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Et interessant liv Læs side 12-13 

Forskning 
Vi præsenterer VB-centrets 
forskningsplan for so'eme, 
17 projekter iett, og desuden 
omtales to respirationsfor­ 
søg på Århus Universite~ .­ 
begge foreløbig med positi­ 
ve resultater- læs side 8-11. 

Hjælperordning 
Det bliver sandsynligvis let­ 
tere for muskelsvindramte 
over hele landet at få hjælp 
efter den såkaldte »Århus­ 
ordnlnq« Rådmand 

O 
Jens 

Arbjerg Pedersen, Arhus, 
mener, at de store økonomi­ 
ske byrder bør være en 
statsopgave - læs side 3- 4. 

Skilderier 
Den svenske fotograf Martin 
Neucler har fulgt handicap­ 
pede siden 1976, og »Mu­ 
skelkrett« bringer udpluk fra 
en udstilling, som for nylig 
blev vist med stor succes i 
Stockholm. Se midtersider­ 
ne. 



Fra hånden til munden 
f ; 

af landsformand 
Evald Krog 
I Muskelsvindfonden har vi altid 
talt meget om penge, - dem, vi 
har tjent, og dem, vi nu mangler. 
Af og til overskygger pengesnak­ 
ken måske helt de projekter, som 
pengene skal bruges til, og de 
faglige landvindinger, som vi får i 
hus. 

Vi er stadig en renlivet »fra hån­ 
den til munden orqanisatlon«, 
som glad investerer hver eneste 
krone, vi får ind - og oven i hatten 
gerne et par kronestykker fra 
kassekreditten. 
I år er kravet, at vi dagligt skaffer 
1 0.000 nettokroner, hvis de 
planlagte projekter skal køre. 
Det gælder også for lørdage, 
mens vi til gengæld har fri om 
søndagen. 
Uden økonomisk sikkerhedsnet 
kan denne form for trapezkunst 
godt virke hasarderet og give 
svimmelanfald, men jeg er over­ 
bevist om, at vi også i 1984 lan­ 
der med begge ben på jorden. 

VB-centerforskning 
I VB-centret er vi - efter 2 års 
forsøg - kommet til den konklusi­ 
on, at terapeuterne ikke kan be­ 
handle om formiddagen og så 
forske efter frokost. 
Skal de mange projekter køre på 
skinner, er forudsætningen, at 
terapeuterne i en periode ude- 

Kommentarer - Kommentarer 

Justering 
Der hersker kaotiske tilstande 
på hjælperområdet. Svært fysisk 
handicappede aner ikke, om de 
er købt eller solgt, hvis de ønsker 
at flytte fra forældrene eller fra 
en institution. Forudsætningen 
er nemlig, at de er sikret hjælp 
døgnet rundt, og her er reglerne 
kaotiske. 
Heldigvis syntes der en opblød­ 
ning på vej. I socialministeriets 
kontanthjælpsudvalg foreslås 
der en opstramning og tydelig­ 
gørelse af hvilke handicapgrup­ 
per, der kan få hjælp efter bi­ 
standslovens §48 stk. 3. En pa­ 
ragraf, der giver mulighed for 
hjælp døgnet rundt til handicap­ 
pede i egen bolig. Set i sammen­ 
hæng med, at udvalget regner 
med, at 300 personer på lands­ 
plan hører til under ordningen, 
må det tolkes som en indirekte 
accept af, at flere svært fysisk 
handicappede skal tildeles en 
ordentlig hjælperordning. 
En sådan justering er nok en for­ 
bedring, men den fjerner ikke de 
årsager, som gør hele situatio- 

nen omkring hjælp til handicap­ 
pede så kaotisk, nemlig den 
økonomiske side af sagen. 
Fremover vil stat, amt og kommu­ 
ne stadig slås om at komme til at 
slippe for at lette på låget til pen­ 
gekassen, når en ung mand med 
muskelsvind flytter i egen lej­ 
lighed. Refusionsreglerne vil 
udvalget nemlig ikke gøre noget 
ved. 
Så er rådmand Arbjerg Peder­ 
sens forårstanker anderledes 
radikale. Han forsøger i modsæt­ 
ning til socialministeriets udvalg 
at gå til ondets rod. Svært fysisk 
handicappede, der er tildelt høje­ 
ste invalidepension, skal have 
dækket alle andre relevante ud­ 
gifter - herunder Hjælperlønnin­ 
ger - af staten. Rådmandens 
forslag bygger på en erkendelse 
af, at det for den enkelte kommu­ 
ne er en stor mundfuld at klare 
udgifterne omkring de svært fy­ 
sisk handicappede, og at det 
derfor må være en samfunds­ 
mæssig opgave. 
I socialstyrelsen er man ikke 
ubetinget glad for Rådmand Ar­ 
bjerg Pedersens forslag. Nok vil 

lukkende kln koncentrere sig 
om forskningsarbejdet. 
I køreplanen for centrets forsk­ 
ning ligger ikke mindre end 17 
grydeklare projekter. Går det ef­ 
ter planen, åbner vi et regulært 
forskningsafsnit d. 2. januar 
1985 med en fast bemanding 
på 2 terapeuter og en sekretær. 
Jeg skal straks slå fast, at hver­ 
ken amternes eller statens kas­ 
ser skal bebyrdes med denne 
sag - financieringen skal konti­ 
nuerligt skaffes i hus via ansøg­ 
ninger til fonds og legater på de 
konkrete projekter. 
Til gengæld er det vort entydige 
og rimelige krav, at stat eller am­ 
ter en gang for alle påtager sig 
betalingen af de reelle omkost­ 
ninger for centrets behandlinger. 
Vi ser her frem til det snarlige 
møde med Social- og Sundheds­ 
styrelse, hvor dette problem skal 
drøftes. 
På snarligt gensyn på landsmø­ 
det i Pindstrup. Vi glæder os til at 
se Jer. 

det en gang for alle løse proble­ 
merne omkring hjælp til fysisk 
handicappede, men det vil også 
rejse et andet og meget principi­ 
elt problem. Nemlig en udhuling 
af de decentraliseringstanker, 
som hele bistandsloven bygger 
på. Giver man først køb et sted, 
frygter man at flere andre grup­ 
per vil rende styrelsen på dørene 
for at få en lignende ordning. 
Herpå er den såkaldte »bløder­ 
saq« fra Århus et levende ek­ 
sempel. 
Om Socialstyrelsens frygt er vel­ 
begrundet eller ej, skal der ikke 
tages stilling til her. Og egentligt 
er det vel også en forkert måde 
at stille problemet op på. Findes 
der så mange grupper i samfun­ 
det, der presser på for at få sta­ 
ten til at overtage de økonomi­ 
ske forpligtelser, at bistandlo­ 
vens bliver undermineret, er lo­ 
ven vel ikke bedre værd. Drejer 
det sig omvendt kun om få grup­ 
per, der skal tages ud af bi­ 
standslovens rammer, for at ret­ 
te op på de påviste skævheder, 
er det vel til at leve med. 

M.M. 

Opblødning på vej 
:. sandsynligvis lettere 

for muskelsvindramte at få 
tildelt hjælp døgnet rundt 

» På grund af en forskellig prak­ 
sis i kommunerne er der efter ud­ 
valgets opfattelse behov for en 
tydeliggørelse i kontanthjælps­ 
cirkulæret af den samlede be­ 
hovsvurdering efter §48 stk. 3«, 
hedder det i rapporten. En tyde­ 
liggørelse der forhåbentlig vil 
medføre en mere ensartet prak­ 
sis i de enkelte kommuner. 

Faste retningslinier 
Som en sidste ting foreslår ud­ 
valget, at der i den vejledende 
beskrivelse (pkt. 54) sker en ty­ 
deliggørelse af hvilke merudgif­ 
ter der kan dækkes via §48 stk. 

1 (børn og unge under forældre­ 
myndighed) og §48 stk. 3. I den 
nuværende beskrivelse er der 
kun givet retningslinier for ud­ 
gifter til børn. Intet sted står der 
noget om merudgifter i forbin­ 
delse med voksne handicappe­ 
de. Det har betydet, at man som 
handicappet ved eksempelvis en 
udflytning ikke har kunnet henvi­ 
se til den vejledende paragraf 
men kun til, at man i nogle 
kommuner har valgt at yde hjælp 
efter §48 stk. 3. M.M. 

Tidligere artikler: Muskelkraft nr. 
1. 1984. Se også side 2. 
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Omkring 300 personer i Dan­ 
mark med et stært fysisk handi­ 
cap bør have tildelt hjælp efter 
den såkaldte »århusordning«. 
Det mener Socialministeriets 
kontantshjælpsudvalg, der 
sidst i marts afgav sin anden 
rapport vedrørende ændringer 
af bistandslovens kontant­ 
hjælpsafsnit. Rapporten er dog 
kun vejledende og der er ingen 
sikring for, at Socialminister 
Palle Simonsen vælger at følge 
udvalgets indstilling - men 
sandsynligheden er stor. 

De senere års udvikling henimod 
at unge og yngre handicappede 
flytter bort fra institutionsmiljøer­ 
ne til egen bolig samt de enkelte 
kommuners vidt forskellige prak­ 
sis i forbindelse med disse ud­ 
flytninger, har fået kontants­ 
hjælpsudvalget til at kigge på 
§48 stk. 3 i bistandsloven. En 
paragraf, der omhandler nødven­ 
dige merudgifter i forbindelse 
med ophold i eget hjem (frem til 
1. januar 1984 var disse udgifter 
dækket ind af §48 stk. 2, men en 
mindre revision af disse områ­ 
der medførte oprettelsen af det 
nye stk. 3.). 

300 personer 
I rapporten opregnes der, at 300 
personer med en neuromusku­ 
lær sygdom har behov for hjælp 
efter §48 stk. 3. Som eksempel 
nævnes »forskellige former for 
muskelsvind, enkelte spastikere, 
tetraplegikere samt personer 
med sjældne sygdomme, der be­ 
virker total eller næsten total be­ 
vægelsesindskrænkning«. Det er 
første gang man på landsplan 
opregner behovet. Et tal, der 
endvidere ligger meget højere 
end det antal personer, der på 
nuværende tidspunkt får hjælp 
efter den såkaldte »århusord­ 
ning «. 

,. 

Rapporten fra Socialministeriets kontanthjælpsudvalg fastslår, at der er behov for 
en mere ensartet praksis i kommunerne omkring hjælpeordningen. (Foto: Kim 
Klastrup). 
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.------Kroner 1, kroner 2, kroner 3, kroner··•----. 

- ,om store intentioner 
og ubetalte regninger 

Jens Arbjerg Pedersen - nødvendigt med større statslige 
forpligtelser. (Foto: Mogens Laier). 

Der tages ofte mere hensyn til pengene i kommu­ 
nernes og amternes kasse, end hvad der er den 
ide/le løsning for den handicappede i forbindelse 
med en udflytning, siger rådmand Jens Arbjerg 
Pedersen, formand for Sammenslutningen af So­ 
ciale udvalg. Han mener, at det nuværende kasse­ 
system mellem stat, amt og kommuner er en hin­ 
dring for handicappedes integrering i samfundet 
og foreslår i stedet, at staten overtager de økono­ 
miske forpligte/ser. 

Pæne ord om integration 
»Man taler ofte om, at handicappede skal integre­ 
res i samfundet. Det er pæne ord, men nogle gange 
har man svært ved at leve op til de gode intentio­ 
ner, siger Jens Arbjerg Pedersen. 
»Lad mig nævne et eksempel. En ung mand med et 
svært fysisk handicap ønsker at flytte i egen bolig. 
For at det er muligt, skal han have tilknyttet en 
hjælper døgnet rundt, men det er imidlertid de fær­ 
reste kommuner, der har en sådan ordning. Grun­ 
den er selvfølgelig langt hen ad vejen, at det koster 
den enkelte kommune mange penge. Især i de 
mindre kommuner kan der være tale om en stor ud­ 
skrivning, hvis man regner med, at hver udflytning 
koster 400.000-500.000 kr. pr. år. En udgift, som i 
mindre kommuner måske kan få indflydelse på 
skatteudskrivningen og således være med til at lig­ 
ge den handicappede for had blandt kommunens 
andre borgere, og det er selvfølgelig en ulykkelig 
situation, siger Arbjeg Pedersen. 

Århus-ordningen 
I Århus kommune har man en ordning, hvorefter 
svært fysisk handicappede er sikret hjælp døgnet 
rundt. På den baggrund har kommunen oplevet en 
stigende tilflytning at handicappede, der truer med 
at dræne den kommunale pengekasse. 
»Det er en uholdbar situation, både for de små 
kommuner og for Århus kommune, mener Jens 
Arbjerg Pedersen. I dag er det statens, amternes 
og kommunernes kasser i forening, der betaler ved 
en udflytning. I sådanne situationer bruges der 
mange kræfter på at finde ud af, hvor man skal få 
refusionsbeløbet fra, altså hvilken kasse der skal 
betale. Det kunne ændres, hvis man via lovgivnin­ 
gen gjorde det til en statsopgave at refundere alle 
udgifter i forbindelse med personer, der er tilkendt 
højeste invalidepension. Det ville tilskynde amter­ 
ne og kommunerne til at gøre den størst mulige 
indsats for de handicappede uden skelen til, om 
det gik ud over skatteudskrivningen, siger Arbjerg 
Pedersen. 

Samfundsmæssig gevinst 
Ud fra en samfundsmæssig betragtning mener råd­ 
manden, at gevinsten ville blive høj og ekstraudgif­ 
ten lav, hvis staten overtog de økonomiske forplig­ 
telser. 
»De fysisk handicappede vil blive sikret mulighed 
for i vid udstrækning at kunne bestemme over de­ 
res eget liv. Selv bestemme hvor de vil bo og under 
hvilke former. Ved at satse på en øget udflytning vil 
man kunne spare penge på institutionsbyggeri. 
Dertil kommer, at de mennesker, som bliver ansat 
som hjælpere for de handicappede, kan komme i 
arbejde, og at man derfor sparer udgifter til under­ 
støttelse eller bistandshjælp. Så alt i alt er gevin­ 
sten langt større end udgiften ved en sådan lovgiv­ 
ning, mener Jens Arbjerg Pedersen. 

Nedskæring i bloktilskud 
I regeringskredse har der i den seneste tid været 
tanker fremme om at skære ned på den nuværende 
udligningsprocent, der ligger på 50, og istedet sæt­ 
te bloktilskudene i vejret. Disse tanker advarer 
Jens Arbjerg Pedersen stærkt imod. 
»En sådan ændring medfører, at de nuværende 
skævheder kommunerne imellem bliver endnu 
større. Og i den forbindelse er det næsten sikkert, 
at det er de svagest stillede - herunder de handi­ 
cappede - som kommer til at betale prisen. M.M. 

Se kommentaren side 2. 
M.M. 
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bevægelsen har stor lighed med 
Clls krav om et anstændigt liv for 
de handicappede. 

Denne erkendelse har fået CIL til 
at tage militante midler i brug. De 
har gennemført store demon­ 
strationer, som f.eks. da en myn­ 
dighedsbygning blev besat af 
kørestolsbrugere i 28 dage. Ved 
en anden aktion blokerede CIL et 
stort gadekryds i timevis, som en 
demonstration mod de ringe mu­ 
ligheder handicappede har for at 
bruge den kollektive trafik. 

Den, der har skoen på, ved bedst hvor den trykker. Derfor er de han­ 
dicappede også de eneste, der nøjagtigt kan formulere de handicap­ 
pedes problemer, ønsker og visioner. Eller sagt på en anden måde. 
Hvis vi skal leve et anstændigt og frit liv, må livsbetingelserne be­ 
stemmes af de handicappede selv. 
Det er nogle af ideerne bag organisationen Center of lndependent 
Living (C/L), der opstod i begyndelsen af halvfjerdserne i USA. Siden 
starten har organisationen fået vind i sejlene, og dens ideer er idag 
på vej til at vinde fodfæste blandt handicappede over hele verden. 

At være handicappet i USA, er 
sværere end at leve i ·en soci­ 
aldemokratisk velfærdsstat som 
den danske. De, som ikke har 
mulighed for at få hjælp til at stu­ 
dere eller har en fod inden for 
blandt de utallige velgørenheds­ 
grupper, har det svært i et land, 
hvor kløften mellem rig og fattig 
er meget dyb. Tilhører man en 
minoritetsgruppe - sådan må ka­ 
rakteristikken lyde på trods af, at 
der blandt 145 millioner amerika­ 
nere i den erhvevsaktive alder 
findes 13 millioner funktions­ 
hæmmede mennesker - er det 
ikke nemt at begå sig i Guds eget 
land. 

Baggrunden 
Kimen til CIL blev lagt i slutnin­ 
gen af tresserne, da en gruppe 
kørestolsbrugere blev optaget 
på University of California på 
trods af universitetsledelsens 
modstand. Da studietiden var 
omme, begyndte de at spekulere 
på, hvad fremtiden skulle bringe. 
I dette vakuum blev CIL dannet. 

I dag findes der omkring 200 CIL­ 
centre fordelt over hele USA. 
Selv om centrene indbyrdes ad­ 
skiller sig fra hinanden, arbejder 
de alle efter samme grundfiloso­ 
fi. CIL er en organisationstorm 
for handicappede, der arbejder 
med de handicappedes proble­ 
mer. Det betyder, at alle ledende 
funktioner udfyldes af handicap­ 
pede. Et princip, der bygger på 
hjælp til selvhjælp. Som ikke­ 
handicappet skal man anbefales 
af mindst fire medlemmer for at 
blive optaget i CIL. 

Støtte 
Mennesker, der henvender sig til 
CIL, får støtte, hjælp og vejled­ 
ning - ikke velgørenhed eller 
sympati: - Vi vil ikke beskyttes af 
omverdenen, men have en ver­ 
den at leve i, lyder det fra CIL. Vi 
kræver, at de handicappede bli­ 
ver betragtet som ligeværdige 
samfundsmedlemmer, der be­ 
handles med respekt. At vi får 
mulighed for at blive integreret i 
det pulserende liv og garanteres 
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en valgfrihed, som er naturlig for, 
alle andre mennesker, siger CIL. 
Sådanne skrappe synspunkter 
virker afskrækkende på mange 
amerikanere, og især i begyndel­ 
sen mødte CIL da også megen 
modstand. Økonomisk var man 
nødt til at bygge sine aktiviteter 
på pokergevinster og et par tu­ 
sindlapper fra Rotary. Efter et 
par hårde år lykkedes det dog 
CIL at få en ordning i stand, hvor­ 
efter stat, amt og kommune hver 
år giver et fast beløb. Men i lyset 
af præsident Reagans omfatten­ 
de nedskæringer i 1982 og 1983, 
har CIL været nødt til at satse på 
privat hjælp. 

CIL's venner 
En hjørnesten er Friends of CIL, 
der arbejder efter mottoet: » Det 
beriger alle amerikanere at hjæle 
en handicappet til at leve et selv­ 
stændigt liv«. Clls venner lever 
af bidrag fra private samt af høje 
medlemsafgifter, der varierer fra 
400 til 12.000 kr., alt efter ind­ 
tægt. 
Clls politiske bevidsthed er vok­ 
set i takt med, at det er blevet 
klarere og klarere i hvilken grad, 
de handicappedes liv bliver kon­ 
trolleret af læger, embedsmænd 
og rehabiliteringseksperter. De 
har indset, at de selvbestemmel­ 
seskrav, som er blevet rejst af 
sorte borgerretsforkæmpere, 
kvindebevægelsen og studenter- 

Styrke 
gennem 
selvbestem­ 
melse 
Judy E. Heumann er 35 år, født i 
Brooklyn i New York, hvor det 
senere lykkedes hende at få ar­ 
bejde som lærer. Dermed blev 
hun den første kørestolshandi­ 
cappede lærer, som underviste 
ikke-handicappede børn. Judy 
Heumann arbejder i dag på-Cali­ 
fornia Department of Rehabilita­ 
tion, Berke/ey i Californien, og 
er medlem af C/Ls ledelse. 

»Jeg er bitter over, jeg er handi­ 
cappet, men ikke over at jeg er 
funktionshæmmet. Det er jo ikke 
det, at jeg er funktionshæmmet, 

Paragraf 504 
Disse aktioner tager alle ud­ 
gangspunkt i paragraf .504 i den 
amerikanske grundlov.' En para­ 
graf, som er blevet indføjet tak­ 
ket være politisk pres fra CIL, og 
som siger, at det er diskrimina­ 
tion ikke at give alle borgere det 
samme udbud af samfundets tje­ 
nester. 
»Inqen kan på nogen måde i USA 
entydigt på grund af handicap 
blive udelukket fra, blive nægtet 
fordelene ved eller at blive gen­ 
stand for diskrimination i forbin- 

som handicapper mig, men sam­ 
fundet, som det fungerer omkring 
mig - eller rettere ikke fungerer, 
siger Judy Heumann. Men det 
kommer til at vare længe endnu, 
førend vi kan beslutte noget 
spontant og slippe for al plan­ 
lægning, hvis vi f.eks. skal rejse 
nogen steder hen«. 
Hvordan ser du på CILs arbejde? 
»Alle minoritetsgrupper har 
svært ved at blive, hørt. Vi må ar­ 
bejde meget hårdt på at få folk til 
at forstå, at handicappede har 
noget specielt at tilbyde handi­ 
cappede, ligesom sorte har no­ 
get at tilbyde sorte o.s.v, CIL be­ 
gynder at blive en trussel mod 
det etablerede system, og vi må 
bestræbe os på at samle kræf­ 
terne endnu mere. At finde en 
platform som udgangspunkt for 

delse med noget program eller 
en aktivitet, som får føderal 
(overstatslig) støtte eller medvir­ 
ken «, hedder det i § 504, som er 
Clls udgangspunkt for at kræve 
ændringer af kommunikations­ 
systemet, uddannelsesmulighe­ 
derne, arbejdslivet m.m. 
Men en ting er en paragraf i en 
lov, noget andet er virkelighe­ 
dens realiteter. Det er man ikke 
blinde for i CIL, hvor man godt 
ved, at der er lang vej igen, før de 
handicappede fuldstændigt er 
integrerede i samfundet. 

Lars Sjdholm.l 
oversat og redigeret af 

Mikael Mølgaard 

at bekæmpe ukyndig behandling 
og undertrykkelse af handicap­ 
pede. En slags handicapracisme. 
Hvordan vil I gøre det? 
» Først og fremmest skal vi bruge 
penge for at kunne handle frit. 
Derudover vil vi samarbejde med 
forskellige eksperter, men som 
deres ligemænd. Men i den for­ 
bindelse er det vigtigt, at vi hol­ 
der os for øje, at vi er de handi­ 
cappedes advokater/ombud, el­ 
lers bliver vi let et værktøj for 
samfundets top«. 
Eksperter kan bidrage med sin 
viden, men en ekspert kan aldrig 
hjælpe på samme måde, som en 
anden handicappet kan. En han­ 
dicappet kvinde har brug for en 
anden handicappet kvinde at 
tale med, at diskutere sine pro­ 
blemer og sorger med,at få råd af 
o.s.v. Vi kalder det arbejde for 
Peer Counseling, 
Andre tolker hele tiden mine be­ 
hov. Den dag hvor jeg selv be­ 
stemmer - den dag får jeg servi­ 
ce i stedet for ornsorq«. 
Det er ikke bare enkeltpersoner 
som kan få rådgivning men også 
grupper,· familier og par. I CIL i 
Berkeley har vi ca. 200 arbejden­ 
de medlemmer, hvoraf de 75 er 
handicappede. Vi hjælper om­ 
kring 600 klienter om måneden, 
hvilket giver omkring 5000 men­ 
nesker, som på årsbasis kommer 
i kontakt med vores rådgivning«, 
siger Judy Heumann. 

Lars Sjdholml 
oversat og redigeret 
af Mikael Mølgaard 
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Rullende plan for 
vores forskning 
Der er blevet samlet stadig flere kræfter for at gøre Vejlednings- og 
Behandlingscentret til et forum for forskning og udvikling af nye be­ 
handlingsprogrammer. 
Derfor har man lavet en - man kan kalde det rullende plan for forsk­ 
ningsaktiviteten i BO'erne. Heri er også indbefattet kursusvirksom­ 
hed og undervisning. 

En afdeling af forskningen fore­ 
går uden for VB-centrets regi, 
men med VB-centrets terapeuter 
som konsulenter. Det gælder 
f.eks. en række undersøgelser af 
forskelligt apparatur til hjælp ved 
vejrtrækningen og til fremme af 
hostekraften. Det er omtalt i en 
anden artikel her i bladet. 

17 projekter 
Den nye plan rummer en priori­ 
tetsrækkefølge af de forskellige 
projekter, nemlig 17 ialt, ligesom 
den »sætter beløb på «, både 
hvad angår allerede bevilgede 
penge fra diverse fonds samt 
restfinansieringsbehovet. De to 
beløb er henholdsvis 493.366 kr. 
og 1.393.324 kr. 
Seks af aktiviteterne er allerede i 
fuld gang. Det er et psykologi­ 
projekt omkring Duchenne-dren­ 
ge og en undersøgelse af for­ 
skellige apparaters effekt på 
lungefunktionen. Det er endvide­ 
re korset-projektet, som anses 
for at være en meget vigtig opga­ 
ve, idet udformningen af et kor­ 
set i dag i det store og hele er 
overladt til den enkelte banda­ 
gists færdighed og erfaring. Mu­ 
skelsvindfonden har overfor den 
europæiske sammenslutning af 
muskelsvindorganisationer, 
EAMDA, påtaget sig at arbejde 
for udviklingen af et nyt og bedre 
korset. Arbejdet er nu i gang bl.a. 
på Jydsk Teknologisk Institut. 

Kursus for ergo- 
og fysioterapeuter 
VB-centret er langt inde i forar­ 
bejdet til dels et kursus for fysio­ 
og ergoterapeuter i maj 1984 
dels et kursus for praktiserende 
læger i 1984. 
Man vil give fysio- og ergotera­ 
peuter mulighed for at sætte sig 
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ind i de grundliggende elementer 
i muskelsvindsygdomme samt 
selvfølgelig i de specielle be­ 
handlingsprincipper. Endelig vil 
man fremlægge de nyeste forsk­ 
ningsresultater bl.a. indenfor re­ 
spirations-mekanik og bærer­ 
diagnostik (genetik). 

Læger skal lære 
Der vil deltage minimum 25 prak­ 
tiserende læger i kurset til no­ 
vember. Formålet er, at lægerne 
bedre skal blive i stand til at op­ 
dage tidlige symptomer på mu­ 
skelsvind, således 
- at en behandling hurtigt kan 
sættes i værk, 
- at de bliver i stand til at be­ 
handle almindelige medicinske 
sygdomme, når de optræder hos 
muskelsvindpatienter 
- at de vil kunne gribe ind, når 
følgetilstande i sygdommens 
progression gør det nødvendigt 
at ændre behandlingen og hjæl­ 
pemidlerne 
- at de kan oplyse om vejled­ 
nings- og behandlingsmulighe­ 
der 
- at de kan støtte patienter og 
pårørende i krisesituationer. 

Børn med muskelsvind 
Et andet punkt i forskningspla­ 
nen er bogen »Børn med muskel­ 
svind«, Heri samles den special­ 
viden, terapeuterne på VB-cen­ 
tret sidder inde med, samtidig 
med at man går i samarbejde 
med læger, tandlæger, psykolo­ 
ger og andre fagfolk. Bogen skal 
først og fremmest henvende sig 
til forældre, som har fået diagno­ 
sen muskeldystrofi stillet hos 
deres børn. 
Et projekt går ud på at beskrive 
de funktioner, der er brug for, og 
som kan klares, når patienter 

med Duchennes muskeldystrofi 
er overgået til kørestol-situatio­ 
nen. 
Moire-projektet vedrører en s~r- 
1 ig fotografisk metode, der giver 
et tre-dimensionelt billede, og 
som på en ufarlig måde kan bru­ 
ges til at registrere rygskævhe­ 
der, og som eventuelt kan bru­ 
ges ved ordineringen af korset 
på det helt rigtige tidspunkt. 

Aktiv muskelstimulering 
Et projekt, man også venter sig 
en del af i fremtiden, er aktiv mu­ 
skelstimulering. Ved at indskyde 
elektriske komponenter er det 
meningen at kørestolbrugeren 
jævnligt skal kunne foretage sig 
en eller anden bevægelse, som 
kan være med til at »holde ham/­ 
hende i torrn« eller direkte kan 
modvirke forskellige deformite­ 
ter. 

Totalbehandlings-seminar 
Tanken om totalbehandling byg­ 
ger på, at man inddrager alle si­ 
der af en patients sygdom - også 
følgevirkningerne - i hverdagen 
og søger at lave sideløbende 
løsninger. Udfra denne ide afhol­ 
des der i 1985 et internationalt 
totalbehandlingsseminar. 
EAMDA yder økonomisk bidrag 
hertil, og det er meningen, at de 
nyeste internationale erfaringer 
skal udveksles. 
Der er i de seneste år udviklet 
nye metoder til at bedre en dårlig 
respirationsevne, der kan være 
en af følgevirkningerne af mu­ 
skelsvind. Der er forskellige op­ 
fattelser af, hvilke metoder, der 
er bedst. Derfor ønsker man at 
afholde et seminar for de impli­ 
cerede behandlere - først og 
fremmest anæstesiologer. 
De andre projekter er en under­ 
søgelse af effekten af ultralyds­ 
behandling, en undersøgelse af 
forløbet af spinal muskelatrofi, 
som - det så vidt det kan ses - 
ikke ganske svarer til, hvad der 
er beskrevet i de nuværende læ­ 
rebøger. Der er lagt op til et pro­ 
jekt om indretning af badeværel­ 
ser, og endelig vil man gerne 
gennem undersøgelser danne 
sig et indtryk af effekten af be­ 
handling med benskinner samt 
effekten på ståstativ-behand­ 
ling. per 

»Projekt aktiv muskelstimulerinq« skal 
bl.a. modvirke udvikling af spidsfod. 
(Foto: Kirsten Laursen). 

Carl-Otto Gøtzsche. (Foto: Kim Klastrup). 

Ny metode til påvisning af 
et fasters køn 
Metoden består i en udtagning af 
en prøve (nålebiopsi) fra moder­ 
kagen (placenta) med en finnål. 
Biopsien tages i lokalbedøvelse 
og udføres ambulant. I det udtag­ 
ne væv kan cellernes arvemate­ 
riale (kromosomerne) undersø­ 
ges i løbet af 24 timer, og foste­ 
rets køn kan derved bestemmes. 
I modsætning til den nuværende 
metode til bestemmelse af et fa­ 
sters køn, nemlig fostervands­ 
prøven, kan den nye undersøgel­ 
sesmetode udføres allerede i 9. 
svangerskabsuge. 
Placentanålebiopsien er endnu 
på forskningsstadiet, og på Ål­ 
borg Sygehus Nord er man igang 
med et projekt, der skal belyse 
værdien af undersøgelsen og ri­ 
sikomomenterne ved biopsien. 
De første 20 biopsier har indtil vi­ 
dere ikke givet komplikationer, 
men observationstiden er for 
kort og antallet af undersøgelser 
for lille til en vurdering af risikoen 

for spontan abort eller fosterbe­ 
skadigelse. 
Hvem kan have interesse i den 
nye fosterkønsbestemmelse? 
Det kan bl.a. nogle nære kvinde- 
1 ige slægtninge til patienter med 
Duchennes muskeldystrofi. 
Kvinder som har fået påvist stor 
risiko for at være bærer af arve­ 
egenskaben for sygdommen, og 
som derfor ønsker abort i tilfælde 
af drenqetoster. Med den nuvæ­ 
rende fostervandsprøve kan fo­ 
sterkøn n'et først bestemmes i 
15.-18. svangerskabsuge, mens 
den nye kønsbestemmelse som 
anført muliggør abort omkring 
10.svangerskabsuge. 
Yderligere oplysninger om pla­ 
centanålebiopsien kan fås ved 
henvendelse til undertegnede 
gennem Muskelsvindfondens 
Vejlednings- og Behandlings­ 
center. 

Carl-Otto Gøtzsche 
lægelig konsulent 
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Åndedræt - måske 
en træningssag 
Vedligeholdelse og evt. forbedring af åndedrætsfunktionen står ofte 
i centrum indenfor behandlingen af muskelsvind-patienter. Derfor er 
det også et af de områder,· hvor Muskelsvindfonden har satset, når 
det gælder forskning. På den baggrund er det glædeligt, at der alle­ 
rede tegner sig visse positive muligheder i et af de projekter, Mu­ 
skelsvindfonden har sat i gang. 

Der er tale om projektet »Svig­ 
tende åndedræt og hostekraft«, 
som udføres af 1. reservelæge 
Jens B. Andersen, Herlev syge­ 
hus og læge Gunnar Johansen, 
Århus Kommunehospital. De to 
læger har et godt stykke vej igen, 
men »Muskelkraft« har oriente­ 
ret sig om status quo hos læge 
Gunnar Johansen. 
Udgangspunktet for det nuvæ­ 
rende projekt var en mindre un­ 
dersøgelse i 1979 af ca. 15 Du­ 
chenne-drenge. Halvdelen af 
disse gennemførtes over en fire 
måneders periode tre gange om 
dagen ved en fem minutters vejr­ 
trækning gennem et såkaldt 
CPAP-apparat. Resten af dren­ 
gene var kontrolgruppe, således 

at de foretagne målinger kunne 
sammenlignes. 

Trække vejret dybt ind 
Risikoen for nogle muskelsvind­ 
patienter er, at lungerne ikke ud­ 
vides nok - man kan kalde det 
ballon-effekten - og at dele un­ 
dertiden falder sammen. Det er 
risikabelt, hvis der f.eks. optræ­ 
der lungebetændelse flere gan­ 
ge om året. 
CPAP-apparatet laver ved hjælp 
af en kompressor overtryk i luft­ 
vejene. Det viste sig ved under­ 
søgelsen, at evnen til at trække 
vejret dybt ind blev bedre. Man 
havde håbet, at den luft, der blev 
tilbage i lungerne, ville være 
større, men den traditionelle lun- ~ 

gefunktion ændrede sig kun lidt. 
Men Gunnar 'to)7ansen, beretter 
at man notenede en bedre hoste­ 
kraft, og det' var også vigtigt, at 
de, der var med i forsøget, var 
glade for at de subjektive ople­ 
vede, at de havde det bedre 
og lettere kunne hoste. 
Det førte igen til, at man kom på 
den tanke, at måske gav CPAP­ 
træningen som resultat, at små­ 
forkølelser forsvandt uden særli­ 
ge komplikationer. 
- Vi tænkte, hvad vi videre kunne 
gøre, og at det måske var de for­ 
kerte ting, vi var gået efter i vores 
prøvemetode, siger Gunnar Jo­ 
hansen. Det, vi var ude efter nu, 
var at finde et mål for deres vejr­ 
trækning - altså den muskelkraft, 
der var til rådighed. 
Alt dette var altså udgangspunk­ 
tet for de undersøgelser, som nu 
er i gang, og som skal omfatte 
ca. 70 personer. Man har fundet 
frem til mere handy og billigt ud­ 
styr, og afprøver nu tre systemer. 

Modstande træner åndedræt 
Et kaldes PEP, der giver mod­ 
stand mod udåndingen. Det er en 
maske med et ensrettet batteri 
med forsnævringer, der kan ind­ 
stilles. Det hjælper på slim, og 
principielt hjælper det på udån­ 
dingskraften, altså hostekraften. 
Et andet system kaldes RMT, der 

Cykling går an 
Muskelsvind-patienter kan uden 
skadelige virkninger tage en tur 
på »kondicyklen«. 
Det er populært sagt resultatet 
af en undersøgelse på Fysiolo­ 
gisk Institut ved Århus Universi­ 
tet. Lægerne Søren Lyager, Noe 
Næraa og Ole F. Pedersen har 
målt hjerte-lunge reaktioner ved 
fysisk træning hos muskelsvind­ 
patienter. Deres rapport er nu 
udgivet af det internationale 
tidsskrift Respiration i Basel. 
Opgaven blev i sin tid stillet af 
Muskelsvindfonden i form af et 
spørgsmål, om træning af ånde­ 
drætsmuskulaturen kunne bidra­ 
ge til at forebygge lunge-kompli­ 
kationer, dvs. i første række lun­ 
gebetændelse. 
Ved undersøgelsen blev brugt en 
ergometercykel. 13 voksne pati­ 
enter med muskelsvind, der var i 
stand til at gå, deltog sammen 
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med en kontrolgruppe på 1·7 per­ 
soner. 
Lægerne har søgt at besvare tre 
spørgsmål: 
1) Er der andre unormale forhold 
end nedsat kraft og udholden­ 
hed, som kan give infektioner i 
luftvejene. 
2) Påvirkes lunge-hjerte funkti­ 
onen unormalt ved fysisk træ­ 
ning hos disse patienter. 
3) Vil træning af åndedrætsmus­ 
kulaturen hos sådanne patienter 
have negative virkninger på pati­ 
enternes tilstand iøvrigt. 

Ingen unormale funktioner 
Ud fra den patient-gruppe som 
blev undersøgt, kan siges, at der 
ikke var andre unormale funktio­ 
ner end den nedsatte ind- og 
udåndingskraft, som er forårsa­ 
get ved selve sygdommen. Der 
var også en normal, jævn passa­ 
ge gennem luftvejene. Hvad an­ 
går lunge-hjerte reaktionerne 

kan siges, at ingen blev kortån­ 
dede eller »blå« i hovedet. Pati­ 
enterne fik en højere puls end 
kontrolgruppen, men forøgelsen 
af vejrtræknings-frekvens og 
-dybde var ens for de to grupper. 
Alt i alt reagerede patienterne på 
fysisk belastning på samme 
måde som andre, eller snarere 
som andre, der er i dårlig træ­ 
ningstilstand og bruger mindre 
muskelgrupper end det er hen­ 
sigtsmæssigt. Hos patienterne 
skyldes dette selve sygdommen, 

Mikkel demonstrerer her »husmend« PEP-systemet. (Foto: Hans Bjerregaard). 

står for respirations muskel træ­ 
ning. Her er der indbygget en 
modstand både på ud- og indån­ 
dingen, således at man også får 
trænet indåndingsmuskulaturen, 
det gør at man kan trække vejret 
dybere og forbedrer også hoste­ 
kraften. 
Endelig er der nogle patienter, 
der er så dårlige, at CPAP-appa­ 
ratet bruges her. Det skyldes, at 

de to andre systemer kan være 
ret anstrengende for vejrtræk­ 
ningsfunktionen. 
Ved hjælp af en kompressor 
»purnper« CPAP-apparatet luft 
ind i lungerne. Udåndingen fore­ 
går gennem en modstand, hvor­ 
på der er monteret et manome­ 
ter. På denne måde er man i 
stand til at måle trykket ved 
udåndingen. 

For at give en forestilling om 
trykket, kan man henvise til at et 
normalt menneske præsenterer 
et tryk på 150-200 cm vandsøjle. 
Ved de dårligste patienter kan 
der være tale om 10 cm. Med dis­ 
se apparater får man altså også 
et mål for, hvor god kraften er i 
de muskler, der virker på ånde­ 
drættet. 
Gunnar Johansen fortæller, at 
man indtil nu har haft ti patienter 
igennem, og meget tyder på, at 
man er inde på den rigtige ide. 
Det, der måske er problematisk, 
er, om det er apparaternes funk­ 
tioner, der gør det, eller om det er 
de enkelte, der bliver mere be­ 
vidste om deres måde at trække 
vejret på. 

Opmuntrende perspektiv 
Den ide, som vi nu mener er rig­ 
tig, er den videre effekt af selve 
træningsfunktionen, siger Gun­ 
nar Johansen. Han understreger, 
at der er et godt stykke vej igen, 
før alle resultater er samlet og 
bearbejdet. Man har hele tiden 
troet på, at man med disse hjæl­ 
pemidler kunne forbedre livskva­ 
liteten, men som noget overra­ 
skende og opmuntrende er der 
føjet en vis forhåbning til. I hvert 
fald står det i dag åbent, om der 
også kan blive tale om at forlæn­ 
ge livsfunktionen. per 

Bi/ledet viser »kondi-cyklen« på Fysio­ 
logisk Institut ved Århus Universitet. 
(Foto: Per Christiansen). 

og det forhindrer dem også i 
gennem træning at kunne bela­ 
ste det generelle kredsløb til­ 
strækkeligt til at fremkalde en al­ 
men fysisk bedre form. 
Med hensyn til lunge-hjerte 
funktionen er der ikke fundet ne­ 
gative virkninger ved muskel­ 
træningen hos disse patienter. 
Dermed kan undersøgelsen ses 
som et positivt bidrag til det vide­ 
re arbejde med sigte på at for­ 
bedre vejrtrækningen hos mu­ 
skelsvind-patienter. per 

Forskning og formidling 
Muskelsvindfondens bestyrelse 
og fondens videnskabelige be­ 
dømmelsesudvalg holdt møde 
den 7. marts for at vurdere frem­ 
tidige muligheder for iværksæt­ 
telse af forskningsprojekter. 
Økonomiske forhold har nødsa­ 
get Muskelsvindfonden til at op­ 
give forskningsterminen på 
60.000 kr. for 1984. 
Sekretariatschef Marius Byriel 
redegjorde for de muligheder for 
forskningsmidler, der lå i forskel­ 
lige fonds og legater, og han på­ 
pegede, at Muskelsvindfonden 
kunne være formidler her, når det 
gjaldt om at iværksætte en rele­ 
vant forskning med bedømmel­ 
sesudvalget som den instans, 
der bidrog med den faglige vur­ 
dering af forskningsprojekterne. 

Professor dr. med. Bent de Fine 
Olivarius fra bedømmelsesudval­ 
get fandt, at det kunne svække 
Muskelsvindfondens omdømme i 
lægevidenskabelige kredse, hvis 
man satte formidler-rollen i ste­ 
det for donator-rollen. Professor 
dr. med. Aage Juhl Therkelsen 
mente ligeledes, at det ville være 
rart, hvis Muskelsvindfonden 
selv kunne afse 60.000 kr. til 
forskning, men at rollen som for­ 
midler måske ikke var så dårlig. 
Efter diskussionen konkludere­ 
des det, at man i 1985 vil indkøre 
formidlerrollen under forudsæt­ 
ning af, at der afsættes minimum 
50.000 kr. af egne midler til 
forskningsterminen med halvårli­ 
ge opslag. 

per 
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Svømning, vævninq.. 
og body-building -· 
ingredienser i et travlt liv 
som invalidepensionist 

- Jeg fik pludselig en masse tid foræret, da jeg blev invalidepensio­ 
nist. At se sit barn vokse op, at kunne koncentrere sig om sig selv og 
kun bruge tid på de ting, jeg havde lyst til, er muligheder, man ikke 
har, når man skal på arbejde 40 timer om ugen. OK, det har da ikke 
altid været lige nemt at skulle leve med sygdommen myasthenia gra­ 
vis, men alt i alt vil jeg holde på, at jeg har fået et mere interessant 
liv, efter at jeg blev invalidepensionist, siger Dorrit Hinsch fra Bag­ 
sværd nord for København. 

Dorrit Hinsch har i det sidste stykke tid arbejdet hårdt med nogle vævearbejder til en udstilling. Det kostede en dag i sengen. 
(Foto: Heine Pedersen). 
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11971 fik Dorrit Hinsch konstate­ 
ret, at hun havde myasthenia 
gravis i en alder af 26 år. Flere år 
forinden havde hun jævntligt dø­ 
jet med synsforstyrrelser, ga'ng­ 
besvær og problemer med at tale 
og spise. Som et lyn fra en klar 
himmel kom symptomerne og 
forsvandt lige så pludseligt igen. 
Lægerne kunne ikke finde ud af, 
hvad hun fejlede, og arbejdskol­ 
legaerne havde svært ved at 
tage hende alvorligt, når hun 
pludselig ikke kunne se eller 
havde svært ved at gå. 
- Jeg troede, at jeg var ved at bli­ 
ve skør på det tidspunkt, så det 
var en fantastisk lettelse, da jeg 
fik diagnosen myasthenia gravis. 
Nu havde jeg et navn for syg­ 
dommen, som jeg kunne stikke i 
hovedet på folk, hvis de troede, 
at jeg var hypokonder eller hy­ 
sterisk, siger Dorrit Hinsch. 
Sygdommens svingende karak­ 
ter kan være et stort problem for 
myasthenikere. Folk, der ikke 
kender noget til symptomerne, 
har svært ved at forstå, at man 
den ene dag må køres i kørestol 
for næste dag selv at kunne gå 
op ad trapperne. 
»I Storkøbenhavn findes der en 
kørselsordning for handicappe­ 
de og gangbesværede. Jeg har 
tit oplevet, at chaufføren ikke 
hjælper mig ned af trapperne og 
kommer med spidse bemærknin­ 
ger, når vi er kommet ned i bilen, 
når han opdager at jeg ikke be­ 
høver at sidde i kørestol. Når det 
sker, gælder det bare om at lade 
som ingenting, selv om det godt 
kan være svært, siger Dorrit 
Hinsch. 

Operation 
I foråret 1972 blev Dorrit Hinsch 
indlagt på Rigshospitalet og fik 
bortopereret brislen. (Hos mya­ 
sthenikere er der større risiko 
for cystedannelser på brislen, 
som er en kirtel i brystregio- 

, nen, der hos voksne mennesker 
:ikke har den store funktion, me­ 
ner lægerne. En fjernelse af bris­ 
len kan endvidere betyde en 
bedring for nogle myasthenike­ 
re). Samtidig fandt lægerne frem 
til den medicinske behandling, 
som hun skulle følge fremover. 
Men kort efter udskrivelsen fik 
Dorrit Hinsch det så dårligt, at 
hun konstant måtte sidde i køre­ 
stol. 
»Det var lidt af en bet. Nu skulle 
jeg til at væve, sy, gå i teater, og 

Dorrit Hinsch føler, at hun stort set lever en normal tilværelse - takket være en 
kostomlægning og regelmæssig motion. (Foto: Heine Pedersen). 

hvad jeg ellers kunne finde på, 
og så blev jeg bare dårligere og 
dårligere. Jeg måtte faktisk kon­ 
stant have hjælp til alting, men 
alligevel var jeg så stædig, at det 
lykkedes mig at komme med i et 
dagcenter, der blev oprettet lige i 
nærheden. Selv om jeg måtte lig­ 
ge ned i taxaen, kom jeg der tro­ 
ligt to gange om ugen, griner 
Dorrit Hinsch. 
Det var også stædigheden, der 
efter en periode på seks år fik 
hende op ad kørestolen. 

Yin og Yan 
- Hos mange læger hersker den 
opfattelse, at mennesker med 
myastheni ikke må anstrenge 
deres muskler unødigt. Det hav­ 
de jeg rettet mig efter .i alle de år 
med det resultat, at jeg var blevet 
alt for tyk. Jeg var begyndt at gå 
til zoneterapi, og her hørte jeg 
om yin og yanbalancen og be­ 
sluttede mig for at omlægge 
mine spisevaner og blive vege­ 
tar. Samtidig hørte jeg om Nauti­ 
lus, der er en slags avanceret 
muskel- og vægttræning og jeg 
meldte mig til en prøvetime. I lø­ 
bet af et år tabte jeg 24 kilo, fik 
fjernet infiltrationerne i nakken, 
der konstant gav mig hovedpine, 
og kunne til sidst stort set klare 
mig uden kørestol, fortæller Dor­ 
rit Hinsch. 
Dorrit Hinsch er ikke i tvivl om, at 
kostomlægningen og den regel­ 
mæssige motion har en stor del 
af æren for, at hun i dag stort set 
kan leve en »norrnal« tilværelse. 
»Jeg er dog stadig nødt til at 

tage medicin hver anden time for 
at holde sygdommen nede. Bliver 
jeg for stresset eller har for 
travlt, kan jeg næsten også være 
sikker på, at jeg får et anfald. 

Regelmæssigt liv 
Faktisk bør man leve meget re­ 
gelmæssigt, når man har mya­ 
stheni, siger Dorrit Hinsch og 
smiler med henvisning til, at hun i 
de sidste 14 dage har arbejdet 
hårdt for at få nogle vævearbej­ 
der færdige til en udstilling med 
det resultat, at hun måtte tilbrin­ 
ge en hel dag i sengen. »Jeg 
kunne simpelthen ikke komme 
op ved egen hjælp, siger hun. 

Overalt i Dorrit Hinsch's mo­ 
derne lejlighed i Værebroparken 
sidder der kontakter til et alarm­ 
anlæg med direkte forbindelse til 
Falck. Får myasthenikere et al­ 
vorligt anfald, skal de under in­ 
tensiv behandling så hurtigt som 
muligt. Derfor de mange kontak­ 
ter. 

»Jeg fik installeret alarmen, da 
jeg på et tidspunkt fandt ud af, at 
min datter ikke turde forlade mig 
af frygt for, at jeg skulle få et an­ 
fald. Så kunne det ikke gå stærkt 
nok med at få alarmen. Selv om 
det ikke altid har været lige mor­ 
somt for min datter med min syg­ 
dom, har vi også haft mange 
stunder sammen, som vi sikkert 
ellers ikke ville have haft. F.eks. 
når vi en hel dag har ligget ved 
siden af hinanden i sengen og 
fortalt historier og læst højt for 
hinanden« smiler Dorrit Hinsch. 

M.M. 
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Professor dr. med. Bent de Fine O/ivarius overrakte ved receptionen Evald Krog en 
klokke til at ringe med hver gang, han får en god ide. Det overvejes nu helt seriøst 
at indføre obligatorisk høreværn i Vestervang. (Foto: Per Hang høj). 

Tanker ved en rund fødselsdag ... 

Hvad finder 
han nu på? 

Jeg har selv mange gange taget 
mig i at få den tanke, når Evald 
har lænet sig lidt frem og med 
hovedet lidt på skrå har lagt an 
til at komme med sit syn på en 
sag. 
Og hvad enten det har været i et 
møde eller under mere private 
former, har resultatet ofte været 
overrumplende. Politikere, em­ 
bedsmænd og andre modspille­ 
re på den anden side af forhand­ 
lingsbordet må igennem tiderne 
have siddet tilbage med den 
samme følelse af at være fanget 
på det forkerte ben. 

Evnen til at overrumple og til at 
finde nye utraditionelle veje har 
haft en afgørende betydning for 
Evalds karriere som landsfor­ 
mand og for udviklingen af den 
organisation, han selv stiftede i 
1971. 
Overrumplingseffekten ligger 

mere i en traditionel tankegang 
hos modtageren end i søgt 
smartness og slingrekurs hos af­ 
senderen. 

Fremsynet 
Der har i landsformandens hoved 
hele tiden været et så klart blik 
for udviklingen, at han nu da han 
har rundet de 40, sidder i spid­ 
sen for en millionforretning med 
dertil hørende helt egen og mar­ 
kant profil i rækken af handicap­ 
organisationer. 
Udviklingen er gået stærkt, og 
der er ikke tvivl om, at hvis det 
står til Evald, vil den fortsætte 
endog endnu mere hæsblæsen­ 
de. 
Ved fødselsdage, jubilæer og 
den slags lejligheder er der som 
regel en tendens til at hæfte sig 
ved resultaterne og i dagens an­ 
ledning glemme alle fortrædelig­ 
hederne. 

Men i betragtning af, at fonden 
står overfor den hidtil største ud­ 
fordring, nemlig opbygningen af 
et institut for forskning, behand­ 
ling og vejledning, er det på sin 
plads at notere, at dette vil kræ­ 
ve et kæmpearbejde, med sik­ 
kerhed en masse ærgrelser un­ 
dervejs, og at det vil trække store 
veksler på alle, ikke mindst 
landsformanden. 

Evnen til at begejstre 
Og selv om Evald i 1983 af Hobro 
kommune blev udnævnt til 
»Årets vikinq«, så har robusthe­ 
den sin grænse. Derfor er det be­ 
tryggende, at formanden, som 
det blev understreget i taler ved 
fødselsdagsfesten på selve da­ 
gen den 18. marts, har en sjæl­ 
den evne til at overføre sin egen 
begejstring til andre og i det hele 
taget få andre til at udføre det-ar­ 
bejde, han egentlig selv skulle 
klare. 
Hans evne til at holde kursen 
støt, til at opmuntre andre og til 
aldrig at miste modet, selvom det 
kan se broget ud, skal der nok 
blive brug for. Så pyt med at der 
måske ikke er så meget ærligt 
arbejde i ham. 
Hovedindsatsen har Evald lagt i 
opbygningen af Muskelsvindfon­ 
den og ikke mindst etableringen 
af Vejlednings- og Behandlings­ 
centret i 1976. Men samtidig har 
han lagt en enorm indsats i at 
påvirke både myndighedernes 
og den brede befolknings indstil­ 
ling til handicappede. 
Han har banet sig vej frem i spal­ 
ter og på skærmen med sit bud­ 
skab, og den handicappede suc­ 
ces har for nogle medier til tider 
været svær at få passet ind i den 
gængse begrebsverden. 
En overskrift som »Handicappet, 
men aktiv« vidner om, at vejen er 
lang endnu for Evald og andre. 
Utallige er de skoleklasser, sy­ 
geplejeskoler, husmoderforenin­ 
ger samt Lions- og Rotary-klub­ 
ber, der har fået forstyrret deres 
forestillingsverden af Evald. Han 
har sendt alle på en gevaldig 
karruseltur over mellemstationer 
som »Hvern er egentlig handi­ 
cappet«, over »Vi er alle handi­ 
cappede« til alle er landet i den 
sikre og trygge forvisning om, at 
»Inqen er mere handicappet, end 
vedkommende selv vil være«. 
Det er vist det, han gerne vil sige 
med alt det, han finder på. 

Erik Fogtmann 
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Fastfrosset 
En serie følsomme billeder om unge handicappe­ 
des hverdag udstillede den svenske fotograf Mar­ 
tin Naucler for nylig på Galleri Ordfront i Stock­ 
holm. 

så vara rned«, der skildrer fire pigers forløb fra spe­ 
cialskole til integrationen i en almindelig folkesko­ 
le. 
Martin Naucler vil med sine billeder sætte spørgs­ 
målstegn ved, om vi ikke har for store ambitioner 

Martin Naucler har fotograferet handicappede si- med hensyn til at optræne børns bevægelsesfunk­ 
den 1976, da han fik til opgave at følge en udvik- tioner. Han peger på, at kørestolen er et udmær­ 
lingshæmmet piges integration i et fritidshjem. Det ket hjælpemiddel for de bevægelseshæmmede og 
resulterede i bogen »Sofie och vi andre«. vil bl.a. vise,- at der stort set ikke findes nogle 
I free-lancegruppen SIGMA har han arbejdet sam- grænser for menneskers formåen i en kørestol - 
men med Biorn Wilhelmsson om bogen » Vi vill ock- eksempelvis i idrætssammenhæng. 



Den hellige kilde 
- om alternativ behandling 

Kloge mænd og koner, hellige kilder, omlægning af kostvaner m.m. 
kan have en gavnlig virkning, såvel fysisk som psykisk. Men disse al­ 
ternativer må ikke betyde, at muskelsvindramte ikke udnytter mulig­ 
hederne, der ligger i det officielle behandlingssystem, mener cand. 
psych. Ragnar Gunnarsson. På baggrund af erfaringer med, at man­ 
ge forældre til muskelsvindramte børn ofte prøver en eller flere for­ 
mer for alternative behandlinger, forsøger Ragnar Gunnarsson at 
indkredse problemet. 

· Når familien til en muskelsvind­ 
ramt og den sygdomsramte selv 
søger alternativ behandling, kan 
det være udtryk for mistillid og 
utilfredshed med det officielle 
behandlingssystem. Der kan 
være tale om store overfyldte og 
upersonlige hospitalsmiljøer, 
hvor både patienten/klienten og 
vedkommendes familier bliver 
umyndiggjort. I selve behandlin­ 
gen bliver man måske ikke taget 
med på råd og føler, at man har 
status som en ting. Utilfredshe­ 
den kan også skyldes dårlige op­ 
levelser .omkring diagnosticerin­ 
gen, manglende informationer 
om diagnose, sygdomsudvikling 
og behandlingsmuligheder. Kort 
og godt utilfredshed med den 
service det officielle behand­ 
lingssystem giver. 

Anerkender ikke sygdomme 
Et andet aspekt kan være, at fa­ 
milien og klienten vægrer sig ved 
at se sygdommen i øjnene. Dette 
kan være en god og nødvendig 
handlemåde for ikke eventuelt at 
bryde sammen i kølvandet på en 
diagnose. Den chok-agtige si­ 
tuation og vægring ved at se 
sygdommen i øjnene kan være 
tæt forbundet med behovet for 
håb. Et håb der medfører, at for­ 
ældre og den sygdomsramte rej­ 
ser fra det ene sted til det andet 
for at få den diagnose, de ønsker 
at høre, og, den behandling, de 
vælger at tro på, hjælper. 

Familiepres 
Familie og slægt presser også tit 
på for at få den syge og vedkom­ 
mendes forældre til at prøve alt 
muligt, og heri kan der ligge en 
kilde til skyldfølelse, hvis de ikke 
lever op til familiens forventnin­ 
ger om at prøve de forskellige 
ting. 
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Hvis man er meget motiveret og 
virkelig tror på, at noget hjælper, 
kan man nemt komme til at ople­ 
ve forbedringer af større eller 
mindre art. Når man f.eks. med 
mellemrum læser om, at en 
håndspålæggelse har fået den 

halte eller lamme til at gå fejlfrit, 
vil jeg bemærke, at der findes 
psykisk betingede lammelser, 
som kan gå i orden ved en eller 
anden gurus håndspålæggelse. 
Mennesker kan i en svær situati­ 
on også handle ved at forandre 

I tilfælde af muskelsvind findes der ingen mirakelkure, men det kræver stor vilje­ 
styrke og tålmodighed at stå -svstemets» behandling igennem. 
(Foto: Mogens Laier). 

levevis, omlægge kostvanerne, 
tænke på at behandle kroppen 
ordentligt og undgå stress-på­ 
virkninger. Alt sammen ting, der 
kan fremme velværet og forbedre 
almentilstanden. 

Personlige oplevelser 
Folks personlige oplevelser er 
det mest gyldige udgangspunkt, 
når man skal bedømme forskelli­ 
ge behandlingsmetoders effekt, 
og i den forbindelse er der ingen 
tvivl om, at en del mennesker har 
fået noget positivt ud af alterna­ 
tive behandlingsformer, men lige 
så mange går forgæves. Mig be­ 
kendt er der ingen med en mu­ 
skelsvindsygdom, som er blevet 
helbredt ved alternative behand­ 
lingsmåder. 

Hyppige skuffelser 
Endelig må man som professio­ 
nel behandler pege på de økono­ 
miske omkostninger samt de 
hyppige skuffelser, som folk bli­ 
ver udsat for i søgen efter alter­ 
nativ behandling. 

Man må dog aldrig tage et håb 
fra et menneske uden at sætte 
noget andet i stedet. Her træder 
god og udførlig information om 
sygdommen, udviklingen samt 
behandlingen ind som en vigtig 
faktor. En information som skal 
sikre, at den muskelsvindramte 
ikke undlader at få den nødven­ 
dige behandling på det rigtige 
tidspunkt. 

På nuværende tidspunkt kan mu­ 
skelsvindsygdommene ikke hel­ 
bredes, men i mange lande ar­ 
bejdes der målrettet på at for­ 
bedre forsknings- og behand­ 
lingsresultaterne. Et arbejde 
som på et eller andet tidspunkt 
måske resulterer i, at man finder 
nogle helbredelsesmetoder 
overfor muskelsvind. 

Rådgivning 
Selv om muskelsvind ikke kan 
helbredes på nuværende tids­ 
punkt, findes der en række be­ 
handlingsmetoder af de forskelli­ 
ge muskelsvindtyper, såvel psy- 

kologisk, fysio- og ergoterapeu­ 
tisk som medicinsk. Der kan 
være tale om kontrol af sygdom­ 
mens fremadskridende karakter, 
medvirkning af de medførende 
komplikationer samt et tilbud af 
muligheder for at kompensere 
for nogle af sygdommenes føl­ 
ger. Sidst - men ikke mindst - 
kan man hjælpe det muskel­ 
svindramte barn og dets familie 
med at bearbejde angsten og fø­ 
lelsen af håbløshed, der uværge­ 
ligt kommer, når sygdommen 
konstateres og få barnet og dets 
forældre til at erkende begræns­ 
ninger og koncentrere sig om de 
opnåelige mål. 

Brug systemet 
Det er efter min mening betæn­ 
keligt og beklageligt, når mu­ 
skelsvindramte og deres familier 
undlader at få det ud af det offici­ 
elle system, som det faktisk kan 
give på baggrund af en søgen ef­ 
ter alternative behandlingsmu­ 
ligheder. 

Specialfabrik for udvikling og fremstilling af selvkørende transportmateriel 
U-B-Let i Vejle er et firma som siden 1967 har udviklet og fremstillet Persontransportere med evne for kørsel 
i terræn, combineret med behagelig kørsel på fast vej, lige velegnet for børn og voksne. Sæde og betjening 
individuelt efter behov. U-B-Let modeller og typer kan leveres som herunder anført. Persontransporteren 
U-B-LET er et godt DANSK produkt. 

U-B-LET MINI: Til inde og ude med træk på begge 
baghjul med differentiale 

U-B-LET MAXI: Til terræn, ude og indekørsel, baghjuls­ 
træk igennem differentiale. MAXI leveres med 
EL-drift, med benzin-drift og med combi Ben­ 
zin/EL-drift 

U-B-LET BENZIN: Til langtur og terrænkørsel, bag­ 
hjulstræk igennem differentiale. 

U-B-LET PERSONTRANSPORTERE: Indrettes og be­ 
tjenes individuelt efter behov 

U-B-LET DANSK: kvalitet med indbygget sikkerhed for 
brugeren. 

U-B-LET ApS. JENS-GRØNSVEJ 16. DK-7100 VEJLE. TELEFON 05-85 80 22. GIRO 148-67-72 
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Utilfredshed med ~; 
medlemsindflydelse l 
Muskelsvindfonden 

- Jeg kan komme med en mening, som bliver hørt, men derudover 
sker der ikke noget. Det kan være, fordi mine ideer er urealistiske, 
men jeg føler, systemet er fastlåst. Man vil gerne høre folks menin­ 
ger, men de har ikke indflydelse på de beslutninger, der træffes. 

Birte Brejner fra myasthenia gra­ 
vis-gruppen, ytrede på kontakt­ 
udvalgs-weekenden 23.-25. 
marts i Hou tvivl om medlemmer­ 
nes demokratiske indflydelse på 
Muskelsvindfondens aktiviteter, 
og hun blev støttet af medlem­ 
mer fra Københavns lokalgrup­ 
pe. Aktiviteterne er blevet så om­ 
fattende, at de menige medlem­ 
mer har sværere ved at identifi­ 
cere sig med Muskelsvindfon­ 
den. Endvidere er de af den op­ 
fattelse, at landsmødet er en pa-­ 
radeforestilling til trods for, at 
det er organisationens højeste 
besluttende organ. 
- Ud over valgene til repræsen­ 
tantskabet synes jeg ikke, delta­ 
gerne har noget at sige på lands­ 
mødet, og man kan stille spørgs­ 
målstegn ved, om landsmødet er 
den højeste myndighed, siger 
Frank Steffensen, København. 
Jeg følte på sidste landsmøde, at 
vi på det nærmeste blev stillet 
over for fuldbyrdede kendsger­ 
ninger, og det finder jeg util­ 
fredsstillende. 
Han påpeger bl.a., at landsmødet 
ikke har indflydelse på godken­ 
delse af budget og regnskab, 
som udelukkende er repræsen­ 
tantskabets anliggende, og det 
mener han er usædvanligt. Ma­ 
rius Byriel, Sekretariatet, forsva­ 
rede denne ordning med, at det 
simpelthen vil blive for omfatten­ 
de, hvis samt! ige budgetposter 
skal gennemgås på landsmødet: 
- Så skal vi bruge fire-fem dage i 
stedet for en weekend. 
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Sammensætning betænkelig 
Birte Brejner fandt ligeledes 
sammensætningen af repræsen­ 
tantskabet betænkeligt, idet hun 
er af den opfattelse, at medlem­ 
merne i højere grad vælges ud 
fra den forudsætning, om de har 
indflydelse de rigtige steder, og 
hun synes ikke, at de er i stand til 

Birte Brejner. (Foto: Mogens Laier). 

Frank Steffensen. (Foto: Kim Klastrup). 

at formulerede de handicappe­ 
des problemer. Landsformand 
Evald Krog afviste dette syns­ 
punkt med henvisning til, at om­ 
kring halvdelen af det nuværen­ 
de repræsentantskab enten selv 
har muskelsvind eller er i berø­ 
ring med sygdommen via pårø­ 
rende. Marius Byriel supplerede 
med, at Muskelsvindfonden i 
sammenligning med andre han­ 
dicap-organisationer har den 
mest renlivede brugerstyring. 

Vurderes ud fra resultater 
Evald Krog påpegede, at repræ­ 
sentantskabet skal vurderes ud 

fra de opnåede resultater, og er 
der utilfredshed på det område, 
kan og skal der ske en udskift­ 
ning. Han fandt det uklogt at 
sammensætte et repræsentant­ 
skab udelukkende af handicap­ 
pede. 
Derimod var der enighed om at 
gøre noget ved det forhold, at 
landsmøde-deltagerne har ringe 
mulighed for at lære kandidater­ 
ne til repræsentantskabet at 
kende, før valget på landsmødet 
finder sted. Det blev foreslået, at 
der med materialet, som sendes 
til deltagerne på forhånd, ved­ 
lægges en præsentation af de på 
det tidspunkt kendte kandidater. 
Det betyder altså ikke, at der er 
»lukket« for yderligere kandidat­ 
opstilling på landsmødet. 
Et andet forslag lød, at »Muskel­ 
kraft« leverer spalteplads og 
tryksværte til en introduktion af 
kandidaterne. Det har ikke været 
muligt i år på grund af tidsnød, 
men det vil være en oplagt mulig­ 
hed i fremtiden. 

Lykke 

Formålsprojekter 
84/85 
3,4 millioner kroner er der brug 
for, hvis Muskelsvindfonden skal 
realisere alle projekter omkring 
behandling, forskning og oplys­ 
ning. Det er essensen af skriftet 
»Forrnålproiekter 84/85« som 
ligger frisk fra trykkeren. Skriftet 
skal først og fremmest bruges i 
forbindelse med ansøgninger til 
fonds og legater, som oplysning 
til kommunerne og en række ad­ 
vokater med henblik på testa­ 
mentariske gaver. Derudover vil 
alle landsmødedeltagere få lej­ 
lighed til at gennemgå skriftet i 
forbindelse med diskussionen 
om fondens fremtidige virksom­ 
hed. 
Interesserede kan rekvirere 
»Formålprojekter 84/85« på Mu­ 
skelsvindfondens sekretariat. 

Merete Stoltze i sine -vetmeatsaeae» på VB-centret. (Foto: Hans Bjerregaard). 

Merete Stoltze: 
VB-centret har stået i stampe 
- Meget af det arbejde, jeg har lavet, kunne nemt have været vareta­ 
get af lokale sagsbehandlere, men det har de ikke gjort. I stedet kun­ 
ne vi så være nået et skridt videre, hvis vi havde haft tid til forskning 
og oplysning om det arbejde, VB-centret kan tilbyde. Jeg synes nok, 
at VB-centret har stået i stampe, fordi der ikke har været tid og pen­ 
ge til forskning. 
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Det er ikke en hvem-som-helst, 
som kommer med denne be­ 
mærkning. Ergoterapeut Merete 
Stoltze har været med siden VB­ 
centrets start i 1977, men hun 
har nu sagt op med virkning fra 1. 
marts med følgende begrundel­ 
se: 

»Arbeidet på VB-centret har altid 
krævet en vis portion idealisme, 
og at man så stort på overarbej­ 
de. Dette har jeg hidtil kunne 
præstere, men mit privatliv kan 
ikke længere forenes med en ar­ 
bejdstid, der flere gange om 
ugen strækker sig fra kl. 8.00 til 
kl. 18.00 eller længere på grund 
af hjemmebesøg«. 
Indledningen skal ikke betragtes 
som et surt opstød. Merete Stolt­ 
ze har været meget glad for at ar­ 
bejde på VB-centret, som har 
budt på spændende opgaver og 
udfordringer, og ikke mindst ar- 

bejdet med klienterne har givet 
hende mange erfaringer. 

Deltid en illusion 
- Jeg har gennem alle årene væ­ 
ret deltidsansat med 20 timer 
ugentlig, men på grund af et sti­ 
gende arbejdspres har det mere 
været på papiret end realiteten, 
og det vil jeg ikke byde min dat­ 
ter på to år længere, siger Mere­ 
te Stoltze. Det er meget svært at 
afspadsere overarbejdstimerne, 
for det medfører kun et større 
pres, når man kommer tilbage. 
De velkendte kautionsproblemer 
har i det sidste års tid medført, at 
Merete udelukkende har funge­ 
ret som sagsbehandler, og ikke 
har kunnet deltage i det udvik­ 
lingsarbejde, som er et af hoved­ 
punkterne i centrets målsætning. 
Hun frygter, at amternes vægring 
kan kvæle idealismen blandt de 
ansatte på længere sigt. 

Går ikke på længere sigt 
- Det er nok et spørgsmål, om 
folk vil blive ved med at hænge 
på, men det afhænger selvfølge­ 
lig bl.a. af deres familiære bag­ 
grund. Nogle står frit stillet på 
det område, og de kan derfor 
bedre end jeg lade sig opsluge af 
arbejdet. Jeg ved selvfølgelig, at 
VB-centrets formand, Per Ben­ 
dix, gør et stort stykke arbejde 
for at få en anden financierings­ 
form, hvilket også er den mest 
nærliggende løsning på proble­ 
met. 
Det bliver dog ikke den rene le­ 
diggang for Merete i fremtiden, 
fordi hun har forladt VB-centret. 
Hun har mere end nok at se til 
med familie, dyr og selvforsynen­ 
de køkkenhave. 
- Jeg vil i den kommende tid kon­ 
centrere mine kræfter indadtil, 
men på et eller andet tidspunkt 
stikker jeg da nok hovedet frem 
igen og prøver af finde noget ar­ 
bejde, slutter hun. 

Lykke 
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Det spirer og vokser 
Der var ligesom et hul. Vi følte et behov for et forum, hvor unge kun­ 
ne mødes, udveksle erfaringer og blive en faktor, der kunne påvirke 
udviklingen såvel udadtil som internt i Muskelsvindfonden, Jyder be­ 
grunde/sen for at en gruppe unge handicappede og ikke-handicap­ 
pede i sommeren 1981 fandt sammen og dannede ungdomsgrup­ 
pen. Siden hin sommer har der dog været visse problemer med at få 
arbejdet til at rulle på den rigtige måde. Store afstande gruppens 
medlemmer imellem, samt manglende erfaringer med hvor og hvor­ 
dan man får indflydelse på tingene, har været nogle faktorer, der har 
skabt problemer. Men efter en sej indkøring ser det ud som om, at 
ungdomsgruppen i København og på Sjælland er ved at få mere hold 
på arbejdet. 

»Det er ikke fordi, at der ikke er 
nok at tage fat på, siger Lene. Vi 
har for nylig lavet en liste over 
problemer, som der bør tages fat 
på. En ordning, hvorefter handi­ 
cappede kan få deres hjælpere 
med gratis i offentlige transport­ 
midler, flere arbejdspladser med 
et meningsfuldt indhold, bedre 
toilet- og adgangsforhold på ud­ 
dannelsesinstitutioner og boliger 
for bare at nævne nogle få ek­ 
sempler. Men problemet er selv­ 
følgelig, hvor man går hen med 
sine krav«. 

Oplysning 
» Det handler også om at arbejde 
på flere planer, siger Knut. Vi har 
planer om at satse på oplys­ 
ningssiden. Lave en folder og 
komme ud på skoler, ungdoms­ 
klubber o.s.v. og holde foredrag. 
Nu læser jeg til lærer, og jeg ved, 
at der er et stort behov på semi­ 
narierne for at få nogle helt ele­ 
mentære ting at vide om, hvor­ 
dan det er at være handicappet, 
og hvilke problemer det medfø­ 
rer«. 
»Det er vigtigt, bifalder Lene. Ef- 

ter at jeg er startet på Roskilde 
Unlversitetsceater, er mange af 
de andre studerende begyndt at 
lægge mærke til, hvordan bygge­ 
riet er indrettet. Folk er begyndt 
at beklage sig over de ting, som 
ikke er handicapvenlige. Det 
havde de ikke tænkt på, før de 
lærte mig at kende. På den måde 
tror jeg at det er vigtigt at ændre 
ikke-handicappedes bevidsthed. 
Men denne bevidsthedsændring 
er selvfølgelig afhængig af, at det 
bliver mere almindeligt at handi­ 
cappede er integrerede på ud­ 
dannelsesinstitutioner og på ar­ 
beidspladser«. 

Valgmuligheder 
»Problemet er også, at der ikke 
findes ret mange valgmulighe­ 
der, hvis man ikke vil læse vide­ 
re, tage på Egmonthøjskolen el­ 
ler sidde på et beskyttet værk­ 
sted og samle chokoladeæsker 
eller lave andet idiotarbejde, me­ 
ner Anette. En mulighed for inte­ 
gration er ellers, at private og of­ 
fentlige arbejdsgivere opretter 
specielle arbejdspladser for 
handicappede. Der findes flere 
forskellige ordninger, hvorefter 

Repræsentanter for ungdomsgruppen i København og Sjælland: Tine, Keld, Susanne, Lene, Knut og Anette. (Foto: Heine Pe­ 
dersen). 

det offentlige betaler, så det reelt 
ikke koster arbejdsgiverne no­ 
get. Det burde man satse mere 
på«. 

Rådgivning 
»Det er rigtigt, at der mangler fle­ 
re såkaldte »almindeliqe « ar­ 
bejdspladser, samtykker Lene. 
Men også inden for uddannel­ 
sesområdet, hvor det er mere al­ 
mindeligt, at der er handicappe­ 
de, er det ikke altid så lige til. Jeg 
ville f.eks. gerne have været på 
Den sociale Højskole, men toilet­ 
forholdene var simpelthen så rin­ 
ge, at det ikke duede. Jeg tror, at 
jeg ringede 10 forskellige steder 
før jeg fandt noget, der kunne 
bruges. Og det var ikke lige ven­ 
ligt, man blev mødt alle steder. I 
sådan en situation tror jeg, man­ 
ge vil miste modet. Derfor syntes 
jeg også, det kunne være en op­ 
gave for os at oprette en eller an­ 
den form for rådgivning, hvor vi 
kan give vores erfaringer videre 
og bakke andre op, der kommer i 
en lignende situation«. 
»Ja, man må endelig ikke give 
op, smiler Anette. Da jeg flyttede 
hjemmefra, blev jeg ved med at 
rende socialforvaltningen på dø- 

Gruppen vil fremover arbejde for, at handicappede kan få deres hjælpere gratis 
med i offentlige transportmidler. Her ses Tine med sin hjælper Susanne. (Foto: 
Heine Pedersen). 

rene for at få en ordentlig hjæl­ 
perordning. Det tog lang tid, men 
til sidst lykkedes det. Men det 
var også kun fordi, at jeg var 
ihærdig. Det kunne være, at an- 

dre kunne bruge nogle af de er­ 
faringer, jeg har høstet, f.eks. i 
forbindelse med en rådgivnings­ 
qruppe«. 

M.M. 
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Forbrugernyt 

Må jeg låne din go-cart? 
- om et forsøg med go-carts og el-kørestole 
til små børn 
Go-carts og el-kørestole kan give børn med svære fysiske handi­ 
caps mulighed for at komme rundt ved egen hjælp. Allerede fra 2-3 
års alderen kan børnene uden problemer bruge hjælpemidlerne 
hedder det i en svensk rapport om samspillet mellem børns mobilitet 
og deres naturlige udvikling. Gennem en årrække har man på Karo­ 
linska Sjukhuset i Stockholm fulgt en gruppe børn i alderen 2-6 år 
der har fået stillet en go-cart eller en el-kørestol til rådighed. I kon: 
klusionen hedder det bl.a., at »børnene er blevet mere selvstændige, 
har fået større selvtillid og har fået lettere ved at hævde sig blandt 
kammeraterne - især ved udendørs/ege«. 

· Forbrugernyt 

I mange år har der blandt fagfolk 
hersket den opfattelse, at det 
ikke var hensigtsmæssigt at give 
børn under 12 år el-kørestole. 
Man mente, at børnene ikke ville 
være i stand til at bruge el-køre­ 
stolen ordentligt, at det var for 
farligt, og at det ville gå ud over 
en eventuel fysisk træning/gen­ 
optræning - eller med andre ord, 
at børnene ville blive for passive, 
hvis de »bare « kunne sidde i de­ 
res kørestol. 
En gruppe svenske behandlere 
satte sig for at undersøge, om 
der var hold i disse påstande ud 
fra erfaringer om, at der blandt 

En go-cart fremmer handicappede 
børns selvstændighed, selvtillid, ac­ 
cepten blandt kammeraterne. Her ses 
Erling fra Nr. Lyndelse, som ikke har 
noget med den svenske undersøgelse 
at gøre. (Foto: Annett Mohr Jensen). 

fysisk handicappede børn opstår 
mange sociale og fysiske proble­ 
mer, der syntes at hænge sam­ 
men med deres manglende mu­ 
ligheder for at komme rundt ved 
egen hjælp. 

Modvilje 
Man rettede henvendelse til fag­ 
folk over hele landet for at finde 
en gruppe børn, der kunne delta­ 
ge i forsøget. Men blandt læger, 
fysio- og ergoterapeuter og an­ 
dre behandlere var der en ud­ 
bredt modvilje mod at »eksperi­ 
rnentere« med »deres- klienter 
på denne måde. Resultatet blev 
derfor magert. 12 børn i alderen 
2-6 år med forskellige former for 
fysiske handicap - herunder en 
pige med Spinal muskelatrofi. 

Manglende forskning 
Da forskning og produktudvik­ 
ling i el-kørestole og andre hjæl­ 
pemidler til børn stort set har lig­ 
get stille, måtte man tage til tak­ 
ke med den eneste el-kørestol 
der fandtes på markedet, samti­ 
dig med at man selv udviklede en 
tre-hjulet go-cart til brug for for­ 
søget. Go-carten var først og 
fremmest beregnet til udendørs­ 
kørsel, mens el-kørestolen kun 
kunne benyttes indendørs. 
I løbet af to-tre uger blev alle 
børnene fuldt fortrolige med de­ 
res køretøj i sådan en grad, at 
der under hele forsøgsperioden 
kun opstod tre mindre uheld, og 
at man derfor syntes at kunne 
mane frygten for, at disse hjæl­ 
pemidler er for farlige for børn 
under 12 år i jorden. 
I konklusionen hedder det, at 
omgivelserne begyndte at be- 

tragte børnen~ som mere »nor­ 
rnale«, og at \børnene havde fået 
en mere aktiv rolle i forhold til fa­ 
milien, som igen har styrket bør­ 
nenes selvtillid. For første gang 
oplevede børnene, at de var i 
stand til selv at bestemme, hvor 
de ville bevæge sig hen. En mu­ 
lighed der bl.a. gav sig udslag i 
større løsrivelse fra forældrene. 
Når forældrene skældte ud eller 
var »urimeliqe« på andre måder, 
kunne man jo bare »stikke at« i 
sin go-cart, indtil de blev gode 
igen. 

Større accept 
Blandt kammeraterne oplevede 
børnene en større accept og in­ 
teresse. Eksempelvis oplevede 
nogle af forældrene, at vildt frem­ 
mede børn kom for at lege med 
deres barn, fordi de havde hørt 
rygterne om den »vidunderliqe« 
go-cart. I den sammenhæng 
hedder det i rapporten, at det 
spændende »leqetøi« kun kan 
fastholde kammeraterne en kort 
periode, og at kammeratskabet 
kun kan vare ved, hvis barnets 
personlighed kan bære det, men 
at go-carten har været et godt 
middel til at komme i kontakt 
med andre børn. Dette skal ikke 
mindst ses i lyset af, at de fleste 
af børnene før i tiden var passive, 
indesluttede og bange for andre 
mennesker, og derfor sjældent 
var ude at lege. 

Flere færdigheder 
At børnene skulle blive passive i 
forhold til fysisk træning, hvis de 
fik en go-cart eller el-kørestol, 
viste sig ikke at holde stik. 
Tværtimod blev børnene mere 
kropsbevidste, fik mere lyst til at 
røre sig og opøvede en række 
færdigheder gennem brugen af 
deres køretøj - blev bedre til at 
holde og bevæge hovedet, fik fle­ 
re kræfter i hænder og arme og 
fik skærpet balanceevnen. 
Sidst - men ikke mindst - ople­ 
vede forældrene og behandler­ 
ne, at børnene fik skærpet deres 
intellekt gennem deres øgede fy­ 
siske formåen. Mulighederne for 
at bevæge sig i naturligt terræn 
med sten, buske, træer, græs, 
blomster m.m. stimulerede fanta­ 
sien og interessen for at lære 
mere og er en vigtig forudsæt­ 
ning for, at barnet eksempelvis 
kan lære at tænke abstrakt. 

M.M. 

Mobiltelefon 
En mobiltelefon, der kan morite­ 
res på en kørestol, er et af Jydsk 
Telefons nyeste produkter. Tele­ 
fonen er først og fremmest udvik­ 
let med henblik på kommunikati­ 
on fra bil, færge, tog m.m., men 
telefonen kan også fint benyttes 
af kørestolsbrugere, mener man i 
Jydsk Telefon. 
I forhold til en walkie-talkie, der 
er det mest benyttede kommuni­ 
kationsmiddel i forbindelse med 
en kørestol, har telefonen den 
fordel, at andre ikke kan komme 
ind på linien under samtalen, 
samt at man ikke hele tiden skal 
have tændt for en kanal for at 
modtage eventuelle opkald. 

Trykknappen 
Telefonrøret er forsynet med 
trykknapper, der skulle været let 
betjenelige, samt en indbygget 
højtaler, der gør det overflødigt 
at løfte røret ved samtaler. Tele- 

fonen er forsynet med hukom­ 
melse -49 numre kan indkodes­ 
der kaldes frem ved tryk på to ta­ 
ster. 
Selve telefonrøret er monteret i 
en kassette, som let kan flyttes. 
Hele telefonen med rør, batterier 
og kassette vejer 6 kg. Strømfor­ 
bruget er 0,3 Amp ved stand-by 
og 4 Amp ved sending. Til telefo­ 
nen benyttes et 1 2 eller 24 volts 
batteri, der kan lades op over 
strømnettet via en special lader. 

Pris 
Købspris for mobiltelefonen - 
Dancall 7000 - er 20.165 kr. eks­ 
klusiv moms. Vælger man istedet 
at leje telefonen findes der to 
forskellige afdragsformer. Model 
A, hvor oprettelsesafgiften er re­ 
lativ lille - 4.495 kr. - mens kvar­ 
talsafgiften er tilsvarende større 
- 1.14 7 kr. Model B, har en for­ 
holdsvis høj oprettelsesafgift - 
8.345 kr. mens kvartalsafgiften 
er tilsvarende mindre - 935 kr. 
Yderligere informationer kan fås 

hos: Jydsk Telefon, Sletvej 30, 
8310 Århus, Tranbjerg J. Tlf. 
06-293366 

M.M. 

Danca/1 7000, NMT mobiltelefon. 

Børnekørestol 
Prototype nr. 3 af børnekøresto­ 
len vil formentlig være klar i løbet 
af foråret, oplyser projektleder 
Erland Winterberg. På Ergo­ 
Dans værksteder i Fåborg ligger 
transmissions- og hæve-sænke­ 
enhederne færdige og er klar til 
at blive monteret i en prøvemodel 
af børnekørestolen. Når dette er 
sket, skal stolen ud og testes 
hos en eller flere familier med 
børn for at kunne høste erfarin­ 
ger. I løbet af en måned vil en ar­ 
kitekt, som er blevet tilknyttet 
kørestolsprojektet, gå i gang 
med at videreudvikle stolens de­ 
sign. På tegningen ses det fore­ 
løbige resultat af projektgrup­ 
pens arbejde. 

BesamCombi 
Besam Combi er navnet på en 
nyudviklet kørestol fra den sven­ 
ske Besamkoncern. Stolen, der 
er udviklet i samarbejde med in­ 
stituttet for handicapforskning 
ved Goteborq Universitet, er 
utraditionel i sit design og re­ 
præsenterer på en række områ­ 
der en nyskabelse inden for el­ 
kørestolområdet. På VB-centret 
har stolen været til testning, og 
projektleder Erland Winterberg 
siger: 
»Kørestolen har en række gode 
egenskaber. Ryggen, sædet og 
benstøtterne kan reguleres indi­ 
viduelt efter brugerens behov, og 
stolen har gode køreegenskaber 
- f.eks. i forbindelse med force­ 
ring af kantsten. Men der er også 
nogle problemer omkring tilpas­ 
ning og fjernelse af fodstøtterne 
og armlænet. Dertil kommer, at vi 
endnu ikke har undersøgt om 
elektronikken kan holde til uden­ 
dørsbelastningen i forbindelse 
med regn og sne. Før disse tests 
er gennemført, og før de mindre 
ændringer omkring arm- og fod­ 
støtter er foretaget, kan jeg ikke 
give en generel anbefaling af 
stolen«. 
På Besam Combi kan ryglænets 
hældning justeres, benstøtterne 

reguleres i flere vinkler og sædet 
indstilles på mellem 55 og 70 cm 
fra gulvhøjde. Undervognen er 
leddelt i forhold til sædet, der 
sikrer at sædet holdes i vandret 
stilling ved kørsel i ujævnt ter­ 
ræn. Stolen er 62 cm bred ved 
hjulene, 46 cm ved sædet og 113 
cm i total højde. Kørestolen vejer 
150 kg og har en maximum fart 
på 6,5 km/tim. På 4 stk. 12 volts­ 
batterier kan stolen køre 25 km 
på en opladning. Prisen for Se­ 
sam Combi fuldt monteret er 
52.700 kr. eksklusiv moms. 
Yderligere oplysninger kan ind­ 
hentes hos: APB Tecnic aps. 
Herlev Hovedgade 205, 2730 
Herlev. Tlf. 02-942222. 

M.M. 

Besam Combi kørestolen. 
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Sexualundersøgelse: 

Mænd med medfødt 
handicap har de 
største problemer 
-Sex er en måde at kommunikere 
på, og alle har et behov for at kom­ 
munikere med andre mennesker 
på en eller anden mede« (Wendy 
Green.grous, engelsk sexolog). 
I følge normerne skal mænd i 
kvindeligt selskab være aggres­ 
sive, skarpsindige, forførende, 
smarte initiativrige og bredskuld­ 
rede med muskuløse arme og 
ben. Mange handicappede har 
opgivet at leve op til denne 
manderolle, og det giver især 
mænd med et medfødt handicap 
problemer med deres sex-liv. De 
har aldrig fået opbygget en iden­ 
titet som sexuelle personer - en 
identitet, hvor selvtillid er en ho­ 
vedbestanddel. En atletisk og 
sexet person som mandeideal 
fremmer ikke selvtilliden hos 
handicappede. 

Psykolog Ragnar Gunnarsson, 
socialrådgiver Jenny Møberg og 
læge Niels-Anton Rasmussen, 
alle tre tilknyttet VB-centrets 
sexualrådgivning, har undersøgt 
sexualiteten hos tidlig-, sen- og 
ikke-handicappede samt hold­ 
ninger til handicappede som 
sexuelle partnere. De gør op­ 
mærksom på, at undersøgelsen 
kun omfatter et begrænset antal 
personer, men den skulle allige­ 
vel kunne give nogle fingerpeg 
om, hvor skoen trykker. 

Manglende selvtillid 
Undersøgelsen peger helt klart 
på, at mænd med medfødt handi­ 
cap har langt større problemer 
med sex-livet end resten af be­ 
folkningen. Forholdsmæssigt har 
langt færre haft samleje, modta- 

(Foto: Kim Klastrup). 

get oplysning omkring onani og 
prævention, og har der været tale 
om debut på det sexuelle områ­ 
de, fandt den sted på et sent 
tidspunkt. Flertallet fra denne 
gruppe i undersøgelsen nævner 
manglende selvtillid som hoved­ 
årsagen til deres problemer. 

Partnere 
Vedrørende holdningen til handi­ 
cappede som partnere, adskiller 
resultaterne sig fra tidligere 
kendte undersøgelser, og det er 
derfor svært at sige noget om 
værdien, men de tre forfattere 
tror, at tendenserne er korrekte. 
På dette område er det ligeledes 
de tidlig-handicappede mænd, 
som skiller sig ud, idet de over­ 
vejende er negativt indstillede til 
handicappede kvinder som sex­ 
uelle partnere. Igen er det den 
manglende evne til at leve op til 
mandeidealet, der menes at 
være årsagen. Derimod er halv­ 
delen af de sen-handicappede 
mænd positive over for tanken, 
og det forklares med, at de 
har kunnet gøre deres sexuelle 

erfaringer, inden de fik deres 
handicap, og at de derfor har en 
mere fleksibel indstilling. Des­ 
uden forklarede flere, at de fak­ 
tisk var lettede over, at de' er 
sluppet for at skulle tage initiati­ 
vet, og hvad der ellers hører til 
det traditionelle kønsmønster. 

Forskellige motiver 
Både hos ikke handicappede 
kvinder og mænd var omkring 
halvdelen af de adspurgte ind­ 
stillede på at have handicappede 
partnere, men forfatterne mener, 
at der ligger forskellige bevæg­ 
grunde bag. Pleje af handicap­ 
pede har traditionelt været et 
kvindeligt erhverv, og kvinderne 
har derfor haft mulighed for at 
blive bekendt med, hvordan det 
er at være handicappet og har 
fået et afslappet forhold til em­ 
net. De negativt indstillede sva­ 
rede, at de var »banqe for at 
såre «, eller følte »det var for­ 
kert«, og det må bl.a. hænge 
sammen med den udbredte mis­ 
forståelse, at handicappede er 
mere sårbare end andre menne­ 
sker. 

Mere interessante 
Ikke-handicappede mænds halv­ 
vejs positive indstilling forklares 
med, at mange mænd opfatter 
handicappede som mere inte­ 
ressante end ikke-handicappe­ 
de. Dette skal dog tages med 
mere end et gran salt, da oplys­ 
ningerne stammer fra kvinder, 
som deltog i undersøgelsen. 

Andre udtryksmåder 
Undersøgelsen peger henimod, 
at mange handicappede på 
grund af f.eks. deres manglende 
bevægelsesmulighed lærer at 
udtrykke følelser på en anden 
måde end de gængse, f.eks. ved 
øjen- og fodkontakt, ansigtsud­ 
tryk o.lign. Desuden behøver 
sexuel tilfredsstillelse ikke nød­ 
vendigvis at være forbundet med 
kønsorganerne. En totallammet 
kvinde fortæller: 
- Det tog ret lang tid, inden jeg 
var i stand til at opleve den psy­ 
kiske tilfredsstillelse, og jeg ved 
ikke, hvordan det sker, men i min 
fantasi kanjeg omdanne indtryk­ 
kene, så de bliver virkelige. Ved 
samleje oplever jeg en psykisk 
tilfredsstillelse, skønt jeg ikke 
kan mærke de fysiske indtryk, da 
jeg er lam fra skulderen og ned. 

Lykke 

Myasthenia gravis-seminar 
26.-28. oktober 1984 
Pindstrup Centret 

Folk med myasthenia gravis har kun sjældent lejlighed til at mødes 
for at diskutere de særegne problemer, som er forbundet· med 
denne sygdom. Det rådes der bod på til oktober, hvor myasthenia 
gravis-arbejdsgruppen indkalder til efterårs-seminar. 

Arbejdsgruppen har udarbejdet følgende program: 

Fredag d. 26. oktober: 
Indkvartering og præsentation. Der bydes på nat­ 
mad. 

Lørdag d. 27. oktober: 
9.00-10.00 : Morgenmad. 

10.00-12.00 : Problemer ved at leve med MG i forhold til familie, 
arbejde og samfund. Oplæg ved cand. psych. Rag­ 
nar Gunnarsson, VB-centret, derefter debat. 
Frokost og pause. 
Gruppediskussioner. 
Fælles opsamling. 
Pause. 
Spisning og derefter socialt samvær. 

1 2.00-13.30 
13.30-17.00 
17.00-18.30 
18.30-19.00 : 
19.00-? 

Søndag d. 28. oktober: 
9.00-10.00 Morgenmad. 

10.00-12.00 : Diskussion om MG-arbejdsgruppens fremtidige ar­ 
bejdsopgaver og konstruktive forslag til løsning af 
problemerne. Tilmelding af nye medlemmer til ar­ 
bejdsgruppen? 

12.00-13.00 : Frokost og derefter hjemrejse. 

Prisen for kurset afhænger af deltagerantallet, men den ventes at 
blive omkring 200 kr. incl. transport og kørselsudligning. 
Foreløbig tilmelding senest 1. juni 1984 til Knud Jensen, Ormhø­ 
jen 4, Døstrup, 9500 Hobro, tlf. 08-55 71 86. 

Foreløbig tilmelding til 
MG-seminar 26.-28. oktober 1984. 

Antal _ 

Navn _ 

Gade _ 

Postnr. By _ 

Telefon _ 

Kuponen sendes til: 
Knud Jensen, Orm højen 4, Døstrup, 9500 Hobro, tlf. 08-55 71 86 .. 
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Spørg VB 
Fra og med næste nummer af 
»Muskelkraft« vil der blive 
oprettet en »brevkasse«, hvor 
Muskelsvindfondens medlem­ 
mer kan stille spørgsmål og få 
svar om forskellige emner, som 
kan have almen interesse og 
som VB-centrets terapeuter 
sidder inde med en viden om. 

En mulighed er selvfølgelig 
også, at spørgeren kan efterly­ 
se erfaringer, som andre med­ 
lemmer har gjort og som kan 
bidrage til, at alle informationer 
udbredes mest muligt. Så har 
du noget på hjertet, så skriv 
endelig. 

Selvforsyning og fåreuld 
Selvforsyning og bearbejdelse af 
fåreuld er hovedemnerne for et 
sommerferiekursus, der løber af 
stabelen den 15. jt:Jli - 28. juli på 
Askov Møllehus på Sydsjælland. 

Kurset, der henvender sig til 
handicappede såvel som ikke 
handicappede, er opdelt i to stu­ 
diegrupper. Selvforsyning, hvor 
organisk havebrug og alternativ 
madlavning gennemgås i teori og 
praksis, og får og uld, hvor klip­ 
ning af får, spinding, kartning, 
plantefarvning og vævning af ul- 

den prøves. Ud over emnearbej­ 
det vil der være rigelig tid til ture, 
socialt samvær og aftenarrange­ 
menter. 
For handicappede er prisen 
2350 kr. minus eventuelle lega­ 
ter og stats- og kommunestøtte. 
For ikke-handicappede er prisen 
1 500 kr. og for børn mellem 4-15 
år koster opholdet 500 kr. Inte­ 
resserede kan henvende sig til: 

Askov Møllehus, Askovvej 47, 
4733 Tappernøje. 
Tlf. 03-764211. 

Dansk-tysk 
famllieweekend 
1 O danskere og 25 tyskere får 
mulighed for at spendere en 
hyggelig weekend sammen d. 
17-19 august på Pindstrup­ 
centret, Djursland. 
Arrangementet er kommet i 
stand, efter at Evald Krog ved 
flere lejligheder har været syd 
for grænsen for at holde fore­ 
drag. I den forbindelse opstod 
der ønsker om at afholde fæl­ 
les arrangementer mellem 
Muskelsvindfonden og den ty­ 
ske søsterorganisation. De ty­ 
ske deltagere håber på i for­ 
bindelse med weekenden at 
kunne få mulighed for at ud­ 
veksle erfaringer og knytte 
forbindelser med danske fa­ 
milier. 
Da der er tale om en afslap­ 
nings- og hyggeweekend er 
der ikke udformet noget 
egentligt program for arrange­ 
mentet. De vesttyske deltage­ 
re betaler selv for opholdet, 
men fra Muskelsvindfondens 
side vil vi bestræbe os på, at 
de danske deltagere kan få 
opholdet uden betaling. 
Interesserede kan henvende 
sig i sekretariatet. 

Læserne skriver 
I 1976 skrev jeg en artikel til bla­ 
det under rubrikken »Nyt fra læ­ 
serne«, og jeg havde virkelig nyt 
at fortælle. Jeg var begyndt at 
tage et hjælpemiddel i anvendel­ 
se, som bevirkede, at jeg fik mu­ 
lighed for at udøve nogen funkti­ 
oner, jeg i flere år havde været 
afskåret fra. Det gav mig håb om 
en bedring af min muskelsvind­ 
sygdom (centronukleær parese). 
Mine forhåbninger har nu vist sig 
at være rigtige, og derfor vil jeg i 
denne artikel gøre læserne be­ 
kendt med mine erfaringer, som 
viser at der er gode muligheder 
for at bevære muskelkraften i de 
syge væv, når optræningen fore­ 
går på den rigtige måde. At støt­ 
te og løfte er en nødvendighed i 
træningsarbejdet, og de to funk­ 
tioner giver O.B.-hjælpearmen. 

Da jeg i 1976 begyndte optræ­ 
ningen i den, måtte jeg bruge 
armskinner, så håndleddene 

kunne presses op i 30 graders 
funktionsstilling, og for at finger­ 
leddene kunne rettes så meget 
ud, at jeg kunne ramme tasterne 
på skrivemaskinen. Nu er både 
håndled og fingerled så smidige, 
at jeg kan skrive uden besvær. 
Min udholdenhed ved arbejdet er 
meget forbedret, og mit behov for 
søvn er næsten normalt. Jeg 
skifter ofte med aktiviteterne, så­ 
ledes at forskellige muskelkom­ 
binationer bruges, og derved bli­ 
ver samarbejdet mellem de for­ 
skellige muskelgrupper bedre. 

Jeg sidder i hjælpearmen 10-11 
timer i døgnet, afbrudt af to ti­ 
mers middagshvil. Mine aktivite­ 
ter i den er følgende: Skrivning, 
knipling, hækling, syning, endog 
med fin nål. Desuden giver jeg 
undervisning i orgelspil. 
Med denne artikel ønsker jeg 
også at give til kende, at jeg ger­ 
ne vil hjælpe mine ligestillede 

med råd og vejledning i brugen af 
O.B. hjælpearmen. Jeg har til 
dette formål anskaffet mig en 
ekstra hjælpearm, som jeg bru­ 
ger til udlån og demonstration. 
Jeg modtager interesserede i mit 
hjem og viser, hvorledes jeg træ­ 
ner og indstiller den, så den be­ 
nyttes bedst. Nogen foredrags­ 
virksomhed om emnet har jeg 
også nået i de år. Jeg har været i 
folkeskoler og på plejehjem. Jeg 
har holdt foredrag for ergotera­ 
peuter, sygehjælpere, omsorgs­ 
vejledere, sygeplejersker, og 
hjemmehjælpere. Jeg har haft 
besøg i mit hjem af spastikere og 
muskelsvindramte, som har prø­ 
vet hjælpearmen, og jeg håber at 
få mulighed for at hjælpe, hvor 
dererbehovfordet. 

Hilsen til læserne fra 
Inga Marie Nielsen, 51 år. 

Kærvej 6 Serup, 7790 Hvidbjerg 
Thy. 

Emne på landsmødet: 

Brug af respirator ... 
og behandlingstilbud i 80' erne 

Børn er meget velkomne på landsmødet, hvor der bliver fuld gang i aktiviteterne. Mere problematisk er det med hunde, som får 
begrænsninger i deres bevægelsesfrihed. (Foto: Mogens Laier og Kim Klastrup). 

Programmet til landsmødet i 
weekenden 18.-20. maj på Pind­ 
strup Centret, som blev præsente­ 
ret i sidste nummer af »Muskel­ 
krett«, ser i det store hele ud til at 
holde. Det betyder, at mange og 
store spørgsmål skal diskuteres 
på landsmødet, og forhåbentlig 
kan alle tage hjem med en følelse 
af, at der er taget skridt nærmere 
en konkret løsning. 
Styrelseschef Ole Høeg, Social­ 
styrelsen har givet tilsagn om at 
deltage på landsmødet, og hans 
oplæg vil dreje sig om »Folk med 
muskelsvind i 80'ernes sygehus­ 
væsen«. Bag denne titel gemmer 
sig bl.a. emnerne: 
- Hvor landede de små grupper 
med en kronisk sygdom behand­ 
lingsmæssigt/administrativt, da 
særforsorgen blev lagt ud. 
- Nuværende og fremtidig status 
for grupperne. 

Han får sandsynligvis modspil af 
Evald Krog, som vil præsentere 
Muskelsvindfondens model for 
et fulgt udbygget VB-center, og 
herefter er der paneldiskussion. 

Vedtægtsændringer 
Landsmødet skal formentlig 
også tage stilling til forslag om 
vedtægtsændringer, og eventu­ 
elle forslag vil blive tilsendt del­ 
tagerne i midten af maj. For­ 
slagsstillere får lejlighed til at 
uddybe deres ændringsforslag 
fredag, således at eventuelle 
tvivlsspørgsmål kan overstås, in­ 
den afstemningerne finder sted 
lørdag. 
Men et landsmøde er ikke kun al­ 
vorlige diskussioner - der er hel­ 
digvis også tid til samvær under 
hyggelige former. Det mere un­ 
derholdende vil lørdag aften blive 
forestået af »Hern Maskinfa- 

brik«, som nok skal vide at få folk 
på dansegulvet. 

»Hundehus« 
Hunde er dejlige dyr - for nogle. 
Erfaringer fra tidligere landsmø­ 
der har vist, at bl.a. allergikere og 
folk, som er dårligt gående, er 
knapt så begejstrede for vore fir­ 
benede venner, og det tages der 
nu konsekvensen af. En af Pind­ 
strup Centrets beboelsesbyg­ 
ninger bliver i år forbeholdt 
landsmøde-deltagere med hun­ 
de, og hundene skal vel at mær­ 
ke forblive på det område i hele 
weekenden. 

Endelig er der vel kun at nævne, 
at tilmelding stadig kan ske på 
blanketten i »Muskelkraft« nr. 
1 /84, og den senest skal være 
Muskelvinsfonden i hænde den 
11. maj. 
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Journalist Søs Kjeldsen er vendt tilbage til sekretariatet efter at 
have overstået sin barselsorlov. Samtidig er Bodil Laursen ble­ 
vet ansat i en 20 timers stilling som sekretær efter at have vel­ 
overstået en 7 måneders ansættelse i forbindelse med jobska­ 
belsesloven. Som afløser for Bodil er Jette Johansen som job­ 
skabelse blevet ansat som sekretær med særlig henblik på 
Duchenneprojektet. 
På sekretariatet er Bo Hamburger tiltrådt som projektmedarbej­ 
der efter jobskabelsesloven med særligt virkefelt omkring tel­ 
tet, de grønne koncerter og klargøring af nye lokaler i forbindel­ 
se med oprettelsen af VB-centrets forskningsafsnit. Efter 7 års 
solid indsats på VB-centret er ergoterapeut Merete Stolze efter 
eget ønske fratrådt sin stilling. (Se begrundelse andetsteds i 
bladet). Hendes timer overføres til ergoterapeut Jette Møller og 
ergoterapeut Lene Sørensen, der hermed hver kommer op på 
en 40 timers uge. 

Radio bingo 
90.000 kr. i overskud var resulta­ 
tet, da Muskelsvindfonden d. 7. 
april trådte ud af samarbejdet 
med Radio Århus. Det populære 
radio bingo fortsætter hver lør­ 
dag med uformindsket kraft, men 
uden Muskelsvindfondens med- 

virken, da samarbejdsaftalen er 
udløbet. 
Til gengæld prøves der nu kræf­ 
ter med lokalbefolkningen vest 
for København. Den 3. marts 
startede Vestegnens lokalradio i 
samarbejde med Muskelsvind­ 
fonden radio bingo. 

Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde - kontakt da en af følgen­ 
de personer: 

Kolding: Ungdomsgruppen København: 
Peder Pedersen, Koordinator: Kjeld Nielsen, 
Almindingen 16, Flemming Larsen, Gartnertoften 49, 
6000 Kolding. Rosensgade 38a st.v., 2770 Kastrup. 
Tlf. 05-52 89 68 8000 Århus C. Tlf. 01-5112 92 

Tlf. 06-13 71 63 
København: Knut Sandvik, 
Janne Sander Knudsen Østjylland: Århusgade 89 st.tv., 
Gadekærvej 28, Hans Chr. Lund Christensen, 2100 København 0. 
2500 Valby. Trillegårdsvej 151, Tlf. 01-26 38 42 
Tlf.01-168541 8210 Århus V. 

Tlf. 06-15 43 28 Fyn: 
Århus: Birthe Malling Nielsen, 
Hanne Sørensen, Vestjylland: Anemonevænget 4, 
Ristrupvej 5, Mølballe, Helle Krabbe, 5200 Odense V. 
8382 Hinnerup. Monradsgade 2a 1. sal., Tlf. 09-94 35 43 
Tlf. 06-98 82 36 7 400 Herning. 

Tlf. 07-26 71 55 Myasthenia Gravis: 
Ålborg: 
Bruno Svendsen, Nordjylland: Sjælland: 
Schellsmindevej 78, Svend Olsen, Camilla Vogelius, 
9200 Ålborg Sv. Tofteparken 26, Lindevej 67, 
Tlf. 08-18 70 46 9600 Års. 3500 Værløse. 

Tlf. 08-6210 06 Tlf. 02-98 02 92 
Næstved: 
Familien Harpsøe, Sjælland: Resten af landet: 
Banetaften 15, Anette Madsen, Birte Brejner, 
4700 Næstved. Kildemarken 12 A, Kongehøjvej 13, 
Tlf. 03-73 29 25 4100 Ringsted. Vile, 7870 Roslev. 

Tlf. 03-61 73 53 Tlf. 07-7316 79 
Fladså 
Karen Henriksen, Nordsjælland: 
Størlingevej 24, Lene Maj Pedersen, 
Størlinge, Frederiksværkgade 90d, 
4 731 Brandelev. 3400 Hillerød. 
Tlf. 03-76 42 68 Tlf. 02-26 66 72 

Muskelsvindfonden 
Muskelsvindfonden er en medlemsforening, der har som mål at 
forbedre vilkårene for folk med muskelsvind. Det sker både gen­ 
nem støtte til forskningen i muskelsvind, ved oplysende arbejde 
og ved at forbedre behandlingsmulighederne for de ca. 8.000 dan­ 
skere, der har en muskelsvindsygdom. 

Muskelsvind 
Muskelsvind er et fællesnavn for en række neuromuskulære syg­ 
domme, hvor musklerne svækkes. 
De fleste muskelsvindsygdomme er arvelige og medfødte, men de 
har et vidt forskelligt forløb. Mange folk med muskelsvind må på et 
tidspunkt til at bruge kørestol og andre hjælpemidler, og de bliver i 
stigende grad afhængige af andre mennesker for at kunne klare 
hverdagen. 
Man kan ikke gøre folk med muskelsvind raske, men man kan med 
intensiv behandling forhale følgevirkninger som stive led, skæv 
ryg og vejrtrækningsproblemer og vedligeholde en række færdig­ 
heder. 
Derfor er det vigtigt, at alle med en neuromuskulær sygdom tilby­ 
des den rigtige behandling. 

VB-centret 
På Muskelsvindfondens VB-center fungerer ergo- og fysiotera­ 
peuter som konsulenter overfor lokale behandlere og giver råd og 
vejledning til folk med muskelsvind og deres pårørende. Det kan 
både være omkring fysioterapeutisk behandling, valg af hjælpe­ 
midler, boligændringer, ansøgninger, personlige og økonomiske 
problemer m. m. Kontakten foregår enten telefonisk, ved hjemme­ 
besøg eller ved at klienten kommer på besøg på centret. 

Mini-tombola 
Salgsperioden for mini-tombola­ 
er er så småt ved at være afslut­ 
tet, og de foreløbige meldinger 
viser helt klart, at de har været 
en succes, som kan tåle at blive 
gentaget. 

Omkring 1 00 tombolaer har væ­ 
ret »udstationeret« rundt om i 
hele landet, og der vil senere i år 
være mulighed for at få flere sat 
ud i diverse forretninger. Det 
skyldes et nyt bortlodningscirku­ 
lære, som trådte i kraft 1. marts. 
Hidtil har den samlede salgssum 
ikke måttet overskride 5000 kr. 
pr. politikreds, men dette beløb 
er nu udvidet til 15.000 kr. Det 
betyder, at der nu kan være syv 
tombolaer i hver politikreds mod 
tidligere to. 
Også for den almindelige tombo­ 
las vedkommende er der fuld 
gang i aktiviteterne resten af 
året. Der er knap 40 tombolaer 
på beddingen, og de forestås af 
Knud og Sonja Larsen, Gurli Ol­ 
sen samt diverse lokalgrupper 
landet over. 
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- De dårlige vilkår er psykisk be­ 
lastende for de ansatte. Når vi 
skal hjem, trygler 20 spørgende 
øjne om en samtale, men begyn­ 
der man at tale med patienterne 
om deres problemer og sygdom, 
kommer vi aldrig atsted: Nu må vi 
forlade hospitalet med dårlig 
samvittighed. 
(Ina Fridthjof, tillidsrepræsentant 
for sygeplejerskerne på Hvidovre 
Hospital). 

- Udtrykket om verdens bedste 
forsorg er noget vrøvl. Når vi har 
forholdsvis mange institutioner 
og støttemuligheder, er det ikke, 
fordi vi er specielt humanistiske, 
men fordi vi er et højt udviklet 
produktionssamfund. I et sådant 
samfund bliver undertrykkelsen 
syltet ind i meget raffinerede for­ 
mer, så de svage kommer til at 
undertrykke sig selv. 
(Hanne Reintoft i »Social rådgiv­ 
ning & bistand- marts 1984). 

Store pengegaver 
Muskelsvindfonden har modtaget 
10.000 kr. fra Århus Rebekkaloger­ 
nes humanitære Fællesfond. Ved en 
højtidelighed den 19. marts i Varna­ 
palæet modtog Evald Krog gaven af 
fungerende overmester Tove Strand. 
Odd-Fellowordenens storloge for 
Danmark har i forbindelse med 
100-års jubilæet den 28. april uddelt 1 
mio. kr. Ved denne lejlighed blev Mu­ 
skelsvindfonden tildelt en gave på 
50.000kr. 
(Foto: Per Hanghøj). 

- Privatisering er et forvrænget 
ord, der skal tilsløre store ned­ 
skæringer i bl.a. det offentlige 
sociale system. Men vi kan ikke 
bytte hjemmehjælpere ud med 
spejdere, og vi kan ikke bare 
sætte pensionister og børneha­ 
vebørn til at skrælle gulerødder 
sammen. 
(Hanne Reintoft i »Social rådgiv­ 
ning & bistand- marts 1984.) 

- Det er ikke os, der skal lære at 
elske patienterne. Det er politi­ 
kerne, der helt kynisk - og uden 
at lytte til vore advarsler - har 
lemlæstet vore hospitaler, så vi i 
dag ikke mere kan give de syge 
den psykiske omsorg, de har 
brug for. Førend der kommer lig 
på bordet, reagerer samfundet 
ikke. 
(Erik Nygård, formand for 22.000 
hospitals-ansatte, i Ekstra Bla­ 
det 28/2 1 984). 
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