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Mal bare med bred pensel

Af landsformand
Evald Krog

| begyndelsen af 1986 var der to
store handicappolitiske debatter i
folketinget. De gav ikke i sig selv an-
ledning til beslutninger; men néar
man ser tilbage, ma man alligevel
erkende, at de mange gode viljer,
der blev udtrykt ved den lejlighed,
har fort til flere forbedringer end i
nogen tidligere periode.

Det er ogséa det indtryk, man far
af socialministerens redegarelse til
folketinget om de seneste &rs han-
dicappolitik. Ganske vist er redegge-
relsen kun en lang opremsning;
men det glaedelige er, at der faktisk
er noget at remse op. P& den bag-
grund var det ikke at forvente, at re-
degerelsen kunne blive meget an-
derledes.

Men netop derfor er det ogsé
svaert at reagere med andet end et
bifaldende »na« Maske med den til-
fojelse, at vi i de seneste ar fra alle
sider af det politiske spektrum har
maerket sterre velvilie og — ikke
mindst — opmaerksomhed end tid-
ligere. Og det er nok opmaerksom-
heden, der er vigtigst, for politikere

har aldrig haft lyst til at vise andet
end velvilje over for folk, som har et
handicap. Det er opmeerksomhe-
den, der har manglet tidligere.

Men hermed er ogsa sagt, at so-
cialministeren burde skrive en re-
degerelse mere: En redegorelse
om fremtidens handicappolitik.

Foran os ligger nemlig vaeldige
udfordringer, som det vil veere godt
at komme i forkabet.

De syv fede —

og de syv magre ar

For det farste rumler Lotz-udvalget.
Kommunernes Landsforening og
nogle politikere med noget, de kal-
der forenklinger og afbureaukrati-
sering. Iseer synes vort ankesystem
at vaere en torn i gjet pa dem, fordi
det giver mulighed for at anke en
hel del afslag. Vi ved af bitter erfa-
ring, at mange kommuner vil seenke
deres serviceniveau ganske maerk-
bart, hvis de kan komme af sted
med det. En svaekkelse af ankesy-
stemet vil betyde, at mange menne-
sker med et handicap vil veere ngdt
til at flytte til de mere positivt indstil-
lede kommuner, praecis som det var
tilfeeldet for nogle ar siden. Hvad er
egentlig socialministerens mening
om de forslag? Hvad er perspekti-
vet i, forst at indfgre en raekke for-
bedringer, og dernaest svaekke sy-
stemet s& forbedringerne alligevel
bliver ubrugelige? Er det den med
de syv fede &r og de syv magre ar, vi
skal opleve igen?

Hvis man endelig ensker at afbu-
reaukratisere, kunne man jo sparge
handicaporganisationerne. Det er
trods alt os, der kender systemet.
Hvis man f.eks. har muskelsvind,
ma man til stadighed lade sig un-
derkaste alle mulige undersggelser
og kontroller, fordi kommunerne til
stadighed vil have bekraeftet, at
man fortsat har muskelsvind, —
selv om alle og enhver ved, at syg-
dommen ikke kan helbredes. Her
kunne man afbureaukratisere og
spare penge, uden at det ville ga ud
over nogen!

En plads i produktionen

For det andet star vi over for et arti,
hvor stadig flere arbejdspladser vil
blive s& avancerede, at man kan
udfylde sin plads i produktionen og
bidrage til den hellige og alminde-
lige betalingsbalance, blot man kan
rgre en finger. Og det kan de fleste,
trods et nok sa alvorligt handicap.
Hvad er det handicappolitiske per-
spektiv i den udvikling? Har social-
ministeren taenkt pa, hvor mange
pensioner der vil kunne spares af
den grund? Har politikerne gje for,
at flere og flere af os i fremtiden vil
kunne forsgrge os selv? Eller kni-
ber det stadig med fantasien til at
forestille sig, at man kan leve et
godt og aktivt liv, selv. om man
mangler evnen til selv at lofte sin
h&ndbajer?

For det tredje har det tilsynela-
dende gjort indtryk pa socialminis-
teren, at folk fra »48-3-servicekon-
toret« i Arhus for nylig foreslog, at
samfundet stiller flere krav og ud-
fordringer til mennesker med et
handicap. Det er trods alt udfordrin-
ger, der gor livet spaendende, og
som far os til at forcere flere forhin-
dringer, end nogen umiddelbart
ville forvente. Flere maneder se-
nere huskede socialministeren
samtalen sa godt, at hun refererede
den i et interview med Ekstra Bla-
det.

Med masser af farve

»Hva' nu«? lyder sa mit spergsmal.
Vi star som nasvnt over for mange
udfordringer. Bade negative og po-
sitive. Vi er glade for forbedrin-
gerne, og der er behov for endnu
flere. Men lad os samtidig prove at
beskrive perspektiver og mulighe-
der for de kommende artier.

Det vil veere en god start, hvis so-
cialministeren fortseetter, hvor hun
slap med den nyeste redegarelse
— o9 bidrager med sine tanker om
fremtidens handicappolitik. Gerne
med en bred pensel, men forst 0g
fremmest med masser af farver og
store bevaegelser.
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Det ta’r pa kreefterne at veere til lands-
made i Muskelsvindfonden. Nicklas ta-
ger sig et hvil. Foto: Mogens Laier.
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vil lave en stettegruppe for foreeldre til barn, der rammes af sygdom-
men.

Bente Friis og Ma-
riann Jensen kig-
ger i hinandens al-
bum med fotos af
Mette og Lykke.
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Som efter planen. Folketinget har i store treek fulgt den handi-
cappolitiske handlingsplan, der blev vedtaget i maj 1987. Det vi-
ser en redeggrelse fra socialministeren.

12 Minister eendrer rejseordning, efter at Muskelkraft bragte en
artikel om DSB'’s nye ledsagerordning. Fremover kan handicap-
pede ogsa rejse pa halv billet, hvis de rejser alene.

14 Tilbyder terapi og undervisning — det gor handicapradgiv-
ningen Samliv og Seksualitet, der har faet en saltvandsind-
sprojtning. Muskelkraft har snakket med tre af radgiverne.

18 Krigens handicappede — en beretning fra det lille mellem-
amerikanske land El Salvador, hvor borgerkrigen heerger pa
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Nicklas med sin uadskillelige
vandpistol fanget af Mogens
Laier pa Muskelsvindfondens
landsmgde.
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Det var overskriften pa den beretning, som landsformand Evald
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Jeres datter
bliver
nok ikke

sa gammel

Angsten, nar diagnosen stilles. Sorgen, nar barnet dor. Bente Friis og
Mariann Jensen har begge haft en datter, der er dod af akut Werdnig-
Hoffmann. Nu vil de lave en stottegruppe for forzeldre til born, der ram-

mes af sygdommen.

Af Mette Ebdrup

»Jeg horte kun efter, indtil lezegen
sagde:

— Mette kommer jo aldrig til at
sidde selv eller ga. Hun bliver nok
ikke s& gammel, sa nyd hende,
mens tid er. Vi har desvaerre ingen
behandling at tilbyde.

Sa blokerede jeg totalt, og det
samme gjorde min mand«.

Linjerne stammer fra et af de A4-
ark, som sygehjeelper Mariann Jen-
sen, Silkeborg, har fyldt i lebet af det
sidste halve ar.

Mette dede, da hun var godt et ar
gammel. Det var i sommeren 1984.
Mariann Jensens mange ark er et
forsgg pa at fa hold pa sin angst og
sorg i forbindelse med datterens
ded. Hun haber med tiden at kunne
forvandle de handskrevne sider til
en bog eller pjece, som andre kan
have gavn af.

Mette led af spinal muskelatrofi,
type |, ogsa kaldet akut Werdnig-
Hoffmann. Det er en sjaelden form
for muskelsvind, som bl.a. er karak-
teriseret ved at ramme sma beorn.
De lammes efternanden i hele
kroppen, og gennemsnitslevealde-
ren er 12 til 18 maneder. Sygdom-
men ma ikke forveksles med spinal
muskelatrofi type Il og lll. De viser
sig ogsa i barndommen, men bar-
nene opnar oftest lige sa lang leve-
alder, som de fleste andre.
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Mariann Jensen fglte sig meget
alene med sine problemer bade for
og efter datterens ded og savnede
ligesindede at snakke med. Derfor
arbejder hun nu sammen med
Bente Friis, Kolding, pa at oprette en
stotte-gruppe for foraeldre til barn
med netop akut Werdnig-Hoff-
mann. Bente Friis mistede sin ni
méaneder gamle datter, Lykke, i pa-
skeni ar.

De to kvinder har lzert hinanden
at kende gennem Muskelsvindfon-
den og var i kontakt ferste gang, fa
uger far Lykke dade.

— Det hjeelper meget at snakke
om, hvad der skete, og hvordan man
har det bade under sygdommen og
bagefter. Det er det eneste, man har
behov for, forteeller Bente Friis, der
er hgreomsorgshjeelper.

Hun har stadig sorgen teet inde
pa livet, men forteeller med rolig
stemme om Lykkes sygdom og
ded. Et tykt foto-album med billeder
af datteren er medbragt fra Kolding
og ligger opslaet pa sofabordet hos
Mariann Jensen.

— Laegens mistanke blev vakt
ved fem maneders undersggelsen.
Lykke var glad og tilfreds, men no-
get slap i det, og vi blev sendt videre
til barneafdelingen. Overleegen der
fortalte ret direkte, at han mente, at
Lykke havde akut Werdnig-Hoff-

mann, og at der skulle tages en mu-
skel-biopsi.

Vi méatte vente en uge, inden Vi
kunne fa endelig besked. Selvfal-
gelig habede vi, at laegerne havde
taget fejl, men inderst inde troede
jeg ikke péa det.

Bente Friis og hendes mand, Er-
ling, blev indkaldt til en samtale hos

overleegen, den 22. december sid-
ste ar.

Fik klar besked

— Han spurgte, om vil ville have
samtalen optaget pa band. Det var
en god idé, for det betad, at vi se-
nere kunne hgre samtalen igennem
stille og roligt hjemme hos os selv.

Laegen fortalte ret direkte om syg-
dommen — at der ikke var noget at
stille op. Egentlig var jeg glad for, at
han ikke pakkede tingene ind. Selv
om vi var meget ulykkelige, gjorde
adbenheden det lettere for os at
snakke om, hvordan vi kunne fa det
bedst mulige ud af situationen.
Helt opgive habet kunne vi ikke,

Bente Friis og Mariann Jensen. Foto:
Preben Kirkholt.

og vi henvendte os til en healer. Hun
kunne ikke kurere sygdommen,
men jeg synes, at hendes behand-
linger lzsnede meget af den lunge-
slim, som plagede Lykke.

Besaogene hos healeren stop-
pede halvanden méned for Lykkes
ded. Indtil da var hun langsomt ble-
vet svagere, men havde ikke veeret
plaget af lungeinfektioner, som el-
lers er meget udbredt hos bgrn
med akut Werdnig-Hoffmann.

— Hun var glad og rolig, og det
gik godt med at passe hende her-
hjemme. Vi behgvede sjeeldent sy-
gehusets hjeelp. Lykke fik en skum-
gummikile at ligge pa. Den lgfter
fedderne i forhold til ansigtet, og det
betyder, at slimen lettere lgber fra
sveelget. Desuden havde vi et sug til
at fierne slim med, og et CPAP-sy-
stem, som skulle styrke Lykkes lun-
ger. Midt i februar fik Lykke besveer
med at synke. Derfor leerte vi at
laegge en sonde, sd vi var sikre pa,
at hun fik nok at spise og drikke.

To om at passe Lykke

Samtidig fik min mand orlov fra det
entreprengrfirma, hvor han arbej-
der, s han kunne deltage mere i
pasningen af Lykke. Selv var jeg al-
drig startet pa arbejdet igen efter
barselsorloven, men fik ogsa orlov
pa fuld lgn. | dag er jeg meget glad
for, at vi havde mulighed for at veere
sammen derhjemme den sidste tid.

Lykke dade tidligt om morgenen.
Dagen far havde hun haft feber og
veeret urolig. P4 sygehuset fik hun
noget beroligende, og familien tog
hjem igen.

— Pa det tidspunkt var vi enige
om, at der ikke var nogen grund til
at traekke det, der méatte ske, i lang-
drag. Lykke sov stille ind. Vi s& hen-
des sidste andedrag og var tak-
nemmelige for, at hun sa rolig og til-
freds ud. Selv om min mand og jeg i
forvejen havde besluttet os for, at
hun skulle deg hjemme, s& havde vi
begge frygtet, at hun skulle fa kram-
per eller lide i det hele taget.

Mariann Jensen var ligesom
Bente Friis helt uforberedt pa at fa
et uhelbredeligt sygt barn. | forvejen >
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havde hun og hendens mand, Per,
datteren Susan pa fem ar.

— Jeg kunne godt meerke, at
Mette var anderledes, end Susan
havde veeret som helt lille. Men jeg
nad, at hun var sa flink til at sove.

Da Mette var fire maneder, blev
sundhedsplejersken opmaerksom
pa, at der var et eller andet galt. Hun
ringede til laegen, som med det
samme kontaktede Kommunehos-
pitalet i Arhus. Vi kunne komme til
med det samme, og der blev taget
et hav af prever, men laegerne
kunne ikke sige noget konkret. Be-
skeden var, at Mette skulle under-
sgges igen tre-fire maneder senere.

Selv om hun var meget slap og
sovende og uden spontane bevee-
gelser, s& opfattede vi hende ikke
som syg. Jeg var egentlig ikke be-
kymret, men slog det hele hen som
en dognflue.

Tudede hele

weekenden

Da vi igen var til kontrol i Arhus, fo-
reslog leegen, at der blev lavet en
muskelbiopsi pa Mette. Jeg fik diag-
nosen telefonisk et par uger senere,
men laegen uddybede ikke, hvad
den betad.

Det gjorde han derimod, da vi se-
nere var til samtale hos ham. Jeg
blokerede totalt, da han havde for-
talt, at Mette aldrig kom til at ga. Det
begyndte at kvaerne rundt i hovedet
pé& mig. »Hvordan klarer vi det med
alle de trapper i huset?« Den slags
spgrgsmal hvirvlede op, og jeg
harte ikke mere af, hvad laegen for-
talte.

Efter samtalen blev vi lukket ud i
den myldrende fredags-trafik —
fuldsteendig chokerede. S& tog vi
hjem og tudede hele weekenden.

Indtil da havde Mette taget pa i
vaegt, og hun trivedes bortset fra, at
hun var slap og traet. Men i Igbet af
kort tid fik hun lungebetaendelse og
matte indlaegges pa sygehuset i Sil-
keborg.

— Mette fik penicilin og rettede
sig hurtigt. Jeg var arbejdslgs den-
gang og kunne derfor vaere sam-
men med hende hele tiden. Pa et
tidspunkt var der en sygeplejerske,
Mette From, som spurgte: »Har du
veennet dig til, at dit barn skal dg?«

Det var som at f& en spand koldt
vand i hovedet. Jeg var ved at be-
svime og begyndte at graede. En
anden sygeplejerske kom til. Hun
tog sig tid til at snakke med mig om
sygdommen. Slog op i beger og for-
talte, at man vidste meget lidt om
den — kun at den endte med deden
efter ret kort tid.

6

Det var min forste kontakt med
Mette From. Hun blev en stor stotte
for mig, efterhdnden som vores
Mette rog ud og ind af hospitalet
med lungebetsendelse. Hun fores-
log, at hun og hendes mand kunne
aflaste mig ved at passe Mette en-
gang imellem. De fik en plejetilla-
delse, og det gav mig mulighed for
at veere mere sammen med Susan,
som ellers helt blev overset der-
hjemme.

Det var ogsé en stor lettelse for
mig at kunne tale dbent med hende
om, hvor vanskeligt jeg ind i mellem
syntes, det var at klare det hele.

Sled pa :gteskabet

Min mand havde sveert ved at
snakke om Mettes sygdom og var
meget hjemmefra pa grund af sit ar-
bejde. Han kunne lade det hele bag
sig 12 timer hver dag, mens jeg
matte klare aerterne herhjemme.
Jeg folte mig svigtet, og det gjorde,
at vi sled meget pa hinanden i den
periode.

Bente og hendes mand har
tacklet problemerne helt rigtigt, sy-
nes jeg. De har veeret sammen om
at passe Lykke og har kunnet
snakke om de vanskeligheder, der
opstod. Desveerre havde vi ikke
samme mulighed, da Mette var syg.

Dengang kunne man ikke fa or-
lov med fuld len — sdkaldt tabt ar-
bejdsfortieneste — for at passe sit
barn hjemme. Det var heller ikke
muligt at fa hjemmehjeelp, som det
er i dag.

Derfor var jeg taknemmelig for
den praktiske hjeelp, jeg fik fra min
familie. Min mor passede f.eks. Su-
san naesten hver dag. Psykisk mag-
tede hun derimod ikke at hjaelpe
mig. Hun begyndte altid at graede,
nér vi snakkede om Mette, og det
var ikke lige det, jeg havde brug for.

Et af de store problemer var at fa
fortalt Susan, at hendes sester var
meget syg og skulle de.

— Nar man selv har et darligt for-
hold til daden og helst vil feje den
ind under gulvteeppet, s er det
sveert at give fyldestgerende svar
pa spgrgsmal fra en fem-arig, som
vil have facts pa bordet. Men hun
tog Mettes sygdom meget fint og
accepterede hende, som hun var —
med sonde og det hele.

Meningsles behandling
Mariann Jensen oplevede to gange,
at Mette fik respirationsstop — d.v.s.
hun holdt op med at ande — og
matte have kunstigt andedreet.

- Efterhdnden begyndte der at
modnes en folelse i mig af, at det

var meningslgst at fortsastte med at
behandle Mette. Men min mand var
endnu ikke kommet sa langt i sin
holdning til hendes sygdom, og jeg
turde ikke tage afgerelsen alene.

Midt pa sommeren 1984 fik
Mette dobbeltsidig lungebetaen-
delse. Hun blev indlagt og behand-
let med penicillin.

— Dagen efter ringede de fra sy-
gehuset og fortalte, at Mette havde
haft et hjertestop. Det var lykkedes
at fa hjertet i gang igen, men de ville
gerne, hvis jeg kom derop. Jeg flgj
ud ad daren.

Da jeg kom ind pa hospitalet,
stod der fem-seks leeger bojet over
hende. Mette dbnede gjnene, og jeg
fik et smil, inden hun lukkede dem
igen.

S4 fik jeg oje pa suget. Det var
helt radt af blod, og da tog jeg be-
slutningen om, at nu skulle der ikke
geres mere. Jeg bejede mig ned
over Mette, sagde farvel til hende
og gik ud pa gangen. Personalet ma
have forstaet, hvad jeg mente, for ti
minutter efter fik jeg at vide, at
Mette var ded.

»Drenge dor ikke«

Hjemme igen skulle vi forteelle Su-
san, hvad der var sket Jeg tog
hende pa armen og sagde, at Mette
var ded, og nu var i himmelen. Hun
mente, at sa skulle vi have en ny
baby — en dreng. »Hvorfor en
dreng?« spurgte jeg. »Drenge dor
ikke«, svarede hun.

Nu har vi faet en dreng — Mor-
ten, som i dag er tre &r. Susan er
glad for ham, men meget jaloux.
»Du holder kun af Morten«, kan hun
sige, og det ger ondt. Der er ingen
tvivl om, at hun har fglt sig forsemt,
da Mette var syg. Jeg kan kun give
andre foreeldre i samme situation
det rad, at de ogsa tager sig tid til
deres raske barn.

Bange under ny graviditet
Mariann Jensen blev gravid igen
fire maneder efter Mettes dod.
Denne gang ved hjeelp af en saed-
donor. Det skyldes, at bade hun og
hendes mand er skjulte baerere af
akut Werdnig-Hoffmann. Sygdom-
men kan kun udvikles, hvis begge
foraeldre er baerere.

— Huvis jeg blev gravid med min
mand, ville der vaere 25 procents ri-
siko for at f4 et barn med sygdom-
men. Risikoen er derimod minimal
ved en donor-graviditet. Derfor
valgte vi den lgsning, og det er gaet
uden problemer. Alligevel var jeg
bange for at skulle det hele igen-
nem en gang til, da jeg ventede

»Laegerne fortalte ret direkte om syg-
dommen — at der ikke var noget at stille
op. Egentlig var jeg glad for, at han ikke
pakkede tingene ind« Foto: Preben
Kirkholt.

Morten. Farst da han var over et ar,
blev jeg helt rolig.

Bade Mariann Jensen og Bente
Friis havde kontakt med Muskel-
svindfonden under deres begrns
sygdom. Men Bente Friis falte ikke,
at hun havde noget seerligt behov
for hjeelp. Hun fik god opbakning af
sygehus-personalet og en anden
kvinde i Kolding, hvis datter ogsa
var ded af akut Werdnig-Hoffmann.

— Jeg var nok en flittigere bruger
af Fonden. Den har staet for hele
sagsbehandlingen i forhold til kom-
munens stette til hjselpemidler og
fysioterapi. Jeg har ogsa veeret glad
for, at jeg altid har kunnet sla pa tr&-
den, hvis jeg treengte til et rad, siger
Mariann Jensen.

Vennerne forsvandt

Det er begge kvinders erfaring, at
vennerne har en tendens til at for-
svinde, nar ens barn bliver alvorligt

sygt.
— Jeg havde heldigvis en god

»Det hjgelper meget at snakke om, hvad
der skete, og hvordan man har det bade
under sygdommen og bagefter. Det er
det eneste, man har behov for«. Foto:
Preben Kirkholt.

kollega, som jeg kunne stette mig til.
Men de fleste af mine gvrige venner
vidste ikke, hvad de skulle stille op,
og derfor blev de bare veek, siger
Bente Friis.

— Vores vennekreds skrumpede
ind til to par, som turde veere sig
selv, nar de var sammen med os. |
dag ser vi nzesten alle de gamle
venner igen. Men det har vaeret mig,
som har mattet kontakie dem, for-
teeller Mariann Jensen.

Kontakten med Mette From er
fortsat efter datterens ded. Tiden
har ogsa gjort det lettere for Mari-
ann Jensen at fa snakket proble-
merne igennem med sin mand.
Men alligevel har behovet for at fa
bearbejdet sorgen til bunds veeret
der neesten konstant.

Specielle problemer

— Pa et tidspunkt var jeg med i for-
eeldregruppen »Vi mistede et barne.
Den bestod bl.a. af madre, hvis
barn var blevet draebt i trafikken. P&

mange mader havde de det svee-
rere end mig. Mest fordi de aldrig
havde féet lov til at veenne sig til
tanken om, at deres barn skulle de.

Vores problemer var sa forskel-
lige, atjeg efter kort tid droppede ud
af gruppen. Nu h&ber jeg, at Bentes
og mit initiativ kan fa sat fokus pa de
specielle behov, vi har som foreael-
dre til bern med akut Werdnig-Hoff-
mann.

— Formélet er forst og fremmest
at give foreeldre mulighed for at tale
med andre voksne, som har veeret
gennem samme forlgb. Som ken-
der bade de praktiske og folelses-
maessige problemer. Man kunne
ogsa forestille sig, at vi i gruppen
kunne aflaste foreeldrene ved at
passe de syge born eller deres so-
skende. Men lad os nu se, hvad
gruppen udvikler sig til. Vi er abne
over for nye ideer, siger Bente Friis.

Telefon-nummeret er 75 56 15 46
(Bente Friis) eller 86 8134 96
(Mariann Jensen). O
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Socialminister Aase Olesen fremlagde sin redegarelse for Folketingets socialudvalg i marts i ar. Foto: Mogens

o

Som efter planen

Folketinget har i store traek fulgt den handicappolitiske handlingsplan,
der blev vedtaget i maj 1987. Det viser en redegarelse, som socialmini-
ster Aase Olesen i marts forelagde Folketingets socialudvalg. Men der-
med er det ikke slut med handicappolitiske tiltag. | labet af efterdret vil
flere partier stille forslag til forbedringer pa handicapomradet, viser en
rundspgrge, som Muskelkraft har foretaget.

Af Mikael Molgaard

Ifelge handlingsplanen var der tre
hovedopgaver, der hurtigst muligt
skulle lgses. Handicappede skulle
have bedre muligheder for at fa fy-
sioterapi, foraeldre tit handicappede
barn skulle tilgodeses gkonomisk,
og forholdene for de smé og mindre
kendte handicapgrupper skulle un-
dersgges.

Med afseettelse af henholdsvis
22,5 0g 25 mill. kr. pa finansloven for
1989 blev grundlaget for at lase de
to af opgaverne lagt. Fysioterapien
blev gratis, og bernefamilierne fik
tilgodeset en raekke gnsker. (Se

Muskelkraft nr. 1 og 2 1989).

Derimod er det gaet lidt mere
treegt med den tredje hovedopgave.
En projektgruppe har bestemt, at
der skal laves informationsmate-
riale om 18 forskellige handicap- og
sygdomsgrupper (herunder mus-
kelsvindgruppen). Men endnu har
projektgruppen ikke barslet med de
planlagte pjecer, ligesom der ikke
er taget stilling til, om stottemulig-
heder for nogle af de 18 grupper
ber forbedres. | folge planen skulle
arbejdet have veeret feerdig 1. ja-
nuar 1988.

Derudover blev det i handlings-
planen bestemt, at forholdene pa

en raekke andre omrader skulle un-
derspges og forbedres.

»Arhusordningen« skulle geres
landsdeekkende. | sommeren 1987
udsendte socialministeriet derfor
en vejledning om hvordan § 48, stk.
3, i bistandsloven bar fortolkes. |
folge tilbagemeldinger fra statens
vanfagrekonsulenter har vejlednin-
gen betydet, at der ikke leengere er
problemer med at fa& hjaelp efter
»Arhusordningens«, hedder det i re-
deggrelsen.

Det geelder ogsa for de psykisk
handicappede, der fra 1. januar
1988 blev omfattet af ordningen.

| februar 1989 udsendte social-
styrelsen en vejledning om seksu-
alundervisning og seksualoplaering
af handicappede pa institution. Vej-
ledningen skal give personalet kla-
rere retningslinier for, hvordan de
skal/bar handle pa dette emtélelige
omrade. Vejledningen felges op af
en video pa et senere tidspunkt,
hedder det i redegerelsen.




| juli 1988 tradte en ny hjeelpe-
middelbekendtgarelse i kraft. Der-
med blev test- og injektionsmateri-
ale til sukkersyge gratis. Diabeti-
kere skal ikke leengere betale for
sprejter, kanyler, fingerprikker m.v.

Ud over at nedseette diabetiker-
nes udgifter, skal den nye bekendt-
gorelse gere det lettere at fa stotte
til apparater m.v, der ikke for har
veeret betragtet som et hjaelpemid-
del. Eksempelvis kommunikations-
udstyr (Walkie-talkie, transportabel
telefon, computere m.v.).

Endelig slar den ny bekendtge-
relse fast, at man som handicappet
har ret til at tage sine hjselpemidler
med, hvis man flytter til en bolig i en
anden kommune eller pa pleje-
hjem.

Medicintilskud og
boligindretning

Og sa kan kronisk syge fa betalt de
medicinudgifter, der overskrider
500 kr. pr. maned. Den nye ordning
blev indfart i sommeren 1987. Til-
skuddet gives vel at maerke kun til
leegeordineret  tilskudsberettiget
medicin.

| januar 1988 blev der oprettet et
tidsskriftcenter for blinde og svagt-
seende. Der udgives 72 tidsskrifter
om aret og 1800 blinde og svagtse-
ende benytter sig af tilbudet, oply-
ses det i redegorelsen.

Endelig har socialstyrelsen un-
dersegt, om der er problemer med
at fa indrettet en handicapvenlig
bolig i forbindelse med flytning. Det
er kun i fa sager, at det ikke kan lade
sig gere at fa en »hensigtsmaessigt
indrettet bolig«, som det hedder i en
rapport fra socialstyrelsen. Og
disse problemer ma lgses i hvert
enkelt konkret tilfeelde ved, at der
tages kontakt mellem socialstyrel-
sen og kommunen, konkluderes det
i rapporten.

Ministerens egen

status

Det var de opgaver, som socialud-
valget havde palagt ministeren at
gore status over. Men ministeren
har ogsa benyttet lejligheden til at
fortaelle hvilke initiativer, der er sket
pa andre omrader.

Pa arbejdsmarkedsomradet pe-
ger ministeren bl.a. pa, at tidshe-
graensningen for udbetaling af dag-
penge til A-kassemedlemmer, der
modtager pension, er blevet lempet.
Og at der for gjeblikket karer et tre-
arigt forsgg med personlig assi-
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stance til handicappede, der har ar-
bejde.

Pa trafikomradet peges der pa
en rapport om forbedring af trafik-
0g adgangsforholdene for handi-
cappede, som trafikministeriet
barslede med i januar 1988. | rap-
porten opstilles der forslag til for-
bedringer pa otte delomrader —
eksempelvis etablering af lydsigna-
ler ved fodgaengerovergange. Rap-
porten skal give kommunerne og
amterne inspiration og fa dem til at
teenke handicapvenligt, nar der
planleegges.

Derudover neevnes Fredericia,
der er blevet udnaevnt til »Byen for
alle«. Der er afsat 30 mill. kr. til at
gore byens trafik- og adgangsfor-
hold handicapvenlige.

Endelig naevner ministeren, at
der er nedsat en arbejdsgruppe un-
der skattedepartementet, der skal
undersgge mulighederne for at
fierne afgifterne pa invalidebiler.

Bolig- og undervisningsomradet
Pa boligomradet neevnes aeldrebo-
ligloven, der tradte i kraft i juni 1987.
Loven giver kommunerne mulighed
for at bygge boliger til aeldre og
handicappede uden om den stats-
ligt fastsatte boligkvote. Alle boliger,
der bygges efter loven, skal kunne
bruges af karestolsbrugere og
gangbesveerede.

Og sa blev der indfart en ny bo-
ligstattelov i juni 1988. Loven fierner
maksimumgraensen for boligstette
til handicappede og eeldre, der flyt-
ter i en bolig opfert efter seldrebolig-
loven.

P& undervisningsomréadet vil der
i lobet af 1989 blive fremsat forslag
om at aendre reglerne for special-
undervisning. Reglerne skal geres
mere fleksible, foraeldrenes retsstil-
ling skal styrkes, og elever med ind-
leeringsvanskeligheder skal have
bedre muligheder for at ga i almin-
delig folkeskole — bl.a. ved at der
tilbydes dem ekstraundervisning.

Ansvaret for specialundervisnin-
gen vil blive flyttet fra amterne til
kommunerne, bebuder ministeren.
Det vil ske i lgbet af 1989.

Hvad sker der si...

Men hvad skal der s& ske med mini-
sterens redegarelse? Efter alt at
domme vil redegarelsen ikke give
anledning til en ny handicappolitisk
debat i Folketinget. Socialudvalget
har taget redegorelsen til efterret-
ning — og dermed bliver det.

— Men det betyder ikke, at vi er
feerdig med de handicappolitiske
spergsmal, siger Asbjern Agers-
chou fra SF, der er medlem af soci-
aludvalget. — Der er stadig en del
omrader, hvor der bar ske forbed-
ringer, siger han, og peger bl.a. pa
en afgiftsfritagelse af invalidebiler,
indferelse af korselsordninger flere
steder i landet i stil med HTs kar-
selsordning for handicappede samt
sikring af, at den ny teknologi kom-
mer handicappede til gode.

— Og sa mangler vi at se pa de
sma og mindre kendte handicap-
gruppers behov. Det er langt fra til-
fredsstillende, at der to ar efter at
socialudvalget fremkom med sin
handlingsplan endnu ikke er sket
noget pa omrédet, siger Asbjern
Agerschou, der for avrigt betegner
socialministerens redegerelse som
tam og uden handlekraft.

— Jeg havde gerne set, at mini-
steren benyttede lejligheden til at
komme med et bud pa, hvad der
skal ske fremover, siger han.

En tynd kop the

Den samme vurdering har Hanne
Andersen fra Socialdemokratiet,
der ligeledes er medlem af Folke-

tingets socialudvalg.

Davaerende socialminister Mimi
Jakobsen fremlagde i januar
1986 den sdkaldte »Handicap-
pakke«, der senere resulterede i
handlingsplanen fra socialudval-
get. Da »Handicappakken« blev
behandlet, var der godt pakket pa
folketingets tilhererpladser. Foto:
Mogens Laier.

— En tynd kop the. Der er ikke
meget at hente, og man kan ikke
pasta, at redegerelsen peger
fremad, siger Hanne Andersen, der
ogsa mener, at der skal kigges pa
de sma og mindre kendte handi-
capgrupper.

Hanne Andersen vil endvidere
have fjernet den egenbetaling pa
800 kr. pa medicinudgifter, som blev
indfert i foraret, ligesom hun mener,
at kerselsordningerne for handi-
cappede bar forbedres.

— Jeg teenker bl.a. pa de mange
handicappede pa institutioner, der
ikke kan benytte sig af de eksiste-
rende karselsordninger. Det bor vi
kigge p4, siger hun.

Ogede udgifter er ikke
det samme som forbedringer
Lizzi Lichtenberg fra det Konserva-

tive Folkeparti mener, at opfelgnin-
gen pa ministerens redegerelse lig-
ger ude i amterne og kommunerne.

— Det er her, det vil vise sig, om
planen bliver fulgt. Men det betyder
ikke, at vi dermed har gjort vores
pligt i Folketinget, og at der ikke
fremover vil blive taget handicapsa-
ger op. Jeg har den opfattelse, at
handicapspergsmalet er en lige sa
vigtig del af bistandspolitikken som
alle andre sociale spergsmal, siger
Lizzi Lichtenberg, der er mediem af
socialudvalget.

Men Lizzi Lichtenberg advarer
samtidig mod at saette lighedstegn
mellem g@gede udgifter og forbed-
ringer.

— Det er i lige sa hgj grad et
spargsmal om at prioritere rigtigt.
Feks. at give handicappede mulig-
hed for at blive i eget hjem fremfor

at bygge dyre institutioner. Det kan
ske ved at give individuel praktisk
hjaelp og sikre de nadvendige hjeel-
pemidler, siger Lizzi Lichtenberg.

De sma grupper star for tur

— Kiristeligt Folkeparti er ikke faer-
dig med handicapomradet, siger
Flemming Kofoed Svendsen, der er
formand for Folketingets socialud-
valg. — Og i ferste omgang er det
de sméa og mindre kendte handi-
capgrupper, der star for tur. | lgbet af
august maned vil vi indkalde re-
praesentanter for disse grupper for
at hare, hvilke problemer de métte
have, siger Flemming Kofoed
Svendsen.

Og det er netop handicaporgani-
sationerne, der efter Flemming Ko-
foed Svendsens mening, ber gore
politikerne opmeaerksom pa, hvor
problemerne er. — Det er de handi-
cappede og deres organisationer,
der ved, hvor skoen trykker. Derfor
kan jeg ogsa kun opfordre dem til at
henvende sig, hvis de har noget pa
hjerte, siger han.

Flemming Kofoed Svendsen si-
ger, at ministerens redegorelse vi-
ser, at handlingsplanen i det store
og hele er blevet fulgt.

— Men det er kun sket, fordi Kri-
steligt Folkeparti sammen med SF,
CD og Socialdemokratiet har pa-
tvunget regeringen det. Pengene
pa finansloven til gratis fysioterapi
og til familierne med handicappede
0g syge bern er et resultat af sam-
arbejdet mellem de fire partier, si-
ger Flemming Kofoed Svendsen.

Det socialpolitiske flertal
Samarbejdet mellem de fire partier,
der tilsammen rader over 93 man-
dater, er blevet dabt »det socialpoli-
tiske flertal«. Og meget tyder pa, at
det ogsé er fra den kant, der vil
komme nye forslag til forbedringer
pa handicapomradet.

— Nar vi ikke beder om at f& mi-
nisterens redegerelse til debat i
Folketinget, er deti erkendelse af, at
vi i samarbejde med de andre par-
tier bade hurtigere og lettere kan fa
forslag igennem Folketinget, end
hvis vi skulle vejen omkring social-
udvalget, siger Asbjern Agerschou,

bg der vil komme nye forslag, lo-
ver han.

Lees endvidere lederen pa side
2! ]
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sK'og psykisk handicappede, der er i stand tilat réjse pa.egen hand,
ehiover fremover kun at betale halv pris til DSBs tog og feerger. Det har
afikminister Knud @stergaard bestemt, efter at Muskelkraft bragte en
;ﬂ'l_kel om den ny ledsagerordning.
$ /K
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Foto: Michael Daugérd/2. maj.

Minister aendrer rejseordning

Af Mikael Molgaard

Den 28. maj tr&dte en ny ledsager-
ordning i kraft. Ordningen giver fy-
sisk og psykisk handicappede mu-
lighed for gratis at medtage en led-
sager, nar de rejser med DSB.

Ordningen blev beskrevet i Mu-
skelkraft nr. 2, og i den forbindelse
blev der gjort opmaerksom pa, at fy-
sisk og psykisk handicappede med
den ny ordning blev darligere stillet
end blinde, der siden 1954 har haft
en speciel rejseordning.

Ud over retten til gratis at med-
bringe en ledsager eller farerhund,
kan blinde, der rejser alene, ngjes
med at betale halv pris.

Denne mulighed skulie ikke
geelde i den ny ledsagerordning,
mente den arbejdsgruppe, der si-
den juni 1987 har arbejdet med at
udforme ordningen. Arbejdsgrup-
pen bestod af repraesentanter fra
De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner (DSI) og DSB.

Ministeren skar igennem

Men efter artiklen i Muskelkraft
modtog redaktionen et brev fra tra-
fikministeren, hvorihan bl.a. skriver:

»Jeg vil gerne benytte lejlighe-
den til at understrege, at de regler,
der geaelder om nedsat betaling for
blinde og deres ledsager, ogsa vil
geelde for de grupper af handicap-
pede, der nu bliver omfattet af ord-
ningen.

Og videre:

»@nsker en handicappet at rejse
alene, skal der uanset alder kun be-
tales halv pris — svarende til en
barnebillet pa 2. klasse«.

Men hvad skyldes sa denne aen-
dring?

— Trafikministeren gnsker ikke at
hgre mere kaevl, sa han er géet ind
og har skaret igennem, siger Jens
Kokborg Knudsen, der har repree-
senteret DSI i arbejdsgruppen.

Onsker ikke almisser

Men er det ikke ogs&d meget rime-
ligt, at fysisk og psykisk handicap-
pede far de samme betingelser
som blinde?

— Det er maske en god idé for
DSB, der nu far to ensartede ord-
ninger at administrere. Men det har
aldrig veeret min stil at bede om al-

misser. Vores politik har altid veeret,
at vi vil have, hvad der tilkommer os,
og vi betaler hvad det koster, siger
Jens Kokborg Knudsen.

Men jeg vil ngdig kritisere DSB,
tilfgjer han. Nu er ordningen pa
plads, og det bekommer mig godt.

Mens trafikministeren med Kok-
borg Knudsens ord »skar igennemx
pd spergsmalet om at rejse alene
pa halv pris, har ministeren ikke gn-
sket at eendre ved et andet forhold
ved ordningen. Nemlig betingelsen
om, at den handicappede skal kgbe
fuld normal billet, hvis der skal med-
tages en ledsager gratis.

»Ordningen indebeerer, at DSB
yder en 50% rabat til handicappe-
des rejser med eller uden ledsager.
En séa stor rabat kan ikke opnas af
de rejsende, der benytter DSBs ov-
rige rabatordninger. Jeg ser derfor
ingen mulighed for at imgdekomme
gnsket om en yderligere rabat til
handicappede«, skriver ministeren,
der dermed fastholder, at ledsager-
ordningen ikke kan kombineres
med 65-billetter, ungdomsbilletter,
manedskort m.v.

Geelder ikke pa S-togsnettet

Med ledsagerordningen har handi-
caporganisationerne faet indfriet et
gammelt enske, nar det geelder rej-
ser med DSB. Tilbage er imidlertid
stadig problemerne med de private
feergeselskaber, privatbanerne og
ikke mindst det Storkabenhavnske
S-togsnet, hvor det endnu ikke er
muligt at tage sin ledsager gratis
med. Ledsagerordningen geelder
nemlig kun i forbindelse med rejser
ud og ind i det storkebenhavnske
omrade.

— Men lige sé& snart ledsagerord-
ningen er tradt i kraft, orienterer
DSB de forskellige privatbaner og
amtslige trafikselskaber om ordnin-
gen. Og sa regner jeg med, at de
folger efter, siger Jens Kokborg
Knudsen. — Det er der en vis tradi-
tion for.

Det geelder forhabentlig ogsa
Hovedstadens Trafikselskab (HT),
hvorunder S-togsdriften harer. Eller
rettere sagt harte. For 1. juni i ar bli-
ver ansvaret for S-togene overfort
til DSB. Og i den forbindelse ville
Muskelkraft godt have spurgt, om
det s ikke ville vaere naturligt at

udvide ledsagerordningen til S-to-
gene?

Men den nye 5-mandsbesty-
relse, der far det politiske ansvar for
S-togsdriften, var endnu ikke udpe-
get ved redaktionens deadline, og
Conni Didrichsen, der er formand
for HT, enskede ikke at blande sig i
et omrade, som hun var i feerd med
at overgive.

Selv om jeg da umiddelbart sy-
nes, det lyder som en god idé, at
fade handicappede medtage en
ledsager gratis, nar de kerer med
S-tog. Det harmonerer ogséd fint
med de senere ars bestreebelser
for at lave S-togsstationerne handi-
capvenlige. Der er ofret mange
penge pa at installere elevatorer og
ramper pa stationerne, siger Conni
Didrichsen.

Sé ma der en henvendelse til
Hos Dan-Air, som er et samarbejde
mellem de tre flyselskaber, SAS,
Kimber Air og Maersk Air, der sgrger
for den danske indenrigsflyvning,
har man ikke umiddelbart teenkt sig
at folge DSBs eksempel.

— Vi har i mange ar haft en ord-
ning med Falck, der betyder, at han-
dicappede kan blive baret op og
ned fra flyveren. Det er en ordning,
som vi selv synes er fantastisk god,
0g som giver handicappede mulig-
hed for at rejse pa lige fod med
andre, siger direktor Gunnar Tietz,
Dan-Air.

Ordningen koster Dan-Air 4-500
kr. pr. op- eller nedbaering, oplyser
Gunnar Tietz.

Men | har jo ogsa en ordning
med Dansk Blindesamfund, der be-
tyder, at man som blind kan tage en
ledsager med formedels 100 kr. Er
det ikke muligt at lade den ordning
omfatte fysisk og psykisk handicap-
pede? Sa kunne man som handi-
cappet selv veelge, om man gn-
skede op- og nedbaering eller med-
tage en ledsager?

— Det er mit indtryk, at vores
handicappede passagerer er godt
tilfredse med den ordning, vi har nu.
Men viser det sig, at der skal andet
og mere til, ma vi have en officiel
henvendelse fra handicaporgani-
sationerne. Det er forudseetningen
for, at vi kan tage stilling til det, slut-
ter Gunnar Tietz.

13




Handicapradgivningen Samliv og Seksualitet:

Tilbyder terapi
undervisning og gode rad

Handicapradgivningen Samliv og Seksualitet har faet en saltvandsind-
sprejtning. Efter en mere stille periode er radgivningen nu rekonstrue-
ret, og det har vaeret muligt at knytte en sexolog til arbejdet. Muskel-
kraft har modt tre af radgiverne i gruppen.

Af Marianne Frederiksen

Ellids Kristensen er laege og sexo-
log. Hendes funktion er at under-
vise, eller med et finere ord supervi-
sere de frivillige i radgivningen.
Hendes interesse for omradet blev
vakt, da hun som laege gennem-
forte en undersggelse om seksual-
livet hos patienter med dissemine-
ret sclerose. Ellids Kristensen ar-
bejder til hverdag pa Psykiatrisk ho-
spital i Risskov ved Arhus.

Socialradgiver Jenny Mgberg er
veteran i radgivningsarbejdet. Sam-
men med lzege Niels Anton Ras-
mussen og psykolog Ragnar Gun-
narson var hun i 1982 med til at
starte Handicapradgivningen. | det
sidste ars tid har Jenny, i det om-
fang hun har kunnet overkomme
det, varetaget arbejdet alene. Jenny
har selv muskelsvind og bruger kg-
restol. | forhold til radgivningen me-
ner hun, det bade kan veere en for-
del og en ulempe.

Jeg tror, jeg forstar
— Jeg synes, jeg har en umiddelbar
forstaelse for nogle af de proble-
mer, som jeg bliver praesenteret for.
Men den naturlige indsigt kan ogsa
veere en haemsko. Jeg tror jeg for-
star nogle problemer, bare fordi jeg
selv har et handicap. Men Kklien-
terne oplever problemerne helt an-
derledes, siger Jargen Maberg.
Den anden frivillige er Annette
Hayrup. Hun er som Jenny uddan-
net socialradgiver og arbejder i
hverdagen pa Psykiatrisk hospital.
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Anette Hayrup har aldrig beskaefti-
get sig med fysisk handicappede
for, men har i bred forstand arbejdet
med handicap i andre relationer.

— Selv om det selvfalgelig ikke
kan sammenlignes direkte. Men jeg
har arbejdet med psykisk handi-
cappede pa en revalideringsinstitu-
tion. Nu arbejder jeg s& med psyki-
atriske patienter. Uanset om man
arbejder med alkoholikere eller
hvem, man arbejder med, er der
nogle faelles problemstillinger, siger
Annette Hayrup.

Radgivningen er desuden be-
mandet med tre psykologistude-
rende. Radgivningen bestar desu-
den af Ingelise Sofie Laursen, lda
Skytte Jacobsen og Susanne Ja-
cobsen, som pa forskellig vis har
beskeeftiget sig med handicap, te-
rapi og undervisning.

Nye kreefter

i april

Handicapradgivningen Samliv og
Seksualitet startede med nye kraef-
ter i april maned. Radgivningen er
&ben hver onsdag i lige uger og den
retter sig mod alle med fysiske han-
dicaps, samt eventuelle partnere.
Men ogsa foreeldre til handicap-
pede barn og unge, der har brug for
stotte 0og gode rad, er velkomne til
at henvende sig.

Uanset at radgivningen foregar
fra Muskelsvindfondens lokaler i
Vestervang i Arhus, er den et tilbud
til hele landet. Man kan enten ringe

eller henvende sig personligt. Rad-
givningen er anonym og gratis.

Men hvorfor er der brug for rdd-
givning specielt for fysisk handi-
cappede? Kan de ikke som andre
anvende nogle af de tilbud der er,
eller bruge deres praktiserende
leege?

Anette: Jeg tror, det kan veere
sveert for folk at henvende sig til en
anden radgivning. Man skal fgle, at
der er tid til at radgiverne specielt
interesserer sig for det omréde og
gider lytte pa det.

Indsigt i handicap

Ellids: Forskellige handicaps kan
give nogle helt forskellige sexologi-
ske problemer, som det kan veere
sveert for almindelige behandlere at
veere inde i. Og det er nok sa vae-
sentligt, at man bade har indsigt i
sexologi og det at veere handicap-
pet — ikke mindst kan koordinere
de to ting. | ovrigt er det jo meget fa
steder man kan henvende sig med
sine sexologiske problemer.

— Her i Arhus-omradet er der i
den grad mangel pa steder, hvor
man tager sig af sexologiske pro-
blemer. Hvis man skal behandles,
skal man i gvrigt betale sig fra det.

Jenny: Jeg kender da mange
handicappede, der som jeg selv har
stor gleede af den praktiserende
laege. Men jeg kender ogsé lige s&
mange, som overhovedet ikke har
faet nogen oplysning fra leegen om,
hvilken betydning et fysisk handi-
cap kan have pa seksuallivet. | r&d-
givningen ved vi ret meget grund-
leeggende om, hvilken indflydelse
de enkelte handicap har pa seksua-
liteten. Nar man henvender sig her
kan man fa en rimeligt kvalificeret
vejledning.

Har fysisk handicappede flere
seksuelle problemer end andre?

Ellids: Det er sveert at svare pg,

Annette Hoyrup, Ellids Kristensen og
Jenny Maberg fra Handicapradgivnin-
gen Samliv og Seksualitet. Foto: Mo-
gens Laier.

men man ser tit, at nogle af de sek-
suelle problemer, man har i sit
voksne liv, heenger sammen med,
hvordan seksualiteten er blevet be-
handlet i barndommen. Og da han-
dicappede i barndommen ofte bli-
ver opfattet som mennesker uden
mulighed for at f4 et seksualliv i de-
res voksentilvaerelse, kan de have
flere problemer end andre.

— Men det at have seksuelle
problemer, er noget alle mennesker
har pé& et tidspunkt i deres liv. Og
der har handicappede det maske
sveerere, fordi livet pa flere mader
er lidt vanskeligere for handicap-
pede end for ikke-handicappede.

Jenny: Darlige transport-forhold
0g adgangsmuligheder afholder en
fra at deltage i en reekke aktiviteter.
Det kan veere sveert at veere udad-
vendt. Dels selv at acceptere at
med mit handicap ma jeg benytte
mig af de muligheder, der byder sig
og sd klare dem med mine be-
greensninger. Det handler om at se
mulighederne i ens omgivelser og
at gennemtraenge nogle barrierer,
som man maske udefra er blevet
pavirket til at have.

Anette: Det, der bliver sagt nu, er
0gsé noget, der geelder alle andre
mennesker. Det er mig, der sidder
hjemme og ikke kan tage mig sam-
men til at ga ud. Det har ikke noget
med et fysisk handicap at gere,
men med min personlighed og
psyke.

— Qg det er praecist det, der altid
far mig til at sige, at der er flere lig-
heder mellem fysisk handicappede
og folk uden handicaps, end der er
forskelle, skynder Jenny sig at til-
faje.

Pa jagt efter keereste

Hvad kan handicapradgivningen
hjeelpe med? Hvis man savner en
kaereste, en elsker eller elskerinde,
kan man s& ogsé henvende sig til
jer?

Ellids: | rddgivningen lytter man
til folks behov og tager udgangs-
punkti dem. Og hvis vedkommende
kun har brug for en konkret oplys-
ning om hjaelpemidler eller noget >
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lignende, sa giver vi det. Men er der
behov for noget andet, f.eks. terapi,
sa vil det ogséa kunne lade sig gare.

Annette: Det er et meget bredt
begreb og ogsd meget belastet.
Men det er jo alt lige fra et rad til et
leengere samtaleforlgb. At laere at
tage hand om sin egen situation og
tage ansvaret for sit eget liv. Det er
ikke altid, man selv eri stand til at se
de muligheder, man har. Men det
kan veere en hjeelp at fa andre med i
den afklaring.

Ellids: En hjeelp til at blive klo-
gere pa sig selv og bruge de mulig-
heder, som man nu engang har.

Flere, der tor
Tror | holdningen til handicap og
seksualitet er aendret fra Handicap-
rédgivningen startede i ‘82 og til nu.
Eller forventer I, at skulle »lpse«
samme problemer som dengang?
Ellids: Jeg tror da, at der inden for
behandlergrupper og plejeperso-
nale er sket den udvikling, at man er

mere parat til ogsa at se pa den
seksuelle side af folks liv. Og jeg tror
da ogsa, at noget af den undervis-
ning, som handicapradgivningen
har udfert indtil nu, har haft sin virk-
ning. Der er flere og flere handicap-
pede, der ter tale om deres seksua-
litet — eller manglende seksualitet.

Ny vejledning

Jenny: Jeg tror den nye vejledning
(Vejledning om Seksualitet — uan-
set handicap, Socialstyrelsen, fe-
bruar 1989, red.) vil betyde, at andre
mennesker bliver opmaerksomme
pa, at ogsa handicappede har en
seksualitet. Og medarbejderne pa
institutionerne vil indse, at de ikke
leengere kan haenge deres hat pa
de forbud, der har vaeret. Men der
er fortsat problemer, for sex er et
tabu-emne og de seksuelle behov
er privatiserede. Det er sveert at
gendre normerne blandt institutio-
nernes medarbejdere. Det tager |
hvert fald tid.

Ellids: Det er utroligt veesentligt,
at man far pavirket behandlerne pa
de forskellige institutioner i en an-
den retning, sa der bliver mulighed
for at have et seksualliv, selv om
man bor pa institution. Men vi ser
det ogsa som vores opgave at veere
med til at @ndre pa mulighederne
og holdningerne i samfundet.

Med andre ord arbejder Handi-
capradgivningen Samliv og Seksu-
alitet bade med den helt individu-
elle radgivning og pa det overord-
nede plan. Gruppen bag radgivnin-
gen tilbyder sig som oplaegshol-
dere pa kurser, som undervisere pa
institutioner og har ogsa planer om
selv at arrangere kurser.

Handicapradgivningen

Samliv og Seksualitet

Vestervang 41

Tif. 86 1397 77

Radgivningen er aben hver onsdag

i lige uger mellem 19.30 og 21.30.
|

Beta-specialsenge — et rent dansk produkt...

Traeseng med
sengehaaver

Betas udvikling af hjeelpemidler er
baseret pa brugernes behov.

| samarbejde med bruger, plejer,
institution og parerende

bliver produktet forarbejdet.

Dvs. individuel tilpasning, optimal funktion
her og nu med langsigtet gkonomi.

De har mange valgmuligheder

i en og samme Beta-speciallasning.

Beta

e Sengebunde

e Plejesenge
berne/junior o Motionscykler

* Hospitalssenge g:gon:eter . I
T d e galger
® aksira hoio be ¢ Renovation af SpeCIa -

ekstra hgje ben

e Madrasser hjselpemidler

senge .

e Lejer o Gang-let - voksne ‘ ‘ .
gynokolog./fysio. e Gang-let - born Gjellerupve;j 88, 8230 Abyhgj
F s TIf. 86 25 61 00
¢ Vippelejer - og sa er det
voksne/born rent dansk arbejde
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Krigens

handicappede

El Salvador er pa niende ar hzerget af en blodig borgerkrig. De mange
sammensted mellem haeren og guerillaen far konstant antallet af krigs-
ofre til at stige i det lille mellemamerikanske land.

Af Stig Nielsen/2. maj

Huset er godt tillukket. Udenfor er
stablet sandszekke op langs hus-
muren, og gardinerne er trukket for.
Det er her organisationen COMA-
DRES holder til. COMADRES be-
star af kvinder, hvis maend og sen-
ner enten er forsvundet eller draebti
den nu ni ar lange borgerkrig i El
Salvador.

Vi tager ingen chancer. De
mange mordtrusler bliver taget al-
vorligt, forklarer en kvinde, da jeg
forst er blevet lukket ind.

Hendes alder er svaer at ansla.
Som de fleste andre salvadoranske
kvinder fra landet, ser hun forment-
lig en del a&eldre ud, end hun er i vir-
keligheden. :

Der er god grund til at tage trus-
lerne fra dedspatruljerne alvorligt.
Séledes har to neerliggende fagfor-
eninger, som begge keemper for so-
ciale forbedringer i landet, vaeret
udsat for voldsomme bombeatten-
tater for kort tid siden.

Krigens ofre
Indenfor, i de spartansk indrettede
rum, er man ikke i tvivl om, at dette
her drejer sig om en organisation,
som klart har taget stilling i den blo-
dige krig. Pa veeggene heenger pla-
kater imod USAs stotte til rege-
ringshaeren. Og overalt ses billeder
af den tidligere eerkebiskop, Ro-
mero, der blev myrdet af de ultra-
hgjreorienterede dgdspatruljer.
FN’'s deklaration omkring over-
holdelse af menneskerettighe-
derne haenger side om side med
store tegninger af heerens tortur-
metoder, samt billeder af folk med
afhuggede hoveder og afskarne
lemmer — alle ofre for dedspatrul-
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jerne og heerens specielle opfat-
telse af lov og ret.

Huset er beboet af folk, som af
en eller anden grund har brug for
organisationens hjalp. Jeg er kom-
met for at snakke med to handicap-
pede, som jeg ad omveje har faet at
vide befinder sig i huset.

Jeg bliver spurgt om mit aerinde,
og derefter vist ud i garden bagved.
| et hjgrne sidder to fyre. De er i be-
gyndelsen af trediverne, og begge
mangler de den nederste del af det
ene ben.

Mange miner

Carlos og Eduardo har, som sa
mange andre i denne krig, stiftet be-
kendtskab med haerens miner.
»Quitar-pie« — snuppe et ben —
kaldes minerne meget rammende.

Nervgsiteten forsvinder hurtigt,
og de har tydeligvis begge et stort
behov for at forteelle deres historie.
Historier som til forveksling ligner
hinanden.

— Jeg er »campesino« — bonde.
Den dag ulykken skete, var jeg ude
og arbejde i marken. Haeren havde
netop veeret der, og mineret hele
omradet. Mange civile blev ofre for
de miner de havde lagt ud, fortaeller
Carlos.

— Der er en meget stor forskel
pa den made guerillaen og rege-
ringshaeren placerer deres miner
pa. Guerillaen laegger dem ikke i
neerheden af beboelsesomrader,
tilfgjer Eduardo.

De to bender blev indlagt pa et
statsligt hospital: — Jeg la forst pa
hospital i et par maneder i det om-
rade, hvor jeg kommer fra. Derefter
blev jeg overflyttet til et hospital her i
hovedstaden San Salvador. Det var
hardt! Laegerne var samaend ud-
maerkede, men der var ingen medi-
cin, siger Carlos.

PR e

Overalt i El Salvador kan man mode
ofre for krigens vold. Foto: Michael Dau-
gard/2. maj.

Carlos og Eduardo to salvadoranske
bender, som har mistet hver et ben ved
modet med haerens miner. Foto: Stig
Nielsen/2. maj.

Mangler kapacitet

Medicin er der kun nok af pa privat-
og militeerhospitalerne, far jeg at
vide. Der er ikke meget at komme
efter pa de fattiges hospitaler. Lan-
det har simpelthen ikke den nead-
vendige laegelige og medicinske
kapacitet til at folge med det hastigt
stigende antal krigsofre.

Eduardo og Carlos deler
skaebne med tusindvis af andre sal-
vadoranere. Der findes ingen offici-
elle statistikker over antallet af han-
dicappede. Men uofficielt tales der
om over 100.000.

Overalt mgder man folk, som er
blevet handicappet p.g.a. krigen.
Heerens bombardementer af ben-
dernes landsbyer i de omrédder,
hvor guerillaen stér staerkt, og de
mange sammenstgd mellem hae-
rens tropper og guerillaen, koster
mange lemmer.

Et tydeligt bevis pa problemerne
er militaerhospitalet i San Salvador,
der i de seneste ar har veeret inde i
en eksplosiv veekst. Engang kunne
man klare sig med selve hospitals-
bygningerne. Sa invaderedes den
neerliggende Cuscatlan-park. Nu er
der barakker pa grunden, og rundt
omkring parken sidder soldaterne

med deres krykker og bandageom-
bundne benstumper.

Kgrestole ses meget sjeeldent.
De er beregnet for de fa privilige-
rede.

Ikke rad til proteser

— Og sa skal man endda veere glad
for, at man er i live, siger de to ban-
der samstemmende, og henviser il
de over 70.000 draebte, som krigen
efterhdnden har kostet.

— Vi har ikke rad til at fa nogen til
at se efter vores sar — endsige be-
tale en fysioterapeut. Der er heller
ikke rad til proteser eller karestole,
forteeller Eduardo.

Salvadoranske bgnder, de fattige
og arbejdslgse er ikke i besiddelse
af nogen form for sygesikring. Disse
kategorier, som langt den overve-
jende del af befolkningen harer til,
er alle henvist til den smule be-
handling, som de statslige hospita-
ler kan tilbyde gratis. Og det er ikke
meget behandling!

De offentligt ansatte og mange af
dem, som er ansat inden for den
private sektor, er sikret en hvis form
for sygehjeelp igennem ansaettel-
sen.

>
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El Salvador

El Salvador er det mindste
land i Mellemamerika, — pé
starrelse med Jylland, men
med 5", million indbyggere.
600.000 bor i flygtningelejre i
El Salvador. Uden for landets
graenser bor over 1 million sal-
vadoranere, de fleste er flygt-
ninge.

El Salvador har en lang og
blodig historie med diktatur og
undertrykkelse.  Fattigdom-
men er enorm, hvilket f. eks. af-
spejles i at 70% af alle barn
under 5 ar er undererngerede.

Siden 1980 har der raset en
blodig borgerkrig mellem mili-
teeret og regeringen pa den
ene side og FMLN-guerillaen
pé den anden.

Borgerkrigen og en gkono-
misk krise har bragt landet
naer sammenbruddets rand.
De fleste ressourcer bruges
pa militeeret, som har den en-
gentlige magt. Men pé trods af
massiv hjeelp fra USA har mili-
taer og regering ikke veaeret i
stand til at nedkaempe gueril-
laen.

Guerillaens krav om land-
reformer, sociale forbedringer
og stop for den voldsomme
undertrykkelse nyder stor
sympati i brede dele af befolk-
ningen.

Guerillaens opfordringer og
forslag til dialog er indtil videre
blevet affejet af militeeret og
det regerende ekstremt hajre-
orienterede parti ARENA. Alt
tyder derfor pa, at krigen vil
fortseette pa ubestemt tid,
selvom ingen af parterne sy-
nes at kunne vinde militeert.
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> Guerilla-sympatisorer

Ingen af de to bander har synderligt
mod pa at ga uden for huset. De har
problemer med heeren, som be-
skylder dem for at veere guerillaer.

— Vibor her hemmeligt. Det, at vi
har mistet benene pa miner, er for
mange militaerpersoner et bevis pa,
atvi er guerillaer. De siger, at de kun
leegger miner ud, hvor der er gueril-
laer, forteeller Eduardo.

— Den stotte, som USA giver, gar
ikke til folket. Pengene bliver ikke
brugt til sundhed og uddannelse.
Det her land har behov for en foran-
dring til fordel for befolkningen.

De oplevelser, de to bgnder har
vaeret udsat for, har rent faktisk gjort
dem til sympatisarer af guerillaen.
De tor ikke sige det ligeud, men de-
res indignation imod haerens un-
dertrykkelse skinner igennem.

— Vi bruger megen tid pé at dis-
kutere med hinanden om situatio-
nen i El Salvador. Samtidig har vi
meget glaede af hinanden, nar vi er
triste. Vi kan stette hinanden i den
situation, det pludselig er, at blive
handicappet. @

Den salvadoranske haer har opsat plakater med teksten »Uskyldige ofre for guerilla-
ens (EM.L.N.) miner<. | virkeligheden er det militaerets egne miner, som har fort til en
kraftig foragelse af antallet af handicappede i El Salvador. Foto: Michael Daugard/2.

maj.

Lyac Power.

Nar der skal
strom pa!

Lever du et steerkt og aktivt liv pé hjul -

skal du ha’ et batteri, der kan klare det hele.
Ogsé de lange ture - og hjem igen.

Brug Lyac Power rerplade batteri til din kerestol.
Det er specielt udviklet elenergi il kreevende
kersel. Og det holder fil mindst 1200 op- og
afladninger. Lyac Power har aktiv levetid i mindst
4-5 ér. Det er god skonomi.

LYAC

POWER

Lyac Power
Lyacvej 16, 2800 Lyngby
TIf. 42 87 16 45

Kassetteband, spoleband — og videoband til alie systemer §

BASF
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8 siders reportage fra
Muskelsvindfondens
landsmeode.

Tekst: Mikael Molgaard
Fotos: Mogens Laier

Beretningen:

e

Landsformand Evald Krog afleegger beretning.

Gnags tog pa Gren Koncert
- 0g fysioterapien blev gratis

Med denne kortfattede, men rime-
ligt preecise karakteristik af Muskel-
svindfondens aktiviteter i 1988, tog
landsformand Evald Krog hul pa sin
beretning ved Muskelsvindfondens
landsmede i pinsen.

Dog farst efter at forsamlingen
var blevet opfordret til at istemme
sangen »Mor er den bedste i ver-
den« i anledning af, at foreningens
landsmede i ar faldt sammen med
Mors dag, og at arrangementet var
flyttet til Fyn, naermere bestemt Ho-
tel Faaborg Fjord.

— For fynboerne er sa glade for
at synge, som landsformanden til-
fojede.

Men tilbage til beretningen, der
vanen tro blev indledt med en hurtig
gennemgang af foreningens oko-
nomiske situation. Og den kan kun
karakteriseres som usegedvanlig
god, sagde Evald Krog.

Musik fra Nice til Narvik

— Knap 10 mill. kr. tjente vi i 1988,
og det er en indteegtsfremgang péa
40% i forhold til aret fer. | den forbin-
delse er det vaerd at fremhaeve, at
69% af indtaegterne stammer fra
vores egne arrangementer, sagde
Evald Krog og fremhaevede bl.a.
sidste ars grenne koncert i Valby-
parken, hvor over 130.000 musik-
glade tilskuere var med til at sikre et
overskud pa ialt 2,7 mill. kr. for de 7
koncerter.

| &r prevekeres en gren koncert i
Sverige, og bliver det en succes, er
der abnet for koncertturneer i andre
europaeiske lande, sagde landsfor-
manden, der haber pa »et musik-
fremstad fra Nice til Narvike.

— Ellers er det veerd at haefte sig
ved, at tombolaaktiviteterne gav 2,1
mill. kr. i overskud. Det skyldes ikke
mindst samarbejdet med 33 pen-

sionerede handelsrejsende, der
seelger foreningens minitombola,
og at Knud Jensens tombolavogn-
park er vokset, sagde Evald Krog,
der til gengeeld matte konstatere, at
dette forars Drammelotteri nok var
det sidste af slagsen.

Til efteraret starter det lands-
deekkende statslotto, og s& bliver
konkurrencen pa lotterimarkedet
for hard. Men samtidig betyder det
ogsa, at Muskelsvindfonden en ar-
reekke frem i tiden vil blive sikret et
fast gkonomisk tilskud.

Rejseholdet pa farten

— Selv om vi i 1988 har oplevet det
absolut bedste ar i gkonomisk hen-
seende, er det ogsa, og jeg fristes til
at sige vanen tro, lykkedes os at
bruge alle pengene. Og lidt til,
sagde Evald Krog, og neevnte Mus-
kelsvindfondens tilskud til VB-cen-

21




tret, der fra 1987 til 1988 voksede

fra 1,7 mill. kr. til 2,3 mill. kr.

Tilskuddet er ngdvendigt, fordi
amternes betaling til VB-centret
ikke daekker de reelle driftsudgifter,
og fordi der stadig er amter, der ikke
vil give kautioner for de ydelser,
centrets personale giver.

— Men kautionsvaegringerne ha-
ber vi at f& bragt ned. Efter 5 ars tov-
trackkeri lykkedes det sidste efterar
at fa& en ny overenskomst med Ar-
hus Amt. | lebet af 1988 har et »rej-
sehold« fra VB-centret vaeret rundt
til de fleste amter for at preesentere
overenskomsten. Denne charmeof-
fensiv haber vi vil medfere, at am-
terne vil veere lidt villigere til at be-

Muskelsvindfonden
onsker at drive kasino

Hvis regeringen til efteraret tillader roulettespil i Danmark, vil Muskel-
svindfonden sage om lov til at drive et kasino.

Det sagde landsformand Evald Krog i sin beretning pa Muskel-
svindfondens landsmgde.

Evald Krog oplyste videre, at Muskelsvindfonden allerede har taget
kontakt til en reekke starre danske erhvervsvirksomheder og en kreds
af enkeltpersoner m.h.p. at lave et selvstaendigt aktieselskab, der skal
sta for driften.

Foruden Muskelsvindfonden forestiller Evald Krog sig, at der skal
indga danske investorer og engelsk »know-how« i selskabskonstruk-
tionen. Der er taget kontakt med engelske managementfirmaer, med
kasinovirksomhed som speciale, som har vist interesse for et sddant
samarbejde.

Regeringen har bebudet et lovforslag, der tager sigte pa at tillade

tale for de ydelser, som VB-centrets »x gree. vl oprettelse af et antal spillekasinoer fordelt over hele landet. Lovforsla-
terapeuter giver, sagde Evald Krog. . - : ?}” v, ! t,,“_'ﬂ get forventes at blive fremsat i labet af efteraret.

Evald Krog betegnede den ny . ) \» h“ﬂ | ' { — | Danmark er der en lang tradition for, at humanitaere organisa-
overenskomst som en klar forbed- oy —— p By AR ‘._"--,,':m‘ tioner finansierer en stor del af deres arbejde via spillevirksomhed.

ring af den gamle aftale. Forst og
fremmest fordi VB-centrets konsu-
lentrapporter har faet en central
rolle i overenskomsten.

11988 var det ngdvendigt at vide-
refare den prioriteringsplan, som
blev udarbejdet aret for. Planen be-
tyder, at bgrnefamilier kommer i for-
ste raekke, at voksne med muskel-
svind kun kan treekke pa VB-centret
i akutte situationer, og at menne-
sker med ALS (amyotrofisk late-
ralsclerose) for en periode er sat pa
venteliste.

— Men med pengene fra finans-
lovens sygehuspulje, har vi faet mu-
lighed for at ansaette et ekstra tera-
peutteam fra efteraret 1989. Tera-
peutteamet skal undersage mulig-
hederne for at lave et reguleert be-
handlingstilbud til  ALS-gruppen,
sagde Evald Krog, der dermed tog
hul pa foreningens handicappoliti-
ske indsats i det forgangne ar.

Frugten af godt arbejde

— Et naturligt sted at starte er ved
de mange interessante poster pa fi-
nansloven for 1989. Der er afsat
22,5 mill. kr. til at fierne egenbetalin-
gen ved fysioterapi for handicap-
pede, barnefamilierne er blevet til-
godeset med 25 mill. kr. og handi-
caporganisationernes  sygehuse
har faet 10 mill. kr. til deling. For VB-
centrets vedkommende betyder
det et kontant tilskud pa 2,1 mill. kr,
som bl.a. skal bruges til at anseette
det terapeutteam, jeg omtalte tidli-
gere, sagde Evald Krog.

Derudover skal pengene bruges
til at anseette en respirationskonsu-
lent, der skal forbedre behandlings-
forholdene for respiratorbrugere,
samt til indkab af to frysere, der skal
benyttes i forbindelse med den ar-
vebiologiske radgivning pa Rigs-
hospitalet og Aarhus Universitet.

— Men resultaterne er ikke kom-
met af sig selv. De sidste par ar har
en raekke handicaporganisationer
presset pa for at fa gjort fysiotera-
pien gratis og sikre bernefamilierne
bedre gkonomiske betingelser. Der
har veeret tale om et teet samar-
bejde mellem Gigtforeningen, Scle-
roseforeningen, Foreningen af Po-
lio-, Trafik- og Ulykkesskade samt

»Det er med brugeruddannel-
sen, som Groucho Marx en-
gang sagde om sex: Jeg tror
det er kommet for at blive,
sagde Evald Krog i sin beret-
ning, og det fremkaldte smil
pé tilharernes laeber.

Muskelsvindfonden. Det er frugten
af dette samarbejde, og maske ikke
mindst den indsats, som Muskel-
svindfondens handicapkonsulent
har lagt for dagen, som vi nu hester,
sagde Evald Krog.

Holdningsskred blandt lzegerne
Og noget at heste, har der ogsa
veeret pa Udviklingscentret i 1988.
Nemlig en reekke af de store
stunge« projekter s& som bogen
Muskelsvind hos begrn, Duchenne-
projektet og projektet Aktiv muskel-
stimulering, der alle blev afsluttet i
lgbet af aret. '
Det har givet terapeuterne pa
Udviklingscentret luft til at koncen-

trere sig om den konsulentfunktion,
der er centrets vigtigste opgave. En
funktion, der bl.a. indebeerer, at per-
sonalet tilretteleegger kurser for
eksterne fagfolk.

Evald Krog fremhaevede bl.a. et
respirationsseminar, som centret
afholdt for en reekke farende dan-
ske narkoselaeger i efteraret.

— Seminaret har medfort et be-
tragteligt holdningsskred hos lee-
gerne. Hvor man fer havde den ind-
stilling, at det ikke var veerd at for-
leenge et i forvejen hablest liv med
en respirator, er det i dag ved at
blive accepteret som en god og ri-
melig behandlingsform. For forste
gang i Danmark har vi saledes op-
levet, at drenge med Duchennes
Muskeldystrofi har faet en respira-
tor. Det ma betegnes som noget af
et gennembrud, sagde Evald Krog.

Om brugeruddannelsen, der
startede som et forsgg pd Fyn i
1987, sagde Evald Krog, at det for-
holder sig, som Groucho Marx en-
gang sagde om sex: Jeg tror, det er
kommet for at blive.

— | 1988 er brugeruddannelsen
blev udvidet kraftigt, og i lgbet af
1989 vil hele landet vaere dackket.
Det er et godt supplement til VB-

Det veere sig foreningernes egne lotterier, som det statsdrevne tipning
og lottospil, hvor en del af overskuddet gar til almennyttigt arbejde.
Jeg anser en eventuel indfgrelse af spillekasinoer i Danmark for at
ligge i forleengelse af den tradition, sagde Evald Krog.

| den offentlige debat har der flere gange veeret fremfart argumen-
ter om, at oprettelse af danske kasinoer vil kanalisere ulovligt spil ind i
lovlige rammer, skaffe staten indteegter samt tiltraekke udenlandske
turister.

Disse synspunkter kan jeg fuldt tilslutte mig, sagde Evald Krog. Og
hvis Muskelsvindfonden oven i kebet kan sikre de ca. 5000 menne-
sker med muskelsvind i Danmark bedre livsvilkar ved at ga ind i

kasinodrift, er der ikke noget at beteenke sig pa, sagde han.

centret med disse selv-hjeelps
grupper, som det i virkeligheden er,
sagde Evald Krog, og gik derefter
over til at tale om Muskelsvindfon-
dens institut.

— Eller Aktivitetet/Aarhus, som
det nu hedder. Navn og logo er lavet
af den arhusianske grafiker, Finn
Hjernge, der bl.a. har lavet logo for
TV-2 og skabt den smukke node,
der er vartegn for Musikhuset i Ar-
hus. Jeg er meget glad for, at Finn
Hjernge ville patage sig opgaven,
og resultatet har helt levet op til for-
ventningerne, sagde Evald Krog.

Aktivitetet/Aarhus

Eliers har det forgangne ar veeret
praeget af arbejdet med i detaljer at
bestemme hvilke aktiviteter, der
skal forega pa Aktivitetet, og hvor-
dan lokalerne ber udformes. Og s&
er der for forste gang lavet et detal-
jeret budget, der viser, hvad det vil
koste at drive instituttet. 86 mill. kr. i

1992-kroner skal der skaffes pd an-
laegssiden, hvoraf Muskelsvindfon-
den forventer en egenfinanciering
pa 35 mill. kr,, kunne Evald Krog for-
teelle, og sluttede af med at give det
internationale arbejde et par ord
med pa vejen.

Den franske forbindelse

— Vi har kert lidt p& vageblus, dog
med undtagelse af nogle helt speci-
elle relationer til den franske mu-
skelsvindorganisation. | december
var vi veert for en fransk delegation i
Kastrup Lufthavn i forbindelse med
et storstilet indsamlingsarrange-
ment. Téléthon, som arrangementet
hedder, gav franskmeendene et
overskud pa 200 mill. francs. Og
disse penge har vi hjulpet dem med
at bruge. Forstéet pa den made, at
de har lavet 6 franske centre skaret
over VB-centermodellen, efter rad
og anvisninger fra os. S& ringene
breder sig — endda helt til Frankrig.[]
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Regnskabet:

Pungen
kom

op af
lommen

— Det er et flot regnskab. Ingen tvivi
om det, sagde Niels Abildgaard, for-
mand for gkonomiudvalget, da han
skulle gennemga Muskelsvindfon-
dens regnskab for 1988.

— Indteegterne er vokset meget,
men vi har ogsa veeret fantastisk
gode til at bruge penge, fortsatte
han og konstaterede tort, at der ikke
var problemer med at leve op til ud-
giftssiden pa budgettet.

Indteegterne voksede med 40% i
forhold til 1987, men til gengeeld
blev der brugt 45% mere pé udgifts-
siden. Og det giver et regnskab
med en balance omkring 10 mill. kr.

Den storste enkeltindteegt i 1988
var stadig Drgmmelotteriet med
knap 3 mill. kr. Men det skal ses i ly-
set af, at der var budgetteret med
indtesgter pa 5,5 mill. kr. Nar det har
veeret s& sveert at hive Drommelot-
torikroner op ad folks lommer, haen-
ger det utvivisomt sammen med
konkurrencen fra Danmarks Radios
SuperChancen, der korte 10 uger i
efteraret, sagde Niels Abildgaard.

Gron Koncert og arv

Han gjorde dog opmaerksom p3, at
Muskelsvindfonden har faet del i
overskuddet — omkring 1,6 mill. kr.
— men at pengene forst indtaegts-
fores i 1989.

Derimod gav Graon Koncert med
2,7 mill. kr. vaesentligt mere end
budgetteret, ligesom tombolaaktivi-
teterne gav et overskud pa 1,5 mill.
kr. Det opvejer stort set de faldende
lotteriindteegter.

Endelig var det veerd at be-
meerke, at foreningen i 1988 havde
modtaget bidrag via arv pa 650.000
kr, ligesom arbejdsmarkedsnaev-
neti Arhus Amt gav et tilskud til lan-
udgifterne i forbindelse med bru-
geruddannelsen pa  omkring
700.000 kr.

& INDTAEGTSKRONE 1988

kr. %
1 Kontingenter 372 4
2 Bidrag 1.893 19
3 Arrange-
menter 6.629 68
£ Andre
indtaegter 884 9
9.778 100
UDGIFTSKRONE 1988
kr. %
1 Oplysning 3.208 30
2 Medlems-
aktiviteter 896 8
3 Handicap-
forskning 1.461 13
4 Vejl.og
behandling 2.303 21
5 Aktivitet 1.056 10
6 Handicap-
politik s 1
7 Internat,
samarb 85 1
8 Indirekte
omkostn. 1.745 16
10.829 100
Henlagte
midler {899}

9.930 /

— P& udgiftssiden er det iseer
posten »oplysning«, som springer i
ginene. Men nar udgifterne laber op
i 3,2 mill. kr, skyldes det bl.a, at vi
har valgt at betragte en del af det
magasin, der sendes ud i forbin-
delse med Drgmmelotteriet, som
en oplysningsudgift, sagde Niels
Abildgaard.

Udvidelsen af brugeruddannel-
sen kan ogsé afleeses pa regnska-
bet. Fra 1987 til 1988 er udgifterne
steget fra 600.000 kr. til 900.000 kr.,
ligesom Muskelsvindfondens til-
skud til VB-centret blev pa 2,3 mill.
kr. mod 1,7 mill. kr. aret for.

— Om handicapforskningen er
der ikke s& meget at sige, ud over at
budgettet stort set er blevet fuigt.
Derimod er det ferste gang, at Akti-
vitetet optreeder i driftsregnskabet.
Som felge af det fine resultat, har
gkonomiudvalget valgt at flytte Akti-

vitetet fra status- til driftsregnska-
bet, forklarede Niels Abildgaard.

Administrationen
er ikke vokset
Endelig var det pa sin plads at give
de indirekte omkostninger et ord
med pa vejen, mente Niels Abild-
gaard. For de knap 1,8 mill. kr. skal
ikke tages som udtryk for, at admini-
strationsudgifterne er vokset. Po-
sten deekker over penge sat af til
Aktivitetet, indkeb af nyt EDB-ud-
styr til Muskelsvindfonden og VB-
centret samt etablering af en kan-
tine til medarbejderne i Arhus.
Niels Abildgaard sluttede af med
at konstatere, at balancen mellem
aktiver og passiver var fornuftig, og
at regnskabet var godkendt af revi-
sionsfirmaet Schabel & Marholt, der
ikke havde fundet anledning til at
give pategninger. 0

Bornelandsmodet:

Den rode Iober

veere — og da det nu kneb med at
finde passende indendars facilite-
ter, havde man valgt de to store
telte.

var faktisk rullet ud. Fra gardsplad-
sen ogind i de to telte, som var rejst
i forbindelse med landsmgdet. Bor-
nene skulle ogsa have et sted at

Farverne leegges til aftenens bal
i teltet. Og sé er det jo rart med

. lidt hjgelp fra en sterre og lidt

mere erfaren veninde.

Og her kunne det mobile disko-
tek »Vindstyrke 11« akkurat finde
plads til de store hgijttalere og det
enorme lysshow, der skulle bruges
til bgrnefesten. Selv om nogle af
bgrnene nok syntes, at decibelni-
veauet var vel hgijt, biev der danset
flittigt — og udskeaenket sodavand
ad libitum fra de sma serverings-
vogne.

Men selvfelgelig skulle de »kaere
sma« ikke opholde sig i teltet hele
weekenden. De mange bgrnepas-
sere havde arrangeret skattejagt,
snobrgdsbagning og mange andre
aktiviteter. Og hvis ingen af disse til-
bud var »passende«, kunne man al-
tid tage en dukkert i det opvarmede
indendgrs svemmebassin.

Inden det gar los i teltet til disco, rock og rap...

Men forinden har
der heldigvis vaeret
tid til at nyde den
dejlige natur ved
Faaborg Fjord...

pa hotellet.

Og fa dyppet teeerne i det lille — men varme bassin
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Lyager, der i dagens anledning
havde indvilget i at agere politiker.
Men for gvrigt mener jeg, at der bar
vaere rad til begge dele, fortsatte
han. Og det gav straks ny naering til
debatten. | workshoppen om Aktivi-
tetet/Aarhus lyttede deltagerne in-
teresseret pd, da Marius Byriel og
Jorgen Lenger gennemgik planer,
skitser og budget for Muskelsvind-
fondens institut. Godt suppleret af
Torben Madsen fra Sorg, der i ord
og plancher fortalte, hvordan de
kommunale kontaktpersoner pa et
weekendseminar havde arbejdet
med Aktivitetet/Aarhus.

Ud over de fagligt bestemte tilbud
i form af fysioterapi, bassinterapi,
hjeelpemiddeltilpasning m.v, skal
der ogsa veere plads til det sociale
og kulturelle, havde deltagerne pa
seminaret bestemt. Et amfiteater, en
frokostrestaurant og en skakcafé,
var nogle af forslagene til et levende

“Nye ansigter

| Muskelsvindfondens repraesentantskab. 5 i alt — og dermed en
starre udskiftning. Fra venstre til hajre — overste rackke: Frantz Neu-
mann, Anette Thomsen, Lars Steen, Erik Gjars (ny) og Seren Hagen
Jensen. | midterste reekke: Keld Nielsen (ny), Maria Overgaard (ny),
Anita Kruse, Peter Kjeerby, Evald Krog, Anni W. Christensen og Palle
Hansen (ny), og helt i front — Lena Nielsen (ny). Pa billedet mangler
Poul Erik Lou samt Erland Winterberg.

Men forinden havde Evald Krog takket de fire afgdende repraesen-
tantskabsmedlemmer, der alle har vaeret med i en arraekke. Bent M.
Jensen, som Evald Krog betegnede som den eneste rigtige opfinder,
foreningen har haft i repraesentantskabet. Erik Fogtmann, der ofte har
ageret politisk skiftesporsfarer med stor elegance, Lars V. Larsen,
som har haft en ikke ringe andel i at Muskelsvindfonden er steget ind i
EDB-alderen, samt Niels Abildgaard, der i arevis har haft den utak-

og inspirerende hus.
Magnus Dahl — landsmedets yngste deltager — hygger sig med fars fod under workshoppen.

Sundhed er andet
end fravaer af sygdom

Brug for psykologer
Levende var debatten i workshop-
pen om VB-centret. Der var mange
forslag til, hvilke opgaver centret
ber tage sig af de kommende ar, og
stor enighed om, at der for gjeblik-
ket mangler muligheden for at fa
psykologbistand.

Hvordan psykologerne ber til-
knyttes centret, var der mange bud
pd. Og midt i det hele blev de lokale

Workshops:

— Handicappede bliver naesten al- Flugter godt sundhedsvassenet, er et bedre til- sagsbehandlere draget ind i snak- . :
tid mindet om de ting, som de ikke ~ med VB-centrets arbejde bud til dem, som bruger respirator. ken. For ifelge malsaetningen for VB- ”egénrﬁlé%eliﬁg%a‘ﬁbagéi i esvr:eszsa?/tetr"a?‘t d”eégag‘g‘]gg- sTasamani-
kan, nér de er i kontakt med offent- — Nar man vurderer mulighederne Og respiration var netop emnet for centret, er familiens socialradgiver y 9 9 P

skabsmedlemmer en flot keramikkrukke fyldt med sgde sager. P& bil-

HEd fagjenenech, So Ea| SEIGE ledet overreekkes gaven af Muskelsvindfondens regnskabschef, Lis

lige myndigheder. | betragtning af, for at leve et sundt liv, ma man tage en af de fire workshops, som Jor-

at man som menneske skal over-
leve pa de ting, man er god til, er det
jo en temmelig bizar situation.

Muskelsvindfondens handicap-
politiske konsulent, Jargen Lenger,
ndede langt omkring, da han gav et
bud pa hvad WHO’s ambitigse plan,
»Sundhed ar 2000<«, kan bruges til
af mennesker med muskelsvind.

Med udgangspunkt i nogle af
planens 38 delmalsaetninger, blev
der spundet en ende fra de over-
ordnede sundhedspolitiske be-
tragtninger til de helt neere daglig-
dagssituationer.

Jorgen Lenger slog fast, at sund-
hed ikke blot er fraveer af sygdom,
men er det enkelte menneskes mu-
lighed for at leve et godt og kreativt
liv. Derfor handler WHO’s plan i
mindre grad om, hvordan hospitals-
vaesenet er indrettet, end hvordan
mennesker har det i social, bolig-
maessig og gkonomisk henseende.

udgangspunkt i det enkelte menne-
skes hele situation. Nejagtig som
VB-centret har gjort siden centrets
start i 1976 — lang tid fer WHO's
plan sa dagens lys, sagde Jargen
Lenger.

Efter at have gennemgaet en
reekke af planens delmal, kunne
Jorgen Lenger konkludere, at pla-
nen flugter godt med de tanker, som
praeger Muskelsvindfonden og VB-
centret, og at den kan bruges som
leftestang i forhold til politikere og
embedsmeaend.

— Den danske regering har nem-
lig for mindre end 1 &r siden tiitr&dt
WHO’s plan. Det kan godt vaere, po-
litikerne ikke har gjort sig konse-
kvenserne klart, men det fierner ikke
forpligtelsen til at leve op til malseet-
ningen i planen. Og det skal vi be-
nytte os af, sagde Jorgen Lenger.

Nogle af de gnsker, som Muskel-
svindfonden laenge har haft il

gen Lengers oplaeg skulle give
startskuddet til.

I »Kjeerbys Forsamlingshus«, som
respirationsworkshoppen var blevet
debt, blev publikum konfronteret
med en laege, politiker, VB-terapeut
og respiratorbruger. Her blev
spergsmalet som: Er livet med en re-
spirator veerd at leve? og Har sam-
fundet rad til at tilbyde denne form
for behandling? — kastet pa banen.

Hvem har skylden

Og det satte gang i debatten. Hvis
man ikke kan fa en respirator, fordi
man har muskelsvind, hvad s& med
de, der far lungekraeft som felge af
tobaksrygning. Skal de ogsa naeg-
tes behandling? lad et af spergs-
malene til panelet.

Nu har vi ikke tradition for at
kigge pé skyldsspergsmal i sund-
hedsveesenet, nar vi afger, hvem
der skal behandles, svarede Sgren

for, at alle behandlingsinitiativer ko-
ordineres. Og hvad ger man egent-
lig, hvis neglepersonen svigter?

| workshoppen om brugeruddan-
nelsen og kursusafdelingen var der
stor nysgerrighed efter at vide, hvor
mange kurser der er kapacitet til at
klare, og hvilken indflydelse med-
lemmerne har pa kursusindholdet.
Ogsa de nystartede ferie/kursus-
projekter, der til sommer giver sig
udslag i en bustur til Jugoslavien,
blev kommenteret. Bl.a. kritik af den
pris, det koster at deltage i ferie/
kursusrejsen.

Om kritikken sd var berettiget,
var der delte meninger om. Men
ikke, at det ogsa handler om sund-
hed at give en gruppe mennesker
med muskelsvind mulighed for at
tage pa seminar i Jugoslavien. Pla-
nen, »Sundhed ar 2000«, har nemiig
bud efter alle sider af livet, som Jar-
gen Lenger sagde indledningsvis..J

Thomsen, til Niels Abildgaard.

26

27




S &
Lo o B
Jorgen Kock varmer op til den officielle del af

landsmadet. | »Speakers Corner« kan alle komme
til orde...

Mens tilhererne spaendt kiggede péa, og
nod et enkelt glas vin eller to eller...

A& 0NN . |
Altimens Orla Kruse med born og barnenes kusi-
ner gav Kim Larsen-hittet »Vi er dem, de andre
ikke mé lege med, vi er...«

Y & B Fwory

Men forinden havde teatergruppen Ar-
hus Krykensemble vist stykket »Salle
Skrog« — en bidsk, men kaerlig forestil-
ling om fordomme.

5
™
r [
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.
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Drengenes« tur med en handfuld popu-
lzere Giro-413 slagere. Festen sluttede
ikke pa det tidspunkt, men da var foto-
grafen taget hjem.

Og sa oprandt den store aften, hvor deltagerne
havde mulighed for at 4 afleb for de kunstneriske
evner i »Krogs Café« — Det benyttede Jeanne
Winther sig af ...

o

230 deltagere hyggede sig pé& Hotel
Faaborg Fjord.

Fejende flot

Maden var i top, veerelserne kunne
der ikke saettes en finger pa, og per-
sonalet, fra yngste kokkeelev til ho-
teldirektaren, ydede en service, der
14 langt over alle forventninger. En
fejende flot indsats for at skabe den
perfekte ramme om Muskelsvind-
fondens landsmade.

Sadan ma skudsmalet lyde til
personalet pa Hotel Faaborg Fjord,
der i Pinsen havde nok at se til med
230 deltagere i Muskelsvindfon-
dens landsmgde. Det starste antal i
foreningens 18-arige historie.

| sin velkomst til landsmededel-
tagerne sagde hoteldirekter Jorgen
Holm bl.a, at hotellet arlig havde
30.000 geester, og at man be-
straebte sig for at behandle alie ens.
Men det kan ikke undgés, at man far
et seerligt forhold til nogle geester —
underforstaet landsmgdedelta-
gerne fra Muskelsvindfonden,

Og man troede faktisk hoteldi-
rektarens ord efter at have deltaget i
landsmedet. Alle gnsker blev op-
fyldt venligt og professionelt, og
selv da en lille handfuld landsme-
dedeltagere insisterede pa at op-
leve pinsesolen danse gennem in-
timbarens panoramaruder, blev
serveringen opretholdt uden an-
strengte miner.

S& inden repraesentantskabet
drog af sted, blev Hotel Faaborg
Fjord booked til naeste ars lands-
mgde, der finder sted i Bededags-
ferien. Neermere bestemt 11.-13.
maj 1990.
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nye film og boger mes——————————

Skonhedens stedbarn

Enhjorningen — en beretning fra de
stummes og lammedes verden.
Christopher Nolan.

173 sider. Kr. 98.

Gads Forlag 1987,

Sadan omtaler forfatteren sit alter ego,
Joseph Meehan, i selvbiografien »En-
hjgrningens«, der handler om hans liv og
karriere som spastisk drengeforfatter.
Christopher Nolan er fadt i Irland i 1965
og »Enhjarningen« er hans tredje bog.

En sveer fadsel er arsag til, at Joseph
Meehan er hjerneskadet, sproglgs og
lammet. Forst som 11-arig leerer han at
fa s4 meget styr pa sine hovedbevee-
gelser, at han kan ramme tasterne pa
skrivemaskinen med sin pandepind.
Det er en stor dag, da han leerer at be-
nytte sproget og bryde ud af sin isola-
tion. Tilbageholdte tanker og fantasier
veelter op i ham og bliver til hans farste
bog, »Dam-Burst of Dreams«.

Fra sin tidligste barndom har Joseph
Meehan altid fantaseret og forestillet
sig selv blandt de store. Han begynder
skolen i Dublins Centrale Genoptrae-
ningsklinik, hvor han oplever, at leererne
giver ham selvtillid ved bl.a. at kunne
tolke hans signalsprog og hjeelpe ham
til at fa del i de andre barns lege.
Selvom alle begrnene i Dublins Centrale
Genoptraeningsklinik har et eller andet
handicap, foler han, at hans handicap
som sproglas og uden kontrol over sine
beveegelser, er det mest pinlige. Trods

denne selverkendelse lykkedes det
ham ved familiens hjeelp, tdlmodighed
og tro pé sig selv at blive optageti en al-
mindelig skole.

Laerer sjov og ballade

Selvom nogle af eleverne i den nye
skole har sveert ved at acceptere ham,
som veaerende »p& hgjde med dem
selv«, far han mange oprigtige og gode
venner, og han leerer ogsa, at livet be-
star af sjov og ballade. Han er neaert
knyttet til familien, hvis hjgelp han er helt
afhzengig af, ligesom han ogsa feler sig
staerkt knyttet til Gud. Alt er betydnings-
fuldt for Joseph Meehan, fordi alting er
forbundet med problemer.

Christopher Nolan er blevet sam-
menlignet med flere store forfattere, og
man kan spgrge, om det er fordi, han er
handicappet, eller han vitterlig er god.

Der er i tidernes lgb skrevet meget om
handicappede, — af handicappede, —
men jeg synes, Christopher Nolans bog
adskiller sig fra, hvad jeg tidligere har
leest, fordi han ter sta ved sin glaede,
sole sig i succesen, vaere skadefro, tro
pa fremtiden og alligevel hade sit han-
dicap sa inderligt. Det er ingen sol-
skinshistorie, men en levende, humori-
stisk og @erlig beretning om en handi-
cappet drengs liv i medgang og mod-
gang.

»Enhjgrningen« er en steerk bog,
som i ord og symboler beretter om
dremme, bitterhed, sorg og gleede, som
alle handicappede kender. Der er pres
pa sproget, og bogen er ikke umiddel-
bart let laeselig, men oplagt til at skabe
selvtillid og ny energi, — der er altid no-
get, man er god till

Bente Madsen

Handbog om handicapomradet

En oversigt over hvad der findes af in-
stitutioner, sygehuse og radgivninger
for fysisk og psykisk handicappede.
Det indeholder »Handbog for Social-
og Sundhedssektor bind 2« Desuden
er bogen forsynet med en raskke artik-
ler om handicapomrédet, ligesom lov-
stoffet gennemgas. Handbogen er

teenkt som opslags- og kontaktbog for
de, der arbejder med handicappede.
Bogen er pa 501 sider, koster 439 kr. og
kan bestilles hos:

Forlag for Social- og Sundhedssektor,

c/0 Kontorhuset,

Vaerkstedsgarden 7, 2620 Albertslund,
tif. 42 62 34 33.
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Guide til
behandlere

Foto: Mogens Laier.

Det kan veere sveert at finde en fysiote-
rapeut, der har tid og mulighed for at
give behandling hjemme hos en selv.
Men forhabentlig kan en ny guide
hjselpe med til at give handicappede og
geldre et overblik over hvor der findes
behandlere, som tager ud i folks hjem.

Guiden omfatter bandagister, fysio-
terapeuter, fodterapeuter, ortopaediske
handskomagere, kliniske tandteknikere
og optikere, der alle tager p& hjemme-
besog.

Guiden koster 15 kr. og kan bestilles
hos: Forlag for Social- og Sundheds-
sektor, Veerkstedsgarden 7, 2620 Al-
bertsiund, tif. 02 62 34 33.

Nyt og noter

=

De rigtige tandlaager

Der findes faktisk en del tandleegeklinikker, der har handicapvenlige ad-
gangsforhold, handicaptoilet og som modtager patienter, som kommer med
handicapbus eller transporteres af Falck.

Og er man som handicappet ikke i stand til at forlade sit hjem, kan det ogsé
lade sig gere af fa ordnet taenderne derhjemme.

Det fremgar af en raekke sma pjecer, som Dansk Tandlaegeforening har
udgivet. | pjecerne star navn og adresse pa de tandlaeger, der har handicap-
venlige klinikker og/eller behandler patienterne i eget hjem.

Der er lavet 15 pjecer — en for hver af amterne samt for Kabenhavn og
Frederiksberg kommune. Pjecerne er sendt ud til amternes og kommuner-
nes social- og sundhedsforvaltninger. S& ensker man navn og adresse pa
den neermeste handicapvenlige tandklinik, kan man sperge i kommunen.

Eller ogsé selv bestille pjecen, der er gratis. Der sker ved henvendelse til:
Dansk Tandleegeforening, tif. 31 15 77 11.

\

2

Ror ved
computeren

Dansk Teknologicenter for Handicap-
pede rader efterhanden over en omfat-
tende samling af computere og tekno-
logiske hjeelpemidler.

Skulle der rundt omkring i landet
vaere socialradgivere, ergoterapeuter,
hjeelpemiddelteknikere m.fl., der har
»klge i fingrene« efter at prove nogle af
disse produkter, er lejligheden der nu.

Den 14. juni og 8. aug. 1989 afholder
teknologicentret demonstration og ef-
terfelgende afprovning af udstyret for
fagfolk, der i det daglige arbejder med
handicappede. Der kan deltage 8 per-
soner i demonstrationen, der varer fra
13-15, og koster 200 kr. pr. deltager.

Tilmelding og yderligere oplysninger
hos: DATCH, Graham Bellsvej 1A, 8200
Arhus N, tif. 86 16 27 00.

Hovgardsve] 3-Saby - 8752 @stbirk
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SUPE

Henning Olsen
Telf. 3178 09 25

Agentur/service: Nordjylland
Leif Munkholm
98 56 19 51

R-MAX! Scootermode! med 3,5
hk benzin-motor eller 2,8 hk el-motor.

Agentur/service: @st for Storebzelt

U-B-Let
PERSONTRANSPORTERE

For gangbesveaerede, som stiller
krav til individuelt tilpasning og
kvalitet, leveres som benzin og el-
drevne modeller, som daekker be-
hovet for karsel inde, ude, samt
kersel pa langtur eller i terraen, alt
efter modelvalg iblandt vore for-
skellige modeller.

S
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MAXI-SPORT en flot og letlsbende
maskine i formplast 1,4 hk el-motor.

FABRIKATION & UDVIKLING

Hjemmemarked/export

Firmaet: U-B-LET ApS
Jens-Gronsvej 16, 7100 Vejle
Telf. 75 85 80 22 - 75 85 82 83
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Ergonomisk veerksted

En forkert tilpasset computer er som en
sten i skoen. Det irriterer og fjerner glee-
den fra det oprindelige.

Flere og flere handicappede far
computere som hjeelpemidler. Men det
kan veere sveert bade at finde det rig-
tige udstyr og sikre, at det bliver tilpas-
set ordentligt.

Derfor har Dansk Teknologicenter
for Handicappede (DATCH) lavet et er-
gonomisk forsegsveerksted, hvor man
kan hente rad og vejledning.

Pa veerkstedet kan socialradgiveren
og den handicappede f& vurderet hvil-
ket udstyr, der bedst tilgodeser den
handicappedes behov. Eksempelvis
om computeren kan forsynes med et
standardtastatur, eller om der skal la-
ves en individuelt tilpasset kontakt.

— Arbejdsopgaverne er utallige,
men i farste omgang har vi besluttet os
for at arbejde med de led, som forbin-
der mennesket med de teknologiske
hjselpemidler. Det vil bl. a. sige siddestil-
ling, belysningsforhold og aktiverin}gs-
systemer, siger ergoterapeut se

Foto: Mogens Laier.

Brandt, der sammen med ergoterapeut
Helga Nielsen leder veerkstedet.
Forudsaetningen for at bruge det er-
gonomiske vaerksted er dog, at den
handicappede har faet bevilget com-
puteren fra kommunen, og at han og
sagsbehandleren har en nogenlunde

klar idé om hvilket udstyr, der skal an-
skaffes.

— Vi gér ikke ind i sagen fra start il
slut, men tilbyder hjeelp omkring valg
og tilpasning af aktiveringssystemet, si-
ger Helga Nielsen, der opfordrer sags-
behandlere, der har brug for hjaelp i den
fase af sagsbehandlingen, til at kon-
takte DATCH.

Man regner med at kunne gennem-
fore 20-25 tilpasninger om aret. Erfarin-
gerne fra det ergonomiske veerksted vil
blive samlet og udgivet som produktin-
formationer.

— P& leengere sigt haber vi, at hjeel-
pemiddelcentralerne og de regionale
teknologicentre vil blive i stand tit at for-
midle og tilpasse teknologisk udstyr
med samme professionalitet, som de i
dag gor med traditionelle hjaelpemidler.
Det skal erfaringerne med det ergono-
miske veerksted bruges til, siger Helga
Nielsen.

Yderligere oplysninger hos: DATCH,
Graham Bells vej 1A, 8200 Arhus N, tif.
86 16 27 00.

Ulykke
forsikring
til
handicappede
born

Famitier med handicappede bern un-
der 18 &r kan tegne ulykkesforsikring
pa helt normale vilkar hos forsikrings-
selskabet Alka.

Selskabet har en ordning, hvor fami-
lier med handicappede bgrn kan tegne
ulykkesforsikring, som omfatter hele fa-
milien pa samme vilkar, som gaelder for
andre familier. Og prisen er ikke storre
end ellers.

Dette er normalt ikke muligt, fordi for-
sikringsselskaberne traditionelt betrag-
ter handicappede som veaerende i en
starre risikogruppe end andre og derfor
mere udsatte.

Foto: Mogens Laier.

»Der har mig bekendt aldrig forelig-
get nogen statistik, der viser, at handi-
cappede bgrn er mere udsatte end
andre mennesker«, siger underdirektar
Carsten Ekelund, ALKA Forsikring.
»Tveertimod tyder meget p4, at handi-
cappede er mindre udsatte for ulykkes-
risiko end ikke-handicappede«.

Carsten Ekelund mener séledes, at
den traditionelle modstand hos forsik-
ringsselskaberne, mod at tegne ulyk-
kesforsikring for handicappede barn pa
normale vilkdr, haenger sammen med
manglende viden om handicappedes
leveméade.

Invalidebil
til MGer

Som myasteniker kan man godt fa be-
vilget invalidebil, hvis man ikke pa be-
tryggende vis er i stand til at bruge de
offentlige transportmidler. Det viser en
afgerelse fra Den Sociale Ankestyrelse.

En 40-arig kvinde med Myasthenia
Gravis havde sggt amtet om stotte il
keb af en invalidebil. Til kommunen
havde kvinden oplyst, at hun ikke var i
stand til at ga og cykle mere end 1 km,
og at hun ikke kunne bruge offentlige
transportmidler, da det ville indebeere
risiko for sveer udtraetning.

Kvinden har tre barn i alderen 4,9 og
12 &r, som hun ofte ma passe alene, da
manden er hjemmefra omkring 10 ti-
mer dagligt. Invalidebilen ville kvinden
bl.a. anvende til at kere den mindste i
barnehave, diverse fritidsaktiviteter, lae-
gebespgg, indkeb m.v.

Amtet gav afslag pa ansegningen
med den begrundelse, at kvindens
evne til at faerdes uden bil ikke var vee-
sentligt forringet. Den afgerelse blev
dog omstadt af Den Sociale Ankesty-
relse.
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Den storste glaade er som bekendt forventningens gleede. Og Muskelsvind-
fondens regnskabschef kan sa ga og glaede sig til de 2-4 mill. kr,, som efter
alle beregninger skulie indga pa foreningens konto engang i slutningen af
1990.

Forudseetningen er imidlertid, at danskerne bliver sa giade for det nye
statslotto, der indferes fra 1. oktober 1989, at de arligt spiller for 2-300 mill. kr.

Er det tilfeeidet, vil den samiede omsaetning pa tips og statstotto né op pa 2
milliarder kr. om aret. Og af denne omsaetning vil 1'4,% — svarende til 30 mill.
kr. — blive fordelt blandt 25 handicaporganisationer.

Fordelingen vil forega efter en ngje aftalt fordelingsnegle, der er udarbej-
det mellem organisationerne i feellesskab. Ngeglen blev konfirmeret pd et
mede hos De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI) den 12. maij.

Pa krydstogt med Lutgerdina
— vilie den 11-arige Brian Kruse
fra Senderjylland. Og derfor
sagte han om gkonomisk hjeelp
fra Prins Henriks Fond. Des-
veerre, alle pengene er givet for |
ar, lod svaret pa hans ansegning.
Men samtidig la der et brev fra
hofmarshal Hans Sglvhej, der pa
Dronning Margrethes vegne
kunne meddele, at dronningen af
egne midler havde valgt at give
Brian Kruse 2.500 til sejituren. S&
udflugten med den gamle hol-
landske klipper bliver alligevel til
noget for Brian Kruse.

Der er penge i de handicappede, hvis
man ellers har sans for deres behov.
Sadan indledte landsformand Evald
Krog sin tale ved indvielsen af en ny
produktionsafdeling hos firmaet Pres-
salit A/S. | den nye afdeling hos Rys
sterste virksomhed, skal der nemlig
produceres hjaelpemidier til eeldre og
handicappede.

lkke fordi det er noget nyt for Pressa-
lit. Siden starten i 1976 har virksomhe-
den lavet formstabte toiletartikier, her-
under udstyr til handicappede.

Og vel at meerke udstyr af en hoj
kvalitet, hvor funktion og design gar
hand i hand, som Evald Krog udtrykte
det. Og sa gleedede landsformanden
sig over, at direktor Mogens Boyter fra
Pressalit A/S havde bedt receptions-
gaesterne om at give et bidrag til Mu-
skeisvindfonden i stedet for at med-
bringe gaver ved indvielsen. Et godt pa-
fund, der medferte indbetalinger pa
23.500 kr. pa foreningens konto.

Selv bred Evald Krog dog denne op-
fordring ved at foraere Pressalit flisebil-
ledet »Et kys er dejligt, men det forer
andet med« af keramikeren Bjorn
Bendstrup.

Pa billedet ses Evald Krog og direk-
tor Mogens Boyter. Foto: Preben Balt-
zer.

bedste sendetid i efteraret gav en omsaetning pa 181 mill. kr.

manitaere foreninger.

sere omkring 10 mill. kr.

Trafik- og Ulykkesskadede, der begge modtog 1,3 mill. kr.

kr. og 34 ore lod belgbet p4 — alt inklusive.

Der var indkaldt til pressemede | TV-byen, da Danmarks Radios generaldirektor,
Hans Jorgen Jensen, uddelte overskuddet fra Super-Chancen. 10 bingoaftner i den

Og nar udgifterne til spilieplader, praemier 0g de medvirkende kunstnere var fra-
trukket, var der en pulje pa knap 148 mill. kr. til fordeling blandt 112 velgerende og hu-

Kreeftens Bekeempelse blev den absolutte topscorer med et belab pa 29 mill. kr,
mens Folkekirkens Nedhjeelp som den naeststerste bidragsmodtager kunne indkas-

Med et tilskud pa knap 1,6 mill. kr. placerede Muskelsvindfonden sig godt midt i
feltet pa linie med Dansk Handicap idreets Forbund og Landsforeningen af Polio-,

Den absolut mindste check kunne Dansk/Polsk Grenne Kors g& hjem med. 583




Triu

aris.

fbuen i P

Vor egen verden

London - Paris - Goteborg

April var hektisk. lkke mindst
hvad angér rejseakitiviteter i
det udenlandske.

Vilagde ud med et besaq i
London, hvor jeg sammen
med vores nye indsamlings-
chef, Gert Jacobsen, Sgren
Hagen og min hjeelper, Lykke
Hansen, var pd en slags op-
dagelsesrejse. Som en del af
programmet holdt vi et dags-
mgde pa den engelske mus-
kelsvindorganisation. Det
blev til nyttige udvekslinger af
ideer til indsamlingsaktivite-
ter, et storre interview om for-
holdene hos os til deres tids-
skrift, »Search«, plus en del
strategisnak om vores euro-
paeiske alliance af muskel-
svindorganisationer, EAMDA,
som i gvrigt blev stiftet i Lon-
don i 1971. Muskelsvindfon-
den var med ved fedslen af
EAMDA, kun 2 maneder efter
at Muskelsvindfonden var
blevet stiftet.i Danmark.

Lidt historie skader aldrig.

En af de store planer, som
optager EAMDA for tiden, er
en eksport af den franske Té-
léthon-succes til en reekke
andre europaeiske muskel-
svindorganisationer. Fra
dansk side deltog vi — gan-
ske vist i det sma — hin kolde
decembernat i Kastrup Luft-
havn med en gang morgen-
kaffe, da franskmaendene i
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kampfly, med Mireille Mathieu
i spidsen, slog vejen ind om-
kring Danmark som led i den
franske Téléthon-seance.

Den franske Téléthon-mo-
del gav for andet ar i traek 200
mill. danske kroner til den
franske organisation. Det vil
derfor sikkert ikke overraske
vore leesere, at denne ind-
samlingsaktivitet nyder vores
og andre muskelsvindorgani-
sationers bevagenhed.

I mgdet pa hovedkvarteret i
London deltog bl.a. den en-
gelske direktar Paul Walker,
som er en virkelig habil fund-
raiser og en dygtig strateg. Ud
over det rent europeeiske
samarbejde blev der ogsa lej-
lighed til at fa luftet mulighe-
derne for et engelsk-dansk
samarbejde. Jeg kan naevne
Grogn Koncert i England, eks-
port af minitombola og ende-
lig et vist feriesamarbejde.

Som noget helt kontant far
vi i neer fremtid besag fra den
engelske organisation. De an-
sker at se lidt naermere pa,
hvordan vi i Muskelsvindfon-
den landspolitisk arbejder
med handicappolitiske anlig-
gender.

Som naegvnt i indledningen
var vi pa opdagelsesrejse i
London, og det var en anden
vigtig anledning til netop
denne rejse.

Vi har faet feerten af en ny
indsamlingsaktivitet, som vi
primaert var i London for at se
naermere pa. Pet var ikke hos
den engelske organisation —
men London er jo en stor by,
og her er det s4, at jeg ma
hensaette laeseren i dyb
speending om en nasrmere
forklaring pa denne nye akti-
vitet. Men hold ud. Hvis vi far
held med planerne — ja, sa
bliver det virkelig speaen-
dende.

(Lees mere om Muskel-
svindfondens  kasinopianer
pé side 2 — red.).

Paris

Franskmaendene var senere
pa maneden veerter for et ind-
samlingsmgde, hvor de pa
foranledning af direktgren for
den hollandske organisation,
Ysbrand Poortman, havde in-
viteret folgende handpluk-
kede lande: Belgien, Holland,
Schweiz, England og Dan-
mark. Hovedemnet var selv-
sagt Téléthon-ideen med Eu-
ropa-daekningen i fokus. Det
var det forste mede af den art,
og man kan maske mest
kalde det en gvelse. Alligevel
blev det et historisk made i
den forstand, at det ikke blot
blev en beslutning om et eu-
ropeeisk Téléthon-samar-
bejde, men at vejen ogsa blev

banet for andre samarbejds-
muligheder pa indsamlingssi-
den. Det indre marked lurer jo
lige om hjgrnet.

Den franske organisation,
som naermest i et hug er ble-
vet en af de store giganter, har
et godt gje til Muskelsvindfon-
den. De har brugt en del af
deres mange millioner til op-
rettelse af 6 sma VB-Centre
efter Muskelsvindfondens
model, og de er meget indstil-
let pa at udbygge samarbej-
det med Muskelsvindfonden
— ikke mindst pa hjeelpemid-
delomradet. Forresten kom-
mer de til Danmark i sommer
for at overveere Gron Koncert
i Valbyparken. Madet var til-
pas kaotisk — naesten pa
hejde med decembernatten i
lufthavnen — men fransk, det
var det.

Goteborg

Det sidste kig til udlandet var
et made med vore nordiske
bredrefolk, og mgdet fandt
sted i Goéteborg. Bortset fra
nogle interne svenske forvik-
linger med selve tilretteleeg-
gelsen af mgdet, blev det fak-
tisk et vaeldig godt traef. Vi kan
pé sin vis godt sammenligne
EAMDA med det europaeiske
Melodi Grand Prix. Vi har lige-
som en nordisk figj, s& har vi
den sydeuropaeiske kultur og

endelig en slags mellemdyne
hen over midten af Europa.

Der har laenge vasret gn-
ske om, at de nordiske lande
skulle finde sammen i et feel-
les fodslag — ikke blot i for-
hold til vores engagement i
EAMDA, men lige sd meget
nar det drejer sig om nordiske
anliggender, hvor der i forve-
jen findes organer som Nor-
disk Rad og Nordisk Nasvn for
Handicapspergsmal.

Pa arsmgdet i Dublin '88
besluttede de nordiske re-
praesentanter at medes her i
foraret for at drgfte indhold og
vaegtning af de 7 sociale em-
ner i forhold til de medicinske
indslag pa det kommende
arsmede i Barcelona. Et om-
rade, som vandt gehor, var
forslag til hvordan handicap-

pede er bedst rustet til at
tackle omgivelsernes reaktio-
ner. Nggleordene er her selv-
accept og selvrespekt.

Der har i nogle af landene
veeret lidt frygt for at EAMDA
er pa vej til at blive for medi-
cinsk domineret i forhold til de
psyko-sociale spergsmal. Det
er imidlertid min opfaqgttelse,
at hvis vi mader op med kvali-
ficerede programmer, sa vil vi
kunne opretholde den for-
ngdne balance p4d EAMDA-
arsmaderne.

Et andet emne, som kom-
mer op i ar, og som vi 0gsa
diskuterede i Géteborg, er
ungdomsaktiviteterne i de
nordiske lande. Det er et
yderst vigtigt emne, ogsé for
Danmark. Vi risikerer, at vi pa
et tidspunkt star med et struk-
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turelt problem, med mindre
det lykkes os at afbalancere
vores streeben mod at sikre
de unge fuld integration i det
gvrige samfund med vores
gnske om at de bevarer
kamplysten og ger en indsats
i deres muskelsvindorganisa-
tion.

Det bliver et af temaerne
pa det nseste arsmade, hvor
det enkelte land opfordres til
at sende en ung reprassen-
tant. Og med ung menes i
denne forbindelse under 25
ar.

Pa det nordiske plan blev vi
enige om at etablere et ung-
domssamarbejde, at arran-
gere et psyko-socialt seminar
samt at indiede et samar-
bejde om indsamling og et
feelles nordisk handicapsam-

arbejde om konkrete sporgs-
mal.

Vi besgger i gvrigt Sverige
igen i juli maned, denne gang
med en Grgn Koncert — den
ferste uden for landets green-
ser. Sverige har ikke hidtil vee-
ret interesseret i et samar-
bejde om den slags aktivite-
ter, men det virker som om
der nu i forbindelse med kon-
certen i Malmg, den 15. juli, er
interesse for at udnytte begi-
venheden som en PR-plat-
form.

| mgdet deltog — foruden
repreesentanter fra Norge,
Finland og Sverige — Jorgen
Kock, Jette Mgller, Anita
Kruse og undertegnede plus
vore hjeelpere.

Evald Krog

Fysioterapi og traening kan
ogsa gere skade — i hvert fald
nar det drejer sig om bern og
voksne med muskelsvind. Det
synspunkt ger lsege Henning
Schmalbruch fra Neurofysio-
logisk Institut, Kebenhavns
Universitet, sig til talsmand for
i en artikel, der blev bragt i
»Ugeskrift for leeger« dette
forar.

Artiklen har selvfglgelig
vakt en del opsigt og debat —
isaer blandt de fysioterapeu-
ter og laeger, der har muskel-
svindpatienter som klienter.
Skal man nu ikke laengere
»behandle« muskelsvind med
fysioterapi? Og har den be-
handling man har givet indtil
nu veeret direkte skadelig?

Ikke noget bevis
Der findes ikke noget bevis pa
at traening har en gavnlig virk-
ning p& sygdomsforlgbet, nar
der er tale om Duchennes
Muskeldystrofi, skriver Hen-
ning Schmalbruch i starten af
sin artikel. Og han fortseetter:
»Afgerelsen af om patien-
terne skal gennemga en tree-
ningsbehandling, ville ikke
veere sé tungtvejende, hvis al-
ternativerne var, at traeningen
enten gavnede eller ikke gav-
nede. Der findes dog ogsa
den mulighed, at belastnin-
gen af muskulaturen fremmer
sygdomsprocessen«.

Det kan skade

For at underbygge dette
synspunkt refererer Henning
Schmalbruch blandt andet til
en raekke muskelbiopsier fra

Foto: Mogens Laier.

Fysioterapi til debat

bern, hvor aendringerne i
musklerne har veeret péfal-
dende fremskredne i forhold
tii bernenes alder. Bornene
havde alle faet fysioterapi
uden at man i ferste omgang
opdagede, at de havde Du-
chennes Muskeldystrofi.

Han henviser desuden til
en reekke dyreforsag, labora-
toriefund og til forskellige teo-
retiske overvejelser og slar til
sidst fast, at »efter underteg-
nedes (Schmalbruch’s red.)
mening er der sa meget, der
taler for en skadelig virkning

af krafttreening, at det fore-
kommer tvivisomt, om en
starre  undersogelse, hvor
bern med Duchennes dystrofi
skulle treenes op i en laengere
periode, ville veere etisk for-
svarlige.

Teoretiske overvejelser

Man kan ikke vurdere fysiote-
rapi og traening alene pa en
reekke teoretiske overvejelser,
laboratoriefund og dyrefor-
s@g, og samtidig helt undlade
atinddrage patienternes erfa-
ringer fra deres egen krop og

de kliniske erfaringer med fy-
sioterapi.

Det synspunkt redeger
Esko Mélkia, professor i fysio-
terapi, fysioterapeut Birgit
Steffensen fra Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter og
cand. psych. Ruth Andersen
fra Muskelsvindfondens
forskningsudvalg for i et svar
til »Ugeskrift for laeger.« Kort
sagt er fysioterapi, efter deres
mening, en god og helt ngd-
vendig behandlingsform for
barn og voksne med muskel-
svind.

| svaret skriver de tre
blandt andet:

»De sidste 10 ars frem-
skridt pa det behandiings-
maessige omrade bestar i, at
de folgetilstande, som blev
betragtet som en uundgaelig
del af sygdommen, har vist
sig at kunne forebygges og
behandles. Unge mennesker
med Duchennes Muskeldy-
strofi far ikke laengere kon-
trakturer pa over 90 grader i
knee og hofteled eller grote-
ske fodledsdeformiteter, som
vi s8 det tidligere. Efter indfo-
relse af rettidig korsettering
og skolioseoperationer, far de
heller ikke leengere de smer-
tefulde skolioser, som gjorde
det umuligt at sidde op og
som ogsa bidrog til at
hamme vejrtraekningen«.

De tre forfattere siger fil
sidst, at det efter deres me-
ning er etisk uforsvarligt i for-
hold til patienterne ikke at ind-
drage de sidste ti ars erfarin-
ger — nar veerdien af fysiote-
rapi skal gores op. mf.
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Det var indtrykket, som den
danske delegation vendte
hjem med, efter at have be-
segt en reekke europaeiske
respirationscentre og delta-
get i en international konfe-
rence om »brug af respirato-
rer i hjemmet«. Delegationen
bestod af fysioterapeuterne
Susanne Bertelsen og Birgit
Steffensen fra Muskelsvind-
fonden samt laegerne Erik
Jors, ligeledes Muskelsvind-
fonden, og Erik Jacobsen,
Rigshospitalet.

Turen, der fandt sted i slut-
ningen af januar, gik til Bel-
gien, Holland og Frankrig. Og
konferencen fandt sted i
sidstneevnte land, neermere
betegnet i byen Lyon.

— Der er en voldsom akti-
vitet pa& respirationsomradet.
Der eksperimenteres med
forskellige typer respiratori-
ske hjeelpemidler, og der er
mange forskellige forsag i
gang, siger Birgit Steffensen
fra Muskelsvindfondens Ud-
viklingscenter, der hilser ud-
viklingen velkommen.

Interessant for
hjeelpemiddelproducenter
Umiddelbart betyder det, at
man er godt i gang med at fa
flernet de mange fordomme,
der har vaeret omkring respi-
ratorer, mener Birgit Steffen-
sen. At man begynder at be-
tragte en respirator som et
hjeelpemiddel pé lige fod med
en korestol. Og pa lidt leen-
gere sigt, at flere hjeeipemid-
delproducenter begynder at
interessere sig for respirato-
rer.

— Jo mere udbredt respi-
rationsbehandling bliver, jo
flere penge bliver der i omra-
det for producenterne. Og det
er forudseetningen for at fa
udviklet nye og bedre respira-
tortyper, siger Birgit Steffen-
sen.

Selv om der er grede pare-
spirationsomradet, kniber det
dog for gjeblikket med at fa
koordineret de mange for-
skellige forseg pa tveers af
landegraenserne. Hvert enkelt
land har en tendens til at
holde fast i den behandlings-
tradition, som har veeret frem-
herskende, uden at vurdere
om det stadig er de mest hen-
sigtsmaessige  behandlings-
former. Og det sikre er ikke
ngdvendigvis den bedste ud-
nyttelse af de kraefter, der
laegges for dagen, mener Bir-
git Steffensen.

Vor egen verden

Grode i luften

Der er mange spaendende forseg igang pa respirations-
omradet rundt om i Europa og USA. Inden for de sidste ar
er holdningen til respiratorer og respirationsbehandling
vendt 180 grader. | dag snakker lzzgerne ikke s&@ meget om
man skal benytte respiratorer — men derimod om hvordan
og hvem, der skal tilbydes respiratoriske hjaelpemidier.

— Det skyldes nok, at brug
af respirator pé trods af hold-
ningseendringen stadig er et
meget fglelsesladet emne.
Det tager sin tid, fer man for-
domsfrit og negternt eri stand
til at vurdere de forskellige
behandlingsmetoders fortrin
og gener, siger Birgit Steffen-
sen.

Forseg med
nasalrespiratorer

Pa konferencen i Lyon fortalte
franske og hollandske leeger
om et forseg med 10-11 &rige
duchennedrenge, som Birgit
Steffensen  betegner som
spaendende. Drengene far en
sékaldt nasalrespirator, der
skal benyttes om natten. Via
en silikonemaske, der tilslut-
tes naesen, puster respirato-
ren luften ned i lungerne i takt
med den almindelige vejr-
traekning.

Tanken er at undersgge,
om tidlig brug af en nasalre-
spirator kan veere med til at
holde luftvejene fri for slim og
dermed forhindre infektioner,
samt udskyde det tidspunkt,
hvor drengenes vejrirackning
bliver sa darlig, at de perma-
nent skal bruge respirator.

— Det falder fint i trad med
de erfaringer, som vi har om-
kring brugen af CPAP. Vi har i
mange ar veeret klar over, at

daglig brug af CPAP-udstyr
kan medvirke til at holde luft-
vejene fri for slim, samt til en
vis grad holde vejrtraekningen
vedlige. Vi ved dog ikke prae-
cis hvordan CPAP virker, men
det skal vi igang med at un-
dersgge. Og ved at sammen-
ligne vores resultater med de
franske og hollandske forsgg,
vil vi forhdbentlig fa afklaret
om treening med CPAP eller
brug af nasalrespiratorer er
den bedste behandlingsform,
siger Birgit Steffensen.

Birgit Steffensen regner
med, at forsggene med
CPAP-udstyret skal omfatte
8-10 duchennedrenge i alde-
ren 10-11 ar, at forseget star-
ter til sommer, og at det vil
vare 5-6 ar, for resultaterne vil
foreligge.

Sma bern med

Spinal atrofi
Med hjem fra Frankrig fik den
danske delegation ogsa

ideen til en anden behand-
lingsform, som dog ikke saet-
tes i veerk lige med det forste.
Pa et respirationscenter i Pa-
ris sa delegationen, hvordan
man her gav bern med spinal
muskelatrofi respirations-
hjeelp.

— Der er tale om bern fra
1/2 ar og opefter, som et par
gange i dagnet fik luft via en

respirator. Formélet var dels
at holde luftvejene fri for slim,
og dels at forhindre deformi-
tet af brystkassen. Ved jeevn-
ligt at f& lungerne spilet ud,
haber de franske laeger, at
man kan forhindre bagrnenes
brystkasse i at synke for vold-
somt sammen. Jeg Kkunne
godt forestille mig, at vi en-
gang med tiden kunne prove,
hvilken indvirkning CPAP har
pa piger med spinal atrofi, si-
ger Birgit Steffensen.

Et stort problem er dog, at
de kompressoret, som bruges
i forbindelse med CPAP-ud-
styret, er meget stgjende. Og
at det sikkert vil virke skreem-
mende pa sd sma barn. Men
her haber Birgit Steffensen, at
den ggede opmaeerksomhed
omkring respirationsbehand-
ling vil medfare, at der laves
nye og mere stojsvage CPAP-
apparater.

lkke kun et spergsmal om
teknik
Men respirationshjaelp er ikke
kun et spergsmal om teknik.
Det blev ogsa meget klart for
den danske delegation under
besgget. Hvis der ikke findes
det ngdvendige sociale net-
vaerk, er det ofte et begreen-
set udbytte respiratoren giver.
— | Frankrig kender man
ikke til den sakaldte »Arhus-
ordning«, hvorefter handicap-
pede har mulighed for at an-
seette deres egne hjaelpere.
Her ma de handicappede
treekke pa familie og venner,
og det er ikke nogen misun-
delsesveerdig situation at
skulle klare sig pa& de vilkar
derhjemme med en respira-
tor. Det bliver sa ikke bedre af,
at der ofte er tale om respira-
torer, der er meget darlige og
utidssvarende. Vi besggte
bl.a. en kvinde, der havde en
respirator, der ikke havde bat-
terier. Respiratoren skulle
hele tiden veere tilsluttet lys-
nettet, og kvinden kunne kun
bevaege sig sa langt veek fra
lyskontakten, som ledningen
tillod. Og s& kan man jo
sperge sig selv, hvor meget

kvinden i virkeligheden er
blevet hjulpet, siger Birgit
Steffensen.

Sa selv om der er grede i
luften, er der stadig langt igen.
Det viste besggene ogsa med
al tydelighed.

M.M.
Rejsen blev statter af Direktor
Danielsens Fond samt Spiro-
pharma.
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Loft ordentlig

Brugergruppe | og Foreeldre-
gruppen pa Fyn har holdt kur-
sus om lgfteteknik. Om kurset
forteeller Anette Thomsen:

Kurset fandt sted i Klinik for
Fysioterapi i Tommerup, og
kursusleder var Ingerlise Pe-
dersen, som tidligere har af-
holdt laftekurser for bl.a. per-
sonaler pa plejehjem o.l.

Jeg kan lige kort naevne, at
vi var 12 deltagere, heraf 4
hjeelpere, s& vi var en god
blanding af erfarne og uer-
farne.

Vi blev undervist i manu-
elle lgft/forflytninger, og det
foregik med en kombination
af teori og praktiske gvelser.

Vi fik »efterset« vores ma-
der at lgfte og vende p4, og vi
fik rettet de vaerste raptusser.
Desuden fik vi kontrolleret vo-
res mave- og rygmuskulatur,
og i den forbindelse vist eg-
nede ovelser, som vi kan
treene med hjemme.

Det var et veeldig godt kur-
sus, som varmt kan anbefales
til andre grupper.

Tag bare
bedsteforaeldrene
med

Sédan lyder opfordringen fra
foreeldregruppen i Vestjyl-
land. | begyndelsen af april
holdt foraeldregruppen et of-
fentligt mede om muskel-
svind og Muskelsvindfonden,
hvortil bedsteforaeldrene var
inviteret. Og det viste sig at
vaere en god idé.

— Mange gange kniber det
for bedsteforaeldrene at for-
std, hvad det er for en situa-
tion, man star i som foraeldre
til et handicappet barn, for-
teeller Eva Korsgard fra Hol-
stebro, der var med til at ar-
rangere mpdet. — Eksempel-
vis at man kan have brug for
at blive aflastet ind i mellem,
selvom man ikke skal noget
bestemt.

Der kom omkring 50 men-
nesker til medet, herunder
flere bedsteforeeldre. Og de
fik meget ud af de tre timer i
selskab med andre bedste-
foraeldre, foraeldre og bern.

— Jeg tror, at de fik en me-
get klarere fornemmelse af,
hvordan vores dagligdag er.
Bare det at opleve andre barn
i kerestol har betydet meget.
Vi har da ogsa besluttet frem-
over at lave andre arrange

menter, hvor bedsteforeel-
drene skal inviteres med. Og
jeg kan da kun give ideen vi-
dere til andre foreeldregrup-
per i Muskelsvindfonden, si-
ger Eva Korsgard.

Jette Maller fra Muskel-
svindfondens Udviklingscen-
ter, der holdt opleeg p& madet,
er meget enig med Eva Kors-
gard.

— Bedsteforeeldrene har
ofte sveerere ved at accep-
tere, at barnebarnet har mu-
skelsvind, end foraeldrene
har. Derfor kan det ogsa vaere
sveert for dem at forstd, hvor-
dan foreeldrenes og barnets
dagligdag former sig. Mange
bedsteforaeldre vil godt vide
mere om, hvad muskelsvind
er, og hvordan Muskelsvind-
fonden arbejder, men de ved
ikke altid, hvordan de skal
baere sig ad med at f& infor-
mationerne. Derfor er det en
god idé at invitere dem med til
nogle af megderne hos inter-
essegrupperne, siger Jette
Meiler, der samtidig peger pa
muligheden for at lave kurser,
hvor ogsd bedsteforeeldrene
kan deltage.

M.M.

Vor egen verden

Evald Krog hjeelpes op pa scenen ved Gron Koncert.
Foto: Lasse Jorgensen.

14 x gron musik

Den grenne musik breder sig. | &r kerer Muskelsvind-
fonden pé landevejen med ikke mindre end 14 gratis
friluftskoncerter. Det sterste antal nogensinde.

Vi starter midt i juni med seks gange Gren rock —
den lille provinsturné, som blev introduceret sidste ar.
Turneen aflsegger visit i Viborg, Holbaek, Helsingar, Fre-
dericia, Esbjerg og Slagelse med Johnny Madsen
Band, Lilholt Band og et lokalt amaterband som musi-
kalske underholdere. Konferenciers er som sidste ar de
to gale gale arhusianske entertainere Stig Ibb og Hit-
Vagn, kendt fra TV-2’s rockprogram »Lul, Lul rock’en
gare,

| starten af juli geelder det otte grenne koncerter.
Hanne Boel, Dodo and the Dodo’s og Anne Linnet &
Sanne Salomonsen spiller op. Konferencier er Hans
Otto Bisgaard fra Danmarks Radio. Som noget nyt hol-
des i &r Gren Koncert uden for Danmarks graenser. Det
sker lgrdag den 15. juli i Ribersborg Strandpark, Malmg,
Sverige.

Derfor: Ta’ et kig pa nedenstédende tur-plan og se, om
du ikke skulle fa tid til at kigge forbi til en omgang gratis
rock i sommerlandet.

Gron Rock:
16. juni: Viborg, ved Tinghallerne, kl. 16.00-20.00.
17. juni: Holbaek, ved Strandmallevej, kl. 16.00-20.00.
18. juni: Helsingar, ved Pravestenscentret, kl. 16.00-20.00.
23. juni: Fredericia, Cirkuspladsen, kl. 19.00-23.30.
24. juni; Esbjerg, ved Stadion, kl. 17.00-21.00.
25. juni: Slagelse, ved Parcelgaardsvej, kl. 16.00-20.00.
Gron Koncert:

6. juli: Blokhus, ved Farup Sommerland, ki. 15.00-20.00.

7. juli: Herning, Ungskuepladsen, kl. 15.00-20.00.

8. juli: Odense, Rismarksvej, ved Hgjstrup Dvelsester-

reen, kl. 15.00-20.00.

9. juli: Arhus, Kristinemindes Flyveplads, kl. 15.00-20.00.
13. juli: Vejle, Fredericiavej i Vinding, kl. 15.00-20.00.
14, juli: Naestved, Fiskehusvej, Ydernaes, kl. 15.00-20.00.
15. juli: Malmé, Ribersborg Strandpark, kl. 15.00-20.00.
16. juli: Valby, Valbyparken, kl. 15.00-20.00. J
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Tag malebandet med, ndr | skal ud i sommerlandet. Foto: 2. maj.

Frem med malebandet

— Ville det ikke veere en god
idé, hvis jeg lavede et kartotek
over handicapvenlige som-
merhuse og ferielejligheder
i Danmark og udlandet,
spurgte Ingerlise Dahl fra Sil-
keborg. Jo, led svaret fra Mu-
skelkrafts redaktion. Og da-
gen efter 1 falgende opfor-
dring i brevkassen.
Ferietiden er lige om hjor-
net. Man hjemkaider turist-
brochurer i hobetal, — og sa
star man der: — Er stedet nu
indrettet handicapvenligt?
Skal man endnu engang
opleve, at ferien bliver lidt af et
mareridt, fordi man ikke kan
komme op ad trapperne eller
ikke kan bruge badevaerelset?
Hvor mange af os har ikke
oplevet at komme hjem med
skuffede forventninger?
Bolig-, Motor- og Hjeelpe-
middeludvalget pa Hans
Knudsens Plads er ved at un-
dersgge handicaptilgaenge-
ligheden pa hoteller og i ferie-
centre, men de vil ikke med-
tage sommerhuse og ferielej-
ligheder, der privatudlejes. De
siger, det er uoverskueligt.
Imidlertid tror jeg, vi er
mange, der hellere vil holde
en mere privat ferie. Ferie i et
sommerhus eller en ferielej-
lighed, hvor man kan vaere sig
selv, star for mig som nummer
eet, specielt ogsa hvis de
udenders forhold er gode,
hvis der er en lille ugenert
have eller en god terrasse.

Et 4ndehul

Mon ikke der er nogie, der al-
lerede har fundet et sadant
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andehul? Eller maske er det
netop i denne sommer, at |
stader pa alle tiders feriepa-
radis?

Maske er der en eller an-
den, der selv er den lykkelige
ejer af et handicapvenligt
sommerhus, | kunne teenke
jer at leje ud? Eller méske bor
l'i en turistegn af Danmark, og
kunne teenke jer at bytte hus
med en familie i en anden egn
af landet i ferien. Mulighe-
derne er mange.

| alle tilfaelde synes jeg, det
var en god idé, om sadanne
steder blev registreret, s&
man havde en oversigt at ty til.

Jeg vil derfor forsege at
lave et kartotek over sddanne
steder, som vi kan have
gleede af.

For fra starten at 4 lidt sy-
stem i tingene, vil der blive
udarbejdet et spgrgeskema
over de oplysninger, der er
mest relevante, nar man som
handicappet sgger feriebolig.
Et sadant skema skal neer-
mest tjene til at stotte hukom-
melsen, nar man star pa ferie-
stedet.

Skemaet vil kunne rekvire-
res fra Muskelsvindfonden el-
ler hos undertegnede.

Men altsa: Vil | veere med
pa spegen — sa husk maéle-
band og spergeskema, nar |
nu pakker feriekuffert!

Rigtig god, handicapvenlig
ferie! .

@nsker Ingerlise
@nsker | flere oplysninger er
min adresse: Ingerlise Dahl,
Sortbeervej 16, Sejs, 8600 Sil-
keborg, tif. 86 84 69 49.

Vor egenVverden
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Et venligt vandrerhjem

Fysisk handicappede skal
have samme »vandrerhjems-
vilkar« som alle andre. Det er
holdningen pa Haderslev
Vandrerhjem, hvor man netop
har gjort den handicapvenlige
afdeling af vandrerhjemmet
endnu venligere.

Fire af afdelingens senge
er blevet udskiftet med ele-
verbare bunde, sa det nu er
muligt at heeve sengene op til
en hgjde af 53 cm. Pa Ha-
derslev Vandrerhjem er der,
som pa de fleste andre van-
drerhjem | Danmark, kgje-
senge. For at sikre evt. hjeel-
pere ordentlige arbejdsvilkar
kan den overste kgje slas op
og ind i veeggen, s man kan
komme til at hjeeipe. Vandrer-
hjemmet har samtidig lavet
dorene bredere og lettet ad-
gangsforholdene.

Ombygningen er mulig-
gjort, fordi Vandferefonden

har stgttet vandrerhjemmet .

med 15.000 kroner, og fordi de

nye senge er »genbrugs-
senge«. Et af kommunens
plejehjem skulle skifte senge
ud og foreerede vandrerhjem-
met 4 eleverbare senge. Ved
at genbruge sengebundene
og det hydrauliske system fik
vaerten pa vandrerhjemmet,
Hans Henriksen, bygget fire
ekstra gode senge.

Anne Isberg, respirator- og
karestolsbruger, har bespgt
vandrerhjemmet flere gange,
og har ogsa haft lejlighed til at
prevesove en af sengene.
Hun betegner det som »nok
det mest handicap-venlige
vandrerhjem i Danmark«.

Haderslev Vandrerhjem ra-
der i alt over 14 handicapven-
lige sengepladser. | hgjsaeso-
nen, det vil sige industriferien,
er det ngdvendigt at bestille
plads i god tid.

Haderslev Vandrerhjem
Erlevvej 34

6100 Haderslev

TIf. 74 52 13 47

VB-Centret i Arhus.

Transformer
til el-korestol

VB-Centret har indkebt en autotransformer (A215-04),

der bruges til omformning af 110 volt til 220 volt.
Transformeren kan l&nes af personer, der rejser med

el-kgrestol i et land, hvor stremforsyningen er 110 volt.
Udlan af transformeren kan ske ved henvendelse til

>

Kom
og
prov
en
MINI
12°er

Foto: Preben Kirkholt.

At kunne sejle ved egen
hjeelp er en fantastisk ople-
velse, ndr man som fysisk
handicappet ellers er afhaen-
gig af andres hjaelp. Alle han-
dicappede som ikke-handi-
cappede far nu lejlighed til at
»blive skipper for en dag«. |
juni, juli og august méned vil
fire sejiklubber i samarbejde
med Americas Cup og Mus-
kelsvindfonden holde &bent
hus en hel weekend, og en
reekke sejlbade af typen MINI
12'eren vil veere til fri afbenyt-
telse.

Baden har en lang reekke
gode egenskaber, som ger, at
den er yderst velegnet til
»handicapsejlads«. Den er
meget kraengnings-stabil og
skulie ikke kunne synke. Nar
man styrer baden, sidder man
pad samme plads hele tiden.
Med andre ord behgver man
altsa ikke at flytte sig rundt for
at »afbalancere« baden. Alt
nedvendigt styregrej er inden
for raekkevidde, og det kan til-

passes sejlerens fysiske for-
maenhed. Man kan f.eks.
styre baden med savel heen-
der som fadder. MINI 12’eren
er en kopi (1:5) af den store
12-meter-bad, der traditionen
tro deltager i Americas Cup.
Alle »kom og prov« week-
enderne vil samtidig forlebe
som et sejler-staevne. Fredag
og lerdag vil MINI-12 meter
badene blive demonstreret,
og alle, der har lyst, bliver sat
ind i, hvordan man sejler sa-
dan en bad. Samme lgrdag vil
provesejladserne finde sted,
mens der sgndag vil blive af-
holdt kapsejlads. Vinderne
gar videre til finalen, som af-
holdes i Tuborg havn senere

pa aret.
MINI 12'er staevnerne fin-
der sted i:
Skeelskar, 30. juni — 2. juli.
Skagen, 7.-9. juli.

Bogense, 14.-16. juli.
Senderborg, 21.-23. juli.
Nakskov, 28.-30. juli.
Gedser, 4.-6. august.

Handicapvenligt
sommerhus

»Vi kan tilbyde en perle af et
sommerhus, beliggende i na-
turskenne omgivelser pa
Mols ved Skedshoved, 300 m
fra vandet«.

Sadan skrev Jill Petersen
til Muskelkrafts redaktion. Og
disse linier bringer vi hermed
videre.

Huset er bygget i 1986, pa
80 m? og helarsisoleret. Der
er 6 sovepladser samt flere

sovehemse. Huset er lyst,
rummeligt og handicapvenligt
indrettet.

Uden for saesonen kan hu-
set iejes for: Weekend — fre-
dag tit sendag: kr. 600,- ekskl.
el. — 1 uge kr. 1250,- ekskl. el.

Naermere oplysninger hos:

Jill Petersen,

Randervsvej 352b,

8200 Arhus N.

TIf. 86 23 12 78.

g(l&
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Hotel Hajengran, Skagen.
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38 handicap-
venlige hoteller

Kun 38 danske hoteller er handicapvenlige, viser en un-
derspgelse, som de nordiske handicaporganisationer
har foretaget i samarbejde med turist- og hotelforenin-

Mindst een indgang skal veere uden niveauforskel el-
ler forsynet med bred rampe. Veerelserne skal ligge i ni-
veau med indgangen, eller der skal veere en elevator,
der forer op til veerelserne. Dgrbredden skal mindst
veere 76 cm, ligesom der ikke ma veere mere end 100 m
fra parkeringspladsen til indgangen.

Det er kravene for at blive betegnet som handicap-
venligt hotel, og dermed kunne benytte det internatio-
nale handicapsymbol. Feigende hoteller bestod pro-

Imperial, Kgbenhavn, SAS Royal, Kgbenhavn, Scan-
dic Hotel, Haje Tastrup, Ishegj Hotel, Hotel Lautrup, Bal-
lerup, Hotel Eremitage, Lyngby, Bymose Hegns Kursus-
center, Helsinge, Hotel Hillerad, Hotel Fredensborg,
Regnne, Scandic Hotel, Ringsted, Viby Kro, Viby S,
Kongskilde Friluftsgard, Sorg, Hotel E2, Slagelse, Kong-
strup Mallekro, Vipperad, Motel Rervig, Nykebing S.,
Hotel Falster, Nykebing F, Den Gamle Gard, Nysted,
Femg Lejrskole og Kursuscenter, Euro Motel E4, Radby,
H. C. Andersen, Odense, Munkebro Kro, Byggecen-
trum, Middelfart, Hotel Svendborg, Hotelpension »Rg-
geriet«, Svendborg, Slukefter Kro, Vojens, Hotel Hellas,
Lunderskov, Hotel West, Esbjerg, Hotel Parup Kro, En-
gesvang, Hotel Bel Air, Holstebro, Pinen Kro, Roslev, Ho-
tel Randers, Auning Centret, Hotel Phonix, Aalborg,
Limfjordshotellet, Aalborg, Hotel Scheelsminde, Aal-
borg, Feriecentret Granhgj, Lokken, Hotel Stovring Kro,

Vesttyskland
for familier

Det Vesttyske Automobilfor-
bund, ADAC, udgiver er ferie-
katalog: »FAMILIEN-FERIEN«.
Kan rekvireres via ADAC, Ho-
telbliro, Kéniginstrasse 9-11a,
D-8000 Miinchen 22, Vest-
tyskland.

Kataloget er lavet specielt
for familier med bern og inde-
holder relativt detaljerede op-
lysninger om feriebyer, alpe-
hytter, kurhoteller, bonde-
garde m.v, dog ikke med op-
lysninger om kerestolsegnet-
hed, bortset fra en afdeling
om sékaldt »almennyttige fa-
milieferieboliger«.

Det drejer sig om div. ferie-
hjem, feriehuse og kursteder,
hvoraf mange stottes og dri-
ves af private, kristelige orga-
nisationer. Mange af ferieste-
derne er velegnede for kore-
Stolsbrugere.

Prisniveauet er bevidst re-
lativt /avt.

Fortrinsret har familier med
mere end to bern, enlige for-
zeldre og familier med et han-
dicappet barn.

Feriestederne er ofte belig-
gende i landlige, naturskenne
omrader.
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Vor egen verden

Tina
Sonder-
gaard

Sadan hedder den
nye sekreteer pa Mu-
skelsvindfondens

indsamlingsafdeling.
Tina Sgndergaard er
26 ar gammel, og er
uddannet pa stats-
biblioteket i Arhus.

Foto: Mogens Laier.

Skridsikker bakke

Jeg har en bakke, som er pol-
stret pa undersiden, sdledes
at jeg kan bruge den alle mu-
lige steder, hvor jeg har brug
for en bakke. Uanset pa hvil-
ken méade jeg placerer bak-
ken, bliver den i stillingen, og
endnu bedre: med en pélagt
skridsikker bakkeserviet, kan
jeg have mine forskellige ting
liggende — hvor de bliver lagt.

Kort sagt — en virkelig god
hjeelp for mig, hvad enten det
er hverdag eller ej. Derfor
kunne jeg taenke mig, at fon-

den ville omtale bakken i bla-
det, for min mening er, at
mange af bladets laesere, og
méaske andre, kunne have
god brug og god gavn af bak-
ken.

Bakken koster kr. 125,00 og
servietten koster kr. 12,20.
Begge priser en incl. moms,
men excl. evt. forsendelse.

Bakken forhandles af fir-
maet Poncho, Hybenvej 22,
2830 Virum, tif. 42 85 47 01.

Med venlig hilsen
Lis Tang Hansen

Lokal- og interessegrupper

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

Lokalgrupper:
Kolding:

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

Esbjerg:

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

Fladsa:

Kaja Henriksen,
Sterlingevej 24, Sterlinge,
4731 Brandslev

tlif. 03 76 42 68

Frederiksvaerk:

Knud Nielsen,

Irisvej 7, 3300 Frederiksvaerk
tIf. 0212 59 39

Kobenhavn:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23 F,
2650 Hvidovre

tif. 01497575

Naestved:

Familien Harpsge,
Banetoften 15, 4700 Naestved
tif. 03 73 29 25

Lolland:

Finn Laursen,

Friheden 24, 4900 Nakskov
tlf. 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
tif. 06 18 82 20

Sjeaelland:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23,
2650 Hvidovre

tif. 01497575

Kobenhavn:

Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tif. 01 5214 19

Sonderjylland:

Gert Riis,

Lengangen 36, st. th., 6400 Sgnderborg
tif. 04 42 72 88

Voksengruppen:

Fyn:

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

Kirsten Schmidt Nielsen
Plougardsvej 5, Brylle
5690 Tommerup

Ostjylland:

Peter Kjeerby,

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

Sjeelland:

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

Kvindegruppen:
Janne Sander Knudsen,
Gadekaervej 28, 2500 Valby
tif. 01 16 85 41

Forasldregruppen:

Fyn:

Annette Thomsen,

Lovsangervaenget 10, 5210 Odense NV
tif. 09 16 22 09

Nordjylland:

Flemming Terp,

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

Sjeelland vest:

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

Kebenhavn:
Mogens Sgrensen,
Holmelundsvej 12, 2650 Hvidovre

Vestjylland:

Eva Korsgard,

Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tIf. 0742 52 53

Sonderjylland:

Ellis og Kurt Finne Rasmussen,
Grydevangen 36, 7120 Vejle @
tlf. 05 81 49 61

Feergerne:

Seren Christiansen,

Fugloyarvegur 12, Fr-100 Torshavn,
tif. 009-298-16775

Forzeldregrp. Lolland-Falster:

Poul Erik Lou

Bangsebro Allé 40, 4800 Nykebing F
tif. 03 83 96 91

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nieisen,

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

Fyn/Senderjylland
Else Marie Sveerke,
Brogardsvej 58, Bellinge,
5250 Odense SV

tlf. 09 96 19 30

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormhgijen 4, Dastrup, 9500 Hobro
tlif. 08 55 71 86
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Laes en folder
- lan et band

Foldere, pjecer og boger

»Muskelsvindfonden« — en lille folder med girokort, der
kort og preecist giver de vigtigste informationer om forenin-
gen. 1988.

»Der sker s mange ting« — et otte siders hasfte, der
fortaeller om hele Muskelsvindfonden. Om de mange aktive
grupper og mennesker i foreningen, om VB-centret og om
Udviklingscentrets arbejde. 1987. :

»VB-centret« — en folder, der kort informerer om Vejled-
nings- og behandlingscentrets arbejde. Om hjemmebesgag,
familiekurser, tvaerfaglige mader mv. 1988.

»Behandlings-kort« — et trefigjet kort i format som sy-
gesikringsbeviset. Kortet informerer om den medicin og
nogle af de behandlingsformer, man ikke kan tale, ndr man
har muskelsvind. Kortet er oversat til engelsk, tysk, fransk,
spansk og italiensk. 1988.

»Myastenia Gravis ... et usynligt handicap« — en
lilie pjece, der forteller om sygdommen Myasthenia Gravis,
om sygdommens specielle kendetegn og dens behandling.
1987.

»Myastenia Gravis kompendium« — en samiing artik-
ler, der alle forteeller om forskellige aspekter af sygdom-
men. Kompendiet bliver revideret labende. Pris 60 kr.

»Jeg har et usynligt handicap« — et visitkort, der kan
anvendes af myastenikere. Kortet fortaeller lidt om sygdom-
men. 1987.

»Sygdomskort« — et lille kort i format som sygesikrings-
beviset hvor der pa forsiden star »Baererem af dette kort li-
der af Myasthenia Gravis« Der er pa kortet plads til at sup-
plere med en reekke laegelige oplysninger. 1988.

»Muskelsvind hos bern« — en handbog for alle, der i
dagligdagen meder bgrn med muskelsvind — laeger, tera-
peuter, socialradgivere m.v. og ikke mindst bgrnenes forsel-
dre. Bogen er gennemillustreret med fotos og tegninger.
208 sider. Pris 260 kr. + forsendelse.

»Om familier med Duchenne-drenge« — 12 sider, der
fortaeller om de vigtigste resultater af en stor psykologisk
undersggelse om »Livsvilkarene for drenge med Duchen-
nes muskeldystrofi«. 1988.

»Skaeve rygge« — en pjece, der beskriver rygskaevheder
blandt barn med muskelsvind. Pjecen gennemgar ogsa de
behandlingsmuligheder, man i dag anvender og de alvor-
lige felger, der kan vaere af en skeev ryg. 1988.

»Rapport fra respirationsseminar« — rapporten inde-
holder blandet andet en raekke veesentlige indleeg fra savel
respirator-brugere, som pargrende til barn og voksne med
respirationproblemer. 1985.

| ‘]‘rlo l I’I

Fra diasserien »N&r det nu er sadan rimeligt svaert«. Foto:
Lars Bahl/2. maj.

Dias/Video:

»Vi ringer bare til Arhus« — en beskrivelse af Vejled-
nings- og behandlingscentrets arbejde. Hovedpersonen i
videoen er den 11 arige Peter Johnsen, der har muskel-
svind. Vi ser Peter og hans familie fa besgg af VB-centrets
terapeuter, et kursus arrangeret af Muskelsvindfonden,
hvor familien mgder andre i samme situation, en hospitals-
kontrol m.v. 1988.

»Ventilen« — en svensk produceret video om mennesker
med vejrtraekningsprobiemer. Videoen beskriver pa en let
og forstaelig made de vigtigste symptomer pa underventil-
ering og forteeller, hvilke hjaelpemidler man kan benytte sig
af. Holdningen i videoen er, at en respirator er et hjelpe-
middel pa linie med alle andre hjeelpemidler. Svensk tale.
1988.

»Nar det nu er saddan rimeligt sveert« — et kalejdo-
skopisk billede af en gruppe unge med muskelsvind. Om
sexualitet, hjeelperordning, dagligdag og dremme. 1987.

»Hvordan gor de ? — om livet i en kerestol« — Jenny
er 33 &r, har muskelsvind og beskriver sin hverdag: fysiote-
rapi, fritid, transport, arbejde og forelskelse. 1986.

»Bente Madsen« — Bente Madsen har muskelsvind og
bruger respirator. Hun har derfor brug for hjeelp dognet
rundt. Videoen beskriver blandt andet athaengighed, frem-
med hjeelp i egen bolig. Hjaelp degnets 24 timer. 1986.




