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Institutionerne

Det er ikke meget uddannel-
seskonsulent Henning Slet-
ved har til overs for pleje- .
hjem og institutioner. Umyn-
diggerelse til fordel for or-
den og hygiejne, er en ka-
rakteristik, som han giver in-
stitutionsmiljoet. Laes side
3-4.

Naturens luner

Saledes karakteriserer Lena
Nielsen sit handicap i et in-
terview i Muskelkraft. Laes
om en aktiv kvinde, der pa
trods af et lavt kommunalt
serviceniveau har valgt at
bo pa landet. Side 5-6.

Landsmade 85

Det starste landsmade i Mu-
skelsvindfondens historie -
sadan plejer omtalen af den
arlige begivenhed at starte —
og det er da heller ingen
undtagelse denne gang.
Laes det fyldige referat side
9-22. Forsidefoto: Mogens
Laier.
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Tre slags mader

af landsformand
Evald Krog

Landsmedet blev en storslaet
oplevelse — jeg tor godt sige for
alle. Massiv opbakning af Mu-
skelsvindfondens kommende
programerklaering, samt tilfreds-
hed med de resultater vi har op-
naet og de strategier vi anven-
der. Og endelig en tilpas utalmo-
dighed med den rzekke projek-
ter, som vi er klar til at saette
igang sa snart det gkonomiske
fundament er pa plads.

Samtidig med Muskel-
svindfondens ordinse-
re landsmgde blev der
afholdt et specielt
landsmade for barne-
deltagerne. Der var
mange slags under-
holdning og aktivite-
ter. Pa billedet er Sa-
ren Bredal fra Silke-
borg i faerd med at op-
fare teaterstykket
»Prinsessen fra
Glasbjerget«, Foto:
Mogens Laier.

Landsmgdet efterlod en klar
fornemmelse af, at denne arlige
begivenhed har vidtreekkende
betydning. Bade for de 162, som
aktuelt var rejst til Pindstrup
Centret fra snart sagt alle egne
af landet, men ogsa for alle os,
der hver dag skal sgrge for, at
det kommer til at heenge godt og
rigtigt sammen i den naeste og
meget afgerende periode. For os
var det et kolossalt spark og en
dejlig opmuntring.

Landsm@det blev kort og godt
den opladning, som vi havde ha-
bet pa. Tak til deltagerne, tak til
bgrnepasserne og et stort tak til
persorialet pa Pindstrup Centret,
som endnu engang pa det prak-
tiske plan praesterede det utro-
lige. Vi gleeder os allerede til 15
ars jubilaeet i 1986,

Familiekurser

Mens vi er ved de arrangemen-
ter, som er med til at forme og
binde foreningen sammen, vil jeg
kort neevne de sidste to familie-
kuser, som er blevet afholdt si-
den sidste nummer af Muskel-
kraft udkom.
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Personligt er det hver gang en
oplevelse at holde foredrag pa
vores familiekurser. Disse week-
end arrangementer, hvor familier
og brugere med samme proble-
mer mgdes og udveksler erfarin-
ger, star for mig som noget af
det allervigtigste vi har.

EAMDA

Weekenden umiddelbart efter
landsmgdet havde Muskelsvind-
fonden forngjelsen at sta for
veertskabet til et EAMDA-semi-
nar, financieret af EF-penge.
Igen foregik det pa Pindstrup
Centret.

Den europziske alliance af
muskelsvindorganisationer var
repraesenteret med folk fra 12 af
de 14 medlemsorganisationer.
Den danske praesident for EAM-
DA, advokat Bruno Mansson og
Sgs Kjeldsen fra sekretariatet
havde god grund til at have jule-
lys i ojnene efter weekenden.
For forste gang havde EAMDA
sat organisationernes egen
made at fungere pa pa dagsor-
denen. Temaet var markedsfo-
ring og imagepleje af de forskel-
lige muskelsvindorganisationer.
Det var speendende. Det var lae-
rerigt.
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- Handicapforskningen har si-
den arhundredskiftet veere
»kuk-kasse-forskning«. Den har
foregaet pa de ikke-handicap-
pedes preemisser, ligesom nar
man star udenfor buret i sikker-
hed og kigger pa dyrene i zoolo-
gisk have. Handicappede er
ganske enkelt ikke blevet be-
tragtet som en naturlig del af
befolkningen, og forskningen
har med sin metode legitimeret,
at handicappede mennesker
ikke skulle vaere en del af vores
almindelige samfund.

Ordene er Henning Sletveds.
Sammen med Henrik Haubro har
han netop skrevet en bog med
titlen, »Hvad er der galt med in-
stitutionerne?«,

Forfatterne skriver i deres ind-
ledning til bogen, at deres
grundlag er, at alle uanset grad
og art af handicap har ret til at
bo i en integreret af-institutiona-
liseret bolig og fore en alminde-
lig tilveerelse. Derfor diskuterer
bogen heller ikke, hvorfor det er
umenneskeligt at bo pa store, —
og ofte ogsa sma institutioner.
Det der har interesseret forfat-
terne er at analysere institu-
tionsbegrebet i forhold til en ikke
institutionaliseret tilvaerelse.

Henning Sletved. Foto: Heine Pedersen.

Et centralt kapitel i bogen
handler desuden om handicap-
forskning. De to forfattere har
ikke mange paene ord til overs
for den made forskningen forega
pa og har foregaet pa.

— Der er selvfglgelig tradition
for mere eller mindre lodig forsk-
ning indenfor lsegeverdenen.
Men det har jo f.eks. altid vaeret
sadan, at kunne man ikke blive
andet i laegeverdenen, sa kunne
man altid blive leege i &ndsvage-
forsorgen. Det gaelder sikkert
ogsa andre omrader indenfor
handicap-verdenen, fortsaetter
Henning Sletved.

— Leegerne har ofte den hold-
ning overfor mennesker, at hvis

individet som sadant er sundt,
sa kan man lappe pa det ind-
imellem og fa det til at fungere
perfekt igen. Men hvis det
grundlaeggende fejler noget, kan
man lige sa godt opgive pa for-
hand. Den holdning er stadig
meget udbredt overfor handi-
cappede, understreger Henning
Sletved.

Bestilt af Ribe amt
Bogen »Hvad er der galt med in-
stitutionerne?« er lavet i samar-
bejde mellem Ribe amtskommu-
ne og Sydjysk universitetscenter
efter enske fra Ribe amt.

Ribe amtskommune beslutte-
de i forbindelse med udleeg-

—_—
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ningsreformen i 1980, at bebo-
erne pa den store gamle and-
svage-institution, Ribelund skul-
le flytte ud i sma bolig-enheder.
Det skete ogsa, men inden blev
der ikke teenkt sa meget over,
hvordan det ville ga efter udflyt-
ningen, og om man ikke danne-
de nye institutionstyper.

Bogens analyser er generelle
og handler derfor ikke konkret
om Ribelund, men om institutio-
ner i det hele taget. Den handler
om alle de faelder, man skal und-
g4, hvis der skal blive tale om en
egentlig afinstitutionalisering.

Vi skaber selv kultur

— Jeg ved ikke hvordan, der ser
ud pa dit kekkenbord derhjem-
me, men jeg gar ud fra, at der li-
gesom pa mit ser anderledes ud,
end der gor pa de udflyttede in-
stitutioner. De steder er der so-
cialpeedagoger, som har leert, at
der skal veere rent, paent og na-
turligvis ikke uhygiejnisk. De for-
dringer lever jeg ikke op til i mit
privatliv, og jeg kender mange
andre, der heller ikke ger, kon-
staterer Henning Sletved.

— Det hgrer med til et ikke in-
stitutionaliseret boligmiljo at be-
stemme selv, hvornar man vil
spise og hvornar vi f.eks. vil
sove. Jeg har selv valgt tapetet
pa vaeggene, blomsterne i vin-
dueskarmen og bestemmer selv,
om jeg vil smide mine underbuk-
ser over i et hjgrne. Det kan man

Socialpsedagogerne har leert, at der skal vaere rent og hygiejnisk pa institutioner-
ne. Men hvad med beboernes trivsel? Foto: Kim Klastrup.
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ikke fa lov til pa en institution og
desvaerre heller ikke i de sma
udflytterhuse. De er blevet sma
institutioner og ikke almindelige
boliger til almindelige menne-
sker med et handicap.

Og da det er en del af vores
kultur at skabe sine egne pree-
misser, er det selvfalgelig vigtigt,
at mennesker med handicap
ogsa er kulturskabere. Det kan
man ikke veere i en institution,
understreger Henning Sletved.

En ny hjzelp

Bogen beskriver meget konkret,
hvorfor det mange gange ikke
lykkes at skabe en af-institutio-
naliseret tilvaerelse for beboer-
ne, nar man flytter ud af instituti-
onerne.

For det forste er der ikke man-
ge af de nuveerende beboere pa
andsvage-institutionerne,  der
har brug for hjeelp dognet rundt,
selv om de i gjeblikket far det.

Og hjeelpen skal aendres sa-
dan, at socialpsedagogerne ikke
leengere er ansat til en bestemt
bolig eller til en bestemt institu-
tion. De skal i stedet ansasttes
med ansvar for det enkelte men-
neskes tilvaerelse, og deres vig-
tigste opgaver bliver fremover, at
give det handicappede menne-
ske en sa »integreret« tilveerelse
som muligt.

Det kan f.eks. vaere deres op-
gave, at knytte kontakt til de
mange foreninger, der altid er i

et lokal omrade. At sorge for at
den handicappede kan fungere i
den almindelige kollektive trafik
OSV. '

De to forfattere mener heller
ikke, at man skal bygge special-
boliger til de handicappede, for
sa havner man ofte i en »Institu-
tion« igen.

— Der kan selvfglgelig veere
nogle forhold, der skal sendres
f.eks. til en kgrestolsbruger.
Men det skal veere op til den en-
kelte at afgere, hvordan hun vil
bo, understreger Henning Slet-
ved.

— Den type samfund vi har be-
tyder, at de svageste altid far de
darligste boliger. Fordi man er
handicappet, skal man ikke
straffes to gange. Derfor skal
der ligge en kvalitets-bedom-
melse i kommunen, nar en han-
dicappet skal have en bolig. Be-
dommelsen skal selvfglgelig
ogsa saettes i relation til handi-
cappets art, fortsaetter Henning
Sletved.

Det bliver ikke dyrere

Og det bliver ikke dyrere, at flyt-
te handicappede ud fra de store
institutioner og overlade valget
af bolig til dem selv.

En reekke amerikanske under-
spgelser viser, at det er langt
dyrere at bevare institutionerne
end at oplose dem. Hvorfor for-
klarer Hening Sletved:

— Nar man har en institution
sker der ofte det, at den tiltraek-
ker flere og flere dyre eksperter,
og dz behover i de fleste tilfaelde
slet ikke at vaere der, hvis vi ser
pa behandlingseffektiviteten i
forhold til den enkelte beboer.
Ofte tror eksperterne kun, at de
kan bruge deres viden, hvis
mennesker med handicap bor pa
en institution. Intet er mere for-
kert, — og mennesker der i forve-
jen er sarbare betaler med deres
privatliv for eksperternes mage-
lighed.

Desuden er personaleforbru-
get pa institutionerne ofte meget
skematisk. Det behgver det hel-
ler ikke at vaere. Men jeg vil godt
understrege, at vi ikke snakker
for at reducere i antallet af so-
cialpaedagoger pa institutioner-
ne. Arbejdstimerne kan bruges
langt bedre til socialpeedagogisk
netvaerksarbejde i de boligomra-
der, hvor mennesker med handi-
cap lever, slutter Henning Slet-
ved. mf.

Et af naturens luner

— sadan ser Lena Nielsen i dag pa sit handicap
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Isleenderheste er Léna Nielsens store lidenskab. Foto: thn Olsen.

| Holbaek kommune har Vanfeoreforeningen netop afleveret en 120
siders indsigelse til kommuneplanen frem til 1995. Som i resten af
landets kommuner, er Holbaek i gang med at planlaagge, hvordan
byen skal se ud og udvikle sig i fremtiden. Den udvikling vil de han-
dicappede i kommunen gerne vaere med til at saette deres praeg pa.
Indsigelsen indeholder en kortlaegning af de forhold, der i gjeblikket
hindrer handicappede i at fungere i kommunen. Man kan blandt an-
det laese, at der ingen tandlaeger, laeger eller fysioterapeuter er i
kommunen, der har niveaufri adgang.

Bag indsigelsen ligger der et
enormt arbejde. Og en af dem,

der har brugt meget af sin tid pa
det, er Lena Nielsen.

Hun bhar selv muskelsvind
(spinal muskelatrofi} og var i sin
tid med til at starte Muskelsvind-
fonden. | dag er hun aktiv bade i
Vanfgreforeningen og fonden.

— Jeg synes fonden har en
styrke fordi den arbejder utradi-
tionelt og er uafheengig af gamle
vaner. Det er vigtigt i sterre sam-
menhaenge, men ogsa for det
enkelte medlem, siger Lena Niel-
sen. —
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— | forhold til mit handicap betragter jeg i ojeblikket min fysik, som et af naturens
luner. Hvis jeg sidder og betragter udklaegningen af guldsmede, er der ogsa en
del af dem som har deforme eller adelagte vinger, siger Lena Nielsen. Foto: John

Olsen.

- Jeg ved, at jeg i fonden har
et kvalificeret bagland, som kan
stotte mig og som jeg kan regne
med fuldt ud, hvis der opstar
problemer, jeg ikke selv kan
lgse. Og jeg opfordrer mange til
at henvende sig for at fa hjeelp til
at lgse deres problemer.

Mangler behandling

— Det veerste ved at bo i Vest-
sjeellands amt, er for mig og
mange andre med tilsvarende li-
delser en total mangel pa kvalifi-
ceret fysioterapi. | min kommune
findes der kun en fysioterapi
med niveaufri adgang og den fin-
des pa en lokal institution for ael-
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dre og handicappede. | vinter
spgte jeg min kommune om be-
handling der. Svaret kom efter et
halvt ar. Jeg matte gerne fa be-
handling, men sé skulle jeg have
tre timers ergoterapi for hver ti-
mes fysioterapi. Og der var in-
gen mulighed for at spge dis-
pensation. S& det sagde jeg nej
til.

Den anden mulighed jeg har,
er at fa behandling pa Holbaek
hospital, hvor de har et opvarmet
bassin. Hvis man er i stand til at
presse hardt pa, kan man fa en
henvisning til behandling 15
gange om aret.

Men sa ma man ogsa finde sig

i skiftende fysioterapeuter, som
ofte ikke er kvalificeret til at be-
handle muskelsvind og folgeli-
delserne. Fer og efter de 15 be-
handlinger, skal man lsegevurde-
res, forteeller Lena Nielsen.

Kender ikke sygdommen
- Den laege, jeg havde med at
gore pa hospitalet, skrev i min
journal, at jeg selv var skyld i
mine kontrakturer, fordi jeg ikke
havde faet fysioterapi. Jeg sa
det tilfeeldigvis sidst, jeg var hos
min egen leege. Og den journal
vil folge mig resten af livet, siger
Lena Nielsen.

| gjeblikket far hun altsa ingen
behandlinger, men savner det
meget. Sammen med Mogens,
som béade er hendes hjeelper og
keereste laver hun nogle straek-
ovelser, men det er langt fra nok.

Han er ansat som personlig
hjaelper for Lena Nielsen 8 timer
om dagen. Derudover har de
netop faet bevilget 16 timer i
weekenden til andre hjaelpemu-
ligheder.

Har valgt at bo pa landet

Lena Nielsen bor med sin kzere-
ste pa et lille husmandssted i
Herrestrup pa Vestsjaelland. Til
huset harer tre tgnder land, men
derudover har parret forpagtet
lidt jord, som de dyrker efter de
okologiske principper. Det vil
sige ingen kunstgodning og
sprojtegift pd markerne. En stor
interesse er ogsa isleenderhe-
stene. Parret har i gjeblikket tre,
dem skal der ogsa veere plads til
pa markerne.

Lena Nielsen kobte huset for
15 ar siden og har aldrig fortrudt,
at hun valgte at bo pa landet.
Naturen er en vigtig del af hen-
des daglige liv.

— | forhold til mit handicap be-
tragter jeg i gjeblikket min fysik,
som et af naturens luner, forteel-
ler Lena Nielsen.

Hvis jeg sidder og ser pa ud-
klaegningen af guldsmede eller
kigger neermere pa greeshopper,
er der en del af dem, der har de-
forme eller gdelagte vinger. Nog-
le fungerer med mangelen, mens
andre hurtigt dgr. Som menne-
ske er man ikke underlagt natu-
rens betingelser i samme grad.
Jeg har pa mange omrader ud-
viklet mig med mine begraens-
ninger. Alle stier og veje er ikke
lukket for mig, sadan som jeg
troede engang.

Glad for sin tilvaerelse

- Jeg har nogle muligheder i mit
handicap, som jeg synes er vig-
tige, fortseetter Lena Nielsen.

Min kontakt med mine venner
er meget teet. Jeg er glad for min
tilveerelse og foler, at jeg i hgj
grad selv styrer og veelger, hvad
der skal ske. Men tidligere har
jeg da lidt meget under, at jeg
ikke kunne fa et arbejde.

Lena Nielsen er uddannet kor-
respondent og har sggt mange
stillinger gennem tiden. Men i et
lille samfund, er der ingen der
ansatter en med et handicap.
Uddannelsen bruger hun i stedet
i de lokale handicap-foreninger,
hvor hun fungerer som sekretaer.
Hun er iseer glad for det social-
politiske arbejde i foreningerne
og mener selv, at hendes force
ligger der.

— Det er stadig og har veeret en
udviklingsproces for mig som
handicappet at na frem til et
godt og vaerdigt liv. Som barn og
ung troede jeg, at alt ville veere
begrenset af mit handicap. Jeg
har i perioder veeret meget ban-
ge for at komme pa institution.

Men det, at jeg nu far hjeelp efter
paragraf 48.3 i Bistandsloven,
friger mig fra den angst.

Vidste ikke hvad hun fejlede
Lena Nielsen er i dag 37 ar. Selv
om hendes symptomer startede,
da hun var syv ar, kendte hun
forst sin diagnose, da hun var i
tyverne.

- Jeg fandt ud af det ved at
tale med en, som i statur lignede
mig. Hverken laegerne eller mine
foreeldre har nogensinde givet
mig diagnosen.

Som barn kunne jeg maerke pa
mine foreeldre, at de var folel-
sesmeessigt meget pavirket af
mit handicap og laegernes hold-
ning. Det pavirkede mig meget
leenge, og skabte en kraftig
angst i mig, som det tog tid at
bearbejde. Derfor var det ogsa
sa fantastisk rart at se bgrnene
sammen med deres soskende
og foreeldre pa landsmedet. De
har heldigvis nogle andre mulig-
heder, end jeg havde.

| dag er Lena Nielsen selv me-
get aktiv for at holde sin krop
ved lige. | de sidste 15 ar, har

hun dyrket yoga, og hun mener
selv, at yogaen har en del af for-
tienesten for, at hun ikke har
problemer med sin vejrtraekning.
Yogaens vejrtreekningsgvelser
har hjulpet hende til at bevare
hendes »korset-indeklemte«
lunger, for nu at bruge hendes
eget udtryk.

Samtidig med yogaen gik hun
over til at blive vegetar. Det har
ingen direkte effekt pa hendes
sygdom, men kosten pavirker
hende meget.

—~ For kunne jeg veere sikker
pa, at var der en til et mede, der
var forkolet, blev jeg smittet.
Lige sadan var det med influen-
zaen, jeg var sikker pa at blive
syg. Hele mit imunforsvar funge-
rer meget bedre i dag. Er jeg pa
vej til at fa en af de beteendel-
ses-tilstande, jeg for har lidt me-
get under, har jeg leert at takle
det med forskellige urte-theer,
rasafter og rakoster.

Det lyder utroligt, men jeg har
faktisk ikke vaere syg siden jeg
blev vegetar. Og det passer alt-
sa, understreger Lena Nielsen.
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Landsmeade 85

Det storste landsmgde i Mu-
skelsvindfondens historie.
Det plejer at vaere standard-
indgangen til omtalen af det
arlige landsmede her i tids-
skriftet — og det bliver da hel-
ler ikke nogen undtagelse
denne gang.

162  landsmededeltagere
passerede gennem Pindstrup
Centrets lokaler i Igbet af
Store Bededagsferien. Det
absolut sterste deltagerantal
nogensinde. Og et sadant
fremmede ma nedvendigvis
give problemer for arrango-
rerne. Hvordan baerer man sig
ad med at finde sovepladser,
stole, f4 afviklet spisningen
m.v. pa et kursuscenter, hvor
det maksimale deltagerantal
under »normale« omstaendig-
heder hgjest kan vaere 90
personer?

Med lidt god vilje blev pro-

blemet dog lgst — ogsa uden
at arrangererne bagefter har
modtaget klager. Og det kan
jo kun tages som udtryk for,
at landsmgdet var vellykket.

Visioner og arbejdsopgaver

I modseetning til de sidste
landsmeder, var der ikke invi-
teret nogen »koryfaeer« ude-
fra med. Istedet blev den for-
ste dag af landsmedet brugt
til at diskutere mal og visioner
for medlemsforeningen samt
til fire work-shops, hvor for-
skellige interessegrupper
havde pataget sig at udstikke
rammen for og fylde indhold
pa work-shoppene. En dejlig
fornyelse af landsmgdearran-
gementet, ma dommen lyde
over disse to programsatte
punkter fredag, hvis deltager-
nes engagement og entusias-
me skal veere malestokken.

Det ordinere landsmade
forlob ogsa smertefrit. De i
vedtaegterne afstukne punk-
ter, som det ordinaere lands-
mgde skal indeholde, blev af-
viklet uden de store svaerds-
lag. Dels fordi bestyreisen
havde valgt at afleegge en
kort beretning og regnskab,
hvor de vigtigste punkter var
trukket op, og dels fordi
landsmededeltagerne ikke
havde noget at udsaette pa
bestyrelsens arbejde. Ogsa
selv om regnskabet for 1984
viste et underskud pa om-
kring 160.000 kr.

Tilbage er bare at sige, at
det bliver svaert at finde pas-
sende lokaliteter til landsmg-
det i 1986 hvis deltagerantal-
let fortsat stiger i samme takt
- men det er et problem som
det bliver sjovt at lose.

pa kekkenstige.

kiar til at blive fotograferet. Foto: Mogens
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Bestyrelsens beretning:

En klarere profil og en mere

professionel arbejdsform

Niels Abildgaard, Evald Krog samt Frantz Neumann. Foto: Mogens Laier.

— Det er 14. gang jeg star i den situation at skulle aflaagge beret-
ning. Men tro mig, det bliver faktisk sjovere og sjovere for hver
gang. lkke mindst fordi at beretningen klart afspejler et hajt aktivi-
tetsniveau i en levende forening. Mon ikke det rekordstore deltager-
antal pa dette landsmede er endnu et bevis for den pastand?
Saledes lagde en tydlig glad landsformand ud, da han ved lands-
modet skulle forelaegge bestyrelsens beretning for 1984. | beretnin-
gen blev fremhaevet tre tendenser, som kendetegner udviklingen i

foreningen i det forgangne ar.

Der er sket et stigende socialpo-
litisk engagement, som samtidig
har medfert en skarpere social-
politisk profil. Hvis Muskelsvind-
fonden skal na sine mal, er det
vigtigt, at vi knytter de rigtige
forbindelser og at vi forstar at
skabe det »rette politiske klima«
for at fa gennemfort vores meer-
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kesager. Og det er i stort om-
fang lykkedes i 1984, hed det
i beretningen.

- Et eksempel er det handi-
cappolitiske udvalg i foreningen,
der har faet ben at ga pa. Arbej-
det med at kortleegge og beskri-
ve de transportproblemer, som
handicappede har, har resulteret

i personlig brevveksling med di-
verse ministre samt i artikler i
vores tidsskrift, som ved flere
lejligheder er blevet citeret i
dagspressen, sagde Evald Krog.

Af andre eksempler naevnte
landsformanden markeringerne
omkring hjselperordningen — den
sakaldte »Arhusordning«, — om
Indenrigsministeriets rapport
»Fremskridtets Pris« samt be-
handlingen af problemet omkring
fysioterapi til fysisk handicap-
pede.

Professionalisering

En ny organisationsstruktur skal
medfore en mere professionel
arbejdsform pa sekretariatet og
en bedre betjening til medlem-

I

merne. Den nye struktur har be-
tydet, at der er blevet ansat
mere personale i Muskelsvind-
fonden og at arbejds- og an-
svarsomraderne er blevet udde-
legeret til flere mennesker. Hel-
digvis er denne professionalise-
ring blevet fulgt af en tilsvarende
medlemsmobilisering, hed det i
beretningen.

— Repreesentantskabet har ar-
bejdet pa at give sig selv en
mere aktiv rolle i foreningen som
bl.a. kom til udtryk ved et ekstra-
ordinaert mede i efteraret, hvor
mal og visioner for de kommen-
de ar blev diskuteret. Nye kom-
munale kontaktpersoner er lang-
somt — men sikkert — ved at blive
knyttet til Muskelsvindfonden,
saledes at hullerne pa landkor-
tet lidt efter lidt bliver fyldt ud.
De forskellige interessegrupper
har ogsad oplevet en stigende
medlemstilgang i 1984, og ende-
lig er flere og flere mediemmer
begyndt at tage aktiv del i plan-
leegningen og afviklingen af vo-
res familiekurser, sagde Evald
Krog, der klart sa det som et
sundhedstegn, at professionali-
seringen pa sekretariatet kunne
gd hand i hand med en gget
medlemsaktivitet.

Udviklingscentret

Klarggrelsen og etableringen af
Udviklingscentret var den stor-
ste beslutning pa forskningsom-
radet. Etableringen var en logisk
konsekvens af foreningens prio-

forskning, der har til hensigt at
forbedre livsvilkdrene for men-
nesker med muskelsvind. Hvis
arbejdet pad VB-Centret stadig
skal forbedres, var oprettelsen
af Udviklingscentret ogsa et helt
ngdvendigt tiltag, hed det i be-
retningen.

— At etableringen af Udvik-
lingscentret endvidere peger
frem mod virkeliggerelsen af Mu-
skelsvindfondens storste vision,
nemlig opforelsen af et forsk-
nings- og behandlingsinstitut, er
selvfglgelig ikke tilfeeldigt. Sam-
men med VB-Centret, sekreta-
riatet og Klinik for Fysioterapi
udger Udviklingscentret faktisk
de fire vaesentligste grundpiller i
et kommende institut. Sa derfor
er Udviklingscentret ogsa et
stort spring frem mod virkeliggo-
relsen af institutprojektet, sagde
Evald Krog.

Om instituttet igvrigt oplyste
landsformanden, at Arhus kom-
mune i 1984 havde stillet en
grund til radighed i udkanten af
Arhus pa gkonomisk favorable
vilkar, og at der var sket en
a’jour-fgring af idé- og funk-
tionsgrundlaget for instituttet.
Det feerdige materiale er samlet i
en »institutpakke«, som nu skal
bruges som »veerktgj« i bestree-
belserne pa at fa den ngdven-
dige gkonomiske opbakning, og
som et udspil til andre handicap-
organisationer m.h.p. at bruge
instituttets fysioterapiafdeling til
ambulant behandling af andre

Behandling

Samtidig med at VB-Centret op-
levede en medlemstilgang pa
omkring 80 klienter, voksede
centrets skonomiske problemer i
1984,

De okonomiske problemer
skyldes tre ting. At amternes be-
taling til VB-Centrets drift langt
fra er tilstreekkelig, hvis perso-
nalets konsulentbistand skal
ydes pa et fagligt tilfredsstillen-
de niveau. At flere og flere amter
afslar at give kautioner pa be-
handlinger. Og at driften af Kli-
nik for Fysioterapi i 1984 gav
underskud og derfor ikke kunne
medvirke til at forbedre VB-Cen-
trets regnskab, hed det i beret-
ningen.

— Vi er meget traette af finan-
cieringsproblemerne for VB-
Centret. |kke mindst pa bag-
grund af resultaterne i centret,
burde det offentlige erkende de-
res moralske forpligtelse til at
spytte mere i kassen. Alti alt pe-
ger de gkonomiske problemer
hen imod, at der findes en helt
ny financieringsmodel for cen-
tret. Vi har begrundet forhabnin-
ger om, at dette lykkes i 1985.
Lad mig til sidst sla fast, at ingen
klient skal afskeeres for den
ngdvendige bistand fra VB-Cen-
tret, fordi at hjemstedsamtet til-
feeldigvis har sparekniven frem-
me. Sa i det omfang Muskel-
svindfonden har midler, vil for-
eningen betale for bistanden,
sagde Evald Krog.

Gor Deres gkonomi lettere
med Budget-Service
Vv' DEN DANSKE BANK




Regnskabet:

Indtaegterne voksede
og udgifterne steg

Selv om Muskelsvindfonden i 1984 forogede sine indtaegter med
godt 1 million kr. steg udgifterne endnu mere, saledes at det samle-
de resultat af regnskabet blev et underskud pa ca. 160.000 kr. For-
manden for okonomiudvalget, Niels Abildgaard, ville ikke lzegge
skjul pa, at det havde vaeret sjovere at praesentere landsmededelta-
gerne for et overskud. Men pa den anden side var underskuddet ud-
tryk for, at der blev sat nogle projekter igang i foreningen - og pa
den made et sundhedstegn - og sa lzenge underskuddet ikke gik ud
over likviditeten, skulle man ikke male fanden pa vaggen, mente
Niels Abildgaard.

Nar indtaegterne voksede skyl-
des det primeert to ting. At for-
eningen var blevet bedre til at

skaffe penge fra fonds og lega-
ter, og at overskuddet ved egne
arrangementer - hovedsageligt

4 )

Hvor kommer pengene fra,og hvad bruges de til?

Bidrag fra fonde,
legater, organisationer,
private m fl

1873295 (46%)

Mediems-
kontingent
151570 (4%)

Foreningens egne
indsamlings-

arrangementer
822109 (22%)

Amtskommunal betaling
— til centrets drift
1.159.200 (28%)

Forskning
953.025 (23%)

Vejledning

) og behandling
Oplysning 1592581 (37%)
756374

(18%)

Lan, administration,
moder, ejendom m.m
730.053 (17%)

Internationalt
samarbejde
195658 (5%)

4.227.691

Underskud kr. 161.517

Kommentar til kronerne:
Tallene bygger pa forventet regnskab for 1984

De bla felter i udgiftskronen angiver midler, der er bevilget i 1984, men som ferst bru-

ges i formalsarbejdet i 1985
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de Greonne Koncerter — er vok-
set.

Pa udgiftssiden var der tre
tunge poster, som slugte de fle-
ste af foreningens penge.

Pa oplysningssiden skete der
en opprioritering af produktionen
af oplysningsmateriale. Dels i
form af en udvidelse af tidsskrif-
tet fra fire til seks numre pr. ar,
og dels i form af mere bag-
grundsmateriale til brug for an-
spgninger til fonds, legater m.v.
Endelig resulterede familiekur-
sernes succes i, at Muskel-
svindfonden matte ind at dackke
et sterre underskud end budget-
teret.

Tunge poster

Pa forskningssiden var det for-
arbejdet til etableringen af ud-
viklingscentret, der var en af de
tunge poster. Hovedsageligt i
form af ekstra lgnudgifter i en tre
maneders periode, hvor nye fy-
sio- og ergoterapeuter skulle
indkere pa VB-Centret, for at to
af de »gamle« terapeuter kunne
ga fra til arbejdet pa Udviklings-
centret. Endelig tog igangseettel-
sen af Duchenneprojektet en
stor del af »kagen«, der var til
radighed pa forskningssiden.

At VB-Centrets gkonomiske
problemer voksede i 1984, sale-
des at underskuddet som Mu-
skelsvindfonden matte ind og
daekke var langt stgrre end bud-
getteret, medforte ogsa, at po-
sten vejledning og behandling
blev en tung post i regnskabet.
Underskuddet skyldes hovedsa-
geligt, at amternes betaling langt
fra deekker de relle omkostnin-
ger ved centrets drift, samt at
flere og flere amter afslar at give
kautioner for centrets ydelser.

Efter Niels Abildgaards frem-
laeggelse, blev regnskabet sat
under afstemning og enstemmigt
vedtaget.

M.M.
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ikke helt forbi
Behandlerteams pa hospitalerne, en bedre service pa hjzelpemidler,
en fast hoj pension og en fleksibel transportordning. Det var nogle
af hovedingredienserne i en skitse til et socialpolitisk program, som
landsmededeltagerne blev praesenteret for og bedt om at tage stil-
ling til. Selv om der var tale om en stor mundfuld, lod landsmededel-
tagerne sig ikke skreemme. Diskussionslysten var stor og to timer
koncentreret gruppearbejde bragte mange nye ting pa bane. Men
det vigtigste var nok, at der var stor overensstemmelse mellem ho-

vedprincipperne i opleegget og de tanker som medlemmerne havde
gjort sig.

»Som fysisk handicappet i Dan-
mark steder man livet igennem
pa en rekke problemer, der for
en stor dels vedkommende skyi-
des, at det eksisterende social-
og sundhedsveesen slet ikke er
opbygget til at kunne tackle
svaert fysisk handicappedes pro-

blemer. Firkantet sagt kan et so-
cialkontor hjxlpe et menneske
igennem en kortere gkonomisk
eller social krise, mens et hospi-
tal bedst egner sig til operatio-
ner og medicinsk behandling.
Men for mennesker med muskel-
svind, der har behov for spe-

cialiseret vejledning og behand-
ling — ofte hele livet igennem - er
der ikke meget hjaelp at hente pa
socialkontoret eller pa hospita-
let«.

Saledes hed det i Onsdags-
bandens opleeg, der skulle give
et billede af tingenes tilstand i
dag og forklare baggrunden for,
at »bandens« seks medlemmer
siden december 1984 har arbej-
det pa at konstruere et »sy-
stem«, der giver sveert fysisk
handicappede mulighed for at
fungere pa lige fod med den
ovrige befolkning. Onsdagsban-
den - der har navn efter den dag
i ugen hvor den har holdt mgde —
bestar af Evald Krog og Erik
Fogtmann fra Muskelsvindfon-
dens repraesentantskab samt
Swes Kjeldsen, Marius Byriel, Pe-
ter Ahlburg og Mikael Mglgaard
fra Sekretariatet.

Et samlet behandlingstilbud
Malet med Onsdagsbandens
plan har veeret at konstruere et
»system«, der sikrer et samord-
net behandlingstilbud til alle
sveert fysisk handicappede. Dels
ved at pille de bedste ting ud fra
det eksisterende social- og
sundhedsveesen — og sa forbed-
re tilbudene. Og dels ved at ind-
drage medlemsforeningerne og
give dem den koordinerende rol-
le i forhold til hele behandlings-
forlgbet.

Om tilbudene fra socialvaese-
net hed detiplanen:

— at den sakaldte »Arhusord-
ning« — hvorefter den handicap-
pede selv anssaetter, aflonner og
tilretteleegger arbejdet i samar-
bejde med hjaelperne - bliver
gjort landsdaekkende.

— at alle sikres den fysiotera-
peutiske behandling, som de har
brug for, og at behandlingen og
transporten til og fra behand-
lingsstedet bliver gratis.

— at der etableres en fleksibel
transportordning, der opfylder
brugernes transportbehov.

— at afprevning, tildeling og
service pa hjeelpemidler forbed-
res.

— at alle sikres en hgj fast pen-
sion.

— at alle sikres valget af den
boform, som de gnsker.

Samle kraefterne
Omkring sundhedsvaesenet blev
det foreslaet, at der blev oprettet

—_—
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specielle behandlerteams pa en
reekke udvalgte sygehuse. En
ordning der har til hensigt at
samle kreefter og erfaringer pa
feerre sygehuse for at give den
bedst mulige behandling.

For at sikre at der sker en
koordinering af tilbudene fra so-
cial- og sundhedssektoren, skal
medlemsforeningen have en ak-
tiv rolle. Onsdagsbanden har
skelet kraftigt til VB-Centrets ar-
bejdsgrundlag og idegrundlaget
bag institutprojektet og har pa
den baggrund foreslaet, at med-
lemsforeningen far tilknyttet en
reekke konsulenter, som skal
have »det store overblik« i plan-
leegningen af hele behandlings-
forlgbet. Et behandlingsforlab,
som brugeren i sterst muligt om-
fang skal inddrages aktivt i.

For at sikre en forenklet admi-
nistration og for at undga at reg-
ningerne for de forskellige be-
handlingsydelser bliver skubbet
mellem staten, amternes og
kommunernes kasse, foreslog
onsdagsbanden, at det overord-
nede ansvar blev samlet hos
amterne.

Blev modtaget paent
Onsdagsbandens oplseeg blev
pent modtaget i de enkelte
grupper. Et spaendende oplaeg
som indeholdt de veesentligste
punkter og med et overordnet
princip for et samlet »netveerk«
omkring den enkelte handicap-
pede, som grupperne kunne ga
helt ind for. Men i gruppernes
gennemgang blev der ogsa pa-
peget mangler og lgsningsfor-
slag i opleegget, som ikke alle
var enige i. Eksempelvis, at der
manglede hele undervisningssi-
den, de sociale aspekter om-
kring at vaere handicappet, ind-
placering af alternative behand-
lingsformer samt en del uenig-
hed om, det er en god idé at pla-
cere administrationen og gkono-
mien hos amterne.

Resultatet af oplaegget og
gruppearbejdet blev, at ons-
dagsbanden fik frie heender til at
arbejde videre med oplsegget.
D.v.s. indarbejde de forskellige
kritikpunkter fra landsmgdedel-
tagerne samt konkretisere de
enkelte punkter i oplaegget
m.h.p. at lave et samlet »doku-
ment«,

M.M.
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Ungdomsgruppen:

De handicappede

er stabil arbejdskraft

Det er sandt nok: De tippede vir-
kelig en stakkels kgrestolsbru-
ger ned pa ryggen og forlod ham
i selskab med en advarselstre-
kant. Men de forbipasserende
kom ham lynsnart til undseetning
og séa chokeret og radvildt efter
ham, da han roligt trillede videre.

Scenen foregik pa en travl lgr-
dag formiddag midt i Roskilde
Centrum, og det var Ungdoms-
gruppen, som var ude med skjult
kamera.

Resultatet, en halv times vi-
deofilm, blev vist pa Ungdoms-
gruppens Workshop under Mu-
skelsvindfondens Landsmede.

Videobandet var optaget un-
der en af Ungdomsgruppens
weekends og indeholdt ogsa in-
terviews med de unge handicap-
pede, der udviste en sand selv-
sikkerhed og virkede meget for-
trostningsfulde m.h.t. deres
fremtid og muligheder.

Endelig havde de arrangeret

en slags Bytinget, hvor spgrgs-
malet gik pa handicappedes in-
tegrering pa arbejdspladserne.
»Advokaterne« forte vidner frem,
som alle forsvarede deres syns-
punkter pa eksemplarisk vis.
Fortalerne neevnte, at handicap-
pede er meget stabil arbejds-
kraft og har feerre sygedage, de
er ogsa med til at give en god
stemning pa arbejdspladserne.
Modstanderne mod handicappe-
de pa danske arbejdspladser ma
dog gjensynlig have veeret mere
overbevisende, for ved publi-
kumsvoteringen til sidst fik de
klar majoritet.

Efter filmen var der mulighed
for at lave plancher, tegne og kli-
stre, og der blev gaet til arbejdet
med stor entusiasme, selvom
enkelte faldt i med at leese i de
gamle ugeblade, som de skulle
klippe i.

Sos

N il
ITy- e
e i

PROBLENER
£ W

‘}’

_..'_} Rids

2l
I CLMA LD
[y J"jF i1
','::-iil.',' i Ew:. N

Frank Steffensen, Janne Sander Knudsen og Jergen Suhr fra voksengruppen.

Foto: Mogens Laier.

Voksengruppen:

Rundt om den store
og lille angst

— Nu leegger work-shopformen
ikke op til den stramme mgde-
form, hvor emnerne bliver disku-
teret igennem fra ende til anden.
Men skal jeg give et overordnet
tema, ma det handle om den sto-
re og lille angst, som alle men-
nesker oplever i forskellige si-
tuationer, men som formentligt

kommer til udtryk lidt anderledes
hos voksne med muskelsvind,
der hverken er 100 procent han-
dicappet eller 100 procent ra-
ske, siger Jorgen Suhr, fra vok-
sengruppen, som var med til at
arrangere gruppens workshop.
Voksengruppen havde forst
og fremmest bestraebt sig pa, at

work-shoppen skulle vaere hyg-
gelig, og at diskussionen skulle
udspringe af de ting, som delta-
gerne bragte pa bane. Som ind-
leder havde gruppen dog invite-
ret cand. psych. Ragnar Gun-
narsson til at komme med et kort
indleeg om den store og lille
angst, som praeger os alle.

Indleegget gav anledning til
debat, der dog ikke kun strun-
gent holdt sid til indlsegget, men
som bglgedede frem og tilbage
omkring de forskellige emner,
som blev bragt pa bane. Helt
konkret mundede debatten ud i
en reekke emner, som deltager-
ne godt ville have inddraget i
programmet for voksenkurset i
efteraret:

— erfaringer med hjselperord-
ninger. Hvordan skaffer man
hjeelpere? Hvordan tilrettelaeg-
ges arbejdet? Hvordan er det
pludselig at komme i en »ar-
bejdsgiversituation« i takt med,
at man skal beskaeftige 3-4
hjeelpere?

- Hvordan sikres det, at handi-
cappede integreres sa tidligt
som muligt i forhold til undervis-
ningssektoren?

— Angst og humor - hvordan
haenger de to storrelser sam-
men, og hvordan bearbejder man
angsten uden at blive humerfor-
ladte mennesker?

At work-shoppen var vellyk-
ket, er Jorgen Suhr ikke i tvivl
om. — 23 voksne deltog i work-
shoppen og holdt ud til omkring
midnat. Det tyder pa, at vi ikke
helt er gaet galt i byen, siger
Jargen Suhr.

M.M.

Myasthenia gravisgruppen:

Intensiv forskning vil

resultater

— Der kommer i Igbet af de naeste
ti ar en hel rasekke gode nyheder
til myasthenia gravis patienter-
ne, lover forste reservelaege
Finn Somnier, Rigshospitalet.
Han holdt foredraget i works-
hoppen om Myasthenia Gravis
pa Muskelsvindfondens lands-
mgde.

Under foredraget kom han ind
pa en razkke af de nye forsk-
ningsfelter, og et par dage ef-
ter uddybede han sit indleeg sa-
ledes:

— Der er sket en kolossal ud-
vikling indenfor myasteni-omra-
det i de sidste 10 ar. Patienter-
nes livskvalitet er gget og det

snart give

skyldes nok iseer, at vi i behand-
lingen kombinerer forskellige
metoder i stedet for at koncen-
trere os om een metode. Det har
givet godt resultat med lav bi-
virkningsrisiko, forklarer Finn
Somnier og neevner, at behand-

lingen udover medicin ogsa ind-
—-
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befatter en social, psykisk og fy-
sioterapeutisk indsats. Saledes
er man for tiden i gang med nog-
le underspgelser af effekten af
en aktiv lunge-fysioterapeutisk
behandling. Dermed haber man,
at kunne forebygge at myasteni-
kere far vejrtraekningsbesvaer
samt at kunne mindske risikoen
for at skulle give respirator-be-
handling, som i meget sveere til-
faelde kan blive aktuelt.

Finn Somnier neevner, at det
i dag tager mellem et halvt og
trekvart ar at fa sammensat den
rette behandling af en nydiagno-
sticeret myasteniker. Og her er
det altsa, at patienten fra 1985
er betydelig bedre stillet, end
patienten i 1975 var det.

— Takket veere den teknologi-
ske behandling kan vi i dag for-
ske pa et sa nuanceret og
kompliceret plan, at der i lgbet af
de kommende ar vil komme en
reekke epokeggrende forspgsre-
sultater indenfor myastheni, si-
ger han.

Kunstige receptorer

Blandt nyhederne er, at man i
Japan laver en razekke forsgg
med at fremstille kunstige re-
ceptorer. Det sker pa det ultra
mikroskopiske plan. Men dette

materiale kan bruges til at op-
fange de antistoffer, som mya-
stenikeren producerer, og som
gar deres muskler sa kraftes-
lose. Rent praktisk vil behandlin-
gen foregd ved samme teknik
som dialyse, og myastenikere vil
muligvis allerede om et par ar
nyde godt af dette nye frem-
skridt, som samtidig kan mind-
ske brugen af mere risikable be-
handlingsmetoder. Her taenkes
pa den medicinske behandling
med Immorel og Endoxan, som
har en risiko for langtidsbivirk-
ninger.

P& Rigshospitalet fglger man
de japanske forsgeg teet, men er
ogsa selv aktiv pa det forsk-
ningsmaessige plan. Her sker
bade befolkningsundersggelser
og underspgeliser af antistoffer.
Desuden bruger man gensplejs-
ningsteknikken i en raekke for-
seg med at lave kunstige mod-
antistoffer. Resultatet af dette vil
tidligst kunne tilbydes patienter-
nei 1986.

Problemet med forskningen pa
Rigshospitalet er hverken man-
gel pa ideer eller kompetente
forskere, men derimod nok med-
arbejdere og penge. En stor del
af Finn Somniers tid gar med at
skrive ansggninger til fonds og
legatbestyrelser og argumentere
for vigtigheden af dette arbejde.
En reekke medicinalfirmaer stot-
ter forskningen men det er ikke
nok. Forsinkelserne i forsknin-
gen skyldes derfor desvaerre ho-
vedsagelig pengemangel, poin-
terer Finn Somnier.

Det er ellers ikke sveert at ar-
gumentere for det vigtige ved
myasteni-forskningen. Sagen er
nemlig, at mange af de opnaede
behandlingsteknikker vil kunne
komme en reekke andre sygdom-
me til gode, bade andre immuno-
logiske sygdomme, muskel-
svindsygdomme og cancersyg-
domme. Derfor har denne forsk-
ning sa stor principiel betydning,
slutter Finn Somnier.

SOS

1. reservelaege Finn Somnier. Foto:
Mogens Laier.

Foreeldregruppen:

Det giver inspiration
- 0og sa er det pokkers hyggeligt

Annette Thomsen fortalte om foraeldregruppens arbejde. Foto: Mogens Laier.

Der var ikke nogen dagsorden
eller et fast emne pa program-
met, da ni familier fra Fyn for for-
ste gang mgdtes privat i efter-
aret 1983. Feelles for familierne
var, at de alle havde et eller flere
born med muskelsvind, at de
flygtigt kendte hinanden fra Mu-
skelsvindfondens familiekurser
og at de alle fornemmede, at de
kunne fa noget frugtbart ud af at
tale sammen. At fornemmelsen
ikke var helt forkert, viser den
kendsgerning, at familierne si-

den fast har mgdtes en gang om
méaneden, og at den fynske fami-
liegruppe ikke er bange for at
opfordre andre familier rundt i
landet til at danne lignende
grupper, fremgik det af foreeldre-
gruppens work-shop fredag af-
ten pa landsmgdet.

— Det vigtigste for os er, at vi
far mulighed for at samles om-
kring et stykke smgrrebred og
en kop kaffe og fa snakket sam-
men om lgst eller fast. De fleste
gange har der ikke vaeret nogen

dagsorden, men ind imellem har
vi da ogsa inviteret forskellige
fagfolk til at komme med et op-
leeg. Vi har haft en socialradgi-
ver, der har fortalt om bistands-
loven, og en repraesentant fra et
nystartet firma, der har speciali-
seret sig i service pa hjelpemid-
ler. Alt i alt ma vi nok sige, at den
stotte og vejledning som vi kan
give hinanden, er det vigtigste
ved mgderne, sagde Annette
Thomsen der var med til at star-
te foreeldregruppen.

Foler sig lidt alene

Som familie med et barn med
muskelsvind, kan man godt fgle
sig lidt alene med problemerne,
fremgik det af flere indleeg. Det
kan veere sveert at fa familien,
vennerne og arbejdskollegerne
til at forsta den specielle situa-
tion man lever i. At man nemt far
darlig samvittighed, nar man er
vaek fra bgrnene, at det kan
veere sveert altid at skulle plan-
laegge sit liv flere dage — ja ofte
uger — frem i tiden og at der er
en reekke sma og sterre prakti-
ske problemer, som det er van-
skeligt at snakke med andre om.
Her kan familiegruppen treede
ind og fungere som det forum
hvor medlemmerne kan hente
den forngdne stotte og opbak-
ning. Det var gruppens medlem-
mer enige om.

At de fynske familier ogsa er
kommet til at std staerkere over-
for de enkelte kommuner, er
ogsa et resultat af foraeldregrup-
pen. Ved at give hinanden tips
0g udveksle erfaringer, har det
veeret lettere at bega sig i de
kommunale korridorer nar ek-
sempelvis et hjselpemiddel skal
tildeles. Og dertil kommer, at
ikke bare en men ni familier
samlet kan ga til den lokale
presse, hvis der er noget de er
utilfredse med. Det giver en an-
den gennemslagskraft — iseer i et
ar hvor kommunevalget star for
daren.

Glem ikke barnene

En vigtig erfaring, som foraeldre-
gruppen har gjort, er, at det er
vigtigt at f& snakket sammen -
men at man ikke ma glemme
bgrnene.

— Forzeldrene har hver gang
haft sa meget at snakke om, at vi
nok ikke har veeret gode nok til
at lave mgderne pa en sadan
made, at bgrnene har synes det
har veeret sjovt at deltage. Det er
selvfelgelig en fejl, som vi nu for-
spger at rade bod pa, sagde Jor-
gen Thomsen fra foreeldregrup-
pen.

Hvis der skal vaere nogen
konklussion pa forseldregrup-
pens work-shop ma det veere, at
den var velbesggt, at der var stor
interesse for den fynske grup-
pes arbejde, og at det ikke er
usandsynligt, at der spart duk-
ker nye foraeldregrupper op
rundt omkring i landet.

M.M.
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Nye ansigter i VB's
repraesentantskab

Bornelandsmgdet:

85

Ilgennem et postkort i kerestol (=

Faktisk kom alle bgrnene igen-
nem et postkort — ogsa dem i k-
restol. Det pastar i hvert fald
bernepasserne, uden at de vil
forklare, hvordan man baerer sig
ad. For de mest nysgerrige skul-
le losningen dog kunne findes i
de fleste tryllebgger. Og sa er vi
jo blevet sa kloge.

At komme igennem et postkort
var en af opgaverne i stjernelg-
bet pa bernelandsmegdet, som
blev holdt i tilknytning til Mu-
skelsvindfondens landsmgde.
Ca. 30 bgrn i alderen fra seks
maneder til 17 ar deltog i berne-
landsmgdet sammen med 12
barnepassere. At deltagerne
ikke har kedet sig, tyder de for-
skellige aktiviteter pa.

Svgmmehallen pa Pindstrup
Centret var naesten konstant i
brug. Mange af bgrnene var pa
det neermeste oplost efter flere
timer i det varme vand, og to bor-
nepassere matte en tur i baljen
med tgjet pa. (Uden at de blev
sure).

Efter en fledebollekonkurren-
ce, opforte Susanne og Hanne
en lille sketch, der kort fortalt gik
ud pa, at smere hinanden ind i
fledeboller — uden at grine.

Det lokale grand prix pa Pind-
strupcentret gav dansk sejr
(hvad ellers) — sa det var jo lidt
sgrgeligt, at Kirsten og Seren
ikke kunne leve op til denne for-
steplads.

Endelig skulle teaterstykket
»Prinsessen pa Glasbjerget,
opfort af teatermanden Sgren
Bredal fra Silkeborg virkeligt
have veeret sjovt. Jo forresten,
sa skal vi da ogsa hilse fra bor-
nepasserne og sige, at de glee-
der sig til naeste ar, og at alle
bgrnedeltagerne godt allerede
nu kan begynde at lsegge hove-
det i bled. Det skulle helst blive
lige s& godt i 1986.

M.M.

Hvem kan forestille sig et landsmede
uden et svoammehal . .. Nej, vel. Foto:
Mogens Laier.
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Hvor mange passagerer Brian Kruse fik transporteret pa
treekvognen til UB-let'en vides ikke — men i labet af et lands-
mede kan det blive til en del. Og sa er der jo ogsa ekstra
kraefter, nar dansen skal treedes til aftenens bal. Foto: Mo-
gens Laier.

Til VB-Centrets repraesentantskab blev Jorgen Suhr, Fyn og Bente Madsen, Ko-
benhavn valgt som nye medlemmer. Foto: Mogens Laier.

Landsmadets
pressedaskning

Det kan veere sveert at konkurrere med 40 arsdagen for Dan-
marks befrielse. Det matte landsmgdet sande, da der blev gjort
forsgg pa at fa TV-avisen til at deekke landsmgdet. Reportage-
vognene var kart i stilling rundt omkring ved de nationale min-
demaerker, da formanden tog hul pa det ordinaere landsmgde.

Men lidt kom der da ud af den pressemeddelelse, som var
blevet sendt ud til dagbladene i forvejen. En pressemeddelelse
som gjorde opmaerksom pa de problemer, som fysisk handi-
cappede har i forbindelse med fysioterapeutisk behandling.
Forst og fremmest egenbetalingen, der for mange handicappe-
des vedkommende nemt lgber op i 12-15.000 kr. om aret. Et
belgb som skal betales ud af egen lomme.

| pressemeddelelsen kraevede Evald Krog, at regeringen hur-
tigst muligt fijerner egenbetalingen, da det er uacceptabelt
overhovedet at snakke om betaling for mennesker med et livs-
lagt behandlingsbehov.

Jyllandsposten, Berlingske Tidende, Aarhuus Stiftstidende
og Frederiksborg Amts Avis var nogle af aviserne som bragte

pressemeddelelsen helt eller delvist.
M.M.
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Det lokale ansigt

For at udbrede kendskabet til
muskelsvind og fondens ar-
bejde, er Muskelsvindfonden
dette forar gaet i gang med at
finde lokale »ambassadgrer«.

Meningen er, at hver lille
plet pa landkortet skal deek-
kes, og at de lokale »ambas-
sadgrer« eller kontaktperso-
ner om man vil, skal hjeelpe

med til at gore Muskelsvind-
fonden til en landskendt orga-
nisation.

Kontaktpersonernes opga-
ver er mangeartede, kun fan-
tasien saetter begreensninger-
ne.

De kan veere med til at
knytte kontakt mellem fonden
og nye medlemmer i lokalom-
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radet. De kan sgrge for at Mu-
skelsvindfondens materialer
kommer ud pa de rette steder
og finde pa gode ideer til,
hvordan man lokalt kan samle
penge ind til fondens arbejde.

Pa landsmadet benyttede vi
lejligheden til at tale med
nogle af de nyudnaevnte »am-
bassadgrer«.

Byggesagen
sluger tiden

- Jeg har sendt mit navn og adresse til en raekke
lokale telefonbgger og skrevet en lille artikel om
mig selv, som jeg senere vil sende til de'lokale avi-
ser. Ret meget mere har jeg ikke faet i gang endnu.
| gjeblikket overvejer vi, at henvende os til dags-
pressen, nar vores ombygningssag bliver afsluttet.
Det er helt urimeligt, at det skal koste s& megen tid
og kraefter for en familie at fa ordnet de mest ele-
mentaere ting, nar man har et handicappet barn.

Det siger Orla Kruse fra Sydals. Han er nu kon-
taktperson i omradet og far til Brian, der har Duc-
hennes muskeldystrofi.

- Brian holdt op med at ga i november maned. Vi
er stadig ikke kommet i gang med at bygge vores
hus om, sa det bliver egnet til kerestol. Vores kom-
mune er utrolig modvillig overfor alt, der koster
penge, siger Orla Kruse.

- Men nar alle de praktiske ting falder pa plads
for os, vil jeg for alvor ga i gang med arbejdet som
kontaktperson. Indtil da kan jeg sige, at jeg allere-
de nu har faet en stor erfaring i, hvordan det offent-
lige system fungerer. De erfaringer vil jeg gerne
give videre til familier, der skal i gang med at bygge
om, understreger Orla Kruse.

Uforstaende kommune

Byggesagen har givet familien Kruse et levende
billede af, hvordan tankegangen i kommunalbesty-
relsen er. Familien har sggt om f& sendringer i kok-
kenet, blandt andet om en udtreeksplade i kgre-
stolshgjde og frontbetjente vandhaner. Socialin-
spektgren ringede i den anledning for at hgre om
det var meningen, at Brian skulle vaere kok. Ellers
var der ingen grund til de sendringer.

Det samme skete for familien, da de som en del
af byggesagen bad om at fa sendret bredden pa do-
ren ind til Brian s@sters veerelse. Det kunne kom-
munen heller ikke forsta. Det var da ikke ngdven-
digt for Brian at komme derind.

Orla Kruse er medlem af repreesentantskabet for
VB-Centret. En af de ting han gerne vil arbejde pa
der, er at fa ansat en konsulent, der kan hjelpe de
enkelte familier, nar de skal i gang med at bygge
om.
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— Som det karer nu, er det et helt urimeligt pres
at lsegge oven i det arbejde, som det naturligvis
kraever at have et handicappet barn. Det vil jeg ger-
ne vaere med til at aendre, slutter Orla Kruse.

mf.

En havefest
for familien

Hvis bare man har ideer nok, er det samaend ikke
sveert at veere kontaktperson for Muskelsvindfon-
den, siger Britta Pedersen, fondens »ambassador«
i Frederiksveerk kommune.

Hun har veeret medlem af Muskelsvindfonden i
godt to ar, men hendes arbejde som kontaktperson
er startet dette forar. Britta Pedersen har grebet sit
arbejde an pa den made, at hun er startet med at
gore opmaerksom pa sin eksistens alle de steder,
hvor det kunne veere relevant at kende til Muskel-
svindfonden. Serget for at fondens pjecer er kom-
met ud i bankerne, pa biblioteket, hos de lokale lze-
ger og de sociale institutioner i omradet.

Britta Pedersen er medlem af den lokale handi-
capgruppe og har der fortalt om arbejdet. Hun har
kontaktet den sociale brugergruppe i Frederiks-
vaerk kommune og fortalt om hendes arbejde som
»ambassadgr«. For gjeblikket arbejder hun pa at
realisere nogle af familiens mange ideer om, hvor-
dan man kan skaffe penge til fondens arbejde.

- Jeg har teenkt mig at foresla arbejderne pa Fre-
deriksvaerk Stalvalsevaerk, at de hver kunne give et
par kroner. Det er ikke gaet helt i orden endnu. Og
vi er i gang med at undersgge, hvor i kommunen vi
kan stille nogle indsamlingsbgsser op, fortaller
Britta Pedersen.

Hele familien med i arbejdet
fEren for arbejdet tilkommer dog hele familien.
Hendes mand Willie har allerede engageret et par
goglere til eftersommerens kreemmermarked i Hil-
leregd. Goglerne arbejder gratis for fonden. Og fami-
lien vil sa sgrge for, at der samtidigt bliver lavet en
raflebod og en bolsje-bod. Muskelsvindfondens
materiale vil selvfglgelig ogsa veere repraesenteret.
Sgnnen Mogens har netop arrangeret en disko-
teks-aften pa det lokale fritidscenter. Overskuddet
gar til Muskelsvindfonden. Mona er medlem af ung-

Familien Pedersen fra Frederiksvaerk. Foto: Mogens Laier.

Familien Kruse fra Senderjylland. Foto: Mogens

domsgruppen og familiens anden datter har sgrget
for, at hendes arbejdsplads klipper frimaerker. Selv
kommunekontoret i Frederiksvaerk samler frimaer-
ker. De skal dog deles med det lokale plejehjem.

Og sa er Britta Pedersen lige gaet i gang med at
arrangere en havefest for familie og venner.

— De far selvfolgelig ikke lov til at forlade festen
for de mindst har kebt et maerke til fordel for Mu-
skelsvindfonden. Det er vigtigt at gere sig geelden-
de pa sa mange punkter som muligt, slutter Britta
Pedersen.

mf.

Bade penge og
oplysning

- 50 procent oplysning og 50 procent penge, det er
mit motto, siger Knud Jensen fra Hobro. Han er
kontaktperson for Muskelsvindfonden i Hobro kom-
mune og har veeret aktiv i fonden i godt tre ar. Knud
Jensen har myastheni og er med i gruppen for
myasthenikere.

Mottoet bruger Knud Jensen, nar han tager rundt
med sin tombola, hvis overskud gar til fonden.

- Jeg veelger hellere at bruge tid pa at forteelle
om muskelsvind og opgive en kunde. For jo mere
folk ved om o0s, jo lettere er det at samle penge ind
naeste gang, forklarer Knud Jensen.

Indtjeningen pa tombolaen svinger mellem 2.000
og 8.000 kroner.

Tombolaen har sidst veeret opstillet i Kvickly i
Hobro under byens kulturuge. Samme sted arbej-
der Knud Jensens kone Aase, og hun har efterhan-
den faet inddraget mange af sine kollegaer i arbej-

—_—
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det. De klipper frimeerker til fonden og familien far
ofte billige praemier til tombolaen fra Brugsen.

| gjeblikket bruger Knud Jensen al sin tid pa at
forteelle om Muskelsvindfonden og dens arbejde.
Men resten af familien er ogsa med. Alle tager med
pa Gregn koncert. De bruger gerne 14 dage af de-
res sommerferie pa arbejdet. Under hele turneen
skal familien Jensen fra Hobro vaere kontaktstedet
for lokalgrupperne i byerne. Og de vil sprge for at
koordinere arbejdet med at seelge foreningens
meerkater.

Men inden familien drager af sted pa Gren kon-
cert, skal det lokale sabekasselgb lige afvikles.
Under mottoet »Muskelkraft — Ja tak« er Knud Jen-
sen i gang med at arrangere et seebekasselob for
old boys. Ideen er, at de lokale firmaer skal dyste
om en selvpokal, som Hobro Bank har udsat. Ar-
rangementet giver ikke mange penge, men er et led
i at gare Muskelsvindfonden til en kendt forening.

— Og det er en vigtig forudsaetning for at tjene
penge til fonden, understreger Knud Jensen.

Hobro kommune har netop faet et medborgerhus.
Det arbejde er Knud Jensen ogsa blandet ind i. Be-
kendtskabet med Knud Jensen var dyrt for Med-
borgerforeningen, for han kraevede selvfglgelig, at
det nye hus fra starten skulle vaere handicapven-
ligt, hvilket da heller ikke madte modstand nogle
steder. Medborgerforeningen har faet stillet byens
gamle Handelshgjskole til radighed. Toiletterne
skal sendres, og det bliver ngdvendigt at installere
en elevator pa grund af de mange trapper.

mf.

Familien Jensen fra Hobro. Foto: Mogens Laier.

Nyt medlem i repraesentantskabet

Lars Vissing Larsen hedder det
nye medlem af repraesentantska-
bet, der erstatter Peter Dahl Jen-
sen, der ikke pnskede at genop-
stille. De seks »gamle« medlem-
mer, som var pa valg, blev alle
genvalgt for endnu en to-arig pe-

maet NCR.

Lars V. Larsen er 35 ar, bor i

P& billedet ses det nye repras-
sentantskab. Fra venstre mod haj-
riode. re: Bent M. Jensen, Lars V. Lar-
sen, Flemming Westh, Camilla Vo- Laier.

Holbeek og er far til Christian pa 7 gelius, Frantz Neumann, Erik
ar, der har Duchennes muskeldy-
strofi. Lars V. Larsen er system-
analytiker og arbejder i EDB-fir-

Fogtmann, Erland Winterberg,
Niels Abildgaard. | anden reekke:
Saren H. Jensen, Flemming Lar-
sen, Anita Kruse, Bodil Pedersen.
Og helt fremme: Evald Krog og
Peter Kjaerby. Pa billedet mangler
Ruth Andersen. Foto: Mogens

EAMDA-seminar om
organisationens ansigt

Image og profil. Det er noget vi alle har. Nogle har det uden at taen-
ke over det, og andre arbejder bevidst med at have et ganske be-
stemt image eller omdemme i omverdenens ojne. Sadan er det ogsa
med muskelsvind-organisationer, og det var disse organisationers
image og profil, som var emnet, da ca. 30 organisationsfolk fra 12
europaiske lande medtes 10.-12. juni pa Pindstrup Centret.

Muskelsvindfonden var arranggr
og veert ved seminaret, som fik
et meget vellykket forlgb. Pro-
grammet var sammensat sale-
des, at der forst var tre foredrag
0g derefter to runder med grup-
pearbejde.

Om aftenen var der tid til at
tale mere uformelt sammen og
indimellem viste forskellige lan-
de eksempler pa deres informa-
tionsmateriale: bade skriftlige

ting som foldere, tidsskrifter og
plakater og ogsé videoband, film
og lysbilleder.

Seminaret var en del af de ak-
tiviteter, som EAMDA, den euro-
pseiske samarbejdsorganisation
af muskelsvindforeninger, star
bag. Der har tidligere vaeret se-
minarer omkring fysioterapi og
behandling, men det er forste
gang, der er blevet sat focus pa
selve organisationens arbejde.

EF's sociale fond havde givet
stette til de tre dages internatio-
nale treef, der foregik pa en-
gelsk. En rapport om seminaret
er ved at blive udformet og den
kan rekvireres gratis ved hen-
vendelse til Muskelsvindfonden.

TRICYKLER
GANGVOGNE

H. MEYLAND-SMITH Aps.

Industrivej 27
9830 Tars

HJAELPEMIDLER TIL BORN OG VOKSNE

PERSON- BIL-LIFT
POTTESTOL

Person-bil-lift nu ogsa
pa gulvstativ og veegopheeng

Polstret PVC Skalstole

Beskyttelseshjelmen Toppen 77

Canon Communicator
HB omklaedningsleje
Linido pusle- bruseleje
(08) 9619 85

23




Putter voksne i barnevogne
og triller aerter med naesen

Byg en fantasifuld barnevogn,
lad en voksen udklzaede sig som
baby og deltag sa i et leb eller
en march, eller laeg ti mand pa
raekke pa alle fire og bed dem
trille en lille gron aert fremad
med naesen.

Det er skort, det er skaegt, og det
giver penge til den engelske mu-
skelsvindorganisation. Direktg-
ren for organisationen Paul Wal-
ker og hans hgjre hand, PR-chef
Fran Willison, fortalte pa det in-
ternationale EAMDA-seminar i
Pinstrup om, hvordan de skaffe-
de sig omtale, medlemmer og
fremfor alt penge til forskningen
i muskelsvind.

De viste eksempler pa deres
oplysende materiale — nogle af
deres plakater gennemgéaes her
i bladet pa side 27-30. Det der
lyste ud af hele fremlaeggelsen
var det hgje professionelle sta-
de, hvorfra alting sker i den en-
gelske organisation. Det var
ogsa et punkt de understregede:
Brug de bedste fotografer, brug
de dygtigste grafikere og brug
sd mange medier som muligt,
sagde de, og naevnte som ek-
sempel, at de havde indslag i TV
i en kort udsendelse a la OBS!,
at de selv lavede lydband, som
blev sendt til lokale radiostatio-
ner, at de indrykkede annoncer
for selv at kunne styre budska-
bet, at de brugte kendte perso-
ner til at treekke opmaerksomhed
til deres arrangementer osv.

Overbevisende
Indtrykket var umiddelbart me-
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Hvor hurtigt kan man kere i et gammelt badekar . . .

get overbevisende, ogsa i tarre
tal: alene i 1984 kom der 1 mil-
lion £ ind gennem testamenter,
ved et lokalt arrangement i Bir-
mingham, som blev fulgt op af
artikler i lokalaviserne kom der
70.000 £ ind. Og ved arrange-
mentet med de voksne i barne-
vogne kom der 6000 £. Samtidig
giver alle disse begivenheder en
kolossal omtale, og sa ma man
sige, at det er temmelig morsomt
fundet pa. Hvad f.eks. med kon-
kurrencen om, hvem der kunne
kaste en gummistevle lsengst,
eller konkurrencen om hvem der
kunne spise 3600 baked beans
med en tandstikker, den skal
gentages til neeste &r men den-
ne gang med spisepinde.
Metoden til at fa penge ind er
at ga rundt og sperge venner,
naboer m.fl. om de vil give f.eks.
et pund for, at en person sprin-
ger ud med faldskaerm pa neeste
lordag, og hvis bare tilstraekkelig
mange giver et pund, sa er det et
indsamlingsarrangement, der er
veerd at snakke hgjt om, og som
man kan tage billeder af til avi-
sen, og som maske bliver fulgt
op med artikler om lokale fami-
lier med muskelsvindramte boarn.

Born szelger godt
Opskriften var ogséa helt klar fra

Paul Walkers side: Nar der skal
skaffes penge, sa bruger vi bille-
der af bern, for det seelger, og
nar det er oplysning, sa kan
voksne ogsa bruges.

Og de lagde bestemt ikke
fingrene imellem, nar de skulle
beskrive muskelsvindsygdom-
mene i indsamlingsarbejdet, og
her skinner den anderledes
mentalitet igennem. De gar lige i
hjertekulen pa folk, og holder in-
tet hemmeligt. Resultatet udebli-
ver da heller ikke: Pengene veel-
ter ind.

Det, de satser pa i England, er
forskning farst og fremmest, og
det er meget dyrt. Det ser ogsa
ud til, at de far noget for penge-
ne, og her kan danskerne gleede
sig over, at den opnaede viden
naturligvis hurtigt vil sprede sig
til vores sundhedssystem il
gleede for vore muskelsvindram-
te.

Til gengeeld ger den engelske
muskelsvindorganisation meget
lidt for den enkelte familie, og de
var meget betaget af ideen med
familiekurser, hvor ogséa bgrnene
deltager. | samme weekend lgb
et sadant kursus for familier med
nydiagnosticerede bern af sta-
belen i Pindstrup. Det var en idé,
de ville tage hjem og arbejde vi-
dere med. Swos.

Det tager lang tid at
reparere et darligt image

- At opbygge et image er en lang proces, som der ma arbejdes mal-

bevidst med, sagde informationskonsulent Kim Klastrup i sit indlaeg
pa EAMDA-seminaret pa Pindstrup Centret.

Han forklarede, at begrebet ima-
ge bade bestar af omdgmme,
status og af hvad andre menne-
sker teenker om os. | 50'erne
blev image som begreb taget op
i reklamerne, hvor man bade ar-
bejder med maerkevare-image
og med firma-image. Ved det
forste er maerket vigtigere end
funktionen, det kan f.eks. veaere
en Lacoste-trgje, hvor det ikke
bare er for at f& en trgje pa, at
man kober dette dyre maerke,
men ogsa for at udsende nogle
bestemte signaler.

Ved firma-image kan isaer
B&O fremhseves som godt ek-
sempel. De bygger i deres mar-
kedsfagring pa en totalforvent-
ning til produktet, og kunderne
foler, at her er en vare, man kan
have tillid til.

— Ogsa organisationerne er af-
haengige af omgivelserne og ma
til stadighed overbevise omver-
denen om det vigtige i vores ar-
bejde, ellers far vi hverken med-
lemmer eller penge. De signaler,
vi som organisation udsender, er
derfor vigtige for udbyttet, for-
klarede Kim Klastrup, og han
krydrede hele sit foredrag med
konkrete eksempler pa, hvordan
man udadtil kan praesentere sin
organisation: Der er f.eks. den
videnskabelig fremtoning med
en film, hvor en laege forklarer,
hvad muskelsvind er, og hvor
man ser ind i et forskningslabo-
ratorium med en meengde ud-
styr, kolber og hvidkitlet perso-
nale. Eller der er den informative
fremstilling, hvor man f.eks. vi-
ser en handicappet drengs hver-
dag med skole, hjem og fritid,
som Muskelsvindfonden har
gjort det i dias-serien »Keld har
muskelsvind«,

Sort humor
Der er ogsa den ironiske frem-
stilling, hvor man bruger sort hu-

Muskelsvindfonden bruger bl.a. de Grenne kohcerter til at blive kendt. Her under-
holder en veloplagt Frede Fup. Foto: Jens Kristian Segaard.

mor, for at overbevise om at
handicappede er ligeveerdige
medborgere. Og den folelses-
maessige fremstilling med barn
og leg og behov, som ikke opfyl-
des, og som ikke siger budska-
bet klart, men lader modtageren
tilbage med folelsen af, at her er
da vist noget der skal gores
bedre.

Kim Klastrup naevnte ogsa
som eksempel den overbevisen-
de effekt brugen af kendte per-
soner kan have, og han havde
her lavet noget af et scoop, idet
han havde optaget Dronningens
Nytarstale, men faet en engelsk
dame til at legge stemme til en
noget anden tekst. Resultatet
var vores egen Margrethe, der
pa smukt engelsk, forklarede
sine underséattere, at vi alle bar
huske de handicappede og ma-
ske iseer betaenke muskelsvind-
organisationerne i det kommen-

de ar. Teenk, hvis man kunne fa
hende til det . ..

For mere konkret at give et
indtryk af organisationernes
image, navnte han, at man skal
vaere bevidst om alt lige fra logo,
visuelle symboler, informations-
materialets kvalitet og udform-
ning, presseomtaler, medlems-
kontakten over navnet pa orga-
nisationen, storrelsen og belig-
genheden, formalsparagraf, op-
bygning, medarbejdere til aktivi-
teter og projekter. Altsammen
danner det vores image - folks
mening om os. Og det igen skul-
le gerne medfore, at offentlighe-
den forst bliver opmaerksomme
pa os, sa forstar de vores bud-
skab, sa bliver de overbevist og
til sidst skulle de gerne reagere
f.eks. i form af at melde sig ind
eller stotte foreningen gkono-
misk, sluttede Kim Klastrup.

Sos.
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Plakatsproget bygger pa
det makabre og hablgose

Plakater er meget brugte i oplysningsarbejdet i handicaporganisationer som vores. Muskelsvindfonden
har i hovedsagen brugt plakater i forbindelse med koncerter og andre indsamlingsaktiviteter, og
sa har vi haft vores bus-plakat med den lille dreng, der haenger i en lian, og hvor teksten lyder: »Muskel-
kraft Ja Tak«. Meningerne om den har varet delte men overvejende positive — folk har kunnet lide

dens humor.

Fra den engelske muskelsvindorganisation kom der en plakat, der i sit sprog bygger pa det makabre
og hablese. Den synes vi, var sa grov, at vi bad cand. psyk. Ragnar Gunnarsson komme med en vur-

dering af den og et par andre udenlandske plakater.

Unless we fin thecureto Muscular Dystrophy |

DONATIONS FOR RESEARGH PLEASE TO MUSCULAR 05 S1ROPHY GROUR 35 MACAULAY ROAD, LONDON SWa BE PART OF THE CURE
NP NS BLSR VG T 0 s

— Som to-drig kan han ga, som 10-érig kan han ikke, siger plakatens tekst.

Den lille dreng pa 8-10 maneder
sidder i en manuel voksenkgre-
stol — kun ifert ble. Billedet er
sort-hvidt, og teksten lyder -
oversat fra engelsk: »Som 2-arig
kan han ga, som 10-arig kan han
ikke«. Nedenunder star der:
»Med mindre vi finder midlet
mod muskelsvind« og med bitte-
sméa bogstaver allernederst:
»8end venligst Deres bidrag til
forskningen til...« og sa den
engelske muskelsvindorganisa-
tions adresse.

Engleenderne praesenterer i
deres muskelsvind-blad selv
plakaten pa felgende made:
»Fotografen Lord Snowdon var
ubgjelig i sit krav om, at barnet,
han skulle fotografere, ikke mat-
te veere en model, men en »rig-
tig« dreng med muskelsvind.
Joyce Sage fra National Council
foreslog sin nevg, Richard, som
har Duchennes muskeldystrofi.
Hans mor indvilgede, og hun og
den lille Richard tog ind til Lord
Snowdons London-studie, hvor
en serie billeder blev taget af
Richard i en Carter voksen-kg-
restol.

Plakaten er dramatisk og giver
et staerkt indtryk, og det er es-
sentielt for os, at den gegr indtryk
pa offentligheden, som dermed
kan blive overbevist om vigtighe-
den af vores arbejde og finan-
sielle behov,« skriver det engel-
ske blad.

Appellerer til folks skyldfelelse
Plakaten blev vist frem til en
reekke danskere, og deres reak-
tion var meget ens: Makaber,
grotesk, uhyggelig, sagde de, og
en papegede, at den engelske
sammentraskning af He'll (han
vil) kunne lzeses som Hell (hel-

—_—
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Plakatsproget bygger

Contre la myopathle
donnez-lui Iespon'.

Mod muskelsvind - giv ham habet, hedder det i teksten til
den franske plakat.

vede), hvilket blot understrege-
de det uhyggelige.

Formalet med plakaten er helt
klart at samle penge ind, og
det ville nok ikke lykkes sezerlig
godt i Danmark, men i England
er mentaliteten gjensynlig en
anden. Hvad er det for holdnin-
ger hos folk, en plakat som den-
ne bygger pa?

Cand. psyk Ragner Gunnars-
son svarer:

- Plakaten appellerer til folks
skyldfplelse og medlidenhed,
som de kan kebe aflad for ved at
give penge. Billedet er skraem-
mende og begrebet dod lurer
bagved babyen. Den spiller helt
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klart pa angsten for det uhygge-
lige og ukendte.

Ragnar Gunnarsson sammen-
ligner den engelske plakat med
en reekke andre plakater, dels
en anden fra England dels tre
franske plakater:

— Der bliver brugt meget dra-
matiske midler for at fange folks
opmaerksomhed og for at fa dem
til at give penge. Men folkene
bag plakaterne glemmer gjen-
synlig hvilke holdninger de sam-
tidig formidler.

En af de franske plakater fore-
stiller en tegning af en dreng i
korestol. Han raekker handerne
op imod en due, som kommer

LA MYOPATHIE

frappe n"importe qui

S

UNION DES MYOFATHES DE FRANCE —

— Muskelsvind kan ramme enhver, er plakatenstekst.

flyvende ned imod ham. Teksten
lyder: »Mod muskelsvind, giv
ham habet«. Nederst star der:
»Stot forskningen mod muskel-
svind«

Ragnar Gunnarsson: — Den
handicappede er et hablgst for-
tabt menneske, der sidder i mar-
ket og venter pa redningen, der
kommer til ham i form af en due
medbringende habet. Habet er
penge til forskningen af muskel-
svind, men det fremstilles my-
stisk og overnaturligt i form af
denne due.

Den handicappede afbildes
altsd som en passiv afventende
person — en stakkel. Det er ikke

4. RUE FRAICOIS COPPEE. 75015 PARIS Tg| 558-21.53

seerligt fremmende for integra-
tionen, men derimod bekreseftes
omgivelserne i deres fordomme
omkring handicappede.

Aflad og angst

En anden fransk plakat forestil-
ler en ung mor med sin muskel-
svindramte dreng, der sidder i
korestol. Teksten lyder: »Mu-
skelsvind kan ramme enhverc,
ogsa den spiller ifolge Ragnar
Gunnarsson pa, at folk kaber sig

LA MYOPATHIE REDUIT

VOS MUSCLES EN CHIFFONS.

QUE FERIEZ-VOUS SANS VOS 434 MUSCLES ?

Deltoids ;
Sans ce musdle de Fépauls,
vous ne pourfiez meme plus —_
vaus poigner,

aflad for selv at slippe for at bli-
ve ramt, den spiller pa4 angsten
for at blive »en af dem«.

Den sidste franske plakat fo-
restiller en meget smuk mand i
atletisk positur, han er fotogra-
feret nggen bagfra. Teksten ly-
der: »Muskelsvind ger, at deres
muskler bliver som pa en dukke«
og pa plakatens bagside, er der
sa et billede af en kludedukke,

Body-builderen og kludedukken er
modsaetningerne pa de franske plaka-
ter.

som ligger i en helt akavet stil-
ling. Ragnar Gunnarsson siger,
at denne mandekrop er udtryk
for et ideal, som ingen af os kan
leve op til, og derfor er der en
stor portion humor i denne pla-
kat.

—_—
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feeldigt, at man bruger bern pa
flere af disse plakater. Barn har
en seerlig appeal, som giver flere

~. penge. -

~ Hvad 'mener du om, at man
.drengen pa.greesmarken en
leRtrisk™ k@restol,. sa. han selv
kunne komme Vask fradetdods-
8yge: sted; eller hvis-teksten lod:

“Han erkgmmet for tidligt til fod-<
k "

botdkampen; hvo "haﬁ
lin :euogtar«

L} mange;. pengep.‘

' GUNNASSON, b <o
PRt
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Fremskridtets pris

Foto: Kim Klastrup.

Medlemsmode i Kebenhavn folger debatten i »Muskelkraft« op. Pa
trods af store postforsinkelser pa grund af konflikten pa arbejds-
markedet, deltog 65 mennesker i mgdet den 13. april pa Rodovre-
gard arrangeret af Kebenhavns lokalgruppe. Det blev et mede med
veloplagte og inspirerende oplaeagsholdere og engagerede og debat-

lystne medlemmer.

Formalet med madet var at bely-
se, hvor langt man i dag er naet i
at diagnosticere muskelsvind-
sygdomme, samt hvad forsknin-
gen vil bringe i de neermeste ar.
Desuden lagde medet op til de-
bat om de etiske aspekter, som
den ny teknologi indebaerer.

Som ordstyrer gav Anita Kru-
se en varm velkomst og uddybe-
de blandt andet, at mgdet ogsa
havde sin baggrund i »Det etiske
Rads« rapport »Fremskridtets
pris«, som lsegger op til en folke-
lig debat.

Laege Peter K. A. Jensen fra
institut for Human Genetik pa
Arhus Universitet, fortalte i sit
opleeg blandt andet om, hvad
man lzegeteknisk kan diagnosti-
cere, og hvor udviklingen er pa
vej hen i forhold til at afgreense,

hvilken art muskelsvind det i et
givet tilfeelde drejer sig.

Han berettede om den keons-
bundne arvegang ved Duchen-
ne's og Becker's muskeldystrofi
og de statistiske konklusioner,
der kan drages heraf i forbindel-
se med en fostervandsprove,
men ogsa om hvilke muligheder
og perspektiver gensplejsnings-
metoden indebaerer.

Man kan i dag udtage prover
til gensplejsningen fra moderka-
gen og kan i princippet vaere i
stand til ikke blot at give en sta-
tistisk vejledning, men direkte
angive, om det pagaeldende fo-
ster har muskeilsvind.

En anden fordel ved denne
metode er, at man kan udtage
veevsproven allerede i 8.-9.
svangerskabsuge, saledes at et

eventuelt gnske om abort kan
effektueres indenfor den norma-
le tidsramme for abort i modsaet-
ning til ved forstervandspraver.

Man er dog ikke ved muskel-
svind-sygdommene kommet si
langt, at man kan isolere disses
syge gen, men Peter K. A. Jen-
sen forudsagde, at det ikke ville
vare leenge, da man nu allerede
har isoleret de gener, der ligger
op til eller ved siden af det gen,
der baerer muskelsvind.

Forbudt at fa bern

Praktiserende laege Anse Stoltz-
Andersen tog i sit oplaeg afstand
fra gensplejsningsforskningen. |
en Orwell-inspireret historie for-
talte hun om en gravid kvinde i et
samfund, hvor det var forbudt at
f& barn pa grund af risikoen for
at fede et barn, der pa den ene
eller anden made ville vaere be-
lastende for samfundsgkonomi-
en. Hun beskrev, hvordan kvin-
den var i konflikt med sig sely,
bade fordi hun havde overtradt
et forbud, og fordi hun som lov-

—_—
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overtraeder ingen steder kunne
fa hjeelp og vejledning.

Dermed var debatten drejet
ind p4 det valg, man ma tage
med fosterdiagnostikken.

Er det et reelt valg man har?
Hvordan far man rad og vejled-
ning efter fostervands- eller
moderkageprover?

Anse Stoltz-Andersen har i
flere ar bemaerket en tendens til,
at graenserne for det moralske
og etiske bliver forrykket med
utrolig hast, iseer indenfor hen-
des eget fag.

Dengang hun var medicinstu-
derende, var det tabu at snakke
om abort, det var bare noget,
man ikke kalkulerede med - og
hvad er abort i dag?

Det samme ggr sig geeldende
for gensplejsnings-teknologien.
Hvad der er moralsk og etisk
korrekt i dag, kan veere fuld-
staendigt anderledes i morgen,
og det havde for Anse Stoltz-
Andersen uoverskuelige folger.
Hun mente, at man skulle hen-
leegge energien fra at afgore,
hvad der er et godt eller darligt
liv, til at omprioritere samfunds-
midlerne, saledes at det ikke
drejede sig om gode eller darlige
samfundsborgere.

Etik og moral

Praktiserende laege Nils Engel-
brecht, som er formand for den
videnskabsetiske Komité i Kg-

benhavns amtskommune, kom i
sit indlaeg ind pa Fosteretik-ud-
valgets arbejde. Han mente ikke,
at det kun var forskningens kva-
litet, men i lige sa hgj grad, hvad
der er etisk og moralsk ansvar-
ligt, der er afgerende for forsk-
ningen.

En af de begreensninger, der
eksisterer i dag, er det informe-
rede samtykke. Dette er klien-
tens skriftlige og mundtlige ac-
cept af at medvirke i forsknin-
gen.

De videnskabsetiske Komi-
teers formal er blandt andet, at
sondere blandt handicappede,
om man har lyst til det valg, der
folger med forskningen. Det er
de handicappede, der selv skal
svare. Om de etiske og moralske
greenser er der lagt op til, at vi
alle skal give vores besyv med.

Peter K. A. Jensen mente dog,
at det moralske og etiske ikke er
et samfundsproblem, men der-
imod privat og vedrgrende hold-
ninger, der ikke kan veegtes.

Mangelfuld radgivning
Anita Kruse lagde efter froko-
sten op til diskussion om, hvil-
ken radgivning, der foregar og
efterlyste opleegsholdernes me-
ning om, at radgiverne henviser
til handicappede eller foreeldre
til handicappede bgrn i en vaig-
situation.

De tre »eksperter« var enige

om, at det er vigtigt at inddrage
flere personer i radgivningen -
psykologer, handicappede, so-
cialradgivere osv.

En deltager fandt ikke, at der
var stor hjeelp at hente i det
etablerede system, og at de
praktiserende lseger ofte havde
for lidt kendskab til muskel-
svindsygdommene.

Panelet svarede, at dette
blandt andet hang sammen med,
at det er de feerreste praktise-
rende laeger, der mgder menne-
sker med disse og andre sjaeld-
ne sygdomme. Men at risikoen
er der, hvis de ikke erkender
dette og henviser til andre sag-
kyndige.

Undersggelser blandt handi-
capgrupper om prioriteringen af
fosterdiagnostik-forskningen
blev diskuteret, og der var i det
hele taget stor debatlyst. Kun ti-
den satte en stopper for medet.
Af de mange interessante be-
tragtninger treeder isaer denne
frem: Et udvalg under EF-parla-
mentet har udarbejdet en re-
kommendation om »Retten til at
veere anderledes«. Heri hedder
det blandt andet: »Hvis samfun-
det ser det i sin tarv, kan det
patvinge genterapi«.

Ganske tankevaskkende, ikke
sandt?

Anita Kruse
Jan Bjerregaard
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Igen i &r var Muskelsvindfonden repragsenteret pa den store messe — Forsorg 85— s

gen af maj. | naeste nummer af tidsskriftet praesenterer vi, hvad der var af spaendende nyheder — som kan have interesse for

laeserne. Foto: Mogens Laier.
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Ny folder om myasthenia gravis

Forside-billedet af Bea Morten-
sen pa den nye myasthenia gra-
vis folder har givet anledning til
flere forskellige reaktioner.

Nogle mener, at billedet virker
skreemmende og ikke gavner op-
lysningsarbejdet. Andre mener,
at billedet giver et godt indtryk af
at myasthenia gravis kan veere
en psykisk belastende sygdom,
da man udover problemerne med
manglende kraefter maske ogsa
skal leve med, at man ikke via
sin mimik kan give udtryk for fo-
lelser som gleede, vrede, sorg og
venlig imgdekommenhed, men
generelt ser treet, sur og uinte-
resseret ud.

Det er habet, at folderens for-
sidebillede kan ggre folk inter-
esseret i at leese mere om syg-
dommen, der er sa sjselden at
kun fa& kender den — desvaerre
ogsa kun fa fagfolk.

| folderen forklares kort om
symptomerne péa myasthenia
gravis f.eks. dobbeltsyn, haen-
gende gjenlag, tale-, tygge- og
synkebesveer, besveer med at
Iofte og g4, nedsat hostekraft og
andedreetsbesveer.

Der forteelles om sygdommens
meerkelige svingende karakter,
som ger det sveert at planleegge
dagligdagen og som er sa svaer
at forklare omverdenen.

Bade fagfolk og myastenikere
kan fa rad og vejledning pa Mu-
skelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter, og mya-
stenikere opfordres til at melde
sig ind i Muskelsvindfonden,
som er patientforeningen for
denne sygdomsgruppe.

Folderen om myasthenia gra-
vis er gratis og fas ved henven-
delse til Muskelvindfonden.

Sos

Muskelsvindfonden

Myasthenia Gravis g

—en sygdom der
snyder omgivelserne

-Jeg er glad!

Bea kan ikke smile, fordi hun har myaslhenia
gravis. Det belyder svaer muskeltrathed, og syg-
dommen kan bl a. give slappe ansigtsmuskler

God ferie

Det er det sidste nummer af
Muskelkraft, som udkommer
inden sommerferien - derfor

tager redaktionen sig den fri-
hed at gnske alle en rigtig god
ferie fra os alle i Vestervang.

Nzeste nummer af tidsskrif-
tet kommer forst i september
maned.

Stor artikelsamling
om myasthenia gravis

Det er kendetegnende for folk,
som har en kronisk sygdom, at
de pa et tidspunkt torster efter
information. De @nsker svar pa
alt omkring deres sygdom: Hvad
indebaerer sygdommen for mig,
hvordan udvikler den sig, kan
den virkelig ikke helbredes, hvor
langt er forskningen naet, osv.?

Arbejdsgruppen for myasthe-
nia gravis har for at imgdekom-
me dette behov sammen med
Muskelsvindfondens sekretariat
lavet en artikelsamling — ogsa
kaldet et kompendium.

Det er et A4-ringbind, hvor en
raekke artikler omkring myasthe-
nia gravis er samlet og kopieret.
Kompendiet har som sadan vee-
ret tilbudt la&enge, men er nu ble-
vet revideret. Artikler er blevet
oversat fra svensk og engelsk,
og samlingen er blevet noget
mindre, da artiklerne nu i hgjere
grad suppelerer hinanden, hvor
de for nok emnemassigt over-
lappede hinanden en del.

Kompendiet kan kobes gen-
nem muskelsvindfonden og ko-
ster incl. porto kr. 60,-.

Formals-
projekter
1985 og 86

Formalsprojekter er betegnelsen
for de aktuelle arbejdsopgaver,
som Muskelsvindfonden skal
saette i veerk i lgbet af de neeste
ar. | den forbindelse er der blevet
lavet en 28 siders pjece, der kort
fortaeller om de 25 projekter — til-
sammen budgetteret til 2,3 mill.
kr. — som skal igangsaettes i lg-
bet af 1985 og 1986.

Ud over de 25 projekter, inde-
holder pjecen en historisk gen-
nemgang af udviklingen i Mu-
skelsvindfonden fra starten i
1971 og frem til i dag, samt lidt
om de visioner som foreningen
har. Pjecen kan rekvireres pa
sekretariatet.
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Nar hurtig
hjeelp
er vigtig

For alle der har en speciel syg-
dom eller er i en fast medicinsk
behandling, kan SOS-kapslen
spare mange vigtige minutter
ved en ulykke.

SOS-kapslen er en stalkapsel
pa starrelse med en 25 gre. Den
indeholder en kunstfiberstrim-
mel, hvor der er plads til de vig-
tigste personlige data og medi-
cinske oplysninger.

Kapslen fas som halskaede,
armlaenke eller til at sidde pa ur-
remmen, og man kan fa demi en
forkromet eller forgyldt udfgrel-
se.

Prisen ligger mellem 100 og
200 kroner.

Henvendelse:
ASF-Dansk Folkehjeelp
Herlufsholmvej 37
2720 Vanlgse

TIf. 01-74 74 00

Personalenyt |

4

Journalist Sgs Kjeldsen gar p& barselsorlov 1/8 1985. Som aflaser
for Sgs, er journalist Marianne Frederiksen blevet ansat under job-
skabelsesloven. Marianne Frederiksen er feerdiguddannet fra journa-
listhgjskolen i sommeren 1983 og har siden veeret tilknyttet Demokra-
ten Weekend og Det ny Notat pa free-lance bais.

| Udviklingscentret aflgser Jytte Halkjaer Rasmussen sekretaer Dor-
te Jensen. Jytte Rasmussen er ligeledes ansat under jobskabelseslo-
ven. Jytte Halkjser Rasmussen har senest veeret ansat som kontoras-

sistent i et textilfirma.

Egnet for
myastenikere

Polioforeningen har i anledning
af deres 40 ars jubilseum udar-
bejdet et treenings- og ovelses-
program for handicappede.

Fysioterapeut Birgit Steffen-
sen fra Muskelsvindfondens ud-
viklingscenter har lyttet bandet
igennem og siger, at bandet ikke
generelt er egnet for muskel-
svindsramte.

— Selve gvelserne koncentre-
rer sig om skuldrerne, hofterne
og hele kroppen, og er derfor for
svaere for andre typer muskel-
svind end myasthenia gravis,
konkluderer Birgit Steffensen.

Alle gvelserne foregar sidden-
de, liggende eller pa alle fire.
Musikken skifter hurtigt p& ban-
det. Man bliver derfor nadt til at
have den lille fotografiske folder
ved handen, der fglger med ban-
det, nar man skal gennemga
gvelserne.

Bandet koster 50 kroner og
kan fas ved henvendelse til Po-
lioforeningen pa tif. 01-62 90 00.

Service pa korestole

Faaborg Auto El-teknik/service
har startet et nyt firma, som vil
specialisere sig i at reparere,
vedligeholde og sazlge reserve-
dele til alle former for el-kore-
stole, knallerter, lifte, borde,
senge m.m. Kort sagt et service-
firma for alle tekniske hjeelpe-
midler. Firmaet har en service/
vaerkstedsvogn, og kan komme
hjem til boligen, sa man ikke be-
hover at undveaere sit hjeelpemid-
del.
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Ikke alle kommuner vil refun-
dere regningen, sa maske er det
en idé at kontakte bopaelskom-
munen inden hjeelpen rekvireres.

Henvendelse:

Faaborg Auto

Ei-teknik/service

Vestergade 22

tlf. 09-61 33 53,

biltlf. 049 663 53

Handicap Motion

POLIOFORENINGEN

D[caersvsicn]

Toj til dem
der bruger
korestol

Ninna Rasmussen Design har
specialiseret sig i at sy tgj til ke-
restolsbrugere,

Tajet er special-syet og bliver
fabrikeret efter personlige mal.
En undertrgje koster fra 60 kro-
ner og f.eks. en joggingdragt fas
fra 350 kroner.

Firmaet kommer gerne hjem
og foreviser deres udvalg og
modeller, men man kan ogsa fa
tojet syet lige efter sit eget ho-
ved.

Henvendelse:

Ninna Rasmussen Design
Teglgardsvej 19 A

6622 Baekke

TIf. 05-38 91 67

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

de personer:

Kolding:

Peder Pedersen,
Almindingen 16,
6000 Kolding.
TIf. 05-52 89 68

Koebenhavn:

Jannie Justsen,
Bratting Borgsvej 13
2770 Kastrup

TIf. 01-51 70 21

Arhus:
Hanne Sgrensen,

Ristrupvej 5, Melballe,

8382 Hinnerup.
TIf. 06-98 82 36

Alborg:

Bruno Svendsen,
Schellsmindevej 78,
9200 Alborg SV.
TIf. 0B-18 70 46

Roskilde:
Bo Kristensen,
c/o Inga Kristensen,

Vognmandsmarken 30 st. tv,,

4000 Roskilde.
TIf. 02-35 32 58

Naestved:
Familien Harpsoe,
Banetoften 15,
4700 Naestved.
TIf. 03-73 29 25

Fladsa:

Karen Henriksen,
Starlingevej 24,
Starlinge,

4731 Brandelev.
TIf. 03-76 42 68§

Lolland:

Finn Laursen,
Abild Allé 9,
4900 Nakskov.
TIf. 03-92 70 62

Falster:

Jargen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved,
4840 Nr. Alslev.

TIf. 03-84 60 66

Ungdomsgruppen
Koordinator
Flemming Larsen,
Rosengade 38a st.tv,,
8000 Arhus C.

TIf. 06-1371 63

Bstjylland:

Hans Chr. L. Christensen,
Trillegardsvej 151,
8210 Arhus V.

TIf. 06-15 43 28

Sjeelland:

Anette Madsen,
Kildemarken 12A,
4100 Ringsted.
TIf. 03-61 73 53

Nordsjeelland:

Lene Maj Pedersen,
Frederiksveerkgade 90d,
3400 Hillergd,

TIf. 02-26 66 72

Kabenhavn:
Kijeld Nielsen,
Gartnertoften 49,
2770 Kastrup.
TIf. 01-511292

Knut Sandvik,
Arhusgade 89 st.tv.
2100 Kgbenhavn J.
TIf. 01-26 38 42

Fyn:

Birte Nielsen,
Elsdyrigkken 133,
5210 Odense NV.
TIf, 09-94 35 27

Voksengruppen
Fyn/Jylland
Jargen Subhr,
Nyvej 20,

5690 Tommerup,
TIf. 09-76 1417

Sjeelland

Frank Steffensen,
Gadekaervej 28,
2500 Valby.
TIf.01-16 85 41

Kvindegruppen:

Janne Sander Knudsen,
Gadekeervej 28,

2500 Valby.

TIf, 01-16 85 41

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nielsen,
Begevaenget 13,
4293 Dianalund.
Tif. 03-56 46 44

Resten af landet:
Knud Jensen,
Ormhgijen 4,

Dastrup, 9500 Hobro.
TIf. 08-55 71 86
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De gronne koncerter vil ige

oplevelser. Foto: Holger Bundgaard.

Gron koncert

Vi var lidt for hurtige i sidste
nummer af »Muskelkraft«, da vi
lovede at afslgre, hvem der star
for den musikalske oplevelse
ved dette ars grenne koncerter.

n i ar byde pa en masse spaendende musik og gode

Efter aftale med grupperne
kan det forst ske omkring den
20. juni. S& hold gje med dags-
pressen pa det tidspunkt.

Hvad er handicap?

Midt i april maned diskuterede
Folketinget rapporten »Frem-
skridtets« pris, og havde en ge-
nerel debat om fosterdianostik
og etik. Vi bringer et par citater
fra debatten. Hanne Andersen
fra Socialdemokratiet sagde
blandt andet:

»Nar det drejer sig om foster-
vandsprover, ma vi tage stilling

til, hvad vi vil undersgge. Det er
vigtigt at tage stilling til, hvad
der er handicap. Vi mener vel,
nar det kommer til stykket, alvor-
lige defekter. Der er en vaesent-
lig forskel pa handicap og alvor-
lige defekter. Fostervandsprover
méa ikke blive frasortering og
ensretning af fremtidens bgrn.«
‘Venstresocialisten Jorgen

Stil ind
paPl

Sendag den 30. juni bringer
handicap-magasinet et indslag
om Muskelsvindfondens nye ud-
viklingscenter.

Redaktor Michael Bove har
blandt andet haft en samtale
med Evald Krog og Jette Moller
om baggrunden og formalet med
udviklingscentret.

Lenger fik naevnt Muskelsvind-
fonden i sit opleeg. »Ministeren
(Britta Schall Holberg) lsegger i
redegorelsen stor veegt pa, at vi
lytter til det, der er sagt i debat-
ten, og jeg har lyttet med seerlig
stor interesse til det, der er sagt
fra forskellige handicaporgani-
sationers side. Det gar f.eks. et
stort indtryk, nar man herer for-
manden for Muskelsvindfonden,
Evald Krog, forteelle om sit rige
liv trods et meget svaert handi-
cap eller hgre folk fra andre han-
dicaporganisationer udtale de-
res frygt for at blive de sidste
handicappede eller for bare at
vaere handicappede i et sam-
fund, hvor der er markant feerre
handicappede end i dag.«

Steffensen fra Kristeligt Fol-
keparti var bange for, at det ef-
terhanden ville veere umoralsk at
gennemfere en graviditet med et
handicappet foster. Han sagde:

»Fostervandsundersogelser-
ne havde jo oprindelig det positi-
ve sigte, at de skulle give syge
fostre behandling enten i foster-
stadiet eller umiddelbart efter
fedslen. Men i dag er situationen
reelt en anden. Den vaesentlig-
ste forskning pa dette omrade
har nu som formal at pavise syg-
domstilstande, der gor at barnet
ikke kan fungere fuldt og helt i
vort moderne samfund, og tera-
pien gar ud pa at fa foretaget
abort.




