A
fra Muskelsvindfonden

NR. 3 - 1978 - 6. ARGANG




Kontornyt
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To militeernaegtere har afsluttet deres virke i fondens
tieneste inden for de sidste to méneder. Det er Jorgen
Mondrup, der holdt ferst i maj, og Bjarne Nygard, der
holdt midt i juni. Begge har de ydet et godt og grun-
digt stykke arbejde i de 10 méneder, de har veeret pé
stedet, og begge bevarer fortsat en teet kontakt til
fonden. (— Hvilket vi har god grund til at veere glade
for.)

Som ny mand i naegter-geleddet tiltradte i april Birger
Agergaard, der er uddannet journalist. Han har faet
gode betingelser for at holde maskinskrivningen ved-
lige, idet han er overdraget sekreterposten i VG-
centret.

En anden ny mand p& kontoret er Jens Sohn Chri-
stensen, der assisterer tre dage om ugen — forst og
fremmest i lokalgruppeafdelingen. Jens Sohn, der har
muskelsvind, arbejder pa frivillig basis. Han skal bl.a.
medvirke til en yderligere styrkelse af kontakten
lokalgrupper-sekretariat.

Traditionelt har en vaesentlig del af fondens personale
vaeret militeernaegtere. Imidlertid er antallet af militaer-
naegtere generelt géet staerkt tilbage i den senere tid,
og derfor har man i Indenrigsministeriet besluttet, at
der fremover kun kan tilknyttes 1-2 naegtere til hvert
udstationeringssted. Det far den konsekvens for Mu-
skelsvindfonden, at vi nu ma tage nye initiativer for at
fa den ngdvendige arbejdskraft. Jens Sohns tiltrae-
delse er et skridt i den retning, og andre planer er
under udarbejdelse. Mangel pa arbejdskraft vil i hvert
fald ikke komme til at haemme den udvikling, vi er
inde i for gjeblikket.
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Forsidebillede:

To checks pa tilsammen 15.000 kr. markerede afslutningen
pa fondens 2. forskningsidékonkurrence. Laes om konkur-
rencen og de to vinderprojekter side 6. (Fot. Hardy Kjeer-
gard).

Eftertryk tilladt med kildeangivelse.

Redaktionen sluttet den 28. juni.
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Der var bred opbakning i Arhus
Amtsrad den 11. april, da radet
besluttede at godkende okono-
miudvalgets indstilling om at be-
vilge Muskelsvindfondens Vej-
lednings- og Behandlingscenter
104.000 kr. Det var en solid
handsraekning, og meget tyder
pa, at Arhus Amt ogsd pa len-
gere sigt agter at g4 ind i den
gkonomiske drift af centret, for
sa vidt angar den del af butikken,
der tager sig af folk fra Arhus
Amt.

Hvorvidt det smitter af pa de an-
dre amter kender vi ikke svaret
pa endnu. Men alene fordi de
104.000 kr. ikke rezkker evigt, méa
og skal der findes en form, som
muligger en fortseettelse og en
videreudvikling af Muskelsvind-
fondens VB-center. Forhandlin-
gerne herom forventes afsluttet
omkring udsendeisen af naeste
nr. af »Nyt fra Muskelsvindfon-
den«. Haber vi.
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Centerpersonalet har netop af-
sluttet udarbejdelsen af et stor-
re materiale, som skal danne
grundlag for bestyrelsens stil-
lingtagen til de kommende ud-
bygningsplaner for centervirk-
somheden. Materialet tager ud-
gangspunkt i en ngjere analyse
af centrets hidtidige virkefelter
og belyser endvidere de omra-
der, vi ikke har kapacitet til at
deekke med den nuvaerende be-
manding. Behovene for udvi-
delse er storre end de reelle mu-
ligheder herfor. Derfor forestar
der sommeren igennem et arbej-
de, hvor vi skal prioritere udvik-
lingen inden for de forskellige
arbejdsomrader i centret.

*

Og nu lidt om det overstaede
landsmede. Det var en god idé,
kebenhavnerne fik sidste ar med
et todages landsmoede i stedet
for den traditionelle halvkedelige
éndagesgeneralforsamling. Stort

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

set alt fungerede, som vi havde
habet, og ingen var i tvivl om, at
formen var rigtig. Det nedsatte
landsmedeudvalg arbejder vi-
dere pa at arrangere et endnu
bedre landsmgde 1979. Stor an-
befaling af Pindstrup-centret
som kursussted.

Detaljer fra landsmgdet behand-
les andetsteds i bladet. Her skal
blot naevnes, at Meta Ditzel blev
aflgst af Seren Hagen i reprae-
sentantskabet. Tak tif Meta for
en enestaende interesse for sa-
gen. Det gleeder os, at vi fortsat
mé treekke pa Meta Dtizels ar-
bejdskraft. Velkommen til Sgren
Hagen, som er socialradgiver, og
som i sin tid var min hjeelper, da
Fonden fik sit farste lille kontor
0g personalet udgjordes af So-
ren og undertegnede.

*

Seren Hagen og Susanne Jacob-
sen har i de seneste maneder
arbejdet med Muskelsvindfon-
dens hjemmehjalpsundersagel-
se, hvis endelige resultater ken-
des sidst pd sommeren. En om-
tate af det forelgbige arbejde
med projektet bringes inde i bla-
det.

For kort tid siden fik vi medde-
lelse om, at Odd Fellow Ordenen
i forbindelse med sit 100 ars jubi-
lzzum havde besluttet at be-
teenke Muskelsvindfonden med
det fornemme belgb af 40.000 kr.
Overreekkelsen fandt sted den
30. juni, og jeg bringer her den
varmeste tak for denne smukke
gave.

I mellemtiden har vi overstaet en
af Fondens store aktiviteter,
landslotteriet. Vi er tilfredse, re-
sultatet er bedre end tidligere ar,
og FDB-samarbejdet har veaeret
forbilledligt. Det endelige resul-
tat kan ferst bringes senere, men
stor tak til alle vore salgere.
God sommer.
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Landslotterisamarbejde med danske
brugsforeninger giver bonus

Landslotteriet 1978 er afsluttet, og
alt tyder pa, at vort samarbejde med
F.D.B.-butikkerne landet over er
blevet en succes.

Som det er alle bekendt og som det
har veeret skrevet i tidligere numre
af Nyt fra Muskelsvindfonden, er
dette ars landslotteri blevet afviklet i
et teet og frugtbart samarbejde med
brugserne landet over. | over halv-
delen af danske »brugser« er Mu-
skelsvindfondens lodsedler blevet
distribueret til et bredt udsnit af be-
folkningen.

Hvordan er det sa gaet alt i alt?
Nogle cirkatal skal i det felgende
illustrere den succes, som vi, pa
trods af »ikke udsolgt« (25.000 til-
bage), alligevel har falt det har vee-
ret.

Det er en kendsgerning, at vort
landslotteri i ar vil komme til at ind-
bringe ca. 100.000 kr. mere end vort
landslotteri i 1977. Vi forventer i
denne afsluttende fase, at antallet af
solgte lodder bliver mindst 55.000
stk. N&r vi ganger dette tal med lod-
sedlens pris, nar vi frem til et om-
saetningstal pa i alt kr. 275.000. Her-
fra ma vi sa treekke udgifter til ge-
vinster, porto, telefon osv., og til-
bage vil vaere godt og vel 200.000,
som faktisk er en fordobling af vore
tidligere resultater.

Hvem har s& solgt disse lodsedler?
Alt tyder pa, at Muskelsvindfonden
selv, igennem vore mediemmer og 8
lokalgrupper, har afheaendet ca.
23.000 lodsedler.

Resten og altsd den storste del af
det samlede resultat, er altsad solgt
igennem samarbejdet med F.D.B.
Nemlig 32.000 lodsedler.

Vi tor ikke taenke pa resultatet, hvis
ikke F.D.B.-idéen var blevet fostret.
Herefter bringer vi en oversigt over
lokalgruppernes salg:

kr.-nummeret

Vivil gerne i denne forbindelse rette
en varm tak til alle vore lokalgrup-
per og medlemmer, som igen i ar
har veeret aktive i landslotteriet. Vi
haber, at vi igennem samarbejdet
med brugserne har tilfort landslot-
teriarrangementet en ny dimension,
saledes at vore aktive medlemmer i
ar, har folt sig knapt s& presset som
tidligere.

Hvorvidt samarbejdet ‘med F.D.B.
kan baere et ar mere, ma en kom-
mende grundig evaluering gore

Muskelsvindfonden Kabenhavn:
Muskelsvindfonden Syd Vestsjalland
Muskelsvindfonden Fyn
Muskelsvindfonden Trekantsomréadet

ca. 900 lodsedler
ca. 7.000 lodsedler
ca. 1.800 lodsedler
ca. 3.200 lodsedler

desuden assisteret med salget i »brugserne« i omradet

Muskelsvindfonden Herning
Muskelsvindfonden Arhus
Muskelsvindfonden Alborg

ca. 1.800 lodsedler
ca. 7.800 lodsedler
ca. 450 lodsedler

Notarius Publicus, retsassessor Ovesen rystede posen godt, inden han udtrak 40.000

rede for, men det er en kendsger-
ning, at vi i de kommende uger ma
begynde at tage stilling til de mange
faktorer, der indgar i et saddant ar-
rangement. Spegrgsmalet som lod-
seddelperiode, lodseddelpris, kam-
pagneform osv. skal afklares inden
forste september.
Med henblik pa planleegning af det
kommende landslotteri i 1979, op-
fordrer vi derfor gerne vore med-
lemmer og andre aktive til at frem-
sende deres mening om dette ars
kampagne, saledes at vi kan ud-
bygge og forbedre denne for fon-
den gkonomisk afgerende tilbage-
vendende aktivitet.
Endnu engang tak for jeres hjeelp
og tillykke med resultatet.
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Vi kraever lige vilkar
for respirator-patienter

Vi har for nylig haft foretraede for
folketingets socialudvalg. Muskels-
vindfonden har de sidste ar forsggt
at fa udlignet de forskelle, der lov-
givningsmaessigt eksisterer mellem
personer, der bruger respirator.
Desuden har vi arbejdet pd at for-
hindre, at Institutionen for Respira-
tionslammede Poliopatienter (IRP)
blev decentraliseret i forbindelse
med seerforsorgens udlagning i
1980.

Disse sporgsmal var anledningen til,
at folketingets socialudvalg lante
os grer den 9. maj. Muskelsvindfon-
dens ekspert i respirator-spgrgsmal
hedder Svend Saxtorph.

Det historiske i respiratorsagen ta-
ger udspring i polioepidemien i
1953, hvor et antal mennesker blev
lagt i respirator, som det hedder.
Den almene skraek i befolkningen
udlgste en progressiv lovgivning for
de respiratoriske patienter, der vel
at maerke havde polio. Ingen forven-
tede vel heller at fremtiden ville give
andre sygdomsgrupper muligheden
for at benytte respirator. Vi bebrej-
der ikke den tids politikere, at de
ikke var mere forudseende. Det var
tilfaeldigheder formentligt, at de
gunstige sociale og medicinske
lovbestemmelser for respiratorpati-
enter stort set kun har veeret taget i
anvendelse for poliofolk. Personer
med muskelsvind, der bruger respi-
rator har f.eks. sdledes ikke haft de
samme muligheder som poliogrup-

Svensk besgg

'Muskelsvindfonden havde i maj be-

seg af to medlemmer af det svenske
MS-forbundet, der er en svensk or-
ganisation for neurologisk syge og
handicappede — herunder muskels-
vindramte.

Den svenske handicap-beveegelse
er opdelt sddan, at voksne muskels-
vindramte organiseres i MS-forbun-
det, mens barn og unge hearer ind
under RBU (Rorelseshindrade Barn
och Ungdommar).

De to reprzesentanter for MS-for-
sundet, Ulla Lindeberg og Staffan

pen. Det har vi keempet for at fa
udlignet. Polioforeningen og Vanfg-
reforeningen har stottet os i vore
synspunkter.
Vi er ved vejs ende for sa vidt angar
den gkonomiske side af sagen. So-
cialministeriet har meddelt, at pa
grundlag af Muskelsvindfondens
indvendinger vil der fra 1. januar
geelde ens regler for respiratorpati-
enter uanset sygdommens art.
Vi gleeder os over det opndede re-
sultat. Ikke mindst fordi der i udka-
stet til lovforslaget udtrykkeligt var
preeciseret, at man ikke gnskede at
udvide personkredsen med den
stotte, der skal gives efter bistands-
lovens § 48.
Det neaeste sporgsmal, nemlig at
sikre at decentraliseringstanken
ikke medferer forringelser for per-
soner med respirator, er stadig
uafklaret. Vi kommer tilbage med
forhabentlig gode meldinger i nze-
ste nummer af »Nyt fra Muskels-
vindfonden«.
Blandt andet har vi senest med
henblik pa tiden indtil 1980 rejst det
spergsmal for folketingets om-
budsmand, om ikke alle vanfaore,
herunder muskelsvindsramte, alle-
rede er deekket ind af de geeldende
lovbestemmelser. Det mener vi.
Svend Saxtorph har trukket det
store lees i denne vigtige sag og han
arbejder stot videre.

Evald Krog

Wallén, deltog som observatgrer pa
landsmedet og blev rundvist pa se-
kretariatet og VB-centret. Efter eget
udsagn fik de mange nye ideer med
hjem.
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Landsmoade
1978

Den nye to-dages form pa
landsmgdet blev en succes.
Herom var der enighed blandt
deltagerne i weekend'en den
27.-28. maj i Pindstrup-centret
pé Djursland.

At vejret desuden var fortrinligt
og forholdene pa centret i topk-
lasse gjorde ikke sagen veerre.
Landsmgde-programmet var va-
rieret og imedekom bade faglige,
organisatoriske og sociale inte-
resser. Lordag startedes med
praemieoverrekkelserne i for-
bindelse med fondens 2. for-
skningsidékonkurrence. Her blev
to unge forskere belgnnet med
tilsammen 15.000 kr. Fondens
leegelige sekretaer overlaege Ole
Hein Sgrensen, Neurologisk af-
deling, Arhus Kommunehospital
orienterede efter prisoverraek-
kelsen om det gode samarbejde,
som er etableret mellem fondens
VB-center og Kommunehospita-
let.

Om eftermiddagen gennemfortes
to programmer sidelebende.
Evald Krog stod for det ene med
foredrag og debat om muskels-
vind og sexproblemer. Det andet
gjalt en diskussion af, hvordan
fondens midler skal bruges — ef-
ter et opleg fra Kgben-
havns-gruppen.

Efter aftensmaden gav VB-cen-
trets medarbejdere en bred ori-
entering om aktiviteter, erfarin-
ger og planer pa vejlednings- og
behandlingsomradet. (Det plan-
lagte aftensprogram kunne ikke
gennemfgres, bl.a. fordi EAM-
DA-preesidenten Walther Otto
havde meldt afbud). Herefter gik
forsamlingen med entusiasme
og grundighed over til dagens
sidste punkt: selskabeligt sam-
veer.

Sondagen var reserveret afvik-
lingen af det ordineere lands-
mgde med dagsorden ifgl. ved-
teegterne.

De omkring 70 deltagere — herib-
landt mange bern og en enkelt
hund — drog hjem ved 15-tiden
sondag eftermiddag. (Lees mere
om landsmedet pa de fglgende
sider.)




To spandende projekter blev pramleret i
forskningsidékonkurrencen

Prisoverreekkelsen i fondens 2. for-
skningsidékonkurrence var forste
programpunkt pa landsmedet.

1. prisen pa 10.000 kr. gik til laege
Christian Krarup, Rigshospitalets
neurofysiologiske laboratorium for
et projekt til klarleeggelse af forhold
i muskelfiberen ved sygdommen
myasthenia gravis.

2. prisen pa 5.000 kr. fik l=ege Knud
Narregaard Hansen, klinisk-kemisk
afdeling, Senderborg sygehus.
Hans projekt geelder en underso-
gelse af, om diagnosticeringen ved
muskelsvindsygdomme kan forbed-
res, hvis man inddrager malinger af
protein-stoffet myoglybin. Og des-
uden om sygdommen kan konstate-
res allerede i fosterstadiet ved ma-
ling af myoglobin i fostervaesken.

Hoijt kvalitetsniveau

Ligesom fagrste gang vi afholdt en
sddan konkurrence har de delta-
gende bidrag ogsa denne gang ge-
nerelt veeret pa et hgjt kvalitets-ni-
veau. — Og de to vindende forslag er
begge originale og hejt kvalifice-
rede bidrag, som vi i Muskelsvind-

fonden venter os meget af, sagde
Evald Krog ved prisoverraekkelsen.

Professor, dr. med. Bent de Fine
Olivarius, der er medlem af For-
skningsidékonkurrencens dommer-
komité, fandt, at de to vinderprojek-
ter var ssrdeles preemieringsvaerdi-
ge. — ldékonkurrencen har vist sig
at virke meget inspirerende pa
dansk forskning i neuromuskulzere
lidelser. Ringene spredes i vandet,
og det er umadeligt vigtigt, at fort-
seette disse forskningsidékonkur-
rencer, sagde Olivarius.

Hvad sker i muskelfibren?

De to vindere gav efter prisover-
raekkelsen en kort preesentation af
deres forskningsprojekter.

Christian Krarup fortalte, at han pa
basis af en dyremodel af sygdom-
men myasthenia gravis vil sgge at
klarleegge mere preecist end hidtil,
hvor skadevirkningerne ved denne
sygdom opstar.

— Jeg vil undersgge, om arsagerne
til en mindre effektiv behandling af
myasthenia gravis skyldes en ode-
laeggelse af overgangen mellem

%

nerver og muskler, eller om der
ogsa sker skader i selve muskelfi-
bren, sagde Christian Krarup.

Dyremodel

Han fortalte, at en sddan underso-
gelse af, hvad der rent fysiologisk
sker i muskelfibren, vanskeligt kan
foretages pa mennesker. Men det er
indenfor de seneste ar lykkedes at
skabe en model af sygdommen pa
dyr, hvorved der er abnet op for
forsegsmuligheder, som kan give
en bedre forstdelse af sygdommens
arsager.

— Jeg vil ogsé undersgge en sarlig
model af sygdommen i selve mu-
skelfibren. Denne sygdomsform, der
ligner muskelsvind, kan fremskaffes
ved hjeelp af visse kemiske forbin-
delser, bl.a. med stoffet Dantrolene,
der haeammer virkningen af kalcium i
muskelfibren. (Tilstedeveerelsen af
kalcium er afgerende for muskelens
evne til at treekke sig sammen.)

1000 gange mere folsom

2. prisvinderen Knud Ngrregaard
Hansen fortalte om sin underse-

Evald Krog med de to prisvindere: i midten Knud Nerregaard Hansen og til hgjre Christian Krarup

gelse af, om diagnosticeringen ved
muskelsvindsygdomme kan forbed-
res, hvis den baseres pad maling af
stoffet myoglybin i patientens se-
rum og urin.

»— Myoglobin er et proteinstof, der
findes i menneskets tvaerstribede
muskulatur og hjertemuskulaturen.
Det har vist sig, at myoglobin treen-
ger ud i blodbanen ved forskellige
sygdomme, bl.a. blodprop i hjertet,
og der er grund til at tro, at det
samme sker ved muskelsvindsyg-
domme.

- Jeg har i samarbejde med over-
lege Bent Norgaard-Pedersen,
Sonderborg sygehus udviklet en
maélemetode, som er i stand til at
male meget sma maengder myoglo-
bin. Denne metode er ca. 1000
gange mere fglsom end de hidtil
anvendte,« sagde Narregaard Han-
sen.

Pa basis af malemetoden vit det,
hvis undersagelserne falder heldigt
ud, veere muligt at stille diagnosen
muskelsvind meget tidligt, forment-
lig for patienten har faet kliniske
symptomer pa sygdommen.

Diagnose pa fosterstadiet?

»— Ved at at male myoglobin i blo-
det vil det antageligt ogsé veere mu-

»— Enestaende klinisk erfaring«

Den behandling af og forskning i
muskelsvindsygdomme, som fore-
gar pa Arhus Kommunehospital, har
udviklet sig til en position, hvor den
meder anerkendelse over hele ver-
den.

Det sagde professor, dr. med. Bent
de Fine Olivarius i forbindelse med

en landsmade-orientering om
igangveerende dansk muskelsvind-
forskning.

»Der er oparbejdet en helt enesta-
ende klinisk erfaring i muskelsvind-
sygdomme pa& Kommunehospita-
let,« sagde Olivarius, »Og baggrun-
den herfor er et forbilledligt tveer-
fagligt samarbejde, som absolut bar
udbygges her og andre steder.«
Anledningen til de anerkendende
ord var en redeggarelse fra Muskels-
vindfondens laegelige sekreteer,
overlaege Ole Hein-Sgrensen, Ne-
urolisk Afdeling pad Arhus Kommu-
nehospital, om samarbejdet mellem
kommunehospitalet og fondens
VB-center.

Hein-Serensen udtrykte her stor til-

Mange medlemmer deltog i |andsmzdet — bade lgrdag og sendag

ligt at finde frem til beerere af syg-
dommen og vejlede dem med hen-
syn til risikoen for, at de selv fader
barn med muskelsvind.

Og man kan ga et skridt videre og
foretage en maling tidligt i svanger-
skabet af myoglobin-indholdet i fo-

fredshed med samarbejdets hidti-
dige forlgb.

Det gar ud pa, at muskelsvindpati-
enter via kontakten til VB-centret
bliver indlagt pa kommunehospita-
let til 3-5 dages intensive undersg-
gelser med henblik pa en preecis
diagnosticering og opstilling af et
behandlingsprogram. Undersggel-
serne omfatter bl.a. blodpraver,
muskelbiopsi, og elektromyografi-
ske undersggelser. »— Vore analy-
semetoder er blevet sterkt forbed-
rede, bl.a. pa grund af nyt elek-
tronmikroskopisk udstyr, og i 3-4
tilfaelde har vi kunnet stille en heit
anden diagnose.« »— Vi laegger stor
vaegt pa det opfelgende arbejde og
bliver modtaget med é&bne arme
rundt om i landet, — hos fysiotera-
peuter, praktiserende laeger mv,,
der mangler kendskab til muskels-
vindsygdomme, « sagde Hein-
Sarensen. Han fandt det enskeligt,
at dette undersogelses-arbejde
ogsa tages op pa andre hospitaler i
landet.

stervaesken for at undersgge, om
fosteret har sygdommen og eventu-
elt tilbyde abort,« sagde Norregaard
Hansen.

Vi vender tilbage til de to spaen-
dende forsknings-projekter sa snart
der foreligger konkrete resultater.

»— Et forbilledligt tvaerfagligt sam-
arbejde«, sagde professor dr. med.
Bent de Fine Olivarius. (fot. M. Lai-
er)




»— Nu skal vi for alvor til at
holde grene stive!«

Referat Referat af Evald Krogs mundtlige beretning ved landsmodet

— Vi har grund til at tro, at den
offentlige statte til Vejlednings- og
Behandlingscentret  ret  hurtigt
kommer i faste rammer. Forelobig
har vi faet 104.000 kr. fra Arhus Amt,
og sandsynligvis folger de andre
amter op og begynder at betale for
»deres« muskelsvindramtes brug af
centret. Jeg tror kun det er et
spargsmal om tid, for centrets drift
kommer ind under amterne.

Denne optimistiske vurdering af
VB-centrets gkonomiske fremtid
gav landsformand Evald Krog i sin
mundtlige beretning ved fandsmo-
det 27.-28. maj i Pindstrupcentret.

Balancegang

— Men den skonomiske sikring af
centrets drift ma ikke fore til, at vi i
fonden bare leener os tilbage i sto-
len og slapper af.

Tvaertimod skal vi nu virkelig til at
holde grene stive. | den kommende
tid skal vi pa en vanskelig balance-
gang. P4 den ene side skal vi img-
dekomme krav fra det offentlige, og
pa den anden side skal vi sarge for,
at vores egne krav og ensker fagres
igennem. — Det er jo os der ved,
hvad det drejer sig om.

Indsamling

Evald kommenterede den betyde-
lige stigning, der har vaeret i fon-
dens indsamlings-aktiviteter i det
forlgbne ar. — Vi bliver skrappere og
skrappere til at samle penge ind, og
det er gleedeligt at se, at det i hgj
grad skyldes en gget aktivitet i lo-
kalgrupperne.

Medlemsmzessigt har der ogsa vee-
ret stigning pa lokalgruppe-omra-
det. Det skyldes bl.a. VB-centrets
aktiviteter over hele landet og et
godt oplysningsarbejde fra lokal-
gruppernes side.

Oplysning

Pa oplysnings-omradet var 1977 det
ar, hvor vi kom ud til flest menne-
sker. Men det gzelder her — som de
fleste andre omrader, vi arbejder p&
— at behovet er meget storre, end vi
kan daekke. Jeg har selv besagt en
masse skoler landet over og har
medt en kolossal interesse blandt
eleverne for fondens arbejde og
handicap-problematik generelt.
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Evald Krog: »— Jeg tror kun de
kommer ind under amterne. «

EAMDA

Inden for det sidste ars tid har vores
internationale arbejde i hgj grad
veeret rettet mod de gvrige nordiske
lande. Vi har bl.a. udbygget vores
kontakter til den finske muskelsvin-
dorganisation og vi arbejder med
planer om at lave et nordisk semi-
nar om handicap og sexualitet.
Evald omtalte kagrestolsprojektet og
hjemmehjalpsundersggelsen,
begge arbejdsopgaver, der er star-
tet op af fonden og som vil give
konkrete resultater til gavn for med-
lemmerne i lgbet af kort tid.

Rigtig vej

Under fremtidig virksomhed blev
navnt stegrre arangementer, som
Tangkrogs-festivalen i Arhus og
hjeelpemiddeludstillingen i Atborg. —
Vi er kommet ind pa den rigtige vej,
hvad angar oplysning. F.eks. har vi i
ar en plancheudstilling rundt pa
landets biblioteker, og det giver re-
sultater bl.a. ved at en raekke offent-
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lige institutioner for gjeblikket teg-
ner sig som medlemmer af fonden.
Efter at arsregnskabet for 1977 var
blevet godkendt uden bemeerknin-
ger gik landsmodet over til valg af
nye repraesentantskabsmedlemmer.
Valget med forte en enkelt perso-
nudskiftning, idet socialradgiver
Seren Hagen, Arhus blev indvalgt
som afleser for viceskoleinspektar
Meta Ditzel, Viborg. Derudover blev
folgende syv genvalgt: Evald Krog,
Ole Bentzen, Annette Liebach Jen-
sen, Ole Bang, Anita Kruuse, Lise
Moller, og Asger Nielsen.

Ved det efterfolgende repraesen-
tantskabsmede konstitueredes be-
styrelsen med samme sammensaet-
ning som tilforn. Der blev nedsat et
arbejdsudvalg til planleegning af
naeste ars landsmede, bestdende af
Seren Hagen og Asger Nielsen fra
repraesentantskabet og en sekreta-
riatsmedarbejder plus en endnu
ikke udpeget lokalgrupperepraesen-
tant.

gsmal om tid, fer centrets drift

Nyt fra VB-centret

Som opleeg til en afklaring af VB-
centrets wpkonomi er personalet
steerkt optaget af at udarbejde en
funktionsbeskrivelse, som skal bru-
ges i forhandlingerne om stotte fra
stat eller amter til centrets drift.

Pa grund af dette arbejde vil der
ikke vaere seerlig meget stof fra
VB-centret denne gang.

Jeg vil dog kort n&vne nogle af de
projekter, som centret i gjeblikket
arbejder med, og som vil blive ud-
dybet i senere numre af bladet.

Trehjulede cykler

Fysioterapeuten, Birgit Steffensen,
er i gang med at afprove forskellige
trehjulede cykler med henblik pa at
finde de bedst egnede med forskel-
lige tilpasningsmuligheder til barn
med muskelsvind. Desuden arbej-
des med at finde frem til stdarran-
gementer, der er sa enkle, at de kan
benyttes af barn i hjem og skole. Vi
arbejder ogsa pa at finde frem til
lzsninger pa de siddeproblemer,
som mange personer med muskels-
vind har i deres korestole.

Da der ikke er gkonomiske ressou-
rcer for gjeblikket til iveerkseettelse
af storre eksperimenter og under-
sogelser pa dette omrade, kan af-
prgvningerne blive temmelig fang-
varige.

Vi har optaget kontakt til forskel-
lige firmaer og personer, og regner
med at fa stotte ad den vej til af-
hjeelpning af problemerne i de en-
kelte tilfaelde.

@ger samarbejdet med
andre terapeuter

Vi er desuden ved at udarbejde di-
asserier om fysioterapeutisk be-
handling af personer med muskels-
vind, samt forskellige hjelpemidier.
Disse diasserier taenkes brugt i un-
dervisning af andre personalegrup-
per samt til oplysning af centrets
klientel.

Der er et stadigt stigende antal hen-
vendelser til centrets servicefunkti-
oner, hvilket har resulteret i en lang
venteliste — bl.a. pa hjemmebesgg.
Vi vil forsgge at afhjeelpe nogle af
de problemer, dette har skabt for
vore klienter, ved f.eks. at intensi-
vere samarbejdet med andre tera-
peuter rundt om i landet.

Der er indledt forhandlinger om
stotte til vores familiekurser, og
planieegningen af efterarets kurser
er pabegyndt. Efter beslutningen fra
det sidste foreeldrekursus i Fakse
Ladeplads vil der blive afholdt kur-
ser pa to niveauer — et for »begyn-
dere« og et for »viderekomne«.
Naermere oplysninger om tid og
sted for familiekurserne vil blive ud-
sendt sidst pa sommeren.

Vi haber i neeste nr. af »Nyt fra Mu-
skelsvindfonden« at kunne uddybe
nogle af vores erfaringer pa
hjeelpemiddel-omradet i tekst og bil-
leder.

Personale-skift

Til sidst skal det naevnes, at vi i juni
har mattet tage afsked med Bjarne
Nygard, der som militeernaegter i de
sidste ti maneder har udfort et virke-
lig godt arbejde pé centret. Bl.a. har
han ydet en enorm indsats med re-
gistrering og systematisering af jou-
rnaler mv. Bjarne fortssetter sin
leege-karriere med et turnus-ophold
pa Varde Sygehus, hvor i gvrigt den
tidligere VB-medarbejder Carl Otto
Gotzsche i forvejen er ansat.

Som aflgser for Bjarne tiltradte i
maj Birger Agergaard, der er journa-
list i »det civile liv«.

Hjeelperedskaber og hjemmegvelser

Muskelsvindfonden har i maj udgi-
vet en ny bog: »Hjaelperedskaber og
hjemmegvelser for muskelsvindram-
te«. Bogen, der vel naermest er en
velvoksen pjece, er skrevet af Jette
Mgller og Birgit Steffensen fra VB-
centret. Den rummer en generel vej-
ledning om hjeelperedskaber og en
reekke instruktive anvisninger pé
hjemmegvelser for muskelsvindram-
te.

Pa grund af forskellige tek-
nisk/praktiske problemer har bogen
vaeret leenge undervejs. Og da ud-
viklingen pa VB-omradet gar steerkt
for gjeblikket, er der en raekke nyere
erfaringer pd omradet, som ikke er
kommet med her.

Sine begraensninger til trods er bo-
gen en relevant og kvalificeret in-
troduktion til dette emne. — Og yder-
ligere relevant fordi den faktisk er
den hidtil eneste pa dansk, der ta-
ger muskelsvindramtes specifikke
problemer pa omradet op.

Men da udviklingen som sagt gar
hurtigt — bade hvad angar hjeelpe-
midler og fysioterapeutiske behand-
lingsformer — er det planen at ud-
sende en revideret udgave af bogen
i lgbet af ret kort tid.
»Hjeelperedskaber og hjemmeovel-
ser for muskelsvindramte« kan kgo-
bes ved henvendelse til sekretari-
atet. 42 sider, pris 12 kr.

Figur 5b

Er benene tilbojelige til at rulle ud til siderne med bgjede
knae, kan man holde kneeene sammen med et bredt ela-
stisk bind. Det vil forhindre, at knaeene og hofterne stiv-
ner i en bajet stilling, og de fleste vil fale det behageligt
at have pa (fig. 5a og 5b).

Hjemmegvelse-instruktionerne er suppleret med muntre tegninger, der ger

anvisningerne yderligere klare.




VB-centrets forbrugerservice

De mindste korestolsbru-
gere har nu ogsa faet mu-
lighed for at bevaege sig
omkring i eldreven kgre-
stol. Det engelske firma
Bec har markedsfort en
lille kerestol, der kan bru-
ges af bagrn helt ned til tre-
ars alderen.

| det folgende en omtale af
stolen og en kommentar
fra Inger Bendstrup, Kne-
bel, hvis fem-arige Kathrine
er blandt de farste i Dan-
mark, der har faet den nye
stol.

»Bambi« som kerestolen hedder, er
en specialudgave af den engelske
Bec-stol. Den forhandies i Danmark
af firmaet Botved Plejeudstyr A/S.
Stolen er useedvanlig pa flere om-
rader. Farst og fremmest pa grund
af sin storrelse. Det er den hidtil
mindste eldrevne korestol pad mar-
kedet, og den kan benyttes af bgrn
fra tre-fire ars alderen. Selve stolen
er lavet af trae og er redmalet.

Ligner et stykke legetoj

»— Noget af det allerbedste ved sto-
len er, at den nzermest ligner et
stykke legetaj«, siger Inger Ben-
dstrup, hvis datter Kathrine, der har
muskelsvind, for nylig har faet en
»bambi«. »— Alle bern er helit vilde
med at komme ud og preve den, og
de har i det hele taget et meget
mere afslappet forhold til den stol
end til de sadvanlige, som de neer-
mest er bange for.«

Render med, nar de andre
born leger

»— Det har pd mange mader veeret
en fantastisk udvikling for Kathrine
at fa sin egen korestol«, siger Inger
Bendstrup. »Tidligere var hun helt
afhaengig af andre, nar hun skulle
bevage sig, men nu har hun plud-
selig meerket, at hun selv er i stand
til at komme hen, hvor hun vil. Nu
kerer hun ud og ind hele tiden og
render med, nar de andre barn le-

Karestolen har givet Kathrine mulighed for selv at bevaege sig rundt, hvor hun har lyst.

»— Hun kgrer ud og ind hele tiden«, siger hendes mor.

ger. Det har udviklet hendes selv-
steendighedsfalelse ganske betyde-
ligt.«

Den lille starrelse til trods er »Bam-
bi«-kerestolen udstyret med en ret

steerk motor, der gor den rimeligt
terreengaende.

Yderligere oplysninger om stolen
kan fas ved henvendelse pa VB-cen-
tret.

Penge fra Tipstjenesten til fondens

foraeldrekurser

Muskelsvindfonden har netop faet
bevilget 15.000 kr. fra tipstjenesten i
tilskud til efterarets foraeldrekurser.
Der er planlagt to forzeldrekurser i
ar. Et for »begyndere« og et for »vi-
derekomne«. De er i alt budgetteret
til 25.000 kr. Sa& stotten fra tipstje-
nesten kommer seerdeles belejligt.

Vi har fra fondens side veeret i kon-
takt med AOF med henblik pa at fa
forasldrekurserne ind under Fritids-
loven, hvilket kan indebeere bl.a.

stotte til foredragsholdere, lokale-
leje mv.

Der foreligger endnu ikke konkrete
resultater, men formentlig vil der
blive tale om stotte under en eller
anden form i henhold til Fritidslo-
ven.

Det er planen at afholde de to for-
&ldrekurser pa Pindstrup-centret
pa Djursland. Naermere oplysninger
om tidspunkter og indhold vil blive
meddelt senere.
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Torre tal forteeller om
VB-centrets udvikling

| forbindelse med den funk-
tionsbeskrivelse, som VB-cen-
trets personale netop har udar-
bejdet med henblik pa kom-
mende forhandlinger med det
offentlige, er der ogsa lavet en
statistisk ‘oversigt over centrets
aktiviteter.

De mange tal viser for det
forste, at der er et stort behov
for den vejledning og behand-
ling, som centret yder, og for
det andet, at centret er i steerk
udvikling.

Her bringer vi uddrag af den
statistiske oversigt.

Der behandles 25-30 patienter pr.
uge i samarbejde med Muskelsvind-
fondens fysioterapeuter pa klinik-
ken. | alt er der i 1977 givet ca. 1000
behandlinger og fra 1. januar til 1.
juni 1978 er der givet 626 fysiotera-
peutiske behandlinger til muskels-
vindpatienterne. Der er foretaget 99
fysio- og ergoterapeutiske hjemme-
besag.

Centret har fast kontakt til 27 fysio-
terapeuter, der giver behandling til
patienter med muskelsvind, og er i
jeevnlig forbindelse med i alt ca. 50
fysioterapeuter landet over.

v
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124 klienter

Alle patienter, der behandles pé kli-
nikken, er ny-diagnosticerede pa
Arhus Kommunehospitals neurolo-
giske afdeling og undersggt af fysi-
urgisk overleege Honcke. Antallet af
ny-diagnosticerede fra Arhus Kom-
munehospital er 58.

Samlet er der i VB-center og klinik
pr. juni 1978 kontakt til 124 perso-
ner med muskelsvind. De kommer
fra alle dele af landet, men den
overvejende del dog fra de amter,
der ligger teettest pa centret. Fra
Arhus amt kommer saledes alene 48
klienter.

Denne geografiske skaevhed er et af
de staerkeste argumenter for, at der
skal oprettes VB-centre andre ste-
der i landet.

Fysioterapi

Det fysioterapeutiske behandlings-
arbejde pa selve VB-centret (heri
indgar ikke klinikkens virksomhed)
har udviklet sig med raske skridt,
som det fremgar af nedenstdende
tal. (Tallene for 1978 gaelder tiden
indtit 1. juni).

»Hvor mange klienter har faet fysio-
terapeutisk behandling pa VB-cen-
tret?«

o

i 1976: 2
i 1977: 30
i 1978: 26

»Hvor mange patientundersggelser
er foretaget pa VB-centret?«

i1976: 0

i 1977: 25

i 1978: 19

»Hvor mange underspgelser har der
vaeret p4 Kommunehospitalet/Orto-
peedisk Hospital?«

i 1976: 4

i 1977: 69

i 1978: 43

Ergoterapi

Stigningen i aktivitetsniveauet geel-
der ogsa den ergoterapeutiske vej-
ledning og radgivning.

»Hvor mange hjeelpemidler er der
sggt om?«

i1976: 3

i11977: 21

i1978: 15

»Hvor mange ansggninger om
hjeelpemidler er formidlet gennem
VB-centret? «

i 1976: 5

i 1977 14

i 1978: 18

Desuden har VB-centrets personale
brugt ressourcer p& bl.a. konferen-
cer, skolebesag, henvisninger til lo-
kal behandling, telefoniske og di-
rekte henvendelser til en lang
reekke myndigheder rundt om i
landet, administrativt og praktisk
arbejde osv.

Denne statistiske gennemgang kan
naturligvis kun tjene til at give et
lille indtryk af aktiviteterne i centret.
Og den bergrer kun enkelte af
VB-centrets mangesidige funkti-
oner. Men den viser i hvert fald, at
der er gang i sagerne!

Det er ogsa en del af VB-centrets aktivi-
teter at arrangere barne-komsammen’er
som den her, der fandt sted i maj. Her
var de zldre bern fra en bernehave
oppe og hilse pa de yngste af centrets
klienter, og det var meget hyggeligt.

650.000 pund til
britisk muskel-
svind-forskning

Den engelske muskelsvindorganisa-
tion »Muscular Dystrophy Group of
Great Britain« har for nylig bevilget
650.000 pund, svarende til ca. 7.2
mill. danske kroner, til statte for bri-
tisk muskelsvind-forskning og be-
handling i 1978/79.

Knap halvdelen af belgbet, ca. 3.5
mill. kr. er ydet i tilskud til organisa-
tionens fire store behandlings- og
forskningscentre, Newcastle, Ham-
mersmith, Queen’s Square og Glas-
gow.

Et belob svarende til 1.8 mill. kr.
blev givet til stotte for allerede lg-
bende forskningsprojekter og ende-
lig bevilgedes ca. 1.9 mill. kr. til
start af nye projekter.

Det er saledes en szrdeles omfat-
tende forsknings-program, der stat-
tes okonomisk af den engelske mu-
skelsvindorganisation. Pengene
hertil skaffes gennem et intensivt
indsamlingsarbejde, der drives bl.a.
via over 250 lokalgrupper spredt
over hele storbritannien.

EAMDA-generalforsamling i

Stockholm

Den arlige generalforsamling |
EAMDA, der ska! afholdes i Stock-
holm i dagene 19.-22. oktober (sam-
tidig med Hjaelpemiddeludstillingen
i Alborg) forventes at samle om-
kring 130 deltagere fra alle tolv
EAMDA-lande.

Foruden organisationsmedlemmer
deltager en lang raekke legelige

1200 kilometers foredrags-
rundfart i Finland

Finland ligger socialpolitisk et godt
stykke tilbage for Danmark, 15-20 ar
vil jeg ansla. Det var det indtryk, jeg
tog hjem med efter en anstren-
gende men vellykket foredragsturné
i Syd- og Midtfinland i ugen 14.-21.
april.

Initiativet til turneen, som indebar
syv foredrag og adskillige meder
fordelt pa 1200 kilometer i syv dage,
blev taget af handicapstudenteror-
ganisationen Kynnys (Kynnys bety-
der darterskel). Kalle Koénkolla,
som har muskelsvind, og som skrev
en artikel om seksualitet i sidste nr.
af bladet, er formand for denne or-
ganisation. | samarbejde med Esko
Malkia fra den finske muskelsvind-
organisation muliggjorde han
wkonomisk og praktisk, at jeg sam-
men med min hjeelper kunne gen-
nemfere denne rundfart.

Folgende steder var p& program-
met:

Garden Hotel, Tapiola (2 dages sex-
seminar)

Helsingfors Universitet

Jyvaskuia Universitet

Tammerfors Universitet

Folkhalsan, berneinstitution i Hel-
singfors

Rehabiliteringscentret, Abo.

Pionérand

Det gennemgaende tema for fore-
dragene var seksualitet og handi-
cappede. Det blev overalt vel mod-
taget, og pionerdnden var helt
fremme, da sex i det hele taget ho-
rer til sjeeldne samtaleemner i Fin-
land.

Der blev rokket ved nogle fordom-
me, og jeg har egentlig sjeldent
oplevet sd god en respons fra sa
mange mennesker, for hvem emnet
var sd hengemt.

specialister, forskere mv. Fra Dan-
mark kommer bl.a. fondens leege-
lige sekreteer, overleege Ole Hein
Sgrensen, Arhus Kommunehospital.
Det er for evrigt planen, at EAM-
DA-generalforsamlingen i 1981 skal
afholdes i Danmark.

Seminari -79

Et konkret eksempel pa et af flere
resultater fra turen bliver et dansk-
finsk arrangeret seminar med delta-
gere fra de nordiske lande om sex-
ualitet og handicappede i 1979.
Endelig vil jeg fgje til, at muskels-
vindsagen i Finland ved samme lej-
lighed fik et godt klem fremad, da
bade Esko, som fulgte med rundt pa
rejsen, og jeg i forlengelse af fore-
dragene lavede kampagne for den
finske muskelsvindorganisation. Det
var en spandende rejse.

Evald Krog

International kongres
om neuromuskulaere

lidelser

Den 17.-21. september afholdes i
Montreal i Canada en international
kongres om neuromuskuleere lidel-
ser. Kongressen arrangeres af
»World Federation of Neurology«
(WFN), Verdens-sammenslutningen
af neurologer.

Det forventes, at omkring 800 spe-
cialister i neuromuskulaere lidelser
fra hele verden deltager i kongres-
sen i Montreal. | programmet er der
lagt stor veegt pa informationsud-
veksling mellem forskerne fra de
enkelte lande.

| ovrigt kan naevnes, at konkressen
oprindeligt var planlagt at skulle af-
holdes i Buenos Aires i Argentina
(der som bekendt netop har veeret
veert ved fodbold-VM)

Imidlertid besluttede WFN's besty-
reise at flytte arrangementet til Ca-
nada pa grund af »den politiske uro
i Argentinac.

WEFN har tre gange tidligere afholdt
tilsvarende kongresser om neuro-
muskulaere lidelser. Den nzeste i
rackken er planlagt at skulle holdes i
1982, formentlig i Marseilles.
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»— Det er ingen dans pa roser«
Samtale med en 11-arig muskelsvind-dreng.

Keerlighed, drillerier, en
god fodselsdag og handi-
cap-problemer er nogle af
de emner, som bringes pa
bane i dette interview med
Jorgen Brandt, der er 11
ar, gari 4. klasse (snart 5.)
i Arhus og sidder i kore-
stol pa grund af muskels-
vind.

Hvad skal du lave i sommerferien,
Jorgen?

Ferst og fremmest skal jeg pa en
Rode Kors-lejr ude i Pindstrup-cen-
tret pa Djursland. Og sa skal jeg nok
osse en tur til Alborg og i tivoli.
Ellers skal jeg veere derhjemme og
slappe af.

Hvad plejer du at lave i fritiden?

Jeg leger for det meste. For tiden
leger vi cowboy’er naesten hele ti-
den. Jeg har 10-12 pistoler, jeg bru-
ger til det.

| @jeblikket karer jeg ogsé en masse
ture. Over til en pige fra min klasse.
Hun og en anden pige var med til
min faedselsdag — jeg blev 11 den 30.
maj — de gav mig et swelvkors i en
kaede. Og de gar begge to i min
klasse. Pyha ...

Er du forelsket?

»— Jeg gider ikke at lase kaerlig-
hedsromaner.«

14
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»Vi handicappede har det sveert her i verden.«

Lige netop ... Det er dejligt. Kaerlig-
hed er godt! Den pige, jeg er forel-
sket i, hun har kommet sammen
med en anden dreng fra klassen. Og
han er en af mine bedste venner.
Men sa forleden spurgte han mig,
om jeg ville veere mellemmand og
spgrge, om de to skulle komme
sammen igen. Og det var jo sveert,
fordi jeg selv godt kunne teenke mig
at veere keerester med hende. Det er
ingen dans pa roser ...

Hvor gér du i skole?

Jeg gar i en almindelig skole. Vor-
revangsskolen, og den kan jeg godt
li" at ga i.

Du har ikke nogen problemer med
din korestol i skolen?

Nzeh. Der er bygget nogle slidsker
ved trapperne, og sa har jeg en an-
den stol stdende derovre til at bru-
ge, nar jeg skal rundt inde i skolen.

Er det en god klasse, du gar i?

Ja, jeg har mange kammerater. En
af mine bedste venner hedder Jim-
my. Han kerte mig hele tiden ovre i
skolen, da jeg stadigvaek havde den
manuelle stol. Han er god til at kare

med en kerestol. Jeg har osse nogle
uvenner. Der er en dreng fra en an-
den klasse, der hele tiden kalder
mig »sildemorderen«. — Det er
treels. Seerlig fordi jeg aldrig har
fanget en sild, og jeg kan ikke for-
drage at spise dem!

Jimmy kender osse de to piger, der
gav mig selvkorset. Men han er ikke
s& gode venner med dem, som jeg
godt kunne teenke mig at veere.

Er du osse sammen med dine sko-
lekammerater uden for skoletiden?

Ja, nogen af dem. Der var mange fra
skolen med til min fadselsdag den
30. maj. Den fodselsdag var ret sjov
pa en made. Jeg fik jo det sglvkors.
Og sa holdt jeg en tale ved bordet.
»Vi handicappede har det sveert her
i verden«, sagde jeg. Jeg gad ikke at
sige »i samfundet«, — det var der
nok mange, som ikke havde forsta-
et...

Hvordan har handicappede det
sveert?

De har sveert ved at komme ind
mange steder. Og fortovskanterne
er for hoje og sadan noget. Det er
sa dumt.

For eksempel er det osse irriteren-

de, hvis jeg skal have fat i en kam-
merat, sa kan jeg ikke lige ga hen
og ringe pa, hvor han bor, fordi jeg
ikke kan na ringeklokken, nér jeg
sidder i kerestol. Den slags ting
skulle man osse teenke pa, naf man
bygger huse.

Men ellers er der mange andre end
handicappede, som har brug for
hjeelp. Der er osse mange i min
klasse, som pa en eller anden made
treenger til noget hjelp. Nogen er
ikke seerlig gode til at laese, og der
er en, som alt for let bliver hidsig.
Og jeg behaver osse tit hjeelp, fordi
jeg nogen gange er alt for utdlmo-
dig.

Men jeg tror egentlig, at mange
handicappede har nogle egenska-
ber, som er bedre end andres. Jeg
teenker lidt pd mig selv. Jeg er f.eks.
rigtig god til at regne, og osse til at
leese. Jeg er faktisk en af de bedste i
klassen.

Betyder det noget for dig?
Ja! ... jaeh. Jeg ved ikke rigtig.
Kan du godt Ii’ at laese?

Ja, jeg leeser da en del bgger. Den
sidste, jeg har laest var et Tin Tin-
haefte, »Fararos Cigarer«. Den var
sjov. Ellers har jeg laest lidt krimi-
nalromaner, men aldrig keerligheds-
romaner. Jeg gider ikke at lsese
kaerlighedsromaner.

»— Jeg tror egentlig, at mange han-
dicappede har nogle egenskaber,
som er bedre end andres. «

AR for ofte far born ikke den
hjemmehjeelp, de har brug for

Hjemmehjalpsundersogel
sen afdaekker seerlige
problemer for born og for
personer med bade stort
og lille hjelpebehov.

Den igangveerende hjemmehjzlp-
sundersggelse har faet en bred op-
bakning fra fondens medlemmer.
Sporgeskemaerne er kommet retur,
og det kan nu siges, at undersagel-
sen kommer til at omfatte 151 per-
soner med muskelsvind. Dette del-
tagerantal er tilfredsstillende, idet et
endda meget stort antal kommuner
er repraesenteret, ligesom der er
god repraesentation af forskellige
alders- og sygdomsgrupper.

De to ophavsmaend til undersagel-
sen, socialrddgiverne Sgren Hagen
og Susanne Jacobsen, er for gjeb-
likket i gang med at bearbejde
spargeskema-materialet, sa det kan
kores pad EDB. Det forventes, at det
endelige underspgelses-resultat vil
ligge klart farst pa efteraret. Seren
Hagen giver her en redegoarelse for
de forelebige resultater af projektet:

Ved en forelgbig gennemgang af
sporgeskemaerne er vi blevet steerkt
bekraeftet i en raeekke af de formod-
ninger, vi havde om, at hjemme-
hjeelpen fungerer mangelfuldt og
uhensigtsmeessigt i mange kommu-
ner.

Undersogelsen omfatter 151 ‘perso-
ner med muskelsvind, og delta-
gerne fordeler sig nogenlunde lige-
ligt pa tre grupper, opdelt dels efter
hjeelpebehov og dels efter alder.
Denne opdeling i grupper efter al-
der og behov sker efter en sa vidt
mulig objektiv vurdering, som der i
den afsluttende rapport vil blive
gjort neermere rede for.

Disse grupperinger skal tjene til at
sammenligne deltagernes situation i
forhold til den hjemmehjzaelps-ydel-
se, de modtager i deres kommune.

For eksempel vil to drenge med Du-
chenne i samme alder og med
samme hjalpebehov veere »i
samme situation« set udefra. Men
ofte vil de ydelser, de modtager

vaere forskellige, og vi vil pa den
baggrund se pa, hvad forklaringen
pa forskellen kan veere. Er kommu-
nens serviceniveau for ringe? Er det
familier i helt forskellige situationer
eller maske med helt forskellig ind-
stilling? Elter hvad man ellers kan
forestille sig som forklaring?
Forelebig vil vi arbejde med disse
grupperinger, og vi er bl.a. interes-
seret i at f& svar pa en raekke sporg-
smal omkring bgrnenes situation.
Det er vores umiddelbare indtryk
ved gennemgang af skemaerne, at
bornene i alt for mange tilfaelde ikke
modtager den stotte, som de har
brug for. Dette er en belastning for
familien, og i flere sporgeskemaer
er det da ogsa skrevet, at man har
sveert ved at klare selv de daglige
praktiske problemer. Set udefra og
uden at kende de enkelte familier
mé de vaere udsat for et pres, som
ingen kan holde til i lsengere tid.

I hjemmehjeeipsspargsmalet vil vi
koncentrere os om to grupper: de,
der har brug for megen hjeelp, og
de, der kun har brug for lidt hjeelp.
I gruppen med behov for megen
hjeelp har vi konstateret en utrolig
forskel i kommunernes bevilling af
hjemmehjeelpstimer, og dette vil vi
naturligvis sege en forklaring pa.
Det synes at veere karakteristisk, at
muskelsvindramte med et stort
hjeelpebehov enten far dette behov
udmeaerket daekket eller ogsa nee-
sten ikke far hjemmehjalp. Der er
saledes ikke mange i denne gruppe,
der far hjelp i »mellemklassen« —
20-30 timer ugentligt. Det er sa at
sige enten eller.

Gruppen, der kun har brug for lidt
hjselp er i den fzelles situation, at
deres egen betaling for den mod-
tagne hjemmehjaelp omfatter alle de
timer, de har behov for. Dette beta-
lingsspergsmal opfatter vi som et
stort problem i forhold til denne
gruppe, og betalingen af hjsipen
virker ogsa urimelig, nar der sam-
menlignes med andre tilfaelde, hvor
ganske vist betales fuld pris for seks
timer ugentligt, men hvor personen
forresten har en bevilling pa 100
timers hjemmehjeelp om ugen.
Dette er i grove trsek nogle af de
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sporgsmal, vi vil arbejde videre
med. Det endelige resultat forelig-
ger forst til efterdret, idet Susanne
inden da skal have underspgelsen
godkendt som specialopgave pa
Den sociale Hojskole i Arhus.

I den forbindelse kan vi kort skitsere
gkonomien i projektet. Undersagel-
sen laves for Muskelsvindfondens
VB-center, og der folger deraf en

wkonomisk garanti fra fondens side
til deekning af porto, papir mv. Den
veesentlige udgift, nemlig EDB-
behandlingen, betales af Den soci-
ale Hojskole, i og med at Susannes
del i arbejdet er godkendt som spe-
cialopgave.

Det indsamlede materiale behand-
les fortroligt og skemaerne og
EDB-materialet vil blive destrueret

efter endt brug. Samtidig vil oplys-
ninger, der bruges i undersggelsen
blive anonymiseret. Vi vil i et af de
folgende numre af bladet give et
referat af de endelige resultater og
en vurdering af undersggelsens
vaerdi for arbejdet pad VB-centret, li-
gesom det vil veere muligt for inte-
resserede at bestille eksemplarer af
den endelige rapport.

Resultatet af
Muskelsvindfondens
landslotteri 1978:

A-serien:

1. preemie et gavekort pa 40.000 kr.
73255

2. preemie et gavekort pa 6.000 kr.
40844

60 gavekort a 200 kr.

3791 6650 8420 8763 9978
12237 12460 13783 14770 16229
17456 17547 17654 18161 21542
24355 24953 25077 25204 25389
26534 27695 29534 29564 29638
33384 34618 35720 40056 42235
44960 48561 48693 48887 49594
53713 54522 56347 57148 57528
57832 59013 59670 60450 61825
62440 65463 69555 70059 70782
73940 74112 74545 74665 76695
77400 78306 78359 79258

B-serien:
1. preemien et gavekort pa 20.000
kr. 3687
2. premien et gavekort pd 4.000
kr. 43188

40 gavekort pa 200 kr.
1814 4280 4359 4591 12163

14646
15367 1648 17175 20981 21745
22819
23327 25029 26100 29360 30033
30459
30680 34470 35322 35951 40554
40843
43729 44460 45855 48175 48506
49441
50447 53532 60169 60210 65988
60643

76895 79047 79169 79915
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Kulturbuddet og de funktionshaemmede

Af Bue Andersen

I dagene 17.-19. maj 1978, deltog
Evald og jeg i et seminar om kultu-
rudbuddet i Norden.

Deltagelsen i seminaret blev muligg-
jort, idet en legatansggning om
daekning af rejseudgifter og kur-
susgebyr blev imgdekommet.
Kulturudbuddet blev anskuet ud fra
forbrugerside. Iszer fysisk handi-
cappede forbrugere.

Seminaret skulle behandle de fysisk
handicappedes muligheder for at
nyde godt af kulturudbuddet i alle
dets former og forsege at na frem til
lesninger, som kunne bidrage til at
forbedre den nuveerende situation.
Desuden skulle man diskutere fy-
sisk handicappedes egne mulighe-
der som aktive kulturproducenter.

I seminaret deltog organisations-
folk, kultur- og kommunalpolitikere,
teater-, radio- og tv-folk, handicap-
pede kulturkonsumenter og -pro-
ducenter fra hele Norden.

Foreningen Norden var arranger, og
seminaret fandt sted pa Kiljava Kur-
suscenter i Nurmijarvi i Finland.
Vore forventninger til den diskution,
der skulle finde sted var temmelig
store, og vi havde forventet, at der
ogsé ville fremkomme en vis ny-
teenkning pa omréadet.

Generelt ma vi sige, at seminaret
ikke helt indfriede vore forventnin-
ger, idet snakken hovedsagelig var
centreret omkring de kendte pro-
blemer om fysiske barrierer.

Vi foler alligevel, at vi under delta-
gelsen i gruppearbejdet fik udbytte
pd den made, at vi her kunne be-
veege os lidt videre og ud over den
traditionelle snak om trapper,
smalle dore osv.

Debatten naede vidt omkring i de
tre dage, kultur-konferencen vare-
de.

Fra biblioteksbusser og forlystelse-
sannoncer til alles ret til arbejde,

samfundsskabt isolation og de un-
dertryktes galgenhumor.

Kultur er jo som bekendt et vidt
begreb!

Folgende citater fra indleg og
grupperapporter vil afspejle nogle
af de tanker, man pa dette felt fik
nedfzeldet.

Galgenhumor
Kurt Gripenwald, medlem af det
svenske MS-forbundet: » — Humor

og kultur er frinedsudtryk. Under-
trykte skaber ofte en galgenhumor
om undertrykkerne. | Jorgen Hvids
bog »Ret til at vaere handicappet«,
findes et fint eksempel fra besaettel-
sestidens Danmark. Under en razzia
standses et cykelbud ved Langebro.
Soldaten, som kropsvisiterer ham,
opdager noget hardt under trgjen.
»Waffe«, sparger han — »Ja« svarer
budet. Soldaten traekker véabnet
frem, som viser sig at vaere en cy-

I denne skent beliggende kursusejendom i Midt-Finland afholdtes kultur-seminaret. Over 60 repraesentanter for handicap- og
kulturorganisationer fra hele Skandinavien deltog.
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kelpumpe. »Ja ja, Luftwaffe«, siger
drengen med et grin. De bevasgel-
sesheemmede skaber ofte en lig-
nende galgenhumor med den for-
skel, at dem foresveeves der ikke
noget frihedsmal - handicap er
saedvanligvis livslangt.

| forseg pa at lette »atmosfeeren«
kan man tit here handicappede
bruge ikke-hanicappedes sprog i
humor.

P& rehabiliteringsinstitutioner horer
man dem ofte gore grin med
»magthavernes« sprog ved at bruge
det. »Rul her hen, din vanskabte
invalid« eller fsehoved, halt frem,
hvis du kan« ... Der er ikke tale om
nogen romantisering af handicap,
men humoren gor deres liv mere
veerd at leve, og det samme ville
andre kulturytringer, hvis de blot
var tilgaengelige.«

Handicap-budskab

En gruppe (gruppe lll) pa seminaret
arbejdede meget med de praktiske
og fysiske rammer omkring handi-
cappedes kulturforbrug.
»Korestolen kan vaere en malestok
for samfundets fysiske planlagning.
Karestol og barnevogn, den handi-
cappede og den gamie har ofte be-
hov for de samme special-arran-
gemter, der savnes i dagens sam-
fund.

En stor del af de handicappedes
psykiske og fysiske problemer bun-
der i omgivelsernes mangel pa vi-
den om den handicappedes livssi-
tuation. Kundskab om det ma
komme ind allerede i grundskolen.
Disse kundskaber skal veere ret de-
taljerede og ogsd beskrive proble-
mer vedrgrende veereméade over for
handicappede. Muligheden for at
benytte biblioteker er en selvfolge-
lig ret, som de handicappede alt for
ofte ikke har adgang til.

At kunne klare sig selv

Den svensk-finske forfatter Levi
Sjostrand, der selv har muskelsvind,
bergrte i et indleeg de problemati-
ske forhold omkring mange handi-
cappedes uddannelsesmuligheder:

»— Der findes mange bgrn, som er
sé bevaegelseshaammede, at de har
sveert ved at ga i en almindelig sko-
le. En del kan det ikke, selv om de
fleste gor det. Men ogsd de, som
klarer den almindelige grundskole,
har senere sveert ved at fa yderli-
gere uddannelse i overensstem-
melse med deres forudsaetninger.
Og det til trods for, at netop de
handicappede burde kunne udnytte
alle deres ressourcer for at kunne
blive til noget og fa et arbejde til at
forsgrge sig pad. Folelsen af at
kunne klare sig selv er af storste
betydning for alle.«

Den sterkes ret

En gruppe (som jeg selv var med i)
betonede nedvendigheden af at se
kultur-spargsn?élét i et starre sam-
fundsmaessigt perspektiv.
»Kulturtilbuddene ma ses i sam-
menhang. For en bedring af situ-
ationen kraeves en totalmodel, hvor
man ser p& handicappedes totale
livssituatio: skole, uddannelse, bo-
miljg, transport, hjalpeordninger,
fritid, osv.

Der har veeret skrevet og snakket
nok om problemet. Det, der kraeves
nu, er handling. Grundliggende i et
handlingsprogram ma veere, at in-
gen har medfedte begreensninger i
forhold til kultur. S&dan er det imid-
lertid blevet i et samfund, hvor den
staerkes ret har vaeret indiskutabel«
Gruppen opfatter kulturorganisati-
onernes rolle som central: »Alie kul-
turorganisationer, som far offentlig
stette har pligt til at serge for, at
tilbudet/aktiviteterne nar frem tit al-
le. Kulturorganisationerne har et
seerligt ansvar, or at recessive grup-
per, der ikke kan/vil integreres, far
fuldt ligeveerdige kulturtitbud.«

Disse spredte pluk fra det omfangs-
rige materiale kan maske give et
indtryk af, hvordan kultur-proble-
matikken opfattes og gribes an
rundt om i Norden.

Merete, Birgit, Jette og Bjarne.
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UB-folkene rejser pa hjemmebesag over hele landet. Dog ikke pa cykel. Billedet stammer fra en tur til Sjeelland i maj. Fra venstre

| forbifarten

Taxa-ordning

I Kebenhavns-omradet indfores fra
1. april en seerlig taxa-ordning for
handicappede. Den gar ud pa, at
handicappede to gange ugentligt
kan foretage en taxa-tur efter frit
valg og til ordineer bus-billetpris.
Ordningen indfares af HT (Hoved-
stadsradets Trafikudvalg) og gaelder
i hele HT-omradet (Kgbenhavn,
Frederiksberg, og Kebenhavns Fre-
deriksborg og Roskilde amter).

Handicap-venligt
lyntog

En ny lyntogstype med specielle
handicapkupéer er under udvikling i
Danmark for gjeblikket og forventes
sat ind i togtrafikken i begyndelsen
af 80’erne.

Handicapkupéerne udferes med
sarlige, brede indgangspartier, og
sadan at man kan sidde i sin kore-
stol under rejsen. Der indrettes

De n‘uaarendé vogntyper tage; ikke
just imod med kyshand ... (fot. »Ku-
pe«, DSB)

desuden handicaptoilet og -tele-
fonboks i kupéen.

De farste nye lyntog leveres i 1981.
Det forventes, at de efter nogen tids
provekorsel vil kunnes saettes ind
overalt senest i 1984.

s b =
4.000 demonstrerede for handicap-
pedes ret til arbejde (fot. »Rorelse«)

Ret til arbejde

Den massive arbejdsloshed, der slar
igennem i alle vestlige industrilande
i disse ar, rammer de i forvejen ud-
satte grupper som f.eks. de fysisk
handicappede seerligt hardt.

Hvad er der at gore? | Sverige forer
den samlede handicapbeveegelse
kampagne for tiden pa kravet »Alles
ret til arbejde«. Kampagnen star-
tede med en demonstration i
Stockholm den 22. april, hvor 4.000
deltagere fra hele Sverige samledes.
Muskelsvindfondens svenske
EAMDA-kollega RBU, deltog med et
stort antal medlemmer i demonstra-
tionen. | RBU’s blad »Rorelse« be-
handler Ernst Ostebo problematik-
ken:

»— Vi har ofte en fordrejet kvalitet-
sopfattelse, nar det geelder menne-
sker og arbejdslivet. Man stiller
nogle krav op, og de, som opfylder
disse krav — og helst en del mere —
bliver udvalgt. Det kan blot konsta-

teres, at vi lever i et konkurrence-
samfund, hvor et arbejdsmarkedets
A-lag — de kvalificerede — far arbej-
de, mens et B-lag gemmes vaek i
hel- eller halvbeskyttet arbejde eller
bare pensioneres og pa den made
adskilles effektivt fra arbejdslivet.
»Den tekniske udvikling« kraever
det.

Hvor anderledes ville det ikke se ud,
hvis i stedet den menneskelige ud-
vikling var udgangspunktet, at man
forudsatte at alle skulle have plads i
arbejdslivet. Forudsatte dette péa
ansegettelseskontorer og i persona-
leplanlaegning og ikke bare i offent-
lige udredninger.«

|Ostebo’s sidste bemaerkning om
»offentlige udredninger« har en
sgrgelig dansk parallel i den aktu-
elle debat omkring Arbejdsministe-
riets cirkulaere vedrerende handi-
cappedes fortrinsret til forskellige
offentlige stillinger. Fra handicap-
side er det dokumenteret, at dette
cirkuleere farer en aldeles updagtet
tilvaerelse rundt om pé& landets ar-
bejdsformidlinger.

Retten til arbejde? Det er ikke dag-
ens ret for gjeblikket.

Korestols-
samarbejde
med B&W

Det er nu offentliggjort, at den »in-
teresserede producent«, der samar-
bejder med Muskelsvindfonden om
produktion af en ny og bedre elek-
trisk kerestol, er Burmeister og
Wain A/S i Kgbenhavn.

B&W har for nylig oprettet en afde-
ling for hjselpemidler og hospital-
sudstyr. Det er denne afdeling, B&W
Medeco, som i taet kontakt med
Muskelsvindfondens kare-
stols-gruppe arbejder med feerdi-
gudviklingen af kerestolen. Det for-
ventes, at stolen kommer pa marke-
det i lgbet af 1979. Men muligvis
kan en prototype praesenteres alle-
rede pa fondens store hjzlpemidde-
ludstilling i Alborg-hallen i oktober.
Den produktionsaftale, fonden har
indgéet med B&W betyder frem for
alt, at vores ideer omkring den ide-
elle korestol nu bliver virkeliggjort,
0g samtidig at fonden sikres en sta-
bil og vaesentlig arlig indtaegt i form
af en procentsats af salget.
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lokal
gruppe
nyt

Fyn

Lokalgruppen afholdt sendag den
28. maj et stort veertshus- og musi-
karrangement pa Jernbaneskolen i
Odense.

Der var underholdning pa pro-
grammet fra kl. tre om eftermidda-
gen til over midnat, med musik leve-
ret af Peter Vest, Aagaards Venner,
Peter Fahrenholz, Keng Spilleman-
dene og Nemo. Derudover var Jan
Torps »Kaskade Theater« pa pletten
med forestillingen »Gaglerne kom-
mer«,

Rent indsamiingsmaessigt var ar-
rangementet desveerre ikke det
store sus, nok forst og fremmest
fordi vejret den pagee!dende sgndag
var sd godt, at folk foretrak at tage
til stranden i stedet for at hgre god
musik i Jernbaneskolen.

Det er planlagt at afholde et oply-
sende mede torsdag den 17. august
i Svendborg. Jette og Birgit fra VB-
centret vil komme og orientere om
centrets arbejde og generelt om fy-
sio- og ergoterapi, hjelpemidler
mv.

Medlemmerne pa Fyn vil fa neer-
mere besked om tid og sted for ma-
det.

Fondens gode ven, ragtime-virtuosen
Peter Fahrenholz, hjalp ogsa til i Odense

Ny amtsstruktur
for lokalgrupperne

Muskelsvindfondens almindelige
vaekst viser sig ogsad pa lokalgrup-
peomradet. Flere og flere folk rundt
om i landet gar aktivt ind i arbejdet,
og den udvikling har efterhanden
gjort oprettelsen af flere lokalgrup-
per aktuel.

| forste omgang er det planen at
oprette en lokalgruppe i Senderjyl-
land. | det omrade er der gennem
VB-centrets virksomhed kommet en
raekke nye medlemmer til fonden.
Pa lazngere sigt er det, som det
naevntes i arsberetningen for 1977,
hensigten at arbejde henimod en
struktur med en lokalgruppe i hvert
af landets fjorten amter.

Bl.a. pa denne baggrund er det ble-
vet besluttet at leegge Djursland-
gruppen ind under Arhus-gruppen,
s&dan at der nu er én gruppe for
hele amtet. | forvejen har lokalgrup-
perne generelt fulgt amtsgreenserne
i deres aktiviteter. Trekant-gruppen
arbejder i Vejle amt, Odense-
gruppen i Fyns amt, Herning-
gruppen i Ringkabing amt, osv.

S& denne omlaegning af lokalgrup-
pe-strukturen er farst og fremmest
af formel organisatorisk karakter og
af hensyn til en fremtidig udvik-
lingsplan. Den far ingen stagrre be-
tydning for arbejdet i de allerede
eksisterende lokalgrupper.

Herning

Herning-gruppens store, arligt til-
bagevendende aktivitet, tombolaen
ved Ungskuet i Herning, lgber af
stabelen i dagene 28. juni-1. juli.
Medlemmer af gruppen har fremstil-
let en ny tombola-bod, der er opstil-
let ved Ungskuets parkeringsplads.
Der plejer at veere naesten 100.000
besggende til Ungskuet, s& der er
basis for et serdeles fint resultat
ved tombolaen.

Preemierne er stort set alle sammen
skaenket af forretninger i Herning-
Ikast-omradet. Lokalgruppens med-
lemmer har (bistaet af sekretariatet)
veeret rundt hos et stort antal for-
retninger og er blevet veeldig godt
modtaget.

Organisatorisk er der sket det i lo-
kalgruppen, at den hidtidige kon-
taktmand, Henry Vestergaard, har
overladt posten til Asger Nielsen (se
adresselisten).

Trekant-omradet

Den 15. maj — 1. pinsedag — holdt
Trekant-gruppen endnu en gang
kondi-march i skovene ved Kolding.
Erfaringerne fra forste gang viste
sig at give bonus: marchen gav et
overskud pé over 5.000 kr. Og det til
trods for, at deltagerantallet var be-
tydeligt lavere end ventet. (Der var
»kun« omkring 150 deltagende fod-
tusser). Marchen var opdelt i fire
forskellige ruter: 5 km., 12 km., 18

km. og — for de viderekomne — 28
km.

Afviklingen biev noget generet af, at
rute-afmaerkningen nogle steder var
blevet gdelagt, s& vandrerne ledtes
pa vildspor. Men alle ndede dog —
sa vidt vides— til vejs ende.

Der blev uddelt 104 stk. medaljer
(fremstillet pa lokalgruppens egen
medaljemaskine) og knap en snes
diplomer.

Torsdag den 15. juni afholdt lokal-
gruppen et oplysende megde pa
Bakkeskolen i Erritse. Mgdet var
useedvanlig godt besegt. Professor
Plum fra Rigshospitalet orienterede
om de forskellige muskelsvindsyg-
domme og mulighederne for at be-
handle dem. Plum medbragte ogsa
en film om emnet. Hans orientering
var bred og spandende, og lagde
op til en levende debat. Arrange-
mentet samlede over 50 interesse-
rede tilhorere fra hele Trekant-
omradet.

Alborg

Fra lokalgruppens side vil vi i for-
bindelse med Hj=lpemiddeludstil-
lingen i Alborg-hallen — 19.-22. ok-
tober — afholde en tombola. Det er
hensigten, at i hvert fald en del af
gevinsterne skal besta af hjemmela-
vede handarbejder, og vi er allerede
gaet i gang med produktion af for-
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skellige ting — ogsad med hjelp fra
venner og bekendte. Senere vil vi i
lokalgruppen kontakte forretninger
i Alborg med henblik pa stotte til
tombolaen.

Djursland

Som det er naevnt andetsteds under
'‘Lokalgruppe-nyt’ er Djurslands-
gruppen blevet lagt sammen med
Arhus-gruppen, sa der nu er en en-
kelt gruppe for hele amtet.

Det forste faelles projekt er Tang-
krog-festival’'en, hvor Djurslands-
gruppens eksperter i spidstegning
af hel okse iler Arhus-folkene til

hjelp i week-enden den 5.-6.
august.
Kebenhavn

Lordag den 12. august tager
Keobenhavns-gruppen pa skovtur.
Alle medlemmer i omradet er vel-
komne. Turen gar til Knuthenborg
dyrepark.

Neermere besked om klokkeslet og
praktiske oplysninger sendes ud
senere.

Lokalgruppens nye bestyrelse hol-
der mede i slutningen af august,
hvor der laagges program for resten
af aret.

Det er planen at afvikle tivoli/tom-
bola-arrangementer rundt om i ho-
vedstadsomradet i lobet af efteraret.

Arhus

Lokalgruppen er langt inde i forbe-
redelserne til arets svaerveegts-ar-
rangement, musikfestivalen pa
Tangkrogen i weekend'en 5.-6.
august.

Der er oprettet arbejdsgrupper til at
varetage de forskellige funktioner
ved projektet — forplejning, tran-
sport, musik, pladsfaciliteter, osv.
Og arbejdet er godt i gang, f.eks. er
der allerede lavet omkring 1300 fri-
kadeller og alle nedvendige ansgg-
ninger er blevet ekspederet.

Pa leengere sigt arbejder gruppen
med nogle veertshus- og musikar-
rangementer i efterdret. Bl.a. er det
besluttet at lave en veaertshusaften
forst pa efterdret i McKenzie Pub i
Gellerup-centret i Brabrand. Her har
veertshusejeren opfordret gruppen
til at lave et arrangement en lardag
aften, et tilbud, som vi selvfalgelig
har modtaget med forngjelse.
Derudover arbejdes med planer om
at lave en koncert med Vendsyssel-
troubaduren Niels Hausgaard til ef-
teraret, men det projekt er fortsat pa
idé-planet.
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Vestsjeelland

For Vestsjellands-gruppen har den
forlgbne tid staet helt og aldeles i
landslotteriets tegn, hvilket har gi-
vet det imponerende resultat, at
gruppen har solgt lodsedler for
35.000 kr. Lokalgruppen holder i lg-
bet af sommeren et planleegnings-
mode, hvor efterdrets aktiviteter
skal programseettes. Der arbejdes
med planer om et oplysende made
og en eller flere tombolaer i samar-
bejde med Kebenhavns-gruppen.

Debatoplaeg om fondens
prioritering af indsamlede
midler

P4 landsmegde-programmet stod
bl.a. punktet »Hvad vil vi med
Muskelsvindfonden?« Baggrunden
var et opleeg fra Kebenhavnsgrup-
pen, hvori der udtryktes gnske om
en diskussion af, hvad fondens ind-
samlede midler, skal bruges til.

»— Vi gnsker i Kebenhavnsgruppen
flere tilbud fra Muskelsvindfonden,
som kan glede vore bgrn og os
med muskelsvind i dag — fremfor
noget, der vil gavne muskelsvin-
dramte om 20 ar. Vi mangler lys-
punkter her og nu. Lyspunkter i
form af ferieophold for handicap-
pede bgrn, tilskud til taxature, »ba-
bysittere« m.m.«, hed det bl.a. i op-
leeget. Temaet debatteredes lordag
eftermiddag og blev desuden be-
handlet i debatten efter formandens
beretning sgndag.

Anita Kruuse, Kgbenhavnsgruppen:
— Der ligger i vores oplaeg ingen
underkendelse af arbejdet i VB-cen-
tret eller en nedvurdering af stotten
til forskning. Men vi gnsker, at der
bruges flere penge til »her og
nu«-aktiviteter. Hensigten med op-
lsegget er at starte en debat pa len-
gere sigt og péa det bredeste mulige
grundlag.

Bue fra sekretariatet naevnte, at der
pa lokalgruppe madet i februar blev
udarbejdet et opleeg netop omkring
prioriteringen af fondens mal og
midler. — Det lokalgruppe-notat kan
sammen med Kebenhavnsgruppens
nye opleg veere et godt grundlag
for den lgbende diskussion omkring
fondens planer og aktiviteter, sagde
Bue.

Muskelsvindfondens
lokalgrupper:

%

|

Fyn:

Kontaktmand: Mary Nielsen
Anemoneveaenget 4
Ejlstrup, 5200 Odense V
TIf. (09) 94 14 22

Herning:

Kontaktmand: Asger Nielsen
Ornevej 22

7400 Herning

TIf. (07) 12 30 42

Kgbenhavn:

Formand: Alice Vilhelmsen
Stenvad 8

2800 Lyngby

TIf. (02) 98 72 38

Neaestved:

Agnete Michael Jensen
Sct. Jgrgens Park 16b, 1 th
4700 Neestved

TIf. (03) 72 74 24

Trekantomradet:
Bodil Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding
TIf. (05) 52 89 68

Alborg:

Nina Andersen
Carl Rothesvej 156
9210 Alborg SO
TIf. (08) 14 13 55

Arhus:

Kontaktmand: Niels Abildgaard
Jegstrupvej 65

8361 Hasselager

Tif. (06) 29 14 64

Stillings-
opslag

Til Muskelsvindfondens sekreta-
riat seges en halvtids medarbej-
der. Medarbejderen vil blive be-
skaeftiget med indsamlings- og
oplysningskampagner med ho-
vedveegt pad PR og informations-
arbejde.

Tiltreedelse snarest.
Ansggningsfrist 25. juli 1978.
Ansegning maerket »stillings-an-
segning« stiles til Muskelsvind-
fondens sekretariat, Vestervang
41, 8000 Arhus C.

Kvalificeret ansgger haves.

Fotokonkurrence

Gode fotografier er staerke udtryksmidler, og dem kan man
ikke fa nok af. | Muskelsvindfonden har vi brug for billeder til
bladet, til plancheudstillinger, plakater, pressemeddelelser,
osv. osv. Derfor udskriver »Nyt fra Muskelsvindfonden« nu en
fotokonkurrence blandt leeserne.

Temaet er kort og godt »Muskelsvind i hverdagen«. Alle
former for fotografier — store og sma, sort/hvid, farve, lysbil-
leder, fotomontager, billedserier, osv. — kan deltage i konkur-
rencen.

Eneste betingelse er, at bidrag er sekretariatet i heende se-
nest mandag den 2. oktober 1978. (Kuverten maerkes »Foto-
konkurrence«).

En dommerkomité bestaende af bladets redakter samt Evald
Krog og pressefotograf Mogens Laier vil udpege vinderne. 1.
preemie: et gavekort pa 200 kr. 2. og 3. preemie: gavekort pa
hver 100 kr. :

Konkurrencens resultat bringes i naste nr. af »Nyt fra Mu-
skelsvindfonden«.

(Hvis deltagende bidrag snskes retur, bedes du vedlagge
frankeret svarkuvert).

Tal tal med
- en bank-

mand De kan
talemed...

PROVINSBEANKEN

-til at tale med
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