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Kontor nyt

P4 Vejlednings- og Behandlingscentret effen ny heltids fysiote-
rapeut-stilling blevet oprettet. Kirsten llaursen og Karin Ander-
. sen deler denne stilling. De deler samtidig en stilling p& Klinik
for Fysioterapi. Det lyder méaske lidt indviklet, at de ikke bare
har en stilling hver i stedet for at dele to, men arsagen er, at dei
deres arbejde pa VB-centret kan have gavn af den stadige kon-
takt med patienterne pa klinikken.

En ny fysioterapeut, Else Toft-Hansen, er tiltradt pa Klinik for
Fysioterapi, og Anni-Dorrit Hansen, der ferst var vikar under Ka-
rin Andersens barselsorlov, er nu vikar for Kirsten Meldgéard,
der er pa et tre méneders kursus i USA.

P& VB-centret blev der 1. april oprettet en ny ergoterapeut-stil-
ling. Forelabig er ergoterapeut Grethe Kvist ansat som vikar i
tre maneder.

P& Muskelsvindfondens sekretariat har Henrik Lauridsen ud-
stéet sin civile vaernepligt, og stud.med. Niels Rasmussen er
kommet til. Sgs Kjeldsen har desuden faet forlaenget sin pro-
jektanseettelse til 1. oktober.

Forsidebillede:

Landslotteriet

Palle og Kathrine er salgsambassaderer for Muskelsvindfon-
dens landslotteri. En reekke medlemmer har sikkert nikket gen-
kendende til billedet i deres lokale avis, hvis den var blandt de
mange, der gengav den udsendte pressemeddelelse.
Sloganet for Landslotteriet er ,God pris pa stette”, og foruden
at vi har haft appel i radio og TV, bliver der ogsé gjort opmaerk-
som pé lotteriet takket veere Rank Xerox firmabiler, der alle har
faet péaklistret en streamer med sloganet.

1304 brugsforeninger har efter en telefonisk opfordring aftaget
en salgsboks med lodsedler. Ogsa vores eget pengeinstitut
Sparekassen SDS har landsdaekkende veaeret en vaesentlig af-
tager. For at f& gode ideer til at fa de sidste lodsedler ud af hu-
set er der ved at blive nedsat et landslotteri-preesidium. For-
manden er borgmester Orla Hyllested, Arhus. Prof. dr.med.
Bent de Fine Olivarius, Arhus Kommunehospital, og konsul
N.C. Nielsen, Arhus Handels- og Industriforening, har begge
sagt ja til at blive medlemmer af preesidiet. De gvrige adspurgte
har ved redaktionens slutning endnu ikke svaret.

Men ogsa medlemmerne skal endnu en gang opfordres til at
deltage i slutspurten af Landslotteriet, som er sa afgerende for
de gkonomiske rammer for arbejdet. Ger en sidste bestilling,
det kan ske pa tif. 06-13 97 77.
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Siden sidst

Af landsformand
Evald Krog

Endnu engang har vi mattet konstatere
nedvendigheden af, at vi fortsat bruger
meget tid og mange kraefter pa at fortael-
le befolkningen om Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter.

P& vores amtsturné med oplysning om,
hvad VB-centret er og kan, har vi sidst
veeret i Senderjyllands Amt. Her holdt vi
et velbesagt aftenmade i Abenra for bl.a.
sagsbehandlere, terapeuter og en enkelt
politiker.

+*

Folk var meget tilfredse, fordi de virkelig
fik lejlighed til at fa forklaret, hvad det er
VB-centret kan, som man ikke har eks-
pertise til ude i de lokale kommuner og
amter. Det er s vigtigt, at fa politikerne til
helt at forsté det logiske i, at med en sa lil-
le gruppe, som vi er, er det helt enkelt by-
dende nadvendigt at udvikle ekspertisen
péa et centralt sted.

Vikan kun opna fremskridt ved, at de lse-
ger og de behandlere, der arbejder cen-
tralt for denne sag, ser sa mange med
muskelsvind som overhovedet muligt.
Det er den eneste vej mod bedre levevil-
kar for os, der har muskelsvind.

*

Det betyder konkret, at amterne ma be-
tale, nar deres muskelsvind-familier og
deres behandlere benytter sig af VB-cen-
tret og dets viden.

Selvom politikerne — ogsa i Senderjyl-
lands Amt — principielt gar ind for at yde
statte for behandling som det pagaelden-
de amt ikke selv kan klare, blev vi klar
over, hvor godt det er fysisk at gore rede
for VB-centrets uundvaerlighed. Vi kan
ikke forlange, at befolkningen umiddel-
bart kan se den dybere mening med vo-
res indsats. Jeg tror, vi langt frem i tiden

skal regne med en endnu mere massiv
informationsvirksomhed, sa vi med tiden
kan blive fri for gang pa gang at skulle
overbevise folk om det rigtige og det ri-
melige i det, vi har sat i gang.

*

Problemet Senderjyllands Amt, som
endnu ikke er lgst, er farst og fremmest
et visitationsspargsmal.

Det foregar saledes, at enkelte laeger,
som udger visitationsudvalget, udtaler
sig til politikerne om, hvorvidt de mener,
det er ngdvendigt at fa deres patienter
behandlet udenfor amtet, eller om de
mener sig i stand til selv at klare proble-
merne.

Muskelsvindfonden kommerind i billedet
i det gjeblik, vi modtager visitationsveeg-
ring fra et amt. Det, vi bl.a. kan gore, er at
fa fati de lokale politikere, hvis ikke vi kan
overbevise de pageeldende lager.
Vimgdte en positiv stemning i Abenra, og
vi skal nok fa det til at kere, selvom jeg
forudser en raekke droftelser, inden det
glider fornuftigt.

Vi kerer landslotteri for gjeblikket, hvis
nogen skulle veere i tvivl. Vi kan ikke tage
temperaturen pa udfaldet, men vi holder
gejsten oppe og med lidt held — og god
opbakning fra vores medlemmer, ser vi
frem til at slippe ud af det med et haeder-
ligt resultat.

x

Projekt Vejle-dage er i fuld gang, og det
bliver et klasse-eksempel pd, hvordan
Muskelsvindfonden bla. skal arbejde i
fremtiden.

+«

Siden sidst har vi igen modtaget flotte
belob, som viomtalerinde i bladet. Deter
forst og fremmest belab til sremaerkede
formal, og det afspejler helt tydeligt en
stigende interesse for muskelsvind.

Pa gensyn pa landsmedet her midt i maj.
Lad os gleedes sammen over de mange
gode ting, der er sket i de forste 10 ar.

20.000 kr. fra Rank Xerox

Frantz Neumann, Kebenhavns lokalgruppe, viser checken il sin sen Sten, mens direkteor
Bendt Erum, Rank Xerox, ser pa.

| anledning af det Internationale Handi-
capdr og Muskelsvindfondens 10 ars ju-
bileeum har Rank Xerox, der salger og
udlejer kopimaskiner, skaenket 20.000 kr.
til Muskelsvindfonden.

Pengene blev overrakt Evald Krog af di-
rekter Bendt Enrum pa Rank Xerox ho-
vedkontor i Ballerup.

Sten og Frantz Nemann var ogsé til stede
de ved overraekkelsen. Frantz Neumann

har i 15 ar veeret ansat hos Rank Xerox
som kreditchef og er samtidig meget ak-
tiv i Kebenhavns lokalgruppe. Sgnnen
Sten pa 7 har muskelsvind, og faderens
firma har gennem arene fulgt med i hans
opvaekst.

De 20.000 kr. skal bruges til to lysbilled-
serier for folkeskolen, som Muskelsvind-
fondens sekretariat for tiden er i gang
med at producere.




NEDTZLLING TIL:

LANDSMODE

Et internationalt handicapar og et 10
ars jubileeum er de ydre rammer, som
borger for at dette ars landsmade far
ekstraordinaer opmeerksomhed og
indhold.

Som bekendt métte landsmadet i stor-
ste hast flyttes fra Storkebenhavns
Vandrehjem sa det igen i &r bliver Pind-
strup Centret pa Djursland, der kom-
mer til at huse den velvoksne deltager-
skare og det endda i tre dage fra fre-
dag den 15. til sgndag den 17. maj.
Vi kigger lidt neermere pa landsmadet i
denne artikel.

Traditionen tro er det repraesentantska-
bet for henholdsvis Muskelsvindfonden
og VB-centret, som starter landsmade-
dagenes mederaekke. Muskelsvindfon-
dens repreesentantskab afholder mede
torsdag den 14. kl. 18.00 og VB-centrets
fredag den 15. kl. 10.00. Herefter starter
landsmodets debatdag med feelles fro-
kost ki. 13.00.

Debatdagen

Programmet for landsmadets debatdag
har flg. sammenseetning:

KI. 14.00: preemiering af vinderprojektet i
Muskelsvindfondens forskningsidé —
konkurrence 1980/81. 25.000 kr. til et
spaendende projekt omkring respiration.
Landsmededeltagerne vil fa en introduk-
tion til projektet af tre af de laeger, som
medvirker.

KI. 15.00: landsmededebat med oplaeg

og debat om felgende 4 emner.

1) Socialindkomsten i hverdagen

2) Hvordan gar det med forskningen?

3) Hjeelpemidler, produktion, funktion,
design og behov

4) Handicapar '81, — konkrete landvin-
dinger eller medieshow?

Emnerne er udvalgt med baggrund i det
sporgeskema som blev udsendt sam-
men med Nyt fra Muskelsvindfonden nr.
1/81. For at krydre oplaeggene og gere
dem sa spaendende og kvalificerede som
muligt, er der hentet hjeelp ,udefra®. For
eksempel star arkitekt Poul @stergard,
Arkitektskolen i Arhus, og designer Han-
ne Rasmussen, Dansk Pressalit, for
opleeggene til punktet om hjeelpemidler.

Landsmodet

Efter morgenmaden lardag den 16. star-
ter det ordinaere landsmede kl. 10.00.

Med dagsorden i folge vedtaegterne ser
programmet saledes ud:

1) Valg af dirigent

2) Bestyrelsens beretning

3) Fremtidig virksomhed

4) Indkomne foyslag

5) Fremleeggelse af arsregnskab
6) Valg af repreesentantskab

7) Eventuelt

Arsregnskab og - beretning tilsendes de
tilmeldte landsmededeltagere forud for
landsmeadet, s& de kan fa tid til at forbere-
de sig og f& uddybet de enkelte punkter.

Valg til
reprasentantskabet

7 mediemmer af repreesentantskabet er
pa valg i ar. Vi skal allerede nu afslore, at
det drejer sig om Niels Abildgaard, Ruth
Andersen, Birte Brejner, Erik Fogtmann,
Inge Holm, Peter Dahl Jensen og Bent
Mohr Jensen.

Jubilaeum

Landsmedeaftenen star i tidrsjubilaeets
tegn med festmiddag og efterfolgende
underholdning. Hvem, der star for under-
holdningen, og hvad, det gar ud pé, er
indtil videre en hemmelighed, som kun
landsmedeudvalget har kendskab til.

Om sendagen gar turen hjemad, nér
morgenmaden er indtaget i ro og mag.

P& gensyn i Pindstrup til 3 gode landsme-
dedage.

HAPPENING | ARHUS KUNSTBYGNING * Jorgen Nash halvt indviklet i gaze og professor Sven Malvin, Sverige, kun ifart l&enker og
hvide netstremper pa armene, opfarte Den Laenkede Prometheus ved abningen af Muskelsvindfondens kunstudstilling 0g -auktion,
Ombkring 400 overvaerede dbningen, hvor ogsa kammertrioen Tre Sonans spillede, og mange besagte udstillingen i de fire dage, den
varede. Ved auktionen var advokat K.H.S. Poulsen den livlige auktionarius, der fik det hele til at glide. (foto Mogens Laier)

By~

Stud. psyk. Anita Kruse er medlem af Muskelsvindfondens bestyrelse og projektieder
for ungdomsseminaret, mens Ysbrand Poortman, direkter for den hollandske muskel-
svindorganisation, planlaegger den hollandske deltagelse af seminaret. (foto Mogens
Laier og Seren M.)

Program for ungdomsseminar

Et forelabigt program for det dansk — hollandske ungdomsseminar i Pindstrup ligger
nu klar. Seminaret er arrangeret af Muskelsvindfonden og dens hollandske sgsteror-
ganisation, og skal lebe af stabelen 20.-23. august 1981.

Deltagerne i seminaret skal veere unge i alderen 14 til 22 frade to lande fordeltmed 15
danske handicappede med hver deres hjeelpere og et tilsvarende antal holleendere.
Programmet lyder forelgbigt séledes:

Torsdag 20. august:
14.00-16.00 Ankomst og indkvartering

16.30 Uhgijtidelig reception, pressemede og velkomst.

18.00-19.00 Middag

19.00 A. Generel information om forholdene for unge handicappede i
Danmark

B. Ditto Holland
Fredag 21. august:
8.00- 9.00 Morgenmad
9.30-10.15 Ud af skolen — og hvad s4? Om overgangen fra skolen til erhverv
10.30-12.00 Gruppedraftelser
12.00-13.00 Frokost
13.00 Ekskursion (Solbakken og beskyttede boliger)
18.00-19.00 Middag
19.30-21.00 Oplaeg og plenumdebat om handicappedes fritidsmuligheder
Lerdag 22. august:
8.00- 9.00 Morgenmad
9.30-10.30 Gruppedrgftelse om fritidsbeskaeftigelser
11.00-12.00 Foredrag om handicap og sex-kensroller-parforhold — selvsteendig-
gorelsesproblematik
12.00-13.00 Frokost
13.30-15.30 Gruppedroaftelse om handicap og sex
15.45-17.30 Forazeldre og seskende relationer eller Fri dispositionstid til oplaeg fra
deltagere, der beretter om deres erfaringer
18.00-20.00 Festmiddag
20.30 Party
Sendag 23. august:
8.00- 9.00 Morgenmad
9.30-11.00 Diskussion pa basis af stikordsreferater fra gruppesektionerne
11.00-11.30 Evaluering
11.30-12.30 Frokost
-Afrejse

Interesserede unge kan melde sig til seminaret p&4 Muskelsvindfondens sekretariat
tif. 06-13 97 77

Produktionsgaranti fra
Egmont H. Petersens Fond

Arbejdet med bogen om totalbehandling
gar stat og roligt fremad, oplyser de to re-
dakterer leege Anton Ohrt Nissen, Alborg
og overlaege Ole Bentzen, Arhus.
Bogen der skal udkomme pa engelsk,
bygger pa materiale fra det totalbehand-
lingsseminar, der blev holdt i Pindstrup
Centret i efteraret 1979 med deltagere
fra hele verden. Her var foredrag og dis-
kussioner om behandlingen af muskel-
svindpatienter — behandling bredt set:
totalbehandling.

De to redakterer har diskussionerne som
bandudskrift og foredragene i manus-
kriptform, og holder nu jeevnlige mader,
hvor de redigerer det sammen. Det er et
omsteendeligt arbejde, og det kan kun
realiseres takket veere en produktions-
garanti pa 108.000 kr. fra Egmont H. Pe-
tersens Fond. Denne garanti deekker den
redaktionelle fase, trykningen og udgi-
velsen af bogen.

Muskelsvindfonden star som udgiver, og
kunstneren Per Arnoldi har indvilget i at
tegne bogens omslag.

Malgruppen er laeger og andre fagfolk,
ogdet er tanken at bogen skal praesente-
res pd EAMDA-generalforsamlingen i
september 1981 i Alborg, hvor Danmark
erveert for de gvrige europaeiske muskel-
svindorganisationer.

Lsege Anton Ohrt Nissen (billedet) udger
sammen med overleege Ole Bentzen re-
daktionen bag totalbehandlingsbogen.




Paneldeltagere:

Der er ikke meget solidaritet
| socialindkomsten

Samfundets solidaritet med de handicap-
pede er ophort med socialindkomstens
indfaerelse. Det sagde cand. jur. Poul Lii-
neborg, da han var paneldeltager i en de-
bataften pé Vejle Bibliotek, hvor emnet
var ,solidaritet og socialindkomst”. Afte-
nen var et af arrangementerne i Muskel-
svindfondens og Den Jyske Idraetsskoles
. Vejle-dage”.

Borgmester Karl Johan Mortensen var
ordstyrer, de ovrige i panelet var so-
cialrddgiver Mette Rerbech fra Social-
forskningsinstituttet og byretsdommer
Holger Kallehauge fra Polioforeningen.
Omkring 70 mennesker overvaerede dis-
kussionen mellem de tre, der alle var eni-
ge om at socialindkomsten er et onde,
der ma bekeempes.

Poul Liineborg talte i sit indlaeg om soli-
daritets-princippet i den danske social-
lovgivning. Der har hidtil vaeret enighed
om det i partierne, og det er blevet beun-
dret i resten af verden:

— | stedet for at aendre pa skattelovgiv-
ningen har man altsd indfert dette
hastveerk, der har skabt usikkerhed og
utryghed hos en stor del af befolkningen.
Ikke bare handicappede og seidre men-
nesker men ogsa folk med bern i dagin-
stitutionerne og folk, der modtager bolig-
sikring.

Cand. jur. Poul Liineborg fortalte, at de

Evald Krog, forstander Bjarne Hauger,
Den Jyske Idreetsskole og advokat Bjar-
ne Svensson, Samvirkende |draetsorga-
nisationer i Vejle, gennemgar det omfat-
tende program for Vejle-dagene.

(foto Benny Nielsen)

store besparelser medferte socialind-
komsten nu ikke:

- Igennem mit arbejde i Arhus Amt har
jeg observeret, at de fleste kommuner ta-
ger sager om forzeldre til handicappede
barn op og siger: Kan vi spare noget her?
S4 viser det sig, at man faktisk igennem
mange ar har snydt disse mennesker, og
det ma der nu rettes op péa ...

Menneskelig krise

| sit indlaeg analyserede socialradgiver
Mette Rerbech ordet ,solidaritet”: Frem-
medordbogen forklarer det med ord som
gensidig forpligtelse, sammenhold og at
vaere feelles med andre om et ansvar -
det modsatte af selektion.

Hun fortalte videre, at vi i dag oplever en
starre og sterre afstand mellem de grup-
per som tidligere stod sammen:

- Det sker, fordi grupperne rammes for-
skelligt, og besparelserne far forskellig
virkning. Derfor ma de enkelte grupper
vende sig indad mod sig selv og veere lidt
deve overfor de andre gruppers krav. Det
splitter grupperne, og ger dem mindre
farlige. Det er ganske smart lavet, sagde
Mette Rerbech, der samtidig stillede
spargsmalet: — Hvad er det for et menne-
skesyn, vores samfund har?

Hun besvarede det selv pa denne made:
- Samfundet ser pa folk som mediem-
mer af visse grupper, der skal modtage
visse ydelser og ikke som s@stre og brod-
re, der har folelser og traenger til hjeelp.
Jeg kan ikke finde ord nok til at beskrive,
hvor darligt, jeg synes om et samfund,
der farer den skonomiske krise ud i en
menneskelig krise, sagde Mette Rer-
bech.

Hun sagde ogsa4, at hun nok i hgjere grad
var bekymret for en anden gruppe end
de handicappede i forbindelse med so-
cialindkomsten:

— Jeg teenker pa alle de med et usynligt
handicap: folk som er pa varig bistands-
hjselp efter § 78. De er ikke organiserede,
de har ingen politisk slagkraft og de er
ikke i stand til at formulere sig, sagde
hun.

Deres bern er ogsa handicappede, og vi
herer ikke meget om dem, men dem skal
vi 0ogsé have med. Vima ikke veere os selv
nok, sagde Mette Rarbech.

Mikkel Mus-arbejde

Holger Kallehauge er formand for den al-
ternative handicapkomité, som De Sam-

e

virkende Invalideorganisationer danne-
de i protest mod socialindkomsten i be-
gyndelsen af handicapéret. Han indledte
med at sige, at han ikke er modstander af
socialindkomsten, som blot er en male-
stok for borgernes ydeevne, da den skat-
temaessige ikke viste sig at sla til.

— Det, som invalideorganisationerne
vender sig imod, er, at denne malestok
bliver brugt for ydelserne, som for & u-
denfor vurdering. Samtidig gik vi ogsa les
pé socialminister Ritt Bjerregaards poli-
tik, og gav igen pa hendes taler, hvor hun
dels modsagde sig selv, og kom med
nedladende udtryk, f.eks. kaldte hun
handicappedes arbejde pa beskyttede
veerksteder for Mikkel Mus arbejde.
Holger Kallehauge talte om, at man kun-
ne dele handicaps op i tre saet:

Det ene er den handicappedes egen
holdning tit sit handicap — det ma den en-
kelte selv lese og leere at leve med.
Det andet er andres holdninger og sam-
fundets holdning til handicappede. Man
mé efterlyse en bevidst handicappolitik.
Det er ikke en bevidst holdning at give en
handicappet invalidepension som 25-
arig og pa den made gere vedkommende
afheengig af offentlige ydelser, nar han
eller hun ikke samtidig kan nyde offentli-
ge tilbud som offentlige transportmidler,
bibliotekstilbud hvis handicappet er
blindhed o.lign.

Draen i statskassen

Det tredie seet handicap er, at det er dyrt
at veere handicappet. Nar man ikke kan
tage bussen, ma man have en bil eller ta-
ge en taxa. Det slider pa beklsedningen
at bruge stok eller skinner, en fererhund
er dyr at have, og disetmad er dyrere end
almindelig mad. Det er ikke bare luksus-
problemer, selvom socialminister Ritt
Bjerregaard taler om en byretsdommer
med draen i statskassen, sagde byrets-
dommer Holger Kallehauge, der selv er
polioramt og sidder i karestol.

Han sluttede med at sige, at samfundet
maser pa for at f handicappede integre-
rede i normale barnehaver, skoler, stu-
dier og arbejde. Det hele er meget veltil-
rettelagt, og s& kommer socialindkom-
sten og modarbejder det hele, for den er
bestemt intet i incitament for handicap-
pede til at sege ud i et erhverv.

Sos

Gode dage i Vejle

{
Ved redaktionens slutning var Vejle-da-
gene endnu ikke ovre. Men de gen-
nemfgrte arrangementer var alle fuldt til-
fredsstillende.
De forste fire arrangementer bed pa
oplysning og debat. Den sidste buket af
arrangementer har drejet sig om indsam-
linger, fra koncerter over bankospil,
vaertshusholder for en dag, loppemarked
til tombola osv., og overskuddet gér til
Muskelsvindfonden.
Den Jyske Idraetsskoles folk har lagt et
maegtigt stykke arbejde for dagen for at
f& alt til at klappe. En streg i regningen
har vaeret aviskonflikten. Det er svaert at
f& folk gjort opmaerksomme pé, at der
sker noget, nar lokalavisen udebliver,
men lgbesedler, plakater og rygte-meto-
den har gjort sit til at trackke folk til arran-
gementerne.
Debataftenen om solidaritet og social-
indkomst beskrives narmere i en artikel
her i bladet.

Delta Cross Band (billedet) er et af tidens ,varme" navne, og sammen med gruppen
Sneakers trak de godt med folk til koncerten i Idreettens Hus i Vejle. Ugen efter var der
ogséa som et led i Vejle-dagene koncert med Niels Hausgaard og Kraen Bysted'’s pa Den
Jyske Idraetsskole. Med 900 fremmadte blev det et flot punktum for de harde, arbejds-
kreevende og leererige Vejle-dage.

Provinsbankens

PROVINSBEANKEN

-til at tale med




To forskningsprojekter i Arhus
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CPAP-systemet bestar af en ansigtsmaske, en slange, en beholder med fugtigluftog en
kompressor. Nar forsegspersonen tager ansigtsmasken pa foregar vejrtraekningen po-

puleert sagt med modstand.

En del af Vejlednings- og Behandlings-
centrets klienter har i de sidste maneder
deltaget i to forskningsprojekter, som
begge har til formal at finde metoder til
forbedring af forebyggelse, diagnostice-
ring og behandling af muskelsvindsyg-
dommene i videste forstand.

Det ene projekt, som stettes gkonomisk
af Muskelsvindfonden, forestas af 1. re-
serveleegerne Gunner Johansen og Mo-
gens Wernberg, Anaesthesiologisk afde-
ling, Arhus Kommunehospital.
Anledningen til projektet er, at man ved,
at patienter med normal muskelkraft i
opvagningsperioden efter et operativt
indgreb ofte far problemer med at hoste
sekret op fra lungerne, ligesom de ofte
far en darlig iltning af deres blod, og at
disse problemer delvist kan afhjaeipes,
hvis man lader dem treekke vejret i en
maske under et vist modtryk, som frem-
kommer ved at man lader udandingsluf-
ten gé gennem en vandsgjle. Dette bety-
der, at patienten skal bruge sine vejr-
traekningsmuskler for at dnde ud, hvad
man ellers normalt ikke ger.

Man har en formodning om, at personer
med kroniske vejrtraekningsproblemer,
som det ofte ses hos mere alvorligt ram-
te personer med muskelsvind, vil kunne
hjselpes gennem trazning med et lignen-
de system.

Princippet har veeret kendt gennem et
stykke tid og faktisk har en del af Vejled-
nings- og Behandlings-centrets klienter
allerede anvendt et lignende system.
Dette har i de fleste tilfaelde vaeret med
positiv virkning. Nu ensker de pagaelden-
de lxger altsa at undersege, om man
ogsa rent objektivt kan vise, at der sker
en forbedring af lungefunktionen, hvis
man lader forsegspersonerne optreene
deres vejrtrackningsmuskler.

Selve forspget

Forseget forleber pd den made, at de
personer, som har givet tilsagn om at del-
tage, indkaldes til undersagelse. Her
kontrollerer man lunge- og kredslabs-
funktion, derpa instrueres klienterne i
brugen af CPAP-systemet, som det kal-
des. CPAP betyder Continuous Positive
Airway Pressure, hvilket kan oversaettes
til vedvarende positivt luftvejstryk. Dvs.

at forsegspersonen hele tiden fornem-
mer et tryk, der skal overvindes, for at
han/hun kan ande ud.

Systemet bestar af en ansigtsmaske, en
slange, en beholder med fugtig luft og en
kompressor. Forsggspersonen far et s&-
dan CPAP-system med hjem og skal an-
vende det to gange dagligt i ca. 15 minut-
ter. Efter tre maneder indkaldes klienten
til undersagelse, og her kontrollerer man
atter lunge- og kredslgbsfunktionen.
Det skal tilfgjes, at foruden de klienter
som far et CPAP-system med hjem, er
der en gruppe, som kun indkaldes til un-
dersagelse af lungerne far og efter en tre
maneders periode, uden at de har haft et
system hjemme at treene med. Ved at
sammenligne undersggelsesresultater-
ne i de to grupper, kan man danne sig et
indtryk af, om lungefunktionen er bedret,
desuden kan man i nogen grad udelukke
den sdkaldte ,placebo-effekt”, som er
den virkning, der fremkommer ved at
mange mennesker er tilbgjelige til at si-
ge, at de faler en bedring, blot fordi der
bliver gjort et eller andet for dem.

Muskelsvindramtes
energiforbrug

Det andet igangvaerende projekt, hvori
der deltager klienter fra Vejlednings- og
Behandlingscentret forestds af lsege,
lektor Seren Lyager, Fysiologisk Institut,
Arhus Universitet. Han ensker i forste
omgang at undersege: ,| hvilken ud-
straekning adskiller energiforbruget i hvi-
le og under ligevaegtsarbejde hos mu-
skeldystrofi-patienter i forskellige funk-
tionstilstande sig fra energiforbruget hos
patienter med andre former for muskel-
svind — og fra energiforbruget hos nor-
male personer?”

En mulig forklaring er at Muskeldystrofi-
patienter udnytter tilbud energi (Red.:
ilt.) darligere end normale gor det.
Selve forsgget foregar pa den made, at
forsegspersonerne dels under hvile dels
under muskelarbejde udander gennem
en ventil, sdledes at udandingsluften kan
opsamles i en stor ,sa&ek" og undersages.
Ved at analysere luften i ,seekken” kan
man s& beregne iltforbruget, som eretin-
direkte mal for energiforbruget. Muskel-
arbejdet foregdr ved at forsggspersonen
liggende pa ryggen cykler pé en ,kondi-
cykel". Hver enkelt forsegsperson ophol-
der sig pa Fysiologisk Instituti ca. 2 timer.
Heraf er det dog kun ganske fa minutter,
der gér med at cykle. Hele den ferste ti-

Hans Ole Bsek Poulsens energiforbrug bliver malt mens han ,cykler”.

(foto Peter Kristiansen)

me anvendes til at forspgspersonen skal
+akklimatisere“ sig, idet det er vaesent-
ligt, at man kender personens virkelige
hvile-energiforbrug. | dette forseg testes
ogsa lungefunktionen ved at personerne
puster i en vitalograf — et apparat med
hvilket man kan male lungefunktionen.

Nar forseget er forbi analyseres resulta-
terne bl.a. beregnes personernes kondi-

tal, og de enkelte forsegspersoners data
sammenlignes.

Ogsa dette forseg har nu lgbet i et par
maneder. Vi vil vende tilbage til begge
omtalte projekter, nar yderligere resulta-
ter foreligger.

Peter Kristiansen

Handicapfestival
i Canada

Handicappede skal anspores til at accep-
tere den udfordring det er at tage aktivt
del i samfundet.

Det er en del af méalet med Mobility Inter-
national konferencen 1981 i Toronto, Ca-
nada.

Alle der har interesser i handicappedes
behov og interesse kan deltage og bo pa
det handicapvenlige York University i To-
ronto fra 2.-9. august 1981.

Pa programmet star taler, gruppearbej-
de, diskussiener, ture i Canadas storsléae-
de natur og masser af kulturelt og socialt
samveer pa tveers af nationaliteterne. Ef-
ter festivalen er der mulighed for en uges
ophold i Canada eller i New York.

Fra Danmark arrangerer Mellemfolkeligt
Samvirke rejsen. Interesserede kan kon-
takte Vibeke Friis-Jensen, Afdelingen for
International Ungdomsudveksling, tif. 01
— 10 60 00 for yderligere oplysninger og
priser. Sidste frist for tilmelding er 25.
maj.

letiere atlane
i Danmark

K.reditforeningen Danmark — landets
stgrste realkreditinstitut — har distriktschefer
og lokale vurderingsinspektgrer over hele

landet. Ogsa derfor er det lettere...

Ta’ en snak med KD.

Kreditforeningen Danmark

Kgbenhavn, 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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Lynge Hansen:

Nogle vil maske synes, jeg har givet
mine drenge for fa udfordringer

Lynge Hansen har to muskelsvindramte
drenge, Sten og Michael, og to ikke-han-
dicappede bern, Ole og Birgitte. Familien
bor i et dobbelt reekkehus i Ballerup sam-
men med to hunde, tre marsvin og et ikke
neermere angivet antal fugle.

Sten er 16 &r og er dagelev pa Geelsgard
Kostskole, hvor han gér i 9. klasse. Mi-
chael pa 19 ar er hver dag pa dagcenter.
Begge drenge er medlemmer i en ung-
domskiub under Lavuk (Landsforenin-
gen af Vanfares Ungdomsklub) som de
tager ind tilen gang om ugen. Lynge Han-
sen er foraeldrerepraesentant for de 14 til
18-arige i Lavuk.

Hun er hjiemmegaende og har 16 timers
hjemmehjselp om ugen. Sten og Michael
skal vendes hver time om natten, og Lyn-
ge Hansen har hjeelp til at vende dem i
fem naetter hver anden uge.

De to andre barn, Birgitte og Ole, hjeelper
ogsa utrolig meget til. Ole giver sine
brodre tej pa om morgenen og hjeelper
dem med at komme i seng om aftenen.
Birgitte star for morgenmaden til fami-
lien, og passer sammen med Ole sine
muskelsvindramte bredre, nar Lynge
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Hansen skal til syning en gang om ugen
eller skal have nogle timer for sig selv.
— Sten og Michael er ellers utrolig nem-
me, forteeller Lynge Hansen. De forlan-
ger ikke meget. Det er mest, at man skal
seette et nyt band i bandoptageren for
dem. Michael laner lydband pa bibliote-
ket, og desuden samier han pa frimaer-
ker.

Sten er en meget aktiv dreng, der be-
skaeftiger sig selv meget. Han laeser om
fugle, fisk og planter, og har en elektrisk
skrivemaskine med minitastatur, som
han benytter flittigt.

Imidlertid er det et problem, at der ikke
kommer s& mange kammerater og besg-
ger de to:

— Da de var mindre, kom der af og tit en
kammerat pa beseg, og maske gjorde
jeg for meget ud af dem ved altid at ser-
vere the og lignende, siger Lynge Han-
sen, der er skuffet over, at de samme
kammerater ikke viser sig mere. — Heller
ikke Ole tager nogle af sine kammerater
med hjem. Vi har snakket om det, men
han siger, at det bruger de ikke. Sa heller
ikke pa den made, far Sten og Michael
set andre unge.

Diagnosen

Den @ldste sgn John dade for et ars tid
siden, og han var mere udadvendt og
havde en del venner, som kom og beseg-

te ham. Selvom Lynge Hansen taler en
del om John, snakker Sten og Michael al-
drig om ham.

John var den forste af drengene, der fik
stillet diagnosen Duchennes Muskelsdy-
strofi. Det skete, da han var 7 ar og var
begyndt at gad meget darligt. Hverken
Sten eller Michael er pa samme made
blevet diagnosticeret. Leegen kiggede
blot pa Michael og sagde, at det var det
samme.

— Min reaktion var, atjeg var helt lammet,
men sé den ferste tanke derefter var, at
de skulle have det s& godt som muligt.
Mine andre bgrn har ogsa hjulpet deres
bredre meget. Maske far jeg at vide, at
jeg har forsemt Birgitte og Ole lidt ved at
bruge mest tid pa Sten og Michael. Om-
vendt er Ole og Birgitte blevet meget
modne og selvsteendige, siger Lynge
Hansen.

Hun har vaeret med i en studiekreds, hvor
de diskuterede de psykiske problemer
omkring det at have et handicappet barn.
De var ti forseldre, der madtes under fri-
tidsloven, og havde foredrag og diskus-
sioner om emner som forholdet til
segtefaellen, til raske barn og tit omgivel-
serne. Desuden talte de om reaktioner
pa diagnosen. Her fandt studiekredsen
frem til, at den bedste made at f4 besked
om en diagnose pa er, at leegen forklarer
det hele en gang, og nar foreeldrene sa
har sundet sig, sa skal de have mulighed

for at komme ind og tale med lsegen igen
og fa afklaret alle de spergsmal, der har
hobet sig op.

Udfordringer

Under sine meder med foraeldre til handi-
cappede bern har Lynge Hansen studset
over de forskellige mader, som foraeldre-
ne reagerer pa: — Nogle udfordrer hele ti-
den deres handicappede barn til at kun-
ne endnu mere og klare sig selv endnu
bedre. Andre tror pa naturlseger, og ma-
ske kan det tolkes som en manglende
accept af, at barnet er handicappet, siger
Lynge Hansen.

Hun folte selv, at nogle foreeldre mente,
hun selv havde givet for let op, accepte-
ret for hurtigt, at hendes drenge var han-
dicappede:

— Det la i luften, at drengene var sa darli-
ge, fordi de ingen udfordringer fik. Jeg
ved ikke, om jeg har givet forlet op. Dren-
genes sygdomsforlab ligner hinanden,
og begrnene er ret ens, siger Lynge Han-
sen.

Derimod vender hun sig imod den opgi-
vende holdning, der til tider kan sla igen-
nem hos de behandlere, der har med
barnene at gore:

— De leeger, der f.eks. ikke kender barne-
ne, kan have sveert ved at vurdere deres
tilstand, og de kan synes, at bernene er
darligere, end vi synes. De forstar maske
heller ikke altid, at man godt kan fole,
man har en livsvaerdi, selvom man ikke
kan s& meget selv. Lasgerne er dygtige,
men deres holdning om, at der ikke er no-
get at gare, kan sla igennem i deres be-
handling, siger Lynge Hansen.
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Sos

Stotteforening
for Rekreadan

En forening, Rekreadans Venner, er stif-
tet i et forseg pa at bevare Rekreadans
rekreationscenter, Callao Salvaje, Tene-
rife.

Danske sygeplejersker og en dansk fy-
sioterapeut er tilknyttet stedet, hvor alle,
som fysisk eller psykisk feler de har be-
hov for det, kan komme og samle kraef-
ter.

De fleste skal selv betale for deres
ophold pa centret, og da belasgningen
ikke har veeret sd hgj, har centret nu sto-
re ekonomiske problemer, og vil for
fremtiden holde lukket i sommerperio-
den.

Rekreadans Venner frygter, at centret pa
et tidspunkt helt ma lukke og vil nu
udbrede kendskabet til denne rekra-
tionsform. Rekreadan er privatejet, men
far stotte fra en raekke fonde og handi-
caporganisationer — dog ikke Muskel-
svindfonden.

Teknisk hjorne

Private radioanizeg/Walkie Talkie

Det ser ud, som om vi i dette nummer re-
peterer alle de emner, der har veeret be-
rert i Teknisk Hjerne — det gor vi (bande-
ord kan efter eget temperament indfe-
jes!) ogsa! — fordi vi i sidste nummer
spurgte mediemmerne, om Muskelsvind-
fonden burde ga i forhandlinger med
Falck eller Post- og Telegrafvaesenet om
en ,tradlgs“ nadkaldeordning, — og der
er ikke een, der har reageret — hvorfor??

Akkumulatorer

Hvis | har lzest , Teknisk Hjarne" for et par
numre siden, bar | ikke vaere i tvivlom, at
akkumulatorer skal oplades i et godt
ventileret rum. For de skeptiske og vide-
begeerlige sjeele, kan vi oplyse, at Dansk
Brandveerns-Komite har udgivet en
Brandteknisk vejledning nr. 21, vedr. Ind-
retning og drift af truck i erhvervsvirk-
somheder. | denne vejledning er der givet
retningslinier for, hvor meget friskluft,
der skal til for at undga, at det siger
BANG, og det kan ved opladningen af
f.eks. en normal Roltec veere fra 3000 til
5000 liter frisk luft i timen. — Husk det! —

En nedkaldeordning er (afholdsban-
deord) vigtig.

Det er da ikke blot sportssejlere, der har
brug for sadan noget! — eller er det?

N.B. Vikender alle undskyldningerne for
ikke at skrive, selv de antikverede sa
som, ,lillebror har drukket blaekket, og
han har ikke vaeret pd& WC endnu“ m.m.
+ m.m.

Vitror ,gud ske lov", at der er mange, der
har veeret heldige, siden el-kgrestolen
blev opfundet! Men er der nogen grund til
at udfordre skaebnen?

N& — det var den lille gyser! Vi ved, at ar-
sagen til, at det oftest er gaet godt, er, at
vore huse har vaeret meget utaette. Da vi
nu isolerer og teetner for at spare energi-
kroner, ma viveere opmaerksomme pa, at
vi kan komme til at lave dem sa teette, at
der ma tages specielle hensyn ved op-
ladning.

Sporgsmal fra medlemmerne

Jeg har en Roltec-kerestol, som jeg er
glad for, men den ,knirker” meget et sted
nede fra hjulene. Efterhanden er det be-
gyndt at irritere mig. Kan der gores no-
get?

Vi tager for givet, at ,knirkeriet* kommer
fra baghjulene, og sa er vi meget hurtigt
pa sporet, fordi der i Roltec's gearkasser
findes to tandremme, som kan knirke.
Og her kommer sa den naesten 100% sik-
re lasning (vi er fadte optimister). 1) Kab
en tube (100g) siliconefedt; 2) fa fati en
tandbarste (vi anbefaler, du laner nabo-
ens). Nar du har dette, kan vi ga i gang
med det tekniske:

Bag baghjulene findes der i gearkassen
to store gummipropper, som kan fjernes
med en skruetrackker. Nar propperne er

vaek, kan det lade sig gore ved hjeelp af
en lommelygte, at se de to knirkende
tandremme. Smer lidt siliconefedt pa
tandremmenes tandside ved hjeelp af na-
boens tandberste, — sa tror vi, at knirke-
riet er fijernet (naesten) helt.

Nar baghjulene er taget af, s& benyt evt.
lejligheden til at justere kaden og den
ene tandrems strammerulle, — se instruk-
tionsbogen.

Pas nu p3, nar | far sat gummipropperne i
gearkasserne igen. Propperne kan med
brug af lidt for mange tommelfingre
skubbes ind i gearkasserne, og s& er den
dag i hvert fald gaet, inden man far fat i
dem igen.

Teknisk hjerne ved autoriseret dampfiaj-
tepasser Jensen, Midtfynsekspressen.
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Sadan bruger vi VB-centret

Tekst: Sos Kjeldsen
Foto: Kim Klastrup

Har Muskelsvindfonden 10 ars jubilaaum,
ja sa har Vejlednings- og Behandlings-
centret 5 ars. Pa et familiekursus har vi
spurgt en raekke af deltagerne, der alle
har muskelsvindramte sgnner, hvad VB-
centret har betydet for dem, og hvilken
kontakt de har haft med VB-centret:

Birthe og Kjeld Overvad Nielsen, @ster
Hornum, har sennen Gert pa 10 ar:

— Vi har veeret i kontakt med VB-centret i
4 ar, og har selv besggt centret en gang.
Vi var glade for at se det, og vi fik at vide,
atvi altid kunne henvende os, hvis der var
problemer, eller vi var i tvivl. Vi har pr. te-
lefon veeret i kontakt med VB-centret,
nar der var problemer, f.eks. da Gert skul-
le have foretaget en operation. Da vi skul-
le have lavet en til- og ombygning af vo-
res hus, hjalp det, at VB-centret stod bag
vores ansggning — sa var detnemmere at
fa bevilget tilskud.

Inge og Carl Harpsee, Neestved, har sen-
nen Lars pa 14 ar, der har muskelsvind:
— Gennem de 3 ar vi har haft kontakt, har
vi brugt VB-centret meget. Farste gang vi
harte om det, var ved etinformationsme-
de pa Sjaelland, nu ringer vi, hver gang vi
har et problem. Vi har bl.a. faet rdd om
varmepakninger og faet anbefalet en ny
seng, og vores sagsbehandler har ogsa
hentet oplysninger hos VB-centrets per-
sonale.

Bent Larsen fra Ballerup har sonnerne
Heine pa 16 ar og Benjamin pa 9 ar, der
begge har muskelsvind:

— Vi har tidligere boet i Viborg, og da
brugte vi VB-centret meget. Jeg tror, vifik
kontakt lige fra Muskelsvindfondens
start. Evald Krog hjalp os meget, da vi
havde nogle alvorlige problemer omkring
gkonomien. Men nu er vi flyttet til Balle-
rup, og det er farste gang, vi har kontakt
med Muskelsvindfonden i 3 &r. De opga-
ver, som VB-centret faor klarede for os,
har Rigshospitalet, Orthopaedisk Hospi-
tal og Geelsgard Kostskole overtaget.
Desuden hjeelper det ogsad, at vi nu bor i
en kommune, der har flere familier i sam-
me situation som os.

Gurli og Axel Pedersen fra Nakskov har
en sen pa 15, Johnny:

— Johnny har vaeret indlagt pa Arhus
Kommunehospital, og vi har veeret ovre
at se pa VB-centret en enkelt gang. Sam-
men med foraeldrekurset har det vaeret
det eneste, vi har haft med VB-centret at
gere i det ar, vi har haft kontakt med det.
Nu venter vi pa snart at fa hjemmebesag
af Birgit Steffensen og Jette Mgller, der
skal se pa, hvad Johnny har af hjeelpe-
midler. Ellers har vi indtil nu faet vore pro-
blemer last gennem Nakskov Kommune,
der godt nok er lidt langsomgaende.
Holdningen er jo: at nar vi har faet noget,
sa ma vi godt tage den med ro et stykke
tid, inden vi sager om noget nyt.

Irene og Ib Edwardsen fra Bogense har
sennen Steffen pa 12 ar:

-~ For os er det helt nyt at have med Vej-
lednings- og Behandlingscentret at gore.
Vi har vaeret i Arhus og set VB-centret en
gang, og vi har haft et hjemmebesag.
Men vi feler virkelig, at VB-centret som
det eneste sted gor noget for os. Hos de
sociale myndigheder og lignende bliver
man bare naebbet af og far at vide, at de
ikke kan gore mere for os.

Edith og Karl Erik Isager fra Sinding ved
Herning har sennen Karsten pa 11 ar:

— Vi ger ingenting uden at kontakte VB-
centret, og vores sagsbehandler kontak-
ter ogsa VB-centret, nar det er ngdven-
digt. Vi er lige blevet faerdig med en 47
kvm tilbygning tit vores hus, som VB-cen-
tret har hjulpet os til at fa bygget. Vi hav-
de en masse vravl forst, og Herning Kom-
mune sagde nej til at give stette til udbyg-
ningen og foreslog i stedet, at vi skulle
saelge vores hus og flytte ud i Kollektiv-
centret i Tjgrring, men da overleege Holm
fra Herning Sygehus herte om Merete
Stoltzes forslag, sa fik han byggesagen i-
gennem. Vi har ogsa haft en masse kon-
takt med VB-centret, fordi Karsten lige
har faet achillessenen skaret over, han
har faet fodkapsler og stastativ, og vi har
gennem VB-centret laert, hvordan vi skal
behandle og gve med Karsten.

Vejlednings- og
Behandlingscentret

Officielt er Vejlednings- og Behandlings-
centret (VB-centret) et privat sygehus —
det har Indenrigsministeriet givet sit bla
stempel pa.

Men nar man ser det let krellede teep-
pe, kontormgblerne i fjorten forskellige
skrappe farver, bradkrummerne og the-
krusene med rande i pa det lille bord
under vinduet og medarbejdernes af-
slappede péakleedning, sa er der absolut
intet, der leder tanken hen pa et hospital.
Evald Krog plejer at forklare det med, at
nok er det et privat sygehus, men dog
uden senge.

Pa VB-centret arbejder tre ergoterapeu-
ter, tre fysioterapeuter, en socialradgi-
ver, en sekretzer og en civil vaernepligtig.
VB-centret har omkring 250 klienter for-
delt over hele landet.

Indsamler viden

Et af de fornemste mal med VB-centret
er at indsamle viden om muskelsvindsyg-
dommene og deres behandling — og at
formidle denne viden videre.

Det sker ved at samle og systematisere
den tilgaengelige litteratur, der findes om
emnet. Det er i hovedsagen udenlandske

Mandagsmade pa VB-centret. Fra venstre: Civil vaernepligtig Peter Kristiansen, fysio-
terapeut Kirsten Laursen, ergoterapeut Grethe Kvist, fysioterapeut Birgit Steffensen,
sekreteer Anne Lise Olesen og ergoterapeuterne Jette Maller og Merete Stoltze.

(foto Kim Klastrup)

artikler og bager. Viden far VB-centrets
personale ogsa ved at deltage i kurser og
studieophold og gennem de muskels-
vindramte patienter, der kommer til be-
handling pa den tilknyttede Kilinik for Fy-
sioterapi.

Videregiver viden

Det geelder ikke kun om at bruge den
indsamlede viden og ekspertise centralt
men ogsa om at formidle den videre. Der-
for fungerer VB-centrets personale som
konsulenter overfor lokale behandlere.
Muskelsvind er en forholdsvis lille syg-
domsgruppe og f.eks. kan en lokal fysio-
terapeut ikke forventes lige pa stdende
fod at vide, hvilken behandling en mu-
skelsvindramt kreever. Men det kan oply-
ses pa VB-centret enten gennem direkte
kontakt eller via kurser.

VB-centrets personale arrangerer og
deltager ogsa i tvaerfaglige meder med
klientens [okale behandlere som lzaege,
fysioterapeut, stottepaedagog, skolepsy-
kolog osv. De tager pa hjemmebesgag
hos klienterne, og instruerer foreeldre og
pargrende i, hvordan de i hjemmet kan
give den muskelsvindramte de daglige
ovelser, de arrangerer familiekurser for
familier med muskelsvindramte medlem-
mer, og de vejleder klienterne, nar der
skal ansgges om bevillinger hos de lokale
sociale myndigheder.

Sekreteer Gerda Bang-Larsen ved VB-
arkivet. (foto Kim Klastrup)

Kaution

Kaution er et af kodeordene i VB-cen-
trets arbejde. Ordet deekker, at amterne
pa forhand giver tilsagn om at betale for
det antal behandlinger, som folk fra
amtet modtager pa VB-centret. Ordet
behandling skal forstas bredt. Det er ikke
kun en fysioterapeutisk behandling, men
kan ogsa vaere et hjemmebesgg, en tele-
fonkonsultation, eller en medvirken pa et
familiekursus.

Historisk set

Det var en undersggelse om muskel-
svindramtes behov for behandling, der i
1975 blev den direkte arsag til starten af
VB-centret. Undersagelsen viste, at der
var et behov for en mere systematisk og
omfattende indsats for Muskelsvindfon-
dens medlemmer.
| 1976 blev VB-centret oprettet, og i
1979 blev det udskilt fra Muskelsvindfon-
den og blev en seivejende institution
med egen bestyrelse og repreesentants-
kab.
Fysioterapeut Birgit Steffensen og ergo-
terapeut Jette Maller var med til at starte
VB-centret. Det skete i starten en smule
famliende, for nok var de begge meget er-
farne indenfor hver deres fag, men dette
var noget helt specielt. De tog pa studie-
ture til Frankrig og England og besagte
andre europaeiske muskelsvindorganisa-
tioner.
De gik begge to fra sikre jobs indenfor
det offentlige til en usikker fremtid hos
Muskelsvindfonden. Pionerarbejde er
aldrig nemt. | starten fik de hver maned
en fyringsseddel med i lgnningsposen,
fordi det ikke var sikkert, der var penge til
deres naeste lanninger.
Det har heldigvis andret sig — stillinger-
ne er betydelig mere faste, men pioner-
anden hersker stadig pa Muskelsvind-
fondens Vejlednings- og Behandlings-
center.

Sos




Sekretariatet

Muskelsvindfondens sekretariat bestar
af fem kontorlokaler og et lille kekken.
Her arbejder en landsformand med hjsel-
per, en sekretariatschef, en bogholder,
en sekretaer, en journalist, tre civile vaer-
nepligtige og to frivillige.

Indsamling

Der skal skaffes penge til Muskelsvind-
fondens arbejde, og det sker ved at
arrangere forskellige mere eller mindre
indbringende aktiviteter som koncerter,
loppemarked, kunstauktioner, tombola,
og som det starste: Landslotteriet i hvis
afvikling alle medarbejdere inddrages.
Muskelsvindfonden far ogsa penge fra
forskellige fonds og legater. Der ligger et
stort arbejde bag fondsansggningerne,
og pengene gives ofte til gremaerkede
formal og projekter. Men Muskelsvind-
fonden modtager ogsa penge fra fir-
maer, og private, der gar til sekretariatets
daglige drift.

Under indsamling herer ogsa kontakten
til lokalgrupperne rundt i landet, der hver
for sig holder lokale indsamlingsarrange-
menter som tombola, bankospil og kon-
certer.

Oplysning

Et af Muskelsvindfondens formal er at gi-
ve oplysning om muskelsvindsygdom-
mene og de problemer, der folger af han-
dicappet. Derfor udgives fire gange arligt
tidsskriftet ,,Nyt fra Muskelsvindfonden®,
der sendes til medlemmer og andre inte-
resserede.

Det er ogsa sekretariatets opgave at lave
foldere, diasserier, plancher og pjecer,
der fortaeller om Muskelsvindfonden og
Vb-centrets arbejde.

Pressen skal orienteres, nar seerlige be-
givenheder og arrangementer er fo-
restdende, og medlemmerne skal have
besked om landsmgde, vedtsegtsen-
dringer og starre begivenheder i deres
lokalomrader — ogsa det klarer sekreta-
riatet.

Forskning

Muskelsvindfonden statter og stimulerer
behandling og forskning til gavn for mus-
kelsvindramte. Det sker bade pa Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscenter, men ogsa ved at Muskels-
vindfonden direkte stotter forskning-
sprojekter og udskriver forskningside-
konkurrencer.

Muskelsvindfonden er ogsa selv igang-
seettende, sdledes kan naevnes kore-
stolsprojektet, hvor Muskelsvindfonden
star som initiativtager til konstruktionen
af en ny og bedre kerestolstype.

Organisation

Sekretariatet har et enormt papir-for-
brug. Der sendes dagligt en anseelig
bunke post ud af huset.

Det er den organisatoriske del af sekre-
tratiatets opgaver, der kraever s& megen
korrespondance. Kontakten skal holdes
a jour til bestyrelse, repreesentantskab,
lokalgrupper, VB-centret, medlemmer,
Styrelse for Civil Vaernepligt, social og
sundhedsforvaltningen osv.

Der skal tilretteleegges meder, kurser og
seminarer, og der skal skrives referater
bagefter, som skal sendes ud til deltager-
ne.

Administration

Med et arsbudget pa 1,6 mill. kr. for Mus-
kelsvindfondens vedkommende er der
blevet et omfattende regnskab for bog-
holderen at holde styr pa, for VB-centrets
regnskaber fares ogsa her pa sekretaria-
tet. Foruden den daglige bogfering for
fonden og VB-centret er der ogsé lennin-
ger, kontakt til det offentlige og udarbej-
delse af regnskaber og budgetoverslag.

Det er i store traek, hvad der foregar i se-
kretariatets lokaler. Det er lidt vanskeli-
gere at beskrive, hvad der reelt foregar i
det daglige, for det kan en dag veere at
kore i rutefart til posthuset med lodsed-
ler i forbindelse med Landslotteriet, eller
det kan vaere at haenge billeder op i Ar-
hus Kunstbygning til kunstauktionen
eller det kan veere at vise diasserier og
holde foredrag for en gruppe sygeplejee-
lever, der er pa besag, eller at seette fri-
meerker og skrive adresser pa 1300 bre-

. .
Niels Rasmussen, civil veernepligtig, ger
dagens lotteri-hast op. (foto Kim Klastrup)

ve til medlemmerne med oplysning om
Landsmade-programmet. Det er en me-
get afvekslende arbejdsplads.

Sekretariatschef Marius Byriel startede
selv som militaernaegter pa Muskelsvind-
fonden. (foto Kim Klastrup)

Gammel lov
har vaeret
en god hjeelp

Lov nr. 187 af 20. maj 1933 har vaeret en
god hjelp i forbindelse med opbygnin-
gen af Muskelsvindfonden. Loven udstik-
ker regler for vaernepligtiges anvendelse
til civilt arbejde, og det er i henhold til
denne lov, at organisationer som Muskel-
svindfonden kan fa udstationeret en eller
flere militeernaegtere i en periode. Mu-
skelsvindfonden fik den forste militeer-
naegter udstationereti 1973. | starten var
der kun en, senere har der veeret op til
fem ad gangen, og nu er tallet nede pa
tre.

| alt har 36 militeernaegtere aftjent deres
vaernepligt pa Muskelsvindfondens se-
kretariat og fra 1976 ogsa pa VB-centret.
Udover at veere en billig arbejdskraft har
militaernzegterne med deres vidt forskel-
lige baggrund vaeret med til at praege ar-
bejdet pa sekretariatet og dermed fon-
dens udvikling.

Helt frem til farst i 1976 blev fondens
sekretariatsopgaver varetaget af Evald
Krog og skiftende militeernaegtere. De
fleste af de naegtere, der har veeret ud-
stationeret i tidens lgb, har stadig kon-
takt med fonden og deltager pa forskellig
made fortsat i arbejdet.

Et institut for muskelsvind
vil vaere et selvfoigeligt tilbud om 10 ar

Det siger landsformand
Evald Krog i dette interview
ianledning af Muskelsvind-
fondens 10 ars jubileeum.

— Om ti ar vil danskerne anse det for et
selvfglgeligt led blandt de sociale tilbud,
at der er et institut for muskelsvind-be-
handling og -forskning, — lige sd selvfol-
geligt som det at ga til tandleege og fa
trukket en tand ud.

Den optimistiske salut affyrer Evald Krog
i fondens 10 &rs jubilseums-ar 1981, som
ellers i hojere grad har veeret praeget af
alskens nedskeeringer og tilbageskridt
péa det sociale omrade.

Men landsformanden har noget at bygge
sin optimisme pa: nemlig de farste 10 ar
af Muskelsvindfondens historie.

— Da vi startede i 1971, fglte vi os fuld-
staendig alene. Vi skulle naermest trygle
folk om at blive medlemmer, og den dan-
ske forskning pa omradet var lig nul. Nu
har vores planer faet substans, forsk-
nings-interessen breder sig som ringe i
vandet, og vi far stadig flere spontane
henvendelser fra folk, som vil vaere med-
lemmer — fordi de kan se, at fondens ar-
bejde nytter noget.

S& med hensyn til de kommende ars sto-
re projekt, instituttet, er der ingen slinger
i valsen. — Spaden kommer i jorden i for-
aret 1984, siger Evald Krog.

— Vi er maske ubeskedne, men jeg er
ikke i tvivl om, at vi har materialet til at
saette dette apparat i gang. Vi ved i ho-
vedtraek, hvordan huset skal se ud, og vi
har helt praecise planer om, hvad der skal
fyldes i det.

— Hvad er séa indholdet i det flotte ord
‘institut’ ?

— Grundtanken er, at det skal vaere et
sted, hvor muskelsvindpatienter fra hele
landet kan fa ophold af fire-seks ugers
varighed, hvor de ydes en udbygget og
intensiveret indsats bade behand-
lingsmaessigt og socialt, — og begge ele-
menter er lige vigtige, problemerne kan
ikke lgses isoleret.

Instituttet vil give virkelige muligheder for
eksperimenter mod bedre behandlings-
former og forskningsmaessigt vil det indi-
skutabelt kunne fere os langt videre, si-
ger Evald Krog. Méaske ikke frem til hel-
bredelse, men til bedre livsbetingelser —
bedre fysiske funktioner, som naturligvis
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Evald Krog: — Vi ved lige praecis, hvordan sagen skal gribes an. (foto Kim Klastrup)

vil smitte af pa muskelsvindpatientens
psykiske vilkar.

Akut-problemerne

— Instituttet vil ogsé fa en central betyd-
ning i forhold til akut-problemerne bl.a. i
forbindelse med lungebeteendelse. For
mange muskelsvindpatienter med svaek-
ket lungefunktion kan en banal lungebe-
teendelse veere direkte livsfarlig, og det
er helt ngdvendigt med en efterbehand-
ling af sddanne sygdomme. Det lyder
méaske hardt, men det bestadende sund-
hedssystem magter ikke at holde liv i os
efter en saddan sygdom, hvis vi ikke selv
med stor viden og energi peger pa, hvad
der skal geres, og her kan instituttet fa en
enormt vigtig funktion med en stab af lee-
gelige eksperter, fysioterapeuter osv,
som lige praecis ved, hvordan sagen skal
gribes an.

— Kan andre handicapgrupper ikke med
rette sparge, hvorfor netop Muskelsvind-
fonden nu skal have et sadant institut ?

Evald: ~ Neeh, tveertimod er sagen jo, at
vi er adskillige &r bagud. Scleroseforenin-
gen fik oprettet to behandlingshjem i
50’erne. Gigtforeningen har sine sanato-
rier rundt om i landet, osv. S4 vi forventer
ingen misundelse i denne forbindelse.
Jeg tror efterhanden, at offentligheden
har erkendt, at det nu ma vaere vores tur
— hvilket ikke er spor for tidligt. Man er
klar over, at der er tilbundsgaende fagli-
ge argumenter bag vores krav.

Sa vidt instituttet, behovet er dokumen-
teret, planerne er pa tegnebreettet. Nu
mangler der bare omkring 28 millioner
kroner og en byggegrund.

— Men naturligvis skal vi ikke bruge alle
pengene pa een gang. Projektet skal til-
rettelaegges som etapebyggeri, og jeg
mener helt realistisk, at vi kan f& de farste




mure i vejret i lobet af -84. Det er i avrigt
et mal, jeg har haft lige siden 1971, siger
Evald Krog.

Inspirationen

—Du er pa den ene side landsformand og
pa den anden side fuldt aktiv i sekretaria-
tet med alt, hvad det indebzerer med
landslotterier, mader, udstillinger, forael-
dre-weekends og meget mere. Hvordan
baerer man sig af med at holde kursen og
bevare inspirationen ?

Evald: — Lige nu har vi pa fonden en be-
saetning, som er virkelig funktionsdygtig i
det daglige arbejde, og det spiller en
keempestor rolle. Samtidig kan vi traekke
pa mange gode venner, som har vaeret
med i arbejdet i arenes Igb, og hvis eks-
pertise vi kan traekke pa i alle mulige for-
bindelser. Det afgerende er, at alle har en
saerlig and og uortodoks indstilling til sa-
gen, og det er grundlaget for, at vi over-
hovedet kan kere i mere end slaebegea-
ret. Den holdning er ogsa arsagen til, at vi
ikke har en tung og stiv organisation at
danse med. Vi klynger os ikke til een be-
stemt struktur, men asendrer den med ti-
dens krav.

— Hvordan vurderer du fondens samspil
med de offentlige organer, som I jo har
leert helt godt at kende gennem de farste
10 ar?

— Generelt maerker jeg en stadig stigen-
de anerkendelse fra offentligt hold af vo-
res arbejde. F.eks. kan naevnes at VB-
centret jo nu har faet status som privat
sygehus. Men stadig lgber vi da ind i den
treege skepsis, hvor vi skal til at diskutere,
hvorfor vi nu er dygtigere til at behandle
muskelsvind, end f.eks. de lokale sygehu-
se, selv om alle ved, at vi gennem de se-
neste ar har veeret i kontakt med adskilli-
ge hundrede muskelsvindpatienter. Sa
erdet, at manma teelle til 500 for at holde
temperamentet i ave. Men OK, vi har jo
efterhanden en del erfaringi at saelge vo-
res ‘overbevisning’.

— Det bliver maske lettere med arene ?
— Ja, pa det umiddelbare plan bliver det
hele tiden lettere. Men samtidig kommer
derjo stadig mere komplekse problemer,
jo sterre vi bliver. Vi nar hele tiden punk-
ter, hvor det er vanskeligt at bevare over-
blikket, og vi bliver forvirrede. Det er sta-
digveek pioner-arbejde, vi beskaeftiger os
med.

— Fonden har i dag omkring 1300 med-
lemmer. Er det nok ?

— Det er langtfra nok, og der kommer da
ogsa hele tiden flere. | starten var det
sveert at fa folk med. ‘Hvad kan sadan en
lille organisation overhovedet lave, lad os
se, om den bliver til noget', taenkte de fle-

ste. Nu har vi vist, at der kommer noget
konkret ud af anstrengelserne, og vi far
flere og flere spontane henvendelser fra
muskelsvindfamilier, som vil vaere med.
— | samme takt har VB-centret oget antal-
let af familie-kurser, og de moder er u-
styrligt inspirerende for hele fondens ar-
bejde. Familier med muskelsvindramte
bern leber ofte ind i problemer, som kan
vokse sig enorme, hvis de ikke bliver ta-
get op, og her har fonden en helt konkret
god opgave.

Problemerne omkring muskelsvind — og
andre handicaps i evrigt — er for en me-
get stor del af psykisk art, og det felt vil vii
meget hgjere grad beskaeftige os med i
de kommende ar. Hvordan er samspillet
mellem handicappede og ikke-handicap-
pede, hvor den ene part skal modtage
hjeelp et livigennem? Konsekvenserne af
den afhaengigheds-situation har ingen
endnu beskrevet.

Arbejdet fortsaetter

— Som landsformand siden starten for 10
ar siden er du efterhanden en af de fa fa-
ste ‘institutioner’ i fondens historie. Kan
man overhovedet taenke sig fonden uden
Evald Krog.

— | modsaetning til tidligere tror jeg nu, at
vi har faet bygget et apparat op, som ikke
i sa hej grad bygger pa min person. Fon-
dens forskellige organer arbejder virkelig
godt — og udviklingen er der hele tiden.
Og for eksempelvis at naevne VB-centret,
sa er det sat i gang af fonden, men arbej-
der nu helt pa egne ben. Sa arbejdet fort-
seetter.

— Du har maske ligefrem planer om at for-
lade formandsposten ?

— Nar instituttet er blevet realiseret, sa er
det i hvert fald min hensigt at fa en min-
dre arbejdskreevende rolle. Jeg har lyst til
at bruge mere tid pa at skrive, holde fore-
drag og arbejde socialpolitisk pa forskel-
lige andre felter. Med den naesten ufatte-
lige nedskeerings-tendens, som rege-
ringspartiet for tiden forer i veelten, erder
brug for en bred handicappolitisk offen-
siv for gjeblikket. Vi er nadt til at finde me-
toder til at pavirke denne udvikling, slut-
ter Evald Krog.

Jens Erik Sinnbeck

Anne Marie Kjeer Nielsen er en af de otte
fysioterapeuter pa klinikken. Her behand-
ler hun Keld Pedersen.
(foto Hans Ostergard)

Klinik for fysioterapi

Pa Klinik for Fysioterapi i Vestervang 41
behandles omkring 50 patienter dagligt
af otte fysioterapeuter. Ikke alle fysiote-
rapeuter er der pa en gang, for nogle af
dem arbejder pa deltid.

Ca. halvdelen af patienterne er handi-
cappede, og heraf er en del muskelsvind-
ramte. De kommer alle fast til behand-
ling. Men ogsa andre patienter, der blot
har en leege-henvisning til nogle fa be-
handlinger, har deres gang pa klinikken.
Fysioterapeuterne har et teet samarbej-
de med Vejlednings- og Behandlingscen-
tret. Man gar helt bogstaveligt teet op og
ned ad hinanden, og pavirker og inspire-
rer gensidigt hinanden — og udvikler erfa-
ringer og ny viden.

Muskelsvind kanikke helbredes, men det
er vigtigt med behandling dels for at be-

vare nogle faerdigheder og dels for at
modvirke nogle af felgerne af muskel-
svind sa som stive led, forkortede musk-
ler, darlig kondition, sksev ryg og
vejrtraekningsproblemer.

Klinikken ligner ikke de fleste andre fy-
sioterapeutiske klinikker. Her er ingen li-
noliumsgulve eller hvide kitler. Her er
taepper og masser af glade farver, og fy-
sioterapeuterne gar rundt i deres eget
tej. Sygehusatmosfeeren er helt vaek, og
det skyldes iseer, at mange af patienter-
ne er bern for hvem behandlingen er en
vigtig del af dagligdagen og hverdagen.
Derfor er mange af gvelserne ogsa udfor-
met som lege: Det kan veere at sla til en
bold eller at puste fysioterapeuten kraf-
tigt i ansigtet for at treene lungerne.




Camoufleret
el-seng

Forbruger-nyt

Soveveerelset skal ikke ligne et sygevee-
relse, mener Jytte Drenck. Hun bor sam-
men med Svend Age Laursen, der erlam-
met efter et mislykket trampolinspring.
Han sidder i karestol og bruger konstant
respirator.

Han har brug for en el-seng, men da hver-
ken han eller Jytte Drenck har lyst tilat se
péa en hospitalsseng i sovevaerelset, har
en god ven lavet en almindelig fyrretrees-
seng om: Han har sat bunden fra en el-
seng ind i midten, lagt en plade ovenpa
og derefter madrasserne gverst. Senge-
benene er blevet forhgjet til kere-
stolshajde, sa lift og kran kan undveeres,

Del af sengemiljo

For 4 maneder siden fik Evald Krog en ny
elektrisk seng fra K.R. Stalrarsindustri,
som han kun kan give de bedste anbefa-
linger.

Manuelt kan sengen hzeves og saenkes,
sa den passer til hjselperens arbejdsstil-
ling, og denkan trinlgst indstilles i dreena-
geleje. Evald Krog bruger draenagelejet,
hvis han faler en forkelelse er i anmarch,
eller hvis skaden allerede er sket. Nogle
gange sover han med madrassen skra-
nende svagt nedad mod hovedgaerdet.
Det elektriske pa sengen er hovedgeer-
det, der kan haeves samtidig med, at ma-
drassen ,knzekker" ved kneeene.

Evald Krogs sovevaerelse er indrettet sa-
dan, at hans seng udger den ene halvdel
af en dobbeltseng. Ved siden af ligger en

Behandlingsbriks
som seng

— Den koster det halve af en el-seng, og
den kan det dobbeilte, siger Ruth Ander-
sen, Glostrup, selv om sin seng. Det er et
fysiurgisk behandlingsleje, som hun blot
har lagt en madras over.

Som seng er den nok lidt smal, men det
er en fordel for hjeelperen, der s& nem-
mere kan komme til, og ikke gdeleegger
sin ryg ved at sta bojet over Ruth Ander-
sen i en forkert arbejdsstilling. P4 samme
méde er det ogsa en fordel for hjaelpe-
ren, at der hverken er fodende eller ho-
vedgaerde pa sengen.

Under sit daglige avelsesprogram bruger
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og pa siderne er der sat ekstra breedder
pa, der skjuler el-installationerne. Nar el-
sengen aktiveres hejses og saenkes ho-

les madras ovenpa nogle glkasser. Mobi-
liteten i Evald Krogs seng pavirker ikke
den anden seng, og samtidig er det et be-
vis p&, at man godt kan lave, hvad man i

Ruth Andersen sengen som behand-
lingsbriks, den har den fordel at den kan
indstilles i draenageleje.

vedgeerdet i hele dobbeltsengen, og
ellers ser sovevaerelset helt ,almindeligt"”
ud.

mebelsproget kalder ,et sengemilje”
med en elektrisk seng.
Gode farver og flot sengetoj skader hel-
ler ikke synsindtrykket.

Sengen kan kun betjenes af hjeelperen
og ikke af Ruth Andersen selv — men som
sagt er den billig.

Snyde-germer, snyde-rullekrave og et let slag udger Ruth Andersens overtej til de kolde
dage. (foto Kim Klastrup)

Klaedt pa til kulden

Selvom vi nu skriver maj og gar mod den
varme tid, bringer vi her et par vinterlige
rad, som man selv kan gore efter — sa er
der da i hvert fald chance for, at det kan
veere feerdigt til naeste vintersasson.

Vi har kigget pa, hvordan Ruth Andersen
kleeder sig pa, nar hun skal ud at trodse
vejr og vind.

Hendes skuldre er meget svage, og hun
bryder sig ikke om at fa armene vredet
rundt for at komme i en frakke, derfor
skulle hun finde noget let men varmt
overtgj, som var nemt at fa af og pa.
Lasningen blev et cashmere slag — det
bledeste varme uld — der nsesten intet
vejer.

Slaget er et stykke rektangulaert stof, der
bgjes og bindes med tynde stropper pa
ensadan made, at det bade deekker skul-

Folbex wed TL Kenvd

i E Buivorag

Slaget er et stykke rektangulzert stof, der
langs den ene side foldes til krave, og i
hjernerne slds op og bindes til sermer.
(tegning Merete Stoltze)

drene, ryggen og fortil danner en sjals-
krave. Ruth Andersen har kebt sit slag
hos Den Permanente i Kebenhavn, men
ideen er nem at kopiere.

For at holde armene varme, har hun faet
strikket nogle lese aermer — ogsa af ren
uld. Ogsé snyderullekraven er strikket af
ren uld, og denne model er praktisk, fordi
den skal lynes i nakken, sd man ikke be-
hover at f& den ned over hovedet.

Pa benene har Ruth Andersen et par ben-
varmere magen til dem, balletdansere
bruger. De strammer ikke, kan give sig i
begge ender og de er hgjeste mode.
Nar hun yderligere tager en ulden hue p3,
er hun skaermet godt mod selv den vaer-
ste vinterkulde, som der forhabentlig er
et stykke tid til, vi skal opleve igen.

Trzeklods pa
skoene

Spidsfod er ofte en af falgerne af muskel-
svind. | mange tilfeelde forebygges med
benskinner.

Inden Ruth Andersen fik forleenget sin
achillessene, var det ogsa nedvendigt for
hende at forebygge spidsfod og stram-
me knaehaser, men hun fandt at skinner-
ne var brutale og gjorde modbydeligt
ondt at have pa. Derfor fik hun i stedet sat
en traeklods pa heelen af en god sko, der
slutter teet om foden.

En treeklods pa en teetsluttende sko fore-
bygger spidsfod og stramme knaehaser.
(foto Kim Klastrup)

Resultatet er, at nar hun har skoene pa,
forhindrer klodsen benene i at rotere ud
til siderne, og da klodsen desuden |gfter
underbenet en anetse fra lejet, holdes fo-
den i en vinkelret position, og derved
streekkes knaeet ekstra meget ud, og det
forebygger stramme knashaser.

Bukser uden bag

Et par bukser uden bag, det lyderjo tilpas
fraekt, men opfylder faktisk ogsa en prak-
tisk funktion. Lis Kristensen, Alborg, har
selv designet disse bukser, som hun ven-
ligst har udlant. Desvaerre var der en del
besvaer med at finde en villigmodel, men
en umaelende dukke ikke sd meget som
vrikkede med hoften, da fotografeniferte
hende de luftige gevandter.

Ideen med bukserne er, at Lis Kristensen
sidder i karestol og bruger et korset, der
sidder som en halvring rundt om kroppen
og stetter ned pa saedet. Korsettet gar
uden pa trusserne, men det er ikke mu-
ligt at finde et par lange bukser, der kan
gé uden om korsettet. Samtidig dejer Lis
Kristensen med at sidde pa alt for meget
stof, der folder. Bukserne her daekker
hendes behov, de er nemme at fa af og
pé — og hun har altid en lang tunika over.
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Forbruger-nyt

Rigtig spisehgjde

Et anretter-stativ — eller en opsats — har
vaeret lesningen for Bodil Pedersen. Hun
kunne ikke laengere selv spise, da hun
ikke selv kunne lgfte handen helt nede
fra bordet og op til munden.

Hendes kop og tallerken placeres i den
rigtige hojde takket vaere opsatsen, som
kan kabes hos isenkrsemmeren, og Bodil
Pedersen kan selv spise og drikke.

Puster og suger

Ved at puste eller suge i et lille rar kan
Svend Age Laursen f4 sit laesestativ til at
blade bade frem og tilbage i en bog. Det-
te stativ kan fas via hjselpemiddelcentra-
lerne.

Princippet med at puste og suge er ogsa
udnyttet i en lille anordning, Svend Age
Laursen har faet en god ven til at lave. En
lille kasse kan, ndr man puster og suger i
roret, indstilles til at udfere i alt seks for-
skellige funktioner. F.eks. at teende og
slukke for TV'et og teende og stukke for
laeselampen.

Pa grund af sit handicap, — haner lammet
fra underkeeben og ned efter et mislyk-
ket trampolinspring — kan Svend Age
Laursen ikke bruge en hagestyret el-stol.
Derfor er det ogsé via pust og sug, han
skal komme frem i sin nye kerestol fra
Roltec, som han regner med at fa i neer
fremtid.

Bukser pa
under skortet

Det kan vaere meget rart at kunne skifte
mellem nederdel og lange bukser. Néar
Ruth Andersen skal lgftes op af keresto-
len tager hendes hjaelper altid fat i linnin-
gen, men hvis Ruth Andersen har en al-
mindelig nederdel pa, sa ryger den bare
med op, nar der bliver trukket i linningen.
Derfor har Ruth Andersen faet syet et par
bermudashorts med en halv nederdel
over. Nar hun sidder i kerestolen, ser det
ud som om hun har nederdel pa, og den
ligger glat og paent hen over skedet, og
der er ikke noget overfladigt stof at sidde
pd, som kan krelle. Ruth Andersen har
bade nogle modeller, hvor bukser og ne-
derdel er syet hver for sig, og nogle hvor
de to dele er syet pa den samme linning.
Det er isaer praktisk, nar det drejer sigom
tykkere stoffer og ruskind.
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Et anretterstativ giver Bodil Pedersen den rigtige afstand til kop og tallerken.
(foto Kim Klastrup)

Svend Age Laursen aktiverer den lille boks ved at puste og suge i rgret, der sidder fast
pa hans kerestol, (foto Kim Klastrup)

Bermudashortsene og det halve skort set bagfra. (foto Kim Klastrup)

Skabet ved siden af sengen gemmer re-
spirator og akkumulator — ovenpa star
alarmen. (foto Kim Klastrup)

Skjult respirator

Svend Age Laursen, Viby J, bruger respi-
rator degnet rundt. Om dagen star den
under hans kerestol, og om natten bru-
ger han en respirator, der er gemt af ve-
jen inde i et egetreesskab ved siden af
sengen.

Inde i lagerne sidder sugekateder og
gennemskyldningsvand, pa nederste hyl-
de star akkumulatoren og pa gverste hyl-
de star respiratoren.

Returluften bliver fert ud gennem siden
af skabet, s Svend Age Laursen ikke
indander den samme luft hele tiden. Det
er isaer vigtigt, fordi han ryger en del.
Alarmen er det eneste, der ikke kan sta i
skabet. Den star ovenpa, s4 man kan
komme til at slukke for den. Alarmen géri
gang, hvis respiratoren gar i sta, og
Svend Age Laursen kan selv aktivere den
ved at puste i et rar, der gar hen til hoved-
geerdet.

Nem at vende

Ruth Andersen skal vendes et par gange i
lobet af natten, og selvom hun ikke er
seerlig tung, kan det vaere et hardt job for
hjeelperen.

For at gere vendingen lettere laegger hun
et stykke glat stof pa det midterste styk-
ke af madrassen, og nér Ruth Andersen
samtidig har chameuse-trusser pa, glider
de to stykker stoffer et mod hinanden,
og hjeelperen kan lige ,smutte” Ruth
Andersen rundt, nar hun skal om pa den
anden side at ligge.

Buslift for
korestole

Hvis Michael Hanckes forslag bliver reali-
seret kan kgrestolsbrugere, gangbesvae-
rede og folk med barnevogne for fremti-
den feerdes pa lige fod med alle andre
ved hjselp af Arhus Sporveje.

Michael Hancke er netop blevet feerdig
som arkitekt pa Afdelingen for Rum- og
Mabelkunst og Industriel Design pa Arki-
tektskolen i Arhus. | sin afgangseksamen
har han beskeeftiget sig med lift for kere-
stolsbrugere — tilpasset offentlige bus-
ser.

Liften er teenkt pAmonteret de nye to-

leds busser, som Arhus Sporveje allere-
de har haft et par stykker af pa prave. Mi-
chael Hancke har, inden han gik i gang
med opgaven, bade talt med buschauffe-
rer og det firma, der leverer busserne, for
at finde ud af konstruktionen og den be-
lastning, bussen kan téle.
Liften fungerer pa den made, at bu-
schauffaren aktiverer den, sa en plade
korer ud, som karestolsbrugeren kan ka-
re op pa. Under ophejsningen er karesto-
lens hjul Iast fast til pladen. Inde i bussen
er der et specielt sted beregnet for kare-
stolen. Her lases hjulene ogsa fast i gul-
vet, og et stativ forhindrer, at personen
falder ud af kerestolen, og der er en nak-
kepude til at afbede sted, hvis chauffe-
ren ma foretage en hurtig opbremsning.
Dette stativ er ogsa velegnet for gangbe-
svaerede at holde sig fast til — eller ikke-
handicappede f.eks. en hjeelper.

r/.,« =3

En model af Michel Hanckes buslift-sy-
stem. (foto Kim Klastrup)

Nar korestolsbrugeren skal ud af bussen,
foregar det gennem en der midt i bussen.
Michael Hanckes bud p3, hvordan gang-
besvaerede og kerestolsbrugere i hgjere
grad kan benytte offentlige transport-
midler kan f.eks. bruges, hvis bestemte
buslinier pa bestemte tider brugte denne
busmodel.
Men hvis det blev gjort til standard, ville
aeldre, der ikke kan klare trinene og folk
med barnevogne nok ogsa hilse det med
gleede.

Sos

Karestolens hjul er fastlast i gulvet under karslen, og et stativ fungerer bade som nakke-

stette og som ,stastol”. (foto Kim Klastrup)
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Hvordan forsikres

en el-kogrestol?

Fra laeserne

Er en el-korestol en cykel eller knallert?
Dette kryptiske sporgsmal stiller Lis
Smed Friberg i Middelfart, efter hun har
undersegt mulighederne for at forsikre en
el-karestol. Hun forteeller:

— Jeg har en datter, Gitte, pa 6 ar, som
sidder i el-kerestol. Hun har nu en BEC
Bambino, men i labet af et par maneder
skal hun have en Roltec el-kerestol. Den
koster 27.000 kr., og hvis der skulle ske
noget med den, kan jeg lige i &nden se,
hvor dyrt det ville blive. Derfor ville jeg
gerne have den forsikret.

Sa opdager jeg, at det kan ikke lade sig
gere. En el-kerestol, der karer pa fortovet
eller pa vejen, bliver betragtet som en cy-
kel ...

Laver Gitte en skade pa ting eller men-

nesker daekker min familieforsikring. Ke-
rer jeg med stolen i bilen, skal jeg tegne
en forsikring pa stolen pa ca. 600 kr., da
min kaskoforsikring pa bilen ikke deekker
el-karestolen, hvis jeg er skyld i ulykken.
Men det veerste er, at korer Gitte ude pa
fortovet eller vejen og s veelter — og det
er ikke utaenkeligt med de darlige for-
hold, der er for kaerestolsbrugere overalt
— s8 kan stolen meget nemt blive beska-
diget, og en reparation kan meget nemt
belobe sig til 3.000 kr., og dem skal jeg
betale.

Hvis man seger kommunen om at daekke
dette belab, far man afslag, og hvor man-
ge budgetter ville dette belab ikke vael-
te?

Derfor foreslar jeg, at man kunne tegne
en slags kaskoforsikring pa el-kerestole
— ganske som man kan pa knallerter.

Lis Smed Friberg

Svar fra et forsikringsselskab:

— En el-karestol opfattes hos forsikrings-
selskabet Baltica som en del af indboet,
og den er derfor forsikret via privatforsik-
ringen, oplyser assurander H. Rohde Kri-
stensen, Baltica.

El-k@restole er ganske vist ikke direkte
naevnt i forsikringsbetingelserne, men da
Baltica ikke mener, at handicappede skal
have ekstra udgifter ved f.eks. at skulle
tegne en ekstra forsikring, fortolker man
forsikringsbetingelserne sdledes, at el-
karestolen kommer ind under privatfor-
sikringen (nogle forsikringsselskaber kal-
der det for en familieforsikring eller en
husstandsforsikring — men det deekker
nogenlunde det samme).

Lis Smed Friberg kunne tegne en trans-
portforsikring pa sin datters el-kerestol,
da bilens kaskoforsikring ganske rigtig
ikke daekker el-kgrestolen, hvis hun er
skyld i ulykken, men her vil indboforsik-
ringen deekke el-kerestolen, s& det er
ikke ngdvendigt.

P& samme made vil en privatforsikring
tegnet hos Baltica ogsa deekke, hvis den
6-drige Gitte laver skader pé ting eller
mennesker, samt hvis hun pa en offentlig
vej eller offentlig tilgeengelig plads ved et
feerdselsuheld skader el-kerestolen,
f.eks. hvis hun veelter med kerestolen
eller kgrer ind i noget.

Derimod daekker forsikringen ikke, hvis
Gitte laver skader pa stolen hjemme eller
i baghaven eller inde ved naboen, for det
er ikke et offentligt sted. P4 samme made

dackker forsikringen jo heller ikke, hvis
man smadrer en vase hjemme i stuen.
Men sa kan man sige, at det heller ikke er
her, den vaerste risiko ligger.

Lis Smed Friberg foreslar, at man kunne
tegne en kaskoforsikring pa el-kgresto-
len. Hertil siger assurander H. Rohde Kri-
stensen, at man godt kan forsikre el-ka-
restolen som et karetgj. Den vil falde ind
under et arbejdsredskab med siddeplads
og med under 10 hK, men s3 vil man vae-
re dobbeltforsikret bade hvad angar
brand, tyveri og ansvar, for det har manii
forvejen betalt for gennem indboforsik-
ringen.

Sadan ser Baltica pa det. Det vil nok vaere
klogt at sperge sit eget forsikringssel-
skab, hvordan det ser pa sagen — evt.
med henvisning til denne artikel og Balti-
cas holdning.

Problemet er lidt specielt, og hos Baltica
havde man ikke rigtig teenkt over det for
denne forespargsel. Der kan jo ske man-
ge ting, man ikke kan forudsige: Da Evald
Krogs kerestolsbatterier engang kogte
over og gdelagde gulvtaeppet, var forsik-
ringsselskabet noget ivildrede. Der stodi
deres papirer en masse om vand, som til-
feeldigt stremmer ud og om beholdere
over 20 liter (eks.vis. akvarier) som laek-
ker, det skulle erstattes, men da kere-
stolsbatterierne hver for sig rummede
mindre end 20 liter, blev sagen afvist. Se-
nere omfortolkede selskabet betingel-
serne og erstattede gulvteeppet.

Det skal understreges, at privatforsikrin-

gen ikke deekker den almindelige vedli-
geholdelse af el-kerestolen. Det kan
sammenlignes med en bil: hvis man er in-
volveret i et feerdselsuheld, s& betaler
forsikringen, men hvis man har glemt at
fylde olie p&, og motoren braender sam-
men, s& ma man selv betale omkostnin-
gerne.

Hos firmaet N. C. Nielsen tilbyder man
formedelst 320 kr. at efterse el-keresto-
ten en gang arligt. Erik Sparrese fra firma-
ets serviceafdeling oplyser, at det veks-
ler meget fra kommune til kommune,
hvem der skal betale for denne vedlige-
holdelse. Nogle steder betaler brugeren,
andre steder betaler ejeren dvs. kommu-
nen.

Socialstyrelsens hjaelpemiddelinforma-
tion siger, at som en hovedregel gaelder
det, at udgifter under 200 kroner til vedli-
geholdelse og reparationer skal betales
af brugeren. Men det er altsa ikke helt
klart, om kommunerne sa altid betaler
vedligeholdelsesudgifter over 200 kro-
ner.

Derimod er der hos Baltica ingen tvivl
om, at hvad angar betalingen af forsik-
ringspraemien, sa pahviler den brugeren,
der ogsa har det fulde ansvar for el-kare-
stolen. Sos

Byt handicapvenligt hus
med engelsk familie
Gennem Mellemfolkeligt Samvirke er vi
blevet bedt om at formidle falgende ferie-
tilbud:

En stattegruppe for handicappede i Guis-
borough, England, som tager sig af fami-
lier med handicappede medlemmer, er
meget interesseret i at arrangere en ud-
veksling med en lignende gruppe i Euro-
paeller USAi 1981, Internationalt Handi-
capar.

Gruppens medlemmer har at gere med
forskellige handicaps: f.eks., paraplegi,
rheumatoid arthritis.

De erinteresseret i at udveksle breve og
informationer med en lignende uden-
landsk gruppe, og da de fleste af dem bor
i huse, som er tilpasset handicappede, vil
de vaere villige til at bytte hjem med
udenlandske familier med handicappede
medlemmer — enten pa individuel eller
gruppe basis. Den udenlandske familie,
som kommer til England, vil f& mulighed
for at mede medlemmer fra den engel-
ske handicapgruppe, der gerne vil funge-
re som veerter og hjeelpe geesterne med
at leere egnen at kende.

Hvis enkeltpersoner eller grupper erinte-
resserede i dette, kontakt da venligst
Ms Jill Simpson

16 Raithwaite Close

Guisborough Cleveland

England
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Der var repraesentanter fra samtlige lo-
kalgrupper pa kontaktudvalgsweeken-
den i februar.

Grupperne forelagde deres naermeste
projekter og sekretariatet orienterede i
store treek om Vejle-dage, handicapmes-
se og -konference i Alborg, landslotteri,
oplysende materialer og mader og lig-
nende aktiviteter.

Det blev vedtaget, at der skal laves en ny
.kogebog" for lokalgruppe-arrangemen-
ter. Hver lokalgruppe skal bidrage med
det, de nu hver for sig er bedst til: Naest-
ved har allerede skrevet om bankospil,
Kebenhavn skal skrive om kirkekoncert,
Kolding om marcher og Vejle-gruppen vil
skrive om deres projekter omkring Vejle-
dagene. Alle indleeg skal veere sekreta-
riatet i haende i god tid inden landsmedet
— sé det er snart.

Kolding

Kolding-gruppen giver en god ide videre:
Nogle af gruppens medlemmer arbejder
pé store arbejdspladser, og de har taget
lodsedler med, som de seelger i frokost-
pausen til kollegerne. Maske kunne man
ogsa fa lov at seelge lodsedler i kantiner-
ne, selvom man ikke arbejder pa virk-
somheden?

Gruppen holder march lgrdag 9. maj,
startsted er Bramdrupdam Mejeri.

Bodil og Peder Pedersen, der er Muskels-
vindfondens repraesentanter i Koldings
Alternative kommite i forbindelse med
handicaparet, har veeret medarranger af
et borgermade i Kolding. Her viste Bodil
Pedersen lysbilleder om fysiske barrierer
i Kolding. Hun udvider til stadighed sin
samling. Formalet er at fa afskaffet detin-
ternationale handicapsymbol: Det skulle
jo gerne engang blive helt overfledigt,
nar handicappede kan faerdes overalt og
ikke behaver specielle faciliteter.

Odense

Der er orienteringsleb for hele den fyn-
ske familie lerdag 9. maj. Starten er fast-
lagt til Tarup Centret- og alle kan medyvir-
ke, da opgaverne under lgbet kan lgses
inde fra bilen. Lobet slutter med lodsed-
delsalg.

Koncerten i Roskilde Domkirke omfattede et bredt udsnit af drengekoret Dacapos re-
pertoire fra gamle kirkesange over negro spirituals til danske folkemelodier.

Kebenhavn

Der blev et peent overskud til Muskel-
svindfonden og en stor musikalsk ople-
velse for tilhererne ved koncerten i Ros-
kilde Domkirke arrangeret af Keben-
havns lokalgruppe med Frantz Neumann
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som primus motor.

Drengekoret Dacapo og organist Bo
Gronbech medvirkede. Bade de medvir-
kende og bogtrykkeren forlangte kun
halvt honorar og var pa denne made med
til at stette fondens arbejde.

Naestved

Traditionen tro markerer Naestved sig
staerkt hvad angdr lodseddelsalg. Grup-
pen formaede at f& FDF/FPF's tambour-
korps og orkester til at spille i en halv ti-
me en lerdag formiddag pa Axeltorv i
Naestved. De mange tithgrere, det trak til,
blev af medlemmer fra Neestved Volley-
ball Klub og Neestved lokalgruppe tilbudt
at kebe en lodseddel. 300 tog imod til-
buddet.

Gruppen solgte ogsa lodsedler fra en op-
lysende bod, der var opstillet i Vestsjeel-
landscentret i Slagelse.

Af gvrige arrangementer kan naevnes: 2.
juni bankospil i Fakse, 9.-11. juli tombolai
Ringsted og fra 23. til 25. juli tombola i
Naestved.

Muskelsvindfondens
lokalgrupper:

Kontaktpersoner:

Aborg:

Gordon Thegersen
Skodsborgvej 110
9270 Klarup

Tif. 08-31 88 06

Arhus:

Niels Abildgard
Grefthegjparken 162, 16.
Box 102

8260 Vioy J

Tif. 06-28 44 24

Kolding:

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

Kebenhavn:

Frantz Neumann

Knud Anchersvej 78 B
2610 Redovre

TIf. 01-70 94 41

Fyn:

Grethe Nielsen
Roersvej 17, 1.
5000 Odense C
Tif. 09-94 14 22

Neestved:
Karen Henriksen
Starlingevej 24
Sterlinge

4731 Brandelev
TIf. 03-76 42 68

Myasthenia Gravis:
Birte Brejner
Kongehgjvej 13

Vile

7870 Roslev

Tif. 07-73 16 79

GIGANTCHECK * ~ Muskelsvindfonden star overfor en raekke projekter og opgaver,
der skal realiseres, og dette er et bidrag til det ekonomiske fundament. Sddan sagde
skovridder Kjeld Ladefoged, der er bestyrelsesformand i Sparekassen SDS Midtjylland,
da han overrakte Evald Krog en gigantcheck pa 10.000 kr. P4 billedet ses fra venstre di-
rektionsformand Sv. A. Frederiksen, informationschef Richard Nickelsen og skovridder
Kjeld Ladefoged, alle fra Sparekassen SDS, forrest Evald Krog fra Muskelsvindfonden.

Familiekurser

Et familiekursus specielt henvendt til fa-
milier med muskelsvindramte bern i
alderen 10 til 15 ar, blev holdt i weeken-
den 27.-29. marts pa Pindstrup-Centret.
Blandt de emner, som blev belyst under
kurset, var pubertetsproblemer, samar-
bejde mellem skole og hjem, fysioterapi
og korsettering.

1.-38. maj blev der holdt et sakaldt opfelg-

ningskursus. Det var specielt for de ,ve-
teraner®, der for to ar siden var sammen
paet kursus, og som havde ensketat ma-
des igen under lignende former. Her var
rig mulighed for at stille spgrgsmal til fo-
redragsholdere og paneldeltagere som
var laerere, psykologer, socialrddgivere
og terapeuter.

Til efteraret holdes et tredje kursus, der
henvender sig til familier med barn, der
nyligt har faet konstateret en muskel-
svindsygdom.

Handicapstaevne
pa Himmelbjerget

Barn, busser og biler, sommer, solskin og
sort af mennesker. Hvis det bliver nogle af
kodeordene for Vanfereforeningens som-
merstaevne pa Himmelbjerget, skal det
nok blive en succesfuld og slagkraftig
dag.

Landsforeningen af Vanfare har sit star-
ste arrangement i Handicapéret p& Him-
melbjerget lardag den 15. august 1981.
Foreningen sender en kaerlig hilsen til
alle om at mode op og pa den méde mar-
kere, at handicappede star sammen om
en anderledes handicappolitik, end den
der bliver fert for tiden.

Himmelbjerget er trods sine ikke saerlige
handicapvenlige forhold valgt pa grund
af, at detigennem mange ar har vaeret et
traditionsrigt samlingssted for grupper i
befolkningen, som enskede at manife-
stere en holdning, der var anderledes
end den officielle — og gjorde det under
festlige og folkelige former.

Det endelige program for 15. august lig-
ger ikke fast, men der bliver optraeden af
De Gyldne Lever, Lasse og Mathilde,
FDF's orkester fra Silkeborg, folkedanse-
re fra Skanderborg, kerestolsdansere fra
Herning og Vanfereforeningens ung-
domskreds. Navnene pa talerne tilbage-
holdes, da de ikke har givet endeligt til-
sagn endnu.

TOMBOLA PA HJUL * Lokalgruppen i Tre-
kant-omradet har lavet denne sammen-
klappelige tombola-bod, som kan trans-
porteres i en trailer. Tombolaen bliver op-
stillet rundt i landet i butikscentre og ster-
re supermarkeder. Den er bemandet med
Sonja og Knud Larsen eller andre frivilli-
ge. Som det fremgar af billedet kan andre
organisationer ogsa ldne boden, nar Mu-
skelsvindfonden ikke selv bruger den. Her
er det Gellerup KFUM og K.

(foto Kim Klastrup)
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Fra den store verden:

Skolen er sjov men
hospitalet er kedeligt

Under et ophold i London traf ,vor
udsendte medarbejder” den japanske
laererinde Mayumi Fujino, der underviser
muskelsvindramte bern pa en hospitals-
skole i Japan. Hun fortalte om psykiske
problemer hos barnene og deres foreel-
dre, om magteslasheden, der har grebet
hende selv, om barnenes til tider kedelige
dagligdag og om det japanske sidestykke
til muskelsvindfonden.

-Mange foraeldre far store problemer, nar
deres muskelsvindramte bern flytter ind
pa hospitalet. De foeler, de svigter deres
born, og omvendt er bernene ofte
aggressive mod foreeldrene, dels fordi de
giver foraeldrene skylden for deres syg-
dom, og dels fordi de savner deres hjem
og andre sgskende.

Sadan forteeller Mayumi Fujino, en 25-
arig japansk laererinde, om eleverne pa
den hospitalsskole, hvor hun arbejder.
Skolen ligger i Kyoto, omkring 400 km
sydvest for Tokyo. Der er 54 elever i alde-
ren 6 til 20 &r. De har alle en neuromusku-
leer lidelse og bor pa et nzerliggende ho-
spital. Efter det japanske skolesystem er
eleverne fordelt i primary-, junior- og
highschool. Desuden er der specialklas-
ser for mentalt handicappede, her er ele-

verne ikke opdelt efter alder, men efter
evner.

Mayumi Fujino er ugift og bor hjemme
hos sine forseldre. Hun har en almindelig
leereruddannelse og underviser i engelsk
i juniorschool, men ligesom skolens gvri-
ge 24 laerere tager hun del i meget af
arbejdet omkring pasningen af barnene:
hjaelper dem med at spise frokost, lave
ovelsesprogram, komme pa toilettet og
komme hen at sove i middagspausen.
Pa hospitalet bor de mindste af bernene
fire sammen pa veaerelserne, de lidt aeldre
bor to og to, mens nogle fa af de aeldste
har eget vaerelse. Derudover har bgrne-
ne et faelles legevaerelse og en kantine.

Sparer pa kraefterne

Barnenes dag starter tidligt med paklsed-
ning, evelser og morgenmad. Undervis-
ningen er afbrudt af halvanden times fro-
kost- og hvilepause, og efter skoletid har
mange af eleverne igen evelser:

-For i tiden — d.v.s. for ca. 3 ar siden —
havde alle elever gvelser, men i dag far
de svageste lov at spare pa kreefterne.
Man ensker ikke, de skal bruge deres
muskler sd meget, at de ikke har over-
skud til at spise, sidde selv, laese eller la-
ve andre ting, de har lyst til, siger Mayumi.
Hun fortaeller videre, at hvor man faor i ti-
den lod bernene have en handkerestol,
sa leenge de kunne magte det, far de nu
pa et tidligere tidspunkt en elektrisk ka-

Mayumi Fujino sammen med to af sine elever. De to 14-arige piger deltager i en konkur-
rence, hvor det gaelder om at fa ballonen op at balancere pa bambuspinden.
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Mayumi Fujino (bagest til venstre) sam-
men med en kollega og en af eleverne fra
hospitalsskolen.

restol for at spare pa kraefterne — og bru-
ge dem til noget andet.

-Sa leenge eleverne er steerke nok, tree-
ner vimusklerne, mens de svagere elever
far lov at hvile sig og hgjst far nogle avel-
ser for arme, haender og fingre.
Forseldrene ma komme pa besag hver
sendag, og en gang om maneden ma
barnene komme hjem, hvis de kan magte
det. Men foreeldrene skal selv hente de-
res born, og det kreaever, at de har en bil
eller kan fa et lift.

Mange foraeldre har beholdt deres barn
hjemme sa leenge som muligt, men for
mange er det et skonomisk spargsmal,
for n&r bernene bor pa hospitalet, far de
betalt tej, mad, undervisning og behand-
ling af sundhedsministeriet, men hvis
bernene bor hjemme, er det den lokale
kommune, der yder en hjalp, som er
afheengig af foraeldrenes indkomst. Ofte
vil hjaelpen vaere begraenset til at udgifter
til transport og karestol daekkes.

For mange barn er overgangen til hospi-
talet et chock. Mange finder fersti 12-13
ars alderen ud af, at de aldrig vil blive ra-
ske. Men det hjaelper dem tit at se, hvor-
dan de andre bern klarer det. Men nae-
sten alle bernene skal gennem det stade,
hvor de er agressive, nagter at spise, har
let til tarer og er helt tavse, hvis man
forsgger at tale med dem, fortaeller hun.

Keder sig

-Skolen, synes de fleste, er sjov, fordi vi
praver at gore det afvekslende, tager pa
udflugt, laver emneuger, holder planche-
udstillinger osv. Men pa hospitalet keder
bernene sig, fordi tiden mest gar med
praktiske ting. Barnene erjo ikke sa hurti-
ge, og desvaerre far de for lidt tid til at for-
dybe sigileg ellerlaesning. De bliver hele
tiden afbrudt af mad eller gvelser, siger
Mayumi.

-Bornene har meget lidt fritid pa hospita-
let, og selvom de skulle have et par timer
fri om aftenen, bliver de tit lagti seng lige
efter de har spist, pa grund af underbe-
manding pa hospitalet. S& snart barnene
far den mindste forkalelse eller influenza,
bliver laegerne meget nervese oger strik-
se med, at de skal ligge i sengen - 0g sa
keder barnene sig virkelig. Jeg foler tit, vi
ger sa lidt for bernene, og jeg foler mig
helt magteslas. Derfor vil jeg om ca. 2 ar
prove at fa arbejde pa en skole for ikke-
handicappede. Dels for at fa genopfri-
sket mit engelsk og dels for at fa lidt erfa-
ring med en anden slags barn. Men jeg

ung muskelsvindramt pige, der ogsa lse-
ser pa universitetet, er efter at have boet
det meste af sit liv pa hospitalet for nylig
flyttet i lejlighed sammen med en ikke-
handicappet veninde.

Organiseringen

| den japanske muskelsvindorganisation
bestdr medlemmerne overvejende af
foreeldre til muskelsvindramte bgrn. De
betaler kontingent hver maned og mod-
tager et manedsblad, der fortseller om
hospitaler, faciliteter for handicappede
barn, sommerlejre, og giver kontakt til fri-

villige hjeelpere, der kan aflaste foreeldre
til hiemmeboende bernogf.eks. passe et
barn en eftermiddag. Hvad der herhjem-
me svarer tit KFUM og K giver i Japan
undervisning til interesserede i, hvordan
man passer et handicappet barn.
Den japanske stat stotter forskningen
omkring muskelsvind, og hospitalerne er
saede for forskningen i bred forstand.
Mayumi Fujino og hendes kolleger er
jeevnligt til foredrag pd hospitalet, hvor
de harer om de seneste forskningsresul-
tater og far vejledning i at behandle ber-
nene rigtigt.

Sos Kjeldsen

tror, jeg vil vende tilbage til arbejdet med
handicappede bern.

Jeg mener, det bedste ville vaere, hvis
bgrnene kunne ga i skole med ikke-han-
dicappede barn. Vi prever at f& dem i Navn
kontakt med barn udenfor hospitalssko-
len, og en til to gange om éret far de
beseg af en skoleklasse. Nogle far pé
den made gode venner, som de skriver
til. Pigerne er bedst til at knytte kontak-
ter, mens drengene er mere generte.
Mayumi Fujino fortaeller, at udover de 54
elever, som gar i skolen, bor der ogsé 17 Postnr. By
unge muskelsvindramte pa hospitalet.
De har startet en produktion af laksmyk-
ker, som de szelger gennem den japan-
ske muskelsvindorganisation, der ogsa
far overskuddet. En ung mand lzeser ja-
pansk historie og far tilsendt undervis-
ningsmateriale fra universitetet, og en
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