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Institut

Dansk Hjeaelpemidde! Insti-
tut bliver nedlagt, hvis
stat, amt og kommunerne
ikke bliver enige om hvem
der skal betale for driften.
Erland Winterberg mener
instituttet skal oprethol-
des, men funktionerne bor
nyvurderes. Laes side 4.

Handicaphumor

Gogleren, sangeren og po-
litikeren Jacob Haugard
fra Arhus er ikke bange for
at optraede provokerende
og tage hul pa tabuemner-
ne. Pa Billedet ses Jacob
Haugard med sin sen Ni-
kolaj (foto: Mogens Laier).
Laes side 8-9.

Naturmedicin

De fleste mennesker med
muskelsvind eller foraeldre
til muskelsvindramte born
forsoger pa et eller andet
tidspunkt alternativ be-
handling. Muskelkraft har
forspgt at hoste nogle af
erfaringerne. Laes temaet
»Naturmedicin og muskel-
svind side 15-30.




Strukturaendring og nye lokaler

af landsformand
Evald Krog

Det er budgettid, og et godt for-
arbejde ligger bag os, og en
endnu mere spaendende fremtid
ligger lige om hjornet. Muskel-
svindfondens repraesentantskab
er nemlig gaet nye veje. Ud over
almindelig praksis har repree-
sentantskabet haft en ekstra
weekend, hvor vi sammen med
repreesentanter fra VB-centrets

Kommentarer - Kommentarer

Dansk Folkeferie

Direkter Ivan Barrington fra
Dansk Folkeferie har sikkert
eergret sig bade gul og bla over,
at han uforvarende i et indslag i
TV-avisen kom til at afslore
Dansk Folkeferies holdning
overfor handicappede. — Man ma
se i gjnene, at almindelige gee-
ster ikke bryder sig om, at skulle
bade i det samme svemmebas-
sin som mennesker, der for ek-
sempel har mistet arme eller
ben, sagde Barrington i en kom-
mentar til, at en gruppe handi-
cappede var blevet neegtet ad-
gang til at leje sommerhuse i
Dansk Folkeferies ferieby |
Karlslunde pa Sjaelland.
Reaktionerne udeblev heldig-
vis ikke, og i de naeste par dage
matte en pafaldende tavs direk-
ter offentligt lzegge ryg til mange
og drgje hug. Da forskellige fol-
ketingspolitikere endvidere be-
kendtgjorde, at de ville kigge lidt
neermere pa financieringen af
Dansk Folkeferies aktiviteter,
folte direkteren sikkert jorden
breende under sig og i et forsgg
pa at ride stormen af sagde en
staerkt ophidset lvan Barrington,
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bestyrelse tog de store briller pa,
0g gennemarbejdede malsaetnin-
gen for Muskelsvindfondens akti-
viteter for de naeste 2-3 ar.

Vi meerker rigtig voksealderen,
og i samme andedrag kan vi be-
rette, at foreningens hovedkvar-
ter i Vestervang, star midt i en
storre omleegning. Vi har faet
mulighed for en udvidelse pa ca.
70 m2; men ud over hvad denne
flytten omkring indebaerer, séa
har vi keedet det sammen med
en nok sa interessant struktur-
endring, i hele den made, den
daglige stab arbejder pa og fun-
gerer pa i forhold til foreningens
politiske apparat. Det bliver
godt. Det kan en blind mand se
med sin stok, og vi siger tak til
Erland Winterberg, Flemming
Westh og Marius Byriel, som i
deres sparsomme fritid har ud-
fort det veerste benarbejde til
alle de arbejdsopgaver, der har
veeret med til at fore bolden godt
i mal.

Budgetmeaessigt kan det ek-
sempelvis forudsiges, at Mu-

at han var blevet fejlfortolket.
Det han havde ment var, at store
grupper af handicappede pa lige
fod med andre grupper ikke kun-
ne leegge beslag pa alle husene
i en ferieby i hgjsaesonen. Og
det var jo straks en helt anden
tale.

Virker meerkeligt
Umiddelbart virker det dog lidt
maerkeligt, at hele den ophidse-
de debat skulle have grobund i
direktor Barringtons manglende
evne til at udtrykke sig klart. Ikke
mindst hvis man tager i betragt-
ning, at direktaren i flere dage
forholdt sig pafaldende tavs, at
den tidligere direkter og forhen-
veerende formand for LO, Tho-
mas Nielsen, tydeligt ikke folte
sig godt tilpas ved offentligt at
skulle forkiare Dansk Folkefe-
ries syn pa handicappede og en-
delig, at direktar Barrington forst
tog bladet fra munden, da for-
skellige folketingspolitikere be-
gyndte at rette lyset mod finan-
cieringen af Dansk Folkeferie.
Dansk Folkeferie financieres i
stort omfang af midler fra Ar-
bejdsmarkedets feriefond, der
pa baggrund af uafhendede fe-

skelsvindfonden ma forpligte sig
til at sikre VB-centrets fortsatte
drift, for sa vidt.angar den andel,
som de offentlige kryber uden
om. En anden kraevende post bli-
ver det nye skud pa stammen,
nemlig Muskelsvindfondens ud-
viklingsafsnit, som officielt ab-
nes 1. januar '85, hvor vi frikgber
to af de garvede terapeuter fra
VB-centret. Dette signal er i vir-
keligheden en mellemstation til
Behandlings- og Forskningsin-
stituttet, hvor 1. etage forha-
bentligt skal opfgres pa grunden
i Vejlby-Risskov i '86 — det ar
hvor Muskelsvindfonden forres-
ten bliver 15 ar, og hvor vi tilsva-
rende haber pa, at vi nar ind i de
voksnes raekker. Vi har dog ikke
teenkt os at blive mere hgijtide-
lige af den grund.

TV-doktoren har sammen med
de medvirkende lavet en flot ud-
sendelse om sygdommen My-
asthenia Gravis, som i aftenens
bedste sendetid blev gjort kendt
for den danske befolkning. Et
PR-fremstgod, som giver pote. W

riepenge i 1984 udbetalte mere
end 100 millioner kr. | feriefon-
den udger repraesentanter fra
fagbeveegelsen en stor del af
bestyrelsen, og i mange ar har
Dansk Folkeferie, der udspringer
direkte af fagbeveegelsen, nydt
godt af fondens midler. Det er
der vel ikke noget odigst ved, da
Dansk Folkeferies vedtsegter
passer som fod i hose med ferie-
fondens fundats.

Men at blive financieret af en
slags halvoffentlig fond — som
feriefonden vel meget vel kan
karakteriseres — medferer vel
ogséa visse forpligtelser. F.eks.
at tage vare pa mennesker, der
er blevet handicappet som fglge
af en arbejdsskade, og de man-
ge lenmodtagere, der har et eller
flere handicappede bern. Maske
var det disse forpligtelser direk-
tor Barrington teenkte pa, da han
pastod sig fejifortolket. Eller ma-
ske var det den kendsgerning, at
mange folketingspolitikere ikke
ville have noget imod, at der blev
drevet en kile ind mellem Ar-
bejdsmarkedets Feriefond og
Dansk Folkeferies teette forhold.

M.M.

Nod leerer nggen kvinde at spinde

— om et uddannelseseksperiment
ogsa for handicappede

Nead laerer som bekendt en vis kvinde at spinde. Og det var da ogsa
afviklingen af Ranum laererseminarium, der tvang en gruppe menne-
sker i Logster kommune til at taenke hurtigt og utraditionelt, hvis en
af byens starste arbejdspladser ikke skulle ga tabt. Et uddannelses-
center med bl.a. dataskole, eksportuddannelse, kunstskole og et
internationalt idraetscenter for handicappede - aktiviteter der skal
have til huse i det gamle laererseminarium — var gruppens udspil. Og
alt tyder pa, at planerne bliver fort ud i livet.

Det var ikke sa meget udtryk for

en bestemt psedagogisk tanke- -

gang eller plan, der fostrede
ideen om Ranum Uddannelses-
center, men derimod et umiddel-
bart behov for at bruge en raekke
ubenyttede faciliteter pa leerer-
seminariet og i Ranum by til no-
get fornuftigt, der satte skred i
det hele.

- Vi kontaktede simpelthen
alle de uddannelsesinstitutioner,
organisationer, privatpersoner
m.m., der kunne have interesse i
at bruge de faciliteter, vi kunne
stille til radighed, forteeller en af
idémendene bag initiativet, Pe-
ter Ussing Olsen fra skolefor-
valtningen i Lggster. Der var
mange, som reagerede positivt,
og i lebet af kort tid tegnede der
sig et billede af et spandende
uddannelseseksperiment, der
kan betegnes som utraditionelt,
tveerfagligt og som et bevidst
forsgg pa at integrere handicap-
pede og ikke-handicappede.

Uddannelser og kurser

For gjeblikket regner man med,
at centret skal omfatte HF-ud-
dannelse, socialpaedagogsemi-
narium, en afdeling af Den dan-
ske Eksportskole, DATA-hgj-
skole, kursusskole vedr. EF-lan-
des forhold, managementuddan-
nelse, kunstskole samt et Inter-
nationalt Idreets- og Treenings-
center for Handicappede. Mens
nogle af tilbudene primaert drejer
sig om korte eller l&engerevaren-
de kurser, vil andre udelukkende
have til hensigt at give eleverne
en kompetencegivende uddan-
nelse.

— Selv om der selvfolgelig vil
veere greenser for hvor tvaerfag-
ligt de forskellige kurser og ud-
dannelser kan kore, skal der pa
alle planer vaere plads til, at ele-

verne kan ga og »kigge hinaden
over skulderen« for at fa indblik i
hvad hinanden laver, siger Peter
Ussing Olsen.

Handicap-idraet
Leaengst fremme i planerne er Det
Internationale ldraets- og Tree-
ningscenter for Handicappede.
Allerede midt i november tager
et hold unge handicappede fra
Naestved til Ranum for at gen-
nemga et 14 dages kursus. Med
faciliteter som svgmmehal,
idreetshal, rideskole, veegttrae-
ningslokaler m.v. skulle de ydre
rammer for dette og fremtidige
kurser veere i orden, siger Karen
Inge Halkier fra Danmarks Hgj-
skole for Legemsgvelser i Ka-
benhavn, der leder kurset.

| forbindelse med centret reg-
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ner man med at bygge 40 handi-
capegnede kollegieveerelser
samt opbygge en rekke lokaler
og tilkgrselsforhold pa selve se-
minariet, for at gangbesvaerede
og kgrestolsbrugere kan komme
rundt.

Bureukrati

Nar man »roder« sa mange for-
skellige uddannelser og kurser
sammen, skal det naesten auto-
matisk give finansielle og bu-
reaukratiske problemer.

— De forskellioge uddannelser
og kurser hgrer under mange
forskellige instanser og bliver fi-
nancieret pa vidt forskellige ma-
der. For gjeblikket farter vi rundt
i hele landet og holder mgder for
at fa det hele til at na sammen.
Men lige for gjeblikket er jeg ret
optimistisk med henblik pa at fa
lgst problemerne, og skal jeg
give et bud pa hvornar Ranum
Uddannelsescenter kgrer pa fuld
aktivitet, bil jeg sige engang i ef-
teraret 1985, slutter Peter Us-
sing Olsen.

M.M.




Dansk Hjaelpemiddel Institut skal viderefores

— men instituttets funktioner
bor nyvurderes

- Ingen vil fa glaede af, at Dansk Hjzelpemiddel Institut bliver ned-
lagt. Forbrugerne, amterne og kommunerne og i sidste ende ogsa
producenterne vil blive darligere stiliet. Men nar det er sagt, ma man
ogsa kraeve, at instituttets nuvaerende funktioner tages op til revi-
sion, siger ingenior Erland Winterberg fra Muskelsvindfondens re-
preesentantskab. At instituttets funktion er veerd at bevare, mener
fuldmaegtig Jens Ngrgaard fra Industriradet. Men om det fortsat
skal varetages af Dansk Hjselpemiddel Institut — er Jens Ngrgaard

ikke sikker pa.

Dansk Hjselpemiddel Institut biev
oprettet i 1980 efter initiativ fra
Socialstyrelsen. Meningen var,
at instituttet skulle udfere for-
skellige servicefunktioner for
amterne og kommunerne, der
hvert ar indkgber hjeelpemidler til
en veerdi af ca. 500 millioner kr.
Instituttet har til opgave at fore-
tage afpreovninger af hjelpemid-
ler, distribuere informationer, af-
holde kurser, foresta koordine-
ringen af forskellige initiativer fra
de amtslige hjaelpemiddelcen-
traler samt foresta den direkte
radgivning af amter og kommu-
ner. Til alle disse opgaver er der
ansat 11 personer, og instituttet
er indtil videre blevet financieret
af Den Kommunale Momsfond,
der hvert ar har givet 4,5 millio-
ner kr. til instituttets drift.

Ikke enes

Problemet er imidlertid, at staten
og kommunerne ikke kan blive
enige om hvem der fremover
skal betale instituttets drift.
Kommunerne mener det er sta-
tens opgave og har i den forbin-
delse lukket for tilskuddet fra
Den Kommunale Momsfond,
mens staten siger, at det er en
kommunal forpligtelse og derfor
ikke vil indplacere driften i fi-
nanslioven. Et slagsmal, der kon-
tant har givet sig udtryk i, at
Dansk Hjeelpemiddel Institut star
overfor at skulle lukke i somme-
ren 1985, hvis der ikke findes en
pose penge et eller andet sted.

— Det er helt absurd, at man vil
lukke den eneste instans, som
har en rimelig chance for at
koordinere alle de ting, der sker i
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tilknytning til hjeelpemiddelmar-
kedet. Pa kort sigt giver det nok
en besparelse, men pa leengere
sigt vil det offentlige komme til at
betale dyrt for nedlaggelsen, i
form af dobbeltarbejde rundt
omkring i amterne og kommu-
nerne og i form af en manglende
vejledning i forbindelse med ind-
kob af hjaelpemidler. For mig lig-
ner det aller mest den bergmte
mode at logse et problem pa.
Nemlig, at tisse i bukserne nar
man fryser, siger Erland Winter-
berg.

Ikke kun ros

At de aktuelle planer om at ned-
leegge instituttet overhovedet er
fremkommet, skyldes helt sik-
kert, at instituttet pa nogle omra-
der ikke har veeret i stand til at
lose sine opgaver pa en tilfreds-
stillende made, mener Erland
Winterberg.

— Selvfolgelig er det begreen-
set hvad 11 mennesker kan
overkomme, og et vaesentligt
problem har helt sikkert veaeret,
at de er underbemandet pa
Dansk Hjeelpemiddel Institut.
Men nar instituttet ikke har sat-
set pa at kortleegge, hvad der
findes af elektroniske hjeelpe-
midler pa markedet eller ikke har
brugt flere kreefter pa at samar-
bejde med danske producenter
med henblik pa at fa startet en
egentlig dansk produktion, er
det udtryk for, at man ikke har
veeret pa hgjde med udviklingen.
ikke mindst hvis man ser det i
sammenhaeng med, at Danmark
er en stor nettoimporter af hjsel-
pemidler, der hvert ar koster

samfundet millioner af kroner, og
at vi pa det teknologiske omrade
er dygtige nok til at kunne starte
en egentlig nicheproduktion af
elektroniske hjeelpemidler il
handicappede, at de ansatte
ikke har forvaltet funktionen or-
dentligt, er hul i hovedet, siger
Erland Winterberg.

Industriradet

| Industriradet er man heller ikke
udelt begejstret for, at de funkti-
oner som hjaelpemiddelinstituttet
varetager bliver nedlagt.

- Vores kritik af Dansk Hjeel-
pemiddel Institut har veeret, at
virksomhederne ikke blev ind-
draget nok i instituttets arbejde.
Det har formentlig skyldes den
tunge statslige organisations-
struktur, som instituttet fungerer
under, siger Jens Ngrgaard fra
Industriradet, der selv har siddet
i det 20 mands store fagrad, der
har en radgivende funktion.

— Vi vil ikke sta stejlt pa, at
Dansk Hjalpemiddel Institut skal
kore videre, men derimod at in-
stituttet forskellige serviceydel-
ser bliver fort videre under en el-
ler anden form. Eksempelvis ved
at der oprettes en selvejende
teknologisk serviceinstitut pa
lignende made som Dansk Stan-
dardiseringsrad og Dansk Insti-
tut for Pravning og Justering, si-
ger Jens Ngrgaard.

Jens Ngrgaard mener, at det
geelder om at finde en form hvor-
under et institut kan styres og
fungere fleksibelt i teet samar-
bejde med industrien og hjeelpe-
middelbrugerne.

- At et institut gores selvejen-
de betyder jo ikke, at staten, am-
terne og kommunerne ikke fort-
sat kan stgtte instituttets udvik-
lingsarbejde samtidig .med, at
det private erhvervsliv kan fa ud-
fort arbejdsopgaver mod beta-
ling, siger Jens Ngrgaard.

M.M.
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At slippe for at dytte som en sindssyg

Om at kere rundt i en ramponeret invalidevogn i den kebenhavnske
trafik for at afprove et nyt hjselpemiddel, at drikke kaffe og spise
basser i Radiohusets kantine med manden bag »Handicapmagasi-
net« og om at laagge ore til visioner og kritik af mediedaekningen og
de etablerede handicaporganisationer.

Det er vanskeligt at holde gje
med de bagfrakommende bili-
ster, nar man skal koncentrere
sig om at holde korrekt afstand
til  bandoptagerens mikrofon,
tale nogenlunde afslappet og
naturligt og ind i mellem fa tid til
at kaste stjalne blikke ned i no-
taterne pa papiret i skedet. Men
det giver en fandens god effekt,
nar det hele ryger ud i seteren.
Man skal veere fuld af skore
idder, hvis radiomediet skal go-
res levende. Og hvad er mere
»naturligt« end at risikere en so-
lid bule i den ene skreem mod til
gengeeld at fa indfanget cen-
trums seerlige atmosfeere i for-
bindelse med introduktionen af
et nyt hjeelpemiddel beregnet pa
handicappede bilister, Servo-
Link. En lille firkantet sender, der
gor bilisten i stand til at tilkalde
tankpasseren pa servicestatio-
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nen uden at skulle dytte i hornet
som en sindssyg. En smart lille
opfindelse, som ovenikabet er ri-
melig billig i anskaffelse for sa-
vel bilisten som tankstationen,
der skal have opsat en lille mod-
tager for at kunne hgre signalet.

Og det er lige netop en be-
stemt tankstation pa H.C.
Qrstedsvej, vi er pa vej hen til,
for at fa provet senderen af. En
rundringning dagen i forvejen
har nemlig vist, at kun to af de
kontaktede tankstationer havde
faet installeret den saerlige mod-
tager, men det kan det lille ind-
slag i naeste udgave af Handi-
capmagasinet forhabentlig rade
bod pa. Ved at informere pro-
grammets 250.000 trofaste Iyt-
tere om Servo-Link's eksistens,
vil flere servicestationer for-
mentlig fole sig »presset« til at
fa anskaffet hjalpemidlet. Og

det er malet med det lille ind-
slag.

Malrettet.

Michael Bove, manden bag Han-
dicapmagasinets oprindelse og
manedlige afvikling, forsgger al-
tid at formulere malet for et be-
stemt indslag, inden han gar i
gang med optagelserne. Det kan
veere at skabe debat om et be-
stemt emne m.h.p. at fa folketin-
get til at eendre en bestemt lov.
Eller det kan veere mere over-
skueligt, som eksempelvis at fa
flest mulige tankstationer til at
anskaffe sig en Servo-Link-
modtager til omkring 1.500 kr.

— Netop det, at Handicapma-
gasinets indslag altid har en klar
malsaetning, giver forhabentlig
programmet en hgj brugsveaerdi,
siger Michael Bove, og tager en
bid af chokoladebollen, som vi
lige har hentet i Radiohusets
kantine.

Handicapmagasinet startede i
foraret 1983 som et resultat af
forskellige forsggsprojekter i
forbindelse med Det Internatio-

nale Handicapar. Michael Bove
havde veeret i Enland og kigge
pa handicappedes muligheder
for at komme til orde i medierne
og havde ideen til Handicapma-
gasinet med hjem i kufferten.
Ham opsogte DR's kultur- og
samfundsfdeling, der med det
samme var med pa ideen om at
oprette et special magasin for
handicappede.

Michael Bove's egen tilgang til
at arbejde med radiomediet gik
ikke over Journalisthgjskolen i
Arhus, men derimod over en tra-
fikulykke for ca. fem ar siden,
hvor han blev kert ned af en
spritbilist og derfor méatte opgive
at uddanne sig til kontrabasist
pa konservatoriet.

Identitet og selvveerd

Micahel Bove betragter selv
Handicapmagasinet som et mid-
del til at skabe en flles identi-
tets- og selvvaerdsfolelse blandt
handicappede.

— Som handicappet tilhgrer
man en utrolig klemt gruppe, og
derfor er det vigtigt at der eksi-
sterer sma enkilaver, sa som
Handicapmagasinet, der kan
vaere med til at indgyde feelles-
skabsfoleser og tage traden op,
nar det braender pa. Nar Dansk
Folkeferie udelukker grupper af
mennesker i at tage pa ferie, blot
fordi de er handicappet, er det
vigtigt at disse enklaver reage-
rer.

Som retningslinie for magasi-
net kan jeg sige, at jeg er mindre
interesseret i, at mennesker er
handicappede, end i det omgiv-
ne samfund der gor, at man bli-
ver klemt, blot fordi man er nadt
til at benytte en karestol, siger
Michael Bove, med klar adresse
til den kulgrte ugepresse, der
som regel kun har gje for selve
»krykhusaren« og hvor handi-
cappet i sig selv bliver malet for
artiklen, mener Micahel Bove.

At opbygge en fallesskabsfo-
lelse handler ogsa om at udvikle
en selvsteendig humor. Pa den
baggrund bragte magasinet for
kort tid siden et indslag fra Ar-
hus Krykensembles handicapre-
vy, med det resultat, at Michael
Bove dagen efter blev ringet op
af en veeldig vred dame, der
skaeldte ham heseder og ere fra
for at have bragt et sa svinsk
indslag om de handicappede,
som hun udtrykte det. Hun hav-
de adskillige handicappede i sin
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omgangskreds og var blevet
vred pa deres vegne, forteeller
Michael Bove.

— Damen troede virkelig, at jeg
var ude pé at sjofle de handicap-
pede, som hun sagde. Umiddel-
bart kan man da godt traekke lidt
pa smilebandet over episoden,
men i virkeligheden er det et me-
get godt eksempel pa, at der ek-
sisterer mange fordomme om
handicappede, som det tager
lang tid at fa fjernet.

Visioner

Michael Bove har faet mange
positive reaktioner pa sit pro-
gram siden det fgrste gang blev
udsendt for halvandet ar siden.
Ikke mindst informationsbrevet,
som indeholder et kort referat af
udsendelsen og som udsendes
til lyttere, der har insendt en
frankeret svarkuvert i forvejen,
har veeret en stor succes. Sa
stor, at DR er gaet med til at lave
en forsggsordning, hvorefter in-
teresserede lyttere automatisk
modtager informationsbrevet,
blot de opgiver deres navn og
adresse til Handicapmagasinet.
Det neeste skridt bliver forha-
bentlig, at magasinet kommer
hver 14. dage i stedet for en
gang om maneden, da det er
sveert at fglge en hisorie op fra
gang til gang p.g.a. det lange

tidsinterval, siger Michael Bove.

Bureaukrati

— Hvis jeg vil bevare troveerdig-
heden, er jeg ngdt til at arbejde
selvstendigt og ikke veere i lom-
men pa nogle organisationer el-
ler foreninger. P4 den anden
side kunne jeg godt teenke mig,
at nogle flere handicaporganisa-
tioner betragtede Handicapma-
gasinet som en mulighed for at
styrke det feelles mal, det ma
veere at forbedre vilkarene for
mennesker med handicap. Men
af en eller anden grund, forment-
lig fordi nogle af de etablerede
handicaporganisationer er ved
at blive kvalt i deres eget bu-
reaukrati, har de sveert ved at ar-
bejde spontant. Det betyder, at
de sjaeldent er ude pa »gulvet« i
tilspidsede situationer af frygt
for at tage de hug, det kan give.
Men det mest aergerlige i rela-
tion til de fa muligheder handi-
cappede har for at komme til
orde i medierne, er, at de tit ogséa
forspger at treekke gulvtaeppet
veek under de ting, jeg laver,
smiler Michael Bove, drikker den
sidste sjat lunkne kaffe af kop-
pen og gor mig med en opgiven-
de gestus mod det store ur i
kantinen forstaeligt, at han des-
veerre er ngdt til at lgbe.

M.M.




Man

tager da pis

pa

de ting
man elsker

En samtale med den arbejdssky
politiker og flittige sangskriver
- arhusianeren Jacob Haugard —
om handicaphumor, om selv at
veere en out-sider, og om hvor-
dan Peter Belli provokerede
ham til at skrive nummeret »Ele-
fantdrengenc.

Foto Mogens Laier

- Folk bliver enormt paralyseret,
bare de ser en spastiker i en ko-
restol. Sé& star de og stirrer ned i
gulvet og ved slet ikke, hvilket
ben de skal sta pa. Hvis man sa
oven i kgbet tager sig den frihed
at lave grin med handicappet,
har man jo naermest begaet hel-
ligbrade. Men prov at se pa de
handicappede selv. Jeg kender
ikke nogen, der kan sa mange
handicapvitser eller laver sa me-
get grin med sig selv som handi-
cappede, siger Jacob Haugard,
som roder op i sit strittende har.

Jacob har aftenen i forvejen
vaeret i Esbjerg og spille sam-
men med sin faste makker Claus
Carlsen for at preesentere sin
nye LP, der lige er komme pa ga-
den. Og selv om Jacob er med-
lem af SABAE — Sammenslutnin-
gen Af Bevidst Arbejdssky Ele-
menter — ma han ganske givet
tilhgre sliderfraktionen inden for
foreningen, for de sidste par ma-
neder har han bestemt ikke lig-
get pa den lade side. En time pa
ojet er det blevet til denne tirs-
dag formiddag, efter han har vae-
ret oppe og sende sin sgn Niko-
laj i skole, og inden han skal sid-
de og forteelle noget fornuftigt —
og helst morsomt — om hvorfor
han har planer om at lave en
raekke TV-udsendelser om han-
dicaphumor.

Fantasifulde mennesker
-~ Nar jeg har veeret med Nikolaj
til behandling pa Muskelsvind-
fonden, eller nar jeg i andre
sammenhange har veeret sam-
men med handicappede, har det
altid fascineret mig, hvor fantasi-
fulde og hvor stor en humoristisk
sans disse mennesker har. OK,
mange har maske veeret ngdt til
at leere det af bitter ngd, men det
vigtigste er, at det kan bruges til
noget. Derfor kontaktede jeg
ogsa Evald Krog og spurgte, om
han ville veere med til at lave et
program om handicaphumor. Nar
han og andre synes, det er en
god idé, sa er jeg sikker pa, at
man kan fa noget ud af det.
Farst og fremmest lave god un-
derholdning, men selvfglgelig
ogsa forsgge at abne folks gjne
overfor nogle problemer, siger
Jacob Haugard.

Jacob ved ikke rigtig endnu,
hvordan programmerne kommer
til at se ud. Men han forstiller sig

tre-fire udsendelser af 25 minut-
ters varighed, hvor otte personer
skal vaere de gennemgaende fi-
gurer.

— Kun omkring halvdelen skal
veere handicappede, for sa har
man ogsa en mulighed for at
spille pa forholdet mellem handi-
cappede og ikke-handicappede,
smiler Jacob underfundigt uden
at komme naermere ind pa, hvad
han har i tankerne. Men en ting
er sikkert, der bliver tale om far-
lig og afdeekkende humor, for el-
lers gider Jacob ikke at veere
med.

Den danske hygge

- Folk har sa travit med at hygge
sig, og det er jo ogsa hovedes-
sensen i Poul Schliter og dansk
TV. Der er ingen, der tor lave far-
lig humor mere, men hvis man
ikke er i stand til at tage pis pa
de ting, man elsker, sa ender det
hele i det rene selvhgitidelighed,
siger Jacob.

Det er ikke forste gang Jacob
tager fat i sakaldte »fglsomme«
emner - herunder handicappe-
de. For et par ar siden lavede
han sangen »Elefantdrengenc,
som nok kunne fa en del dan-
skere op af de bigde leenestole.

— Det var en morgen, hvor jeg
havde hjulpet Nikolaj op, havde
vasket ham, givet ham morgen-
mad og pa vej til skole harte jeg
Peter Belli synge »Teddybjor-
nen« i bilradioen. Jeg blev sa
eddikesur over at hgre en sadan
gang gllebradsbarmhjertighed,
at jeg styrtede hjem og skrev
»Elefantdrengen« pa under en
halv time. En historie om en van-
skabning, der blev holdt fanget
ude pa Sindssygeanstalten i
Risskov og som for en gangs
skyld havde haft held til at slippe
ned pa badestranden, hvor han
stod og var i faerd med at tilkalde
alle lystsejlerne ude pa vandet,
sa de kunne tage ham med bort.
Det var selvfolgelig en absurd
historie, der kun har en mening i
kraft af Peter Bellis sang, som
var et fuldkomment forskgnnet
billede af, hvordan man ser ud,
og hvordan omgivelserne reage-
rer pa et handicap. Men selv om
min sang var grotesk, har folk al-
ligevel fattet, hvad det var, jeg
ville med historien. Det kan jeg
se pa alle de positive tilkendegi-
velser, jeg har faet fra folk — og

specielt fra handicappede, gri-
ner Jacob.

Out-sideren jacob

Nar Jacob optraeder, hvad enten
det er showbusiness eller som
Danmarks mindst magtbegeerli-
ge politiker, elsker han at kleede
sig ud i skare kostumer.

— Jeg har det, man kalder for
luftgebis, mit har stritter og jeg
er ikke bygget som Arnold
Schwatzenegger. Med andre
ord, har jeg ikke sa meget at
prale af, og det har jeg forsggt at
gore til mine fortrin og fremhaeve
med forskellige rekvisitter, nar
jeg optreeder. | virkeligheden har
jeg forsggt at vende mine svag-
heder til styrker, ngjagtig pa
samme made, som mange han-
dicappede er ngdt til at gere,
hvis de vil veere med, forteeller
Jacob, der efterhanden har faet
talt sig varm pa trods af det tidli-
ge tidspunkt.

- Man kan godt sige, at jeg al-
tid har veeret lidt af en out-sider.
Jeg klarede mig ikke ret godt i
skolen og tissede i sengen, til
jeg var 14 ar, og det var jo ikke
altid, man kunne skjule lugten. |
de sidste 20 ar af mit liv boede
jeg ved siden af Sindssygehos-
pitalet i Risskov, og mgdte tit
mange af beboerne, nar de var
ude at ga tur. Derfor leerte jeg
ogsa hurtigt at tage alt det med
handicaps af forskellig art ud fra
et humoristisk synspunkt. Helt
tilfeeldigt kom jeg til at sidde ved
siden af en dgv dreng i skolen.
Det var en af de forste gange,
man skulle prove alt det her nye
fine med at integrere de handi-
cappede. Laereren og skolein-
spektoren var enormt opsatte
pa, at drengen skulle integreres,
og kom derfor til at optraede
smadderstift. Jeg fandt jo hurtigt
ud af i min barnlige naivitet, at
det var sjovt at prove sadan et
hgreapparat som min kammerat
havde, -og han syntes, det var
skeegt at lane det ud, og det
endte altid med, at vi havde
brugt batterierne op, og min si-
dekammerat og jeg derfor matte
ga hjem efter nye batterier. Det
fik jeg en del fridage pa, sa no-
get fik jeg da ud af det, griner
Jacob.

MM.




En anden slags arbejde

Kl. 16.00 mader jeg pa kontoret.
Han sidder ved sin telefon og
venter pa at blive stillet om til en
bankforbindelse. Mens han ven-
ter, be'r han mig sgrge for kaffe
og blgdt bred, til et made, han
har med nogle finske kolleger.
Mgdet beerer preeg af, at han
kender de andre deltagere pri-
vat, og er derfor ret forngjeligt.
Efter mgdet er humgret hgijt, og
med fuld tryk pa musikanlsegget
kagrer jeg ham hjem.

Hjemme tager han en slapper
pa sengen, mens jeg hjxlper de
andre med aftensmaden. Afte-
nen gar med spisning, opryd-
ning, tejvask og planleegning af
en Frankrigstur, han skal pa om
tre dage.

Kl. 23.45 gar han i seng. Efter
at have sat hans kgrestol til
strom og mens jeg ordner det
sidste opvask, kan jeg hore
hans keereste komme hjem.

Hans hjalper

Jeg er hans hjeelper, en ud af
fire. Vi er ansat til at ggre nogle
af de ting, han ikke selv kan, da
han har muskelsvind. Det er et
kreevende job, hvor man aldrig
ser kollegerne, men ogsa meget
speendende. Man ma finde hin-
andens melodi, ellers kan det
ikke lade sig gare!

Tre gange i lgbet af natten bli-
ver mine dramme afbrudt. Klok-
ken ringer og halvt i sgvne gar
jeg ind og vender ham.

6.30. Va=kkeuret ringer, og en
ny dag begynder. Den naeste
halve time er hellig, og jeg vil
gerne na: toiletbesgg, bad, lave
the og kaffe, spise morgenmad
og fa en morgensm@g. Som re-
gel lykkes det.

Morgenprogram

Jeg ta'r en kop the med ind til
ham, hans morgenprogram tager
nemlig to timer. Hans keereste
gaber sgvnigt, og begiver sig ind
i det tilstgdende veerelse, for at
fa en ekstra time pa gjet. For
mens theen opnar en behagelig
temperatur, starter jeg CPAP'en.
5 minutters daglig brug af dette
apparat, har vist sig at virke fo-
rebyggende mod lungebetaen-
delse.

10

Har han en kaereste? spgrger
folk tit. Ja — det har han altsa, og
samaend ogsa en datter. Keerlig-
hedslivet er ikke forbeholdt os
»normale«.

Mens han drikker the, finder
jeg korset, vat, tgj, toiletbeere-
stykke og personlift frem.

Efter toiletbesoget star den
pa: bad, ny korsettering, pa-
kleedning samt tand- og har-
berstning.

Ki. 8.45 er han, installeret i sin
elektriske kgrestol, blevet mobil.
Let og hurtigt kommer han rundt
i huset. Efter at have faet albue-
stotte og kalender, »gar« han
ind og ringer pa sin specialtele-
fon, mens jeg laver morgenmad.
Han skal til mode pa et radhus
kl. 10.00, sa vi har travit.

Der er 13 deltagere i moadet.

Alle er meget velklaedte. En del
er offentligt ansatte pa hgjt ni-
veau. Snakken gar, efter min op-
fattelse uden der bliver sagt no-
get. Efter en halv time far jeg lyst
til at sige: »Venner, som tidligere
taxachauffer vil jeg gerne fore-
sla, at vi starter taxametret. Da
en del af jer hgrer til de dyre
drenge, vil dets inspirerende tik-
ken sikkert ggre diskussionen
mere frugtbar«. — Men jeg siger
ikke noget. Jeg er der slet ikke —
kun en skygge.

Pa vej til kontoret handler vi
ind til vores frokost. Nu er der
nogle vigtige breve, der skal be-
svares, ansggninger der skal
underskrives, og beslutninger
der skal treeffes.

Jens Rossen

de ngdvendigt.

Rundt om hjaelperen

En person, der er blevet tildelt hjeelp efter Bistandslovens § 48
stk. 3, kan selv ansatte en hjeelper. Dette giver mange mulig-
heder, men er samtidig ogsa kreevende for begge parter. Det er
nadvendigt at veere lidt af en balancekunstner. Den handicappe-
de er blevet arbejdsgiver i en virksomhed. Da virksomhedens
produkt hverken er dasemad, jagerfly elier reolsystemer, men
derimod lederens velbefindende, er et godt samarbejde tvingen-

Som hjeelper kommer man meget teet pa den person, man er an-
sat til at hjeelpe. Derfor er det ngdvendigt, at man harmonerer.
For at dette skal lykkes, ma man vide, hvad det er for en hjeelp
den handicappede har brug for, og have forstaelse for disse be-
hov. Til gengaeld méa den handicappede forsta, at man som hjeel-
per ofte kan sta famlende og usikker i forhold til sin egen identi-
tet. Med andre ord, der ma vaere et vist psykologisk samspil.

Hjeelpeordningen som vi kender den fra Arhus, er et af de ini-
tiativer, der er med til at vende befolkningens opfattelse af handi-
cappede som stakler, man skal have ondt af. Ved tildelingen af
hjeelp ser man pa den enkeltes behov, med udgangspunkt i at fa
vedkommende til at fungere optimalt. Dette kan medvirke til at
indgyde de handicappede mere selvtillid. Naturligvis er der andre
problemer at slas med, end netop behovet for personlig pleje.
Men den handlefrihed, det giver at have dette behov opfyldt, ger,
at der er mere energi til at slas.

Efter min opfattelse, er tildelingen af hjaelp til handicappede en
klar samfundsopgave. Derfor ma de handicappedes organisatio-
ner samle en stor del af deres kreefter pa at udbrede kendskabet
til de veerdier, der ligger i en velfungerende hjeelperordning. Kan
de fa Arhusmodellen til at fungere pa landsplan, er meget naet.
Der er alt at vinde og intet at tabe.

Jens Rossen

En anden slags arbejde. Fotos Mette Laursen.
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Simone fra Holland:

Vurder mig efter mit
musiktalent
— ikke mit handicap

— | musikken er mit handicap uveesentligt. Nar jeg
spiller, onsker jeg at blive vurderet ud fra, om jeg
spiller smukt eller darligt. Jeg glemmer nemlig helt
selv, at jeg er handicappet — og det gar mine ven-
ner ogsa.

Sadan siger Simone Poortmann, en 20-arig hol-
landsk pige, som deltog i ungdomslejren pa Pind-
strup Centret i sommer. Hun er datter af formanden
for den hollandske muskelsvindorganisation, Ys-
brand Poortmann, men har kun selv en perifer til-
knytning til organisationen. Hendes interesse lig-
ger ved musikken. Hun spiller blokflgjte, og stude-
rer musik pa konservatoriet pa tredie ar.

Simone har faet sin egen lejlighed i underetagen
hos sine foraeldre. Her er alt indrettet, sa hun er
meget selvhjulpen, og derfor takket vaere hjeelpe-
midler og venners assistance i udstrakt grad klarer
sin hverdag uden foreeldrenes indblanding.

— Det har veeret sveert for mig at lgsrive mig, og
ieg har nok veeret senere til det end andre unge -
for det har veeret sa let, lige at bede min mor om
hjeelp eller at spise sammen med mine forasldre.

Simone har en muskelatrofi og bruger elektrisk
karestol. Udover rengeringshjeelp to gange om
ugen, far hun ingen hjaelp. Hun kunne fa en person-
lig hjeelpeordning, hvis hun flyttede i beskyttet bo-
lig, men det har hun ikke lyst til. Hun har sin egen
bil, og for at hun kan komme rundt pa musikkonser-
vatoriet blev der sggt fondsmidler til opseetning af
ramper og elevator i de gamle skolebygninger. Der-
med kan hun nu ogsa komme i skolens kantine,
hvor en stor del af det sociale liv foregar.

Livsglad

Musikken fylder det meste af Simones liv, hun spil-
ler i en gruppe med andre unge og har ogsa privat-
elever.

~-Jeg fortaeller ikke pa forhand mine elever, at jeg
er handicappet, og nogle bliver selvfalgelig over-
raskede, nar de ser mig. Men her leegger jeg igen
vaegt pa, at de ma vurdere mig pa et andet grund-
lag. Min personlighed ligger ikke i mit handicap.

Jeg har sa vaeret ude for at eleverne efter et par
gange kommer frem med spgrgsmal omkring mit
handicap. Een gang var jeg ude for at en mor ikke
ville have sit barn til at ga hos mig, da hun syntes,
handicappede var grimme at se pa. Min reaktion
var, at sa kunne de jo bare blive vaek.

Det er efter ganske kort tid helt tydeligt, at Simo-
ne er noget af et livsstykke. Hun taler hurtigt og
ivrigt, og gestikulerer med heenderne. Der er liv og
spil i de mgrke gjne, og hun har meget let til latter:

- Jeg havde engang en leererinde, som mente, at
jeg var meget frustreret, fordi jeg altid var sa glad.
Hun mente, at jeg skjulte mig bag en livsglad faca-
de, men i virkeligheden var hendes holdning jo et
tydeligt tegn pa, at HUN ikke kunne acceptere, at
jeg var handicappet.

Sos
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Ole Anders fra Norge:

Den nye skole gjorde
mig til en aktiv og
talende fyr

Ole Anders var meget vred over at blive sendt ned
pa en kostskole 60 km syd for Oslo. Han ville have
en praktisk uddannelse, men socialkontoret sagde,
at han som handicappet matte satse pa at bruge
sit hoved, og at Moss var stedet for ham.

De havde ret. 18-arige Ole Anders andrede sig
fra at veere en passiv, tavs, indesluttet fyr, som al-
drig talte med de andre i klassen, aldrig rakte han-
den op i timerne, altid blev inde i klassen i frikvarte-
rerne og aldrig havde kammerater med hjemme ef-
ter skoletid til i dag at vaere en aktiv, hgjtsnakken-
de, vittig elev, der ovenikabet er blevet elevradsfor-
mand pa sin nye skole.

Det store skift skyldes alene skolen, forteeller
han. Pa den gamle skole var han den eneste handi-
cappede - han har muskelsvind og bruger elektrisk
korestol.

Nu bor han pa en gymnasieskole sammen med
20 andre fysisk handicappede elever, og hver dag
kommer 80 ikke-handicappede dagelever fra byen.

— Skolen praktiserer sakaldt omvendt integration,
forklarer Ole Anders Landero. Dageleverne kom-
mer ind i vores miljg, og det, at de kommer til os, og
ser at vi fungerer, og at vi er flere, betyder, at de
godt ter tage kontakt til os. Omvendt star vi funk-
tionsheemmede sammen, fordi vi er flere i samme
situation. Det giver en stor sikkerhed ikke at veere
den eneste handicappede. Mange af dageleverne
har aldrig set funktionsheemmede fgr, men de bliver
alle s& opslugt af miljget, at de fleste haenger pa
skolen til bade klokken 10 og 11 om aftenen, for-
teeller en glad Ole Anders.

Desveerre er der planer om at nedleegge skolen,
som er den eneste af sin art i Skandinavien. Det er
en gammel gard, som senere blev alkoholhjem for
kvinder, og altsa de sidste 20 ar har vaeret gymna-
sieskole for handicappede og ikke-handicappede.

Holder foredrag

I sin fritid har Ole Anders haft travlt med at aktione-
re for at skolen ikke alene kan blive bevaret, men
ogsa fa helt nye og mere tidssvarende lokaler. Han
har rejst rundt til andre gymnasier og hoidt fore-
drag og vist lysbilleder. Han har bade fortalt om sig
selv og om hvad skolen har betydet for ham, for at
fa andre til at forsta, hvor vigtigt, det er, at den bli-
ver bevaret.

Hvordan den generte dreng, der aldrig sagde en
lyd, nu kan rejse rundt og holde foredrag for store
forsamlinger, forklarer han saledes:

- Jeg har bare faet sa meget mere selvtillid. Jeg
prover ikke at veere genert, og sa gor jeg meget for
at veere godt forberedt. Jeg har leert at sige: Her er
jeg, jeg sidder i kerestol, jeg er et menneske, jeg vil
g@re som andre. Jeg har leert, at det ikke nytter, at
gemme sig bag en passiv skal, for det giver bare
andre indtryk af, at handicappede er nogie stille og
paene mennesker, der aldrig siger noget.

Sos

Ole Anders Landero. Foto Kim Klastrup.

! .
Walter Pfeffers. Foto Kim Klastrup.
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Walter fra Ostrig:

Jeg mangler desvaerre
mod og selvtillid

Jeg er accepteret i banken som en kollega, der ud-
farer mit job pa tilfredsstillende vis, men sa snart
der er frokostpause, eller det er fyraften, sa er jeg
udenfor. F.eks. venter de andre aldrig pa mig, men
gar i deres eget hurtige tempo op i kantinen.

Ordene er Walter Pfeffers. Han er 25 ar og bank-
uddannet. Han har en let form for muskelsvind, som
bevirker, at han gar darligt og ikke selv kan rejse
sig op efter fald.

— Social accept har nok meget med eget mod at
gere. Mine foreeldre har aldrig skubbet mig frem el-
ler forspgt at give mig selvtillid, siger Walter, der
stadig bor hjemme hos sine foraeldre i en lejlighed i
Wien.

Det kan godt veere, at det ikke har s& meget med
mit handicap at ggre, for hvis man taler med min
ven Kurt, der er lige sa handicappet som jeg, sa er
han en helt anden type. Han er foriovet og bor sam-
men med sin pige og har et job som viceveert. Jeg
ville ogséa gerne selv forloves, og haber jeg bliver
det, men jeg tror det faktisk ikke. Hvis ens foreeldre
ikke skubber péa, sé& tgr man det heller ikke selv,
konkluderer Walter.

— Kunne du ikke teenke dig at flytte hjemmefra?

— Nej, jeg er alt for doven til at bo alene. Men i
ferier tager jeg afsted alene. Ligesom nu, hvor jeg
er pa lejr i Pindstrup. Jeg har ogsa veeret pa ud-
vekslingsrejse til England seks gange.

— Mener du at dine foraeldre alene har skylden
for, at du ikke har mod og selvtillid nok?

- Nej jeg har ogséa en bror, der ikke er handicap-
pet. Han er 20 ar og er gift og har to barn. Han har
heller aldrig skubbet mig frem. Hvis han spgrger,
om jeg vil med i biografen, og jeg sa traekker pa det,
sa skynder han sig at sige, at sa gar de bare selv.

Hospitalsmader

— Det er min drom at fa mere selvtillid og mod, og
mit rad til foraeldre til handicappede bern er, at nok
skal de passe pa deres bgrn, men de skal ogsa pa
et vist tidspunkt lzere dem at lgsrive sig.

Alle Walters venner er unge handicappede, som
han har mgdt gennem den gstrigske muskelsvind-
organisation. Herfra er der gjort flere forsgg pa at
starte en ungdomskreds for unge handicappede og
ikke-handicappede.

- Den forste aften kommer der som regel mange,
bl.a. en del unge fra Rede Kors, de kommer vel bl.a.
af nysgerrighed, men de neeste gange falder folk
fra. Nu er vi bare en lille kerne pa otte, hvoraf de
fire er handicappede. Der er ingen kontakt til de
ikke-handicappede udover mgderne, som varer to
timer og holdes hver anden uge.

En grund, til at det ikke fungerer, er nok ogsa, at
det oprindeligt var tanken, at vi skulle lave nogle
aktiviteter sammen: ga i biografen eller teatret eller
ga pa cafe. Men det er sa svaert for de handicappe-
de at komme ind, sa nu holder vi mgderne pa et
hospital.

Sos
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KR sta- og vendesenge

-et solidt grundlag
for en god pleje

Stafunktionen kan begynde
fra laveste stilling. Nedgreb ved
stramsvigt.

Kan vende med

tredelenburgleje.

Hospitalssenge
‘ Plejesenge
: Hjemmesenge
li Specialsenge
|

Specialopgaver
tit handicappede

DANSK ARBEJDE

| K.R. STALROR
| OG UDVIKLING : ApS

Postbox 63
Magevej 16 - 8370 Hadsten
Telefon 06-9824 99

Helseforretninger skyder op som
paddehatte, naturleeger, healere
og kostvejledere oplever en sgg-
ning som aldrig for, og enhver
forretningsmand eller overordnet
funktionaer med lidt respekt for
sig selv har droppet cigaretterne
og er begyndt at jogge.

En spirende kollektiv forstael-
se for, at der er en naer sammen-
heeng mellem den forte livsform
og den almene sundhedstil-
stand, er godt pa vej til at aflgse
en indgroet forestilling om, at
sundhed og sygdomsbekampel-
se er opgaver for det etablerede
sundhedssystem uden sammen-
haeng med, hvordan man ellers
lever sin hverdag.

Naturmedicin

I samme forbindelse er interes-
sen for naturmedicinske preepa-
rater og alternative behandlings-
former staerkt stigende. Omkring
20 procent af Danmarks befolk-
ning opsager pa et eller andet
tidspunkt i deres liv en natur-
leege, regner man med i Inden-
rigsministeriet, og tallet vil sik-
kert vokse fremover.

| den forbindelse er menne-
sker med muskelsvind eller for-
aldre til born med muskelsvind
ingen undtagelse - Ssharere
tveertimod. Pa VB-centret ved
man erfaringsmaessigt, at utro-

ligt mange medlemmer pa et el-
ler andet tidspunkt prover for-
skellige naturmedicinske pree-
parater eller alternative behand-
lingsformer, men hvad disse be-
handlingsformer gar ud pa og
hvilke resultater, de har givet,
ved terapeuterne pa VB-centret
ikke ret meget om.

Erfaringer

Om det s& skyldes, at terapeu-
terne har virket for uinteressere-
de, at medlemmerne af den ene
eller anden grund har veeret uvil-
lige til at forteelle om deres erfa-
ringer eller en helt tredie grund,
ma sta hen i det uvisse.

Men nar en stor del af fondens
medlemmer finder det vigtigt og
er villige til at ofre megen tid og
mange penge pa naturmedicin
og alternative behandlingsfor-
mer, ville det veere tosset ikke at
opsamle nogle af de erfaringer,
som de har gjort. Bade for at
medlemmerne indbyrdes kan
gore brug af hinandens erfarin-
ger, og for at terapeuterne mere
konkret kan vurdere hvilke mu-
ligheder, der ligger i de forskelli-
ge ting og sa pa den baggrund
blive i stand til at give en bedre
radgivning og vejledning om-
kring naturmedicin og alternati-
ve behandlingsformer.

Naturmedicin og
\p muskelsvind

Lille hjorne

At pasta, at dette tema om na-
turmedicin og muskesvind for-
teeller alt, hvad der er veerd at
vide om dette emne, eller at alle
medlemmernes erfaringer bliver
viderebragt, ville vaere lagn. Ud-
budet af naturmedicin og alter-
native behandlingsformer er
simpelthen sa stort, at dette fak-
tisk ikke kan lade sig gere, med
mindre man har til hensigt at ud-
give et helt bogveerk pa stgrrelse
med Kierkegaards samlede veer-
ker. Og det er selvfoligelig ikke
tilfeeldet. Men nogle hjorner af
dette keempestore marked og
nogle veesentlige erfaringer, som
fondens medlemmer har gjort
sig, er vi da i stand til at preesen-
tere. Og s& kan man jo altid bru-
ge dette som udgangspunkt for
den videre debat og erfaringsop-
samling.

M.M.
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Man beor benytte sig
' af andres
dyrekobte erfaringer

- Der er jo ingen grund til, at vi eller andre familier bruger penge, tid
og energi hos naturlaegen, hvis andre allerede har provet forgaeves.
Saledes skrev Finn Laursen fra Nakskov i sidste nummer af tids-
skriftet i et forseg pa at hoste nogle af de erfaringer, som andre
familier med muskelsvindramte bgrn havde gjort. Finn og Laila Laur-
sen har selv to drenge, Kim og Brian, hvor Brian har Duchennes

muskeldystrofi.

Finn og Laila Laursens interesse
for naturmedicin blev egentlig
vakt som fglge af deres gvrige
aktiviteter omkring Muskelsvind-
fonden.

— Laila og jeg besluttede, den-
gang vi fik at vide, at Brian hav-
de muskelsvind, at vi ville bruge
vores kreefter pa at arbejde ak-
tivt i Muskelsvindfonden og pa at
udbrede kendskabet til muskel-
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svind, mens Brian var lille. Derfor
har vi arrangeret flere tombolaer
og en kunstudstilling i byen. |
forbindelse med udstillingen
kontaktede jeg vores Iokale avis,
Ny Dag, og bad dem om at skrive
om arrangementet. Det lovede
journalisten, hvis han til gen-
geeld kunne fa lov til at fortaelle
om familien. Det accepterede
jeg, fordi vi altid har haft den

overbevisning, at man skal vaere
aben omkring alle ting — ogsa
Brians sygdom, forteeller Finn
Laursen.

Artiklen blev bragt i Ny Dag,
og et par dage efter kontaktede
Ekstra Bladet familien for at lave
et lignende interview. Pa bag-
grund af de to artikler, blev Finn
Laursen kontaktet af forskellige
mennesker, der anbefalede ham
at ops@ge en naturleege.

Naturlaege i Grend

- Vi herte om en naturlege i
Grena, der havde helbredt en
dame for kreeft. Vi tvivlede pa, at
det ogséa kunne have en virkning
pa muskelsvind, men det mente
naturleegen godt, det kunne
have. Da vi alligevel stod og

skulle pa ferie i Jylland, fik vi det
passet ind, sa vi kunne aflzegge
ham et besgg, siger Laila Laur-
sen.

- Naturleegen lagde en farvet
monokel pa Brians hoved samti-
dig med, at jeg skulle holde ham
i handen. Ud af glassets farve
kunne han sa se, hvilke minera-
ler Brian manglede. Derudover
lavede han nogle forskellige
tests, hvor han skulle trykke min
arm ned, samtidig med jeg holdt
Brian i handen. Og endelig tog
han en drabe blod fra Brians fin-
ger for at han skulle undersgge,
hvordan Brians forskellige orga-
ner fungerede, forteeller Finn
Laursen.

Kontrakt

P& baggrund af besgget, modtog
Finn Laursen en uge senere en
kontrakt til underskrivelse mel-
lem ham og naturleegen. | fglge
kontrakten skulie Brian til kon-
sultation hos naturleegen en
gang om maneden i seks mane-
der. Ud over konsultationen
skulle Brian indtage forskellige
humgopatiske preeparater samt
forskellige mineral- og vitamin-
tabletter. Hvis behandlingen re-
sulterede i, at Brian blev hel-
bredt, skulle Finn Laursen lade

sin sgn underspge pa Rigshos-
pitalet i Kgbenhavn. Hvis under-
sggelsen resulterede i en rask-
melding, skulle Finn Laursen be-
tale 25.000 kr. til naturlaegen en
gang for alle.

- Mange af mine venner sagde
til mig, at jeg ikke skulle skrive
under pa kontrakten. Og jeg tviv-
lede ogsa selv pa, om det var en
god idé. lkke fordi at jeg ikke var
villig til at betale hvad det skulle
veere, hvis Brian kunne blive hel-
bredt, men hvis jeg nu kom til
undersggelse med Brian i en pe-
riode, hvor sygdommen stod stil-
le eller maske ovenikebet var i
bedring, sa kunne jeg risikere at
betale 25.000 kr. til ingen ver-
dens nytte, hvis Brian igen be-
gyndte at blive darligere. Derud-
over syntes jeg, at det var lidt
underligt, at naturleegen skulle
have sa mange penge, hvoraf en
hel del skulle bruges til en natur-
klinik i England, siger Finn Laur-
sen.

Teenkepause

Efter besgget i Grena holdt fami-
lien en teenkepause, hvor Finn
Laursen forsggte at seette sig
mere ind i, hvad de forskellige
naturleeger gjorde og efter hvilke
principper, de arbejdede. Han

lante boger pa biblioeket, leeste
forskellige tidsskrifter og ringe-
de til de naturleeger, han fandt
adresser og telefonnummer pa.
— Umiddelbart kan det godt vir-
ke som en jungle at begive sig
ind i, at finde ud af, hvad de for-
skellige naturlaeger star for. Men
generelt har jeg da fundet ud af,
at naturleegerne pé trods af for-
skelligheder naesten alle arbej-
der efter et princip om, at det
menneskelige legeme kan hel-
brede sig selv, hvis man giver
det de rigtige omstaendigheder.

- Og derudover har jeg fundet ud

af, at de ikke har ret mange erfa-
ringer med muskelsvind. Men
det skyldes selvfglgelig den om-
steendighed, at det er en for-
holdsvis sjeelden sygdom, og det
adskiller sig jo heller ikke fra det
faktum, at de fleste praktiseren-
de laeger af naturlige arsager
heller ikke kender ret meget til
muskelsvind.

Derfor mener jeg ogsa, at det
er vigtigt, at de familier med mu-
skelsvindramte bern, der har
pravet forskellige naturlaeger, gi-
ver deres erfaringer videre, sa
andre slipper for at prgve ting,
som de allerede har konstateret
ikke virker, siger Finn Laursen.

M.M.
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Tvivler stadig — men har da
a2ndret mening undervejs

— Det ville da vaere underligt, hvis sygdommen har staet stille i tre ar,
mens Thomas jeevnligt fik behandling, og det sa pludselig bliver
vaerre, nar vi holder op, siger Finn Andersen fra Logten ved Arhus
om den naturmedicinske behandling han og Birthe Andersens 12-
arige son har faet gennem flere ar. Efter at zoneterapeuten for godt
et ar siden flyttede til Nordjylland, har det knebet med at tage den
lange vej med Thomas, og i den periode er Thomas blevet lidt darli-

gere til bens.

For godt fire ar siden opsggte
Thomas's foraeldre en zonetera-
peut, der arbejdede teet sammen
med en naturleege. Der blev ta-
get en blodprove hos Thomas,
og pa baggrund af den fandt
man ud af, at Thomas havde
brug for mineraler, vitaminer, zo-
neterapeutisk behandling samt
en eendret kostplan.

— Jeg tror, det drejede sig om
37 forskellige tabletter, som
Thomas skulle have fordelt pa 9
gange i lgbet af dagen. | begyn-
delsen tyggede han dem en efter
en, men efterhanden har han
laert at sluge hver portion i én
mundfuld, sa han har aldrig haft
problemer med at tage tabletter-
ne, fortaeller Birthe Andersen.

Kostplan og zoneterapi

| det forste stykke tid fulgte fa-
milien den anbefalede kostplan,
men det viste sig imidlertid at
veere for svaert at overholde.

— Selv om vi ikke overholder
kostplanen fuldkommen, far vi
da flere grogntsager og mere sa-
lat nu-end for, og Thomas spiser
stort set ikke slik og undgar alle
ting med farvestoffer og tilsaet-
ningsstoffer, siger Finn Ander-
sen.

| starten fik Thomas zonetera-
pi to gange om ugen, men efter
et stykke tid blev det trappet ned
til en behandling hver 14. dag.

— Fer vi tog kontakt med zone-
terapeuten og naturleegen gik
Thomas og snublede. Det holdt
helt op efter at vi kom igang med
behandlingen. Om det har noget
at gogre med behandlingen er jo
sveert at sige, da man ikke ved,
hvordan det var gaet, hvis vi ikke
havde kontaktet zoneterapeu-
ten. Men pa den anden side, kan
jeg ogsa se, at Thomas er blevet

lidt darligere til bens i det sidste
ar tid, hvor det har knebet med
at fa tid til at besgge zonetera-
peuten, forteeller Finn Andersen.

Tvivler stadig

— | begyndelsen havde jeg ikke
meget fidus til alt det med natur-
leeger, fortaeller Finn Andersen.
Det var da ogsa Birthe, der fik 0os
tit at preve. Jeg tvivler stadig pa
det, nar de begynder at svinge
penduler, og hvad de ellers kan
finde pa, men pa de anden side
kan jeg jo ogsa se, at det tilsy-
neladende har hjulpet pa Tho-
mas. Da han var lille, havde han
tit mellemorebetaendelse og
havde naesten altid darlig mave.
Det er i hver fald blevet meget
bedre, siden han startede pa be-
handlingerne. Men om man tviv-
ler pa naturmedinsk behandling,
har jo ogsa noget at ggre med,
hvordan man bliver behandlet,
og hvordan naturleegen virker,
nar man opsgger ham. Ham vi
bes@gte, virkede serigs og brug-
te utrolig mange timer pa at ana-

@

lysere blodpreven fra Thomas
uden at det kostede os ret me-
get. Skulle han have haft en hel
flok penge for det, var vi nok
gaet, for sa havde han kun haft
til formal at tjene nogle lette
penge. Og den type findes der
garanteret en del af, siger Finn
Andersen.

Laegerne

Pa Arhus Kommunehospital har
leegerne ikke helt praecis kunnet
diagnosticere, hvad det er for en
form for muskelsvind, Thomas
har. Ved de sidste besgg har de
dog mere og mere heeldt til, at
det drejer sig om Beckers mu-
skeldystrofi.

- Ved et af besggene bad jeg
overleegen om at vurdere de be-
handlinger, Thomas fik. Han
sagde lige ud, at han ikke troe-
de, at det hjalp noget, og at det
var spild af tid og penge. Det er
nok noget neer den samme hold-
ning, jeg har medt pa Muskel-
svindfonden, og det synes jeg
egentlig er eergerligt. Det er
klart, at vi kan da ikke 100 pro-
cent sikkert sige, at de behand-
linger, Thomas har faet, har hjul-
pet, men pa den anden side sy-
nes jeg, at man skal prgve tinge-
ne af — og sé& kunne det veere rart
med lidt opbakning, slutter Bir-
the Andersen.

M.M.

mal.

mere information med posten.

Mode om alternative
behandlingsformer

Janne Sander Knudsen og Kgbenhavns lokalgruppe afholder et
mgde om alternative behandlingsformer, hvor en raekke forskel-
lige naturleeger vil forteelle om deres erfaringer med muskel-
svind. Efter opleeggene vil der blive mulighed for at stille spgrgs-

Mgdet finder sted lgrdag d. 24. november ki. 10-15. P& Red-
ovregard, Redovrevej 118, og i forbindelse med mgdet vil der
blive etableret en bgrnepasningsordning. Medlemmer af Mu-
skelsvindfonden, der bor gst for Store Baelt, vil modtager naer-
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Det mest kostbare er tiden

Han og Lis Ras}nussen. Foto Mogens Laier.
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| over fem ar preovede familien Rasmussen fra Silkeborg diverse
naturizeger i hele landet i hab om, at noget skulle hjselpe deres son
Jan, der havde Duchennes muskeldystrofi. Intet hjalp bare en lille
smule, og det kostede os en masse penge. Men det vaerste og det
mest kostbare var den tid, som vi tog fra vores dreng, siger Lis Ras-

mussen.

Da familien Rasmussen fik kon-
stateret, at deres sgn Jan havde
Duchennes muskeldystrofi, op-
sagde Lis Rasmussen sit job
som laerer for at f& mere tid til
sgnnen og for at kunne besgge
forskellige naturleeger.

~ — Den fgrste, vi besggte, var
en meget kendt diaetiker i Oden-
se. Han beordrede os til at leve
efter en meget streng diset, hvor
al ked, sukker, stivelse m.m. var
bandlyst. Vi levede som vegeta-
rer i fire maneder, men matte sa
opgive, da der ikke var nogen,
der elskede kad mere end vores
sgn. Men siden den tid har vi
fast haft to kedigse dage om
ugen og har ellers levet sundt
bl.a. med mange biodynamiske
grontsager, fortaeller Lis Ras-
mussen.

— Det, at vi levede sundt, har
helt sikkert gjort, at Jan aldrig
havde problemer med maven, séa
at sige aldrig var forkglet og hel-
ler ikke blev for tyk. Ting som
helt sikkert gjorde hverdagen
lettere for os alle sammen, siger
Lis Rasmussen.

Zoneterapi

I Holstebro opsggte familien et
helseinstitut, hvor Jan fik zone-
terapi og fik udarbejdet en
kostplan efter plus-minus balan-
cen. To gange om ugen i et halvt
ar tog familien til helseinstituttet
i Holstebro for at fa behandlin-
ger, hvorefter de fandt en zone-
terapeut i Silkeborg, hvor de
fortsatte behandingerne i halv-
andet ar.

— Zoneterapi er sikkert godt
for mange ting, men pa Jan hav-
de det slet ingen virkning, for-
teeller Lis Rasmussen.

Lis Rasmussen hgrte om en
tysk naturlaege i Kiel, som havde
gode erfaringer med humgopa-
tisk medicin. Via den tyske na-
turleege blev familien henvist til
en dansk naturleege i Odense.

Humegopatisk medicin

- Pa det tidspunkt kunne man
ikke skaffe humoopatiske pree-
parater i Danmark, sé& i begyn-
delsen matte min mand kare til
Vesttyskland en gang om ugen

for at hente Jans medicin. Siden
hen fik vi kontakt med en natur-
laege, som kunne skaffe det, og
det gjorde det jo lidt lettere. |
over to ar fik Jan to ugentlige
indsprgjtninger med humgopati-
ske preeparater, som blev fore-
staet af en hjemmesygeplejer-
ske. Det holdt hardt at fa bevil-
get hjemmesygeplejersken, og vi
var da ogsa ngdt til at skifte
leege, for det lykkedes, siger Lis
Rasmussen.

Selv om naturleegen i forvejen
havde fortalt, at den humgopati-
ske medicin skulle medfare bed-
ring i lobet af tre maneder, hvis
den virkede, fortsatte familien i
over to ar med de ugentlige
indsprgijtninger.

—Ind i mellem virkede det som
om, at Jan fik det bedre, og vi var
meget i tvivl om det skyldtes na-
turmedicinen eller det var en del
af sygdommens forlgb. Til sidst —
hardt presset — matte naturlee-
gen dog indroamme, at humgopa-
tisk medicin ikke havde nogen
virkning pa Jan, og sa holdt vi
op, fortaeller Lis Rasmussen.

Akupunktur

I mellemtiden havde Lis Ras-
mussen hgrt om en engelsk
leege, der skulle veere en af Eu-
ropas dygtigste akupunkturlee-
ger. | forbindelse med et fore-
drag i Goteborg i Sverige snak-
kede Lis Rasmussen med lee-
gen, der henviste hende til en
anden akupunkturleege i Skods-
borg.

- Den engelske leege fortalte,
at han engang havde faet en
dreng med muskelsvind op af
kgrestolen, og derfor opsggte vi
leegen i Skodsborg, som havde
veeret i laere hos den engelske
lzege. Vi holdt ud i et ar, for vi
matte erkende, at det ingen virk-
ning havde, siger Lis Rasmus-
sen.

Derefter gik turen til en heil-
praktiker i Aabenraa, der be-
handlede Jan med radionik. Fra
sin bopeael sendte heilpraktikeren
via en blodprgve fra Jan radioni-
ske straler til Jan. Samtidig skul-
le Jan ligge pa en bestemt ma-
dras for at modtage feltterapi

samt indtage bestemte minera-
ler.

Efter heilpraktikeren opsggte
familien en healer, der var ud-
dannet i Dstrig, en biokemiker,
som kunne lzéese i Jans gjne,
hvilke mineraler han havde brug
for, og endelig provede Jan en
bestemt mikstur fra en naturlee-
ge i Hurup, der havde hjulpet en
anden muskelsvindpatient — men
det drejede sig om en voksen
mand, som havde en anden type
muskelsvind.

Slog bremserne i

— Da vi til sidst kom i kontakt
med en naturleege, som ville
sende Jan til Egypten til et be-
stemt helseinstitut, siog vi brem-
serne i. Pludselig stod det mig
klart, at de ting, som de kunne
tilbyde Jan i Egypten, havde vi
allerede provet enkeltvis i de
forlogbne fem ar., og at der efter
alt at demme ikke var nogen na-
turmedicin, der havde en gavnlig
virkning pa Jans sygdom. Jeg
tror stadig at zoneterapi, aku-
punktur og humgopatiske pree-
parater kan hjelpe pa mange
forskellige sygdomme, men pa
Duchennes muskeldystrofi har
det ingen virkning, siger Lis Ras-
mussen.

Tiden er kostbar

— | over fem ar tog vi vores dreng
med til alle mulige behandlinger
og intet hjalp bare en lilie smule.
Det kostede os en masse penge,
men det veerste og mest kostba-
re var den tid, som vi tog fra vo-
res dreng. Han var ikke ked af
behandlingerne, men som alle
andre bgrn gik han jo op i alle
mulige lege, og det irriterede
ham, at vi sa tit skulle afsted, og
at han derfor gik glip af en mas-
se tid med kammeraterne. Derfor
vil jeg frarade andre til at prove
forskellige naturmedicinske be-
handlinger, da de tilsyneladende
ikke hjeelper, men kun ger degt
hele endnu mere besveerligt, for
foraeldrene og bgrnene, slutter
Lis Rasmussen.

M.M.
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Den der star sidst far stpdet

Anne ligger pa ryggen pa teep-
pet, der er placeret pa spise-
stuebordet, og kigger op i bon-
dehusets lave traeloft. Pa en
stol ved siden af bordet, sidder
hendes ni-arige sen Mikkel og
holder hende i handen. Koncen-
treret og med langsomme be-
vaegelser tager kinesiologen fat
i Annes ben, lofter det et stykke
i vejret, bojer det let i knae-
leddet og giver Anne et let slag
under foden. Hendes ansigt for-
treekker sig en lille smule og
hun siger sa:

»Jeg kunne godt maerke
spaendingernec.

i -

Kinesiologen, der hedder Jor-
gen, nikker let og vender sig om
mod et lille bord, hvor der star
glas og flasker af forskellig far-
ve og indhold. Han leeser lidt i
sine notater fra sidste besgg,
overvejer et gjeblik og tager sa
et brunt glas og leegger det pa
Annes mave. Mikkel, der i mel-
lemtiden er krobet ned under
bordet, far besked pa at saette
sig op pa stolen og tage Anne i
handen igen. Uden et kny ger
han det.

»Behover man at tro pa det,
sporger Anne.

»De ma du selv om«, smiler

Ay

Mikkel og Anna Larsen pa trappestenen foran familiens hus. Foto Henrik Clausen.

22

Jorgen og tager fat i Annes
arm. Med slangeagtige bevae-
gelser forer han handen taet hen
over Annes mave og op til hen-
des hoved. Bevaegelserne gen-
tages flere gange efter hinan-
den, hver gang med et nyt glas
placeret pa Annes mave. Efter
fa minutter er alle praeparater
provet af.

»Du skal ikke give ham dem
her«, siger Jorgen og holder et
glas i vejret. »Dem reagerer han
negativt pa«.

»Det var aergerligt«, svarer
Anne, der er pa vej ned ad bor-
det. »Det har jeg lige kobt«.

Et stromkredslob

— Det er lige som et almindelig
stromkredslab, hvor den der star
sidst far stedet, forklarer Anne
Larsen, efter at Jgrgen er daet.
Derfor kan han undersgge Mik-

kel via mig, bare Mikkel holder

mig i handen. Ja, det lyder un-
derligt, smiler Anne og skanker
the, og jeg ma da ogsa indrgm-
me, at jeg har tvivlet gevaldigt pa
det, men tilsyneladende virker
det.

Det Anna henviser til, er en
forholdsvis ny diagnosticerings-
metode, kinesiologi, der kommer
fra USA og som Jgrgen benytter
sig af, nar han undersgger Mik-
kel. Selve metoden bygger pa en
antagelse om, at der Igber en
ubrudt energistram i kroppen,
som giver energi og er grundla-
get for liv i vores legeme (maske
bedre kendt som meridianer).
Forstyrrelser eller blokeringer af
denne energistrom forarsgaer
svaekkelse eller sygdom. Ved
hjeelp af forskellige metoder in-
den for kinesiologien, kiroprak-
tik, naturmedicin m.v. er man i
stand til at f4 energistrammen til
at flyde uden hindringer og gore
kroppen i stand til at helbrede
sig selv, mener kinesiologerne.

Kiropraktik i Kebenhavn

Mikke! er 9 ar og har Duchennes
muskeldystrofi. For to ar siden
opsggte Anne en kiropraktor i
Kegbenhavn efter at hun havde
faet ham anbefalet af et familie-
medlem.

— Vivar i Kebenhavn 5-6 gan-
ge, mem opgav igen, da jeg ikke
rigtig syntes, at det hjalp. Kiro-
praktoren var meget dygtig til alt
med kost, men det tangmel, ol-
geer og C-vitaminer, Mikkel fik,

hjalp ikke rigtigt, s4 vi opgav
igen, forteeller Anne.

Omkring kosten var der heller
ikke sd& meget nyt at hente, for
Anne og hendes to bgrn har i
mange ar levet i rimelig overens-
stemmeise med de fleste natur-
leegers kostvejledning. Efter be-
sggene i Kgbenhavn gjorde
Anne ikke sa meget ved natur-
medicinen i et ars tid, indtil hun
via en bekendt kom i kontakt
med Jargen.

lkke sa traet

— Allerede efter et par gange
syntes jeg, at Mikkel havde faet
det bedre. For i tiden var Mikkel
meget treet, nar han kom hjem
fra skole. Det er han slet ikke
mere i samme grad. Naturligvis
kan han veere treet, ikke mindst
de tre gange om ugen, hvor han
har haft svgmning i skolen, men
han er synligt friskere end for.
Han er heller ikke forkglet sa tit
som for, og s& har han heller
ikke de samme problemer med
maven, siger Anne.

Ud over svgmningen, har Mik-
kel gymnastik et par gange om
ugen, Anne foretager hver dag
de straekgvelser, som hun har
leert af VB-centrets terapeuter,
og Mikkel cykler neesten dagligt.

— Selvfglgelig er jeg i tvivl, om
det er det ene eller det andet,
der har bevirket, at Mikkel tilsy-
neladende har faet det bedre, og
som har faet leegerne pa Rigs-
hospitalet ved de sidste tre ruti-
necheck til at sige, at han ikke
er blevet darligere. | den forbin-
delse er der heller aldrig nogen,
der har lovet, at Mikkel skulle
blive kureret for sin muskelsvind,
men hans almentilstand er i
hvert fald blevet bedre.

- En bekostelig affzere

Et stort problem omking Mikkels
behandling er, at de forskellige
preeparater og undersggelser
sammenlagt kan veere en ret be-
kostelig affeere.

- Heldigvis har jeg noget fami-
lie og gode venner, som ind i
mellem kan traede til, hvis det
star helt skraldt til, men det er
faktisk for darligt, at man ikke
kan fa tilskud til naturmedicin og
behandlinger pa lige fod med,
hvad der ellers geelder inde for
sundhedssektoeren. Hvis min
okonomi bare havde veeret en lil-
le smule darligere, er jeg ikke
sikker pa, at vi havde haft rad til
at kabe de forskellige vitaminer,
mineraler osv., siger Anne.

Annes egen leege ved ikke no-
get om den behandling Mikkel
far, og pa Rishospitalet har de
ikke veere interesseret i at hore
om Annes erfaringer.

—Jeg har heller ikke rigtigt for-
talt terapeuterne pa VB-centret,
hvad vi laver. De har ganske vist
aldrig direkte sagt, at naturmedi-
cin ikke hjaelper, og grunden til,
at jeg aldrig har snakket med
dem om Mikkels behandling, er
nok den afvisende holdning, jeg
madte pa hospitalet. Men det vil-
le da ikke vaere séa tosset en idé,
hvis VB-centret brugte lidt kreef-
ter pa forskellige former for na-
turmedicin, mener Anne.

M.M.

ANDI-LIFT

...nar man bevaeger sig i karestol.

f.eks. som leveret til Louisiana Museet.

HANDI-LIFTEN fremstilles individuelt til den enkelte ligelabstrappe, og er beregnet
til brug i skoler, institutioner og priyate hjem.

Til bygninger, hvor arkitekturen stiller seerlige krav, kan HANDI-LIFTEN som

her vist fremstilles i en luksusudgave, der falder naturligt ind i omgivelserne,

rj APB TECNIC aps

Herlev Hovedgade 205 » DK-2730 Herlev o Telefon (02) 94 22 22

SvzZ 19

Lift klar tit pakersel —
sikkerhedsarmen er
slaet ned.

Betjening af liften sker
fra selve liften eller fra
betjeningspanelerne,
der er placeret foroven
. og forneden pa
vaeggen.
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Minna Winberg bag skrivebordet i den naturmedicinske klinik i Kebenhavn. Foto Heine Pedersen.

Sund kost - forudsaetningen
for en vellykket behandling

Sund kost, vitamin- og mineralterapi samt forskellige former for
akupunktur er de vigtigste ingredienser i Minna Winberg's behand-
lingsmetoder. | over 10 ar har Minna Winberg arbejdet med natur-
medicin og behandlingsmetoder, som i artusinder er blevet benyttet
i det Fjerne Osten. Selv om Minna Winberg ikke har de store erfarin-
ger med at behandle mennesker med muskelsvind, mener hun, at
der bor kunne opnas positive resultater — ogsa ved arvebetingede
sygdomme. Men jeg lover aldrig noget pa forhand, og ingen skal for-
vente, at jeg kan udrette mirakler, understreger Minna Winberg.

- Jeg har ikke ret mange erfarin-
ger med muskelsvind, men uan-
set hvilken sygdom folk kommer
med, mener jeg altid, der kan go-
res noget. Jo tungere sygdom-
men er, jo vanskeligere er det at
helbrede et menneske - men
selv ved en genetisk betinget
sygdom mener jeg, at der kan
opnas resultater — maske forhin-
dre en yderligere nedbrydning af
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musklerne i forbindelse med mu-
skelsvind, siger Minna Winberg.

Werdning-Hoffmann

Minna Winberg har inden for de
sidste par ar haft to sma bern
med Werdnig-Hoffmann's syg-
dom i behandling. | begge tilfeel-
de medfgrte behandlingen for-
bedringer, mener hun, dog uden
at bgrnene blev helbredt.

- | begge tilfeelde opgav forael-
drene behandlingen efter nogle
méaneder. De havde sveert ved at
folge den skrappe kostplan, jeg
havde lagt, iseer i det ene tilfael-
de, hvor foreeldrene havde gratis
adgang til ked, var der mange
problemer. Men i den periode,
hvor de fulgte mine anvisninger,
blev bgrnene bedre. Moderen til
den ene fortalte mig flere gange,
at hendes lille pige var blevet
bedre til at holde hovedet sely,
og at der var blevet leengere
mellem de krampeanfald, som
barnet fik med mellemrum, siger
Minna Winberg.

Ikke vaesentlig anderledes

Selv om Minna Winberg ikke har
erfaringer med andre former for
muskelsvind, mener hun ikke, at

sadanne behandlinger ville vaere
veesentlig anderledes. Maske
ville hun benytte nogle homgo-
patiske preeparater eller andre
vitaminer, mineraler, sporstoffer
m.v., men hovedprincippet bag
behandlingen vil fortsat vaere, at
kroppens naturlige immunsy-
stem skal styrkes, for selv at
kunne »tage kampen op« mod
sygdomsarsagen.

Forudseetningen for, at krop-
pen har noget at sta imod med
er, at kosten er sund, sa orga-
nismen far vitaminer, mineraler,
sporstoffer — og fremfor alt enzy-
mer nok, siger Minna Winberg,
der altid rader folk til at spise sa
uraffinerede produkter som mu-
ligt. Eksempelvis grovt forarbej-
dede konprodukter, grentsager -
helst biodynamisk dyrket og ra —
samt ris og hirse. Og sa ma man
endelig ikke fa for mange stivel-
sesstoffer, siger hun. Hvis en
menneske har problemer med at
tygge eksempelvis ra grgntsa-
ger, er der ikke noget i vejen for
at putte det hele i en blender
forst. Og hvis det kniber med at
indtage mineraler og vitaminer i
form af tabletter, kan de oplgses
i vand.

- Det vigtigste er, at organis-
men far disse stoffer. Iseer hvis
man fejler noget, for s& har man
endnu mere brug for stofferne
fremfor en rask person.

Milten og fordgjelsen

Ifolge akupunkturen styres et
menneskes muskler af milten og
fordgjelsen. Fungerer det ikke
tilfredsstillende, vil der ske en
nedbrydning af kroppens andre
stoffer. | sadan et tilfaelde vil im-
munsystemet fungere darligt og
veere en vaesentlig del af syg-
dommen. Derfor geelder det om
at rette op pa immunsystemet,
siger Minna Winberg.

En anden veesentlig arsag til
en sygdom er ofte sakaldte mi-
kroorganismer i form af bestem-
te bakterier, der optreeder i stort
antal i forbindelse med et sveek-
ket immunsystem, og som kan
veere med til at forveerre det
samlede sygdomsbillede. Disse
bakteriers antal vil klart blive re-
duceret, hvis der bliver rettet op
pa immunsystemet, mener Min-
na Winberg.

Immunsystem overses
Minna Winberg mener, at vores
sundhedssystem  interesserer

sig for lidt for det menneskelige
immunsystem og de arsager, der
sveekker systemet.

— | stedet for rask veek at ordi-
nere penicillin ved en halsbe-
teendelse, bgr man i stedet for
satse pa at ggre kroppen i stand
til selv at kurere beteendelsestil-
standen. Ved at give penicillin er
man i stedet med til at nedbryde
kroppens naturlige forsvarsme-
kanisme. Jeg har laest, at man
ved myasthenia gravis i flere til-
feelde fjerner brislen, som er en
stor kirtel i brystregionen, og
som ifglge akupunkturen er et
overordnet led i kroppens im-
munsystem. Umiddelbart vil jeg
mene, at man i stedet burde sat-
se pa, at fa denne kirtel til at ar-
bejde bedre, siger Minna Win-
berg, der dog aldrig rader sine
klienter til at droppe en medi-
cinsk eller anden laegelig be-
handling, de er i gang med, nar
de opsgger hende.
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Minna Winberg. Foto Heine Pedersen.

— Det ville veere uansvarligt at
kraeve, at de opgav en anden be-
handling uanset behandlingens
karakter. Det ville jeg slet ikke
turde tage ansvaret for, siger
Minna Winberg med overbevis-
ning i stemmen.

Ikke falsk hab

— Nar jeg siger, at der bar kunne
opnas positive resultater med
muskelsvind, er det ikke for at
indgyde nogen falske forhabnin-
ger, for jeg lover aldrig resultater
pa forhand. Pa den anden side
skal man ikke tage modet fra
folk, ikke mindst pa baggrund af
de erfaringer, jeg har fra mit ar-
bejde, hvor jeg har set adskillige
mennesker kureret for sygdom-
me som psoriasis, gigt, kreeft
m.m. Sygdomme, som i det eta-
blerede sundhedssystem karak-
teriseres som uhelbredelige,
slutter Minna Winberg.

MM.

1 M
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Rigtig behandling
giver hurtige

resultater

En rigtig naturmedicinsk behandling bor give resultater i lobet af fa
uger, mener John Buhl fra Naturmedicinsk klinik i Kebenhavn. Dog
kan der veere undtagelser med de lidt »tungere« sygdomme sa som
kreeft og formentlig muskelsvind, hvor der godt kan ga lidt laengere
tid. Men som hovedregel bor der ogsa i disse tilfaslde vaere hurtige
tegn pa forbedring, hvis behandlingen er virksom. At ga ar efter ar
og blive behandlet i habet om, at der pa et eller andet tidspunkt skal
»ske nogetc, er efter John Buhl's mening spild af bade tid og penge.

John Buhl driver en naturmedi-
cinsk klinik i Kgbenhavn og be-
nytter sakalt kinesiologi i sin be-
handling. Kinesiologi gar ud pa,
at man via forskellige metoder
kan undersgge, om der er bloke-
ringer eller forstyrrelser, der for-
hindrer kroppens energistrom i
at flyde frit. Blokeringer og for-
styrrelser giver svaekkelse eller
sygdom, og ved at genoprette
strammen, skulle kroppen blive i
stand til at helbrede sig selv.

En del af behandlingen bestar
i, at man tilferer kroppen de for-

skellige vitaminer, mineraler,
homgopatiske preeparater den
har brug for, samt i visse tilfeelde
giver kiropraktisk behandling, for
at give organismen optimale be-
tingelser for selvhelbredelse.

Kosten ikke det vigtigste
Selv om det altid er vigtigt at fa
en sund kost, tror John Buhl dog
ikke, at det altid har den store
betydning i behandlingsgjemed.
— Det er meget forskelligt,
hvad folk kan tale og hvilken
kost, der er god for dem. Nogle

@

reagerer voldsomt pa ked, mens
andre virkelig har brug for de
animalske proteiner, som ked in-
deholder. Der kan man ikke bare
rask veek rade folk til at blive ve-
getarer. Selvfglgelig kan man
sige, at det er sundt at spise
mange grgntsager, og at ingen
har godt af sukker, svineked og
homogeniserede produkter som
sgdmaelk, men den ideelle kost
afhaenger af, hvor en person er
»steerk« og »svage«. Jeg vil da
ikke afvise, at en skarp kostplan
kan have en gunstig virkning ved
eksempelvis kraeft, men generelt
opnar man ikke andet ved at
laegge en skarp kostplan, at folk
ikke kan overholde den, og der-
for opgiver behandlingen kort
tid, siger John Buhl.

— Det er meget individuelt, hvil-
ken behandling og hvilke natur-
medicinske preeparater en klient
skal have, derfor er det ogsa for-
malslgst at give en detaljeret re-

deggrelse for en bestemt klients
behandling. Men det er de sam-
me principper, jeg benytter, nae-
sten uanset hvilken sygdom jeg
behandler, siger John Buhl. °

Maske aendre gener
John Buhl indrgammer, at det nok
er noget neer et mirakel, der skal
til, hvis man skal kunne gore et
menneske med muskelsvind helt
rask. Men en mulighed for at for-
bedre en muskelsvindramts til-
stand eller eventuelt stoppe
sygdommens udvikling, vil John
Buhl ikke afskrive.

-~ Hvis man gar ud fra, at blo-

keringer i kroppens energistrom
udigser en sygdom, burde det
ogsa veaere muligt at finde ud af,
hvad det er for organer, der er
svage ved muskelsvind og sé
habe pa, at man kan andre en
genbestemt proces ved forskel-
lige behandlinger, siger John
Buhl.

Imidlertid erkender han, at det
er vanskeligt at fa ret mange er-
faringer ved en sa forholdsvis
sjeelden sygdom som muskel-
svind, og at det pa den baggrund
er vigtigt at arbejde sammen
med andre naturlseger, hvis erfa-
ringsgrundlaget skal blive starre.

- Det ville ogsa vaere godt,
hvis man kunne finde nogle lse-
ger, der havde erfaringer med
muskelsvind, og som var villige
til at samarbejde. Laegerne kan
en raekke ting, som jeg ikke kan,
og jeg tror virkelig, det kunne
veere til gensidig gleede, hvis
man kunne etablere et taettere
samarbejde. Selv om jeg ved
godt, at det er lidt urealistisk at
forestille sig p.gr.a. laegeloftet,
der gor det ulovligt for leeger at
samarbejde med naturmedicine-
re og andre terapeuter, siger
John Buhl.

M.M.

Selen-mangel pavist

hos svaert handicappede

Jo svaerere handicap desto lavere selen-indhold i blodet, viser
svensk undersogelse af 22 personer med myotoni, som er en mu-

skelsvindsygdom.

Men det er ikke bevist, at selen-manglen hos mennesker kan med-
fore muskelsvind, derimod er der et eksempel pa, at selen-tilskud
kan medfore en bedring hos én myotoni-patient.

Selen er et grundstof, et mikro-
mineral, som har vist sig at have
en biologisk betydning for leven-
de vaesner. Det har séledes vist
sig, at kveeg og far udvikler en
erneaeringsbetinget muskeldy-
strofi, nar de far for lidt selen og
E-vitamin. Dette kan forebygges
ved at give dyrene selen-tilskud,
men man kan ikke umiddelbart
overfgre disse forhold til menne-
sker.

Hos raske mennesker er der
stor forskel pa mangden af se-
len i blodet afhaengig af hvor i
verden, de bor. F.eks. er der
egne i Venezuela, hvor befolk-
ningen har 10 gange mere selen
i blodet end befolkningen i visse
egne af Finland.

Men folk med bl.a. sclerose,
Duchennes muskeldystrofi og
folk, som er mentalt retarderede,
har endnu lavere selen-maeng-
der i blodet end raske, der bor i
samme omrade.

| Sverige har man som naevnt
undersogt forholdet mellem se-

len-indholdet i blodet hos 22 pa-
tienter med myotoni og graden
af deres handicap. Alle 22 havde
boet i flere ar i Ggteborg. Der var
ingen forskel pa4 maend og kvin-
der, men derimod var graden af
deres handicap afggrende: jo
sveerere handicap desto lavere
selen-indhold i blodet.

Den svenske undersggelse
beretter om, at en af de 22 per-
soner — en 41-arig kvinde med
myotoni - igennem et ar fik se-
len-tilskud. Hun fik det veesent-
ligt bedre. Hendes familie, ven-
ner, leege og fysioterapeut be-
kraeftede alle, at hun var blevet
bedre. Hun kunne g@ge sin ar-
bejdsdag fra 4 til 8 timer, hun
kunne igen treede ned pa fuld
fod, kunne sta op i leengere tid,
havde faet en bedre mimik, lige-
som de haengende gjenlag var
blevet mindre udtalte.

Det er nu planen, at fglge dis-
se resultater op med en mere
grundig underspgelse af effek-
ten af selen-behandling.

Sclerosepatienter

Ogsa forspg med sclerosepati-
enter har vist, at selen kan have
en gavnlig virkning p& deres al-
mentilstand. Der er eksempel
pa, at seks personer, som i over
et halvt ar dagligt tog en kosttil-
skud bestaende af selen, C- og
E-vitaminer, alle fik det veesent-
ligt bedre.

| forsgget deltog en 45-arig
kvinde, som brugte karestol
p.gr.a. lammelser i sit hgjre ben,
en 43-arig mand, der brugte stok
og en 40-arig kvinde, som led af
balancebesveer og var lammet i
venstre ben. Alle kunne efter et
halvt ar igen ga uden brug af
hjeelpemidler, og en af dem hav-
de ovenikgbet ogsa dobbeltsyn
men har nu igen normal syns-
funktion.

Hos andre sclerosepatienter,
som deltog i forsgget, var der in-
gen effekt af selen-tilskuddet.
Klider: Acta Med. Scand. 211:
493-499, 1982: Gustac Orndahl
et al: »Myotonic Dystrophy and
Seleniumc,

»Sclerosen«, Juni 1984, udgi-
vet af landsforeningen til be-
keempelse af dissemineret scle-
rose.

Sos
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Finsk forseg med selen til
Duchenne-drenge

- Som foraeldre bruger man tid og penge og far habet til gengeaeld,
nar man kaster sig ud i alle disse forspg. Som laege taenker man jo
anderledes. Her vil man ikke ordinere medicin til patienterne, for
stoffet er testet og har vist, at det kan give resultater, samt at prisen
er pa et rimeligt niveau. Men der ma laeger nok laere at forsta for-
2eldrenes behov for at se lyset, se det spinkle hab ude i det fjerne.

Sadan siger Esko Malkié, der er
fysiolog og bor i Turku i Finland.
Han er ogsa far til Wille pa 14 ar,
som har Duchennes muskeldy-
strofi.

Forsgget, Eso Malkia omtaler,
drejer sig om selen. Wille har si-
den 1981 faet et kosttilskud be-
stdende af selen, E-, B2 og B6

Esko Mdlkia. Foto Mogens Laier.
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vitaminer. lalt 30 Duchenne-
drenge deltager i forsgget og far,
hvad der svarer til 0,1 mg. selen
pr. kg. kropsveegt pr. dag.
Lederen af forsgget, doktor
Tuomas Westermarck, Helsinki,
forteeller, at det endnu er for tid-
ligt at sige noget endeligt om
forsggets effekt. Muligvis forha-

ler det progressionen, og hos 10
pct. menes det at have en positiv
effekt pa hjertet.

Selen livsngdvendigt

| 1979 viste kinesiske forskere,
at selen ma betragtes som livs-
nadvendigt for mennesker, idet
en hjertemuskellidelse, som fo-
rekom lokalt i selenfattige egne i
Kina kunne forebygges og delvis
helbredes med et selentilskud.
Det er denne effekt, Dr. Wester-
marck ogsd mener at kunne
spore hos sine forsggspersoner.
Han forteeller, at der er meget fa
bivirkninger ved selentilskud, og
at man kun sjeeldent oplever det,
dog kan der forekomme hvid-
logsande.

Baggrunden for overhovedet
at starte forsgget var en viden
om, at den tid en given selen-
maengde er i kroppen hos Du-
chenne-drenge kun er halvt sa
lang som hos raske mennesker.
Ved at give et ekstra tilskud far
kroppen altsd mere at arbejde
med.

Hvorvidt Wille tilhgrer den
gruppe, som selen har en gavn-
lig virkning pa, ter hans far ikke
udtale sig om:

— Hvad er stilstand i sygdom-
men, og hvad er selen-tilskud-
dets gavnlige virkning? Det kan
vi ikke sige nu. Under alle om-
steendigheder er det ikke nogen
mirakelkur, det mé& man ikke for-
vente, siger Esko Malkia, og til-
fojer at kuren under alle om-
steendigheder ikke har skadet
Wille.

Dr. Westermarck fortseetter
forsggene med selentilskud et
par ar endnu, og skriver under-
vejs artikler om sine resultater,
som Muskelsvindfonden hele ti-
den holder sig a jour med.

Sos

Selvfolgelig skal natur-
medicinen have en chance

Birgit Steffensen. Foto Kim Klastrup.
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Jette Moller. Foto Kim Klastrup.

—men det ma ikke ga ud over
den gvrige behandling

— Hvis der er en rimelig sandsynlig chance for, at forskellige former
for naturmedicin kan have en positiv virkning pa muskelsvind, bor
det selvfolgelig proves af. Men det ma ikke ga ud over den nedven-
dige behandling, som skal modvirke folgevirkningerne ved muske-
svind, siger fysioterapeut Birgit Steffensen og ergoterapeut Jette
Moller fra Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlingscenter.

— Grunden til, at vi pa VB-centret
ikke har beskeeftiget os ret me-
get med naturmedicin og alter-
native behandlingsmetoder i for-
bindelse med muskelsvind, er
dels, at vi ikke har felt, at vi hav-
de den forngdne kompetence til
at vurdere resultaterne af sa-

danne behandlinger og dels, at
vi p.gr.a. tidspresset er ngdt til at
prioritere vores arbejdsopgaver
og derfor har syntes, at der var
andre veaesentlige opgaver, som
skulle lgses forst, siger Birgit
Steffensen. :

P4 den anden side har tera-

peuterne pa VB-centret i det
sidste stykke tid fglt, at de burde
kunne give en bedre radgivning
og vejledning om naturmedicin
og alternative behandlingsfor-
mer. Derfor har de ogsé bestemt,
at der skal tages hul pa omradet
inden for den naermeste fremtid.

Sortere behandlingsformerne

— | den forbindelse bliver vi selv-
folgelig nadt til at vurdere, hvilke
projekter og behandlingsformer
som umiddelbart synes at kun-
ne have en positiv virkning pa

—
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muskelsvind. Groft sagt bliver vi
nadt til at sortere de mere luftige
behandlingsformer fra. Men som
eksempel — uden at kende ret
meget til det pa forhand — kunne
jeg da godt forestille mig, at zo-
neterapi kunne have en gavnlig
virkning pa kredslgbet, og at det
maske kunne vaere til gavn for
mennesker med muskelsvind, si-
ger Birgit Steffensen.

Men selvom lysten og behovet
til at beskeeftige sig med natur-
medicin er til stede, er der pro-
blemer forbundet med at tage
emnet op.

— Det er sveert at lave forsgg
og gennemfgre undersggelser
omkring naturmedicins virkning
overfor mennesker med mu-
skelsvind. Det kraever i mange
tilfeelde undersggelser, der forlg-
ber over flere ar, hvis man med
sikkerhed skal kunne konstate-
re, om en bestemt behandling
har nogen virkning, netop fordi
en muskelsvindsygdom kan ud-
vikle sig meget forskelligt i lgbet
af en arraekke. | en periode kan
den udvikle sig kraftigt, sa kan
den pludselig sta stille i en pe-
riode for sa igen at begynde at
udvikle sig svagt. Hvis man ikke
foretager undersggelser, der

straekker sig over en lang perio-
de, er det umuligt at sige, om et
bestemt naturmedicinsk produkt
har nogen virkning eller ej, siger
Jette Maller.

Et andet problem er stadig
VB-terapeuternes

manglende

Y

At oy
Birgit Steffensen og Jette Moller.
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forudseetninger for at vurdere de
forskellige naturmedicinske
praeparater og alternative be-
handlingsformer, samt at fa den
forngdne tid til at beskaeftige sig
med disse ting.

Gore brug af erfaringer

- Vi kan ikke ga ind pa det bio-
kemiske plan og begynde at vur-
dere forskellige behandlingsfor-
mer. Der, hvor vi kunne ga ind og
gore brug af vores erfaringer, er i
forbindelse med undersggelser
af forskellige personers muskel-
kraft, deres andedraetskraft m.m.
Men det efterlader jo stadig et
vaesentlig problem, nemlig, hvem
skal foretage de andre ting i for-
bindelse med sadanne undersg-
gelser, og hvem skal igangseaette
og vurdere undersggelsesresul-
taterne.

Med de mange projekterede
opgaver, der ligger og som end-
nu ikke er sat igang, far vi sveert
ved at fa tid til at veere primus
motor i sadanne undersggelser.
Men igang pa en eller anden
made, det skal det da, siger Bir-
git Steffensen.

| forbindelse med brugen af
naturmedicinske preeparater og
alternative . ‘behandlingsformer,
advarer begge terapeuter imod,
at det gar ud over de gvrige be-
handlingstilbud.

— Vi har oplevet nogle ek-
sempler, hvor foreeldrene til et
barn med muskelsvind ikke on-
skede, at deres son eller datter
fik den ngdvendige behandling
samtidig med, at de provede al-
ternative  behandlingsmetoder,
med det resultat, at barnet ud-
viklede alle mulige deformiteter
p.gr.a. forkortede muskler. Og
det er synd for barnet, siger Jet-
te Maller.

Et problem kan ogsa veere, at
foreeldrene foler et pres fra sig
selv eller fra omgivelserne om, at
de ber prove en hel reekke alter-
native behandlingsmetoder.

Taenk pa tiden

- Jeg synes, det er et problem,
hvis foraeldrene fgler sig presset
til to-tre gange om ugen at kgre
flere hundrede kilometer til en
naturleege for at bevise overfor
omgivelserne eller overfor sig
selv, at de ger noget for deres
barn. Det er bade frygteligt dyrt
og tager en masse tid fra barnet.
En tid hvor han eller hun ellers
kunne have leget med kammera-
terne, eller familien kunne have
veeret sammen pa en mere be-
hagelig made, siger Birgit Stef-
fensen.

Begge terapeuter har ogsa
ved flere lejligheder oplevet, at
der blandt foraeldre til bgrn med
muskelsvind har veeret en tiltro
til, at jo leengere veek fra Dan-
mark man kommer, jo dygtigere
er naturleegerne.

- Selvfolgelig findes der da
dygtige naturleeger rundt om-
kring i verden, og sikkert ogsa
mange, som kan nogle ting bed-
re end de danske naturleeger.
Men man kan veere helt sikker
pa, at hvis det lykkedes en na-
turleege i Kina elier et andet sted
pa jorden at helbrede en person
med muskelsvind, ville vi fa det
at vide lige med det samme.
Uden at det skal lyde pralende,
ma vi nok sige, at vi pa VB-
centret er topinformeret omkring
alle tiltag pa internationalt plan
omkring forskning og behandling
i muskelsvind, slutter Birgit Stef-
fensen.

M.M.

En frern stemme lyder
Lotte.
Det passer tkke til drommen.

»Lottes dag«

De svinger ind pa skolen
Manden trader ud af bilen

Han skal ind efier el-korestolen

Dorte kommer over for at hjelpe
Som sedvanlig
Sd korer hun ud for at vente
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EAMDA praesenterer:

Foldere, bog og kurser

Det er umadelig vigtigt at kunne
stille en korrekt diagnose pa et
meget tidligt tidspunkt, sa& man
hurtigt kan komme med et be-
handlingstilbud og give patien-
ten en korrekt vejledning.

Det er baggrunden for den
oggede  oplysningsvirksomhed,
som sammenslutningen af euro-
paeiske muskelsvindorganisatio-
ner, EAMDA, har sat i veerk. Mu-
skelsvindfonden er en af de 15
medlemsorganisationer.

Pa det netop overstaede arli-
ge mgde, der fandt sted i Paris,
blev en ny folder preesenteret.
Den er skrevet pa engelsk og er
beregnet for fysioterapeuter, lae-
ger, sundhedsplejersker, patien-
ter m.fl.

Folderen kan fungere som en
hurtig indfgring i fysioterapi til
muskelsvindramte, og den gen-
nemgar i listeform de opgaver,
som bgr tages op inden for om-
rdder som terapi, hjaelpeordning,
sociale forhold, boligindretning,
hobby/fritid og vejrtreeknings-
ovelser.

Interesserede kan bestille den
gratis folder gennem Muskel-
svindfonden.

Epokegorende seminar

En anden nyhed pa mgdet i Paris
var en bog om arsagen og be-
handlingen af myskeldystrofi.

Bogen bestar af foredrag holdt
pa et seminar i Holland i februar
1984, hvor en reekke af verdens
forende forskere indenfor dette
felt var samlet og udvekslede
deres seneste forskningsresul-
tater.

Seminaret var epokegorende i
den forstand, at forskerne her fik
lejlighed til at sammenholde de-
res egne forskningsresuitater
med andre. Sammen fandt de ud
af, at deres faelles resultater har
bevirket et stort skridt i retnin-
gen af lgsningen af gaden om-
kring muskeldystrofi.

Bogen har iszer interesse for
leeger, terapeuter og andre fag-
folk, og ogsa seerligt interesse-
rede, der behersker det engel-
ske sprog vil kunne leese den
med udbytte.
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Den koster 145,- kr. og kan ko-
bes gennem Muskelsvindfonden.

Kurser for fysioterapeuter

Der er tit besggende pa Muskel-
svindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter. Ofte er det
fysioterapeuter, der gnsker at
hogre mere om de behandlings-
metoder, man benytter sig af pa
centret.

Det samme er tilfeeldet pa
Hammersmith Hospital i London,
hvor Sylvia Hyde arbejder Hun er
kendt som en meget dygtig fy-
sioterapeut, og der kommer folk
fra hele verden for at mgde hen-
de.

Nu har EAMDA faet den idé, at
man i stedet vil tilbyde fysiotera-
peuter rundt omkring i Europa en
kursuspakke. Birgit Steffensen
og Jette Maller fra VB-centret,
Sylvia Hyde fra London og fysio-
log Esko Malkia, Finland, skal
rejse ud for at undervise tera-
peuter.

Emnerne bliver respiration, di-
agnose, psykosociale proble-
mer, gvelsesprogram og prakti-
ske problemer i hverdagen.

Det vil spare meget tid og gge
informationseffekten, at man
ikke skal have besgg af 20 tera-
peuter enkeltvis, men i stedet
kan rejse til deres land og un-
dervise dem samlet

Kursuspakken vil blive tilbudt
de nationale fysioterapeutfor-
eninger i hele Europa fra naeste
forar. De fire foredragsholdere
udger toppen af viden indenfor
dette fysioterapeutiske omrade i
Europa, sa der vil givetvis veere
stor interesse for dette tilbud.

Andre oplysningsideer

EAMDA har ogsa planer om at
lave en raekke foldere om de for-
skellige muskelsvindsygdomme,
samt om nogle af de problemer,
der er fzlles for sygdommene.
De enkelte medlemsorganisatio-
ner har faet til opgave at lave
disse foldere, bl.a. skal Muskel-
svindfonden lave en folder om
seksualitet.

Sos

Personalenyt

Traditionen tro kan vi denne gang praesentere en masse nye ansigter
péa sekretariatet, VB-centret og pa klinikken.

P& sekretariatet er Jens Danielsen blevet ansat i en nyoprettet stil-
ling som projektmedarbejder. Jens Danielsen, som sidste ar var mili-
teernaegter pa fonden, er uddannet biolog og skal helt uden forbindel-
se med sin uddannelse varetage arbejdet omkring indsamlinger, ar-
rangementer samt pleje kontakten til lokalgrupperne.

I sneever tilknytning til tidsskriftet »Muskelkraft« samt m.h.p. udar-
bejdelsen af diverse foldere og pjecer, er Mikael Molgaard blevet
ansat i en anden nyoprettet stilling. Mikael Mglgaard er uddannet
journalist og har ligeledes aftjent sin vaernepligt som militaernzaegter pa
fonden.

Som civil veernepligtig er leege Peter Ahlburg samt stud. med. Lars
Faldborg blevet tilknyttet sekretariatet.

VB-centret

Pa VB-centret har vi fdet en ny kvindelig pedel. Det er Evelyn Bradlgs,
der er ansat under jobtilbudsordningen. Under jobtilbudsordningen er
Inger Madsen ligeledes blevet ansat som sekretaer. Endelig er Stig W.
Petersen, der er uddannet psykolog, blevet tilknyttet centret som civil
veernepligtig.

Klinikken

Under ordningen »Ung i arbejde« er Birte Mgller Nielsen blevet til-
knyttet klinikken som sekretaer, og som terapeut er fysioterapeut In-
ger Qvist blevet ansat.

gens Laier.

Budget 85

Sa er det atter tid til at teenke pa,
hvad budgettet for Muskelsvind-
fonden skal indeholde det kom-
mende ar. Med andre ord, er de
budgetansvarlige begyndt at
laegge hovedet i blad for i den
nermeste fremtid at kunne seet-
te tal pa de forskellige indtaegts-
og udgiftsposter for aret 1985.

Men da budgettet helst skal
veere udryk for, hvilke aktiviteter
fondens medlemmer gnsker skal
seettes igang, skal vi hermed ef-
terlyse gode ideer og gnsker fra
medlemmerne, s& vi allerede nu
kan tage hgjde for, at der er pen-
ge til stede, nar ak tiviteterne
skal sasttes igang. Derfor; Fat en
blyant og skriv os et par linier
om jeres gnsker — og heist hur-
tigt, da et endeligt budgetudkast
skal ligge feerdig til godkendelse
lordag den 24. november, hvor
repreesentantskabet holder
mgde.

M.M.

P4 sekretariatet er journalist Mikael Malgaard (tv) og biolog Jens Danielsen (th) startet i to nyop

rettede stillinger. Foto Mo-
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LANDSMODE 1985

Det er nu ved at vaere den tid, hvor de fgrste forberedelser til
naeste ars landsmgde tager sin begyndelse.
Modet foregar — som alle vel ved — pa Pindstrup Centret i dagene

Fredag 3. maj - Sendag 5. maj 1985

og det ville da veere fint, hvis det skulle vise sig, at 1985 bliver
aret, hvor alle rekorder m.h.t. antal deltagere bliver slaet.
Reserver derfor allerede nu Store Bededagsferien til

LANDSMODE '85.

Programmet kan blive godt. Iseer hvis Muskelsvindfondens med-
lemmer giver deres besyv med. Det kan alle komme til, hvis for-
slag og ideer indsendes inden

1. januar 1985

De skal indsendes til: Muskelsvindfonden
Landsmgdeudvalget
Vestervang 41
8000 Arhus C

og de skal indsendes pa nedenstaende forslagskupon. Efter 1.
januar gar udvalget sa i gang med at sortere forslagene, hvor-
efter programmet bliver lagt.

Tilmeldingskupon vil s& falge i februarnummeret af »Muskelkraft«.
Pa landsmgdet foreslas fglgende punkter:

1.
2.

3.

Jeg foreslar folgende arbejdsform under mgdet:

Skal veere hos Muskelsvindfonden senest 1. januar 1985.

Pengegaver

»Muskelkraft bringer denne gang en liste over donationer over 3.000
kr. indkommet i sidste halvdel af august, september og fgrste halvdel
af oktober.

Jubileeumsfonden for Grundfos A/S ......... .. ... ... ... 5.000 kr.
De Spannjerske Legater ......... ... ... .. ..o 9.000 kr.
Petra Slettens Fond . ........ ... . . 10.000 kr.
AnenYmidonation, s, s lis s TR Lo e 3.000 kr.

Ovennaevnte belgb giver i alt 27.000 kr., som for sterstedelens ved-
kommende er givet til konkrete projekter i vores formalsarbejde. Dertil
skal leegges bidrag pa under 3.000 kr. Muskelsvindfonden siger tak
for alle bidragene.
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Internationalt
myasthenia
gravis arbejde

Et internationalt seminar i for-
aret 1985 omkring forskning i
myasthenia gravis samt en kort-
laegning af hvilke problemer my-
asthenikere i en raekke europeaei-
ske lande anser for at veere de
vaesentligste, er nogle af de initi-
ativer, der er udsprunget af
EANDA-generalforsamlingen |
Baarn i Holland i efteraret 1983.

Pa generalforsamlingen blev
der nedsat en myastheni-gruppe
med repraesentanter for 10
europeeiske lande. | gruppen
blev der valgt et arbejdsudvalg
bestaende af Ingunn Bjgrnsson,
Norge, Monica Paulin, Sverige,
og Birte Brejner, Danmark. De fik
til opgave at serge for etablerin-
gen af et europaeisk samarbejde
pa myasthenia-omradet.

Ud over seminaret og kortleeg-
ningen af myasthenikeres pro-
blemer i de enkelte lande, arbej-
der udvalget pa at radgive Nor-
disk Rad, der for gjeblikket ar-
bejde pa at bedre mulighederne
for nogle sma sygdomsgrupper —
herunder myasthenia gravis.

M.M.

Julemarked

Rebakka loge nr. 50 Cassiopeia
i Bagsveerd har i forbindelse med
deres arlige julemarked beslut-
tet at donere overskudet til Mu-
skelsvindfonden.

Rebekkalogens Humaniteere
udvalg har truffet beslutningen
efter at bl.a. kreditchef Frantz
Neumann fra Muskelsvindfon-
dens repraesentantskab har
holdt foredrag i Rebekkasgstre-
nes Landsloge.

Pa julemarkedet vil der blive
solgt handarbejder, husflid samt
gaver skaenket af de lokale
handlende. Markedet finder sted
lgrdag den 1. december fra kl.
10-15 pa Odd Fellow Garden,
Bagsvaerd Hovedgade 210 i
Bagsveerd og alle intereserede
er velkomne til at besgge marke-
det.
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Du store
verden...

Nu behgver 10-arige Luke ikke
leengere at blive baret pa ryggen
af sine sgskende eller kammera-
ter, nar han skal hjem fra skole,
for nu har han faet en elektrisk
kgrestol fra et avislegat, forteel-
ler den canadiske muskelsvinds-
organisations blad.

Hidtil har Lukes mor kgrt ham
til skole i bil og baret ham ind i
klassen, og sa er han blevet ba-
ret hjem fra skole. Det meste af
sommerferien har han siddet in-
dendgre, fordi han ikke kunne
komme ud, da han ikke rigtig
kunne komme rundt i sin manu-
elle kgrestol.

Men nu lysner det altsa, selv-
om der nu er et problem med
ramper pa hans skole. Skole-
kommissionen har sagt, at der
ingen penge var til ramper, og
foreslog derfor Luke at skifte til
en anden skole i den anden
ende af byen, hvor de har ram-
per:

- Vikan jo ikke forlange, at der
skal veere ramper pa enhver
skole — iseer ikke i disse gkono-
miske krisetider, citerer bladet
skolekommissionsformanden.

Men takket veere indsamlede
penge skulle problemet med
ramper kunne lgses for Lukes
vedkommende.

At der ogsa er andre store
problemer at slas med i det ca-
nadiske, afslgrer Lukes moder i
samme artikel:

Andeligt handicap

B
~
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Sty

Grupper af aidre og handicappede har faet afslag efter at have for-
sogt at leje Dansk Folke-Feries sommerhuse rundt om i Danmark. Af-
visningerne begrundes med, at »almindelige« raske familier har kla-
get over at bo i feriecentre med disse grupper.

— Adv. hvor uleekkert. Der har kart nogen i rullestol.

— Du har desvaerre nok ret, min dreng, men vaen dig til at sige kare-

stol.
Ellers bliver de sure.

— Fornylig har jeg hert en vok-
sen sige til Luke, at grunden til,
at han er krgbling er, at jeg, hans
mor, skulle have smidt ham ned
ad trappen, da han var lille.

Og hun har endnu en historie:
— For kort tid siden veeltede Luke
med kgrestolen. Han fik slaet en
tand ud og var bevidstlgs efter
faldet. En nabo, som sa uheldet,
skyndte sig at lgbe hen og hjeel-
pe Luke, men de andre voksne,
der stod meget naermere, stod
bare og gloede, og ingen gjorde
noget forsgg pa at hjaelpe ham.
Heldigvis er den slags menne-
sker en minoritet, udtaler hun
og udtrykker endnu engang sin
taknemmelighed over den elek-
triske korestol til Luke. — Nu kan
han selv ga op i supermarkedet
og han kan fglges med kamme-
raterne, nar de cykler sig en tur,
slutter Lukes mor . ..

Sas

w

»Det er svaert at forestille sig, at
Dansk Folkeferies indstilling til
handicappede og gamle har deek-
ning hos store dele af fagfor-
eningsmedlemmerne, for hvem
det naeppe er en helt fremmed
tanke, at de selv en gang bliver
gamle eller handicappede. F.eks.
pa grund af en arbejdsskade«.

(Leege Bent de Fine Olivarius i
en kommentar i Berlingske Tiden-
de til Dansk Folkeferies uvilje
mod at lade handicappede benyt-
te deres feriefaciliteter).

w

»Omkring en tredjedel af befolk-
ningen er ved at blive udskilt til et
liv i fattigdom, mens to tredjedele
har levevilkar, der ikke er blevet
vaesentligt forringet siden krisen
satte ind. Fa bliver rigere og rige-
re, mens flere bliver fattigere og
fattigere«.

(Landforeningen af Vanfares af-
gdende formand, Erik Knudsen, i
sin skriftlige beretning til forenin-
gens kongres 18. oktober 1984).




