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USKELKRAFT

Nyt fra Muskelsvindfonden

NR.2.1984 .12. ARGANG

Et interessant liv Lesside 12-13

Forskning

Vi preesenterer VB-centrets
forskningsplan for 80°'erne,
17 projekter ialt, og desuden
omtales to respirationsfor-
seg pa Arhus Universitet -
begge forelobig med positi-
ve resultater - lees side 8-11.

Hjaelperordning

Det bliver sandsynligvis let-
tere for muskelsvindramte
over hele landet at fa hjselp
efter den sakaldte »Arhus-
ordning«. Radmand _Jens
Arbjerg Pedersen, Arhus,
mener, at de store gkonomi-
ske byrder bgr veere en
statsopgave - laes side 3 - 4.

Skilderier

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




Fra handen til munden

af /ansformand
Evald Krog

I Muskelsvindfonden har vi altid
talt meget om penge, — dem, vi
har tjent, og dem, vi nu mangier.
Af og til overskygger pengesnak-
ken méaske helt de projekter, som
pengene skal bruges til, og de
faglige landvindinger, som vi far i
hus.

Vi er stadig en renlivet »fra han-
den til munden organisation«,
som glad investerer hver eneste
krone, vi far ind — og oven i hatten
gerne et par kronestykker fra
kassekreditten.

I ar er kravet, at vi dagligt skaffer
10.000 nettokroner, hvis de
planlagte projekter skal kore.
Det geelder ogsa for lgrdage,
mens vi til gengeeld har fri om
spndagen.

Uden gkonomisk sikkerhedsnet
kan denne form for trapezkunst
godt virke hasarderet og give
svimmelanfald, men jeg er over-
bevist om, at vi ogsa i 1984 lan-
der med begge ben pa jorden.

VB-centerforskning

| VB-centret er vi — efter 2 ars
forspg — kommet til den konklusi-
on, at terapeuterne ikke kan be-
handle om formiddagen og sa
forske efter frokost.

Skal de mange projekter kgre pa
skinner, er forudsaetningen, at
terapeuterne i en periode ude-

lukkende kan koncentrere sig
om forskningsarbejdet.

| kereplanen for centrets forsk-
ning ligger ikke mindre end 17
grydeklare projekter. Gar det ef-
ter planen, abner vi et reguleert
forskningsafsnit d. 2. januar
1985 med en fast bemanding
pa 2 terapeuter og en sekreteer.
Jeg skal straks sla fast, at hver-
ken amternes eller statens kas-
ser skal bebyrdes med denne
sag - financieringen skal konti-
nuerligt skaffes i hus via ansgg-
ninger til fonds og legater pa de
konkrete projekter.

Til gengeeld er det vort entydige
og rimelige krav, at stat eller am-
ter en gang for alle patager sig
betalingen af de reelle omkost-
ninger for centrets behandlinger.
Vi ser her frem til det snarlige
mgde med Social- og Sundheds-
styrelse, hvor dette problem skal
droftes.

Pa snarligt gensyn pa landsmg-
det i Pindstrup. Vi gleeder os til at
se Jer.

Kommentarer - Kommentarer

Justering

Der hersker kaotiske tilstande
pa hjaelperomradet. Svaert fysisk
handicappede aner ikke, om de
er kobt eller solgt, hvis de ansker
at flytte fra foraeldrene eller fra
en institution. Forudseetningen
er nemlig, at de er sikret hjeelp
dagnet rundt, og her er reglerne
kaotiske.

Heldigvis syntes der en opblgd-
ning pa vej. | socialministeriets
kontanthjalpsudvalg  foreslas
der en opstramning og tydelig-
gorelse af hvilke handicapgrup-
per, der kan fa hjeelp efter bi-
standslovens §48 stk. 3. En pa-
ragraf, der giver mulighed for
hjeelp dagnet rundt til handicap-
pede i egen bolig. Set i sammen-
heeng med, at udvalget regner
med, at 300 personer pa lands-
plan hgrer til under ordningen,
méa det tolkes som en indirekte
accept af, at flere sveert fysisk
handicappede skal tildeles en
ordentlig hjeelperordning.

En sadan justering er nck en for-
bedring, men den fjerner ikke de
arsager, som gegr hele situatio-
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nen omkring hjeelp til handicap-
pede sa kaotisk, nemlig den
gkonomiske side af sagen.
Fremover vil stat, amt og kommu-
ne stadig slas om at komme til at
slippe for at lette pa laget til pen-
gekassen, nar en ung mand med
muskelsvind flytter i egen lej-
lighed. Refusionsreglerne vil
udvalget nemlig ikke gere noget
ved.

Sé& er radmand Arbjerg Peder-
sens forarstanker anderledes
radikale. Han forsgger i modsaet-
ning til socialministeriets udvalg
at ga til ondets rod. Sveert fysisk
handicappede, der er tiidelt hgje-
ste invalidepension, skal have
deekket alle andre relevante ud-
gifter — herunder Hjaelperlgnnin-
ger — af staten. Radmandens
forslag bygger pa en erkendelse
af, at det for den enkelte kommu-
ne er en stor mundfuld at klare
udgifterne omkring de sveert fy-
sisk handicappede, og at det
derfor ma veere en samfunds-
maessig opgave.

| socialstyrelsen er man ikke
ubetinget glad for Radmand Ar-
bjerg Pedersens forslag. Nok vil

det en gang for alle lgse proble-
merne omkring hjaelp til fysisk
handicappede, men det vil ogsa
rejse et andet og meget principi-
elt problem. Nemlig en udhuling
af de decentraliseringstanker,
som hele bistandsloven bygger
pa. Giver man forst keb et sted,
frygter man at flere andre grup-
per vil rende styrelsen pa darene
for at fa en lignende ordning.
Herpa er den séakaldte »blgder-
sag« fra Arhus et levende ek-
sempel.
Om Socialstyrelsens frygt er vel-
begrundet eller ej, skal der ikke
tages stilling til her. Og egentligt
er det vel ogsa en forkert made
at stille problemet op pa. Findes
der sa mange grupper i samfun-
det, der presser pa for at fa sta-
ten til at overtage de gkonomi-
ske forpligtelser, at bistandlo-
vens bliver undermineret, er lo-
ven vel ikke bedre veerd. Drejer
det sig omvendt kun om f& grup-
per, der skal tages ud af bi-
standslovens rammer, for at ret-
te op pa de paviste skavheder,
er det vel til at leve med.

M.M.

Opbloadning pa vej

- sandsynligvis lettere
for muskelsvindramte at fa
tildelt hjeelp dognet rundt

Omkring 300 personer i Dan-
mark med et steert fysisk handi-
cap bor have tildelt hjeelp efter
den sakaldte »arhusordning«.
Det mener Socialministeriets
kontantshjeelpsudvalg, der
sidst i marts afgav sin anden
rapport vedrorende aendringer
af bistandslovens kontant-
hjaelpsafsnit. Rapporten er dog
kun vejledende og der er ingen
sikring for, at Socialminister
Palle Simonsen vaelger at folge
udvalgets indstilling - men
sandsynligheden er stor.

De senere ars udvikling henimod
at unge og yngre handicappede
flytter bort fra institutionsmiljger-
ne til egen bolig samt de enkelte
kommuners vidt forskellige prak-
sis i forbindelse med disse ud-
flytninger, har faet kontants-
hjeelpsudvalget til at kigge pa
§48 stk. 3 i bistandsloven. En
paragraf, der omhandler ngdven-
dige merudgifter i forbindelse
med ophold i eget hjem (frem til
1. januar 1984 var disse udgifter
deekket ind af §48 stk. 2, men en
mindre revision af disse omra-
der medferte oprettelsen af det
nye stk. 3.).

300 personer

| rapporten opregnes der, at 300
personer med en neuromusku-
leer sygdom har behov for hjaelp
efter §48 stk. 3. Som eksempel
naevnes »forskellige former for
muskelsvind, enkelte spastikere,
tetraplegikere samt personer
med sjeeldne sygdomme, der be-
virker total eller naesten total be-
vaegelsesindskraenkning«. Det er
forste gang man pa landsplan
opregner behovet. Et tal, der
endvidere ligger meget hgjere
end det antal personer, der pa
nuveerende tidspunkt far hjeelp
efter den sakaldte »arhusord-
ning«.

»Pa grund af en forskellig prak-
sis i kommunerne er der efter ud-
valgets opfattelse behov for en
tydeliggorelse i kontanthjeelps-
cirkuleret af den samiede be-
hovsvurdering efter §48 stk. 3«,
hedder det i rapporten. En tyde-
liggorelse der forhabentlig vil
medfgre en mere ensartet prak-
sis i de enkelte kommuner.

Faste retningslinier

Som en sidste ting foreslar ud-
valget, at der i den vejledende
beskrivelse (pkt. 54) sker en ty-
deliggearelise af hvilke merudgif-
ter der kan deekkes via §48 stk.

Rapporten fra Socialministeriets kontanthjselpsudvalg fastslar, at der er b

1 (born og unge under foreeldre-
myndighed) og §48 stk. 3. | den
nuvaerende beskrivelse er der
kun givet retningslinier for ud-
gifter til barn. Intet sted star 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 hjaelp
efter §48 stk. 3. M.M.

Tidligere artikler: Muskelkraft nr.
1.1984. Se ogsa side 2.

ehov for
en mere ensartet praksis i kommunerne omkring hjeelpeordningen. (Foto: Kim
Klastrup).




_______Kroner 1, kroner 2, kroner 3, kroner...________

—.0om store intentioner
0g ubetalte regninger

Jens Arbjerg Pedersen - ngdvendigt med starre statslige
forpligtelser. (Foto: Mogens Laier).

Der tages ofte mere hensyn til pengene i kommu-
nernes og amternes kasse, end hvad der er den
idelle losning for den handicappede i forbindelse
med en udflytning, siger radmand Jens Arbjerg
Pedersen, formand for Sammenslutningen af So-
ciale udvalg. Han mener, at det nuvaerende kasse-
system mellem stat, amt og kommuner er en hin-
dring for handicappedes integrering i samfundet
og foreslar i stedet, at staten overtager de okono-
miske forpligtelser.

Paene ord om integration

»Man taler ofte om, at handicappede skal integre-
res i samfundet. Det er peene ord, men nogle gange
har man sveert ved at leve op til de gode intentio-
ner, siger Jens Arbjerg Pedersen.

»Lad mig naevne et eksempel. En ung mand med et
sveert fysisk handicap gnsker at flytte i egen bolig.
For at det er muligt, skal han have tilknyttet en
hjeelper degnet rundt, men det er imidlertid de feer-
reste kommuner, der har en sadan ordning. Grun-
den er selvfglgelig langt hen ad vejen, at det koster
den enkelte kommune mange penge. Iseer i de
mindre kommuner kan der veere tale om en stor ud-
skrivning, hvis man regner med, at hver udflytning
koster 400.000-500.000 kr. pr. ar. En udgift, som i
mindre kommuner maske kan fa indflydelse pa
skatteudskrivningen og saledes veere med til at lig-
ge den handicappede for had blandt kommunens
andre borgere, og det er selvfplgelig en ulykkelig
situation, siger Arbjeg Pedersen.

Arhus-ordningen

| Arhus kommune har man en ordning, hvorefter
sveert fysisk handicappede er sikret hjeelp dggnet
rundt. Pa den baggrund har kommunen oplevet en
stigende tilflytning af handicappede, der truer med
at dreene den kommunale pengekasse.

»Det er en uholdbar situation, bade for de sma
kommuner og for Arhus kommune, mener Jens
Arbjerg Pedersen. | dag er det statens, amternes
og kommunernes kasser i forening, der betaler ved
en udflytning. | sadanne situationer bruges der
mange kreefter pa at finde ud af, hvor man skal fa
refusionsbelgbet fra, altsa hvilken kasse der skal
betale. Det kunne andres, hvis man via lovgivnin-
gen gjorde det til en statsopgave at refundere alle
udgifter i forbindelse med personer, der er tilkendt
hgjeste invalidepension. Det ville tilskynde amter-
ne og kommunerne til at gere den starst mulige
indsats for de handicappede uden skelen til, om
det gik ud over skatteudskrivningen, siger Arbjerg
Pedersen.

Samfundsmaessig gevinst

Ud fra en samfundsmeessig betragtning mener rad-
manden, at gevinsten ville blive hgj og ekstraudgif-
ten lav, hvis staten overtog de gkonomiske forplig-
telser.

»De fysisk handicappede vil blive sikret mulighed
for i vid udstraekning at kunne bestemme over de-
res eget liv. Selv bestemme hvor de vil bo og under
hvilke former. Ved at satse pa en gget udflytning vil
man kunne spare penge péa institutionsbyggeri.
Dertil kommer, at de mennesker, som bliver ansat
som hjeelpere for de handicappede, kan komme i
arbejde, og at man derfor sparer udgifter til under-
stottelse eller bistandshjeelp. Sa alt i alt er gevin-
sten langt storre end udgiften ved en sadan lovgiv-
ning, mener Jens Arbjerg Pedersen.

Nedskeering i bloktilskud

| regeringskredse har der i den seneste tid veeret
tanker fremme om at skaere ned pa den nuveerende
udligningsprocent, der ligger pa 50, og istedet saet-
te bloktilskudene i vejret. Disse tanker advarer
Jens Arbjerg Pedersen steerkt imod.

»En sadan aendring medfgrer, at de nuvaerende
skaevheder kommunerne imellem bliver endnu
storre. Og i den forbindelse er det naesten sikkert,
at det er de svagest stillede — herunder de handi-
cappede - som kommer til at betale prisen. M.M.

Se kommentaren side 2.
MM.




Independent Living
- en amerikansk

graesrodsbevaegelse

&

Den, der har skoen pa, ved bedst hvor den trykker. Derfor er de han-
dicappede ogsa de eneste, der najagtigt kan formulere de handicap-
pedes problemer, gnsker og visioner. Eller sagt pa en anden made.
Hvis vi skal leve et anstaendigt og frit liv, ma livsbetingelserne be-

stemmes af de handicappede selv.

Det er nogle af ideerne bag organisationen Center of Independent
Living (CIL), der opstod i begyndelsen af halvfjerdserne i USA. Siden
starten har organisationen faet vind i sejlene, og dens ideer er idag
pa vej til at vinde fodfaeste blandt handicappede over hele verden.

At vaere handicappet i USA, er
svaerere end at leve i-en soci-
aldemokratisk velfeerdsstat som
den danske. De, som ikke har
mulighed for at fa hjaelp til at stu-
dere eller har en fod inden for
blandt de utallige velggrenheds-
grupper, har det sveert i et land,
hvor klgften mellem rig og fattig
er meget dyb. Tilhgrer man en
minoritetsgruppe - sddan ma ka-
rakteristikken lyde pa trods af, at
der blandt 145 millioner amerika-
nere i den erhvevsaktive alder
findes 13 millioner funktions-
haemmede mennesker — er det
ikke nemt at bega sig i Guds eget
land.

Baggrunden

Kimen til CIL blev lagt i slutnin-
gen af tresserne, da en gruppe
kerestolsbrugere blev optaget
pa University of California pa
trods af universitetsledelsens
modstand. Da studietiden var
omme, begyndte de at spekulere
pa, hvad fremtiden skulle bringe.
| dette vakuum blev CIL dannet.
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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 organisationsform
for handicappede, der arbejder
med de handicappedes proble-
mer. Det betyder, at alle ledende
funktioner udfyldes af handicap-
pede. Et princip, der bygger pa
hjeelp til selvhjeelp. Som ikke-
handicappet skal man anbefales
af mindst fire medlemmer for at
blive optaget i CIL.

Stotte

Mennesker, der henvender sig til
CIL, far stotte, hjeelp og vejled-
ning - ikke velggrenhed eller
sympati: - Vi vil ikke beskyttes af
omverdenen, men have en ver-
den at leve i, lyder det fra CIL. Vi
kreever, at de handicappede bli-
ver betragtet som ligeveerdige
samfundsmedlemmer, der be-
handles med respekt. At vi far
mulighed for at blive integreret i
det pulserende liv og garanteres

R
A 54

ro

]

(]
s
N

g

s

E G

o
o = ‘
{ "’

en valgfrihed, som er naturlig for
alle andre mennesker, siger CIL.

Sadanne skrappe synspunkter v

virker afskraekkende pa mange
amerikanere, og isaer i begyndel-
sen modte CIL da ogsd megen
modstand. @konomisk var man
nedt til at bygge sine aktiviteter
pa pokergevinster og et par tu-
sindlapper fra Rotary. Efter et
par harde ar lykkedes det dog
ClL at fa en ordning i stand, hvor-
efter stat, amt og kommune hver
ar giver et fast belob. Men i lyset
af preesident Reagans omfatten-
de nedskaeringeri 1982 og 1983,
har CIL vaeret ngdt til at satse pa
privat hjeelp.

CIL's venner

En hjgrnesten er Friends of CIL,
der arbejder efter mottoet; »Det
beriger alle amerikanere at hjaele
en handicappet til at leve et selv-
staeendigt liv«. ClLs venner lever
af bidrag fra private samt af hgje
medlemsafgifter, der varierer fra
400 til 12.000 kr., alt efter ind-
teegt.

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 lseger, embedsmeend
og rehabiliteringseksperter. De
har indset, at de selvbestemmel-
seskrav, som er blevet rejst af
sorte borgerretsforkaempere,
kvindebeveegelsen og studenter-

bevaegelsen har stor lighed med
ClLs krav om et anstaendigt liv for
de handicappede.

Denne erkendelse har faet CIL til
at tage militante midler i brug. De
har gennemfgrt store demon-
strationer, som f.eks. da en myn-
dighedsbygning blev besat af
kgrestolsbrugere 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.

gennem
selvbestem-
melse

Judy E. Heumann er 35 ar, fodt i
Brooklyn i New York, hvor det
senere lykkedes hende at fa ar-
bejde som lzerer. Dermed blev
hun den forste kgrestolshandi-
cappede lzerer, som underviste
ikke-handicappede bgrn. Judy
Heumann arbejder i dag pa.Cali-
fornia Department of Rehabilita-
tion, Berkeley i Californien, og
er medlem af CILs ledelse.

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

Paragraf 504

Disse aktioner tager alle ud-
gangspunkt i paragraf504 i den
amerikanske grundiov. En para-
graf, som er blevet indfgjet tak-
ket veere politisk pres fra CIL, og
som siger, at det er diskrimina-
tion ikke at give alle borgere det
samme udbud af samfundets tje-
nester.

»Ingen kan pa nogen made i USA
entydigt pa grund af handicap
blive udelukket fra, blive naegtet
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 laenge endnu,
forend vi kan beslutte noget
spontant og slippe for al plan-
leegning, hvis vi f.eks. skal rejse
nogen steder hen«,

Hvordan ser du pa CILs arbejde?
»Alle  minoritetsgrupper har
sveert ved at blive-hgrt. Vi ma ar-
bejde meget hardt pa at fa folk til
at forsta, 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 ma
bestreebe os pa at samle kraef-
terne endnu mere. At finde en
platform som udgangspunkt for

delse med noget program eller
en aktivitet, som far faderal
(overstatslig) stotte eller medvir-
ken«, hedder det i § 504, som er
ClLs udgangspunkt for at kreeve
sendringer 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, for de
handicappede fuldsteendigt er
integrerede i samfundet.
Lars Sjéholm./
oversat og redigeret af
Mikael Mplgaard

at bekeempe ukyndig behandling
og undertrykkelse af handicap-
pede. En slags handicapracisme.
Hvordan vil | gare det?

»Farst og fremmest skal vi bruge
penge for at kunne handle frit.
Derudover vil vi samarbejde med
forskellige eksperter, men som
deres ligemaend. Men i den for-
bindelse er det vigtigt, at vi hol-
der os for gje, at vi er de handi-
cappedes advokater/ombud, el-
lers bliver vi let et veerktegj for
samfundets top«.

Eksperter kan bidrage med sin
viden, men en ekspert kan aldrig
hjeelpe pa samme méade, 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 fa rad 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 far jeg servi-
ce istedet for omsorg«.

Det er ikke bare enkeltpersoner
som kan fa radgivning men ogsa
grupper, familier og par. | CIL i
Berkeley har vi ca. 200 arbejden-
de medlemmer, hvoraf de 75 er
handicappede. Vi hjalper om-
kring 600 klienter om méaneden,
hvilket giver omkring 5000 men-
nesker, som pa arsbasis kommer
i kontakt med vores radgivningx,
siger Judy Heumann.

Lars Sjéholm/

oversat og redigeret
af Mikael Mplgaard
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Rullende plan for
vores forskning

Der er blevet samlet stadig flere kraefter for at gare 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 80°erne. Heri er ogsa indbefattet kursusvirksom-

hed og undervisning.

En afdeling af forskningen fore-
gar uden for VB-centrets regi,
men med VB-centrets terapeuter
som konsulenter. Det gaelder
f.eks. en rekke undersggelser af
forskelligt apparatur til hjeelp ved
vejrtraekningen og til fremme af
hostekraften. Det er omtalt i en
anden artikel her i bladet.

17 projekter

Den nye plan rummer en priori-
tetsreekkefalge af de forskellige
projekter, nemlig 17 ialt, ligesom
den »saetter belgb pa«, bade
hvad angar allerede bevilgede
penge fra diverse fonds samt
restfinansieringsbehovet. De to
belgb er henholdsvis 493.366 kr.
0g 1.393.324 kr.

Seks af aktiviteterne er allerede i
fuld gang. Det er et psykologi-
projekt omkring Duchenne-dren-
ge og en undersagelse af for-
skellige apparaters effekt pa
lungefunktionen. Det er endvide-
re korset-projektet, som anses
for at veere 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 faerdighed og erfaring. Mu-
skelsvindfonden har overfor den
europeeiske sammenslutning af
muskelsvindorganisationer,
EAMDA, pataget sig at arbejde
for udviklingen af et nyt og bedre
korset. Arbejdet er nui gang bl.a.
pa 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
laegeri 1984.

Man vil give fysio- og ergotera-
peuter mulighed for at seette sig
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ind i de grundliggende elementer
i muskelsvindsygdomme samt

selvfglgelig i de specielle be- |

handlingsprincipper. Endelig vil
man fremleegge de nyeste forsk-
ningsresultater bl.a. indenfor re-
spirations-mekanik og beerer-
diagnostik (genetik).

Lasger skal laere

Der vil deltage minimum 25 prak-
tiserende leeger i kurset til no-
vember. Formalet er, at lsegerne
bedre skal blive i stand til at op-
dage tidlige symptomer pa mu-
skelsvind, saledes

—at en behandling hurtigt kan
seettes i veerk,

—at de bliver i stand til at be-
handle almindelige medicinske
sygdomme, nar de optraeder hos
muskelsvindpatienter

—at de vil kunne gribe ind, nar
folgetilstande i sygdommens
progression gor det negdvendigt
at aendre behandlingen og hjael-
pemidlerne

—at de kan oplyse om vejled-
nings- og behandlingsmulighe-
der

—at de kan stette patienter og
pargrende i krisesituationer.

Born med muskelsvind

Et andet punkt i forskningspla-
nen er bogen »Bgrn med muskel-
svind«. Heri samles den special-
viden, terapeuterne pa VB-cen-
tret sidder inde med, samtidig
med at man géar i samarbejde
med leeger, tandlaeger, psykolo-
ger og andre fagfolk. Bogen skal
forst og fremmest henvende sig
til foreeldre, som har faet diagno-
sen muskeldystrofi stillet hos
deres bgrn.

Et projekt gar ud pa at beskrive
de funktioner, der er brug for, og
som kan klares, nar patienter

med Duchennes muskeldystrofi
er overgaet til kgrestol-situatio-
nen.

Moire-projektet vedrarer en sger-
lig fotografisk metode, der giver
et tre-dimensionelt billede, og
som pa en ufarlig made kan bru-
ges til at registrere rygskeevhe-
der, og som eventuelt kan bru-
ges ved ordineringen af korset
pa det helt rigtige tidspunkt.

Aktiv muskelstimulering

Et projekt, man ogsa venter sig
en del af i fremtiden, er aktiv mu-
skelstimulering. Ved at indskyde
elektriske komponenter er det
meningen at kgrestolbrugeren
jeevnligt skal kunne foretage sig
en eller anden bevaegelse, som
kan veere med til at »holde ham/-
hende i form« eller direkte kan
modyvirke forskellige deformite-
ter.

Totalbehandlings-seminar
Tanken om totalbehandling byg-
ger pa, at man inddrager alle si-
der af en patients sygdom - ogsa
felgevirkningerne - i hverdagen
og soger at lave sidelsbende
lgsninger. Udfra denne ide afhol-
des der i 1985 et internationalt
totalbehandlingsseminar.
EAMDA yder gkonomisk bidrag
hertil, og det er meningen, at de
nyeste internationale erfaringer
skal udveksles.

Der er i de seneste ar udviklet
nye metoder til at bedre en darlig
respirationsevne, der kan veere
en af fglgevirkningerne af mu-
skelsvind. Der er forskellige op-
fattelser af, hvilke metoder, der
er bedst. Derfor gnsker man at
afholde et seminar for de impli-
cerede behandlere - farst og
fremmest anaestesiologer.

De andre projekter er en under-
sggelse af effekten af ultralyds-
behandling, en undersggelse af
forlobet af spinal muskelatrofi,
som — det s& vidt det kan ses -
ikke ganske svarer til, hvad der
er beskrevet i de nuveerende lee-
rebgger. Der er lagt op til et pro-
jekt om indretning af badevaerel-
ser, og endelig vil man gerne
gennem undersggelser danne
sig et indtryk af effekten af be-
handling med benskinner samt
effekten pa stastativ-behand-
ling. per

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

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

Ny metode til pavisning af

et fosters kon

Metoden bestar i en udtagning af
en prgve (nalebiopsi) fra moder-
kagen (placenta) med en finnal.
Biopsien tages i lokalbedovelse
og udfgres ambulant. | det udtag-
ne veev kan cellernes arvemate-
riale (kromosomerne) undersg-
ges i lobet af 24 timer, og foste-
rets kgn kan derved bestemmes.
| modseetning til den nuvaerende
metode til bestemmelse af et fo-
sters kgn, nemlig fostervands-
preven, kan den nye undersggel-
sesmetode udfgres allerede i 9.
svangerskabsuge.

Placentanalebiopsien er endnu
pa forskningsstadiet, og pa Al-
borg Sygehus Nord er man igang
med et projekt, der skal belyse
veerdien af undersggelsen og ri-
sikomomenterne ved biopsien.
De farste 20 biopsier har indtil vi-
dere ikke givet komplikationer,
men observationstiden er for
kort og antallet af undersegelser
for lille til en vurdering af risikoen

for spontan abort eller fosterbe-
skadigelse.
Hvem kan have interesse i den
nye fosterkgnsbestemmelse?
Det kan bl.a. nogle nzere kvinde-
lige slaegtninge til patienter med
Duchennes muskeldystrofi.
Kvinder som har faet pavist stor
risiko for at vaere beerer af arve-
egenskaben for sygdommen, og
som derfor gnsker abort i tilfaelde
af drengefoster. Med den nuvee-
rende fostervandsprgve kan fo-
sterkgnnet forst bestemmes i
15.-18. svangerskabsuge, mens
den nye kgnsbestemmelse som
anfeort muligger abort omkring
10. svangerskabsuge.
Yderligere oplysninger om pla-
centanalebiopsien kan fas ved
henvendelse til undertegnede
gennem Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlings-
center.

Carl-Otto Gotzsche

laegelig konsulent
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Andedrzet — maske
en traeningssag

Vedligeholdelse og evt. forbedring af andedraetsfunktionen star ofte
i centrum indenfor behandlingen af muskelsvind-patienter. Derfor er
det ogsa et af de omrader, hvor Muskelsvindfonden har satset, nar
det gaelder forskning. Pa den baggrund er det glaedeligt, 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 andedraet og hostekraft«,
som udfgres af 1. reservelaege
Jens B. Andersen, Herlev syge-
hus og leege Gunnar Johansen,
Arhus Kommunehospital. De to
lazeger har et godt stykke vejigen,
men »Muskelkraft« har oriente-
ret sig om status quo hos leege
Gunnar Johansen.

Udgangspunktet for det nuvee-
rende projekt var en mindre un-
dersggelse i 1979 af ca. 15 Du-
chenne-drenge. Halvdelen af
disse gennemfortes over en fire
maneders periode tre gange om
dagen ved en fem minutters vejr-
treekning gennem et sakaldt
CPAP-apparat. Resten af dren-
gene var kontrolgruppe, saledes

at de foretagne malinger kunne
sammenlignes.

Treekke 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. optrae-
der lungebetaendelse flere gan-
ge om aret.

CPAP-apparatet laver ved hjalp
af en kompressor overtryk i luft-
vejene. Det viste sig ved under-
sggelsen, at evnen til at traekke
vejret dybt ind blev bedre. Man
havde habet, at den luft, der blev
tilbage i lungerne, ville veere
storre, men den traditionelle lun-

gefunktion eendrede sig kun lidt.
Men Gunnar Jnohansen, beretter
at man noterede en bedre hoste-
kraft, og det var ogsa vigtigt, at
de, der var med i forsgget, var
glade for at de subjektive ople-
vede, at de havde det bedre
og lettere kunne hoste.

Det forte igen til, at man kom pa
den tanke, at maske gav CPAP-
treeningen som resultat, at sma-
forkglelser forsvandt uden seerli-
ge komplikationer.

- Viteenkte, hvad vi videre kunne
gore, og at det maske var de for-
kerte ting, vi var gaet efter i vores
provemetode, siger Gunnar Jo-
hansen. Det, vi var ude efter nu,
var at finde et mal for deres vejr-
treekning - altsa den muskelkraft,
der var til radighed.

Alt dette var altsa udgangspunk-
tet for de undersggelser, som nu
er i gang, og som skal omfatte
ca. 70 personer. Man har fundet
frem til mere handy og billigt ud-
styr, og afprgver nu tre systemer.

Modstande treener andedraet

Et kaldes PEP, der giver mod-
stand mod udandingen. Det er en
maske med et ensrettet batteri
med forsnaevringer, der kan ind-
stilles. Det hjaelper pa slim, og
principielt hjeelper det pa udan-
dingskraften, altsa hostekraften.
Et andet system kaldes RMT, der

star for respirations muskel tree-
ning. Her er der indbygget en
modstand bade pa ud- og indan-
dingen, saledes at man ogsa far
treenet indandingsmuskulaturen,
det gor at man kan traekke vejret
dybere og forbedrer ogsa hoste-
kraften.

Endelig er der nogie patienter,
der er sa darlige, at CPAP-appa-
ratet bruges her. Det skyldes, at

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

de to andre systemer kan veere
ret anstrengende for vejrtrack-
ningsfunktionen.

Ved hjeelp af en kompressor
spumper« CPAP-apparatet luft
ind i lungerne. Udandingen fore-
gar gennem en modstand, hvor-
pa der er monteret et manome-
ter. PA denne made er man i
stand til at male trykket ved
udandingen.

For at give en forestilling om
trykket, kan man henvise til at et
normalt menneske preesenterer
et tryk pa 150-200 cm vandsgijle.
Ved de darligste patienter kan
der veere tale om 10 cm. Med dis-
se apparater far man altsa ogsa
et mal for, hvor god kraften er i
de muskler, der virker pa ande-
dreettet.

Gunnar Johansen forteeller, at
man indtil nu har haft ti patienter
igennem, og meget tyder pa, at
man er inde pa den rigtige ide.
Det, der maske er problematisk,
er, om det er apparaternes funk-
tioner, der gor det, eller om det er
de enkelte, der bliver mere be-
vidste om deres made at treekke
vejret pa.

Opmuntrende perspektiv

Den ide, som vi nu mener er rig-
tig, er den videre effekt af selve
treeningsfunktionen, siger Gun-
nar Johansen. Han understreger,
at der er et godt stykke vej igen,
for alle resultater er samlet og
bearbejdet. Man har hele tiden
troet pa, at man med disse hjael-
pemidler kunne forbedre livskva-
liteten, men som noget overra-
skende og opmuntrende er der
fojet en vis forhabning til. | hvert
fald star det i dag abent, om der
ogsa kan blive tale om at forleen-
ge livsfunktionen. per

Cykling gar an

Muskelsvind-patienter kan uden
skadelige virkninger tage en tur
pa »kondicyklen«.

Det er populeert sagt resultatet
af en undersggelse pa Fysiolo-
gisk Institut ved Arhus Universi-
tet. Leegerne Sgren Lyager, Noe
Neeraa og Ole F. Pedersen har
malt hjerte-lunge reaktioner ved
fysisk treening 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
spergsmal, om treening af ande-
draetsmuskulaturen kunne bidra-
ge til at forebygge lunge-kompli-
kationer, dvs. i ferste raekke lun-
gebetendelse.

Ved undersggelsen blev brugt en
ergometercykel. 13 voksne pati-
enter med muskelsvind, der var i
stand til at ga, deltog sammen
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med en kontrolgruppe pa 17 per-
soner.

Laegerne har sggt at besvare tre
spargsmal:

1) Er der andre unormale forhold
end nedsat kraft og udholden-
hed, som kan give infektioner i
luftvejene.

2) Pavirkes lunge-hjerte funkti-
onen unormalt ved fysisk trae-
ning hos disse patienter.

3) Vil treening af andedrastsmus-
kulaturen hos sadanne patienter
have negative virkninger pa pati-
enternes tilstand igvrigt.

Ingen unormale funktioner

Ud fra den patient-gruppe som
blev undersggt, kan siges, at der
ikke var andre unormale funktio-
ner end den nedsatte ind- og
udandingskraft, som er forarsa-
get ved selve sygdommen. Der
var ogsa en normal, jeevn passa-
ge gennem luftvejene. Hvad an-
gar lunge-hjerte reaktionerne

Billedet viser »kondi-cyklen« pa Fysio-
logisk Institut ved Arhus Universitet.
(Foto: Per Christiansen).

kan siges, at ingen blev kortan-
dede eller »bla« i hovedet. Pati-
enterne fik en hgjere puls end
kontrolgruppen, men forggelsen
af vejrtreeknings-frekvens og
~-dybde var ens for de to grupper.
Alti alt reagerede patienterne pa
fysisk belastning pa samme
made som andre, eller snarere
som andre, der er i darlig tree-
ningstilstand og bruger mindre
muskelgrupper end det er hen-
sigtsmeessigt. Hos patienterne
skyldes dette selve sygdommen,

og det forhindrer dem ogsa i
gennem treening at kunne bela-
ste det generelle kredslgb til-
straekkeligt til at fremkalde en al-
men fysisk bedre form.

Med hensyn til lunge-hjerte
funktionen er der ikke fundet ne-
gative virkninger ved muskel-
treeningen hos disse patienter.
Dermed kan undersggelsen ses
som et positivt bidrag til det vide-
re arbejde med sigte pa at for-
bedre vejrtreekningen hos mu-
skelsvind-patienter. per

Forskning og formidling

Muskelsvindfondens bestyrelse
og fondens videnskabelige be-
dommelsesudvalg holdt mgde
den 7. marts for at vurdere frem-
tidige muligheder for ivaerksaet-
telse af forskningsprojekter.
Jkonomiske forhold har ngdsa-
get Muskelsvindfonden til at op-
give  forskningsterminen pa
60.000 kr. for 1984.
Sekretariatschef Marius Byriel
redegjorde for de muligheder for
forskningsmidler, der la i forskel-
lige fonds og legater, og han pa-
pegede, at Muskelsvindfonden
kunne veere formidler her, nar det
gjaldt om at iveerksaette en rele-
vant forskning med bedgmmel-
sesudvalget som den instans,
der bidrog med den faglige vur-
dering af forskningsprojekterne.

Professor dr. med. Bent de Fine
Olivarius fra bedgmmelsesudval-
get fandt, at det kunne svaekke
Muskelsvindfondens omdgmme i
laegevidenskabelige kredse, hvis
man satte formidler-rollen i ste-
det for donator-rollen. Professor
dr. med. Aage Juhl Therkelsen
mente ligeledes, at det ville vaere
rart, hvis Muskelsvindfonden
selv ‘kunne afse 60.000 kr. til
forskning, men at rollen som for-
midler maske ikke var sa darlig.
Efter diskussionen konkludere-
des det, at man i 1985 vil indkere
formidlerrollen under forudseet-
ning af, at der afsaettes minimum
50.000 kr. af egne midler til
forskningsterminen med halvarli-
ge opslag.

per
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Svemning, vaevning, -
og body-building -

ingredienser i et travit liv
som invalidepensionist

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

=2 ST TR, N

(Foto: Heine Pedersen).
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Dorrit Hinsch har i det sidste stykke tid arbejdet hardt med nogle vaevearbejder til en udstilling. Det kostede en

dag i sengen.

1 1971 fik Dorrit Hinsch konstate-
ret, at hun havde myasthenia
gravis i en alder af 26 ar. Flere ar
forinden havde hun jeevntligt dgo-
jet med synsforstyrrelser, gang-
besvaer og problemer med at tale
og spise. Som et lyn fra en klar
himmel kom symptomerne og
forsvandt lige sa pludseligt igen.
Leegerne kunne ikke finde ud af,
hvad hun fejlede, og arbejdskol-
legaerne havde sveert ved at
tage hende alvorligt, nar hun
pludselig ikke kunne se eller
havde svaert ved at ga.

- Jeg troede, at jeg var ved at bli-
ve skor pa det tidspunkt, sa 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 pa folk, hvis de troede,
at jeg var hypokonder eller hy-
sterisk, siger Dorrit Hinsch.
Sygdommens svingende karak-
ter kan veere et stort problem for
myasthenikere. Folk, der ikke
kender noget til symptomerne,
har sveert ved at forsta, at man
den ene dag ma kores i karestol
for neeste dag selv at kunne ga
op ad trapperne.

»| Storkgbenhavn findes der en
kgrselsordning for handicappe-
de og gangbesvaerede. Jeg har
tit oplevet, at chaufforen ikke
hjeelper mig ned af trapperne og
kommer med spidse bemaerknin-
ger, nar vi er kommet ned i bilen,
nar han opdager at jeg ikke be-
hover at sidde i kgrestol. Nar det
sker, geelder det bare om at lade
som ingenting, selv om det godt
kan veere sveert, siger Dorrit
Hinsch.

Operation

| foraret 1972 blev Dorrit Hinsch
indlagt pa Rigshospitalet og fik
bortopereret brislen. (Hos mya-
sthenikere er der stgrre risiko
for cystedannelser pa brislen,
som er en Kkirtel i brystregio-

‘nen, der hos voksne mennesker
‘ikke har den store funktion, me-
- ner laegerne. En fjernelse af bris-

len kan endvidere betyde en
bedring for nogle myasthenike-

re). Samtidig fandt leegerne frem

til den medicinske behandling,
som hun skulle folge fremover.
Men kort efter udskrivelsen fik
Dorrit Hinsch det sa darligt, at
hun konstant matte sidde i kare-
stol.

»Det var lidt af en bét. Nu skulle
jeg til at vaeve, sy, ga i teater, og

Dorrit Hinsch foler, at hun stort set /~erver en ';rorma/ tilvaerelse - takket veere en

kostomleegning og regelmaessig motion. (Foto: Heine Pedersen).

hvad jeg ellers kunne finde pa,
og sa blev jeg bare darligere og
darligere. Jeg matte faktisk kon-
stant have hjeelp til alting, men
alligevel var jeg sa steedig, at det
lykkedes mig at komme med i et
dagcenter, der blev oprettet lige i
nzerheden. Selv om jeg matte lig-
ge ned i taxaen, kom jeg der tro-
ligt to gange om ugen, griner
Dorrit Hinsch.

Det var ogsa staedigheden, der
efter en periode pa seks ar fik
hende op ad karestolen.

Yinog Yan

— Hos mange leeger hersker den
opfattelse, at mennesker med
myastheni ikke mé& anstrenge
deres muskler ungdigt. Det hav-
de jeg rettet mig efter i alle de ar
med det resultat, at jeg var blevet
alt for tyk. Jeg var begyndt at ga
til zoneterapi, og her horte jeg
om yin og yanbalancen og be-
sluttede mig for at omlaegge
mine spisevaner og blive vege-
tar. Samtidig hgrte jeg om Nauti-
lus, der er en slags avanceret
muskel- og vaegttreening og jeg
meldte mig til en provetime. | lg-
bet af et ar tabte jeg 24 kilo, fik
fiernet infiltrationerne i nakken,
der konstant gav mig hovedpine,
og kunne til sidst stort set klare
mig uden kgrestol, forteeller Dor-
rit Hinsch.

Dorrit Hinsch er ikke i tvivl om, at
kostomleegningen og den regel-
meessige motion har en stor del
af seren for, at hun i dag stort set
kan leve en »normal« tilveerelse.
»Jeg er dog stadig nedt til at

tage medicin hver anden time for
at holde sygdommen nede. Bliver
jeg for stresset eller har for
travlt, kan jeg naesten ogsa veere
sikker pa, at jeg far et anfald.

Regelmaessigt liv

Faktisk ber man leve meget re-
gelmeessigt, nar man har mya-
stheni, siger Dorrit Hinsch og
smiler med henvisning til, at huni
de sidste 14 dage har arbejdet
hardt for at fa nogle vaevearbej-
der feerdige til en udstilling med
det resultat, at hun matte tilbrin-
ge en hel dag i sengen. »Jeg
kunne simpelthen ikke komme
op ved egen hjaelp, siger hun.

Overalt i Dorrit Hinsch’s mo-
derne lejlighed i Veerebroparken
sidder der kontakter til et alarm-
anleeg med direkte forbindelse il
Falck. Far myasthenikere et al-
vorligt anfald, skal de under in-
tensiv behandling sa hurtigt som
muligt. Derfor de mange kontak-
ter.

»Jeg fik installeret alarmen, da
jeg pa et tidspunkt fandt ud af, at
min datter ikke turde forlade mig
af frygt for, at jeg skulle fa et an-
fald. Sa kunne det ikke g& steerkt
nok med at f4 alarmen. Selv om
det ikke altid har veeret lige mor-
somt for min datter med min syg-
dom, har vi ogsa haft mange
stunder sammen, som vi sikkert
ellers ikke ville have haft. F.eks.
nar vi en hel dag har ligget ved
siden af hinanden i sengen og
fortalt historier og lsest heijt for
hinanden« smiler Dorrit Hinsch.

M.M.
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Professor dr. med. Bent de Fine Olivarius overrakte ved receptionen Evald Krog en
klokke til at ringe med hver gang, han far en god ide. Det overvejes nu helt serigst

at indfare obligatorisk harevaern i Vestervang. (Foto: Per Hanghwj).

Tanker ved en rund fodselsdag...

Hvad finder
han nu pa?

Jeg har selv mange gange taget
mig i at fa den tanke, nar Evald
har laenet sig lidt frem og med
hovedet lidt pa skra har lagt an
til at komme med sit syn pa en
sag.

Og hvad enten det har vaeret j et
mgode eller under mere private
former, har resultatet ofte vaeret
overrumplende. Politikere, em-
bedsmaend og andre modspille-
re pa den anden side af forhand-
lingsbordet ma igennem tiderne
have siddet tilbage med den
samme folelse af at vaere fanget
pa det forkerte ben.

Evnen til at overrumple og til at
finde nye utraditionelle veje har
haft en afggrende 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 sggt
smartness og slingrekurs hos af-
senderen.

Fremsynet

Der harilandsformandens hoved
hele tiden veeret et sa klart blik
for udviklingen, at han nu da han
har rundet de 40, sidder i spid-
sen for en millionforretning med
dertil hgrende helt egen og mar-
kant profil i reekken af handicap-
organisationer.

Udviklingen er gaet steerkt, og
der er ikke tvivl om, at hvis det
star til Evald, vil den fortseette
endog endnu mere haesblaesen-
de.

Ved fodselsdage, jubileeer og
den slags lejligheder er der som
regel en tendens til at haefte sig
ved resultaterne og i dagens an-
ledning glemme alle fortraedelig-
hederne.

Men i betragtning af, at fonden
star overfor den hidtil sterste ud-
fordring, nemlig opbygningen af
et institut for forskning, behand-
ling og vejledning, er det pa sin
plads at notere, at dette vil kree-
ve et keempearbejde, med sik-
kerhed en masse eergrelser un-
dervejs, og at det vil traekke store
veksler pa alle, ikke mindst
landsformanden.

Evnen til at begejstre
Og selvom Evald i 1983 af Hobro
kommune blev udnaevnt til
»Arets viking«, sa har robusthe-
den sin greense. Derfor er det be-
tryggende, at formanden, som
det blev understreget i taler ved
fodselsdagsfesten pa selve da-
gen den 18. marts, har en sjael-
den evne til at overfore sin egen
begejstring til andre og i det hele
taget fa andre til at udfere det ar-
bejde, han egentlig selv skulle
klare.
Hans evne til at holde kursen
stot, til at opmuntre andre og til
aldrig at miste modet, selvom det
kan se broget ud, skal der nok
blive brug for. Sa pyt med at der
maske ikke er sa meget arligt
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
pavirke bade myndighedernes
og den brede befolknings indstil-
ling til handicappede.
Han har banet sig vej frem i spal-
ter og pa skaermen med sit bud-
skab, og den handicappede suc-
ces har for nogle medier til tider
veeret svaer at fa passet ind i den
gaengse 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 faet forstyrret deres
forestillingsverden af Evald. Han
har sendt alle pa en gevaldig
karruseltur over mellemstationer
som »Hvem er egentlig handi-
cappet«, over »Vi er alle handi-
cappedec« til alle er landet i den
sikre og trygge forvisning om, at
»Ingen er mere handicappet, end
vedkommende selv vil veere«.
Det er vist det, han gerne vil sige
med alt det, han finder pa.

Erik Fogtmann
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Fastfrosset

En serie fglsomme billeder om unge handicappe- sa vara med«, der skildrer fire pigers forlgb fra spe-
des hverdag udstillede den svenske fotograf Mar- cialskole til integrationen i en almindelig folkesko-
tin Nauclér for nylig pa Galleri Ordfront i Stock- le.

holm. Martin Nauclér vil med sine billeder saette spargs-

malstegn ved, om vi ikke har for store ambitioner
Martin Nauclér har fotograferet handicappede si- med hensyn til at optreene bgrns beveegelsesfunk-
den 1976, da han fik til opgave at falge en udvik- tioner. Han peger pa, at kerestolen er et udmeer-
lingshaeemmet piges integration i et fritidshjem. Det ket hjelpemiddel for de beveegelseshaemmede og
resulterede i bogen »Sofie och vi andre«. vil bl.a. vise, at der stort set ikke findes nogle
| free-lancegruppen SIGMA har han arbejdet sam- greenser for menneskers formaen i en kerestol —
men med Bjorn Wilhelmsson om bogen » Vi vill ock- eksempelvis i idraeetssammenhang.
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Den hellige kilde .

——

- om alternativ behandling

Kloge maend og koner, hellige kilder, omlaegning af kostvaner m.m.
kan have en gavnlig virkning, savel fysisk som psykisk. Men disse al-
ternativer ma ikke betyde, at muskelsvindramte ikke udnytter mulig-
hederne, der ligger i det officielle behandlingssystem, mener cand.
psych. Ragnar Gunnarsson. Pa baggrund af erfaringer med, at man- .
ge foraeldre til muskelsvindramte born ofte progver en eller flere for-
mer for alternative behandlinger, forsgger Ragnar Gunnarsson at
indkredse problemet.

Nar familien til en muskelsvind-
ramt og den sygdomsramte selv
sgger alternativ behandling, kan
det veere udtryk for mistillid og
utilfredshed med det officielle
behandlingssystem. Der kan
vaere tale om store overfyldte og
upersonlige hospitalsmiljger,
hvor bade patienten/klienten og
vedkommendes familier bliver
umyndiggjort. | selve behandlin-
gen bliver man maske ikke taget
med pa rad og fgler, at man har
status som en ting. Utilfredshe-
den kan ogsa skyldes darlige 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 veere, at fa-
milien og klienten vaegrer sig ved
at se sygdommen i gjnene. Dette
kan vaere en god og n@dvendig
handlemade for ikke eventuelt at
bryde sammen i kglvandet pa en
diagnose. Den chok-agtige si-
tuation og veegring ved at se
sygdommen i gjnene kan veaere
teet forbundet med behovet for
hab. Et hab der medforer, at for-
eeldre og den sygdomsramte rej-
ser fra det ene sted til det andet
for at fa den diagnose, de gnsker
at hgre, og, den behandling, de
veelger at tro pa, hjaelper.

Familiepres

Familie og slaegt presser ogsa tit
pa for at fa den syge og vedkom-
mendes foraeldre til at prgve alt
muligt, og heri kan der ligge en
kilde til skyldfglelse, hvis de ikke
lever op til familiens forventnin-
ger om at prove de forskellige
ting.
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Hvis man er meget motiveret og
virkelig tror pé, at noget hjeelper,
kan man nemt komme til at ople-
ve forbedringer af stgrre eller
mindre art. Nar man f.eks. med
mellemrum leeser om, at en
handspaleeggelse har faet den

halte eller lamme til at ga fejlfrit,
vil jeg bemeaerke, at der findes
psykisk betingede lammelser,
som kan ga i orden ved en eller
anden gurus handspalaeggelse.

Mennesker kan i en svaer situati-
on ogsa handle ved at forandre

. - iy 3
e iz
-4 b
Py o e
I
d|
|
il
i
.
L N,
N
.k\‘
1)
Y
¥
. e
- - iy L
o \ -f
- -
£ *
v S
\ »
o,

| tilfeelde af muskelsvind findes der ingen mirakelkure, men det kraever stor vilje-
styrke og talmodighed at sta »systemets« behandling igennem.

(Foto: Mogens Laier).

levevis, omlaegge kostvanerne,
teenke pa at behandle kroppen
ordentligt og undga stress-pa-
virkninger. Alt sammen ting, der
kan fremme velvaeret og forbedre
almentilstanden.

Personlige oplevelser

Folks personlige oplevelser er
det mest gyldige udgangspunkt,
nar man skal bedemme forskelli-
ge behandlingsmetoders effekt,
og i den forbindelse er der ingen
tvivl om, at en del mennesker har
faet noget positivt ud af alterna-
tive behandlingsformer, men lige
sa mange gar forgeeves. Mig be-
kendt er der ingen med en mu-
skelsvindsygdom, som er blevet
helbredt ved alternative behand-
lingsmader.

Hyppige skuffelser

Endelig ma man som professio-
nel behandler pege pa de gkono-
miske omkostninger samt de
hyppige skuffelser, som folk bli-
ver udsat for i spgen efter alter-
nativ behandling.

Man ma dog aldrig tage et hab
fra et menneske uden at seaette
noget andet i stedet. Her traeder
god og udferlig information om
sygdommen, udviklingen samt
behandlingen ind som en vigtig
faktor. En information som skal
sikre, at den muskelsvindramte
ikke undlader at fa den ngdven-
dige behandling pa det rigtige
tidspunkt.

Pa nuveerende tidspunkt kan mu-
skelsvindsygdommene ikke hel-
bredes, men i mange lande ar-
bejdes der malrettet pa at for-
bedre forsknings- og behand-
lingsresultaterne. Et arbejde
som pa et eller andet tidspunkt
maske resulterer i, at man finder
nogle helbredelsesmetoder
overfor muskelsvind.

Radgivning

Selv om muskelsvind ikke kan
helbredes pa nuvaerende tids-
punkt, findes der en reekke be-
handlingsmetoder af de forskelli-
ge muskelsvindtyper, séavel psy-

kologisk, fysio- og ergoterapeu-
tisk som medicinsk. Der kan
vaere tale om kontrol af sygdom-
mens fremadskridende karakter,
modvirkning af de medfeorende
komplikationer samt et tilbud af
muligheder for at kompensere
for nogle af sygdommenes fgl-
ger. Sidst — men ikke mindst —
kan man hjeelpe det muskel-
svindramte barn og dets familie
med at bearbejde angsten og fg-
lelsen af hablgshed, der uvaerge-
ligt kommer, nar sygdommen
konstateres og fa barnet og dets
foreeldre til at erkende begreens-
ninger og koncentrere sig om de
opnaelige mal.

Brug systemet

Det er efter min mening betaen-
keligt og beklageligt, nar mu-
skelsvindramte og deres familier
undlader at fa det ud af det offici-
elle system, som det faktisk kan
give pa baggrund af en sggen ef-
ter alternative behandlingsmu-
ligheder.

Specialfabrik for udvikling og fremstilling af selvkerende transportmateriel

U-B-Let i Vejle er et firma som siden 1967 har udviklet og fremstillet Persontransportere med evne for korsel
i terreen, combineret med behagelig kersel pa fast vej, lige velegnet for bgrn og voksne. Saede og betjening
individuelt efter behov. U-B-Let modeller og typer kan leveres som herunder anfgrt. Persontransporteren

U-B-LET er et godt DANSK produkt.

U-B-LET ApS . JENS-GRGNSVEJ 16 . DK-7100 VEJLE .

U-B-LET MINL Til inde og ude med treek pa begge
baghjul med differentiale

U-B-LET MAXI: Til terraen, ude og indekgrsel, baghjuls-
treek igennem differentiale. MAXI leveres med
EL-drift, med benzin-drift og med combi Ben-
zin/EL-drift

U-B-LET BENZIN: Til langtur og terreenkersel, bag-
hjulstreek igennem differentiale.

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

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

TELEFON 05-85 80 22 . GIRO 148-67-72
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Utilfredshed med
medlemsindflydelse i
Muskelsvindfonden

-Jeg kan komme med en mening, som bliver hort, men derudover

sker der ikke noget. Det kan vaere, fordi mine ideer er urealistiske,
men jeg foler, systemet er fastlast. Man vil gerne hgre folks menin-
ger, men de har ikke indflydelse pa de beslutninger, der traeffes.

Birte Brejner fra myasthenia gra-
vis-gruppen, ytrede pa kontakt-
udvalgs-weekenden 23.-25.
marts i Hou tvivl om medlemmer-
nes demokratiske indflydelse pa
Muskelsvindfondens aktiviteter,
og hun blev stottet af medlem-
mer fra Kgbenhavns lokalgrup-
pe. Aktiviteterne er blevet sa om-
fattende, at de menige mediem-
mer har sveerere ved at identifi-
cere sig med Muskelsvindfon-
den. Endvidere er de af den op-

fattelse, at landsmgdet er en pa--

radeforestilling til trods for, at
det er organisationens hgjeste
besluttende organ.

—Ud over valgene til repraesen-
tantskabet synes jeg ikke, delta-
gerne har noget at sige pa lands-
mgdet, og man kan stille spgrgs-
malstegn ved, om landsmgdet er
den hgjeste myndighed, siger
Frank Steffensen, Kagbenhavn.
Jeg folte pa sidste landsmgde, at
vi pa det neermeste blev stillet
over for fuldbyrdede kendsger-
ninger, og det finder jeg util-
fredsstillende.

Han péapeger bl.a., at landsmgdet
ikke har indflydelse pa godken-
delse af budget og regnskab,
som udelukkende er repraesen-
tantskabets anliggende, og det
mener han er usaedvanligt. Ma-
rius Byriel, Sekretariatet, forsva-
rede denne ordning med, at det
simpelthen vil blive for omfatten-
de, hvis samtlige budgetposter
skal gennemgas pa landsmgdet:
— Sa skal vi bruge fire-fem dage i
stedet for en weekend.

Sammensatning betaenkelig

Birte Brejner fandt ligeledes
sammensaetningen af repraesen-
tantskabet beteenkeligt, idet hun
er af den opfattelse, at medlem-
merne i hgjere grad veelges ud
fra den forudseetning, om de har
indflydelse de rigtige steder, og
hun synes ikke, at de er i stand til
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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 nuvaeren-
de repreesentantskab enten selv
har muskelsvind eller er i berg-
ring med sygdommen via parg-
rende. Marius Byriel supplerede
med, at Muskeisvindfonden i
sammenligning med andre han-
dicap-organisationer har den
mest renlivede brugerstyring.

Vurderes ud fra resultater
Evald Krog papegede, at reprae-
sentantskabet skal vurderes ud

fra de opnaede resultater, og er
der utilffredshed pa det omrade,
kan og skal der ske en udskift-
ning. Han fandt det uklogt at
sammenseaette et repreesentant-
skab udelukkende af handicap-
pede.
Derimod var der enighed om at
gore noget ved det forhold, at
landsmgde-deltagerne har ringe
mulighed for at lsere kandidater-
ne til repreesentantskabet at
kende, for valget pa landsmgdet
finder sted. Det blev foreslaet, at
der med materialet, som sendes
til deltagerne pa forhand, ved-
leegges en preesentation af de pa
det tidspunkt kendte kandidater.
Det betyder altsa ikke, at der er
»lukket« for yderligere kandidat-
opstilling pa landsmeadet.
Et andet forsiag lad, at »Muskel-
kraft« leverer spalteplads og
tryksveerte til en introduktion af
kandidaterne. Det har ikke veeret
muligt i ar pa grund af tidsnad,
men det vil vaere en oplagt mulig-
hed i fremtiden.

Lykke

Formalsprojekter
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
»Formalprojekter 84/85« som
ligger frisk fra trykkeren. Skriftet
skal farst og fremmest bruges i
forbindelse med ansggninger til
fonds og legater, som oplysning
til kommunerne og en reekke ad-
vokater med henblik pa testa-
mentariske gaver. Derudover vil
alle landsmgdedeltagere fa lej-
lighed til at gennemga skriftet i
forbindelse med diskussionen
om fondens fremtidige virksom-
hed.

Interesserede  kan  rekvirere
»Formalprojekter 84/85« pa Mu-
skelsvindfondens sekretariat.

Merete Stoltze i sine »velmagtsdage« pa VB-centret. (Foto: Hans Bjerregaard).

Merete Stoltze:

VB-centret har staet i stampe

- Meget af det arbejde, jeg har lavet, kunne nemt have vaeret vareta-
get af lokale sagsbehandlere, men det har de ikke gjort. | stedet kun-
ne vi sa vaere naet 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 staet i stampe, fordi der ikke har vaeret tid og pen-

ge til forskning.

Det er ikke en hvem-som-heist,
som kommer med denne be-
meerkning. Ergoterapeut Merete
Stoltze har veeret med siden VB-
centrets start i 1977, men hun
har nu sagt op med virkning fra 1.
marts med folgende begrundel-
se:

» Arbejdet pa VB-centret har altid
kraevet en vis portion idealisme,
og at man sa stort p& overarbej-
de. Dette har jeg hidtil kunne
praestere, men mit privatliv kan
ikke lzengere forenes med en ar-
bejdstid, der flere gange om
ugen straekker sig fra kl. 8.00 til
kl. 18.00 eller lsengere pa grund
af hjemmebesgg«. 2

Indledningen skal ikke betragtes
som et surt opsted. Merete Stolt-
ze har veeret meget glad for at ar-
bejde pa VB-centret, som har
budt pa spsendende opgaver og
udfordringer, og ikke mindst ar-

bejdet med klienterne har givet
hende mange erfaringer.

Deltid en illusion

- Jeg har gennem alle arene vae-
ret deltidsansat med 20 timer
ugentlig, men pa grund af et sti-
gende arbejdspres har det mere
vaeret pa papiret end realiteten,
og det vil jeg ikke byde min dat-
ter pa to ar leengere, siger Mere-
te Stoltze. Det er meget sveert at
afspadsere overarbejdstimerne,
for det medfgrer kun et sterre
pres, nar man kommer tilbage.
De velkendte kautionsproblemer
har i det sidste ars tid medfort, 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 malsaetning.
Hun frygter, at amternes veegring
kan kveele idealismen blandt de
ansatte pa leengere sigt.

Gar ikke pa leengere sigt

- Det er nok et spgrgsmal, om
folk vil blive ved med at haenge
pa, men det afheenger selvfglge-
lig bl.a. af deres familiszere bag-
grund. Nogle star frit stillet pa
det omrade, og de kan derfor
bedre end jeg lade sig opsluge af
arbejdet. Jeg ved selvfalgelig, at
VB-centrets formand, Per Ben-
dix, gor et stort stykke arbejde
for at fa en anden financierings-
form, hvilket ogsa er den mest
neerliggende lgsning pa 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 kgkkenhave.

- Jeg vil i den kommende tid kon-
centrere mine kreefter indadtil,
men pa et eller andet tidspunkt
stikker jeg da nok hovedet frem
igen og proaver af finde noget ar-
bejde, slutter hun.

Lykke
& special
Kontor-/
arbejdsstol.
Automatisk
hejdeindstilling.

Ekstra |
staerkt understel.
Special-udgave
med armlaen.

Vermund
Larsenass

Gotehorgve;j 1012, 8200 Aalborg SV. tif.08-181766
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Det spirer og vokser

Der var ligesom et hul. Vi folte et behov for et forum, hvor unge kun-
ne mgdes, udveksle erfaringer og blive en faktor, der kunne pavirke
udviklingen savel udadtil som internt i Muskelsvindfonden, lyder be-
grundelsen 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 vaeret visse problemer med at fa
arbejdet til at rulle pa den rigtige made. Store afstande gruppens
medlemmer imellem, samt manglende erfaringer med hvor og hvor-
dan man far indflydelse pa tingene, har vaeret nogle faktorer, der har
skabt problemer. Men efter en sej indkgring ser det ud som om, at
ungdomsgruppen i Kebenhavn og pg Sjaelland er ved at fa mere hold

pa arbejdet.

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

.‘. g __,df

dersen).
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Oplysning

»Det handler ogsa om at arbejde
pa flere planer, siger Knut. Vi har
planer om at satse pa oplys-
ningssiden. Lave en folder og
komme ud pa skoler, ungdoms-
klubber o.s.v. og holde foredrag.
Nu leeser jeg til laerer, og jeg ved,
at der er et stort behov pa semi-
narierne for at fa nogle helt ele-
menteere ting at vide om, hvor-
dan det er at vaere handicappet,
og hvilke problemer det medfo-
rer«.

»Det er vigtigt, bifalder Lene. Ef-

e .

ter at jeg er startet pa Roskilde
Universitetscenter, er mange af
de andre studerende begyndt at
laegge meerke til, hvordan bygge-
riet er indrettet. Folk er begyndt
at beklage sig over de ting, som
ikke er handicapvenlige. Det
havde de ikke teenkt pa, for de
leerte mig at kende. Pa den made
tror jeg at det er vigtigt at eendre
ikke-handicappedes bevidsthed.
Men denne bevidsthedsaendring
er selvfglgelig afheengig af, at det
bliver mere almindeligt at handi-
cappede er integrerede pa ud-
dannelsesinstitutioner og pa ar-
bejdspladser«.

Valgmuligheder

»Problemet er ogsa, at der ikke
findes ret mange valgmulighe-
der, hvis man ikke vil lzese vide-
re, tage pa Egmonthgjskolen el-
ler sidde pa et beskyttet veerk-
sted og samle chokoladeasker
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
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Repraesentanter for ungdomsgruppen i Kebenhavn og Sjaelland: Tine, Keld, Susanne, Lene, Knut og Anette. (Foto: Heine Pe-

det offentlige betaler, sa det reelt
ikke koster arbejdsgiverne no-
get. Det burde man satse mere
pac. g

Radgivning

»Det er rigtigt, at der mangler fle-
re sakaldte »almindelige« ar-
bejdspladser, samtykker Lene.
Men ogsa inden for uddannel-
sesomradet, hvor det er mere al-
mindeligt, at der er handicappe-
de, er det ikke altid sa lige til. Jeg
ville f.eks. gerne have vaeret pa
Den sociale Hgjskole, men toilet-
forholdene var simpelthen sé rin-
ge, at det ikke duede. Jeg tror, at
jeg ringede 10 forskellige steder
for jeg fandt noget, der kunne
bruges. Og det var ikke lige ven-
ligt, man blev mgdt alle steder. |
sadan en situation tror jeg, man-
ge vil miste modet. Derfor syntes
jeg ogsa, det kunne veere en op-
gave for os at oprette en eller an-
den form for radgivning, hvor vi
kan give vores erfaringer videre
og bakke andre op, der kommer i
en lignende situation«.

»Ja, man ma endelig ikke give
op, smiler Anette. Da jeg flyttede
hjemmefra, blev jeg ved med at
rende socialforvaltningen pa dg-

Gruppen vil fremover arbejde for, at handicappede kan fa deres hjselpere gratis

med i offentlige transportmidler. Her ses Tine med sin hjselper Susanne. (Foto:

Heine Pedersen).

rene for at f& en ordentlig hjael-
perordning. Det tog lang tid, men
til sidst iykkedes det. Men det
var ogsa kun fordi, at jeg var
ihaerdig. Det kunne veere, at an-

dre kunne bruge nogle af de er-
faringer, jeg har hostet, f.eks. i
forbindelse med en radgivnings-

gruppe«.
MM.
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(08) 961985

PERSON- BIL-LIFT

POTTESTOL
PANDEPIND
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Ma jeg lane din go-cart?

- om et forsog med go-carts og el-karestole

til sma born

Go-carts og el-kprestole kan give barn med svaere fysiske handi-
caps mulighed for at komme rundt ved egen hjaelp. Allerede fra 2-3
dars alderen kan bornene uden problemer bruge hjaelpemidlerne,
hedder det i en svensk rapport om samspillet mellem barns mobilitet
og deres naturlige udvikling. Gennem en arraekke har man pa Karo-
linska Sjukhuset i Stockholm fulgt en gruppe bgrn i alderen 2-6 &r,
der har faet stillet en go-cart eller en el-korestol til radighed. | kon-
klusionen hedder det bl.a., at »bgrnene er blevet mere selvstaendige,
har faet storre selvtillid og har faet lettere ved at haevde sig blandt
kammeraterne —isaer ved udendgrslegec«.

I mange ar har der blandt fagfolk
hersket den opfattelse, at det
ikke var hensigtsmeessigt at give
born under 12 ar el-korestole.
Man mente, at bgrnene ikke ville
veere i stand til at bruge el-kare-
stolen ordentligt, at det var for
farligt, og at det ville ga ud over
en eventuel fysisk traening/gen-
optreening — eller med andre ord,
at bagrnene ville blive for passive,
hvis de »bare« kunne sidde i de-
res karestol.

En gruppe svenske behandlere
satte sig for at undersgge, om
der var hold i disse pastande ud
fra erfaringer om, at der blandt

En go-cart fremmer handicappede
berns selvstandighed, selvtillid, ac-
cepten blandt kammeraterne. Her ses
Erling fra Nr. Lyndelse, som ikke har
noget med den svenske undersggelse

at gare. (Foto: Annett Mohr Jensen).
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fysisk handicappede bgrn opstar
mange sociale og fysiske proble-
mer, der syntes at heenge sam-
men med deres manglende mu-
ligheder for at komme rundt ved
egen hjalp.

Modpvilje

Man rettede henvendelse til fag-
folk over hele landet for at finde
en gruppe bgrn, der kunne delta-
ge i forspget. Men blandt leeger,
fysio- og ergoterapeuter og an-
dre behandlere var der en ud-
bredt modvilje mod at »eksperi-
mentere« med »deres« klienter
pa denne made. Resultatet blev
derfor magert. 12 bgrn i alderen
2-6 ar med forskellige former for
fysiske handicap — herunder en
pige med Spinal muskelatrofi.

Manglende forskning

Da forskning og produktudvik-
ling i el-kgrestole og andre hjeel-
pemidler til bgrn stort set har lig-
get stille, matte man tage til tak-
ke med den eneste el-kgrestol
der fandtes pa markedet, samti-
dig med at man selv udviklede en
tre-hjulet go-cart til brug for for-
sgget. Go-carten var forst og
fremmest beregnet til udendors-
karsel, mens el-kgrestolen kun
kunne benyttes indendgrs.

| lzgbet af to-tre uger blev alle
bernene fuldt fortroiige med de-
res kgretgj i sadan en grad, at
der under hele forsggsperioden
kun opstod tre mindre uheld, og
at man derfor syntes at kunne
mane frygten for, at disse hjael-
pemidler er for farlige for bgrn
under 12 ari jorden.

I konklusionen hedder det, at
omgivelserne begyndte at be-

tragte bernen% som mere »nor-
male«, og atipgrnene havde faet
en mere aktiv rolle i forhold til fa-
milien, som igen har styrket bgr-
nenes selvtillid. For forste gang
oplevede bgrnene, at de var i
stand til selv at bestemme, hvor
de ville beveege sig hen. En mu-
lighed der bl.a. gav sig udslag i
storre lgsrivelse fra foreeldrene.
Nar foreeldrene skeeldte ud eller
var »urimelige« pa andre mader,
kunne man jo bare »stikke af« i
sin go-cart, indtil de blev gode
igen.

Storre accept

Blandt kammeraterne oplevede
bgrnene en starre accept og in-
teresse. Eksempelvis oplevede
nogle af foreeldrene, at vildt frem-
mede bgrn kom for at lege med
deres barn, fordi de havde hgrt
rygterne om den »vidunderlige«
go-cart. | den sammenhang
hedder det i rapporten, at det
spandende »legetgj« kun kan
fastholde kammeraterne en kort
periode, og at kammeratskabet
kun kan vare ved, hvis barnets
personlighed kan beaere det, men
at go-carten har vaeret et godt
middel til at komme i kontakt
med andre bgrn. Dette skal ikke
mindst ses i lyset af, at de fleste
af bernene for i tiden var passive,
indesluttede og bange for andre
mennesker, og derfor sjeeldent
var ude at lege.

Flere feerdigheder
At barnene skulle blive passive i
forhold til fysisk traening, hvis de
fik en go-cart eller el-kgrestol,
viste sig ikke at holde stik.
Tveertimod blev bgrnene mere
kropsbevidste, fik mere lyst til at
rgre sig og opgvede en raekke
feerdigheder gennem brugen af
deres kgretaj — blev bedre til at
holde og beveege hovedet, fik fle-
re kreefter i haender og arme og
fik skeerpet balanceevnen.
Sidst — men ikke mindst - ople-
vede foreseldrene og behandler-
ne, at barnene fik skaerpet deres
intellekt gennem deres ggede fy-
siske formaen. Mulighederne for
at bevaege sig i naturligt terraen
med sten, buske, treeer, grees,
blomster m.m. stimulerede fanta-
sien og interessen for at leere
mere og er en vigtig forudsaet-
ning for, at barnet eksempelvis
kan leere at taeenke abstrakt.

M.M.
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Mobiltelefon

En mobiltelefon, der kan morite-
res pa en kgrestol, er et af Jydsk
Telefons nyeste produkter. Tele-
fonen er forst og fremmest udvik-
let med henblik pd kommunikati-
on fra bil, feerge, tog m.m., men
telefonen kan ogsa fint benyttes
af kerestolsbrugere, mener man i
Jydsk Telefon.

I forhold til en walkie-talkie, der
er det mest benyttede kommuni-
kationsmiddel i forbindelse med
en kgrestol, har telefonen den
fordel, at andre ikke kan komme
ind pa linien under samtalen,
samt at man ikke hele tiden skal
have taendt for en kanal for at
modtage eventuelle opkald.

Trykknappen

Telefonrgret er forsynet med
trykknapper, der skulle veeret let
betjenelige, samt en indbygget
hgijtaler, der ger det overflgdigt
at lofte roret ved samtaler. Tele-

fonen er forsynet med hukom-
melse - 49 numre kan indkodes -
der kaldes frem ved tryk pa to ta-
ster.

Selve telefonrpret er monteret i
en kassette, som let kan flyttes.
Hele telefonen med ror, batterier
og kassette vejer 6 kg. Stramfor-
bruget er 0,3 Amp ved stand-by
og 4 Amp ved sending. Til telefo-
nen benyttes et 12 eller 24 volts
batteri, der kan lades op over
stromnettet via en special lader.

Pris

Kobspris for mobiltelefonen -
Dancall 7000 - er 20.165 kr. eks-
klusiv moms. Veelger man istedet
at leje telefonen findes der to
forskeliige afdragsformer. Model
A, hvor oprettelsesafgiften er re-
lativ lille — 4.495 kr. — mens kvar-
talsafgiften er tilsvarende storre
—1.147 kr. Model B, har en for-
holdsvis hgj oprettelsesafgift —
8.345 kr. mens kvartalsafgiften
er tilsvarende mindre — 935 kr.
Yderligere informationer kan fas

hos: Jydsk Telefon, Sletvej 30,
8310 Arhus, Tranbjerg J. TIf.
06-293366

MM.

Dancall 7000, NMT mobiltelefon.

Bornekorestol

Prototype nr. 3 af bgrnekgresto-
len vil formentlig veere klar i Igbet
af foraret, oplyser projektleder
Erland Winterberg. Pa Ergo-
Dans vaerksteder i Faborg ligger
transmissions- og haeve-senke-
enhederne feerdige og er klar til
at blive monteret i en prgvemodel
af bgrnekgrestolen. Nar dette er
sket, skal stolen ud og testes
hos en eller flere familier med
barn for at kunne hgste erfarin-
ger. | lobet af en maned vil en ar-
kitekt, som er blevet tilknyttet
korestolsprojektet, ga i gang
med at videreudvikie stolens de-
sign. Pa tegningen ses det fore-
lobige resultat af projektgrup-
pens arbejde.

Besam Combi

Besam Combi er navnet pa en
nyudviklet kgrestol fra den sven-
ske Besamkoncern. Stolen, der
er udviklet i samarbejde med in-
stituttet for handicapforskning
ved Goteborg Universitet, er
utraditionel i sit design og re-
praesenterer pa en reekke omra-
der en nyskabelse inden for el-
korestolomradet. Pa VB-centret
har stolen veeret til testning, og
projektleder Erland Winterberg
siger:

»Kgrestolen har en raekke gode
egenskaber. Ryggen, saedet og
benstotterne kan reguleres indi-
viduelt efter brugerens behov, og
stolen har gode kgreegenskaber
- f.eks. i forbindelse med force-
ring af kantsten. Men der er ogsa
nogle problemer omkring tilpas-
ning og fjernelse af fodstotterne
og armlaenet. Dertil kommer, at vi
endnu ikke har undersggt om
elektronikken kan holde til uden-
dersbelastningen i forbindelse
med regn og sne. For disse tests
er gennemfgrt, og for de mindre
endringer omkring arm- og fod-
stotter er foretaget, kan jeg ikke
give en generel anbefaling af
stolen«.

Pa Besam Combi kan rygleenets
heeldning justeres, benstgtterne

reguleres i flere vinkler og saedet
indstilles pa mellem 55 og 70 cm
fra gulvhejde. Undervognen er
leddelt i forhold til saedet, der
sikrer at saedet holdes i vandret
stilling ved karsel i ujevnt ter-
reen. Stolen er 62 cm bred ved
hjulene, 46 cm ved saedet og 113
cm i total hgjde. Kgrestolen vejer
150 kg og har en maximum fart
pa 6,5 km/tim. Pa 4 stk. 12 volts-
batterier kan stolen kgre 25 km
pa en opladning. Prisen for Be-
sam Combi fuldt monteret er
52.700 kr. eksklusiv moms.
Yderligere oplysninger kan ind-
hentes hos: APB Tecnic aps.
Herlev Hovedgade 205, 2730
Herlev. TIf. 02-942222.

M.M.

Besam Combi karestolen.
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Sexualundersogelse:

Maend med medfodt

handicap har de

storste problemer

»Sex er en made at kommunikere
pa, og alle har et behov for at kom-
munikere med andre ménnesker
pa en eller anden made«. (Wendy
Greengrous, engelsk sexolog).

| folge normerne skal meaend i
kvindeligt selskab veere aggres-
sive, skarpsindige, forferende,
smarte initiativrige og bredskuld-
rede med muskulgse arme og
ben. Mange handicappede har
opgivet at leve op til denne
manderolle, og det giver iseer
maend med et medfadt handicap
problemer med deres sex-liv. De
har aldrig faet 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.
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Psykolog Ragnar Gunnarsson,
socialradgiver Jenny Mgberg og
leege Niels-Anton Rasmussen,
alle tre tilknyttet VB-centrets
sexualradgivning, har undersggt
sexualiteten hos tidlig-, sen- og
ikke-handicappede samt hold-
ninger til handicappede som
sexuelle partnere. De gor op-
maerksom pa, at undersggelsen
kun omfatter et begreenset antal
personer, men den skulle allige-
vel kunne give nogle fingerpeg
om, hvor skoen trykker.

Manglende selvtillid

Underspgelsen peger helt klart
pa, at maend med medfadt handi-
cap har langt stegrre problemer
med sex-livet end resten af be-
folkningen. Forholdsmeessigt har
langt feerre haft samleje, modta-

(Foto: Kim Klastrup).

get oplysning omkring onani og
preevention, og har der veeret tale
om debut pa det sexuelle omra-
de, fandt den sted pa et sent
tidspunkt. Flertallet fra denne
gruppe i undersggelsen neevner
manglende selvtillid som hoved-
arsagen til deres problemer.

Partnere

Vedrgrende holdningen til handi-
cappede som partnere, adskiller
resultaterne sig fra tidligere
kendte undersggelser, og det er
derfor sveert at sige noget om
veerdien, men de tre forfattere
tror, at tendenserne er korrekte.
Pa dette omrade er det ligeledes
de tidlig-handicappede maend,
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
vaere arsagen. Derimod er halv-
delen af de sen-handicappede
meend positive over for tanken,
og det forklares med, at de
har kunnet gore 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 hgrer til
det traditionelle kensmgnster.

Forskellige motiver

Bade hos ikke handicappede
kvinder og maend var omkring
halvdelen af de adspurgte ind-
stillede pa at have handicappede
partnere, men forfatterne mener,
at der ligger forskellige bevaeg-
grunde bag. Pleje af handicap-
pede har traditionelt veeret et
kvindeligt erhverv, og kvinderne
har derfor haft mulighed for at
blive bekendt med, hvordan det
er at veere handicappet og har
faet et afslappet forhold til em-
net. De negativt indstillede sva-
rede, at de var »bange for at
sare«, eller fglte »det var for-
kert«, og det ma bla. haenge
sammen med den udbredte mis-
forstaelse, at handicappede er
mere sarbare end andre menne-
sker.

Mere interessante
Ikke-handicappede meaends halv-
vejs positive indstilling forklares
med, at mange meaend 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 undersggelsen.

Andre udtryksmader
Undersggelsen peger henimod,
at mange handicappede pa
grund af f.eks. deres manglende
beveegelsesmulighed leerer at
udtrykke falelser pa en anden
made end de gaengse, f.eks. ved
gjen- og fodkontakt, ansigtsud-
tryk o.lign. Desuden behgver
sexuel tilfredsstillelse ikke ngd-
vendigvis at veere forbundet med
kegnsorganerne. En totallammet
kvinde fortaller:
- 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 kan jeg omdanne indtryk-
kene, sa de bliver virkelige. Ved
samleje oplever jeg en psykisk
tilfredsstillelse, skeont jeg ikke
kan meerke 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 sjeeldent lejlighed til at mgdes
for at diskutere de saeregne problemer, som er forbundet med
denne sygdom. Det rades der bod pa til oktober, hvor myasthenia
gravis-arbejdsgruppen indkalder til efterars-seminar.

Arbejdsgruppen har udarbejdet faglgende program:

Fredag d. 26. oktober:

Indkvartering og preesentation. Der bydes pa nat-

mad.

Lordag 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. Oplaeg ved cand. psych. Rag-
nar Gunnarsson, VB-centret, derefter debat.

12.00-13.30 : Frokost og pause.

13.30-17.00 : Gruppediskussioner.

17.00-18.30 : Feelles opsamling.

18.30-19.00 : Pause.

19.00-? . Spisning og derefter socialt samvaer.

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

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

bejdsgruppen?

12.00-13.00 : Frokost og derefter hjemrejse.

Prisen for kurset afhaenger af deltagerantallet, men den ventes at
blive omkring 200 kr. incl. transport og kgrselsudligning.

Forelgbig tilmelding senest 1. juni 1984 til Knud Jensen, Ormhg-
jen 4, Dgstrup, 9500 Hobro, tif. 08-55 71 86.

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

Antal

Navn

Gade

Postnr. By

Telefon

Kuponen sendes til:

Knud Jensen, Ormhagjen 4, Dgstrup, 9500 Hobro, tif. 08-55 71 86.
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Sporg VB

Fra og med nseste nummer af
»Muskelkraft« vil der blive
oprettet en »brevkasse«, hvor
Muskelsvindfondens mediem-
mer kan stille spgrgsmal og fa
svar om forskellige emner, som
kan have almen interesse og
som VB-centrets terapeuter
sidder inde med en viden om.

En mulighed er selvfglgelig
o0gsa, at spargeren kan efterly-
se erfaringer, som andre med-
lemmer har gjort og som kan
bidrage til, at alle informationer
udbredes mest muligt. Sa har
du noget pa hjertet, sa skriv
endelig.

Selvforsyning og fareuld

Selvforsyning og bearbejdelse af
fareuld er hovedemnerne for et
sommerferiekursus, der lgber af
stabelen den 15. juli — 28. juli pa
Askov Mgllehus pa Sydsjeelland.

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

den proves. Ud over emnearbej-
det vil der veere rigelig tid til ture,
socialt samveer og aftenarrange-
menter.

For handicappede er prisen
2350 kr. minus eventuelle lega-
ter og stats- og kommunestotte.
For ikke-handicappede er prisen
1500 kr. og for bgrn mellem 4-15
ar koster opholdet 500 kr. Inte-
resserede kan henvende sig til:

Askov Mgllehus, Askovvej 47,
4733 Tapperngije.
TIf. 03-764211.

Dansk-tysk

familieweekend

10 danskere og 25 tyskere far
mulighed for at spendere en
hyggelig weekend sammen d.
17-19 august pa Pindstrup-
centret, Djursland.
Arrangementet er kommet i
stand, efter at Evald Krog ved
flere lejligheder har veeret syd
for graensen for at holde fore-
drag. | den forbindelse opstod
der gnsker om at afholde feel-
les arrangementer mellem
Muskelsvindfonden og den ty-
ske sgsterorganisation. De ty-
ske deltagere haber pa i for-
bindelse med weekenden at
kunne fa 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 bestreebe os pa, at
de danske deltagere kan fa
opholdet uden betaling.
Interesserede kan henvende
sig i sekretariatet.

| 1976 skrev jeg en artikel til bla-
det under rubrikken »Nyt fra lee-
serne«, og jeg havde virkelig nyt
at fortaelle. Jeg var begyndt at
tage et hjelpemiddel i anvendel-
se, som bevirkede, at jeg fik mu-
lighed for at udeve nogen funkti-
oner, jeg i flere ar havde veeret
afskaret fra. Det gav mig hab om
en bedring af min muskelsvind-
sygdom (centronukleser parese).
Mine forhabninger har nu vist sig
at veere rigtige, og derfor vil jeg i
denne artikel gore leeserne be-
kendt med mine erfaringer, som
viser at der er gode muligheder
for at beveere muskelkraften i de
syge vasv, nar optraeningen fore-
gar pa den rigtige made. At stot-
te og lafte er en ngdvendighed i
treeningsarbejdet, og de to funk-
tioner giver O.B.-hjaelpearmen.

Da jeg i 1976 begyndte optrae-

ningen i den, matte jeg bruge
armskinner, sa handleddene
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Laeserne skriver

kunne presses op i 30 graders
funktionsstilling, og for at finger-
leddene kunne rettes sa meget
ud, at jeg kunne ramme tasterne
pa skrivemaskinen. Nu er bade
handled og fingerled sa smidige,
at jeg kan skrive uden besveer.
Min udholdenhed ved arbejdet er
meget forbedret, og mit behov for
spvn er nesesten normalt. Jeg
skifter ofte med aktiviteterne, sa-
ledes at forskellige muskelkom-
binationer bruges, og derved bli-
ver samarbejdet mellem de for-
skellige muskelgrupper bedre.

Jeg sidder i hjeelpearmen 10-11
timer i dggnet, afbrudt af to ti-
mers middagshvil. Mine aktivite-
ter i den er fglgende: Skrivning,
knipling, haekling, syning, endog
med fin nal. Desuden giver jeg
undervisning i orgelspil.

Med denne artikel gnsker jeg
ogsa at give til kende, at jeg ger-
ne vil hjelpe mine ligestillede

med rad og vejledning i brugen af
0O.B. hjxlpearmen. Jeg har til
dette formal anskaffet mig en
ekstra hjeelpearm, som jeg bru-
ger til udlan og demonstration.
Jeg modtager interesserede i mit
hjem og viser, hvorledes jeg trae-
ner og indstiller den, sa den be-
nyttes bedst. Nogen foredrags-
virksomhed om emnet har jeg
ogsa naet i de ar. Jeg har veeret i
folkeskoler og pa plejehjem. Jeg
har holdt foredrag for ergotera-
peuter, sygehjeelpere, omsorgs-
vejledere, sygeplejersker, og
hjemmehjaelpere. Jeg har haft
bes@g i mit hjem af spastikere og
muskelsvindramte, som har prg-
vet hjzelpearmen, og jeg haber at
fa mulighed for at hjselpe, hvor
der er behov for det.

Hilsen til laeserne fra

Inga Marie Nielsen, 51 ar.
Kaervej 6 Serup, 7790 Hvidbjerg
Thy.

Emne pa landsmgadet:

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

t - "

fo,
'

begraensninger i deres bevaegelsesfrihed. (Foto: Mogens Laier og Kim Klastrup).

Programmet til landsmadet i
weekenden 18.-20. maj pa Pind-
strup Centret, som blev prasente-
ret i sidste nummer af »Muskel-
kraft«, ser i det store hele ud til at
holde. Det betyder, at mange og
store spargsmal skal diskuteres
pa landsmedet, og forhabentlig
kan alle tage hjem med en folelse
af, at der er taget skridt neermere
en konkret lasning.

Styrelseschef Ole Hgeg, Social-
styrelsen har givet tilsagn om at
deltage pa landsmgdet, og hans
oplaeg vil dreje sig om »Folk med
muskelsvind i 80’ernes sygehus-
veesen«. Bag denne titel gemmer
sig bl.a. emnerne:

— Hvor landede de sméa grupper
med en kronisk sygdom behand-
lingsmeessigt/administrativt, da
saerforsorgen blev lagt ud.

— Nuveerende og fremtidig status
for grupperne.

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

Vedtaegtsaendringer
Landsmodet skal formentlig
ogsé tage stilling til forslag om
vedteegtsaendringer, og eventu-
elle forslag vil blive tilsendt del-
tagerne i midten af maj. For-
slagsstillere far lejlighed til at
uddybe deres andringsforslag
fredag, saledes at eventuelle
tvivisspgrgsmal kan overstas, in-
den afstemningerne finder sted
lgrdag.

Men et landsmgde er ikke kun al-
vorlige diskussioner — der er hel-
digvis ogsa tid til samvaer under
hyggelige former. Det mere un-
derholdende vil Igrdag aften blive
forestaet af »Hem Maskinfa-

Barn er meget velkomne pa landsmedet, hvor der bliver fuld gang i aktiviteterne. Mere problematisk er det med hunde, som far

brik«, som nok skal vide at fa folk
pa dansegulvet.

»Hundehus«

Hunde er dejlige dyr - for nogle.
Erfaringer fra tidligere landsmg-
der har vist, at bl.a. allergikere og
folk, som er darligt gaende, er
knapt s& begejstrede for vore fir-
benede venner, og det tages der
nu konsekvensen af. En af Pind-
strup Centrets beboelsesbyg-
ninger bliver i ar forbeholdt
landsmgde-deltagere med hun-
de, og hundene skal vel at maer-
ke forblive pa det omrade i hele
weekenden.

Endelig er der vel kun at nsevne,
at tilmelding stadig kan ske pa
blanketten i »Muskelkraft« nr.
1/84, og den senest skal veere
Muskelvinsfonden i haende den
11. maj.
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Personalenyt L

Journalist Sgs Kjeldsen er vendt tilbage til sekTekfariatet efter at
Nyt fra Muskelsvindfonden have overstaet sin barselsorlov. Samtidig er Bodil Laursen ble-
ISSN 0105-5524 vet ansat i en 20 timers stilling som sekretaer efter at have vel-
overstaet en 7 maneders anseettelse i forbindelse med jobska-

Redaktionen: belsesloven. Som aflgser for Bodil er Jette Johansen som job-
Evald Krog (ansvh) skabelse blevet ansat som sekreteer med seerlig henblik pa
Marius Byriel Duchenneprojektet.
Erik Fogtmann . Pa sekretariatet er Bo Hamburger tiltradt som projektmedarbej- ‘
Ses Kjeldsen (DJ) der efter jobskabeisesloven med seerligt virkefelt omkring tel-
Per Hanghej (DJ) tet, de grgnne koncerter og klargering af nye lokaler i forbindel-
gllr;iq:iggl)e(;ztr?)(DJ) se med oprettelsen af VB-centrets forskningsafsnit. Efter 7 ars
Mikag‘ Melgaard Nislsen (©J) solid indsats pa VB-centret er ergoterapeut Merete Stolze efter
eget gnske fratradt sin stilling. (Se begrundelse andetsteds i
Tryk: , bladet). Hendes timer overfares til ergoterapeut Jette Maller og
(S):)T:ggrggg’gtrykke" ergoterapeut Lene Sgrensen, der hermed hver kommer op pa

en 40 timers uge.

Adresse:
Muskelsvindfonden
Fond til bekaempelse af neuromuskulaesre

lidelser i i
Vestervang 4t RadIO blngo virken, da samarbejdsaftalen er
8000 Arhus C 90.000 kr. i overskud var resulta- udlgbet.

Giro 9011110 _
Tilsluttet EAMDA (European Alliance of
Muscular

Dystrophy Associations)

tet, da Muskelsvindfonden d. 7.
april tradte ud af samarbejdet
med Radic Arhus. Det populeere
radio bingo fortsaetter hver lor-
dag med uformindsket kraft, men
uden Muskelsvindfondens med-

Til gengeeld prgves der nu kreef-
ter med lokalbefolkningen vest
for Kgbenhavn. Den 3. marts
startede Vestegnens lokalradio i
samarbejde med Muskelsvind-
fonden radio bingo.

Sekretariat:

(06)1397 77

Vejlednings- og behandlingscentret: Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde - kontakt da en af fglgen-

(06) 1918 44 de personer:

Klinik for fysioterapi: n n

(06)1910 23 Kolding: Ungdomsgruppen Kebenhavn: Mln I-tom bOIa
P le: Peder Pedersen, Koordinator: Kjeld Nielsen,

sZLer?:rfét- E Almindingen 16, Flemming Larsen, Gartnertoften 49,

. e ) 6000 Kolding. Rosensgade 38a st.v., 2770 Kastrup. Salgsperioden for mini-tom -
Madusiydel SEastaliafachiol TIf. 05-52 89 68 8000 Arhus C. TI. 01-5112 92 S=REliOTE 19 (GmbId
Jens Sohn Christensen Sekretaer TIf. 06-13 71 63 er er sa smat ved at vaere afslut-
Sarkis Chansion Pedel :L00S . tet, og de forelgbige meldinger
Per Hanghgj Journalist Kabenhavn: ’_(nUt Sandvik, =L g g g
Sos Kjeldsen Journalist Janne Sander Knudsen  @stjylland: Arhusgade 89 st.tv,, viser helt klart, at de har veeret
Eva'dkaQL ;ﬂf“(ds:mma"d Gadekaervej 28, Hans Chr. Lund Christensen, 2100 Kgbenhavn &. en succes, som kan tale at blive

R o~ ESS o ) 2500 Valby Trillegardsvej 151 TIf. 01-26 38 42 gentaget

Jorgen Jorgensen Projektmedarbejder . A ! g o

Claus Vinther Nielsen Sekretaer Tif. 01-16 85 41 $ﬁ1g£:h5u:3vé8 E

Mikael Molgaard Nielsen Journalist . - U6~ yn: i

Ole Lykke Olesen Journalist Arhus: Birthe Malling Nielsen, Omkrlng 10,0 tombolaer har V%',

léirslaTr:jov"\;fri:merg g:’cgzzl“:;er Hanne Sgrensen, Vestjylland: Anemonevaenget 4, It\etl ”IUdStat'oneret“ _rundt om i

oL e I Ristrupvej 5, Molballe, ~ Helle Krabbe, 5200 Odense V. ele landet, og der vil senere i ar

Bo Hamburger Projektmedarbejder 8382 Hinnerup. Monradsgade 2a 1. sal., Tif. 09-94 35 43 ! veere mulighed for at fa flere sat

VB-Center: Tif. 06-98 82 36 7400 Herning. Mvasthenia Gravi ud i diverse forretninger. Det

Susanne Bertelsen Fysioterapeut RiBara: Ti07-26 7155 yasiEnia giamiss 1 skyldes et nyt bortlodningscirku-

Berit Helleland Sekret g = i

BESHL:U?SZI,: SZkZ:z: Bruno Svendsen, Nordjyliand: Sjeelland: Ia.:’re.’ som tradte i kraft 1. marts.

Jette Johansen Sekreter Schellsmindeve;j 78, Svend Olsen, Camilla Vogelius, Hidtil har den samlede salgssum

Carl-Otto Gotzsche Leegelig konsulent 9200 Alborg Sv. Tofteparken 26, Lindevej 67, ikke mattet overskride 5000 kr.

Salts o Ergoteraneut TIf. 08-18 70 46 9600 Ars. 3500 Vaerlose. pr. politikreds, men dette belgb

Anne-Lise Olesen Sekretaer Nastved Tif.08-6210 06 TIf. 02-98 02 92 er nu udvidet til 15.000 kr. Det

Birgit Steffensen Fysioterapeut aestvea:

Lene Serensen Ergoterapeut Familien Harpsge, Sjeelland: Resten af landet: ?etybdelr’ at. cquer n klank vagre Sy;

Klinik for fysioterapi: Banetoften 15, Anette Madsen, Birte Brejner, ombolaer i hver po itikreds mo

T R, Fysioterapaut 4700 Nzestved. Kildemarken 12 A, Kongehpjvej 13, tidligere to. . .

Kirsten Meldgard Fysioterapeut TIf. 03-73 29 25 4100 Ringsted. Vile, 7870 Roslev. Ogsa for den almindelige tombo-

Anne Marie Kjzer Nielsen Fysioterapeut TIf.03-6173 53 TIf.07-731679 las vedkommende er der fuld

Britt Elgaard Sekretaer Fladsa . co.

= 2 ang i aktiviteterne resten af

RAndillissen Fyzioterapout Karen Henriksen, Nordsjeelland: gang

Birgit Werge Fysioterapeut \ . . aret. Der er knap 40 tombolaer

Else Toft-Hansen Fysioterapeut Sterlingevej 24, Lene Maj Pedersen, 5 beadingen Yy t f
Starlinge, Frederiksveerkgade 90d, pa be ge K 0g ce fores E!S a
4731 Brandelev. 3400 Hillergd. Knud og Sonja Larsen, Gurli Ol-
Tif. 03-76 4268 TIf. 02-26 66 72 sen samt diverse lokalgrupper

landet over.
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- De darlige vilkar er psykisk be-
lastende for de ansatte. Nar vi
skal hjem, trygler 20 spgrgende
gine om en samtale, men begyn-
der man at tale med patienterne
om deres problemer og sygdom,
kommer vi aldrig afsted. Nu ma vi
forlade hospitalet med darlig
samyvittighed.

(Ina Fridthjof, tillidsrepraesentant
for sygeplejerskerne pa Hvidovre
Hospital).

x

- Udtrykket om verdens bedste
forsorg er noget vravl. Nar vi har
forholdsvis mange institutioner
og stattemuligheder, er det ikke,
fordi vi er specielt humanistiske,
men fordi vi er et hgjt udviklet
produktionssamfund. | et sadant
samfund bliver undertrykkelsen
syltet ind i meget raffinerede for-
mer, sa de svage kommer til at
undertrykke sig selv.

(Hanne Reintoft i »Social radgiv-
ning & bistand« marts 1984).

3¢

Store pengegaver
Muskelsvindfonden har modtaget
10.000 kr. fra Arhus Rebekkaloger-
nes humanitere Faellesfond. Ved en
hajtidelighed den 19. marts i Varna-
palaeet modtog Evald Krog gaven af
fungerende overmester Tove Strand.
Odd-Fellowordenens  storloge for
Danmark har i forbindelse med
100-ars jubilseet den 28. april uddelt 1
mio. kr. Ved denne lejlighed blev Mu-
skelsvindfonden tildelt en gave pa
50.000 kr.

(Foto: Per Hanghwj).
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- Privatisering er et forvreenget
ord, der skal tilslgre store ned-
skeeringer i bl.a. det offentlige
sociale system. Men vi kan ikke
bytte hjemmehjalpere ud med
spejdere, og vi kan ikke bare
seette pensionister og bgrneha-
vebgrn til at skreelle gulergdder
sammen.

(Hanne Reintoft i »Social radgiv-
ning & bistand« marts 1984.)

— Det er ikke os, der skal lzere at
elske patienterne. Det er politi-
kerne, der helt kynisk — og uden
at lytte til vore advarsler — har
lemlaestet vore hospitaler, sa vi i
dag ikke mere kan give de syge
den psykiske omsorg, de har
brug for. Forend der kommer lig
pa bordet, reagerer samfundet
ikke.

(Erik Nygard, formand for 22.000
hospitals-ansatte, i Ekstra Bla-
det 28/2 1984).




