsudvalg, der kan igangsaette
og koordinere arbejdet med aktivi-
teter i kommunen. | arbejdsudvalget
kan indgd kommunalpolitikere, em-
bedsmaend, repraesentanter fra
handicaporganisationer og sociale
forbrugergrupper, fagfolk eller inte-
resserede enkeltpersoner, der matte
have lyst til at engagere sig i arbej-
det.

Borgermode

Der blev opfordret til at indlede
handicaparet med afholdelse af et
lokalt borgermede i januar méaned,
hvor der dels kan holdes en hering
og dels udvikle sig en debat om
prioritering af og behov for aktivite-
ter. Der vil veere nok af konkrete
emner at tage fat pa. Vaesentligt
ville det ogsad veere at fremdrage
kommunens holdning til etablering
af et fremtidigt fast samarbejde med
en repraesentativ »handicapgruppe«
(altsd brugerhgring og -medbe-
stemmelse).

Pa basis heraf var det meningen, at
der skulle udarbejdes en aktivitets-
plan for 1981.

Tiden efter 1981

Det er naturligvis af afgerende be-
tydning, at det, der igangseettes i
handicaparet, ikke opharer med
udgangen af 1981; handicaparet
skulle helst blot vaere den ydre an-
ledning til at forstaerke indsatsen

for at sikre handicappedes aktive
deltagelse i samfundslivet og skulle
gerne straekke sig langt videre ud i
fremtiden.

I den forbindelse er det ogsa vee-
sentligt, at de etablerede handica-
porganisationer ikke alene gar ind
og iveerksastter en raekke aktiviteter,
men at man i hgj grad inddrager
repraesentanter og beslutningsta-
gere fra en lang rakke organisati-
oner og instanser, som maske nor-
malt ikke arbejder med handicap-
spargsmal, engagerer dem i pro-
blematikken og forpligter dem til at
pabegynde en szerlig indsats i 1981.
F.eks. har DANIDA tilkendegivet, at
man vil gare en saerlig indsats om-
kring handicapaspektet i U-lands-
samarbejdet.

Som det fremgar senere i artiklen
ligger alle aktiviteter i forbindelse
med handicaparet for gjeblikket stil-
le, og arets fremtid er ganske uafk-
laret, men safremt der bliver nogle
danske markeringer, opfordres sa
mange af vore medlemmer som mu-
ligt til aktivt at bidrage hertil. Det er
i hgj grad vaesentligt, at meder og
andre aktiviteter praeges af menne-
sker, der selv er handicappet eller
foraeldre til handicappede bern.

Seerlige arbejdsudvalg

For at inddrage s& mange kvalifice-
rede folk og en sa stor arbejdskraft
som muligt har det vaeret tanken pa
landsbasis at sammensatte en
reekke szerlige arbejdsudvalg, som
skulle focusere pa bestemte felter.
Der er foreslaet folgende udvalg:

1. Skoleudvalg, som i samar-
bejde med Danmarks Larerfor-
ening og undervisningsministe-
riet skal spge at tilvejebringe
materiale om holdningen til
handicappede.

2. Informationsudvalg, der for-
uden direkte information omfat-
ter emnerne film, udstillinger,
brug af kulturelle institutioner
og konkurrencer.

3. Udvalg om handicappede og
arbejdsmarkedet.

4. Udvalg vedrgrende psykiske
handicaps, som ogsa skulle
omfatte sekundzre handicaps
ved fysiske lidelser.

5. Udvalg vedrorende det ydre
fysiske miljg, som omfatter
byplanlsegning, transport, bolig,
etc.

6. Udvalg vedrgrende hjeelpe-
middelkonference, som skal
beskaeftige sig med behovet for
forbruget af hjelpemidler og
veere abent for brugere, organi-

Anita Kruse — Muskelsvindfondens
repraesentant | Nationalkomiteen
indtil den 7. august, hvor fonden
gav meddelelse om sin udtraeden.
Foto Mogens Laier.

sationer, eksperter og politike-
re.

7. ldreetsudvalg.

8. Styregruppe under Social-
forskningsinstituttet  vedre-
rende socialgkonomisk under-
segelse af levevilkar for familier
med handicappede barn.

9. Handicappede bgrn i sam-
fundet.

10. Familien og det handicap-
pede barn.
11. U-landsudvalg.

Der har veeret foresldet oprettet et
ligestillings- og integrationsudvalg,
men dette tema teenkes at indga i
samtlige ovenstaende.

Nyhedsformidling

Den 7. maj deltog jeg i et made, hvis
formal var at drofte naermere ret-
ningslinjer for samarbejdet om ny-
hedsformidlingen fer og under
handicaparet.

Der er nzeppe planlagt husstand-
somdeling af materiale om handi-
caparet, og nyhedsbreve vil kun i
begrenset omfang udga til lokal-
komiteerne. Det var dog tanken fra
sekretariatet lgbende at videre-
sende oplysninger om arrangemen-
ter til redaktererne af de eksiste-
rende blade. Man ville sigte mod at
inddrage den organiserede presse
og etablere kontakt til fagpressen.

Status i dag

FN-dagen den 24.10. er afsat til det
andet mode i Nationalkomiteen, li-
gesom der sigtes mod afvikling af et
Handicapar ... fortsaettes

13




Bornehjaelpemidler

»Vort mal er at vore produkter
ma yde en tryg og sikker hjeelp
i hverdagen, for sa vel bruger
som hjeelper«,

Disse ord er grundlaget for
HASI's mangearige fremstilling
og udvikling af bernevenlige
treenings- og behandlingsred-
skaber for handicappede.
HASI’s produkter er holdt i
glade muntre farver, kombine-

ret med solide forchromede
stalrersstel, med et utal af
variationsmuligheder. Dette
gor HASI’s hjeelpemidler sikre
og fleksible.

Udvalget i terapiredskaber og
hjeelpemidler omfatter kravle-,
gang-, ligge- og sta-redskaber.
Stort udvalg i special cykler,
toilet- og badestole, samt
mange typer i karestole, savel
inden som udendgrs, endvi-
dere hajdeindstillige borde,
terapiborde, spiseredskaber,
beskyttelseshjaelme m.m.

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

Hovedkontor: Brydehusvej 2 - 2750 Ballerup - TIf. 02-65 00 11 - Salg og udstilling: Seren Frichsvej 50 - 8230 Arhus - TIf. 06-15 63 11
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offentligt pressemgde i december
med introduktion til de vigtigste ar-
rangementer i 1981.
Imidlertid sveever alle hidtidige pla-
ner for gjeblikket i luften, idet en
stor del af organisationerne i Nati-
onalkomiteen i protest mod vedta-
gelsen af loven om socialindkomst
nu er trddt ud af komiteen. »Lige
adgang — lige muligheder« er det
danske motto for handicaparet,
men loven om socialindkomst likvi-
derer faktisk det princip om gko-
nomisk ligestilling, som hidtil har
vaeret geeldende for handicappede.
Som bekendt har Muskelsvindfon-
den den 29. maj i brev til socialmi-
nisteren opfordret hende til at afga
som formand fra Nationalkomiteen.
Ligeledes har vi opfordret komite-
ens gvrige medlemmer til at indtage
en lignende holdning, hvad nogle
da ogsa har gjort.
Samtidig har D.S.l. meddelt, at de
udtreeder af Nationalkomiteen, hvad
ogsd andre har fulgt. Falgelig har
formanden for det centrale arbejds-
udvalg, H. Kallehauge, der er blandt
de af D.S.I. indstillede medlemmer,
set sig nodsaget til at afgd. Social-
ministeriet overvejer nu mulige lgs-
ninger pa »strukturproblemerne«.
Muskelsvindfondens holdning er
baseret dels i, at handicaparet er en
international foreteelse, som vil
blive afviklet under alle omstaendig-
heder. En nedvendig forudsaetning,
for at gennemfarelsen bliver me-
ningsfuld og kvalificeret, er, at han-
dicap- og brugerorganisationerne
preeger arbejdet og har adgang til
ressourcer og medier. Bliver handi-
caparet en pseudoaktivitet med en
markering af handicappede som en
social tabergruppe, man ikke behg-
ver at tage alt for alvorligt, er effek-
ten mere skade end gavn.
Dels forekommer det at vaere en lo-
gisk konsekvens, at safremt et fler-
tal af en komités medlemmer ikke
kan neaere tilid til formanden, fordi
denne politisk og holdningsmaes-
sigt handler i direkte modstrid med
organisationernes medlemsinteres-
ser, ma formanden afga.
Det viste holdningsskred pointerer i
endnu hojere grad end tidligere be-
hovet hos politikere og den sakaldte
normalbefolkning for sterre viden
og direkte kontakt med handicap-
pede.
Hvordan skulle man ellers kunne
forklare, at en sadan lov kunne
fares igennem?

Anita Kruse

Socialindkomst og handicapar

Leeseren vil flere steder i dette
nummer stede pd ordene socialind-
komst og internationalt handicapar
1981. Det forventede indhold af de 2
begreber har det ikke s& godt med
hinanden, - loven om socialind-
komst star bl.a. for et politisk hold-
ningsskred og brud pa princippet
om handicappedes ligestilling med
den gvrige befolkning. — Det danske
motto for FNs internationale hanid-
capar er »lige adgang — lige mulig-
hedere.

Trods den skzerende kontrast har
bade socialindkomsten og den dan-
ske del af handicaparet forunderligt
nok samme fodselshjeelper. Vi taler
om Ritt Bjerregaard i egenskab af
henholdsvis socialminister og for-
mand for den danske nationalko-
mité for handicapdret.

Dr. Jekyll og mr. Hyde? lhvertfald en
socialminister, der den ene dag i
Folketinget gennemfarer en forrin-
gelse i levevilkdrene for handicap-
pede, og sd den nzeste dag mader
op som formand i Nationalkomiteen
og skal tale om »lige adgang — lige
muligheder« for handicappede.

Som konsekvens af vediagelsen af
loven om socialindkomst trak
mange af organisationerne sig ud af
Nationalkomiteen i protest.
Muskelsvindfonden reagerede ved
at opfordre socialministeren til at ga
som formand for Nationalkomiteen:
Nar nzesten samtlige organisationer
tilknyttet en komité ikke kan nzere
tillid til komiteens formand, fordi
denne politisk handler i komplet
modstrid med organisationernes
medlemsinteresser, — ja s& ma for-
manden ga og ikke organisationer-
ne.

Under en ny formand kunne Nati-
onalkomiteen i 1981 bl.a. bruges
som basis for en feelles indsats mod
socialindkomst lovens konsekven-
ser for handicappede i Danmark.
Disse »strukturproblemer« omkring
Nationalkomiteen ville blive taget
op til overvejelse, oplystes det fra
socialministeriet.

Nu har Ritt Bjerregaard meddelt, at
hun agter at forblive pd formands-
posten i Nationalkomiteen. Mu-
skelsvindfonden har trukket sig ud.

Det var bestemt i egenskab af socialminister, at Ritt Bjerregaard redegjorde
for loven om socialindkomst, som TVs sondagsgaest den 1. juni. Den 24.
oktober gaelder det »lige adgang — lige- muligheder«, ndr hun indtager for-
mandsseedet i Nationalkomiteen. Foto fra TV-skeerm Mogens Laier.

15




mil

Forunderlige forteellinger fra Fyn

Skent de folgende 3 forteel-
linger alle har en ’'lykkelig’
udgang og @en hedder
Fyn, er der bestemt ingen
grund til at drage yderli-
gere paralleller til nati-
onens eventyrdigter H.C.
Andersen.

De handler om familien
Annett og Bent Mohr Jen-
sen, Nr. Lyndelse i det
midtfynske og iseer om
deres nu 10-arige sen, Er-
ling. Vi skal ikke her for-
dybe os narmere i indhol-
det — artiklerne taler for sig
selv.

Diagnosen: Duchenne’s muskeldy-
strofi rummer en psykisk og @ko-
nomisk belastning for de parsren-
de. Denne belastning bliver bestemt
ikke mindre, nar sygdomsforlgbet
ikke folger denne diagnose — og
iseer ikke nar diagnosen bliver en
behagelig undskyldning for en
kommune til ikke at hjzelpe.
Familien Mohr Jensen fra Nr. Lyn-
delse pA Fyn har veret igennem
flere &rs sej kamp mod de offentlige
myndigheder for at f4 dem til at
indse, at sygdomsforlabet for deres
sen Erling ikke stemte overens med
den diagnose, han havde faet stillet.
Da Erling var 1 ar, kunne han stadig
ikke sidde selv, og han havde van-
skeligt ved at holde hovedet pa
plads, hvorfor familien gik til laegen,
der udtalte, at drengen bare var lidt
slap i det og nok lidt sent udviklet.
Det var Anett og Bents farste barn,
og som nybagte og lidt usikre for-
aeldre vidste de ikke, hvor meget de
kunne forvente af et barn. Men da
Erling stadig ikke gik ved 2-ars al-
deren, blev han undersegt af en
specialist i barnesygdomme, og han
udtalte samstemmende med husiee-
gen, at Erling blot var lidt sent ud-
viklet, og at han nok farst ville
komme til at g4 som 5-arig.
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De 2 af 3 »hovedaktarer« i forunderlige forteellinger fra Fyn, Anett og Bent

Mohr Jensen. Foto Kim Klastrup.

Erling blev dog optaget i en speci-
albernehave for bevaegelseshzem-
mede, og ved 3-ars alderen foreslog
man, at Erling blev indlagt pa
Odense Sygehus for en naermere
undersggelse. Her stillede man di-
agnosen: progressiv muskeldystrofi,
og foraeldrene fik at vide, at det in-
debar en hurtig sveekkelse af Er-
lings muskler, og at Erling med stor
sandsynlighed ikke ville blive aldre
end ung voksen.

Da Erling i alle sine 3 ar havde vze-
ret lige slap, havde forzeldrene
sveert ved at acceptere, at deres
dreng skulle lide af en sa hurtigt
fremadskridende sygdom.

Nu begyndte den egentlige kamp
mod autoriteterne. Laegerne sagde,
at Erling hurtigt skulle blive svage-
re, — foreeldrene provede at modbe-
vise dette, bl.a. ved at lzere Erling at
cykle pa sin tricykel — men diagno-
sen blev ikke eendret, og foreeldrene
opnéede i gvrigt kun at blive stemp-
let som samarbejdsuvillige. Som
6-a4rig kom Erling i kontakt med
Muskelsvindfonden i Arhus. Her
mgdte han fysioterapeut Birgit Stef-
fensen, der forste gang meget for-
sigtigt og diplomatisk spurgte for-
aldrene, om de var sikre pa, at di-
agnosen var rigtig.

Erling var 7 ar, da han blev diagno-
sticeret hos overlege Ole Hein-

Serensen pa Arhus Kommunehospi-
tal. Muskelbiopsiproverne pegede
stadig mod diagnosen: Duchenne’s
muskeldystrofi, men den kliniske
undersggelse klargjorde til gengaeld
tydeligt, at sygdomsforlgbet langtfra
fulgte det normale monster for
denne sygdom, og at Erlings syg-
dom ikke var nzert sd fremadskri-
dende, som den forste diagnose
indicerede.

Fra Erling var 3, til han var 7, vir-
kede diagnosen som en mur mellem
familien og det offentlige. Familien
sogte om en rampe ved hoveddg-
ren, men kommunen ville ikke
deekke omkostningerne. Den davae-
rende socialudvalgsformand mente
abenbart, det ville vaere spild, for
han udtalte, at 'nar familien ikke
havde drengen mere, kunne kom-
munen jo ikke komme og fa sine
fliser igen’. Senere handledes der
om det, ved forst at tilbyde familien
50% af udgifterne og senere 75%.
De resterende 25% blev financieret
ved et legat fra Samfundet og
Hjemmet for Vanfare.

Da familien Mohr Jensen senere
skulle have lavet en ny rampe ved
deres havedor, havde de ikke kreef-
ter til en ny sag med kommunen, og
valgte derfor den nemmeste, men
langtfra tilfredsstillende l@sning:
selv at betale.

Den ufuldsteendige historie om striden om en

kassebil

Og den tredje af »aktorerne«, son-
nen Erling.

De mange avisér, som har skrevet
om bilsagen fra Fyn, har vaeret helt
pa familien Mohr Jensens side. Fa-
miliens kassevogn, der bruges til at
transportere Erling i, er kommet i
Tolddirektoratets seogelys. Tolddi-
rektoratet mener nemlig, at familien
har lavet nogle konstruktive aen-
dringer ved deres Ford Transit, s&
de ikke kan ngjes med at betale
20% af den ordinzere registrerings-
afgift. Det kan man ellers, hvis in-
dehaveren blot har stort kerekort,
og der er mindst 11 siddepladser i
bilen. Eller hvis indehaveren er det
offentlige; s& ma& man fjerne alle
sa&der og erstatte dem med klap-
seeder, s der kan veere plads til
korestole, ganske som Falck og
mange plejehjem har gjort det. Sa-
gen er endnu ikke afsluttet, og det
er ikke den eneste forhindring fami-
lien har mattet igennem i forseget
pa at finde en transportlgsning til
Erling.

Det hele begyndte, da der var hal-
vandet ar til det 4-arige lan pa den
tidligere invalidebil udleb, og fami-
lien begyndte at planiaegge kebet af
en ny bil. De havde en stationcar,
men da Erling nu havde faet en
el-korestol, var det mest praktisk
med en kassevogn. For at finde den
helt rigtige bil til deres behov, blev
de sammen med kommunen enige

om at henvende sig til Polioinstitut-
tet, der har specialiseret sig i bilsa-
ger. Polioinstituttet anbefalede en
kassevogn med lift eller rampe.
Kommunen ville lige undersage, om
der ikke var billigere lgsninger og
kontaktede Orthopaedisk Klinik i
Odense. Herfra foreslog man, at fa-
milien fik en stationcar, en siddelift,
en anhanger og en ekstra kerestol,
der kunne std pa Erlings skole.
Denne lgsning, der imidlertid ikke
var billigere, indstillede kommunen
til amtet. Lasningen indebar tillige,
at kommunen matte overtage sko-
lekarslen, og husleegen ville kun
acceptere, at Erling blev transporte-
ret med specialindrettet bil eller
med Falsk.

Falsk oplyste, at det ville koste
38.000,- kr. arligt at serge for Er-
lings transport, og at de faktisk
helst ville veere fri, da de ikke var
interesserede i at skulle have bil og
mandskab stdende til permanent
radighed for at hente Erling pa faste
tidspunkter.

Sa tog familien kontakt til Harby
Karrosserifabrik, der indretter kas-
sevogne for plejehjem og Falck. Det
sker bl.a. ved at fjerne nogle af sae-
derne og erstatte dem med klapsee-
der, sa der pa den méade bliver plads
til korestole.

Med fuld registreringsafgift ville
kassevognen koste 147.000,- kr.
Med en afgift pd 20% kunne fami-
lien imidlertid f4 bilen for 64.000,-
kr.

De lokale bilinspekterer sagde god
for ideen, hvis der blot ikke blev
lavet konstruktive zendringer, sa-
som andringer af styretsj, bremser
m.m., og det samme sagde Told-
kammeret i Odense. Kommunen var
ogsa med pa ideen, og familien fik
de normale 52.000,- kr. i l&n pa bi-
len, mens kommunen betalte for
indretning incl. lift. Familien kerte
nu i bilen i halvandet ar, og alt var i
den skenneste orden.
Polioinstituttet var ogsa begejstret
for ideen, og da en sjeellandsk fami-
lie skulle have en lignende kassebil,
kontaktede Polioinstituttet det lo-
kale toldkammer. Det sjeellandske
toldkammer var imidlertid usikker
over for lgsningen og henvendte sig
derfor til Tolddirektoratet. Tolddi-

rektoratet fik herigennem nys om
den fynske ordning, og dermed be-
gyndte striden: Tolddirektoratet
sagde, at en siddan reduktion af re-
gistreringsafgiften var ulovlig, da bi-
len ikke 'uomtvisteligt’ var indrettet
til mere end 10 personer; der var
sket en konstruktionszendring af bi-
len. S& var Svendborg Lokaltold-
kammer ude at teelle bilens saeder:
et, to, tre, fire ... og kom til tallet 11
siddepladser: seks originale szeder
og fem klapseeder. Men det hjalp
ikke, Tolddirektoratet gav familien
besked pa at betale fuld registre-
ringsafgift eller sastte da originale
seeder i igen.

En lesningsmulighed pa den spe-
gede sag var, at kommunen kgbte
bilen af familien for et symbolsk be-
leb, og familien sa lante bilen af
kommunen. Kommunen ma nemlig
gerne tage saderne ud af en mini-
bus og bruge den til handicapker-
sel, men det ma Mohr Jensens ikke
som privatpersoner. Den lssning
kunne kommunen imidlertid ikke
overskue. Pa familien Mohr Jensen
virker sagen da ogsa helt tabelig,
fordi det i realiteten kun drejer sig
om at flytte penge fra en offentlig
kasse til en anden.

Familien har ikke kraefter til at be-
skeeftige sig mere med sagen, og
den er overgivet til deres socialrad-
giver. Forelobig bliver Erling stadig
transporteret i minibussen, og der
er ingen snarlig lgsning p& sagen,
sd vi kan ikke engang love en fort-
saettelse i naaste nummer.

»l virkeligheden er det blot et
sporgsmal om at flytte penge fra en
offentlig kasse til en anden«. Foto
Kim Klastrup.
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»Bare rolig, det er blot en prove«.
Erling afpraver den indbyggede ra-
dio.

", S

Styre

Opfindelser kommer af behov

Foto Kim Klastrup.

Opfindelser kommer af et behov.
Sadan forklarer Annett og Bent
Mohr Jensen den Ole Opfinder-and,
der hersker i hjemmet i Nr. Lyndel-
se. Igennem Erlings behov og de
krav, hans trening stiller, er mange
fikse ideer blevet realiseret.

Nar Erling ligger pa strakbriksen,
er der en 'grisevarmer’, der blgdger
hans sener i knahaserne. Det er
lettere og i hans tilfaelde lige sa ef-
fektivt som varmepakninger.

Streekbriksen kaldes blandt fami-
liemedlemmerne for ’pinebaenken’,
men faktisk kan Erling godt lide at
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ligge pa den, for med til opholdet
herer, at hans mor lseser spaen-
dende kapitler fra Jan-begerne hojt.
Til Erlings behov var fodstotterne
pa den elektriske karestol af meer-
ket Roltec ikke hensigtsmeessige. |
stedet har hans far sat en fast fod-
stotte pa, der ikke rager l&2ngere ud
end forhjulene. Stolen har indbyg-
get radio, sa Erling trygt kan forlade
hjemmet, vel vidende, at han kan
kalde familien, hvis han far proble-
mer. P4 Erlings korestol er styre-
boksen placeret, s& den kan vippes
ned. Dermed kan han kere ind un-
der et almindeligt spisebord, og
skal ikke vaere isoleret fra den gv-
rige del af familien under maltider-
ne.

boksen vippes ned og Erling kan kore helt ind til bordet.

Et andet produkt, der har set dag-
ens lys i Bent Mohr Jensens vaerk-
sted er en elektrisk go-kart i knald-
gul og sort. Erling har provet at
veelte i et af sine forsog pa at tage
hjernet pa to hjul ...

Gennem bernehaven havde Erling
provet et treeningskar. Da familien
fandt, at det var et egnet treenings-
middel til Erling, segte de om 3000,-
kr. til materialer. Kommunen skrev i
det forventede afslag, at 'optraenin-
gen i svgmmebassinet ingen indfly-
delse havde pd Erlings fysiske og
motoriske udvikling, skader dog
heller ikke, men tjener fortrinsvis et
steerkt onske hos foraeldrene’. Fami-
lien orkede ikke at argumentere
mere om den sag, de betalte og

»Pa pinebaenken«. Erling far bladgjort senerne i knahaserne.

lavede selv traeningskarret af glasfi-
bermaelkekar med pumpe, regula-
tor, filter og anden mekanik bag
treepanelet. Vandet er altid 37°
varmt, og da det afgiver en del
damp, kan der lukkes et lag ned
over karret, nar det ikke er i brug.
Erling holder meget af at komme i
karret, og lillesgster pa 8 er tit med.
Hun har ikke muskelsvind, og derfor
er karret det sted, hvor de to so-
skende er mest pa niveau med hin-
anden. Gennem sin leg i traenings-
karret far Erling ogsa treenet sine
| lunger. Han leger dykker, holder sig

for naesen og slar koldbstter i van-

det. Med et plastikrer sprojter han

vand efter lillesoster, eller forseger
at ramme loftet — alle tiders lungete-
rapi.

Hverken for Bent Mohr Jensen, der
er en hgj mand, eller for lillesoster
pa 8, passede hgjden pa handta-
gene pa Erlings tidligere manuelle
korestol. Opfindelsen af et hjeelpe-
handtag blev samtidig starten pa
firmaet Mohr Handicapudstyr.
Hjeelpehandtagene skal seettes pa
handkerestolens egne handtag, sa
kan de indstilles til den rette hejde,
nar man skal skubbe stolen.
Hjeelpehandtaget er patenteret og

Lidt mere fart pa og s& rundt om hjornet.

I karret er Erling og hans lillesoster pa niveau med hinanden.

mensterbeskyttet, og i foraret -80
begyndte et mindre maskinvaerk-
sted i Fdborg at producere dem.
Mohr Jensens havde hjelpehandta-
gene med pa udstillingen Forsorg
80 i Herning, hvor de fik en meget
god modtagelse. Messen gav bl.a.
kontakter til Norge og Sverige.
Som omtalt under landsmgdeartik-
lerne blev Bent Mohr Jensen valgt
ind i Muskelsvindfondens reprae-
sentantskab, hvor man glaeder sig
til at nyde godt af hans iderigdom.

Sos Kjeldsen
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Nyt fra

VB-centret

Rundtur til
amterne

| kelvandet pa overen-
skomsten med Arhus Amt
har VB centret vaeret pa
rundtur til landets amt-
skommuner. Besggene har
drejet sig om sa vaesentlige
emner som betaling for
behandlinger i 1979, ac-
cept af den nye overen-
skomst samt spoargsmal
vedragrende visitation.
Hvordan turneen er forlo-
bet, ser vi naermere pa i
denne artikel.

Efter indgaelsen af overenskomst
med Arhus Amt — med ikrafttraeden
fra 1. januar — er der blevet aflagt
beseg i de sygehusforvaltninger,
som var interesseret i et personligt
mgde med repraesentanter fra Mu-
skelsvindfonden og VB centret in-
den en endelig accept af overen-
skomsten.

Ud af landets 14 amter har Muskels-
vindfondens lille delegation, som
bestod af Evald Krog, ergoterapeut
Jette Moller og laege Anton Ohrt
Nissen, aflagt besag i 8 amter (in-
klusive Arhus).

Af de resterende 6 amter har Ribe,
Roskilde og Frederiksborg Amt uden
videre tiltradt overenskomsten og er
ikke blevet besogt.

For de 3 sidste amter ser situati-
onen séledes ud:

For Kebenhavns Amt (Frederiksberg
og Kabenhavns Kommune) er afta-
len endnu ikke i hus, men skal drof-
tes pa et mode i naer fremtid.
Bornholms Amt har accepteret
overenskomsten, men da VB centret
ikke for gjeblikket har klienter pa
Bornholm, hersker der usikkerhed
om den kommende procedure for
klienthenvisning til centret.
Ringkebing Amt har accepteret
overenskomsten uden forudgéende
beseg, men har dog taget et forbe-
hold for visitationsproceduren.
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Ser man pa forlgbet af mederne
med de amter, som er blevet be-
segt, har de alle gerne villet folge
overenskomsten, dog med den aen-
dring — i lighed med Ringkebing
Amt — at visitation til VB centret skal
foregd i det enkelte amt, og ikke
som der star i overenskomsten med
Arhus Amt udelukkende ved visita-
tion fra VB centrets egen laege.

|
»Dobbelt sa meget arbejde —
for den halve pris«

Vi er alle steder blevet godt modta-
get, og vores arbejde er blevet modt

med velvilje og interesse. — Det har
veeret positivt at mede de menne-
sker, som vi i frémtiden samarbej-
der med, og?vi mener selv, at be-
segsgrunden har bidraget til afkla-
ring af enkelte tvivisspargsmal om
vores arbejdsform. Det sporgsmal,
der har veeret mest gennemgéaende,
har veeret, om vores arbejde for-
trinsvis hgrer under socialvaesenet
eller sygehusvaesenet. Vi fik her lej-
lighed til at redegere for baggrun-
den for vores placering i sygehus-
vaesenets regie, idet diagnostice-
ringsproblematikken og den fysiur-
giske behandling er et overvejende

Oversigt over amternes stillingtagen

og betaling

Amt Besogt  Accepterer Betalt f. @nsker saerligt visitationssystem
overensk. beh. i 1979

Ribe + + + +

Roskilde = + + -

Fred.borg = + + =

Ringkebing = + + Visitation fra amtets 5 sygehuse
+

Vejle i + + +

Viborg + + + Vil nedszette et sarligt visitationsteam
+

Nordjylland + + + Har visitationsteam
+

Fyn + + + Visitation gennem lzegeligt forret-

ningsudvalg

+

Vestsjelland Visitation fra lokale sygehuse

+ + + +
Storstram Visitation pa specialafdelinger pa
Naestved og Nykebing sygehus
+ + + +

Sanderjyll. + + overvejer Visitation pad Senderborg sygehus
+

Kebenhavn =+ 2 4 ?

Bornholm -+ + ingen klient ?

Fred.berg

kommune + ? = ?

Kebenhavns

kommune + =

Arhus Indgik over- + +

enskomsten
d.18/1-80

problem hos sterstedelen af klien-
tellet.

Et af de meget opmuntrende besgeg
havde vi i Alborg, hvor amtssyge-
husdirekter Kjaer havde sat sig
grundigt ind i vores udsendte mate-
riale og gav udtryk for, at han fandt
ideen med at koordinere de syg-
domsmaessige og sociale behov hos
klienter med starre handicaps me-
get god og rationel.

Et andet sted blev det understreget,
at man absolut var indstillet pa at
stotte disse idealistiske instituti-
oner, som ville udfere det nedven-
dige arbejde for en enkelt klient-
gruppe, idet det i reglen gav en
bedre betjening af klienterne, sam-
tidig med at dette idealistiske per-
sonale arbejder dobbelt s& meget
for den halve pris. — Det kan der jo
nok vaere noget om.

' Visitationsproblemet

Tilbage star nu at fa indarbejdet de
forskellige visitationssystemer i cen-
trets arbejdsgang. Det er naturligvis
en stor lettelse, at centrets fremtid
er sikret gennem overenskomsten
med Arhus Amt, samtidig har bu-
reaukratiets tyngde lagt sig over det
lille center, sdledes at den 2 sekre-
teerstilling, som centret er udvidet
med, er helt optaget af administra-
tion til opfelgning af amtsaftalen.
Set ud fra et centerpersonale, som
hidtil har oplevet meget fa ressou-
rcer afsat til netop denne klient-
gruppe, som alle er enige om har
starre problemer, kan det vaere lidt
sveert umiddelbart at se det bespa-
rende i, at man skal aflenne en per-
son for at sporge hojt kvalificerede
og ditto lznnede lzeger om at bruge
tid pa at vurdere, om det nu er bil-
ligst, at patienten bliver behandlet
her eller der, man kommer saledes
til at bruge en masse af samfundets
ressourcer pa en klient, l&nge in-
den der overhovedet bliver rort ved
klientens egentlige problem.

Dette visitationsproblem kan mulig-

“vis give nogle overgangsproblemer i

samarbejdet med nogle af vore kli-
enter, men vi regner dog med, at vi i
lobet af dette forste »prevear« ogsa
far dette ind i faste letlobende ram-
mer.

Jette Moller

Oprab til

Respiratorisk handicappede

Som nezevnt i sidste nummer har
Muskelsvindfonden og 3 andre
handicaporganisationer i feelles-
skab udarbejdet og udsendt en
pjece om »Seerforsorgspraksis for
respiratorisk handicappede«.

Baggrunden herfor er, at hjslp til
denne meget lille patientgruppe nu
udlegges til kommunernes og am-
ternes socialcentre. | samme artikel
opfordrede vi alle respiratorisk
handicappede med neuromusku-
leere lidelser til at henvende sig til
Vejlednings- og Behandlingscen-
tret. Denne opfordring vil vi gentage

med store bogstaver:

Alle respiratorisk handi-
cappede med neuromusku-
lsere lidelser bedes hen-
vende sig til Vejlednings-
og Behandlingscentret.

Ved seerforsorgens udlaegning var
det folketingets malszetning, at der
ikke ma ske forringelser i de tilbud,
som serforsorgens klienter hidtil
har modtaget.

Denne malszetning vil VB centret
gerne vaere med til at fastholde.
Centrets tIf. nummer er 06 19 18 44,

Familiekursus

I lighed med tidligere ar afholder
Muskelsvindfonden i &ar to fami-
liekurser. Kurset for de sterre born
blev afholdt i marts méned, og nu er
vi i gang med forberedelserne til
kurset for de yngre, som ikke tidli-
gere har deltaget i familiekurser. Vi
teenker os, at bernene sa vidt muligt
ikke skal vaere mere end 8 ar gamle.
Dette skal dog ikke galde for even-
tuelle seskende, som matte @nske
at folge med.

Kurset bliver afholdt i week-enden
10-12. oktober, og stedet bliver
»Laugesens Have« — nord for Her-
ning.

Blandt de emner som vil blive taget
op pa kurset er — orientering om
muskelsvindsygdomme i alminde-
lighed — fysioterapeutisk forebyg-
gelse df komplikationer — hjselpe-
middelinformation og mulighederne
for skonomisk stotte via bistandslo-
ven,

Det er vores hensigt senere pa aret

at arrangere et opfelgningskursus.
Der forestiller vi os, at man vil
kunne arbejde videre med nogle af
de problemer, som dukker op i l@-
bet af det farste kursus, men som
der ikke vil veere tid nok til at gen-
nemarbejde der, da programmet
nodvendigvis er ret tidskraevende.
Kursusgebyret er sat til 200,- pr. fa-
milie, hvilket daekker bade kost og
logi for hele week-enden. Kniber
det med at skaffe pengene, skal det
ikke afholde jer fra at deltage — det
finder vi en lgsning pa.

Vi vil meget gerne, om | vil svare
hurtigst muligt. Tilmelding sker ved
at sende tilmeldingsblanketten i ud-
fyldt stand til:

Muskelsvindfondens  Vejlednings-
og Behandlingscenter

Vestervang 41

8000 Arhus C.

Sidste frist for tilmelding er fastsat
til 15. september.

Vi tilmelder os familiekurset d. 10.-11.-12- oktober 1980.

Navn: ... i,
Adresse: ......... .. ...

By I . L o s

Telefon: ...................

Voksne: ................
Born: ........ ... . ...

Hvor mange i kerestol: .....




ORTOPEDIA

elektronisk kgrestol 904
med omfattende sikkerheds udstyr
bl.a. »dgdmandsbremse«
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s N.C.NIELSEN

Sdr.Ringvej 39 - 2600 Glostrup
telefon (02) 456700

Motorisering af handicappede

v/afdelingsfysioterapeut Hanne Frokjser Knudsen

Landsforeningen mod
Barnelammelse abnede
den 07.03.1980 en ny afde-
ling for motorisering i Ar-
hus. | min egenskab af fy-
sioterapeut pa afdelingen
er jeg blevet bedt om at
skrive om afdelingens ar-
bejde til bladet her.

Afdelingen afprgver handicappede
uanset sygdommens art, altsd ogsa
muskelsvindramte. Vort felt spaen-
der over invalideknallerter, hjselpe-
midler i forbindelse med bil, vejled-
ning med hensyn til egnede bilty-
per, specialindretning af biler, er-
hvervelse af keorekort og erhverv-
smuligheder som chauffgr. Afdelin-
gen rader over en bilattrap, hvorpa
vi kan male, hvor stor kraft, man
kan praestere pd rat, hAndaggregat,
pedal, parkeringsbremse og gear-
vaelger. Desuden kan vi afprove re-
aktionstid fra speeder til bremse.
Disse preover er af stor betydning
som grundlag for de videregaende
undersogelser for at finde frem til,
om vedkommende kan kgre bil, og
hvilken indretning bilen i s& fald
skal have.

Desuden rader afdelingen over en
»testbil« med forskellige indret-
ningsmuligheder, sasom automat-
gear og et specielt letgaende rat
(servostyring). Pa rattet kan monte-
res forskellige typer ratknop og
handgreb, hvilket i nogle tilfselde
gor ratbetjeningen lettere, i andre er
de af afgerende betydning for mulig
ratbetjening. Speeder og bremse
kan indrettes til fod eller handbetj-
ening. Alle kontakter er dublerede,
s& de kan nas med bade venstre og
hojre hand. Bilen har desuden for-
skellige indretninger, der letter ind-
og udstigning, f.eks. specielle gli-
deskinner under saederne, drejesae-
de, havesade og lift. | bagage-
rummet er monteret en kerestolslift.
| titfaelde, hvor vor egen bil ikke kan
indrettes tilstreekkelig godt, har vi
kunnet lane en special indrettet bil
hos andre handicappede og aflagt
prave i denne bil.

De forskellige bilfirmaer i byen er
ogsd meget imodekommende og

stiller ofte deres biler til raddighed
for afpravningen.

Lokaleforholdene er gode, med en
stor hal, séledes at afprevningerne
kan forega indenders. De udendors
faciliteter er afgreensede til en
mindre parkeringsplads, hvor vi kan
afprove de mest grundlaeggende
manevrer med bilen.

Det fastansatte personale pa afde-
lingen bestar af 1 fysioterapeut, 1
sekretaer og 1 altmuligmand. Der-
udover er en kareleerer tilknyttet af-
delingen som konsulent. Afdelingen
er underlagt afdelingen i Hellerup,
hvortil et neert samarbejde findes.
Desuden har vi samarbejde med
forskellige firmaer, som har speci-
aliseret sig i indretning af invalidebi-
ler, bl.a. fabrikant Tage Jensen, Ar-
hus. Desuden samarbejder vi med
sagsbehandlere, leeger og andre i
sundhedssektoren, karekortkonto-
rer og bilinspektorer.

En korekortsag

| det flg. vil jeg forsaege at illustrere
en sagsbehandling med et eksem-
pel — »en karekortsag«.

Hr. Jensen har muskelsvind. Han vil
gerne have et kerekort og en bil.
Det faorste hr. Jensen skal gere, er at
sende en ansggning om invalidebil
til sin kommune. | kommunen vur-
derer man, at han iflg. bistandslo-
ven er berettiget til bil. Man er ma-
ske ikke helt sikker p&, om han kan
fa karekort, og man onsker maske
0gsa en vis sikkerhed for, at han far
en brugbar bil. Socialforvaltningen
sender derfor en henvisning til Po-
lioinstituttets afdeling i Arhus, med
anmodning om at afpreve hr. Jen-
sen med henblik pA kerekort, evt.
specialindretning af bil og valg af
egnet bil.

Nar det bliver hr. Jensens tur (vi har
desvaerre i ojeblikket nogen vente-
tid), ringer vi ham op og beder ham
fa udfyldt en almindelig laegeerklze-
ring til brug for kerekort og ind-
sende denne til korekortkontoret.
Nar dette er sket, indkalder vi ham
til afprovning.

Vi begynder med en samtale med
hr. Jensen om probiemerne om-
kring motorisering, f.eks. hvilke
hjelpemidler han skal have med i
bilen, og hvor mange personer han

normalt skal kegre sammen med
(familie, hjeelpere).

Derefter underspges ledbevaegelig-
hed og muskelkraft og der tages
forskellige mal. Alt dette har betyd-
ning for, hvilken biltype han vil have
mulighed for at anvende.

Efter dette kommer turen til bilat-
trappen (maéling af kreefter og reak-
tionstid), og udfra resultatet af
denne prove indrettes testbilen. Ind-
og udstigningsproceduren i bilen
afprgves, og ndr dette er klarlagt,
foretages en koreprave pa parke-
ringspladsen, og her kan evt. rettes
pa testbilens indretning for bedst
mulige resultat. Nar proven forleber
tilfredsstillende, er naeste trin korsel
pa offentlig vej med korelaerer. Til
sidst aflaegges vejledende karep-
rove hos Statens bilinspektar, hvor
det afgores, om hr. Jensen kan fa
lov til at tage kerekort, og under
hvilke omstandigheder dette skal
foregd, dvs. hvilken indretning af bi-
len der forlanges.

Hr. Jensen far f.eks. krav om servo-
styring, handbetjent bremse og til-
passet forersaede.

Nu gér turen til byens bilforhandle-
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Ergoterapeut Hanne Frokjseer Knudsen.
Foto Kim Klastrup.

Motorisering ... fortsaettes
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re, hvor forskellige, af os udvalgte,
biler afproves for at finde den bedst
egnede bil, der kan indrettes i over-
ensstemmelse med bilinspektorens
krav, hvor ind/udstigning kan fo-
regd bedst muligt, hvor kerestolen
kan medbringes og hvor fru Jensen
og deres 3 bern ogsa kan fa plads.
Der noteres, hvilke forandringer der
skal laves ved bilen.

Derefter diskuterer vi de forskellige
fordele og ulemper bilen har, og
kommer frem til hvilken bil der vil
veere billigst og bedst egnet. Er der
uenighed i opfattelsen, kommer
begge parters synspunkt til at sta i
den endelige rapport.

Mekanikeren kontaktes, og sammen
med ham finder vi frem til, om de
aendringer, der er gnskelige, teknisk
kan udfares, pa hvilken made og til
hvilken pris.

Nar alle disse oplysninger er ind-
hentet, udarbejdes en rapport, som
sendes til kommunen, der derefter
tager stilling til, om vore forslag kan
godkendes. Kommunen videresen-
der rapporten til Revaliderings- og
Pensionsnasvnet i amtet til endelig
godkendelse.

Nar bevillingen foreligger, vil afde-
lingen ofte blive involveret i sagen
igen, navnlig med rad og vejledning
i selve den aktive fase med indret-
ning af bil.

For endelig aflevering af bilen skal
hr. Jensen sammen med mekanike-
ren forevise denne for bilinspekto-
ren til endelig godkendelse.

Man kan méaske mene, det er en
omfattende undersogelse hr. Jen-
sen har veeret udsat for, men det er
yderst vigtigt, at motoriserings-
sporgsmalet er grundigt belyst, in-
den en bil indkebes og sendres.
Der ma tages hensyn til bade trafik-
sikkerhed, bilens anvendelighed og
de gkonomiske aspekter. At std med
en uegnet bil er en dyr historie,
ogsd for den handicappede selv.
Jeg vil derfor benytte lejligheden til
at advare mod at kebe bil, fer man
har bevillingsskrivelsen i handerne.
Ventetiden kan vzere meget lang,
men det koster adskillige tusinde
kroner, hvis man har kebt en bil,
man kun har rad til med en bevilling
fra kommunen, og at man maske
iflg. kommune og amt ikke opfylder
betingelserne for at opna en sadan.
Maske viser det sig, at den bil, man
har kebt pad egen héand, ikke kan
indrettes hensigtsmaessigt, og at
udskiftning derfor bliver nadvendig.
Biler taber utrolig hurtigt i veerdi, og
man kommer selv til at beere tabet,
hvis den ma szelges igen.
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Bilattrappen. Det er Anne Marie Andersen fra Afdelingen, som agerer klient, mens Han-

ne Frokjser Knudsen afleeser resultaterne i baggrunden. Foto Kim Klastrup.

Landsforeningen mod Bornelam-

melse (Polio)

Afdeling for Motorisering

Hellerup afd.:
Frederikkevej 8-10
2900 Hellerup.
TIf.: (01)629900

Arhus Afd.:
Arresovej 11
8240 Risskov.
TIf.: (06)177122
Leder:
Overfysioterapeut Ellen Poulsen

Socialradgiveren orienterer:

Loven om socialindkomst

Loven om socialindkomst
treeder i kraft den 1.1.1981.
| denne artikel fra Sclerose-
foreningens blad »Sclero-
sen« gennemgar landsse-
kretaer Morten Dreijer para-
grafferne.

Tirsdag den 3. juni d.a. blev Lov om
socialindkomst vedtaget af Folke-
tinget ved 3. behandling, og der fo-
religger nu en raekke love om be-
sparelser pa det sociale omréde,
som isar vedrgrer Socialministe-
riets omréde, Boligministeriets om-
rdde og Undervisningsministeriets
omréde.

Vi skal her med de oplysninger, der
foreligger i skrivende stund, give en
kort orientering om, hvad konsek-
venserne bliver inden for iseer Soci-
alministeriets omrdde og Boligmini-
steriets omrade.

Med hensyn til Socialministeriets
omrade har man med lov om soci-
alindkomst foretaget besparelser
over hele bistandslovens og pen-
sionslovenes omrade, og man har
ogsd foretaget besparelser med
hensyn til de bestemmelser, der
sa@rlig vedrerer »handicapkompen-
sationerne«, som hidtil har veeret
ydelser udbetalt uden hensyn til
indkomstmaessige forhold.

Nar der tales om »handicapkom-
pensationsydelserne«, taenkes der
seerligt pa bistandslovens §48, stk. 1
og 2 vedrgrende merudgifter til dels

handicappede barns forsaergelse
dels til voksne handicappedes for-
sgrgelse. Hertil fojer sig §58 stk. 3
vedrerende bestemmelserne om in-
validevogne. Sluttelig skal her naev-
nes invalidepensionslovens §15 ve-
drorende invaliditetsydelsen, som
nu bliver indteegtsreguleret.

Lov om socialindkomst vil treede i
kraft pr. 1.1.81, og i lovforslaget
fremgar, at formalet med fastseettel-
sen af socialindkomst er »at ud-
trykke det skonomiske behov efter
indkomst- og formueforhold i for-
bindelse med modtagelse af offent-
lige ydelser«.

Socialindkomsten beregnes saledes
ifr. lovens §2, pkt. 1: Enhver ind-
komst der henferes til eller indgar i
skattepligtige almindelige indkomst.
I indkomsten fremgar udgifter til er-
hvervelse, sikring eller vedligehol-
delse af indkomsten samt andre
fradrag, der er knyttet til indkom-
sterhvervelsen og er fradragsberet-
tiget ved opgerelse af den skattep-
ligtige almindelige indkomst, og
som ikke omfattes af stk. 2.

Pkt. 2. Ydelser uden tilbagebeta-
lingspligt efter kap. 9 og 10 i lovom
social bistand.

Pkt. 3. Indkomster, som er undtaget
fra den almindelige skattepligt i det
omfang det bestemmes af Social-
ministeren.

Jrf. stk. 2. Ved opgorelse af soci-
alindkomsten fratraekkes folgende
belob i det omfang de er fradrags-
berettiget ved opgerelsen af den
skattepligtige  almindelige  ind-
komst: 1) Lenmodtagerfradrag, 2)
Renteudgifter, reservefond og ad-
ministrationsbidrag til Realkreditin-
stitutter, lebende provisioner og
stiftelsesprovisioner samt praemier,
engangspraemier og lign. engangs-
ydelse. 3) Den indkomst som er
overfgrt til beskatning hos en med-
hjelpende agtefaxlle. 4) Under-
holdsbidrag til segtefelle og til
born, afteegtsydelser og andre lo-
bende ydelser. 5) Ejendomsskatter,
udgifter til vedligeholdelse eller for-
sikringer af aktiver, hvis afkast med-
regnes efter § 2, stk. 1 nr. 1 samt
standardfradrag vedrerende ejerbo-
liger.

Som sadan forekommer beregnin-
gen af socialindkomsten nzer den
beregning, der foretages ved den
skattepligtige indkomstberegning,
men med fradragsmaessige sndrin-
ger, idet ikke alle fradrag kan med-
tages.

Med hensyn til formue fremgér af §4
folgende: Ved opgerelse af soci-
alindkomsten tillgges en andel af

den skattepligtige formue efter fal-
gende skala:

De forste 341.100 kr. medregnes ik-
ke.

Af de naeste 341.100 kr. medregnes
10%. Af de naeste 454.700 kr. med-
regnes 25%. Af resten medregnes
50%.

For pensionister er der en lempelse
af formue hvad egen bolig angar.
Lempelsen her bestar af en reduk-
tion af formuetillaegget.
Socialindkomsten er altsd en spe-
ciel indkomstopgorelse, som skat-
tevaesenet vil foretage ved hver en-
kelt skatteligning og meddeles bor-
geren hvert ar efter dennes indgi-
velse af selvangivelse, hvorved en
eventuel offentlig ydelse herefter vil
blive beregnet og altsa afhaenge af
den sociale indkomstopgorelse. |
1981 er det socialindkomsten for
1979, der laegges til grund.

Med hensyn til benyttelsen af soci-
alindkomsten i forhold til udmaling
og bevilling af sociale ydelser vil
dette blive omtalt her i bladet, nar
der foreligger naermere underret-
ninger herom.

Socialministeriet vil udsende cirku-
lere herom. Visse ydelsers starrel-
sesorden i forhold til socialindkom-
sten er udarbejdet og socialind-
komsten, der beregnes efter, er
altsa variabel for hver enkelt ydelse,
og vil fremgé ved cirkulaere.
Forelobig er det bekendt, at med
hensyn til bevilling af invalidevogn
jfr. §58, stk. 3 vil »den del af den
samlede stotte, der ydes som lan,
forhgjes med 20% af den del af so-
cialindkomsten, der overstiger
60.000,- kr.«, forstaet saledes, at
hvis socialindkomsten er 100.000,-
kr. vil tilskudsandelen blive reduce-
ret med (100.000 kr. -+ 60.000 kr.) x
20% = 26.000,- kr., vil der saledes
kun kunne ydes afdragspligtige 1an.
Med hensyn til invaliditetsydelsen
vil socialindkomsten vaere et graen-
sebeleb pa kr. 125.000,- og ved en
socialindkomst pa kr. 159.600,- vil
der ikke kunne udbetales invalidi-
tetsydelse. Her regnes med soci-
alindkomst fastsat som personlig
indkomst.

Med hensyn til bistands- og plejetil-
leg i forbindelse med invaliditetsy-
delsen vil disse fortsat kunne udbe-
tales. Disse ydelser bliver saledes
holdt uden for indtaegtsregulerin-
gen.

Som omtalt indledningsvis vil soci-
alindkomsten saledes bergre hele
det sociale omrade med hensyn til
tildeling af sociale ydelser, og for
Socialministeriets vedkommende vil

siledes bgrnetilskud, ungdomsy-
delse, folke- invalide og enkepensi-
on, betaling for varig og midlertidig
hjemmehijeelp, tildeling af fripladser
i daginstitutioner for bern og unge,
betaling for ophold pa degninstitu-
tioner for bern og unge, og betaling
for beskyttede boliger veere under-
lagt og pavirket af socialindkom-
sten.

Med hensyn til Boligministeriets
omrade vil boligsikring, boligydelse
og stotte til betaling af beboerinds-
kud vaere omfattet af lov om soci-
alindkomst, og for Undervisnings-
ministeriets omrade vil statens ud-
dannelsesstotte, stotte til elever pa
folkehgjskoler, landbrugs- hus-
holdnings- og efterskoler samt op-
holdsstette til elever pa 8.-10. klas-
setrin pa private skoler vaere omfat-
tet af lov om socialindkomsten.
Som anfert vil der foreligge mere
konkrete oplysninger, nar omtalte
cirkuleere er udsendt, hvorfor denne
artikel ma ses som en forstehdndso-
rientering, der vil blive fulgt op i
naeste nummer af Sclerosen.

Morten Dreijer
Landssekreteer

Der foreligger endvidere oplysnin-
ger om, at hjelpemidler nu ogsa
inddrages under socialindkomstreg-
lerne, idet man her vil legge en
socialindkomstgraense p& 40.000 og
selvbetalingsbelobet vil blive 1%
for hver 1000 kr. denne granse
overskrides. Denne regel vil gaelde
for tildeling af hjelpemidler inden
for 12 p& hinanden falgende mane-
der.

Muskelsvindfondens
oplysningsafdeling
tilbyder:
Sweat-shirts (bld)..... 88,00
T-shirts (small, medium,

large) .............. 30,00
Hat ................. 15,00

Finn Hjernee plakat ... 20,00
Bogen om neuromusku-

leere lidelser ....... 18,00
Bogen om hjaelpered-

skaber og hjemme-

pvelser.............. 13,50
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re, hvor forskellige, af os udvalgte,
biler afpraves for at finde den bedst
egnede bil, der kan indrettes i over-
ensstemmelse med bilinspektarens
krav, hvor ind/udstigning kan fo-
regd bedst muligt, hvor korestolen
kan medbringes og hvor fru Jensen
og deres 3 bern ogsa kan fa plads.
Der noteres, hvilke forandringer der
skal laves ved bilen.

Derefter diskuterer vi de forskellige
fordele og ulemper bilen har, og
kommer frem til hvilken bil der vil
veere billigst og bedst egnet. Er der
uenighed i opfattelsen, kommer
begge parters synspunkt til at sta i
den endelige rapport.

Mekanikeren kontaktes, og sammen
med ham finder vi frem til, om de
endringer, der er anskelige, teknisk
kan udfares, pa hvilken made og til
hvilken pris.

Nar alle disse oplysninger er ind-
hentet, udarbejdes en rapport, som
sendes til kommunen, der derefter
tager stilling til, om vore forslag kan
godkendes. Kommunen videresen-
der rapporten til Revaliderings- og
Pensionsnaevnet i amtet til endelig
godkendelse.

Nar bevillingen foreligger, vil afde-
lingen ofte blive involveret i sagen
igen, navnlig med rad og vejledning
i selve den aktive fase med indret-
ning af bil.

For endelig aflevering af bilen skal
hr. Jensen sammen med mekanike-
ren forevise denne for bilinspekto-
ren til endelig godkendelse.

Man kan maske mene, det er en
omfattende undersogeise hr. Jen-
sen har veeret udsat for, men det er
yderst vigtigt, at motoriserings-
spargsmalet er grundigt belyst, in-
den en bil indkebes og andres.
Der ma tages hensyn til bade trafik-
sikkerhed, bilens anvendelighed og
de gkonomiske aspekter. At std med
en uegnet bil er en dyr historie,
ogsa for den handicappede selv.
Jeg vil derfor benytte lejligheden til
at advare mod at kebe bil, far man
har bevillingsskrivelsen i haanderne.
Ventetiden kan vaere meget lang,
men det koster adskillige tusinde
kroner, hvis man har kebt en bil,
man kun har rad til med en bevilling
fra kommunen, og at man maske
iflg. kommune og amt ikke opfylder
betingelserne for at opn& en sadan.
Maske viser det sig, at den bil, man
har kebt pd egen hand, ikke kan
indrettes hensigtsmzaessigt, og at
udskiftning derfor bliver nedvendig.
Biler taber utrolig hurtigt i veerdi, og
man kommer selv til at baere tabet,
hvis den ma szelges igen.
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Bilattrappen. Det er Anne Marie Andersen fra Afdelingen, som agerer klient, mens Han-
ne Frokjser Knudsen aflseser resultaterne i baggrunden. Foto Kim Klastrup.

Landsforeningen mod Barnelam-
melse (Polio)
Afdeling for Motorisering
Hellerup afd.:
Frederikkevej 8-10
2900 Hellerup.
Tif.: (01)6299 00

Arhus Afd.:
Arresovej 11
8240 Risskov.
TIf.: (06)17 7122
Leder:
Overfysioterapeut Ellen Poulsen

Socialradgiveren orienterer:

Loven om socialindkomst

Loven om socialindkomst
treeder i kraft den 1.1.1981.
| denne artikel fra Sclerose-
foreningens blad »Sclero-
sen« gennemgar landsse-
kreteer Morten Dreijer para-
grafferne.

Tirsdag den 3. juni d.&. blev Lov om
socialindkomst vedtaget af Folke-
tinget ved 3. behandling, og der fo-
religger nu en raekke love om be-
sparelser pa det sociale omrade,
som isaer vedrgrer Socialministe-
riets omrade, Boligministeriets om-
rade og Undervisningsministeriets
omréde.

Vi skal her med de oplysninger, der
foreligger i skrivende stund, give en
kort orientering om, hvad konsek-
venserne bliver inden for iseer Soci-
alministeriets omrdde og Boligmini-
steriets omrade.

Med hensyn til Socialministeriets
omréde har man med lov om soci-
alindkomst foretaget besparelser
over hele bistandslovens og pen-
sionslovenes omrade, og man har
ogsad foretaget besparelser med
hensyn til de bestemmelser, der
saerlig vedrorer »handicapkompen-
sationerne«, som hidtil har veeret
ydelser udbetalt uden hensyn til
indkomstmaessige forhold.

Nar der tales om »handicapkom-
pensationsydelserne«, taenkes der
saerligt pa bistandslovens §48, stk. 1
og 2 vedrerende merudgifter til dels

handicappede berns forsargelse
dels til voksne handicappedes for-
sgrgelse. Hertil fajer sig §58 stk. 3
vedrgrende bestemmelserne om in-
validevogne. Sluttelig skal her naev-
nes invalidepensionslovens §15 ve-
drorende invaliditetsydelsen, som
nu bliver indtaegtsreguleret.

Lov om socialindkomst vil treede i
kraft pr. 1.1.81, og i lovforslaget
fremgar, at formalet med fastsaettel-
sen af socialindkomst er »at ud-
trykke det skonomiske behov efter
indkomst- og formueforhold i for-
bindelse med modtagelse af offent-
lige ydelser«.

Sociatindkomsten beregnes saledes
jfr. lovens §2, pkt. 1: Enhver ind-
komst der henfores til eller indgar i
skattepligtige almindelige indkomst.
I indkomsten fremgar udgifter til er-
hvervelse, sikring eller vedligehol-
delse af indkomsten samt andre
fradrag, der er knyttet til indkom-
sterhvervelsen og er fradragsberet-
tiget ved opgerelse af den skattep-
ligtige almindelige indkomst, og
som ikke omfattes af stk. 2.

Pkt. 2. Ydelser uden tilbagebeta-
lingspligt efter kap. 9 og 10 i lov om
social bistand.

Pkt. 3. Indkomster, som er undtaget
fra den almindelige skattepligt i det
omfang det bestemmes af Social-
ministeren.

Jrf. stk. 2. Ved opgerelse af soci-
alindkomsten fratrekkes folgende
belob i det omfang de er fradrags-
berettiget ved opgorelsen af den
skattepligtige  almindelige  ind-
komst: 1) Lenmodtagerfradrag, 2)
Renteudgifter, reservefond og ad-
ministrationsbidrag til Realkreditin-
stitutter, lsbende provisioner og
stiftelsesprovisioner samt pramier,
engangspramier og lign. engangs-
ydelse. 3) Den indkomst som er
overfgrt til beskatning hos en med-
hjeelpende aegtefeelle. 4) Under-
holdsbidrag til zegtefaelle og til
barn, afteegtsydelser og andre lo-
bende ydelser. 5) Ejendomsskatter,
udgifter til vedligeholdelse eller for-
sikringer af aktiver, hvis afkast med-
regnes efter § 2, stk. 1 nr. 1 samt
standardfradrag vedrorende ejerbo-
liger.

Som sadan forekommer beregnin-
gen af socialindkomsten nzer den
beregning, der foretages ved den
skattepligtige indkomstberegning,
men med fradragsmaessige sendrin-
ger, idet ikke alle fradrag kan med-
tages.

Med hensyn til formue fremgar af §4
folgende: Ved opgerelse af soci-
alindkomsten tilleegges en andel af

den skattepligtige formue efter foi-
gende skala:

De forste 341.100 kr. medregnes ik-
ke.

Af de nzeste 341.100 kr. medregnes
10%. Af de neeste 454.700 kr. med-
regnes 25%. Af resten medregnes
50%.

For pensionister er der en lempelse
af formue hvad egen bolig angar.
Lempelsen her bestar af en reduk-
tion af formuetillaegget.
Socialindkomsten er alisd en spe-
ciel indkomstopgorelse, som skat-
tevaesenet vil foretage ved hver en-
kelt skatteligning og meddeles bor-
geren hvert ar efter dennes indgi-
velse af selvangivelse, hvorved en
eventuel offentlig ydelse herefter vil
blive beregnet og altsad afhaenge af
den sociale indkomstopgarelse. |
1981 er det socialindkomsten for
1979, der laegges til grund.

Med hensyn til benyttelsen af soci-
alindkomsten i forhold til udmaling
og bevilling af sociale ydelser vil
dette blive omtalt her i bladet, nar
der foreligger naermere underret-
ninger herom.

Socialministeriet vil udsende cirku-
leere herom. Visse ydelsers storrel-
sesorden i forhold til socialindkom-
sten er udarbejdet og socialind-
komsten, der beregnes efter, er
altsa variabel for hver enkelt ydelse,
og vil fremga ved cirkuleere.
Forelebig er det bekendt, at med
hensyn til bevilling af invalidevogn
jfr. §58, stk. 3 vil »den del af den
samlede stotte, der ydes som lan,
forhpjes med 20% af den del af so-
cialindkomsten, der overstiger
60.000,- kr.«, forstdet saledes, at
hvis socialindkomsten er 100.000,-
kr. vil tilskudsandelen blive reduce-
ret med (100.000 kr. - 60.000 kr.) x
20% = 26.000,- kr., vil der saledes
kun kunne ydes afdragspligtige lan.
Med hensyn til invaliditetsydelsen
vil socialindkomsten vaere et graen-
sebelgb pa kr. 125.000,- og ved en
socialindkomst pa kr. 159.600,- vil
der ikke kunne udbetales invalidi-
tetsydelse. Her regnes med soci-
alindkomst fastsat som personlig
indkomst.

Med hensyn til bistands- og plejetil-
leg i forbindelse med invaliditetsy-
delsen vil disse fortsat kunne udbe-
tales. Disse ydelser bliver saledes
holdt uden for indtagtsregulerin-
gen.

Som omtalt indledningsvis vil soci-
alindkomsten sdledes berpre hele
det sociale omrade med hensyn til
tildeling af sociale ydelser, og for
Socialministeriets vedkommende vil

sdledes barnetilskud, ungdomsy-
delse, folke- invalide og enkepensi-
on, betaling for varig og midlertidig
hjemmehijzelp, tildeling af fripladser
i daginstitutioner for bern og unge,
betaling for ophold pé degninstitu-
tioner for barn og unge, og betaling
for beskyttede boliger veere under-
lagt og pavirket af socialindkom-
sten.

Med hensyn til Boligministeriets
omréde vil boligsikring, boligydelse
og stotte til betaling af beboerinds-
kud veere omfattet af lov om soci-
alindkomst, og for Undervisnings-
ministeriets omrade vil statens ud-
dannelsesstotte, stotte til elever pd
folkehgjskoler, landbrugs- hus-
holdnings- og efterskoler samt op-
holdsstette til elever pa 8.-10. klas-
setrin pa private skoler veere omfat-
tet af lov om socialindkomsten.
Som anfert vil der foreligge mere
konkrete oplysninger, nar omtalte
cirkulaere er udsendt, hvorfor denne
artikel ma ses som en farstehandso-
rientering, der vil blive fulgt op i
naste nummer af Sclerosen.

Morten Dreijer
Landssekretaer

Der foreligger endvidere oplysnin-
ger om, at hjelpemidler nu ogsa
inddrages under socialindkomstreg-
lerne, idet man her vil laegge en
socialindkomstgreense pa 40.000 og
selvbetalingsbelgbet vil blive 1%
for hver 1000 kr. denne granse
overskrides. Denne regel vil gaelde
for tildeling af hjeelpemidler inden
for 12 p& hinanden folgende mane-
der.

Muskelsvindfondens
oplysningsafdeling
tilbyder:
Sweat-shirts (bl1ad) ... .. 88,00
T-shirts (small, medium,

large) .............. 30,00
Hat ................. 15,00

Finn Hjernge plakat ... 20,00
Bogen om neuromusku-

laere lidelser ....... 18,00
Bogen om hjzelpered-

skaber og hjemme-

ovelser ............. 13,50
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Hjeelpemiddelorientering

Fra
VB-centret

Senge

LIC tippeseng kan rejses til en vinkel
pa 80°.

Personalet pd VB-centret har gen-
nem nogen tid forsegt at finde frem
til en el-seng, som man kunne an-
befale til klienter med fremskreden
muskelsvind.

Georg Larsson, Redovre, fremviste
et par svensk producerede senge,
som umiddelbart syntes at kunne
indfri et par af de vigtigste krav:

LIC tippeseng

kan indstilles i dranageleje op til
10°. Den kan desuden rejses op til
en vinkel pa 80°, dvs. at den i nogle
tilfelde vil kunne bruges til at rejse
en klient helt op eller anvendes som
stastativ. Sengen har hojdeindstil-
ling fra 43-85 cm og de ydre mal er:
93 x 206 cm.

LIC vendeseng

har en tredelt slap bund og er i
stand til at vende en person fra en
side om pa den anden, saledes at
en hjeelper er fritaget for det harde,
fysiske arbejde med at skulle vende
personen, og nu blot skal hjaelpe
vedkommende tilrette. Vendingen
foregar langsomt og uden fare for,
at klienten falder ud af sengen. Per-
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sonen i sengen vil selv vaere i stand
til at betjene vendemekanismen via
et handgreb med trykknapper.
Sengen er hgjdeindstillet fra 55-90
cm. Hgjdeindstillingen sker via en
fodpedal og kan saledes ikke betje-
nes af brugeren selv. Sengen kan
desuden stilles i dreenageleje.
Prisen for begge sengene er ca. kr.
12.000,-.

Engelsk-dansk
Hospitalsforsyning A/S
laver ogsé en stalseng, der er elek-

trisk haeve- og sankbar mellem
42-75 cm, og hvor lejefladen kan
tippes 0-83°. Prisen for denne seng
er ca. 15.000,-.

Vedr. senge i gvrigt

Firmaet A. P. Botved har fremskaffet
en el-seng, der kan stilles i dreena-
geleje, til et barn med muskelsvind
af typen Duchenne. Sengen er for
ojeblikket under afprgvning hos en
familie, og vi vil i en senere artikel
kunne give en mere udferlig beskri-
velse af denne og andre elsenge.

Nye hjeelpemidler i badevaerelset

Firmaet H. Meyland-Smith leverer
nu en ny serie hjselpemidler, 'Lini-
do’, bestaende af toiletstole, bruse-
sader og -brikse, toiletstotter,
handtag og badekarszeder. Til for-
skel fra andre tilsvarende hjeelpe-
midler er de anvendte rer plastbe-
lagte, og sadematerialet er blode
plaststrimler, der giver et behageligt
seede eller leje. Brusebriksen har
eleverbart hovedgeerde.

Desuden findes i samme serie en
badelift, der fastmonteres ved ba-

dekarret. Liftseedet er en badestol,
som man kan kere brugeren ind i
badevaerelset pd, hvorefter liften lgf-
ter ssedet med personen pa over i
karret.

Hejdeindstilleligt badekar

Samme firma fremviste desuden et
kar, der kunne indstilles i den rig-
tige arbejdshojde. Karret er ret dyrt
og taenkes kun leveret til instituti-
oner.

Det hojdeindstillige badekar fra H. Meyland-Smith, pamonteret badelift og stol.

Badebriks fra Dansk
Pressalit

Hanne Rasmussen fra Dansk Pres-
salit praesenterede sin nye bade-
briks, som desuden ogsa vil kunne
anvendes som behandlingsleje.
Briksen er meget pladsbesparende,
idet den kan rulles op i lodret stil-
ling pa veeggen, nar den ikke er i
brug. Lejet er fremstillet af steerkt
plastsejldug, og stel og vaegskinne
er udfort i plastbelagte stalrer. Brik-
sen kan stilles i to hgjder: 55 cm og
78 cm.

Da den ikke optager gulvplads, vil
den ogsad kunne opseettes i det vee-
relse, hvor man evt. vil have brug
for et behandlingsleje.

Kareposer til
karestole

| samarbejde med orthopaedisk ho-
spital er der udviklet nogle kerepo-
ser i flere starrelser med aftageligt
foer. Yderstoffet er vindtaet parka-
stof, sd kereposerne vil kunne an-
vendes bade sommer og vinter. Den
er lavet med firkantet bund, sa der
er god plads til fedderne.

Ved hjelp af en lang lynlas i midten
og to sma ved fodstykket kan hele
posen lukkes op som et taeppe.
Priserne er yderst rimelige:

fra kr. 230,- ex moms for lille bar-
nestr.

til kr. 350,- ex. moms for stor vok-
senstr.

Leveres fra Forst- og Jagthuset, Gl.
Kongevej 119, 1850 Kbh. V.

El-barnestole

Engelsk-Dansk Hospitalsforsyning
forer nu en serie hollandske barne-
stole, '"HUKA’, hvor saedet er af for-
mstebt plast. Som noget nyt i denne
serie vistes to el-barnestole (2 str.)
til indenders brug. Stolene er meget
lette at manovrere, og saedet kan
tilpasses selv 2-3 &rs born.
El-stolene vil dog blive ret dyre, ca.
kr. 22.000,- ex. moms og kan som
sagt kun anvendes indendore.
Plastseedet kan monteres pa andre
stel, f.eks. en klapvogn eller under-
stel med sma, lasbare hjul. Til sto-
lene fas desuden et arbejdsbord,
som pasattes stellet.

| samme plastsaede findes toiletstol,
og den haje ryg vil her give en god
stotte.

Bade- og plejebriksen fra Dansk Pressalit. Nar briksen ikke skal bruges kan den slas op
i lodret stilling og fastgores til vaeggen.

Koreposen fra Forst- og Jagthuset.

Yderligere oplysninger om de omtalte hjeelpemidler fas
pa Vejlednings- og Behandlingscentret.
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Deter _
leitere atlane
i Danmark...

Kreditforeningen
Danmark - landets storste
realkreditinstitut — har
repreesentanter og lokale
vurderingsmgend over hele
landet. Ogsa derfor er det
lettere...

Ta’ en snak med KD.

Kobenhavn, tif. (01) 12 53 00
Arhus, tIf. (06) 12 53 00
Herning, tif. (07) 12 53 00
Alborg, tif. (08) 12 53 00

Odense, tIf. (09) 12 53 00
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Kreditforeningen Danmark

Et loppemarked

»Jeg er ellers fodt oppe i
Alborg, men fandt hurtigt
ud af, at jeg matte flytte til
Arhus, hvis jeg skulle klare
den og ikke g& rundt og
dumme mig. Hvad byder i
sa?«

(Cleo under auktionen over
nye effekter pa loppemar-
kedet i Ridehuset 19.-21.
juni)

Ansporet af sidste &rs succes og tro
mod traditionen afholdt Muskels-
vindfonden igen i ar auktion med
efterfolgende loppemarked i Ride-
huset i Arhus.

Auktionen, der omfattede nye varer
skaenket af firmaer og forretninger i
Arhus og Midtjylland, blev med
kyndig hand forestaet af Cleo og
Lrs. Hugo Jespersen. Trods de 2
auktionslederes mere end ihzerdige

T ——

indsats lykkedes det ikke at f& pub-
likum hevet op pa et bud i naerhe-
den af varernes angivne udsalg-
spris.

Alligevel rundede auktionen de
8.000 kr. i omseetning.

Hvad angar selve loppemarkedet
startede forberedelserne allerede i
december méaned, hvor folk ferste
gang kimede sekretariatet ned for at
komme af med deres ting og sager.
Og det hold civile vaernepligtige fra
lejren i Sjellebro, der har staet for
indkeringen, har haft nok at se til:
Hver maned har de kert flere les
effekter til opmagasinering pa en
gard uden for Arhus.

Den 14. og 15. juni blev magasinet
tomt og alle de gode sager kert i
Ridehuset, hvor det takket vaere en
helhjertet indsats lykkedes at klar-
gore opstillingen til det forventede
store rykind p&a dbningsdagen.

Folk kom i stimer, og effekterne var
i omfang og kvalitet helt pA hgjde
med sidste ars. Det tegnede helt
godt.

.
'

R |
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Nar vi bagefter har provet at finde
frem til, hvorfor totalomsaetningen
kun blev p& 40.000 kr. og nettoover-
skuddet 25.000 kr., har vi haeftet os
ved 2 ting. For det forste lykkedes
det ikke for de godt 50 sasigere at
holde priserne og »saelge sig dyrt«
under de farste timers hektiske
salgsaktivitet.

For det andet har den lange indko-
ringsperiode vzeret dyr at ssette i
gang, — men har pa den anden side
vaaret nodvendig for at sikre effek-
ter nok i den harde konkurrence
med andre loppemarkedsholdere.
Pa denne baggrund er det nu nod-
vendigt at overveje, om loppemar-
kedet som indsamlingsform giver et
afkast, der star i rimeligt forhold til
den tid og de krzefter, der skal inve-
steres i projektet.

Det vil vi taenke over.

5
o

Der var traengsel foran indgangen til Ridehuset, umiddelbart for loppemarkedet startede. De mest veerdifulde effekter seelges indenfor
den forste time, sé vil man veere med i kampen geelder det om at veere pé pletten. Foto Kim Klastrup.
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Musikfestival pa Tangkrogen

Folkesangeren John Norgard var
med pa festivalen for tredje gang og
leverede en raekke gedigne parodier
pd forskellige musikgenrer. Foto
Foto Mogens Laier.

En rapport fra marken om
Arhus lokalgruppes musik-
festival ved Tangkrogen d.
9.-10. august.

Det var fjerde ar i traek pa Tangkro-
gen, sa vi har efterhdnden taget pa
det.

Gennem trekvart ars forarbejde
havde vi samlet en handfuld orke-

For bgrnene var der arrangeret rid-
ning pa et afspaerret omrade af festi-
valpladsen. Her er det Nicolaj, der er
staet af kerestolen for at prove, om
han ogsa kan styre de rigtige heste-
kreefter. Foto Mogens Laier.
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Et vue over festivalpladsen sondag eftermiddag. Til venstre ses hangarteltet
til brug for aftenens musikarrangementer, i midten mixertdrnet til lydmanden
pa den udendoers musikscene. Langst til hojre anes det store ol- og madtelt.

Foto Mogens Laier.

stre, som foruden at gore det godt
ogsa ville gore det gratis. Med Shit
& Chanel, Det Beskidte Dusin,
Djurslandspillemaendene var det et
program, der fik arhusianske rock-
hjerter til at banke. Vaer sa god: 20
timers musik fra 14 grupper og soli-
ster.

Og det hurtige tempo blev da ogsa
lagt lige fra starten lerdag eftermid-
dag. Hyppige regnbyger, som med
mellemrum jog alle mennesker ind i

Lydmand, publikum som sild i en tende og Det Beskidte Dusin pé scenen i

hangarteltet. Foto Mogens Laier.

olteltene, satte yderligere skub i fo-
retagendet

Sendagen tonede frem som en per-
fekt festivaldag med hej bld himmel
og den snert af kelighed i luften,
som gor augustdagene ekstra in-
tense. Eftermiddagen med folkemu-
sik toppede nok publikumsmaessigt
med maske 3000 mennesker i graes-
set foran den udenders musiksce-
ne. Oksen blev skaret for allerede
ved et-tiden af en kok fra naboen,

pa pletten, og producerede et 15 mi-
nutters indslag til Radio @stjyllands
program »Bag nyhederne«. Foto
Mogens Laier.
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Hotel Marselis, og det kedfulde kre-
atur var tygget igennem, da solen
sank.

For forste gang provede vi i ar at
tage entre ved indgangen, og det
viste sig at vaere en virkelig god ide.
Folk fandt prisen rimelig, musikerne
tog det som en ekstra paskannelse,
og okonomien fik det nedvendige
lift'.

De forelebige overslag peger sale-
des mod et overskud omkring de

" N

Kokken havde travit med de 600 portioner okseked. De inderste stykker pa

oksen ma skaeres ud og steges fardig pa grill. Foto Mogens Laier.

30.000,- kr., hvor det sidste &r — med
stort set samme besggstal — kun 1a
omkring 15.000,- kr., s& vi ser for-
trostningsfulde frem til nseste ars
festival.

Mod tabte horisonter? Skuespilleren
og festivalens konferencier Ole The-
strup (bagest) ser sig lidt omkring
sammen med folkesangerne Andrew
John og Jorgen Skammeritz (med
guitar). Foto Mogens Laier.
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Fyn

| samarbejde med motorklubben
Tempo stod Fyns lokalgruppe for et
stort bilorienteringslab lordag d. 26.
april. Lobet var tilrettelagt med saer-
lig hensyntagen til handicappede;
siledes kunne alle opgaver lpses
uden at forlade bilen. En raekke
handlende i Odense og omegn
havde skaenket gevinster for over
4000,- kr., og lebet blev et stort til-
Iabsstykke, der gav et overskud pa
godt 3000,- kr.

Skive

Fredag d. 9. maj arrangerede Ski-
ve/Salling/Mors lokalgruppe en tor-
vefest pa torvet i Skive. Dagen
igennem blev der solgt is, palser og
sodavand samt afholdt tombola, og
hen under aften gav Skive Folke-
danserne opvisning pa torvet. Des-
vaerre gav arrangementet kun et be-
skedent overskud.

Kgbenhavn

I ugen 14.-19. april afholdt Keben-
havns lokalgruppe tombola i
Lyngby Storcenter, og pa trods af at
den anviste plads ikke herer blandt
de bedste i centret, lykkedes det at
hale et overskud pa godt 15.000 kr.
hjam.

Kolding

Sondag d. 20. april prasenterede
Kolding lokalgruppe en kirkekon-
cert i Sct. Nicolai Kirke, Kolding,
med optreeden af Wandy Tworek og
hans akkompagnater, EImo Peder-
sen, organist ved Sct. Nicolai, Jane
Luridsen samt Kolding Mandskor.
Arrangementet gav et overskud pa
knap 1200,- kr.

32

Muskelsvindfondens
lokalgrupper:

Kontaktpersoner

Alborg

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

Herning

Asger Nielsen
@rnevej 22
7400 Herning
TIf. 07-12 30 42

Arhus

Niels Abildgard
Groftehojparken 162,16
Box 102

8260 Viby J.

TIf. 06-28 44 24

Kolding

Bodil Pedersgn.
Almindinggn 16
6000 Kolding
TIf. 05-52 89 68

Fyn

Grethe Nielsen
Skjoldsvej 1st
5200 Odense V

Naestved

Tove Hansen
Sandagervej 32
4640 Fakse

TIf. 03-714407

Koebenhavn
Lynge Hansen
Gardens Kvarter 1
2750 Ballerup
Telf. 02-65 11 09

Lokalgruppeweekend

D. 26.-27. april afholdt lokalgrup-
perne og sekretariatet lokalgruppe-
weekend pd Jergensg-kolonien pa
Fyn.

Her blev strukturudvalgets forslag
til fondens fremtidige struktur prae-
senteret og droftet (se nesermere
herom under 'Landsmgde’-artikler-
ne).

Efter en kort gennemgang af fon-
dens pkonomiske status oriente-

Evald Krog, Jette Moller fra VB-centret og Bodil Pedersen fra lokalgruppen
for Trekantomradet under diskussionen af behovet for nye oplysende mate-
rialer. Foto Soren Hagen.

rede de enkelte lokalgrupper om
deres aktuelle projekter, der bl.a.
omfatter kirkekoncerter, en mu-
skelsvindfestival i 1981, veertshusar-
rangementer, tivoli- og tombolapro-
jekter samt almindelig oplysende
virksomhed.

Naeste punkt pa dagsordenen hed
feelles landsdeekkende indsam-
lingsprojekter, og her blev der ned-
sat et udvalg, der skal undersgge

. #‘-—._.

Hvordan skal Muskelsvindfonden markere internationalt handicapar og 10 ars jubileum i 1981? Fra venstre Hanne
Serensen, Arhus Lokalgruppe; Jorgen Estrup, lokalgruppen i Naestved; Camilla Vogelius, arbejdsgruppen for mya-
sthenia gravis; Gert Roos fra sekretariatet; og Grethe Nielsen og Lis Malmgren, begge fra lokalgruppen i Odense. Foto

Soren Hagen.

mulighederne for at organisere en
landsdaekkende march i forbindelse
med det internationale handicapar
og fondens 10 ars jubileeum i 1981.
Derneest blev det fastslaet, at fon-
den afholder landslotteri i foraret
81. Omdelingen af lotteriet bliver en
kombination af l@ssalg gennem pri-
vatpersoner, salg gennem forret-
ningskseder og pengeinstitutter
samt husstandsomdeling i udvalgte
omrader.

Hvad tombolaturneen i efteraret -80
angar, blev det besluttet selv at for-
soge at kere denne, sdledes at lo-
kalgrupperne skal sorge for be-
mandingen. En ny tombolavogn fa-
brikeres til formalet af lokalgruppen
i Trekantomradet.

Det er planen i -80/-81 at afholde en
raekke oplysende mgder, specielt
rettet mod amternes og kommuner-
nes social- og sundhedsforvaltnin-
ger, og denne ide vandt stor tilslut-
ning pa lokalgruppeweekenden.
Marius Byriel, sekretariatet, gen-
nemgik derefter det audiovisuelle
og skriftlige oplysningsmateriale,
fonden pa nuvaerende tidspunkt ra-
der over og gav en kort orientering
om det materiale, der er under ud-
arbejdelse. Det blev her fremhaevet,
at behovet for oplysning i folkesko-
len er blevet storre, isaer efter szer-
forsorgens udlegning, og handi-
cappedes integration i folkeskolen.
Endelig blev det foreslaet at udar-
bejde en rent faglig folder som en
orientering til laeger og plejeperso-
nale.

Anita Kruse, Kbh., orienterede om
forberedelserne til de aktiviteter,
der skal finde sted i forbindeise
med det internationale handicapér
1981, herom mere andetsteds i bla-
det.

Til slut var der spergsmal fra lokal-
grupperne til VB-centret, bl.a. om
regelmaessige laegeeftersyn, rigtig
ernaering og tiden efter skolen. Alt i

- alt en udbytterig weekend.

Handicappede og

keerligheden

Tag fat baby — kom an!

Fra laeserne

Et indleeg 9. august 1979 i dagbla-
det Informations sommersider om
keerlighed.

| sommertiden hvor alt springer ud,
blomstrer op og bliver levende, bli-
ver karligheden uvaegerlig en mere
betydningsfuld del af tilvaerelsen.
Man dremmer mere og ved en-
somme hjemkomster i de sene lyse
morgentimer, hvor fuglene synger,
breder melankolien sig dybt ind i
sjeelen. | en periode, hvor intet for-
lober tilfredsstillende, er en sadan
oplevelse endnu mere sindsopri-
vende end sadvanlig. Endnu en bid
af den efterhanden stserkt ind-
skrumpede tro pa sit eget veerd
smuldrer bort, og man forseger, for
Gud ved hvilken gang at analysere,
hvad der er galit.

Som handicappet pige er det neer-
liggende at give sit handicap skyl-
den. Men i bevidstheden om, at en
lang reekke forseg pa at leve en
tilveerelse som alle andre er lykke-
des, synes det fuldsteendig ulogisk,
at et handicap skulle betyde noget
for, hvad et menneske var vaerd.
Denne bevidsthed understreges af,
at man sidder i sin egen bolig, gar
pa lereanstalt hver dag, deltager i

politiske aktiviteter ude i byen og i
forbindelse med studierne pa lige
fod med andre, og at der i ovrigt er
en livlig trafik gennem huset af ven-
ner og studiekammerater, der skju-
ler det godt, hvis de synes, at han-
dicappet betyder noget.

Men ensomheden er der, og uende-
lig mange folelser stremmer rundt i
kroppen. — | virkeligheden er det et
dilemma, fordi man ved, hvis alter-
nativet til ensomheden ville veere at
bo i parforhold, ville man lynhurtigt
fole sig laenket i en grad, man end
aldrig havde folt sig til sin kerestol.
— Og folelserne fremtraeder mere og
mere som et umaetteligt behov for
keerlighed og netop dette, ved man
allerleengst inde, er essensen.
Klarere og klarere bliver erindringen
om de situationer, hvor man har
moedt fyre, hvis udstrdling har sat
blodet i kog, og hvor man har falt
de keerlige vibrationer bglge i at-
mosfaeren. Klog af mange skader,
har man utdlmodigt forsegt at styre
den ubzendege lyst til at vise sine
folelser med maske blot et enkelt
lille strag pa kinden.

Men man vidste jo godt, at han
sandsynligvis ville reagere, som
havde han faet sit livs chok. De til-
faelde, hvor man har vovet springet,
er resultatet jo oftest blevet, at fyren
har trukket sig mere eller mindre
elegant ud af »suppedasen«. Van-
skeligheden hos ham for at skjule
den usikkerhed, han ubetinget har
for handicappet, er sa stor, s& den
umuligt kan skjules, hvis han foler
Tag fat ... fortsesettes
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sig tvunget til at vaere =erlig.

Af og til har det alligevel veeret fyren
selv, der begyndte at give keertegn.
Bekendtskabet virkede vel spasn-
dende nok, pa trods af at usikker-
heden ustandselig tittede frem. Men
efterhdnden som han mzrkede, at
man gengeldte i takt med en sti-
gende intensivitet i hans kezertegn,
steg hans usikkerhed. — Havde han
egentlig forventet denne udvikling?
Var det mon ikke blot en lille glad
killing, han legede med? Havde den
alligevel nogle forventninger og stil-
lede nogle krav? Hvad med den
uforpligtende gleede og udstréling
han netop havde foit sig sa tiltruk-
ket af? Kunne han, opfattende sig
selv som ikkechauvinist blot forfla-
dige det, som hvis man plukkede
smukke blomter og undlod at saette
dem i vand? Hvordan kunne udstra-
lingen ogsa tilslere fremtoningen,
sd man faktisk ikke bemzaerkede de-
formiteterne? Med en sadan skik-
kelse og beveegelighed matte det da
ogsd vaere umuligt at have et sex-
ualliv. Sa det ville nok veere bedst,
at han lempeligt trak sig ud af le-
gen, men lod killingen forsta, at han
helt sikkert syntes, hun var meget
sod og sjov, men at han absolut
ikke havde til hensigt at have nogle
sexuelle afferer, og s& gik det jo
ikke an at fortseette med al den kae-
len, for sa ville pigen nok forvente
mere. Men at spgrge om hendes
forventninger ville vaere helt skort.
Seaet hun svarede, at hun da bestemt
var sd frisindet, sd hun ikke syntes,
det betod s& meget, om det kun var
et engangsknald, hvis man havde
lyst og kunne lide hinanden. Det
syntes han jo sadvanligvis ogsa
selv var i orden. Men det ville nu
have vaeret bedre, hvis hun ikke
havde vaeret handicappet. Sa ville
hun have kunnet faerdes overalt og
nemmere have kunnet finde en an-
den fyr, og sa var han sluppet for
samvittighedskvalerne over at lade
hende i stikken, for hun var jo nok
0gsa mere sarbar end andre piger.
Pludselig huskede han, at han slet
ikke s fa gange havde veaeret sam-
men med piger, han kun havde
modt den ene gang og aldrig op-
sogt siden. Men de var jo heller ikke
sa ubehjeelpsomme som pigen her,
og deres kroppe havde jo faktisk
vaeret ganske uimodstaelige kombi-
neret med deres vasen. Nar det
kom dertil, havde de da ogsa veeret
villige nok, isaer efter en diskussion
om, hvor rart det var, at man nu om
stunder godt kunne ga i seng med
hinanden ganske uforpligtende —
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kodets lyst!

| grunden var det underligt, at han
netop ved medet med denne handi-
cappede pige skulle begynde at
vurdere sin adfaerd over for andre
piger. Skyldtes det mon nogle for
leengst fortreengte skrupler om,
hvilke falelser pigerne havde i sa-
danne situationer, at de maske folte
sig som noget maend benyttede sig
af alt efter lyst og behov. Pigen her
ville maske endda ogsa fa den folel-
se, hvis han bare gik fra hende. Hun
virkede jo egentlig ikke seerlig for-
skellig fra andre piger, og hvis hun
havde det frie sind, han for frygtede,
ville det vel ogsé veere mere natur-
ligt, hvis de gik i seng med hinan-
den, end hvis han nu, hvor han fak-
tisk havde spillet med temmelig
langt, bare lod hende sejle sin egen
so.

For eftertiden matte han vist se at
blive lidt mere reel med sine erlige
folelser. Noget sa abstrakt som fg-
lelser kunne nemt blive forvansket,
og lige nu var han ikke lzengere klar
over, hvornar han havde flirtet med
piger, fordi han kunne lide dem, og
hvornar det bare var for at komme i
seng med dem.

Disse refleksioner som handicappet
pige seetter naturligvis meends ad-
feerd i et lys, hvor man i allerhojeste
grad vil forsege at forholde sig kri-
tisk til dem. — Kaerlighed kan betales
for dyrt!

Nar man meder en fyr, er man ikke i
ret mange tilfeelde bevidst om,
hvilke folelser man har for ham. Kun
i sjeeldne tilfelde slar lynet ned, og i
det hele taget adskiller handicap-
pedes folelsesliv sig neeppe fra an-
dres.

Derfor virker det ogsd meget ned-
vurderende, nar man kan maerke, at
fyre spiller op, fordi de synes det
kunne veere spzendende at kende
en handicappet pige. For ud over at
man med et fysisk handicap nappe
kan agere Birthe Tove eller Sophia
Loren i en seng, er forskellen mel-
lem handicappede og ikkehandi-
cappede piger minimal. Man er ak-
kurat lige sa folsom, ja, selv mellem
stiverne i korsettet kan man fole,
det kraever kun en smule ovelse at
finde, hvor det er.

Pa trods af den opdragelse mange
piger har faet, som bl.a. betyder, at
de skal vasre manden underdanig
og opfere sig til glaede for hans
velbefindende, er vi faktisk nogle
stykker, deriblandt ogsa handicap-
pede piger, der gerne vil have et
gensidigt rart og keerligt forhold til
maend, men ikke kun pd deres

praemisser. Vi stiller nogle krav pa
lige fod med andre. Nar vi stik mod
den gode opdragelse til degrade-
rede forventﬁinger om chancerne
pa jagtmarkedet, forer os frem péa
en made, der ikke lader nogen tvivl
om vores tro pa at kunne deltage i
konkurrencen, er det fordi vi ikke
leengere vil demmes pa vores udse-
ende, men pa de menneskelige kva-
liteter, vi besidder. Andre piger lig-
ger jo heller ikke lzengere under for,
at de maske har for sma bryster, for
brede hofter eller er for hgje. Han-
dicappede piger ensker med en
fremtraedende adfeerd at gore op-
maerksom pd, at de er andet end
bandage og kerestol. Nogle er en-
dog sa sikre udi sporten, at de
sporger sig selv. »Laegger man-
dene overhovedet meerke til ska-
vankerne?«
Ja, det gor de! De sleeber jo selv
rundt pad opdragelsen med nor-
merne om, at deres pige skal se
saddan eller sddan ud. Jo flottere
hun er, des mere stiger de selv i
anseelse. Angdende deres adfeerd
over for piger, er de jo ogsa opdra-
get til at skulle vaere smarte og
charmerende. Netop derfor virker
det ofte mere som en charmeoffen-
siv end aegte varme falelser, nar de
viser opmaerksomhed over for en
pige. Denne taktik er ikke engang
saerlig heldig, for i virkeligheden vi-
ser den ikke spor om fyrenes reelle
veereméde. Til gengeeld er det en
ganske god made at leve op til de
krav, der stilles til dem om altid at
skulle kunne klare alt, uanset om de
har lyst eller ej. Udadtil virker den
form jo selvsikker nok.
Hvis nogen pa nuvaerende tidspunkt
skulle sidde med den opfattelse, at
undertegnede mener, at alle maend
kun jagter piger efter deres udse-
ende, er det naturligvis en misfor-
staelse. Heldigvis forstar nogle, at
de menneskelige kvaliteter er gan-
ske vaerdifulde, ndr man ogsé skal
kunne holde ud at vaere sammen
uden for sengekanten. — Det borte-
liminerer dog sjaeldent angsten for
konfrontationen med handicappede
piger. Men som sadan kan man sa
kun hébe, at ovennaevnte tekst kan
fremme evt. modiges initiativ. Det vi
onsker, er nemlig ikke kun at fa lov
at demonstrere, hvad der sexuelt er
muligt med et handicap, men pa
lige fod med andre at deltage i kaer-
lighedens gleede og tilfredsstiilelse
— uden at eje eller ville ejes — som vi
trods alt kender den

Fortsat god jagt,

Jenny

Ilkke preestationsraes men
fantasi og folelser

Med risiko for at blive beskyldt for
at fiksere pa den sexuelle del af
keerligheden, vil jeg tage fat om
Jennys indlaeg om handicappede og
keerlighed. Jeg kan uden at over-
drive sige, at jeg har haft de fleste
og de varmeste sexuelle oplevelser
med fysisk handicappede fyre. (Jeg
er en sakaldt normal pige). Jeg vil
illustrere mine folelser med et en-
kelt eksempel.

I mange ar havde jeg det séledes, at
jeg, nar jeg harte den specielle kni-
trende lyd af en kerestol, blev helt
varm indeni. Jeg forbinder den Iyd
med s& mange dejlige oplevelser og
herunder altsad ogsd varme sexuelle
oplevelser.

Jeg har veeret sa heldig under min
uddannelsestid at bo integreret med
handicappede pa kollegium. Alt for
f& mennesker far lejlighed til at laere
handicappede at kende ved daglig
omgang. Det er alt for ofte kun

overfladiske bekendtskaber.

Tilbage til keerligheden.

De handicappede fyre jeg har haft
sexuelle oplevelser sammen med,
det drejer sig specielt om to leenge-
revarende forhold, viser en helt an-
den form for hensynsfuldhed over
for mine behov end jeg ellers har
oplevet. Dette er ikke tilfeeldigt.

Nar man er staerkt fysisk handicap-
pet, fungerer man anderledes i sen-
gen, isser fordi man er bevaegelses-
heemmet og ikke kan udfere de
»normale« gymnastiske gvelser un-
der samlejet (lykken er at vide, hvad
...). Derfor er mange handicappede
vant til at bruge fantasien og folel-
serne, hvilket en del andre fyre
glemmer. De sdkaldte normale er
ofte meget optaget af egne praesta-
tioner og »glemmer« let pigens be-
hov. De handicappede, jeg har
kendt, har veeret indstillet pa en di-
alog omkring behov.

Der har altid vaeret god tid, da hur-
tige knald ofte ikke lader sig gore af
fysiske arsager. | begyndelsen er
det vigtigt, at der er tid til at leere
hinandens kroppe at kende. Jeg op-
lever det absolut positivt, at man
giver sig god tid og taler sammen
om behovene og felelserne. Méaske
er det fordi jeg er en pige, at jeg
synes det er meget veerdifuldt, at
der ikke er det store hastveerk og at
fyrens penisfikserede preestations-
behov treeder i baggrunden. Jeg er
saledes blevet meget vant til, at der
ogsa tages meget hensyn til mine
behov, og det er vigtigt for mig.

Jeg vil ikke her komme ind p4, hvad
mit samliv og venskab med handi-
cappede har betydet for min udvik-
ling i @vrigt og for min oplevelse af
livsglaede. Det gemmer jeg til en
anden gang. Da der er s& megen
tageslor omkring emnet handicap-
pede og keerlighed, vil jeg opfordre
til, at mange falger Jennys initiativ,
s4 vi kan fa lidt klarhed og abenhed
omkring disse tabuemner.

Keerlig hilsen Lisbeth

Provinsbanke
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Med en fuldautomatisk handi-lift

l. l kan man kgre ud i det fri, nar
man har lyst — og behover ikke

at vente, til andre har tid til
at hjaelpe!

Handi-liften er beregnet
til lige trappelgb, og
fremstilles specielt til
hver enkelt trappe.

Handi-liften kan ogsa leveres
med manuel- eller almindelig
el-betjening.

Ring til os for yderligere oplysninger
eller brochure.

BOTVED
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