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Kontornyt

g

| de forgangne fire maneder siden sidste nummer star
det til »Kontornyt« at notere en raekke sendringer i
bemandingen:

Saledes er 2 civile veernepligtige tradt af efter velud-
fort tieneste. Det drejer sig om Jorn Aagaard, der
forlod posten som sekretariatets EAMDA medarbejder
i juli og Steen Terplin, der sagde farvel til sekretaerar-
bejdet i VB-centret i september maned.

Til gengeeld er Anders Mortensen og Anton Ohrt-Nis-
sen tradt til. Anders er travlt beskaeftiget med at for-
skenne fondens lokaler, mens Anton p& det seneste
har forestaet det store koordinerings-arbejde i forbin-
delse med afholdelsen af totalbehandlingsseminaret
pa Pindstrup centret. Som deres to forgengere er
bade Anders og Anton laeger i det civile.

Blandt de frivillige medarbejdere pa sekretariatet har
Flemming Pedersen forelgbigt sagt farvel for at tage
pa hgjskole, mens Palle Hansen, som nybagt psykolog
nu assisterer i VB-centret bl.a. i forbindelse med klien-
tradgivning.

Endelig kan vi byde Anne Marie Kjaer Nielsen vel-
kommen tilbage til klinikken for fysioterapi. Hun har i
en periode vearet titknyttet Ergo- og Fysioterapeut
Skolen i Arhus som underviser.

Til dette virvar af udskiftninger og rokeringer, er der
blot at sige, at der som sadvanligt er hjelp at hente i
rubrikken »personalets arbejdsomrader«.

Forsidebillede

Totalbehandlingsseminaret 11.-14. oktober pa Pind-
strup Centret bed pad et kompakt og tidsmaessigt
stramt program for de deltagende foredragsholdere
og repraesentanter fra EAMDA landene.

Alligevel fik fondens allestedsneervaerende fotograf ar-
rangeret en hurtig opstilling foran indgangen til Pind-
strup Centret: Evald Krog, flankeret (fra venstre) af
Bent de Fine Olivarius, Danmark, Paul Vignoz, USA,
Ingrid Gamstorp, Sverige, Gardner-Medwin, England
og Ole Hein-Sarensen, Danmark. (Foto Mogens Laier).
Vi bringer en sterre reportage fra seminaret i dette
nummer.

Eftertryk tilladt mod kildeangivelse. Redaktionen slut-
tet 27/11.

Vi var spaendte, vi var forventnings-
fulde, og vi var forberedte, da start-
signalet lgd pa det internationale to-
talbehandlingsseminar, som Mu-
skelsvindfonden afviklede i dagene
11.-14 oktober.
Det blev efterdrets — og for den sags
skyld et af Fondens hidtil mest be-
tydningsfulde fremsted, nar vi taler
om fremtidsperspektiver for os, der
har muskelsvind. Sadan forstaet, at
80 kapaciteter med forskellige spe-
cialer fra 10 lande madte hinanden
og forsggte at betragte den mu-
skelsvindramte som en helhed — og
ikke som en skav fod eller anden
detalje.
Vi tor godt sige, at alle tog hjem
med en god del optimisme og godt
opladet til at intensivere indsatsen.
Mange sd endnu kiarere ngdven-
digheden af at koordinere arbejdet
mellem de forskellige fagdiscipliner,
og vi ved positivt, at seminaret alle-
rede praktisk har faet konsekvenser.
Deltagernes titlkendegivelser under
og efter seminaret vidner om et vel-
organiseret projekt, og det er vi
glade for.
De ydre rammer blev muliggjort
med gkonomisk stgtte fra Egmondt
H. Pedersens Fond, Den danske
Provinsbank og Arhus Amt var veert
ved festmiddagen, hvor viceamt-
sborgmester Ib Frederiksen holdt
en af de bedste taler, der nogen-
sinde er holdt om Muskelsvindfon-
den. Tak fordi vi kunne virkeliggere
vores ide, og tak til alle, der medvir-
kede til seminarets gennemfarelse.
Laes i gvrigt kommentaren og repor-
tagen fra seminaret inde i bladet.

*
Et kendetegn hos Muskelsvindfon-
den har vel altid veeret, at vi er en
optimistisk organisation. Det haber
vi fortsaetter. Men med én sag har vi
nok vaeret for hurtiye. Ca. halvdelen
af amterne vil ikke uden videre ac-
ceptere deres forholdsmaessige an-
del af udgifterne i Vejlednings- og
Behandlingscentret. Dette er ikke

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

efter beregningerne, og det er det
bl.a. ikke, fordi bdde Sundhedssty-
relsen og Indenrigsministeriet anbe-
faler amterne at bakke centret op.
Alt i alt konstaterer vi, at vi ikke har
vaeret dygtige nok i forste runde.
P& baggrund af naevnte tilbagehol-
denhed fra visse amter, er der taget
skridt til at forhandle med Arhus
Amt om indgdelse af en mere forma-
liseret overenskomst mellem
VB-centret og Arhus Amt. En sadan
ordning vil falde godt i trdd med
tilsvarende aftaler med institutioner,
der ligesom Centret har status som
et privat sygehus. Vi har begrundet
formodning om, at en sadan over-
enskomst vil medfore, at de reste-
rende amter kan ga ind for ordnin-
gen om at fordele udgifterne til drif-
ten af Centret mellem amterne. Men i
alt fald forrykker det betalingen, og
det vil f& indflydelse pa Muskels-
vindfondens likviditet.

*
samtidig arbejder et af repreesen-
tantskabet nedsat strukturudvalg i
disse maneder med nye planer om,
hvordan organisationens opbygning
og struktur kan moderniseres, sé vi
kan opfylde de krav og den malszet-
ning, som bl.a. Fondens lokalgrup-
per her i efteraret har formuleret
med henblik p4 Fondens formaen-
hed de neeste 5 ar.

b
Planerne, som vil blive ngje beskre-
vet i de kommende numre, kraever

en kolossal veekst pd indkomstsi-
den, og det skal her navnes, at vi
bl.a. har nedsettelse af en lang
reekke indsamlingsprojektgrupper
under planiseegning.| denne forbin-
delse skal ogsa naevnes, at vi ikke
blot arbejder med planleegning af
1980, men ogsa er i fuld gang med
tilrettelaeggelsen af aktiviteterne for
1981, hvor Muskelsvindfonden og
den europziske alliance af mu-
skelsvindorganisationer (EAMDA)
skal fejre 10 ars jubilaeum, hvilket i
ovrigt falder sammen med det in-
ternationale handicapar.

Vi har mange planer, og noget tyder
pa, at netop aret 1981 bliver aret,
hvor vi starter realiseringen af Fon-
dens hidtil sterste fremtidsplaner,
nemlig oprettelse af et behandlings-
og forskningsinstitut.

*

Endelig kan vi gleede vore med-
lemmer og andre, som skal i telefo-
nisk kontakt med Fonden eller
VB-centret ved at forteelle, at vi har
faet installeret et nyt avanceret tele-
fonanlaeg, som Jydsk Telefon har
skeenket Muskelsvindfonden. Hidtil
har vi haft 2 udgaende linjer og 6
lokalapparater. Det nye anleeg har 3
linjer og 16 lokalapparater. Desuden
har vi 2 direkte linjer til Centret og
klinikken. Det betyder bedre kom-
munikation — bedre service.

Med ensket om en gladelig jul vil
jeg sige tak til alle, der hjalp os et
skridt videre i 1979.

Evald Krog

Fra indvielsen af det nye telefonanleeg, som Jydsk Telefon har skanket
fonden. Evald Krog far instruktion af Pabc chef Barge Rishoj (i midten) og
teletekniker Ove Seorensen Jydsk Telefon. (foto Kim Klastrup)




Totalbehandling er vejen frem
Om totalbehandlingsseminaret pa Pindstrup Centret | -

Bag VB-centrets oprettelse i
1976 |4 forst og fremmest et stort
gnske om, at centret skulle med-
virke til etableringen af en mere
koordineret og integreret indsats
for at bedre forholdene for de
mennesker, der har muskelsvind.
Den store variation i behand-
lingstilbud og forskellighed i be-
handlingsformen har vaeret en
anden arsag til, at fonden har
satset s& meget pa at samle de
kreefter, der hver pa deres made
kan bidrage med specialviden
om muskelsvindsygdomme.
Endnu et stort skridt i denne ret-
ning var det derfor, at der i dag-
ene 11.-14. oktober kunne afhol-
des et stort internationalt semi-
nar pa Pindstrup Centret pa
Djursland — om emnet totalbe-
handling.

Laeger, fysioterapeuter, ergoterape-
uter og enkelte andre med faglig
interesse i problemerne omkring
muskeldystrophy deltog i dette se-
minar, som havde deltagelse fra ho-
vedparten af de europezeiske lande,
der er tilknyttet EAMDA.

Seminaret var egentlig et EAM-
DA-projekt, men hele tilrettelaeggel-
sen, organisationen og den finan-
cielle side af sagen var overladt til
Muskelsvindfonden i Danmark.

Nar man derfor ser tilbage p4 dette
vel nok mest »ambitigse« og vid-
treekkende projekt Muskelsvindfon-
den indtil dato har kastet sig ud i, er

det tilfredsstillende at kunne kon-
statere, at det virkelig blev den suc-
ces, vi pa forhdnd havde habet og
troet pa.

Totalbehandling

ldeen med et totalbehandlingsse-
minar er ny ogsa set med internati-
onale gjne. Som navnet »totalbe-
handling« siger, har hensigten vae-
ret, at gare op med den almindelige
tendens, der har veaeret til at focu-
sere pa enkeltsider og enkeltprob-
lemer i den muskelsvindramtes to-
talsituation. Ligeledes er det ment
som et forsgg pa at lgse nogle af de
problemer, som mange personer
med muskelsvind har erfaret under
forlgbet af deres sygdom, nemlig en
meget forskelligartet behandling og
meget varierende behandlingstil-
bud. Totalbehandlingsseminaret er
et forseg pa at styrke og fremme de
bestraebelser, der rundt om i verden
gores for at koordinere og integrere
indsatsen fra de forskellige behand-
lerteams.

Et vigtigt punkt har vaeret at deita-
gerne, udover dette at f4 kendskab
til de nyeste videnskabelige og for-
skningsmaessige undersggelser og
resultater, skulle udstyres med et
allround-billede af de problemer,
der moder en person med muskels-
vind, dennes familie og omgivelser.
Som i andre sammenhange er det
gang pa gang understreget, at det
altid er personer frem for syg-
domme man sgger at hjeelpe.

Foredragsholderne

De mange videnskabsmaend (der
indbefatter nogle af verdens for-

ende kapaciteter inden for behand--

lingen af muskelsvind, som f.eks.
dr. Vignos (USA), dr. Gardner-Med-
win (England), dr. Rideau (Frankrig)
prof. Gamstorp (Sverige), prof.
Therkelsen (Danmark) og endnu
flere som kunne fortjene omtale for
deres indsats) bidrog fra hver deres
speciale med vigtige aspekter for at
komme det mal narmere, vi har sat
os, nemlig totalbehandling.

Det ville veere en ret s omfattende,
for ikke at sige umulig opgave, at
komme naermere ind pa detaljerne i
de mange foredrag og indleg i
denne sammenhang. Jeg vil derfor
najes med i kort form at skitsere

=

indholdet, som i grove traek kan de-
les i to hovedafsnit, fysiske og psy-
kiske aspekter ved sygdommen mu-
skelsvind.

Fysiske: Fysiologiske — neurofysio-
logiske undersggelses- og behand-
lingsprincipper.

Vedligeholdelse af muskel- og
gangfunktion.

Forebyggelse af hjerte- og lunge-
komplikationer — treeningsmulighe-
der.

Forebyggelse af kontrakturer og
rygskaevhed.

Paneldiskussion over emnet: Aktiv
contra passiv behandling af mu-
skelsvind.

Psykiske/sociale: Staotte (psykisk,
fysisk og socialt) til den muskels-
vindramte og dennes familie.
Videregivelse af information (diag-
nose, prognose osv.).

Forhold til skole, kammerater, fami-
lie — sociale relationer i videste for-
stand.

Problemer vedrgrende alvorligt

syge personer.
Seksuelle problemer. Seksualvej-
ledning og radgivning.

i i 0 =
Prof. Ingrid Gamstorp, Sverige:
»Mange sygdomme kan ikke helbre-
des, — men der eksisterer intet barn,
for hvem der ikke kan gores noget af
foreeldre og lege i faellesskab.«
(foto Mogens Laijer)

Bog og rapport

Derudover vil jeg henlede opmaerk-
somheden pa, at der fra seminaret
vil blive udarbejdet en fuldstaendig
rapport, som interesserede til sin tid
vil kunne rekvirere fra VB-centret.
Det pateenkes endvidere i begyndel-
sen af 1980 udgivet en bog med
emnet: Total Management of Mus-
cular Dystrophy.

Det er klart, at et sa stort arrange-
ment har taget bade tid og kreefter
(den endelige planleegning har stéet
pa i over et ar), vi haber imidlertid
ikke vor medlemmer har meerket for
meget til denne ekstra belastning
pa VB-centret — i givet fald er det
vores faste overbevisning, at det pa
leengere sigt er velinvesterede kreef-
ter.

Vedrgrende den financielle side af
sagen er vi Egmont H. Pedersens
Fond, Den Danske Provinsbank og
Arhus Amtsrdd megen tak skyldig,
idet man herfra har ydet god gko-
nomisk hjaelp, uden hvilken projek-
tet ikke havde naet samme hgje
standard, som tilfaeldet blev.

Totalbehandling er vejen
frem

Konkluderende vil jeg endnu en-
gang understrege, at seminaret sa-
vel praktisk/organisatorisk som
indholdsmaessigt blev en succes —
det har vi modtaget tilstreekkelig
anerkendelse fra deltagerne til at
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Ekspertpanelet under afrundingen af emnet passiv og aktiv treening. Fra
venstre Dr. Bussingham, England, Prof. Vignoz, USA, Med. Org. Poortmann,
Holland, Prof. Rideau, Frankrig og Dr. Mélkia, Finland. (foto Mogens Laier)

turde sige. Flere lande gav udtryk
for, at de var meget interesserede i
at tage ideen op og std som arran-
gor af lignende projekter i deres re-
spektive hjemlande.

For alle der arbejder i Muskels-
vindfondens og EAMDA’s regie, ma
dette seminar anses for et af de
hidtidige hejdepunkter i den felles
indsats for at udvikle og bedre for-
holdene for de medmennesker, der
lider af muskelsvind.

FAZEATARAR

Seminaret har bekreeftet og styrket
vores tro pa, at et neert tveerfagligt
samarbejde er vejen frem, men ogsé
at internationalt samarbejde er en
forudseetning for at intensivere den
ngdvendige forskning og behand-
ling.

Anton Ohrt-Nissen

Se ogsa kommentaren pa
neeste side.
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Der var treengsel i auditoriet pa Pindstrup Centret. Via et internt TV-system var det ogsa muligt at falge foredragene

uden for auditoriet. (foto Mogens Laier)




Totalbehandlings-

seminaret

Det er ikke altid lige nemt at over-
skue, hvilken virkning det har, nar
Muskelsvindfonden saetter penge-
summer i dette eller hint projekt.
Men med Fondens afholdelse af to-
talbehandlingsseminaret i Pindstrup
er der ingen tvivl. Gennemfarelsen
af dette projekt vil ganske givet
medfere handfaste fremskridt i be-
handlingen af patienter med mu-
skelsvindsygdomme i Danmark.
Grundiaget for afholdelsen af totai-
behandlingsseminaret er Muskels-
vindfondens medlemsskab af EAM-
DA, den europeaiske sammenslut-
ning af muskelsvindsorganisationer,
som siden sin start har haft mange
vanskeligheder at kampe med,
kommunikationsprobiemer, organi-
satoriske og skonomiske problemer.
Men med afholdelsen dels af sidste
ars medlemsmaede i Stockholm, dels
Pindstrupseminaret ligger det nu
helt klart, at arbejdet i EAMDA er
vigtigt og frugtbringende. Uden
EAMDA havde Pindstrupseminaret
ikke veeret muligt.
Muskelsvindfondens méal med at af-
holde et totalbehandlingsseminar
var at forsege at fa et overblik over
de nu eksisterende behandlingstil-
bud til muskelsvindpatienter, at fa
mulighed for at kunne sammenligne
forskellige behandlingsprincipper,
samt at kunne foretage en vurde-
ring af det fysiologiske grundlag for
de forskellige principper. Samtidig
gnskede man behandlingsmulighe-
derne set i lyset af en helhedsvurde-
ring af den enkelte patient i over-
ensstemmelse med den malsaset-
ning, som ligger til grund for Mu-
skelsvindfondens og vejlednings-
og behandlingscentrets arbejde.
Mélet blev naet, sa vidt det overho-
vedet var muligt, — det er der ingen
tvivl om, at demme efter de mange
positive reaktioner under og efter
seminaret. Flere topspecialister rep-
reesenterende forskellige behand-
lergrupper bidrog med foredrag og
som diskussionsdeltagere, og em-
nerne strakte sig vidt: Andedreets-
og muskelfunktion, forleengelse af
gangfunktionen v. hj. a. bandage-
ring, psykiske problemer i familien
p& tidspunktet for diagnosticerin-
gen, for det handicappede barn og i
forbindelse med dedsfald, gennem-

Professor Vignoz USA kunne bl.a. dokumentere gode resultater med banda-

gering. (foto Mogens Laier)

Professor Grimby, August Krogh Institut i Kebenhavn foredrager om de fy-
siologiske og histologiske &ndringer, der optreeder i muskulaturen ved for-
skellige typer af muskelsvind. (foto Mogens Laier)

gang af baggrunden for arvebiolo-
gisk radgivning, seksuelle proble-
mer, sociale problemer m.m.

Den gunstige effekt af seminaret
udspiller sig pd mange planer:
Deltagerne — som i dette tilfeelde
alle var behandlere med direkte til-
knytning til muskelsvindpatienter —
far en maengde konkret viden, som
det ellers kunne vaere vanskeligt at
opnd, i det mindste pa en sa samlet
og overskuelig made. Der var en
enestdende mulighed for at disku-
tere daglige problemer i behandlin-
gen med nogle af de mest erfarne
behandlere pa omradet. Kommuni-
kationen mellem forskellige be-
handlergrupper og mellem behand-
lere fra forskellige lande bedres helt
afgjort, nar man har haft lejlighed til
en direkte udveksling af synspunk-
ter, — og dette indebeerer, at even-
tuelle fremskridt senere hen lettere
vil spredes til andre lande. Endelig

er der en god PR-meessig veerdi i et
sadant arrangement, aviserne vil
gerne skrive om det, og dette er
igen med til at udbrede kendskabet
til Muskelsvindfondens arbejde og
til denne patientgruppe.

For Danmarks vedkommende vil af-
holdelsen af totalbehandlingssemi-
naret utvivisomt virke som en salt-
vandsindsprgijtning, saledes at inte-
ressen inden for forskellige behand-
lergrupper for at beskaeftige sig
med muskelsvind vil skarpes og ak-
tiviteten vil stige. Der var stor inte-
resse for at komme med til semina-
ret og der er allerede ved at ske nye
ting inden for respirationsomréadet
og med hensyn til den arvebiologi-
ske radgivning, — og flere nye aktivi-
teter vil folge efter.

Kort sagt (i disse sparetider): Det
var pengene veerd.

Annette Liebach Jensen




— Jeg har valgt at rejse alene
— og tager de spandinger, der folger 'med

Lis Kristensen fra Alborg-lokal-
gruppen, elsker at rejse. | som-
mer var hun tre uger i Japan pa
egen hand. — En rejseform jeg
klart kan anbefale andre handi-
cappede, siger hun.

— Folk sparger ofte, om jeg da ikke
er en meget robust natur, nar jeg
saddan »tgr« rejse alene. Det er jeg
méaske nok. Men for mig star det
mere som et valg: — Vil jeg tage pa
gruppeferie sammen med 25 andre i
karestol, eller vil jeg opleve noget
seerligt og rejse efter mit eget ho-
ved? Jeg valger det sidste, og sa
ma jeg jo tage de spaendinger og
udfordringer, der fglger med.

Det siger Lis Kristensen, medlem af
Muskelsvindfondens lokalgruppe i
Alborg. | september-oktober var
hun pé egen hand tre uger i Japan.
Pa egen hand i den forstand, at hun
drog hjemmefra uden hjelpere og
uden at kende et eneste af de men-
nesker, hun skulle besgge i Japan.
Lis er 27 ar og har siddet i korestol
siden hun var otte. Hun har mu-
skelsvind af Werding-Hoffmann ty-
pen.

Gode erfaringer med USA

— Rejsen kom i stand gennem orga-
nisationen Experiment in Internati-
onal Living (EIL), der er en verdens-
omspandende organisation, der vil
bedre den mellemfolkelige forsta-
else ved at arrangere rejser, hvor

Lis Kristensen — kom godt hjem fra
Japan. (foto Mogens Laier)
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»Jeg kommer meget taet ind pa livet af de mennesker, jeg besoger, fordi jeg i
sé hgj grad er athaengig af deres hjelp.«

foltk bor hos private familier i veert-
slandet, fortaeller Lis.

— | 1977 var jeg, ligeledes gennem
EIL, en tur alene i USA - vistnok
som den forste korestolsbruger, de
havde arrangeret en rejse for. Det
var en vellykket tur, og derfor havde
jeg mod pa endnu en langfart.

»Pant nej tak«

—~ For beslutningen om at tage til
Japan havde jeg forsogt at komme
til Israel og til Mexico. Begge steder
sagde man, at det var umuligt pa
grund af kerestolen, siger Lis.

~ Ogsa i Japan var man tevende i
begyndelsen. Den japanske ElL-af-
deling havde heller aldrig far provet
at tage imod en karestols-turist. EIL
kontaktede en mr. Maruyama, der er
meget aktiv inden for socialsekto-
ren og spurgte ham, hvordan de pa
en pan made kunne sige »nej tak«
til mit bessg. Men han svarede
tveertimod, at det da var veerd at
prave, og sa kom turen i stand.

Mr. Maruyama kontaktede en
gruppe frivillige under det japanske
Rade Kors. De havde ganske vist
intet med handicappede at gare,
men drev sprogundervisning, — ikke
destomindre var de straks indstil-
lede pa at hjaelpe ved mit beseag. Og

det gjorde de fantastisk godt. Det
var virkelig veltilrettelagt, og de
stod narmest pd den anden ende
for at varte mig op, forteeller Lis.

Teet pa folk

Lis drog fra Alborg den 15. septem-
ber kl. 10 og ankom til Narita-luft-
havnen ved Tokyo godt 15 timer se-
nere. Herefter rejste hun rundt i Ja-
pan i godt tre uger inden hjemkom-
sten den 7. oktober.

— Fra du var i flyveren i Alborg til du
kom tilbage igen, var du helt af-
haengig af hjeelp fra mennesker, du
ikke kendte — dagnet rundt. Er det
ikke en anspandende méade at rejse
pa?

— Det synes jeg egentlig ikke. Nu
har jeg efterhdnden rejst mange tu-
sinde kilometer p4d den made, og
det har aldrig givet de store pro-
blemer.

— Faktisk er jeg vel mere beskyttet
end sa mange andre. Et andet
aspekt er, at jeg kommer meget teet
ind pa livet af de mennesker, jeg
besgger, fordi jeg i s& hej grad er
afhzengig af deres hjeelp. — For-
mentlig betydeligt mere end turister
normalt oplever det.

— Hvordan er den gkonomiske side
af sagen?

— Selve rejsen betaler jeg selv —
altsa billetten og lommepenge. Op-
holdet derimod, kost og logi, beta-
les af de mennesker, jeg besgger.
Derfor var det f.eks. muligt at vaere
tre uger i Japan for kun 11.000/kr. —
det er meget billigt i betragtning af,
at alene billetten koster naesten
10.000 kr.

— Hvor skal du hen naste &r?

— Jeg skal ud at rejse, det er helt
sikkert. Men hvorhen har jeg ikke
fundet ud af endnu. Jeg har jo ikke
rad til sddanne ture halvvejs rundt
om kloden hvert ar.

Sociale forhold

Lis Kristensen er socialradgiver og
leegger vaegt pa ogsa at fa et indblik
i de sociale forhold i de lande, hun
beseger. — | Japan besggte jeg en
lang reekke institutioner og kunne
konstatere, at det er principper vidt
forskellige fra de danske, der gee!-
der f.eks. i forholdet til handicappe-
de, siger hun. Bl.a. er der en nzer-
mest total adskillelse mellem handi-
cappede og ikke-handicappede —
det geelder bade skoler, sygehuse
osv. Et andet traek er mammut-insti-
tutionerne ofte med mange hund-
rede patienter. Og pa hjaelpemid-
del-omradet hersker der en staerk
underforsyning — der vel bl.a. skyl-
des, at folk selv skal betale deres
hjaelpemidler.

Lis havde under opholdet ogsa kon-
takt til japanske muskelsvind-pati-
enter og konstaterede, at der er to

Lejligheden i Norre-Sundby er indrettet, sd Lis selv kan klare mange af de
daglige funktioner. Her er det stereocanlaegget, som bliver aktiveret. (foto
Mogens Laier)

stridende muskelsvind-organisati-
oner i landet. Kernen i deres ind-
byrdes strid er — ret forblgffende— at
den ene holder pd, at man skal op-
lyse om, at muskelsvind er arveligt,
mens den anden ikke finder grund

til at udbrede den kendsgerning. Lis
vil i en senere artikel i Nyt fra Mu-
skelsvindfonden fortelle naermere
om sociale og handicapmaessige
forhold i Japan.

Jens-Erik Sinnbeck

Landsmode 80 kalder

Vel skriver vi december 1979 og
en hel vinter skal stads igennem,
far det bliver maj og landsmgde-
tid. Alligevel vil vi gerne orien-
tere lidt om neeste ars landsmg-
de, og ikke mindst hgre om,
hvad medlemmerne  kunne
taenke sig at fa sat pa program-
met for landsmodeweekenden.
Sendagen vil som sadvanlig veere
helliget afviklingen af det ordinaere
landsmede med dagsorden i folge
vedtaegterne, men lardagen er til fri
disposition og kan fa det indhold,
som der er starst interesse for.

Det er baggrunden for at vi sammen
med dette nummer har udsendt et
brevkort med en fortilmelding og et
sporgeskema, hvor man kan af-
krydse eller anfare det eller de em-
ner, som man gerne ser behandlet

under lgrdagens program. Der vil
her vaere mulighed for, at delta-
gerne opdeles i flere emnegrupper,
saledes at der sidelgbende arbejdes
med flere emner.

Det skal ikke vaere nogen hemme-
lighed, at landsmederne gerne
matte samle et storre antal med-
lemmer. Kolonnerne i spargeskema-
ets venstre side henvender sig forst
og fremmest til de medlemmer, som
normalt ikke »nar frem« til lands-
medet. En besvarelse af disse ru-
brikker vil forhdbentligt kunne give
et fingerpeg om, hvorfor man ikke
»nar freme.

Vi haber at alle vil give sig tid til at
besvare spgrgsmalene og returnere
kortet til sekretariatet (modtager be-
taler porto). Vi vil da f& et langt
bedre grundlag for at give lands-
modet den form og det indhold,

som de fleste @nsker, og maske
a&ndre nogle af de forhold, der gor
at folk ikke mader op.

Data for landsmode 80

Landsmgdet afholdes i weekenden
lordag den 31. maj — sendag den 1.
juni i Pindstrup Centret pa Djurs-
land.

Born deltager gratis og en berne-
passergruppe vil std for en masse
aktiviteter og underholdning for
bernene.

Prisen for deltagelse vil maksimait
andrage kr. 150,- pro persona, idet
dette belob deekker de fulde om-
kostninger for et degns ophold. Pri-
sen vil evt. blive yderligere reduce-
ret, hvis fonden ser sig i stand til at
yde et tilskud. Eventuelle hjaelpere
deltager gratis.




EAMDA’s arlige
generalforsamling:

Faelles fodslav trods nationale szerpraeg

De europaiske muskelsvindor-
ganisationer tilknyttet EAMDA er
vidtforskellige pa snart sagt alle
omrader. Det gaelder opbygning,
starrelse, gennemslagskraft,
prioritering af mal og til dels
ogsa den handicappolitiske mal-
seetning.

Pa denne baggrund kan man
godt frygte, at det er sveert at
finde feelles fodslav, nér
EAMDA-landene mgades til den
arlige generalforsamling.

ltalien, der var dette ars veert-
sland, havde henlagt medet til
landsbyen San Felice Del Be-
naco ved Gardaseen, nsermere
betegnet til Centro Studi, et om-
bygget munkekloster, der nu
fungerer som kursuscenter.

Et beskedent budget

Det er ikke noget starre budget
EAMDA arbejder under. For 1979/80
forela et budget, der viste 108.000
og 122.000 kr. pd henholdsvis ind-
taegts- og udgiftssiden.
Hovedparten af indteegterne kom-
mer fra medlemslandenes &rskon-
tingent (5300 kr. pr. medlem), mens
det fortrinsvis er mgde- og tran-
sportomkostninger, der tegner ud-
giftssiden. Administrationsomkost-
ningerne andrager beskedne 5000
kr., og det takket veere engelske
Sawn Murrel, der virker som EAM-
DA’s sekreteer.

Det er klart, at dette budget ikke
inviterer til at saette storre feelie-
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sprojekter i gang, men alligevel har
EAMDA-samarbejdet forméet at
veere fodselshjaelper for en raskke
lovende projekter, idet flere lande
p4d EAMDA-konferencen i Stock-
holm 1978 tegnede sig for at fore et
konkret projekt ud i livet.

Et vaesentligt punkt pa dagsordenen
for dette ars mede var netop en
orientering om, hvor langt de en-
kelte lande var ndet med deres pro-
jekt.

EAMDA-projekter

Holland: Fysioterapi — behandlings-
programmer og metoder.

Frankrig: Hjeelpemidler.
Jugoslavien: Psykiske og sociale
problemer.

Danmark og Sverige: Korset (omtalt
i Nyt Fra Muskelsvindfonden nr. 2,
1979).

England: Carrier Detection — ud-
forskning af baerer problematikken.
Holland: Myasthenia gravis — en un-
dersggelse af, i hvor stort omfang
myasthenikerne er indlemmet i de
nationale organisationer, og hvor-
dan en fremtidig EAMDA indsats
kan organiseres for denne gruppe.
Efter gennemgangen at demme er
mange af projekterne ved at tage
form, og det kan forventes, at de

farste resultater vil foreligge til ge-
neralforsamlingen i 1980.

Ny EAMDA booklet

Publikationen »EAMDA booklet«
skildrer EAMDA’s formal og aktuelle
arbejde. Den udsendes til internati-
onale organer og institutioner m.m.
Der er hidtil udsendt 3 numre, sd
modedeltagerne skulle diskutere
indhold og redigering af EAMDA,
booklet nr. 4.

Pa spargsmalet om det i det hele
taget tjente noget formal at udgive
publikationen blev det slaet fast, at
EAMDA stadig i hgj grad har brug
for booklet’en til at markere sig in-
ternationalt.

Om indholdet var der enighed om,
at de enkelte landes aktuelle projek-
ter og indsats skal tildeles mere
spalteplads. Som en nyskabelse
indrykkes desuden en fortegnelse
over institutioner og virksomheder,
der har beteenkt EAMDA med bidrag
- med det fromme hab, at flere vil
fole trang til at fa fojet deres navn til
fortegnelsen naeste gang.

Ny vicepraesident

»Der skal vaere mere tid til indenrig-
ske anliggender«. Det var baggrun-
den for, at Evald Krog ikke genop-

EAMDA repraesentanterne er i gang med dagsordenen. Ved bordenden ses
Catherine Nelson fra den italienske organisation, som arrangerede mgdet.
(foto Eden, Brescia)

stillede til den ene af EAMDA’s 2
vicepraesidentposter. | stedet for
Evald valgte generalforsamlingen
Bengt Olsson til vicepreesident.
Walter Otto, Tyskland og Gordana
Rajkov blev pd deres poster’ som
praesident og vicepraesident.

Bengt Olsson Sverige — ny viceprae-
sident for EAMDA.

3 nye lande pa spring

EAMDA synes at kunne regne med
en gget medlemstilgang i naer frem-
tid. Norge har p& det seneste ind-
hentet oplysninger om EAMDA med
henblik pa en eventuel optagelse og
modet hilste dette skridt velkom-
ment.

Desuden kunne Walter Otto berette,
at han havde haft en raekke kontak-
ter til Rumaenien og Tjekkoslova-
kiet. Begge lande har ytret snske
om at blive optaget, nar deres ar-
bejde har resulteret i mere faste or-
ganisatoriske rammer.

Om aftenen lgb det gode hjerte af
med padre Angelo, Centro Studi's
milde veert, og et par flasker af klo-
strets egen vin blev hentet op fra
keelderen. — Det var et godt bidrag
til det selskabelige samveer som
rundede madet af.

Muskelsvindfondens
oplysningsafdeling
tilbyder:
Sweat-shirts (bld) ... .. 88,00
T-shirts (small, medium,

laFFEN: sogdswe s@rmen 30,00
B At gt ot e i s OB e 15,00
Fin Hjernge plakat . ... 20,00
Bogen om neuromusku-

leere lidelser ....... 18,00
Bogen om hjalpered-

skaber og hjemme-

gvelser ............. 13,50

| forbifarten

Focus pa struktur

| erkendelse af at en organisations
struktur fra tid til anden ma tages
op til overvejelse og justeres i for-
hold til méalsaetning og nye arbejds-
opgaver, har Muskelsvindfondens
repreesentantskab nedsat et udvalg,
der skal ga fondens struktur efter i
sgmmene. Udvalget er sammensat
af folk fra bestyrelse, repraesentant-
skab, lokalgrupper, VB-center og
sekretariat, sdledes at alle de orga-
ner, der indgar i fondens opbyg-
ning, er repraesenteret i udvalget.
At arbejdet med »struktur« kan
vaere en noget abstrakt affeere, sa
for at fa lidt hold pa opgaven har
udvalget fundet frem til folgende 6
trins arbejdsmodel:

Trin 1.. Kritik af den nuveerende
struktur/gnsker om en ny struk-
tur,

Trin 2.: Muskelsvindfondens mal-
seetning for de naeste 5 ar.

Trin 3.: Opremsning af alle opga-
ver, som Muskelsvindfonden som
organisation ma/skal udfere, for
at malseetningen kan virkeligge-
res.

Trin 4.; Inddeling af opgaver i en-
sartede opgavetyper.

Trin 6.: Kontrol af:

— at det formulerede organisa-

tionsforslag kan lgse de oprem-
sede opgaver i trin 3.

— at organisationsforslaget sikrer
en god kommunikation mellem de
enkelte organisationsgrupper.

Bidrag til fonden

Siden sidste nummer har Muskels-
vindfonden modtaget bidrag fra en
reekke firmaer, fonds og foreninger.
Firmaet Dansk Pressalit, der bl.a.
producerer et Rehab-program,
modtog forleden Den danske Pro-
vinsbanks eksportpris pa 75.000 kr.
Dansk Pressalit kvitterede ved at
sende 15.000 kr. videre til fonden.
Pengene vil blive anvendt i VB-cen-
tret til forskning i respirations-pro-
blematik.

Rodovre Stationscenter afholdt
hostfest i august og fremsendte de
2.500 kr., der kom ind ved salget af
grilistegt oksekgad.

Oliemgllen A5 og Johan Friedrich
Aschengren’'s legat har bidraget
med henholdsvis 3.000 og 5.000 kr.
til afholdelse af rejseudagifter.

De handlende i Kongensgade i
Odense holdt 70 ars fedselsdagsfest
i marts og har i forbindelse hermed
skaenket 5.000 kr.

Lions Club i Arhus har fejret 25 ars
jubileeum, og jubilaeet blev markeret
med uddeling af 58.500 kr., heraf
5.000 til fonden.

Endelig har Sparekassen SDS, Ar-
hus rundet bidragene af med en
check pa 10.000 kr.

Direktor Mogens Boyter Dansk Pressalit overraekker checken pa de 15.000
kr. til fonden. Det er bogholder Gert Roos, som tager imod.
(foto Kim Klastrup)
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Nyt fra

VB-centret

Som mange af vore medlemmer
maske allerede har hart, er Vejled-
nings- og Behandlingscentret af In-
denrigsministeriet blevet anerkendt
som privat sygehus.

| konsekvens af dette besluttede
Muskelsvindfondens repraesentant-
skab at udskille VB-centret som
»Den selvejende Institution Mu-
skelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter« med eget rep-
reesentantskab, egen bestyrelse og
egne vedtagter.
Repraesentantskabet udgares i over
ensstemmelse med vedtaegterne af
indtil 15 medlemmer. Heraf udpeger
Muskelsvindfondens repreesentant-
skab indtil 6 medlemmer, instituti-
onens fast ansatte personale udpe-
ger indtil 4 medlemmer, hvoraf 2
skal findes blandt dette personale,
Sundhedsstyrelsen og Amtsradsfo-
reningen i Danmark udpeger hver 1
medlem, og endelig veelger institu-
tionens repreaesentantskab selv indtil
3 medlemmer, der kan repraesen-
tere saerlig sagkundskab.

De faorste 2 repreesentantskabsma-
der er afholdt, og repraesentantska-
bet har faet folgende sammensaet-
ning, idet Amtsradsforeningen dog
endnu ikke har udpeget deres rep-
reesentant:

Arkitekt Vagn Hayer, lzege Annette
Liebach Jensen, overlege Ole
Hein-Sarensen, overlege Paul
Glenting, overleege Sund Kristen-
sen, cand.jur. Poul Lineborg, ergo-
terapeut Jette Moller, cand.psyk.
Anita Kruse, fysioterapeut Birgit
Steffensen, revisor Peter Dahl Jen-
sen, laeege Carl-Otto Goétzxche,
cand.psyk. Ruth Andersen, fysiote-
rapeut Else Kildall-Nielsen samt
amtsleege Otto Christiansen, Arhus.
Bestyrelsen er ligeledes valgt og har
fdet folgende sammenseaetning:
Overleege Ole Hein-Sgrensen, for-
mand, leege Annette Liebach Jen-
sen, naestformand og arkitekt Vagn
Hoyer. Suppleanter er revisor Peter
Dahl Jensen og lseege Carl-Otto
Gétzsche.

Det gkonomiske fundament for
VB-centrets drift, der hidti! har vee-
ret leveret af Muskelsvindelfonden,
skal fremover ydes af amterne i
form af betaling fra de enkelte am-
ter for ydelser til patienter med mu-
skelsvind fra de respektive amter.
Der pagar for gjeblikket forhandlin-
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ger med Indenrigsministeriet og
amterne vedrgrende en generel be-
talings- og samarbejdsordning. Der
er endnu ulgste problemer, som vi
haber og forventer, der snart findes
en lgsning pa.

Siden sidste nummer af »Nyt for
Muskelsvindfonden« har der varet
afholdt et familiekursus p& Pind-
strup Centret i dagene 2.-4. novem-
ber. Familiekurserne er vel efter-
handen s& velkendte for vore laese-
re, at nseermere omtale skulle vaere
ungdvendig, — vi konstaterer, at der
er steerkt stigende interesse for
disse kurser, og vi vil derfor for
fremtiden stile mod at afholde 3
mod nu 2 kurser pr. ar.

Kurset var denne gang udvidet med
en »Psykologi-aften«, hvor vi disku-
terede de psykologiske aspek-
ter/mekanismer i forbindelse med
det at have et handicappet barn.
Alle var enige om, at dette emne
burde felges op p4d kommende kur-
ser.

Overlege dr.med. Ole Hein-Saren-
sen, Arhus Kommunehospital _ for-
mand for VB-centrets bestyrelse.
(foto Mogens Laier)

VB-centrets forbrugerservice

Hjaelpemiddelinformation fra socialstyrelsen

Socialstyrelsen har i de sidste par ar
udgivet et lgsbladssystem med in-
formation om »Hjeelpemidler for
handicappede og zldre.« Til denne
samling er netop kommet 38 nye
illustrerede Igsblade. Disse nye
lgsblade indeholder:

a) Indledning om trykséar.

b) Oversigt over antitryksarshjeel-
pemidler.

c) Leosblade med detaljerede oplys-
ninger om de forskellige fabrika-
ter af antitryksarshjeelpemidler,
herunder oplysninger om for-
handlere, priser, reparationer
m.m.

d) Revideret og ajourfort udgave af
lgsblade om indstillelige senge,
indeholdende bl.a. nogle afprav-
ningsresultater (fra Handicap-in-
stituttet i Stockholm) vedrarende
senge, som ikke tidligere har vae-
ret afprovet.

Foruden de to naevnte hjelpemidler
er der udgivet information om:

Personigftere
Sengetilbehor
Toiletforhajere
Toilet- og badestole
Telefonhjeelpemidler
Kasettebandoptagere

Felgende vejledninger og lasblade
er for ojeblikket under udarbejdel-
se:

Nodkaldeanlaeg
El-kgrestole
Brystproteser
Indstillelige stole
El-skrivemaskiner

Hjeelpemiddelinformationen  giver
en oversigt over, hvilke konkrete
hjeelpemidler der forhandles i Dan-
mark, udover at orientere om de
forskellige hjeelpemidlers egenska-
ber, sikkerhed etc.

Socialstyrelsens  hjalpemiddelin-
formation er en stor hjeelp ved ud-
veelgelse af et hjeelpemiddel. De op-
lysninger der gives om de enkelte
hjeelpemidler er i reglen fuldt til-
straekkelige til at udveelge de hjeel-
pemidler brugeren ber afpreve in-
den det endelige valg. Ved gen-
nemgangen af indstillelige senge
fremgar det dog ikke, hvilke senge
der kan indstilles til dreenageleje,
hvilket er en meget vigtig ting ved
udveelgelsen af en seng til en per-
son, der lider ar muskelsvind.
»Hjeelpemiddelinformation fra Soci-
alstyrelsen« forefindes pa VB-cen-
tret og bliver, sammenholdt med
klienters og kollegers erfaringer,

anvendt ved anbefaling af de hjeel-
pemidler, der er beskrevet i ring-
bindet. .

Maxit 501 :

Til mindre bgrn kan anbefales sto-
len »Maxit 501«. Stolen er indstille-
lig i hejden, s& den kan anvendes
ved et spisebord som »hgj stol« og
som bernestol ved et legebord. Sto-
len giver god stotte i bade ryg og
sider, og kan derfor isar anvendes
til born som ikke har en sikker ba-
lance i siddende stilling. Ryg- og
armlaen er indstillelige i hgjden og
armlzenene kan skubbes ind og ud,
sé& sadebredden kan tilpasses bar-
net, efterhanden som det vokser.
Rygilenet kan forskydes frem-
ad/bagud, s& seededybden altid
passer til barnets benleengde. Sto-
len leveres med 2 rygleen — et hagjt
og et lavt — som kan anvendes efter
hvor stort et behov for stgtte det
enkelte barn har. Stolen er anbragt
pa et stabilt redt understel med 5
ldsbare hjul.

Stolen er lavet i formstabt trae og er
udfert i et meget tiltalende design;
den kan anbefales til barn mellem 2
og 8 ar.

Forhandler:

Simonsen og Weel
Roskildevej 14
2620 Albertslund
Tif. (02) 648111

Vestergade 5
8000 Arhus C.
TIf. (06) 120911

Barnestolen MAXIT 501.

Stolen produceres af det svenske firma HEA REHAB, Géteborg.

Korestol, der kan rejse brugeren op

Pa VB-centret har vi haft lejlighed til
at afprove en kgrestol, som er ud-
bygget til at kunne rejse en person
op ved tryk pa en knap i armianet,
og vi kunne umiddelbart se en del
muligheder for muskelsvind-klienter
i denne stol. Personer som ikke kan
rejse sig fra en normal stol, men
som kan ga, far mulighed for pa en
behagelig og sikker made at komme
op at sta, og kan uden seerlige an-
strengelser tage sig et hvil nar de
treenger til det. Personer, som er
karestolsbrugere, kan uden besver
blive strakt ud mange gange om
dagen, og far desuden mulighed for
at std pa deres ben, hvilket er den

bedste made at modvirke stive knae-
og fodled pd, samt er af stor betyd-
ning for kredslgbet.

Desvaerre findes stolen kun som
manuelt drevet korestol, hvilket gor
den uanvendelig for langt de fleste
karestolsbrugere med muskelsvind,
men man haber pa at kunne pree-
sentere en elektrisk drevet kgrestol i
lebet af det neeste ar. Desuden giver
stolen ikke mulighed for fuld ud-
straekning i hoften, hvilket er en be-
tingelse for at den helt kan erstatte
andre former for stdarrangementer,
og indtil videre findes den ogsa kun
i voksenstarrelse. Stolen koster pa
nuvaerende tidspunkt 19.105,- kr.
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Vi preesenterer:

Klinik for fysioterapi

| forbindelse med kgbet af lo-
kaler til oprettelsen af Mu-
skelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter
(VB-centret), lejede fonden
desuden de tilstedende loka-
ler i Vestervang 41. Efter en
omfattende ombygning og
sammenlaegning med
VB-centret indrettedes og ud-
styredes disse lokaler som fy-
sioterapeutisk  klinik,  og
denne blev indviet i januar
1977. Vi preesenterer her kli-
nik for fysioterapi.

Fra starten arbejdede der kun en
fysioterapeut pa halv tid, men alle-
rede nu, knap 3 ar efter klinikkens
oprettelse er der 5 fuldtidsbeskaefti-
gede fysioterapeuter.

Alle fysioterapeuterne er selvstan-
digt praktiserende og lejer sig ind i
lokalerne i Vestervang 41.

P4 en resekke punkter adskiller
denne klinik sig dog fra andre pri-
vate fysioterapier. Arbejdet udfares i
naert samarbejde med VB-centret.
P& ugentlige moder diskuteres pro-
blemer af feelles interesse (klientbe-
handling, apparaturindkaeb, hjeelpe-
redskaber osv.), ligesom fysiotera-
peuterne deltager i den interne un-
dervisning pa VB-centret.

Som fglge af lokalefaellesskabet er
der naturligvis daglig kontakt mel-
lem VB-centrets og klinikkens me-
darbejdere, saledes at kommunika-
tionen ikke er indskraenket til de
mere »formelle« mader.

Klinikkens fysioterapeuter har over-
for VB-centret forpligtet sig til at
prioritere behandlingen af personer
med muskelsvind, og ca. 30% af de
faste klienter er i dag personer med
muskelsvind. Fysioterapeuterne pa
klinikken deltager derfor direkte i
det samarbejde der er mellem
VB-centret og Arhus Kommuneho-
spital, idet de falger med deres kli-
enter til kontrolundersegelserne pa
fysiurgisk afdeling p& Arhus Kom-
munehospital.

I lighed med andre fysioterapikli-
nikker, behandler man klienter med
fysiurgiske lidelser (ex. emme og
smertende muskler og led) men
man naerer dog en speciel interesse
for de sakaldte »neurologiske lidel-

W !
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Det var sveert at fa samlet alle fysioterapeuterne til et feelles billede — men her
er de: Fra venstre Anna Marie Kjeer Nielsen, Birgit Werge, Birgit Steffensen
VB-centret, Anna Marie Borup, Kirsten Meldgard og Karin Andersen. (foto

Anders C. Mortensen)

ser« (herunder visse former for mu-
skelsvind), samt for behandlingen af
retarderede og motorisk handicap-
pede bern og unge.

Hver uge gives der pa klinikken i
gennemsnit 250 behandiinger, hvor-
af ca. 40% er »ikke fysiurgiske be-
handlinger«, og for at give et ind-
tryk af de mange forskellige »klient-
kategorier«, der behandles kan man
bl.a. naevne klienter med felgende
sygdomme:

Muskelsvind

Spasticitet (cerebral parese)
Dissemineret sclerose

Polio

Lammelser (ex. Hemiplegi, Paraple-
gi)

Cystisk fibrose
Gigtlidelser
Lungelidelser
sygdomme)

, 0g endelig, som noget relativt nyt,
har man pabegyndt behandling af
sveert motorisk handicappede og re-
tarderede begrn og unge med stimu-
lation af deres motoriske (og psyki-
ske) udvikling.

For VB-centret er det af uvurderlig
betydning, at have dette samarbejde
med klinikken, ikke blot kapaci-
tetsmeessigt ville det veere en umu-
lig opgave for VB-centret selv at
klare den fysioterapeutiske behand-

(obstruktive lunge-

ling af alle vore klienter. Det teette
samarbejde, lokalefeellesskabet og
fysioterapeuternes specielle inte-
resse for de neuromuskuleere lidel-
ser giver os en enestdende mulig-
hed for gensidig stimulation og in-
spiration til gavn — ogsa for vore

klienter. )
Anton Ohrt-Nissen

Hverdags situation fra klinikken for
fysioterapi. Karin Andersen er i
gang med et gvelsesprogram med
Jaorgen Brandt. (foto Mogens Laier)
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Handicap og seksualitet —

fra vanskeligheder til muligheder

| dagene 22.-24. oktober var det finsk-svenske kulturcenter Hanasaari (Ha-
naholmen) i den smukke skaergard uden for Helsinki rammen for et nordisk
seminar med titlen »Handicappede og samfundet, menneskerelationer og
seksualitet.« Arranggr var den finske uddannelsespolitiske handicaporgani-
sation »Kynnys ry« med stgtte fra Muskelsvindfonden. Nordisk Kulturfond
havde gjort seminaret gkonomisk muligt.

| seminaret deltog fra Danmark Poul Lineborg, Kurt Larsen, Merete Stoltze
(Muskelsvindfondens VB-center) og Anita Kruse. Anita Kruse traekker her

nogle hovedindtryk frem fra seminaret.

De i alt 40 deltagere var fordelt med
4 fra Danmark, 6 fra Norge, 12 fra
Sverige, 1 engleender og 17 fra Fin-
land samt en del hjelpere og ob-
servatgrer.  Organisationer som
»Norges Handikapforbund«, »Norsk
foreining for familieplanlegning«,
den svenske »Riksférbundet for
Sexual Upplysning«, »De Handi-
kappades Riksféorbund«, »Synska-
dades Riksférbund«, »Helsingfors
Njursjukdomsfdrening« og »Hel-
singfors MS-Férening« var bl.a. rep-
raesenteret.

Seminarets indhold:

Seminaret var sammensat af 11 fo-
redrag — heriblandt Gunnel Enby,
der talte om »at leve med sit handi-
cap«, Birgitta Andersson fra »De
Handicappades Riksféorbund« om
»muligheder for kontaktetablering«,
Bente Skansgérd, »Intresseorgani-
sasjonen for funktionshemmedex,
om »samliv pa institutioner« Birgitta
Linner, der er svensk-finsk jurist om
»familielovgivning og barnets ret-
tigheder« og jeg selv om »at leve
med ikke-handicappede, sociale re-
lationer set i interpersonelt og sam-
fundsmaessigt perspektiv«. Evald
Krog var forhindret i at deltage
grundet sygdom, men hans indlag
om »sociale feerdigheder og handi-
cappede« blev oplast. — Desuden
blev der ogsd bergrt problematik-
ken omkring homoseksualitet og
handicap, og en finsk arkitekt beret-
tede om seksualitetens behandling
igennem kunsthistorien.

| tvaernordiske grupper behandlede
vi spargsmal, der vedrarte kgnsrol-
lernes indflydelse pa identitetsdan-
nelsen hos mennesker med handi-
caps, alternative bomuligheder til
institutioner og hos foraeldre, van-
skeligheder ved at tale om seksuali-
tet og handicap samt lgsningsfors-
lag til formidling af @get viden til
handicappede og behandlings- og
plejepersonale. Der blev i grup-
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perne lejlighed til at kommentere
mange af de spergsmal, der blev
rejst i foredragene, og at udveksle
erfaringer om herskende forhold i
de enkelte lande.

Fysiske barrierer blokerer

Et gennemgéende tema i Izbet af de
tre dage var, at handicappedes mu-
ligheder for at skabe sociale forbin-
delser alle steder er utilstraekkelige.
Det hjeelper ikke meget med en for-
domsfri indstilling til handicappede
og seksualitet, hvis de isoleres pa
lidet stimulerende specialinstituti-
oner, og hvis offentlige samlings-
steder som oftest er utilgaengelige
for handicappede mennesker.

Fysiske barrierer blokerer!

Falgelig heeftede vi os en del ved
den svenske »boendeservice«, som
er en slags (udvidet) hjemmehjeeip-
sordning, og ved de finske »servi-
ce-houses«, som naermest ma
sammenlignes med vore beskyttede
boliger, men nok med mindre insti-
tutionspraeg end disse.

Et andet vaesentligt tema var for-

Anita Kruse — holdt selv foredrag pa
seminaret | Finland. (foto Mogens
Laier)

aeldreholdninger; risikoen for at
foreldre til handicappede unge
ubevidst fastlaser disse i en barne-
rolle. Falgen kan blive overdreven
athaengighed og vanskelighed ved
dannelse af den selvtillid, der er s&
veesentlig for alle mennesker. Gang
pa gang vendte vi tilbage til betyd-
ningen af den handicappedes egen
oplevelse af sig selv og sine mulig-
heder, men hvis der f.eks. er tale om
forelskelse og samliv mellem to
handicappede, hvor der er behov
for en tredje persons hjaelp, kan
dennes holdning og eventuelle for-
domme veere szerdeles hammende.
Ogsa reaktionerne over for eventu-
elle forbindelser mellem beboere og
personale pa institutioner blev drof-
tet. — Et af medlemmerne i min
gruppe var leder af en behandlings-
institution for handicappede bern i
Finland, og han berettede om et
stort behov for aget information og
abenhed omkring seksuelle sporg-
smal blandt personale og foraeldre.

Elektrisk stimulationsteknik

Lidt uden for linjen i emnebehand-
lingen fremlagde den engelske pro-
fessor Giles Brindley »medicinske
fakta og seneste forskningsresulta-
ter« og berettede bl.a. med illustra-
tion af en diasserie om sit arbejde
med elektrisk stimulationsteknik
hos paraplegikere med henblik pa
befrugtningsevnen og om de sek-
suelle reaktioners fysiologi. Det var
aspekter, der viste sig at veere af
betydelig interesse for nogle delta-

gere med paraplegi, som »konsulte-
rede« ham bagefter, men som efter
min — og andres — mening reprae-
senterede en meget klinisk hold-
ning til hele problematikken. Vae-
sentligere — men ogséa vanskeligere
at »handtere« — ma de folelses-
maessige og sociale sider af spgrg-
sméalet om handicappede og seksu-
alitet vaere.

Cabaret om handicap

Alt i alt bragte seminaret intet epo-
kegerende nyt, men fungerede ut-
vivisomt som inspirationskilde for
videre tiltag rundt omkring i de nor-
diske lande. Engagementet hos del-
tagerne var stort, kontakter blev
knyttet, og mange havde organisa-
tioner eller tidsskrifter, som de
skulle hjem og arbejde videre i. Per-
sonligt kunne jeg godt have onsket,
at flere ikke-handicappede - be-
handlere, plejepersonale, maske
foreeldre — havde deltaget, saledes
at der ogsa pa den front kunne blive
tale om en videreformidling og
holdningspavirkning.

Netop hvad angar holdningspavirk-
ning arbejder »Kynnys ry« for gjeb-
likket i samarbejde med en finsk
forfatter og skuespiller pa skabel-
sen af en cabaret, der pa en satirisk
og utraditionel made skal belyse
forskellige sider af handicapprob-
lematikken. Den sidste aften ople-
vede vi et udpluk af denne, og det
var ingenlunde kedeligt!

Resolution

Pressedaskningen af seminaret var
god, og jeg skal afrunde med at
anfere den resolution, som vi ved-
tog, inden vi skiltes: »Seksualitet er
et grundbehov af emhed, sensuali-
tet, fallesskab, kontakt, varme,
naerhed, fysisk tilfredsstillelse, a-
benhed og tryghed, som man ma
have opfyldt for at trives godt og
derigennem kunne give noget i
samveer med andre. Problemet bor
imidlertid ikke betragtes som et
specifikt seksuelt problem. Menne-
sket mad ses i sin helhed.

Vi kan tale nok sa meget om samliv,
forholdet mellem mennesker og
seksualitet, men hvis ikke samfun-
det giver mennesker med handicap
praktiske forudsaetninger for relati-
oner, venskab, keerlighed, er vi al-
ligevel ikke naet seerligt langt i ud-
viklingen. Af den grund vil vi staerkt
betone, at ingen skal bo pa institu-
tion, fordi man ikke kan klare sig
selv p.g.a. funktionsheemning. Insti-
tutionsophold er altid skadeligt og
hindrer menneskers mulighed for
integritet og personlighed. Personer
med handicap ma kunne valge bo-
lig og samlivsform ligesom menne-
sker i almindelighed kan ggre. Prak-
tisk hjeelp skal organiseres sadan,
at de behov, som mange har p.g.a.
funktionshaemning, tilgodeses.

Dette er samfundets ansvar. Videre
skal al samfundsplanlegning ud-
formes med tanke pa handicappede

mennesker, og der skal skabes mu-
ligheder for at kunne feerdes for at
opretholde arbejde, kontakter m.m.
— dvs. samfundsfeellesskab.
Seksualiteten indtager en saerstil-
ling i vores kultur. Den tekniske og
preestationsrettede side overdrives,
mens den folelsesmeassige leenge
har veeret tilsidesat.

Bristen p& kundskab om handicap-
pedes sitution skaber fordomme,
som igen skaber angst og usikker-
hed. Dertil kommer, nar det galder
samliv, at det er sveert for alle at tale
om sex. Hvis nogen desuden skulle
vaere homoseksuel, bliver det endnu
sveerere p.g.a. samfundets diskrimi-
nerende indstilling.

Det er ngdvendigt med information
til alle mennesker om handicapsam-
liv — sex. lkke mindst geelder det
personer, som arbejder pa instituti-
oner, rehabiliteringsklinikker, osv.,
for hvem bearbejdningen af egne
holdninger til seksualitet er ngd-
vendig. Det er vigtigt for at ikke
angst og uvidenhed skal blive en
hindring for handicappedes mulig-
heder.

Mennesker med egen erfaring med
et handicap skal bidrage med
denne information og dermed
andre attituderne

Anita Kruse

At leve sammen, en handicappet og en ikke handicappet, var et af de emner, som blev taget op pa seminaret.
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Det har vaeret en travl tid for
myasthenia gravis arbejds-
gruppen, som blev nedsat i
forbindelse med myastheni-
kernes kollektive indmeldelse
i Muskelsvindfonden i februar
1979. Forst p& programmet
har stiet udarbejdelsen af en
folder om myasthenia gravis,
samt planlaegning af et we-
ekend-seminar i foraret -80.
Som det vil fremga er ar-
bejdsgruppen nu godt under-
vejs med begge projekter.

Personer der lider af myasthenia
gravis ma nok siges at have et

Nyt om myasthenia gravis

storre behov for at nd ud til deres
omgivelser med orientering om
deres sygdom end mange andre
sygdomsgrupper.  Sygdomssymp-
tomerne kan i visse situationer op-
fattes af andre som beruselise eller
evnesvaghed. Det siger sig selv, at
dette kan afstedkomme store psyki-
ske problemer i forbindelse med
sygdommen.

Netop dette forhoid er en af grun-
dene til, at Myastheni-arbejdsgrup-
pen har fundet det veesentligt at
leegge ud med en folder om mya-
sthenia gravis for at udbrede kend-
skabet til sigdommen. Arbejdet med
teksten til folderen blev pabegyndt i
slutningen af august og folderen er
netop nu ved at ga i trykken — sa
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den skulle altsa vaere kiar til udsen-
delse allerede i denne maned.
Arbejdsgruppen har satset pa at na
frem til en folder, der henvender sig
til og kan bruges af myasthenikeren
selv, til familien og omgivelserne
samt til leeger, tandlaeger og andet
medicinsk personale. Det kan vaere
sveert at »ramme« sd mange mal-
grupper pa en gang, men som det
vil fremga af folderens ordlyd ne-
denfor, er det Iykkedes ganske
godt. Folderen vil i farste omgang
blive sendt til samtlige myastheni-
kere, som arbejdsgruppen har kon-
takt til og til de neuromedicinske
afdelinger pa landets hospitaler.

Myasthenia gravis, hvad er det?

Den nyeste af fondens oplysnings-foldere er snart pa

gaden. Her er dens ordlyd:

Navnet myasthenia gravis betyder
svaer muskeltreethed. Det er en
sjeelden sygdom, der bevirker, at
musklerne bliver unormalt hurtigt
traette og i vaerste tilfeelde helt kraf-
teslase.

Arsagen til sygdommens opstaen er
ukendt, men man ved at de nerve-
impulser — som szetter musklerne i
gang hos et rask menneske —, bliver
svaekket i overgangen mellem ner-
ver og muskler, ndr man har myast-
henia gravis.

Myasthenia gravis viser sig

ved:

Sygdommen viser sig ved et eller

flere af folgende symptomer og kan

variere meget fra patient til patient:

— haengende gjenlag

— dobbeltsyn og skelen

—tale, tygge- og synkebesvaer

— slappe ansigtsmuskler (manglende
mimik)

— nedsat styrke i kroppens gvrige
muskler iseer ved fysisk arbejde

— nedsat hostekraft

— gangbesveer

— andedraetsbesvaer
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En sygdom, der svinger

For mange myasthenia gravis pati-
enter (myasthenikere) er et af de
storste problemer, at sygdommen er
meget svingende. Mange misforsta-
elser kan opsta, hvis patienten den
ene dag er i stand til at klare sig pa
egen hand, men den naeste er af-
haengig af andres hjaelp for f.eks. at
kunne ga op af en trappe, baere
tunge ting eller for i veerste fald
overhovedet at kunne faerdes.
Sygdommens pludselige svingnin-
ger kan desuden gore det svaert for
patienten at laegge planer i daglig-
dagen.

Et andet problem kan vaere mang-
lende mimik samt evne til at holde
blikket fast, hvilket kan fa andre til
at opfatte myasthenikeren som
andsfravaerende, evnesvag eller be-
ruset. Disse forhold giver selvsagt
store psykiske problemer, og kree-
ver indsigt og forstaelse hos omgi-
velserne.

Myasthenia gravis behandles med
medicin og mange myasthenikere
kan under en sadan behandling leve
et naesten normalt liv. Medicin-

mengden afhaenger af sygdom-
mens svaerhedsgrad og ma for at
opretholde muskelkraften hos den
enkelte myastheniker indtages med
timers mellemrum.

Yderligere oplysning
Muskelsvindfonden er en forening
til bekeempelse af neuromuskulaere
lidelser og derfor ogsa patientfor-
ening for myasthenia gravis.
Informationsmateriale om myast-
henia gravis kan fas pad Muskels-
vindfondens sekretariat.

Vejledning

Personlig vejledning.
Muskelsvindfondens  Vejlednings-
og Behandlingscenter kan hjelpe
myasthenikere med radgivning om
f.eks. boligindretning, hjeelpemidler,
sociale spgrgsmal m.m.
Information til leeger, tandleeger og
andet medicinsk personale.
Oplysning om forholdsregler ved
behandling af patienter med myast-
henia gravis kan indhentes pa ne-
uromedicinske afdelinger eller Vej-
lednings- og Behandlingscentret.

Weekendmegde om
myastheni

I oktober startede arbejdsgruppen
pa planleegningen af et weekend-
mgde for myasthenikere. »Der gik
15 ar, fer Birte modte en anden my-
astheniker« lgd overskriften pa et
interview i sidste nummer, og det
fortaeller noget om, hvor individuelt
og isoleret sygdommen kan ople-
ves, og hvor stort behovet er for at
mgdes og udveksle erfaringer.

Nu ligger der mere i madet end blot
det at bringe folk sammen, og i det
sporgeskema, som arbejdsgruppen
har sendt ud som optakt til week-
enden, er der mulighed for at
veelge mellem en raekke emner, som
myasthenikerne gnsker taget op til
behandling. Det geelder emner som
neurologi, vejrtraeknings-problema-
tik, psykologi, fysio- og ergoterapi,
socialrddgivning m.m. Besvarel-
serne af sporgeskemaerne skal sd
danne grundlag for udarbejdelsen
af det endelige program.

Arbejdsgruppen for myasthenia gravis under planieegningen af det kommen-

de seminar for myasthenikere.

Weekendmgadet er berammet il
dagene d. 12.-13. april 1980 og af-
holdes i Pindstrup Centret p& Djurs-
land.

Eventuelle  myasthenikere, der
endnu ikke har modtaget sporge-
skemaet, bedes rette henvendelse
til sekretariatet.

Der er nogle ting, vi alle
helst vil klare selv...

Pressalit brusebadestolen gor det lettere
for mange korestolsbrugere at klare bruse-

badet selv.

veerktoj.

Hojdeindstilling af ryg og saede foregar
uafhaengigt af hinanden og uden brug af

Om brugeren er hojre- eller venstrehan-
det er uden betydning, da brusebadestolen
er aben til 2 sider.

Vi hjelper en hel del mennesker

til at hjeelpe sig selv lidt bedre.

Dansk Pressalit A/S
Augustenborggade 11-13

Telefon (06) 14 66 22

]m:ssalit

8000 Arhus C
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Naestved:

Lokalgruppen afholdte 13.-15. sep-
tember tombola i Ringsted. Puljen,
der var p4 7350 lodder, blev solgt pa
naer 157, og tombolaen gav et over-
skud pa 5800 kr.

Den 31. oktober afviklede lokal-
gruppen et bankospil i Haslev, og
traditionen tro var der mange men-
nesker. Det gav et overskud pa 4100
kr.

Kebenhavn:

Den 31. oktober arrangerede lokal-
gruppen et mgde pa Geelsgéard
Kostskole om andedraetsproblemer
som folge af muskelsvind. Der var
stor interesse for emnet, idet ca 50
— heriblandt mange fysioterapeuter
— deltog i madet. Opleeggene blev
givet af cand. psyk Ruth Andersen
og Bente Madsen, der fortalte om
de erfaringer, de personligt har
gjort ved brug af respirator; af fysio-
terapeut Birgit Steffensen, Muskel-
svindfondens VB-center, der fortalte
om den forebyggende behandling
at komplikationer til nedsat lunge-
funktion; og af overleege Sund Kri-
stensen, Rigshospitalet, der oriente-
rede om respiratorer og brugen af
dem. Mgdet resulterede i, at over-
leege Sund Kristensen tilbad at un-
dersoge, om treethed hos muskels-
vindramte kunne skyldes nedsat
lungefunktion.

I samarbejde med Bodil og Ejvind
Sorensen afholdte lokalgruppen 7.
november oplysende mgde i Handi-
cap ldraettens Hus i Roskilde. 36 var
fremmadt. Oplaeggene blev givet af
Anita Kruse, der orienterede om
Muskelsvindfonden og ergoterapeut
Jette Mgller, VB-centret, der orien-
terede om Centrets funktioner. Der-
efter var der livlig diskussion med
mange spgrgsmal til de 2 indledere.
Modet viste, at der er stor interesse
for at starte en lokalgruppe i Ros-
kilde. Lokalgruppen i Kgbenhavn
haber dog, at man ogsa fremover
kan modes og arbejde sammen,
selv. om der bliver 2 lokalgrupper i
omrédet.

Week-end:

Lokalgruppen i Kebenhavn er ved at
planleegge en week-end for bade
handicappede o0g ikke-handicap-
pede unge i alderen 12-16 ar. Ar-
rangementet skal forega i dagene
11., 12. og 13. april 1980. | den an-
ledning vil lokalgruppen i Keben-
havn gerne i kontakt med nogle fri-
ske unge mennesker, der kunne
teenke sig at give en hjaelpende
hand. Interesserede bedes kontakte
Kurt Larsen, telf. 02-734711 eller
Lynge Hansen, telf. 02-651109.

Fyn:

Den 19. september afholdte lokal-
gruppen generalforsamling p& Sko-
len for ergo- og fysioterapeuter i
Odense. Selv om Keld Tobberup
blev genvalgt, har han pga. mang-
lende tid valgt at udtreede af lokal-
gruppen fra 1. november 1979,

Herning:

Traditionen tro opstillede lokal-
gruppen en tombola pd ungsku-
epladsen i Herning de 4 dage i juli
méned, ungskuet varede. Det blev
flittigt besagt af publikum og lokal-
gruppen kunne notere et overskud
pa 18.000.

Trekanten:

Lokalgruppen har i august og okto-
ber afholdt bankospil. De er pa det
sidste blevet bedre og bedre be-
sagt, sd lokalgruppen regner med,
at den her har et godt arrangement,
det kan betale sig at kere videre
med, idet arrangementet som alt nyt
forst har skullet »bankes op«. Den
15. september afviklede lokalgrup-
pen &rets anden march. Som ved
forarets march kunne deltagerne
vaelge blandt 3 distancer, 12, 18 og
28 km. Godt 200 i alderen fra 2V til
80 deltog i marchen, der forlgb
planmeessigt. Efter marchen blev
der uddelt enten guld-, sglv- eller
bronzemedalje til deltagerne, alt ef-
ter hvor lang en distance den en-
kelte havde gennemfgrt. Endvidere
pokaler til henholdsvis yngste og
®ldste deltager. Marchen gav et
overskud p& 1900 kr.

Lokalgruppen i Kolding patzenker i
ovrigt at lave en landsdeekkende
march i efterdret 80. | den forbin-
delse vil man gerne, at de andre
lokalgrupper tager kontakt med
vandresammenslutningen  »Fods-
law« i de respektive byer for at hore,
om de vil bistd med rad og dad til
det praktiske i forbindelse med af-
viklingen af marchen, f.eks. at lave
rute. Den 27. oktober afholdte Tre-

kanten generalforsamling. Den be-
sluttede, at man fremover vil kore
uden formaliser,;t, bestyrelse, séle-
des at alle medlemmer i Trekantom-
radet for fremtiden kan deltage i
det, der tidligere hed bestyrelses-
moder og veere med i planleegning
af fremtidige projekter.

En projekt -
gruppe i Skive

Birthe Brejner
Muskelsvindfondens lokalgrupper
var i weekenden 6.-7. oktober sam-
let til mode pa Jergense Kolonien
pa Fyn. Programmet bed forst og
fremmest pd en diskussion af mal-
s@tning og visioner for fondens ar-
bejde i det kommende &r og af nye
ideer til indsamlingsarbejdet. En
udvidelse af den etablerede center-
funktion med bl.a. en afdeling @st
for Storebaelt og oprettelse af et
Vejlednings- og Behandlinginstitut,
lad parolen.

Og madet gjorde det klart at skulle
disse mal komme inden for raekke-
vidde i en overskuelig fremtid, ma
indsamlingsarbejdet intensiveres i
et omfang, der ligger langt ud over,
hvad de eksisterende 7 lokalgrup-
per kan magte.

Der ma sattes flere folk i gang
rundt om i landet, folk der f.eks. en
gang om aret gar sammen i en pro-
jektgruppe og laver et indsamlings-
arrangement for fonden.

For en af modedeltagerne var der
ikke langt fra ord til handling. Hun
tog hjem og gik i gang med det
samme.

Hvad der kom ud af det, afslores i
denne beretning fra Skive:

»P& hjemturen fra lokalgruppe-we-
ekenden besluttede jeg mig til at
prave, hvor meget en enkelt person
selv kan ivaerkseette.

Mandag morgen ringede jeg til se-

kretariatet. Jeg bad dem sende mig
nogle indsamlingsba@sser, nogle
foldere med oplysning om muskels-
vind, forfatte et brev til ledende sko-
leinspektor i Skive-omradet anga-
ende et projekt med at lade en’ sko-
leklasse bage sbleskiver. Disse seb-
leskiver skulle sa salges til skolens
ovrige klasser, og overskuddet sen-
des til Muskelsvindfonden. Desuden
bad jeg dem skrive et brev, der
skulle tilgad samtlige forretninger i
Skive for at foresperge, om de ville
skaenke gevinster til en tombola, og
samtidig lave en ansegning til poli-
timesteren i Skive om tilladelse til at
afholde tombolaen den 23. og 24.
november. 2 dage efter modtog jeg
det gnskede. Jeg tog bgsserne og
brevene angdende gevinster med til
Skive Centrets kontor, hvor en
dame lovede mig, at hun ville tage
dem rundt i forretningerne, nar hun
skulle ud med regninger.

Der var flere i min omgangskreds,
der var interesserede i at sta for et
projekt. En har netop arrangeret en
»vaertshusholder for en dag«, idet
hun opsegte veertshusene »Potten«
og »Hestestalden« i Skive og fik lov
til at lane dem henholdsvis en sgn-
dag eftermiddag og en sgndag af-
ten. Musikken blev leveret af en lo-
kal gruppe »Hems Maskinfabrike,
der optradte gratis. Efter en god
omtale og annoncering i pressen
blev vaertshusene godt besggt, og vi
fik et overskud pa godt 1600 kr.

En anden bekendt har lovet at finde
et forsamlingshus og skaffe en bar-
nefilm gratis. Den skal sa vises for —
forh&bentligt — et stort publikum. En
tredje, der kommer en del i kuns-
tner-kredse, vil sege at fa lokale
kunstnere til at give en del af deres
produktion, som sa skal anvendes
til en auktion.

Jeg har i gjeblikket faet tilsagn om
gevinster til en samlet veerdi af ca.
4000 kr. til tombolaen, som vi i gvrigt
har 1ant af »Bernehjaelpsdagen«.
Bosserne star opstillet i forretnin-
gerne i Skive. Vi har lant filmen
»Operation Kirsebaersten« af Sta-
tens Filmcentral og forventer at fa
Glyngere-Hallen til fremvisningen.
Brevene angiende ableskiverne
ligger hos skoleinspektarerne, og
nu afventer jeg spaendt det samlede
resultat.

Prov, om du ikke selv kan sette
bare et enkelt projekt i gang. Det
kan veere yderst forngjeligt, og du
vil blive overrasket over s& mange
velvillige mennesker, du maeder,
hvis du oplyser om Muskelsvind-

fondens arbejde.« Birte Brejner

Festivalens konferencier Erik Overgdrd introducerer Andrew & Lissa Band pé
den udendoars scene. (foto Mogens Laier)

Tredie gang pa Tangkrogen

Der var bld himmel, mare bgffer,
god musik og masser af mennesker,
da fondens Arhus-lokalgruppe i
sommer holdt den efterhanden tra-
ditionelle musik-festival pa Tang-
krogen, en strandeng lige syd for
Arhus midtby.

Alt i alt var rammerne for arrange-
mentet sdledes stort set perfekte,
og vi var med god grund tilfredse
med arbejdet (nar vi selv skal sige
det). Det eneste reelle problem har
forst vist sig bagefter: — Overskud-
det mildest talt skuffede vore for-
ventninger. Nar de mange hundrede
timers arbejde tages i betragtning
er det jo ikke seerlig lystigt at ende
op med et overskud, der ligger pa
kun godt 15.000 kr.

Det problem tygger vi pa, mens vi sa
smat starter forberedelserne til den
fierde Tangkrog-festival. Og det
skal ikke influere p& den hyldest til
&rhusiansk initiativ, som vi selv le-
verer her.

Cirkustelt med striber pa

Ved festivalen sidste ar havde vi for
gode ord og naesten ingen betaling
faet fremskaffet et hangartelt fra
Flyvestation Karup til at huse alle de
aktiviteter, der fandt sted efter sol-
nedgang.

| ar valgte vi at skifte militeerteltet
ud med et rigtigt cirkustelt, som vi
ganske vist matte betale for. Men de
bld og rede striber i tolv meters
hojde satte da ogsd sit preeg pa
festivalpladsen. Derudover holdt vi
dog stadig forbindelserne til landets
forsvar varme og lante en halv snes
mindre telte, der rundt om pé& plad-
sen fungerede som bl.a. veertshus,

film- og oplysningsrum, berneop-
bevaring, information, toilet, m.v.

Musik fra morgenstunden

Kernen i en musikfestival er natur-
ligt nok musikken. Den side af sa-
gen havde lokalgruppen taget hul
pa allerede i vintermanederne -78.
Vi havde faet tilsagn fra flere virke-
lige top-grupper, hvoraf flere bekla-
geligvis senere hen sprang fra. Det
&ndrede dog ikke pa, at vores pro-
gram, da festivalen Igb af stabelen i
weekenden 11.-12. august, var godt
og solidt temret sammen, bla.
havde vi Djursland-spillemaendene
og Pia Raug pa plakaten foruden en
lang raekke orkestre og solister, der
er nogenlunde verdenskendte i
hvert fald i Arhus og omegn.

Oksen blev udsolgt

Det var tredie ar i treek, at lokal-
gruppen arrangerede festival pa
Tangkrogen. Siden starten har det
veeret tradition, at en helstegt okse
indgar i publikums-tilbuddet. | ar
havde vi store problemer med at
skaffe en kok, der kunne lede pro-
duktionen af denne kaeempebgaf. Det
lykkedes dog i sidste gjeblik og ok-
sen, der var usandsynligt velsma-
gende, blev da ogsa udsolgt til sid-
ste sene.

Bagefter kan vi selvtilfredse sige til
hinanden, at arrangementet klap-
pede, og det gjorde de godt 10.000
mennesker, der besggte os, ogsa.
Men abenbart er de faste udgifter
ved festivalen blevet for store i for-
hold til, hvad festival-publikum i Ar-
hus vil yde. Og det gar vi nu noget
ved.
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»Vi er ikke mere handicappede end
samfundet gor os«

Fra leserne

Om aktionsgruppen
Handicap 78.

Gruppen startede fordi vi efterhan-
den var blevet utilfredse med den
made de fleste sterre handicapor-
ganisationer er ledet og den diskri-
minerende politik de farer. Disse
organisationer varetager ikke de
enkelte medlemmers interesser, idet
de taler om integration som over-
ordnet mal, men det meste af tiden
bruges til arrangementer, hvor kun
de handicappede mgdes. P4 den
mgde er det meget fa problemer,
der nar frem til offentligheden. For-
eningerne gar ind for en slags
apartheid-politik ved at acceptere
invalide som en afvigende
seer-gruppe, der kraever sarlige af-
laste toiletter, seer-transportordnin-
ger osv.

Handicap 78 kan ikke acceptere
denne diskriminerende holdning, vi
mener derimod, at samfundet skal
tilpasses alle, fordi vi deler proble-
mer med bl.a. foreeldre med barne-
vogn, aldre, blinde og midlertidigt
handicappede. Ud fra denne syns-
vinkel er vi ikke laengere en minori-
tet, idet dem der betegnes som
handicappede udger 25% af den
danske befolkning (ifelge bogen:
»Boligbyggeri for alle« statens byg-
geforskningsinstitut). Det er sadan
set ikke os der er handicappede,
men samfundet som gor os det, ved
at hindre vores udfoldelsesmulig-
heder.

11975 da S-banen blev enmandsbet-
jent og flgjtemanden, der hjalp
handicappede i karestole med toget
ved hjeelp af en rampe, blev afskaf-
fet, ville de fleste have opgivet at
komme med. Dette gav mig den idé,
at gere hverdagen til aktionsdag og
derigennem gore opmeaerksom pa
mine transportproblemer. Jeg fik la-
vet en sammenklappelig rampe, der
kunne std bag pa kerestolen. Jeg
korte op til elektrofgreren og bad
om at komme med, og blev i begyn-
delsen afvist de fleste gange. Men
efter en togmand skrev i DSB-bla-
det, at handicappede selvfolgelig
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»Kollektiv transport for alle, - nej til seertransport«, er et af de mal som Aktions-

gruppen Handicap 78 aktionerer for.

skulle hjeelpes med, bliver jeg hjul-
pet af alle togfarere.

Handicap 78 har valgt at aktionere
for at gore opmeerksom péa de uri-
meligheder handicappede steder pa
i hverdagen: Darlig indrettet kollek-
tiv trafik, seertransportordninger
som HT’s arkitektoniske barrierer
og lignende. Vores forste aktion var
rettet mod S-toget’'s darlige ad-
gangsforhold — et indtil 30 cm hagijt
trin. Ca. 25 mennesker, deriblandt
karestolsbrugere, barnevogne,
gangbesvaerede og nogle med
braekket ben karte mellem to stati-
oner i pendulfart i myldretiden. Vi
delte lobesedler ud og hangte pla-
kater op i toget med mottoet »Kol-
lektiv transport for alle«. Nogle vil
nok tro, at folk pa vej hjem fra ar-
bejde blev sure, men de fleste syn-
tes det var en berettiget aktion.
Dagen efter blev vi omtalt i alle de
stgrre aviser. Denne aktion beviste,
at DSB's pastand om, at handicap-
pede med s-tog giver store forsin-
kelser ikke holder, for vi opnaede
ikke at forsinke selv om vi steg af og
pa utallige gange pa de to mest
trafikerede stationer. Denne aktion
skrev vi en bog om, der kan kabes
af undertegnede.

I marts 1979 aktionerede vi mod
HT’s seertransportordning for sveert
handicappede, der tradte i kraft fra
1. april. Vi trak en vogn med to
personer i korestol ned gennem
Streget i Kbh. Det var en lardag
formiddag, derfor var der mange at
dele lgbesedler ud til. Der blev ud-
delt 2000 stk. pa en time. Denne
ordning er grov diskrimination af de
sveert handicappede, idet de kun far
en tur-retur om ugen og skal be-

stille dagen i forvejen. Ordningen
udelukker plejehjemsbeboere.
Aktion mod HT's busser september
1979: Vi blokerede busbanen ved
Osterport station i morgenmyldreti-
den, sa der efter en halv time holdt
10 busser i begge retninger. Vi op-
loste forst blokaden, da politiet bad
os rydde gaden. Vi var 30 menne-
sker med forskellige handicaps.
Denne blokade var en protest mod,
at man kun har lgst de handicappe-
des transportproblemer i HT omré-
det med sar transport. Samt en op-
fordring til HT om, at indkebe bus-
ser for alle, der f.eks. allerede be-
nyttes i Bergen, Norge.
Gennem direkte aktioner mener vi
der opnas sterst opmasrksomhed
omkring vores problemer ved di-
rekte konfrontation med andre
mennesker og omtale i aviserne.
Ved disse 3 aktioner er vi blevet
omtalt i radioprogrammet »Vi bru-
ger ogsa«.
For at vi ikke star alene med vores
synspunkter, deltager flere fra vores
gruppe aktivt i Kollektiv trafik For-
bund, der gar ind for kollektiv trafik
for alle mennesker. Indtil nu har vi
beskaeftiget os med transportomra-
det, det betyder ikke vi vil fortsaette
med det, men der er mange andre
ting, vi vil tage fat pd f.eks. arkitek-
toniske barrierer, diskrimination af
handicappede osv.
Interesserede kan stotte Handicap
78 ved at kgbe vores bog og ind-
saetie 20 kr. pa giro 8060843, Bebo-
ertryk, Sverigesgade 49, 2300 Kbh.
S.
Finn og Flemming Mathiesen
Bagsveerd Hovedgade 230
2880 Bagsveerd

Fra laeserne

Handicapkersel
med HT

Fra 1. april 1979 startede Hoved-
stadsradet og HT (Hovedstadsradets
Trafikselskab) fritidskorsel i hoved-
stadsomradet for sveert handicap-
pede.

Mange handicappede er sikkert ble-
vet meget opmuntrede ved tanken
om, at de selv kan bestemme,
hvornar de vil afleegge besgg hos
familie og venner eller foretage an-
dre ture. Selv bestemme, hvornar de
vil hjem uden altid at veere afhan-
gige af andre.

I brochuren — Fra dor til der med HT
— loves der, at alt vil blive gjort for at
yde de handicappede den bedst mu-
lige service.

I afsnit 6 omtales nogle lidelser, der
giver ret til handicapkersel bl.a.
svaere lammelser af benene som
folge af muskelsvind. Selvfgolgelig
ved jeg, at der i 1. afsnit star, at man
skal vaere afskaret fra at benytte taxi

Provinsbankens
ntosamler

git

for at vaere berettiget til handicap-
karsel.
Jeg kender personligt nogle tilfaeide
af en muskelsvindsygdom, som i
alle tilfeeldene er debuteret efter 40
&rs alderen, og som er karakterise-
ret af gode og darlige dage. Nogle
dage er de stort set selvhjulpne, an-
dre dage skal de have hjelp til sim-
pelt hen ait. En person i min neer-
meste familie, som har den type
muskelsvind, har faet afslag pa en
ansggning om handicapkarsel.
Jeg ved af erfaring, at ikke alle tax-
ichaufferer er lige hjelpsomme, og
taxi er ligeledes et meget kostbart
transportmiddel — ikke mindst for
en pensionist.
| dagpressen omtales, at kun fa har
sogt om handicapkersel med HT,
mon ikke snarere det er sidan, at
det kun er fa, der far denne ord-
ning?
| omtalte brochure star bl.a.: Handi-
capkarsel — et nyt initiativ fra Ho-
vedstadsradet og HT. Mon ikke, at
dette initiativ kunne ggres lidt mere
fleksibelt, sd at handicappede, der
altid skal bede andre om hjzlp,
kunne komme ind under denne
ordning.

Nanni Andersen-Alstrup

Efter at have rettet henvendelse til
HT's kontor for befordring af handi-
cappede kan redaktionen oplyse, at
normal praksis i @jeblikket er den,
at handicappede med sdkaldte
»gode og darlige dage« far afslag
pa ansggning om handicapkersel,
idet de henvises til karsel med taxi
eller anden ikke-offentlig kersel pa
»de gode dage«.

Far man afslag pa en ansggning om
handicapkersel med den begrun-
delse, at man er i stand til at benytte
eksempelvis taxi, er der via bi-
standslovens § 61 mulighed for til-
skud til transportomkostninger.
Denne paragraf geelder i ovrigt for
alle handicappede i hele landet, der
af helbredsmaessige grunde er af-
skaret fra at benytte kollektive be-
fordringsmidler, idet der i § 61 bl.a.
star: »Der vil, indtil der fastsaettes
narmere retningslinier for ydelse af
stotte til handicappedes befordring
med individuelle transportmidler
(eks. taxi), af det sociale udvalg
kunne ydes stotte til en sddan tran-
sport af pensionister, som af hel-
bredsmasssige grunde ikke kan be-
nytte kollektive befordringsmidler.
Stotten ydes efter en vurdering af
behovet i det enkelte tilfaalde.«

PROVINS BEANK EN
-til at tale med
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