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Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden er en medlgémsforening, der har
som mal at forbedre vilkarenk for folk med muskel-
svind. Det sker bdde gennem stotte til forskningen i
muskelsvind, ved oplysende arbejde og ved at for-
bedre behandlingsmulighederne for de ca. 8.000 dan-
skere, der har en muskelsvindsygdom.

Muskelsvind

Muskelsvind er et fallesnavn for en raekke neuromu-
skulzere sygdomme, hvor musklerne svaekkes.

De fleste muskelsvindsygdomme er arvelige og med-
fodte, men de har et vidt forskelligt forlab. Mange folk
med muskelsvind ma pa et tidspunkt til at bruge kore-
stol og andre hjelpemidler, og de bliver i stigende
grad afhengige af andre mennesker for at klare hver-
dagen.

Man kan ikke gore folk med muskelsvind raske, men
man kan med intensiv behandling forhale folgevirk-
ninger som stive led, skaev ryg og vejrtraekningsproble-
mer og vedligeholde en rakke faerdigheder.

Derfor er det vigtigt, at alle med en neuromuskulzer
sygdom tilbydes den rigtige behandling.

VB-centret

Pa Muskelsvindfondens VB-center fungerer ergo- og
fysioterapeuter som konsulenter overfor lokale be-
handlere og giver rad og vejledning til folk med mu-
skelsvind og deres pararende. Det kan bade vasre om-
kring fysioterapeutisk behandling, valg af hj=lpemid-
ler, boligaendringer, ansegninger, personlige og oko-
nomiske problemer m.m. Kontakten foregar enten te-
lefonisk, ved hjemmebesgg eller ved at klienten kom-
mer pa besog pa centret.

VB-centret, der har landsdekkende virke, blev op-
rettet i 1977 og i 1979 blev det en selvejende institution
med status som privat sygehus. Driften betales af am-
terne i forhold til det antal klienter, der kommer fra det
enkelte amt.
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Siden sidst
Af landsformand
Evald Krog

Midt i alle vore problemer med drif-
ten af Vejlednings- og Behandlings-
centret, var det en lise at opleve Mu-
skelsvindfondens landsmede 1983.
Det var bare et flot landsmade, som
var gennemsyret af entusiasme, op-
timisme og faellesskab. Der var man-
ge kampdygtige folk, og et enstem-
migt landsmode fastslog, at eksi-
stensen og udviklingen af Vejled-
nings- og Behandlingscentret har 1.
prioritet pa Muskelsvindfondens ar-
bejdsprogram. Bade radio, TV, og
dagspressen har haft travlt med op-
folgningen af problemerne.
Mgadet blev brilliant abnet af ord-
equilibristen Hanne Reintoft, som
gav en levende beskrivelse af vort
lands socialpolitiske profil. Flotte
indlzeg fulgte efter og bemaerkes
skal ogsa, at der var massiv opbak-
ning til sommerlandsprojektet, som
vi forhabentlig far pa benene et eller
andet sted pa Sjaelland.
Tak til Hindsgavlfondet, som stotte-
de landsmadet med 21.000 kr. Og jeg
har ogsa lyst til at takke alle dem, der
spontant roste og fremhaevede Vej-
lednings- og Behandlingscentret for
dets indsats. Det varmer.

»
Der har veeret vagtskifte i Vejled-
nings- og Behandlingscentrets re-
praesentantskab og bestyrelse, og vi
har taget afsked med en usadvanlig
aktiv bestyrelse, som med Annette
Liebach Jensen som formand har
keempet bravt for en afklaring og for-
bedring af Vejlednings- og Behand-
lingscentrets nuveerende gkonomi-
ske og kautionsmaessige problemer.
Fra den gamle bestyrelse fortsaetter
Soren Lyager, og vi hilser det nye re-
praesentantskab og bestyrelse med
kontorchef Per Bendix som formand
hjertelig velkommen.

Vi praesenterer de nye folk herun-
der, men jeg skal her blot naevne et
enkelt af den nye bestyrelses pro-
grampunkter for efteraret. Forman-
den betragter centrets gkonomiske

forhold for naervaerende afklaret se-
nest 1. januar 1984. Arbejdstojet bli-
ver ikke lagt til side, selv om vi faren
varm sommer.

Ingen penge i ar til
forskningstermin

Desvaerre ma Muskelsvindfonden i
1983 annullere forskningsterminen,
da der ikke er penge til den. Som
det fremgar af regnskabsresultatet
andetsteds her i bladet matte Mu-
skelsvindfonden i 1982 notere sig et
underskud pa kr. 359.000,-. Da der
samtidig foregar kraftige gkonomi-
ske nedskaeringer rundt omkring i
amterne, hvilket gar ud over VB-
Centrets klientarbejde, har Muskel-

svindfonden mattet prioritere forsk-
ningsterminen ned og i stedet ga
skonomisk ind og sikre VB-Centrets
fortsatte eksistens.

Forskningsterminen var i 1982 pa kr.
60.000, som vi var stolte over at kun-
ne uddele til fem lovende projekter.
Vi haber, at kunne komme tilbage i
1984 med et betragteligt beleb til det
vigtige og nedvendige forskningsar-
bejde indenfor muskelsvindomradet.

VB-Centrets nye bestyrelse

Muskelsvindfondens Vejlednings-og
Behandlingscenter har faet ny be-
styrelse, og der er sket en kraftig ud-
skiftning.

Ny formand er kontorchef Per Ben-
dix, som vi bringer interview med pa
side 10. Han afleser lzege Annette
Liebach Jensen.

Naestformand er Seren Lyager, der
som den eneste fra den gamle besty-
relse sidder tilbage. Han er fysiolog
og arbejder pa Fysiologisk Institut
ved Arhus Universitet. Han har fore-
staet en raekke forskningsprojekter
med muskelsvindramte og er des-
uden aktiv kommunalpolitiker i Hin-
nerup Kommune for Socialdemokra-
tiet.

Overassistent Jorgen Lenger er ny.
Han arbejder ved Arhus Kommunes
Pleje- og Omsorgsafdeling og har
bl.a. vaeret meget aktiv med hensyn
til personlig bistand til unge handi-

cappede i kommunen. Han er des-
uden medlem af Arhus Byrad for
Venstresocialisterne.

Kemiingenigr C. Winther Christen-
sen, som ogsa er nyt medlem, har
tidligere vaeret sagsbehandler i Inge-
nigrforeningen og stod ogsd bag
Malerrapporten, som blev lavet pa
Teknologisk Institut. Han er gift med
en socialradgiver, der har muskel-
svind.

Det sidste nye ansigt er regnskabs-
chef Peter Dahl Jensen, der har vae-
ret med tidligere. Han sidder ogsa i
Muskelsvindfondens repraesentant-
skab. Peter Dahl har to senner med
muskelsvind. .
Foruden Annette Liebach har cand.
jur. Poul Lineborg og regnskabs-
chef Bent Jelle trukket sig tilbage.
Bent Jelle er bievet associeret med-
lem af Muskelsvindfondens gkono=
miudvalg i stedet.

A

Laege Annette Liebach Jensen har trukgt_sig tilbage som formand for VB-

Centrets bestyrelse, mens regnskabschef Peter Dahl Jensen er vendt tilbage
til bestyrelsen. (Fotos: Kim Klastrup og Mogens Laier)




Landsmode
1983

Der var rekordtilslutning til dette ars
landsmode p& Karrebaeksminde Fe-
riecenter pd Eng syd for Neestved.
1560 medlemmer madte op til Muskel-
svindfondens arlige mode.
Programmets forste treekplaster var
foredrag af socialradgiver Hanne
Reintoft, der varmt og indlevende
fortalte om socialpolitikken i dagens
Danmark.

Lordag, da bernene var sendt afsted
med bussen til Tivoli, herte delta-
gerne farst en gennemgang af fysio-
terapeut Birgit Steffensen, som for-
talte om de projekter, der for tiden
erigang pa Vejlednings- og Behand-
lingscentret (VB-centret). Hun for-
talte, at baggrunden for VB-centrets
arbejde er, at terapeuterne folger
med i den nye inden- og udenland-
ske viden, og formidler det videre til
andre behandlergrupper og forzel-
dre. Men samtidig har VB-centret
brug for at gore nogle af resultaterne
op —isaer fordi VB-centret internatio-
nalt set er seerdeles godt med pa vis-
se omrader som luftvejsproblemer.
Udlzendinge kommer pa besog, og
terapeuterne er naturligt nok stolte
af dette gode renommé. For at kom-
me videre, ma VB-centret forske og
nedskrive nogle af de opnaede resul-
tater.

Birgit Steffensen gik derefter over til
at beskrive de forskellige projekter
som er i gang. De blev omtalt i det
sidste nummer af Nyt fra Muskel-
svindfonden.

Gunnar Johansen om
respiration

Derefter var det 1. reservelaege Gun-
nar Johansens tur til at fortaelle om

Fysioterapeut Birgit Steffensen, arkitekt Erik Bahn og lsege Gunnar Johannsen holdt foredrag pa Landsmadet.

respirationsprojekter. P4 baggrund
af sit foredrag har han skrevet et ind-
laeg, som bringes side 8.

Erik Bahn om fysiske
barrierer

Det trejde foredrag lerdag formid-
dag blev holdt af arkitekt Erik Bahn.
Han viste lysbilleder med eksempler
pa gode lgsninger af fysiske barrie-
rer. Der var §40 gader med blomster-
kummer, som er en udmeerket lgs-
ning, nar malet er at fa en stillegade,
men det bedste var naturligvis, hvis
bilisterne generelt tog sa meget hen-
syn til de »blode« trafikanter, at det
ikke var nedvendigt med den slags
opstillinger.

Der var fotos af kantsten, der skra-
ner, sd kerestole kan komme op og
ned ad dem, fodgeengerfelter med
hyletone til at angive hvornéar der er
gront og redt, p-pladser for invalide-
biler og af kollektiv trafik, der ogsa
tilgodeser de handicappede. Mange
af billederne var taget i udlandet,
hvor man kan opleve mange fantasi-
fulde lgsninger til gavn for bevaegel-
sesheemmede.

Erik Bahn understregede, at det ved
al nybygning og planlaegning er vig-
tigt med et indgdende samarbejde
mellem landskabsarkitekter, ingeni-
orer og bygningsarkitekter, for at re-
sultatet kan blive brugeligt for handi-
cappede.

Ordinzert landsmede

Ved det ordinsere landsmodes be-
gyndelse bad medlem P.O. Klingvali
fra Sverige om ordet. Han medbragte
en varm hilsen fra den svenske han-
dicaporganisation NHR (Neurolo-
giskt Handikappades Riksférbund)
og nzevnte, at han selv for tredje ar i
treek deltog i Muskelsvindfondens
landsmode og var glad for det nordi-
ske samarbejde, som er kommet i
stand. NHR arbejder for tiden pa at

arrangere en nordisk konference om
respiration og fysioterapi for voksne.
Den skal forega i Sverige i efteraret
1983.

Landsformand Evald Krog afgav her-
efter en mundtlig beretning over &ret
1982.

Handicappolitisk udvalg
Sondag var det meningen, at Birte
Brejner skulle have holdt et oplaeg
om handicappolitisk udvalgs arbej-
de, men hun havde meldt afbud, og i
stedet blev hendes skrevne oplag
laest hojt. Heri kom hun ind pé udval-
gets forelgbige arbejde, som mest
har bestaet i at indkredse de kom-
mende arbejdsomrader. Her har Bir-
te Brejner bl.a. selv foreslaet bistand
til enkeltpersoner, som ogsa indbe-
fatter, at udvalget i samarbejde med
VB-centret finder typer af sager, som
ofte er vanskelige p.gr.a. en uheldig
lovgivning el.lign. og maske medvir-
ke til en lovaendring. Et andet ar-
bejdsomrade er at folge lovforslag
0g give sin mening til kende overfor
potitikerne.

Desuden foreslar hun, at udvalget
skal give sin mening til kende og der-
med vare med til en holdningsbear-
bejdelse og en @get oplysning om-
kring handicappedes vilkar. Her vil
arbejdsredskaberne veere lseserbre-
ve, kronikker, bAndvaerkstedet og fo-
redrag.

Ved den efterfglgende diskussion
blev det fastslaet, at det er vigtigt for
Muskelsvindfonden at have et han-
dicappolitisk udvalg og at arbejdet
med at bevare VB-centrets eksistens
er et af de betydeligste eksempler pa
Muskelsvindfondens handicappoli-
tiske arbejde. For at saette gang i ud-
valgets arbejde blev det besluttet, at
det skal udvides og foruden Birte
Brejner, Niels Mikkelsen og Evald
Krog, som sidder i deti dag, kom Bo-
dil Pedersen ind i udvalget.

Beboerprotest mod sommer-
land pa Sjeelland

Planerne om at lave et sommerland i
Tikeb i Helsingar Kommune har faet
grundejerforeningen i omradet til at
protestere. En repraesentant fra om-
radet, Hans Schisnnemann, der og-
sé er medlem af Muskelsvindfonden,
appellerede pa Landsmadet til, at
man valgte en anden placering end
det naturskenne Nordsjaelland.
Baggrunden er, at Muskelsvindfon-
den i samarbejde med folkene bag
Djurs Sommerland har kebt 75 tdr.
land i Tikeb til brug for en natur- og
forlystelsespark, der forhabentlig
kan abne i maj 1985.
Muskelsvindfonden har laenge veeret
pa jagt efter en ide til en fast forret-
ning — og dermed faste indtaegter —
til supplement af de nuveerende ind-
teegter, som er gaver og bidrag samt
egne arrangementer.

Pa landsmadet viste Baorge Godsk
Jensen, som er en af mandene bag
Djurs Sommerland, en videofilm om
denne familieforlystelse. Princippet
er, at man betaler ved indgangen —
28 kr. for barn, 33 kr. for voksne — og
derefter er alt indenfor gratis.

Med et veterantog kan man kore
rundt pa de 50 tender land med mini-
golf, bowling, klatreplads, legetarn,
skydebane, ponyridning, cowboy-
land med guldgravning, seer med
kanoer, robade og temmerflader,

Borge Godsk Jensen fra Djurs Som-
merland fortalte om planerne for et
sommerland pa Sjselland og viste
videofilm.

minitog, svaevebane, mini-zoo med
kaledyr, rutschebane, trampoliner
m.m.

Der er s vidt muligt ingen plastik
eller motorer pa omradet. Der er in-
gen spilleautomater eller videospil —
men kun sunde forlystelser. Besga-
gende ma selv tage mad og drikke
med hjemmefra, og der er en stor
grill, hvor man kan stege sit eget ked.
Der var i 1981, som var det farste ar,
230.000 besagende i Djurs Sommer-
land, i 1982 var der 325.000, og man
forventer 350.000 geester i 1983.
Godsk Jensen fortalte, at naboerne i
Nimtofte ogsa protesterede, daDjurs
Sommerland blev etableret, men at
der i dag er et godt forhold til nabo-

To nye i repraesentantskabet

Man kan naesten sige: Traditionen
tro kom der to nye ind i repraesen-
tantskabet pa landsmgadet. | lighed
med tidligere ars udskiftning kunne
landsformanden byde velkommen til
to nye mediemsvalgte repraesentant-
skabsmedlemmer.

Det er myasthenia gravis gruppens
kandidat, ergoterapeut Camilla Vo-
gelius fra Kebenhavn, og ungdoms-
gruppens repraesentant etnograf-
studerende Flemming Larsen fra
Arhus.

De aflgser leerer Birte Brejner, Ros-
lev, og skoledirektor Kurt Kristen-
sen, Hobro, der ikke enskede gen-
valg. Birte Brejner onsker i stedet at
koncentrere sig om Handicappoli-
tisk udvalg og myastheni-gruppens
arbejde, mens Kurt Kristensen trak
sig, fordi han for tiden arbejder pa et
projekt i Kenya, og farst vender til-
bage til Danmark til nytar.

erne og til nabobyerne. Der arbejder
om sommeren 80 personer i Djurs
Sommerland, mens der om vinteren
er 4-5 ansatte, pa arsbasis svarer det
til 30-35 arbejdspladser, forklarede
han.
Til protesterne i Tikab, sagde han, at
det mindede ham om Niels Haus-
gaards sang om atomkraft, som er
godt nok, bare det ligger i den anden
ende af landet ...
Omradet i Tikeb er en gammel grus-
grav med lidt beplantning og en smu-
le landbrugsjord. Der skal investeres
15 mill. kr. i Sommerlandet pa Sjeel-
land, og i labet af den farste saeson
skal der mindst komme 180.000 be-
spgende.
Det er tanken, at Muskelsvindfonden
skal investere 35 pct. og Djurs Som-
merland 65 pct. Udbyttet fordeles pa
samme made. Muskelsvindfonden
skal desuden veere ansvarlig for bog-
holderi og PR, og vil ogsa fa betaling
for det.
For en ordens skyld skal det under-
streges at det ikke er medlemsfore-
ningen Muskelsvindfonden, der ind-
skyder kapital, men i stedet et szerligt
selskab, som bliver oprettet til for-
malet.
Evald Krog uddybede Godsk Jen-
sens oplag ved at sige, at sommer-
landtanken er et serigst projekt fra
Muskelsvindfondens side, og samti-
dig er det et sundt og fornuftigt til-
bud for bern — og deres forzeldre.
Landsmadedeltagerne gav deres
sympati til kende ved klapsalver.
Sos

Ergoterapeut Camilla Vogelius og etnografstuderende Flemming Larsen blev
valgt ind i Muskelsvindfondens repraesentantskab.

Ved det efterfolgende repraesentant-
skabsmade blev projektleder Eriand
Winterberg indvalgt i bestyrelsen i
stedet for Kurt Kristensen, og center-

leder Niels Abildgaard blev valgt som
ny naestformand i stedet for cand.
psych. Ruth Andersen, der dog sta-
dig er med i bestyrelsen.




Hanne Reintoft:

Frgerligt, at vi ikke forstar hinandens
problemer, for vi selv er ramt

— Jeg synes, Muskelsvindfonden er
en god model for en handicapfore-
ning. Den har godt fat om tingene,
men det er ogsa nodvendigt for so-
cialpolitikken i dagens Danmark er
ved at udvikle sig til et Jammers-
minde.

Sadan indledte socialradgiver Han-
ne Reintoft sit foredrag pa Muskel-
svindfondens landsmgde pa Karre-
baeksminde den 27. maj. Det var en
velforberedt og fantastisk velfor-
mulerende Hanne Reintoft, de 150
landsmadedeltagere fik chancen for
at lytte til.

— Men man skal vaere forsigtig med
statiske betragtninger, vi kan godt
&ndre udviklingen, det har vi set
gennem tiderne, fortsatte hun.

Hun forklarede, at 70’ernes socialre-
form er faldet pa gulvet, sa viidager
tilbage i 50’erne med sagsbehandle-
re, der har darlig tid og udviser
manglende forstaelse, og der her-
sker en darlig tone pa socialkonto-
rerne.

— 70’ernes socialreform blev lavet i
hojkonjunkturer med manglende
arbejdskraft. Det medforte revalide-
ringsloven, sd handicappede ogsa
kunne komme i arbejde, man udvi-
dede barneforsorgen for at fa kvin-
derne pa arbejdsmarkedet, og ende-
lig fik vi en hel del indvandrere til
landet.

Vi troede ikke, vi kunne fa krise igen.
Lovgivningen var bygget til varig
hgjkonjunktur. S& oversd man gan-
ske vist prisen, som var stress, hur-
tig nedslidning, bern der trivedes
darligt og for stort pilleforbrug.

Sparken nedad

Da lavkonjunkturen kom, svingede
socialpolitikken, s& man nu ville for-
sgrge risikogruppen pa det lavest
mulige niveau i forhold til normal-
danskeren.

Det er lykkedes, at svaekke solidari-
teten i befolkningen. Jeg havde ikke
troet for 10 ar siden, at folk igen ville
sige, at arbejdslose ikke gider arbej-
de, og ikke troet at invalidepensio-
nister matte flytte p.gr.a. nabohetz.
Denne sparken nedad er et typisk
krisetegn. S& kan man sparge, om
den sociale forsorg er for dyr? Her
ma man sammenligne med andre
ting, og vi har jo rad til at serge for

6

Hanne Reintoft: — Ved varig hjaelp
fanges man i en fattigfeelde.

dem, der har behov. Vi ma ikke veaere
ofre for krisetanken, ikke veere for
beskedne og ikke sammenligne
med, hvordan de lever i Indien eller i
Ethiopien, men derimod sammen-
ligne med danske forhold.
Medierne har veeret dygtige til at
skrive om, hvor dyrt vort socialvee-
sen er —iszer Berlingske Tidende har
kart en helt usaglig kampagne. Man-
ge af jer har sikkert laest om damen,
der skulle have 86.000 kr. til tandbe-
handling, hvad Berlingske derimod
ikke skrev var, at hun fik afslag pd
ansegningen ...

1 1981 fik vi socialindkomsten, som
er et tungt og uanvendeligt instru-
ment, der rammer i flaang. Den er
dyr at administrere og er iseer gaet
ud over handicappede og bgrnefa-
milier. Jeg tror, den samtidig skal
vaere med til at fa kvinderne vaek fra
arbejdsmarkedet.

Hanne Reintoft opfordrede handi-
cappede til at veere opmaerksomme
pa §48. Den har ramt mange handi-
cappede hardt. — | bar protestere i-
mod, at man kan komme til at betale
fuld indkebspris for et hjaelpemid-
del, som man kun far til Ians. Det er
helt urimeligt.

Andeligt armod

Alle som lever pa pensionsniveau
ma protestere, nar det bliver sldet
fast, at eksistensminimum er mindre
end pensionen. Det er derfor et feel-
les anliggende, nar der skaeres ned.
| dag er ca. 100.000 danskere pé va-
rig hjaelp, dvs. de modtager 160-180
kroner ugentlig til sig selv og maske
et par born. Det giver ernaeringspro-
blemer, men samtidig ma man hu-

ske, at fattigdom er ogsa andelig
armod: Det ikke at have rad til at
have gaester, ikke holde avis, ikke
holde fedselsdag, ikke kunne betale
tandlaegen og derfor altid ga rundt
med tandsmerter.
Hanne Reintoft anbefalede i den for-
bindelse Gustav Johnsens bog »Den
sociale arvs onde cirkel« til laesning,
og kom ind pa, at felger af fattigdom
er, at man ikke har overskud til at el-
ske sig selv eller andre, at man ikke
evner at knytte andre til sig, og der-
for heller ikke kan give sine bgrn
keerlighed og varme. Det viser sig
med arene, som en stigende gruppe
ensomme gamle, som igennem livet
ikke har haft et normalt samspil med
andre mennesker.
P43 sin stille indtreengende made for-
talte Hanne Reintoft om felgerne af
at komme pé varig hjeelp: det er ak-
kurat at overieve fysisk. Der udvikles
en hablgshed, hvor man er fanget i
en fattigfaelde, som man ikke kan
komme ud af, man kan ikke genska-
bes som arbejdskraft og er ikke i
stand til at sendre noget selv, det
medforer reedsomme miljoer.
Der er en vist selvundertrykkelse
ved at tilhare en social risikogruppe,
men det er vigtigt at veere synlig og
ikke gemme sig, sd folk benzegter
eksistensen af arbejdslgse, enlige
modre osv., sagde Hanne Reintoft.
Hun udtrykte bekymring over, at der
i arbejdsloshedskasserne har sne-
get sig et anviselighedsbegreb ind,
hvor kassererne, stempler folk som
ikke veerende til radighed for ar-
bejdsmarkedet. ®g hun advarede
mod, at den, der efter §48 gar hjem-
me for at passe et sygt barn, ikke
kan f4 dagpenge fer vedkommende
ved selv at have skaffet sig 3 mane-
ders arbejde har bevist, at hun er til
rddighed for arbejdsmarkedet, og
det er en ret umulig sag i vore dage.
Hun kom ind pa at handicappedes
fortrinsret til arbejde ikke er det pa-
pir veerd, det er skrevet pa, men alli-
gevel skal det genoplives sa det ikke
gar i glemmebogen. Hun naevnte og-
sa det urimelige i, at arbejdsgivere
far hgjere tilskud til langtidsledige
end til revalidenter, da det ger det
endnu svaerere for handicappede at
fa jobs.

(fortseettes neeste side)

(fortsat fra forrige side)
Hygge-nygge tilskud til
ldre

Hun fortalte om en eeldre-konferen-
ce arrangeret af socialministerieret,
hvor otte dejlige eeldre mennesker
havde fortalt om deres indholdsrige,
spaendende liv. — Men dem, der har
det rigtig skidt, de gemmer sig, og
det er i virkeligheden dem, det dre-
jer sig om, sagde Hanne Reintoft, og
haevdede at mange hygge-nygge-til-
skud til eeldre i virkeligheden blot
skjuler de reelle nedskaeringer pa
omradet.

—Vores pensionister rammes af ned-
skaeringer pd hjemmehjaelpen, pa
plejehjemmenes driftsudgifter og
nednormering af piejehjemsbyggeri
og det sidste er dog ikke sa slemt,
hvis det sa blot erstattes af en ud-
bygget dognpleje.

Hendes rad til tilhgrerne var, at vi
ma alle engagere os, aktionere og
rejse tvivl om det, vi hgrer. — Vi ma
hgre dobbeltheden i det, der bliver
sagt og tenke over, hvad der ligger
bag ved. Og hun kom med det bar-
ske eksempel, at nar det offentlige
taler om selvaktivitet hos gamle, sa
betyder det rat og brutalt, at hjem-
mehjaelpen skaeres vaek og de ma
gore tingene selv.

Vores opgave er ogsa at vende den
nuveerende sociale udvikling. Selv-
om vi skal begynde forfra med 60’er-
ne, s mé vi selv belyse vores behov
og ikke gentage fejlen med det én-

strengede system. Kommunerne bar
ikke have monopol pa det sociale
system, sluttede Hanne Reintoft.

Mgnsterbrug

Ved den efterfglgende debat spurg-
te en tilhgrer om det hele nu ogsa
var s& negativt, som Hanne Reintoft
havde fremlagt. Hun gav som svar et
eksempel pa en kvinde, der havde
skrevet et brev, om at hun var meget
taknemmelig over at vaere kommet
pa varig hjaelp: — Min mening om det
er, at man har lov til at stille starre
krav. Man skal ikke bgje nakken sa
meget, og veere glad for sa lidt, det
er for kuet en holdning. Samtidig
anferte hun at lovgivningen i Dan-
mark dog ikke er veerre, end at den
kan bruges, hvis man har fantasi og
smidighed.

Hun sagde videre, at en kommune
ikke skal vurderes pa et »manster-
brug« med en muskelsvindramt, der
bor i eget hus og har dagnpleje, selv
om det er meget interessant, men
derimod p4, hvordan den behandler
lille gra fru Jensen, der er enke, og
har darlig ryg, sa hun ikke kan arbej-
de.

Brug for keerligere
samfund

En af tilh@rerne naevnte, at skilsmis-
se-procenten hos aegtepar med han-
dicappede born er meget hoj. Forael-
drene nar heller ikke sa hgit til tops
karrieremaessigt. To beviser pa, at

Bornene tog i Tivoli

De omkring 30 bern pa landsmgdet
fulgte deres eget program mens for-
eldrene var til made.

De var hele lardag med bus til Ko-
benhavn og havde nogle herlige ti-
mer i Tivoli, hvor de prevede en
mangde ting. Bornepasserne havde
delt dem i grupper pa 4-5 stykker og
gik sa rundt med dem i den gamle
have.

Om aftenen var der barneteater for
born og voksne. Teaterbutikken op-
forte »Hansen og Larsen«, som var
et opbyggeligt stykke om en spej-
derdreng, der mader en tidligere eu-
ropamester i boksning, der i dag bor
alene ude i skoven. Spejderdrengen
er stukket af hjemmefra, fordi han
har faet taersk af sin far, da han har
spillet fodbold i haven og er kommet
til at sparke alle hovederne af geor-
ginerne. Slutningen pa stykket var
abent, og barnene fik lov at spille
med og lade stykket ende, som de
nu syntes, det burde ende. Det endte

pa sl

lykkeligt.

lykkeligt, faderen lovede at lave sin
mensterhave om til fodboldbane for
hele kvarterets unger ...

Ind i mellem lavede bernene ting i
vaerkstedet, og saerlig om sendagen
lod mange sig lokke ned i det store

det er en belastning med et handi-
cappet barn.

Hanne Reintoft gav ham ret og sag-
de, at mange eegtepar desveerre ikke
har overskud til hinanden. Det kan
delvist l@ses ved aflastningsordnin-
ger, men problemerne kan ogsa
skyldes, at man medes og forelsker
sig i hinanden og gifter sig. Nar man
sa far et handicappet barn, sa kom-
mer det maske farst frem, at man
har helt forskellig sorgmanster. De
lukker sig maske begge inde og far
ikke talt ud om tingene, og det er
den lige vej til skilsmisse.

— | et keerligere samfund, hvor vi
stotter hinanden noget mere, kunne
vi hjaelpe de foraeldre. Hun tilfajede,
at integration er det rigtige: — Det er
noget makveerk med handicappede i
pensionistiejligheder, med mad pa
matten og den gennemfarte ensom-
hed, s& er det bedre med nogen at
skandes med.

En anden tilharer roste Hanne Rein-
tofts brevkasseprogram pa P1, »Hvad
er min ret og hvad er min pligt« og
sagde, at han forst havde faet inter-
esse for det, da hans kone var blevet
syg, og de havde faet nogle proble-
mer.

Hanne Reintoft takkede for kompli-
menten og sagde lidt bittersedt, at
det jo er meget argerligt, at vi ikke
forstar hinandens problemer, for vi
selv er ramt.

Sos

Bornene skulle selv spille slutningen af teaterstykket. De fik det til at ende

udenders swimmingpool.
Bornepasserne gjorde et stort arbej-
de og magtede at fa de mange for-
skellige barn til at opleve nogle be-
givenhedsrige dage.




Forsog med CPAP viser at det gavner,
vejrtraekning og kredslob

Bade vejrtreekningen og kredslabet
blev bedre hos de Duchenne-dren-
ge, der har brugt CPAP-systemet.
Det fortalte 1. reserveleege Gunnar
Johannsen i sit foredrag pa Muskel-
svindfondens landsmade.

Han har sammen med tre andre faet
statte af Muskelsvindfonden til den
videre forskning af respiration hos
muskelsvindpatienter.

| sit foredrag kom Gunnar Johann-
sen ind pa de forskellige apparater
der findes:

CPAP-systemet betyder Continu-
ous Positive Airway Pressure (Kon-
stant positivt tryk), og ved at bruge
det, far man hjzelp til indanding og
modstand ved udanding.

Peep-systemet kan man lave selv
ved hjzlp af en slange og en eddike-
dunk med vand. Man ander ind al-
mindeligt og puster ud igen gennem
slangen og ned i vandet, der giver en
modstand pa udandingen. Dermed
bliver lungerne mere luftfyldte, nar
man skal til at &nde ind igen, og det
a@ger deres storrelse og elasticitet.
Modstanden reguleres med vand-
mangden.

RMT-masken er en maske med ens-
retterventiler, hvor man har mod-
stand pa bade ind- og udanding.
Ventilernes sterrelse bestemmer,
hvor meget modstanden skal vaere.
P& baggrund af sit foredrag har Gun-
nar Johannsen skrevet en artikel om
forsegene med CPAP-systemet:

Muskelsvind giver ofte
vejrtreekningsproblemer

— I de sidste par ar er der lavet nogle
undersogelser, der har haft til for-
mal at se, om man kunne bedre vejr-
treekningsproblemerne hos perso-
ner med Duchennes muskeldystrofi.
Det har drejet sig om at undersege
effekten af behandling med sdkaldt
modstandsandingsapparatur (CPAP).

Muskeldystrofi er en arvelig sygdom,
der i vekslende grad involverer alle
legemets tveerstribede muskler. For
eller senere pavirkes ogsa vejrtraek-
ningsmuskulaturen. Dette betyder
vaesentlige gener i form af manglen-
de hostekraft og slimophobning. Det
vil igen sige, at selv banale forkelel-
ser ofte ender med lungebetaendel-
se. Det er karakteristisk, at vejrtraek-
ningen er overfladisk og hurtig. Det-
te betyder, at flere afsnit af lungerne
ikke bliver fyldt tilstraekkeligt med
luft, og i sidste konsekvens, at afsnit-
tet »klapper« sammen, og sdledes
ikke deltager i det ngdvendige luft-
skifte. Det er yderst vanskeligt at fa et
sammenfaldent lungeafsnit fyldt
med luft igen. Man kunne sammen-
ligne et sadant sammenfaldent lun-
geafsnit med en ny ballon, der skal
bleeses op. Det er yderst vanskeligt at
fa det forste stykke blaest op, men
herefter gar det nemmere. Det synes
derfor logisk, at hvis man kan undga
disse sammenfald af lungevaev, vil

Mikkel demonstrerer her peep-sy-
stemet, som man selv kan lave af en
eddikedunk og en slange.

vejrtraekningen vaere mindre besvae-
ret.

Forsog med 15 Duchenne-
drenge

Vi har erfaring fra patienter indlagt
pa hospitalet med kronisk bronkitis.
Denne patientgruppe har haft veeldig
god effekt af behandling med CPAP,
og hvis denne patientgruppe be-
handles forebyggende med CPAP,
har de veesentlig feerre indlaeggelser,
og deres slimproblemer er betydeligt
formindskede.

Vi mente derfor, at der muligvis kun-
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Evald Krog og Kirsten Laursen de-
monstrerer her CPAP-systemet, som
giver hjselp til indanding og mod-
stand pa& udéanding.

ne vaere effekt af en sddan forebyg-
gende behandling med CPAP af per-
soner med muskeldystrofi. Nar man
skal lave sddanne undersggelser, er
det vaesentligt, at forsegspersoner-
ne ligner hinanden (med hensyn til
vejrtraekningen) sa meget som mu-
ligt. Vi valgte derfor personer med
Duchennes muskeldystrofi i alderen
10 til 18 ar, idet vi vidste, at der i den-
ne gruppe ofte er vejrtreekningspro-
blemer.

Der deltog i alt 15 drenge, heraf blev
8 behandlet med CPAP i 3 til 4 mane-
der, idet de blev opfordret til at an-
vende apparaturet mindst tre gange
dagligt (morgen, middag, aften)ifem
minutter. De andre syv drenge tjente
som sakaldt kontrolgruppe, det vil
sige, at de ikke blev behandlet med
CPAP, men fik deres normale fysio-
terapi og andre vanlige behandlin-
ger.

Til at belyse en eventuel effekt af be-
handlingen blev der for forsggsstart
foretaget en lungefunktionsunder-
sogelse. Denne blev gentaget efter
forsegsperioden. Herudover blev
forsegspersonerne spurgt, om der
havde veeret nogen effekt at spore,
og om der havde veeret storre episo-
der med slimproblemer.

Glade for CPAP-systemet

Efter alle forsegspersoner var un-

dersogt de planlagte to gange, blev
resultaterne opgjort og sammenlig-
net (behandlet statistisk). Det viste
sig, at der var en bedring af evnen til
at tage dybe andedrag i gruppen,
der var behandlet med CPAP. | den-
ne gruppe var der ogsa flere, der
spontant berettede om en bedring af
slimproblemerne, specielt var det
lettere at fa klaret ophostningen af
slim om morgenen. Flere af forsegs-
personerne blev s& glade for appa-
raturet, at de, hvor det var muligt, fik
et i hjemmet til fortsat hjzelp.

Som det fremgar, er det kun bevist,
at denne behandling har effekt hos
personer med Duchenne typen af
muskeldystrofi, men i gjeblikket un-
dersoges effekten hos andre muskel-
dystrofi-typer. Deterendnufortidligt
at sige noget om resultaterne her.

Gavnede ogsa kredsigbet
Samtidig med den beskrevne under-
sogelse testede vi virkningen af CP
AP-behandling pd kredslgbet, idet ti
af de ovennaevnte forspgspersoner
ved forste forsegsdag fik malt hjer-
tets pumpeevne.

Fra andre, der er blevet behandlet,
ved man, at der ved brug af CPAP
kan komme en beskeden negativ
virkning péa hjertets evne til at pumpe
blod rundt i kroppen. Denne bivirk-
ning viser sig i praksis som en sort-
nen for gjnene, nar man begynder at
ande i CPAP-apparaturet. Vi vidste
ikke om noget lignende var tilfaeldet
hos vores frivillige, hvorfor vi ville
kontrollere hjertets pumpefunktion,
for de blev sendt hjem med appara-
turet. Vi ville gerne undga egentlige
gener.

Det viste sig meget overraskende, at
hjertet tvaertimod blev stimuleret
gunstigt og arbejdede bedre. Man

Keld prover en RMT-maske (respirations-muskel-traener), som giver mod-
stand pa bade ind- og udanding.

kunne naesten tale om en vis kondi-
effekt.
Som en samiet konklusion pé de to
naevnte undersggelser kan man sige,
at CPAP har en gunstig effekt pa
vejrtraekningen og kredslgbet hos
personer med Duchennes muskel-
dystrofi.

Gunnar Johannsen

Bliver man afthaengig?

Der var god spoargelyst efter Gunnar
Johannsens indlaeg. En tilharer ville
gerne vide om alle typer muskel-
svindpatienter far vejrtreekningspro-
blemer, og fik svaret at alle vil kunne
fa det men pa meget forskellige tids-
punkter. Det kan helt sikkert siges at
alle korestolsbrugere kan fa vejr-

treekningsproblemer, og skal veere
opmaerksomme pa det.

Kan man blive afhaengig af disse
apparater, ville en anden vide.

— Nej, kun positiv afhaengig, for-
staet pa den made, at man ikke afla-
ster lungerne men derimod fylder
dem med mere luft, hvilket forstraek-
ker dem, sa de bliver mere spaendsti-
ge og bade kan spaendes mere ud og
treekkes mere sammen. Desuden far
man bedre al slimen op og dermed
far man det ogsa bedre, lod Gunnar
Johannsens svar.

— Klapper dele af lungerne lettere
sammen, hvis man har en rygskaev-
hed, lad et spagrgsmal.

—Ja, i og med at omradet far min-
dre |uft er der aget risiko for at det
klapper sammen, sagde foredrags-
holderen.

Sos

Ritzau-telegram medforte TV-optraeden

To gange lerdag formiddag den 28.
maj blevettelegramomMuskelsvind-
fonden laest hgjt i timeradioavisen.
Telegrammet var udsendt over Rit-
zaus bureau, og blev ogsa gengivet i
flere dagblade efter madet.
Telegrammet lad i sin helhed:

»For mindre patientgrupper som f.
eks. muskelsvindramte har udvik-
lingen af saerforsorgen til amterne
vaeret intet mindre end en ulykke;
sagde landsformand Evald Krog lor-
dag pa Muskelsvindfondens lands-
mode. Pa vores Vejlednings- og Be-

handlingscenter oplever vii stigende
grad, at amterne holder patienterne
hjemme i eget sygehusvaesen, sagde
Evald Krog.

Han afviste kategorlsk argumenter
om, at amterne selv er i stand til at
give patientgruppen en tilfredsstil-
lende behandling.

—Det er helt klart et forseg pa at hol-
de behandlingsudgifterne inden for
det enkelte amt nede uden hensyn til
den klare forringelse, vore medlem-
mer udsaettes for, sagde formanden.
Han lagde ikke skjul p&, at hvad han

kaldte amternes indbildte selvtil-
straekkelighed truer behandlings-
centrets eksistens.

— Men vi vil keempe med naeb og klgr
for at bevare og udbygge det enorme
fremskridt, centret har betydet for
folk med muskelsvind, sagde Evald
Krog.«

Et efterspil pa telegrammet var, at
Preben Heide fra Dagens Danmark
interviewede Evald Krog om VB-cen-
trets for tiden noget dystre fremtid.
Det blev sendt mandag den 6. juni.




Ny formand gnsker VB-Centret

overfort fra amterne til staten

VB-centrets nye bestyrelsesformand
er den 43-arige kontorchef i Han-
delsbanken, Per Bendix.

Per Bendix har hidtil arbejdet mere
bag kulisserne, idet han i sma to ar
har fungeret som radgiver for Mu-
skelsvindfondens gkonomiudvalg.
Her har han veeret med til at udvikle
tanken om mere langsigtede gkono-
miske losninger, saledes at Muskel-
svindfonden ved at investere kan fa
et afkast, som kan rette op pa den
nuvaerende gkonomi og senere vaere
basis for udviklingen af et Forsk-
nings- og Behandlingsinstitut for
muskelsvindramte. Et resultat af
denne strategi har vaeret planerne
om sommerland pa Sjeelland.

14 amtslige arbejdsgivere
Nu har Per Bendix imidlertid indvil-
get i at ga mere direkte ind i arbejdet
omkring Vejlednings- og Behand-
lingscentret. Her har problemerne
med amterne efterhanden tarnet sig
op. Der er besvaer med at fa kautio-
ner for behandlinger af klienterne
hjem, og bestyrelsen er udtrykt pa al-
mindeligt dansk godt traet af at have
14 amter som arbejdsgivere. Der er
altid problemer med nogle af dem,
og flere gnsker helt forskellig proce-
dure omkring betalingen af udforte
behandlinger.

Per Bendix’s bud p4, hvordan pro-
blemet lases, er at overfare det til en
statsopgave i privat regi. For ham er
VB-Centrets arbejdsopgave med en
lille og sveert handicappet gruppe en
naturlig statslig opgave, selv om ud-
viklingen med saerforsorgens ud-
lsegning til amterne pa det seneste
har vaeret decentralisering.
Midlerne til at opna dette mal skal
vaere den aktive og lige-pa-og-hardt
politik, hvor vabnet skal vaere argu-
menternes styrke. Han er allerede
gaet i forhandlinger med Indenrigs-
ministeriet, som VB-Centret hgrer
under som privat sygehus, og han
har ogsa kontaktet Socialministeri-
et.

Opgaven forventes Igst pa
et ar

Det er Per Bendix's agt at udtraede

10

Kontorchef Per Bendix er ny for-
mand for VB-Centret. Han forventer
problemet med amterne lost inden-
for et &r.

af VB-Centrets bestyrelse nar hans
opgave er udfert, hvilket han haber
bliver i labet af et &r:

—Jeg opfatter dette som VB-Centrets
kerneproblem, der farst skal lgses.
Naturligvis er der ogsa andre proble-
mer, som jeg ma saette mig indi. Men
nar denne opgave er udfort, vil jeg
overlade pladsen til andre, der har
mere naturlige forudseetninger for at
overtage opgaverne, siger han.

Per Bendix er ikke personligt invol-
veret i handicapspergsmal, men har
efter mange ar som aktiv borger in-
teresseret sig for almennyttig virk-
somhed, sasom flygtningeforhold
og unges boligforhold — han er for-
mand for Kollegiekontoret i Arhus,
som er et administrations- og bygge-
selskab. Desuden er han kasserer og
medlem af bestyrelsen i Pindstrup
Centret, og fik derigennem kontakt
til Evald Krog og Muskelsvindfon-
den.

Tidligere medliem af Folke-
tinget

Med til billedet harer ogsa, at Per
Bendix i to perioder har siddet i Fol-
ketinget for Det Konservative Folke-
parti. Det var i 1966-68 og 1971-75.
Siden har han ikke vaeret politisk ak-
tiv.

Disse mange aktiviteter har medfart
en fantastisk stor beraringsflade. Ef-
ter kort tids samarbejde, far man ind-
trykket af at Per Bendix stort set ken-

der Gud og hver mand. Selv siger
han, at de mange sociale relationer
er hans kapital; som han har opdyr-
ket og nu kan dykke ned i — og i
denne sammenhaeng: til stor gavn
for VB-Centret.

Hoijtflyvende
— P& Muskelsvindfondens repreesen-
tantskabsmede sagde formanden
for gkonomiudvalget, Niels Abild-
gaard, om dig, at de ting, som andre
end ikke turde teenke pd, synes du er
helt jordnaere lgsningsmuligheder.
Er du mere hejtflyvende end andre?
— Jeg ved det ikke. Jeg har ageret sa
kort tid i VB-Centret, men jeg er da
gennem mit arbejde med Pindstrup
Centret stadt pd en indledende ho-
vedrysten.
— Som sa er aflest af anerkendende
nik?
— Det er da heldigvis sket, og det
haber jeg ogsé vil ske for VB-Cen-
trets vedkommende. Ikke for aner-
kendelsen selv, men til gavn for VB-
Centret og problemernes Igsning,
siger Per Bendix.

Sos

Seminar for
ortopaader

Med det formal at gore den ortopee-
diske behandiing af muskelsvindpa-
tienter bedre og mere ensartet arran-
gerer Muskelsvindfonden i novem-
ber et to-dages seminar for ortopae-
der og deres naermeste samarbejds-
partnere som bandagister, ergo- og
fysioterapeuter.
Muskelsvindgruppen er en meget lil-
le og spredt patientgruppe, og deter
sveert for den enkelte ortopaed at fa
tilstreekkelig med erfaring i denne
gruppe. Det medferer desvaerre at
patienterne kan fa forskellige oplys-
ninger om, hvilken behandling de
skal have. Desuden var det gnskeligt,
at der var mere ensartede retningsli-
nier for det rigtige tidspunkt for fore-
byggende ortopeedisk behandling
og bandagering og instruktion og
kontrol af patienterne.

Pa seminaret skal deltagerne gen-
nemga spidsfodsdannelse, hvordan
det forebygges, behandles og kon-
trolleres bade hos gaende og kare-
stolsbrugende patienter, kontraktu-
rer over hofteled samt forebyggelse
af rygskaevheder.

Formen bliver foredrag, panel- og
plenumdiskussioner.

Seminaret har faet velvillig stotte fra
Krista og Viggo Petersens Fond samt
Arhus Oliefabriks Fond for almene
formal.
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Muskelsvindfondens
arsberetning 1982

Oplysning

Muskelsvindfonden lancerede i 1982
et nyt slogan, som vi forsgger at fa
slaet fast i den brede befolknings be-
vidsthed. »Muskelkraft Ja Tak«, ly-
der det.

Vores flittigt benyttede tegner, John
Parkins, har tegnet den lille Tarzan-
dreng, der haengerienlianisin kore-
stol med et sejrssikkert smil. Vi sy-
nes, motiv og slogan giver udtryk for
den optimisme og humor, som er
kendetegnende for Muskelsvindfon-
den.

Den nye slogan blev trykt pa 10.000
selvklzebende emblemer og da de
kebenhavnske S-toge samt bussel-
skaberne i en raekke storre danske
byer har stillet gratis skilteplads til
radighed for Muskelsvindfonden,
har vi faet lavet et par tusinde bus-
skilte med det nye slogan.

Tre klicheer med teksten »Muskel-
kraft Ja tak. Ger Muskelsvindfonden
staerk. Giro 901 11 10« har gaet pa
turne pa nogle af landets posthuse,
hvor de blev brugt i forbindelse med
poststempling af breve. Poststemp-
lingen fortsaetter ogsa i hele 1983.

MUSKELKRAFT
JA TAK!

Gor Muskelsvindfonden
staerk! Giro 9011110

Poststemplet, som gar pa turné pa
landets posthuse.

Landsmede pa Pindstrup
Centret

Landsmedet 1982 spreengte alle
rammer. Der var rekordtilslutning,
nemlig 140 deltagere.

Store Bededag var programsat som
debatdag, og her lagde Oluf Lauth
ud med et foredrag om handicap-
politisk profil.

Derefter fortalte en repraesentant fra
FDM om handicappedes rejsemulig-
heder i Nord- og Midttyskland.

Om aftenen fik et panel fra Vejled-
nings- og Behandlingscentret lejlig-
hed til at redegare for de projekter,
de har igang.
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Lordag formiddag startede det e-
gentlige landsmode med landsfor-
mand Evald Krogs mundtlige beret-
ning for 1981, der var Muskelsvind-
fondens hidtidige rekordar.

Ved valg til repraesentantskabet kom
to nye ind. Det var tidligere direktor
for Jydsk Telefon, civ.ing. R.V. Rel-
sted og idraetslaerer Fl. Westh, Den
Jyske Ildraetsskole. De erstattede o-
verlaege Ole Bentzen, Statens Hore-
central, og direktar J.H. Bro-Jergen-
sen, Superfos.

Praesidenten for sammenslutningen
af europaiske muskelsvindorgani-
sationer, EAMDA, er for tiden dan-
skeren Bruno Mansson. Han oriente-
rede palandsmgdet om det europae-
iske samarbejde.

Nye foldere

Tegneren og grafikeren John Par-
kins, der har tegnet Muskelsvindfon-
dens logo, har i en ny folder om Mu-
skelsvindfonden leget videre med
det lille M og gjort det til en raekke
sma figurer. De blev lanceret pa en
ny folder om Muskelsvindfonden.
Der var haftet et girokort ved folde-
ren, og det har vist sig at veere en god
ide. John Parkins star ogsa bag en
anden ny folder med Muskelsvind-
fondens vedteegter. Begge foldere
indgar i vores oplysningspakke, som
sendes til interesserede.

Bogen om totalbehandling
Takket vaere gkdnomisk stette i form
af en produktibnsgaranti fra Egmont
H. Petersens Fond, kunne Muskel-
svindfonden i '82 udgive bogen om
totalbehandling. Bogen, der er pa
engelsk, har titlen »Totalmanage-
ment in Muscular Dystrophy«, og
bygger pé et internationalt seminar,
som Muskelsvindfonden arrangere-
de i 1979.

Bogen koster kr. 115,- og seelges
gennem Muskelsvindfondens sekre-
tariat.

Hjzlpemiddel-ide-
konkurrence katalog

| 1981 udskrev Muskelsvindfonden
en idekonkurrence omkring hjaelpe-
midler. Alle kunne deltage i konkur-
rencen, hvor det gjaldt om at bidrage
med en god ide indenfor hjeelpemid-
delomradet. Det eneste krav til ideen
var, at den ikke matte veere markeds-
fart som hjalpemiddel.

Egmont H. Petersens Fond gav oko-
nomisk stette til konkurrencen og til
trykning af saertillaegget. Heri bleven
reekke af de bedste ideer praesente-
ret i ord og tegninger/fotos.
Muskelsvindfondens konkurrence
fik bl.a. som resultat, at en raekke
nord- og midtjyske Lionsklubber i
slutningen af ‘82 og i begyndelsen af
‘83 afviklede en konkurrence efter
samme model. De brugte den samme
tekst i deres folder, og Muskelsvind-
fonden var behjalpelig med at sam-
menseaette en kvalificeret dommerko-
mite, hvoraf nogle af medlemmerne
var gengangere fra Muskelsvindfon-
dens konkurrence.

Landsmedesnak (Foto Mogens Laier).

Daglige henvendelser

En stor del af Muskelsvindfondens
oplysningsarbejde bestar i at sende
materiale ud efter personlige, telefo-
niske eller skriftlige henvendelser fra
skoler, institutioner og enkeltperso-
ner.

Vihar lejet videoband og plancheud-
stillingerne ud flere gange. Sidst-
naevnte har faet Danmarks Biblio-
teksforenings »bla stempel« og er
blevet tilbudt samtlige biblioteker.
Desuden har vi haft en del besag pa
Muskelsvindfonden og VB-centret.

Foredrag
Efter landsformand Evald Krogs al-

- vorlige feerdselsuheld matte han ryk-

ke naesten et halvt ar ud af arbejds-
kalenderen. Det betod at han ikke var
ude at holde foredrag i farste halvdel
af 1982.

Senere pa aret talte han dog sa for-
skellige steder som Den sociale hgj-
skole, Vejle Sygeplejeskole, Rotary i
Neestved, Nordisk Neevn, Th. Langs
Seminarium m.fl.

Ogsa andre aktive medlemmer gar
ud og holder foredrag og er pa den-
ne made med til at udbrede kendska-
bet til Muskelsvindfondens arbejde.

Nyt fra Muskelsvindfonden
Saedvanen tro kom der fire numre af
tidsskriftet Nyt fra Muskelsvindfon-
den i lobet af 1982.

Indholdetvar prasget af Muskelsvind-
fondens aktiviteter som rejser, pro-
jekter, moder, kurser og fremtidspla-
ner. Bervaren reekke faste rubrikker i
hvert nummer som forbruger-nyt,
boger, teknisk hjsrne, EAMDA-nyt og
nyt fra lokal- og interessegrupperne.

Arsskrift

Som noget nyt blev arsskriftet 1981
for Muskelsvindfonden og VB-Cen-
tret trykt pa off-set. Det var tillaeg i
tidsskriftet og blev trykt i 2000 ekstra
eksemplarer,somblevbrugtilobet af
aret i forbindelse med oplysningsak-
tiviteter og fondsansegninger.

Stand pa Forsorg ’82
Muskelsvindfonden fik en stand stil-
lettil raidighed pa den arlige forsorgs-
messe i Herning i maj. Den var udsty-
ret med vores plancheudstilling, dias-
serien »Keld har muskelsvind«, der
kerte non-stop og videobandet om
Muskelsvindfonden og VB-Centret.
Endelig var der en del skriftligt mate-
riale, som interesserede kunne fa
med hjem og studere.

Standen var bemandet med terapeu-
ter fra VB-Centret og to civile vaerne-

pligtige.

Myastheniagravis seminar
65 myasthenikere og deres paroren-
de madtes til et to-dages seminar i
Bella Centret i Kebenhavn den 30.-
31. oktober. Der var orientering fra
VB-Centret, gruppearbejde og fore-
drag ved 1. reservelaege Finn Som-
nier, Rigshospitalet, og socialrad-
giver Mette Damgaard.

Myasthenia gravis-arbejdsgruppen
arrangerede seminaret, der var det
andet af sin art her i landet.

Sexologi-seminarer

En arbejdsgruppe med en tidligere
civil vaernepligtig, leege Niels Anton
Rasmussen, i spidsen har arrangeret
to sexologi-seminarer i februar og
oktober.

Malet med seminarerne var at opret-
te en art radgivningsgruppe for per-
soner med en fysisk invaliditet. Med-
lemmerne i rddgivningsgruppen skal
vaere handicappede og ikke-handi-
cappede — maske ogsa folk fra soci-
al- og sundhedsveasnet, som har in-
teresse for en sa&dan radgivnings-
opgave.

Indsamling

Det var indsamlingsmaessigt ikke sa
godt et ar for Muskelsvindfonden.
Derfor matte vi i 1982 indse, at vi
ikke kan fortsaette med forst at op-
stille et budget, hvor gnsker og ud-
gifter remses op, og derefter kigge
pa, hvordan vi far indteegtssiden til
at se lige sa lovende ud. | stedet ma
vi have nogle flere faste indteegter,
faste forretninger. Der kom igennem
kontakten til kontorchef Per Bendix,
Handelsbanken, nye ideer frem om-
kring, hvordan disse faste forret-
ninger kunne realiseres.

Fonds og legater

Der var flere overskridelser af bud-
gettet i 1982, men én af dem var
ganske positiv, nemlig posten »bi-
drag fra legater og fonds«. Her har
vi med taknemmelighed modtaget
megen hjelp og statte til en lang
raekke presserende projekter og ny-
anskaffelser.

Kontingent

En medlemsforening er ingenting
uden sine mediemmer. Skaren er
stabil, og der er kommet mange nye
til i lebet af aret. Vi holdt kontingen-
tet uaendret pa de 75 kroner. Med-
lemmerne modtager tidsskriftet Nyt
fra Muskelsvindfonden fire gange
arligt.

Anne Grete og Band spillede i Ride-
huset en lun lys sommernat.

Koncerter

Muskelsvindfonden er blevet den
store koncertarrangor. Szerlig det
arhusianske musikliv blev praeget af
Muskelsvindfondens arrangemen-
ter.

Neevnes kan to hektiske aftener i
Ridehuset under sommerens hede-
bolge, hvor iseer Anne Linnet Band
fik publikum helt op pa kogepunktet.
Den 9. oktober var der samme sted
koncert med Repeat Repeat og Tony
Ellis Babatunde. Et verdensnavn
kom til Arhus da Muskelsvindfonden
var koncertarrangor: Cliff Richard
optradte 13. oktoberi Vejlby-Risskov
Hallen for en udsolgt sal.

Julemaerke

Y’'s Men’s Club Nordstjerne i Arhus
tog initiativ til at udgive et Arhus-ju-
lemaerke og en del af overskuddet
gik til Muskelsvindfonden. Der blev
indkebt et myometer for pengene.
Det bruges til at male muskelkraft
hos personer med meget svag mu-
skelkraft.

Arhus Festuge

Det blev nok sa meget en markering
som et direkte indsamlingsarrange-
ment, da Muskelsvindfonden havde
to boder opstillet pa Telefontorvet i
Arhus i Festugen, september 1982. |
den ene bod var der tombola, mens
der fra den anden blev soligt pita-
bred. Boderne var bemandet af Son-
ja og Knud Larsen, personale fra
sekretariatet og medlemmer af Arhus
Lokalgruppe.

Julemarked i Kebenhavn
Nikolaj Plads i Kabenhavns hjerte
var omdannet til gammeldags torve-
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Muskelsvindfondens gule tombolavogn har veeret i alle kroge af landet.

(Foto: Hans Wessing).

plads i julemaneden. Blandt de man-
ge handicaporganisationer, som
havde opstillet en bod var ogsa Mu-
skelsvindfonden. Sonja og Knud
Larsen solgte ngdder, knas og jule-
gaver.

Aktion Selvhjeaelp

Det var pa vejen hjem fra Freiburg ad
den kedelige tyske autobahn, at E-
vald Krog udtaenkte ideen med Ak-
tion Selvhjeelp. Aktionen gar ud p3,
at udnytte skattefradraget og traskke
gaver til velgarende arbejde fra pa
sin selvangivelse.

Alle medlemer, der enten selv havde
muskelsvind, eller var forseldre til
bern med muskelsvind, fik opfor-
dringen om at sende f.eks. kr. 1.000. |
altkom der 47.450 kr. ind. Etimpone-
rende resultat.

Tombolaturne

Sonja og Knud Larsen kan deres
Danmarks-geografi ganske godt ef-
terhanden. Der er med turneen i
1982 snart ikke den krog af landet,
de ikke har bessgt med Muskel-
svindfondens gule tombolavogn.

i

|

Lions Klubber

Muskelsvindfonden har i flere om-
gange haft et saerdeles godt samar-
bejde med Lionsklubberne. | 1982
sendte vi en generel ansggning ud til
en rekke Lionsklubber. Den blev
peent modtaget og responderet. Des-
uden sendte vi en forespergsel ud
om et samarbejde omkring banko-
spil. Det resulterede i en kontakt til
Lions Club i Grenaa, der i 1983 vil
arrangere et bankospil med den
navnkundige Banko-Carl. Det forha-
bentlig store overskud er gremaerket
Muskelsvindfondens arbejde.

Kommuner og
Pengeinstitutter

Ogsa bidragene fra kommuner og
pengeinstitutter var et keerkomment
tilskud til Muskelsvindfondens ar-
bejde. Disse sma og store bidrag hil-
ses med gleede, fordi de ikke er gre-
meerket saerlige projekter, men kan
bruges til at daekke Muskelsvindfon-
dens Igbende driftsudgifter, som er
nodvendige for at f& det hele til at
kare.

Rank Xerox gav os brugsretten over en kopimaskine. Fra venstre Evald Krog,
Frantz Neumann, Ole Fi. Christensen og Poul Brannum.
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Forskning

Duchenne Projektet
Egmont H. Petersens Fond hari 1982
bevilget kr. 125.000 og Sygekasser-
nes Helsefond kr. 81.000 til en inter-
viewundersgogelse om drenge med
Duchennes muskeldystrofi og deres
parorende.

Lederen af undersggelsen er cand.
paed.psych. Gunnar Bang Larsen.
Han vil interviewe 70 drenge og de-
res familie, leerere og behandlere.
Formalet med undersegelsen er at fa
foresget viden om, hvorledes nye
tvaerfaglige behandlingsformer kan
etableres, og evt. med tiden fa opret-
tet en psykologisk radgivning og vej-
ledning pa baggrund af den viden,
der bliver indsamlet under projektet,
som forventes afsluttet i 1985.

Korset

Sa langt tilbage som i 1978 patog
Muskelsvindfonden sig pa et EAM-
DA-mede sammen med den svenske
organisation, RBU, at undersege
problemerne omkring korset og sco-
liose (rygskaevhed).

Siden da har lsege Annette Liebach
Jensen lavet en pilotundersogelse.
Formalet var at vurdere effekten af
de hidtil anvendte korsetter hos mu-
skelsvindpatienter og samtidig fa et
udgangspunkt for en videreudvik-
ling af et bedre korset.

Arsagen til rygskeevheder hos mu-
skelsvindpatienter er stadig ukendt,
og udformningen af et korset er i det
store og hele overladt til den enkeite
bandagists erfaringer og feerdighe-
der.

Annette Liebach Jensen foreslar, at
der laves et testkorset samt at der
nedsaettes en arbejdsgruppe besta-
ende af forbrugere og forskellige
professionelle. Det er tanken, at Mu-
skelsvindfondens nye projektleder,
Erland Winterberg, skal koordinere
denne tveerfaglige arbejdsgruppes
aktiviteter.

Moiré-projektet

Med Moiré-metoden kan man maéle
begyndende rygskaevhed efter en
betydelig mere billig og ufarlig méade
end rontgen.

Projektet blev i 1982 taget op af to ci-
vile vaernepligtige, leegerne Frank
Kristensen og Henrik Elbrend. Der
mangler stadig ekonomisk grundlag

o _

for at fortsaette det og udvikle syste-
met, sa det kan tages ianvendelse pa
VB-centret. Imidlertid er det tanken,
at fysioterapeut Birgit Steffensen,
der har faet en halvtids forsker-stil-
ling pa Muskelsvindfonden, skal ta-
ge dette projekt op blandt flere an-
dre.

Korestolsprojektet

Det er snart en gammel nyhed, at
Muskelsvindfonden star bag udvik-
lingen af en ny korestol. | 1982 blev
der indgaet en udviklings- og licens-
aftale mellem Ergo-Dan og Muskel-
svindfonden omkring produktion af
en el-korestol til voksne.
Ergo-Danvariforvejenigang med at
udvikle en barnekgrestol, og vil kun-
ne bruge den som et veaesentligt
grundlag, nar de skal til at udvikle en
korestol til voksne.

Projektleder Erland Winterberg, hvis
len financieres af Egmont H. Peter-
sens Fond, skal som én af sine ar-
bejdsopgaver fungere som konsu-
lent pad det fortsatte udviklings
arbejde af kerestolen.

Forskningstermin 1982

Det leegelige bedemmelsesudvalg,
som er nedsat til at vurdere de ind-
komne ansggninger til Muskelsvind-
fondens arlige forskningstermin, be-
star af professor dr.med. Bent de
Fine Olivarius (formand), professor
Aage Juhl Therkelsen, chefpsykolog
Alice Theilgaard og overlaege Svein
Vestermark. Der blev givet stotte til
fem ansa@gere, som delte kr. 60.000,-
mellem sig.

Det er en beskeden indsats Muskel-
svindfonden hermed har gjort pa
forskningsomradet, men den er alli-
gevel med til at rette forskernes in-
teresse og opmaerksomhed hen pa
den relativt lille gruppe med en neu-
romuskulaer sygdom.

Vejledning og
behandling

Vejlednings- og Behand-
lingscentret

Selv om Vejlednings- og Behand-
lingscentret (VB-centret) blev en
selvejende institution i 1980, sa er
det daglige samarbejde mellem VB-
Centret og Muskelsvindfonden sta-
dig lige udbygget. Muskelsvindfon-
den yder i det daglige administrativ,
politisk og skonomisk bistand til VB-
Centret.

Ergo-dan pa Fyn er i gang med at udvikle en bornekorestol, som vil danne
grundiag for Muskelsvindfondens lsenge ventede el-korestol til voksne.
(Foto: Annett Mohr Jensen)

Det kniber fortsat med at fa kautio-
ner hjem fra en reekke amter, og det
til trods for at de selvsamme amts-
kommuner har tilsluttet sig overens-
komsten mellem Arhus Amtskom-
mune og VB-Centret, og til trods for
fagligt veldokumenterede behov for
VB-Centrets behandlingsindsats.
Muskelsvindfonden har i flere kon-
krete tilfaelde gaet ind og vaeret den
udfarende kraft overfor de kautions-
vaegrende amter, og har da ogséa
gennem mundtlige og skriftlige for-
handlinger opnaet positive resulta-
ter.

Det var i 82’ bl.a. tilfeeldet med Son-
derjyllands Amtskommune, hvor der
farst blev forhandlet med amtsborg-
mester Kresten Philipsen, og senere
var der mede pa Senderborg Syge-
hus med en reekke involverede over-
leeger og sygehusinspektor Tage
Hansen. Fra Arhus deltog overlaege
Ole Hein-Sprensen, laege Annette
Liebach Jensen, Evald Krog, Jette
Mpgller og Birgit Steffensen fra VB-
centret.

Resultatet for mgdet var, at man na-
ede frem til en forstaelse omkring

det fremtidige samarbejde, og des-
uden sendte Sgnderjyllands Amts-
kommune senere en check for udfor-
te behandlinger fra 1978 frem til 1980.
Disse penge havde medlemsforenin-
gen lagt ud, fordi det er Muskelsvind-
fondens princip, at ingen klient skal
afskeeres fra den nedvendige be-
handling, fordi vedkommende tilfael-
digvis bor i en amtskommune, der
ikke vil betale. | det omfang, det har
veeret muligt, har Muskelsvindfon-
den derfor ogsa i 1982 betalt for be-
handlinger, som VB-Centret ikke har
kunnet opna kautionsdaekning for.

Kebenhavns Kommune
Efter forhandlingerne med Sender-
jyllands Amtskommune er gdet pa
plads, er der nu kun problemer med
Kobenhavn Kommune, der har sta-
tus som en amtskommune.

Hertil blev der i 1982 rettet nogle u-
formelle henvendelser med henblik
pa, at de ogsa skal tilslutte sig over-
enskomsten mellem VB-Centret og
Arhus Amtskommune pa lige fod
med de ogvrige amter.

Det er habet, at aftalerne med Ko-

Muskelsvindfonden yder i det daglige administrativ, politisk og ekonomisk
bistand til VB-Centret. Her er Klavs Bach ved at blive Ioftet op pa behand-

lingsbriksen. (Foto: Mogens Laier).




benhavns Kommune vil komme i
stand i 1983.

Arhus Amt beskar budget-
tet — trods velvilje

Arhus Amts sygehusudvalg besegte
den 7. oktober 1982 VB-Centret og
Muskelsvindfonden.

Her blev de orienteret om VB-cen-
trets arbejde og virkeomrader og
horte om behandlingsformer og isser
om kautionsproblemerne. P4 modet
blev der givet udtryk for, at VB-Cen-
tret kunne forvente en 13% stigning
af budgettet i 1983 i forhold til 1982.
Det blev fra sygehusudvalgsforman-
dens side understreget, at denne for-
ogelse skulle ses pa baggrund af, at
naesten alle selvejende institutioner i
amtet skulle indskraenke i 1983.
Denne gjensynlige velvilje til VB-
Centret varede dog kun kort. Arhus
Amtskommune meddelte kort efter
medet, at amtets andel i VB-Centrets
budget for 1983 ville blive beskaret
fra kr. 430.000 til 350.000, at amtet
ikke lzengere ville deekke klienternes
transportudgifter til og fra Klinik for
Fysioterapi, men at der skal seges
deekning hos bopelskommunen,
samt at man aendrede proceduren
for kautioner saledes, at der ikke me-
re fra amtets side blev givet en ram-
mebevilling, men at VB-Centret frem-
over skal spge kaution for hver ene-
ste behandling. Dette sidste har givet
en gget administrativ byrde for VB-
Centret, da Arhus Amtskommune
tegner sig for 1/3 af behandlingerne.

Dakning af familiekurser
Familiekurserne, som arrangeres af
VB-Centret pa Pindstrup Centret har
sa stor social og psykologisk betyd-
ning for de deltagende familier, at
det er helt naturligt at holde fast ved
denne tradition.
Muskelsvindfonden har gennem
fondsmidier daekket deltagernes op-
hold og forplejning ved de tre fami-
liekurser i 1982.

Daekning af nyt inventar og
forskningsarbejde
Amtskommunernes betaling for be-
handling daekker kun VB-centrets
basisdrift og ikke nyanskaffelser el-
ler udskiftning af behandlingsud-
styr. Heller ikke den fortsatte forsk-
ning og udviklingsarbejdet pa VB-
Centret bliver betalt via amtskom-
munerne.

Derfor forseger Muskelsvindfonden
at leve op til en af sine formalspara-
graffer omkring statte til vejledning
og behandling af folk med en neuro-
muskulaer sygdom. Det sker i denne
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der varmt vand i Plejecentret Mollestien i Arhus.

forbindelse bl.a. ved at sege fonds
og legater om midler til disse helt
nedvendige tilfgrsler til VB-Centrets
drift og til at realisere forskningspro-
jekter.

Centerfunktionpa Sjeelland
Forseget med at etablere en fast VB-
Center funktion pa Polioinstituttets
fysiurgiske klinik glippede i 1982.
Derfor var det negdvendigt at se pa
andre muligheder. Med baggrund i
arbejdet i 1982 bliver det efter al
sandsynlighed muligt at fa en fast
klinik- og VB-Centerfunktion pa
Sjeelland.

Bassinterapi i Arhus

Hver mandag eftermiddag er det mu-
ligt for muskelsvindpatienter i Arhus
at fa bassinterapi i 34 grader varmt
vand i plejecentret Mpllestien. Det er
en terapeut fra Klinik for Fysioterapi,
som giver behandlingen.

Institut

Den overordnede malsaetning for al
arbejde pad Muskelsvindfonden og
VB-Centret er etableringen af et
Forsknings- og behandlingsinstitut
for folk med muskelsvind. Planlzg-
ningen har veeret igang i flere ar.
Heldigvis bliver terapeuterne pa vVB-
Centret gennem deres daglige arbej-
de med klienterne bade dygtigere og
klogere, og det er ogsa arsagen til, at
ideerne omkring instituttet i 1982 er
taget op pany og blevet revideret.
Instituttet er et mal for VB-Centrets
udvikling, men det er ikke en fast
storrelse, tvaertimod skal og bliver
malet og indholdet justeret i takt
med den eogede viden omkring be-
handlingsstrategi.

Der ligger et byggemodent areal i
Vejlby ved Arhus klar til instituttet.
Det er stillet til radighed af Arhus
Kommune. Imidlertid blev overtagel-
sen stillet i bero til 1. januar '83, og
den er siden forlzenget til 15. oktober

1983. Forst skal nemlig alle samar-
bejdsmuligheder afklares.

Sammen med Sclerose-, og Spasti-
ker og Polioforeningen samt reprze-
sentanter fra Arhus Kommune har
Muskelsvindfonden forsogt gennem
en reekke mader at afklare mulighe-
derne for et faelles institut-projekt.
Hver forening har gjort opmaerksom
pa sin klientgruppes behov og den
pnskede behandling. Disse ting er
nedfaeldet i en rapport, der peger pa
et feelles-projekt pa 10.000 kvm.

De involverede foreninger har tem-
melig forskellige intentioner og tra-
ditioner omkring klientindsats, og
derfor fremgar det ogsa af rappor-
ten, at de fysiske rammer bliver fael-
les ejendom, mens hver forening su-
vereent korer sine egne funktioner
omkring behandlingsarbejdet.
Arbejdet er nu der, at der er nedsat
en bestyrelse, hvori Muskelsvindfon-
den har to pladser. Evald Krog og
Marius Byriel er udpeget af Muskel-
svindfondens bestyrelse til at besast-
te disse pladser. Denne bestyrelse
skal finde frem til detendelige grund-
lag for et feellesprojekt.

Dette institut vil selvsagt kraeve me-
get store okonomiske midler, somer
af nogle dimensioner, det i disse ti-
der kan veaere vanskeligt at realisere.
Muskelsvindfonden har da ogsa un-
der alle forhandlinger forbeholdt sig
ret til at arbejde videre pd sit eget
projekt og arbejde videre med andre
samarbejdsmuligheder.

Egmont H. Petersens Fond har ogsa
tilgodeset Muskelsvindfondens in-
stitutplaner. Det har givet sig udslag-
i, at vi den 10. december '82 fik bevil-
get to ars lan til en projektleder, der
skal arbejde pa Muskelsvindfonden
fra den 1. maj 1983. En af hans op-
gaver bliver at ga aktivt ind i forar-
bejdet omkring instituttet. @vrige ar-
bejdsopgaver er bl.a. karestols- og
korsetprojekterne.

—— b

Internationalt
samarbejde

EAMDA

bestyrelsesmode

Da den nye preaesident for den euro-
pexiske samarbejdsorganisation,
EAMDA, er danskeren Bruno Mans-
son, var det naturligt, at Muskelsvind-
fonden var veert ved det forste EAM-
DA bestyrelsesmode efter hans valg.
Mgadet blev holdt 5.-7. marts i Keben-
havn, og her blev strukturerne lagt til
en ny og mere progressiv linje for
EAMDA’s arbejde.

Arsmode i Freiburg

Den nye linie slog allerede igennem
i EAMDA'’s arsmeade i Freiburg i sep-
tember, hvor den vesttyske organi-
sation var veert. Fra Danmark deltog
Evald Krog og Anita Kruse fra besty-
relsen, Hanne Bech Jensen, Myas-
thenia gravis gruppen, og Sas Kjeld-
sen, Muskelsvindfondens sekreta-
riat.

Ved den officielle generalforsamling
i EAMDA blev Foreningen for Mu-
skelsyke i Norge og Neurologiskt
Handikappades Riksférbund i Sve-
rige optaget som medlemmer. Bel-
gien blev udmeldt p.gr.a. manglen-
de aktivitet og kontingentindbeta-
ling. EAMDA har i dag 13 medlems-
organisationer.

Nordisk mode i Sverige
For at udnytte den feelles nordiske
mentalitet besluttede de nordiske
medlemmer af EAMDA at medes og
diskutere faelles mal og behov. Den
svenske forening, NHR, var indby-
der til medet i Godteborg, hvor der
var deltagere fra den anden svenske
organisation, RBU, fra Norge og
Danmark. Det blev besluttet at holde
et arligt nordisk mede, og blandt de
presserende emner er fysioterapi for
voksne og respiration. Malet er at fa
lavet et seminar om disse emner.

Landsmgde i Norge
Landsformand Evald Krog og sekre-
taer Gerda Bang Larsen fra VB-cen-
tret deltog i landsmedet i Forenin-
gen for Muskelsyke i Norge.

Sin unge alder til trods — et &r — er
foreningen aktiv og med vidtgdende
planer for fremtiden. Bl.a. ensker
man efter dansk forbillede, at opret-
te et center for muskelsvindpatien-
ter. De danske deltagere gav pa mo-

EAMDA'’s bestyrelse er fra venstre vicepraesident Bengt Olsson, Sverige,
oraesident Bruno Mansson, Danmark, vicepraesident Ysbrand Poortmann,
Holland og sekretzer Dawn Murrell, England. Fzellessproget til maderne er
engelsk.

det en grundig orientering om, hvor-
dan det danske VB-center korer, og
gav nordmaendene en fornemmelse
af de problemer og taktikker, der lig-
ger bag realiseringen af VB-centret.

Nordisk Naevns mode i
Oslo

De sma handicapgruppers proble-
mer var emnet for Nordisk Naevns
made i Oslo kort for jul. Fra Muskel-
svindfonden deltog Evald Krog og
Jette Moller.

Handicamp 82 i Pindstrup
Centret
Muskelsvindfonden var praktisk or-

ganisator af en ungdomslejr i som-
meren 1982. Rotary Danmark stod
som indbyder og var den glade giver
af opholdet for de 60 deltagende un-
ge handicappede og ikke-handicap-
pede fra ni europeeiske lande.
Deltagerne, der var mellem 16 og 25
ar, havde to meget aktive uger, hvor
de arbejdede med emner som ud-
dannelse, bolig, kammerater, kaer-
lighed, humor, selvsteendighed og
meget mere.

Socialpolitisk profil:

Handicappolitisk udvalg
Det er en stor og uhandterlig stor-
relse at arbejde med en organisa-
tions handicappolitiske profil. lkke
desto mindre var det arbejdsopga-
ven for det nedsatte udvalg, handi-
cappolitisk udvalg.

Udvalget holdt en raekke moder i le-
bet af aret, og forsegte at fa hold pa
de omrader, hvor man decideret kun-
ne udrette noget og stotte VB-Cen-
tret, f.eks. klagesager, som var gaet i
hardknude. Et begreb, som ambu-
lance-tjeneste i den slags sager, blev
fodt. Samtidig besluttedes det, at
man vil falge nye lovforslag indenfor
socialomradet ngje, og evt. saette ind
med stotte eller protest overfor in-
volverede politikere.

Ga med tjeneste

| forbindelse med lukningen af Sjel-
lebro-lejren i oktober 1982, ophorte
forsagsordningen med Ga med tje-
neste. Den var for handicappede, der
pnskede at fa stillet en ledsager til
radighed, nar de skulle udenforhjem-
met, pa beseg, i teatret, pa indkeb
m.v. Arhus Kommune arbejder nu
med muligheden af at finde et pleje-
hjem el.lign. i kommunalt regi, hvor
civile veernepligtige til brug for Ga
med tjenesten kan udstationeres.
Ordningen savnes af mange handi-
cappede.




Lokal- og
interesse-
grupperne:

Kolding lokalgruppe
Kolding lokalgruppe arrangerer mar-
cher som traekker folk til fra et stort
omrade — sagar ogsa fra Nordtysk-
land.

»Hvordan bruger man de menneske-
lige ressourcer i en nedskeerings-
tid? « var emnet, som byraddsmedlem
Gunhild Due talte om ved et offent-
ligt made den 2. november. Evald
Krog viste lyd/dias-serien »Keld har
muskelsvind« og fortalte om Muskel-
svindfondens arbejde.

Kebenhavns lokalgruppe
Kobenhavns lokalgruppe havde 24.
marts et megde med overlaege Jens
Andersen, Keobenhavns Amtssyge-
hus i Herlev. Han fortalte om lunge-
funktionen hos muskelsvindpatien-
ter og om nye terapeutiske mulighe-
der herunder bl.a. CPAP-systemet.
Overlaege Hein-Serensen og fysiote-
rapeut Birgit Steffensen deltog ogsa
i madet, der havde samlet 50 menne-
sker.

Etlys i morket er slogan for Roskilde-
fetivallen, hvor lokalgruppen havde
en bod med helsekost og frugt. Om-
kring 55.000 potentielle kunder var
til stede ved festivallen.

Der var hvervning af nye aktive med-
lemmer til lokalgruppen, da der blev
holdt »Sporg Evald — aften« den 17.
november pa Redovregard. 40 spor-
gelystne medlemmer madte op og
fik indbyrdes lejlighed til at udveksle
synspunkter og erfaringer. Medet re-
sulterede ogsa i, at der blev dannet
en basisgruppe for voksne med mu-
skelsvind.

Naestved lokalgruppe
Naestved lokalgruppe er gode il
tombola og bankospil. Der har vaeret
bankospil i Everdrup Forsamlings-
hus den 28. november, og i den var-
me sommertid arrangerede gruppen
tombola i Naestved, Ringsted og Vor-
dingborg.

Arhus Lokalgruppe
Medlemmerne har deltaget i Ride-
huskoncerterne og bemandede pita-
boden under Arhus Festuge.

Et af medlemmerne, Hanne Sgren-
sen, er Muskelsvindfondens reprae-
sentant i naerradioprojektet, Radio

Ved Arhus Festuge havde Muskelsvindfonden tombola og pitabod opstillet
pa Telefontorvet. (Foto: Mogens Laier).

Arbus. Hun har aktivt deltaget i for-
arbejdet til dette spsendende forseg.

Ungdomsgruppe

Det var det dansk-hollandske ung-
domsseminar i 1981, der startede
planerne for en ungdomsgruppe i
Muskelsvindfondens regi. Pa lands-
medet 1982 modtes en gruppe af
unge for farste gang. De slog fast, at
de ikke er nogen politisk udbryder-
gruppe, men derimod blot en ar-
bejdsgruppe, der gnsker at hjaelpe
og stette hinanden.

Der blev holdt en weekend i oktober
pa Juelsminde Vandrehjem, hvor
fremtidsplanerne blev konkretiseret
noget mere. De indbefatter bade
samtalegrupper/studiekredse rundt
i landet, oplysningsarbejde i form af
foredrag pa hajskoler og gymnasier,
sommerlejre og flere weekend-mo-
der.

Organisation:

VB-Centrets
repraesentantskab
Muskelsvindfondens repraesentant-
skab genvalgte regnskabschef Peter
Dahl Jensen og stud.psyk. Anita Kru-
se til at repraesentere sig i VB-Cen-
trets repraesentantskab, mens politi-
assistent Orla Kruse blev nyvalgt i
stedet for arkitekt Vagn Heyer. De
gvrige reprasentanterer cand.psych.
Ruth Andersen, laege Anton Ohrt
Nissen og overlaege Henning Sund

Kristensen, der forst er pa valgigen i
1983.

Kontaktudvalgsmoder

Der blev holdt to moder for lokal- og
interessegrupperne i det forlgbne ar.
Det forste blev holdt i annekset pa
Egmont Hajskolen i Hou, det nzeste
made var pa Pindstrup Centret.
Her var det iseer planlaagningen af
aktiviteter i 1983, der dominerede
dagsordenen. Deltagerne kom med
mange fine forslag til indsamlings-
og oplysningsaktiviteter.

Skema til nye medlemmer
Nye medlemmer far som noget nyt
umiddelbart efter deres indbetaling
tilsendt et sporgeskema.

| skemaet skal de gare rede for arsag
til medlemsskab og bliver spurgt, om
de vil hjelpe med til at skaffe nye
medlemmer.

Personale

Civile veernepligtige er fortsat en vee-
sentlig del af personalestaben pa
Muskelsvindfonden. Vi siger goddag
og farvel til et par stykker i lebet af
aret, og har vaeret utrolig heldige
med at fi unge meget interesserede
udstationeret hos os.

Den gvrige del af personalet mé be-
tegnes som meget stabile, her har
der ikke veeret udskiftninger. Det
drejer sig om sekretariatschef Mari-
us Byriel, bogholder Lis Thomsen,
sekretser Jens Sohn Christensen og
journalist Ses Kjeldsen.

Ved saerlige arrangementer sasom
koncerter blev der trukket pa hjeelp
udenfor huset.

l,

P& Muskelsvindfondens klinik for fysioterapi behandles muskelsvindpatienter

fysiurgiske sygdomme. (Foto: Hans @stergard).

Arsberetning 1982 for Vejled-
nings- og Behandlingscentret

Vejlednings- og
Behandlingscentret
Vejlednings- og Behandlingscentret
(VB-centret) er en selvejende institu-
tion med status som privat sygehus.
VB-Centret har siden 1980 haft over-
enskomst med Arhus amtskommu-
ne. VB-Centrets drift financieres ifol-
ge denne overenskomst gennem en
af amtskommunerne ydet takstmees-
sig betaling pr. behandlingsenhed.
Disse behandlingsenheder har i 1982
vaeret usendret fra tidligere:
Hjemmebesag, tvaerfaglige mader,
VB-Centerkontakter, VB-Centerte-
rapeuts deltagelse ved undersagel-
ser pa hospital og familiekurser.
Betalingstaksten og VB-Centrets
budget og regnskab godkendes af
sygehusudvalget i Arhus amtskom-
mune. VB-Centrets ydelser udfares
farst efter forud indhentet kaution
fra klientens hjemamtskommune.
Med hensyn til VB-Centrets financie-
ring har man i 1982 pd flere fronter
meerket den gkonomiske stramning

inden for sygehussektoren. Visse
amtskommuner er saledes generelt
blevet tilbageholdende med hensyn
til at ville betale for udenamtslige be-
handlinger. VB-Centret har til trods
herfor gnsket sa vidt muligt at fast-
holde det hidtidige serviceniveau
over for klienterne. Dette har i visse
situationer medfart, at man reeit har
ydet flere behandlingsenheder, men
kun har kunnet opna amtskommu-
nal betaling for een behandlingsen-
hed. De nedenfor anforte behand-
lingsstatistikker er opgjort pa basis
af bevilgede kautioner og ma sale-
des laeses med det forbehold, at tal-
lene reelt deekker over en storre ar-
bejdsindsats end tallene fra 1981.

Personale

VB-Centrets  personalenormering
har i 1982 veeret uzendret fra sidste
halvdel af 1981. De to fysioterapeut-
stillinger har veeret besat med Birgit
Steffensen (heltids-) samt Kirsten
Laursen og Karin Andersen (begge

fra Arhus Amt, samt folk med andre

halvtids-). De to ergoterapeutstillin-
ger harveaeret besat med Merete Stolt-
ze (halvtids-) samt Jette Moller og
Lene Sarensen (begge 3/4tids-). Me-
rete Stoltze har hele 1982 haft orlov;
det herved opstaede vikariat har dels
vaeret besat med socialradgiver Inge
Gibskov — dels veeret deekket ind af
Jette Maller og Lene Serensen. Som
sekretaerer er ansat Gerda Bang Lar-
sen og Anne-Lise Olesen, begge pa
halv tid. Som tidligere har der tit Cen-
tret veeret knyttet en civil veerneplig-
tig, dog kun i arets forste halvdel.
VB-Centrets laegelige konsulent har
i november 1982 opsagt sin stilling til
1/1-1983.

Muskelsvindfondens klinik
for fysioterapi

Pa klinikken, som lokalemaessigt og
administrativt er tilknyttet VB-Cen-
tret, arbejder syv praktiserende fy-
sioterapeuter og en praktisk med-
hjeelp. Klinikkens fysioterapeuter be-
handler en stor del af de muskel-




svindpatienter, som bor i Arhus amt.
Desuden behandles en del barn med
andre typer af svaerere fysiske han-
dicaps. Klinikken modtager dog og-
sa patienter med »almindelige« fysi-
urgiske sygdomme.

De generelle nedskaeringer indenfor
social- og sundhedssektoren har og-
sd kunnet meerkes i klinikken. Lae-
gerne er mere tilbageholdende med
henvisninger, og patienternes egen
andel af betaling for behandling er
steget, saledes at flere patienter ikke
har rad til at modtage behandling.
Klinikkens terapeuter har ogsai 1982
deltaget i undersegelser pa fysiur-
gisk afdeling pa Arhus Kommuneho-
spital af de muskelsvindpatienter,
som de pagaeldende har i behand-
ling.

VB-Centrets arbejde

Der har i 1982 vaeret en tilgang pa 76
nye klienter, sammenlignet med 45 i
1981. Af de 76 nye kommer 33 fra
Sj=ellandsomradet. Der har saledes
i 1982 veeret en stigning i efterspargs-
len pa VB-Centrets ydelser fra Sjeel-
landsomradet, hvilket har medfort
en betydelig rejseaktivitet for tera-
peuterne.

Hjemmebesgg

1980 1981 1982
Ergoterapeut 39 48 79
Fysioterapeut 21 49 85

Som det ses af tallene, er der sket
en betragtelig stigning i antallet af
hjemmebesag i 1982. VB-Centret an-
ser fortsat hjemmebesogene som et

af de vigtigste behandlingstilbud, ik-
ke mindst i forbindelse med den for-
ste kontakt med nye klienter. Tera-
peuterne far herigennem den bedst
mulige baggrund for en samlet vur-
dering af klientens situation, og kii-
enten kan tale om sine problemer i
vante omgivelser. Ofte kombineres
hjemmebesoget med et tveerfagligt
mode, i disse tilfeelde vil denne kom-
binerede ydelse kun vaere registreret
som »tvaerfagligt mode«.

Tveerfaglige moder

1980 1981 1982
Ergoterapeut 41 40 43
Fysioterapeut 27 28 38

Ved tvaerfaglige mader samles sa
vidt muligt samtlige de behandlere
fra social-, sundheds- og skolevae-
sen, som har med en bestemt mu-
skelsvindklient at gere, med det for-
mal at planlaegge og koordinere den
behandlingsmaessige og sociale ind-
sats, i reglen for et ar ad gangen.
Planlsegningen sker i samarbejde
med klienten, respektive foraeldrene.
De tvaerfaglige meder betyder en ra-
tionalisering og en forbedring af det
ofte komplicerede sagsforlgb, der
udspiller sig i forbindelse med en
muskelsvindsygdom. Mgderne orga-
niseres i reglen af terapeuterne fra
VB-Centret og medfarer et laengere-
varende opfelgningsarbejde.
VB-Centrets terapeuter bliver hertil i
stigende omfang indkaldt som kon-
sulenter ved meder med/om perso-
ner med muskelsvind fra socialfor-
valtning, skole og lokalt sygehus.

Centerkontakter

En del klienter kommer pa VB-Cen-
tret med henblik pa udarbejdelse af
behandlingsprogram eller til kontrol
og revision af dette. Faldeti VB-Cen-
terkontakter er en folge af en hojere
prioritering af hjemmebesagene.

1980 1981 1982
Ergoterapeut 31 21 16
Fysioterapeut 45 73 46

Signaturforklaring:

FH: Fysioterapeut pa hjemmebesag.

EH: Ergoterapeut pa hjemmebeseg.

FC: Fysioterapeutisk behandling pa
Vejlednings- og Behandlingscen-
tret.

EC: Ergoterapeutisk behandling pa
Vejlednings- og Behandlingscen-
tret.

FK: Fysioterapeutisk deltagelse ved
speciall@geundersegelse pa Ar-
hus Kommunehospital.

OH: Fysio- og ergoterapeutisk del-
tagelse ved speciallazgeunderso-
gelse pa Ortopasdisk Hospital i Ar-
hus.

FOM: Fysioterapeutisk deltagelse i
moder med offentlige myndighe-
der (tveerfaglige moder).

EOM: Ergoterapeutisk deltagelse i
moder med offentlige myndighe-
der (tvaerfaglige moder).

FFK: Fysioterapeutisk behandling
pa familiekursus.

EFK: Ergoterapeutisk behandling pa
familiekursus.

FOHO: Fysioterapeutisk deltagelse
ved ortopadisk undersogelse pa
Odense Sygehus.

Behandlings- og klientoversigt

Amts-
kommune
Arhus
Viborg
Ringk;j.
Nordjyll.
Ribe
Senderijyll.
Vejle

Fyn

Kbh.s amt
Roskilde
Storstrem
Vestsjaell.
Fr.borg
Kbh.s komm.
Fr.berg komm.
Bornholm
Uden-amts
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VB-Centrets terapeuter giver ogsa gode rad ved valg af hjaelpemidler. Her ses
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Palle péa en tricykel med td-klips. Dog er sadlen sat for lavt.

Deltagelse i undersogel-
ser pa hospitaler

1980 1981 1982
Fysioterapeut, AKH 64 107 114

Ergoterapeut, AKH 41 96 65
Ortopaedisk Hosp.,
Arhus 15 56 54
Kebenhavns amts
sygehus, Herlev 1
Rigshospitalet 4

Optraeningsklinik-
ken pa Thorvaldsens-

vej,KebenhavnV. 3
QOdense Sygehus 3 4
OrtopaediskHosp.,

Odense 1 1 T

Der ses her et markant fald i den er-
goterapeutiske aktivitet ved Arhus
Kommunehospital. Dette skyldes
problemer med at opna kaution til
disse funktioner. Det er dog fortsat
VB-centrets opfattelse, at tilstede-
veerelsen af en terapeut ved hospi-
talskontrollerne er med til at forbed-
re den samlede behandling af klien-
ten, idet centerterapeuterne som
»gennemgaende« personer i sags-
forlabet far mulighed for at formidle
en koordination af de forskellige be-
handleres opgaver. Hertil kommer,
at det ofte vil vaere betryggende for
klienten at have en velkendt terapeut
med ved disse undersggelser. Ende-
lig giver disse ydelser en god mulig-
hed for udveksling af faglig viden,

sdledes at den ekspertise inden for
muskelsvindsygdommene, som ef-
terhanden samles pa VB-Centret,
bliver formidlet videre til gavn for kli-
enterne.

Familiekurser

|1 1982 er afholdt tre familiekurser: |
det farste kursus deltog ni familier,
og det henvendte sig til familier med
muskelsvindramte bern i skolealde-
ren.

Emner for kurset var: Fritidsmulig-
heder, boligeendringer — hjaelpemid-
ler, at leve en aktiv tilveerelse med
muskelsvind, lofteteknik, praktiske
ovelser og ernering.

Det andet kursus var et begynder-
kursus med elleve nye familier. Her
var emnerne: diagnostisering, hvad
er muskelsvind, hverdagen med mit
muskelsvindramte barn, hjaelpemid-
ler — boligeendringer — gkonomisk
stotte og fysioterapi.

Det sidste kursus var for unge men-
nesker med muskelsvind. Heri del-
tog 13 muskelsvindramte i alderen
15-22 ar med hjzeipere, foraeldre og
keerester.

Emnerne, der blev taget op, var bl.a.:
boligmuligheder, sygdomsgennem-
gang, fysioterapi, respirationspro-
blemer, ungdomsproblemer, sexua-
litet og Muskelsvindfondens ung-
domsgruppe.

Ungdomskurset er det forste kursus

af sin art. VB-Centret vil fremtidig
stile imod at afholde et arligt kursus
for voksne handicappede.
Familiekurserne bliver afholdt i sam-
arbejde med Muskelsvindfonden, som
hvert &r soger fondsmidler til deek-
ning af kost og logi pa Pindstrup
Centret, der ogsa i 1982 har veereten
velegnet ramme for disse aktiviteter.
Kurserne bygger péa princippet hjelp
til selvhjeelp, idet den enkelte familie
erfaringsmaessigt vil have stort ud-
bytte af at made andre i samme situa-
tion og fa lejlighed til at udveksle er-
faringer. Samtidig gives, som det
fremgar af emneoversigten, en kon-
kret undervisning, hvor indholdet til-
passes efter familiernes aktuelle be-
hov.

Samarbejdet med hospita-
lerne:

Samarbejdet med de kabenhavnske
hospitaler er i 1982 yderligere kon-
solideret. Saledes er der pa Rigsho-
spitalet pa neurologisk afdeling op-
rettet et behandlerteam, over for hvil-
ket VB-Centrets terapeuter har kon-
sulentfunktion.

Team’et bestar af specialister ved
neuromedicinsk afdeling, anzeste-
siologisk afdeling, ortopaedisk afde-
ling og fysiurgisk afdeling.
Behandling og kontrol af patienter
under 15 ar ligger i Kebenhavns-om-
radet endnu ikke i s& faste rammer.
| Fyns-omradet har den i 1981 ind-
gaede samarbejdsaftale fungeret til-
fredsstillende.

Samarbejdet med Arhus Kommune-
hospital, neurologisk afdeling (pro-
fessor, dr.med. B. de Fine Olivarius
og overlaege, med.dr. Ole Hein-So-
rensen) har veeret pavirket af overlze-
ge Hein-Serensens opsigelse af sin
stilling som VB-Centrets lsegekon-
sulent, idet dette har nedvendiggjort
en revision af den hidtidige samar-
bejdsaftale. Forholdene vedrorende
dette er endnu ikke helt afklarede,
det forventes dog, at neurologisk af-
deling fortsat vil koordinere et tvaer-
fagligt samarbejde pa Arhus Kom-
munehospital og Ortopaedisk Hospi-
tal. .

Indlagte patienter pa Arhus Kom-
munehospital:
1980 1981 1982

Kontrol 9 7 12
Nyindlagte 24 18 20
lalt 33 25 32

Skemaet viser indlaeggelser pa Ar-
hus Kommunehospital, neurologisk
afdeling, i forbindelse med hvilke VB-
Centrets terapeuter har ydet en be-
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Klient-oversigt
antal registrerede nye klienter
aktive klienter registreret

Amtskommune pr.31/12-82 i 1982
Arhus 73 15
Viborg 13 2
Nordjylland 35 4
Ribe 12 4
Ringkjgbing 23 7
Soenderjylland 16 3
Vejle 16 3
Fyn 15 5
Kabenhavns amt 28 14
Roskilde 9 4
Storstrom 20 4
Vestsjaelland 7 2
Frederiksborg 7 4
Bornholm 2 0
Frederiksberg kommune 1 0
Keobenhavns kommune 9 5
lalt 286 76

handlingsenhed. Det skal bemaer-
kes, at der har veeret en stor tilgang
af nye patienter ogsa i 1982.

Samarbejdet med amterne
VB-Centret har i samarbejde med
Muskelsvindfonden i 1982 haft for-
handlinger med Sgnderjyllands amt
og med lzeger pa Sanderborg Syge-
hus, hvilket har medfart en mere vel-
villig indstilling over for benyttelsen
" af VB-Centrets behandlingstilbud.
Problemerne med kautioner fraNord-
jyllands amt er stadig uafklarede,
man benytter sig dog af VB-Centret
i visse situationer.
Det gennemgaende indtryk er fort-
sat, at de fleste amtskommuner er
meget positive over for VB-Centrets
arbejde og bevilger de ansegte kau-
tioner.
VB-Centret havde i oktober 1982 be-
spg af det samlede sygehusudvalg
fra Arhus amtskommune med hen-
blik pa en orientering om VB-Cen-
trets arbejde. Modet forlgb fint, og
udvalgsmedlemmerne var generelt
interesserede og anerkendende.

Samarbejdet med Muskel-
svindfonden

VB-Centret har fortsat et taet dagligt
samarbejde med Muskelsvindfon-
den. Fondens sekretariatschef Mari-
us Byriel har i 1982 ydet en stigende
arbejdsindsats i VB-Centret pa det
administrative omrade. Muskelsvind-
fonden har i sommeren 1982 aflgn-
net to terapeuter i en maned med
henblik pa udarbejdelse af en bog
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om muskelsvind. Endvidere har man
arbejdet pa fra 1/1-83 at f& oprettet
en halv stilling som udviklingstera-
peut, betalt af Muskelsvindfonden.
Den naere kontakt med patientfore-
ningen er af vital betydning for VB-
Centret, ikke mindst fordi klienter-
nes problemer og behov herigen-
nem kanaliseres til VB-Centret.

Undervisning og oplysning
| 1982 har der syv gange veeret fysio-
og ergoterapeutelever fra skolerne i
Arhus, Holstebro og Esbjerg i een
eller flere dages praktik pa VB-Cen-
tret. Det er vigtigt, at de kommende
terapeuter har kendskab til de be-

handlingstilbud, som kan gives mu-
skelsvindpatienter, hvorfor under-
visning af elevefne og samarbejdet
med skolerne for fysio- og ergotera-
pi fortsat prioriteres hajt pa4 VB-Cen-
tret. — Lene Serensen underviste i
november maned pa ergoterapeut-
skolen i Holstebro.

VB-Centret har desuden haft besag
af andre behandlere (socialradgive-
re og fysioterapeuter), som selv ar-
bejder med muskelsvindpatienter,
og som derfor er interesserede i at
hare om behandlingsmuligheder for
denne patientgruppe.

| januar maned blev VB-Centrets an-
det lzererkursus afhotdt med stor til-
slutning.

»Danske fysioterapeuter« og »Ergo-
terapeutforeningen« afholdt i au-
gust maned deres andet kursus om
behandling af muskelsvindpatienter,
med VB-Centrets terapeuter som
faglige ledere.

VB-Centret og Muskelsvindfonden
havde en oplysningsstand p& »For-
sorg 82« tre dage i maj maned. Tera-
peuterne, som pa skift passede stan-
den, besvarede mange sporgsmal
fra kolleger og klienter.

| Igbet af aret har EAMDA-samarbej-
det resulteret i beseg fra Norge, Fin-
land, Tyskland og Holland af tera-
peuter, laeger og organisationsfolk,
som var interesserede i at vide mere
om VB-Centrets opbygning med
henblik pa at starte noget tilsvaren-
de.

P& kredsmeder i hhv. Arhus og Stor-
stroms amter for fysio- og ergotera-
peuter kom VB-Centrets terapeuter
med oplaeg om arbejdet pa VB-Cen-
tret.

| oktober maned deltog Lene Saren-

Skaev ryg er en af falgesygdommene ved muskelsvind, det gar ud over vejr-
treekningen og forebygges med korset.

sen og Kirsten Laursen i Myastheni-
seminar, hvor begge kom med op-
leg.

Herudover har VB-Centrets perso-
nale deltaget i oplysende mgder i
Muskelsvindfondens regi og i mader
vedrgrende samarbejdet med amter-
ne.

Kurser og moder for
personalet

Da VB-Centret er det eneste sted i
landet, hvor man udelukkende be-
skeeftiger sig med problemer i for-
bindelse med muskelsvindsygdom-
mene, er det kun meget fa inden-
landske kurser, der har noget at til-
byde VB-Centrets medarbejdere.
Det er derfor ngdvendigt, at vi ind-
henter ny viden og udveksler erfa-
ringer med terapeuter i udlandet.
Fra den 8.-13. marts 1982 var en
gruppe fra VB-Centret pa studietur
til England med det formal at se be-
handling af Duchenne-drenge med
gangstativer, samt at here om erfa-
ring med intensiv fysiurgisk behand-
ling af personer med muskelsvind i
forbindelse med 6-8 ugers indlag-
gelse, med henblik pa planlagning
af det kommende institut, og endelig
at udveksle erfaring og here om
forskningsprojekter fra Muskel-
svindteam’'et i Newcastle. Et par af
de forskningsprojekter, som VB-
Centret har beskrevet, blev ogsa
droftet med personer, som havde er-
faring pa disse omrader. Turen var
meget vellykket og gav inspiration til
det fremtidige arbejde p& omradet.
VB-Centrets og klinikkens terapeu-
ter dannede i 1982 en studiekreds
med henblik pa en ajour-foring af
viden inden for behandlingsomra-
det.

| oktober deltog Jette Moller i et
weekend seminar om sex, specielt
med henblik pa radgivning af fysisk
handicappede.

Den 29. og 30. oktober deltog Birgit
Steffensen og Jette Mgllier i et semi-
nar for fysioterapeuter fra EAMDA-
landene om fysioterapeutisk be-
handling af muskelsvindpatienter.

| november deltog Karin Andersen
og Lene Sarensen i et ét-dags kere-
stolskursus pa Hjeselpemiddelcentra-
len i Arhus.

Jette Moller har i arets lob deltaget i
flere moder i Muskelsvindfondens
handicappolitiske udvalg samt i
Muskelsvindfondens repraesentant-
skabsmeder og kontaktudvalgsme-
der.

VB-Centrets anstrengte akonomi og
det meget begreensede administra-
tive personale har medfert, at tera-

Pé& terapeuternes studietur til England besagte de hospitaler, hvor man med
held har forienget gangfunktionen i op til fire ar hos Duchenne-drenge ved
hjeelp af gangskinner.

peuterne specielt den sidste halvdel
af 1982 har deltaget i en del moder
om VB-Centrets gkonomiske grund-

lag.

Forskning

VB-Centrets terapeuter har hidtil
skaffet sig den viden, som er nadven-
dig for at kunne radgive patienter og
behandlere, gennem samarbejde
med andre behandlere inden- og
udenlands og gennem egne erfarin-
ger fra behandlingsarbejdet.
Efterhanden er der flere omrader,
hvor VB-Centret nu ligger inde med
starst erfaring og derfor selv méa
skaffe ny viden for at komme videre.
Terapeuterne har i 1982 startet med
at formulere en reekke forslag til pro-
jekter til forbedring af behandlings-
arbejdet. Projekterne er blevet be-
skrevet i fritiden, men har endnu ikke
kunnet gennemfares i arbejdstiden.

Folgende projekter blev beskrevet:
1. Udarbejdelse af en funktionsind-
deling af muskelsvindpatienter i
klasser efter deres feerdigheder.

2. Badevaerelsesindretning til mu-
skelsvindpatienter.

3. Moiré-fotografering til pavisning
af begyndende rygsksevhed.

Konklusion

VB-Centret har i 1982 anvendt en del
ressourcer pa bedre betjening af Ke-
benhavnsomradet. For at fa afviklet
dette arbejde mest rationelt satser.
man pa i 1983 af fa etableret en ud-
stationeret terapeut i Kebenhavn.
Generelt har VB-Centret i 1982 mzer-
ket en stigende interesse for og an-
erkendelse af det arbejde, der udfo-
res. Denne tendens manifesterer sig
ikke mindst i det store antal henven-
delser og forespargsler fra terapeu-
ter og sagsbehandlere vedrorende
muskelsvindpatienter. Samtidig har
vi kunnet konstatere en tydelig stig-
ning i tilgangen af nye klienter, 76 i
1982 sammenlignet med 45 i 1981.
Vi mener heraf at kunne tolke, at VB-
Centret har udfyldt et tomrum i det
etablerede behandlingssystem, og
at der fortsat er brug for en insti-
tution, der streeber mod en koordi-
neret indsats over for klient/familie,
sdledes at de eksisterende midler in-
den for social- og sygehussektoren
udnyttes bedst muligt.
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MUSKELSVINDFONDEN:

Resultatopgerelse for
aret 1982~

*NB: Opgerelsen deekker Muskelsvindfonden og ikke Vejlednings- og

Behandlingscentret
Spec.
nr.
INDTAGTER
Medlemskontingenter ................. ... ... 87.737
Bidrag ifelge ovenstaende specifikation .......... 760.767
Nettooverskud ved specielle arrangementer ...... 223.145
1 Andreindtegter .............. ... ... ..., 115.930
1.187.579
UDGIFTER
2 Oplysning ............... . _— 586.507
3 Forskning ... ... . e 272.169
4 Internationaltsamarbejde ....................... 46.013
5 Vejledningogbehandling ..................o0. 45.383
6 Medeudgifter .......... ... 84.330
7 Lenningerm.v. ... .. ....iiiiiiians 316.644
8 Indirekte omkostninger ................ 187.749
504.393
+ Administrationsbidrag:
VB-Center ................ 57.008
Overfort forskel-
lige projekter ............. 29956 86.964 417.429
9 Ejendommensdrift ......... ... ... ..., 46.840
Renteudgifter ...... .. ... .. .. i 7.902
10  Afskrivning:
Udlejede driftsmidler .............. 39.299
Kontorinventar og -maskiner ....... 1.404 40.703
1.547.276
RESULTAT(UNDERSKUD) ...........c.cvvvvnnnn + 359.697

der afholdes af egenkapitalen.

Specifikation over modtagne

bidrag i 1982

Fonds og legater

EgmontH.PetersensFond ............ ... .. ..ol 204.849
Finansministeriets Tipsfond ............. ... . ... ... ... 87.000
SygekassernesHelsefond ............. ... ..., 81.000
GrossererL.F.FoghtsFond ................................... 35.000
Rosalie PetersensFond ................ ... ... ... .0 ... 20.000
Feelleslegatet for Barnesanatorierne for Kebenhavn og Omegn 18.000
Ormslev Bernehjems Mindefond ............................... 14.500
Tuborgfondet .......... ... ... . 14.000
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Aage og Ulla Filtenborgs Fond af 8. novemyg,
Marie og M.B. RichtersFond ........... . . . . .. ... .........
LP.Lundslegat ... oo
J.L.Fohdet ... . i
Emmerik MeyersLegat ............coo0 L,
Sparekassen SDS Kobenhavn-Sjallands Cqyefond
Kreditforeningen Danmarks Fond for seerliyg formal
Carl Schepler og HustrusLegat ..........
Ver. Spierdystrofie Nederland ..........
De Spannjerske Legater ...............
A/SFehr&Co.'slegat .................
Radioens @nskekoncert, Giro413 .. ....
LinexFonden .........................
Frants RichtersFond ..................
Magasin DuNord’sFond ...............
Villiam H. Michaelsens Legat ...........
Harlang og Toksvig Fondet .............
Oticon-Fondet ........................
Arhus Oliefabriks Fond for AlImene Formal
Sparekassen NordjyllandsFond ........

Banker og Sparekasser

Sparekassen SDS Midtjylland .......... . . . ... .. .. .. ...,
Kjebenhavns Handelsbank, Privatbanken ¢g Den Danske Bank
Sparekassen Sydjylland ............ .
Provinsbanken, Arhus .................
Amtssparekassen, Odense .............
SparekassenHobro .............. .. ...
DjurslandsBank ......................
Morso Bank ...
Vendelbobanken ....... .. ..
Sparekassen Falster-@stlolland ........

Kommuner

Kebenhavns Kommune ................
Arhus Kommune ......................
GlostrupKommune ....................
Stevns Kommune ......... ... ... .. ...
Fakse Kommune . ....... ... i
Social- og Sundhedsforvaltningen, Svendlgrg
Farum Kommune ......................
BovKommune .............. ... ...
Ringsted Kommune ...................
Grindsted Kommune ..................
Helsinger Kommune ...................
Frederikssund Kommune ..............
Skibby Kommune .....................
Gladsaxe Kommune ...................
Norre AlslevKommune .............oo0
Holeby Kommune .....................

Ejby Kommune .................. ... ..
KageKommune ...
Holbzek Kommune .................... B
lkastKommune ...
Roskilde Kommune ....................

HolstebroKommune ...................

Marstal Kommune ..................... -

Organisationer og virksoml eder
Handicappede Borns Ferierejser ........
Jydsk Telefon .........................
De Danske Statsbaner, Modelbanepenge
Overskud ved Brevduetotalisatorflyvning ... . . . .. ..
Det Kebenhavnske Reassurance-Compagt j
HafniaHandIHand ....................

Loger og klubber

Lions Club, Sonderborg ...............
Lions Club,Alborg ............covvuus.
Lions Club, Skaevinge .................
Lions Club, Fuglebjerg .................

1.500
1.000
1.000
1.000
1.000
1.000
800
800
775
700
650
600

2.500
1.500
1.000
1.000

590.905

21.500

16.325

24.850

Lions Club, Vallensbaek .............. ... iiiiiiinns 1.000
Rebekka Loge nr. 62 »Marguerite« [.O.0.F. Kebenhavn .......... 1.000
Varna Palaeets Odd Fellow Logers JulekoncertiArhus ........... 1.000
Loge nr. 76, Asger Ryg, Ringsted ........... ... ... il 975
Logenr.85,FuUresgen ......... ...t 526
Naestved @stre Rotary Club . ... ... i 500
Arv

Jens Jorgen Allerup Larsen, Horsens ...........coiiiiiiiiiniininninns

Private bidrag over 500 kr.

Jargen Suhr . 1.100
DorritHinsch ........ ... ..o ... Hispassas e r s s s s s 1.100
Frantz NEUMANN .. ... .ot aiice e ees 1.100
AQSE ASMIUSSEN . oottt te ettt e e 1.100
Manon Lattichau ......... ... ... i 1.000
Klara JustSen ...t e 1.000
AsgerNielsen ... ... i 1.000
Svend Thyrestrup Olsen ............ciiiiiiirrirrrnnnrns 1.000
HolgerHansen ......... ... i iiiiiiiearaiineiinnines 1.000
Poul AMmentorp ... ... i e 1.000
AnNni KOCh ... . o i i e e S SRR 1.000
Orla KrUSE ..o e 1.000
SOreN JeNSEN .. ... 1.000
Preben Christensen . ....... ... ... i iiiiieanrrinnaenrns 1.000
CarloJensen ... ... e 1.000
JOrNJONNSEN ... .. 1.000
H.C.Pedersen ............... i iiiiiiiiiiinnnn b 1.000
Ruth Andersen ......... ... iiieeiiinaeaaanerrreanns 1.000
Bjarne Hansen .. ... ... ... .. i e 1.000
Henny Bach-Sorensen ......... ... uiiiririirrannnnnerernes 1.000
Bent Rahbek ...... ... . i 1.000
Klaus Bach ... ... i 1.000
JoKAAS xRS S TR 1.000
MehmetKaya ............ i innnnraana s 1.000
Karen ogHans JunkerHansen ........ ... ..cooiiiiiiiiiiiens e 1.000
Preben Birch Simonsen ... ... ... . i 1.000
EvaldKrog ........ . .oooeonnon oo ciimsesisd A TS D 1.000
Hanne S.Jensen ........ ... ... . i i 1.000
Vilh. W. Willadsen ... ... i iiiinnens 1.000
Finn Andersen . ... ... . e 1.000
Henning SKOv ... ... . i 1.000
Aksel Thomsen . ... ... . i 1.000
H.Nickel ........6. .0 e s s s T s TR R 1.000
TageJohansen .. .........ooii i 1.000
Borge HviidLarsen ........ ... . . . . i it 1.000
Axel Pedersen .. ... 1.000
Ejvind Sgegaard JEnsen .............. . ciiiiiieeeiiiaaaeaiaas 1.000
Hanne G.Jensen ... ... ... i 1.000
E.Bang-Jensen .............. ..t 1.000
Arne Jargensen . .. ... .. ... e 600
A WEBISS .. o e e s e e 500
Kirsten Laursen .......... ... i 500
KajaNielsen . ... . i 500
Anonyme bidrag pA500 kr.ogderover ..................o.i.al 10.100
Bidrag under 500 kr.

Private ... .. e 17.721
Kommuner .......... . i fildaaa v 11.980
Bankerogsparekasser .......... ... iiiiieiiiieiiiiiiaeaaas 4.100
Organisationer ........ ... . it 485
Logerogklubber ..... ... ... . . . e 300

11.001

10.000

51.600

34.586

760.767

Redaktion: Evald Krog (ansvarshavende), Sos Kjeldsen, Marius Byriel.
Tryk: Narayana Press. Oplag: 5500.

Udgivet af Muskelsvindfonden, Vestervang 41, 8000 Arhus C, tif. (06) 13 97 77.
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ORTOPEDIA

elektronisk korestol 904
med omfattende sikkerheds udstyr
bl.a. »dedmandsbremse«

*s N.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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Fra projektiederen

Arbejdeterifuld gang

Erland Winterberg startede 1. maj
sin to-arige projektanssettelse som
financieres af Egmont H. Petersens
Fond. Han har fire store arbejdsom-
rdder, som han skal tage siqg af.

Korestolen

De karestole, som allerede findes pa
markedet, opfylder ikke til fulde mu-
skelsvindpatienters saerlige krav til
betjening og kereegenskaber, der-
for er Muskelsvindfonden gaet ind i
arbejdet med at udvikle en ny kore-
stol.

Der er kommet en elektrisk styreen-
hed fra Teknologisk Institut, som
desveerre er uanvendelig. Erland
Winterbergs forste opgave har der-
for veeret at lave en ny liste over de
elektriske krav, der ma forventes op-
fyldt af den nye styreenhed, der skal
baseres pa micro-processorer. Sam-
tidig er han ved at finde mulige leve-
randorer og samarbejdspartnere til
den fortsatte udvikling af keresto-
len.

Det er habet, at den nye karestol
ikke alene fungerer bedre end de
nuvarende, men ogsa er smukkere
og mere funktionel. Derfor har Er-
land Winterberg veeret pa jagt efter
designere, som har kendskab il
hjaelpemiddelomradet og til handi-
cappedes behov.

Nar stolen engang er udviklet skal
den salges — gerne bade i ind- og
udland. Erland Winterberg har taget
kontakt med forskellige uddannei-
sesinstitutioner m.h.p. at fa stude-
rende til at lave en analyse af afseet-
ningsmulighederne.

Endelig er der sket det, at midierne
til korestolsprojektet er opbrugt, sa
han er ogsa gaet pa jagt efter nye
financieringsmuligheder.

Korsettet

Pa korset-fronten er Erland Winter-
berg ved atsammenszette enarbejds-
gruppe sammen med lage Annette
Liebach Jensen, der i sin tid har la-
vet en pilotundersogelse om effek-
ten af korsetter hos muskelsvind-
ramte. En ortopaed, en bandagist og
en korsetbruger har forelabig sagt ja
til at deltage i arbejdsgruppen, der
som sin forste opgave skal definere
de forskellige opgaver, man gnsker
at gai gang med. Det er blandt andet

malene at fa lavet et testkorset og ud-
vikle forbedrede malemetoder ved
tilpasning af korsetter.

Hjeelpemiddelkonferencen
Det er pa et made besiuttet ikke blot
at holde een hjeelpemiddelkonferen-
ce som forst foreslaet, men ogsa at i-
gangseette aktiviteter, der kan veere
med til at fremme danske udvikling
og produktion af hjeelpemidier. Det-
te vil ikke blot gavne industrien og
valutabalancen, men ogsa de handi-
cappede som vil fa glaede af de age-
de aktiviteter og det ogede udbud af
hjeelpemidler p4d hjemmemarkedet.
Det naeste mal er at forbedre hjeelpe-
middel-formidlingen. Dette skal bl.a.
ske ved at undérsege behovet, tilde-
lingen af hjaelpemidler og effektivi-
sere brugen af de uddelte hjeselpe-
midler, evt. ved at genbruge i hajere
grad. Resultatet skulle gerne bade
blive ekonomisk besparende for
samfundet og til gavn for forbruger-
ne.

Disse mal blev formuleret pa et made

Mange muskelsvindpatienter har
problemer med deres korset, som
bade er varmt og kan give tryksér.
Dette er lavet af hard plastik.

med isaer flere deltagere fra indu-
strien og revalideringsomradet.

Instituttet
Den storste opgave, som Erland Win-
terberg skal arbejde med er Muskel-
svindfondens institutplaner. Maleter
en gigantudbygning af VB-Centret
og dets funktioner.
Samarbejdet med Arhus Kommune
har forelgbig resulteret i at kommu-
nen har udsendt en rapport. En raek-
ke af de spergsmal, der i denne rap-
port blev udstukket, er det tanken
skal spges besvaret i Igbet af efter-
aret. Det drejer sig om spargsmal
som funktioner, financiering, ved-
teegter, organisationsplaner med vi-
dere.

Sos

VB-Center funktion

pa Sjaelland

Mange sjallaendere har gennem are-
ne beklaget, at Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter
(VB-Centret) ligger i Arhus og ikke i
Kgbenhavn. VB-Centret har lands-
dzekkende virke, men alligevel var
det rart at have en terapeut lidt nser-
mere pda, mener flere.

Nu lysner det. Muskelsvindfonden er

Fysioterapeut Susanne Bertelsen
skal forst oplaeres tre maneder pa
VB-Centret i Arhus og derefter ud-
Stationeres i Kebenhavn.

nemlig gaet i forhandling med Geels-
gard Kostskole om at leje sig ind pa
skolen, og oprette en klinik for fysio-
terapi for muskelsvindpatienter.
Kiinikken skal i naert samarbejde
med VB-Centret i Arhus yde vejled-
ning og behandling til klienter pa
Sjeelland, ligesom der skal gives am-
bulant fysioterapeutisk behandling
efter de samme behandlingsprincip-
per som ligger til grund for arbejdet i
Arhus.

| forste omgang er fysioterapeut Su-
sanne Bertelsen ansat fraden 1. juni
1983. Hun skal forst veere tre mane-
der pa VB-Centret i Arhus og kares
ind i hele arbejdsgangen, og derefter
skal hun »udstationeres« i Koben-
havn, hvor hun skal arbejde 20 timer
om ugen.

Fordelen ved Geelsgard Kostskole
er, at der let kan etableres en klinik i
de nye lokaler, og at der er adgang til
et opvarmet bassin, som ogsa kan
bruges i behandlingen af muskel-
svindramte.
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Paneldiskussion:

Det handicappede barns
indflydelse pa familien

Hvilke opdragelsesprincipper skal
man som foreeldre leegge til grund,
ndr man har et handicappet barn?
Hvordan er samspillet med andre
soskende og med &gtefellen? Hvor-
dan klarer man det praktiske, nar ens
barn er handicappet?

Det var nogle af spgrgsmalene, et
panel bestaende af to foraeldrepar
forsagte at besvare ved et af Vejled-
nings- og Behandlingscentrets fami-
liekurser pa Pindstrup Centret i maj
maned.

Kurset var et opfalgningskursus af et
begynderkursus, der blev holdt i
september 1982. Deltagerne var fa-
milier med muskelsvindramte barn i
6-10 ars alderen.

| panelet sad Inger og Bjern Bend-
strup, der har bgrnene Jochum pé
13, og Kathrine pa 10, der har mu-
skelsvind. Samt Birthe og Bent Lar-
sen, der har Lisbeth pa 15 og Mads
pa 11 ar, der har muskelsvind. Ord-
styrer var Gunnar Bang Larsen.
Bent Larsen indledte med at sige, at
baggrunden for deres opdragelse af
bernene var kaerlighed og tryghed,
og at de bevidst forsggte at ligne an-
dre familier s meget som muligt.
For at klare de praktiske problemer
og for at kunne pavirke bgrnene sa
meget som muligt , har de valgt at
dele arbejdet sdledes, at Bent arbej-
der om dagen og Birthe om aftenen —
dermed er der altid en hjemme hos
bernene, der kan deltage i deres fri-
tidsaktiviteter og folge Mads’ be-
handling.

De laegger bade vaegt pa, at barnene
skal opleve noget sammen og noget
hver for sig, s de har noget at for-
telle hinanden og har deres eget
selvstaendige liv begge to.

Klods om benene

Han nasvnte, at de nok prioriterer
den raske datters fritidsinteresser
hajere end drengens. Dette netop for
at hun ikke skal fole, at hun skal
mangle noget, fordi hun har en han-
dicappet lillebror. Alligevel var de ef-
ter en ferietur sammen med noget fa-
milie udsat for kritik. En svoger
naevnte, at de tog alt for meget hen-
syn til Mads. Svogeren havde selv
haft en astmasyg bror, som han som
barn altid skulle tage hensyn til og
derfor kom til at hade inderligt. - Det
overraskede os meget, men samtidig
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var vi glade for, aten udenforstaende
gjorde os opmaerksom pa det, for
Mads skal ikke vaere nogen en klods
om benene, sagde Bent Larsen og
tilfojede, at sasteren aldrig har skul-
let passe Mads. Nar de har veeret ale-
ne hjemme, sa har der altid vaeret no-
gen hos dem, sa det ikke har veeret
en pligt for Lisbeth.

Han understregede, at der bar stilles
krav til handicappede, og illustre-
rede det med et eksempel, hvor
Mads var kommet glaedestralende
hjem og havde fortalt, at lsereren
havde skeeldt ham ud, fordi han lar-
mede. Det var han stolt af, s var han
ligesom de andre.

Med hensyn til skolen har forzeldre-
ne forsegt at vaere meget dbne og
fortalt om Mads og vist ham frem —
(»... vi er jo stolte af ham«) og fortalt
de andre skoleelever, hvad det vil
sige at have muskelsvind, sidde i
kerestol og bruge korset.

Tid til sogskende

Inger Bendstrup kunne under sitind-
lzeg tilslutte sig meget af det, Bent
Larsen havde fortalt. Ogsa hos dem
var Kathrine med muskelsvind den
yngste, og de havde som forzeldre
forsggt at lade broderen veere helt
uafhaengig af hende og ikke bedt
ham om at passe hende. Det har be-
virket, at han i dag ofte pa eget initia-
tiv tager hende med.

Begge foraeldre arbejder hjemme og
har pd den made kunnet stotte hin-
anden og altid vaere noget for barne-
ne. Desuden har de haft hjeelper til
Kathrine om eftermiddagen, nar hun
kom fra barnehaven, siden hun var 2
ar. Det har ogsa givet et starre over-
skud til broderen, som nok ogsa i-
gennem arene har faet lov til mere,
end han ellers ville have faet. Inden-
for rimelighedens greenser far han
altid et ja, nar han beder om noget.
Nar Inger Bendstrup er optaget af
Kathrine er det tydeligt, at broderen
ogsa har brug for opmaerksomhed,
og derfor haenger lidt pa faderen. Det
samme kendte Bent Larsen til: han
nsevnte, at datteren ogsa gerne ville
vaere alene med en af foreeldrene,
fordi Mads jo er sammen med mode-
ren til behandling fire timer om ugen
og har hende helt for sig selv.

Til gengaeld kunne Inger Bendstrup
berette, at den raske storebror har ry

for at vaere meget social i skolen og
at vaere meget opmaerksom overfor
nar nogle bliver dfillet. Han har faet
nogle gode ménneskelige kvaliteter.

Problemer i zegteskabet
Bent Larsen sagde, at det at have
faet et handicappet barn hos dem
havde betydet en styrkelse af agte-
skabet. AEgtefaxellerne var blevet
knyttet teettere sammen, fordi de
havde faet nogle problemer, de skul-
le klare. Han vidste dog, at detiandre
segteskaber gik lige modsat.
Gunnar Bang Larsen supplerede
med at fortaelle, at i flere familier
engagerede faedrene sig ofte meget
staerkt i deres arbejde udenfor hjem-
met. De sagde, det var for at kunne
tjene mere og give familien storre so-
cial og skonomisk tryghed, men at
han personligt ogsa troede, det kun-
ne veere en slags flugt frade hjemlige
problemer.

Han naevnte studiekredse som en
mulighed for at komme over proble-
mer, men Inger Bendstrup sagde, at
man maske kunne ogsa vaere sd hel-
dig, blot at have nogle gode venner,
som man kunne diskutere proble-
merne med.

Hos aegteparret Larsen havde de op-
daget, det er vigtigt, at de har tid til at
vaere alene sammen - f.eks. i en
weekend, men at et handicappet
barn selvfolgelig kan vaere svaerere
at fa andre til at passe.

—Der ma veere tid til at forny sit aegte-
skab og overskud til at elske hinan-
den, sagde Gunnar Bang Larsen.
Inger Bendstrup nzevnte, at Kathri-
nes hjelper aflaster dem s& meget,
at de kan beskaftige sig med ting,
der ikke har med handicap at gore og
dermed fa nye indtryk og overskud.

P& ferie uden barnet?

Med salens tilharere som ivrige de-
battorer udspandt der sig en ivrig
diskussion om, hvorvidt man kan ta-
ge pa ferie med det raske barn alene,
og koncentrere sig om det, f.eks.
vandretur til Norge, hvis det er fami-
liens interesse? Fortalerne sagde, at
de sa naturligvis en anden gang tog
alene afsted med det handicappede
barn.

Jette Moller fra VB-Centret naevnte,
at i nogle familier laegger man stor
veegt pa atinddrage det handicappe-
de barnialle ting, men den dagdren-
gen kommer i korestol og ikke kan
vaere med mere, vil han opleve det
som et stort nederlag, hvis han ikke
har andet at saette i stedet.

Gunnar Bang Larsen gav hende ret,
og sagde at handicappede og raske

born ikke har samme behov for fri-
tidsinteresser. De handicappede ma
stimuleres til at have nogle interes-
ser, som de ogséa kan bruge om 10 ar,
nar de ikke kan sa meget. Uden af
den grund at afskaere dem fra de
ting, de méaske kan i dag, sa dog
planlaegge tilbuddene, sa de kan bli-
ve ved med at have gleede af dem.
Sos

Gratis handbog
om sociale
ydelser

En lille gratis hAndbog om de socia-
le ydelser er udgivet af Forsikrings-
oplysningen. Den indeholder en
kort oversigt over den sociale lov-
givning i Danmark, og er nem at
bruge. | indholdsfortegnelsen kan
man finde det onskede emne, og
sproget er letforstaeligt og nemt at
lese.

Redaktionen er sluttet den 28. fe-
bruar 1983 og 1. oktober udgives et
tilleeg med de til den tid nye satser.
Bogen er pa 52 sider og er udgivet i
70.000 eksemplarer.

»Sociale ydelser — hvem, hvad og
hvornéar 1983« udgivet af forsikring i
redaktionelt samarbejde med For-
sikringsoplysningen. Kan bestilles
pa tif. (01) 13 75 55 lokal 256 eller
267. Gratis.

Eftersyn af trappelifte

Der findes helt klare regler for, hvor-

dan et sikkerhedseftersyn af en ele-

vator/trappelift skal forega.

Desvaerre har der vaeret et eksempel

pa, at et Arhus-firma, som stod for

det kvartarlige eftersyn af en trappe-

lift, kunne oversta dette pa ngjagtig

6 minutter.

»Eftersynet« bestod i at kare liften

op og ned én gang og derefter at

smare nogle af de synlige dele. Reg-

ningen var god nok: 326,10 kr.

| det aktuelie tilfeelde drejer det sig

om Handiliften fra firma APB-tecnic.

Ved denne model kraever Arbejdstil-

synet, at der bliver foretaget falgen-

de ved det kvartarlige eftersyn:

1. Afmonter deekplade

2. Kontroller funktion af sikker-
hedsmaotrik

3. Alle bevaegelige dele efterses og
eventuelt smores

4. Alle bolte efterspsendes og lase
kontrolleres

5. Kontroller alle fastgarelser af el-
kabler

6. Efterse beveegeligt kabel for slid-

tage

Liften samles og afproves

Service-eftersynet noteres i en

kontrolbog, der opbevares af

bruger.

©~

En trappelift skal ses grundigt efter
fire gange om aret.

Et eftersyn af denne type vil for en
rutineret og hurtig monter kunne
klares pa omkring en halv time. Det
skyldes at alene det at skrue daek-
pladen af og komme ind til sikker-
hedsmaotrikken — og skrue pladen pé
igen — tager en vis tid.
Sikkerhedsmetrikken er under nor-
malt brug ikke belastet, men overta-
ger belastningen, hvis baeremotrik-
ken svigter. Sa det er vigtigt, at den
jeevnligt bliver kontrolleret.

TRICYKLER
GANGVOGNE
MINIKARESTOL

H. MEYLAND-SMITH Aps.

Industrivej 27
9830 Tars

HJZLPEMIDLER TIL BORN OG VOKSNE

Polstret PVC Skalstole

Beskyttelseshjelmen Toppen 77

Canon Communicator
HB omklsedningsleje
Linido pusle- bruseleje
(08) 961985

PERSON- BIL-LIFT

POTTESTOL
PANDEPIND




Fremtiden kommer af sig selv
-det gor pengene ikke !

Derfor er det vigtigtatvide, hvad pengene gér til — ogsa
i fremtiden.

Med Familiekonto i Handelsbanken far De opstillet
Deres personlige budget — De slipper for besvaer med
at betale regninger, og De afvikler Deres udgifter med
et fast belpb hver maned.

Familiekonto ...okonomisk tryghed.

altid med i billedet

HANDELSBANKEN @
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Efterlysning

Keere forseldre til barn med muskel-
svind og keere barn med eller uden
muskelsvind.

Forleden dag fik jeg et mindre chock,
fordi jeg »lige« ville forsege at finde
ud af, hvilke muligheder man har, for
at finde frem til noget godt og sp=en-
dende legeto;j til et bevaegelseshaem-
met barn.

Efter et hav af opringninger, matte
jeg overrasket erkende, at der s§ vidt
jeg kunne erfare, ikke findes nogle
personer med specialviden péa dette
omrade.

Da jeg har min datter i en ganske al-
mindelig bernehave, opdagede jeg,
at Ditte, nar de andre bg¥n enten sjip-
pede, hinkede, lab parulleskojter el.
lign., i perioder savnede noget alter-
nativt legetej (foruden sandkassen
og til:dels gyngerne, som man jo ikke
kan tilbringe den hele dag i).

| ovrigt er dette nsevnte »ssedvanli-
ge« legetaj ogsd noget haammende
for en personlig/selvstendig leg, i-
det man er ngdt til at »blive sat« i dis-
se ting (helt afhaengig af andre), og
altsd kan man ikke selv bestemme,
nar man vil hen til noget andet, eller
hvis legen skal skifte karakter.

Men som sagt, er dette omrade tem-
melig darligt belyst, og jeg fik derfor
ideen til at kontakte andre foreeldre
og bern, idet man formodentligt i de
forskellige hjem (eller institutioner)
selv har fundet ud af en del gode las-
ninger pa problemerne, og disse ide-
er kan samlet maske anvendes i an-
dre hjem eller institutioner.

Det er derfor min tanke at samle og
redigere disse forslag og s pa een
eller anden made sarge for, at mate-
rialet kommer ud til de steder, hvor
der er et behov.

Send mig derfor et brev med oplys-
ning om, jeres gode ideer m.h.t.
»alternativt« legetoj. — Selv sma og
billige (og maske primitive) forslag
kan vaere gode og nyttige for andre.
(INlustrerede forslag vil naturligvis
veere det bedste udgangsmateriale).
Jeg vil i et senere nummer af bladet
beskrive udbyttet af dette indlaeg.

Med venlig hilsen
Hanne Guldbrand Jensen
Hjemmevej 59 A
2860 Soborg

Ungdoms
weekend
i Holland

Den hollandske muskelsvindorgani-
sations ungdomsgruppe inviterer til
ungdomsweekend i Holland den 20.-
23. oktober.

I 1981 var Muskelsvindfonden vaert
ved en dansk-hollandsk ungdoms-
weekend pé Pindstrup Centret, og
nu gor hollaenderne altsad gengaeld.
Dog er alle EAMDA-medlemmerne
inviteret med, sa det bliver en rigtig
international lejr.

Emnet for weekenden bliver ven-
skab. Hvordan far man venner, hvor-
dan far man dem til at acceptere ens
handicap, venskab og seksualitet og
hvordan arbejder de forskellige ung-
domsgrupper, er blandt det, der skal
diskuteres.

Weekenden henvender sig til de 16-
24-arige, og deres hjzlpere skal og-
sa helst vaere i samme aldersgruppe.
Samveeret vil forega pa engelsk, og
det er nok en fordel, at de danske
deltagere er blandt de, som er inter-
esseret i Ungdomsgruppearbejdet.
Yderligere oplysninger og bestilling
af tilmeldingsblanket kan ske ved
henvendelse til Muskelsvindfondens
sekretariat.

Skakturnering

Det er Holland som i ar er veert ved
den arlige skakturnering i EAMDA.
Turneringen foregar fra 20. til 23.
oktober i Werkenrode-centret i Gro-
esbeek. Fire skakspillere fra hvert
land kan deltage. Der bliver ankomst
torsdag eftermiddag, skakturnering
fredag og lordag og om segndagen
bliver der udfiugt og afrejse.
Interesserede danske skakspillere
kan henvende sig til Muskelsvind-
fonden og fa flere oplysninger.

Projekteret boligbyggeri for
unge handicappede

En gruppe foraeldres samarbejde
med »Lejerbo« resulterer tilsynela-
dende nu i 200 lejligheder inden for
de naeste 10 ar.

Jeg traf disse forzeldre forste gang
for 5 &r siden, da jeg ledte en stu-
diekreds pa Specialundervisnings-
centret i Ballerup ved Kebenhavn,
hvor deres bern modtager undervis-
ning. De har holdt sammen siden og
— foranlediget af det ringe udbud af
bomuligheder og udsigten til pleje-
hjem som evt. eneste tilbud, nar bar-
nene skal flytte hjemmefra — etable-
rede de en boligfond og har i en rap-
portformuleret ensker til egnede bo-
forhold. De fik senere kontakt til »Le-
jerbo«, og arkitekt Ove Hove, som
tidligere har markeret sig positivt i
relation til handicapegnet byggeri,
er indtradt som formand for projekt-
gruppen.

Det forste konkrete resultat vil sta
feerdigt sidst i 1984 i Frederiksberg
kommune —en lejlighed til et mindre
kollektiv pa 4 personer, og der arbej-
des pa etablering af degnpleje/til-
kaldemuligheder. Forseldregruppen

har kontakt til bade Socialministeriet
og kommunen om mulighederne for
en forsggsordning.
Neeste fase vil blive 30 lejligheder til
4-5 personer fordelt i et kompleks pa
300 boliger.
Men skal tankerne realiseres, skal
behovet allerede nu dokumenteres,
idet forzeldregruppen selv kun re-
praesenterer 12 barn, hvoraf de fleste
endnu er for unge til at flytte hjem-
mefra. De er derfor meget interesse-
ret i at hgre fra andre, som har til-
svarende behov. For at blive skrevet
op skal man blot oplyse sit navn,
adresse, cpr-nr. og handicap, samt
om man har brug for dagnpleje.
Kontaktperson er Carla Olsson, tif.
02-455093, som ogsa vil kunne give
yderligere oplysninger.
| en tid med mange - igvrigt ikke
sjeeldent udmzaerkede — rapporter om
hensigtsmaessig boligindretning,
men ogsa heftige sparebestraebel-
ser, synes dette at veere et konkret og
positivt tiltag, som bestemt bor stot-
tes.

Anita Kruse
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Evald Krog — Arets Viking

Hobro Byrad har kdret Evald Krog
som Arets Viking, en pris, der blev
indstiftet i anledningen af 1000 &ret
for Hobro.

Evald er den fjerde viking, hvis ene-
ste forpligtigelse er at holde en fore-
laesning over sit virke. Forelaesnin-
gen vil finde sted sendag d. 28. au-
gust i forbindelse med abningen af
Hobro-Messerne. Denne nyskabelse
prasenteret med udstillingen »Elec-
tronics for Every Body« og viden-
skabelige symposium om elektronik
og information koncentrerer sig i ar
om elektronikkens betydning for al-
le i det moderne samfund.

Musik i dur og mol pa Djursland

Med udgangspunkt i Pindstrup pa
Djursland leber et maegtigt musik-
program af stabelen i august. Musi-
cap Djursland 1983 hedder arrange-
mentet, og det er som navnet antyder
noget med handicappede og musik.
Hovedattraktionen er en amerikansk
musikgruppe, der kalder sig River
City Good Time Band. De kommer
fra Sacramento i Californien, USA.
Alle medlemmerne af bandet er fy-
sisk eller mentalt handicappede, og
de bade synger og spiller. De vil op-
traede i Pindstrup Kirke den 2. au-
gust, pa Hotel Ebeltoft Strand den 3.
august og i Musikhusets Foyer i Ar-
hus den 4. august.

Et andet band er Country and We-
stern Institute for the Deaf Band fra
staten New York, de optraeder den 1.
august pa Hotel Ebeltoft Strand.
Musicap er bygget over en raekke
musikarrangementer, som allerede
var programsat. Et af dem er Arhus
By-orkesters symfonikoncert den
11. august i Marselisborghallen. O-
verskuddet fra denne koncert, og de
andre arrangementer skal ga til Mu-
sicap naeste ar og til et musikterapi-
symposium, der holdes pad samme
tid i Ebeltoft.

Til dette kommer der 150 musiktera-
peuter fra 16 lande. De skal gennem
foredrag og praktiske demonstratio-
ner udveksle erfaringer om musik-
kens betydning for revalidering af
personer med psykiske og fysiske
lidelser — iseer kommunikationshan-
dicappede.

Initiativtagerne til alt dette er over-
laege Ole Bentzen fra Statens Hore-
central og Pindstrup Centret, der er
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Overskriften »Vikingerne Vil Virkelig
Videre« deekker helt Evalds virke i
de 12 ar, han som formand for Mu-
skelsvindfonden har tegnet, inspire-
ret og keempet for forbrugerorgani-
sationens ansvar for og indflydelse
pa de handicappedes vilkar. Muskel-
svindfonden har vist vejen for alle
andre handicaporganisationer. Som
selvejende institution har fonden
sikret sin gkonomi pa utraditionelle
tiltag som vaertshusholder for en
dag, koncerter, jazzfestival og lands-
lotteri suppleret med ansggninger til
fonds for at kunne etablere forsk-
ningskonkurrencer, weekendkurser

géaet i samarbejde med turistforenin-
gerne fra Mols og Djursland.
Yderligere oplysninger om arrange-

for foraeldre og bern, drive Vejled-
nings- og Behandlingscenter med
status som privat hospital og lagt
grundlaget for Evald Krog Instituttet
som center for forskning, uddannel-
se og behandling af personer med
neuromuskulaere lidelser.
Arets Viking Pris er tildelt Evald per-
sonligt i erkendelse af hans betyd-
ning for det danske samfunds ind-
stilling til de af dets medlemmer, der
er anderledes. Evalds placering i
nordisk sammenhaeng og som vice-
prasident i den europaiske organi-
sation for muskelsvind, EAMDA i pe-
rioden 1975-79, markerer klart vikin-
gens ekspansive behov for at seette
sig spor i fremmede lande.
Til lykke Evald!

Ole Bentzen

mentet fdes pa Pindstrup Centret tif.
06 - 39 61 11.

Program Musicap 1983

Mandag den 1. august 1983 kl. 20.00
Country and Western

Institute for the Deaf Band, Rochester,
New York.

HOTEL EBELTOFT STRAND,

arr. af 3rd International Symposium on
Music.

Billetter 4 25 kr. ved indgangen.

Tirsdag den 2. august kl. 19.30
Sommerkoncert

River City Good Time Band,
Sacramento, Cdlifornien.

PINDSTRUP KIRKE

arrangeret af provst H. Qvist Frandsen.
Fri adgang.

Onsdag den 3. august kl. 19.30
Sing-Song

Holler Ruus og Larsen
SLOTSKAPPELLET, GL. ESTRUP.
arrangeret af redaktor Mogens Bytofte.
Billetter a 10 kr. ved indgangen.

Pop-Rock

River City Good Time Band,
Sacramento, Californien.

HOTEL EBELTOFT STRAND

arr. at 3rd International Symposium on
Music.

Billetter 4 25 kr. ved indgangen.

Torsdag den 4. august kl. 17.00
Evergreens

River City Good Time Band.

FOYEREN, MUSIKHUSET Arhus.

arr. af 3rd International Symposium on
Music.

Fri adgang.

Fredag den 5. august ki. 15.45
Orgelkoncert i Sct. Mortens Kirke, Ran-

ders. Karin Viller Hansen og Bent Frede-
riksen.
Fri entré.

Onsdag den 10. august kl. 20.00
Slotskoncert pa Clausholm.

Program: Grieg: »Fra Holbergs tid«.
Vivaldi: Fagotkoncert. J.S. Bach: Orke-
stersuite nr. 1. Solist: Mogens E. Mogen-
sen, Fagot.

Entré 40 kr. — Ungdoms- og pensionist-
billetter 20 kr. — Arr. Randers Byorkester.

Torsdag den 11. august kl. 20.00
Symfonikoncert

Johs. Brahms: Akademisk Fest-Ouverture
W.A. Mozart: Symphony Concertanta for
blesere og orkester

Carl Nielsen: Fjerde Symfoni.

Arhus By-Orkester, dirigent Ole Schmidt.
MARSELISBORG-HALLEN, indg. Tivoli
Friheden.

Til fordel for 3rd International Symposium
og MUSICAP.

Billetter 4 30 kr. — Forsalg pa tif. (06) 39 61
11 (PINDSTRUP CENTRET), og Turist-
bureauerne i: ARHUS, Rédhuset — GRE-
NA, Torvet — EBELTOFT, Torvet — RAN-
DERS, Erik Menveds Plads 1, RONDE,
Hovedgaden 4.

Torsdag den 11. august kl. 20.00
Sommerkoncert i Sct. Mortens Kirke,
Randers. Margaret Phillips, orgel. Pro-
gram: Bach, Elgar, Guillon og Seb. For-
bes.

Fri entré.

Fredag den 12. august kl. 15.45
Orgelkoncert i Sct. Mortens Kirke, Ran-
ders.

Karin Viller Hansen og Bent Frederiksen.
Fri entré.

| dagene 8.-13. juli er Muskelsvind-
fonden med p& Tuborgs Gronne
koncert-turne.

Det er seks friluftskoncerter med de
to danske grupper Sneakers og Fre-
de Fup. Der er gratis adgang til kon-
certerne, som vil foregd om efter-
middagen kl. 15.00.

Der forventes i gennemsnit 10.000
personer til hver koncert, og Muskel-
svindfonden skal st for salget af Tu-
borgs produkter under koncerterne,
og far ogsa overskuddet heraf.
Muskelsvindfonden er tillige ansvar-
lig for alt det praktiske pa hvert en-
kelt spillested, sasom tilladelser fra
offentlige myndigheder, scene, lyd
og stremforsyning, toiletvogne, op-
rydning, indlogering af de mange
hjeelpere, som skal med rundt og
kontakt til dagspressen.

Tuborg betaler kunstnerhonorarer-
ne ligesom den lokale depotindeha-
ver bidrager med sin hjelp. Endelig
er koncertbureauet PDH involveret
og skal sgrge for det praktiske om-
kring de to musikgruppers medvir-
ken.

Programmet er falgende:

Fredag den 8. juli: Lokken, Lokken
Stadion.

Sanne Salomonsen fra gruppen Sneakers optrddte med succes ved Karnevals-
kavalkaden i Ridehuset i pinsen. Fire dages koncerter gav et overskud pa kr.
45.000 til Muskelsvindfonden. Ved de seks Grenne Koncerter skal Sneakers
igen spille, denne gang sammen med Frede Fup. (Foto: Jens Bygholm).

Lerdag den 9. juli: Arhus, Botanisk
have.

Sondag den 10. juli: Svendborg, En-
gen ved Christiansminde.

Mandag den 11. juli: Marienlyst, P-
pladsen ved Lupinvej.

Tirsdag den 12. juli: Gilleleje, Hav-
nepladsen.

Onsdag den 13. juli: Nykebing Sjzel-

land, ldraetspladsenved Nordgérds-
hallen.

Det er taet program, og der bliver ikke
mange fritimer til overs for de mange
frivillige hjeelpere. Efter hver koncert
skal der pakkes sammen, ryddes op
og derefter ma de om natten kare vi-
dere til nzeste by.

U.B.-Let Mini til brug
inde og ude.

U.B.-Let Maxi til brug
inde, ude og terraenkeorsel

U.B.-Let Benzin til brug
langtur og terraenkersel

p.B.-Let Persontransporter
indrettes individuelt efter
bruger og vejleders gnske

U.B.-LET i Vejle

fremstiller persontransporter for gangbesvaerede

U.B.-Leti Vejle - telf. 05-8580 22 0g 858283




lokal- og
interesse

gruppe
nyt

Mode i Kgbenhavn

Kebenhavns Lokalgruppe afholdt
den 27. april maede med specialkon-
sulenterne Dorthe Trier og Inger
Lund Andersen.

Skant der var meget ringe modedel-
tagelse (kun omkring 20 personer
var modt op, vi veelger at tro pa, at
arsagen var det gsende regnvejr) fik
vi et meget spaendende og laererigt
foredrag og senere en diskussion
med Dorthe og Inger i en afslappet
og hyggelig atmosfaere.
Specialkonsulenterne mener selv, at
de bliver brugt for lidt (skent de har
nok og nogle gange ait for meget at
gore), men det fremgik klart, at der
er en for ringe viden omkring deres
arbejde.

Dorthe Trier fungerer i Kebenhavns
Kommune og Kebenhavns Amt og
er meget ophaengt og kan til tider
veere svaer at treeffe. Isaer Kaben-
havns Kommune er seerligt hardt be-
lastet m.h.t. handicappede og iseer
ldre mennesker.

Dette skal dog ikke forhindre even-
tuelt interesserede i at kontakte hen-
de, idet hun laegger stor vaegt pa at
fa kontakt med isaer unge handicap-
pede savel som smabernsfamilier-
ne, og det er mit indtryk, at hun kan
veere til en stor hjzelp i mange sager.
Inger Lund Andresen fungerer i Ros-
kilde Amt, Storstremsomradet, Fre-
deriksborg Amt og pa Bornholm.
Specialkonsulenternes arbejde er
meget kort fortalt at vejlede, rdde og
hjeelpe stort set alle, der er i bero-
ring med den handicappede, det
veere sig foreeldre, venner, social-
radgivere, sagsbehandlere, ergote-
rapeuter, skolelarere, arbejdsgive-
re, kollegaer, naboer etc. Deres ar-
bejde kan veere rent praktisk be-
tonet (ved f.eks. rad og vejledning i
forbindelse med lovgivning), og det
kan veere i form af psykisk stotte
f.eks. ved udskrivelse efter et hospi-
talsophold og problemer i forbindel-
se med igen at blive integreret i det
pulserende samfund, eller psykisk
stotte til et foreeldrepar.

Deres arbejdsomrader spaender der-
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Specialkonsulenterne Inger Lund Andersen og Dorthe Trier holdt et spaen-
dende foredrag i Kebenhavn. Anita Kruse fra lokalgruppen var ordstyrer.
(Foto: Nelly B. Steffensen).

for meget vidt, og begge konsulen-
ter har meget stor erfaring i deres
arbejde, ligesom de begge udstraler
en sjalden menneskelig varme og
forstaelse. Egenskaber, der netop i
dette job, er meget vigtige.

Det kan derfor pa det varmeste an-
befales Muskelsvindfondens med-
lemmer at bruge specialkonsulen-
terne, og i hvert fald sikre sig, at den
eller de sagsbehandlere/socialrad-
givere, man er i kontakt med, kender
til deres eksistens.

For en ordens skyid skal det tilfojes,
at man ikke udelukker kontakt til
Muskelsvindfondens VB-Center ved
at henvende sig til specialkonsulen-

terne, idet de har et naert og godt
samarbejde med VB-Centrets tera-
peuter og altid henvender sig, hvis
de er i tvivl om noget i sager med
muskelsvindramte.

Dorthe Trier: TIf. (02) 81 46 88.
Inger Lund Andresen: (03) 70 81 58.
De traeffes torsdag kl. 16-18 og fre-
dag kl. 8-12.

Jeg vil til sidst takke Inger og Dorthe
for deres deltagelse. Det er mit ind-
tryk, at de fremmedte fik stort udbyt-
te af aftenen.

Lokalgruppen i Kebenhavn
Hanne G. Jensen

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 bern kr. 250,00
T-shirt, kortaermet hvid med redt tryk, str. M+L kr. 30,00
Arnoldi-plakat (lille) kr. 40,00
Arnoldi-plakat (stor) kr. 75,00
Arnoldi-plakat (stor, signeret) kr. 250,00
Totalbehandlingsbogen (pa engelsk) kr. 115,00
Y. Rideau: ,,Outlines of Muscular Dystrophy* kr. 110,00
Klistermaerker — Stet Muskelsvindfonden i kr. 2,00
Klistermaerker: »Muskelkraft — Ja tak« kr. 5,00
kr. 150,00

Plancheudstilling (leje)

Desuden fas ved henvendelse:

Folder om Muskelsvindfonden

Folder om Muskelsvindfondens vedtaegter

Folder om Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlingscenter

Folder om Myasthenia Gravis

Folder om ,Keld har muskelsvind" — en lysbilledserie

Arsberetninger for 1981 og 1982
EAMDA-booklet no. 4 (pa engelsk)
Myasthenia Gravis — kompendium (l&anes)

Helsingeor

Et medlem, Janne Sander Knudsen,
onsker at starte en ny lokalgruppe i
det Nordsjeellandske. Hun har gen-
nem kontakt til Kgbenhavns lokal-
gruppe og ved at here om arrange-
menter som jazzkoncert i Vognpor-
?en faet lyst til at lave noget lignende
i Helsingor. Imidlertid kan den slags
ikke realiseres, nar man kun er sig
selv, s& hun ensker kontakt med an-
dre interesserede.

Kontakt Janne Sander Knudsen,
Mads Holmsvej 35, st.mf., 3000 Hei-
singor, tif. 02 - 10 21 59,

Nastved

Sommeren star i tombolaernes tegn
for Neestved gruppen. Den havde
tombola den 16.-18. juni i Ringsted
og skal have det | Vordingborg pa
Slotstorvet den 21.-23. juli, og i
!\Ie:g-stved pa Axeltorvet den 28.-30.
juli.

Boderne bliver bemandet af projekt-
grupper i de enkelte byer.

Festlig 1. maj
i Kebenhavn

Sondag den 1. maj, efter fem dages
forudgéende plancheudstiiling, holdt
Kebenhavns lokalgruppe stettefest
til fordel for Muskelsvindfonden i
Jazzclub Vognporten, »Huset« i Ko-
benhavn.

Lad det vaere sagt med det samme, at
det fine 1. maj-vejr i nogen grad gik
ud over et indendorsarrangement af
vores slags, saledes at det skonomi-
ske overskud blev noget mindre end
forventet, i alt kr. 2005. Til gengaeld
skal det fremheeves lige sa steerkt, at
det menneskelige overskud béade
hos de 11 optraedende musikere og
de ca. 140tilhgrere, som i dagens lob
fandt vej ind til »Huset«, bade var
stort og varmt. Det er vort indtryk, at
alle havde nogle festlige timer.

Om eftermiddagen patog Caesar sig
opgaven som stemningsskabende
konferencier og sang i gvrigt adskil-
lige af sine gamle, gode numre. Bade
han og Tom McEwan, der lavede
gegl med sit trommesaet, inviterede
barnene op pa scenen — og de havde
det selvfolgelig herligt. Kai Eide sang
pa norsk og engelsk om keerlighed,
medens det hos Ed Russakoss mere
var amerikanske bluesrytmer, der
lod fra scenen. Hanne Methling slut-
tede af med en raekke personlige og
steerke numre fra sin kommende LP.

Cr?esar var konferencier og sang sine kendte sange i Vognporten den 1. maj,
Ditte, Kim og Mormor var med pa scenen. (Foto: Nelly B. Steffensen).

Om aftenen spillede Jesper Thilo
Sextet fra kl. 21 til 01. Hvad er der
mere at sige, end at Jesper Thilo selv
pa saxofon, Finn Otto Hansen, trom-
pet, Ole Kock Hansen, piano, Ole Qu-
sen, guitar, Hugo Rasmussen, bas
og Svend-Erik Narregaard, trommer,
hver iszer er fremragende jazzmusi-
kere — og nar man saetter dem sam-
men i denne sextet, s& er resultatet
guddommeligt.

Kebenhavns lokalgruppe vil gerne
benytte denne lejlighed til at sige alle
de medvirkende musikere tak for de-
res vilje og lyst til at stette vores sag.
Ingen modtog honorar for deres op-
treeden, men arrangementets kvali-

tet og menneskelige indhold over-
steg alle vore forventninger. Til Inga
Lindgreen, Vognportens musikkon-
tor, vil Anni Koch og jeg gerne rette
en speciel tak. Med sin aldrig svig-
tende evne til at sla en smittende
latter op, nar det var allersvaerest,
gav hun os det ngdvendige overskud
til at gennemfare arrangementet. Og
bade hun og Christian Holten fra
»Husets Udstillinger« bistod os med
uvurderlig praktisk bistand under al-
le forberedeiserne. Det har veeret et
privilegium for Muskelsvindfonden
0g os at arbejde sammen med dem.

Anni Koch og Frank Steffensen

felgende personer:

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

Kebenhavn:
Hanne G. Jensen
Hjemmevej 59A
2860 Saeborg

Tif. 01-56 18 78

Vil du deltage i lokal- og interessegruppemes arbejde — kontakt da en af

Kolding: Naestved:
Karen Henriksen
Sterlingevej 24

4731 Brandelev
Tif. 03-76 42 68

Ungdomsgruppen:
Koordinator:
Flemming Larsen
Bakketoppen 16

. 8355 Ny Solbjerg
Arhus: Ti. 06-92 61 81

Sjaelland:
Anette Madsen
Balstrupvej 10
4100 Ringsted
Tif. 03-61 48 79

Fyn:

Birthe Malling Nielsen
Anemonevaenget 4
5200 Odense V

Tif. 09-94 35 43

Myasthenia Gravis:

Hanne Serensen
Ristrupvej 5, Molballe
8382 Hinnerup

Tif. 06-98 82 36

Alborg:

Bruno Svendsen
Schellsmindevej 78
9200 Alborg SV
Tif. 08-18 70 46

Ostjylland:

Hans Chr. Lund Christensen
Trillegardsvej 151

8210 Arhus V

Tif. 06-15 43 28

Nordjylland:

Sven Olsen
Feelledvej 15, Blsere
9600 Ars

Tif. 08-66 60 53

Sjeelland:
Camilla Vogelius
Lindevej 67
3500 Veerlose
Tif. 02-98 02 92

Resten af landet:
Birte Brejner
Kongehajvej 13
Vile

7870 Roslev

Tif. 07-73 16 79
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21% FR MARY NESLSEN
NI MENDVENSGET &£ EJLSTRYP
G200F CDENSE

BEC el-korestol

Keorestolen er forsynet med
handtag pa ryglaenet for hjselper.

BEC 17 er en baghjulstrukket karestol,
derfdesi2 bredder.
Modellerne haren totalbredde
padkun51cmog 56 cm
hertil en ssedebredde pa 40 cm
og 45¢cm

Stolen foldes let
sammen uden
brug af veerktg;j.

Massive
gummiringe 0

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

Indstillelige fodstatter.

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




