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En lille men vigtig sag

Af landsformand
Evald Krog

/

Dette nummer af »Muskelkraft«
handler bl.a. om, hvordan handi-
cappolitisk udvalg i Muskelsvind-
fonden arbejder for at kassebiler
kan komme med feergerne il
samme pris som almindelige per-
sonbiler.

Ganske vist er det en meget lille
sag, som ikke i sig selv berettiger til
nogen starre opmaerksomhed. Men
nar vi alligevel gor en del ud af den,
har det sine grunde.

For det farste viser netop denne
sag, hvor meget der skal arbejdes
for at opna selv sma forbedringer.
Selv om det er yderst beskedent,
hvor meget det koster de enkelte
feergerier at imgdekomme vort on-
ske, er det ikke nogen selvfglge, at
de gor det. Som det ses af artiklen,
er der faktisk faergerederier, som si-
ger nej.

For det andet er denne sag blot
et enkelt eksempel i den lange
reekke af emner, som handicappoli-
tisk udvalg lebende arbejder med,
og som det vil vaere helt umuligt at
referere i alle detaljer. Mange af em-
nerne synes ganske sma; men de
har det til feelles, at de betyder no-
get for mange af os i vores hverdag,
enten som irritationsmomenter el-
ler direkte materielt.

For det tredje er feerge-sagen
principiel pd den made, at vi altid
har kraevet lighed i mulighederne
for at bruge kollektiv trafik.

Og endelig — for det fierde — vil
jeg gerne fortaelle laeserne af »Mu-
skelkraft«, hvordan faerge-sagen
egentlig startede.

Et irriteret medlem
Et medlem af Muskelsvindfonden
blev efterhanden sa irriteret over de
haje priser for kassevogne, som
DSB opkrasvede, at hun henvendte
sig til handicappolitisk udvalg.
Handicappolitisk udvalg kontak-
tede trafikminister Frode Ner Chri-
stensen, som omgéende imede-
kom vort gnske. Efter kort tid ople-
vede andre medlemmer af Muskel-
fonden imidlertid, at der stadig blev
opkraevet hgjere takster pa
Redby-Puttgarden, som ogsa be-
sejles af DSB. Handicappolitisk ud-
valg skrev pany til trafikministeren,
som tog kontakt til de tyske jernba-
ner, der er med til at drive Redby-
Puttgarden-overfarten, og til de
svenske jernbaner, som er med til at
drive Helsinger-Halsingborg-over-
farten. Hermed var brikkerne sa fal-
det pa plads i forhold til DSB.

Brev til hvert rederi

Men der er jo shesevis af private
feergeoverfarter i Danmark, sa hvor-
for nejes med at gore tingene halvt
feerdige? Handicappolitisk udvalg
skrev derfor til hvert enkelt feergere-
deri og spurgte, om de ville folge
Frode Ner Christensens eksempel.
Og det viser sig, at en hel del faktisk
er med pa ideen. Ganske vist er der
nogle, som ikke vil vaere med, og
andre, som ikke har svaret endnu;
men for hver enkelt rederi, der sva-
rer positivt, har vi vundet en lille sejr,
som giver os mod pa at vinde flere.

Lzeren af denne sag er derfor, at
det godt kan betale sig at kontakte
handicappolitisk udvalg. Maske er
der ikke ressourcer til at gare noget
ved henvendelsen lige med det
samme, for der er nok at tage fat pa.
Men udvalget kender ikke til sylte-
krukker, og enhver henvendelse vil
blive behandlet og fulgt op.

Selv om vi ger et stort arbejde pa
det handicappolitiske omrade, kan
vi altid gere det endnu bedre. Lad
os derfor opleve en sand belejring
fra medlemmer, som har ideer om,
hvad vi skal arbejde med.
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Muskelsvindfonden er en med-
lemsforening, der har som mal at
forbedre vilkarene for folk med
muskelsvind. Det sker bade gen-
nem stette til forskning, ved oply-
sende arbejde og ved at forbedre
behandlingsmulighederne for de
ca. 5.000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden
Vestervang 41, 8000 Arhus C
Giro 9011110

Sekretariat:
061397 77

Vejlednings- og
behandlingscentret:
061918 44

Udviklingscentret:
06139777

Klinik for fysioterapi:
06 19 10 23

Vejlednings- og
behandlingscentret Sjeelland:
Sgborg Gymnasium

Hoje Gladsaxe Torv 4,

2860 Sgborg

0156 48 66

Forsidefoto:
Gegleren Tonny Trifolikum trylle-
bandt de unge deltagere pa mu-
skelsvindfondens landsmede. Foto:
Mogens Laier,
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Familien Christensen i Jaegerspris. Foto: Lars Bahl/. m. -
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berg.




SCANMARK

"Vendlet” Patientvender

Hjaelpemidlet til plejepersonalet, som har sengeliggende patienter, der ikke kan
vende sig selv. Skaner plejepersonalets ryg og patientens krop. \

e

1: Med fiernbetjeningen styres det kraftige rullelagens 2: Ved tryk pa en knap rulles lagnet omkring de pamon-
beveegelser. Patienten kan vendes til bade hgjre og venstre terede ruller med indbyggede tromlemotorer.
side.

Familien og fodbolden
- holder mig igang

Af Peter Biisgard

i i
o i N |

3: Ved oprulning til en af siderne vendes patienten let og 4: Vendlet monteres uden indgriben i sengens gvrige funk-

behageligt og uden brug af handkraft. tioner. ) _ _
. Efter 20 _ér som maskinarbejder matte Kaj Christensen, Jagerspris, i — Laber naesen? Kom her, s& skal

Det danskproducerede Vendlet system er prisbelgnnet af Muskelsvindsfondens 1986 opsige sit arbejde pa grund af muskelsvind. jeg torre den.
idekonkurrence og er s& enkelt at betjene, at patienten kan vende sig selv. Pd':g’agseh" beti"’dlfj‘:g 'tk"e fa"’e'd“' tett aktivt ""H i fodisold ol g Med en Lego-helicopter i han-
. . nstration af en af vore konsulenter. r han rigeligt at gore med at treene to hold fodbold-drenge i en og sutten solidt placeret i mun-
Ring og aftal tid for en demo den lokale klub, vaere formand for klubbens ungdomsafdelingogmedi  den, "trasker tre-arige Christer
1 ﬂ beboéerfgre?m%ﬂ}s bl;estyrelse. For ikke at tale om »jobbet« som hjem- tveers gennem kokkenet. Stopper
. ‘ megaende far re born. ved kontorstolen og hopper op pa

N 3 - 2600 Gl — tif.: 02— . e : . :
= = Hossl:ﬁ.'s.:.:gg's: fn(::rsl?r:gg:g gg - 2250 Eg(;sir:‘f).: 0t6-22 694?)(?7 ” - U_nge_rne f|n_der sig ikke I hvad som.helst. Sa de er gode til at sorge skedst af sin far, der med en hurtig
for, at jeg Tkke bliver pylret, fortaeller Kaj Christensen. bevaegelse tarrer drengens ansigt.
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Stedet er et lille raekkehus i ud-
kanten af Jaegerspris en tidlig fre-
dag eftermiddag. Kaj Christensens
to senner, Jeff og Christer, er netop
hjemvendt fra henholdsvis skole og
barnehave. Christer er lidt mellem-
forngjet, og far derfor lov at sidde
hos far, hvor han hurtigt glemmer
sin utilfredshed og kaster sig ud i en
leg med helicopter og politi-motor-
cykler.

En ganske almindelig dag i en
ganske almindelig dansk familie.
Og dog. For to ar siden matte Kaj
Christensen i en alder af 43 ar op-
sige sit arbejde som maskinarbej-
der. Den muskelsvindsygdom (Limb
Girdle i mild form) han ved et til-
feelde havde faet konstateret 12 ar
tidligere, havde gjort ham for svag
til at klare det ofte fysisk kraevende
job pa Maskinfabrikken DISA i Jee-
gerspris.

Siden har han mattet indstille sig
pé et liv som hjemmegdende far for
Sabine (16), Grith (15), Jeff (13) og
Christer (3), mens hustruen Helle
passer sit arbejde som sygehjeel-
per pa et plejehjem. Kaj Christen-
sen er dog ikke typen, der klager
over skaebnen. Og det skyldes ikke
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mindst familien.

Ungerne hjzelper mig

— Min kone og mine bgrn holder
mig igang, ingen tvivl om det, for-
teeller Kaj Christensen. — Jeg har
heldigvis nogle meget sociale barn.
For ind i mellem mé det veere lidt
surt for dem. De skal jo faktisk fun-
gere som mine hjeelpere i det dag-
lige.

Kaj Christensen laegger ikke
skjul p4, at den lille tre-arige efter-
ngler Christer, har veeret med til at
give hans hverdag som hjemmega-
ende et ekstra skud vitaminer.

— Ja, han har veeret et dejligt pift
i den sidste ende, griner Kaj Chri-
stensen. — Det har veeret en god
oplevelse at kunne veaere hjemme
og have tid til at se ham vokse op.
Han er en livlig lille fyr. Vi leger me-
get sammen, og jeg er da stadig i
stand til at give ham tgj p4, hvis han
sidder pa bordet eller vi begge sid-
der pa gulvet. Om tirsdagen er jeg
med ham i bernehaven, hvor jeg la-
ver traeearbejde sammen med ham
og de andre bern. Det holder jeg
meget af.

........

...........

Foto: Lars Bahl/2. maj.

Deijligt at komme ud

Men det er ikke familieliv det hele.
En peen del af Kaj Christensens til-
veerelse foregar uden for reekkehu-
sets vaegge. Langs sidelinien pa en
af de lokale fodboldbaner, for at
veere mere praecis. Fodbolden har
altid haft et stor plads i hans hjerte,
selvom han dog ikke selv er aktiv
spiller lzengere. Den side af spillet
matte han laegge pa hylden tilbage i
1971 pa grund af problemer med en
flad ryg. Til gengeeld har han idag ri-
geligt at se til som cheftraener for
miniputterne og traener for pusiin-
gene i Jaegerspris Idreets Kilub
(JIK). Oveni det er han formand for
klubbens ungdomsafdeling. S& i
hgjsaeesonen mangler han ikke no-
get at tage sig til om aftenen og i
weekenderne.

— Det er dejligt at komme ud. Og
sa passer det mig helt fint, at have
noget fast jeg skal lave, fortaeller
han. — Min muskelsvind har ikke gi-
vet mig naevnevaerdige problemer i
den forbindelse. Jeg er selvfolgelig
nadt til at g med stok og have
andre til at beere mine tasker. Men
her har jeg den fordel, at nar treene-
ren siger, at nogen skal baere min

taske, s& ger ungerne det.

Helt problemfri er Kaj Christen-
sens tilveerelse selvfglgelig ikke.
Sygdommen giver masser af sma
og store irritations-momenter i
hverdagen, og det har vaeret lidt af
en omveeltning at skulle ga fra et
aktivt arbejdsliv til et mere stille liv
med familie og fodbolddrenge. Kaj
Christensen understreger dog, at
sygdommens meget langsomme
udvikling har gjort omvaeltningen
forholdsvis smertefri.

— Jeg har leert at tage tingene,
som de kommer. Jeg gér ikke og
teenker pa, hvordan sygdommen vil
udvikle sig. Hvis der er noget, jeg
ikke lzengere kan, mé jeg bare finde
en anden made at gore det p4, siger
han.

Stor hjzelp

fra VB-folk

Kaj Christensens muskelsvind er
efter alt at demme medfedt. Den
blev dog forst konstateret i 1974, da
han kom under laegebehandling i
forbindelse med et breekket ben.
Dengang teenkte han ikke naermere
over, hvad diagnosen indebar. Dels
kunne han sagtens passe sit ar-

bejde som hidtil og dels kunne hans
egen leege naesten intet forteelle
om, hvad muskelsvind var.

Forst i 1982 folte han sig tvunget
til at sege yderligere information
om sin sygdom. Pa det tidspunkt
karte han med bus til og fra arbejde.
Og turen op og ned af bussens
trappetrin, var efterh&nden blevet
sa besveerlig, at det ikke kunne fort-
saette. .

Kaj Christensen kontaktede der-
for Muskelsvindfonden.

— Det hjalp. fantastisk, husker
Kaj Christensen. — Blot det at tale
med mennesker, der vidste, hvad
det hele drejede sig om, styrkede
mig meget rent psykisk. Folkene pa
VB-centret i Kabenhavn har veeret
en god statte. De biev ved med at
indprente mig, at jeg selvfolgelig
skulle have bil og hvilestol.

— Det vigtigste i forhold til Mu-
skelsvindfonden har dog veeret, at
have nogle mennesker at traekke
pa, nar jeg ikke selv kunne over-
skue situationen, understreger Kaj
Christensen.

Skuffet over kolleger
| 1986 blev det for hardt for Kaj Chri-

stensen at klare jobbet som ma-
skinarbejder pa den lokale maskin-
fabrik DISA. Sygdommen tvang
ham til at sige op. Men trods 20 ar i
faget, var afskeden med kammera-
terne ikke sa svaer, som man umid-
delbart skulle tro.

— Jeg blev mildt sagt noget for-
bavset over, hvor socialt indstillet
flere af mine-kolleger egentlig var. |
tiden op til min afsked jokkede de
meget pa mig, fordi jeg havde faet
invalidebil. De troede, jeg havde
faet den helt gratis. Jeg plejede at
svare dem med, at de da gerne
matte f4 min bil, hvis jeg matte fa
deres helbred. Men det gjorde dog
ikke det store indtryk.

— Nej, det var ikke noget pro-
blem at sige farvel, konstaterer Kaj
Christensen tort.

Trappe giver problemer

Et stort og meget synligt problem i
Kaj Christensens tilveerelse udge-
res af en vindeltrappe. Det er den
trappe, der forbinder kokkenet med
stuen pa 1. salen i det lille raekke-
hus. Han kan godt komme op ad
den. Men det gar langsomt. Og nar
han faorst er kommet op, skal der

—
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meget til for at f& ham ned igen.

— Det veerste er dog frygten for
en dag at falde pa trappen, siger
han.

En oplagt lasning ville selvfelge-
lig veere at flytte familien Christen-
sen til en et-plans bolig. Og det var
da ogsa det resultat, repraesentan-
ter fra kommunens pensions- og bi-
standsafdeling ndede frem til pa et
tvaerfagligt mede med Helle og Kaj
Christensen og to fra Muskelsvind-
fonden.

Det var i 1986.

Idag, to ar efter, har kommunen
endnu ikke fundet en trappe-fri bo-
lig til familien. Sagen har vandret
rundt fra skrivebord til skrivebord
og udvalg til udvalg, tilsyneladende
uden at nogen har kunnet tage stil-
ling til, hvor meget det mé& koste at
indrette en handicap-venlig bolig.

— PAa det punkt er jeg meget
skuffet over Jaegerspris kommune,
siger Kaj Christensen. — Det er da
muligt, de ikke ved seerligt meget
om muskelsvind og handicap-boli-

ger. Men jeg har flere gange gjort
kommunens sagsbehandlere op-
meerksom pa, at de jo bare kan
ringe til Muskelsvindfonden, hvis
der er noget, de er i tvivl om.

At Kaj Christensen endnu ikke
har givet op over for kommunens
sendraegtighed, tilleegger han ikke
mindst stetten fra sin kone, Helle.

— Jeg er nok en lidt for talmodig
natur. Men min kone bliver ved at
presse pa. Hun siger, at jeg skal
passe pa ikke at falde til hvile, og
bare vaere tilfreds med status quo.
Jeg bliver ngdt til at sla i bordet en
gang imellem. Nar jeg endelig rin-
ger til kommunen, er det for det me-
ste hende, der har overtalt mig til at
gere det. Der er hun en virkelig god
hjeelp.

Glaeder sig over det,

han stadig kan

Ligesom Kaj Christensen nogle
gange kan blive forbloffet over hvor
meget tid han kan bruge pa at ga
ned og hente avisen i det lokale ind-

kebscenter, kan han ogsa overra-
skes over, hvor meget han stadig er
i stand til at klare.

Som da han og familien sidste
sommer tilbragte ferien i et lant
sommerhus pa gen Mors i Limfjor-
den.

— Jeg vandrede rundt i det bak-
kede terreen, var ude og bade ved
Vesterhavet og gik selv ned gen-
nem sandklitterne. Jeg havde en
dejlig ferie. Der opdagede jeg, hvor
meget jeg alligevel var i stand til.

Det er nogenlunde den samme
indstilling, der ger, at Kaj indtil vi-
dere har valgt at sige nej til tilbuddet
om at fa en kerestol.

Jeg ville bare bruge den alt for
meget, hvis jeg fik den. Og den fyl-
der jo ogsa, sadan en, forklarer han.

Kaj Christensen har dog ét stort
enske for fremtiden:

— et hus, hvor ungerne kunne fa
hver deres veerelse. Det ville vaere
dejligt, slutter han. |

Godt nyt til gangbesvaerede

FORTRESS MODEL 2000 FS
- den alsidige tre-hjuler

udenders overalt

ogsa indendars - 61 cm bred
differentialtrask pa baghjulene
nem, sikker og lydlgs

til voksne og bern

drejesaede, drejer 360°
adskilles nemt for transport
moderne design

stor aktionsradius

fantastisk driftsikker

venligst ring pa telefon 05 78 23 12,

rekvirér brochuremateriale eller aftal tid for
demonstration og afprevning - overalt i landet.

HJALPEMIDLER

Gydekrog 11 - Yding - DK-8752 @stbirk
T, 05782312

»Lerskovgard«

|

Mange lider af
uforlost sorg

Af Peter Biisgard

— Selvfolgelig kan man leve et godt liv som handicappet eller som for-
eldre til et handicappet barn. Men det kraever, at du tor gennemleve de
folelser, der er forbundet dermed. At du tor sige farvel til den tilvaerelse
eller det barn du har droamt om, og goddag til et nyt og anderledes liv.
Det er en svaer og ofte smertefuld proces. Men den er nedvendig.

Psykoterapeut og socialradgiver
Marianne Davidsen-Nielsen, Kg-
benhavn, er overbevist om, at han-
dicappede og parerende til handi-
cappede i langt hajere grad end det
er tilfaeldet, burde bearbejde de fo-
lelsesmaessige kriser, der falger

med handicappet.

En overbevisning, hun ikke
mindst bygger pa det arbejde hun
og cand. psyk. Nini Leick siden
1980 har udfert med kriseramte i
sakaldte abne sorg-grupper. En del
af deres erfaringer herfra udkom

"

Man skal sige goddag til et nyt og an-
derledes liv, siger psykoterapeut Mari-
anne Davidsen-Nielsen. Foto: Anne-Li
Engstrém/Ragnarok.

sidste ar i bogform under titlen
»Den ngdvendige smerte«.

— Uanset hvilket tab man ram-
mes af, er det hardt arbejde at
komme gennem sorgen, forklarer
Marianne Davidsen-Nielsen. —
Men det er utroligt vigtigt, at du ter
fole den ngdvendige smerte. Ellers
vil du veere tilbgjelig til at bruge din
energi pa ikke at fole sorgen, vre-
den og meningslgsheden. Og det
geelder jo ikke bare den ramte sely,
men i hgj grad ogsa de pargrende
og omgivelserne. Hvor mange
mennesker siger for eksempel til en
blind: »Hvor er det synd, du ikke kan
se det her lige nu«? Vi er bange for
at gore den blinde ked af det. Sa
ofte er det ikke kun den ramte sely,
der er bange for det, vi kalder den

—
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uafsluttelige sorg og den nedven-
dige smerte.

Skal leere at

leve med sorgen

Begrebet »uafsluttelig sorg« er i
folge Marianne Davidsen-Nielsen
noget centralt, nar det drejer sig om
handicap. Sorgen er uafsluttelig,
fordi den ramte altid ma leve med
sit tab. Sorgen en uafsiuttelig, fordi
den ramte altid ma leve med sit tab
— dvs. handicap. Men ved at er-
kende tabet kan den ramte til gen-
geeld abne deren til et nyt og sand-
synligvis glimrende liv pa de vilkar,
tilveerelsen nu engang byder.

| modseaetning til »undgédet sorge,
hvor den ramte naegter at erkende
tabet, bider smerten i sig og lever et
liv uden starre folelsesmaessig kon-
takt til omverdenen. Eller den »kro-
niske sorg«, hvor den ramte kon-
stant er sa deprimeret, at det over-
skygger alt i tilvaerelsen.

— Problemet med handicaps er,
at mange mennesker har sveert ved
at turde erkende, hvad det er, de har
mistet. Tabet er uklart, og derfor kan
disse mennesker maske i hgjere
grad end andre have brug for pro-
fessionel hjaelp, mener Marianne
Davidsen-Nielsen.

Farvel og goddag

— Muskelsvind er tab af livskvalitet,
fortsaetter hun. — Det er et tab af en
bestemt fremtid. Og der skal mod til
at turde dykke ned i sig selv og er-
kende og formulere: Det skal jeg
sige farvel til, og det skal jeg sige
goddag til. Mit liv kommer altsa til at
se sadan ud.

— Men det nye liv kan jo sagtens
have mange gode kvaliteter. Det er
bare ikke samme slags liv. Vores
behandlingsmetode fokuserer me-
get pd at hjeelpe folk med at formu-
lere »farvelet« o0g »goddag’et«.
Hjeelpe dem med at kigge pa, hvad
er det for nye feerdigheder, man skal
have. Det kan ogsa vaere, man skal
have en helt ny interesse eller
hobby.

— Muskelsvindfonden og lig-
nende organisationer burde have et
sted, hvor medlemmerne kunne
hjeelpes til at g4 ind og ud af sor-
gens fglelser. Ikke mindst nar man
lever med en kronisk sygdom, er
det vigtigt at kunne graede og blive
rasende over sin situation og en
halv time efter fele sig glad og have
lyst til at se solen igen.

Farligt at
undga sorgen
Marianne Davidsen-Nielsen er som
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Problemet med handicaps er, at mange har svaert ved at turde erkende, hvad det er
de har mistet. Foto: Anne-Li Engstrém/Ragnarok.

fornaevnt ikke i tvivl om, at det kan
f& alvorlige konsekvenser, hvis den
ramte ikke far arbejdet sig gennem
den ngdvendige smerte. For den
handicappede ser hun to Abenbare
faldgrupper:

— Den ene er at undga sorgen
og lade som om man ikke har noget
handicap. Konsekvensen er, at man
isner til indvendig. Bliver deprimeret
og aggressiv, og far et darligt for-
hold til andre mennesker. Man vil
hellere ade gulvmatten end at
bede om hjzelp, for ikke at blive min-
det om sit handicap.

— Den anden yderlighed er den,

for hvem handicappet bliver en
identitet. De bliver bitre, hypokon-
deragtige, hjeelpelase og kontakt-
sogende pa den der klaebrige
made, som patienter bliver. De siger
goddag til et liv som kronisk patient.
Men et handicappet menneske kan
have en glimrende tilvaerelse, hvis
vedkommende blot er indstillet pa
at sige goddag til et andet slags liv
end han/hun har vaeret vant til.

Forbudt folelser

over for born

Men ikke nok med at tabet og smer-
ten kan veere sveer at erkende. Sor-

gens folelser — og dermed ogsa
sorgarbejdet — kan veere endnu
mere sammensatte. Maske lige-
frem »forbudte«. S&dan som mange
foraeldre til handicappede bgrn vil
opleve det.

— Nar det geelder handicappede
bern, ser vi utrolig mange foraeldre,
der er i patologisk (sygelig) sorg. De
foler sig skyldige ved at fale sorgen,
fordi de samtidig synes, at de ber
veere glade for det barn, de har. |
nogle tilfaelde reagerer foraeldrene
ved at give bgrnene overdreven op-
maerksomhed, eller knytte sig me-
get steerkt til dem.

— Vi har haft mange medre til
handicappede barn i vores gruppe.
Og det der blandt andet har hjulpet
dem, er at give dem styrke til at
turde sige hejt: Jeg ensker ind imel-
lem at hun eller han var ded.

— Det er ikke det samme som at
de bare gnsker, at barnet skulle dg,
understreger Marianne  David-
sen-Nielsen. — Men det er en made
at fa luft for en felelse af raseri og

magteslashed. Som er rimelig. Jeg
tror ikke nogen far et handicappet
barn, uden ind i mellem at taenke
tanken: Det ville vaere nemmere,
hvis han eller hun var ded.

— Problemet med at fa et handi-
cappet barn, er, at man mister
dremmen om det raske barn. Man
mister et barn og far et andet barn i
stedet. Og det er det, som mange
mennesker synes er sa forfaerdelig
skamfuldt og skyldbetynget at turde
teenke. Men hvis de ikke far sagt
»farvel« til drammen om det raske
barn, bliver de heller ikke i stand til

at sige »goddag« til det handicap-
pede barn.

Smerten skal

graedes ud

Menneskers oplevelse af sorg, og
den efterfalgende bearbejdning af
den, forlaber forblgffende ens nae-
sten uanset hvilket tab, man har
veeret udsat for. Om det drejer sig
om skilsmisse, en kronisk sygdom,
dedsfald eller selvmord i den naere
familie.

Det sunde sorgarbejde drejer sig
kort fortalt om at erkende tabet, fa
forlost de forbundne folelser og
derefter komme i gang med nyt liv.
Bade praktisk og folelsesmaessigt.

Mange mennesker vil selv veere |
stand til at klare dette arbejde. Ikke
mindst hvis de er i stand til at hente
hjeelp hos nzere venner og parg-
rende. Men er netvaerket ikke tast
nok, eller er de forbundne folelser
for komplicerede, kan det vaere
nedvendigt med professionel hjaelp
til at saette gang i processen.

En nedvendig forudsaetning for
at komme igang med den forlg-
sende proces, vil ofte veere at
greede sin sorg ud.

— Vi har faet tarerne for at bruge
dem, forklarer Marianne David-
sen-Nielsen. — | det gjeblik du ram-
mes af en sorg, vil du veere tilbgjelig
til at spaende musklerne for ikke at
maerke smerten. At graede ordent-
ligt igennem betyder lettelse og af-
speending. Fuldstaendig ligesom
orgasme. Grad er en sund og natur-
lig kraft. Desvaerre betragtes det at
greede som noget pinligti vores kul-

tur. Folk bliver naermest forskraek-
kede, nar man greeder eller i det
hele taget viser sine fglelser. Men
folelser eendres, nar man faler dem.
Derfor er tarer en helende proces.

Bliver staerk af

at bryde sammen

Det er ogsa her sorggruppen har
sin styrke. Gennem samvaeret med
andre mennesker, der benlyst slip-
per felelserne lgs, opdager man, at
ingen gar i stykker af at bryde sam-
men.

— Det handler faktisk om at
bryde sammen, og vise verden
hvordan man har det indeni, forkla-
rer Marianne Davidsen-Nielsen. —
Og det er der ingen grund til at
frygte. Blandt andet kan det ikke
lade sig gore at graede rigtig intenst
i mere end 15 minutter, understre-
ger Marianne Davidsen-Nielsen.

Ofte seetter sorgterapeuterne
forlzsningen igang ved at f& den
ramte til at formulere, hvad han/hun
er mest ked af at have mistet. Enten
ved at blive ved med at sporge, eller
ved at fa vedkommende til at skrive
et brev til den afdede, skaebnen,
den fraskilte eller hvad der nu er &r-
sag til smerten.

— Vi ser folk der forst begynder
at graede, nar de skriver. Ord forle-
ser, som man siger. Og det sker i
endnu hgjere grad, nar du tager dig
selv og dine ord sa alvorligt, at du
saetter dem ned pa papir.

Der findes ingen genveje i sorg-
arbejdet. Men det gor det ikke min-
dre npdvendigt at gennemga pro-
cessen.

De to terapeuter er overbeviste
om, at mange neurotiske syg-
domme direkte udspringer af, at det
pageeldende menneske ikke har ar-
bejdet sig gennem den nedvendige
smerte i forbindelse med et tab.

— Udtrykket sorgarbejde stam-
mer fra Freud, der netop brugte or-
det for at papege, at det ikke er no-
get der sker af sig sely, forklarer Ma-
rianne Davidsen-Nielsen. — Alle fo-
lelser aendres nar de feles. Men det
tror folk ikke pd, og derved undgaes
det ngdvendige sorgarbejde. Det
livsbekraeftende er, at mennesker
som virkelig har vaeret udsat for no-
get traumatisk, ofte far et staerkere
og rigere liv end de nogensinde har
haft for. De har veeret nede at rgre
bunden. De ved, at de kan klare
kaos, og derfor er de ikke s& bange
for livet. Det er nemmere at leve her
og nu. Uden alle de der neurotiske
overbygninger, mange af os har,
slutter hun. [
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Af Jorgen Lenger

For et par maneder siden fulgte tra-
fikminister Frode Ner Christensen
en opfordring fra Muskelsvindfon-
den, sa store invalidebiler fremover
kan komme med DSB'’s feerger il
almindelig pris. Forudsaetningen er
blot, at man kan dokumentere, at
bilen er en invalidebil.

Det fik handicappolitisk udvalg til
at kontakte de private feergerier for
at f& dem med pa ideen. Opgaven
viste sig dog hurtigt at veere tem-
melig stor, for vi fandt hele 44 pri-
vate faergeruter mellem danske
havne eller mellem en dansk og en
udenlandsk havn. Men de forele-
bige resultater viser sig at vaere ind-
satsen veerd.

Ikke blot har en reekke rederier
imadekommet opfordringen; men vi
har ogsa faet et indtryk af deres be-
redvillighed over for fysisk handi-
cappede. Og som altid ved den
slags undersggelser har nogle be-
staet og gjort sig fortjent til det
gyldne kompas. Andre ma des-
veerre tildeles en dumpekarakter,
som kun ger dem fortjent til en
planke!

Ved redaktionens slutning var
der kommet svar fra feergerier, der
tilsammen repreesenterer 18 af de
44 feergeruter.

De bestod

Bogo-Stubbekobing Overfarten be-
stod med glans. lkke blot felger sel-
skabet opfordringen til at befordre
kassevogne til almindelig person-
bilpris; men de beklager sig ogsa
over, at de ser for f handicappede
pa deres overfarter.

Faergeriet har aner tilbage til det
gamle vikingevaerft ved Fribradre A
og til Marie Grubbes mands faergeri
i slutningen af 1600-tallet — og
praesenterer sig som Danmarks
Sjoveste rederi. Méaske af den
grund sender de os et gruk af Piet
Hein:

SKAL VI BROLAGGE HAVET?

Lad os nyde vores Danmark

s& mangfoldigt som vi kan!

Jeg vil fa'mig ikke kores

over s@ og salten vand —

lisa lidt som jeg vil svemme over land.

Lad os dampe og MSse,

lad os sejle, lad os ro.

Taenk hvis gamle Gubbe Noa
havde vaklet i sin tro —

0g sat sig ned og ventet pa en bro.

Endelave Feergefart, der sejler mel-
lem Snaptun og Endelave, har dis-
kuteret sagen pa et bestyrelses-
mede den 13. april. »Feergefarten
har imedekommet ansegningens,
skriver de. Hurra for dem!

Faergeselskabet Seby-Mommark
er ogsa med pa ideen. »Vifalger na-
turligvis DSB’s beslutning«, skriver
de. Og far en anbefaling med pé rej-
sen.

Rome-Syit Linien vil ogsa vaere
med i det gode selskab: »Vi kan helt
tilslutte os Frode Ner Christensens
imgdekommenhed over for Muskel-
svindfonden med hensyn til invali-
debiler. Safremt man kan doku-
mentere, at det er en invalidebil, kan
man ogsd i Remg-Sylt Linien
komme med til samme pris med en
starre bil som en almindelig per-
sonbil.« Ogsa topkarakter il
Remg-Sylt Linien.

Et par andre rederier kunne
»desvaerre« ikke imgdekomme op-
fordringen — men af den glaedelige
arsag, at de i forvejen har ens priser
pa sma og store biler:

Det  geelder Faaborg-Gel-
ting-Overfarten. som allerede den
1. februar 1988 indforte ens takster.
Og Faergeselskabet LSO, som
sejler mellem Laesw og Frederiks-
havn. De tilfgjer, at der fra vogn-
daekket er elevator op til salonerne,
og at man ved henvendelse til styr-
manden kan fa bilen placeret i naer-
heden af elevatoren. Og endelig
havde Asko-Bandholm Overfarten
ens priser i forvejen. Ogséa en anbe-
faling af disse tre rederier!

Og de dumpede
Vindrose Rejser besejler ruten Ke-
benhavn-Swinoujscie. Prisen er
240 kr. for en almindelig personbil
og 380 kr. for en minibus eller en
kassevogn. Selskabet har en be-
synderlig begrundelse for at afvise
opfordringen: »Vores faerger har
desvaerre ikke elevator, og opgange
fra cardeck til upperdeck er ret
smalle.« Med andre ord: Handicap-
pede kan alligevel ikke bruge faer-
gen! En planke til Vindrose Rejser!
Grena-Anholt Feergefart sender
uden kommentarer en prisliste. Og
her kan man laese, at det koster 250
kr. for en personbil under 4,25 m og
320 kr. for en personbil over 4,25 m
— plus moms! Ogsé en planke il
Grend-Anholt Feergefarten!
Grena-Hundested-Linien har
uden kommentarer sendt en prisli-
ste. Heraf fremgar, at der er en pris-
forskel. Ganske vist er den ikke
seerlig stor; men netop af den grund

burde det veere en smal sag at ime-
dekomme opfordringen og indfare
samme pris for store invalidebiler
som for almindelige personbiler.
Endnu en planke!

DFDS, der besejler ruterne Ko-
benhavn-Oslo og Esbjerg-Harwich,
veelger at forstd — eller misforstd —
henvendelsen som om den udeluk-
kende drejer sig om indenrigs faer-
geruter. De oplyser derfor ikke sely,
hvad det koster at fa en bil — stor
eller lille — med pa de to feergeruter.
Og bruger en lige sa besynderlig
begrundelse som Vindrose Rejser:
»Det er ikke vort indtryk, at de fysisk
handicappede (med bil) benytter
disse ruter i storre udstraekning«.

Men Muskelkraft kan oplyse, at
en kassevogn typisk vil koste ca.
140 kr. ekstra pad Kaeben-
havn-Oslo-ruten og ca. 255 kr. eks-
tra pa Esbjerg-Harwich-ruten!
Planke og redningskrans tit DFDS
— og det rede kort for usportslig op-
traeden.

Dem der far endnu en chance!
For Bornholmtrafikken, der besejler
Renne-Kebenhavn og
Ranne-Ystad, er der hab endnu. »Vi
kan meddele Dem, at vi stiller os
meget positivt til tanken, men kan
desvaerre ikke pa nuveerende tids-
punkt oplyse noget om eventuelle
priser, da sagen skal dreftes in-
ternt«.

Hvilket vi med spaending vil

vente pa.
Sydfynske  Dampskibsselskab,
der besejler ruterne Spods-

bjerg-Tars og Lohals-Korsar, med-
deler, at de »ikke har specielle pri-
ser for store biler, som benyttes af
handicappede« Om det s& skyldes,
at de ikke har specielle priser for
store biler, eller de ikke har speci-
elle priser for handicappede, mel-
der historien intet om, og det kan
heller ikke udledes af den frem-
sendte prisliste.

Forelebig hverken roser eIIer
planke til Sydfynske.

Muskelkraft vil lsbende fralge re-
deriernes stillingtagen til dette lille
og billige — men holdningsmaes-
sigt vigtige forslag. |
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Foto: Mogens Laier.

Et smil bliver til en
anstrengt grimasse

Myasteni er ikke en sygdom, der blot kan holdes i skak, hvis man far den
korrekte medicindosis og med jeevne mellemrum far renset sit blod. At
leve med myasteni er ogsa at leve med et alvorligt generende handicap,
hvor den svingende tilstand og iszer den manglende mimik er en stor
belastning. Hvor man alt for ofte bliver misforstéet, fordi man ikke er i
stand til at smile. Det mener Alice Carlsen, der har levet med myasteni
de sidste 24 ar.

Af Marianne Frederiksen

— Da jeg laeste interviewet med 1.
reservelzege Finn  Somnier fra
Rigshospitalt i Muskelkraft i vinter,
blev jeg bade vred og forternet. Jeg
synes, han kom alt for let om ved
problemerne, hvis jeg taenker pa
min egen situation. Alt det jeg har
veeret igennem uden at fa det
bedre. 84 synes jeg, det er alt for let
at sige, at vi har sa og s& mange ef-
fektive behandlingsformer. At det
alene er et spergsmal om at rense
blodet med jeevne mellemrum og at
finde den rette dosis medicin til den
enkelte, siger Alice Carlsen.

Det er selvfglgelig positivt, at
forskning i myastenia gravis har re-
sulteret i nye behandlingsformer og
at man fortsat finder nye veje i be-
handlingen af sygdommen. Men at
fa de eksisterende behandlinger til
at fremsté som effektive i enhver si-
tuation, mener Alice Carlsen ikke er
acceptabelt.

Foler sig medtaget ,
— Jeg har nu levet med myastenia
gravis siden jeg var 15 ar, og feler
mig efterhdnden »lidt medtaget«.
Jeg synes, det har veeret plagsomt
til tider og har egentlig aldrig ac-
cepteret mit handicap. Jeg har ar
efter thymectomi, tracheostomi, tre
muskelbiopsier og tre ar efter
scribno shunt. Og mine muskler er
lidt laskede efter lange perioder
med krafteslgshed. Jeg har vaeret
igennem de behandlingsformer,
som Finn Somnier naevner, men har
ikke opnaet de omtalte »gode resul-
tater«, konstaterer Alice Carlsen.
P4 grund af for mange sygedage
blev hun fyret fra sit job farste ja-
nuar. For et ar siden fik hun tilkendt
personlig hjeelp efter bistandslo-
vens paragraf 48,3 — den sakaldte
hjeelpeordning og er til tider afhaen-
gig af sin kerestol. Kun til tider. For
som andre myastenikere ma Alice
Carlsen indstille sig pa at hendes
fysiske formaen svinger fra dag til
dag — og fra time til time.

Ret til effektiv behandling

— Ethvert menneske, der far en
sygdom, burde veere sikker pd, at
man far den optimale behandling
tilbudt, uanset hvor i landet man bor.
Men sadan er det ikke for myasteni-

kere. Der er fa, der har held til at
blive behandlet pa Rigshospitalet
»hos Finn Somnier«. | mya-
steni-kredse siger man, at de der
bliver behandlet pa Rigshospitalet,
har det bedst. Jeg ved selvfelgelig
ikke, om det er rigtigt, men jeg ved,
at Rigshospitalet har langt sterre
erfaring med at foretage den sa-
kaldte plasma-separation eller
blodrensning. Og med gode resul-
tater til folge.

Alice Carlsen har ogsa tidligere
forsegt at blive behandlet pa Rigs-
hospitalet, men fik afslag. Og da Ar-
hus Kommunehospital kunne til-
byde hende plasma-separation,
mente hun ikke laengere, der var
noget argument for at komme til
Kgbenhavn.

Men plasmaseparationen, hvor
man fjerner en del af nogle skade-
lige antistoffer fra blodet, som mya-
stenikere producerer i store maeng-
der, virkede ikke pa Alice Carlsen.

Et vaerre bovl

— Jeg provede behandlingen sidst,
jeg var indlagt, men opnaede kun
en kortvarig bedring. Og jeg ma
give den neurolog ret, der advarede
mig om, at det var et vaerre bavl.

S4 efter at have forsegt sig med
de eksisterende behandlingstilbud,
regulerer Alice Carlsen i dag sin
sygdom med medicin. Men hvis nye
forskningsresultater resulterer i nye
behandlinger i de kommende ar, vil
Alice Carlsen gerne prove igen.

— Selv om jeg siger, at de be-
handlinger der er til rddighed i oje-
blikket, har nogle store omkostnin-
ger, s& hopper jeg gerne péa en ny
behandling. Nar man har det sa
darligt som jeg, vil man gerne prove
alt.

Alice Carlsen betragter sig selv
som en person med et meget alvor-
ligt handicap. Hun har lige veeret
igennem en periode pa halvandet
ar, hvor hun matte g i seng klokken
ni hver aften. Hun kunne ikke tygge
sin mad og havde svaert ved at
holde ajnene abne.

— Man sidder med et ansigt, hvor
musklerne haenger, s& man ikke er i
stand til at trackke pa smilebandet
og hvor gjnene haenger, s& man
maske skal bruge en finger for at
holde gjet &bent. Sa er det begreen-
set, hvor megen lyst man har til at
veere sammen med andre menne-
sker.

En grimasse, der kan passe

Der er mange fysisk handicappede,
som er meget veltilpassede og som
lever godt med deres handicap.
Men det er ikke givet, at man er god
til at leve med sit handicap, for nu at
bruge Alice Carlsens egne ord. Og
Alice opfatter ikke sig selv som til-
passet. Hun er dedtreet af sit handi-
cap.

— Ofte synes jeg myastenien for-
pester mit liv. Det er meget proble-
matisk for mig ikke at kunne bruge
min mimik. Mit ansigtsudtryk svarer
ofte ikke til min sindstilstand. Det er
ubehageligt, nar man sidder i et sel-
skab og andre morer sig over et el-
ler andet. S& kan man bare lave en
grimasse. Dem, der kender én, ved
godt hvorfor. Men de andre taenker:
»Hvorfor fa'en sidder hun og ser sa
sur ud?«

— Jeg har meget tit fet skyld for
at veere overlegen, fordi jeg har be-
sveer med at holde gjnene abne.
For at kunne se bliver jeg nodt til at
knejse med nakken og skue ud
over selskabet. Det er bade uret-
feerdigt og uhensigtsmaessigt at se
»forkert« ud i ansigtet og ikke kunne
give udtryk for sine falelser. Og det
er meget ydmygende at blive ud-
mangvreret, fordi man ikke kan
bruge sin mimik.

Et pinagtigt middagsselskab

En af de mest pinagtige oplevelser
for Alice Carlsen er et middagssel-
skab, hvor kun fa kender hende. P&
grund af sin sygdom kan hun ikke
tale alkohol. Hun er maske ikke i
stand til at lofte glasset til en skal, og
det er helt uoverkommeligt at
snakke, smile og spise pa én gang.
Nar man sa samtidigt sidder og
»ser sur uds«, er det sveert ikke at
blive betragtet som lidt af en kold
skid. Selv om man har det helt an-
derledes »indeni«. Derfor siger
Alice ofte nej tak til invitationer.

— For mig at se mé det vaere
mest naturligt at vaere dedtraet af sit
handicap. Selv om det er mest hen-
sigtsmaessigt at acceptere det, leve
pa trods af det og leve med det.

— Jeg har ikke accepteret det, og
tror heller ikke, jeg kommer til det.
Men jeg har indkasseret mange be-
brejdende blikke fra andre handi-
cappede, fordi jeg er sa darlig til at
leve med mit handicap. Men sadan
er jeg altsa bare. Jeg tror ikke, det vil
aendre sig.

14

15




EF kigger pa diskrimination
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Méske kan vi komme til Tunesien igen.
Foto: Mogens Laier.

Sagen om diskrimination af handi-
cappede feriegaester bliver rejst fra
flere forskellige sider over for EF.
Sidst har industriminister Nils Wil-

hjelm, efter en henvendeise fra De
Samvirkende Danske Invalideorga-
nisationer, DSI, bedt Udenrigsmini-
steriet om at kigge pa sagen.

| Muskelkraft nr, 1, 1988, bragte vi
en artikel om, hvordan store tyske
rejsebureauer indgar »eksklusiv-af-
taler« med hotellerne sydpA. Aftaler,
som gar ud p4, at der ikke ma fore-
findes fysisk handicappede pa ho-
tellerne.

Det danske rejsebureau Tjeere-
borg sagde i den forbindelse blandt
andet, at det blev svaerere og svae-
rere at finde hoteller, der vil huse fy-
sisk handicappede gaester. Alene
pa grund af disse eksklusiv-aftaler
og klager fra engelske og tyske turi-
ster.

Artiklerne i Muskelkraft blev fulgt
op af TV-avisen, og fiere dagblade
omtalte sagen. Det forte ogsa til, at
forskellige politikere kiggede neer-
mere pa sagen.

Diskrimination skal ophore
Nu er Udenrigsministeriet blevet

bedt om at rette henvendelse til
EF-kommissionen for at under-
soge: »om der rent faktisk finder en
sadan diskrimination sted og i givet
fald tage skridt til at fa denne diskri-
mination bragt til opher«. Sadan
star der i brevet fra industriministe-
ren til Udenrigsministeriet.

Else Hammerich fra Folkebevae-
gelsen mod EF har ogsa stillet
spergsmal til EF-kommissionen om
handicappede pa charterrejser:

Er det rigtigt, at efter tysk lov og
engelsk kotume kan charterselska-
ber blive domt til at betale erstat-
ning til den turist, som under ferien
har madt flere fysisk handicappede
end han eller hun finder passende?
Og finder Kommissionen det rime-
ligt, at handicappede diskrimineres
ved at rejsebureauerne indgar
»eksklusiv-aftaler« med hotellerne,
sdledes at handicappede bliver for-
hindret i at benytte hotellerne?

Det er nogle af de spergsmal,
som Else Hammerich har bedt
EF-kommissionen svare pa.

Seedvanligvis gar der temmelig
lang tid, for der igen foreligger svar
fra EF-kommissionen, men Muskel-
kraft vil lebende orientere om sa-
gen.
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Duchennes muskeldystrofi

Gaden snart lost

Y LA R TN

Klinisk genetiker Peter K. A. Jensen.

Af Peter K. A. Jensen

| Igbet af det sidste tre-kvarte ar er
der sket bemeerkelsesveerdige

letmuskulaturen. Klinisk manifeste-
rer muskeldystrofierne sig ved
fremadskridende svackkelse og tab
af muskelvaevet. Den hyppigste og
alvorligste af muskeldystrofierne er
Duchenne’s muskeldystrofi (DMD),
der forarsages af en defekti et en-
kelt arveanleeg (gen) lokaliseret pa
det ene af menneskets to kenskro-
mosomer (X-kromosomet): Syg-
dommen nedarves derfor sakaldt
kensbundet og rammer kun drenge
(se figur 1). Ca. 1 ud af hver 3.500
levendefodte drenge far sygdom-
men og ca. 1/3 af disse repraesen-
terer nyopstaede tilfeelde (nye mu-
tationer) i familier, hvor sygdommen
aldrig tidligere er forekommet. Intet
andet gen vides at have sa hgj en
frekvens af mutationer som Du-
chenne-genet. Den langt mildere
form af muskeldystrofi, Becker's
muskeldystrofi (BMD; hyppighed
ca. 1 per 10.000 drenge) menes
idag med sikkerhed at skyldes de-
fekter i det samme gen, som forar-
sager Duchenne’s muskeldystrofi.
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fremskridt i afklaringen og forstéel-
sen af arsagen til Duchenne’s mu-
skeldystrofi. Det er resultater, der lo-
ver godt for den fremtidige diagno-
stik og behandling af sygdommen.
Muskeldystrofierne er en blandet
gruppe af arvelige sygdomme, der
forer til gradvis destruktion af mu-
skelfibrene i farst og fremmest ske-

Det starste gen

Genet for DMD (og BMD) er lokali-
seret til midten af den korte arm af
menneskets X-kromosom (se figur
2). sommeren 1987 lykkedes det et
forskerhold under ledelse af Louis
Kunkel, Boston, USA, at isolere og
renfremstille genet fra normaie hu-
mane muskelceller. Det isolerede

gen blev overfart til bakterier ved
gen-splejsning og opformeret (klo-
net) i disse. P4 denne made fik man
et stort antal kopier af genet, der
muliggjorde en naermere karakteri-
stik af det.

Duchenne-genet viste sig at
vaere kolossalt stort, faktisk det
storste (lzengste) gen, man endnu
har pavist hos mennesket: Det ud-
ger ca. 1% af hele menneskets ar-
vemasse {(mennesket menes at
have 50.000-100.000 arveanlaeg),
og starrelsen svarer til ca. 1/3 af al-
mindelige coli-bakteriers samlede
arvemasse. Den store storrelse af
Duchenne-genet er sandsynligvis

DMD/
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Fig. 2.

forklaringen pa den meget store
hyppighed af nye mutationer (der
pa grund af genets storrelse kan
ramme mange forskellige steder i
genet) og den hgje frekvens af syg-
dommen hos mennesket.

Genet mangler

Isoleringen af det normale gen har
muliggjort undersegelse af det de-
fekte gen hos drenge med DMD (og
BMD). Det viser sig, at over 50% af
patienterne har en sakaldt deletion
eller tabsmutation; herved forstas
at en starre eller mindre del af ge-
net simpelthen mangler i disse til-
feelde. Ogsa BMD kan skyldes dele-
tioner i genet. | de resterende fami-
lier, hvor der endnu ikke er pavist en
deletion, er den genetiske defekt
indtil videre uafklaret. Det er ogsa
usikkert, hvorfor deletioner i genet i
nogle tilfaelde ferer til alvorlige syg-
dom (Duchenne-type), men i andre

—
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Foto: Mogens Laier.

tilfeelde kun til let sygdom (Bec-
ker-type).

Fund af Duchenne-protein

Et gen fungerer ved, at det styrer
produktionen af et bestemt protein
(seggehvidestof), der enten spiller
en vigtig rolle i stofskiftet eller ind-
gar i opbygningen af cellerne. Det
pageeldende protein kaldes for
genproduktet. Et defekt eller mang-
lende genprodukt kan give anled-
ning til en medfedt stofskiftelidelse
eller en abnorm celleopbygning fe-
rende il f.eks. muskeldystrofi. En

Proteinet Dystrofin er ogsé fundet hos mus, der

hovedgrund til den manglende for-
staelse af &rsagerne til og syg-
domsforlgbet ved DMD (og muskel-
svind i al aimindelighed) har veeret
et totalt manglende kendskab til
genproduktet; med andre ord, Du-
chenne-genets funktion i normale
celler har veeret ganske ukendt.

| lobet af efterdret 1987 er det
imidlertid lykkedes for samme for-
skergruppe som ovennaevnt at
identificere Duchenne-genets pro-
dukt. Dette viser sig at vaere et me-
get stort protein (kaldet dystrofin ef-
ter muskeldystrofi), der dog noget

overraskende kun udger 0,002% af
alt protein i muskelceller (ikke un-
derligt, at det har veeret svaert at fa
gje pd). Dystrofin er blevet fundet i
normalt muskelvaev fra mennesker
og mus (og desuden i sma meeng-
der i hjerneveev hos mus), men ikke
i andre vaevstyper. Dystrofin har
ikke kunnet pavises i muskelveev
fra patienter med deletioner af dele
af Duchenne-genet.

Dystrofins rolle delvist afklaret

Hvilken rolle spiller dystrofin for
funktionen af den normale muskel-
celle? Dette er endnu ikke afklaret i
detaljer, men noget ved man dog al-
lerede. Nar en muskel skal traskke
sig sammen (kontraheres) er det
forste der sker, at muskelcellen via
sin cellemembran modtager en
nerveimpuls udgaet fra centralner-
vesystemet: Impulsen forplantes
ind til cellens indre, hvor den forar-
sager frigorelse af store masngder
calcium omkring muskelfibrene!
Det frigjorte calcium igangsastter
en kaedereaktion, der resultererien
sammentraekning af muskelfibrene.
Til slut fijernes det frigjorte calcium,
hvorved musklen afslappes. Man
har lzenge haft mistanke om, at ure-
gelmaessigheder i calciumtrans-
porten spillede en rolle ved DMD,
og selvom den preecise rolle af dy-
strofin — som ovennasvnt — endnu
ikke er klarlagt, er der ingen tvivl
om, at det har med calciumtrans-
porten under muskelsammentrack-
ningen at gore. Mangel pa dystrofin
vil derfor for det farste bevirke, at

—
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Forskerne har de sidste &r naet vaesentlige resultater i deres forseg pa at finde drsagen til Duchennes muskeldystrofi. Foto: Sonja

Iskov 2. maj.

musklen er ude af stand til at
traekke sig sammen, hvilket ferer til
nedsat funktion og som felge heraf
gradvis svind (atrofi) af muskelvae-
vet.

For det andet vil mangel pa dy-
strofin muligvis kunne medfere akti-
vering (formidlet via calcium) af
membranoplesende enzymer i mu-
skeicellen; dette kan vaere forklarin-
gen pd de abnormt hgje koncentra-
tioner af muskelenzymer (kreatinki-
nase m.fl) i blodet hos patienter og
kvindelige anleegsbeerere: Enzy-
merne siver ganske enkeit ud gen-
nem hullerne i de mere eller mindre
adelagte cellemembraner.

Hvide muskelfibre

Helt friske undersggelser har end-
videre antydet, at DMD er fibertype
specifik. Normalt skelner man mel-
lem to hovedtyper af muskelfibre: 1.
sakaldt »rgde« fibre (type 1), der er
ansvarlig for den langsomme og
vedvarende muskelkontraktion og
2. »hvide« fibre (type Il), der er an-
svarlig for hurtig muskelkontraktion.
Meget tyder pa, at en undertype af
type Il (type 116) er de fibre, det forst
og fremmest gar ud over ved DMD.

Det vides endnu ikke, om dystrofin
seerligt er lokaliseret til type 116 fi-
bre.

Bedre radgivning
De nye landvindinger inden for ud-
forskningen af Duchenne’s muskel-
dystrofi far pa flere omrader afge-
rende betydning de kommende ar.
Man kan gennemfare en forbed-
ret og mere enkel preenatal diagno-
stik (fosterdiagnostik) i DMD-fami-
lier inden for en overskuelig fremtid.
| familier, hvor der kan pavises en
deletion af Duchenne-genet, vil det
i fremtiden ofte ikke veere nodven-
digt med store forundersggelser af
familien. Desuden vil resultatet af
den preenatale diagnostik kunne fo-
religge med 100% sikkerhed. | de
pvrige familier ma man fortsat ng-
jes med 95-99% sikkerhed ved
praenatal diagnostik.

Medicinsk behandling

Nar vi kender det normale gen-pro-
dukt og dets funktion og laerer, hvor-
dan det tilsvarende abnorme ser
ud, kan dette afstikke retningslinier
for en (medikamentel) behandling,
der maske kan helbrede eller

standse sygdommens fremadskri-
den. Det skal naevnes, at man hos
mus har erkendt ngjagtigt den
samme sygdom, og at muse- og
menneske dystrofin er naesten
identiske. Desuden er det idag mu-
ligt at studere DMD i vaevskultur af
muskelceller. Man har med andre
ord bade en dyremodel og en vaev-
skulturmodel til studiet af sygdom-
men og til afprevning af nye be-
handlingsmuligheder (f.eks. nye
medikamenter). Endelig vil en sti-
gende indsigt i Duchenne-genets
struktur og funktion give foregede
muligheder for gen-terapi (indfe-
relse af etrask gen i muskelcellen) i
fremtiden.

Det er ikke usandsynligt, at man
inden for det naeste arti kan tilbyde
en medicinsk behandling af Du-
chenne’s muskeldystrofi.

Séasnart gdden om DMD er ende-
ligt lest, vil det sandsynligvis forege
mulighederne for en tilsvarende af-
klaring af arsagerne til de ovrige
former af muskeldystrofi. Opdagel-
sen af dystrofin og dets rolle i mu-
skelfunktionen kan give et godt ud-
gangspunkt for studiet af de gvrige
muskelsvindsygdomme. O

19




LANDSMODE 88

1987 var aret hvor konsulentrappor-
terne blev introduceret pa VB-cen-
tret og hvor brugeruddannelsen sa
dagens lys pa Fyn. Men det for-
gangne ar huskes ogsé pa en vad
sommer, hvor de grenne koncerter
var ved at forsvinde i blaest, regn og
mudder.

Og det samme gjorde det bud-
getterede overskud, kunne lands-
formand Evald Krog konstatere, da
han aflagde bestyrelsens beretning
pa Muskeisvindfondens 18. lands-
mode.

Omkring 600.000 kr. gav de 8
koncerter — og det var over 1 mill.
mindre end beregnet. — Men sa er
det godt, at vi bade har gynger og
karruseller i Muskelsvindfonden,
kunne landsformanden tilfaje, og
ikke uden stolthed konstatere, at
foreningen havde et overskud pa
4.5 mill. kr. i det forgangne ar pa
Drgmmelotteriet.

Nar formanden indledte sin be-
retning med at gore rede for gkono-
mien, var det ikke blot for at holde
traditionerne i haevd. Foreningen
har ikke »penge pé kistebunden« —
som det hedder — og indsamlings-
aktiviteterne er derfor direkte be-
stemmende for hvilke aktiviteter,
der kan szettes igang andre steder.

Og i den forbindelse var det glae-
deligt at konstatere, at Muskel-
svindfonden i 1987 havde tjent over
1 mill. kr. mere end aret i forvejen.

— Men i samme andedrag ma

e e e e i

Der var endnu et ar deltagerrekord i landsmedet. Foto: Mogens Laier.

jeg ogsa lufte en bekymring. Savel
Gren koncert som Dremmelotteriet
er sarbare arrangementer, og der-
for geelder det fremover om at
sprede indsatsen pd flere forskel-
lige arrangementer. Her kan mini-
tombola samt de mere traditionelie
tombolaer vaere nogle af de aktivi-
teter, der kan give foreningen et
gkonomisk Igft, mente Evald Krog.

Ikke tilfredsstillende med
venteliste

Evald Krog betegnede VB-centret
som foreningens vigtigste flagskib.
Og han var glad for, at det efter 4 &rs
tovtraekkeri endelig var lykkedes at
fa en ny overenskomst med Arhus
Amtskommune i hus.

— Overenskomsten lgser langt
fra alle VB-centrets problemer. Men
med lidt held og velvilje kan den nye
aftale vaere med til at nedsaette det
antal kautionsvaegringer, som vi har
oplevet i 1987, sagde Evald Krog.

Og det er hardt tiltreengt. | det for-
gangne &r matte Muskelsvindfon-
den ind og deekke et underskud pa
1,6 mill. kr. i VB-centret, hvoraf en
stor del af underskuddet skyldes
naegtede kautioner.

Landsformanden kom ogsé ind
pad den ny struktur i VB-centret.
VB-terapeuterne fungerer i dag
som konsulenter over for de lokale
behandlere, ligesom konsulentrap-
porterne er blevet det vigtigste
veerktgj i det daglige arbejde.

Beretningen:

Bade gynger og
karruseller

Af Mikael Molgaard

Men i samme andedrag matte
Evald Krog beklage, at der stadig
ikke var ressourcer nok pa centret:

— Vi har vaeret pisket til at sige
fra overfor nye brugere med ALS, li-
gesom voksne med muskelsvind,
der ikke star i akutte problemer, er
blevet sat pa vageblus. Det er en
utilfredsstillende situation og ikke
nogen holdbar lgsning pa bare lidt
leengere sigt, sagde Evald Krog.

Succesen fra Fyn
P& organisationssiden har to ting
praeget det forgangne ar, hed det i
beretningen. Forsegene med bru-
geruddannelsen pa Fyn samt en
voksende aktivitet blandt de kom-
munale kontaktpersoner. .
— Selv om brugeruddannelsen
stadig er p& eksperimentalstadiet,
er det ikke for tidligt at betegne for-
seget pd Fyn som en succes. Godt

Og bernene havde blandt andet brugt dagen pé at forbe

80 procent af de, der fik tilbuddet,
har deltaget i en gruppe under bru-
geruddannelsen. Og dette sam-
menholdt med de mange rosende
ord, som forsgget har faet med pa
vejen fra deltagerne, ma berettige til
at bruge ordet succes, mente Evald
Krog.

Og sa bred landsformanden et
lofte, som han havde afgivet ved
sidste arsmede. Der lovede han al-
drig mere at naevne bogen om bern
med muskelsvind i beretningen.
Men da den feromtalte bog — un-
der den korrekte titel »Muskelsvind
hos bern« — 1a frisk fra trykkeriet,
kunne landsformanden ikke lade
vaere med at give den et ord med pa
vejen.

Ellers var den vigtigste begiven-
hed pa Udviklingscentret i det for-
gangne ar, den omlaegning af arbej-
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rede et flot optog. Foto: Mogens Laier.

...mens de voksne lyttede intens. Foto: Mogens Laier.

det, der havde fundet sted pa cen-
tret. | stedet for selv at lase opga-
verne, skal terapeuterne i hgjere
grad koncentrere sig om at formu-
lere forskningsprojekter, der skal
leses ved hjeelp af »fremmed ar-
bejdskraft«.

— Det skulle betyde, at vi frem-
over kan sactte flere skibe i sgen pa
een gang, sagde landsformanden
og naevnte projekt Boligeendring
som et eksempel pa den nye ar-
bejdsform.

Nar bare man bider sig fast

1987 er ogsa kendetegnet ved at
veere det ar, hvor Muskelsvindfon-
den i politikernes bevidsthed er ble-
vet placeret som en handicaporga-
nisation, der serigst falger den han-
dicappolitiske udvikling i stort og
smat. Dette skyldes ikke mindst for-
eningens ansaettelse af en handi-
cappolitisk konsulent samt en gget
arbejdsindsats i handicappolitisk
udvalg.

— Jeg er ikke bleg for at betegne
Muskelsvindfonden som den for-
ening, der er blevet toneangivende
pa det handicappolitiske omrade.
Eksempelvis kan jeg naevne, at vi
kan genkende mange af vore egne
formuleringer i den vejledning om
brugen af paragraf 48, stk. 3, som
socialministeriet udsendte i efter-
aret 1987, sagde Evald Krog.

Selv om der ikke pa nuvaerende
tidspunkt ligger nye og epokege-

rende oplysninger om institutpro-
jektet, kunne Evald Krog garantere,
at der blev arbejdet godt og serigst
med projektet. Der har i lebet af aret
veeret kontakt til en reekke andre
handicaporganisationer for at here
om deres behov og engagement i
instituttet, ligesom der er arbejdet
med den lokalplan, der skal god-
kendes forend byggeriet kan saet-
tes igang.

Og selvfglgelig er der brugt
mange ressourcer pa at finde en
fornuftig ekonomisk model for an-
lzeg og drift, kunne landsformanden
forteelle.

Det bliver sveert

| oplysningsafdelingen er kreefterne
hovedsagelig blevet brugt pa Mu-
skelkraft, der for forste gang udkom
med 8 numre i 1987, ligesom
PR-indsatsen omkring de forskel-
lige indsamlingsarrangementer er
blevet prioriteret hgijt.

Og sa overlod Muskelsvindfon-
den i efteraret 1987 sekreteerfunk-
tionen for den internationale sam-
menslutning af muskelsvindorgani-
sationer (EAMDA) til Irland. P&
samme tidspunkt forlod Bruno
Mansson praesidentposten, som
han havde beklaedt i seks ar.

— Og sa ma vi habe, at hans ef-
terfelger, der er en tysk leege, kan
leve op til forgeengerens standard.
Selv. om det unaegteligt Dbliver
sveert, sagde Evald Krog. |
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Drommen blev kontant

| hvert fald tegner Dremmelotteriet
sig som den storste indteegtskilde i
1987. 4,5 mill. kr. af et samlet resultat
pa knap 6,9 mill. kr. ma siges at
veere en paen del af kagen. Og det
er bade godt og skidt, som Niels
Abildgaard, der er formand for Mu-
skelsvindfondens gkonomiudvalg,
sagde ved fremlaeggelsen af regn-
skabet.

Godt fordi foreningen er blevet
bedre til at tiene penge pa egne ar-
rangementer. Men skidt fordi Drem-
melotteriet er et sarbart indsam-
lingsarrangement. Men den beteen-
kelighed skulle dog ikke afholde
Niels Abildgaard fra at gleede sig
over, at Muskelsvindfonden i forhold
til &ret for, havde oget indteegterne
med knap 1 mill. kr.

Og hvis Grean koncert ikke var
druknetiregn, ville overskuddet for-
mentligt vaere blevet endnu starre.
Nettoresultatet kom til at ligge

N, R
Niels Abildgaard tog nye metoder i
brug.

800.000 kr. under det budgetterede.

Til gengeeld har Dremmelotteriet
givet 8.600 stettemedlemmer til for-
eningen — og det har skaeppet godt
pa kontingentsiden, sagde Niels
Abildgaard.

Efter med tilfredshed at have no-
teret, at Muskelsvindfonden for an-
det ar i treek kunne aflevere et regn-
skab, der viste overskud — og at re-

lNDTE.GTSKRONE

1987

Andre ind
10 s.ooéﬂkrtaegter
=1%

visorerne ikke havde fundet anled-
ning til at lave pategninger til regn-
skabet — gik formanden for gkono-
miudvalget over til at gennemga
foreningens udgifter.

Til samtlige husstande

Og her var det forst og fremmest
veaeksten pd oplysningssiden, som
sprang i gjnene. Men som Niels
Abildgaard forklarede:

— Er det udelukkende fordi vi har
valgt at betragte en del af det maga-
sin, der sendes ud i forbindelse
med Drgmmelotteriet, som en op-
lysningsudgift. Magasinet indehol-
der informationer om Muskelsvind-
fonden, ligesom det sendes ud til
samtlige husstande i Danmark.

En anden ting som springer i @j-
nene er posten. Vejledning og Be-
handling. Tilsyneladende er det un-
derskud pa VB-centret, som Mu-
skelsvindfonden matte daekke i
1987, mindre end det tilsvarende
belab aret far. Men her lyver tallene,
kunne Niels Abildgaard forteelle:

Kontingente
457.000 kr, '
=7%

Bidrog

= 16%

Arrangement
5.199.000 k:. er
= 76%

1987
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1.120.000 kr.

— | regnskabet fra 1986 var inde-
holdt VB-centrets driftsunderskud
for savel 1985 som 1986. Hvis sid-
ste ars regnskab korrigeres for 85
udgifterne, vil det reelle tal vise, at vi
i 1987 har brugt 130.000 kr. mere pa
VB-centret end aret far. Og det er
ikke nogen god udvikling, sagde Ni-
els Abildgaard.

lkke voldsomme
administrationsudgifter

Til gengeeld var det veerd at laegge
meerke til, at udgifterne til med-
lemsaktiviteter var steget voldsomt
som falge af nye interessegrupper,
brugeruddannelsen samt flere
kommunale kontaktpersoner. Lige
sa gleedeligt er det, at den procent-
vise stigning i de indirekte omkost-
ninger — altsa udgifter til frimaerker,
telefon, administration m.v. — ikke
er gaet i vejret i forhold til sidste ar,
sagde Niels Abildgaard.

Endelig er det vaerd at bemaerke
posten handicappolitik, som er ny i
forhold til sidste ar. Og selvom belg-
bet ikke er stort, er den selvsteen-
dige regnskabsfering udtryk for, at
man har gnsket at markere hvor
vigtigt omradet anses for at veere.

Og afslutningsvis mente Niels
Abildgaard, at det var pa sin plads
at gore opmaerksom pa, at forenin-
gens starste projekt — nemlig insti-
tuttet — ikke var bogfert under Mu-
skelsvindfondens regnskab. Deri-
mod er der lavet en selvsteendig
etableringskonto, og der er ved ud-
gangen af 1987 brugt omkring
760.000 kr. til instituttet.

MM.

Oplysnin
2-240.00g
= 33% 0 kr.

Hﬂﬂdic o
98.000 7(Fr’.PO,lh’(
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Nye kreaefter

En af landsmodets opgaver er at vaelge

nye medlemmer til repraesentantskabet. Ny-
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valgte blev Lars Steen og Anni Winther Christensen.

En rigtig medlemsforening

Det kan altid seette sindene i kog,
nar der er vedtaegtsaendringer pa
dagsordenen. Sa det var derfor
med spaending, at bestyrelsen sa
frem til den forestaende debat. Men
stik imod forventningerne, blev de
foresldede eendringer vedtaget
uden de store svaerdslag. Og deref-
ter skulle der ikke herske tvivl om, at
Muskelsvindfonden ikke leengere
har status af fond til bekaempelse af
neuromuskulsere lidelser — men
fremover er en rigtig medlemsfor-
ening.

For det var Folketingets vedta-
gelse af den nye fondslov i efteraret,
der havde faet bestyrelsen til at
seette vedteegtsaendringerne pa
dagsordenen. | forbindelse med lo-
ven var Muskelsvindfonden nemlig
blevet registreret som en almennyt-
tig fond, og det vurderede bestyrel-
sen kunne give problemer i fremti-
den.

— Med status af fond indgar Mu-
skelsvindfondens vedtaegter i den
centrale registrering, som Fondsre-
gisteret er forpligtiget til at fore. Det
betyder, at alle vedtaegtseendringer
skal godkendes af Fondsregisteret
for de reelt kan traede i kraft. Med
andre ord, at vedtagelser pa lands-

medet i yderste konsekvens kan
omgeres af Fondsregisteret, forkla-
rede advokat Bruno Mansson, der
var taget fra Kebenhavn til Pind-
strup for at udrede eventuelle juridi-
ske problemer i forbindelse med
debatten om vedteegterne.

— Og skulle Muskelsvindfonden
i en fjern fremtid komme til at tjene
flere penge end den brugte, kan det
ikke udelukkes, at foreningen ville
blive ngdt til at betale skat af disse
opsparede midler, supplerede
Bruno Mansson.

En sproglig ansigtsloftning

Og da nu bestyrelsen havde fat i
vedteegterne, var det naerliggende
at benytte lejligheden til at give pa-
ragrafferne en »sproglig ansigtslaft-
ning«, som sekretariatschef Marius
Byriel udtrykte det.

— For heldigvis er der sket en
masse ting i foreningen siden ved-
teegterne blev udformet i 1971. Og
pa en rackke omrader er det faktisk
sadan, at vedtaegterne er ude af trit
med virkeligheden, sagde Marius
Byriel. Og det gnskede bestyrelsen
at réde bod pa.

Og efter at dirigenten havde
gennemgdet de foresldede ved-

——
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teegtsaendringer paragraf for para-
graf, kunne forsamlingen konsta-
tere, at formalsparagraffen frem-
over lyder saledes:

»Det er Muskelsvindfondens for-
mal at forbedre livsvilkarene for
mennesker med en neuromusku-
leer sygdom, herunder
— at forbedre behandlingsmulig-

hederne
— at statte og stimulere forskning i

sygdommenes arsag og folge-
virkning
— at oplyse om sygdommen
— at fremme handicappolitiske ini-
tiativer, der kan forbedre de soci-
ale og akonomiske vilkar for syg-
domsgruppen.
| prioriteringen af dette arbejde
laegges der stor vaegt pa at lese de
opgaver, som rejses af mediem-
merne.«

Storre indflydelse

— og stemme med fuldmagt

| de nye vedtaegter har medlems-
grupperne ogsa faet en mere frem-
traedende rolle. Det fastslas at de
enkelte interessegrupper selv tilret-
teleegger deres arbejdsform, selv er
gkonomisk ansvarlige i forhold til
budgettet, samt selv udpeger kon-
taktpersoner. | overensstemmelse
med virkeligheden blev ordet »lo-
kalgrupper« strgget fra vedteeg-
terne mens begrebet »kommunal
kontaktperson« blev indfgjet.

Og endelig har medlemmer, der
ikke har mulighed for at made op pa
landsmgadet, fremover faet mulig-
hed for at stemme med fuldmagt.
Dog med den begraensning, at hver
landsmededeltager kun kan med-
bringe een fuldmagt.

En gang til

Og bedst som alle troede, at nu
havde Muskelsvindfonden faet nye
vedteegter, matte Bruno Mansson
bede om forsamlingens tilslutning
til, at der efterfelgende kunne fore-
tages »mindre vaesentlige sendrin-
ger af teknisk karakter«, som det
vist hedder.

For sagen er den, at sa leenge
Fondsregisteret ikke har godkendt,
at Muskelsvindfonden skifter status
fra fond til medlemsforening, er
man stadig underlagt de stramme
fondsregler. Men det skulle ogsa
veere sidste gang, at man kan
komme ud for den situation, lovede
Bruno Mansson. MM.

e

heid [T

Det bla lugtede af klor og var vadt.
Det pinke var hgijt og led godt. Og
hvis det ikke var for de travle berne-
passere, der matte bruge alle deres
overtalelsesevner, ville de ca. 30
barn, der deltog i barnelandsmadet,
sikkert flyde rundt i Pindstrup cen-
trets svgmmehal endnu.

Men der var andre ting pa pro-
grammet. Feks. en skattejagt, hvor
holdene skulle falge blodsporet fra
den sarede pirat. Undervejs var der
sma forfriskninger og gaver, og ved
sidste post viste piraterne, hvordan
man tilbereder snobrod og polser
over bal.

Og hvis piraterne ikke havde haft
sd travlt, ville de sikkert have nydt at
hore gegleren Tonny Trifolikums
bloddryppende vise om skonjom-
fruen, der fik kiovet hovedet med en
le, eller have overvaeret hvordan
han tryllede en elefant frem fra en
trylledug mens han sagde den ma-

| pink og blat

giske saetning: »Hokus, pokus — dit
hoved er fyldt med kokus«.

At elefanten ikke var sterre end
en lille pakke rugbrgd — og forov-
rigt lavet af plastik — gjorde ikke
kunsten mindre, selvom enkelte
barn hardnakket pdastod, at han
havde haft den i a&ermet.

Og nogetisermet — eller rettere i
fingrene — havde guitaristen i ban-
det »Honolulu Pink«, der spillede op
til bornebal lordag aften. Bandet er
opkaldt efter en farvestrdlende
drink, der efter sigende skulle
smage haesligt. Men det samme
kan man ikke sige om musikken,
der har lant inspiration fra den le-
gendariske Jimi Hendriks. Og
selvom ingen af bernene har haft
lejlighed til at hare forbilledet sely,
faldt hans toner tilsyneladende i

god smag — i hvert fald hvis man
skal domme efter hvor meget der
blev danset. MM.

Fotos: Mogens Laier.

24

25




LANDSMODE 88

Doren er aben
— ga bare ind

Der dukkede mange nye talenter op i aftenens lob. Foto: Mogens Laier.

Lyset var daempet, musikken beha-
gelig og der blev budt velafkglet Kir
til de gaester, der vovede sig inden-
for. Og havde man hang til de mere

Jette Bigum. Foto: Mogens Laier.

andelige laster, var der mulighed for
blid kropsmassage eller at fa lagt sit
horoskop. At sidstnaevnte foregik
ved hjeelp af et ukomplet spil brid-

gekort og kioskbestselleren »Hvad
siger stjernerne?« gjorde ikke ople-
velsen mindre. | hvert fald havde te-
rapeuterne fra VB-centret suve-
reent det hojeste besegstal, da der
fredag eftermiddag blev taget hul
pa landsmedet med arrangementet
»Abent Hus i Muskelsvindfondens
butikker«.

For det er ikke altid interesse-
grupperne, der skal lave alt arbej-
det, var landsmgdearranggrerne
blevet enige om. Og derfor var alle
ansatte i foreningen blevet bedt om
at praesentere deres arbejde pa en
indbydende og behagelig made. Og
det var der kommet en raekke sma
boder ud af, hvor Muskelsvindfon-
dens personale praesenterede og
falbed de forskellige »varer«. Lige
fra Gren koncert pa video til det
kommende institut skaret ud i pap.

Tilsyneladende passede arran-
gementet godt til de fleste af de 205
voksne og bern, der havde valgt at
bruge Bededagsferien pa Muskel-
svindfondens landsmeade, der tradi-
tionen tro fandt sted pa Pindstrup
Centret pa Djursland. | hvert fald var
der et »behageligt rend« ud og ind
mellem de forskellige boder.

Taimodighed fordres

At nogle valgte at spare kraefterne
til aftenens begivenhed, hvor de for-
skellige interessegrupper tog over,
var meget forstaeligt — og maske
ogsd mest hensigtsmaessigt. For
205 mennesker forsamlet pa et
kursuscenter, der er fuldt belagt

Kirsten Nielsen. Foto: Seren Holm/Chili.

med 110 gaester, giver treengsel —
og fordrer tdlmodighed og et af-
slappet forhold til forplejning og
komfort.

| hvert fald var det nedvendigt at
stuve bernepassere, personale og
andre mere mobile landsmadedel-
tagere sammen for natten i diverse
grupperum, campingvogne samt i
en ikke faerdigbygget spejderhytte
pa en mark i periferien af Pindstrup
centret. Og med det store antal
landsmodedeltagere — det storste
nogensinde — var det ogsd ned-
vendigt at indtage de forskellige
maéltider i hold.

Der bor en Giro 413 elsker

i os alle

Men bortset fra en lettere irritation
over madens standard — der be-
stemt ikke levede op til tidligere ti-
ders forplejning — var landsmedet
preeget af en behagelig og afslap-
pet atmosfaere. Maske lidt lgsslup-
pen lgrdag aften, da der blev spillet
op til bal tre forskellige steder. lkke
mindst i »Krogs Café« hvor Lasby-
trioen »Lis og drengene« leverede
beviset for, at der bor en lille giro
413 elsker i os alle.

Men da havde landsmgdedelta-
gerne ogsa lagt en 4 timers seance
med Dberetning, regnskab, ved-
teegtseendringer og valg til repree-
sentantskabet bag sig, ligesom
mange havde valgt at kvitte gaturen
til fordel for Uffe Juul Jensen, der
holdt oplaeg over emnet »Sundhed
for alle ar 2000« MM.

VB-vagtskifte

Ogsa VB-centret holder per tradi-
tion repreesentantskabsmede i for-
bindelse med Muskelsvindfondens
landsmgade. Og der bliver samtidig
»valgt« nye medlemmer til repree-
sentantskabet.

Jette Bigum blev valgt af Muskel-
svindfondens repraesentaniskab,
Kirsten Nielsen udpeget af VB-cen-
trets ansatte og Kristian Hjellund er
udpeget af Sundhedsstyreisen.

26

nye film og boger

Nyttig handbog
for forzeldre

»Muskelsvind hos born«
Muskelsvindfonden, 1988
208 sider. Pris: 260,- + eksp.gebyr.

Bogen, »Muskelsvind hos barn«, er vel i
forste omgang teenkt som en bog til —
som undertitlen udtrykker det — foreel-
dre til muskelsvindbgrn, og som sadan
er den imgdeset med forventning.

Emnerne er fyldigt og grundigt bear-
bejdet, og bogen virker umiddelbart
indbydende og fint sat op. Det kribler i
fingrene efter at komme i gang med at
leese den. Samtidig er den meget over-
skuelig med instruktive tegninger, ske-
matiske oversigter og resuméer, der
gor det lettere at f& hold pa de mange
oplysninger.

Da bogen desuden i de fleste afsnit
er skrevet i et let tilgaengeligt sprog, vil
den vaere en god formidler af viden. For
»Uden viden bliver man handlingslam-
met, og man bliver magteslgs«, som der
star i starten.

Nar diagnosen muskeisvind er givet,
og den farste forklaring er modtaget,
star man tilbage med en reekke spoargs-
mal, som man enten ikke fik stillet, eller
som man pd det pageeldende tidspunkt
var ude af stand til at forsta svarene péa.

Man har brug for i ro og mag at saette
sig ind i, hvad muskelsvind er, hvorfor
»vores« barn har faet muskelsvind, og
hvad man som foraeldre kan stille op.

Netop her daekker »Muskelsvind hos
bern« et stort behov, da man tidligere
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kun kunne finde meget lidt tilgeengeligt
materiale, der slet ikke fortalte om hele
omradet omkring behandling — altsa at
det nytter at gore noget, — og som i
mange tilfeelde ikke var up-to-date.

Supplement til foreldreuddannelse
Man kan naturligvis ikke lzese sig til al
viden og erfaring, men efter de ferste
familiekurser og hjemmebesgg, hvor
man er blevet proppet med information,
har man stadig brug for at fA mange
ting gentaget, og man kan gribe til bo-
gen, som er et fint supplement til den
»foraeldreuddannelse«, man ngdven-
digvis ma gennemga.

Samtidig er det nu, at bedsteforael-
drene, familien og vennerne »kraever«
en forklaring, og her vil »Muskelsvind
hos barn« vaere et godt udgangspunkt,
hvor bade teksten, billederne og teg-
ningerne kan anvendes — man har no-
get at vise frem.

Man burde faktisk have to eksempla-
rer af bogen — ét til eget brug, og ét til
konstant udlan.

Som »gamle« foraeldre, for hvem
mange ting efterhanden er blevet ru-
tine, kan vi allerede nu fastsla, at bogen
for os vil blive en vaesentlig handbog,
og den vil blive brugt.

Mange oplysninger traenger til repe-
tition — vi sjusker maske netop pa
grund af »rutinen«. Vores mere eller
mindre ordnede notater fra kurser kan
nu arkiveres. Og f.eks. afsnittet om vejr-
traekningsproblemer vil blive grundi-
gere studeret og vist frem til behand-
lere, nar/hvis vi far problemer.

Samtidig ma vi konstatere, at vi sav-
ner mere oplysning i bogen om bl.a. ry-
goperationer og optreeningen bagefter;
men pa alle omrader kommer der jo
heldigvis fortsat ny viden, s& bogen bli-
ver nok aldrig »faerdig« — der ma fore-
std et redigeringsarbejde fer hver ny
udgave.

»Muskelsvind hos bern« henvender
sig ikke kun til foreeldre. En del af em-
nerne — f.eks. om hjaelpemidler, lofte-
teknik og kost — er almengyldige for
mennesker med et fysisk handicap. Li-
geledes vil afsnittet om Bistandslovens
muligheder, hvor der bl.a. gives eksem-
pler p&, hvordan en ansggning og en
anke kan udformes, vaere nyttige for
andre.

Bogen kan derfor varmt anbefales
0gsa til unge og voksne med muskel-
svind.

Vi havde stillet store forventninger til
»Muskelsvind hos bern«, og disse er
blevetindfriet — det eren god bog. Men
vi er ikke faerdige med at forvente noget
i denne sammenhaeng — nu venter vi
snhart at finde bogen pa biblioteket, pa
vores barns skole og hos alle de be-
handlere, som vi jeevnligt kommer i be-
rering med.

Jorgen og Anette Thomsen
Lenes foreeldre
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Velkommen til livet er titlen pa en ny film
om handicappede born. Foto: Freddy
Tornberg.

Ja til
livet

Velkommen til livet. Om familier med
handicappede bgrn. En film af Stine
Korst. Udlejning Statens filmcentral.
Laengde 44 minutter.

Filmen handler om 3 familier med han-
dicappede bern i alderen 3 ar til 13 ar,
en ung pige, der er spastiker og gar i
gymnasiet og en voksen mand, der er
fedt uden arme.

Generelt ma man sige, at de perso-
ner og familier, der medvirker i filmen,
er meget velfungerende og staerke
mennesker. Filmen starter med sma
klip om forventningens glaede, om det
at fa et barn, underlagt med musik, hvor
Dorte Kollo synger »Velkommen til ver-
den«.

En familie med en dreng pa tre ér,
fodt med misdannelser af arme og ben,
fortalte om, hvor svaert det var i starten
at overvinde sorgen over at have faet et
handicappet barn. Men i filmen kan
man se, hvordan hverdagen nu funge-
rer, og man fik det indtryk, at de blev

hjulpet godt af det offentlige med hjeel-
pemidler, blahdt andet karestol til ude-
brug — for som faderen udtaler: Man
kerer da ikke et barn pa 3 ar i klapvogn,
for s& kan han ikke selv bestemme,
hvor han vil hen.

De forste ar

Karsten Torst, leder af »Solbakken«, og
selv handicappet, fortalte, at de farste
seks ar var vigtige, da det er i den alder,
barnet danner sit indtryk af sig seiv.
Man skal helst omgés bade handicap-
pede og ikke handicappede, da barnet
derved finder ud af, hvad det kan i for-
hold til andre. Hvis man fungerer psy-
kisk godt, kan man bedre kompensere
for de fysiske mangler.

Selv om der kommer et handicappet
barn i familien, skal den fungere allige-
vel. Men det kan veere sveert samtidig
med at fysioterapeuter og laeger anbe-
faler, at der skal treenes med straeke-
velser og ledgymnastik. P& den méade
kan der nemt blive for lidt tid til »kun« at
veaere far og mor, siger moderen til Lau,
5 ar og spastiker.

P4 degninstitution

Scenen med Fie pa 13 ar, handicappet
efter hjernebetaendelse, som har boet
pa degninstitution, siden hun var 10 ar,
var nok den, der pavirkede os mest. Det
er en staerk scene, hvor moderen for-
teeller, hvor svaert det er med kommuni-
kationen og hvad det betyder at have et
barn p& degninstitution.

Her faler man virkerlig, at det offent-
lige har svigtet. Hvorfor havde de ikke
faet nogle praktiske medhjeelpere i
hjemmet, s& Fie kunne blive hjemme?
Man fik det indtryk, at familien gerne
ville bruge noget af deres liv pa at
hjeelpe Fie. Hvorfor havde man ikke
provet med et edb-anleaeg til at kommu-
nikere med? Er det fordi hun bor pa in-
stitution?

Vibeke er 18 ar, spastiker og gar i
gymnasiet. Hun vil bruge sin energi pa
at udvikle sig psykisk, fremfor at blive
fysisk bedre. Spastikere bliver tit be-
tragtet som dumme, mener Vibeke. Sa
hun ser frem til den dag om et ar, hvor
hun forhabentligt kan ga ned ad stroget
med en hvid studenterhue og se folks
reaktioner pa det. Denne scene var me-
get frisk og humoristisk.

Filmen skal ses

S& mange som muligt skulle se »Vel-
kommen til livets, og det ville derfor
vaere godt, om den kunne sendes i TV.
Filmen egner sig i evrigt udmeerket
som debat-opleeg.

Vi kan kun anbefale filmen. Vi kunne
genkende meget fra vores egen hver-
dag, sorgen, glaederne, fremtiden, de
praktiske problemer o.s.v. Vore barn pa
7 og 9 ar, begge karestolsbrugere, var
med inde og se filmen. De synes at sce-
nen med Peter p& 3 ar var sjovest.

Lis og Erik Myrup
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En ulykke kommer
sjeeldent alene

»En ulykke kommer sjaeldent alene«
Socialstyrelsen, 1988. Kan fas hos Sta-
tens Informationstjeneste. 200 sider.
Pris: 115.

Igennem nogle &r har der i Arhus kom-
mune veeret arbejdet med et projekt om
ulykkesramtes totale integration, et pro-
jekt der har veeret betaenkt med
EF-stotte. Projektleder har veeret soci-
alradgiver Nis Schultz.

Erfaringerne fra dette arbejde er ud-
mentet i en bog: »En ulykke kommer
sjaeldent alene«, som netop er udkom-
met.

Bogen beskriver de konsekvenser,
det kan fa, ndr man bliver udsat for en
ulykke. Den viser ogsd, hvordan de
pkonomiske, sociale og psykologiske
felgevirkninger kan modvirkes.

Bogen er inddelt i overordnede te-
maer og bestar af en raekke artikler,

blandt hvilke kan neevnes:

Helhedsindsats med den ulykkes-
ramte families behov og problemer i
centrum.,

»Forrevalidering« — en aktiv indsats
i omstillingsperioden.

@Pkonomi og motivation er to sider af
samme sag.

Samarbejde pa tvaers og pa trods af
sektorer.

Ventetid — tid til at vente?

En ulykke forer til tab og aendringer
pa alle omrader.

Hvad er smerte — og hvorledes be-
handles smerte psykologisk?

Mange hjerneskadede kan genop-
traenes efter ulykken.

Forsikring og erstatning.

Samspillet mellem erstatninger og
sociale ydelser.

Der er brug for aendringer af savel
love som andre regler.

Idékatalog.

Som det vil fremga af listen, er der
flere nye indfaldsvinkler til problematik-
ken omkring ulykkestilfeelde og handi-
caps. »Forrevalidering« — altsa forbe-
redelsen til den erhvervsmaessige gen-
indpasning — er en af dem, systema-
tisk smertebehandling en anden.

Styrke med erfaringer

Det er veesentligt, at disse emner tages
op, og det er en styrke i fremstillingen,
at der er tale om erfaringer fra det prak-
tiske, daglige arbejde med og for ulyk-
kesramte — og ikke som luftig og for-
teenkt teoretiseren. Det er i den forbin-
delse vaerd at naevne, at bogen inde-
holder adskillige beskrivelser af konk-
rete sager, som EF-projektet har arbej-
det med.

Nar det flere steder i bogen slas fast,
at det er af afgerende betydning, at der
findes en gennemgaende figur, som
kan tage sig den ulykkesramtes sag an
gennem genrejsningsforlobet, er det sa
sandt, som det er skrevet. g man kan
tilfeje: historien gentager sig! Det var
nemlig en af de erfaringer, der blev gjort
i perioden 1961-76 i den nu heden-
gangne revalideringslovs era. Det var
dengang revalideringskonsulentens
rolle at veere en sddan gennemgéende
figur, og det er interessant at konsta-
tere, at man nu i 1988 finder bekraef-
telse pa, at en sadan ordning er hen-
sigtsmaessig. Det skulle herefter ikke
veere npdvendigt at fere yderligere
sandhedsbevis for det!

Bogen tager sigte pa at tjene som
handbog og som sadan vil den utvivl-
somt komme til at ggre god fyldest.

Men den har en betydning, der raek-
ker et godt stykke ud over handbogs-
funktionen: i et seerligt idékatalog anvi-
ses der veje — enkelte af dem dog nok
ikke ganske farefrie til effektivisering af
den revalideringsindsats, der er en af
moderne socialt arbejdes fornemste
ambassadorer!

Jorgen Kock
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Nyt og noter

gens Laier.
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Via DATCH vil informere om ny teknologi, der egner sig for handicappede. Foto: Mo-

— RO, . Toe——

Via DATCH

Via DATCH hedder et nyt handicap-
blad, som udsendes af Dansk Tek-
nologicenter for Handicappede.

Formalet er at bringe informatio-
ner om ny teknologi, der kan vaere
til gavn for handicappede. Via
DATCH har saledes til formal at
bringe artikler om forskning i ind-
og udland, test-resultater, projekter,
konferencer og kurser samt at ori-
entere om nyt hardware og soft-
ware.

Via DATCH henvender sig ferst
og fremmest til alle de forskellige
fagfolk, der i det daglige arbejder
med handicappede og som har
brug for at blive orienteret om ny
teknologi. Bladet aflaser Mikro-nyt,
der udkom fra 1984-87.

Abonnement kan bestilles hos:
Dansk Teknologicenter for Handi-
cappede, Graham Bellsvej 1A,
8200 Arhus N, tIf. 06 16 27 00.

Socialindkomsten afskaffes

Socialindkomstbegrebet vil efter al
sandsynlighed blive afskaffet hur-
tigst muligt. Umiddelbart inden det
seneste folketingsvalg fremsatte
socialminister Mimi Stilling Jacob-
sen et lovforslag, der ville ophaeve
loven om socialindkomst.

Og selvom lovforslaget bortfal-
der ved udskrivelsen af valget, vil

Bilen lang tid
undervejs

Det tager i gennemsnit 8 mdr. og 10
dage at fa behandlet en ansggning
om invalidebil. Det viser en under-
spgelse, som Vanfareforeningen
har lavet i samarbejde med De
Samvirkende Invalideorganisatio-
ner (DSI)

Undersgagelsen bygger pa 800
stikprever, som er indsamlet af DSls
repraesentanter i revaliderings- og
pensionsnaevnene, skriver Vanfo-
rebladet.

Undersggelsen viser 0ogsa, at der
er store regionale forskelle i sags-
behandlingstiden. Medens det i
gennemsnit tager over 11 mdr. at fa
en bilansggning igennem i Fyns
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det formentlig blive genfremsat
hurtigst muligt. Og ogsad kunne
menstre et stort flertal, da savel so-
cialdemokratiet som det radikale
venstre mener, at socialindkomst-
begrebet er blevet overfladigt ved
indferelsen af den nye skattere-
form.

Handy-net

Handy-net er navnet pa et storstilet
europaeisk informationsprojekt in-
denfor EF.

Via en database skal det enkelte
medlemsland blive i stand til at ori-
entere sig om alle handicapspeargs-
mal indenfor faellesskabet. Ifalge
socialminister Mimi Stilling Jacob-
sen skulle farste modul af projektet,
som omfatter de tekniske hjselpe-
midler samt en fuldstaendig ordli-
ste, veere ved at veere udarbejdet
pa alle 9 sprog.

EF har i ferste omgang bevilget
170 mill. kr. til projektet.

amt, behogver ansggeren »kun« at
vente lidt under 6 mdr. pa svar i
Sonderjyllands Amt.

Der skal a&endres meget i en almindelig
bolig. Foto: Mogens Laier.

Boligaendringer

Det kostede i 1985 samfundet om-
kring 100 mill. kr. at foretage bolig-
gendringer over bistandslovens pa-
ragraf 59. Det viser en redegerelse,
som socialminister Mimi Stilling Ja-
cobsen har givet til folketingets so-
cialudvalg.

| samme skrivelse oplyses det, at
der i perioden 1982-85 blev foreta-
get boligeendringer i ca. 20.000
husstande.

Nyt og noter

Fotos: Mogens Laier.

Eleverbar
arbejdsstol

Vi er en del muskelsvindramte, der
ikke konstant bruger karestol, men
som har besvaer med at rejse sig fra
og seette sig pa en almindelig stol.-
Ganske vist har Vela-Stole en haev-
bar stol, men den har kun en van-
dring pa 20 cm — og det er ikke nok.

Igennem VB-Centret kom Kir-
sten og Gunnar i forbindelse med
firmaet GINNERUP & KUGLE,
Lauge Kochs Vej 6, Arhus N.

Efter et storre udviklingsarbejde
fandt Ginnerup og Kugle frem til en
god lasning, som vi brugere er me-
get glade for.

Den ligner en almindelig kontor-
stol med armlaen. Stolen har fem
hjul og en tvaerbom til bremsning

for drej- og rulning uafhaengigt af
saedets position. Denne uafhaen-
gighed af bremsen er af stor betyd-
ning, nar vi skubber stolen fra rum
til rum. Tvaerbommen er gjort fast
saledes, at den altid vender bagud
og sikrer stolen god stabilitet selv i
hgjeste stilling.

Da stolen ikke er selvkarende, er
den ret tung at kere med, men det
har ikke den store betydning, fordi
den er s nem at rejse sig fra, og det
holder vores gangfunktion vedlige.

| hgjeste grundstilling kan stolen
haeve op til 90 cm. Til barn og sma
personer kan grundstillingen seen-
kes, men vandringen er stadig 40
cm.

Det er en stor fordel, at saedehagj-

den kan saenkes elektrisk til netop
den hgjde, der passer, nr man skal
saette sig.

Skjult under saedet sidder batte-
rikassen — for stolen er, bortset fra

opladningen, uafthaengig af lednin-
ger og stikkontakter. Efter oplad-
ning er der strgm nok til ca. en uges
forbrug, det vil sige, at den kan ta-
ges med pa weekend uden oplader.

Betjeningskontakten kan place-
res efter onske under saede eller
armizgen.

Stolen ma ikke betragtes som en
hvilestol, men er et virkelig godt
supplement.

Denne stol gor personer i mel-
lemgruppen mere selvhjulpne og er
samtidig en god aflastning af
skuldre og hofter.

Kirsten Schmidt Nielsen
og Jorgen Suhr

Centerleder Erland Winterberg.

Amternes opgave

Der skal nytaenkning til i de amts-
lige institutioner, hvis den ny tekno-
logi for alvor skal komme handicap-
pede til hjaelp. Det var konklusionen
pa en konference, som Dansk Tek-
nologicenter for Handicappede
(DATCH) afholdte i slutningen af
marts.

Det hjeelper ikke meget, at der
arbejdes serigst med at gere infor-
mations- og robotteknologien han-
dicapvenlig, hvis ikke amterne er i
stand til at formidle resultaterne vi-
dere til hjselpemiddelcentraler, spe-
cialskoler, sagsbehandlere m.v. Og
det sker ikke alle steder pa den

mest hensigtsmaessige  made,
fremgik det af konferencen.

Det er npdvendigt, at der opret-
tes decentrale stettepunkter for de
initiativer, der kommer fra DATCH,
mente flere oplaegsholdere. Ogsa
at der fremover arbejdes pa at ned-
bryde den traditionelle sektortaenk-
ning inden for den amtskommunale
sektor.

— Man kan sige det kort. En opti-
mal anvendelse af den ny teknologi
kraever, at forskellige faggrupper
slar kompetancen sammen og lg-
ser problemerne péa tvaers af fag-
greenser og  sektoropdelinger,
sagde direktgr Erland Winterberg,
DATCH, i sitindleeg pa konferencen.
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Det hele startede med, at jeg
blev medlem af Muskelsvind-
fonden i 1975. Det var min sg-
ster, Birgit, som havde hert, at
der var noget som hed Mu-
skelsvindfonden. Hun meldte
sig ind som medlem, og da
jeg havde  muskelsvind,
spurgte hun mig, om det ikke
var noget for mig at blive
medlem. Det blev jeg sa. Jeg
var derefter et par gange pa
visit pa Muskelsvindfonden
og fik lidt at vide om, hvad de
lavede.

| foréret 1978, hvor jeg var
blevet treet af handels-
skole-reeset, vidste jeg ikke,
hvad jeg skulle tage mig til. At
g4 arbejdsles havde jeg hel-
ler ikke lyst til. Derfor ringede
jeg sa ned pa Muskelsvind-
fonden, og fik en snak med
Evald. Jeg spurgte ham, om
han ikke kunne bruge en
medarbejder mere. Han syn-
tes, at det var noget langt at
kere fra Viborg (hvor jeg
boede dengang) og til Arhus
hver dag, hvortil jeg svarede,
at det ikke betad noget for
mig, bare jeg fik noget at lave.
N4, han lovede sa at g videre
med min forespergsel, og ville
s ringe til mig igen.

Telefonen ringer
Der gik s& nogen tid, og jeg
begyndte sa efterhdnden at
undre mig over, at jeg ikke
harte noget fra Evald. Men en
dag ringede telefonen sa.

Hardy, en af fondens mili-
teernsegtere, ringede  og
spurgte om, hvor pokker jeg
havde vaeret henne i den sid-
ste tid, da han havde provet at
ringe flere gange. Vi aftalte s,
at jeg skulle starte den 20.
maj.

Jeg korte frem og tilbage

Vor egen verden

Jubilaren og »forfatteren« Jens Sohn. Foto: Mogens Laier.

10 ar med
fonden

fra Viborg til Arhus hver dag
— o0gsd om vinteren. Det
gjorde jeg det farste &r, og flyt-
tede s& til Arhus i efteraret
1979.

Og ved at snakke med vi-
cevaerten i blokken hvor Mu-
skelsvindfonden ligger, fik jeg
sa en lejlighed i den modsatte
ende.

Mit arbejde bestod den-
gang i at assistere de mange
lokalgrupper, der var rundt
om i landet. Det vaere sig med
duplikering af medeindkal-
delser og medereferater og
lidt medlemsregistrering ogsa.

Fem nzegtere
Dengang jeg startede pa Sek-

retariatet, var der af ansatte: 5
militeernaegtere, en sekretari-
atschef, en bogholder, 3 frivil-
lige og en formand. En stor
sensation var dengang den
arlige Tangkrogsfestival med
gratis underholdning og ok-
ser stegt pa spid.

Nogle fa vaertshusholder
for en dag arrangementer,
loppemarkeder, et landslotteri
hvor et medlem ringede til
sekretariatet: »de nye lodsed-
ler er da meget flotte, men
hvad koster de egentlig?? Det
viste sig s4, at prisen péa lod-
sedlerne havde trykkeriet
glemt at saette pa. Og sa kan
det nok vaere, at personalet
pa sekretariatet fik travit den

efterfelgende weekend med
at stemple prisen p4 alle lod-
sedlerne.

S& kom tiden, hvor loka-
lerne pa VB og klinikken
skulle udvides, og der blev af
hele personalet aftalt en »ar-
bejdsweekend«, men da
weekenden kom, havde per-
sonalet glemt alt om arbejde,
for der var faktisk kun sekre-
tariatschefen som arbejdede
alene péa at seette hylder op
pé klinikken.

Mer’ leannet personale

Der er i tidens lgb blevet an-
sat mere »lgnnet« personale.
Og mere personale kraever
0gsa et storre telefonanleeg.
Jeg overtog s& omstillingen af
telefonerne for det meste, og
tog ogs& medlemsregistrerin-
gen til mig (uden at spoerge
nogen forst). Siden er der
igen blevet ansat personale il
at varetage indsamlingsafde-
lingen, journalister til at lave
MUSKELKRAFT, og ansat
personale til organisationsaf-
delingen, og bogholderiet
blev ogsa udvidet. Vi har faet
et »lager«, sd tingene er blevet
mere samlet.

S& udviklingen er géaet
steerkt de sidste 10 &r, men
slappe af, ja, det kan vi stadig-
vaek ikke og kommer forha-
bentlig heller aldrig til det. Der
skal hele tiden samles flere
og flere penge ind og hele ti-
den findes nye indsamlings-
projekter for at skaffe penge,
hvilket bliver svaerere og
sveerere, da den danske be-
folkning og erhvervslivet og
kommuner og amt idag efter-
handen ved, hvad de vil bruge
penge til og ikke bruge penge
til.

Jens Sohn
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Foto: Jens-Kristian Segaard.

En varm sommer givet godt 1 million til Muskelsvindfonden.

Vor egen verden

Gron
Koncert
turné-plan

Tid og sted for arets grgnne
koncerter ligger nu fast. Arets
musiknavne vil farst blive of-
fentliggjort pa et stort presse-
made i Kgbenhavn midt i juni
maned. Og i den forbindelse
vil man kunne laese navnene i
dagspressen. Men turnépla-
nen ser sadan ud:

8. juli: Herning.
9. juli: Odense.
10. juli: Arhus.

14. juli: Blokhus.
15. juli: Vejle.

16. juli: Neestved.
17. juli: Valby.

Koncerterne starter alle ste-
der klokken 15.00 og varer til
cirka 19.30. Hvis vejrguderne
arter sig nogenlunde skulle
Gren Koncert give et over-
skud til Muskelsvindfonden
pé godt 1 million kroner.

VB-overenskomst
traeder i kraft

Efter mange ars forhandlin-
ger er der nu indgdet en ny
overenskomst mellem syge-
husforvaltningen i Arhus og
VB-centret. Landets @vrige
amter har desuden sagt god
for principperne i aftalen.

Med den nye aftale aner-
kendes de behandlings-prin-
cipper, som er indeholdti mal-
saetnings- og handlingspla-
nen for centret.

Det vil sige, at VB-centret
far en konsulentfunktion i for-
hold til de lokale primaer- og
amtskommuner og at
VB-centret skal indsamle og
videregive de erfaringer om
muskelsvind, som ingen
amtskommune eller primaer-
kommune, selv har mulighed
for at opna.

Derimod skal VB-centret
ikke erstatte de lokale sags-
behandlere. Udgangspunktet
er fortsat at problemerne skal
loses i det lokale milje.

Godkendte ydelser
Den nye overenskomst inde-
holder alle de ydelser, som
amterne fremover vil betale
for, nar de skal daekke »en
VB-behandling«.

Det drejer sig om konsu-
lent-rapporten, som omhand-
ler brugerens totale fysiske

og sociale status. Herunder
giver den nye overenskomst
ogsa mulighed for at deekke
ekstra timer/ydelser i forbin-
delse med opfelgning af kon-
sulentrapporten. Som eksem-
pel kan naevnes et barn, der
star overfor at skulle have et
korset.

Hospitalskontrollen,  hvor
en fysioterapeut fra VB-cen-
tret deltager, er ogsé& omfattet
af den nye overenskomst. Det
geelder ligeledes VB-centrets
familiekurser.

Desuden vil transportud-
gifter i forbindelse med hjem-
mebessg m.v. ogsa blive
daekket.

Besage amtskommuner
Men et er, hvad der star pa pa-
piret — noget andet er, hvad
der bliver virkelighed. Selv om
landets amtskommuner har
sagt god for principperne i
overenskomsten, er det sta-
dig sadan, at de enkelte am-
ters sygehusudvalg og social-
udvalg skal tage stilling til, om
man vil yde tilskud til VB-cen-
trets behandling.

For at udbrede kendskabet
til VB-centrets arbejde og de
behandlingstilbud, som cen-
tret giver, vil Muskelsvindfon-
den i lebet af sommeren af-

lzegge hver enkelt amtskom-
mune beseg. Og derigennem
forhabentlig sikre, at den nye

overenskomst bliver
brugt i alle amter.

flittigt

mf.
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Pa fem
nye sprog

Det lille VB-kort, som alle
VB-centrets brugere har faet
tilsendt i lgbet af foraret fore-
ligger nu pa tysk, engelsk,
fransk, spansk og italiensk.
Oversaettelserne, som er lidt
kortere end det oprindelige
kort, kan fas ved henvendelse
til VB-centret.

Kortet beskriver hvilke for-
mer for medicin, man ikke
skal bruge til muskelsvinds-
patienter. Nyttige oplysninger,
hvis man skal pa ferie i det
sydlige og mé& erkende at
rejse-paleren og skolekund-
skaberne ikke slar til i enhver
situation.
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Idraet i efteraret

»Prav noget nyt — tag pa ef-
terarsferie med ungdoms-
gruppen«. Sadan lyder opfor-
dringen og invitationen fra
gruppen. Ungdomsgruppen
skriver videre, »da vi i grup-

pen mener, at den alminde-

lige handicapidraet ikke tilgo-
deser vore muligheder for at
dyrke idraet, har vi pa Store-
basltscentret ved Nyborg ar-
rangeret aktiv ferie for Mu-
skelsvindfondens medlem-
mer mellem 15 og 30 &r.

| lgbet af »ferien«vil | f& mu-
lighed for at prave nye og
spaendende og sjove idreets-
grene, som er tilpasset vores
muligheder for at dyrke idraet.

Vores forslag til aktiviteter i
»ferien« er falgende:

Bilorienteringsieb — Fjern-
styrede biler — Go-cart —
Slalom i el-kerestol — Fod-

bold — Hockey — Mini 12 —
Skydning — Svemning —
Gymnastik — Orienterings-
lab.

Hvis | har andre forslag til
aktiviteter, harer vi gerne fra
jer.

Hvis ovenstaende har in-
teresse, er | meget velkomne
til at kontakte Lene Pedersen,
tif. 022676 09, hvor | kan
hore naermere om »ferien«. Af
praktiske hensyn er vi des-
veerre tvunget til allerede at
modtage bindende tiimelding
inden den 15. juni 1988.

| september vil det ende-
lige program blive tilsendt.
Forelebig kan vi oplyse, at
egenbetalingen bliver ca. 350
kr, mens udgiften til hjaelper
og transport refunderes.

Ungdomsgruppen

Vor egen verden

Nye bruger-grupper

dukker op

Tilbuddet om en bruger-ud-
dannelse omfatter nu ogsa
voksne brugere og medlem-
mer af Muskelsvindfonden i:
— Nordjyllands amt

— Frederiksborg amt

— Kegbenhavns amt

— Kabenhavns kommune

— Frederiksberg kommune
og der er forelebig dannet 4
nye brugergrupper i hen-
holdsvis Nordjylland og péa
Sjeelland. Desveerre var der
en del myastenikere som ikke
fik invitationen til de farste ori-
enteringsmeoder om  bru-
ger-uddannelsen og en ny in-
vitation er pa vej. Men hvis du
stadig er »glemt«, s kontakt
Claus Nelson pa sekretariatet
pa telefon 06 13 97 77.

Regionalt mede

Den farste introduktion til bru-
ger-uddannelsen i Nordjyl-
land blev givet pa et regionalt
mede for voksne arrangeret
af VB-centret. Modet forlab
som et heldagsarrangement
med opleeg af VB-centrets te-
rapeuter Kirsten Piltoft og
Lene Saerensen. Der blev ori-
enteret om de generelle pro-

blemer som fglger med det at
have muskelsvind. Terapeu-
terne gennemgik behovet for
hjaelp, ndr man har muskel-
svind. Herunder behandiing,
hjeelp til hverdagen, hjeelpe-
midler, gkonomisk statte med
videre.

Som afslutning pa dagen
fortalte Claus Nelson fra sek-
retariatet om bruger-uddan-
nelsen og erfaringerne fra
Fyn og understregede blandt
andet, at brugeruddannelsen
ikke er en uddannelse i tradi-
tionel forstand med eksamen
og diplom, — men derimod et
tilbud om hjeelp til selvhjeelp.
Madet fandt sted den 10. april.

Pa Sjeelland har der veeret
afholdt tre introduktions-me-
der om en bruger-uddan-
nelse. Et i Hilleroad, Valby og
Ballerup. VB-centret vil se-
nere afholde et regionalt
kursus for voksne pa Sjeel-
land og ved den lejlighed vil
der endnu engang blive ori-
enteret om bruger-uddannel-
sen.

Nye igangsattere
| forbindelse med etablering

af bruger-uddannelsen i
Nordjylland og pa Sjaelland
har organisations-sekretae-
rerne  kontaktet forskellige
mennesker, som skal fungere
som lokale igang-saettere for
bruger-grupperne.

Igang-saetterens rolle er at
veere stetteperson og prak-
tisk radgiver for gruppen i en
etableringsperiode og heref-
ter gradvist at overflediggere
sig selv. Igangsaetterens rolle
er desuden i starten at vaere
bindeled mellem gruppen og
Muskelsvindfonden — indtil
gruppen er etableret og selv

har valgt sig en kontakt-per-
son.

Igangsaetterne skal kort
sagt overtage den rolle, som
Muskelsvindfondens organi-
sations-sekretaerer havde, da
brugeruddannelsen startede
pad Fyn. Nar de nye bru-
ger-grupper kommer igang
med arbejdet, vil Muskelkraft
pany beskrive »igangsaet-
terne«,

mf

MG-seminar

Myastenia  Gravis-arbejds-
gruppen afholder seminar
den 16., 17. og 18. september
1988, Hornstrupcentret ved
Vejle. Endeligt program fore-
ligger endnu ikke, men ho-
vedemnet planlaegges til at
vaere »saerlige problemer ved
at leve med MG/leve som pa-
rerende til en myasteniker.
Finn Somnier, 1. reserve-
laege pa Rigshospitalet vil ori-
entere om det sidste nye in-
denfor forskning i MG..

Alle MG'ere samt pare-
rende — ogsa barn — er vel-
komne. Endeligt program
samt tilmeldingsblanket for-
ventes udsendt i juni.
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Musik og keerlighed

Det er fordr. Solen skinner.
Bagen springer ud. Og der er
faellesweekend i ungdoms-
gruppen. Det er fredag d. 15.
april.

Alle i bilen bliver rystet godt
og grundigt sammen, da vi
svinger op ad grusvejen til det
naturskgnne omrade ved Hu-
elsbjerggard. Medens lagka-
gen fra faergen hopper laen-
gere ned i mavens marke,
kommer tankerne op til sin-
dets lyse overflade. En hel
weekend i keerlighedens
navn, krydret med sang-, mu-
sik- og videoarbejde. Det er
ikke ligefrem et nyt emne, og
sandelig ikke en ny arbejds-
metode, men det er dog evigt
aktuelt og spaendende.

Det lykkedes til sidst for os
alle at fa et sted at sove,
selvom det koster adskillige
liter sved fra folkene, som star
for veerelsesfordelingen. For-
delingen bliver effektivt ledet
med skarp tunge og hérd
hand.

Aftenens falafler er nu ved
at bevaege sig ned til lagka-
gen, og det er tid for en prae-
sentation. Kerestole, ben og
arme passerer forbi hinanden
i een stor forvirring, for at
komme til den rigtige pree-
sentationsgruppe. Vi er ikke
mere end lige blevet faerdige
med at fortzelle vore livshi-
storier, forend vi skal bytte
plads. Under megen morskab
og besveer kommer vi ogsa
igennem anden runde.

Nu kalder arbejdet. Vi mg-
des i arbejdsgrupperne. Vi-
deo, musik og kor.

Videogruppen  begynder
hurtigt at arbejde malbevidst
hen pa et produkt, der skal
fremvises sendag formiddag.
Der kommer ideer p& bordet.
Og en drejebog begynder at
tage form. Skitser bliver teg-
net, sekvenser bliver skrevet
ned og de vildeste stunts bli-
ver forkastet.

Musik- og korgruppen er
sldet sammen til een gruppe.
Der bliver lavet vokalt rytme-
kor, s& alle far deres daglige
lungetreening. Nogle af de
gamle sange bliver fundet
frem. »John Mogensen« kom-
mer til at spille en central rolle
i det videre arbejde.

Héardt arbejde
Med stor fare for egne lem-

mer gar vackkerne trofast fra
dor til der og fra hus til hus tid-
ligt denne lgrdag morgen, Pa
en ikke seerlig blid, men utro-
ligt effektiv made, far de liv i
alle deltagerne.

Arbejdet i de to grupper
fortseetter ufortredent hele
lordagen.

Videogruppen bliver feer-
dig med deres manuskript. Vi
ser dem vandre rundt i omra-
det, slaebende pa stativ, ka-
mera, kostumer og papirrulle.
Der hares af og til store latter-
udbrud, men ogsa eder, nar
en scene skal tages om for 6.
gang.

Fra musiklokalet lyder der
kraftige trommeslag, synthe-
sizer lyd, klaver og engang
imellem en velkendt strofe.

Alle arbejder iheerdigt,
samtidig med at vi forsgger at
nyde den laenge ventede sol.

Gallashow
Det bliver lgrdag aften. Og
musikgruppen opferer deres
gallashow.

Farst bliver vi udsat for In-
ger Christensens »Sa dyrker
de korn...«, men med en ny-
tekstning, hvor det handler
om keerlighed. Stort og flot
kor, med en solid opbakning
af resten af bandet. Trommer,
synthesizere, klaver, guitar,
saxofon og koklokke. En vel-
lyd for aret.

Sa felger en swingende
udgave af John Mogensens
»To mennesker pa en strande,
med juhu-kor der ligger pa
hojde med Blast. Det er sik-
kert, at hr. Mogensen ville
have elsket den udgave.

Dernaest ma vi alle frem
med lommeterkladerne. Et-
hvert hjerte brister til sangen
»Are You Lonesome Tonight,
fremfort af en nutidens Elvis
Presley.

Til sidst bliver vi taget med
til »Bakkens Hyvile«, hvor et
henrivende nyforelsket par
synger den gamle keerlig-
hedssang »Titte til hinanden«.
Vejen er nu banet for adskil-
lige gjekast og alskens flirteri.

Arets film

Sendag formiddag. Vi venter
alle spaendt pa videogrup-
pens premiere. Den allerede
Oscar nominerede film, »Det
handler om kaerlighed«, toner
frem p& skaermen.

Vor egen verden

»Det handler om keerlighed« blev titlen pa en video produceret
af ungdomsgruppen. Foto: Lars Bahl/2. maj.

Vi bliver sikkert fert gen-
nem keerlighedens historie af
professor K. Arlighed.

Vi starter i stenalderen,
hvor manden jagter den ke-
delige keerlighed.

Senere ser vi den histor-
iske scene, hvor Cleopatra af-
viser Caesar, som ferer til en
skaebnesvanger krig mellem
de to stormagter.

Siden ser vi den gribende
afslutningsscene med Ro-
meo og Julie, hvor Romeo
ferst draeber Julie, for der-
neest at tage sit eget liv. For
som han siger: »Kan jeg ikke
f& dig i livet, sa vil jeg ha’ dig i
doden!«.

Vi ser 68-generationens
bud pa keerligheden. Den-
gang hvor alt bare var »fedt
tjald« og »true love«.

Filmen slutter med at vise
os, hvad vi idag kaster vores
kaerlighed over — bilen!

En staerk film, som absolut
fortjener den internationale
filmpresses bevagenhed.
Blaendende filmet og store
skuespilpraestationer.

Vi karer igen skramlende
hen ad grusvejen, medens de
sidste dages oplevelser skal
fordejes og bundfeelde sig i
vore hukommelser.

Dan Brock

Kontaktudvalgsmode

Der afholdes kontaktudvalgs-
mgde den 11.-13. november
1988 pa Huelsbjerggérd for
Muskelsvindfondens kontakt-
personer og repraesentanter
for medlemsgrupperne.
Muskelsvindfondens lands-
mgde 1988 vedtog, at der
ifolge vedtaegterne skulle af-
holdes to arlige kontaktud-
valgsmader og dette made pa

Huelsbjerggéard bliver altsa
det forste.

Medlemmer, der har gode
idéer til kontaktudvalgsmg-
dets indhold, eller som har
lyst til at veere med til at arran-
gere medet, opfordres til at
henvende sig til Rasmus Dahl
pa sekretariatet.

RD
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Focus pa problemer

Foraeldregruppen i Vestjyl-
land modtes den 8., 9. og 10.
april pa Hotel Hiltop i Skive,
hvor emnet for hele weeken-
den var »Krise i familien«.
Kurset var arrangeret i sam-
arbejde med en psykolog og
en socialradgiver fra Kempler
Instituttet, samt organisa-
tionssekretaer Claus Nelson
fra Muskelsvindfonden.

| weekenden deltog 9 for-
eeldrepar og 15 bern. Og da
der var sgrget for de nedven-
dige barnepassere, fik forsel-
drene rig mulighed for at for-
dybe sig i kursets emne.

Fredag aften blev anvendt
til fyldig praesentation af kur-
sets deltagere, s& man havde
tid til at leere hinanden godt at

veere forsorger.

Det skaber en raekke eks-
tra problemer og den lgsning
man i feellesskab fandt frem til
var, at maendene i hejere grad
skulle patage sig et ansvar og
finde en rolle i familien, sale-
des at de ekstra arbejdsopga-
ver, der er i forbindelse med at
have et handicappet barn,
ogsa blev delt ligeligt.

Desuden blev emner som
seskendeforhold, jalousi mel-
lem seskende, forskelsbe-
handling af bernene, greenser
for bernenes udfoldelse og
opdragelse debatteret ivrigt.

Under den afsluttende eva-
luering blev der fra alle sider
udtrykt stor tilfredshed med
kurset. Men der var ogsa

gens Laier.

kende, inden der skulle tages
fat pa de lidt »svaere snakker«.

Hele lerdagen og indtil
spndag eftermiddag blev
alene anvendt pa emnet
»Krise i familien«. Og noget af
det foraeldreparrene fokuse-
rede pa og havde brug for at
debattere, var blandt andet
maends og kvinders roller i en
familie.

Blandt de tilstedeveerende
familier var det generelt, at fa-
miliens liv, omsorg for ber-
nene og pasning af det handi-
cappede barn hovedsageligt
var overladt til kvinderne. Med
den konsekvens at maende-
nes rolle i familien ligesa
langsomt svandt ind til at

Et handicappet barn belaster familien pa flere mader. Foto: Mo-

plads til lidt kritik af den del af
weekenden, der var forlgbet
som familieterapi, hvor man
alene havde fokuseret pa to
familiers problemer.

Lions Klub i Holstebro og
Bikuben i Holstebro gav oko-
nomisk tilskud til kursets af-
vikling, ligesom familiernes
ophavskommuner har dazek-
ket kursusudgiften.

Foreeldregruppen mades
naeste gang sgndag den 12.
juni hos Gurli og Hans Chri-
stian Nielsen. Emnet for mo-
det er boligeendringer, da fa-
milien Nielsens hus helt fra
byggestart er indrettet handi-
capvenligt.

Vor egen verden

De glade givere og den glade modtager. Foto: Anne Bang.

Endnu en sejr for
Socialdemokratiet

Byrddsmedlem for Socialde-
mokratiet i Logster, Bitten
Mortensen, blev den heldige
vinder af multikunstner Per
Arnoldi’s spraelske, farvestra-
lende maleri, der blev udlod-
det i Dremmelotteriet.

Per Arnoldi havde kvit og
frit skaenket maleriet, der re-
preesenterer en veerdi af
30.000 kroner, til de to handi-
caporganisationer, Muskel-
svindfonden og Sclerosefor-
eningen, der star bag Drem-
melotteriet.

Maleriet blev overrakt per-

sonligt af Per Arnoldi og Mu-
skelsvindfondens  landsfor-
mand, Evald Krog.

Overskuddet fra Dromme-
lotteriet g&r ubeskaret til Scle-
roseforeningens og Muskel-
svindfondens arbejde. Lotte-
riet karer frem til den 11. juni,
sd& man kan endnu nd at veere
med til at statte det vigtige ar-
bejde, de to foreninger udig-
rer. Og samtidig f& chancen
for at vinden en af Dramme-
lotteriets mange spaendende
gevinster.

Nyt ansigt
pa Sjeelland

VB-centrets filial pa Sjeelland
har faet ny ergoterapeut. For-
ste februar startede ergotera-
peut Inger Schreder pa cen-
tret. Hun aflgser Tora Harald-
sen, der er flyttet til Jylland og
derfor har sagt sit job op.
Inger Schreder har veeret
uddannet som ergoterapeut
de sidste 8 ar. | naesten alle
arene har hun arbejdet pa Fy-
siurgisk Hospital i Hornbaek,
der primeert er et genoptrae-
nings-hospital.

Foto: Mogens Laier




Nyt takstregulativ

Muskelsvindfondens besty-
relse vedtog pa sit mede den
17. april 1988 et nyt takstregu-
lativ for medlemsaktiviteter i
foreningen.

Det nye regulativ giver he-
jere tilskud til medlemsaktivi-
teter end det hidtil gaeldende:
Maksimumsgreensen for til-
skud til kursusophold er sle-
des sat op fra 160 kr./degn til
175 kr./degn og egenbetalin-
gen pa de forste 50 kr. af
transportudgifterne er fiernet.

Til gengaeld ydes der ikke
lengere tilskud til transport-
udgifter i forbindelse med
mede i den lokale medlems-

gruppe. Det er f.eks. made i
den lokale foraeldre-, voksen-
eller brugergruppe.

De hojere takster betyder
naturligvis en forogelse af
Muskelsvindfondens udgifter
tii medlemsaktiviteter, men
bestyrelsen har givet en mer-
bevilling til disse aktiviteter, s&
de sterre udgifter far ingen
konsekvens for aktivitetsni-
veauet.

Det nye takstregulativ tree-
der i kraft den 1. juni 1988, og
det kan rekvireres hos organi-
sationssekretaererne.

RD

Handicap pa
arbejdsmarkedet

— Hvordan er forholdene pa
arbejdsmarkedet for menne-
sker med handicaps? Det var
emnet for en temadag i april
maned arrangeret af lokal-
gruppen i Kebenhavn. Madet
fandt sted pa Redovregard og
godt 50 personer deltog i ar-
rangementet.

Tommy Skov fra koordine-
rings-teamet under EF-pro-
jektet i Arhus og distriktschef
Hakon Jensen fra Arbejdsfor-
midlingen i Kebenhavn var
dagens oplaegsholdere.

De koncentrerede sig isaer
om de forskellige stette-mu-
ligheder der er for handicap-
pede mennesker pa arbejds-
markedet.

— om muligheden for at f4
deltidsbeskeaeftigelse
— at fa sekreteerbistand pa

jobbet
— at fa en »beskyttet« stilling

Tommy Skov kunne oplyse,
at man pa EF-projektet havde
gode erfaringer med at fa fy-
sisk handicappede i arbejde,
men at man skulle arbejde
leenge med at skabe en god
kontakt til arbejdsgiverne.
Kendskabet til de forskellige
stegttemuligheder er ringe —
ogsad blandt arbejdsgiverne,
der ogsa ofte savner informa-
tion om de forskellige former
for handicap og hvad de
konkret betyder i forhold til en
arbejdssituation.

Der var mange opklarende
spergsmal fra salen og flere
af tilhererne understregede,
at arbejdsformidlingerne i de
mindste kommuner ikke har
den fornedne viden om han-

Vor egen verden

Nu er der nye regler for, hvilke madeomkostninger Muskel-
svindfonden vil deekke. Foto: Mogens Laier.

Nyt hotel provet af

| denne tid, hvor handicappe-
des forhold diskuteres s me-
get, er det rart at kunne for-
teelle folgende:

Fra Muskelsvindfonden
blev jeg spurgt, om min kone
og jeg ville vaere »provek-
lude«. Det viste sig, at Muskel-
svindfonden havde faet en in-
vitation fra »Hotel Kong Chri-
stian den X«i Arhus, til at lade
to handicappede provebo to
vaerelser, der var specielt
handicapegnede. Vi syntes,
det var en god idé, og sagde
ja tak.

Pa hotellet medte vi det an-
det par, Ase Andersen og
hendes mand, fra Aalborg.
Sammen gennemgik vi hotel-
let. Vi fandt mange fine en-
keltheder: blandt andet auto-
matisk derbetjening ved ho-
telindgangen og ved elevator,
der ogsa nemt kunne rumme
en el-kgrestol og hjaelper —
rigelig plads til kerestol over-
alt pa hotellet — ogsa pa toi-
lettet (dog kunne jeg ikke
komme ind i solariet) — arm-
stotte ved toiletkummen —
gulve der gav let karsel med
karestol og letgdende dore.

Af mangler: blandt andet
var sengen og toiletkummen

for lave for mig, men heldigvis
havde jeg selv senge og kum-
meforhgjere med. Men hi-
storien har en happy-ending:
da jeg otte dage senere ringer
og spurgte, om de havde
modtaget mine forslag til &en-
dringer, fortalte de, at eendrin-
gerne, herunder de omtalte
forhgjere — allerede var sat i
veerk — sd nu kan »Hotel
Kong Christian den X« faktisk
ogsa benyttes af handicap-
pede, der ikke er fuldstaendig
afheengig af hjeelper, nar blot
man ved bestilling opgiver, at
man er handicappet.

Desveerre er prisen, der er
rimelig i forhold til det man far,
nok i overkanten af, hvad en
pensionist-pengepung  kan
klare.

| gvrigt far det hele mig til
endnu en gang at udbryde:
Hvor ville det veere deijligt,
hvis alle bygherrer for projek-
tets start ville sgge kontakt
med en handicaporganisa-
tion — det er billigere at ind-
bygge hjaeipemidler end at til-
bygge dem. Indbygget om-
tanke pa tegnebordet gar ikke
byggeri dyrere.

Jorgen Suhr

dicappedes job-muligheder.

Til dette svarede Tommy
Skov og Hakon Jensen, at
man som handicappet ikke

skulle opgive, men blive ved

at presse pa.
mf.
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Modekalender

Juni

1. Temakursus: Handi-
cappede pa arbejds-
markedet. Kurset af-
holdes i Odense for

brugergrupperne pa
Fyn.

12. Foraeldregruppen i
Vestjylland.

15. Mede i voksengrup-
pen i Bstjylland.

26.-2. juli. Sommerlejr for

born pa »Onsild Ef-
terskole«.

Juli

3.-7. Sommerlejr for barn

pa »Onsild Efter-
skole«.

30.-13. august. Rotary Han-
dicamp 1988, Pind-
strupcentret.

Lokal- og interessegrupper

Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde — kontakt da en af falgende personer:

Lokalgrupper:

Kolding:

Peder Pedersen,
Aimindingen 16, 6000 Kolding
tlf. 05 52 89 68

Arhus:

Hanne Sgrensen,

Ristrupvej 5, Melballe, 8382 Hinnerup
tif. 06 98 82 36

Esbjerg:

Niels Gaj Nielsen,
Enghavevej 28, 6700 Esbjerg
tIf. 05 12 52 59

Fladséa:

Kaja Henriksen,
Sterlingevej 24, Sterlinge,
4731 Brandslev

tif. 03 76 42 68

Frederiksvaerk:

Knud Nielsen,

Irisvej 7, 3300 Frederiksvaerk
tif. 02 12 59 39

Kobenhavn:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23 F
2650 Hvidovre

tif. 0149 75 75

Neaestved:

Familien Harpsoe,
Banetoften 15, 4700 Neestved
tf. 03 73 29 25

Lolland:

Finn Laursen,

Friheden 24, 4900 Nakskov
tIf. 03 92 70 52

Falster:

Jargen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved,
4840 Nr. Alslev

tlf. 03 84 60 66

Ungdomsgruppen:

Koordinator:

Flemming Larsen,

Nerreport 29 st., 8000 Arhus C
tlf. 06 18 82 20

Sjeelland:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23,
2650 Hvidovre

tif. 014975 75

Sjeelland:

Liselotte Bundgérd,

Meddelbyvej 2, lejl. 2, 2610 Redovre
tif. 01 41 29 67

Nordsjelland:

Lene Maj Pedersen,
Frederikshave 22, st.th,,
3400 Hillered

tIf. 02 26 76 09

Kebenhavn:

Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tif. 01 52 14 19

Kobenhavn:

Knut Sandvik,

Arhusgade 91, 2100 Kebenhavn @
tif. 01 26 38 42

Fyn:

Birte Malling,
Greevlingelokken 36d,
5210 Odense NV

tIf. 09 94 35 27

Voksengruppen:
Fyn:

Jergen Suhr,

Nyvej 20, 5690 Tommerup
tif. 09 76 14 17

Dstfyn:

Anni Winther Christensen,
Radyrvaenget 37, 5800 Nyborg
tIf. 09 3122 77

Dstjylland:

Peter Kjaarby,

Vesterport 8G, 8000 Arhus C
tif. 06 12 11 47

Syd/Vest/Midtjylland:

Erna Defler Sarensen,
Sendergardsvej 26, Hammerum,
7400 Herning

tif. 07 20 93 39

Sjeelland:

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

Kvindegruppen:
Janne Sander Knudsen,
Gadekeervej 28, 2500 Valby
tIf. 01 16 85 41

Forzeldregruppen:
Fyn:

Annette Thomsen,
Levsangervaenget 10, 5210 Odense NV
tif. 09 16 22 09

Nordjylland:

Flemming Terp,

Sendergade 71A, 9320 Hjallerup
tif. 08 28 19 91

Sjeelland vest:

Anne og Bent Knudsen
Laerkevej 36, 4000 Roskilde
tIf. 02 36 39 28

Vestjylland:

Eva Korsgard,

Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tIf. 0742 52 53

Sonderjylland:

Hans Gert Jacobsen,

Oster Gesten Mosevej 1, 6621 Gesten
tif. 05 55 7172

Faeroerne:

Saren Christiansen,

Hvarvid 8, Fr - 100 Torshavn,
Faergerne

tif. 009-298-16775

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nielsen,

Nyvej 3, 4291 Ruds-Vedby
1If. 03 56 19 49

Fyn/Senderjylland

Else Marie Svaerke,
Brogardsvej 58, Bellinge,
5250 Odense SV

tif. 09 96 19 30

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormhogjen 4, Dastrup, 9500 Hobro
tlf. 08 55 71 86
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lame og marketing a/s.

Der er billeder
og artikler som
vi Ikke bringer...

Men vi forsgger at ga teet pA mennesker og begivenheder, der
har indflydelse pa dagligdagen.

Vi holder leeserne ajour med den seneste udvikling pa
Christiansborg og lader gerne en garvet debattar give et
lovforslag et ord med pa vejen. Men vi veelger ogsé at lade
foraeldrene til et handicappet barn fortaelle om de problemer og
kampe, der forte til en skilsmisse.

Vi forteeller historien bag udviklingen af et nyt hjeelpemiddel og
lader fagfolk vurdere fortrin og gener. Men vi leegger ogsa
spalteplads til beretningen om den irske fotograf Gene Lambert
og viser hans portraetfotos af mennesker med handicaps.

Og hvis emnet er ”spreengfyldt” nok, gar vi gerne i dybden.

Vi var de farste, som spurgte hvad de nye biomedicinske
teknikker ville betyde for fremtidens syn pa handicappede. Og
for at give naering til debatten, lod vi filosoffen Johannes Slgk,
arvebiologen Sgren Narby og landsformand Evald Krog vende
det store spergsmal i luften.

Vi gjorde os ogsa den ulejlighed at kigge pa hvad samfundet far
for de 8-900 mill. kr., der hvert ar bruges til indkeb af hjeelpe-
midler i Danmark. Bl.a. pegede vi lidt drilsk pa bandagisternes
mulighed for selv at bestemme priserne pa deres produkter.

Selvfalgelig er der ogsa reportager fra landsmeder, sommerlejre
m.v. samt nyt fra interessegrupperne. Vi er Muskelsvindfondens
tidsskrift, og disse informationer laegger vi stor vaegt pa.

Men Muskelkraft er mere og andet end et mediemsblad. Derfor
tror vi ogsa, at du kan fa udbytte af artiklerne.

Med andre ord. Hvorfor ikke tegne et abonnement?
Muskelkraft udkommer 8 gange arligt, og er hver gang pa ca. ﬁj

."

56 sider. Prisen for et arsabonnement er kr. 175,-.

Eller du kan benytte lejligheden til at blive medlem af
Muskelsvindfonden, sa vil du ogsa modtage Muskelkraft.

BREV
J A . Ufrankeret 274
, jeg pnsker at tegne svarforsendelse S
abonnement pa tidsskriftet Muskelkraft ufrankeret
D kl'. 175,' Modtageren

betaler portoen

JA l’ jeg onsker at blive medlem af
Muskelsvindfonden og modtage

idsskrift ki ;
tidsskriftet Muskelkraft Muskelsvindfonden

—————————————
e N e

O kr. 175,-
Vestervang 41
Navn: 8000 Arhus C g
Gadelvej: 'I : '.‘.’
N\
Postnr./By: MUSKELKBAFT




Taget pa stregen

Som vi lovede i sidste nummer af Muskelkraft, ville bladets talentfulde tegner Lars Jakob Bang Larsen blive sluppet
los med pen og papir pa Muskelsvindfondens landsmade i Bededagene. Ideen var at han skulle tegne kendte og
ukendte hoveder blandt deltagerne.

Og det gjorde han s — i allerhgjeste grad!

Den ene vellignende karikatur efter den anden voksede ubarmhjertigt ud for enden af hans spidse pen.

Vi bringer her tre tegninger fra den stak Lars Jakob gav os efter landsmodet.

Kommentarer burde vaere overfledige:




