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Oreflip hed barnerock-orkestret, dér spillede for de 34 for-
ventningsfulde bern pa Muskelsvindfondens landsmede i
Bededagene. Mens de voksne holdt mede og herte pa fore-
drag var der dragebygning, oplaesning, keramik, traeskeerer-
arbejde, bolle-bagning m.m. for ungerne, der i al fald s& ud til
at have nogle herlige dage.
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Siden sidst

Af landsformand
Evald Krog

Det netop afholdte landsmede pa Pind-
strup Centret demonstrerede hgjt og flot,
at Muskelsvindfonden er en sammen-
tomret organisation. 140 deltagere gav
os styrke til fortsat at tage kampen op
mod de snigende nedskaeringstendenser
hos flere af amterne. En fantastisk stem-
ning under hele landsmedet vidner sam-
tidig om interese og tillid til den linie og
det arbejde, Muskelsvindfonden star for.
Pindstrup Centret er indrettet til 60 per-
soner. Men det galder ikke. Vi spreengte
alle rammer, og de holdt til det. Tak til
Pindstrup.

Programindholdet spaendte lige fra Oluf
Lauths sarkastiske men alvorsfulde for-
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udsigelser om den socialpolitiske udvik-
ling i Danmark til et foredrag om FDMs
ferietilbud i Nord- og Midttyskland.
Praesentationen fredag aften af de
mange igangsatte udviklings- og forsk-
ningsprojekter pa Vejlednings- og Be-
handlingscentret fortalte naesten over-
veaeldende, hvor mange vigtige ender vi
har faet tag i, og hvor meget narmere vi
kommer delresultater til gavn for folk
med muskelsvind.

Vi fik ogsa gjort status over situationen i
EAMDA, idet den nyvalgte danske preesi-
dent for EAMDA, Bruno Méansson, aflag-
de beretning om samarbejdet imellem de
europaeiske muskelsvind organisationer.
35 bern deltog i landsmedet og takket
vaere bernepassergruppen fik ogsa ber-
nene en udbytterig weekend.

Otte medlemmer af repraesentantskabet
var pa valg. Det blev til to nye ansigter
denne gang, idet direkter R.V. Relsted
fra Jydsk Telefon afloste direkter J.H.
Bro-Jergensen, der ikke onskede gen-
valg pa grund af arbejdspres. Relsted har
i en arraekke haft et godt gje til Muskel-
svindfonden, og vi hilser Relsted hjerte-
lig velkommen til samarbejdet.

Den samme besked bringer vi hejskole-
lerer Flemming Westh, der indtradte i re-
preesentantskabet i stedet for overlaege
Ole Bentzen. | mange &r har Ole Bent-
zen praeget arbejdet i Muskelsvindfon-
den med sin aldrig svigtende dynamik.
Vi ved, at han ogsa i fremtiden vil vaere
med til at bane vejen for Muskelsvindfon-

Sporgsmalet er ikke, om vi treeder vande i forhold til amterne, eller om vi er ved
at ga | hundene p.gr.a. de manglende 800.000 kr., men blot om man herude kan
f4 lidt fred for 124 hundeglade landsmeadedeltagere. (Foto: Mogens Laier)

dens aktiviteter, og fra denne plads sen-
der vi derfor en stor tak for den hidtige
indsats. Ole Bentzen afloses i bestyrelsen
af skoledirekter Kurt Kristensen, Hobro.
Fondens repraesentantskab udpeger
desuden hvert ar medlemmer til VB-cen-
trets repraesentantskab. | ar indtradte po-
litibetjent Orla Kruse i stedet for arkitekt
Vagn Hoyer, der gnskede at traekke sig
tilbage efter mange ars intens arbejde for
fonden og ikke mindst for VB-centret.

Vagn Heyer er trddt ud af VB-
centrets repraesentantskab.
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Og sa til udlandet igen. Svenskerne kald-
te til nordisk mede i Géteborg i april med
det formal paralleit med EAMDA at etab-
lere et organiseret samarbejde mellem
de nordiske muskelsvindorganisationer.
Sos Kjeldsen repraesenterede Danmark.
Vi hilser det svenske initiativ med til-
fredshed. Vi har den opfattelse, at det
kan blive et veerdifuldt supplement til
EAMDA-samarbejdet — bl.a. fordi der
mellem de nordiske lande er visse feelles
traek.

Min slutbemaerkning skal veere, at som-
meren star for daren, og at vi skal skaffe
800.000 kr. inden juleaften. Vi kender ik-
ke svaret pa, hvordan det skal forega,
men vi har forskellige spor i gang. Vi for-
venter under alle omsteendigheder, at det
bliver en varm sommer.

Opslag
Forskningstermin

Muskelsvindfonden

Fondens formal er at stotte forsk-
ning til gavn for patienter med
neuromuskulare sygdomme.
Forskellige emner inden for dette
problemomrade kan frit tages op,
og midlerne kan soges af alle fag-
grupper.

Af fondens midler er der i 1982
60.000 kroner til disposition til
forskning.

Ansogninger om stotte sendes
inden 1. oktober til Muskelsvind-
fondens sekretariat, Vestervang
41, 8000 Arhus C (tIf. 06-139777)




Landsmodedage slog alle rekorder

Det var pa alle mader et rekord landsme-
de, som blev afviklet i Bededagene pa
Pindstrup Centret. 140 deltog og heraf
overnattede ikke mindre end 125 pa
Pindstrup Centret, hvor der er 60 ordinee-
re sengepladser. Det siger sig selv, at alle
disponible rum blev taget i brug og der
blev indrettet sovesale pa bedste lejrfa-
con.

Der var ogsa rekord-toner i landsforman-
dens arsberetning for 1981, som er trykt i
sin helhed i det indlagte arsskrift i dette
blad.

Landsmededagene begyndte St. Bede-
dag med foredrag ved Oluf Lauth, der
gav anledning til en god diskussion. Se
den seerskilte artikel om Oluf Lauths
foredrag.

FDM-foredrag

Derefter kom booking-chef Jan Nielsen,
FDM, og fortalte om handicappedes rej-
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semuligheder i det Nord- og Midttyske.
Han fortalte, at man ikke skriver i katalo-
gerne, hvorvidt et hotel eller feriecenter
er indrettet for handicappede, da man
kun har hotellernes egne oplysninger at
bygge pa, og ikke kan veere sikker p4, at
de ikke har overset et par trin eller nogle
smalle dere. Der skal mere end en eleva-
tor til at gore et sted handicapvenligt.
Er hotellet endelig i orden og tilgaenge-
ligt for kerestole, s& kan man ofte vaere
sikker pa, at det ligger pa en hej natur-
skon skraent eller midt i en middelalderby
med toppede brosten. Sa det er slet ikke
nemt.

Men FDMs 30 kontorer kan hjselpe med
planleegningen for medlemmer. Med-
lemsskab koster 300 kr. arligt. Alders- og
fer tidspensionister far 75 kr. i rabat, og
pa foresporgsel sagde FDM-reprzesen-
tanten, at han ville undersege, om Mu-
skelsvindfondens medlemmer kan fa
tilbud om den samme rabat.

Projekter pa VB-centret

Fredag aften var der paneloplaeg om VB-
centrets arbejde og projekter. Heri deltog
ergoterapeuterne Jette Mgller og Lene
Sorensen, fysioterapeut Birgit Steffen-
sen, lage Henrik Elbrend, der er civil
vernepligtig pa VB-centret og cand-
paed.psych. Gunnar Bang Larsen.

Skema-inddeling

Et af projekterne pa VB-centret er at ud-
arbejde et skema, som kan bruges til at
inddele de muskelsvindramte, der ikke
kan ga.

| dag findes der internationalt et skema,
der inddeler muskelsvindramtes gang-
feerdigheder, og nu er Jette Maller og
Birgit Steffensen gaet i gang med at lave
et udkast til et fortsattelsesskema, efter
hvilket man kan inddele folk efter for-
skellige fardigheder. F.eks. talefaerdig-
heder: Middelmaélet er normal artikula-

tion og normal stemmestyrke. Her kan
den muskelsvindramte sa veere bedre el-
ler darligere. Det samme er tilfeeldet med
spisefaerdigheder, hvor middelmalet er,
at den muskelsvindramte selv kan spise,
men skal have maden skéret ud. Her kan
han/hun igen vaere bedre eller darligere,
og det skrives s ind i skemaet.

Malet er, at andre lande ogsa skal bruge
det nye skema, s& man kan evaluere pd
lige fod fra land til land. Jette Mpller for-
klarede, at det vil vare to ar, inden ske-
maet er faerdigt. | den periode vil man
folge en raekke klienter, og forst derefter
kan man vurdere, om gruppeopdelingen
i skemaet er anvendeligt.

Badevaerelser

Ergoterapeut Lene Sarensen fortalte om
en undersegelse af badevaerelisesindret-
ninger. Det er hende selv og fysiotera-
peut Kirsten Andersen, der vil under-
sege, hvilke krav der stilles til badevaerel-
ser, specielt nar det skal bruges af Du-
chenne-drenge.

Emnet er valgt, fordi det er en omfatten-
de boligaendring. Nar en familie endelig
skal til at 22ndre badevaerelset, er det vig-
tigt, at eendringen bliver s omfattende,
at rummet er anvendeligt, ogsa hvis den
muskelsvindramte bliver darligere.

De to terapeuter vil tage billeder af bade-
veerelser, og opfordrer i den forbindelse
folk med velindrettede baderum til at
henvende sig, sa deres badevaerelse kan
indga i materialet.

Den faerdige rapport med billeder skal
gives til lokale behandlere som led i VB-
centrets konsulentarbejde og til forael-
dre, som henvender sig for at fa gode
rad. Rapporten vil efter planen veere faer-
dig om et halvt ars tid.

Henrik Elbrond fortalte derefter om sit og
Frank Kristensens Moiré-projekt, fysiote-
rapeut Birgit Steffensen fortalte om stu-
dieturen til England og cand.paed.psych.
Gunnar Bang Larsen fortalte om sit Du-
chenne-projekt. Disse tre emner er alle
omtalt i saerskilte artikler her i bladet.

S84 mange var vi — store og smé — til dette ars landsmede, der fik financiel statte af J. L. Fondet og Giro 413. (Foto: Mogens Laier)

Ungdoms-
gruppe

Den nydannede ungdomsgruppe er ikke
nogen politisk udbrydergruppe eller an-
den fraktionsgruppe. Det er derimod 6-7
unge medlemmer af Muskelsvindfonden,
der mener, at de kan fa noget ud af at tale
sammen og udveksle erfaringer.
Gruppen startede sit arbejde pa Lands-
moedet, hvor hojskolelaerer Flemming
Westh var med som igangsaetter. Grup-
pen skal moades igen i slutningen af au-
gust, hvor de vil lzegge strategi for deres
arbejde, bl.a. til hvordan de kan fa flere
unge gjort aktive. | forbindelse med VB-
centrets familiekursus for unge i oktober
vil der blive holdt mede i ungdomsgrup-
pen igen.

Alle unge kan deltage - aldersgraensen
er meget flydende — og interesserede kan
blot kontakte sekretariatet, der vil for-
midle kontakt til ungdomsgruppen.




Direktar R. V. Relsted og hejskoleleerer Flemming Westh blev pd landsmedet valgt ind i Muskelsvindfondens repreesentantskab.

(Foto Mogens Laier)

LANDSMODE ’82

To nye i repreesentantskabet

To nye ansigter kom ind i Muskelsvind-
fondens repraesentantskab ved valget pa
Landsmodet. Det er direktor, civ.ing.
R. V. Relsted, Jydsk Telefon, og hojskole-
laerer Flemming Westh, Den Jyske
Idraetshojskole. De erstatter dir. J.H.
Bro-Jergensen, Superfos, og overleege
Ole Bentzen, Statens Horecentral.

R.V. Relsted har gennem flere ar udvist
megen interesse for Muskelsvindfonden
og gav kort for landsmedet tilsagn om

at medvirke ved tilrettelaeggelsen af et
fund-raising-seminar, som Muskelsvind-
fonden afholder til efteraret.

Flemming Westh kom for godt et ar siden
ind i Muskelsvindfondens regie gennem
projekt Vejle-dage, som han var den ene
af hovedmaendene bag. Han har siden
deltaget i kontaktudvalgsweekender og
skal veere lejrleder pa den internationale
Rotary Handicamp, som Muskelsvind-
fonden skal arrangere.

Fortegnelse over de faste udvalgs sammensatning

Hawn ioplysning Hand.Pol.udv. 8. &

V.

Forskning |Indsamling Kerestol |ﬂkonomi Landamgde

Hiels Abildgaord

X (F)

Ruth Andersen X

X

R.V.Relsted

Erik Fogtmann x(F) X

Birte Brejner x x(F)

Peter Dahl Jensen

Sgren Hagen Jensen ) x{F)

Bent Mohr Jensen %

Flamming Wosth

Kurt Eristensen

Evald Krog %

Xx(F) x

Anita Kruse

x(F) x %(X)

Frantx Neumann X

Anton Ohrt-Nissen x

Erland Winterberg

x(F) x

Personer, der er Niels J,Mike
Knyttet til udvalget: kelsen,Kirsq
Kim Klastrup| ten N.Johan+
sen,Hanne
Kj®rulff,
Peter Kjarby

Sign.: x(F):Udvalgets formand, x(X): Udvalgets Kontaktperson

fxle Bentzen
Poul Ammen-
torp, Hanne

[Rasmussen

Efter landsmedet holdt det nyvalgte re-
praesentantskab mede. Ved vaig til besty-
relsen kom skoledirektor Kurt Kristen-
sen, Hobro, ind i stedet for overlaege Ole
Bentzen. De ovrige valg til bestyrelsen
var genvalg. De faste udvalgs sammen-
saetning fremgéar af skemaet. Som noget
nyt har flere af udvaigene tilknyttet en
reekke eksperter, som de agter at traekke
pa i deres arbejde.

EAMDA's praesident, den danske Bruno
Ménsson, fortalte om de europzeiske mu-

skelsvindorganisationers  samarbejde.
Her er han flankeret af sekretariatschef
Marius Byriel og landsformand Evald
Krog.

Oluf Lauth:

Born skal galvaniseres andeligt

| stedet for at tale om en socialpolitisk
profil, foretreekker jeg at tale om en han-
dicappolitisk profil, forklarede Oluf Lauth
i sit indleeg pa Landsmedets debatdag.
Begrundelsen er, at det drejer sig om
meget andet end socialpolitik i geengs
forstand.

Det sagde han i sit foredrag »Tendenser i
den handicappolitiske udvikling herun-
der: Hvordan far en handicaporganisa-
tion/Muskelsvindfonden en socialpoli-
tisk profil«.

Han kom ind pa konsekvenserne af den
pkonomiske krise, hvor man i bestraebel-
serne pa at begraense udgifterne skubber
visse samfundsgrupper, bl.a. barn, gam-
le og handicappede, ud i merket. Ogsa
kompensationsprincippet, der med so-
cialindkomsten i 1981 fik et kraftigt skud
for boven, beskaeftigede Oluf Lauth sig
med i sit indleeg.

Mogens Camres ideer

— | de vestlige velfeerdssamfund er der si-
den 2. Verdenskrig blevet opbygget et
forgrenet net af kompensationsordnin-
ger. Sdledes ma i Danmark f.eks. ar-
bejdsleshedsdagpenge, barselsdagpen-
ge og sygedagpenge betragtes som
kompensationer for et indkomstbortfald.
Disse kompensationsordninger erstatter
i et vist omfang den enkeltes behov for at
forsikre sig privat.

Der gives ogsd kompensationer pa
mange andre mader i samfundet, forkla-
rede Oluf Lauth og naevnte som eksem-
pel saneringsboligsikring, og at der efter
arbejdsleshedsloven kan ydes hjeelp til at
fremme mobiliteten pé arbejdsmarkedet.
Det kan vaere rejsehjaelp, flyttehjeel, bo-
lighjeelp osv. Hverken i beslutningen om
ydelsen skal gives eller ved dens storrel-
se tages der hensyn til klientens skono-
miske forhold. Det gor der derimod ved
hjeelp til handicappede efter socialind-
komstens indferelse.

— Da Mogens Camre sagde, at han ikke
fandt det rimeligt, at en mand, der tjener
300.000 kr., kan have en kone, der gar pa
understottelse og far dagpenge, modte
han stor modstand pa trods af, at man
kort forinden havde argumenteret pa
samme made, da det gjaldt de handicap-
pede.

Ogsa post til
handicappede

Oluf Lauth argumenterede for, at mange
sociale opgaver overflyttes til andre sek-

Oluf Lauth: — Der er en sammenhaeng
mellem handicap og politik.

torer. F.eks. er det trafikministerens op-
gave, at al post kommer ud til folk, hvad-
enten de er handicappede eller ikke-han-
dicappede, men det er kun hans opgave,
at ikke-handicappede kan rejse med tog,
fly, faerger m.m. Nar de handicappede
skal ud at rejse, er det en opgave for
socialforvaltningen.

De handicappede bor betjenes af de
samme offentlige myndigheder som en-
hver anden borger, men samtidig skal
der ske en holdningsaendring, sa de sam-
me myndigheder indser, at de bade skal
varetage de funktionsdueliges interesser
og de handicappedes, sagde han.

Disse problemer og mange flere mente
Oluf Lauth burde vazere omfattet af en
handicappolitik. Han naevnte, at mange

ikke mener, at handicapsager og politik
har noget med hinanden at gare:

— Det kunne man maske have lov at me-
ne, mens alt cyklede godt af sted og for-
holdene for de handicappede stat for-
bedredes. Men nu — hvor holdningerne er
sldet om — ligner det mest fortraengning
og flugt at ville benaegte, at der eksisterer
en taet sammenhang mellem handicap
og politik, haevdede Oluf Lauth og ilede
med at tilfeje, at handicappolitik ikke er
identisk med partipolitik, og gav eksem-
pler pa, at man ikke ensidigt kan sige, at
nogle partier er mere handicapvenlige
end andre.

— Handicappolitik er pragmatisk — for-
malstjenlig, slog han fast.

Stotte — ikke beskytte

— En anden grund til, at det er vanskeligt
at fa en politisk holdning til for alvor at
sla igennem i handicaporganisationerne,
er, at man der er meget sygdomsfiksere-
de — optaget af selve handicappet. Natur-
ligvis er det vigtigt at behandle, hvis man
kan tage de veerste spidser pa et handi-
cap, men man ma ikke lade sig totalt op-
sluge af dette forehavende, s man glem-
mer den handicappolitiske indsats, sag-
de Oluf Lauth, og sluttede med en forma-
ning til foreldre om ikke at beskytte
deres handicappede bern, men statte
dem, gore den andeligt galvaniserede, sa
de som unge og voksne kan tage kampen
op i en verden, som aldeles ikke er han-
dicapvenlig. Sos

Imens hyggede barnepasserne omkring de 34 bern i de tilstedende lokaler. (Foto:
Mogens Laier)




Studier af engelsk team-arbejde, kostskole

0g museforsog

England varmaletfor en studietur,
som ni fagfolk tilknyttet Muskel-
svindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter foretog 6.-12.
marts.

Deltagerne var fysioterapeuter-
ne Birgit Steffensen og Karin An-
dersen, ergoterapeuterne Jette
Mglier og Lene Serensen, sekre-
teer Gerda Bang Larsen, de civile
vaernepligtige laege Frank Bo Kri-
stensen og lzege Henrik Elbrond
og endelig lzegerne Ole Hein-Sg-
rensen og Annette Liebach Jen-
sen.

Deltagerne besogte den engel-
ske muskelsvindorganisations
hovedkontor i London, institutio-
nen Chailey Heritage i Brighton,
New Castle General Hospital i
Newcastle og Mary Marlborough
Lodge i Oxford.

Folgende artikel er lavet p& bag-
grund af de interne rapporter del-
tagerne har lavet efter hjemkom-
sten.

Den 8-arige Jeff, der har muskelsvind af
typen Duchenne gar ved hjelp af lange
skinner pa benene. Dem fik han, fordi
han tit faldt og tit var nedt til at stotte sig
til vaeggen, nér han gik. Nu er hans gang
bredsporet og foregar med stive knze.
Benene fgres frem i en halvcirkel fra
hoften, og kroppen hzelder skiftevis til
hojre og venstre under gangen.

Jeff er en af de 177 bern pa Chailey Heri-
tage i Brighton, kombineret skole og ho-
spital, som den danske studiegruppe be-
sogte under sin Englandstur.

Eleverne pa skolen er enten kostelever
eller bor hjemme. Duchenne-drengene
kommer som regel til skolen, nar de er
holdt op med at g&, og den almindelige
skole ikke leengere kan klare at have dem
som elever. De kan vaere pa Chailey Heri-
tage til de er 16 ar, derefter er deres mu-
ligheder enten plejehjem eller beskyttet
veerksted.

Skolen tilbyder ogsa, at eleverne kan
komme der i en kortere periode, 3 til 6
maneder. | den tid kan foreeldrene ogsa
komme til opleering i handtering m.m.
Omkring 20 af eleverne pa skolen har
muskelsvind, og heraf er der 12 med Du-
chenne. Det var den danske gruppes ind-
tryk, at der var stor respekt for og indfa-
ling med barnene.

P& kostafdelingen bor nogle fa elever pa
enkelt- eller to-mandsvaerelser, mens re-
sten bor pa 6 eller 8 mandsveerelser, der
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Den engelske dreng, Jeff, gar ved hjeelp
af benskinner. De kan udskyde tidspunk-
tet, hvor han skal til at sidde i karestol.
(Foto: Frank Kristensen)

er inddelt med spanske vagge. Her er
ansat sygeplejersker og plejepersonale,
men f.eks. ingen fritidspaedagoger.
Foruden skolen og kostafdelingen bestar
Chailey Heritage af en reekke afdelinger:
Et bandagistveerksted er beliggende i to
skurvogne. Herfra far alle bern med mu-
skelsvind korsetter umiddelbart efter, de
er kommet i karestol. Korsettet fremstil-
les udfra individuelle afstobninger og
forarbejdes i plastmateriale. Det er ogsa
pa bandagistveerkstedet, at de lange ga-
skinner, fodkapsler og sta-stativer forar-
bejdes.

| den tekniske afdeling laves de sakaldte
»moulded seats«. Det er seeder, der bru-
ges til toilet, karestol, skolestol og bil. Et
slags siddeskjold, der bruges til meget
déarlige barn, som ikke kan bruge korset.
Skjoldet laves i plast efter en afstabning
af kroppen og beklaedes indvendig med
skumgummi.

| fysioterapien er der ansat 13 fysiotera-
peuter. Bearnene far bade individuel be-
handling pa madrasser pa gulvet og laver
ogsa pvelser i en stor gymnastiksal med
ribber, bomme, kondicykler, fodboidmal
og boksehold. Her bliver resultaterne af
de individuelle ovelser og tests skrevet
op pé skemaer, som haenger pa vaeggen,
hvorefter barnene selv kan folge deres
fremskridt og med andre ord konkurrere
med sig selv.

Team-arbejdet i Oxford

P4 Mary Marlborough Lodge i Oxford
indlaegges sveert handicappede fra hele
England i gennemsnitlig 2 til 3 uger med
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det formal at blive traenet i brug af hjzel-
pemidler, og at fa hjeelpemidler tilpasset,
saledes at de kan opna starst mulig uaf-
heengighed i hverdagen.

Der er 21 senge, hvoraf de tre er beregnet
til hjelpere og familie. To af sengene star
i en selvstaendig lejlighed, som er indret-
tet til afprovning af hjeelpemidler: lifts,
kerestole, toiletter, badeinstallationer,
kekken m.m.

| gennemsnit er der indlagt 1-2 muskel-
svindpatienter ad gangen. Desuden kom-
mer patienterne med 3 til 12 maneders
interval til ambulante beseg. Der kommer
dagligt tre patienter med muskelsvind til
ambulante besag.

Ved de forste ambulante bessg underso-
ges patienten grundigt, ved de efterfol-
gende beseg har de kun lidt kontakt med
laegerne, men kontrolleres af en fysio- og
en ergoterapeut, der udfylder et check-
skema.

En fysioterapeut, en ergoterapeut og en
tekniker arbejder sammen i et team om
hver patient. Dette tastte team-arbejde er
tilsyneladende en meget frugtbar ar-
bejdsmade.

Man bestraber sig pa at forebygge de-
formiteter. Patienter med muskelsvind
far ordineret natskinner sa hurtigt som
muligt — altsd inden patienten har faet
spidsfod. Personalet matte dog indrem-
me, at der var problemer med at fa pa-
tienterne til at acceptere natskinnerne.

Et sdkaldt ,moulded seat”. Det er et sid-
deskjold, der bruges af barn, som er for
dérlige til at bruge korset Szedet kan
monteres kerestol, bilen eller som her
toilettet.

Ogséa ga-skinner ordineres fra dette ho-
spital, samtidig far patienten dog ogsa en
kerestol for at have starre mulighed for
at komme omkring.

Det var den danske gruppes indtryk, at
personalet p4 Mary Marlborough Lodge
har god kontakt til familierne og bruger
god tid til samtaler, og lader patienterne
fa mulighed for at formulere sig. Selv om
man ikke tager pa hjemmebeseg, lsegger
man stor vaegt pa et taeet samarbejde med
den lokale praktiserende laege, skolen,
de sociale myndigheder m.m.

Parallelt med dette arbejde driver hospi-
talet en del forskning og udvikling af tek-
niske hjzlpemidler, ligesom de holder 20
kurser arligt af tre dages varighed for be-
handler-grupper.

Forseg pa mus og rotter

Den engelske muskelsvindorganisation
byggede oprindelig New Castle General
Hospitals afdeling for neurologi, som var
den tredje institution, den danske studie-
gruppe besogte.

Chef for bade behandlings- og forsk-
nings-afdelingerne er professor Sir John
Walton, der var grundleegger af den en-
gelske muskelsvindorganisation.

| forskningsafdelingerne holder man béa-
de hunde, rotter og mus, som bruges til
forseg. Man undersgger muskeludviklin-

gen hos kyllingefostre sidelobende med
biopsier hos mennesker. Ikke mindre end
30 forskere og fire teknikere, der frem-
stiller og reparerer al apparatur, er ansat

pa denne afdeling.

Den danske gruppe fik en letfattelig gen-
nemgang af forskningsprojekterne og fik
indtryk af, at der ustandselig dukker nye
ubeskrevne problemer op i musklernes

funktion og regeneration.

Engleendernes tradition for at det meste
forskning betales af private fonds, som
kreever forskningsrapporter, giver de en-
gelske forskere traening i at formulere
sig, s4 leegmand kan fa indtryk af arbej-

det.

Forskerne forklarer dog ogsa, at de man-
ge arlige rapporter giver et afbraek i ar-
bejdet, samtidig med at det giver mulig-
hed for at koordinere den forskning, der

foregar pa omradet.
Muskelsvindklinikker

Den tilknyttede muskelklinik for voksne
er aben hver onsdag eftermiddag, hvor
patienterne ses af lsegen. Hvis der er pro-
blemer tager ergoterapeuten og even-
tuelt socialradgiveren pa hjemmebesog.
En psykolog tilkaldes, hvis der er store
psykiske vanskeligheder. Flere patienter
havde store sociale og arbejdsmaessige

problemer.

Ved diagnosticeringen er patienterne
indlagt i fire dage, og den ambulante
kontrol foregar en gang arligt.

P& muskelsvindklinikken for bern er dok-
tor Gardner Medvin afdelingschef. Han
felger Duchenne-patienterne i hele deres
livsforieb.

Denne klinik har dben hver tirsdag efter-
middag, og arbejdsformen er den samme
som péa voksenklinikken, dog indkaldes
nydiagnosticerede born om formidda-
gen, sa de ikke kommer sammen med de
storre drenge.

Diagnosticeringen foregar pa afdelingen
med en fire-dages indleeggelse, og de
ambulante kontrolbesag sker med inter-
valier pa tre maneder til et ar.

| forbindelse med akut sygdom er det
muligt at blive indlagt pa den neurologi-
ske afdeling, men det sker dog sjaldent.
Hvad angar behandlingsformer legges
der stor vaegt pa svemning, mens Gard-
ner Medvin ikke mener, at bernene skal
bruge for meget tid pa fysioterapi ...

Alti alt var der tilfredshed med Englands-
turens forleb. Deltagerne fik inspiration
og ideer til deres daglige arbejde, og de
forskellige institutioner gav bade et ind-
tryk af, hvordan man ikke skal og hvor-
dan man kan indrette et fremtidigt dansk
institut for muskelsvindramte.
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Praesentation af Duchenne-projektet

| det folgende skal jeg gore rede for et
forskningsprojekt og et udviklingsarbej-
de, som pr. 1. maj 1982 er sat i gang
efter Muskelsvindfondens initiativ.

De okonomiske forudsaetninger er til-
vejebragt gennem bevillinger af Syge-
kassernes Helsefond (81.500 kr.) og Eg-
mont H. Petersens Fond (125.000 kr.)

Baggrunden

Erfaringer fra arbejdet i Vejlednings- og

Behandlingscentret siden 1976:

— Der forekommer ofte problemer i for-
bindelse med valg af bernehave og
skole, nar det drejer sig om barn med
muskelsvind: Hvilken placering er
bedst for barnet, og hvordan fremskaf-
fer man de bedst tankelige betingel-
ser for barnets bornehave- og skole-
placering?

— Der er et udtalt behov for vejledning og
radgivning af barnenes lerere — savel
med hensyn til social integration og
praktisk-indlaeringsmeessige  foran-
staltninger som til stimulering af bar-
nets interesser, der kan dyrkes, nar
barnet bliver stadig mere motorisk
haemmet.

Men der savnes ideer og viden til rad-
givning herom.

— | forbindelse med undervisningsplig-
tens opher opstar der seerlige vanske-
ligheder. Det er vaesentligt, at den un-
ge ikke blot sidder passivt hen: Hvor-
dan kan man medvirke til, at den unge
finder meningsfulde aktiviteter efter
skoletidens opher?

— Nogle forzeldre faler — forstaeligt nok —
nu og da opdragelsesopgaven som
tyngende, og de kan have brug for at
snakke med en person, som har viden
om og indfeling i barnets og familiens
totalsituation.

— Nogle foraeldre kan nu og da opleve,

at segteskabet bliver udsat for store
belastninger. De kan have brug for at
snakke med en, der kan radgive pa
baggrund af en viden om muskelsvind-
ramtes totalsituation.
Maske kan man sige, at den bedste
stotte til et barn med et handicap er en
stotte til, at familien fungerer bedst
muligt.

— Over for de bevilgende myndigheder
kan det undertiden vaere nyttigt at kun-
ne henvise til en undersogelse, der de-
monstrerer behov for skonomisk og
anden stotte.

Ikke alle kommuner eller amter er lige
beredvillige med hjelp — og det kan
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vaere nyttigt at kunne henvise til prak-
sis og cirkulaerefortolkning i de kom-
muner og amter, der har en velvillig
praksis.

— Andre erfaringer kunne nzevnes.

Laege Carl-Otto Getzsche lavede i 1980
en socialmedicinsk undersegelse om
born med Duchenne-sygdommen. Den
er omtalt i »Nyt fra Muskelsvindfonden«,
nr. 3, 1981. En af konklusionerne var, at
der er behov for en psykologisk underse-
gelse og en paedagogisk-psykologisk
radgivning.

| »Nyt fra Muskelsvindfonden« 1980, nr. 3
findes en artikel af psykolog Palle Han-
sen. Den handler om »Psykiske reaktio-
ner hos beorn med muskeldystrofi og
nogle behandlingsovervejelser«. Artiklen
er baseret pa — fortrinsvis — udenlandske
undersogelser om bern med muskel-
svind og er bygget alene pa litteraere stu-
dier. Det er en udmaerket oversigtsarti-
kel.

Artiklen skal ikke gennemgas her — laes
den igen —men jeg skal fra Palle Hansens
konklusion nzevne, at artiklens forfatter
»finder det overordentlig vigtigt, at man i
behandlingen af bern med muskeldy-
strofi udover den fysioterapeutiske be-
handling yderligere koncentrerer sig om
barnets psykiske, sociale og intellektuel-
le udvikling i dets familiemaessige sam-
menhaeng. Udelukker man dette aspekt i
behandlingen, vil der hos barn med mu-
skeldystrofi kunne udvikle sig en psyko-
patologisk overbygning samt en intelli-
gensmaessig tilbagestaenhed, som i hgj
grad vil kunne forringe barnets mulig-
heder for at kunne deltage i et samfunds-
maessigt liv senere i tilvaerelsen«.

Opgaven

Underspagelsens opgave — og i forlaengel-
se heraf de intentioner, der ligger i pro-
jektet — kan beskrives med falgende
sporgsmal:

A. Hvordan oplever den muskelsvindram-
te sin situation, sine muligheder, sine be-
graensninger, sine belastninger?
Hvordan oplever hans familie mulighe-
derne og begraensningerne?

Hvilke vanskeligheder og begraensninger
oplever foraeldrene — savel af praktisk/
okonomisk art som af menneskelig art?
B. Hvordan kan Muskelsvindfonden og
VB-centret videreudvikle tilbud om pae-
dagogisk-psykologisk radgivning til barn
og unge med muskelsvind, til familien og
til de behandlere, som kommer i berering
med den muskelsvindramte (laerere, sko-

lepsykologer, fysio- og ergoterapeuter
m.fl.)?

Udgangspunktet er, at den fysiske inva-
liditet kan vi ikke fijerne, men vi kan ma-
ske hjelpe hinanden til at give barnet og
den unge flere kvaliteter i tilveerelsen i
skolen, i fritiden og efter undervisnings-
pligtens opheor.

Behovet for en sadan stotte er ikke blevet
mindre, efter at samfundet mener, vi er
kommet ind i en skonomisk krisetid.

Projektets hensigt

Hvad er det sd forskningsprojektet og
udviklingsarbejdet gar ud pa? Det kan
kort beskrives i felgende punkter:

A. En psykologisk analyse af en gruppe

Duchenne-borns skole-, fritids- og
aktivitetsmuligheder efter undervis-
ningspligtens opher.
Dette soges belyst ved interviews med
drengene og de unge og deres forael-
dre samt ved spergeskemaer til leere-
re, skolepsykologer, fysio- og ergo-
terapeuter og andre, der har et nzert
kendskab til de muskelsvindramte og
deres families situation.

B. En analyse af foraldrenes belast-
ningssituation m.h.t. at pleje og op-
drage et fysisk handicappet barn med
et fremadskridende sygdomsforigb.

C. En undersogelse af foraeldrenes ople-
velse af diagnosens forudsigelse af
barnets livsforleb samt af foraeldrenes
behov for paedagogisk-psykologisk
eller menneskelig stette til deres og
barnets livssituation.

Det er vaesentligt at fremhaeve, at hoved-
formalet med undersggelsen er at under-
spge, hvordan barnet/den unge og dets
foraeldre (samt lerere, fysio- og ergote-
rapeuter m.fl.) oplever behov for paedago-
gisk/psykologisk (menneskelig) radgiv-
ning/stotte i forskellige perioder.

Det er de muskelsvindramte og deres fa-
milier, der forst og fremmest skal komme
til orde i undersegelsen.

Det er dem, der forst og fremmest skal
have lejlighed til at formulere deres
behov og deres ideer.

Og dette ferer os frem til den anden - og
den vaesentligste — del af projektet.

Radgivning og vejledning
pa baggrund af
undersopgelsen

Undersegelsens egentlige formal er at
tilvejebringe viden og ideer, der kan dan-

Gunnar Bang-Larsen forkiarede pd landsmeodedagene om sit Duchenne-projekt. |
baggrunden fysioterapeut Birgit Steffensen og laege Henrik Elbrend.

ne baggrund for radgivning og vejled-
ning af den muskelsvindramte — med
henblik pa optimal skole-, fritids- og akti-
vitetssituation efter undervisningens op-
her. En sadan radgivning skal ikke alene
tilbydes bern med Duchennesygdom,
men alle familier, der har et medlem med
muskelsvind. Det forventes, at underso-
gelsen vil kunne danne baggrund for
radgivning om, hvilke aktiviteter, man
kan/bor inspirere den muskelsvindramte
til, nar man tager i betragtning, at nogle
efterhdnden far begreensede muligheder
for fysisk aktivitet. Ligeledes forventes
det, at undersegelsen vil kunne danne
baggrund for idéformidling og initiativer
fra Muskelsvindfonden og VB-centret.
For eksempel med henblik p& praktisk,
paedagogisk og skonomisk radgivning
for at f4 de sterst mulige udfoldelses-
muligheder i arene efter skolegangens
opheor.

Med andre ord: Det forventes, at Muskel-
svindfonden og VB-centret vil f4 erfarin-
ger og ideer til at afhjeelpe og forebygge
de psykiske fsigevirkninger af sygdom-
men.

Sammenfattende kan man sige, at pro-
jektet gar ud pa at fremskaffe en bag-
grund for at stimulere til sterst mulig
optimisme med hensyn til den muskel-
svindramtes skole-, fritids- og erhvervssi-
tuation. Hvordan kan man statte familier-
ne i deres situation — og hvordan kan
man blive bedre rustet til at argumentere
over for myndighederne?

En vaesentlig hensigt med projektet er at
tilvejebringe de bedst mulige betingelser
for et optimalt udviklings- og aktivitets-
forleb for barnet, den unge og den vok-
sne. Og sdledes vaere med til at forhindre
en unpdig pessimisme og passivitet for
den muskelsvindramte i og efter skole-
tiden.

Undersogelsens
afgreensning

Selve undersggelsen — men ikke det ef-
terfolgende radgivningstilbud — er af-
granset til at omfatte samtlige barn med
Duchenne-sygdommen og deres familie i
folgende amter: Kebenhavn, Fyn, Ribe
og Arhus.

Perspektiv

Det forventes saledes, at undersogelsen
vil kunne danne baggrund for:

_ en forbedret radgivning i forhold til
skole- og fritidssituation,

— en forbedret stotte i forhold til initiati-
ver vedrorende aktiviteter efter under-
visningpligtens opher,

_ en forbedret radgivning til familier i
seerligt belastede situationer, savel
praktisk/gkonomisk, som menneske-
ligt,

— initiativer vedrerende skole- og opdra-
gelsesproblemer samt eventuelle ag-
teskabelige belastningssituationer,

— forbedret radgivning til laerere, fysio-
terapeuter og andre, der arbejder
sammen med barnet/den unge/den
voksne,

— at argumentere over for traege myn-
digheder.

| forlzengelse af undersegelsen forventes
altsa initiativer til at etablere en psykolo-
gisk/peedagogisk radgivning fra VB-cen-
tret. Men ikke mindst: Det forventes, at
der pa baggrund af undersegelsen kan
tages initiativer til at forseldre kan stotte
hinanden vedrorende forskelligartede
spergsmal. En udvikling af en menneske-
lig/praktisk hjzlpetjeneste fra den ene
familie til den anden, for eksempel i form

af samtalekredse.

Vejlednings- og Behandlingscentret har
siden 1976 udviklet en service med hen-
syn til skonomisk og praktisk radgivning
samt fysioterapeutisk behandling. Mu-
skelsvindfonden og Vejlednings- og Be-
handlingscentret er nu parate til at
ivaerksaette en mere intensiv radgivning
ogsa pa det paedagogisk-psykologiske
omrade. Denne radgivning taenkes til-
budt samtlige med muskelsvind og ikke
kun Duchenne-drenge og deres familier.
Vi héber p4 interesse og velvillig bistand
fra de familier, der inddrages i underso-
gelsen, séledes at der i lobet af f4 &r kan
etableres en udvidet raddgivning pa bag-
grund af foraeldres og muskelsvindram-
tes onsker.

Dette initiativ er — sdvel med hensyn il
undersggelsens omfang som til opbyg-
ning af en psykologisk-paedagogisk rad-
givning — sa vidt vides nyt, ogsd sammen-
lignet med andre lande.

Gunnar Bang-Larsen
cand. paed. psych.

Turistbog for
bevaegelses-
haammede

Et digert vaerk om bevaegelseshaamme-
des muligheder for at se Danmark er ud-
givet af Danmarks Turistrdd, der har
samlet og systematiseret de mange op-
lysninger i taet samarbejde med Boligud-
valget for Beveegelseshaemmede.

Den 89-siders tykke rapport indeholder
oplysninger om transport-muligheder til
og i Danmark. Indkvarteringsmuligheder
bade feriebyer, hoteller, vandrehjem,
campingpladser og hojskoler. Desuden
er en stor del af rapporten helliget udfer-
lige beskrivelser af seveerdigheder i Dan-
mark, hvordan adgangsforholdene er,
om der er toiletmuligheder for handicap-
pede, om der er mulighed for at fa hjzlp
osV.

Bogen er meget fin, hvis man som bevae-
gelseshaemmet skal planlagge en ferie i
Danmark, og den giver i slutningen en
oversigt over anden relevant litteratur
samt nyttige adresser.

Materialet er blevet oversat til engelsk og
tysk og udleveres gratis til interesserede
fra Danmarks Turistrdds kontorer i en
reekke lande.

Bogen, der lgbende vil blive ajourfert,
kan fas ved henvendelse til Danmarks
Turistrad, Vesterbrogade 6D, 1620 Ko-
benhavn V, tif. 01-11 1415, Rapportens ti-
tel er: »Rejse i Danmark for bevaegelses-
haemmede«.
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Arsberetning 1981
for Muskelsvindfonden

»Skal en arsberetning veere en oprems-
ning af gennemforte projekter og land-
vindinger, ma man nok karakterisere
1980 som et lille ar for Muskelsvindfon-
den«

— Fra indledningen til Muskelsvindfon-
dens arsberetning 1980

Var 1980 — som ovennaevnte sentens an-
tyder — et stille ar, hvor udviklingen blev
fordejet og resultaterne konsolideret, er
karakteristikken for 1981 lige modsat: Et
udadvendt ar med projekter og aktivite-
ter i en uafbrudt selvforstaerkende stram.
1981 ned godt af, at naesten samtlige
fremsted var programsat og planlagt i
1980, i vished om, at nar et Internationalt
Handicapar og et 10 ars jubilaeum falder
sammen kraever aret en ekstraordinaer
indsats. Og 1981 blev ekstraordineert:
— Fra 776.000 i 1980 steg nettoom-
saetningen til 1.234.000 kr. i 1981.
En fremgang p& mere end 50%. Det
skal ogsd naevnes, at foruden at skaffe
dette resultat til veje, fik vi ogsa brugt
hver en krone sa godt og grundigt, at

der i 1981 alligevel ma noteres et un-
derskud pa knap 3.000 kr.

— Antallet af artikler i dag-, distriktsblade
og tidsskrifter om muskelsvind, Mu-
skelsvindfonden og éarets projekter
fordobledes i forhold til aret for. En
hastig sammentzelling viser sdledes, at
udklipsbureauet i gennemsnit frem-
sendte tre udklip pr. dag.

Foruden disse ydre tal for aktivitetsni-
veauet, er der god grund til at haefte sig
ved, at Muskelsvindfonden i 1981 for al-
vor »patog« sig en ny opgave, nemlig rol-
len som paraplyorganisation pa hjzelpe-
middelomradet. En aben, brugeroriente-
ret handicapmesse og en idékonkurren-
ce om hjeelpemidler blev en fornem mar-
kering af brugerens rolle, som udgangs-
punkt og mal for produktion og bevilling
af hjeelpemidler i Danmark.

Pa god st og vis er ogsa denne &rsbe-

retning delt op i enkeltstdende afsnit. Vi

haber alligevel at kunne bibringe et ind-

tryk af sammenhaeng mellem de enkelte
emner, ikke mindst i relationen mellem

indsamling og oplysning. - Tombolaen i

Skive d. 7. maj gav eksempelvis den for-

ste kontakt til en muskelsvindramt fami-
lie.

Til trods for, at Vejlednings- og Behand-
lingscentret — som selvejende institution
— aflaegger egen arsberetning, har vi i ar
fojet et afsnit til, hvor vi redeger for fon-
dens forpligtelser, engagement og bi-
stand til centrets drift og arbejde, samt
tegner konturerne til et kommende forsk-
nings- og behandlingsinstitut for folk
med muskelsvind.

Derimod er hverken jubilaeum eller han-
dicapar gjort til genstand for saerskiit
omtale. Begge emner er en integreret del
af arbejdsérets aktiviteter.

Vi skal nu invitere til bl.a. kunstudstilling
med Per Arnoldi, koncert med Fats Do-
mino og landsmede med 120 deltagere,
praesentere (daveerende) socialminister
Ritt Bjerregard i kerestol pa en interna-
tional handicapmesse og en idékonkur-
rence om hjalpemidler, samt orientere
om forskningsprojekter og en ny dias-
serie.

Det er en del af speendvidden for de fol-
gende sider.

Vi onsker god forngjelse ...
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Muiltikunstneren Jorgen Nash smed stovlerne, drak et glas maelk og Iseste op af sine hajest personlige digte for den teetpakkede
kunstbygning i Arhus. Anledningen var dbningen af fondens kunstudstilling med efterfelgende auktion.

Indsamling

Med sidste indsamlingsaktivitet — en
koncert 2. juledag — standsede sgjlen pa
indsamlingsbarometret for specielle ar-
rangementer ved kr. 597.238. Budgettet
for 1981 havde forudskikket kr. 910.000.
Kunne forventningerne i budgettet ikke
helt indfries er resultatet ikke desto min-
dre mere end en tredobling i forhold til
tallet pa 167.000 kr. i 1980.
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Hundredevis af kasser med lodsedler
blev sendt ud over det ganske land i for-
bindelse med landslotteri '81.

Mens aktion »Skaf et nyt medlem« blev
lanceret med januar maneds kontingent-
opkraevning til medlemmer gjorde sekre-
tariatet klar til projekt Vejle dage, lands-
lotteri, kunstauktion, koncerter og tom-
bola.

Den landsdaekkende tombolatourné lag-
de ud i Hadsund d. 16. februar og da den
sluttede i Rebaek Sopark d. 23. november
havde segteparret Sonja og Knud Larsen
uden vederlag forestaet tombola i 27 bu-
tikscentre og gagader.

Kunstudstilling

112 danske kunstnere bidrog med 232
vaerker til fondens kunstudstilling i Arhus
Kunstbygning 26. februar - 1. marts.

Da veerkerne kom under auktionsleder
K.H.S. Poulsens hammer, matte det kon-
stateres, at den skonomiske afmatning
ogsa havde bud efter det kunstkebende
publikum, som ellers var mgdt frem i
stort tal.

Auktionen indbragte godt 45.000 kr.
Per Arnoldi stod for udskillingens plakat,
mens abningen blev garneret med hap-
peningen »Den laenkede Prometheus«
opfert af tusindkunstneren Jergen Nash

&

og den svenske kunstprofessor Sven
Malvin.

Projekt Vejle dage

Med forstander Bjarne Hauger og laerer-
ne Jorn Richter og Flemming Westh i
spidsen, et arbejdskraft-potentiale pa
110 elever fra Den Jyske |draetsskole og
sagkyndig assistance fra et praesidium
pa 11 fremtreedende vejlensere, var der
skabt optimale organisatoriske rammer
for projekt Vejle dage’s buket af arrange-
menter.

Vejle dagene blev et manstereksempel

pa, hvordan Muskelsvindfonden i fremti-

den kan kombinere oplysning, indsam-
ling og underholdning, malrettet til et
geografisk afgreenset omrade.

Bredden i tilbuddet til Vejle bys 50.000

indbyggere fremgar af arrangementska-

lenderen:

16.2. »Vi har et handicappet barn«. De-
bataften, diasserie om fondens ar-
bejde pa Vejle bibliotek

19.3. »Folelser, humor og handicappe-
de« debataften med oplaeg

7.4. »Solidaritet og socialindkomst«
debataften

14.4. Koncert med Sneakers og Delta
Cross Band.

Politikens plakatkokurrence »Han-
dicap '81« pa Vejle Bibliotgk
21.4. Kirkekoncert i Norremarkskirken

Veertshusholder for en dag pa Va-
destedet
22.4. Kempe banko spil
lodseddelsalg over hele Vejle by
23.4. Teaterforestillingen »Pladask« for
Vejles bernehaver, keempe loppe-
marked, boder og informations-
stande pa Den Jyske ldreetsskole
koncert med Niels Haugsgaard og
Kreen Bysted’s

Landslotteri

Den 23. marts led startskuddet for fon-
dens hidtil storste landslotteri: 272.000
lodder til 10 kr. stykket, en halv mill. kro-
ner pa gevinstsiden fordelt pa 572 prae-
mier.

Med postomdelingen af 125.000 lodsed-
ler i en raekke noje udvalgte distrikter var
landslotteriet samtidig en test pa fon-
dens gennemslagskraft via brev-spraek-
ken, et fingerpeg om resultatet af en

En keempecheck fra Sparekassen SDS
var et af de mange bidrag, der tilfaldt
fonden i 1981.

Muskelsvindfonden var medarranger af fem koncerter med den internationale show-

gruppe Up With People.

100% overgang til et landsdakkende
husstandsomdelt lotteri.

Lad os sla fast at kampagnens svarpro-
cent ikke blev tilfredsstillende, men om
arsagen skal findes i dagbladskonflikten,
konkurrencen fra »Flygtning 81«, den
okonomiske afmatning eller for svagt et
budskab ma std hen i det uvisse.

Med rygdaekning i de 150.000 lodsedler i
lgssalg gav landslotteriet et nettoresultat
pa kr. 263.000.

Koncerter

Indsamling via koncerter og musikarran-
gementer med tilherende udskzenkning
har veeret en fast projektform lige siden
Muskelsvindfondens start.

Engagementet i »branchen« tog kraftigt
til i 1981 i et bevidst forsag pa at fa den
fornedne erfaring, kontakter og arbejds-
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Ikke mindre end 27 butikscentre og gdgader fik bespg af tombolavognen. Spille-
lidenskaben var til fordel for Muskelsvindfonden.

model for koncertvirksomhed i storre
format. v

Foruden koncerterne under projekt Vejle
dage, praesenterede fonden Fats Domino
in concert d. 22. oktober og rock-reggae
kombinationen Gnags — Tony Ellis Band i
et 2. juledags-bal.

Begge koncerter afholdtes i Vejlby-Ris-
skov Hallen i Arhus.

| et frugtbart samarbejde med en raekke
jyske Lions Clubs var fonden ligeledes
engageret i fem af 14 koncerter med den
internationale musik- og sanggruppe Up
with People.

Indsamling i
lokalgrupperne

Foruden en vaesentlig indsats i de to ma-
neders landslotterikampagne praestere-
de folgende lokalgrupper selvsteendige
arrangementer i 1981:

Odense:
29.3. bankospil

9.5. familieorienteringsiob
Kabenhavn:

8.2. kirkekoncert i Roskilde Domkirke

med drengekoret Da Capo

Kolding:

9.5. Bymarch i Kolding
247. tombola pa Vorbasse marked
26.11. tombola i Kolding
Naestved:

2.6. bankospil i Fakse

9.7. tombola i Ringsted
23.7. tombola i Naestved

13.11. bankospil i Everdrup

Bidrag

Niveauet for den intensiverede indsats i
1980 for bidrag via ansagninger til fir-
maer, pengeinstitutter, fonds og legater
blev mere end fastholdt i 1981.

Efter en omfattende korrespondance og
opfelgning naede  disse bidrag
kr. 470.000 mod kr. 426.000 i rekordaret
1980.




Dronning Margrethe blev vist rundt p& Handicapmessen i Aiborg af Alborg-Hallens
direkter Sven Bengtson og Anita Kruse, der er medlem af Muskelsvindfondens be-
styrelse.

Ritt i gyngen. Daveerende socialminister Ritt Bjerregaard dbnede officielt handicap-
messen i Alborg. Hun var en meget aktiv udstillingsgeest og aforevede adskillige
hjeelpemidler. Hun satte sig ogsad i en kerestol, og det kom der mange avislinier
ud af.
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Oply§ning

Boger

| 1979 var Muskelsvindfonden indbyder
til et seminar om totalbehandling af mu-
skelsvindramte. Nogle af verdens foren-
de forskere og behandlere inden for det-
te omrade deltog i de givtige dage. Alle
foredrag og diskussioner blev optaget pa
band, og i 1981 blev der taget kontakt
med Laegeforeningens Forlag med hen-
blik pa udgivelse af dette materiale i bog-
form. Bogen, der er pa engelsk, kommer
pa markedet i labet af 1982, takket vaere
gkonomisk stotte fra Egmont H. Peter-
sens Fond.

Muskelsvindfondens davaerende reprae-
sentant i det sociale forbrugernaevn i Ar-
hus Kommune, Svend Due, var blandt
initiativtagerne til en hdndbog med den
preecise titel: »Handicappedes adgangs-
muligheder til offentlige bygninger, an-
laeg m.v. i Arhus Kommune«. Bogen er pa
240 sider og udgivet i 1500 eksemplarer
af Arhus Kommune.

Folder

| reekken af foldere fra Muskelsvindfon-
den er der ogsad kommet en om Vejled-
nings- og Behandlingscentret. Den for-
teeller i korte vendinger om centrets mal-
saetning, arbejdsomrader og samarbejde
med Arhus Kommunehospital.

Plancher

Muskelsvindfondens plancheudstilling,
der pad 24 moduler beskriver generelle
handicapproblemer, hjselpemidler, mu-
skelsvindsygdommene og Muskelsvind-
fondens og VB-centrets arbejde, havde
premiere pd handicapmessen i Alborg.
Den har siden veeret flittigt udlant til iszer
skoler og biblioteker. Den findes i to eks-
emplarer, og er blevet sendt rundt i nogle
solide transportkasser.

Dias

Oplysning og indsamling er pa fineste
made forenet i forbindelse med lysbilled-
serien »Keld har muskelsvind«. Serien
blev udgivet med stette fra Rank Xerox
og er siden solgt i det svimlende antal af
140 til iseer skoler og biblioteker.

Tidsskrift

Tidsskriftet »Nyt fra Muskelsvindfonden«
— flagskibet i fondens oplysningsvirk-
somhed — udkom fire gange i lgbet af
aret. Oplaget blev gget fra 2000 til 2500.
Det blev efter hvert nummer forsegt at
udvide laeserkredsen ved hjzlp af en
raekke malgruppefremsted. Bl.a. modta-

ger folketingsmedlemmerne fremover
tidsskriftet. | det andet nummer blev der
indlagt et jubilzumsnummer til marke-
ring af fondens 10 ars fodselsdag. Det
blev trykt i 1000 ekstra eksemplarer og
brugt ved oplysningsaktiviteter, fondsan-
sogninger m.m.

Amtsoplysende mode

Ved det amtsoplysende made i Abenra
varmede det — med de mange kautions-
vaegringer fra Senderjyllands Amt in
mente — at hore de tilstedevaerende tera-
peuter uopfordret give udtryk for, hvor af-
heengige de er i deres arbejde af VB-
centrets ekspertise. Der var 70 deltagere i
modet — heraf flere amtspolitikere.
Kebenhavns Lokalgruppe arrangerede
to meder om henholdsvis behandlings-
muligheder i Kobenhavns omradet og
arvebiologi.

Foredrag

Det var i september, lige inden den store
foredragssaesons begyndelse at lands-
formand Evald Krog var impliceret i et al-
vorligt trafikuheld. Det beted — foruden
formandens fraveer resten af aret — at an-
tallet af foredrag blev veesentligt reduce-
ret i forhold til tidligere ar. Dog har besty-
relsesmedlem Anita Kruse en kontinuer-
lig foredragsvirksomhed.

Handicapmessen

| september var Muskelsvindfonden for
anden gang arranger af en international
handicapmesse i Alborg-hallen. Den
okonomiske afmatning og nedskaerin-
gerne pa de sociale budgetter maerkedes
ogsa pa hjaelpemiddelomradet, derfor vi-
ste firmaerne en generel tilbageholden-
hed med at kebe stande. Men 55 udstille-
re vovede pelsen og fik en flot messe op
at std. Den fik mediernes bevigenhed
takket veere Hendes Majesteet Dronning
Margrethes besag, og takket vaere at da-
vaerende socialminister Ritt Bjerregaard
abnede messen officielt og i den forbin-
delse satte sig i en korestol. Messen var
aben for forbrugerne og velbesegt.

Hjalpemiddelkonference

Hjeelpemiddelkonferencen, som  var
planlagt i forbindelse med handicapmes-
sen i Alborg, blev udsat, fordi landets
2200 socialradgivere blev lockoutede af
deres arbejdsgivere. Dermed var den vae-
sentligste deltagergruppe afskaret fra at
deltage.

Idékonkurrence

Der kom 130 forslag til Muskelsvindfon-
dens idékonkurrence om hjaelpemidler til
handicappede. 31 ideer blev praemieret
med tilsammen 40.000 kr. Hele konkur-
rencens forméal var at markere brugerens
roile som udgangspunkt og mal for pro-
duktion og bevilling af hjaelpemidler.
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Jydske Idreetsskole i Vejle.

v

Foredrag er en vigtig del af oplysningsarbejdet. Her er Evald Krog pa beseg pa Den

Plancher, dias, plakater, video, foldere, tidsskrifter og en personlig snak med en af
terapeuterne. Det var Muskelsvindfondens egen stand pa Handicapmessen i Alborg.

Udstillinger

Muskelsvindfonden arrangerede selv en
messe i Alborghallen og havde ogsa selv
en stand pa messen. Desuden har fonden
deltaget i udstillinger i felgende byer:
Vejle, Arhus, Stevring, Horsens, Brorup,
Kolding og Holstebro. Iszer Kolding Lo-
kalgruppe har veeret en stor hjeelp i afvik-
lingen af disse udstillinger.

Daglige henvendelser

| reekken af oplysningsaktiviteter skal ik-
ke glemmes det store antal daglige hen-
vendelser fra skoler, institutioner og en-
keltpersoner, der gnsker oplysninger om
Muskelsvindfonden. Til seerligt interes-
serede har vi udiant vores videoband
»Information fra Muskelsvindfonden« og
vores plancheudstilling, ligesom vi har
haft rigtig mange geester pa fonden, der
har set videoband pa vores eget anlag
og beset faciliteterne i Vestervang.

Et let-udklappeligt strygebraet var et af
de praemierede bidrag ved Muskelsvind-
fondens hjaelpemiddel-konkurrence. Fra
venstre ses dommerne, ergoterapeut Jet-
te Moller, arkitekt Hanne Rasmussen, in-
genior Bent Mohr Jensen og idemanden
bag strygebreettet Seren Mikkelsen (Foto:
Mogen Laier).




Muskelsvindfondens repraesentantskab anno 1981: Bagest fra venstre ses laerer Birte Brejner, ingenior Bent Mohr Jensen, skole-
direkter Kurt Kristensen, overlaege Ole Bentzen, kreditchef Frantz Neumann, journalist Erik Fogtmann, socialrddgiver Seren Hagen
Jensen, regnskabschef Peter Dahl Jensen, forreste reekke: stud.psych. Anita Kruse, ingenier Erland Winterberg, landsformand
Evald Krog og cand.merc. Niels Abildgdrd. Fravaerende ved denne fototagning var leege Anton Ohrt Nissen, direktor J.H. Bro-

Jorgensen og cand. psych. Ruth Andersen.

Organisation

1 1981 har den nye organisationsstruktur
— vedtaget med de nye vedtaegter pa
landsmedet i 1980 — skullet sta sin forste
»arsprove«.

Projektgruppetanken dokumenterede til
fulde sin slagkraft i projekt »Vejle-dage«,
uden det dog lykkedes at eksportere tan-
ken til potentialet i andre byer. Til gen-
geeld fik tre enkeltstidende projektfolk
fast tilknytning til fonden i 1981, hvor de
deltog i de to afholdte kontaktudvalgs-
weekender pé linje med fondens lokal-
grupper.

For lokalgrupperne stod 1981 i afmatnin-
gens tegn, idet bade Herning og Odense
lokalgruppe meddelte, at de sd sig ned-
saget til at indstille arbejdet pa grund af
manglende opbakning.

For de faste udvalgs vedkommende har
indsatsen helt tydelig vaeret afhangig af,
hvor konkret deres arbejdsfunktion har
vaeret, Savel gkonomi-, kerestol- som
landsmgdeudvalg — med faste definerede
opgaver — har arbejdet grundigt og effek-
tivt.

Uden afgraensede opgaver — stillet af
sekretariat og bestyrelse — har udvalgene
for oplysning, forskning, indsamling, vej-
ledning- og behandling ikke kunnet mo-
biliseres i nert samme omfang.

Landsmode

Debatdagen pa landsmeodet, Pindstrup
Centret 15.-17. maj blev en informativ og
givtig optakt til det ordinzere landsmgde.
Over otte timer — med oplag og diskus-

8

sion — ndede de godt 100 deltagere langt

omkring i de fire emner:

— Hjeaelpemidler, produktion, funktion,
design og behov. Med oplzeg fra arki-
tekterne Poul Ostergard og Hanne Ras-
mussen.

— Hvordan gar det med forskningen?
Besvaret af personale fra Vejlednings-
og Behandlingscentret med faglig as-
sistance fra professor Bent de Fine
Olivarius og overlaege Ole Hein-Sgren-
sen, Arhus Kommunehospital.

— Handicapar '81 — konkrete landvindin-
ger eller medieshow? Opgaveloser
bibliotekar Hans Jergen Hinrup.

— Socialindkomsten i hverdagen. Et pro-
feti ved socialradgiver Seren Hagen.

Valg til
repraesentantskabet

Da kreditforeningsdirektor Uffe Larsen
pa grund af arbejdspres enskede at ud-
traede midt i sin valgperiode skulle lands-
modet ekstraordinaert vaelge otte med-
lemmer til repraesentantskabet.

Af de syv medlemmer pd ordinzert valg
onskede fysioterapeut Inge Holm ikke at
genopstille.

Afstemningen gav to nye ansigter i re-
prasentantskabet: skoledirekter Kurt
Kristensen og kreditchef Franz Neu-
mann, — aktiv i Kebenhavns lokalgruppe
og far til en dreng med muskelsvind.
Af Muskelsvindfondens seks medlemmer
i repraesentantskabet for Vejlednings- og
Behandiingscentret var Ruth Andersen,

Henning Sund Kristensen og Poul Glen-
ting pa valg i 1981.
Muskelsvindfondens repraesentantskab
genvalgte Ruth Andersen og Henning
Sund Kristensen, mens Poul Glenting
gled ud ved afstemningen til fordel for
Anton Ohrt Nissen, — laege og tidligere
civil vaernepligtig pa centret.

Deltagelse i
lokalkomiteerne for det
Internationale Handicapar

Med béade neutrale, alternative sdvel som
komiteer tilknyttet nationalkomiteen,
blev de kommunale lokalkomiteer for det
Internationale Handicapar et broget poli-
tisk tilbudsstykke.

Vi skal ikke her fordybe os i en udredning
af disse skaermydsler, men blot konsta-
tere, at Muskelsvindfonden var officielt
repreesenteret i folgende kommuner:
Arhus — repraesentant i det 33 mands sto-
re Arhus udvalg var Evald Krog

Kolding — Bodil Pedersen

Ishaj — Anita Kruse

Svendborg - Alfed Lykke Hansen

| lokalkomiteen for Kolding prassterede
Bodil Pedersen et stort stykke arbejde.
Aktivitetsregistret spaendte fra foredrag
om arkitektoniske barrierer til manne-
quinopvisning med handicapegnet tgj.
En vaesentlig arsag til de fornemme
resultater i 1981 er et dygtigt sekretariat
under ledelse af Marius Byriel.

Internationalt samarbejde i EAMDA

Dansk-hollandsk
samarbejde

Det ekstraordinsere samarbejde med den
hollandske muskelsvindorganisation
fortsatte med uformindsket styrke i 1981.
Uden et minuts spildtid ndede den hol-
landske direkter Ysbrand Poortmann
hele emnerakken rundt pa sine to be-
sogsrunder i foraret: feriefolder, fund-
raising og handicapmesse — med sekre-
tariatet, respiration og behandling — med
centret, diagnostisering og registrering —
med overleege Ole Hein-Sarensen, neu-
rologisk afd. Arhus Kommunehospital,
genetisk radgivning og screening — med
professor Age Juhl Therkelsen, Institut
for Human Genetik, Arhus Universitet.
Som mellemstation for studieturen til det
franske institut »La Foret«, kvitterede
Muskelsvindfonden med et hollandsk vi-
sit. Foruden et mede hvor ogsé preesi-
denten for den tyske organisation Dr.
Plankenhorn deltog, besegtes ogsa en
hollandsk institution for respiratorpa-
tienter.

Mest markant kom samarbejdet til udtryk
i afholdelsen af det dansk-hollandske
ungdomsseminar pa Pindstrup Centret
20.-23. august.

De 20 hollaendere og 20 danskere i alde-
ren 14-25 ar, ndede vidt omkring under
de fire dages samvaer — fra studietur til
bomuligheder for handicappede i Arhus
til debataften om folelser og keaerlighed.
De hollandske deltagere var organiseret i
en aktiv ungdomsgruppe under den hol-
landske organisation, og seminaret sée-
de de forste speede spirer til en dansk
pendant.

Generalforsamling i
EAMDA

September maned bad pa hektiske dage
for EAMDA landenes repraesentanter.
9.-10. september forestod Neurologiskt
Handikappades Riksforbund et myasthe-
ni symposium i Goteborg, og indfriede
hermed et lofte pA EAMDAs generalfor-
samling i London 1980.

For gruppen af myastheni-patienter er
det europaiske organisationsmenster
meget forskelligartet. | en raekke lande er
dannet selvsteendige myastheni forenin-
ger, mens de i andre — i lighed med Dan-
mark — er indplaceret som patientgruppe
under muskelsvindorganisationen.
Foruden at praecisere EAMDAs nuvaeren-
de og fremtidige rolle over for myasthe-
nigruppen blev deltagerne praesenteret
for foredrag af to af Sveriges forende
eksperter, dr. Matell og Lefvert.

Fra Muskelsvindfondens myasthenigrup-

pe deltog Birte Brejner og Billy Kraul i
symposiet.

Fra Goéteborg kunne deltagerne haste vi-
dere til Alborg, hvor Muskelsvindfonden,
— som arranger af International Handi-
capmesse ‘81 og vaertsskab for EAMDAs
arsmede — havde det hele samlet under
en hat i Aalborghalien.

To punkter skal traekkes frem pad EAMDA
medet d. 11.-13. september:

Det europaeiske drsmede valgte en dan-
sker til praesident-posten til aflesning for
Dr. Walter Otto, Vesttyskland, som ikke
genopstillede. Som tidligere afdelingsle-
der i Mellemfolkeligt Samvirke, preesi-
dent for Mobility International og med-
lem af Muskelsvindfondens bestyrelse
har Cand.jur. Bruno Mansson de bedste

forudsaetninger for at bestride praesi-
dentposten.

Valget konsoliderede ligeledes bestrae-
belserne for et mere dynamisk og ufor-
melt samarbejde pa europeeisk plan.
Denne linje blev ogsa afspejlet pa selve
medet, idet deltagelsen ogsd omfattede
observatarer fra en raekke organisatio-
ner, som ikke er medlemmer af EAMDA.
En af disse organisationer var Forenin-
gen af Muskelsyke — i Oslo og Omegn,
som Muskelsvindfondenimangtog meget
har veeret fedselshjeelper for.

Den 5. december tog foreningen springet
tii en landsdzkkende organisation.
Overlege Ole Hein-Serensen overbragte
fondens og centrets lykanskninger til det
stiftende landsmede.

De nordiske lande er godt repreesenteret i EAMDA's bestyrelse. Fra venstre ses:
sekreteer Dawn Murrell, England, vicepraesident Bengt Olsson, Sverige, preesident
Bruno Mansson, Danmark og vicepraesident Esko Mé&lkia, Finland.

Et vue ud over EAMDA-generalforsamlingen 1981, hvor Danmark var veertsnation.
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Vejledning og behandling

Er indsatsen for vejledning og behand-
lingen i princippet uddelegeret til det
»private sygehus« Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter (og
praesenteret i centrets szerskilte arsbe-
retning), dokumenterer arbejdskalende-
ren for 1981, at denne del af formalsind-
satsen langtfra er et overstaet kapitel for
Muskelsvindfonden.

Deor om dor har center og sekretariat i
1981 arbejdet nzert sammen, savel i de
daglige rutiner som sterre projekter. Vej-
ledning og behandling var ligeledes et
fast punkt pA mededagsordenen for fon-
dens bestyrelse i 1981.
Medlemsforeningens forpligtelse til at
sikre centret de bedst taenkelige arbejds-
og udviklingsvilkar for klient- og konsu-
lentarbejdet blev i 1981 udmantet pa fol-
gende omrader:

@konomisk stotte

VB centrets driftsbudget daekker ikke
omkostninger ved afholdelse af familie-
kurser eller tilgodeser behovet for ud-
skiftning og nyanskaffelser af behand-
lingsinventar.

Muskelsvindfonden gik i 1981 gkono-
misk i brechen med respektivt kr. 64.000
til familiekurser og kr. 93.000 til indkeb af
behandlingsinventar.

Hertil kommer et belab pa kr. 23.000 i rej-
sestotte, som centret kanaliserede videre
til de familier og klienter, hvor behovet
for ferie og aflastning var sterst.
Samtlige midler blev skaffet til veje via
ansegning til fonds og legater og var sa-
ledes sremaerkede til formalene.

Den amtskommunale
betaling

Det har igen i 1981 vaeret fondens natur-
lige opgave at varetage centrets interes-
ser i forhold til amtskommunerne.

Ved Aarets start havde centrets overens-
komst med Arhus Amtskommune tilslut-
ning fra 11 andre amtskommuner, —
uden for kredsen stod Senderjyllands og
Kebenhavns Amtskommune samt Ko-
benhavn Kommune.

Den 9. juli trddte Kebenhavns Amtskom-
mune til og kvitterede for ventetiden ved
at betale det skyldige beleb for centrets
behandlinger af dens patienter i perioden
1978-1980.

Over for Sonderjyllands Amt og Keben-
havns Kommune bragte de politiske be-
straebelser ingen fremskridt, og hermed
aktualiseredes for alvor spargsmalet:
Skal en klients behov for centrets bistand
negligeres pa grund af manglende gko-
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nomisk rygdeekning fra klientens amis-
kommune? Iszr i Senderjylland var
sporgsmalet presserende. Ni kautionsan-
sggninger — som landets 13 andre amter
rutinemaessigt ville kautionere for — blev
alle madt med afslag.
Muskelsvindfondens betyrelse sagde nej
og tiltrddte en procedure, hvor ferste
kautionsafslag bliver medt med en for-
nyet faglig udbygget ansegning. Ved af-
slag nummer to kautionerer fonden for
centrets behandling og praesenterer for-
dringen i et anbefalet brev til klientens
amtskommune.

Der er selvsagt skonomiske begraensnin-
ger for fondens forméen i kautionsrollen,
men princippet er klart: ingen klient skal
»straffes«, fordi vedkommende tilfaeldig-
vis bor i en amtskommune, der ikke vil
betale.

Under samme problemkreds skal ogsa
naevnes at centret i perioden 1978-1980
havde oparbejdet et tilgodehavende for
udfgrte behandlinger og patientbefor-
dring, som amtskommunerne ikke ville
honorere.

Ogsa her patog fonden sig kautions-for-
pligtelsen og betalte centret belobet pa
kr. 91.000,-.

Et forsknings- og
behandlingsinstitut

Centrets arbejde afdakker nye behov og
muligheder, som entydigt peger mod en
endnu mere omfattende indsats — og nye
fysiske rammer.

Her ligger grundlaget for tanken om et
forsknings- og behandlingsinstitut, et
»sterre VB center«, der fagligt og fysisk
kan daekke disse dokumenterede behov.
»Et institut for muskelsvind vil vaere et
selvfolgeligt tilbud om 10 ar«, bekendt-
gjorde en optimistisk overskrift i Muskel-
svindfondens 10 ars jubila2umsskrift.
Var idé- og intentionsgrundiag for insti-
tuttanken for alvor blevet praeciseret i
1980, blev dens beeredygtighed for ferste
gang konfronteret med virkeligheden i
1981:

Den 25. april modtog Magistratens 2. afd.
Arhus Kommune ansggning om tilsked-
ning af grund pa 20.000 m2

Den nyabnede franske institution La
Foret — bygget af den franske muskel-
svindorganisation — modtog besgg af en
studiegruppe i juli méned. Gruppen kun-
ne meddele, at det franske »institute«
mere havde karakter af plejehjem end ak-
tiv behandlingsinstitution.

Idégrundlag og intentionsprogram er in-
gen statisk storrelse. | to runder i efter-

aret fartes programmet a jour med de
nye indhostede behandlingserfaringer
for et optimalt tilbud.

Malt i nuveerende gkonomisk forméen er
en anslaet anleegsudgift pa kr. 28 mill. en
temmelig kontant konfrontation for Mu-
skelsvindfonden. | bade 1980 og 1981 af-
holdtes uformelle moder om samar-
bejdsmuligheder med andre organisatio-
ner med parallelle behandlingsbehov.
Abningen kom imidlertid fra en helt an-
den kant: | forleengelse af punkterne pa

svindfonden. Fysioterapeut Karin Andersen laver evelser med Jargen Brandt.

sit arbejdsprogram for det Internationale
Handicapéar, havde det nedsatte Arhus
Udvalg bedt en arbejdsgruppe rapporte-
re om behovet for et aktivitetscenter for
handicappede i Arhus Kommune.
Gruppens forelgbige rapport blev sam-
menholdt med Muskelsvindfondens in-
stitutprogram. Samarbejdsfladen var
indlysende.

Den 26. november indbed rddmand Jens
Arbjerg Pedersen, Magistratens 3. afd.
og Evald Krog til mede. Indbudte var Po-

lio- Spastiker- og Scleroseforeningen, —
alle organisationer, som Muskelsvind-
fonden tidligere havde draftet samar-
bejdsmuligheder med. Desuden deltog
repraesentanter fra Egmont Fonden, Ar-
hus Kommune og Amtskommune.

P& modet nedsattes en arbejdsgruppe
med en repreesentant fra Arhus Kommu-
ne, Amtskommune samt en fra hver af de
fire handicaporganisationer.
Muskelsvindfondens bestyrelse udpege-
de Evald Krog.

Vejledning og behandling er uddelegeret til Vejlednings- og Behandlingscentret, men er dog langtfra et overstaet kapitel for Muskel-

Afklar samarbejdsgrundlag og funktio-
ner for et aktivitetscenter, lad kommiso-
riet.

Hvorvidt denne samarbejdsformel kan
findes ma vente til arsberetning 1982.
Forelgbig er Muskelsvindfondens ansag-
ning om grund stillet i bero. Udvalget ar-
bejder i stedet med alternative arealer pa
respektivt 88.000 og 48.000 m2 p& han-
den.

Lad os sla fast, at 1981 er instituttankens
gennembrudsar.
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Forskning, samarbejdsmodeller
Muskelsvindfonden/Arhus
Kommunehospital

Nar der er tale om forskning, bliver man-
ge enten opgivende eller hébefulde i
blikket. Vi mener i Muskelsvindfonden at
praktisere en forbrugernyttig forskrings-
politik. Muskelsvindgruppen vil forment-
lig altid udgere en forholdsvis lille be-
folkningsgruppe, hvorfor al udviklings-
og forskningsarbejde indlysende nok mé
gennemfoeres centralt. Fremskridt og re-
sultater forudsaetter en koncentration af
erfaringer, som kun lader sig indheste,
hvis de samme lager, de samme tera-
peuter arbejder med sd mange familier
som overhovedet muligt.

Og det er netop modellen med samspillet
mellem Muskelsvindfonden og Arhus
Kommunehospital. Derfor ma vi sige, at
Muskelsvindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter dagligt producerer ud-
vikling og forskning, savel direkte som
indirekte.

Vi finder det rimeligt, at forskningen
haenger sammen med de problemer, som
personer med muskelsvind foler pa deres
egen krop, og vi kan med glaede berette,
at Arhus Kommunehospital — i kraft af
Muskelsvindfonden — har faet flere og
flere muskelsvindpatienter, hvilket har
udlest bedre muligheder for bl.a. at stille
sikre diagnoser. Man har dermed kunnet
omklassificere en del patienter, der tidli-
gere har sejlet under en forkert diagnose.
Afklaring af disse forhold og dybere
kendskab til prognoser er vasentlige
elementer, nar Vejlednings- og Behand-
lingscentret skal udvikle bedre behand-
lingsmetoder. Her taenkes péa fysiotera-

peutisk behandling og i det hele taget
dagligdags funktioner, der kan give sterre
livskvalitet. 1981 bragte os ubetinget et
godt skridt fremad.

Den logiske tzenkning, som ligger til
grund for den netop omtaite samarbejds-
model, har vi, som det fremgar andet-
steds i arsberetningen, endnu ikke haft
evner til at banke ind i hovedet pa Soen-
derjyllands Amtskommune, der demon-
strerer deres selvtilstraekkelighed ved at
naegte kautioner for deres muskelsvind-
ramte til Vejlednings- og Behandlings-
centret, idet de hsevder sagtens selv at
kunne lpse problemerne for dem med
muskelsvind.

Vejrtraeknings-
problematikken

Et klassisk eksempel pa nodvendigheden
af, at vi samler kraefterne centralt, er et sa
vitalt omrade som vejrtraekningsproble-
matikken. 1981 bar praeg af steerkt for-
oget indsats pa dette felt. Forskningsidé-
konkurrencen handlede sdledes om vejr-
traekning og lungefunktion, og vinderre-
sultatet blev offentliggjort pa landsme-
det, hvor leegerne Gunnar Johansen og
Mogens Wernberg modtog 15.000 kr. for
projektforslaget, som yderligere var ind-
sendt af laegerne Peter Falk og Jens B.
Andersen.

Hovedsigtet med projektet er at méle ef-
fekten af et relativt simpelt hjaelpemiddel
med potentielle muligheder for at bedre
et svigtende dndedraet og hostekraft hos

15000 kr. var der til vindeme af Muskelsvindfondens forskningsidé-konkurrence.
Mogens Wernberg og Gunnar Johansen var medt op péd landsmedet og fik checken
overrakt af Anita Kruse fra fondens bestyrelse. (Foto: Anders Roed)
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Gunnar Bang Larsen orienterer her om
sit kommende Duchenne-projekt ved et
kursus afholdt for leerere.

personer med en neuromuskular syg-
dom. | forbindelse med Muskelsvindfon-
dens arlige forskningstermin ansegte de
fire laeger om kr. 29.000 til projektets
gennemforelse, hvilket bevilgedes. Flere
patienter ger allerede brug af dette hjael-
pemiddel til lungefunktionen, og vi ma
konstatere, at dette system hos folki krise-
situationer har reddet menneskeliv. Nu
venter vi s4 pd en mere omfattende
videnskabelig vurdering.

Andre forskningsprojekter

Forskningsterminen udigste ogsa en be-
villing pd 6.000 kr. til prof. dr.med. Mo-
gens Herder for et projekt, hvis formal
det er at udvikle og afprove muligheder
for biokemisk opsporing af truede
beerere af sygdommen.

Et andet igangvaerende projekt forestas
af lzege, lektor Seren Lyager, som i forste
omgang vil undersege, i hvilken ud-
straekning energiforbruget i hvile og un-
der ligevaegtsarbejde hos muskeldystro-
fipatienter i forskellige funktionstilstande
adskiller sig fra energiforbruget hos pa-
tienter med andre former for muskel-
svind — og fra energiforbruget hos nor-
male personer.

Laegerne Frank Kristensen og Henrik
Elbrend kom i gang med at vurdere Moi-
ré-topografien (som er en fotografisk
metode), der kan opdage begyndende
rygskaevhed tidligt i sygdomsforlebet, s
forebyggende korsetbehandling kan
seettes ind i tide.

1 1981 blev forarbejdet lagt til gennemfa-
relse af et psykologprojekt vedrarende
Duchenne-patienters livssituation, analy-

seret ud fra familiesituationen, skolefor-
hold, fritids- og erhvervsmuligheder. |
december fik vi fra Sygekassernes Helse-
fond bevilget 81.000 kr. og siden har vi
fra Egmont H. Petersens fond modtaget
den nette sum af 125.000 kr., sdledes at
hele projektet kan gennemferes og péabe-
gyndes pr. 1. maj 1982. Arbejdet skal ud-
fores af cand.paed.psych. Gunnar Bang
Larsen.

Det skal endvidere navnes, at korsetpro-
jektet under ledelse af l&ge Annette Lie-
bach Jensen midlertidigt er stillet i bero,
da Annette Liebach Jensen i perioden
ikke har haft mulighed for at sege den
nedvendige orlov.

Faelles for alle igangvaerende forsknings-
og udviklingsprojekter er alts4, at det fo-
regér i nzrt samarbejde med Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscenter.

Overlzege Ole Hein-Sarensen er koordi-
natoren i samarbejet mellem Vejlednings-
og Behandlingscentret og Arhus Kommu-
nehospital. (Foto: Mogens Laier).

Bedommelsesudvalg

Bedommelsesudvalget, som  bistar
bestyrelsen i den faglige vurdering af
stotte til forskningsprojekter, bestod i
1981 uaendret af prof. Bent de Fine Oliva-
rius, prof. Aage Juhl Therkelsen, chef-
psykolog Alice Theilgaard og overlaege
Svein Vestermark.

Korestolsprojektet

Der er fortsat nyt at berette om Muskel-
svindfondens kerestolsprojekt. Kore-
stolsudvalget har fort forhandlinger med
firmaet Ergo-Dan Handicapudstyr, som
vil producere Muskelsvindfondens el-ko-
restol. | skrivende stund er vi meget teet
pa en kontrakt mellem firmaet og fonden.
Ergo-Dan Handicapudstyr forventer ko-
restolen faerdigudviklet inden for et ar. Vi
gleeder os.

1981 — i perspektivet

Efter de foregdende siders praesentation
af et r, som opregnet i aktiviteter og om-
saetning er uden sidestykke, star tilbage
at vurdere, om 1981 ogsa star distancen,
né&r malestokken er problemstillingerne i
den overordnede udvikling for Muskel-
svindfonden, som sygdomsbeksempende
organisation.

Ser vi bort fra gennembruddet for institu-
tionstanken, ma vi erkende at 1981 i dette
perspektiv blev et »mindre ar« uden de
hardt tiltreengte landvindinger pa falgen-
de centrale omrader:

Gennemslagskraft til
offentligheden

At gore sit formal til folkesag, er ambition
for mange organisationer og ogsa for
Muskelsvindfonden. 1981 bed pa en af-
brudt strem af udadvendte aktiviteter
med en bred folkelig adresse. Til trods
herfor lykkedes det ikke at skabe broho-
vedet for en mere bred opbakning bag
vor indsats.

Den organisatoriske
bredde

Engagerede medlemmer som i stort tal
arbejder og inspirerer i lokal- og projekt-
grupper landet over er et vaesentligt aktiv
for en sygdomsbekampende organisa-
tion. 1981 gav ikke den nedvendige nytil-
gang af aktive medlemmer, som lokalt og
centralt kunne skabe en storre organisa-
torisk bredde.

Det skonomiske
fundament

Uanset stigningen i det skonomiske net-
toresultat pad over 50% gav 1981 ingen
anvisning pa et mere fast skonomisk
grundlag for den kommende financiering
af fondens formalsaktiviteter.

Den amtskommunale
kaution for
klientbehandling

Under forarbejdet til seerforsorgens ud-
laegning var det en erklaeret malsaetning,
at ingen patientgruppe med et speciali-
seret og centralt behandlingsbehov mét-
te stilles ringere ved overgangen til amts-
kommunalt regi.

Muskelsvindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter ndede ikke at fa et erfa-
ringsgrundlag for en vurdering af over-
gangen, idet centret — umiddelbart efter
den indenrigsministerielle status af pri-
vat sygehus, fik landets 14 amtskommu-
ner som arbejdsgivere.

Med Kobenhavns Amtskommunes tiltrae-
den i 1981 steg antallet af arbejdsgivere
til 12, amter som klart erkendte at de
havde brug for centrets ekspertbistand til
deres muskelsvindpatienter.

For Senderjyllands Amt og Kobenhavns
Kommune endte 4arets anstrengeiser
uden resultat.
SvaretfraSundhedsstyrelsensVisitations-
udvalg pa vor anke over de senderjyske
kautionsveegringer kan meget darligt tol-
kes som en loyal fortolkning af folketin-
gets politiske hensigtserklzering: Det er
helt op til Senderjyllands Amts sygehus-
vaesen at afgore, om de vil benytte cen-
trets konsulentbistand, kunne udvalget
meddele.

| lobet af efteraret 1981 begyndte det
ogsa at sta klart, at amtskommunerne i
deres sparebestrabelser udviste en bety-
delig evne til selv at klare patientbehand-
lingen uden udgiftskraevende kautioner
til andre amters sygehuse.

For Vejlednings- og Behandlingscentret
blev konsekvensen flere afslag pa kau-
tionsansegninger, stramning i visita-
tionsproceduren og fra 1982 nedskaering
i rammebevillingen.

Ligner det politiske styrkeforhold til for-
veksling David-Goliath konstellationen,
ma vi erkende, at Muskelsvindfonden i
1981 ikke har veeret dygtig nok i David-
rollen.

Det nodvendige og dokumenterede be-
hov for at fastholde og udbygge en cen-
tral konsulentfunktion, der kan behandle
folk med muskelsvind ud fra en tvaerfag-
lig helhedsvurdering, kraever en langt
mere handfast indsats mod forringelser,
— og at folketingets malszetning ikke sid-
des overhoarigt.

Vi ved at disse fire punkter er en ambitigs
malestok for en vurdering af et enkelt ars
resultater, men disse fire problemomra-
ders lgsning er ikke desto mindre forud-
seetningen for, at Muskelsvindfonden i
de kommende ar kan yde en optimal for-
malsindsats for forskning, oplysning, vej-
ledning og behandling af mennesker
med en neuromuskulaer sygdom.

Derfor er vi ngdt til at bruge denne maéle-
stok og arbejde malrettet.

Tak til alle som gjorde arbejdet med i
1981 og velkommen til alle de nye, som
aktivt vil virke med til at skabe denne for-
udsaetning for Muskelsvindfondens
fremtidige indsats.
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Planer for 82,

Det kan vel vurderes som ungdommeligt
vovemod og letsind, nar Muskelsvindfon-
den flot siger, at vi mangler 1 million dan-
ske klingende kroner for at fa regnskabet
til at balancere i 1982. Det kan omvendt
ogsé betegnes som intitiativrigt og impo-
nerende, at man ikke lader sig sla ud af
den slags, men blot fortszetter med at
saette nye mal op, nye ideer som skal rea-
liseres, og som der er et graenselost
behov for bliver realiseret. Vi synes, at
det er s& fantastisk vigtigt, at vi kommer
igennem med de mange tanker, vi gor os
omkring forbedringen af muskelsvind-
ramtes livsvilkar.

Ideer er der nok af, og selv om en gen-
nemlaesning af arsberetningen vidner
om, at 1981 var et af den slags &r, som
kraever et pusterum, sa er ideerne ikke
faerre eller for den sags skyld mere be-
skedne i 1982. Hvordan de mange penge
skal komme ind er i skrivende stund sta-
dig en kilde til bekymring. Ikke desto
mindre har fonds og legatbestyrelser al-
lerede pa nuvaerende tidspunkt af ret vist
stor forstielse for Muskelsvindfondens
arbejde.

Men hvad er det s& for ideer og planer,
som koster s mange penge?

De kan groft inddeles i tre grupper, der
svarer paent til vores malsaetning: Oplys-
ning, forskning og vejledning og be-
handling.

Oplysning

Tidsskriftet Nyt Fra Muskelsvindfonden
er fondens vaesentligste informationsfo-
rum, nar det geelder formidling af oplys-
ninger om forskning, sygdomskarakteri-
stika og den igangvaerende indsats for
afhjeelpning af sygdommens folgevirk-
ninger. Pa denne baggrund har fonden et
staerkt onske om at udvide rammerne for
tidsskriftet hvad angar frekvens og side-
antal.

Bager

En redaktionsgruppe fra Vejlednings- og
Behandlingscenteret arbejder for oje-
blikket pa en bog om bagrn med muskel-
svind. Bogen, der er beregnet for forael-
dre til muskelsvindramte bern og be-
handlergruppen i social- og sundheds-
sektoren, skal i handbogsform opsum-
mere de sidste 5 ars erfaringer i athjaelp-
ning af sygdommens folgevirkninger.
Der findes heller ingen patienthandbog
pa dansk for gruppen af myasthenia gra-
vis patienter, som Muskelsvindfonden
ogsa er patientforening for. En sadan
bog skal imadekomme behovet for infor-
mation til patienten, dennes parerende
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Et af billederne fra lyd/dias-serien , Keld
har muskelsvind”, som der nu snskes en
fortsaettelse af.

samt personale pa sygehuse og social-
forvaltninger.

1 1980 afholdt fonden det forste seminar i
Danmark for personer med myasthenia
gravis. Gruppen af myasthenikere teeller
kun 3-500 pa landsplan, og sygdommens
relative sjeeldenhed gor det vanskeligt at
opna gennemslagskraft for en ensartet
standard for hospitalsbehandling, medi-
cinbevilling m.m.

Problemstillingen kom klart til udtryk pa
sidste seminar: For flere af deltagerne
var det forste gang, de madte en anden
med samme sygdom.

Det er baggrunden for at patientgruppen
har planlagt en nyt seminar med faglige
indleeg og personlig udveksling af erfa-
ringer. Seminaret vil finde sted 30.-31.
oktober i Kebenhavn.

Diasserier

| de forlebne &r har Muskelsvindfonden i
stigende grad benyttet dias- og videose-
rier i oplysningsarbejdet, det er en bade
effektiv og flittigt benyttet informations-
kanal, og derfor planleegges nu to nye
serier til at imgdekomme behov for oplys
ning om neuromuskulere sygdomme.
Da der findes mere end 100 forskellige
former for neuromuskulaere sygdomme,
er det den. ene series sigte at sammen-
holde de vigtigste feelles karakteristi-
ka til introduktion for foraeldre, voksen-
klienter samt fag- og behandlergrup-
pen. Desuden onsker vi at lave en
serie om forsknings- og behandlingsin-
stituttet. Serien skal redegere for bag-

grund, idé og intention for fondens pla-
ner om etablering af et forsknings- og
behandlingsinstitut.

Forskning

Der findes ingen helbredende behand-
ling af muskelsvindsygdommene, derfor
er stotte og stimulering af forskningsak-
tiviteten selvsagt en vital opgave for Mu-
skelsvindfonden.

Den basalvidenskabelige forskning i syg-
domséarsagen fordrer imidlertid belabs-
rammer, som fa europeeiske lande kan
honorere. Foregangslandet er her USA.
Fondens indsats er derfor primaert kon-
centreret om stotte til forskning i af-
hjeelpning af sygdommens felgevirknin-
ger. Selv her kommer vi okonomisk til
kort, idet belobsrammen for fondens
forskningstermin i ar kun er pa kr.
60.000,- under forudsaetning af at belo-
bet kan skaffes til veje.

Korset

Blandt de mange hjezelpemidler, som ind-
gar i den muskelsvindramtes og mange
andre handicappedes dagligdag er ogsa
brugen af korset. Udviklingen pé& dette
omrade har leenge veeret forsemt. | 2 ar
har Muskelsvindfonden arbejdet pa et pi-
lotprojekt, som skal munde ud i en funk-
tionsanalyse for fremstillingen af et nyt
og bedre korset.

Behovet kan illustreres ved et markant
eksempel: | et tilfelde havde et nyt korset
reduceret klientens vejriraekningskapa-
citet med 50% — i forvejen er vejrtreek-
ningskapaciteten hos personer med mu-
skelsvind ca. 20% af et rask menneskes
kapacitet.
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Mange muskelsvindramte har brug for et
korset, men forskningen pa dette omrdde
har leenge veeret forsemt.
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Georg Gearlgs og hans lille hjselper var blikfang i forbindelse med idékonkurrencen
om hjaelpemidler. (Copyright: Walt Disney Productions).

Designkonkurrence

|1 1981 udskrev vi en ide-konkurrence for
at hente ideer fra brugerne af hjeelpemid-
ler, og f& dem ud til andre fysisk handi-
cappede. Det skete fordi netop gruppen
af muskelsvindramte har et stort behov
for hjeelpemidler og bade udbuddet, de-
signet og udviklingen af hjalpemidler
kunne man godt enske blev vaesentligt
forbedret.

Idekonkurrencen fik en fin respons, og
den taenkes fulgt op af en decideret de-
signkonkurrence, hvor designere og op-
findere far til opgave at lose et afgraeenset
problem blandt de mangler, der blev pe-
get pa i idekonkurrencen.

Vejledning og behandling

Muskelsvindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter forestar den omfattende
afhjeelpning af sygdommens folgevirk-
ninger, — sdvel fysisk og psykisk som so-
cialt og okonomisk.

Centret er udskilt som selvejende institu-
tion, og det landsdakkende kiientar-
bejde financieres nu delvis via en over-
enskomst med landets amtskommuner.
Den amtskommunale betaling deekker
imidlertid hverken basisdrift endsige det

nodvendige forskningsarbejde, derfor
ma Muskelsvindfonden traede til med
okonomisk stotte. Det geelder f.eks. daek-
ning ved kautionsvaegringer.

Til trods for fagligt veldokumenterede
behov for centrets klientbistand er kau-
tionsvaegringerne i tiltagen, ligesom
Sonderjyliands Amt og Kebenhavns
Kommune afslar at kautionere for deres
muskelsvindklienter.

Det er fondens princip, at ingen klient
skal afskzeres fra den nedvendige bi-
stand, fordi vedkommendes amtskom-
mune tilfeldigvis ikke vil kautionere. |
det omfang, det overhovedet er os mu-
ligt, betaler vi derfor for behandlingen.
Centerfunktionen omfatter ogsa behand-
ling i en tilknyttet klinik for fysioterapi.
Behandlingen af klienter fra hele det ost-
jyske omrdde tilvejebringer samtidig
grundlaget for den nedvendige udvikling
af behandlingsprogrammer, der i endnu
hejere grad kan forebygge folgevirknin-
ger som stive led, skaev ryg og vejriraek-
ningsproblemer. Denne viden formidles
kontinuerligt til andre terapeuter over
hele landet.

Udviklingsfunktionen er en central opga-
ve for centret, men bliver ikke tilgodeset i
den amtslige betalingsordning.

Vi ma selv tilvejebringe midler til projekt-
undersegelser og indkeb af behand-
lingsinventar (brikse, stastativer, respira-
tionsmuskeltraenere m.m.).

Institut

For enden af den udviklingslinje som
Muskelsvindfonden og Vejlednings- og
Behandlingscentret skal gennemlebe
skimtes konturerne til et forsknings- og
behandlingsinstitut, — et fremtidsper-
spektiv med fundament i den nuvaerende
indsats:

| 1974-75 modnedes den noget »kaetter-
ske« tanke i Muskelsvindfonden, at be-
handlingsindsatsen over for folk med
neuromuskuleere sygdomme skulle in-
tensiveres og koordineres.

Tanken blev omsat til handling med op-
rettelsen af Vejlednings- og Behand-
lingscentret i 1976. | de forlebne ar har
centret tilvejebragt et solidt erfarings-
grundlag, som i det daglige omseettes i
konkret klientbistand og forebyggende
indsats. Vi taler om totalbehandling,
fordi behandlingsstrategien bygger pa
en samordning af alle de fagomrader,
som er inde i billedet, ndr man har mu-
skelsvind.

Centrets arbejde har ogsa afdeekket nye
behov og muligheder, som entydigt pe-
ger mod en endnu mere omfattende ind-
sats — og nye fysiske rammer. Her ligger
spiren til instituttanken, et »sterre« cen-
ter, der bl.a. kan imedekomme behovet
for intensiv fysiurgisk treening, indlaeg-
gelse ved akutte problemer, bassinterapi,
forskningsfaciliteter og prevelejlighed
for boligindretning, sidelebende med at
de igangvaerende klientfunktioner fort-
saetter og udbygges.

Samfundsmaessigt set er instituttanken
'82 bestemt ikke mindre provokerende
end center-tanken i 1976.

| sidste instans er det et spargsmal om
penge og en samfundsinvestering i en
patientgruppes livsmuligheder. Her er
den fremherskende devise »hvor kan vi
skaere ned«, nar det drejer sig om bud-
gettet for social- og sundhedssektoren.
Vi er ikke desto mindre gaet i gang, — be-
hovet er dokumenteret og nedskaerings-
perspektivet opfordrer bestemt ikke til at
afvente et offentligt initiativ. Vi ma selv
bzere projektet frem.
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Handicaporganisationerne i 80’erne

- AT

— Fremtidens handicaporganisationer mé vaere dygtige forbrugerorganisationer,

skriver Kurt Kristensen.

Af skoledirektar Kurt Kristensen

Det ma vaere rimeligt at stille spergsma-
let, om handicaporganisationerne har en
eksistensberettigelse i 80’erne.

Er lovgivningen og betingelserne for
handicappede sd gode, at der ikke er
behov for forbrugerorganisationer for
handicappede i fremtiden?

Svaret méa veere et nej, bade fordi betin-
gelserne ikke er tilstraekkeligt gode, og
fordi det altid vil veere nedvendigt med
brugerorganisationer for handicappede,
der

1) er i stand til at analysere det
bestaende

2) kan fremsatte konstruktive forslag
om det fremtidige arbejde og

3) kan saette ind pa omrader, der ud fra
et forbrugersynspunkt er forsemt.

Fremtidens handicaporganisationer mé
veere dygtige forbrugerorganisationer.
Derfor ma de isaer legge vaegt pa at ana-
lysere det bestdende og at udarbejde for-
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slag til det fremtidige.

| Muskelsvindfondens arbejde i dens for-
ste 10 ar finder man netop det indhold,
man ma onske sig af den fremtidige for-
bruger-handicaporganisation.

En forbrugerorganisation, der ter spille
pé hele det normale register og som dri-
ves som en velfungerende virksomhed.
En forbrugerorganisation, som for at
skaffe penge bl.a.

— holder veertshus for en aften,

— laver koncerter,

har tivolipladser og

tager pa tombolaturné

— laver loppemarkeder,

— afholder international handicapmesse.
Penge, Muskelsvindfonden kan benytte
til at

— sorge for bedre hjaelpemidler til handi-
cappede (bedre teknik og design),
— bedre forskning — og behandlingsfaci-

liteter,

lave idekonkurrencer til forbedringer
af handicappedes forhold,

— give information om handicappede,

— deltage i internationale erfaringsud-
vekslinger,

— stille de handicappedes krav til sam-
fundet.

Ved en sadan indsats hjalper handicap-
organisationen ikke blot handicappede.
Den hjaelper samtidig med til at give alle
en starre forstaelse af handicappedes vil-
kar.

Forskning og eksperimenteren med ma-
terialer kommer alle til gode (f.eks.: Den
avancerede kerestol vil ogsa veere velan-
vendelig for den immobile trafikskadede
savel som for mange eeldre).

Gennem dygtige handicap-/forbrugeror-
ganisationer opnar Danmark lettere et ni-
veau pa det sociale, medicinsk/pzedago-
giske og tekniske omrade, der bevirker,
at vi kan tilbyde andre lande know-how
pa disse omrader.

Den eksport, Danmark indtil nu har af
hjeelpemidler til handicappede har alle-
rede vist betydningen af, at der stilles
krav til hjeelpemidler: At forbrugerorga-
nisationerne er med til at analysere de
eksisterende og til at stille krav og for-
slag til fremtidige hjeelpemidler.

Alene derfor er det uhensigtsmaessigt,
safremt samfundet sparer pa disse om-
rader. Pengene vender tilbage. Men i
spare-iver-tider er det let handicappede,
det gar ud over.

Det er min oprigtige opfattelse, at selv
om man i Danmark har accepteret, at alle
skal have lige muligheder i f.eks. uddan-
nelsessystemet, har vi fortsat en vis dis-
krimination.

Det har laenge veeret erkendt fra politisk
side, at der bar gives flere penge til han-
dicappedes uddannelse. Men af forskel-
lige grunde, bl.a. under paberabelse af
mangel pa ressourcer (og vel vanskelig-
hederne ved i vort system at flytte midler
fra et omrade over til et andet), fortszetter
man med at acceptere denne uretfeer-
dige fordeling af de forhdndenvaerende
ressourcer. Skavheden er bl.a. blevet
papeget i OECD-eksaminatorernes rap-
port om U-90.

Af flere grunde ber man ikke spare pa
handicapomradet — og som naevnt slet
ikke af nationalakonomiske arsager.
Vi har brug for handicaporganisationer i
fremtiden, safremt de som dygtige for-
brugerorganisationer satser pa at analy-
sere det bestdende og fremsaetter kon-
struktive krav og forslag til det fremtidi-
ge, da vil der vaere mulighed for i 80’erne
at komme FNs og Det internationale han-
dicapras malsaetning naermere:

— »lige adgang — lige muligheder«.

Arsberetning 1981

for

Vejlednings- og
Behandlingscentret

Muskelsvindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter (VB-centret) blev opret-
tet af patientforeningen Muskelsvindfon-
den i 1976. 1 1979 blev VB-centret god-
kendt af indenrigsministeriet som »privat
sygehus« og indgik med Arhus amts-
kommune en overenskomst vedr. driften
som de fleste af landets avrige amtskom-
muner tilsluttede sig med en aftale. VB-
centret har siden i tet samarbejde med
Muskelsvindfonden fungeret som en
selvstaendig enhed med eget personale,
bestyrelse og vedtzegter.

Personale

Pa VB-centret har der i 1981 efter 1. april
veeret to heltids fysioterapeutstillinger,
som har vaeret besat med en heltids- og
to halvtids fysioterapeuter, samt to hel-
tidsergoterapeutstillinger, besat med to
trekvarttids og en halvtids ergoterapeut.
Herudover er der ansat to halvtids sekre-
taerer og en civil veernepligtig.

Behandlings- og
klientoversigt

Muskelsvindfondens klinik
for fysioterapi

| den til centret knyttede fysioterapeutkli-
nik har otte fysioterapeuter veret be-
skeaeftiget, heraf er to halvtidsansat pa
centret. Klinikkens patienter er langt
overvejende svaert fysisk handicappede,
hvorfor det har vaeret nedvendigt med
ansattelse af en praktisk medhjeelper pa
fuld tid.

Fysioterapeuterne har udover det dagli-
ge behandlingsarbejde fortsat modtaget
ugentlig undervisning pa centret samt
deltaget i undersegelser pa fysiurgisk af-
deling pa Arhus Kommunehospital af de
muskelsvindpatienter, som de pagsel-
dende har i behandling.

Klinikken er blevet udvidet med et optrae-
ningslokale pa 45 mz2,

Dette har hjulpet pa de hidtil meget
trange pladsforhold. | det nye lokale er
installeret nyt behandlingsudstyr, finan-
cieret gennem samarbejdsaftalen med
Muskelsvindfonden.

1981: 583 behandlinger, fordelt siledes:

m

Amtskommune FH
Arhus 14
Viborg

Ribe

Nordjylland
Ringkjobing
Sonderjylland
Vejle

Fyn

Keobenhavn (amt)
Roskilde
Storstroms
Vestsjzelland
Frederiksborg
ialt
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FC EC FK EK OH FOM
49 10 65 46 25 7
7 3 7 8 7 7
2 0 2 2 2 1
0 1 6 14 2 0
2 3 10 12 4 3
0 1 2 2 2 1
6 2 5 5 9 0
5 0 0 1 0 2
0 0 1 0 0 0
0 0 0 0 0 3
2 1 7 4 3 3
0 0 1 2 2 1
0 0 1 0 0 0
73 21 107 96 56 28

Signaturforklaring:

FH: Fysioterapeut pa hjemmebesgag.

EH: Ergoterapeut pa hjemmebesag.

FC: Fysioterapeutisk behandling pa Vej-
lednings- og Behandlingscentret.

EC: Ergoterapeutisk behandling pa Vej-
lednings- og Behandlingscentret.

FK: Fysioterapeutisk deltagelse ved spe-
ciallaegeundersogelse p&4 Arhus Kom-
munehospital.

OH: Fysio- og ergoterapeutisk deltagelse
ved specialleegeundersegelse pa Orto-
peedisk Hospital i Arhus,

FOM: Fysioterapeutisk deltagelse i me-
der med offentlige myndigheder (tveer-
faglige mader).

EOM: Ergoterapeutisk deltagelse i mo-
der med offentlige myndigheder (tveer-
faglige mader).

FFK: Fysioterapeutisk behandling pa fa-
miliekursus.

EFK: Ergoterapeutisk behandling péa fa-
miliekursus.

FOHO: Fysioterapeutisk deltagelse ved
ortopaedisk undersegelse pd Odense
Sygehus.

EOM FFK EFK FOHO i alt
243
56
18
40
43
17
51
37
15
12
39
11

1
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ming Nickels lungekapacitet.

Klient-oversigt
antal
Amtskommune registrerede
klienter
pr. 31/12-81
Arhus 72
Viborg 11
Nordjylland 31
Ribe 8
Ringkjebing 17
Sonderjylland 13
Vejle 13
Fyn 14
Kebenhavns amt 16
Roskilde 6
Storstrom 16
Vestsjaelland 5
Frederiksborg 3
Bornholm 1
Frederiksbergs
komm. 0
Kaebenhavns
komm. 4
ialt 230

*»ubehandlede« star her for klienter, hvis
kontakt med centret ikke har vzeret be-

handlingsudlgsende.
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nye klienter
registreret
i 1981
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— En klemme for naesen og sa pust. Fysioterapeut Birgit Steffensen falger udslaget pa Vitalograf'en, der pa den made maler Flem-

antal antal antal
ubehandlede* behandlede registrerede
klienter 1981 klienter 1981 klienter

pr. 31/12-81
18 56 74
3 1 14
13 18 31
3 5 7
5 13 18
9 6 15
3 10 13
5 12 17
8 9 17
3 4 7
11 11 18
6 3 9
2 1 3
2 0 2
1 0 1
5 0 5
97 159 251

Hjemmebesog

Der er aflagt i alt 97 hjemmebesag med
fysioterapeutisk og/eller ergoterapgutisk
deltagelse.

For at sikre, at patienterne i sterst muligt
omfang besoges af de samme terapeuter
hver gang, har man opdelt landet i bes-
segsdistrikter, nemlig:

1. Sjeelland, Falster, Men og Born-
holm.
ergoterapeut Lene Soerensen og
fysioterapeut Birgit Steffensen.
2. Lolland, Kolding-omradet, Ribe
og Fyns amt.
ergoterapeut Jette Moller og
fysioterapeut Karin Andersen.
3. Ovrige Jylland.
ergoterapeut Merete Stoltze og
fysioterapeut Kirsten Laursen.

Det er lykkedes at forege antallet af
hjemmebeseg med ca. 60 pct. i forhold til
1980 pa grund af den forbedrede perso-
nalesituation og den naevnte planlaeg-
ning.

Det er VB-centrets erfaring, at et grun-
digt indledende arbejde med familier
med nydiagnosticerede barn pa lzengere
sigt giver familien de bedste muligheder.
Séledes har man i mange tilfeelde med
»velindkerte« familier kunnet klare pro-
blemerne med telefoniske kontakter/bre-
ve til familien og/eller lokale behandlere.
Dette arbejde registreres i den enkelte
journal, men ses ikke i behandlingsstati-
stikkerne.

Tvaerfaglige moder

Ved tvaerfaglige mader samler fysio- og
ergoterapeuterne fra VB-centret, even-
tuelt ledsaget af den lzegelige konsulent,
alle behandlere omkring en enkelt klient.
Ved disse meder, som oftest foregar i kli-
entens hjem eller i umiddelbar naerhed
heraf, koordineres behandlingsarbejdet
omkring klienten samtidig med, at der gi-
ves en narmere beskrivelse af de for-
skellige muskelsvindsygdomme og hvil-
ke behandlingsbehov, disse farer med
sig. Dette koordinerende behandlingsar-
bejde er af stor betydning, ikke alene for
patienten, men ogsa for alle behandlere,
saledes at dobbeltbehandling og dermed
unedige udgifter undgas.

| arets lob deltog fysioterapeuterne i 28
og ergoterapeuterne i 40 tvaerfaglige mo-
der. | forhold til 1980 har aktiviteten vee-
ret nogenlunde uaendret.

Centerkontakter

Ved centerkontakt forstds, at klienten
kommer pa VB-centret med henblik pa
undersegelse og udarbejdelse af be-
handlingsprogram ved centrets ergo- og
fysioterapeuter.

1 1981 har der veeret 73 fysioterapeut- og
21 ergoterapeut-centerkontakter. Det er
en nedgang pa 10 ergoterapeutkontakter

Terapeuterne fra VB-centret tager pa hjemmebesag, hvor de blandt andet vejleder

klienterne i valget af hjselpemidler. Her afpreves en kran hjemme hos Klavs Bach.

og en fremgang pa 28 fysioterapeutkon-
takter.

Nedgangen i ergoterapeutkontakter skal
vurderes pa baggrund af en prioritering
af tvaerfaglige moder og hjemmebesag
pa bekostning af centerkontakterne.

Samarbejde med
hospitalerne

Samarbejdet med Arhus Kommunehospi-
tal har ogsa i 1981 fungeret fint. Det dia-
gnostiske og koordinerende arbejde vare-
tages som hidtil af prof., dr.med. B. de
Fine Olivarius og overlage, dr.med. Ole
Hein-Sprensen, neurologisk afdeling.
Overlege, dr.med. Poul Honcke fratradte
den 1. juli sin stilling ved fysiurgisk afde-
ling. Overleege Honcke har siden 1977
ydet megen og vaerdifuld stotte til centret
og behandling af patienterne med mu-
skelsvind. De fysiurgiske undersogelser
varetages nu af reservelaege Annette Lie-
bach Jensen, der er mediem af VB-cen-
trets bestyrelse.

Samarbejdet med Ortopedisk Hospital i
Arhus har veeret tilfredsstillende og ret
omfattende. | et samarbejde med banda-
gisterne arbejdes med udvikling af stot-
te-korsetter.

Den indhostede erfaring fra samarbejdet
med Arhus Kommunehospital har dannet
baggrund for det samarbejde, som nu er

indledt med hospitaler pa Sjelland og
Fyn.

Et samarbejde med Rigshospitalet er etab-
leret. Overlaege, dr.med. Gudrun Boysen,
neuromedicinsk afdeling, koordinerer
diagnosticering og kontrol af voksne mu-
skelsvindpatienter, og VB-centrets fysio-
terapeut deltager i behandlingsplanlzeg-
ningen i lighed med systemet p& Arhus
Kommunehospital.

Der er truffet aftale om fysiurgisk be-
handling af muskelsvindpatienter med
Polioinstituttet.

For Kebenhavns-omradet er problemet,
at behandlingsstederne er mange og
spredte, og at de giver forskellige be-
handlingstilbud. Nogle steder gives fy-
sioterapi, hjaelpemiddeltilpasning, psyko-
logbistand, socialradgiverbistand m.m.,
medens man andre steder kun kan fa et
eller enkelte af disse tilbud.

Patienter, som indlaegges akut med re-
spirationsvanskelighederfar ofteen uens-
artet behandling pa forskellige hospita-
ler. Der er et steerkt onske om ogsa i Ke-
benhavns-omradet at opbygge et fast
team af laeger og terapeuter, der kan fun-
gere som radgivere for de forskellige be-
handlingssteder.

Med Odense Sygehus blev i oktober -81
indgéet samarbejdsaftale, i princippet
svarende til aftalen med Arhus Kommu-
nehospital. Prof., dr.med. Erik Hansen,
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neuromedicinsk afdeling, varetager her
diagnosticering og kontrol af muskel-
svindpatienterne, bade bern og voksne.

Familiekurser
Afholdt i 1981:

27.-29. marts: 10-15 arige, 11 familier med
18 born.

Emner: Hvad sker der efter skolen?

Korsettering

Fysioterapi

Samarbejde skole/hjem

Pubertetsproblemer

At vaere handicappet og fa

det bedste ud af det.

Opfelgningskursus, ni fami-

lier med i alt 16 barn.

Emner: Pubertetsproblemer
Undersogelse af muskel-
svindbarns skoleforhold
Fysioterapi
Opdragelsesproblemer
Socialindkomstbegrebet.

25.-27. sept.: Nydiagnosticerede (op til 10
ar), 11 familier, 21 born.

Emner: Kriseteorier
Sygdomsoplysning
Hjeelpemidler, boligeendrin-
ger, okonomisk stotte
Psykologiske problemer
Fysioterapi.

1.-3. maj:

Familiekurserne anses fra VB-centret at
indtage en central stilling i behandlingen
af vore klienter. Kurserne fungerer erfa-
ringsmaessigt som en glimrende ind-
gangsport for familier med nydiagnosti-
cerede born til de tilbud, som centret kan
give, og de kan samtidig p& en god og
lempelig made hjalpe familierne gen-
nem de ofte store kriser, som de oplever i
den forste tid. Specielt kontakten med
andre familier som har lignende proble-
mer er af den allersterste vaerdi, netop i
forbindelse med bearbejdningen af de
psykiske problemer, som opstar i en fa-
milie, som skal erkende, at deres barnli-
der af en uhelbredelig sygdom.

Ogsa for familier, der har haft problemer
inde pa livet i leengere tid, er der et behov
for kursusvirksomhed — dels ligger det i
sygdommens progredierende natur, at
ogsa familiens problemer andres med ti-
den, dels har vi fra vores lobende evalue-
ringer af kurserne fra deltagerne selv faet
mange tilkendegivelser om, at man er in-
teresseret i opfoelgningskurser med jaev-
ne mellemrum.

Samarbejde med
amtskommunerne

For langt de fleste amtskommuners ved-
kommende har samarbejdet forlobet
problemlgst og i henhold til overenskom-
sten. Overenskomsten er i juli maned til-
tradt ogsa af Kebenhavns Amts Sygehus-
veesen. Der har i almindelighed ikke vae-
ret vanskeligheder med at f& udstedt
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kautioner til behandling af patienter med
stort behandlingsbehov.

Trods flere henvendelser er det ikke lyk-
kedes at gennemfere forhandlinger med
henblik pa aftale med Kebenhavns kom-
mune. Endelig aftale med Senderjyllands
amtskommune er stadig uafklaret.

Der er i arets lgb opstaet problemer om-
kring kautionstilladelse fra Nordjyllands
amtskommune. Amtskommunen vil ikke
umiddelbart anerkende de i »Funktions-
beskrivelsen« omtalte behandlinger som
betalingsudlesende. Disse forhold forso-
ges afklaret i 1982.

Samarbejdet med
Muskelsvindfonden

Det daglige samarbejde med Muskel-
svindfonden ligger nu i faste rammer.
Muskelsvindfondens sekretariatschef og
bogholder deltager i en del af det ugent-
lige personalemede i centret.
Terapeuterne fra centret har skrevet ind-
laeg i »Nyt fra Muskelsvindfonden«, f.eks.
om nye hjalpemidler og loveendringer.
En ergoterapeut var medlem af dommer-
komiteen i Muskelsvindfondens »ldékon-
kurrence«.

Lysbilledserien »Keld har muskelsvind«
er udarbejdet af Muskelsvindfonden med
bistand fra centrets personale.

Centret har deltaget i forberedelserne til
»Handicapudstillingen i Aalborg« og haft
en terapeut til radighed pa selve udstil-
lingen.

Muskelsvindfonden har ved flere lejlig-
heder i arets leb sammen med centret
deltaget i droftelser med myndigheder,
hvor en ansegt kaution for en muskel-
svindpatient er blevet naegtet.

Undervisning og oplysning
Fire studerende fra ergoterapeutskolen i
Arhus har vaeret pa centret i to praktikpe-
rioder a en uge.

To studerende fra fysioterapeutskolen i
Holstebro og to fra Kebenhavnskolen har
veeret pa korte studiebesog.

En ergo- og en fysioterapeut har under-
vist p4 henholdsvis ergo- og fysiotera-
peutskolen i Arhus, og en fysioterapeut
har i fire omgange undervist pa »Videre-
uddannelsen for ledende og undervi-
sende ergo- og fysioterapeuter« i Arhus.
Fra Senderborg Sygehus har der veeret
besog af syv sygeplejeelever, der udar-
bejdede projekt om behandlingen af pa-
tienter med muskelsvind. En ergo- og en
fysioterapeut har undervist et hold syge-
plejeelever pd Silkeborg sygeplejeskole.
Personalet pa afd. F2, Arhus Kommune-
hospital, har sammen med fysioterapeu-
ter, tilknyttet afdelingen, modtaget un-
dervisning i lungefysioterapi.

En ergoterapeut har undervist fire hold
civile veernepligtige i omgang med og
handtering af muskelsvindpatienter til
brug for deres arbejde i den sakaldte »Ga
med tjeneste«, som er etableret af Arhus
kommune.

Med henblik pa starten af center for mu-
skelsvindpatienter ¢ Norge har en norsk
fysioterapeut be);agt centret i en uge.
Kursus for 40 folkeskoleleerere blev af-
holdt 19.-20. november '81 med folgende
emner: sygdomsorientering, lafteteknik,
hjeelpemidler, stettemuligheder og psy-
kologiske problemer. Kurset havde stor
tilslutning, og et lignende kursus i januar
'82 blev ogsa fuldttegnet. Der er ingen
tvivl om, at mange lzrere foler et behov
for sadanne kurser, idet de tilsynela-
dende ikke pa anden made informeres
om, hvordan problemerne i skolen i den-
ne forbindelse kan klares.

VB-centrets lzegelige konsulent og to te-
rapeuter har deltaget i et informations-
mode pa Rigshospitalets neuromedicin-
ske afdeling.

Kurser og moder for
personalet

Fysioterapeuterne fra VB-centret har del-
taget i kursus i lungefysioterapi samt
kursus i leg og idraet for handicappede
bern.

Fysioterapeuterne pa klinikken har delta-
get i adskillige kurser i Iabet af aret i spe-
cielle neuromuskulaere optraeningstek-
nikker, sdsom PNF og Bobath, sével in-
denlands som udenlands.

Flere har desuden veaeret pa kurser i spe-
cielle teknikker til undersogelse og be-
handling af lidelser pa rygsajlen.

Der udferes lobende intern undervisning
i personalegruppen, ligesom der gives
undervisning til nyansatte terapeuter til
indfering i arbejdet.

Personale og bestyrelse pa VB-centret
og klinikken afholdt i oktober et week-
endmoede med det formal at gennemdref-
te flere forhold, som man i det daglige
ikke nar at komme igennem. Terapeu-
terne fandt det vanskeligt eller umuligt at
planlzegge og gennemfore undersegel-
ser, som findes nedvendige i terapeu-
ternes arbejde som konsulenter og on-
skelige for at behandlingen af muskel-
svindpatienter kan forbedres pa lands-
plan.

Personalet kan vanskeligt frigores til det-
te udviklingsarbejde, da der i centrets
budget savnes forneden plads til de her-
med forbundne udgifter.
Muskelsvindfonden har pa sit budget
afsat et beleb til fremstilling af en vej-
ledning for klienter m.fl. Arbejdet med
denne bog vil dog forst kunne gé i gang
for alvor i 1982. En systematiseret ind-
samling af viden er en vigtig forudsaet-
ning for centrets virksomhed. VB-centret
vil ansege om fondsmidler til planlaeg-
ning, gennemferelse og formidling af un-
dersegelser pa forskellige omrader, hvor
man foler savnet af tilstraekkelig viden.
Man har opstillet en raekke forslag til un-
dersagelser, jeevnfor naeste afsnit (Forsk-
ning).

P4 VB-Centret testes hjselpemidler bade til brug for rédgivning af klienterne og til
Muskelsvindfondens tidsskrift under rubrikken ,Forbrugernyt”. Her afprever Jargen
Brandt og Karin Andersen en loftestol.

Forskning

Det udviklingsarbejde pa det fysio- og er-
goterapeutiske behandlingsomrade, som
var méalet med at starte VB-centret i 1976,
preeger i hej grad det daglige arbejde pa
centret.

Det omfattende konsulentarbejde, som
centrets terapeuter i 1981 har udfert over
for lokale behandlere, er baseret pa erfa-
ringer, indhestet gennem den i arenes
lob forbedrede behandling af centrets
mange klienter.

Desveerre har centrets peronale endnu
ikke haft ressourcer til selv at gennem-
fore systematiske opgerelser og under-
sogelser over behandlingsarbejdet. Den
centralisering og registrering af behand-
lingen, som foregdr gennem centret, gi-
ver optimale muligheder for sddanne op-
gerelser og undersggelser og danner sa-
ledes ogsa basis for allerede igangvee-
rende forskningsprojekter:

1. | samarbejde med leege Seren Lyager,
Fysiologisk Institut: Undersegelse af mu-
skelsvindramtes iltforbrug med henblik
pa at bedre forstéelsen af hvorledes mu-
skelsvindpatienternes muskulatur funge-
rer, sammenlignet med raske peroner —
projektet er faerdiggjort.

2. | samarbejde med anasthesiolog
Gunnar Johansen, Arhus Kommuneho-
spital: Undersogelse af hvorvidt man kan
forbedre muskelsvindpatienternes vejr-

traekning ved at saette modstand pa sével
ind- som udandingen. Et pilotforseg er
faerdiggjort — projektet korer i ovrigt vi-
dere.

3. Laege Henrik Elbrond og leege Frank
Kristensen, VB-centret: Vurdering af
Moiré-topografien (som er en fotografisk
metode) til at opdage begyndende ryg-
skavhed tidligt i sygdomsforlebet, sa
forebyggende korsetbehandling kan
seettes ind i tide. — Forventes afsluttet
omkring arsskiftet 82/83.

4. Udvikling af biokemisk beererdiagno-
stik for muskeldystrofi i Danmark. Et pro-
jekt som udferes i samarbejde mellem
prof., dr.med. A. Therkelsen, Institut for
Human Genetik, Aarhus Universitet, og
prof., dr.med. Mogens Horder, Institut for
Klinisk Kemi, Odense Universitet.
Udover ovennzevnte projekter har cen-
trets personale i 1981 peget pa en raekke
undersegelser, som er ngdvendige at
gennemfare for at opgere og systemati-
sere vore erfaringer med behandlingsar-
bejdet, s4 denne viden kan formidles vi-
dere til lokale behandlere og familier
med henblik pa en optimal behandling af
muskelsvindpatienterne. Disse underse-
gelser er prioriteret og endeligt formule-
ret i begyndelsen af '82.

Endelig er der udarbejdet et projekt til
undersggelse af de psykologiske proble-
mer, som de hurtigt fremadskridende

muskelsygdomme kan medfare, samtidig
med at behandlingen afproves og vurde-
res. Der er gennem Muskelsvindfonden
sogt fondsmidler til gennemferelse af
dette projekt, som skal udferes af en erfa-
ren psykolog i samarbejde med VB-cen-
tret.

Konklusion

Patienter med muskelsvind horer oftest
til de svaerest fysisk handicappede. Den
naere kontakt, som VB-centrets persona-
le har med de muskelsvindramte, deres
foraeldre, seskende, lzerere og behand-
lende fysio- og ergoterapeuter, har atter i
1981 klart vist behovet for et vejledende,
koordinerende og oplysende center.
VB-center-personalets store erfaring
med sygdomsforlebet ved disse relativt
sjaldne muskelsvindsygdomme har ikke
alene kunnet udnyttes i den fysiske op-
treening/behandling, men har ogsa gjort
det muligt direkte over for den enkelte
kommune, sagsbehandler, laege eller
amt at komme med konstruktive lgsnin-
ger vedr. den enkelte patients behov for
hjaelpemidler, boligeendringer m.m. Ved
disse direkte lasninger har kommuner og
amter kunnet undga dobbeltbehandling
af patienter samt ekonomisk dyre forseg
med henblik pa at finde frem til specielle
hjeelpemidler, boligeendringer m.m. for
netop disse patienter.

Flere og flere kommuner har nu faste af-
taler med VB-centret om halv- eller hel-
arlige koordinerende »behandlingsmo-
der«.

Kautionsproblematikken er fortsat tids-
rovende, og af uforstaelige arsager vaeg-
rer enkelte amter sig fortsat ved at yde
den nedvendige kaution.

Al klinisk behandling ber lsbende kon-
trolleres/opgeres. Af tidsmeessige arsa-
ger har det veeret nzesten umuligt for
VB-centrets personale at foretage denne
videnskabelige efterundersagelse af pa-
tienter med henblik p& behandlingsef-
fekt. Gennem internationalt samarbejde
og litteraturopfelgning har man radet
bod herpa. | 1982 ma personalet pa VB-
centret gennem fondsmidler starte disse
meget relevante efterundersegelser med
det sigte at udvikle nye behandlingsme-
toder.
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Palle, Katrine og fysioterapeut Kirsten Laursen var salgsambassadorer for Muskelsvindfondens landslotteri '81. Billedet blev sendt

til dag- og uge- og distrikisblade over hele landet og gengivet utallige gange.

Regnskab for Muskelsvindfonden

Resultatopgerelse for aret 1981

Budget
1981 1980
tkr. tkr.
Indtaegter
90 Medlemskontingenter ........... . ... ... .. i 78.845 71
496 Bidrag ifelge omstaende specifikation . .............. ..o, 470.304 426
Nettooverskud ved specielle arrangementer ................. 577.238
910 + Overfort fra henleeggelser, bidrag til landslotteri .......... 20.000 597.238 167
45 Andre indtaagter ........... ... e 84.837 112
1.541 1.231.224 776
Udglfter
449 OENENNE cocao0ao0a00a0000000000000 00 0LERREESEGT SR s R 352.923 262
150 Vejledningogbehandling ...............iiiiiiiiiiiiiieiiaiiiiia 155.897 71
92 Internationalt samarbejde ... .............ciiiiiiiii i 88.216 26
119 EOrskning .. ... i R s e e e 60.000 44
99 Moadeudgifter ............. ... i i 46.228 72
339 Len m.v. til informationsmedarbejdere m.fl. ................. 366.995 251
228 Indirekte omkostninger ............. .. .. iiiiiiiiiin 217.631 183
584.626
=+ Administrationsbidrag:
VB-center .......... ... . .. i 52.500
- 50 Overfort forskellige projekter ................ 33.743 86.243 498.383 - 58
58 Ej e d o mn mye S K it s S SOSP 0 23.501 32
20 Andre udgifter ........... ... @ e R e S e e e 8.738 38
1.504 1.233.886 921
37 Resultat (UNderskud) ...........oiuuiiuiiieinaiaiiii o, — 2.662 — 145

der afholdes af egenkapitalen.
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Specifikation over modtagne bidrag i 1981

Fonds og legater:

Egmont H. Petersens fond .............. ...t
Finansministeriets TIipSfond ..............oooiiiie it
Sygekassernes Helsefond .................c..oouii i

LP.Lunds Legat ...
Fehr & Co.'s Legat.. ... ..o i e
Linex Fonden ... .. .o
De Spannjerske Legater ................oomouuninn i
William Fleron og Hustrus Mindelegat ................c.oiveinieerniiiienennn..
Arhus Oliefabriks Fond for AImene formal ................ovureeonnse e
Frants Richters FONd . .......... ... ittt e,

Sparekassen SDS Nordjylland’s Gavefond ... ...............uuveeeieoeens
Alfred Hansens Legat . ..............oooiuui ittt e

Banker og sparekasser:

Privatbanken, Den Danske Bank, Handelsbanken ...............oovoueeoeeonnenin,
Sparekassen SDS Midtjylland ......................ciiiiiie, O L T
Amtssparekassen for Fyns amt .................o0 ot
Frederiksborg bank ............... . o
Sparekassen | LOKKEN ............ ...t
Sparekassen i HODro ..............ioiiii e

Kommuner og amter:

Kerteminde Kommune ... ... ... .. . i
Kabenhavns Kommune ... ... .. ... ittt
Farum Kommune ............ ... i Ry ey L e
Arhus Kommune ... ... ..
GlOStrUP KOMMUNE .. ..o e e e e e e e
Ravnsborg KOmMmMUNE .. .o
Valleg KOMMUNE . ... e e e
Fakse KOMmUNe ... ... e

Norre Alslev Kommune ........... . e
SKIbby KOMMUNE . ... .. o
SteVNS KOMMUNE . ... ..o e e e e e e e e

Organisationer og virksomheder:
Rank XeroX Als .. ...

R RO GGl e e e e
Det Kjebenhavnske Reassurance-Compagni ....................coiiiiii.
Vejle Husmoderforening ... ...
Redovre Propforening ....... ...
SUPEI OS Alg . oo v e

1.500
1.500
1.000
1.000
1.000

331.934

24.000

15.550

39.000
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Loger og klubber:

Lions Club, ROAOVre . ........... ... . & ameeeisiiesessiis s vt v e s s 5.000

Lions Club, HOISBNS . .......... .. ... cisrmiss s s messieeiossress e 5 e i sime e 2200 |,

Lions Club, Skanderborg ........... s eskacavesmpssaidseore smsmminibans e 2,000

Rebekkalogen, Ribe ....... ... ... i s 1.870

Loge 26, ROSKIlde ... ...ttt ittt ne e e a et e n e 1.683 :

Lions Club, Radding . ....... ...ttt s s aas 1.500 ORTOPEDIA

e 7, RPERIRID oodo0b0008 600000 6 s e G o O e O e e A e ET T 1.140

Lions Club, Aalborg . ............... cessssiieniemwelia s i s o s 1.000 L

LIONS CIUD, FADOTG « -+ oo oo oo oo e e 1.000 I kt k k t I 904
Lions Club, Bjerringbro ... ... . it it e e e 1.000 e e ron IS gres O
REEILENCEEN M (72 00000000000 00000 e S (o S T S et s ol ity e 1.000 .

Aalborg FllateliStkIUb ........... .. .. uEseaes sy nss s s s 946 med omfattende sikkerheds udstyr
Inner Wheel, Dansk Klub nr. 24, Vejle . ........oviiiiniaeeiiiniinaisarnnnnnanns 500

Loge 69, Frederik d. lll, FrederiKSSUND . . .. ......unnmnutte e ee s aineeneens 500 bl.a. »dgdmandsbremse«
Rebekkalogen 5, Roskilde . . ... ... .ottt iiiiiiiiae s it 500 |

Lions Club, Kolding . ...... .ottt e et et rrsssanenseeannnnsannns 500 22.339

Private bldrag over 500 kr.:

Hel@n Vedle . ..........ooonnn e siviuimieaesremes dis sisis s 6 eieiess 56 3leT FiaE 7 o acs 56 hae e 1.290

Karen Margrethe JenSen . ... ........iuiiiiiiirioeieteienenninrsnnnnnnainisenanns 1.200

Gl Lyders ... ... T TR T e S B RN RS A 1.150

Manon LUttichau . ........ .o i e 925

HOrnUmM SKOIE . . .. ... ..o L. ammsmress e v s W e s v 55 e e 68 750

Anne Marie Kjaar ... ... e 500

Advokaterne Hermes, Arup og Hvidt ....... . .. ittt aens 500 6.315

Bldrag under 500 kr.:

KOoMMUNEr OQ @mMBer . .. ..ot et e s 13.700

PriVAE . . oo TR e AR T e R S R 1 A T e 12.091

Pengeinstitutter ... ... . . ... e 4.375

Loger og KIUbber . ......... ... ... ... e s v e s saes s el et e e e i e 500

ONCEMEEUETACIR 5om 005 000 8000500016 0 0 0o et S e o K D R A A AP 500 31.166

470.304

Revideret af Statsautoriserede revisor Poul Selch og Karsten Mumm fra Revisionsfirmaet Holger Nielsen ApS.

*sN.C.NIELSEN

SDR. RINGVEJ 39 - 2600 GLOSTRUP - TLF.: (02) 45 67 00
MUSLINGEVEJ 36 - 8250 EGA - TLF.: (06) 22 69 00
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En lampe lyser ind pd en glasplade, hvor der er et teet net af streger. En raekke
menstre afslorer ryggens krumninger og eventuelle rygskaevheder, herefter tages en
raekke billeder af opstillingen. Metoden kaldes Moiré efter opfinderen.

Moiré-malinger viser

rygskaevheder

En ny metode til at méle rygskaevheder
er ved at blive afprovet pa Muskelsvind-
fondens Vejlednings- og Behandlings-
center. Metoden kaldes Moiré og kan del-
vis erstatte rentgen. Det er de to civile
veernepligtige Frank Bo Kristensen og
Henrik Elbrend, der arbejder p& projek-
tet.

Glasplade med streger

Moiré-metoden gar ud p4a, at man place-
rer patienten bag en glasplade, hvorpa
der er et taet net af streger. Ved at lade en
lampe lyse ind pa glaspladen dannes en
raekke monstre, lyse og merke striber, pa
patientens ryg, de skyldes ryggens krum-
ninger. P4 den made far man et rumligt
indtryk af ryggens overflade, og kan ved
en sarlig metode afleese en let begyn-
dende rygskaevhed.

Der tages en raekke sort/hvide billeder af
opstillingen med et almindeligt kamera
sat pa stativ. Hvis billederne tages jevn-
ligt, kan man pavise, hvis der sker en for-
vaerring af rygskavheden.

Metoden er i mange tilfaelde at foretraek-
ke fremfor rentgen, da den er billigere,
den er ufarlig for patienten og enklere at
foretage og at vurdere.

Metoden har tidligere veeret brugt til at
undersege skolebarns rygge. Men det er
forste gang herhjemme, at metoden bru-
ges til at fotografere muskelsvindramte
bern, som man formoder pa et tidspunkt
skal til at bruge korset. P4 denne méade
kan man nemt ved hjzelp af jeevnlige foto-
graferinger falge udviklingen af ryggen,
og nar korset kommer pa tale, kan man
tage et rontgen-billede for at foretage en
nojagtig maling af rygsksevheden.
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Sta op eller sidde ned

Imidlertid har Frank Bo Kristensen og
Henrik Elbrend stadig en raekke prakti-
ske problemer at Iese, inden metoden
fungerer tilfredsstillende. Blandt andet er
det vigtigt, at patienten er placeret helt
ens fra gang til gang, for at man kan sam-
menligne billederne. Ved fotograferinger
af skolebgrn har man ladet dem sta op,
men nar muskelsvindramte skal fotogra-
feres kan det veere nedvendigt, at de sid-
der ned — maske oven i kobet ligger ned,
og det stiller nogle helt andre krav til op-
stillingen.

De to civile vaernepligtige, der begge er
laeger, var med pa studieturen til England
og besegte her Mary Marlborough Lodge
i Oxford, hvor man det sidste halvandet
ar har forsket i Moiré-malinger. Englaen-
derne bruger den samme fotograferings-
teknik, men lader billederne blive vurde-
ret af en computer, der forinden er blevet
fodret med en raekke data.

| England har de forsegt at lese proble-
met med hensyn til de patienter, der ikke
kan sta op, ved groft sagt at haenge dem
op i hovedet, herved bliver ryggen rettet
op. Det naste spergsmal man sd natur-
ligt kan stille er, om en sadan udrettet ryg
kan give et rimeligt udtryk for ryggens til-
stand og en eventuel skoliose?

| Oxford rader man over en del avanceret
teknik, som Kristensen og Elbrend dog
ikke mener, vi skal straebe efter. Derimod
mener de, at vi fortsat skal arbejde hen
imod at f4 opbygget dette relativt simple
maleudstyr og i forbindelse med et insti-
tut-byggeri oprette faciliteter til Moiré-
malinger. Sos

Forsorg '82

Pa den éarlige F%)rsorgs-udstilling i Her-
ning-hallerne har Vejlednings- og Be-
handlingscentret i ar en stand. Den bliver
udstyret med plancheudstilling, lysbil-
ledserie, videoband og oplysende mate-
riale. Terapeuter fra VB-centret skal pa
skift bemande standen.

Udstillingen er fra tirsdag den 25. maj til
og med torsdag den 27. maj. Det er des-
veerre ikke en dben messe. Sadan at for-
sta, at den kun er for fagfolk, og ikke som
Muskelsvindfonden agiterer for: Aben for
alle, der har med hjzlpemidler at gere i
det daglige, herunder ogsa brugere, de
handicappede selv.

Men vi kan jo frit efter Cato gore det til
vores slogan altid at sige: For gvrigt me-
ner vi, at Forsorg 82 bar dbnes for bru-
gerne.

Ao Shyei=ny

En tegning af Bo Bojesen er blandt illu-
strationerne i Socialstyrelsens nye pjece.

Gangbesveret

En lille nyttig pjece, for de som i kortere
eller leengere tid er blevet gangbesvaere-
de, er udkommet i en revideret udgave.
Det drejer sig om Socialstyrelsens pjece
»Gangbesvaeret«, der pa grund af endret
lovgivning, bl.a. socialindkomstens ind-
forelse er udkommet i en ny udgave.
Pjecen fortaller om, hvor man kan fa
behandling, om gkonomiske og sociale
hjeelpemuligheder, om de forskellige
handicapinstitutioners og -organisatio-
ners hjelpemuligheder samt om hojsko-
ler og andre undervisningstilbud.
Endelig indeholder pjecen en udferlig
adresseliste og en litteraturliste.
Pjecen er letlzeselig med mange fotos og
instruktive tegninger. Den er p& 38 sider
og koster kr. 9,50 excl. porto. Fas ved
henvendelse til Komiteen for Sundheds-
oplysning, @sterbrogade 115, 2100 Ko-
benhavn @, tif. 01-2953 00.

Skakturnering

England er veaertsland for den arlige skak-
turnering for EAMDA-medlemmer. Tur-
neringen foregar pa Bedford College i
Regent’s Park i London, men der bliver
ogsa tid til sightseeing rundt i London.
Den engelske muskelsvindorganisation
betaler deltagernes ophold fra torsdag
16. september til sondag den 19. septem-
ber.

Interesserede danskere, som onsker at
deltage, og som maske vil vaere med til at
&ndre pa den tradition, at Jugoslavien
altid vinder, kan henvende sig til Muskel-
svindfonden, tif. 06-139777.

Nyhedsbrev

Muskelsvindfondens sekretariat har lagt
arbejdskraft til et nyhedsbrev, EAMDA
Newsletter. Idemand til det nye skrift er
den danske praesident for EAMDA, Bruno
Mansson.

Forméalet med nyhedsbrevet er at infor-
mere medlemmerne om aktiviteter inden
for EAMDA, gengive nyheder samlet fra
medlemslandenes tidsskrifter, og hvad
der ellers ma formode at interessere folk,
der har forbindelse med EAMDA.

Men udover at informere medlemmerne,
er det ogsa habet, at nyhedsbrevet kan
vaere med til at inspirere til nye arbejds-
opgaver og -projekter medlemslandene
imellem.

For at udbrede kendskabet til EAMDA
opfordres medlemslandene til at kopiere
og referere til nyhedsbrevet i s& mange
sammenhzange som muligt — ligesom de
ogsa opfordres til at sende forslag ind til
artikler og nyheder, som de gnsker om-
tait.

Det naeste nummer af EAMDA Newslet-
ter, der er pa engelsk, kommer i forbin-
delse med generalforsamlingen i
EAMDA, der i ar foregar i Freiburg den
1.-3. oktober.

Hvis nogle af dette tidsskrifts lasere on-
sker et eksemplar af EAMDA Newsletter,
kan de rekvirere det ved henvendelse til
Muskelsvindfondens  sekretariat  tif.
06-139777.

Bytte ferie-hjem

Familier med muskelsvindramte med-
lemmer kan gennem EAMDA fa kontakt
til andre familier i andre lande med hen-
blik pa at bytte bolig i ferien.

P& den made kan man komme veek fra de
hjemlige veegge men samtidig have
nogle omgivelser der er specielt indret-
tede til muskelsvindramtes behov.
Tilbuddet bliver ogsa annonceret i de ov-
rige EAMDA medlemmers tidsskrifter, og
interesserede danske familier kan blot
kontakte Muskelsvindfonden tif.
06-139777, der vil sorge for den videre
kontakt.

Pennevenner

| det netop startede nyhedsbrev for
EAMDA-medlemmer er der et afsnit med
pennevenner. Interesserede danskere
som gerne vil have en penneven i et an-
det europaisk land kan skrive til Muskel-
svindfonden og f& navn, adresse og
eventuelt eksempler pd interesser og
hobbies i brevet. Det vil ogsd vaere en
god ide at skrive hvilket sprog den frem-
tidige brevveksling evt. skal forega pa.
Det er muligt at skrive pa dansk, da bade
Norge, Sverige og Finland er medlemmer
af EAMDA.

U.B.-LET MAXI:

trisk styring.

Karesikker og stabil i alt terreen.
Hastighed op til ca. 15 km/t.

Kan individuelt tilpasses brugeren efter dennes
muligheder for betjening, eksempelvis med elek-

Kontakt os venligst for en
uforbindende demonstration
eller tilsendelse af brochure.

U.B.-LET ApS

Storhaven 8, 7100 Vejle
TIf. 05-82 5588, Iokal 26
Giro nr. 1486772

Den dansk producerede elektriske persontransporter for gangbesvaerede til
udenders brug i by og pa land.
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En kommunikator til talehandicappede

Forbruger-nyt

En super-mini skrivemaskine beregnet til
folk med tale- og hereforstyrrelser er nu
kommet pa markedet. Den kaldes en
kommunikator og er sd lille og fiks, at
man altid kan have den med sig — enten
heengende i en lzederrem over skulderen
eller skruet fast pa kerestolen ved hjalp
af et stativ — derfor behaver man ikke
bade have en i hjemmet og i skolen, som
det er tilfeeldet med el-skrivemaskiner.
Kommunikatorens tastatur bestar af 26
bogstaver i alfabetisk raekkefelge. Ved
hjeelp af en skiftetast kan man skifte fra
sma bogstaver til store, hvad svagtseen-
de bl.a. kan have glade af, og ved hjelp
af en symbol-skiftetast kan man skifte til
yderligere 26 tal, symboler, tegn og &, o
og a.

Maskinen er nasten lydlgs, og skrivehas-
tigheden kan blive temmelig stor, da ar-
bejdsradien er sa lille. Teksten kommer
ud pa en lang papirstrimmel.
Kommunikatoren koerer pé et nikkel-cad-
mium batteri, der lades op pa 20 timer,

Ang. sukker
i maden

| sidste nummer af Nyt fra Muskelsvind-
fonden opfordrede ergoterapeut Merete
Stoltze til, at man helt undgar sukker i
maden. Det kan jo vaere svaert, hvis man
er en slikmund, og derfor har vi veeret
meget glade for, at Knud Jensen, Do-
strup, ringede og fortalte, at man i mange
tilfeelde kan erstatte hvidt sukker med
eegte dansk honning.

Han understregede, at det skal veere
2gte dansk honning, da der i den uden-
landske kan vaere medicinrester.

1 100 g agte dansk honning er der 1420
kilojoule (340 kcal.) der er ingen fedt, fra
0,05 til 1 g protein og 82 g kulhydrater.
Det sidste lyder jo af meget, men da det
er at sammenligne med frugtdruesukker
er det ikke sa skadeligt for organismen.
Merete Stoltze supplerer disse oplysnin-
ger: — Det er rigtigt, at man kan bruge
honning til bagning, syltning og madlav-
ning. Man skal huske pa, at honning se-
der mere end sukker, og derfor skal der
kun bruges den halve maengde. Ogsa
rarsukker er velegnet til erstatning for
hvidt sukker. Rarsukker er uraffineret og
indeholder derfor en raekke naturlige mi-
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Canons nye super-mini-skrivemaskine er isaer beregnet for folk med tale- eller hore-

handicap.

og derefter kan maskinen skrive i 11 ti-
mer. lfolge fabrikken kan batteriet opla-
des 500 gange og har en levetid pa to ar.
For at mindske fejlslag fas to forskellige
tastatur-skjolde til maskinen: Et tyndt
skjold for motorisk handicappede, der
ryster pa haenderne og et tykt for folk, der
skriver ved hjalp af en blyant eller en
pande/mund-pind.

Navn: Canon Communicator

Mal: 131 x 85 x 30 mm, vaegt: 250 gram.
Skrivehastighed: Op til 8 tegn/sek.
Pris: 4.925 kr. excl. moms — desuden fas
en del ekstraudstyr. Den leveres med 20
ruller papir a 50 meter og med plads til
12.500 tegn pr. rulle. Ekstra papir koster
260 kr. excl. moms for 20 ruller.
Forhandler: Erik Spannow ApS. TIf.
02-861101 og H. Meyland-Smith ApS
tif. 08-961985.

Hvidt sukker er bare tomme kalorier og ber undgas. En sukkermad som denne er
absolut tabu — selvom det hjselper lidt, at franskbradet er groft.

neraler. Det er drojere men ogsa noget
dyrere.

— Malt er en tredje erstatningsmulighed,
fortzeller Merete Stoltze. — Det er en sej,
tyktflydende masse, der isger er god til
bagning. Det kan ligesom roesirup
kobes i helsekostforretninger. Roesirup
er bedre end almindelig sirup, der blot er

lavet af hvidt sukker og tilsat karamel.
Men som ved de andre produkter er det
dyrere end hvidt sukker men altsa ogsa
drojere i brug og betydelig bedre og re-
nere produkter.

Endnu engang ma vi nok frarade kunsti-
ge sedemidler, da det har en raekke bi-
virkninger bl.a. er det appetitfremmende.

Solidt
sengebord

Mange af de sengeborde, der findes pa
markedet, er meget vakkelvorne, og ofte
for sma i pladen til at man virkelig kan
bruge dem til andet end at saette en bak-
ke el.lign.

| konsekvens heraf har Kim Sehested, der
har muskelsvind og naesten altid sidder i
sengen, faet sin svoger til at lave et godt
stort sengebord. Pladen, der er en anelse
skrd, er bekladt med gront linolium, som
er meget popuiert pa skriveborde, og
benene pa sengebordet er to plader, der
pa hver side af kroppen stotter ned pa
sengen.

Bordet er ikke sat i produktion, men svo-
geren er villig til at lave flere pé bestilling.
Pris: 600 kr. (500 kr., hvis der veelges en
billigere beklaedning end linoleum).
Kontakt: Sehested, tiIf. 06-836689.

Undersogelse
hjaelpemidler

Hver femte voksne dansker menerjselv
han/hun er bevagelseshazmmet, men
kun en tredjedel af disse dvs. 6,2 pct. af
alle voksne danskere har et hjelpemid-
del, fremgar det af en undersogelse, So-
cialforskningsinstituttet har foretaget.

Undersagelsen er offentliggjort i en rap-
port, der netop er udkommet. 4000 per-
soner i alderen 16 til 99 var udvalgt, sa de
var repraesentative for den danske be-
folkning. De blev spurgt om deres behov
for hjselpemidler til at afhjeelpe nedsat
funktion ved hoeresansen og bevaegelig-
heden, der er de to store grupper af fysi-
ske handicaps.

Undersogelsen bygger pa interviews
med ca. 4000 danskere foretaget ved
hjeelp af et sporgeskema.

20 pct. mener, de er varigt bevaegelses-
hammet, og af dem har 14 pct. ingen
hjaelpemidler. Heraf mener 12,4 pct. hel-
ler ikke, at de ville have nogen glaede af
hjeelpemidier.

De enkelte hjelpemidlers udbredelse i
befolkningen er falgende: 4,5 pct. har
stok, 1 pct. har krykker, 0,7 pct. har ko-
restol, 0,7 pct. har specielle vandhaner,
0,4 pct. har invalidebil og 1,4 pct. har gv-
rige hjalpemidler som benskinner, Ipfte-
gangstol m.m.

Kim Sehesteds sengebord star fast og stabilt pd4 madrassen, og det er s stort, at

det virkelig kan bruges.

om udbredelse af

| alt 2,2 pct. af den voksne befolkning —
eller 1/9 af alle bevaegelseshaemmede
har ensker om bevaegelseshjaelpemidier,
som ikke er opfyldt.

Hvad angar herehammede, mener 14
pct. dvs. hver syvende voksne person, at
de har nedsat herelse. En fjerdedel af
dem, det svarer til 3,2 pct. af befolknin-
gen, har harehjeelpemidler, viser Social-
forskningsinstituttets undersogelse.
Ikke overraskende viser undersegelsen,
at det hovedsagelig er zeldre mennesker
over 60, som har hjeelpemidler. Desuden
har personer med en kortvarig uddannel-
se hyppigere hjaelpemidler end personer
med en lang uddannelse. Det hanger
formentlig sammen med, at de har haft
nogle jobs, som er fysisk opslidende og
farlige. Ogs& indkomstforholdene hos
folk med hjelpemidler er darligere end
for den ovrige del af befolkningen. Det
geelder badde den handicappedes egen
indkomst og den samlede indkomst i de
husstande, hvor de handicappede lever i.
Endelig er boligforholdene ringere end
for den danske befolkning i almindelig-
hed.

Hvis den handicappede har en socialind-
komst, der overstiger 129.000 kr. skal
vedkommende selv betale en del af pri-
sen for et teknisk hjaelpemiddel. Under-

segelsen viste, at det var en forsvindende
lille del af de bevaegelses- og herehaem-
mede med hjzselpemidler, der kom over
denne graense, og dermed har socialind-
komsten kun betydning for en meget lille
del.

Socialforskningsinstituttet udgiver til
nzeste ar en rapport, der belyser andre
forhold omkring tekniske hjaelpemidier,
bl.a. om de bruges i tilstraeckkelig grad,
hvordan de fungerer og i hvor hgj grad
de erstatter personhjlp og plejehjems-
ophold.

1,4 pct. af befolkningen har hjselpemidler
som benskinner, laeftegangstol m.m. viser
en rundsporge blandt 4.000 danskere.
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Dankortet — en fordel for
handicappede?

Dankortet, pengeinstitutternes faelles
kreditkort vil efter planen blive provekart
allerede i lobet af 1983. Det vil i brug.kun-
ne sammenlignes med benzinselskaber-
nes rentefri kabekort. Nar man vil betale
med det, skal man fore kortet gennem en
kortlaeser, der via en magnetstribe pa
kortet vil blive fodret med oplysninger
om kontonummer, pengeinstitut og kor-
tets gyldighed. Derefter taster man sin
fire-cifrede personlige kode ind, og det
belgb, der skal haeves pa kortet. Til sidst
godkender man sin egen transaktion og
betalingen er udfert. | ord er det lang-
sommeligt, men i praksis tager det kun et
ojeblik.

For at kunne betale med Dankortet ma
man kunne ramme tasterne og kunne hu-
ske sin personlige kode. Men man kan
ogsa kun betale med Dankortet i forret-
ninger, der er tilsluttet systemet. Her
frygter modstanderne af Dankortet, at
der vil ske en oget centralisering og mo-
nopolisering, da de sma naerbutikker mé-
ske ikke vil have rad til at investere i det
fornedne EDB-udstyr og dermed vil blive
udkonkurreret. Neerbutikdeden rammer
aeldre, handicappede og dem, der ikke
har bil, hardest.

Frygt for amerikanske
kreditkort

Det forlyder, at telefonselskaberne skal
udvikle og installere de terminaler, som
forretningerne skal have stdende. De vil i
udformningen af tastaturet tage vidtga-
ende hensyn til, at alle kan betjene termi-
nalen, bl.a. s tastaturet kan nas af folk i
korestole m.v. De vil ogsa udvikle mindre
terminaler til de sméa butikker, fordi de
har indset, at skal Dankortet veere en
succes, s ma det vaere meget udbredt.
Tilhaengerne af Dankortet siger, at
spargsmdlet er ikke, om vi skal have Dan-
kort eller ej, men om vi skal have Dan-
kort — eller en jungle af kreditkort som
f.eks. amerikanerne har det. Ved infarel-
sen af Dankortet bliver kreditmarkedet
pa danske haender, mens de mange an-
dre kreditkort, der findes som Diners
Club, American Express osv. ejes af ame-
rikanske banker, der dermed ogsé szetter
sig pa hele kreditmarkedet her i landet.

Sikkert mod tyveri

Dankortet vil temmelig sikkert ikke er-
statte kontanter eller checks, men da
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pengeinstitutterne har planer om at
leegge en afgift pa checkblanketter, er
valgmuligheden ikke reel. Til gengeeld er
Dankortet mere sikkert end andre kendte
betalingsformer, da kortet er ubrugeligt i
handerne pd andre end ejeren, med-
mindre man har veeret s& dum at skrive
sin personlige kode pa selve kortet. Men
Dankortet er ikke sikkert m.h.t. akono-
misk kriminalitet, og mange frygter i for-
bindelse med Dankortet registrering af
personlige oplysninger.

Eksperterne skaendes

P4 mange mader har den tekniske udvik-
ling veeret med til at lette den handicap-
pede i hverdagen og sget mulighederne
for en selvstaendig tilveerelse. Omvendt
er den tekniske udvikling ogsa skyld i, at
mange er blevet handicappet. Dankortet
er et egte barn af den tekniske udvikling,
og for mange vil der vaere store fordele
ved dets udbredelse, men hvordan vil det
veere for den handicappede?

Svaret er slet ikke muligt at fa frem end-
nu. Eksperterne skandes, og blandt
modstanderne er Forbrugerradet, adskil-
lige fagforeninger og flere folketings-
medlemmer. | korthed gér deres betaen-
kelighed ud p4, at Dankortets indfarelse
kun vil blive til gavn for de store banker
og for de store supermarkedskader,
samt at de vil medfere rationaliseringer
og stigende arbejdslgshed — isaer for
bank og sparekassefunktionzerer. Fryg-
ten gar ogsa ud p4, at mange slet ikke
feler, de kan overskue konsekvenserne
ved Dankortets indforelse.

Flertallet er utrygge

Det geelder ogsa i almenbefolkningen.
En Gallup-undersogelse i slutningen af
1981 viste, at flertallet af de adspurgte
var utrygge ved Dankortet og frygtede,
de ville miste overblikket over deres oko-
nomi — og det var endda folk, der i dag
havde check-konto.

De handicappede er ikke blevet specielt
spurgt, om deres mening om Dankortet,
men forbrugerombudsmanden har faet
en del fortroligt materiale fra pengeinsti-
tutterne, som han er ved at undersege,
og senere vil komme med en erklaring
om. Man ma habe, at han ogsad medtager
de handicappedes situation i sin vurde-
ring.

o
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Ved hjaelp af en lille vibrator under hoved-
puden kan den ene af foraeldrene vaekkes
— mens den anden kan slumre videre.

Kaldesystem
der kun
vaekker

den ene

For nogle forzeldre til barn med muskel-
svind, der skal vendes flere gange i lebet
af en nat, er det et problem, at begge for-
ldre vaekkes, hver gang barnet kalder.
For at give den ene part mulighed for at
sove en hel nat igennem, har vi fundet
frem til et kaldesystem, der kun veekker
den ene - ogsa selv om de sover i det
samme rum.

Systemet bestéar af en vibrator, der place-
res under en af foraldrenes hovedpuder.
Den sikrer effektiv vaekning ved hjeelp af
vibrationer og er oprindelig lavet til dove.
Den muskelsvindramte kan aktivere vi-
bratoren ved hjeelp af en kontakt, som
kan veere udformet meget forskelligt alt
afheengig af den muskelsvindramtes
kraefter. Firmaet Scan Alarm har en kon-
takt, kaldet skildpadden, som kan aktive-
res med meget f4 kraefter.

Navn: Vibrator

Firma: Oticon. TIf. 06-125433

Pris: 237 kr. excl. moms.

Fritidslovens
muligheder

Det er muligt at starte en studiekreds
med kommunal stotte omkring et emne,
der har relation til det at have muskel-
svind, eller at have et muskelsvindramt
barn.

Betingelserne for at f& kommunal stotte
er, at studiekredsen er godkendt af en
eksisterende aftenskole som AOF, FOF,
SOF el. lign. Ved henvendelse dertil vil
man kunne fa hjelp og svar p4 mange
praktiske spargsmal.

Det kraeves yderligere, at studiekredsen
ledes af en studievejleder, der har gen-
nemgaet et obligatorisk kursus. Holdet
skal besta af mellem 12 og 16 personer.
Hovedparten af eleverne skal vaere over
18 ar, og de skal betale ca. 10 pct. af stu-
dielederens honorar, der er omkring 120
kr. pr. time, dertil kommer et administra-
tivt gebyr til aftenskolen. Det veksler mel-
lem 50 og 90 kr.

Emnet, man ensker at beskaeftige sig
med, skal godkendes af aftenskolen, der
villazgge en rammeplan for kurset/studie-
kredsen. Det kraeves at der findes skrift-
ligt materiale om emnet.

Foredragsraekke

En anden mulighed for at medes og di-
skutere et emne, der har relation til mu-
skelsvind er at arrangere en foredrags-
raekke. Her skal holdet besta af mindst 25
elever, og der skal mindst veere fire fore-
drag i reekken. Der kraeves intet specielt
af foredragsholderne, og deltagerne skal
betale 1/3 af honoraret, der er 800 kr. pr.
gang. Normalt bestar et mede af halvan-
den times foredrag og en times efterfol-
gende diskussion. g

Feelles for begge typer mader er, at kom-
munen stiller lokaler gratis til radighed.
Maderne ma begynde vilkarligt i lebet af
aret, men de skal forinden enten annon-
ceres i avisen eller bekendtgeres ved op-
slag pa biblioteket.

Kompenserende
undervisning

Handicappede tilbydes gennem aften-
skolerne kompenserende undervisning.
Det er undervisning, der har til formal at
begraense eller afgraense handicappet.
Det vil for muskelsvindramte sige, at un-
dervisningen f.eks. skal kunne vaere med
tit at forhale sygdommens falgevirknin-
ger. Med andre ord, sa kan den kompen-
serende undervisning ikke sidestilles
med f.eks. LAVIAs tilbud, der ofte vil have
mere preeg af fritidsaktiviteter,

For bevaegelsesh&mmede tilbydes der
gennem aftenskolerne undervisning i fol-
gende fag: ridning, svemning, musikte-

Svemning kan tilbydes handicappede som kompenserende undervisning, det vil bl.a.
sige, at amtet betaler alle udgifter.

rapi og dans. Al undervisning, materialer
og evt. transportudgifter dackkes af am-
tet, der har overtaget denne forpligtelse
efter seerforsorgens udlaegning.

Hensyntagende
specialundervisning

En anden undervisningsform er hensyn-
tagende specialundervisning, hvor der
bliver taget hensyn til at eleverne er han-
dicappede. For bevagelseshaemmede

drejer det sig om felgende fag: motions-
gymnastik, afspaending, rytmik, yoga,
dramatik, fodselsforberedelse, husger-
ning og skrivning. Selve undervisningen
er gratis for eleverne, de skal blot betale
et indskrivningsgebyr, som er mellem 50
og 90 kr. alt afhaengig af den lokale af-
tenskoles prisniveau.

Oplysninger om de to sidstnavnte un-
dervisningstilbud vil kunne fas ved hen-
vendelse til en af de lokale aftenskoler.

Handicapidraet

— Alle mennesker i et moderne samfund
ma gere noget selv for at vedligeholde fy-
siske feerdigheder. Dette gselder ikke
mindst for handicappede. Hertil kommer,
at mange bliver sikrere i tidligere erhver-
vede funktioner og opnar nye ved at
dyrke idreet. Sadan stod der at laese i
Ugeskrift for Laeger (1. februar 1982).

I artiklen argumenterede Fin Biering-So-
rensen og Steen Herbov for at flere han-
dicappede dyrker idraet, og de opfordrer
leeger og andet sundhedspersonale til at
hjeelpe med at give oplysninger om de
muligheder handicappede har for at ud-
folde sig sportsligt, og det er ikke bare
p.gr.a. det fysiske velveere, der falger ef-
ter:

— Ydermere er der ofte tale om en ikke
uvaesentlig psykisk faktor, idet handicap-
pede ofte kan fgle sig isolerede fra andre
mennesker og det evrige samfund. Ved
deltagelse i idraet kan denne isolation
brydes, ligesom idraetsudeveren ved om-
gang med andre, heriblandt handicappe-
de, ofte kan fa hjalp/ideer til lesning af
»Sma« praktiske problemer, og de ser, at

man trods et handicap kan klare sig i
samfundet, skriver de to forfattere.
Handicappede, der dyrker konkurrence-
idreet kan blive inddelt i forskellige klas-
ser — afheengig af deres fysiske formden.
Blandt de idraetsgrene, der er mest popu-
laere blandt handicappede, er svemning,
boccia og bordtennis. | en undersogelse
fra Arhus Kommune angdende idraetsfa-
ciliteter for handicappede viser det sig, at
kun 12-15 pct. af de handicappede i Ar-
hus Kommune dyrker idraet, mens pro-
centen er 25-30 for den arhusianske be-
folkning som helhed. Det er mélet at ind-
rette idreetspladser sdledes, at godt 1/3
af de 2500 handicappede i kommunen
kan dyrke idraet.

Kommunen forestiller sig ikke, at man
skal lave specielle idraetsanlaeg for han-
dicappede men derimod udvzelge fire ek-
sisterende anlaeg fordelt rundt i kommu-
nen, og sa gore dem specielt handicap-
venlige. Dermed mener kommunen ogsa,
der bliver et tilstraekkeligt medlems-
grundlag i handicapidraetsforeningerne
ved de enkelte anlaeg.
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Med disse to bogomtaler er en ny
rubrik i Nyt fra Muskelsvindfon-
den blevet indviet. | folgende
numre af bladet vil vi ogsa bringe
omtaler af handicap-relevante bo-
ger.

Det er med velberadet hu, at der
star bogomtale og ikke boganmel-
delse, for bagerne er blot valgt ud
efter redaktionens vurdering af,
hvad bladets leesere kunne vaere
interesserede i, og ikke efter hvad
redaktionen synes om de pagzel-
dende beger. Ved at beskrive ind-
holdet og eventuelt referere til
nogle af bogens udtalelser haber
vi at have givet laeserne et indtryk
af om begerne er noget for dem.
Med undtagelse af de helt nye be-
ger, vil de fleste af de beger, vi vil
omtale, kunne lanes pa bibliote-
ket.

Bogomtale:

Der banker
et hjerte

—Jeg er en slags intetkonsveesen. De tor
ikke opleve mig som kvinde. Jeg er ikke
noget at vise frem — ikke nogen flot pige,
som kan give prestige.

Sédan siger en 31-4rig kvinde med cere-
bral parese i den norske bog »Der banker
et hjerte«, som netop er udkommet pa
dansk.

Bogens to norske forfattere er radiojour-
nalister, og de har lavet en raekke aben-
hjertige interviews med handicappede
og ikke-handicappede, der lever i et for-
hold med en handicappet.

Temaet er fysisk handicappede og kaer-
lighed, og selv om mange af de inter-
viewede benytter sig af en til tider tem-
melig barsk form for humor, er det ikke
en bog, man umiddelbart bliver i godt
humer af. Der er utrolig meget mangel pa
keerlighed og varme blandt norske
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handicappede, og som der star i foror-
det, sa har beretningerne samme aktua-
litet og relevans i Danmark.
Institutionerne er ofte falelsesmaessigt
kolde steder, hvor der bliver serget for
medicin, pleje, mad og behandling, men
heller ikke mere. Den handicappede sid-
der tilbage med sine langsler og
dremme om et folelsesmaettet liv eller
lukker sig inde i en skal for ikke at blive
konfronteret med sine egne uopnaelige
onsker.

Ma undveaere glaeden

—Jeg har ikke givet mig selv lov til at blive
forelsket, fordi jeg er s bange for at blive
skuffet. Jeg kan ikke se, hvorfor jeg skal
udsaette mig selv for noget, som jeg pa
forhand ved ikke kan ga. Jeg beskytter
mig mod smerten, men ma sa naturligvis
ogsa undvaere gladen, siger en 35-arig
kvinde, der er reumatiker.
Frustrationerne synes at veere lige store
hos de, som er fadt med et handicap og
aldrig har provet et kaerlighedsforhold,
og de, som brat er blevet revet ud af en
tilvaerelse f.eks. ved en ulykke og nu ma
begynde helt forfra med de begraensede
muligheder, de har for fysisk udfoldelse.
Ogsa de, som er gift, laegger ikke skjul
pa, at det er besvaerligt og upraktisk at
vaere handicappet. En 30-4rig bevaegel-
seshaammet kvinde, der lever sammen
med en javnaldrende mand, forteeller,
hvordan hun altid ma tale med ord for at
vise, hvad hun mener og taenker:

— Mens andre uden ord kan signalere:
»Jeg er glad for dig, jeg har lyst til at
veere naer ved dig«, s ma jeg snakke
med store bogstaver: »Nu har jeg lyst til,
at du skal laagge armen omkring mig, kan
du komme og flytte mig? « Hvilke ord skal
man bruge for at erstatte det hurtige
klem i forbifarten? sparger hun.

En anden ung kvinde siger: — En del
handicappede har ud fra deres opdra-
gelse og oplevelser simpelthen afskrevet
sig selv som interessante individer. De
signalerer f.eks. ikke seksuel interesse
og derfor far de den heller ikke.

Johnsons Baby Oil

P4 mange mader er bogen meget kon-
struktiv bade for handicappede og ikke-
handicappede. Den agiterer ikke, men
gennem de enkelte interviews gives alli-
gevel en rettesnor til, hvordan det hele
kunne blive meget bedre. Fremfor alt m&
man snakke sammen for at komme for-
domme og de forkrampede holdninger til
livs:

— Kommunikation er det vaesentlige i alle
forhold mellem mennesker men af handi-
cappede kraeves en ekstra portion aben-
hed, selvforstaelse og fordomsfrined. Vi
har meget at slas med bade i os selv og i
vores omgivelser, siger en ung kvinde i et
interview.

Forfatterne har ogsa haft samtaler med
forskellige behandlere om deres rolle og

holdning til dette emne, og der er tilsidst
et par informative afsnit om seksualfunk-
tionen hos folk med forskellige handi-
caps samt et afini% om seksuelle hjaelpe-
midler, som kah vaere en god hjzlp -
ogsa for de som lever i et fast forhold.
Som det siges i bogen: Seksuelle hjelpe-
midler kan veere alt fra Johnsons Baby
Oil til en vandseng. Afsnittet slutter med
at naevne, at holdningen til seksuelle
hjeelpemidler maske kan andres, hvis de
bliver soigt pa apoteker og p& de eksi-
sterende hjeelpemiddelcentraler, i stedet
for som nu: side om side med oppuste-
lige dukker, handjern, potenscreme og
lignende.
Bogens danske forord er skrevet af psy-
kolog John Marquardt, der nok giver det
mest livsbekraeftende bidrag i sin beskri-
velse af sit eget eegteskab og optakten til
det. Han er selv paraplegiker efter en
ulykke som ganske ung.
»Der banker et hjerte« af Wenche Mar-
grethe Myhre og Inger-Johanne Agerup.
Borgens Forlag. kr. 98,00. 198 sider.

sos

Bogomtale:

Kan man do
om natten?

Borns sygdom og ded virker altid ufor-
stéelig og meningsles og rammer altid
foreeldrene som et chok. Den hyppigste
arsag til barns ded i Danmark er trafik-
og andre ulykker, som nummer to kom-
mer de maligne sygdomme, og det sidste
handler bogen »Kan man de om natten?«
om.

Bogen har sit udgangspunkt i Rigshospi-
talets boerneafdeling, hvor forfatteren,
Anne Jacobsen, som psykolog igennem
flere ar har vaeret teet pa alvorligt syge
bern og deres foraeldre.

| indledningen skriver forfatteren selv:
»Hvor behandling af livstruende sygdom-
me i dag er af haj kvalitet, er psykisk om-
sorg for alvorligt syge og deende patien-
ter og deres parerende endnu de fleste
steder meget forsgmt. Det haenger sam-
men med vort medicinsk orienterede
menneskesyn, hvor sygdom betragtes
som apparatfejl, og hvor vi indretter vore
hospitaler til at behandle fysiske skader —
ikke det totale menneske. Det hanger
sammen med vor tids holdning til deden
og den deende. Ikke mindst berns ded
gor os bange, maske fordi vi her staerkest
konfronteres med, at livet tilsyneladende
(Forsaettes neaeste side)

kan vaere meningslest og med dette, at
livet kan veere forbi, fer vi venter det.«
Den hyppigste dedsarsag, forfatteren re-
fererer til, er leukzemi, der ofte krasver
lange og strenge hospitalsindiseggelser
med smertefulde behandlinger og:isola-
tion fra barnets familie og skole. Sterre
opgerelser over barneleukeemi viser, at
ca. 1/3 af bernene lever i mere end 5 ar
efter sygdommens begyndelse, og at
disse bern med stor sandsynlighed vil
blive langtidsoverlevende og maske hel-
bredte.
Det er en hard bog at komme igennem,
men samtidig ogsd en meget smuk og —
paradoksalt nok — ogsé en meget livsbe-
kraeftende bog. Den refererer autentiske
udtalelser fra barn og deres foraeldre.
Forzeldrenes reaktion belyses bade ved
diagnosetidspunktet, under behandlin-
gerne og efter barnets ded. Ogsa for-
holdet til barnets andre seskende tages
op og foraeldrenes indbyrdes forhold.
Endelig er der i slutningen af bogen en
meget udfarlig litteraturliste med bade
danske og udenlandske bogtitler, og der
er en liste med anden relevant litteratur
for barn om dette svaere emne.
»Kan man de om natten? — nar bern ram-
mes af alvorlig sygdom og dod« af Anne
Jacobsen. Gyldendals psedagogiske bib-
liotek. 1978. ca. kr. 60,00. 93 sider.

sos

De tre repreesentanter fra det svenske forbund, NHR, der havde indbudt de ovrige
nordiske landes muskelsvindorganisationer til et made i Géteborg.

Nordisk mode

Mentaliteten i de nordiske lande er me-
get lig og det ma kunne udnyttes i et nor-
disk samarbejde. Det var noget af bag-
grunden for, at den svenske handicapor-
ganisation NHR (Neurologiskt Handikap-
pades Riksforbund) havde indbudt til et
nordisk weekend-mode i Goteborg i slut-
ningen af marts.

Foruden repraesentanter fra NHR deltog
to fra den anden svenske handicaporga-
nisation RBU (Riksférbundet fér Rérel-
seshindrade Barn og Ungdomar), en fra
den nystartede norske forening, Forenin-
gen for Muskelsyke og Ses Kjeldsen fra

Muskelsvindfonden. Der var afbud fra
Finland.

Modet var meget en pejlen sig ind pa hin-
anden og i praesentationen kom det frem,
at organisationerne er opbygget meget
forskelligt og har helt forskellig akono-
misk baggrund, hvor f.eks. de andre or-
ganisationer far statstilskud.

Det fremtidige samarbejde skal ikke vzere
seerligt formelt, men med arlige meder
med ideudveksling, og temaet for det
fremtidige arbejde bliver »respiration«.
Evt. kunne landene ga sammen om at ar-
rangere et seminar for leeger, fysiotera-
peuter m.m. om dette for alle lande lige
betydningsfulde emne.

ERGOTEC

~

ERGOTEC Hjeelpemidler Neestved ApS

Kremlingevej 10 - DK-4731 Brandelev - TIf. (03)764513

Dansk Design Index
Kereposer og slag i natu-
rens egne materialer uld/
bomuld beskytter mod
blaest, kulde og regn og
kan ogsa bruges inden-
ders — hvis der er skruet
ned for varmen.
Slidsteerke materialer i
marinebla eller armygran.

Til bern og voksne — ogsa
efter mal.

Ring efter brochure.

Reflexband fores.

21




At fa et barn med et handicap

Svensk rapport om forzeldres reaktioner

— Jeg kan huske, at jeg horte ordet hjer-
neskadet. Senere fortalte laegen en mas-
se om, hvad det betad, men det kan jeg
ikke huske noget af, derimod lagde jeg
maerke til, at leegen havde en kuglepen i
brystiommen, at den var bla, og at der
stod navnet pa et medicinalfirma p4 den.
Sadan forteeller en far til en andssvag
pige i rapporten »Att fa ett barn med han-
dikapp — Den forsta informationen til for-
dldrar«, som er udgivet af Statens Handi-
kapprad i Sverige.

Rapporten bygger meget pa autentiske
foraeldreudtalelser om, hvordan de har
oplevet det at fa et handicappet barn.
Hvis handicappet opdages lige umiddel-
bart efter fedslen, er der flere eksempler
pa, hvordan den faste orden pa fadestu-
en brydes. Barnet kores hurtigt ud, og
foraeldrene har ofte alene pa jordemode-
rens ansigtsudtryk kunnet se, at der var
noget galt.

Hvordan informationen om barnets han-
dicap gives veksler meget, men rappor-
ten leegger vaegt pa, at det er vigtigt, at
der er klarhed om hvem, der har ansvaret
for, at foraeldrene bliver informeret. Des-
veerre har hverken laeger eller sygeplejer-
sker tilstraekkelig uddannelse i, hvordan
man overbringer sa vanskeligt et bud-
skab, star der i den svenske rapport. De
savner ofte kundskaber i, hvad et handi-
cap indebaerer socialt og psykisk.

Forzldre foler sorg

- og skyld

| rapporten hzevdes det, at personalet
ikke vil kunne formidle et positivt indtryk
til foraeldre til handicappede barn, hvis
personalet selv foragter svaghed og hyl-
der styrke. Vurderinger og normer har en
vigtig placering i uddannelsen.
Rapporten gennemgar de forskellige fa-
ser, foreeldrene som regel kommer igen-
nem: Forst er der choket over at erfare, at
barnet ikke er sundt. | den fase forstar
foreeldrene ikke meget af den informa-
tion, laegen eller andre giver. Denne fase
kan vare fra nogle f& minutter til flere
dogn. Derefter komer reaktionen. Her be-
gynder man at fole sorg, fortvivleise og
maske oven i kebet skyld. Igen og igen
sperger man: Hvorfor skulle dette lige
ske for mig?

| den sidste fase — reparationsfasen — be-
gynder man at kunne se fremad, man be-
gynder at kunne lede efter praktiske lgs-
ninger, man vil have flere informationer
og stiller konstruktive spargsmal. Nu vil
man ogsd gerne i kontakt med ligestil-
lede og begynder méaske at kontakte in-
teresse-/handicaporganisationer.
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Nar handicappet opdages

senere

Rapporten understreger, hvor vigtigt det
er, at foraldrene far lov at komme igen-
nem alle disse kriser, at de far lov til at
bearbejde deres sorg, for at de til fulde
kan elske det handicappede barn, knytte
det til sig og klare foraeldrerollen. Syge-
huspersonalet bor have kendskab til dis-
se kriser, sa de kan identificere dem. Folk
er jo forskellige, og derfor vil kriserne
ogséa ofte komme forskelligt til udtryk.
Hvis handicappet forst opdages senere i
barnets liv, er der en razkke andre ting,
som ger sig geldende. Den svenske rap-
port kommer her ind pa den tid af uvis-
hed, som foraldrene skal igennem. For-
zeldrene er ofte de forste til at opdage, at
barnet udvikler sig anderledes end andre
bern. Der kommer en snigende angst hos
dem, og nar de endelig vover at formu-
lere spergsmalet til en leege eller en
anden fagmand, ligger der ofte lang tids
uvished og utryghed bag. De vil i den
periode veksle mellem fortvivielse og
hab. Her har mange forzeldre givet udtryk
for, at de ikke er blevet taget alvorligt.
Deres sporgsmal er fejet bort med be-
maerkningen om, at »Barn er jo sa for-
skellige, vent og se«. — og det har sjzl-
dent beroliget dem saerlig meget. P4 et
sygehus i Sverige arbejder man efter slo-
ganet- »Du skal tro p4, hvad foraeldrene
iagttager hos deres barn, for det er altid
rigtigt, men hvordan de tolker det, de ser,
kan derimod vaere forkert«.

Meget ofte vil undersogelser og hospi-

talsophold veere helt koncentreret om
barnet og dets handicap. Her har mange
foreeldre folt sig helt ladt i stikken. De har
ikke faet besked og har tit heller ikke selv
turdet sperge. Rapporten understreger,
at foreeldrene ikke ma glemmes i al virak-
ken, og at de bar stattes, sa de kan klare
ikke bare foreeldrerollen, men ogsé
agteskabet indbyrdes og familielivet, nar
de kommer hjem og skal leve en daglig-
dag.

Rapporten er gratis

Forzeldrene, som i lang tid har levet med
en mistanke om, at barnet er handicap-
pet, har oplevet diagnosen som en slags
befrielse. Nu ved de, hvad de har at rette
sig efter. De skal igennem de samme
chokfaser som ovenfor beskrevet, men
har altsa ogsa felelsen af lettelse. Nu har
de mere en fornemmelse af, hvor de skal
vende sig hen med henblik pa treening og
behandling.

Rapporten er letlaest — hvis man ikke er
bange for det svenske. Den vil bade vaere
meget velegnet for personale inden for
social- og sundhedssektoren og for for-
eeldre til handicappede born, fordi det
ofte kan veere en hjzlp at lsese om an-
dres reaktioner og problemer i forbindel-
se med et barns handicap.

Rapporten kan fas gratis ved henvendel-
se til

Statens Handikapprad. Regeringsgatan
67, plan 7, 11156 Stockholm, Sverige
eller pé tif. 009-46-8-231305.

Desuden fas ved henvendelse:
Folder om Muskelsvindfonden

Folder om Myasthenia Gravis

Arsberetning for 1980
Arsregnskab for 1980

Streamer til bilruden
EAMDA-bocklet no. 4 (pa engelsk)

Muskelsvindfondens oplysningsafdeling tilbyder:

Video-band (U-matic) om Muskelsvindfonden og

VB-centrets arbejde (leje) kr. 100,00
Keld har Muskelsvind — en lysbilledserie om en

handicappet drengs hverdag — beregnet for barn kr. 250,00
T-shirt, kortaermet hvid med radt tryk, str. M+L kr. 30,00
Y. Rideau: ,Outlines of Muscular Dystrophy" kr. 110,00
Plancheudstilling (leje) kr. 150,00

Folder om Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlingscenter

Folder om ,Keld har muskelsvind" — en lysbilledserie

Klistermaerker — Stat Muskelsvindfonden

Myasthenia Gravis — kompendium (lanes)

Myastheni-
seminar

Hanne Reintoft bliver en af foredragshol-
derne pa myastheni-seminaret 30.-31.
oktober. Selve seminaret skal forega i
Bellacentret, mens overnatning skal fin-
de sted pa Amager Vandrehjem.

Alle de myasthenikere, som Muskel-
svindfonden har kendskab til, har modta-
get invitation til seminaret. De skal for at
komme med melde sig til senest 15. juni
af hensyn til pladsreservation og koordi-
nering af transporten. Interesserede,
som ikke har modtaget invitation, kan in-
den denne dato tilmelde sig seminaret
ved henvendelse til Muskelsvindfondens
sekretariat.

Programmet er ikke endeligt endnu, men
udover Hanne Reintoft vil en neurolog,

en fysioterapeut fra Vejlednings- og Be-
handlingscentret og en fra myastheni-
gruppen blive indbudt til at holde oplaeg.
Ogsé myasthenikere fra de andre nordi-
ske lande er gennem deres organisatio-
ner blevet indbudt til seminaret.

Keobenhavn

Kebenhavns lokalgruppe havde den 24.
marts et mode med leege Jens Andersen,
Kobenhavns Amtssygehus i Herlev. Han
fortalte om lungefunktionen hos muskel-
svindramte og om de nye terapeutiske
muligheder. Bl.a. kom han ind p& en ny
forsogsrakke, der taenkes sat i gang om-
kring CPAP-systemet. Fysioterapeut Bir-
git Steffensen, Vejlednings- og Behand-
lingscentret, og overlaege Ole Hein-Sg-
rensen, Arhus Kommunehospital, var
ogsa til stede ved medet, og det gav en
god debat, at der var hele tre eksperter til
radighed. Der var omkring 50 deltagere
til modet, der foregik pa Qrbygard i Red-
ovre.

Kontaktudvalgene

Pa det sidste kontaktudvalgsmede i Hou
blev det besluttet, at de enkelte grupper
skulle komme med forslag til en ny
mede-struktur. Forslagene var ved re-
daktionens slutning ved at komme ind.
De enkelte forslag skal koordineres og
leegges til grund for programlzegningen
af det nzeste mede, som foregar 25.-26.
september.

Vil du deltage i lokalgruppernes ar-
bejde kontakt da en af felgende per-
soner:

Alborg:

Gordon Thagersen
Skodsborgvej 110
9270 Klarup

TIf. 08-31 88 06
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
Arhus:

Marianne Normann Jensen
Studsgade 40,3.
8000 Arhus C

Tf. 06-19 43 41
Naestved:

Karen Henriksen
Sterlingevej 24
Starlinge

4731 Brandelev

TIf. 03-76 42 68
Myasthenia Gravis:
Birte Brejner
Kongehejvej 13

Vile

7870 Roslev

TIf. 07-73 16 79

Her ligger nogle

timers bovl og besvaer.

Fa hellere
en Plankonto

SPAREKASSEN ETi5




BEC el-karestol

Korestolen er forsynet med
handtag pa rygleenet for hjalper.

BEC 17 er en baghjulstrukket karestol,
derfaesi?2 bredder.
Modellerne haren totalbredde
pakun51cmog 56 cm
hertil en szedebredde pad 40 cm
og 45cm

Stolen foldes let
sammen uden
brug af vaerktg;j.

Massive
gummiringe 0

Veaegt uden batteri 22 kg.
Totalvaegt incl. batteri
36 kg.

Indstillelige fodstotter.

De er altid velkommen til at kontakte os for yderligere oplysninger.

BOTVED
PLEJEUDSTYR

APB TECNIC ApS - HERLEV HOVEDGADE 205 - 2730 HERLEV - TELEFON (02) 94 22 22




