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Med redigeringen af sidste nummer sluttede Jens
Erik Sinnbeck sin 10 maneders tjenestetid pa sekre-
tariatet. Nyt fra Muskelsvindfonden vil dog fortsat ny-
de godt af Jens Erik Sinnbecks journalistuddannelse,
idet han stadigvaek er tilknyttet redaktionen.

Det har i den seneste tid knebet med at overkomme
arbejdet omkring det internationale samarbejde i
EAMDA. Det blev der radet bod pa den 20.9, da Jorn
Aagaard tradte til. Jorn er leegestuderende i det ci-
vile, men er nu godt begravet i EAMDA brevbunken.
P& grund af arbejdspresset og nedskeeringen fra 5
til 3 naegtere blev der i sidste nummer slaet en halv-
tidsstilling op som PR og informationsmedarbejder.
Den plads har Marius Byriel tiltradt. Marius er fhv.
militeernsegter pa sekretariatet og beskaeftigede sig
dengang med stort set samme arbejdsomrade.

Sa har Evald faet nye hjealpere: Velkommen til Anne
Marie @rting og Marianne Nordmann og et vemodigt
farvel til Lis Glent-Madsen og Ingrid Pedersen.
Endelig er Ulla Kragh Nielsen den 1. september star-
tet pd en 4 maneders praktikperiode pa VB-centret
som socialrddgiver, men mere herom pa VB-center
siderne.
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Eftertryk tilladt med kildeangivelse.
Redaktionen sluttet den 3. oktober.
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Det blev en hard sommer. Forst og
fremmest bestyrelsen og centerper-
sonalet har i lgbet af sommeren ud-
arbejdet det baggrundsmateriale,
der skal vaere grundlaget for de for-
handlinger, Fonden skal fare med
amterne om VB-centrets fremtidige
gkonomi og udbygning.

Vi bringer ingen lgsning pa proble-
met i dette nummer, vores opti-
misme for sommeren, om at veere
ved vejs ende her omkring 1. okto-
ber holder ikke stik.

Vi har brug for endnu en periode
med talmodighed. Repraesentant-
skabet gav sendag den 1. oktober
bestyrelsen bemyndigelse til at fore
forhandlingerne til ende, saledes
at centrets skaebne og hermed og-
s& personalets uafklarede arbejds-
forhold kan blive afgjort. Selvfglge-

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

lig helst inden vi af gkonomiske &r-
sager matte blive nodsaget til at
lukke centret. Men vi ma bgje os
for den tid, der skal bruges, og
holde skarpt gje med at hvert mi-
nut bliver udnyttet.

*

Savidt centersituationen, som den
lader sig beskrive i dette gjeblik. For
sekreatet og lokalgrupperne har
den forlgbne tid ogsa veeret praeget
af travihed. Mange aktiviteter er af-
viklet, endnu flere er pa tegnebrsed-
tet. Det gaelder ikke mindst handi-
capmessen, som Muskelsvindfon-
den arrangerer i samarbejde med
Rlborghallen. Det er takket veere &i-
borggruppens initiativ, at hele dette
projekt overhovedet er blevet til.

*

Som neaevnt i »kontornyt« har Fon-
dens besluttende organer ansat en
halvtidsmedarbejder for at sikre, at
en reekke vaesentlige funktioner
fortsat bliver udfert. Det drejer sig
om Marius Byriel, om hvem vi kan
oplyse, at han er 25 ar, og at han
bruger en del af sin fritid til at faer-
diggere sit speciale i historie.

Vore forventninger til Marius er sto-
re, og vi gleeder os til et godt sam-
arbejde.
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Generalforsamling

| dagene 19.-22. oktober er den
svenske muskelsvindorganisation,
som tidligere omtalt, veert ved den
8. arlige generalforsamling i Eamda.

Arsmeadet afholdes i Stockholm og
er samtidig ramme for en konfe-
rence om habiliteringsproblemer.
Forskellige emner inden for dette
omréade vil blive behandlet gennem
en raekke foredrag og filmforevis-
ninger. De enkelte lande bidrager
hver med deres indleeg. Saledes
skal Evald Krog orientere om ryg-
skaevhed og korsetproblemer.

Af andre emner der bergres, kan
navnes andedreetsproblemer, psy-
kologiske og sociale habiliterings-
vanskeligheder, inden for familien,
pa arbejdspladsen og i skolen.
Hovedideen med denne konference
er at skabe en dialog mellem for-
brugere med muskelsvind og ek-
sperter pa dette omrade, og der-
igennem forbedre de muskelsvin-
dramtes sociale, medicinske og so-
cio-psykologiske situation.
Endvidere vil konferencedeltagerne
blive informeret om forlgbet af den
4. internationale kongres om ne-
uromuskulaere lidelser, der blev af-
holdt i september i Montreal.

Fra Danmark deltager overleege He-
in-Serensen, Arhus Kommuneho-
spital, og Bruno Mansson, Lise Mal-
ler og Evald Krog fra Muskelsvind-
fondens bestyrelse.

Uformelt samarbejde med
WHO

Den 8. august i ar afholdt WHO
(World Health Organization) konfe-
rence i Kgbenhavn. | den forbin-
delse havde EAMDA’s 2 vicepraesi-
denter Gordana Rajkov og Evald
Krog en uformel samtale med rep-
raesentanter fra WHO.

P& modet diskuteredes retningslin-
jer for en naermere kontakt og sam-
arbejde meltem WHO og EAMDA.
Det har nu resulteret i et uformelt
samarbejde omkring faelles bergs-
ringspunkter, udveksling af viden-
skabelige rapporter samt oriente-
ring og indbydelse til moeder og
kongresser af interesse for den an-
den part.




Amtsstotte til VB centret?

4 amter har indtil nu betalt deres forholdsmaessige andel af VB centrets driﬂsuddifter. Hvornar
kommer resten af amterne med? Bue Andersen udreder her tradene omkring offentlig

finansiering af VB centret.

| sensommeren 1977, hvor Muskels-
vindfonden var gkonomisk traengt,
fremsendte vi to hasteansggninger
til henholdsvis Indenrigs- og Soci-
alministeriet m.h.p. at f4 et ad hoc
tilskud, som hjeelp i den stramme
financielle situation, men ogséa for
at fa pusterum i vore bestraebelser
pa at fa det offentlige til at overtage
centrets gkonomi under en eller
anden form.

Indenrigsministeriet bad, pa bag-
grund af fondens ansagninger,
Sundhedsstyrelsen udtale sig om
Vejlednings- og Behandlingscen-
trets funktion.

Sundhedsstyrelsen udtrykte den op-
fattelse: »at behandlingen og evrige
foranstaltninger over for denne
sygdom, hvor patienten har et lang-
varigt og oftest stigende behand-
lingsbehov, bor varetages i syge-
husvaesenets regi og at det igvrigt
bemeerkes, at Sundhedsstyrelsen
kan anbefale en viderefgrelse af det
omhandlede centers virksomhed,
skal man foresla, at der sgges tilve-
jebragt en ordning med Arhus Amt-
skommunes sygehusvaesen herom.«
Saledes udtalte Sundhedsstyrelsen
til Indenrigsministeriet, der herefter
bad Arhus Amt om en vurdering af
mulighederne for at indga en over-
enskomst mellem Arhus Amts Sy-
gehusveesen og Vejlednings- og
Behandlingscentret. Arhus Amt-
skommune overvejer stadig dette
sporgsmal. Sagen har i den seneste
fase veeret fremsendt til Arhus Amts
Social- og Sundhedsforvaltning for
at hgre social- og sundhedsudval-
gets holdning til centrets funktion
og fremtidige status.

Tiden gar og centrets status er sta-
dig uafklaret. Gkonomien er i disse
efterdrsdage atter treengt og det har
pa grund af den lange sagsbehand-
ling veeret nodvendigt at fremsende
en ansggning til Arhus Amtskom-
mune om yderligere tilskud til drif-
ten i 1978. Det ber understreges
endnu engang, at vi har mgdt meget
stor velvilje i Arhus Amt, og at man
savel i forvaltningerne som blandt
politikerne, har udvist stor forsta-
else for hele centrets situation.
Hvordan star det s& i de andre am-
ter?

I maj 1978 sggte vi landets ovrige
amtskommuner om tilskud, sva-
rende til de enkelte amters forhold-
smaessige andel af centrets drift-
sudgifter.

Arhus-, Frederiksborg-, Roskilde-
og Bornholms Amtskommune be-
talte straks.

Ringkebing-, Vejle-, Viborg- og
Nordjyllands Amtskommune gav af-
slag med forskellige begrundelser.
Kobenhavns Amtskommune vedtog,
at udskyde behandlingen af anseg-
ningen til et senere tidspunkt, hvor
udleegningen af saerforsorgen er pa
et mere fremskredent stade.

I dag har vi den 3. oktober og vi ma
konstatere, at 4 amter overhovedet
ikke, efter snart 5 maneder, har la-
det hore fra sig.

Pa trods af den stette vi har opnéaet
igennem tilskud fra 4 af landets i alt
14 amter, er der stadig et stykke vej
til den endelige gkonomiske afkia-
ring af centrets drift.

Centrets fremtid og hermed vareta-
gelsen af vore medlemmers egent-
lige interesser er pa landsplan lagt i
handerne pad amtskommunerne,

der som det fremgar, opfatter denne
ansvarlighed pa meget forskellig
vis.

Det er indlysende, at vi ikke kan
acceptere et afslag fra en amt-
skommune, hvis muskelsvindramte
borgere har brug for centrets ser-
vice for at kunne klare problemerne.
Vi vil hele tiden vende tilbage med
yderligere argumenter. Det er ogsa
indlysende, at vi ikke kan acceptere,
at man i Kgbenhavns Amt har ved-
taget at udskyde en stillingtagen til
problemet. Muskelsvindramtes pro-
blemer kan ikke vente med at blive
lgst indtil 1980.

Fire amter har brugt henved fem
maneder til at tage stilling tit, om de
vil yde tilskud eller ej, og har endnu
ikke ladet hgre fra sig. Det kan vi
heller ikke acceptere.

Lad os habe, at vi i neeste blad kan
meddele yderligere opbakning om-
kring muskelsvindsagen fra nye
amtskommuner, der erkender, at
deres muskelsvindramte borgere
har brug for hjelp fra Vejlednings-
og Behandlingscentret — og folgelig
ogsa vil betale for det.

Nyt fra VB-centret

Vi presenterer: Centerudvalget emner, der har vaeret igennem ud-

Aldrig i VB-centrets historie har vi
holdt s& mange meder, og selv om
moder kan veere tidskreevende, har
vi alligevel holdt dem med det for-
mal at fa arbejdet gjort mere effek-
tivt.

Vi har nemlig faet et nyt organ i
Muskelsvindfonden:  centerudval-
get. Det skal vaere et bindeled mel-
lem centret og bestyrelsen, og i ud-
valget skal man snakke nogle prak-
tiske ting igennem med de ansatte.
Centerudvalget bestar af: Ruth An-
dersen, Lise Mgller og Niels Abild-
gaard (alle tre fra bestyrelsen), de
ansatte pa centret samt Anette
Liebach Jensen (sekreteer i udval-
get).

Indtil nu er der holdt tre mader i
centerudvalget, hvor bade praktiske
ting og mere principielle problemer
har veeret oppe og vende. Ansgg-
ninger om kursusdeltagelse, nyan-
skaffelser, familiekursus, budget og
kompetencespgrgsmal hgrer til de

valget.

Vi héber, at centerudvalget kan
blive et forum, der kan lette og ef-
fektivisere vores arbejde.

»Projekt skrivemaskiner«

Nu skal VB-centrets personale til at
indfores lidt bedre i bistandslovens
sngrklede labyrinter. Vi har pr. 1.
september faet en ny socialrddgi-
verpraktikant — Ulla Kragh Nielsen —
og hun vil en gang om ugen gen-
nemgéa et par af de paragraffer i
bistandsloven, der har starst betyd-
ning for de muskelsvindramte.

Hun vil arbejde med klientbehand-
ling, og som noget nyt er hun gaet i
gang med at undersgge udbuddet
af elektriske skrivemaskiner for at
finde frem til dem, der bedst svarer
til de handicappedes behov. Det for-
teeller vi mere om i naste nummer
af bladet.

Ualla Nielsen skal veere hos os i fire
maneder.

VB-centrets forbrugerservice

Hjaeelpeapparater til staovelser for born med muskelsvind
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Folk med muskelsvind har som be-
kendt svaert ved at bevaege sig. Hvis
der ikke gares noget for at beveege
leddene, kan felgen blive, at binde-
vaev og sener omkring leddene for-
kortes og stivner, s& at leddene ef-
terhanden kun kan beveeges ganske
lidt. Skal dette undgas, ma andre
hjeelpe den muskelsvindramte med
at bgje og straekke leddene s& me-
get som muligt. Isaer, nar den mu-
skelsvindramte ikke langere kan
g4, bliver dette et meget alvorligt
problem.

Hvis man bare lader folks led blive
stive, sa at deres krop kun passer til
en kgrestol, vil de ikke lsengere
kunne ligge i en seng eller anbrin-
ges i andre stillinger, uden at der
laves besvaerlige arrangementer
med puder og hjelpeapparater. Sko
bliver naesten umulige at fa pa, nar
fedderne stivner i en unaturlig stil-
ling. Dette gar de muskelsvindramte
mere og mere afheaengige af hjaelpe-
re, og hjelpernes arbejde bliver
storre og sterre, efterhdnden som
leddene bliver stivere.

Det stadium, hvor den muskelsvin-
dramte bliver allermest afhangig af
sine omgivelser, vil normalt veere
naet ved det tidspunkt, hvor puber-
teten seetter ind, og hvor den unge
netop har behov for at gere sig
mere uafhaengig af sine hidtidige
omgivelser.

Hvis man lader kontrakturerne (de
stive led) passe sig selv, vil de pro-
blemer, som andre unge normalt
har i puberteten, altsa blive yderli-
gere forsteerket hos den muskels-
vindramte.

Indirekte sker der yderligere det, at
der let opstar smerter, nar den mu-
skelsvindramte skal flyttes fra et
sted til et andet og fra en stilling til
en anden, og at han/hun for at
undga smerter skal anbringes me-
get nojagtigt i den stilling, som led-
dene er stivnede .

Man vil altsd gere sig selv og den
muskelsvindramte en bjornetjene-
ste, hvis man sparer pa kontrak-
tur-forebyggelse i begyndelsen af
sygdommen. Besvaeret vil blive
storre senere i den muskelsvin-
dramtes tilveerelse.

Undga stive led!
Den behandling, fysioterapeuterne

giver, tager netop for en del sigte pa
at undga, at leddene stivner, eller at
der opstar kontrakturer.
Fysioterapeuten varmer musklerne
og leddene igennem og retter deref-
ter leddene ud. Den behandling,
som fysioterapeuten giver, er imid-
lertid utitstrazkkelig og ma nedven-
digvis suppleres med tilsvarende
ovelser, udfert af den muskelsvin-
dramtes pargrende.

Dette sikrer dog stadig ikke, at led-
dene bevarer deres fulde beveege-
lighed.

For at fa leddene strakt er det nad-
vendigt, at den muskelsvindramte
star ca. 2-1 time dagligt. Man op-
nar derved samtidig, at ryggen hol-
des ret, at afkalkningen af benenes
knogler forebygges (hvis knogler
ikke belastes regelmaessigt, bliver
de skare).

Hjeelpemidier
Nar bern med muskelsvind ikke kan
st selv, bliver det nedvendigt med
hjeelpeapparatur til at stotte dem
under den daglige staovelse.
Der findes forskellige sta-hjelpe-
midler. P4 VB-centret har vi provet
fem typer af std-hjeelpemidler:
1) oppustelige bukser
2) rokkepodie — eller parapodium
3) Hasi spastiker-std-arrangement
4) vippebriks
5) »bagre-skinner« (skinner, som
anbringes pa bagsiden af benet)
| det folgende vil vi beskrive appara-
terne, fortelle hvordan de bruges
og i forbindelse hermed forteelle,
om de er besveerlige eller lette at
bruge, og endelig vil vi gore lidt
rede for vore egne forelgbige me-
ninger om de forskellige hjalpemid-
lers effektivitet.

Oppustelige bukser

Dette hjelpemiddel (se billedet) be-
star af et par bukser i dobbelt lag
rned luftkanaler imellem. Bukserne
fortseetter som en art smaek op
langs ryggen og holdes fast med en
strop som gar omkring skuldrene.
Bukserne lukkes op med lynlas
langs hele benet. De skal sys spe-
cielt i Frankrig eller Belgien, da de
ikke er i handelen herhjemme.
Bukserne skal sidde stramt, for de
pustes op. Oppustningen kan fore-
tages med en almindelig cykelpum-
pe.

Luftbukserne har den fordel, at de
er meget lette og derfor kan med-
bringes overalt.

De giver god statte for ryggen. De
fordeler trykket pad hele benet, s&
der ikke opstar trykgener (sar eller
smerter).

Ulempen ved bukserne er, at de
ikke kan holde den muskelsvin-
dramte helt kontrakturfri. Dette be-
virker dog samtidig, at det er den
eneste type, der kan bruges til bgrn,
som ikke er helt kontrakturfri. Det
jeevne tryk over hele kroppen er mu-
ligvis gunstigt for hele kredslgbet.
Om det kan vi dog ikke sige noget
sikkert.




(Forbrugerservice fortsat)

Rokkepodie

Rokkepodiet er et metalstativ, som
star pa en plade pa gulvet. Stativet
bestar af ror, som gar langs ydersi-
den af benene til op over hofterne.
Rarene kan bgjes i knze og hofteled,
s& man kan sidde med stativet pa.
Det er bygget op af standard-ele-
menter og kan derfor hurtigt seettes
sammen og nemt a@ndres. Stativet
fremstilles af en bandagist. De vee-
sentligste stottepunkter er pd fod-
derne, pa forsiden af benet, lige un-
der kneeskallen og over leenden.

Vi synes ikke, det har veeret nemt at
seette barnet ned og rejse det op i
stativet. Fodderne smutter nemt ud
af skoene, og hoftestatten flytter sig
lidt, nar man aendrer stilling fra sta-
ende til siddende. Man skal regne
med at stativet skal aendres hvert
halve ar i takt med barnets vaekst.
Fordelen ved stativet er, at det let
kan flyttes rundt, s& man kan sta
hvor som helst og sidde ned, uden
at det skal tages af.

Vippebriks

Dette apparatur er et, vi selv har faet
fremstillet pa Solbakken i Arhus.
Det er lavet af tree og nogeniunde
efter samme principper som Hasi
std-arrangementet, men lidt mere
simpelt og lidt nemmere at fa ind til
et bord.

Apparatet er i gjeblikket lant ud, og
der er derfor ikke noget billede af
det.

Hasi
spastiker-sta-arrangement

Vi har brugt Hasi spastiker-sta-ar-
rangement ogsé til barn, som ikke
har stéet op i flere ar. Det er tiltaenkt
spastikerbarn, men kan ogsa bru-
ges til barn med muskelsvind.

Det fylder en del, fordi det kan rej-
ses op fra vandret stilling til stdende
og kan indtage alle haeldningsvink-
ler imellem vandret og lodret. Det er
derfor brugbart for bgrn, som ikke
kan stilles lodret op med det sam-
me. Man behgver ikke at have skin-
ner pa (som drengen har pé& bille-
det) for at sta i stativet. Det kan ikke
lade sig gore at komme helt ind til
et bord pa grund af stettestangen
under stativet. Der er hjul under sta-
tivet, s& det kan flyttes.

- ! = é 't.. :

»Bagre-skinner«

det simpleste system, vi har pravet,
er et par bagre-skinner af plastik
eller metalplader. De er formet efter
bagsiden af benene i hele deres
leengde og holdes fast pa benene
med bind eller velcro-stropper.
Barnet far skinnerne pa og holdes
fast ind til sit legebord med en strop
om enden. Fordelen ved systemet
er, at det ikke kreever specielt appa-
ratur ud over skinnerne, og det kan
stifles op ved legebordet.

Det skal savidt muligt iscenesaettes,
s& snart barnet holder op med at ga.

Vi radgiver gerne
Et sta-hjeelpemiddel ma nedvendig-
vis tilpasses den enkelte person og
det enkelte hjem, og vi vil fra cen-
tret gerne bistd med radd i det en-
kelte tilfaelde.
De oppustelige bukser, som ikke
kan fas i Danmark, koster i Frankrig
ca. 10.000 kr. Rokkepodiet og bag-
re-skinner skal ordineres af laegen
og fremstilles pa bandagerier.
Hasi-stativet fas i handelen og for-
handles af Engelsk-Dansk Hospi-
talsforsyning.

Birgit Steffensen

» Aktion boligaendring«

Keld bor pa Djursland sammen med
sine foraeldre og sin lillesgster. Keld
er 10 &r og har muskelsvind. For to
ar siden holdt han helt op med at
ga.

Familien boede da'i et hus i et me-
get kuperet terreen, der gjorde det
meget vanskeligt for Keld at faerdes,
0gsa i sin handdrevne kerestol.
Huset var ogsd bygget med nivea-
uforskelle, sdledes at kogrestolen
ikke kunne anvendes indendgre.
Keld blev baret rundt i de forskellige
rum.

Efter flere mgder med sagsbehand-
lere og andre folk fra kommunen,
som havde vurderet, hvor bekoste-
ligt det ville blive at bygge om pa
det nuveerende hus, valgte man en
anden lgsning, nemlig at finde et
nyt hus til familien. Man ville sa fra
kommunens side skyde det tilsva-
rende belgb, som skulle veere brugt
til eendringer i det andet hus, i det
nye hus.

Der blev fundet frem til et hus, som i
storst mulig udstreekning opfyldte
de stillede krav:

1) det 1& i samme omrade, for at
Keld skulle have mulighed for
at forblive i sin skole

2) det var i ét plan og 1a pa helt
jeevnt terraen

3) rummenes starrelse og place-
ring egnede sig for en kore-
stolsbruger

4) der var et stort veerelse med
dor ud til badeveerelset. Dette
ville veere egnet til Keld

5) badeveerelset skulle underka-
stes de storste andringer, men
starrelsen var god

6) der var bryggers i forbindelse
med et stort spiserum. | bryg-
gerset var der plads til oplad-
ning af en el-stol

7) alle dartrin i huset var meget
lave, men kunne om ngdvendigt
let fjernes

8) i avrigt var der tre ekstra veerel-
ser, sa der var plads nok til hele
familien

9) i tilknytning til huset en stor
graesplaene — helt jeevn — og en
terrasse, som man kunne kore
ud pa lige fra stuen

10) opkerslen til huset var belagt
med ral, som let kunne fjernes,
s& man i stedet kunne leegge
fliser.

Efter et halvt ar:

Familien har nu boet i huset i ca. et
halvt ar. Keld har faet el-sto! og er
nu i stand til at faeerdes ude og inde
pa egen hand. | hans veerelse star
en el-seng, som han selv kan haeve
op og ned og rejse hovedgaerdet,
nar han skal op og sidde. Desuden
findes en loftslift, som gar fra sen-
gen og ud igennem doren til bade-
veerelset, hen over badekar og toi-
et.

i karret, der er forsynet med en
skridsikker matte.

| hans vaerelse er der anbragt en
bordplade ved vinduet. Her star han
op ca. en time om dagen ved hjelp
af et par benskinner, som saettes
fast bag pa benene og som derved
holder ham oprejst.

For at Keld bedre kan holde balan-
cen og ikke falde hen over bordet,
er der anbragt en lodret plade, som
stotter ham et stykke op foran ma-

F
.
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| badeveaerelsen er der hen over ba-
dekarret anbragt en brusebriks, der
slds op mod vaeggen, nar den ikke
bruges.

Briksen er anbragt i en passende
hgjde for hjeelperen, sd man undgar
krumme rygge og rygsmerter.
WC-et er drejet skrat ud i rummet,
s& det skulle veere nemmere at
hjeelpe Keld pa toilettet. Under om-
bygningen af badeveaerelset er den
oprindelige bruse-niche fjernet og
badekarret rykket helt op til ende-
vaeggen. Der er lavet fodspark ved
badekarret, s& man kan komme til
med fadderne.

Med liften kan Keld sznkes helt ned

ven. For at f& ham helt strakt u. .
hoften og sikre, at han ikke veelter,
spendes han fast med et beelte
(velcro-stropper) rundt om enden.
For Keld kommer op og sta, ligger
han et stykke tid pa maven med
varme paraffin-pakninger bag pa
benene for at f& bledgjort muskter-
ne, for de straekkes.
Keld har saledes i familiens nye hus
faet mulighed for at f4 gennemfort
daglig behandling i hjemmet via sin
dagplejemor. Den praktiske indret-
ning af hjemmet og de karestols-
venlige omgivelser har gjort hans
hverdag langt nemmere.

Merete Holst Petersen




| forbifarten

Korestolen

B&W's Medeco afdeling er nu s&
langt fremme i udviklingen af kere-
stolen, at den farste prototype kan
kare, oplyser Mogens Egholm fra
projektgruppen. Karestolen skal nu
igennem en omfattende afprevning
og justering, fer den vil vaere klar til
at blive praesenteret for offentlighe-
den.

Korestolen kommer saledes ikke
med pd B&W's stand pa Handicap
messen i Alborg.

Hvor blev arhusianerne af?

| forbindelse med Arhus festuge
havde en lang raekke virksomheder
og institutioner arrangeret en »aben
hus« dag for offentligheden.

Vi syntes, at ideen var god, og den
7. september slog fonden dorene op
og tilbed byens borgere et indblik i
fondens arbejde. Forinden havde
Evald Krog annonceret begivenhe-
den i Radio Ostjyllands morgenud-
sendelse (et indslag som han for
gvrigt afsluttede med en aldeles for-

treeffelig version af »Up the lazy ri-
ver«, akkompagneret af ragtime vir-
tuosen Peter Fahrenholtz) og et fa-
dol anleg var kert i stilling til ve-
derkveegelse af gaesterne.

Der kom 2 besggende.

Hvor blev arhusianerne af? Det
spargsmal blev stillet en del gange
den naste dag. Sandsynligvis var
festugeudbuddet af arrangementer
sa overvaeldende, at vi druknede i
mangden (en del andre instituti-
oner led samme kranke skeebne).
Det betyder dog ikke, at vi ikke en
anden gang vil forsgge os med et
»abent hus« arrangement. Blot ikke
i festugen.

Lige vilkar for
respiratorpatienter

Vi kunne i sidste nummer bringe det
gode tidende til torvs, at der fra 1.
januar 1980 vil gaelde ens regler for
respiratorpatienter  uanset syg-
dommens art. Hermed vil muskels-
vindpatienter der bruger respirator
blive ligestillet med ovrige respira-
torpatienter i gkonomisk henseen-
de.

Hvorvidt det skal lykkes at f& denne
ligestilling sat i kraft for 1. januar
1980 er derimod stadig uafklaret.
Dette sporgsmal er som tidligere
neaevnt, rejst for folketingets om-
budsmand, og sagen er her for
ojeblikket neer sin afslutning, oply-
ser Svend Saxtorph. Svend Sax-
torph har vaeret drivkraften i arbej-

det for opnaelsen af lige vilkar for
respiratorpatienter.

Samtidig arbejdes der videre pa at
undga en behandlingsmaessig de-
centralisering for respiratorpatien-
ter i forbindelse med sarforsorgens
udlaegning.

Film om muskelsvindfonden
og Tangkrogfestivalen

Under de hektiske forberedelser til
festivalen pad Tangkrogen fik sekre-
tariatet ved et lykkeligt tilfaelde kon-
takt til AV-afdelingen pa& Arhus
Tandlagehaojskole. Vi forespurgte i
al beskedenhed, om de ikke havde
lyst til at optage en film pa festiva-
len? Og det havde de.

Et 8 mands stort produktionshold
madte op pa Tangkrogen, lavede in-
terviews med Evald og Bue om fon-
dens arbejde, med musikere, hjeel-
pere og publikum. Kort sagt: Ind-
fangede hele festivalstemningen og
baggrunden for festivalen.

Det blev til et rAmateriale af 8 timers
varighed. AV folkene er nu gaet i
gang med at redigere og klippe de 8
timer ned til en video film pa 40-45
minutters varighed.

Det er et kampearbejde, som AV
folkene her przaesterer i deres fritid.
Alligevel er der gode udsigter til, at
filmen kan fa premiere inden arets
udgang.

Fonden vil hermed fa et virkelig
godt kort pa handen i det kom-
mende oplysningsarbejde.

For 60.000 kr. varer efter eget onske

Den 26. juli aflagde Hanne Bach,
Hovedgard, og Gunnar Krog, Frede-
rikssund, Brugsen Langenaes, i Ar-
hus et besgg. De gik derfra med et
styrket  husholdningsbudget pa
henholdsvis 20.000 og 40.000 kr. i
form af gavechecks til FDB's butik-
ker over hele landet.

Hermed fandt de 2 hovedgevinster i
deete &rs landslotteri deres vindere,
og landslotteriet fik en veerdig af-
slutning.

Pa billedet fra praemieoverraekkel-
sen ses Evald Krog, salgschef Hen-
ning Holck Nielsen, FDB, Gunnar
Krog, Hanne Bach og uddeler
Kjeld Thomasen, Brugsen Lange-
naes. (foto Mogens Laier)
Slutregnskabet for lotteriet er nu
gjort op: Der kom i alt 260.000 kr.
ind, svarende til 52.000 solgte lod-
der ud af 80.000 trykte.




»— Gider du spilde hele dit liv
pa en halv mand?«

Interview med en 17-arig
muskelsvindramt og
hans pige. Om bl.a.
opdragelses-problemer,
sex og handicaptabuer.

»— Hvor jeg dog beundrer hendes
offervilje«, »— Det er stort af dig at
give din ungdom for at hjeelpe den
stakkels unge mand.«
Kommentarer af den type har Emmy
mgdt en del af, da hun begyndte at
komme sammen med Peter. Ogsa af
den aggressive slags: »Jeg forstar
ikke, at du gider spilde din tid pa en
halv mand!«

En vis nysgerrighed

Det hele skyldes, at Peter er handi-
cappet. Han har muskelsvind og har
brugt kerestol siden 1. klasse.

— men det er nu kun fra den eel-
dre generation, — jeg har hert den
slags bemeerkninger, siger Emmy. —
Bortset fra en vis nysgerrighed ta-
ger jeevnaldrene vores forhold som
en ganske naturlig ting, — selvig!-
gelig.

Emmy Sarensen og Peter Kjaerby er
begge 17 ar og gér pa hver sit gym-
nasium i Vejle. Emmy bor hos sine
foraeldre, mens Peter flyttede
hjemmefra i juni og bor nu i en lille
2 vaerelses lejlighed. Bortset fra; 2
timers hjemmehjeelp til den grovere
rengering klarer Peter sig alene. Pe-
ter har for nylig veeret indlagt til
diagnosticering p& Arhus Kommu-
nehospital.

Emmy og Peter er meget forelske-
de, (siger de) og kommer pa alle
méder godt ud af det med hinan-
den.

Handicappede er
spandende

Hvordan begyndte | at komme
sammen?

Farste gang vi sd hinanden var hos
en pige, som havde kaerestesorger.
Vi kendte hende begge to, og be-
segte hende samtidig, fordi vi skuile
traste hende, forteeller Emmy.

— Kort tid efter madtes vi igen til en
fest, hvor det s& startede med halv-
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— Det drejer sig om at opbygge et folelsesmeessigt trygt feellesskab og ha’

det godt sammen.

kvaedede viser, og siden gik det slag
i slag. Vi er nu kommet sammen i 8
méaneder — pa fredag —, siger Peter,
— men det kommer til at vare meget
lenge ...

— Jeg gik nu og spekulerede over
tingene i en 14 dages tid, inden jeg

— men det kommer til at vare meget
leenge.

for alvor gik ind i det, siger Emmy.
Man taenker maske lidt mere over
sine folelser i en sadan situation.
Jeg var bange for at sare Peter, hvis
det nu alligevel ikke var noget. Men
det var det. Og nu bagefter er det
klart, at det at komme sammen med
en fyr i kerestol er ligesom at
komme sammen med alle mulige
andre.

— Selvfelgelig er der nogle praktiske
problemer rundt omkring. Men pa
den anden side er der nu ogsa no-
get specielt og speendende ved en
handicappet, det er pa en eller an-
den made en sterre udfordring. Og
desuden ser Peter ret godt ud.

— Pzaent sagt, fojer samme til.

Det er op til den enkelte

Hvor ligger de starste problemer,
som ung handicappet, Peter?

— Krlig talt foler jeg ikke, at mit
handicap har sat nogle afgerende
hindringer op. Jeg tror, jeg lever
som de fleste andre p& min alder.
Har en pige, gar i byen, interesserer
mig for politik osv.

Selvfoigelig medfarer et handicap
en masse praktiske besvaerligheder,
men de virkelige problemer for
mange handicappede er nogle kun-
stigt opbyggede psykiske barrierer,

siger Peter. — Og de barrierer er det,
et langt stykke af vejen, op til den
enkelte selv at overvinde.

Mange opfatter deres handicap som
et tabu og har derfor en masse pro-
blemer. Det galder for den handi-
cappede om at komme ud af bu-
sken og skaere igennem den mur af
mere eller mindre selvskabte for-
domme omkring det at vaere handi-
cappet.

a propos fordomme og tabuer, hvad
s& med sex og handicap?

— Det kraever megen fortrolighed
og meget lidt bluferdighed, siger
Peter. — Man ma snakke abent om
det og leegge preestationsraeset pa
hylden. — Det drejer sig om at op-
bygge et folelsesmaessigt trygt feel-
lesskab, at ha' det godt sammen.

Det burde veere strafbart

Du talte for om barrierer for handi-
cappede, hvad er det for barrierer
og hvordan opstar de?

— En stor del af skylden ligger ofte
hos foreeldrene til et handicappet
barn, siger Peter. Mange handicap-

... Det burde veere strafbart.

pede barn bliver unaturligt heemmet
af deres foraeldre.

Foreeldrene tror tit, at deres handi-
cappede barn ikke er i stand til at
lave noget som helst selvstaendigt.

... 0g desuden ser Peter jo ret godt ud

Altsa giver de ikke deres barn nogle
udfordringer. Og hvis bernene s&
alligevel begynder at opfere sig som
alle mulige andre — raske bgrn —, sé
haeemmer foraeldrene dem, fordi de
mener, — eller er bange for at nabo-
erne mener — at sddan og sadan
skal barn i kerestol nu engang op-
fare sig.

Hvordan undgar foreeldre den hold-
ning?

— Forst og fremmest ved at give
deres handicappede bgrn udfor-
dringer, siger Peter. Noget af det
veaerste, man som foraeldre kan gare,
er at tage initiativet fra et barn. Det
burde f.eks. veere direkte strafbart
at forkaele og overbeskytte et han-
dicappet barn. Jeg kender flere
handicappede unge, der er sa for-
kaelede, at de er uudholdelige at
veere sammen med.

Jeg tror, det ville veere gavnligt, hvis
foraeldre til handicappede finder
sammen med foraeldre i en tilsva-

rende situation, - sdadan noget
kunne Muskelsvindfonden f.eks. ar-
rangere.

Noget andet jeg synes er meget vig-
tigt er, at handicappede i videst mu-
lig omfang far mulighed for at veere
sammen med ikke handicappede.

Korestol, hund eller guitar
Hvad mener du, unge handicap-
pede selv skal gare?

Peter:

— Kort og klart: Jeg mener, at en
meget stor del af de handicappedes
problemer er selvforskyldte. — Jeg
kender mange unge handicappede
pa min egen alder, som nasten al-
drig gar uden for en dor, fordi de er
bange for, at andre skal pege fingre
ad dem.

... Den individuelle indsats er helt af-
gorende.

| virkeligheden er det sadan, at
handicappede oftest meder spontan
velvilje, nar de tager i byen. Det er i
hvert fald min egen erfaring, nar jeg
f.eks. har vaeret pa vaertshus.
Faktisk er det lettere at komme i
snak med andre, hvis man er handi-
cappet. Karestolen bliver en kon-
taktmulighed — et samtaleemne -,
pa linje med det at have hund eller
guitar med.

| opfatter problemerne som indivi-
duelt betingede?

— De er meget individuelle! Det er
godt nok med handicaporganisa-
tioner som Muskelsvindfonden il
at tage sig af generelle og politiske
problemer,” men den individuelle
indsats er helt afgerende, hvis man
som handicappet vil frem til at leve
som en almindelig borger i sam-
fundet, siger Peter.

— Malet ma veere at leve, ikke nor-
mait, men som man har lyst til. Vi
kan jo ikke veere normale allesam-
men.

— Det ville jo ogsa veere unormalt,
fojer, Emmy til.
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International handicapmesse ’78

Som allerede fastslaet pa forsiden er den internationale

hjaelpemiddeludstilling i Alborg Hallen nzert forestaende.
Pa de folgende sider vil vi prove at preesentere
udstillingen: Forst skitserer Alborghallens direktor
Sven Bengtson baggrunden og forarbejdet til
udstillingen. Dernzest folger programmer for de

2 konferencer i tilknytning til handicapmessen

og endelig en oversigt over deltagende

firmaer og organisationer.

En lettere hverdag —
for de handicappede

Naturligvis vil vi gerne medvirke til
at prove at gore livet og hverdagen
lettere for de af vore medborgere,
som ma leve med et storre eller
mindre handicap.

Det er vigtigt at informere om de
mange tekniske fremskridt, der
kan medvirke til, at disse menne-
sker — sa godt som muligt ogsa
kan LEVE pa egne preemisser og
ud fra egne forudsatninger.

Her har vi i Aalborghallen haft mu-
lighed for at hjaelpe, nemlig med
arrangementet og tilrettelaegningen
af den store internationale Handi-
capmesse, som nu slar portene op.
Vort samarbejde med muskelsvind-
fonden om denne messe startede
allerede i foraret 1977, hvor den lo-
kale reprasentant Nina Andersen
preesenterede ideen pa mit kontor.
Jeg fandt, ideen var sa god, at den
skulle udbygges. Det varede ikke
lzenge, inden vi havde sat vor tekni-
ske afdeling i gang med en under-
sogelse af grundlaget for et samar-
bejde om en handicapmesse. Det
blev fremsendt som et skriftligt op-
leeg til Muskelsvindfondens sekreta-
riat i Aarhus. Vi fik hurtigt positivt
svar, og siden har vi vaeret i gang.
Det har ikke vaeret nogen let opga-
ve. Megen tid gik med forarbejdet til
det grafiske bomaerke for messen.
Jeg synes resultatet er over al for-
ventning. Vi har faet et kendetegn
for messen, der pd en meget lige-
frem — men alligevel neensom -
made vaekker opmaerksomhed.

International

HANDICAP
MESSE 78

A
‘I
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Aalborghallen-Danmark

Det har ogsd veeret et stort re-
search-arbejde at finde frem til de
mange firmaer i Europa, der frem-
stiller hjeelpemidler. Vi har haft for-
handlinger med sygehuse, instituti-
oner samt lager bade herhjemme
samt i Norge, Sverige og Finland,
hvor vi har modtaget megen hjalp.
Vi har ogsd haft folere ude i de
udenlandske ambassader i Keben-
havn for at hente information om
udenlandske firmaer.

Altsammen har det vaeret foretaget
for at kunne preesentere et virkeligt
gennemarbejdet messearrange-
ment, til gavn for savel udstillere
som forbrugere.

En vaesentlig ting i Aalborghallens
malseaetning er afviklingen af kom-
pakte fagmesser. Hver gang — uan-
set emnet — ser vi det som en ud-

Alborghallens direktor Sven Bengtson.

ot

fordring at praesentere en feerdig
messe, hvor det hele er gennemar-
bejdet og fungerer godt. Vi er
kendte for at kunne vort job.
Vi tager det som et udtryk for denne
messes kvalitet, at socialministeren
— farst Eva Gredal og nu Erling Jen-
sen har pataget sig protektoratet for
»International Handicap Messe 78«
Denne messe er den farste hjselpe-
middeludstilling i Danmark, hvor
fagfolk, brugere og publikum i @v-
rigt far mulighed for direkte at blive
orienteret om det store udbud af
hjeelpemidler til alle former for han-
dicap.
Velkommen til nogle gode mes-
se-dage i den store Aalborghal.
Sven Bengtson
Direktor
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»Muskelsvind hos bgrn «

— konference, der seerligt sigter pa sundhedsplejersker \

| forbindelse med handicapmessen
har Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter arran-
geret en konference for sundheds-
plejersker.

Konferencen har til formal at infor-
mere sundhedsplejersker om mu-
skelsvinds-sygdommene og give
deltagerne indsigt i, hvad der kan
gores for at afhjeelpe folgerne af
sygdommene.

Vi haber samtidig p4, at konferen-
cens placering i forbindelse med
udstillingen vil give sundhedsple-
jerskerne interesse for, hvad der
findes af hjeelpemidler.

Vi har valgt at henvende os til
sundhedsplejersker, idet vi i flere
tilfeelde har haft et meget frugtbart
samarbejde med sundhedsplejer-
sker omkring bern med muskels-
vind.

Det er ogsa i forbindelse med mu-
skelsvind vigtigt, at der saettes ind
s tidligt som muligt for at modvirke
sygdommens fglger. Det er derfor af
stor betydning, at sundhedsplejer-
skerne er opmaerksomme pé denne

10,00-11,00:» Muskelsvind hos bgrn«

»Muskelsvind hos barn«. Det er af vaesentlig betydning, at sygdommen diagnosticeres

sa tidligt som overhovedet muligt.

sygdomsgruppe i kontakten med
familier med speaedbern. Da mange
af bgrnene forst diagnosticeres pa
et langt senere tidspunkt, og de
praktiske problemer i mange til-
feelde forst viser sig ved skolealde-
ren, kan skolesundhedsplejersken

blive en god stette for familier med
skolesggende bgrn med muskels-
vind.

Konferencen er lordag den 21. ok-
tober fra kl. 10 til 16,30, og pro-
grammet er:

. Foredrag v. tidligere professor ved Rigshospitalets barneafdeling, Preben Plum.

11,00-12,00:»Fysioterapeutisk behandling«. Foredrag og lysbilleder v. fysioterapeut Birgit Steffensen,

Muskelsvindfonden.
12,00-13,00: Frokost

13,00-14,30:»Hjelpemidler i hverdagen«. Foredrag og lysbilleder v. ergoterapeuterne Merete Holst og Jette Mgller,

Muskelsvindfonden.
14,30-15,00:Kaffepause.

15,00-16,30:»Hvilke muligheder er der for at stette barn med muskelsvind, fysisk, psykisk og socialt?«
Paneldiskussion, hvor deltagerne er: fysioterapeut Birgit Steffensen, ergoterapeuterne Jette Mgller og
Merete Holst, amtssundhedsplejerske Inger Bro Pedersen, Alborg, professor Preben Plum, en
socialradiver, og skoleinspektar Willy Brunsgaard (som har et muskelsvindramt barn).

De aldre i samfundet —
Deres vilkar og muligheder

De aldre i samfundet, deres mulig-
heder og vilkar behandles ogsa pa
messen. | Aalborghallens Foyer er
opbygget en debatudstilling, hvor
man i billeder og plancher beskriver
de eldres situation. Her stilles
mange spergsmal. Behandler vi de
aldre rigtigt? — er omsorgstilbu-
dene rigtige? — Maske bliver du
gammel, og hvad s&? hvilke vilkar
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gnsker du, nar du bliver gammel?

Denne udstilling danner ogsa
grundlag for en paneldebat — eller
panelduel, som ledes af journalist
Preben Busekist, Danmarks Radio.
Blandt deltagerne overlzege John
Allan Nielsen, Aalborg, tandlege
Claus Schmidt, Aalborg, forfatteren
Keld Skov, Kgbenhavn, byradsmed-
lem Hyttel Serensen, Aalborg, ergo-

terapeut Aase Beyer Knudsen, amt-
skommunens hjalpemiddel central,
Aalborg, samt vicestadsbibliotekar
K. Madsen, Det nordjydske Lands-
bibliotek.

Her er muligheder for en interessant
eftermiddag, nar der fredag kl. 15
bleendes op for denne debat i Te-
ater Bio pa forstesalen i Aalborghai-
len.

Oversigt over udstillere

Refsnaesskolen

Socialstyrelsen
Intraplej

Nordjyllands Amt
Hjaslpemiddelcentral

Dansk Blindesamfund

Fonden for hjslpemidler
til handicappede.

8. Scheffler Aps.
Idecenter AB.

Synoptik

H. Meyland-Smidt Aps.
Frederiksborg Kekkenet
Reva Arhus

Landsforeningen for
Laryngectomerede

Jydsk Telefon
Victor Bégat & Co AB.

Kurt I.A. Jaller

Engelsk-dansk hospitals-
forsyning.

De samvirkende Invalide-
organisationer.

Lifton A

Aalborg Ortopaediske
Héndskomageri.

OY Finnkit ab
Olica Ag

Undervisningsmateriale for blinde og
svagtseende.

Orienteriné om socialstyrelsens virke.
Lette kerestole, lift og kereramper.
Information og radgivning.

Information.
Hjaelpemidler til handicappede.

Hjeetpemidler for blinde og svagtseende.
Hjeelpemidler for blinde og svagtseende.
Hjeelpemidler for svagtseende.
Tri-cykler, gangvogne til bern, billifte.
Handicap kekkener.

Undervisnings- og hjaelpemidler for
svagtseende og blinde.

Information.

Alarmanlaeg.

Kosmetiske haender, Kosmetiske protesehand-
sker, proteser og ortoser, samt ortopaedis-
ke hjelpemidler.

Urinstop.

Svagfarerhjeelpemidler fra verdens ferende
Fabrikanter.

Information.

Kerestol, lofter.

Ortopasdisk handskomageri, arbejdende vaerk-
sted.

Hjeslpemidler for blinde og svagtseende.
Toj til handicappede efter mal.

Danhell Aps.
PNT Kommunikation Ag

P.H. Nissen og senner Ag

C. Mserks Andersen Eftf.
Alrum systemer aps.
C.H.J. Salg-service.
Erca

Harekliniken, Aalborg
sygehus Syd

Magnum International

Burmeister og Wains
Maskinfabrik

Landsforeningen for bedre
heorelse

Mogens Kjaerulff

Video Electric Aps.

Peter Isox, Permobil.
Troitronic.

APB Tecnic aps

Ag EIFA

Fa. Finn O. Moller
Skandinavisk Monolift aps
Scan Alarm Ag
Muskelsvindfonden

Falcks Redningskorps
Aalborg A5

Idrestsforeningen for
handicappede.

Scan-Atlas Ag

Koretoj for gangbesvasrede

Samtaleanteeg med forbindelse til indgangs-
dore og derkontakt.

Personovervagning med Nicofon, med alarm
direkte til Falck.

Hospitaisartikler, plejehjemsudstyr, rehab.
Handicapkekkener.

Hjeslpemidier for handicappede.
Kekkener for handicappede.

Radgivning for harehaeemmede og
horeskadede.

Bil med lift for handicappede.
Tryksarsseede.

Information

Plejehjems- og laegeartikler for handicappede
samt hjaelpemidler for handicappede.

Hjaeipemidler for svagtseende.
Handicaphjaeipemidler.
Fjernbetjeningsanlaeg for handicappede.
Botved plejeudstyr, Handilift, Ei-kerestole.
Alarmaniseg og kaldeanlaeg.

Borne og babyudstyr.

Monolift klarer trapper.

Scan-phone nadkalds- og omsorgsanlaeg.
Vejledning og information.

Falcks Sygetransport og hjalpemidier.

Information om handicapidraet.

Handicapkekkener.

TEATER B0
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Et vue ud over festival-forsamlingen lgrdag aften.

Strandfestivalen ved Tangkrogen

En mindre kavalkade i ord og billeder

Da hangarteltet fra Flyvestationen
Karup endelig kom op, var det et
imponerende bygningsveerk. | det
hele taget var det en meerkelig for-
nemmelse at se 2 maneders snak-
ken frem og tilbage materialisere
sig i en mindre teltby, der i weeken-
den den 5.-6. aug. skulle huse
5.-10.000 mennesker.
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Men den slags smaéfilosoferen var
der ellers ikke megen tid til den
fredag — en million ting skulle brin-
ges i orden.

Der var folk i gang med at smgre et
par tusinde sandwiches, og et par
lastvogne kerte byen tynd for at
samle de ngdvendige ting sammen.
P& pladsen skulle der rejses teite,

graves huller og alt hvad der nu
ellers hgrer med til en ordentlig
musikfestival. Ind imellem var der
dog tid til en lille forfriskning og en
snak.

Omkring kl. 12 lgrdag var der kun
en bagatel, der ikke var bragt i or-
den — vejret. Det silede ned. Faktisk
var vi temmelig urolige for, hvordan

det hele skulle spaende af, og ingen
i lokalgruppen kunne nok sige sig
fri for et par frit flagrende sommer-
fugle i maven péa det tidspunkt.

Hen péa eftermiddagen begyndte det
alligevel at ligne noget, — teltene
blev fyldte, der kom gang i salget af
ol, vand, sandwiches, frikadeller og
is, og fra scenen spredte musikerne
en herlig varme og atmosfeere ud i
hangarteltet.

Et filmhold var medt op for at fore-
vige begivenheden, sa andre end de
tilstedevaerende kan fa gleede af
det.

Musikken fortsatte til kl. 23, og i
labet af en halv times tid 14 Tang-
krogen e@de hen, nar man ser bort
fra de folk, der i lgbet af natten
skulle starte oksestegningen.
Sgndagen oprandt med hgijt solskin
og humaret var, trods en del tam-
mermaend, helt i top. Ved 13 tiden
kom der gang i salget af den spid-
stegte okse — et vaerdigt maltid for
selv den storste gourmet.

Ved de gvrige boder gik det ogsa
strygende.

Selv ved de sanitaere installationer
var der til tider traengsel.

Sendag aften i hangarteltet: Det beskidte dusin pa scenen.

Da »ballet« sluttede sendag aften
ki. 23, havde omsatningen rundet
de 100.000 kr. Og vi kunne konsta-
tere, at der i hej grad er basis for at
gore festivalen til en tradition. Bade
arrangarer, medhjalpere, musikere

og publikum gav udtryk for, at det
havde veeret et par gode dage.
Den festival var bare helt diesel!
“Jorgen Enggard
Arhus lokalgruppe
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Cymanfa 78

1 dagene 3. - 13. september del-
tog Jenny Moberg I en konfe-
rence om fritid, sport og kultur
for unge handicappede. Jenny
Mgoberg forteller her neermere
om hvad »Cymanfa 78» havde
at byde pa:

Cymanfa 78 var en konference, ar-
rangeret af Mobility International,
en international organisation som
har til formal at gere det muligt for
svaert handicappede at rejse uden
for deres eget lands graenser. »Kon-
ference« er dog et noget vildle-
dende udtryk, da der pa ingen made
var lagt op til noget meget stilfuldt
og officielt arrangement.
Programmet indeholdt hver formid-
dag gruppearbejde med forskellige
slags sport som sejlsport, ridning,
bowling, svemning m.m. Endvidere
var der mulighed for at udave musi-
ske talenter i sang og spil individu-
elt som i grupper, dramatik kunne
man deltage i og endelig en lang
reekke tilbud af kreativ art som ma-
ling, tegning, fotografering, kollager
osv. Hvis man havde energi, var der
altsé rig mulighed for at fa afprovet
sine feerdigheder pd en masse for-
skellige omrader. Da der kommer
deltagere fra lande, der socialt er
meget darlig stillet, ma det dog si-
ges at vaere et udmaerket tilbud for
dem, som ellers kun har f& mulig-
heder i det daglige, savel som det
kan anbefales enhver herhjemme,
der, om ikke andet, sa har lyst til at
komme i kontakt med nye menne-
sker og se nye omgivelser for en tid.
— Man har jo lov at tage sin fantasi
med, hvis man synes programmet
virker lidt kedelig, og det gjorde vi
sa.

Hjaelpemiddeludstilling i
provinsen

Arrangementet fandt sted i Wales i
en universitetsby, der hed Swansea,
og »det sneede« (udtryk for en vir-
kelig storslaet oplevelse — red.) bare
alle 10 dage og neetter vi var der.
Om eftermiddagen var der som re-
gel arrangeret udflugter til den me-
get smukke omegn, eller man
kunne tage pa indkgbstur i Swan-
sea. Nogle dage var der en stor ud-
stilling af forskellige handicap
hjeelpemidler, og en dag havde man
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sagar arrangeret en fremvisning af
biter med automatgear og handag-
regat. Da disse ting hovedsageligt
findes i London, er det jo ofte sveert
for provinsboere at komme i nzer-
heden af dem til daglig, s& man
havde simpelt hen bragt dem til
Swansea fra London.

Aftenarrangementer — en
forngjelig blanding

Aftenarrangementerne var en blan-
det forngjelse. Fra receptioner holdt
af byrdd og helseorganisationer til
festlig optreeden m. spil af walisiske
spillemand, og en aften et walisisk
mandskor (stod der i programmet),
som i mellemtiden havde faet damer
i koret ogsa. En aften var vi i »Sla-
raffenland« (kald det hvad 1 vil).
Man kunne prgve alle tingene i TI-
VOLI en gang gratis, og man blev jo
ganske som barn pa ny. For de der
havde ladet fantasien blive hjemme
var der arrangeret film.

Da Swansea var i besiddelse af et
meget fornemt fritidscenter, var vi

en aften inviteret derned, om ikke
just til »stdende« soupe, sa dog
til snacks og drinks  samt
fremvisning af korestolsdans (som
der ogsd var aktivitetsgruppe for),
der mere bestod i vaskeagte« for-
mationsdans end den flippen rundt
med keremgblet, som vi var vant til.
Faktisk var det med »moller« og
skiften partner og hele dynen, ja,
man blev ganske betaget. Bagefter
var der karate, dog ikke i karestole.
Endelig var det tilladt folket at be-
nytte det meget fornemme swim-
ming-pool.

Med chaufferen pa bremsen
Sa vidt programmet og nu alt det
der skete udenom; der var simpelt
hen ikke sparet pa indslagene, hvis
man ellers holdt gjne og ore stive.
Séledes var den forste overraskelse
allerede pé& turen fra London il
Swansea, hvor vi kgrte i bus. Vi
karte fra London kl. ca. 24, og der
var ca. 3 timers kersel. Kl. 1,30
meerkede man, at chauffgren pro-

Croeso i Gymru Welcome to Wales

vede meget kraftigt at f& bussen
ned i fart og den slingrede temme-
ligt voldsomt, samtidig med at der
spredtes en kraftig lugt af noget
breendt. Det gik op for os, at vi
havde kert et ret langt stykke pa et
forhjul uden deek og slange (hele
tiden medens chaufferen bremse-
de). Nu var der ikke andet at gore
end at vente ca. to timer til der
kunne komme en anden bus fra
Swansea. Og tro det eller ej, men da
vi s& langt om lzenge kom over i den
anden bus, spurgte chaufferen, om
det var ngdvendigt at f& kerestolene
med pa universitetet, hvor vi skulle
bo; for vi skulle vel bare hjem og
sove. Det var ngdvendigt — han
skulle bare vide!

Vi blev modtaget kl. 5.30 om mor-
genen med »aftensmad«, halvkolde
retter og rod- og hvidvin, lsekkert
efter en lang og kold tur i en bus.
Derefter gik de som havde ladet
fantasien blive hjemme, i seng,
medens andre gik pa opdagelse i
kollegievaerelserne, hvor vi nu
skulle sove de naeste 10 naetter, tro-
ede vi.

Hjeelpsomme hjeaelpere
Af andre sma sjove iagttagelser kan
det bemeerkes, at organisationen i

Wales havde vaeret meget forudse-
ende med hjeelpere. Ca. en snes
unge mennesker mellem 14 og 21 &r
havde gaet et ar pa rgde kors kur-
sus, og vidste derfor alt om, hvad
»der tjente de handicappede
bedst«. Intentionerne var afgjort
velmente, men de unge mennesker
var altfor hjeelpsomme. Det var nee-
sten ngdvendigt at leenke sin kere-
stol fast til personer, man kunne
sidde i en sludder med, hvis ikke
man ville risikere et »Cymanfamen-
neske« (de gik med t-shirts med
bomaerke) kom og kerte en hen il
vinduet fx., s4 man kunne nyde ud-
sigten.

Verdens forste internationale
kvindegruppe - pr.
korrespondance

| programmet var der overhovedet
ikke lagt op til diskussion af nogen
art. Men et par initiativtagere blandt
deltagerne (deraf en dansk: vi matte
jo manifestere os pa en made) fik
arrangeret diskussion om Mobility
International en af de sidste dage.
Diskussionen mundede ud i en hen-
stilling til organisationen om, at
tage sig af ogsa andre ting end blot
udvekslingsrejser, isar da lande
som fx. Iran overhovedet ikke har

nogen anden handicaporganisation.
Diskussionen kunne sagtens fort-
saette, og vi enedes om at tage den
op neeste dag. Uheldigvis havde
garsdagens fest taget for hardt pa
en stor del af gruppen, s& kun nogle
fa standhaftige (flest piger) medte
op. Det tenderede ret hurtigt til at
blive en rigtig pigesnak, og resulta-
tet blev oprettelsen af sandsynligvis
verdens forste internationale kvin-
degruppe pr. korrespondance. Vi er
4-5 piger i gruppen, og vi forventer
os en hel del af den. Vi har endnu
ikke fundet ud af, hvorledes bre-
vene kan cirkulere.

En lang raekke nzermere detaljerede
oplevelser star i det censurerede re-
ferat; men en ting kan jeg sige jer
venner: Nar der til nseste ar bliver
sendt indbydelse ud, til deltagelse i
det samme arrangement i USA, sa
skulle | veere godt dumme, hvis | lod
den ga jeres naese forbi!

Det er bade for handicappede og
ikke handicappede. | ar gav Arhus
kommune 75% til en hjelpers rejse,
hvis man havde behov for en sadan,
og Samfundet og Hjemmet for Van-
fare gav 400,- kr. til hver der segte.
Turen kostede 2585,- kr. Men med
de tilskud, blev det overkommeligt.

Jenny Mgberg

Hoijt fleksibelt
hjeelpeudstyr. Kan
anvendes af alle
handicappede.
Anvendelig for

savel institutioner
som private

&5

Assistent serien
Fjernbetjening for fysisk handicappede

TROITRONIC ADS.

Ved Damhussgen 10, 2720 Vanlgse tif. (01) 711176

brugere. Rekvirér
brochurer — eller
besog stand 155
pa International
handicap messe i
Alborg 19-22 okt.

19




Turen gik til Tung

I weekenden 11.-13. august af-
holdt VB-centret familie-kursus
pa Egmont-hejskolen i Hov. Vi
har valgt at se pa, hvad bernene
foretog sig, mens forzldrene
fulgte det faglige program.
Bornebogsgruppen, en underaf-
deling af Arhus lokalgruppe,
stod for begrnearrangementet:

Vi tog bgrnene med godt humor og
solskin tige fra starten. Der var
»Rasmus Klump bygger skibe,
»Pelle Halelgs«, og »Kamelen og
koen«, hvorefter bgrnene faldt i
sgvn ovenpad en anstrengende men
dejlig dag.

Neeste morgen modte alle foraeldre

Traktor taxaen pa Tung. Tegnet af Mads, 11 ar.

op p& Hov kaj, for at overvige at
born og bernepassere gik ombord i
en fiskekutter med kurs mod Tung.
Vi sejlede af sted i hgjt solskin,
mens foreeldrene matte tilbage til
det mere alvorlige pa Egmont.

Vel ankommet til Tung blev vi (15
barn, 5 voksne og 2 hunde) afhentet

af en traktor taxa, og blev efter en
rundtur sat af pa en ede strandbred,
dog med proviant til et par timer.
Da vi havde badet, solet os og haft
det meget rart, blev vi sa igen af-
hentet og keart til skolen pa Tung,
hvor vi drak kakao hos gens »ugle«.
De sakaldte voksne syntes det var
en herlig tur, og ogsad bgrnene
havde et par dejlige timer pa Tung.
Mens bgrnene seondag formiddag
var tvangsindlagte i kurset som for-
spgsobjekter for instruktion i fysio-
terapi, planlagde bornepassergrup-
pen et orienteringslob. Det lgb af
stabelen sgndag eftermiddag.

En stor overraskelse for alle var, at
der pludselig var flere deltagere i
lobet end beregnet, og vi vil gerne
benytte lejligheden til at takke de
turister og sommerhusbeboere, der
engageret deltog i lobets afvikling.
Til slut vil bgrnepassergruppen
gerne takke alle bgrnene, fordi de

ville have os med pé turen.
Louise, Bodil, Inge, Seren og Lis
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Jugoslavisk besgg

Forst i august besggte en delegation

fra den jugoslaviske muskelsvindorga-
nisation Danmark. Jugoslavierne skulle

deltage i en international arbejdslejr i
Tender, arrangeret af Mellemfolkeligt

Samvirke, men benyttede ogsé lejlig-

heden til at besgge Muskelsvindfonden,
samt deltage i Strandfestivalen ved
Tangkrogen.

Fyn

Fynsgruppen afholdte, som omtalt i
sidste nummer, et oplysende mode
om muskelsvind samt radgivning og
behandling af sygdommen. Madet
fandt sted torsdag d. 17. august pa
den handicapvenlige Hgstmark-
skole i Svendborg.

Mgdet havde samlet ca. 20 interes-
serede, og de blev underholdt af
Merete, Birgit og Jette fra VB-cen-
tret og Bjarne Nygard, der er tidli-
gere civil vaernepligtig samme sted.
Udover Bjarnes foredrag om de for-
skellige typer af muskelsvind, talte
man i evrigt om hjemmehjelp,
hjeelpemidler, straekovelser, op-
varmning af musklerne o.m.a.

Tirsdag d. 19. september var der
generalforsamling i Odense. Oden-
segruppen har i lengere tid kort
som en kollektiv ledet forsamling,
men mente at tiden var inde til at
samle en lidt mere fast stab. Til mg-
det, der havde samlet 8 mennesker,
blev der valgt en ny bestyrelse der
allerede d. 26. september har haft
konstituerende mgde. Her blev der
lavet en grov plan for det nzeste
halve ars aktiviteter. Blandt disse
kan neevnes: Veertshusholder ar-
rangement, tombola, bankospil, mo-
torleb o.m.a.

Trekantomréadet

Tombola er en givtig forretning vi-
ser erfaringen. Det er en beskeden
investering der skal til for at tjene
penge pa folks spilleglaede. Det har
Trekantgruppen for leengst fundet
ud af. Derfor reserverede man dag-
ene 24.-26. august til dette formal.
Herninggruppens velfortjente bod,
der efterhanden har indbragt fon-
den mange penge, blev rekvireret
og opstillet ved den spanske trappe
i Kolding. Lerdag d. 26. august
kunne Bodil konstatere at sliddet
var blevet belonnet med ca. 7.500
kr.

Lokalgruppeweekend
d. 4.-5. november

P& grund af svigtende tilmeldinger
er efterarets lokalgruppeweekend
blevet udskudt til weekenden 4.-5.
november. Mgdet er denne gang
henlagt til det fynske. Vi har her
fundet et idyllisk medested, Has-
mark, ca. 30 km nord for Odense.

Nu haber vi s, at tilmeldingerne (to

fra hver lokalgruppe + hjeelpere) vil
blive indtelefoneret i god tid inden
selve madet (senest mandag d. 30.
oktober).

Det er af stor betydning, at samtlige
7 lokalgrupper blever reprzesente-
ret, da programmet rummer mange
vigtige punkter.

Lordag d. 4. november

e. evt.
18,00-19,00 Feelles spisning
19,00-20,30 Diasserien

Sondag d. 5. november
8,30 Morgenmad

12,30-13,30 Frokost

14,30-15,00 Evt.

bytterig weekend.

12,00 Ankomst og indkvartering
12,30-13,30 Frokost og velkomst
13,30-18,00 Lokalgruppeeftermiddag
a. aktuelle aktiviteter
b. planer for arrangementer i 1979
c. samarbejdet med sekretariatet
c.1. nyhedsavisen til debat
c.2. behov og tilbud om assistance i forbindelse
med arrangementer
d. lokalgruppestruktur
d.1. lokalgrupper i hvert amt?

Lysbilledserien til brug i lokalgrupperne.
Forevisning og debat med deltagelse af
repraesentant fra VB centret

20,30-? Selskabeligt samvaer

9,30-11,00 Mal med arbejdet pa baggrund af
Kebenhavnergruppens oplag og resultatet af
debatten pa sidste lokalgruppemgade

11,00-12,30 Landslotteri 1878 og 1979. Forbedringer,
salgsfremmende metoder etc.

13,30-14,30 Hvordan opnar vi gsget medlemstilgang og
kontakt til flere muskelsvindramte?

15,00 Eftermiddagskaffe og afrejse.

Med habet om en forngjelig og ud-
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Kebenhavn

Det neeste arrangement i Kgben-
havn bliver et oplysende mgde med
reserveleege Peter Selmer fra Rigs-
hospitalet. Mgdet skal foregd pa
Geelsgadrd Kostskole Kongevejen
252 i Virum, tirsdag d. 10. oktober.
Peter Selmer kommer og fortaeller
om det seneste nye inden for apu-
rinforsgget. Hvis der bliver tid til det
vil man efter modet begynde at tage
hul p& debatten om kontakten til
leeger. Dette emne er det naeste i
reekken af meder og vil blive afholdt
i november.

Arhus

Arhusgruppen er som omtalt andet-
steds i bladet kommet godt over det
store Tangkrogsarrangement, der
bl.a. ogsd havde deltagelse fra an-
dre lokalgrupper. Men gruppen har
ikke teenkt sig at hvile pa laurbaere-
ne. Derfor er man s smat begyndt
at planleegge en storre koncert.
Blandt de musikere der sikkert vil
komme pé& plakaterne er Shit og
Chanel, van Dango og Tempus.

Herning

Tombolaen ved Ungskuet, Herning
lokalgruppes sterste arrangement
blandt indsamlingsaktiviteterne, er
veloverstaet.

3 uger fgr arrangementet skulle
labe af stabelen, kerte Jens-Erik,
(fhv. redakter af Nyt fra Muskels-
vindfonden) Lis, (fhv. hjelper for
landsformanden) og undertegnede
til Ikast for at samle gaver ind hos
de naeringsdrivende. Resultatet blev
at Bues folkevognsrugbred knapt
kunne rumme gevinsterne, hvoraf
kan naevnes Bjgrn Wiinblad platte,
veerktoj, fodbolde og et bredt sorti-
ment af byens textiler. Disse gevin-
ster sammenlagt med bl.a. Asger

Nielsen succesfulde tiggergang,
udgjorde en veerdi af ca. 24.000 kr.
Gevinsterne blev herefter delt op i 6
prisgrupper, og onsdag d. 28. juni
startede vi s offensiven mod de
landbrugsinteresserede mennesker,

" der havde lagt vejen forbi Ungskuet

i Herning.
Godt hjulpet af hojtaleranieeget
formaede bl.a. Asger Nielsen og
Johs. Dybro at tiltreekke tusindvis af
godtroende og spilleglade danske-
re. Det skortede ikke pa fantasi i
bestraebelserne pé at tiltraekke pub-
likum. Den gule bod, der efterhén-
den er blevet et begreb for de besg-
gende, lignede faktisk et hvepsebo,
nar Asger eller Jens-Erik forkyndte,
at nu var der igen en der vandt en
sommerhusgrund, en motorcykel el-
ler en skrivemaskine. (blyant el.
kuglepen)
Det endelige resultat af tombolaen
blev ca. 24.000 kr. samt et overskud
af gevinster til naeste ar.

Hardy

Alborg

Alborg kommer snart i sggelyset i
forbindelse med den store interna-
tionale Handicapmesse, som Mu-
skelsvindfonden afholder i samar-
bejde med Alborghallen i dagene
19.-22. oktober.

Pa udstillingen vil man blandt de
deltagende firmaer ogsd kunne
treeffe Alborggruppen. De er repree-
senteret med en tombola, der som
omtalt i sidste nummer, indeholder
en skgn blanding af hjemmelavede
og skaenkede gaver. Vi haber at
tombolaen, der for gvrigt ligger ved
siden af Muskelsvindfondens stand,
ud over den oplysende effekt ogsa
vil afkaste et bette belgb til fondens
kasse.

Muskelsvindfondens
lokalgrupper

BT

}
Fyn:
Kjeld Tobberup
Kontaktadresse:
Skjoldvej 1
5200 Odense V
TIf (09) 16 84 45
Herning:
Kontaktmand: Asger Nielsen
Jrnevej 22
7400 Herning
TIf. (07) 12 30 42

Kgbenhavn:

Formand: Alice Vilhelmsen
Stenvad 8

2800 Lyngby

TIf. (02) 98 72 38

Neestved:

Agnete Michael Jensen
Sct. Jagrgens Park 16b, 1 th
4700 Neaestved

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 SQ
TIf. (08) 14 13 55

Arhus:

Kontaktmand: Niels Abildgaard
Jegstrupvej 65

8361 Hasselager

TIf. (06) 29 14 64
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40.000 kr. fra Odd Fellow

Den 30. juni var det 100 &r siden at den ferste Odd Fellow-loge oprettedes i
Danmark. Dette jubilseum markerede Odd Fellow-ordenen ved en reekke dona-
tioner, og blandt modtagerne var Muskelsvindfonden med det fornemme belob

af 40.000 kr.

Overraekkelsen fandt sted i Odd Fellow palaeet. Det er storsiren Preben O.
Rasmussen, der forestod overraekkelsen af belgbet. (foto: Erik Jensen)

Muskelsvindfondens
oplysningsafdeling tilbyder:

Sweat-shirts (bla) .......... 88,00
T-shirts (small, medium, ‘

large) ... 30,00
Hat 15,00
Fin Hjernge plakat.......... 20,00
Bogen om

neuromuskuleere lidelser . 18,00
Bogen om hjaiperedskaber
og hjemmegvelser ....... 13,50

MUSKEL
SVIND
FONDEN

Tal tal med
en bank-
mand De kan
tale med...

PROVINSEANRKEN

-til at tale med

)

23




