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Kontornyt 
Den traditionelle udskiftning af militærnægtere - eller civile 
værnepligtige, som det retteligen hedder, er foregået siden 
sidst. 
Nye på fonden er Henrik Elbrønd og Frank Kristensen, der 
begge skal være her i 11 måneder. Fælles for dem er desu­ 
den, at de begge netop er blevet færdige som læger. De har 
fordelt opgaverne således, at Henrik er på VB-centret og 
Frank er på sekretariatet. Frank er for øvrigt travlt optaget 
med istandsættelse og udflytning til vore nye kontorlokaler. 
Lejemålet gælder ekstra 70 m2 - de selvsamme lokaler som i 
sin tid rummede fondens første kontor i Vestervang. Vi skal 
straks slå fast, at det ikke drejer sig om nostalgi, men simpel 
pladsnød. 
Nyerhvervelsen skal først og fremmest bruges til møde-og AV 
rum, mens det gamle fællesrum bruges til en udvidelse af kli­ 
nik for fysioterapi. 
På Klinik for Fysioterapi har Katy Pedersen takket af, og i 
stedet er Bente Kirketerp blevet ansat som medhjælper for 
fysioterapeuterne. 

Forsidebillede: 
Forsidebilledet viser Muskelsvindfondens stand på den inter­ 
nationale handicapmesse i Ålborg-Hallen i september. Den 
ene halvdel af standen var indrettet som biograf, hvor lys­ 
billedserien "Information for Muskelsvindfonden" blev vist, i 
den anden del havde plancheudstillingen premiere, og lys­ 
billedserien "Keld har muskelsvind" kørte non-stop. Lyden 
kom ud gennem to sæt høretelefoner, som blev brugt flittigt. 
Der var sat børnekørestole frem til interesserede lyttere. Der­ 
udover oplyste terapeuter og brugere om Muskelsvindfon­ 
dens arbejde. 
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Siden sidst 
Af landsformand 
Evald Krog 

Undskyld vi er sent på den med årets sid­ 
ste tidsskrift. 
Jeg skal straks slå fast at foreningen tri­ 
ves og har det bedre end nogensinde, 
blot har vi været igennem en lavine af 
projekter og arrangementer siden sidst, 
- med periodisk åndenød og et forsinket 
tidsskrift til følge. 

* 
Aalborg Hallen var i fire september-dage 
rammen om fondens hidtil største pro­ 
jektpakke, som indeholdt en internatio­ 
nal handicapmesse med besøg af såvel 
Dronningen som socialministeren, 
udskrivning af ide-konkurrencen om 
hjælpemidler og værtsskab for EAMDA's 
årsmøde. 
Med en åben handicapmesse og en ide­ 
konkurrence blev Ålborgdagene et for­ 
nemt bidrag til den faglige og socialpoli­ 
tiske markering af brugerens selvskrev­ 
ne rolle, når det gælder udvikling og be­ 
villing af hjælpemidler. 
Det er renlivet forbrugerpolitik, som vi 
helt sikkert må følge op i de kommende 
år til gavn for vor egen gruppe og alle 
andre handicappede. Næste fremstød 
kommer med idekonkurrencens resultat, 
som vi glæder os til at bringe i næste 
nummer. 

* 
EAMDA årsmødet valgte en dansker til 
præsidentposten. Som tidligere præsi­ 
dent for Mobility International og med­ 
lem af fondens bestyrelse har cand.jur. 
Bruno Månsson en solid baggrund for 
embedet. Vi ønsker lykke til i det kom­ 
mende koordineringsarbejde mellem de 
europæiske muskelsvindorganisationer 
og lover sekretærbistand fra sekretaria­ 
tet. 

* 
PR-mæssigt lå Ålborgdagene fint i medi­ 
erne, og et utal af ekstra spaltemilimeter 
kom til, da socialministeren blev afbildet i 
kørestol og lagt "godt jeg er rask" replik- 

ken i munden. Den sag får også en kom­ 
mentar i dette nummer. 

* 
På indsamlingssiden har fonden i efter­ 
året præsenteret en række koncerter. 
Gamle Fats Domino serverede et forry­ 
gende show i Vejlby-Risskov Hallen 
(synd for de 2.000 mennesker, der gik 
glip af den forestilling) og den internatio­ 
nale musikgruppe Up with People fulgte 
efter med en turne, hvor vi i samarbejde 
med Lions Clubs var involveret i 5 af 14 
koncerter i Danmark. 
Og vi er ikke færdige endnu: 2. juledag 
slutter vi af med et rock-reggae julebal i 
Århus med Tony Ellis Band og Gnags på 
scenen. 
Koncertstimen er mere end en tilfældig­ 
hed. Som indsamlingsarrangement får 
folk fuld valuta for entreen og er vi dygti­ 
ge nok så ... 

* 
Og pengene ligger bestemt ikke i bunker 
på Muskelsvindfonden og venter på at 
blive brugt. Det måtte repræsentantska­ 
bet erkende, da de gennemgik udkastet 
til budget '82. Udgiftsiden viser 1, 7 mill., 
mens indsamlingssiden på nuværende 
tidspunkt kun viser aktiviteter med en 
indtjening på 700.000 kroner. 
Den sidste million skal også skaffes. Vi er 
gået i tænkeboks, men er absolut modta­ 
gelige for gode forslag og bidrag. 

* 
Foruden budgetlægningen brugte re­ 
præsentantskabet weekendmødet til et 
seriøst favntag med en række aktuelle 
og overordnede problemer i fonden. De 
målrettede diskussioner, løsningsmodel­ 
ler og konkrete udspil lover godt for 
fremtiden. 

Etableringen af fondens forsknings- og 
behandlingsinstitut er rykket fra vision 

Med dette nummer følger et postkort 
som er påklæbet adresse-kortet fra for­ 
sendelseskuverten. Meget få vil forhå­ 
bentlig få brug for kortet, men meningen 
er, at hvis der er fejl eller unøjagtigheder 
omkring dit navn og adresse, så vil vi me­ 
get gerne, at du retter fejlene og sender 
kortet til os . 
Alle medlemmer bliver nemlig for fremti­ 
den registreret på EDB og det nye sy­ 
stem skal stå sin prøve med udsendelsen 
af dette tidsskrift. 
Tidligere har sekretær Jens Sohn holdt 
manuelt styr på alle medlemsoprettelser. 
Hvert medlem var registreret fire forskel­ 
lige steder, dels i alfabetisk orden og 

mod virkelighed i løbet af dette efterår. 
Det gælder byggegrund, intentionsplan 
og som noget nyt en sondering af samar­ 
bejdsmulighederne med andre handica­ 
porganisationer. Vi lover snarest en fast 
rubrik "Nyt om instituttet" og bringer 
kendsgerningerne til torvs. 

* 
For VB centret åbner budget '82 ikke 
op for en større behandlingsaktivitet. År­ 
hus Amts Sygehusudvalg måtte meddele 
uændret behandlingstal på 625, dog 
med en 12% omkostningsstigning, som 
bringer VB centrets budget for 1982 over 
millionen. 1.016.000 kroner helt nøjag­ 
tigt. 
Som nævnt tiltrådte Københavns Amts­ 
kommune overenskomst med centret i 
juli måned, og vi har siden kunnet konsta­ 
tere et forbilledligt samarbejde omkring 
amtets muskelsvindklienter. 

* 

Kautionsproblemet i Sønderjyllands Amt 
er stadig uløst. Foreløbig er det blevet til 
afslag for ti klienter i det sønderjydske, 
som har behov for centrets ekspertbi­ 
stand. Indtil overenskomsten kommer i 
stand, kautionerer fonden for centrets 
behandlinger. Folk skal ikke straffes, for­ 
di de har muskelsvind og bor i Sønder­ 
jyllands Amt. 

* 
Med 70 m2 nye kontorlokaler er fonden 
blevet lidt større siden sidst. De nye mø­ 
de- og projektlokaler har fået inventar fra 
Jydsk Telefon Aktieselskab, som hermed 
rykker til undsætning for tredje gang, når 
vi er vokset fra de gamle rammer. 

* 
Glædelig jul og godt nytår og på gensyn i 
det nye handicapår, 

Evald Krog 

Medlemmer registreres på EDB 

2 

efter medlemsnummer, dels efter lokal­ 
gruppe-område og endelig på et specielt 
ark til brug for udsendelse af tidsskriftet. 
Nu takket være EDB, skal et nyt medlem 
kun registreres et sted - på et såkaldt 
oprettelsesark. 
Det positive ved overgangen til EDB er, at 
det sparer arbejde, det negative at der 
især i indkøringsfasen kan ske en del fejl. 
Vi må appellere til medlemmernes fulde 
overbærenhed og hjælpsomhed. Så 
send venligst kortet, hvis den er helt gal. 
Til slut skal nævnes, at det ikke er fon­ 
dens første møde med EDB alderen, 
regnskabet er blevet kørt på EDB i flere 
år. 
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eamda-nyt 

Dansk præsident 
Den danske advokat Bruno Månsson 
blev valgt som præsident for EAMDA ved 
generalforsamlingen i Ålborg i septem­ 
ber, hvor Muskelsvindfonden var vært. 
Bruno Månsson har kort efter sin til­ 
trædelse allerede udkastet en række 
nye ideer. Blandt andet til en folder om 
EAMDA, som de enkelte medlemsorga­ 
nisationer kan bruge på lige fod med de­ 
res egne brochurer. Desuden er det så­ 
dan, at medlemslandene nu udveksler 
tidsskrifter vedlagt et kort referat på 
engelsk af indholdet. Som supplement 
hertil vil præsidenten jævnligt sende et 
nyhedsbrev ud, der i korthed kan fortælle 
om aktiviteterne i de forskellige organi­ 
sationer, og om præsidentens gøren og 
laden. 
Endelig er det tanken at få indført "work­ 
shop" til afløsning af de til tider noget 
tunge, men vedtægtsmæssige korrekte 
afviklinger af dagsordenen ved de årlige 
generalforsamlinger. Work-shop-tanken 
indebærer f.eks. at foredragene i højere 
grad indrettes efter målgruppen. 
I EAMDA's bestyrelse er derfor tiden nor­ 
disk overvægt. Således er Bengt Olsson, 
Sverige, og Esko Malkia, Finland, vice­ 
præsidenter, mens Dawn Murrell, Eng­ 
land, er sekretær. 
EAMDA's bestyrelse holder sit næste 
møde i januar i København. Næste gene­ 
ralforsamling bliver i '82 holdt i Vesttysk­ 
land. Det er en såkaldt stor generalfor­ 
samling, og hver medlemsorganisation 
må sende fem repræsentanter. 
Bruno Månsson har stor organisatorisk 
erfaring. Han er tidligere afdelingsleder 
hos Mellemfolkeligt Samvirke, hvor han 
stod for afviklingen af handi-camps, og 
han har været præsident for Mobility In­ 
ternational. Nu arbejder han som advo­ 
kat i København. 
Ved generalforsamlingen i Ålborg deltog 
også repræsentanter fra den nystartede 
norske muskelsvindorganisation samt 
fra NHR i Sverige. Begge ønskede at son­ 
dere terrænet m.h.p. at blive medlemmer 
af EAMDA, for derigennem at få inspira­ 
tion til det nationale arbejde. 

EAMDA's bestyrelse er fra venstre Dawn Murre/I, England, Bengt Olsson, Sverige, 
præsidenten Bruno Månsson, Danmark og Esko Malkia, Finland. (foto Kim Klastrup) 

De svenske deltagere ved EAMDA-mødet repræsenterede NHR, Neurologiskt Handi­ 
kappades Riskforbund, der endnu ikke er medlem af EAMDA. Fra Sverige er RBU 
medlem af EAMDA. (foto Kim Klastrup) 

• 

- Det er Deres Dronning, sagde Dronning Margrethe til den blinde kurvemager, under rundturen på den internationale handicap­ 
messe i Atborg-Hallen. Dagen før havde socialministeren kigget udstillingstingene grundigt efter, her ses Ritt Bjerregaard på Obel­ Q Rehab's stand. (fotos Kim Klastrup) 

En opløftende udstilling i en nedgangstid 
Det var svært at få udstillere nok til handi­ 
capmessen i Atborghallen. Det er sløje ti­ 
der for mange brancher, og hjælpemid­ 
delfirmaerne er blandt dem der mærker 
nedskæringerne på det sociale område. 

Men 55 udstillere vovede pelsen og fik til­ 
sammen sat en solid messe os. Der var et 
mangfoldigt udbud af stande, og der var 
både noget at hente for fagfolk og bruge­ 
re. Gennemgående optimisme trods kri­ 
sen. 
Udstillingen var lavet som et tilbud til bru­ 
geren af hjælpemidler, en direkte mulig­ 
hed for ved selvsyn at orientere sig om 
udbuddet på hjælpemiddelmarkedet. 

Mange udstillere er stadigvæk mere in­ 
teresserede i at tale med terapeuter og 
andre fagfolk, fordi de står for de endeli­ 
ge indkøb. Men i og med forbrugerne 
også får indsigt i udbuddet, kan man hå­ 
be på, at de indirekte kan påvirke indkø­ 
bene. 

Foruden hjælpemiddelfirmaer udstillede 
handicaporganisationer, Handicapårs­ 
sekretariatet, Danmarks Tekniske Høj­ 
skole, Ålborg Universitetscenter, Rank 
Xerox, Pindstrup Centret og Ålborg Fila­ 
telistklub for blot at nævne nogle. 
Muskelsvindfonden havde selv en velbe­ 
søgt stand med to diasshow, plancheud- 

Tilbud om plancheudstilling 
Muskelsvindfondens nye plancheudstil­ 
ling, havde premiere på handicapmes­ 
sen i Ålborg. Den består af 24 plancher, 
der beskriver handicapproblemer gene­ 
relt, hjælpemidler, muskelsvindsygdom­ 
mene, Muskelsindfonden og Vejled­ 
nings- og Behandlingscentret. 
Plancheudstillingen kan hænges op, eller 
bygges op som en eller flere vægge, et 
tårn el.lign. 
Hele udstillingen er nem at pakke sam­ 
men og sende, den vejer 19 kg excl. em­ 
ballage. 
Plancherne har allerede været i flittig 
brug i forbindelse med handicapårs-ud­ 
stillinger, og alle interesserede kan rekvi­ 
rere udstillingen ved henvendelse til Mu­ 
skelsvindfondens Sekretariat, tlf. (06) 13 
97 77. 

stilling og oplysende materiale. Standen 
blev passet af terapeuter fra VB-centret 
og af Bodil og Peder Pedersen fra lokal­ 
gruppen i Trekantsområdet. 
Ålborghallen havde gjort meget ud af ud­ 
stillingen, både med blomsterudsmyk­ 
ning, børneparkering og en minibiograf, 
der viste relevante film. 
Messen fik til fulde pressens bevågen­ 
hed især takket være dronningens og so­ 
cialministerens besøg, men også fordi 
sidstnævnte forsøgte at sætte sig ind i, 
hvordan det er at være handicappet. 

Søs 
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Da handicap-debatten rullede af sporet 

Kommentar 

• 

En velkendt kvindelig socialminister sat­ 
te sig i en kørestol, og så blev det endnu 
engang understreget, at vi alle - handi­ 
cappede som ikke-handicappede, fortsat 
har et forstyrret forhold til en indretning 
som en kørestol. 
Et avisfotografi at Ritt Bjerregaard i køre­ 
stolen blev i en efterfølgende læserbrevs­ 
bølge modtaget som "en hån mod alle 
handicappede", og en læser af BT mente 
endog, at det var det mest makabre, han 
havde set i 30 år som trofast læser af 
formiddagsbladet. Og det siger jo ikke 
så lidt. 
Årsagen til hele balladen var Ritt Bjerre­ 
gaards besøg på den internationale han­ 
dicapmesse i Ålborg-Hallen, som Muskel­ 
svindfonden var medarrangør af. 
Socialministeren havde været så venlig 
at ville tage sig af den officielle åbning 
af messen, og efter veloverstået dåd gik 
ministeren meget nærliggende en tur på 
udstillingen, og på en af standene fik hun 
som andre besøgende lejlighed til at for­ 
søge sig som handicappet. Bl.a. forsøgte 
Ritt Bjerregaard i kørestol at forcere et 
par dørtrin. 
Her var motivet, pressefotograferne ven­ 
tede på, og som ministeren næppe kun­ 
ne have undslået sig for. 
BT syntes endda, at motivet var så godt, 
at det kunne fylde hele forsiden dagen 
efter. 
Billedet af den bredt smilende socialmi­ 
nister var forsynet med teksten "Godt jeg 
er rask". Der stod dog ikke æh-bæh. 
Billedet og tekst passede fortrinligt, og 
reaktionen udeblev da heller ikke. At Ritt 
Bjerregaard kunne bedyre, at hun aldrig 
havde sagt som skrevet og iøvrigt slet 
ikke havde udtalt sig til det pågældende 
blad hjalp stort. 
Udover en række læserbreve fra både 
handicappede og ikke-handicappede 
blev den formastelige minister et par da­ 
ge efter trynet af de fysisk r.andlcappe­ 
des chefideolog, Oluf Lauth. 
,,Invalide raser: Ritt håner os" var budska­ 
bet, der kunne trænge selv en mordtrus­ 
sel mod Bjørn Borg ned i et hjørne af 
forsiden. 
Lauth fandt ifølge bladet, at Ritt Bjerre­ 
gaard var til grin, og at der var tale om 
en gang latterlig pop. 
I de læserbreve, der akkompagnerede 
Lauths udfald, gik ord som hån, ufor­ 
skammet og uartig igen, og en læser 

Ritt Bjerregaard kørte med bind for øjnene gennem Socialstyrelsens stand, der var 
beregnet til det samme, men det fik følger ... (foto Kim Klastrup) 

fandt det på sin plads at gøre socialmini­ 
steren opmærksom på, at hun jo selv 
kunne blive syg eller komme ud for en 
ulykke. 

Muskelsvindfonden har ikke fundet 
anledning til at skælde socialministeren 
ud for turen i kørestolen. 
Fonden har været blandt de skarpeste 
kritikere af ministeren i forbindelse med 
indførelsen af socialindkomsten. Men 
skal en kritik på væsentlige områder ha­ 
ve vægt, må den ikke udhules af nogle 
ordentlige slag i den blå luft på baggrund 
af billeder eller udtalelser, der aldrig er 
fremsat. 
Hele forløbet efterlader en mistanke om, 
at det ikke så meget er sagen som perso­ 
nen, man har været ude efter. Denne 
smilende, kvindelige, lidt-for-dygtige osv. 
Netop smilet har været stærkt medvir­ 
kende til, at mange har set rødt, fremgår 
det af mange af læserreaktionerne. 
,,Denne veltipasse smagløse poseren," 
som det så smukt udtrykkes. 

Affæren kunne henlægges som "medie­ 
flop" og ville ikke være disse linier værd, 
hvis ikke det var fordi, den kan gå hen og 
få uheldige følger. 
Netop i et år, da forsøgene på at afmysti­ 
ficere bl.a. kørestole er intensiveret, har 
den undrende offentlighed kunnet få det 
indtryk, at fysisk handicappede er en flok 
hysteriske personer, man skal passe på 
med at nærme sig. 
- Kørestolen er vort kors, og det skal vi 
nok selv bære, skulle nødigt være det 
budskab, der videregives i en tid med be­ 
hov for større indsigt og forståelse fra 
begge sider. 
Et af læserbrevene i BT skiller sig ud ved 
at pege på, at netop det at prøve forskel­ 
lige hjælpemidler kan være med til at 
skabe større forståelse for de handicap­ 
pede besværligheder. 
Det slutter: Gid jeg var så modig som Ritt. 
Jeg har selv en veninde i kørestol, men 
har aldrig turdet spørge, om jeg måtte 
prøve en tur. 

Erik Fogtmann 

Lærerkursus gentages 
Vejlednings- og Behandlingscentrets 
kursus for lærere, som underviser børn 
med muskelsvind, var så stor en succes, 
at det bliver gentaget i det nye år. 
40 lærere deltog i det første kursus på 
Pindstrup Centret i november måned. 
Blandt emnerne var en gennemgang af 
de enkelte muskelsvindsygdomme og 

deres forløb, behandlingsmuligheder, 
løfteteknik, hjælpemidler, praktiske og 
økonomiske støttemuligheder samt de 
psykiske problemer i forbindelse med 
sygdommene. 
Der er endnu ledige pladser på det næ­ 
ste to-dages kursus i januar. 
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Evald Krog bidrog i år med 
en artikel til Egmontfon­ 
dens årsskrift. Den skal vi 
ikke snyde vore egne læ­ 
sere for. 
Hvem i almenbefolkningen kunne tænke 
sig at anskaffe fire kørestole som sofa­ 
gruppe i parcelhuset? 

ingen køber kørestole, medmindre de 
har alvorligt brug for det, og kun få fami­ 
lier investerer 80.000 kr. i en sofagruppe 
... Men det reelle og det tankevækkende 
er, at betragter vi kørestolen som det 
nødvendige møbel, som mange menne­ 
sker må benytte, vil ingen opleve køre­ 
stolen som et sidestykke til så meget an­ 
det skandinavisk møbeldesign, som vi er 
så berømte for. 
Mange eksisterende hjælpemidler kan 
karakteriseres ved, at de stjæler billedet 
fra den handicappede som person. Ale­ 
ne fordi disse rekvisitter i reglen er håb­ 
løst klodsede og medvirker til at under­ 
strege skavankerne. 
Hjælpemidlerne - herunderogså møbler 
- er imidlertid identitetsskabende ele­ 
menter, og det er derfor ikke gjort med 
at stille større krav til det funktionelle. 
Vi må satse langt mere på udformningen, 
på æstetikken og dermed være bevidste 
overfor den virkning, det har på andre, 
hvordan vi handicappede fremtræder. 
Al produktudvikling er baseret på gen­ 
nemsnitsbrugere, hvorved vi taber man­ 
ge, som ikke har gennemsnitsmenne­ 
skets legemsmål og -førlighed. 
Dette udløser specielt fremstillede - men 
fantasiløse og kostbare - hjælpemidler, 
hvis udvikling er stagneret, fordi vores 
krav som handicappede på dette områ­ 
de har kørt på allerlaveste blus. 
Det er ikke urimeligt at forlange at få ud­ 
formet hjælpemidler, så de kan konkur­ 
rere bare nogenlunde med alle mulige 
andre brugsgenstande, når det drejer sig 
om det formgivningsmæssige. 
Det er sådan fat, at stort set kan hjælpe­ 
midler sælges, uanset hvor grimme og 
smagløse de er konstrueret. Man får let 
den tanke, at det må være meget sterile 
og fantasiløse folk, der står bag produk­ 
tionen af størstedelen af de bestående 
hjælpemidler. Tænk blot på, hvor meget 
alle disse grimme tingester skiller sig ud 
fra ganske almindelige brugsgenstande 
hjemme i familien, hvor hjælpemidlerne 
jo skal anvendes dag ud og dag ind. 

Lad os et øjeblik sammenligne beatindu­ 
strien med hjælpemiddelindustrien. Det 
står klart i min erindring, hvor impone­ 
rede vi alle var, da vi overværede Rolling 
Stones koncerterne for 10 år siden. Im­ 
ponerede over den 18 meter lange last­ 
vognscontainer, der transporterede grup­ 
pens helt nødvendige hjælpemiddelud­ 
styr, som er en forudsætning for gen­ 
nemførelsen af den musik, som har gjort 
Rolling Stones så populære. Forskellen 
på beat- og hjælpemiddelindustrien er, 
at der har været lagt et voldsomt pres 
på højtalerfabrikanterne på at gøre an­ 
læggene mere og mere raffinerede. Vi 
accepterer fint de store klodsede anlæg, 
fordi produktet er gennemført og giver 
folk nydelse - naturligvis enkelte undta­ 
get. 
Hjælpemidlerne er også klodsede, men 
de er som regel ikke gennemførte, hvor­ 
for de efterlader tunge og triste indtryk 
i folks bevidsthed. 
Hvad er et hjælpemiddel? Det er en gen­ 
stand eller et apparat, som skal afhjælpe 
en funktionsnedsættelse eller helt er­ 
statte en funktion. Som eksempel på 
hjælpemidler kan nævnes: Briller, høre­ 
apparater, proteser for tænder og ben, 
kørestole, respiratorer, dialyseapparater 
og pacemakere. Nogle af de nævnte ek­ 
sempler udgør så selvfølgelige rekvisitter 
i vores hverdag, at vi knap tænker på 
dem som hjælpemidler. Andre er så u­ 
sædvanlige og så tæt forbundet med en 
behandlingssituation, at tanken om dem 
som et hjælpemiddel er os fremmed. 
Principielt er der imidlertid næppe nogen 
forskel på dem. 
Det er ikke kompleksiteten i deres funk­ 
tion, der adskiller dem. F.eks. er høre­ 
apparatets forstærker og selektionsme­ 
kanismer betydelig mere indviklede end 
respiratorens pumpe- og ventilsystemer. 
Derimod varierer vores holdning til de to 
hjælpemidler, idet vi forholder os neu­ 
tralt og sagligt til brugen af høreappara­ 
tet, mens brugen af en respirator er for­ 
bundet med meget drama og urealistiske 
forestill in ger. 
Vores indstilling og følelser farves af si­ 
tuationen, hvori hjælpemidlet bruges, af 
vores bekendthed med det, dets effek­ 
tivitet og dets udseende. Disse faktorer 
indgår i et komplekst samspil. 
Formålet med at tænke i hjælpemidler 
må være at give den funktionshæmmede 
flere livskvaliteter. Først i rækken kom­ 
mer her muligheden for at tage del i fæl­ 
lesskabet - en dybtliggende forudsæt- 

ning for at et menneske kan udvikle so­ 
ciale egenskaber. 
Hjælpemidler kan afhjælpe og bortelimi­ 
nere en vis grad af afhængighed af andre 
menneskers assistance. Men hvordan 
kan hjælpemidler være med til at øge 
normalbefolkningens forståelse og ople­ 
velse af den handicappede? 
Et eksempel på forskellige reaktioner 
fremkaldt af forskellige hjælpemiddelsi­ 
tuationer omkring samme hensigt: At bli­ 
ve placeret i en bil. 
I det ene tilfælde, hvor en handicappet 
med stort besvær og tøjet bragt i uorden 
blev kantet ind på bilsædet af hjælperen, 
der var ved at forløfte sig, reagerede folk 
undseligt, distancerede sig og gik forbi, 
som om de intet så. Reaktionen ændre­ 
des, da bilen blev udskiftet med en kas­ 
sevogn forsynet med en lift, der tillod, at 
den handicappede forblev i kørestolen 
og blev svinget på plads - stadig fuldt 
påklædt og med hat og briller i behold. 
Det sidstnævnte hjælpemiddel, kasse­ 
vognen, er både stor og iøjnefaldende, 
men den fungerer fuldt ud efter hensig­ 
ten. Derfor giver den ikke forbipasseren­ 
de samme oplevelse af ubehag som den 
halve løsning i det første tilfælde. 
I vores holdning til hjælpemidler og han­ 
dicaps indgår mange paradokser og man­ 
gel på logik. De mest skræmmende, tra­ 
giske og dårligst afhjulpne situationer, 
som netop skulle appellere til vores hjælp­ 
somhed og opfindsomhed, er vi tilbøje­ 
lige til at distancere os fra. 
Hvis en handicappets fremtoning domi­ 
neres af et ineffektivt, uskønt og utids­ 
svarende hjælpemiddel, kan det forstær­ 
ke det ubehag, som oftest opstår ved 
synet af svært invaliderede. Man tager 
afstand i en følelse af angst, afmagt - 
og er måske pinligt berørt over, at situa­ 
tionen ikke er bedre afhjulpet med vore 
dages tekniske muligheder. Omvendt re­ 
gistreres en positiv dragning, velvilje og 
accepterende holdning, hvis situationen 
bliver mere succesbetonet. Når folk u­ 
middelbart oplever, at den handicappe­ 
de gennem hjælpemidlet får udvidet sit 
repertoire af handlemuligheder og der­ 
med evne til at styre og beherske sin 
situation, identificerer de sig lettere med 
den handicappede, bliver mere medle­ 
vende og konstruktivt tænkende. 
For at forhindre at hjem og identitet do­ 
mineres af disse grimme tingester, må d,e 
handicappede være mere aktive. Vi må 
selv mere bevidst holdningsbearbejden­ 
de påpege meningsløsheder. 
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0 Så svært og ubehageligt ... 

... så let og praktisk. (fotos Kim Klastrup) 

Vi må prioritere vore ønsker med større 
realitetssans parret med evnen til at tæn­ 
ke utraditionelt og konstruktivt. 
Vi må selv være med i forhandlingen af 
hjælpemidler, stille krav, forøge efter­ 
spørgslen på de bedste ting. Vi må ikke 
fortsat holdes udenfor, men kende pris 
på varen, kende forhandlere osv. 
Vi må også forøge ansvarligheden over­ 
for den måde, tingene behandles på. 
I dag findes der ingen kvalitetskontrol på 
hjælpemiddelmarkedet. Inden for andre 
industrier er producenternes frihed mere 
begrænset dels via lovgivningen og dels 
via forbrugernes økonomi og varebevidst­ 
hed. I modsætning til mange andre har 

vi ikke formået at få indført varedeklara­ 
tioner. 
En forklaring kan være, at forbrugere af 
hjælpemidler også på det område affin­ 
der sig med situationen, som den er. Må­ 
ske ud fra devisen: Man ved, hvad man 
har, man ved ikke, hvad man får. 
Mange andre er sikkert dybt taknemme­ 
lige over de tilbud, der gives, da de ikke 
forestiller sig, at tingene kan være ander­ 
ledes. Andre har desuden ikke haft de 
fornødne ressourcer til at stille krav. 
Et andet forhold spiller ind: Den omstæn­ 
dighed, at den reelle kunde - det offent­ 
lige, som sender pengene til hjælpemid­ 
delfirmaerne - ikke selv benytter hjælpe- 

midlerne, placerer de egentlige brugere, 
de handicappede og de ældre, i et sært 
forhold til sælgeren af hjælpemidlerne. 
Dertil kommer et tredje led: Terapeuter­ 
ne, som både repræsenterer forbruger­ 
ne i rådgivningen om hjælpemidler, men 
samtidig også repræsenterer det offent­ 
lige, der betaler gildet. Landsforeningen 
af forsorgsledere har i en årrække afholdt 
en lukketforsorgsudstilling i Herning. Ud­ 
stillingen er en lukket fagmesse, hvor kø­ 
berne og forhandlerne kan træffe hinan­ 
den. Da det offentlige er køberne, er den­ 
ne udstilling ikke åben for selve brugerne. 
Men der er penge i de handicappede. 
Bare i Danmark bruger vi knap en halv 
milliard om året på hjælpemiddelområ­ 
det. Det er yderst begrænset hvilke ny­ 
heder, man finder på disse udstillinger 
år for år. 
Det danske marked er ellers ikke for lille 
til at kunne bære en udvikling af nye pro­ 
dukter. 
For at den handicappede selv kan stille 
krav til hjælpemidlerne er det som tidli­ 
gere nævnt nødvendigt, at han eller hun 
ser, hvad der findes, og hvilke mulighe­ 
der der er. For at forbrugerkrav kan få 
gennemslagskraft, må de imidlertid nok 
fremføres af de eksisterende handicap­ 
organisationer. 
Muskelsvindfonden vil derfor for anden 
gang i samarbejde med Ålborghallen i 
september 1981 arrangere en hjælpe­ 
middelmesse for forbrugere. På messen 
vil der også blive præsenteret udenland­ 
ske hjælpemidler, som endnu ikke findes 
på det danske marked. I forbindelse med 
hjælpemiddelmessen holdes en konfe-. 
rence om hjælpemidler og hjælpemid­ 
delformidlingen. 
Vi må jo have bøtten vendt således, at 
der bliver udarbejdet ganske bestemte 
kvalitetskrav som betingelse for, at der 
overhovedet kan ydes tilskud til det på­ 
gældende hjælpemiddel. Dette opnås 
naturligvis ikke blot ved at forbrugeren 
kender det nuværende hjælpemiddelni­ 
veau. Men det er dog en betingelse for 
at forbrugeren overhovedet kan tages 
med i vurderingen af hjælpemiddeltilbu­ 
det, at han eller hun ved, hvad der findes, 
og derudfra kan tage stilling til i hvilken 
grad det nuværende marked dækker be­ 
hovet. 
Den anden vigtige del i vurderingen af 
hjælpemiddeludbuddet, nemlig en kvali­ 
tetsvurdering, kan naturligvis ikke finde 
sted på en hjælpemiddeludstilling. Vi har 
imidlertid fået et dansk hjælpemiddelin­ 
stitut, som vi kan forvente kan vende op 
og ned på hidtidig vanetænkning og prak­ 
sis i henseende til distribuering og priori­ 
tering af hjælpemidler, men også i hen­ 
seende til distribuering og prioritering af 
udvikling og forskning i nye produkter. 

Evald Krog 
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Dansk-hollandsk ungdomsseminar: 

Hollænderne såede kimen til en dansk 
unqdomsqruppe 
-Skulle nogen få en kæreste, gør det ikke 
spor, blev Evald Krog citeret for i pressen 
inden det dansk-hollandske ungdomsse­ 
minar i august. 

Der var vist ingen, der just fik kærester i 
løbet af de fire dage på Pindstrup Cen­ 
tret, men derfor var der alligevel alminde­ 
lig tilfredshed med forløbet. 
Deltagerne var 20 hollændere og 20 dan­ 
skere i alderen 14 til 25. Omkring halvde­ 
len fra hvert land havde muskelsvind. 

Programmet var temmelig hårdt med 
oplæg, diskussioner i grupper og ple­ 
num. Der blev drøftet emner som uddan­ 
nelsesmuligheder, fritidstilbud, forhold til 
søskende og forældre, selvstændighed 
og forholdet til det andet køn. 
Der viste sig meget hurtigt at være stor 
forskel på den hollandske og den danske 
gruppe. De hollandske deltagere er alle­ 
rede organiseret i en ungdomsgruppe 
under den hollandske muskelsvind-orga­ 
nisation. Den blev dannet, da de syntes, 
der var et hul mellem de aktiviteter, der 
blev tilbudt børnene og de voksne. 
Gruppen havde holdt to weekend-kurser 
og var begyndt at arbejde aktivt handi­ 
cap-politisk. 
De danske deltagere var gennemgående 
lidt yngre end de hollandske. De kendte 
ikke hinanden så godt, og mange var nok 
lidt generte og uvante i den nye situation. 
Men der spirede da en lyst til at samles 
igen på dansk plan og diskuterede fælles 
problemer og ønsker. 
I den forbindelse gav Muskelsvindfon­ 
dens sekretariat udtryk for, at det var mu- 

• 

Spillemænd underholdt den ene aften de 
unge danskere og hollændere. (foto Kim 
Klastrup) 

Paneldeltagerne der fortalte om følelser og kærlighed var Peter Kjærbye, Anita Kruse 
og Emmy Sørensen. Yderst til venstre tolken, den hollandske Dina Eilander, der taler 
flydende dansk. (foto Kim Klastrup) 

En lille gruppe lyttende hollændere. (foto Kim Klastrup) 

ligt at lave en dansk ungdomsgruppe, 
men som i Holland må ønsket komme fra 
de unge selv. 
Under hele ungdomsseminaret var fæl­ 
lessproget engelsk, så der var lejlighed til 
at få luftet engelsktimernes lærdom. Blev 
emnerne for tunge, oversatte den dansk­ 
hollandske pige, Dina Eilander flydende 
- både den ene og den anden vej. 
Om aftenen var der sørget for musik for 
enhver smag - fra spillemandsmusik til 
diskotek med ældre og nyere plader - 
spillet meget højt. 
En eftermiddag bød på udflugt til Århus. 
Her besøgte deltagerne Høskov Kolle­ 
giet, som ikke adskiller sig meget fra, 

hvad de hollandske deltagere kendte 
hjemmefra af ungdomsinstitutioner. 
Desuden besøgte de Nordby Vænget, 
der er en række beskyttede lejligheder 
for handicappede. 
Og så på rådhuset tog man imod, endog 
med danske og hollandske flag, og her 
informerede repræsentanter fra Århus 
Kommunes S_ocial og sundhedsforvalt­ 
ning om kommunens holdninger og 
intentioner i Handicap-året. Endelig blev 
der tid til en kort strøgtur. 
Hele seminaret blev muligt takket være 
økonomisk støtte fra Provinsbankens ga­ 
vefond og giro 413. 

Søs 
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En konference i Canada på godt og ondt 
1t ,, \ ,., 

I "Nyt fra Muskelsvindfonden" nr. 2 1981 
var der en meget lille notits om en konfe­ 
rence for unge handicappede i august 
1981. Konferencen blev arrangeret af en 
for mig på det tidspunkt helt ukendt orga­ 
nisation ved navn Mobility International. 
Konferencen foregik i Toronto, Canada 
på York University og dens tema var "Li­ 
ving Together" (leve sammen) med paro­ 
len ,,Ful/ participation and Equality" (fuld 
deltagelse og lighed) påklistret. - Det 
måtte lige være noget for mig. 

Jeg er ung (21 år) og handicappet (lette­ 
re ramt af muskelsvind - jeg kan gå og 
klarer selv min hverdag uden hjælp). Des­ 
uden lever jeg til daglig efter princippet 
om fuld deltagelse og lighed med/blandt 
ikke-handicappede, og jeg mente, at mi­ 
ne praktiske erfaringer vedrørende inte­ 
gration havde givet mig nogle holdnin­ 
ger, der kunne give mig et udbytte af en 
konference som denne. Sidst, men ikke 
mindst, var udsigten til at komme en tur 
til Canada nok temmelig afgørende for, 
at jeg begyndte at undersøge de finan­ 
cielle muligheder for en sådan tur. 

Økonomien 
Ved Muskelsvindfondens mellemkomst 
fik jeg 3.000 kr. fra Århus Oliefabrik's 
Fond for Almene Formål, og fra Handi­ 
cappede Børns Ferierejser 4.000 kr. Re­ 
sten kunne jeg af egen lomme selv lægge 
til - og turen var en realitet. 
Konferencen foregik på York University, 
der efter sigende skulle være meget han­ 
dicapvenligt. Men dets størrelse gjorde 
desværre livet surt for gangbesværede. 
Vi boede i et højhus i det ene hjørne af 
komplekset, og i den bygning var der kun 
to elevatorer, men over 20 etager og ca. 
250 konferencedeltagere, der alle skulle 
bruge elevatorerne på samme tid. Derfor 
ventede vi op til et kvarter på at komme 
ned med elevatorerne. 
Når man endelig var kommet ned, var der 
ca. 100 meter at gå hen til kantinen og 
derfra andre 100 meter til mødelokalet. 
Samtidig havde universitetet næsten 
ingen steder, hvor man kunne sætte sig 
og snakke med de andre deltagere mel­ 
lem måltiderne eller møderne. Det resul­ 
terede i adskillige meningsløse vandretu­ 
re rundt i York Universitys utroligt lange, 
hvide og kedelige gange, hvor man uund­ 
gåeligt for vild de første tre dage. 
På grund af elevatorerne var møderne tit 
forsinkede i op til 20 minutter. 

Rasmus Dahl, Arhus, fortæller her om en konference, han deltog i. (foto Kim Klastrup) 

Møderne 
Normalt har jeg altid troet, at folk på kon­ 
ferencer er deltagere og ikke tilhørere, 
men det var der ikke lagt op til her: Mø­ 
derne foregik på den måde, at mellem 
fem og otte (ofte .honourable" højtære­ 
de eller lignende) talere sad i et panel 
hævet fem trin over os andre, der sad på 
klapstole i lige rækker, som i et midlerti­ 
digt teater. Proceduren var så, at talerne 
holdt deres taler, debaterede lidt indbyr­ 
des for til sidst at svare på spørgsmål og 
kommentarer fra tilhørerne på gulvet. 
Dette show gentog sig så igen og igen 
hele ugen igennem. 

Udflugterne 
Ud over møderne inkluderede konferen­ 
cen to banketter(!) og tre udflugter hvor­ 
af de to blev mindre fiaskoer. Den første 
udflugt var en sight-seeing tur rundti To­ 
ronto. Den blev desværre ca. 1 ½ time 
forsinket, fordi arrangørerne havde 
glemt at regne med den tid, det tager at 
få 250 mennesker, hvoraf mange i køre­ 
stol ind i 12 minibusser og to turistbus­ 
ser. Hertil skal lige bemærkes, at det, 
mens vi ventede i busserne, var ca. 35 
grader varmt i skyggen og usædvanligt 
fugtigt. Og vejret kom til at genere os me­ 
re endnu: Godt halvvejs måtte vores tur 
afbrydes, fordi der var kommet skypum­ 
pevarsel for hele Toronto-området. Vi 
måtte gøre holdt ved et havnecenter, så 
alle kunne forlade busserne, mens et 

pludseligt opstået uvejr var på sit høje­ 
ste. Da det stilnede lidt af, mente man, at 
det var sikrere hurtigst muligt at vende til­ 
bage til universitetet - og det gjorde vi 
så. Skypumper så vi ingen af, men i følge 
en elektronisk vejrmåler i havnecenteret, 
var det meget tæt på. 
Den anden udflugt var til Toronto Sci­ 
ence Museum (Naturvidenskabeligt mu­ 
seum), der er et af verdens største og 
flotteste på området, men desværre hav­ 
de vi alt for lidt tid der (kun lidt over en ti­ 
me), da arrangørerne igen havde glemt 
at regne med tid til lastning af busserne. 
Konferencens sidste udflugt var så til 
gengæld en succes. Den gik til Niagara 
Vandfaldene ca. 150 km fra Toronto, og 
det betød selvfølgelig en lang og kedelig 
køretur, men det var bestemt det værd 

Konferencen 
Rent fagligt drejede konferencen sig om 
to ting, der har en vis tilknytning til hinan­ 
den: Uddannelse af handicappede og 
handicappede selv-hjælpsgrupper. Jeg 
vil her kun opridse, hvordan man behand­ 
lede deto emner, idet Mobility Internatio­ 
nal (M.I.) senere vil udsende en mere de­ 
taljeret rapport om konferencen. 
En af ideerne indenfor M.I. er, at handi­ 
cappede skal organisere sig i grupper, 
der styres af de handicappede selv, og 
som derved kan virke som pressions­ 
grupper overfor offentlige myndigheder 
og andre. Man mener, at idet det er han­ 
dicappede selv, der træder frem og taler 

de handicappedes sag, vil ordene få me­ 
re vægt, end hvis det f.eks. er velgøren­ 
hedsorganisationer, der gør det. Det er 
det, der ligger bag ordene Selv-Hjælp. 
Og vejen til at tale sin egen sag: yde sig 
selv hjælp, går gennem uddannelse. Men 
netop for handicappede er det ofte 
svært at få en uddannelse, fordi de fysi­ 
ske rammer i og omkring udannelsesmil­ 
jøerne ikke tilgodeser folk med et handi­ 
cap. Samtidig er der ofte tilknyttet visse 
økonomiske forhindringer, idet en stor 
del af verdens handicappede er, eller 
kommer fra mindrebemidlede kredse, 
der ofte har fået pådraget sig en ekstra­ 
udgift p.g.a. handicappet. Det er i hoved­ 
sagen de problemstillinger, der lå til 
grund for konferencens otte møder. 
På møderneforegik i det væsentligste er­ 
faringsudvekslinger omkring disse prob­ 
lemer. Folk fra handicap-grupper og - 
organisationer fra hele verden fortalte 
om, hvordan de havde presset deres re­ 
gering til det og det, mens folk fra offent­ 
lige myndigheder og andre serviceinsti­ 
tutioner fortalte om, hvordan de, p.gr.a. 
pression fra en eller flere selv-hjælps­ 
grupper, havde gjort forholdene bedre 
for de handicappede. Efter min mening 
tog det fuldstændig overhånd med alt 
rygklapperiet. Selvfølgelig blev det da 
også nævnt, at på en lang række områ­ 
der (f.eks. adgangen til offentlige bygnin­ 
ger) er forholdene uacceptable, men det 
man fordybede sig i, var i højere grad de 
landvindinger, man havde gjort, og så 
endda ofte på en måde, så man ikke som 
tilhører bare kunne gå hjem og gøre li­ 
geså, idet der er tale om kolossalt for­ 
skellige forhold fra land til land Samtidig 
blev der snakket meget lidt konkret om 
strategier for pression - sandsynligvis 
fordi der kun er gjort meget få overvejel­ 
ser på det punkt. 
Den eneste på konferencen, der dog 
sagde noget, jeg kunne bruge i den ret­ 
ning, var Liam Maguire fra .The lrish 
Wheelchair Association". Hans bud på 
pression var, at man skulle arbejde i sin 
fagforening. 
Langt den største del af alle handicappe­ 
de kommer fra arbejderklassen og de fle­ 
ste arbejdere har på en eller anden måde 
tilknytning til en handicappet. Derfor er 
det vigtigt og realistisk at lave en alliance 
mellem de handicappede og arbejder­ 
klassens egen organisation: fagbevæ­ 
gelsen, idet de handicappedes interes­ 
ser også er arbejderklassens interesser. 
Liam Maguire havde selv arbejdet inden­ 
for den irske fagbevægelse i mange år og 
opnået adskillige gode resultater, men 
han understregede, at det er en langvarig 
proces. 
Det er klart, at det ikke er helt uproble­ 
matisk for de handicappede, at alliere sig 
med fagbevægelsen, da det jo i høj grad 
afhænger af de pågældende landes fag- 

bevægelsesstruktur og fagbevægelsens 
indflydelse. Hans forslag blev i øvrigt - 
ikke overraskende - kritiseret kraftigt af 
pingerne fra de amerikanske selv­ 
hjælpsgrupper. Men når jeg synes at 
hans forslag var vigtigt, er det fordi det 
understregede, at de handicappede ikke 
er en gruppe, der er udskudt af samfun­ 
det og derfor må kæmpe alene: vi har in­ 
teressefællesskab med (er en del af?) 
arbejderklassen, og bør derfor kæmpe 
sammen med den. 
Fagbevægelsen blev her specielt trukket 
frem, som den bredeste og som regel 
den mest magtfulde interesseorganisa­ 
tion, men det er klart at de handicappede 
som forbrugere og beboere også bør gå 
ind i forbrugerbevægelsen og beboer­ 
bevægelsen for derigennem at kæmpe 
for forbedringer. 
Og hermed er ikke sagt at de handicap­ 
pede ikke også skal danne selv-hjælps­ 
grupper, for det skal vi selvfølgelig også, 
bl.a, for at støtte dem der også er aktive i 
andre bevægelser. 
Desværre var konferencen kendetegnet 
af alt for lidt "aktiv kampånd". Optimis­ 
men fra FN's handicapår fik det meste af 
konferencen til at svømme hen i ikke-ak­ 
tiviserende rygklapperier. Det var lige 
som om handicaporganisationerne ver­ 
den over tillagde dette ene år en utrolig 
vægt. Vel er jeg da klar over, at der rent 
oplysningsmæssigt er store ting at hente 
i år, men holdningen var nærmest den, at 
nu har vi fået et helt år af FN og så skal alt 
nok blive godt, for de vil ikke glemme os 
så snart igen. For mig at se er naiviteten 
slående, da man jo blot kan vende sig 
rundt og se, at den nuværende økonomi­ 
ske krise løses på bekostning af samfun­ 
dets svageste - os bl.a. 

Det sociale samvær 
Men konferencen var også andet end et 
dårligt arrangement og lange møder. 
Den side af konferencen jeg nok fik mest 
ud af, var det sociale samvær mellem 
møderne og på udflugterne. På konfe­ 
rencen var der ca. 250 mennesker fra 
mere end 26 forskellige lande (dog ingen 
fra den østlandene) med alle mulige for­ 
mer for handicaps - psykiske og fysiske 
- og det var naturligvis en enestående 
mulighed til at høre om forholdene i 
andre lande. Af flytekniske grunde kom 
jeg til universitetet halvanden dag før 
konferencen begyndte, og blev derfor 
vældig gode venner med nogle af de ca­ 
nadiere, der stod for arrangementet og 
bl.a. derigennem blev jeg introduceret til 
en masse andre mennesker, som de 
kendte. Men også ganske uofficielt 
opstod der hurtigt en masse sociale kon­ 
takter, bl.a. i kraft af den meget store og 
udadvendte engelske gruppe, og der var 
vist ikke en eneste aften, hvor der ikke 
var fest på et af værelserne, hvor man 

sad og sang, spillede guitar og drak whi­ 
sky til temmelig langt ud på natten. - Det 
var fantastisk hyggeligt. 
Der var også arrangeret en såkaldt "inter­ 
national aften" hvor folk fra hvert land 
skulle lave et eller andet karakteristisk 
for deres land - synge en sang f.eks. - og 
det blev en stor succes. Den danske 
gruppe -vi var otte i alt - sang et par san­ 
ge. Specielt var den arabiske gruppe en 
stor oplevelse, med deres livsglade san­ 
ge og danse. Også deres gæstfrihed var 
helt fantastisk: Således blev et par af de 
andre danskere inviteret til Kuwait: Det 
eneste de skulle betale var rejsen - op­ 
holdet, som de selv kunne bestemme va­ 
righeden af, var gratis. 
For mit vedkommende blev der i hvert 
fald knyttet mange venskaber, som jeg 
håber det vil være muligt at holde liv i 
fremover. 

Politisk umodenhed 
Når jeg i det ovenstående har brugt så 
forholdsvis meget plads på at beskrive 
de dårligere sider af konferencen, er det 
selvfølgelig fordi de er væsentlige, men 
også fordi jeg ser det som en nødvendig­ 
hed, at handicappede ikke bare finder sig 
i dårlige fysiske rammer. Det er simpelt­ 
hen nødvendigt, hvis man vil mobilisere 
de handicappede i selv-hjælpsgrupper, 
at man først hjælper hinanden med at er­ 
kende de eksisterende problemer - og 
ikke bare på individplan. På dette punkt 
svigtede konferencen desværre. Der var 
nok lidt mumlen i krogene om, at det var 
spild af tid at vente 1 ½ time på at få folk 
ind i busserne, men intet blev gjort ved 
det. 
Jeg har ganske vist aldrig beskæftiget 
mig med handicappolitik før, men jeg er 
politisk aktiv på et par andre fronter, og 
det slog mig, at den politiske modenhed 
selv for mange af lederne fra verdens 
handicapbevægelser var utrolig lav. Der­ 
ved blev konferencens politiske niveau 
også lavt. Selvfølgelig er det klart, at på 
sådan en konference, der skal igangsæt­ 
te internationalt samarbejde, må det po­ 
litiske niveau være lagt således, at ingen 
falder fra, og der er selvfølgelig store 
økonomiske, politiske, sociale og kultu­ 
relle forskelle fra land til land at tage hen­ 
syn til. 
Vi skal alligevel stadig deltage i dette 
samarbejde, men efter min vurdering, er 
det ikke store sager, vi kan hente fra det 
på det politiske område. Det kan vi må­ 
ske så i stedet på det mellemfolkelige 
område, og netop derfor vil jeg da håbe, 
at der vil komme mange danskere til Mo­ 
bility lnternationals næste årskonferen­ 
ce i Cleveland, England, eller til den ny­ 
startede organisation .Disabled Peoples 
lnternational"s første kongres i Singapo­ 
re i december 1981. 

Rasmus Dahl 
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Forbruger-nyt 

Løftestolen - nem at bruge 
Løftestolen beregnet for patienter, der 
kan sidde med bøjede knæ har været på 
prøve på Vejlednings- og Behandlings­ 
centret. 
Stolen er velegnet, når en person skal løf­ 
tes fra f.eks. sengen til kørestolen eller 
toilettet. På billederne prøver Jørgen 
Brandt stolen. Han hviler armene på den 
faconskårede brystpude, fødderne er 
placeret på fodstøttens plade, og knæe­ 
ne er stemt op mod knæpuderne. Rundt 
om ryggen sidder en sele, og ned om sæ­ 
det placeres løftegjorden. Ved hjælp af 
et håndtag løfter og sænker hjælperen 
Jørgen. 
Det er terapeuternes mening, at stolen er 
en sikker transportform. Den fylder me­ 
get lidt, og man kan nemt komme rundt i 
hjemmet med den. 
I brug er stolen nem og hurtig, så man 
ikke som hjælper "snyder" og selv løfter, 
hvis det skal gå lidt hurtigt. Det er et 
kendt problem ved de store kraner. 
Blandt minusserne ved stolen hører, at 
understellet er meget lidt fleksibelt. 
F.eks. kan benene ikke skræve, eller re­ 
guleres i forhold til hinanden, derfor kan 
der være problemer med at komme helt 
ind under meget brede WC-klosetter. 
Desuden er benene meget høje, så de 
f.eks. ikke kan komme ind under en Roll­ 
tec kørestol, som de meget tunge mus- 

Som et tre måneders forsøg har Køben­ 
havns City Centerforening indsat tre mi­ 
nibusser, som i pendulfart fra 16. oktober 
skal køre rundt i de små gader omkring 
Strøget og Købmagergade. 
Buskørslen er gratis og åben for alle. Især 
er den velegnet for bevægelseshæmme­ 
de, både kørestolsbrugere, gangbesvæ­ 
rede, folk med barnevogne eller med 
mange pakker og poser at slæbe på. 
Formålet med forsøget er at fodre gåga­ 
derne med potentielle købere, og det 
skal ikke ses som nogen konkurrence, 
hverken til bybusserne, der er for store til 
at komme ind i de små gader eller til ta­ 
xa'er, som sjældent benyttes på så korte 
afstande. 
Boligudvalget for Bevægelseshæmme­ 
de repræsenteret ved byretsdommer 
Holger Kallehauge opfordrer alle til at 
bruge denne forsøgsordning - ikke 
mindst af propagandamæssige grunde: 
- Hvis vi, der er handicappede ikke be- 

Fysioterapeut Karin Andersen fra VB-centret viser her hvor nemt det er at flytte Jørgen 
Brandt ved hjælp af løftestolen. (foto Kim Klastrup) 

kelsvinddrenge ofte bruger. 
Endelig vil løftegjorden ofte skride hos 
korsetbrugere - eller få korsettet til at 
skride op. 
Tekniske data: Rengørings- og berø­ 
ringsvenlig grå pulverbelægning. 

Handicapvenlige minibusser 
nytter muligheden, så begrænset den 
også er i denne omgang, risikerer vi, at 
man både udadtil og i hvert fald internt i 
HT (Hovedstadens Trafikselskab) vil 
argumentere som så: Når der ikke er fle­ 
re, der har benyttet sig af tilbuddet, så er 
behovet så ringe, at HTroligt kan neglige­ 
re det, skriver Holger Kallehauge, og han 
fortsætter: 
- Dette synspunkt er naturligvis forkert. 
Vi må dels prøve at begrænse mulighe­ 
derne for at synspunktet overhovedet 
fremføres, og dels argumentere for at et 
tilbud om transport indenfor et meget lil­ 
le område uden handicapvenlige busfor­ 
bindelseslinier frem til disse nye minibus­ 
ser, ikke kan løse så forfærdelig meget i 
sig selv. 
Men når der nu endelig gøres et forsøg 
med integreret transport, så lad os da vi­ 
se, at det også er noget, vi både kan og vil 
benytte os af. 
Holger Kallehauge slutter med at nævne, 

Højde: 94 cm. Bredde: 55 cm. Løftehøj­ 
de: 130 kg. 
Navn: Løftestolen 
Firma: Georg Larsson A/S, (01) 41 00 77 
Pris: 7.620 excl. moms. 

at skulle nogen efter at have prøvet bus­ 
serne, have kommentarer eller 
ændringsforslag, vil Boligudvalget for Be­ 
_vægelseshæmmede gerne høre om det, 
da udvalget selv har tænkt sig at komme 
med en vurdering af busserne og sende 
den til HT og pressen. Søs 

En af de små minibusser, der nu futter 
rundt i København. 

El-drevet 
0 kontorstol 

Sædet, der modvirker tryksår 
Handicapmessen i Ålborg havde direkte 
indflydelse på udformningen af et køre­ 
stolssæde, der modvirker tryksår. 
Sædet har fælles fortid med Muskel­ 
svindfondens eget kørestolsprojekt, hvor 
de første produktionsudkast blev udvik­ 
let på B&W. Begge projekter strandede, 
da skibsværftet gik konkurs og lavede 
indskrænkninger. Siden har anti-tryksårs 
sædet oplevet det barokke at få masser 
af anerkendelser og priser, men ikke at 
blive produceret. 
Nu har formand Simon Spies sat penge i 
projektet, tilskyndet af, at hans egen mor 
sidder i kørestol og lider af tryksår. 
Der er til nu lavet 20 sæder - omtrent 
som håndarbejde og tanken var at den e­ 
gentlige produktion skulle starte her i ef­ 
teråret. Imidlertid viste det sig på handi­ 
capmessen i Ålborg, hvor blandt andet 
mange muskelsvindpatienter kom og 
prøvede sædet, at de fleste syntes, sæ­ 
det gav for lidt lårstøtte. Derfor er sædet 
blevet lavet 10 cm dybere. Samtidig er 
det lavet 4 cm smallere, så det bedre 
passer til kørestole med hængekøjesæ­ 
der. Det endelige mål er nu 43 X 39 cm. 
Denne ændring har udskudt leveringen 
af de første sæder til begyndelsen af det 
nye år. 
Ideen bag sædet er ret genial. Sædet be­ 
står af en hel masse små knapper, der 
sænkes på skift og på den måde aflaster 
trykket på huden, så blodcirkulationen 
kan ske frit i det pågældende område. En 
fjerdedel af knapperne er nede ad gan- 

En af nyhederne på Handicapmessen i 
Ålborg var et el-køremodul, der kan mon­ 
teres på en kontorstol. 
Udstillingsmodellen var en Vela kontor­ 
stol, hvor de bageste to hjul var taget af 
og i stedet var el-køremodulet sat på. Det 
er en operation, der kan klares på mindre 
end fem minutter. Styreboksen var mon­ 
teret på armlænet. 
Modulet vejer 15 kg, og batterierne lades 
op i en stikkontakt med det ladeaggre­ 
gat, der følger med. En opladning kan 
trække stolen i tre timer. 
Fordelen ved at bruge en kontorstol med 
el-køremodul fremfor en almindelig køre­ 
stol er, at kontorstolen fylder mindre. 
Stolen kan tilpasses individuelt, og høj­ 
den kan tilpasses mens brugeren sidder i 
stolen, og endelig kan sædet drejes uden 
at hele stolen drejer. 
El-køremodulet er patentanmeldt, men 
firmaet arbejder stadig på at udvikle det 
- bl.a. så det kommer til a fylde mindre. 
Navn: Køremodul MJ3 
Firma: Ergotec, Næstved. 
Tif. (03) 76 45 13 
Pris: 7.500 kr. excl. moms. 

Anti-tryksårsædet ses her uden betræk. 

gen, og de skifter med et interval på ca. 
2,5 min., eller hvad man nu indstiller dem 
til. 
Hvis skaden allerede er sket, og man har 
fået tryksår, så kan en eller flere af knap­ 
perne fjernes, og når såret er helet, kan 
de sættes på sædet igen. 
Sædet kan lades fuldt op i løbet af 12 ti­ 
mer, og derefter er driftstiden 32 timer. 
Sædet starter automatisk, når brugeren 
sætter sig på det, og stopper ligeledes 
når man rejser sig igen. 
Dog skal brugeren mindst veje 35 kg før 
sædet bliver aktiveret, til gengæld har 
producenten ikke fundet den øvre græn- 

- ~~ 
~~ 

Stå og gå sikkert 
Fire små pigge under fodsålen øger sik­ 
kerheden ved gang på trapper og fortove 
i sne og isglat føre. For mange muskel­ 
svindramte er det også et problem at få 
fodfæste, når de skal ud af bilen og veje­ 
ne er isglatte. 
Skopiggene kan indstilles, så de passer 
til alle sko. Der går gummiremme rundt 
om forfoden og om hælen. Når skopigge­ 
neikke er i brug, fylder de kun lidt i tasken 
eller lommen. 
Navn: Primus Skopigge VB 101 
Firma: V. Guldmann, tlf. (06) 93 73 22 
Pris: 42 kr. pr. sæt excl. moms. 

se for, hvor meget belastning det kan tå­ 
le. To personer, der tilsammen vejede 
160 kg, satte sig på sædet, uden at det 
blev overbelastet. 
Sædet er betrukket med et vaskbart 
bomuldsbetræk og ved rengøring kan 
sædet blot spules med en håndbruser. 
Navn: Humedica Anti Decubitus sæde 
Firma: Bent Rasmussen ApS Medicotek­ 
nik, Nærum, tlf. 02-80 15 80 
Pris: 6.565 kr. excl. moms. Som noget nyt 
inden for hjælpemiddelbranchen kan det 
også leases. 

Søs 
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Forbruger-nyt 

Robust el-stol 
Med denne stol kan man komme ud på et 
skråplan - bogstaveligt talt. Det er en 
udendørs el-kørestol, der både kan til­ 
passes børn og voksne. Den kan klare 
stigninger i terrænet på 45 grader og selv 
når underlaget er meget ujævnt, er køre­ 
sikkerheden ved denne stol meget stor. 
Tyngdepunktet ligger så lavt, at selv kant­ 
sten op til 8 cm's højde ikke skaber no­ 
gen fare for, at stolen vælter. 
U.B.-LET hedder stolen og den er dansk. 
Navnet kommer fra Ulve Beton, i Vejle, 
hvis ejer, har tegnet kørestolen, da han 
selv er lammet og ikke ønskede at køre 
rundt i en almindelig kørestol. 
Stolen har tre hjul og er baghjulstrukket. 
Tophastighed er 15 km i timen og den 
kan køre 25 km på en fuldt opladet akku­ 
mulator, og er derfor velegnet over lange 
afstande. 
På standardmodellen kan man vælge 
mellem fire gear, tre frem og et bak, eller 
en knap på styret, der elektrisk regulerer 
frem og bak- funktionerne. Stolen kan 
køres siddende eller stående, og man 
kan selv vælge hvilken sædetype, man 
ønsker. 
U-B-LET er fortrinsvis en udendørsstol, 
men med en bredde på 72 cm kan den 
komme igennem standard-døre. Til gen­ 
gæld er stolen meget lang, 136 cm og 
den kræver en diameter på 180 cm for at 
vende. 
Stolen findes i en standardmodel, men 
kan laves helt individuelt efter brugerens 
behov, eksempelvis kan bremse- og gas­ 
funktion lettes så også folk med få kræf­ 
ter i arme og ben kan betjene den. 
I det hele taget kan U.B.LETtilpasses den 
enkelte brugers behov og muligheder. 

Nyt lydbogskatalog 
I løbet af det sidste år er 200 bøger blevet 
læst ind på bånd, og kan nu lånes som 
lydbøger på landets folkebiblioteker. 
Bibliotekscentralen har udgivet en fol­ 
der, som hedder Gode Lydbøger, og den 
indeholder et udvalg af de nyeste lydbø­ 
ger. Kataloget kan lånes på alle bibliote­ 
ker aflydbogslånere. For en ordens skyld 
skal det nævnes, at kataloget senere på 
året vil blive udgivet som lydbog. 

Jens Sohn forcerer her en kantsten med en UB-Let. (foto Kim Klastrup) 

Der fås en del ekstra udstyr til stolen, og 
der kan fås en automatisk læsserampe 
for transport af stolen bag på en alminde­ 
lig personvogn, desuden kan der leveres 
en trailer. 

Navn: U.B.-LET 
Firma: U.B.-LET ApS, Vejle, 

tlf. 05-82 55 88 
Pris: Standardmodel ca. 28.000 kr. excl. 

moms. 

Annonce: 

Polioforeningens Køreskole 
Hellerup 
Polioforeningens Køreskole tilbyder 
køreundervisning m.v. i Polioforenin­ 
gens specialindrettede testbiler, 
Volvo 343 eller Volvo 242 med ser­ 
vostyring, der begge er med auto­ 
matisk transmission og kan udstyres 
med de for den enkelte elev nødven­ 
dige hjælpemidler. 

Polioforeningens Køreskole arbejder 
tæt sammen med afd. for motorise­ 
ring af fysisk handicappede, hvorfor 
vor mangeårige ekspertise med ind­ 
retning af invalidemotorkøretøjer vil 
komme den enkelte elev til gode. 
Køreundervisning bestilles på tlf. 01- 
62 99 00 hos Gertie Larsen. 

" 

Projekt 
»Tøj der klæ'r« 

I 

Nordjyllands Amtskommune har i sam­ 
arbejde med Arden, Nørager og Hobro 
Kommuner og i samarbejde med virk­ 
somheden Olica ved Hobro iværksat et 
beskæftigelsesprojekt, som kan komme 
folk med tøjproblemer til gode. I første 
omgang har man fremstillet en kollektion 
af tøj, som tilgodeser en bred kategori 
af folk med specielle behov og ønsker. 
Blandt det righoldige udvalg kan næv­ 
nes: 
1. Lange bukser til kørestolsbrugere. De 
er med ekstra vidde og højde bagtil. Luk­ 
ningen kan være foran med lang lynlås 
eller velcro-bånd, eller i siden med anden 
form for lukning. Bukserne er med ekstra 
vidde i lommerne, så man kan få hånden 
ned i lommen, når man sidder ned. Også 
ved knæene har bukserne ekstra vidde, 
så de ikke strammer omkring haserne. 
2. Lange bukser med lynlåse, trykknap­ 
per eller velcro i inden- og ydersømme­ 
ne, så de er lette at få af og på. 
3. Overalls til børn i stretch stof. 
4. Overtøj som slag, flyverdragter med 
lange lynlåse, lune køreposer, regntøj - 
alle lette at komme i eller af. 
5. Bluser og skjorter med ekstra vidde 
ved ærmegab, velcrolukning og andre fi­ 
nesser, der gør dem nemme at komme i 
og af. 
Med denne kollektion besøger de unge 
plejehjem, institutioner og hjemmebo­ 
ende handicappede foreløbig indenfor 
Nord- og Midtjyllandsområdet. De er me­ 
get interesserede i at komme i forbindel­ 
se med folk - både børn og voksne - 
der har særlige tøj-ønsker. Alt tøj syes i 
mange forskellige stoffer, efter bestille­ 
rens ønske. Man kan ringe til fabrikken 
og få besøg af personalet, se på stofprø­ 
ver og få taget mål, så man er sikker på, 
at tøjet kommer til at sidde, som det skal. 
Tøjet er ikke dyrere end almindeligt kon­ 
fektionstøj. Tilmed tilbyder firmaet også 
at rette andet tøj til for kun små penge. 
Projekt "Tøj der klæ'r" er et tilbud, som 
mange har sukket efter. Projektet har en 
prøvetid på to år, og viser det sig inden 
for den periode, at der er et behov, så 
man kan holde de i første omgang seks 
unge i arbejde, vil firmaet fortsætte pro­ 
duktionen. 
Mange har givet udtryk for, at de havde 
et behov for alternative tøjtilbud m.h.t. 
snit og stoffer. Her er muligheden - så 
benyt det gode tilbud. 
Navn: Tøj der klæ'r. 
Firma: Borgergade 9, Stenild, Hobro, tlf. 
(08) 54 85 00. 

Merete Stoltze 

Dansk bil til handicappede? 
Danbilen, hedder denne lille prop af et 
køretøj. Den er udviklet på Jydsk Tekno­ 
logisk Institut, og alt bortset fra motor, 
gearkasse og enkelte komponenter er 
dansk udviklet. Der er foreløbig kun lavet 
et eksemplar af bilen, og det er specielt 
udformet, så det passer til et landpost­ 
buds behov. 
Men det er tanken, at bilen også kan ud­ 
formes, så den passer til handicappedes 

behov - enten ved at der gøres plads til 
kørestolen, eller ved at kørestolen erstat­ 
ter førerstolen. Desuden kan styretøjet 
laves, så det passer til handicappede. 
Jydsk Telefon og P& Ter interesseret i at 
aftage et større antal af den danske bil. 
Dermed skulle produktionen være sikret, 
og det øger muligheden for at handicap­ 
pede også engang med tiden kan få til­ 
budt Danbilen som privatbil. 

Forbedret ståstativ 
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Ståstativer findes allerede på markedet i 
flere udformninger, og nu har en ny og 
forbedret model set dagens lys. 
Dette ståstativ kan forsynes med hjul, så 
det kan flyttes, selv mens barnet står i 
stativet. Der er stropper rundt om fød­ 
derne, så fodsålerne bliver holdt nede 
mod underlaget, og knæstøtterne kan 
indstilles, så knæene bliver strakt ekstra 
meget ud. 

Modellen findes i to størrelser, en for 
børn mellem 110 cm og 130 cm, og en 
for personer fra 130 cm til 170 cm. 
Navn: Ministand og Maxistand 
Firma: V. Guldmann, tlf. 06-93 73 22 
Pris: Henholdsvis 1.395, - og 1.495, - kr. 

excl. moms. 
Ekstraudstyr: Kørebart understel med 
central bremse kr. 945,- og 995,- excl. 
moms. Højdeindstilleligt bord kr. 775,-. 

17 



Muskelsvindfonden 
præsenterede: 

Fats Domino 
in concert 
Fatsy Man, alias Fats Domino, gav Mu­ 
skelsvindfonden en solid presseomtale. 
Vi kom i de fleste af landets daqblade og 
ugeaviser på den konto - også radioen 
nævnte et par gange, at Fats Domino gav 
koncert i Vejlby-Risskov Hallen, Århus 
den 22. oktober - den eneste koncert i 
Skandinavien. 
Desværre trak han ikke så stort et publi­ 
kum, som vi havde håbet på. Godt 800 
kom til koncerten, men de havde til gen­ 
gæld en oplevelse af de sjældne. 
Ved det fjerde nummer stod alle på stole­ 
ne og klappede. Han havde alle 800 i sin 
hule hånd, og førte dem fra det ene til det 
andet nummer uden at give dem eller sig 
selv lov til at sunde sig. 
Halvanden time drønede Fats Domino & 
his band på, og nye og gamle fans juble­ 
de. 
Synd for de 2.000, der ikke oplevede 
ham - og synd for Muskelsvindfonden, - 
for i økonomisk henseende har vi be­ 
stemt afholdt bedre indsamlingsarrange­ 
menter. Penge eller ej: Vi fik prøvekørt et 
større koncertapparat, og de erfaringer 
er gode at have i baghovedet til næste 
gang det går løs. 

Søs 

Nordiske 
handicap­ 
minoriteter 
Handicappede er i sig selv en minoritet. 
Handicappede som er en del af en be­ 
folkningsminoritet står ofte med endnu 
dårligere betingelser. 
I de nordiske lande er man begyndt at få 
øjnene op for minoriteternes fælles pro­ 
blemer. Her er minoriteterne blandt 
andre de finsksprogede svenskere, de 
svensk-talende finnere, samebefolknin­ 
gen i Finland, Norge og Sverige, grønlæn­ 
dere, og på en vis måde også fæ ringe og 
islændinge. 
Fælles for alle grupper er, at det begræn­ 
sede befolkningstal tvinger til en koordi­ 
nering af serviceudbuddene. Derfor tog 
en række finske handicaporganisationer 
initiativ til et nordisk seminar i Marie­ 
hamn, Åland, 20. til 22. november 1981. 
Seminaret støttedes også af en række 
andre nordiske handicaporganisationer. 

Gå-med-tjeneste i Århus 
Alle bevægelseshæmmede, blinde og 
svagtseende i Århus Kommune kan få 
hjælp og følgeskab af en civil værneplig­ 
tig, hvis de skal ud en aften eller en week­ 
end. 
Den nye ordning kaldes "Gå-med-tjene­ 
sten" og fungererforeløbig som et forsøg 
i et år. Ordningen er lavet på initiativ fra 
Muskelsvindfonden og Sjellobrolejren, 
og siden har Århus Kommune tiltrådt 
den. 
For at få en ledsager skal man blot ringe 
til "Gå-med-tjenesten" fra mandag til 
torsdag fra kl. 8.00 til 17.00 på tlf. (06) 
97 44 11, og sige, hvor man gerne vil hen, 
og om ens handicap kræver en eller to 
hjælpere. Det er muligt at få følgeskab 
alle hverdage fra kl. 17.00 til 8.00 og alle 
weekender fra fredag kl. 12.00. Hvis tu­ 
ren gælder teaterbesøg, koncert el.lign. 
skaffer ledsageren billetter. Den handi­ 
cappede må selv betale for sine egne ud­ 
gifter, mens Århus Kommune betaler led­ 
sagerens billet. 

Som en selvfølge har ledsagerne tavs­ 
hedspligt. De er civile værnepligtige, som 
på frivillig basis kan melde sig som ledsa­ 
gere, og som til gengæld får lov til at af­ 
spadsere. 
,,Gå-med-tjenesten" er et tilbud til handi­ 
cappede, der hermed har en chance for 
at tage ud på egen hånd uden at skulle 
være afhængig af familie og venner. 
I Sverige har en ledsager-service funge­ 
ret et års tid i tre kommuner. Erfaringer 
herfra viser, at meget få i starten benytter 
sig af tilbuddet, men når de først har prø­ 
vet det, er de glade for det: 
- Det at tage ud selv uafhængig af familie 
og venner er noget helt nyt. Nu er det vir­ 
kelig mig, der tager afsted, eftersom jeg 
bestemmer, hvad jeg vil gøre og hvornår, 
fortæller en svensk kvinde, der f.eks. tak­ 
ket være ledsagerservicen i Sverige kun­ 
ne tage sig god tid til at se de forskellige 
forretningers udvalg, inden hun skulle 
købe nye møbler til sit hjem. 

• 

Up with People 
- mere end et 
gallashow 
- Up with People - en international sang­ 
og musikgruppe har i november og de­ 
cember givet koncert i 14 danske byer. 
I Esbjerg, Videbæk, Århus og Randers 
har Muskelsvindfonden stået som øko­ 
nomisk garant og modtager af overskud­ 
det fra koncerten, mens Lions Club i de 
enkelte byer har påtaget sig den prakti­ 
ske afvikling. I Holstebro var Lions Club 
både økonomisk og praktisk ansvarlig, 
da Up with People gav koncert i Holste­ 
bro Hallen den 3. december, - men over­ 
skuddet gik ubeskåret til fonden. 

Up with People består af 100 unge i alde­ 
ren 16 til 25. De er alle amatører, men får 
i et år mulighed for at turnere rundt med 
et meget farvestrålende og underhol­ 
dende show. De bliver overalt privat ind­ 
kvarteret og får på den måde god kon­ 
takt til folk, hvor de kommer frem. Dagti­ 
merne benyttes flittigt til besøg og fore­ 
drag på skoler, institutioner sygehuse og 
lignende. 
Det endelige nettoresultat for fondens 
andel af turneen er endnu ikke gjort op, 
men vi kan godt allerede nu takke de ar­ 
rangerende Lions Clubs for et overskud 
på mindst 80.000 kr. 

Fødselsdagsfest * Den selvejende institution, Muskelsvindfondens Vejlednings- og 
Behandlingscenter fyldte 5 år den 1. september. Dets ekspertise benyttes ganske vist 
endnu ikke af alle amter i landet, men det kunne ikke ødelægge den festprægede stem­ 
ning, hvor medarbejdere, patienter og andet godtfolk mødte op og sagde tillykke. Det er 
VB-centrets sekretær, Gerda Bang Larsen, der så professionelt betjener fadølsmaski­ 
nen. I baggrunden de civile værnepligtige Henrik Elbrønd og Frank Kristensen i ivrig snak 
med en gæst (til højre). (Foto Kim Klastrup). 

U.8.-LET MAXI: 
Den dansk producerede elektriske persontransporter for gangbesværede til 
udendørs brug i by og på land. 

Køresikker og stabil i alt terræn. 

Hastighed op til ca. 15 km/t. 

Kan individuelt tilpasses brugeren efter dennes 
muligheder for betjening, eksempelvis med elek­ 
trisk styring. 

Kontakt os venligst for en 
uforbindende demonstration 
eller tilsendelse af brochure. 

U. B.• LET ApS 
Storhaven 8, 7100 Vejle 
Tlf. 05-82 55 88, lokal 26 
Giro nr. 1 48 67 72 
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Rapport fra: 

Mysthenia Gravis Symposium i GOt,t.,org 

Som optakt til EAMDA's årsmøde i Ålborg 
var de europæiske myasthenia gravis 
organisationer indbudt til et symposium 
i Gotsborq, 9.-10. september. 
Vært var Neurologisk Handikappades 
Riksforbund (NHR), den svenske med­ 
lemsforening for alle voksne med neuro­ 
logiske sygdomme. 
Fra den danske myasthenia gravis grup­ 
pe deltog Birte Brejner og Billy Kraul, 
som har forfattet denne artikel. 

Foruden værtslandets egne folk deltog 
ialt 26 repræsentanter fra fem forskellige 
lande indkaldt gennem EAMDA. Som ta­ 
lere deltog doktor i klinisk kemi Ann-Kari 
Lefvert fra Huddinge hospital og overlæ­ 
ge Georg Matell, MG på Sodersjukhuset i 
Stockholm, sidstnævnte vel en af de dyg­ 
tigste inden for behandling og forskning 
omkring MG i Europa. Endelig talte Peter 
Wahrborg om de psykologiske proble­ 
mer. 

Organisation 
Seminaret startede med at den svenske 
sekretariatschef Bruno Landstedt præ­ 
senterede os for den svenske organisa­ 
tions opbygning. I Sverige er der syv lo­ 
kale M.G. grupper med hver sin formand. 
Grupperne holder månedlige møder og 
blandt formændene vælges en repræ­ 
sentant til hele organisation-bestyrelsen, 
hvor der på tilsvarende måde sidder for­ 
mænd for hver sygdomsgruppe. De loka­ 
le grupper gør et stort opsøgende arbej­ 
de og står i stadig kontakt med hospita­ 
lerne, hvor de bliver underrettet, når der 
indlægges myastenikere, som så får 
besøg. Hvis de er nydiagnosticerede, bli­ 
ver de oplyst om sygdommen og organi­ 
sationen. I øvrigt er behandlingen af mya­ 
stenikere koncentreret på de tre syge­ 
huse Goteborq, Uppsala og Stockholm, 
med tilknyttet vagtordning for myasteni­ 
kere i tilfælde af krisesituationer. 

NHR har ca. 2.000 medlemmer heraf 183 
med MG. Man har heller ikke i Sverige 
sikker viden om, hvor stor en del af be­ 
folkningen der har MG, men der skønnes 
800 personer udover MG-medlemstallet 
i NHR. 
NHR har en fond på 7 millioner sv.kr. og 
en årlig indtægt på 3 millioner sv.kr., der­ 
af er det vigtigt at notere sig at 800.000 
sv.kr. er tilskud fra den svenske stat, til 
sammenligning yder den danske nul til 
Muskelsvindfonden, på det punkt ser det 
ud til, vi har noget at indhente. 

Antistoffer 
Næste punkt på programmet var et fore­ 
drag af den svenske læge Ann-Kari Lef­ 
vert. Hun har specialiseret sig i forskning 
af antistoffer og dermed også dem, som 
man har konstateret eksisterer hos rnya­ 
stenikere. 

Som et væsentligt fremskridt i disse un­ 
dersøgelser lykkedes det i 197 4, tilfæl­ 
digvis på samme tidspunkt tre steder i 
verdenen, heriblandt Sverige, at frembrin­ 
ge MG lignende tilstande ved dyreforsøg, 
idet man indsprøjtede acetylreceptor­ 
protein fra elektrisk rokke (Torpedo mar­ 
morata) eller elektrisk ål (Electrophorus) 
i kaniner, der derved blev ude af stand 
til at bevæge sig, grundet stoffet angriber 
nerveendepladerne ligesom hos MG pa­ 
tienter. Ved dernæst at foretage ind­ 
sprøjtning af Tensilon forsvandt MG symp­ 
tomerne, sålænge Tensilonen varede. 
Med disse forsøgskaniner har lægerne 
fået mulighed for, at afprøve deres for­ 
skellige behandlingsformer. 

Om eftermiddagen holdt psykologen Pe­ 
ter Wahrborg foredrag omkring de pro­ 
blemer, en MG patient må leve under, og 
især kom han ind på forholdene til ens 
omgivelser, familie, arbejde osv. 

Georg Matell 
Den næste dag indledtes med overlæge 
dr.med. Georg Matell, der fortalte om sin 
første kontakt med en MG patient og 
Myasthenia Gravis sygdommens opda­ 
gelse, første gang i 1600-tallet. 
Årsagen til at netop denne sygdom er 
blevet hans store interesse er, at han i 
midten af tresserne på sygehuset i 
Stockholm havde adskillige alvorligt sy­ 
ge patienter, der i lang tid havde ligget i 

respirator. Sygehuset havde så få den­ 
gang, at han satte sig for at arbejde in­ 
tenst på at få disse patienter fri af respi­ 
ratoren, hvilket virkelig lykkedes. 

Han har sammen med andre svenske læ­ 
ger, der forsker i MG i Sverige, skrevet 
mangfoldige artikler, såvel svenske som 
internationale og deltager i forskellige 
symposier verdenen over om MG, heraf 
kan nævnes vel nok det største, Sponso­ 
ret af The New York Academy of Scien­ 
ces og The Myasthenia Gravis Founda­ 
tion. Sidstnævnte er den amerikanske 
MG forening. Kongressen har været 
afholdt hvert 5. år siden midt i halvtred­ 
serne, sidste gang var i maj i år. 

Internationalt seminar 
De sidste punkter blev behandlet meget 
kort, dog bestemte man at ville forsøge 
at få indkaldt til et internationalt MG se­ 
minar, hvert år, og at man ville forsøge et 
nærmere nordisk samarbejde. Også fra 
lægelig side blev der ytret ønske om, at 
danske læger deltog i internationale 
samarbejder, idet især Sverige, Holland, 
Finland, Norge og Japan allerede samar­ 
bejdede om MG forskning. 

Den vesttyske repræsentant ville forsø­ 
ge at få et internationalt seminar i stand i 
tilknytning til EAMDA's årsmøde i Vest­ 
tyskland næste år, og vi vil selv undersø­ 
ge muligheden for at afholde et seminar i 
1982, hvor vi inviterede deltagere fra de 
øvrige nordiske lande. 

Billy Krau/ 

Birte Brejner har forfattet et fyldigt refe­ 
rat af Matell's og Lefvert's faglige indlæg 
på symposiet i Goteborq. Dette referat 
kan rekvireres på fondens sekretariat 06- 
139777. 

Nu er kun Birthe Brejner (i midten) tilbage i myasthenia gravis-gruppen. Nye med­ 
lemmer ønskes. (foto Mogens Laier) 

• 

Nyt fra Myasthenia Gravis 
I 

Myasthenia Gravis gruppen har holdt 
møde hos Birthe Brejner. Ved den lejlig­ 
hed trak Camilla Vogeli us og Billy Kraul 
sig ud af gruppen p.gr.a. henholdsvis ar­ 
bejdspres og uddannelse. 
Da gruppens program for det næste år er 
stort, er der virkelig mangel på nye folk, 
der vil arbejde aktivt. Nye aktive myas­ 
thenikere og andre interesserede bedes 
derfor henvende sig til Birthe Brejner, tlf. 
07-731679. 

Grupper på lokalplan 
Efter henvendelse fra flere myasthenike­ 
re om dannelse af grupper på lokalplan, 
hvor man kan snakke om sygdommen, 
problemer og lignende, vil vi gerne opfor­ 
dre interesserede til at henvende sig til 
Birthe Brejner, der er kontaktperson i 
MG-gruppen. 

Hospitalsbesøgsordning 
En af de udadvendte aktiviteter, vi kan 
tænke os at grupperne kan varetage, er 
oprettelsen af en besøgsordning hos ind­ 
lagte og/eller nydiagnosticerede rnyas­ 
thenia gravis patienter. 

Håndbog 
Da vi søger nye aktive medlemmer til ar- 

bejdsgruppen, vil vi lade den nydannede 
gruppe tage stilling til, hvad en håndbog 
skal indeholde. I stedet har vi samlet en 
del artikler på engelsk, svensk og dansk, 
som kan rekvireres på Muskelsvindfon­ 
dens sekretariat. 
Hvis nogle myasthenikere ligger inde 
med relevant materiale om myasthenia 
gravis, vil vi opfordre dem til at sende det 
til sekretariatet, så det kan blive mangfol­ 
diggjort. Det indsendte bliver naturligvis 
sendt tilbage. 

Endelig kan det oplyses, at der hvert fem­ 
te år holdes et internationalt myasthenia 
gravis seminar for læger og andre eks­ 
perter. I forbindelse med dette seminar 
udgives en bog med titlen: New York 
Academy of Sciences (volume 274). Bo­ 
gen, der er på engelsk, er et digert værk 
på 682 si der. Den nye udgave vil snart fo­ 
religge, og kan for interesserede lånes 
gennem bibliotekerne. 

Seminar i 1982 
Vi planlægger et seminar i København 
først i november 1982. På dette seminar 
ønsker vi at invitere repræsentanter fra 
Norge og Sverige. 

Camilla Voge/ius 

- Kontakt Birthe Brejner. (foto Mogens 
Laier) 

Annonce 
Myasthenia Gravis 
gruppen i Danmark 

MG-gruppen i Danmark søger 
snarest aktive medlemmer til at 
arbejde og være med til at præge 
gruppens fremtidige profil. Løn 
kan vi ikke give, men vi har en del 
arbejdsopgaver, vi gerne vil ha've 
løst. Nærmere oplysning kan fås 
hos: Birte Brejner 

Kongehøj 13 
Vile 
7870 Roslev 
tlf. (07) 73 16 79 

Deler 
0 lellere al låne 

i Danmark ••• 
Kreditforeningen Danmark - landets 

største realkreditinstitut - har distriktschefer 
og lokale vurderingsinspektører over hele 
landet. Også derfor er det lettere ... 
Ta' en snak med KD. 

Kreditforeningen Danmark 

København, tlf. (01) 12 53 00 
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Erkendte barnets handicap 
efter familiekursus 

Karin og Per Mosegaard Svendsen, Horsens, forældre til en muskelsvindramt dreng. 
(foto Kim Klastrup) 

At være forældre til et fysisk han­ 
dicappet barn medfører altid pro­ 
blemer. I mange tilfælde er det 
svært for udenforstående at forstå 
problemerne. Selv hos den nær­ 
meste omgangskreds kan det give 
anledning til misforståelser og 
malplacerede udtalelser. Sådanne 
ting tager vi mennesker otte gan­ 
ske kluntet på. Der er behov for 
åbenhed og oplysning omkring, 
hvad det indebærer at have et han­ 
dicappet barn. 

For ca. 3 år siden fik vi at vide, at Tho­ 
mas havde muskelsvind. Thomas havde 
været sen til at gå, men det er jo så for­ 
skelligt fra barn til barn, så det hæftede vi 
os ikke ret meget ved. Men noget var der 
galt! Han faldt overtilsyneladende mikro­ 
skopiske forhindringer. Han tog aldrig for 
sig i faldet, men landede nærmest som 
en sæk kartofler, der tippes omkuld. At 
pandeskallen har holdt indtil nu, synes os 
et rent under, men den bærer også præg 
af det. Ved de obligatoriske børneunder­ 
søgelser hos lægen blev problemerne 
omtalt, men drengen var jo tilsyneladen­ 
de normal, så vi fik flere gange at vide, at 
det nok gik over. 
Da vi tre ethalvt år efter, at Thomas blev 
født, fik Lasse, lagde sundhedsplejer­ 
sken mærke til, at Thomas' gang og hold­ 
ning ikke var, som den skulle være. Vi var 
på en måde glade for, at andre også kun­ 
ne se, at der var noget galt. Sundheds- 

plejersken tilbød at tage med til lægen 
for endnu en undersøgelse. Dette førte 
os i kontakt med en specialist i børnesyg­ 
domme, Hans Trautner i Horsens. 
Efter undersøgelser og prøver på hospi­ 
talet blev det hans opgave at overbringe 
os nyheden. Efter at have været i kontakt 
med andre forældre i samme situation 
som os, kan vi kun konstatere, at den må­ 
de, hvorpå vi fik denne dystre nyhed 
overbragt på, er helt mønsterværdig. Jeg 
misunder ikke dem, som skal forkynde 
sådanne nyheder, men vort eksempel vi­ 
ser, at det kan gøres med stor takt. Det 
lykkedes Hans Trautner på en stille og ro­ 
lig måde at gøre os begribeligt at Thomas 
led af en alvorlig sygdom, og at det var 
muskelsvind. 

Naturlæger 
Hvad føler man i en sådan situation? Jeg 
kan ikke på nuværende tidspunkt selv bli­ 
ve helt klar over mine følelser den gang. 
Imidlertid havde jeg ingenlunde til sinds 
at acceptere det. Vi kom på det tidspunkt 
i kontakt med nogle naturlæger om pro­ 
blemet og fik diverse forklaringer, som 
styrkede vores mistanke om denne diag­ 
noses urigtighed. På det tidspunkt kend­ 
te ingen af os til sygdommen muskel­ 
svind. Det eneste, vi vidste var, at der var 
nogle mennesker, der led af denne syg­ 
dom. 
Thomas' farfar vidste, at der var noget, 
der hed Muskelsvindfonden, og han sat­ 
te sig i forbindelse med denne. Han blev 
straks medlem og fik en del oplysende 

materiale tilsendt. Materialet blev gav­ 
mildt udlånt til os, og ved studium af det-· 
te kunne vi tydeligere og tydeligere se, at 
diagnosen alligev!i!,_1 måtte være rigtig. Vi 
blev selv medle,n af Muskelsvindfonden, 
og fik nu selv regelmæssigt materiale til­ 
sendt. Det første skridt hen imod at ac­ 
ceptere Thomas' handicap var taget. 

Forældrekursus 
I de forløbne tre år er Thomas' sygdom 
skredet frem - for den form for muskel­ 
svind, som Thomas lider af, er altid frem­ 
adskridende. 
Her i efteråret blev vi af Muskelsvindfon­ 
den inviteret til at deltage på et forældre­ 
kursus på Pindstrup Centret. Da tiden 
nærmede sig, var jeg ikke særlig stemt 
for at tage af sted. Jeg havde ikke syn­ 
derlig lyst til at tale med alt for mange om 
det, men min kone og jeg blev enige om, 
at af sted skulle vi, og hvad var vi ikke 
gået glip af, hvis vi var blevet hjemme. 
Opholdet på Pindstrup Centret blev end­ 
nu et langt skridt i retning af at erkende, 
at vores barn er handicappet. Vi er selv 
lidt flove over, at der skulle gå flere år, 
inden at vi fuldt ud accepterede det. Men 
samværet med de andre familier godt­ 
gjorde, at det også havde været svært for 
dem. At tale med andre om det, der også 
er vores specielle problem, har hjulpet os 
til at se vores egen situation på en meget 
mere positiv måde, og det er sandelig 
ikke så lidt værd. Den fulde erkendelse 
af, at Thomas har fremadskridende mu­ 
skelsvind, er nok det vigtigste, vi har fået 
ud af familiekurset. 
I enkeltheder er der meget positivt at si­ 
ge om kurset. Især diskussionstimerne, 
hvor vi lærte hinanden bedre at kende 
var værdifulde for os. En klar redegørelse 
for sygdomme indenfor muskelsvind­ 
gruppen af overlæge Ole Hein-Sørensen 
fra Århus Kommunehospital var også på 
sin plads. Vi fik vores viden kompletteret, 

Thomas skal jævnligt i stå stativ for at blive 
strakt helt ud. (foto Kim Klastrup) 

og vi havde lejlighed til at stille spørgs­ 
mål. 
Alt imens vi forældre var på skolebæn­ 
ken, legede børnene overvåget af de 
mange børnepassere, som måtte gen­ 
nem mange strabadser for at holde styr 
på alle ungerne. For Thomas' vedkom­ 
mende endte det da også med, at han 
faldt, så lang han var, i kanten af Pind­ 
strup Centrets springvandsbassin. Ja, så 
var der mere at lave for børnepasserne, 
og heldigvis ventede der noget tørt tøj. 

Fysioterapi 
Fysioterapi er en vigtig ting for en rnu­ 
skelsvindspatient. Det var det sidste 
punkt på dagsordenen. Det var meget in­ 
teressant at høre om dette emne. De 
mange billeder om hvordan praktiske 
ting i hverdagen klares, gav os noget at 
tænke over. Vi blev klar over, at hvis Tho­ 
mas skal bevare sit legeme smidigt, så 
skal der øvelser til. Det har for os knebet 
noget med denne erkendelse. Vi foretog 
også øvelser, hvor børnene medvirkede, 
og dette gav os megen praktisk føling 
med, hvordan fysioterapien udføres i 
praksis. 
Problemer omkring opdragelse og prak­ 
tiske ting som ændring af bolig og vort 
forhold til de sociale myndigheder var 
også med på kurset. Det er imidlertid no­ 
get, vi meget gerne vil høre mere om. Vi 
håber, der en gang bliver lejlighed til det. 

Lasse på 3 følger storebror Thomas på 8 i lektielæsningen. Thomas går på Center­ 
skolen i Vejle, hvor ergo- og fysioterapi er en del af skoledagen. (foto Kim Klastrup) 

Erkendelse 
Thomas kan stadig gå. Hvis han falder, 
har han indtil nu kunnet komme op selv, 
men nu begynder det at knibe. Trapper 
er han ikke dus med. Selv en kantsten er 
efterhånden en uoverstigelig forhindring, 
og han går gladeligt de ti meter op til vej­ 
skæringen, hvor der ikke er nogen ni­ 
veauforskel. 

Disse tanker er affødt efter at have delta­ 
get på familiekurset. Karin og jeg har 
gjort op med vores situation. Vi har er­ 
kendt, at tingene står som de står, og vi 
kan nu koncentrere os om de mange 
praktiske opgaver, det giver at have et 
barn med muskelsvind. Ja, vi har ligefrem 
fået 'gåpå'-mod. 

Karin og Per Mosegaard Svendsen 
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Besøg på La Foret 
I juni måned drog en ekspedition 
fra Muskelsvindfonden og satte 
kursen mod Frankrig. 
Deltagere: Evald Krog, ergotera­ 
peut Jette Møller, fysioterapeut 
Birgit Werge og arkitekterne 
Hans Knudsen og Hardy Kjær­ 
gaard. 
Ekspeditionsmål: Den franske 
muskelsvindorganisations nyåb­ 
nede institution La Foret. 
Studiegruppen var på La Foret i 
et døgn - inklusiv overnatning, 
samvær med beboerne om afte­ 
nen og møde om formiddagen 
med leder, læge, to plejere og to 
fysioterapeuter. Desuden over­ 
værede de bassinterapi og respi­ 
ratorbehandling. 
Hvad La Foret kunne byde på, 
fortæller fysioterapeut Birgit 
Werge i denne artikel. 

Den franske muskel­ 
svindinstitution 
La Foret er en ny institution for voksne 
med muskelsvind. Lederen af den fran­ 
ske muskelorganisation madame De 
Kepper har været idekvinde og den per­ 
son, der har lagt det kæmpemæssige 
arbejde i at skrabe 20 millioner kr. sam­ 
men til dette store projekt. 
La Foret ligger på landet 6 km fra en lille 
by, som igen ligger 15 km fra Angers (300 
km syd for Paris). 
Der er 60 værelser fordelt i fire blokke 
omkring en hovedbygning, hvor alle fæl­ 
lesaktiviteter foregår. 
I hovedbygningen er der: 
1) Stueetagen: Stor fælles opholdsstue 
med bar, spisesal for beboerne, persona­ 
lekontorer og ergoterapi. (Læs beskæfti­ 
gelsesterapi.) 

Fysioterapeut Birgit Werge beretter om 
ekspeditions- og inspirationsturen til det 
franske institut La Foret. 
(foto Kim Klastrup) 

1. sal: Fysioterapi med svømmebassin og 
værelser til overnatning for pårørende. 
Kælder: Køkken - spisestue for persona­ 
le - opbevaringsrum. 

Hvert afsnit a 15 værelser havde mulig­ 
hed for at fungere selvstændigt i kraft af, 
at der var egen opholdsstue og køkken. 
Ganske vist kunne køkkenets faciliteter 
ikke anvendes af kørestolsbrugere, men 
var indrettet med henblik på, at man kun­ 
ne invitere gæster. 
Værelserne var på 30 kvm. udstyret med 
håndvask i selve værelset og et lille afluk­ 
ke med toilet. Der var faste borde og el­ 
seng, og hvert værelse var udstyret med 
sin farve, der gik igen i både tæpper, 
vægge, gardiner osv. Vandhaner, el-stik, 
dørhåndtag, borde og skabe - var alt­ 
sammen lavet i højde for en kørestols­ 
bruger. 

Der var en forbindelsesdør værelserne to 
og to imellem, hvis der skulle komme et 
ægtepar eller et søskendepar. Hvert væ- 

blok blok 
1 2 

hovedbygning 

blok hovedgangen blok 

3 4 

Plan over La Foret's opbygning. I hver blok er der 15 værelser. 

relse havde udgang til egen lille terrasse. 
Desuden var der vindue ud til gangen.· 
Hensigten med dette og de brede lange 
gange - hoved~at\g'en var 100 m lang - 
var at beboernd skulle opleve disse gan­ 
ge som en slags vej ligesom i et alminde­ 
ligt boligområde. 
Da vi besøgte La Foret var halvdelen af 
værelserne beboet. Institutionen var 
åbnet i december 80. Oprindelig var den 
planlagt kun at skulle være for voksne 
med muskelsvind, men staten havde for­ 
langt, at der også skulle være pladser for 
andre former for handicappede. I juni var 
der således nogle få med dissemineret 
selerose. 

Tanken bag La Foret var dels at lave et af­ 
lastningssted for hjemmeboende mus­ 
kelsvindpatienter i størrelsesordenen ti 
pladser - dels at skabe et hjem hvor 
voksne personer med muskelsvind kun­ 
ne leve på egne præmisser. 
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Plan over en af de fire blokke, der indeholder værelser og fællesrum. 

vede også at arrangere filmaftener med 
efterfølgende snak for at lokke den lille 
by's ungdom til, men vi havde ikke ind­ 
tryk af, at det lykkedes særlig godt. 

borde 

Skitser over et værelse. Bordene er faste, 
og derfor er der ikke mulighed for at sætte 
flere møbler ind i rummet. 

Ledelsen var ret ung, således var forstan­ 
deren kun godt 30 år - en kvinde, som vi 
fik indtryk af, var meget sød og havde 
stor indlevelsesevne, specielt var hun 
meget opmærksom på de sociale prob­ 
lemer, der var på grund af la Forets belig­ 
genhed - lidt fra alfarvej. Desuden var 
der en ung læge tilknyttet, som også 
gjorde et positivt indtryk. Gennem de 
ting der kom frem under Jette Møller's og 
min samtale med ham, var det tydeligt, at 
der var stor forståelse for de problemer, 
der var beboerne imellem, og ligeledes 
for de problemer, der kunne opstå ved at 
have så mange med samme sygdom bo­ 
ende samme sted. Det øvrige personale 
bestod dels af en fast stab af plejeperso­ 
nale dels af skiftende medarbejdere, 
som kom i kraft af en ordning med de of­ 
fentlige. Hensigten var, at der skulle kom­ 
me et frisk pust af nyt personale engang 
imellem. 

Der var en bil, som beboerne kunne be­ 
nytte, så tit de havde lyst, og de kunne 
også tage en medhjælper med. Det var 
alligevel svært at få kammerater uden for 
murene på grund af afstanden. Man prø- 

.. 

Der var ingen, der havde erhvervsarbej­ 
de uden for centret, og heller ingen der 
studerede. Der var ganske få, der havde 
lidt beskæftigelse på institutionen i form 
af kontorarbejde og postombringning, 
men ingen muligheder for meningsfyldt 
arbejde. Da vi spurgte, gav man udtryk 
for, at beboerne, når de kom til la Foret, 
generelt var så svækkede, at de ikke var i 
stand til at udføre et arbejde - og hvis der 
var nogen, der kunne, havde man ingen 
mulighed for at skaffe en arbejdsplads. 
Det var derfor meget svært for beboerne 
at skabe nogen form for kontakt udadtil. 
Vi spurgte også, hvorfor man så havde 
lagt institutionen så langt fra en by, og 

det skyldtes den meget høje grundpris i 
byerne. 

Der var to fysioterapeuter tilknyttet ste­ 
det. Behandlingen bestod i passive øvel­ 
ser, hvor leddene bliver bevæget igen­ 
nem af fysioterapeuten. Aktive øvelser, 
hvor patienten selv arbejder med efter 
evne, er ikke meget brugt i Frankrig. Der 
var et dejligt opvarmet bassin, hvor pa­ 
tienten kunne svømme rundt kun støttet 
af en nakkepude. Lungeterapi blev givet 
efter behov, og de havde en respirator, 
som blev brugt dagligt til de, der havde 
en lungekapacitet under 300 ml. 
Der var ikke ret mange af beboerne, der 
tog imod disse behandlingstilbud, dels 
fordi de fleste kom fra institutioner, hvor 
der havde været behandlingstvang, og 
dels fordi de var behandlingstrætte. 
Man mente fra ledelsens side, at det var 

meget vigtigt, at behandlingen var frivillig 
- fordi dette var deres hjem, men også 
fordi det var den eneste mulighed for at 
det på længere sigt kunne blive mere 
lystbetonet. Da fysioterapien som det 
eneste lå på 1. sal, oplevede beboerne 
heller ikke behandlingen som et led i 
dagligdagen. 

Set udfra plejehjemstilbud også herhjem­ 
me var der noget at hente både i desto­ 
re værelser og i de meget store fælles­ 
rum - opholdsstue og spisestue, som 
skulle sammenlignes med en slags for­ 
samlingshus. Disse rum var også et for­ 
søg på at gøre huset til et samlingssted 
for andre end institutionens beboere. På 
trods af forsøget på at gøre institutionen 
åben, gjorde beliggenheden det næsten 
umuligt. Vi fik således bekræftet, at en­ 
hver form for institution bør ligge tæt på 
en større by. 

Da der i Frankrig er meget få muligheder 
for at voksne handicappede kan integre­ 
res i samfundet, må man sige, at la Foret 
er et stort fremskridt og et imponerende 
stykke arbejde af den franske muskel­ 
svindorganisation. Men efter danske for­ 
hold er det ikke løsningen for de muskel­ 
svindramte med den slags institutioner. 

Birgit Werge 

ERGOTEC 

ERGOTEC 

MUSHOH 

MUSK OX 
Køreposer og slag i natu­ 
rens egne materialer uld/ 
bomuld beskytter mod 
blæst, kulde og regn og 
kan også bruges inden­ 
dørs - hvis der er skruet 
ned for varmen. 
Slidstærke materialer i 
marineblå eller armygrøn. 

Til børn og voksne - også 
efter mål. 

Ring efter brochure. 

Hjælpemidler Næstved ApS 
Krømlingevej 10 · DK-4731 Brandelev• Tlf. (03) 764513 
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Fra læserne 

Døgnhjælp 

I 1979 kunne Muskelsvindfonden 
præsentere en hjemmehjælps­ 
undersøgelse, hvor den tildelte 
hjemmehjælp blev sat i relation til 
det objektive hjælpebehov. 
Undersøgelsen, der byggede på 
en spørgeskemaundersøgelse til 
250 klienter, viste bl.a. at af en 
gruppe på 71 personer med et 
stort hjælpebehov modtog 44 in­ 
gen hjemmehjælp overhovedet, 
og kun 3 personer havde mere 
end 36 timers hjemmehjælp om 
ugen. (Nyt fra Muskelsvindfonden 
nr. 1-79). 
Bortset fra VB-centrets konkrete 
bistand ved tildeling af hjemme­ 
hjælp til dets klienter, har vi ikke 
rigtig fået fulgt problemerne op. 
Det skal der rådes bod på. 
Jens Birkvad, der er medlem af 
fonden, har sendt os dette indlæg 
om døgnhjælp, som vi håber må 
blive udgangspunkt for en fornyet 
indsats. 

Hjemmehjælp er et velkendt og udbredt 
fænomen i vor sociale forsorg. Den ydes 
af de lokale socialforvaltninger som mid­ 
lertidig hjælp til huslige arbejds-opgaver i 
sygdomstilfælde, og som varig hjælp på 
et bredere felt for personer med "vedva­ 
rende lidelser eller svækkelse". Vedva­ 
rende lidelser - det er jo et elastisk be­ 
greb, og hjemmehjælpen til personer 
med invaliditet varierer af samme grund 
temmelig meget - fra nogle få ugentlige 
timer til en snes ugentlige timer. Allige­ 
vel, vi bevæger os her indenfor, hvad 
man kunne kalde almindelig "varig hjem­ 
mehjælp". 
Den ordning, jeg her skal omtale, angår 
en udvidet bistand, der giver mulighed 
for, at svært fysisk handicappede kan få 
tilskud til dækning af ekstraordinært sto­ 
re udgifter til hushjælp. Denne bistand 
kan kun ydes, hvis kommunens hjemme­ 
hjælpsordning ikke slår til - eller sagt 
med andre ord: den kan kun ydes efter 
speciel ansøgning til kommunens social­ 
udvalg, der herefter træffer en afgørelse, 

der ikke kan ankes. Nedenfor vil jeg prø­ 
ve at forklare, hvad denne hjemmehjælp 
står for i praksis. 
Ordningen, som man med lidt god vilje 
kan kalde døgnhjælp, findes der desvær­ 
re ikke ensartede retningslinjer for. Ydel­ 
sen varierer fra kommune til kommune. 
Almindeligvis bevilges mellem 40 til 100 
timers hjælp per uge, alt efter ansøge­ 
rens behov - og kommunens skøn. løn­ 
nen har som regel udgangspunkt i hjem­ 
mehjælperes mindsteløn. Man kan vel 
her indvende: 40 timer ja, selv 100 ti- 
mer ugentlig, det er da ikke døgnhjælp. 
- Nej, men en udvidet hjemmehjælp må 
- som al hjemmehjælp overhovedet - 
administreres sådan, at man opnår flest 
mulige timer og mest mulig hjælp på de 
tidspunkter, hvor man har mest brug for 
hjælp. Og nærmer vi os de 100 hjemme­ 
hjælpstimer, får hjælpen, rigtigt brugt, 
karakter af døgnhjælp. 
Antallet af ansatte hjælpere hos den en­ 
kelte handicappede varierer en hel del. 
Nogle ønsker kun een hjælper, andre 2-5 
på skift. Da den handicappede og hjæl­ 
peren nødvendigvis skal være meget 
sammen, siger det sig selv, at man skal 
kunne sammen. Derfor er det som oftest 
også sådan, at den handicappede selv 
får lov til at antage sine hjælpere. Det er 
dog ikke nogen ret, den handicappede 
har. De fortrinsvis yngre mennesker, der 
søger stillingen som hjælper, er ofte i 
færd med at samle points til en videre­ 
gående uddannelse, og det er da både 
for den handicappede og for ansøgeren 
en positiv ting. 
I forbindelse med særforsorgens udlæg­ 
ning til amter og kommuner har en af 
grundpillerne været den såkaldte inte­ 
grering af de handicappede. Integration 
har at gøre med, at mennesker med han­ 
dicap forbliver i samfundet som en aktiv 
del af det, og ikke lukkes ude ved at lukke 
inde! Konsekvensen af integrationsideen 
ligger jo i virkeligheden blandt andet i en 
sådan ordning. 
Den udvidede hjemmehjælp, som jeg alt­ 
så her kalder døgnhjælp, giver en del fy­ 
sisk handicappede (hidtil overvejende 
unge) mulighed for at leve et lige så le­ 
vende liv som andre mennesker. Hjæl­ 
pen erstatter den arm, man ikke selv kan 
bruge, de fingre, man ikke kan skrive 
med, ben, man ikke kan flytte med, eller 
øjne, man ikke kan se med. Hjælpen kan 
blive bindeleddet mellem den handicap­ 
pede og det omgivende samfund. Det 
samfund, der kan opleve, at vi handicap­ 
pede på vores specielle måde har mulig­ 
hed for at bidrage med vore tanker, med 
vor erfaring og energi. 
De retningslinjer, man kunne ønske sig, 
var for eksempel, at man fik mulighed for 
at anke et eventuelt afslag, at man fik en 
klar ret til at ansætte sin egen hjælper. 
Desuden bør fratagelse (helt eller del- 

vist) af plejetillæg ikke finde sted: Endvi­ 
dere kunne man ønske sig fastsættelse 
af et højere minimumsantal af timer, en 
bedre aflønning, taften- og weekendtil­ 
læg og lignen~. Fremfor alt er det vig­ 
tigt, at man ikke af økonomiske grunde 
foretager en afvejning, der går på et valg 
mellem bevilling af døgnhjælp og "place­ 
ring" på plejehjem. Det bør være ansøge­ 
rens ønsker, der må være afgørende kri­ 
terium. 
Vi er en gruppe unge handicappede, der 
har denne ordning. Vi opfordrer med dis­ 
se linjer andre unge og yngre handicap­ 
pede, som mener at have døgnhjælpsbe­ 
hov, til at kontakte undertegnede. Han­ 
dicappede, der allerede har denne form 
for hjælp vil vi også gerne i kontakt med. 
Vi ser også gerne, at socialrådgivere og 
andre formidler kontakten fra interesse­ 
rede til os. 
Vi håber med dette indlæg at blive i stand 
til at kende behovet for den skitserede 
hjemmehjælpsordning nærmere. Og at 
de, der har den, vil støtte hinanden. 

På vegne af 
en mindre "døgnhjælpsgruppe" 

Jens Birkvad 
Klinteby Kirkevej 1 
3730 Nexø 
Tlf. (03) 99 36 48. 

Bodil Pedersen, Kolding, har klippet den­ 
ne historie i en avis: 

Røveren 
kom i rullestol 
En ung mand, som kørte i rullestol på 
grund af lammelser i benene, og som for­ 
søgte at plyndre en bank i Mountain Wiev 
i Californien, blev pågrebet 10 meter fra 
banken, mens han forsøgte at slippe 
bort. 
Den 32-årige James Blair indtog sin plads 
i rækken af kunder, og da han nåede 
frem til kassen krævede han 900 dollars 
udbetalt med trussel om, at han var be­ 
væbnet. 
Kassereren gav ham pengene, men tryk­ 
kede samtidig på knappen til "den tavse 
alarm". 
Efter arrestationen fandt politiet penge­ 
ne skjult under sædet i rullestolen. Et 
øjenvidne fortæller, at ingen lagde mær­ 
ke til noget usædvanligt, da Blair i sin 
rullestol forlod banken, og at venlige men­ 
nesker holdt døren åben for invaliden i 
rullestolen. 

• 

J 

lokal 
gruppe 

':ti nyt I~ 
Kolding 
Kolding Lokalgruppe har fået nye med­ 
lemmer i sin bestyrelse - og dermed for­ 
håbentlig nye ideer og kræfter til arbej­ 
det. Bodil og Peder Pedersen har været 
meget aktive med at tage rundt til handi­ 
capmesser og -udstillinger og præsente­ 
re Muskelsvindfondens plancheudstilling 
og andet oplysende materiale. 
I skrivende stund er de på vej til Holste­ 
bro Hallen, for at assistere de lokale folk 
med fondens stand på den handicapud­ 
stilling, som Holstebro Kommune har ta­ 
get initiativet til. 
Bodil er samtidig fondens repræsentant, 

Vil du deltage i lokalgruppernes ar­ 
bejde kontakt da en af følgende per­ 
soner: 

Ålborg: 
Gordon Thøgersen 
Skodsborgvej 11 0 
9270 Klarup 
Tlf. 08-31 88 06 
Kolding: 
Peder Pedersen 
Almindingen 16 
6000 Kolding 
Tlf. 05-52 89 68 
København: 
Frantz Neumann 
Knud Anchersvej 78 B 
2610 Rødovre 
Tlf. 01-70 94 41 
Århus: 
Marianne Normann Jensen 
Studsgade 40,3. 
8000 Århus C 
Tlf. 06-19 43 41 
Fyn: 
Grethe Nielsen 
Lahnsgade 21 A, 2. 
5000 Odense C 
Tlf. 09-94 14 22 

Næstved: 
Karen Henriksen 
Størlingevej 24 
Størlinge 
4731 Brandelev 
Tlf. 03- 76 42 68 
Myasthenia Gravis: 
Birte Brejner 
Kongehøjvej 13 
Vile 
7870 Roslev 
Tlf. 07-73 16 79 

når Lions Club i Holstebro overrækker 
overskuddet fra Up with People koncer­ 
ten til Muskelsvindfonden. Overrækkel­ 
sen finder sted i forbindelse med udstil­ 
lingen. 
Til slut skal også nævnes gruppen tom­ 
bola i Kvickly Kolding, hvor de 3 dages 
tombola fremstød indbragte 11.000 kr. 

København 
Københavns lokalgruppe har travlt med 
at finde frem til egnede rammer for 
landsmøde '82 på Sjælland. 
Der arbejdes med et par egnede steder, 
men priserne ligger et godt stykke over, 
hvad vi må betale for et landsmøde på 
Pindstrup centret. 
Desuden har lokalgruppen været indby­ 
der til et møde, hvor der blev diskuteret 
muligheder for behandling og løbende 
kontrol for muskelsvindklienter i hoved­ 
stadsområdet. 
Mødet var en opfølgning på det samar­ 
bejde og tilbud om behandling på Polio­ 
instituttets fysiurgiske klinik, som Mu­ 
skelsvindfonden og Polioforeningen lag­ 
de frem i begyndelsen af året, - og som 

alt for få klienter har benyttet sig af. 
Med baggrund i mødet synes der at være 
gode muligheder for at få etableret et 
centralt behandlingstilbud og løbende 
kontrol i det nye år. 

Næstved 
Søndag den 13. dec. afholder Næstved 
gruppen det tilbagevendende banko spil 
i Everdrup forsamlingshus. Vi tør godt 
på forhånd notere et pænt overskud til 
Næstved gruppen. 

Århus 
Tangkrogsfestivalen blev denne efter­ 
sommer erstattet af tombola og marked 
på Pustervig i hjertet af Århus. Desværre 
fik Muskelsvindfonden ikke spiritusbevil­ 
ling og et planlagt telt med udskænkning 
og masser af musik, måtte droppes. 
!stedet stod tombolaen på.Hustervig ved 
siden af de lokale handlendes boder. Der 
var frilufts optræden og rimeligt med 
mennesker. Pustervig marked var en del 
af Festugen '81. 

Muskelsvindfondens 
oplysningsafdeling tilbyder: 
Video-bånd (U-matic) om Muskelsvindfonden og 
VB-centrets arbejde (leje) 
Keld har Muskelsvind - en lysbilledserie om en 
handicappet drengs hverdag - beregnet for børn 
T-shirt, kortærmet hvid med rødt tryk, str. M + L 
Y. Rideau: ,.Outlines of Muscular Dystrophy" 
Plancheudstilling (leje) 
Desuden fås ved henvendelse: 
Folder om Muskelsvindfonden 
Folder om Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlingscenter 
Folder om Myasthenia Gravis 
Folder om "Keld har muskelsvind" - en lysbilledserie 
Årsberetning for 1980 
Årsregnskab for 1980 
Klistermærker - Støt Muskelsvindfonden 
Streamer til bilruden 
EAMDA-booklet no. 4 (på engelsk) 

kr. 100,00 

kr. 250,00 
kr. 30,00 
kr. 110,00 
kr. 150,00 

Undertegnede ønsker at blive medlem af Muskelsvindfonden: 

Navn 

Gade/Vej Husnr. 
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Postnr. By 

Klip kuponen ud og send den til 

Muskelsvindfonden 
Vestervang 41 
8000 Århus C 
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