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Indhold

Ny teknologi

Af landsformand Evald Krog

Det er ikke nogen sjeelden begi-
venhed, at Egmont Fonden tager
et nyt initiativ, som reekker ud
over det jordneere.

P& denne plads er det med
stor begejstring, at vi kan gnske
alle handicappede og eldre
mennesker i Danmark hjertelig
tillykke med et nyt og lovende
initiativ, som Egmont Fonden har
kaldt Dansk Teknologicenter for
Handicappede.

Enhver ved og har vidst det
leenge, at den teknologiske ud-
vikling accelererer med en has-
tighed, som de fleste af os har
svaert ved at forholde os til. Pa
samme made er det en kends-
gerning, at for eet omrade har
det knebet gevaldigt med at fa
haegtet sig pa vognen af den hgj-
teknologiske udvikling. Og det
geelder stort set for hele handi-
cap- og ®ldreomradet. Vi traeder
nok ikke ret mange over taeerne,
nar vi vurderer, at de fleste fag-
grupper og handicapgrupper er
for uforberedte til at kunne ud-
nytte og stille krav til den nye
teknologi.

Del i resultater

Malsaetningen for dette nye tek-
nologicenter er, at den handi-
cappede far sin del af resultater-
ne af den teknologiske udvikling
og indflydelse pa udformningen
af de nye systemer. Derfor vil
centret blive en videnbank, som
omfatter kendte lgsninger og

muligheder, nationalt savel som
internationalt. Centret skal spre-
de information til institutioner og
foranstalte uddannelse af rele-
vante personalegrupper for at
skabe et bedre grundlag for at
kunne anvende de nye tiltag.
Centret skal igangsaette og
koordinere udviklingsaktiviteter,
som via hgjteknologi kan frem-
bringe bedre hjeelpemidler. Vide-
re skal centret indsamle og be-
arbejde brugernes krav, behov
og ideer, som skal bringes frem
for myndigheder og virksomhe-
der med henblik pa produktion
og efterfalgende bevillinger.

Dansk industri

Vi vil ogsa gerne ved denne lej-
lighed gratulere dansk industri,
som i hgj grad er gearet til netop
denne type nicheproduktion af
hojt foreedlede produkter. Tek-
nologicentret kan ikke undga at
blive medvirkende til en vaekst
af danske produkter. Produkter,
som forst og fremmest vil give
den handicappede storre livs-
kvalitet, eksempelvis forskellige
former for kompensation for
funktionsnedseaettelser, eller
bedre undervisningsprogrammer
beregnet for specialundervis-
ning. Desuden vil en given pro-
duktion naturligvis bringe valuta
til landet, da vi utvivisomt taler
om eksportegnede produkter.

Arhus amtskommune har pa-
taget sig at etablere de fysiske
rammer omkring Dansk Teknolo-
gicenter for handicappede, som
far bopeel i Arhus fra begyndel-
sen af 1987.

Der er lagt et stort forarbejde
fra Egmont Fondens side, herun-
der ingenigr Erland Winterbergs
endelige rapport, som danner
grundlag for oprettelsen af cen-
tret. Udover ideer er der pa nu-
vaerende tidspunkt skabt gkono-
misk mulighed for centrets virk-
somhed i en 4 arig periode.

Personligt far jeg lejlighed til
at folge udviklingen pa neert
hold, idet jeg med stor interesse
har taget imod opfordringen om
at indtraede i den nye bestyrelse.

Kommentarer - Kommentarer
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5 Bllledkunst er nerven i mit
liv, siger Finn Mathiesen fra
Kgbenhavn. Som billedkunstner
er Finn Mathiesen tilknyttet ar-
bejdskollektivet Malakitten — pri-
vat bor han i Herlev sammen
med sine keereste Lotte. Finn
Mathiesen forteeller om sine ar-
bejder og om en lang og sej pro-
ces for at frigere sig fra sine for-
eeldre.

Den treekker om natten -

en ny type respirator, der
bygger pa gammel kendte prin-
cipper. Muskelkraft har besggt
Nikolaj Wilmot, der pravekgrer
respiratoren. Hidtil har resultatet
veere tilfredsstillende.

Foto: Mogens Laier.

11 Fuld fart pa 64-arig vinder

fra Ballerup, der vandt 1
mill. kr. i Muskelsvindfondens og
Scleroseforeningens store lotte-
ri, Drgmmelotteriet. Den pensio-
nerede sundhedsplejerske, Caja
Gjorslev fortzeller om hvad pen-
gene skal bruges til.

13 Ret teeerne ud og loft ho-

vedet, siger Erik Fogtmann
fra Muskelsvindfondens reprae-
sentantskab. Nar man som orga-
nisation nar en vis sterrelse, ma
man regne med kritik. Det horer
med til spillets regler, skriver
Erik Fogtmann.

Forsidefoto: Mogens Laier.

14 Teknologicenter en reali-

tet. 11 mill. kr. er der afsat
til en 4-arig forsggsperiode for
centret. Formanden for Vandfg-
reforeningen, Jens Knudsen
Kokborg forteeller om handicap-
organisationernes forventning til
centret.

Foto: Mogens Laier.

15 Alternativ medicin — en del

af hverdagen for de fleste
muskelsvindramte. Det viser en
stor spgrgeskemaundersggelse
som Muskelsvindfondens Udvik-
lingscenter har foretaget blandt
familierne tilknyttet VB-Centret.
450 personer har medvirket i un-
dersggelsen.

1 Den alternative top ti. En

»hitliste« over de mest po-
puleere og benyttede behand-
lingsformer blandt mennesker
med muskelsvind.

Foto: Mogens Laier.

18 Sveert at skelne mellem de
forskellige behandlingsfor-
mer. En kortfattet gennemgang
af principperne bag de mest be-
nyttede behandlingsformer.

19 Myastenikerne er de stor-

ste kunder hos de alterna-
tive behandlere. Omkring 10.000
kr. i gennemsnit bruger hver
eneste myasteniker pa alternativ
behandling.

2 Kroner en, kroner to, kro-

ner... Der er stor forskel pa
hvor mange penge muskelsvind-
ramte bruger pa alternativ be-
handling. Det speender fra et par
hundrede kroner til over 100.000
kr. brugt hos en heilpraktiker i
Vesttyskland.

20 Et forseg pa at fa det bed-

re — ikke et hab om at blive
helbredt. Det er det gaengse hab
hos de fleste muskelsvindramte,
nar der indledes en behandling
med en alternativ terapi.

24 De bedste terapier er urte-
medicin, kostomleegning

samt healing, mener de fleste

muskelsvindramte.

25 Man holder hurtigt op med

at lade sig behandle, siger
fysioterapeut Birgit Steffensen
og ergoterapeut Jette Mgoller fra
Muskelsvindfondens Udviklings-
center. Resultaterne af den al-
ternative behandling star sjeel-
dent mal med forbruget af tid,
penge og kreefter siger de to te-
rapeuter.

26 Dagbogsblade fra en begr-
nelejr. Flemming Westh har

noteret indtryk fra en uge sam-
men med bgrn og hjaelpere pa
Huelsbjerggard pa Sjeelland.

28 Teserne kigger pa grzeke-
re, mens vi sidder pa taver-
naen og spiser frokost, skriver
Kirsten Lauersen og Camilla Vo-
gelius i et postkort fra gen Kos.

30 Et ophold pa graensen mel-

lem Danmark og Vesttysk-
land. Et glimt fra en familieweek-
end afholdt i den gamle Frgslev-
lejr.

3 Tanker ved en bog er Jor-

gen Suhrs, Voksengrup-
pen, anmeldelse af psykolog
Palle Hansens nye bog: Indfo-
ring i handicappsykologi.

32 Hede, forurening, trafik-

kaos og de charmerende
afslappede italienere er beret-
ningen om nogle stormomsuste
dage, da den éarlige generalfor-
samling i EAMDA lgb af stablen i
Napoli i ltalien.

34 At veere handicappet for-

seldre var emnet pa en af
workshoppene ved det arlige
mgde i EAMDA-regi. Psykolog
Anita Kruse aflaegger rapport fra
workshoppen.

37 Nye fremskridt for forsk-
ningen skriver lege Carl

Otto Getsche i sin rapport fra

laege-workshoppen i Napoli.

3"9 Nyt og noter om EDB-kur-

ser, fritidsundervisning, in-
fluenzavaccine, snerydning, rid-
ning og en splinter ny ga-i-byen-
guide.

45 Skulpturette til Evald Krog
— en header for engageret
socialt arbejde fra ingeniorfir-
maet Rambgll og Hannemanns
Jubileeumsfond.

46 Fra vores egen verden —

nyt fra myastenigruppen,
ungdomsgruppen, voksengrup-
pen, lokalgruppen i Kgbenhavn,
pengegaver, personalenyt samt
tak til tombolaaktivisterne.

Lokal- og interessegrupper

Kolofon




Billedkunst er en vigtig del af Finn Mathiesens liv. Foto: Nina Lemvigh-Miiller.

Billedkunst er nerven
Imit liv

Muskelsvindramte Finn Mathiesen arbejder hver dag pa veerkstedet
Malakitten pa Vesterbro i Kebenhavn. Han lsegger meget stor vaegt
pa at have en arbejdsdag uden for sit hjem.

Det kan godt lade sig gere at
veere billedkunstner, selv om
man har et alvorligt handicap.
Det er Finn Mathiesen et bevis

pa.

Hans billeder er tegninger,
som han laegger farve pa. Selv
kalder han dem abstrakt virke-
lighed med et figurativt indhold.
Nogle gange laver han billeder i

store formater. Sa tegner og ma-
ler han i flere omgange, og en af
de andre pa veerkstedet saetter
delene sammen.

Billedkunsten er en lige sa
stor del af Finns liv, som ethvert
andet arbejde ville veere det. Det
er hans altopslugende interes-
se.

— Det kunne lige sa godt have P
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Finn har tidligere udstillet sine skulpturer pa »den frie«. Foto: Nina Lemvig-Miiller.

veeret noget andet, men lige me-
get, hvad det er, er det vigtigt at
have noget, som optager en me-
get. Ellers far man det psykisk
darligt, og det gar i sidste ende
ud over helbredet, siger Finn.

Han understreger, at det ikke
er nok at have en hobby, men at
det da er udmeerket at have en
hobby ved siden af arbejdet.

— Jeg holder weekend lige
som alle andre. Normalt kommer
der slet ikke nogen i Malakitten i
weekenden, sa hvorfor skulle
jeqg gare det? En af grundene til,
at jeg kommer her, er for at
mgde andre mennesker. Og vel
at meerke ikke-handicappede,
siger Finn.

Dermed mener han ikke, at
man ikke skal se handicappede
overhovedet. Han bor sammen
med Lotte, som i mange ar hav-
de en skaev ryg og skeeve ben,
o0g som nu gar med to stokke. |
flere ar la hun pa sygehuset for
at fa sin ryg strakt ud.

En gang om ugen ser Finn an-
dre handicappede, for hans hob-
by er at lave teater. Og teater-
gruppen bestéar af folk, der har
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alle mulige slags handicaps.

De laver politisk teater om
handicap-politik og om brede al-
mindelige ting. Det hele er im-
provisation. Ikke en linie er skre-
vet ned.

Vanskelig frigorelse

Finn har i mange ar haft struktur
i sin tilveerelse, og her har foreel-
drene veeret en stor hjeelp. For
mange ar siden opgav de begge
deres arbejde og blev ansat som
hjeelpere for Finn og hans nu af-
dode bror, som ogsa havde mu-
skelsvind.

I godt 30 ar boede Finn sam-
men med sine foraeldre. Da han
endelig flyttede, var det fordi han
havde madt Lotte, og de to ville
gerne bo alene.

Men det var ikke sa let, som
det umiddelbart kunne se ud.
For bade Finn og foreeldrene
havde ikke veeret igennem den
frigorelsesproces, som andre
normalt gennemlever 10 ar for.

— Min far og mor fglte sig svig-
tet, forteeller Finn. Vi har aldrig
talt om det direkte, men jeg er
sikker pa, at de folte sig kasse-

ret. Som om de ikke kunne bru-
ges mere.

— For Lotte var det ogsé sveert.
Hun havde jo vaeret igennem
frigorelsesprocessen, for hun
flyttede hjemmefra, da hun var
19.

- | begyndelsen, mens vi boe-
de for os selv, var min mor ansat
20 timer om ugen. Men det gik
slet ikke, for lige ptudselig skulle
hun til at koordinere sine vagter
med de andre hjalpere, som jeg
har ansat. Og det ville hun ikke.

Accept

Finn har nu boet sammen med
Lotte i halvandet ar. Foraeldrene
har accepteret det efterhanden,
som de kan se, at det fungerer
fint.

— Vi far nok aldrig snakket
igennem, hvad der skete. Men
behovet for det er heller ikke sa
stort mere. Forholdet er blevet
bedre, og vi bes@ger hinanden
jeevnligt, siger Finn.

Begge foreeldrene har faet ar-
bejde — moderen som hjemme.-
hjelper og faderen som gard-
mand i et boligkompleks. Hjal-

perne er et helt naturligt element
i Finns liv — de er hos ham 14 ti-
mer i dggnet.

— Det er enormt vigtigt, at jeg
selv har kunnet ansatte dem? Pa
den made kan jeg hyre folk pa
min egen alder. Det var ogsa et
problem i forhold til foreeldrene.
De tilhgrer nu engang en anden
generation, siger Finn.

Men hjelperne indebsaerer
ogsa, at Finns og Lottes samliv
hele tiden indbefatter en tredie
person. Og det kan vaere ret irri-
terende en gang imellem.

— Der hjeelper det, at jeg tager
ind pa Malakitten pa Vesterbro,
for jeg tager jo min hjelper med
mig. Og Lotte er ogsa fri for at
vaere sammen med ham, nar hun
arbejder.

Lotte leeser jura pa universite-
tet 4-5 timer om dagen.

En anden made

at lave billeder pa

Finn har egen bil, og en af hans
hjeelpere kerer ham fra hjemmet
i Herlev ind pa Malakitten pa Ve-
sterbro i Kgbenhavn hver dag.
Her arbejder 13 forskellige
kunstnere med deres ting.

Finn vil forsgge at komme ind
pa »den fri udstilling« med sine
billeder. Han har veeret der for —
det var for ni ar siden med nogle
skulpturer, som han lavede.

— Det giver helt klart en be-
greensning af udgvelsen at have
muskelsvind, fastslar Finn. Iseer
nar jeg vil lave de store billeder.
Men heldigvis kan jeg fa en af

de andre til at seette delene
sammen.

— | gvrigt er der ogsa den mu-
lighed at tage et foto af billedet
og forstorre det op pa veeggen
ved hjeelp af et lysbilledapparat.
En af mine hjeelpere ordner den
side af sagen, og sa maler han
et billede i den nye storrelse -
efter mine anvisninger. Heldigvis
har jeg fundet en hjeelper, der
synes det er spaendende.

Finn arbejder meget med det
spontane, med fantasien og i det
hele taget med hvad der falder
ham ind. Men ud over det har
han ogsé lavet mange plakater i
forbindelse med handicap-poli-
tik. Og de er ikke abstrakte, men
ret konkrete.

Claus Vilhelmsen

Vi skaffer
penge til huse
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Foto: Mogens Laier.

Den traekker om natten

- Det er et monstrum, og den larmer. Men min hovedpine er forsvun-
det og jeg har mange flere »kraefter« om dagen. Men hvis det ikke
havde vaeret tilfeeldet, var den ogsa hurtigt roget ind i skabet, griner

Nikolaj Wilmot.

Monstrumet, der larmer, er en ny
respiratortype, som Nikolaj har
»provekort« i godt 14 dage. En
sakaldt negativ-tryk respirator. |
modsaetning til den »traditionel-
le« respirator, der presser luft
ned i lungerne, virker den ny re-
spirator ved et udvendigt under-
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tryk, der far brystkassen til at
heeve sig.

Respiratoren bestar af en
kompressor, der er tilsluttet en
»stovsugerslange«. Slangen er
forbundet med en |ufttaet dragt,
som brugeren ifgres. Dragten
daekker hele overkroppen (savel

bryst som ryg og arme). Indven-
dig pa forsiden er dragten forsy-
net med et stift plastskjold. Da
plastskjoldet ikke ligger helt teet
ind til brystet, dannes der et hul-
rum. Og det er dette hulrum som
er forudseaetningen for at respira-
toren kan fungere.

Ved at suge luften ud i hulrum-
met, dannes der et undertryk,
der far brystkassen til at »rejse«
sig. Ribbenene bliver trukket
opad og dermed far brugeren
nemmere ved at treekke vejret,

En engelsk tradition

— Det er lidt af en tilsnigelse at
kalde systemet nyt, siger fysio-
terapeut Birgit Steffensen fra
Muskelsvindfondens Udviklings-
center. Princippet er i virkelighe-
den gammel kendt, men er ho-
vedsagelig brugt i USA og Eng-
land de senere ar, hvor man ikke
har tracheostomeret (lavet hul i
halsen) i samme omfang, som i
de skandinaviske lande. Men det
er nyt, at systemet bliver afpro-
vet herhjemme.

Fordelen ved respiratoren er,
at man ikke behgver at tracheo-
stomere brugeren, og at syste-
met giver mulighed for en mere

NEWRARKET Pmp

Foto: Mogens Laier.

fleksibel brug af respiratoren
som hjselpemiddel.

— Vejrtraekningen skal virkelig
veere sa nedsat, at tilstanden
skal veere livstruende for at man
i dag behandler med respirator.
Det haenger selvfalgelig sammen
med, at det er et relativt drastisk
indgreb at tracheostomere, og at
brugeren i neesten alle tilfeelde
bliver permanent afheengig af re-
spiratoren. Det nye system giver
imidlertid mulighed for at hjeelpe
de muskelsvindramte, der nok
har ubehagelige felger af nedsat
vejrtreekning, men som ikke har
behov for en respirator dognet
rundt, siger Birgit Steffensen.

For lidt ilt om natten

Netop Nikolaj Wilmot er et godt
eksempel pa en sadan problem-
stilling. Inden for det sidste ar er
Nikolajs vejrtreekning blevet dar-
ligere. Iseer om natten har det
knebet med at fa ilt nok, og det
har bevirket, at han har haft
sveert ved at vagne om morge-
nen. Ofte var han uoplagt og
ngdt til at hvile flere gange i lg-
bet af dagen. Da det primeert er
om natten Nikolaj har svaert ved
at traekke vejret dybt nok, er det
en bedre Igsning at benytte den
negative pres respirator, end at
tracheostomere m.h.p. den »tra-
ditionelle« lgsning.




Foto: Mogens Laier.

— Den negative tryk respirator
kan kun benyttes om natten. Det
giver selvfolgelig nogle be-
graensninger for, hvem der kan
benytte den. Omvendt giver den
nye type mulighed for at tilbyde
respiratoren som hjeelpemiddel
til en gruppe muskelsvindramte,
som for har mattet klare sig med
eksempel CPAP-masken om da-
gen. Nu skal det ikke forstas sa-
dan, at vi fremover vil »fare« ud
og »padutte« alle den nye respi-
rator, bare der er det mindste i
vejen med vejrtreekningen. Det
er ogsa vigtigt at gere opmeerk-
som pa, at der stadig er tale om
et forspg. Nikolaj er den forste
som prgver systemet, og for
endnu to andre har provet det af
i en periode, er det for tidligt at
udtale sig endegyldigt om resul-
taterne. Men det tyder allerede
godt, siger Birgit Steffensen.

Ufeerdig i design og funktion
Der er dog en detl ting ved den
nye respiratortype, der bor for-
bedres hen ad vejen, hvis for-
habningerne ved preovekaringen
indfries. Som s& mange andre
hjeelpemidler af engelsk fabrikat,
er respiratoren ret klodset og
ufeerdig i sit design og funktion.
— Den larmer om natten, sa det
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tager et par dage at vende sig til
den, griner Nikolaj. Dragten, man
skal have péa, kunne ogsa godt
veere lidt mindre. F.eks. far jeg
krampe i armen, hvis jeg sover
for lang tid pa den ene side -
nok fordi plastskjoldet bliver
presset mod overarmen og der-
med »stopper« for blodtilforel-
sen.

— Og sa bgr kompressoren for-
synes med et varmelegeme,
supplerer Birgit Steffensen. Den
luft, som lukkes ind i hulrummet,
efter at kompressoren har lavet
undertryk, har samme tempera-
tur som luften i soveveerelset.
Det betyder, at Nikolaj bliver
ngdt til at have en uldundertrgje
pa inde under dragten, og at der
aldrig ma veere for koldt i sove-
veerelset. Dertil kommer, at kom-
pressoren vejer 30 kg og derfor
kan veere sveer at rejse med
selvom den er forsynet med hjul.

Som sagt skal respiratortypen
provekgres i en periode — men
hvis resultaterne er tilfredsstil-
lende, vil Birgit Steffensen ikke
udelukke at en forbedring af re-
spiratorens design og funktion
kunne veere et kommende pro-
jekt for Muskelsvindfondens Ud-
viklingscenter.

M.M.

- DARO =

opfylder ethvert behov
nar det drejer sig om

REGNSLAG - KORESLAG -

KOREPOSER DARO's kerepose fas i

fiere kvaliteter og ster-
f relser. Feres i 6 smuk-
v ke farver. Vindteet og
*

; kan leveres med af-
? ; tageligt foer. Han-
dicapvenlig luk-

ning.

DARO kerepose har en fast bundplade,
der deles af en lynlas. Fas med tilherende
slag. DARO’s produkter er kvalitet med stor
bevaegelighed.
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Fuld fart pa 64-arig vinder

i) -

Caja Gjorslev har viet en stor del af sit liv til socialt arbejde. Foto: Lars Bahl,
2. maj.

200.000 kroner til handicappe-
de born. Et nyt kekken til vinde-
ren. En ny stol til vinderens
hund. Rejser til USA og Kina.
64-arige Caja Gjorslev ved
godt, hvad hun vil bruge den
million til, som hun vandt i
Dremmelotteriet.
Men hvem er Caja Gjorslev?

Middagssolen skinner symbolsk
fra en skyklar himmel, da »Mu-
skelkraft«s udsendte banker pa
hos den nybagte vinder. Hun ta-
ger beredvilligt imod.

— Vi skal jo gere lidt reklame
for lotteriet, som hun sa rigtigt
siger.

Hvis det overhovedet er muligt
at gore sig fortjent til 1 million
kroner ma Caja Gjorslev veere
blandt de mulige kandidater. En
stor del af hendes liv har veeret
viet til socialt arbejde af den ene
eller anden art. Forst og frem-
mest som sundhedsplejerske
gennem 30 ar.

-~ Jeg har gennem mit arbejde
veeret i kontakt med mange fami-
lier med handicappede bgrn. No-
get af det sveereste er at fa folk
til at acceptere deres afkom,
som det nu engang er skabt.

Der er ogsa gaet tid med at
vride penge ud af vrangvillige
myndigheder til stottepsedagog-
timer, hjeelperedskaber m.m.

Caja Gjorslev lader Muskel-
svindfonden og Scleroseforenin-
gen beholde 200.000 kroner af
gevinsten.

—~ Og de penge skal ga til han-
dicappede barn. Til et eller andet
ekstraordineert pift. Rejser, ferie-
ophold, noget i den stil.

tkke noget seerligt

Men hvad tager en vinder af en
million kroner sig ellers til i det
daglige?

- |kke noget seerligt, lyder det
beskedent fra den anden side af
kaffebordet. Og selvfolgelig. Det
er jo ikke noget seerligt at veere
sundhedsplejerske i USA, rejse
Spanien tynd, spille bridge over
det ganske Europa og planlaeg-
ge rejser med den Transsibirske
Jernbane.

I USA var hun i starten af
50'erne, da landet ubestridt var
den vestlige verdens ledestjer-»

11




ne. Pakker med nylonstremper
og tyggegummi strammede hjem
til vennerne i Danmark. Hun boe-
de i Booklyn i New York, i et
kvarter der senere blev overta-
get af puertoricanere, og opleve-
de bade sol- og skyggesider.

- Masser af venlige menne-
sker, men ogsa racisme.

Som da hun sammen med en
veninde rejste rundt i landet
med Greyhound-busserne og
opdagede, at der aldrig blev ta-
get sorte op, nar hun sammen
med veninden sad pa bagsaedet.
Ingen sorte matte sidde foran
hvide!

Efter hjemkomsten til Dan-
mark startede hun i 1952 som
sundhedsplejerske i Kallehave
pa Sydsjaelland. Samme ar be-
gyndte hun at spille bridge.

- Jeg kedede mig i starten i
Kallehave, storbybarn som jeg
var og sa gik jeg ind i en bridge-

klub. Jeg som ellers drillede
mine foreeldre med at de altid
spillede bridge!

Bridgen udviklede sig til en
passion og Caja Gjorslev har
spillet turneringer pa Corfu og i
Istanbul. savel som i Spanien,
hvor hendes sgster og bridge-
makker i een og samme person
er bosat.

Seniorkredsen
Lidt usaedvanlig for sin tid beteg-
ner Caja Gjorslev sig som et kri-
stent menneske. Hun har siden
1944 veeret tilknyttet forskellige
kristne miljger.

- Samveeret med mine venner i
Kristelig Akademisk Forening og
andre kristne sammenslutninger
gennem tiden har veeret det cen-
trale i mit liv, siger hun.

I gjeblikket er hun med i en
studiekreds under Danmarks
Kristelige Studenterbevaegelse.

- Vi var nogle stykker, der ef-
terhanden var ved at vaere oppe i
arene og sa syntes vi, det var pa
tide at danne vores egen »Se-
niorkreds«. Aktiviteterne straek-
ker sig fra litteraere diskussioner
til indsamlingsarbejde.

Hidtil har Caja Gjorslev veeret i
sving fra tidlig morgen til sen af-
ten med al dette og meget mere.
Nu skal der ogsa passes rejser
ind i programmet.

— Forst tager jeg med den
Transsibirske Jernbane til Kina.
Siden til USA, hvor jeg skal be-
sgge alle de venner, jeg ikke har
set siden 1952.

Island og Spanien star ogsa
pa programmet, skulle vi hilse og
sige, inden vi forlader det solbe-
skinnede hus i Ballerup. Som
iovrigt er vundet i klasselotteriet
i 1956. Der er abenbart nogen,
som bare kan det der . . .

Ole Retsbo

KR hospitals- og plejesenge
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Fra sidelinien

Ret taeerne ud og loft hovedet!!

af Erik Fogtmann

P& vej hjem i bilen en sen juli-aften. Vindues-
viskerne flytter talmodigt sommerregnen fra
side til side. Lige inden midnatsradioavisens
speaker forteeller, at der ogsa dagen efter kan
forventes arbejde til viskerne, kommer det:

Efter en koncert i Blokhus er der opstaet vildt
slagsmal, som politiet har haft sit besveer med.
Oplaeseren er naesten alt for flink til at fa med,
at koncerten var arrangeret af Muskelsvindfon-
den.

Nu igen ... Den forste reaktion er eergrelse,
som dog nogle kilometer leengere fremme efter
lidt eftertanke bliver aflgst af resignation, der
har tendens til at vippe over i noget, der kunne
minde om tilfredshed.

Og tilfredsheden har holdt sig leengere end
grgrelsen. Ogsa fordi det viste sig, at forbindel-
sen mellem koncerten og balladen var meget
spinkel, hvilket andre medier var flinke til at fa
understreget.

Men alligevel. Det var ikke fgrste gang, fon-
dens navn optradte i en sammenhaeng, som hos
nogle i hvert fald naesten ikke kan undga at
skabe modvilje.

Og det var vel egentlig kun hedengangne Si-
mon Spies, der af et zerligt hjerte forfeegtede
den opfattelse, at al omtale — ogsa darlig — er
god omtale.

Hvorfor sa denne snert af tilfredshed. Fordi vi
her i 1986, da fonden har eksisteret i 15 ar, og
Vejlednings- og behandlingscentret har 10 ars
jubileeum, er blevet sa store og har sa mange
ting i gang, at vi naesten naturngdvendigt ma
komme ud for kritik.

Vi er blevet sa store, at nogle tager os sa al-
vorligt, at de gider rette skytset mod os . ..

Nu har vi i 15 ar altid oplevet os selv som den
lille organisation, der angriber og skaelder ud.
Billedet af en lille hund, der forsgger at bide sig
fast i en hgj herres bukseben, men bliver viftet
vaek med et lille loft med heelen treenger sig pa.

Men tiden og de sma bid har alligevel haft sin
virkning. Vi er faktisk blevet temmelig store og
ret dygtige.

For dygtige mener nogle maske, og det kan
veere en af grundene til, at de synes, de skal
komme efter os.

Vi ma heller ikke veere blege for, at vi selv har
bedt om gretaeverne. Vi har stukket snuden
frem, og vi har stukket den frem pa nogle omra-
der, der ikke er geengse for en organisation som
vores.

Der var eksemplet med sommerland-planerne
pa Sjaelland, hvor fonden pludselig fik beboer-
grupper imod sig. De betakkede sig for at blive
naboer til det sommerland, som vi egentlig ger-
ne ville have placeret et sted for at f& en god
fast forretning.

Der har ogsa tidligere veeret slagsmal efter en
gron koncert i det nordjyske, ligesom samarbej-
det med et bryggeri om en koncertturne naesten
kalder péa forargelse og kritik. Men vi tjener alt-
sa vigtige penge pa det, og vi er af den princi-
pielle opfattelse, at vi ikke med otte koncerter
hver sommer kan andre folks drikkevaner.

De gronne koncerter har ogsa bibragt os et
naermere kendskab til restauratgrernes organi-
sationstop. Det har nok veeret en af de kedelig-
ste oplevelser. /Erlige argumenter er ok, men
det har vi ikke fglt, vi har faet serveret i den sag.

Virksomheden som teltejere og udlejere af
telte i stor stil ramte ogsé overskrifterne i denne
sommer, da der tilsyneladende ikke var helt
enighed om lejens storreise med arranggrerne
af en stottekoncert i Kgbenhavn. Lejeren gik til
pressen, og sa var vi heengt ud som nogle feele
udlejere med snablen nede i solidaritetskassen.

Og der er maske flere eksempler.

Hvad skal vi sa gore ved det. Ja, de, der har
krummet taeer ved at se og hgre vores organi-
sation i denne uvante roile, kan starte med at
rette dem ud igen.

En naermere gennemgang af tilfeeldene viser,
at fonden ikke har overtradt hverken skrevne
eller uskrevne love og regler. Vi har altsa vores
sti ren, og det skal vi selvfelgelig blive ved med
at have.

Men selvom vi ikke har gjort noget forkert el-
ler ulovligt og heller ikke planleegger at gore
det, sa ma vi ogsa fremover regne med, at vores
virksomhed vil blive omtalt og ogsa veere gen-
stand for kritik.

Som tidligere naevnt beder vi jo nesesten selv
om det, nar vi gebaerder os en kenne utraditio-
nelt.

Vores eneste mulighed er at fremfore vores
syn pa de sager, der matte komme. Forklare
vore motiver.

Vi ma negdvendigvis veere abne og altid parate
med en kommentar — og ikke folge en informa-
tionspolitik som i visse stgrre virksomheder.
Smaekke roret pa eller henvise til en person, der
altid sidder i mgde. Og sa igvrigt: ret taeerne ud
og loft hovedet . . .

Erik Fogtmann er journalist og medlem af Mu-
skelsvindfondens repreesentantskab.
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TeknoIOgicenter en realitet

— Hvis ikke vi selv kommer i gang med en produktion af hgjteknolo-
giske hjeelpemidler, kan vi kun vente pa den teknologiske udvikling i
Japan og USA. Det vil sige, vi kommer til at halse hablgst bagefter.
Hvem siger industrien af sig selv vil vaere interesseret i at producere
hjaelpemidier til handicappede med begreenset afseetningsmulighed
set i forhold til andre teknologiske nyskabelser?

Ordene er Jens Knudsen Kok-
borg’s. Han er i dagligdagen
landsformand for Landsforenin-
gen af Vanfere. Jens Knudsen
Kokborg er desuden bestyrel-
sesmedlem i den selvejende in-
stitution Dansk Teknologicenter
for handicappede.

Centret bliver nu en realitet
blandt andet fordi Landsforenin-
gen af Vanfore benyttede deres
60-ars jubilaeum til at skeenke 2
millioner kroner til etablering af
Dansk Teknologicenter for han-
dicappede.

Egmont Fonden, som ligeledes
er initiativtager til centret, har gi-
vet 5 millioner kroner af de 11
millioner, som er ngdvendige for
at sikre centrets drift i en for-
sggsperiode pa fire ar.

Det resterende belgb kommer
fra Socialministeriet og Under-
visningsministeriet, der har stot-
tet ideen med tre millioner kro-
ner.

Arhus Amtskommune har givet
1 million til projektet og desuden
stillet lokaler til radighed for
centret.

Del i udviklingen

Formalet med at etablere et
Dansk Teknologicenter for han-
dicappede er at sikre, at den
hgjteknologiske udvikling ogsa
kommer de handicappede til
gode. Netop hgijteknologien kan i
vid udstreekning udnyttes til at
skabe en raekke hjeeipemidler
med, som kan kompensere for
funktionstab hos handicappede.

Det er baggrunden for at
Landsforening af Vanfore skeen-
kede 2 millioner kroner til cen-
tret.

Jens Knudsen Kokborg siger:
- Man kan laere noget af histo-
rien. Nar jeg ser tilbage pa pa-
stor Hans Knudsen og hans ar-
bejde for at oprette Samfundet
og hjemmet for Vanfore (Sahva)
for at sikre, at vanfore fik den
rette laegelige behandling og
kom i forbindelse med dygtige
bandagister, kan man med rette
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sige, at han evnede at se ud i
fremtiden.

Vi star nu med en teknologisk
fremtid, som vi ber kigge ud i.
Hvad kan et Dansk Teknologi-
center for handicappede ikke til-
fore denne udvikling, nar ud-
gangspunktet for arbejdet er, at
det kun er fantasien og skono-
mien, der saetter graenser for ud-
viklingen af hgjteknologiske
hjeelpemidler.

| det nye ar
Arbejdet pa centret vil for alvor
ga i gang i det nye ar. Centrets
hovedaktiviteter er beskrevet i
en rapport udarbejdet af inge-
nigr Erland Winterberg. Rappor-
ten la til grund for den endelige
beslutning om at etablere et
Dansk Teknologicenter for han-
dicappede. Arbejdet med rap-
porten blev ligeledes finansieret
af Egmont Fonden og hovedakti-
viteterne er beskrevet pa folgen-
de made:

- centret skal indsamle og bear-
bejde viden om lgsninger og
muligheder for at skabe det
bedst mulige servicegrundlag
for brugere m.v.

~ give information til institutio-

ner og uddannelse af de per-
sonalegrupper, der har med
handicappede at gare
—~ koordinere udviklingsaktivite-
ter og forsggsvirksomhed
— selv seette forseg og udvik-
lingsaktiviteter i gang
— ikke mindst indsamle og be-
arbejde brugernes krav, be-
hov og ideer for at sikre, »at
myndigheder og virksomhe-
der sa tidligt som muligt bli-
ver bekendt med de krav og
behov handicappede har til
hgjteknologiske hjaelpemid-
ler«,

Mens graesset gror

Jens Knudsen Kokborg haber
Dansk Teknologicenter for han-
dicappede bliver en vigtig hjor-
nesten i den danske hjaelpemid-
delproduktion og mener person-
ligt, at centret skal prioritere ud-
vikling af kommunikations-hjael-
pemidler hgijt.

Et andet vigtig punkt for Jens
Knudsen Kokborg er, at centret
skal fungere hurtigt og effektivt.
Det vil sige med det samme
veere i stand til at formidle nye
resultater ud.

— Udviklingen indenfor hgjtek-
nologien gar sa hurtigt, at pro-
dukterne bliver foreeldet pa kort
tid. Vi skulle nadigt havne i den
situation, at mens greesset gror,
star koen i stalden og dgr, slut-
ter landsformand Jens Knudsen
Kokborag.

Jysk Telefon, formand

Fa. Erik F. Quist A/S

Socialstyrelsen

Muskelsvindfonden

Teknologicentrets bestyrelse

Telefondirekter, civilingeniar Kurt Vestergaard,

Socialdirekter Henning Olesen
Arhus Amtskommune, naestformand

Landsformand for Landsforeningen for Vanfore
Jens Knudsen Kokborg

Entreprengr, ingenigr Erik F. Quist
Kontorchef Margit Jespersen
Undervisningsinspektor Jorgen Hansen

Undervisningsministeriet
Landsformand Evald Krog
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Foto: Mogens Laier.

Alternativ behandling
en del af hverdagen

Muskelsvindramte benytter sig i stor stil af alternativ medicin, og er
villige til at bruge mange penge pa behandlingerne - op til 100.000
kroner. Muskelsvindramte foretraekker zoneterapi, men har gode er-
faringer med flere forskellige behandlingsformer. Muskelsvindramte
soger ikke en alternativ behandling for at blive helbredt, men for
at fa en bedre generel helbredstilstand.

Det er blot nogle af mange op-
lysninger, man kan leese ud af
den omfattende sporgeskema-

undersggelse om alternativ me-
dicin, Udviklingscentret satte i
veerk i foraret.

Efter opfordringer fra mange
muskelsvindramte og foreeldre til
bern med muskelsvind og for at
fa et billede af, hvor mange af
klienterne pa Muskelsvindfon-
dens vejlednings- og Behand-
lingscenter, der benytter sig af
alternativ medicin, besluttede
udviklingscentret at udarbejde
en spargeskema-undersggelse. P
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Skemaet blev sendt til 450 re-
gistrerede brugere af Muskel-
svindfondens Vejledning og Be-
handlingscenter, og svarprocen-
ten blev hgj.

345 personer fandt den for-
ngdne tid til at udfylde det ret
omfattende skema. Sporgeske-
maerne har vaeret igennem en
grundig EDB-behandiing og re-
sultatet foreligger nu.

Flittige kunder
Muskelsvindramte og myasteni-
kere er flittige kunder hos de
alternative terapeuter. Af de 345
personer, der har besvaret spar-
geskemaet, fremgar det, at 83 af
brugerne har veeret i kontakt
med en alternativ behandler in-
denfor de sidste tre ar, eller ma-
ske stadig er under alternativ
behandling. Flere af brugerne
har benyttet sig af mere end en
form for alternativ terapi.

Der er i undersggelsen kun
medtaget de behandlingsforleb,
som er et resultat af en konsul-
tation hos en naturlaege. Men
ikke behandlingsformer, som
muskelsvindramte selv er gaet i
gang med uden kontakt til en al-
ternativ terapeut.

Undersggelsen siger ikke no-
get om, hvor mange af brugerne,
der tidligere har veeret i kontakt
med alternativ behandling.

Det er udviklingscentrets erfa-
ring, at stort set alle VB-centrets
brugere pa et eller andet tids-
punkt har anvendt alternativ be-
handling. Om ikke andet séa i
form af ekstra tilskud af vitami-
ner og mineraler.

Den forste underspgelise

Det er fgrste gang, der er foreta-
get en undersggelse over mu-
skelsvindramtes brug af alterna-
tiv behandling. Undersggelsen
er ikke repreesentativ for mu-
skelsvindramte i Danmark, da de
adspurgte alle har veeret brugere
af VB-centret.

Det er heller ikke muligt at af-
gore om muskelsvindramte i
storre omfang end andre sgger
alternativ behandling.

Hverken i Sundhedsstyrelsen
eller hos Danmarks Statistik fin-
des en opggrelse eller et officielt
skon over, hvor tit danskerne gar
til »naturleege«.

»Gigtramte berns foreeldrefor-
ening« gennemfarte sidste forar
en stor spergeskema-undersg-
gelse, hvor en del af spagrgsma-
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Interessen for alternativ kost er stor blandt muskelsvindramte. Foto: Mogens
Laier.

lene drejede sig om alternativ
behandlinger.

Man kan ikke ukritisk sam-
menligne resultaterne af de to
undersggelser, blandt andet for-
di spergeskemaerne var vee-
sentlig forskellige. Men resulta-
terne kan alligevel supplere hin-
anden.

| undersggelsen medvirkede
105 personer og cirka halvdelen
svarede ja til, at de har haft kon-
takt til en alternativ behandler
eller anvendt alternativ medicin.

Ogsa mod Sclerose

Blandt sclerosepatienter har der
veere gennemfert en lignede un-
dersggelse om alternativ be-
handling.

Sclerose har blandt andet det
til feelles med muskelsvind, at
der i dag ikke findes nogen ef-
fektiv behandlings-metode mod
sygdommen.

Undersggelsen, som blev of-
fentliggjort i »Ugeskrift for lee-
ger« i september maned, blev
foretaget blandt scleroseramte i
Vejle amt.

Den viste ligeledes, at godt 50
procent af de scleroseramte
supplerede den almindelige be-
handling med utraditionelle for-
mer, enten naturmedicin eller al-
ternative behandlinger.

I undersggelsen er »utraditio-
nelle behandlinger« defineret
som behandlingsformer, der ikke
er alment accepteret blandt dan-
ske leeger.

N
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Et billede af brugerne

Formalet med undersggelsen

blandt VB-centrets klienter, var

som tidligere naevnt, at fa et bil-

lede af, i hvilket omfang muskel-

svindramte benytter alternativ

medicin. Men det var ogsa hen-

sigten af fa svar pa:

— hvilke motiver muskelsvind-

ramte har for at starte en al-
ternativ behandling

— at belyse muskelsvindram-
tes opfattelse og erfaringer
med alternativ medicin

- finde ud af, hvor mange pen-
ge muskelsvindramte bruger
pa alternativ medicin

— at afklare hvilke behand-
lingsformer, der er de mest
sggte.

For blot at neevne nogle af de
mange emner undersggelsen om
alternativ medicin ogsé belyser.

Forfatterne til rapporten om
alternativ behandling er stud.
med. Jens Hunsballe og Frank
Mortensen. Spgrgeskemaerne
er udformet i samarbejde med
lzege Carl-Otto Getsche, ergote-
rapeut Jette Moller, fysiotera-
peut Birgit Steffensen og Svend
Juul fra Socialmedicinsk institut
i Arhus.

Kilder: Ugeskrift for leeger, nr.
40. - Gigtramte bgrns foreeldre-
forenings mediemsblad.
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Den alternative top ti

Muskelsvindramte foretraekker de mest udbredte og anerkendte

former for alternativ terapi.

Qverst pa »top-ti'en« over alter-
native behandlingsformer ligger
zoneterapi. Godt 20 procent af
de alternative behandlinger har
fundet sted pa den made.

Undersggelsen giver ikke no-
get entydigt svar pa, hvorfor mu-
skelsvindsramte foretraskker zo-
neterapi. En forklaring kan veere,
at der findes behandlere i Dan-
mark. Uanset hvor man bor i lan-
det, er det muligt at finde frem til
en zoneterapeut.

En supplerende forklaring kan
vaere, at zoneterapi umiddelbar
virker »ufarlig«. Forstaet pa den
made, at »det da aldrig kan ska-
de« at blive trykket lidt under
fodderne. | modseetning til ek-
sempelvis forskellige praeperat-
behandlinger, hvor man ofte skal
indtage en anselig meengde pil-
ler.

Kiropraktik nummer to

Nummer to pa den alternative li-
ste er kiropraktik. Knap 15 pro-
cent af behandlingerne har fun-
det sted indenfor dette omrade.
Et ikke saerligt overraskende re-
sultat, pointerer forfatterne til
undersggelsen, nar man tager
i betragtning, at den undersggte
persongruppe har en stor fore-

komst af skaeve rygge og for-
trukne led.

Kiropaktik udemeerker sig jo
netop ved at tage udgangspunkt
i at fa rettet op pa »ryggens
skaevheder«.

Akupunktur kommer ind pa en
tredieplads med knapt 9 procent
af det samlede antal behandlin-
ger, teet fulgt af homgopati, kine-
siologi, og healing.

Fordelingen ser ud pa falgen-
de made:

Zoneterapi ............ 20,2%
Kiropraktik ............ 14,5%
Akupunktur ........... 8,9%
Homgopati ............ 8,1%
Kinesiologi ............ 7,3%
Healing ............... 6,5%
Urterogkost .......... 6,5%
Magnetterapi .......... 4,0%
Selenterapi ........... 1,6%
Radioni ............... 0,8%
ANAET 557 Swvirne wa e b 21,8%

Den storste enkelt-staende
gruppe i tabellen er »andet«. Her
finder man en raekke naturlaeger,
hvor man ikke ud af spergeske-
ma-undersggelsen kan se, hvad
behandlingen har omfattet.

Desuden findes der i gruppen
andet, terapier som, irisdiagno-
se, hypnose og biopati.

S=IK

Standard Electric Kirk a's
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Svaert at skelne

Graenserne mellem de forskellige terapiformer er til en hvis
grad flydende. Ofte bliver en terapitorm kombineret med en
anden. Et besgg hos en zoneterapeut kan resultere i, at tera-
peuten anbefaler en raekke kostzendringer, suppleret med
mineraltilskud.

Men falgende forklaringer pa, hvad de forskellige terapifor-
mer daekker over, kan alligevel vaere med til at give et billede
af, hvad naturleegerne tilbyder.

Homgopati er en helbredelsesform, der anvender svage for-
tyndinger af animalske eller vegetabilske mineralske stoffer.
Homgopaten arbejder efter »lige helbreder lige«. Det vil sige,
hvis man skal behandles f.eks. astma, vil homgopaten ordinere
en fortynding af et stof, der i koncentreret form ville fremkalde
astma.

Zoneterapi: | fodderne findes et refleksareal, som svarer il
hvert enkelt organ og til hver eneste del af menneskets lege-
me. Reflekszonerne er meget gsmme, hvis den del af kroppen
eller det organ, der svarer til punktet pa fedderne, er »sygt«.
Ved at trykke pa de @mme punkter, gges blodcirkulationen,
hvorved chancer for at helbrede det syge veev forages.

Selenterapi: Selen er et grundstof, som findes i den normale
menneskelige organisme. For flere forskellige sygdomstyper
geelder det, at indholdet af selen i blodet er mindre end hos
raske. Det er eksempelvis tilfaeldet for leddegigt. Behandlingen
bestar i, at gge koncentrationen af selen i organismen.

Radioni er en undersggelsesform, hvor man ved hjeelp af en
drabe blod bestemmer hvilke mineraler og vitaminer kroppen
er i underskud af. Behandlingen bestar i at tilfare kroppen de
manglende stoffer.

Kiropraktik tager sit udgangspunkt i rygsgjlen. Teorien er, at
mange sygdomme har deres oprindelse i, at de forskellige
ryghvirvler kan forskubbes og ved en sadan forskydning trykke
pa og irritere en nerve. Behandlingen gar ud pa at »flytte«
ryghvirvlerne tilbage pa plads — det sker eksempelvis ved at
kiropraktorerne trykker pa rygsgjlen.

Akupunktur stammer fra Kina og bygger pa en viden om, at der
i kroppen findes 59 forskellige meridianer (kanaler), hvorigen-
nem liveenergien flyder. Behandlingen bestar i at regulere den-
ne cirkulation. Det sker konkret ved hjeelp af en reekke nale,
man stikker ind i kroppen. Huden ved de punkter, man stikker
nalene i, har saerlige elektriske egenskaber. En diagnose vil
f.eks. ofte angive, at energikoncentrationen er for hgj i en del
af kroppen og for lav i en anden.

Healing: En healer er seedvanligvis et menneske, med en hg-
jere sanseopfattelse end normalt. En healer er i stand til at
»se« det enkelte menneskes aura — det lys, som hvert individ i
folge terapien er omgivet af. Auraen vil afspejle kroppens
eventuelle sygdomstilstand og healeren helbreder dernegest
ved handspalaseggelse, eksempelvis.

En anden form for healing bliver udfert af filippinske natur-
leeger. Disse leeger er i stand til at »operere« ved hjzlp af

deres bare haender.
MF )
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Myastenikerne er de storste kunder

»En 28-arig kvinde med syg-
dommen myasthenia gravis for-
teeller, at hun de sidste tre ar har
veeret i kontakt med fire forskel-
lige former for alternativ behand-
ling.

Kvinden har haft myasteni si-
den 1973. Hun klarer sig i dag-
ligdagen uden brug af hjeelpe-
midler, men ma& som andre mya-
stenikere regulere sin sygdom
ved hjeelp af medicin.

| 1983 pabegyndte hun tre for-
skellige former for alternativ me-
dicin. Hun fik ti behandlinger hos
en zoneterapeut og forventede
pa forhand, at hun efter behand-
lingen ville f& det bedre med sin
sygdom og ikke opleve sa store
udsving i dagligdagen.

De ti behandlinger strakte sig
over et halvt ar. | lgbet af den pe-
riode fik hun det ikke vaesentlig
bedre og holdt derfor op med be-
handlingerne. Hun konstaterer
selv, at »hun vist var for utalmo-
dig« dengang.

Kontakter ny naturizege

I juli maned samme ar starter
hun pa en behandling hos en
homgopat. Behandlingen straek-
ker sig over to konsultationer.
Ogsa denne gang er formalet at
opna en almen bedring af hel-
bredstilstanden. Kvinden fik det
bedre og bemaerker selv, at kon-
takten til den alternative be-
handler blev taget, efter en syg-
domsperiode med halsbeten-
delse. Hun neevner desuden, at
hendes medicinbehov blev ned-
sat og hun efter behandlingerne
blev i stand til at lofte mere end
for.

Som arsag til at afslutte be-
handlingen anferer den 28-ari-
ge, at hun udelukkende kontak-
tede homgopaten for et kortva-
rigt behandlingsforlgb. Geogra-
fisk boede behandleren desuden
langt fra kvinden.

| februar 1985 starter kvinden
endnu en behandling. Med ud-
gangspunkt i astrologien a&ndrer
hun sine kostvaner og skriver
selv: »at kroppen/psyken ikke
kan fungere optimalt, hvis ernse-
ringen ikke er OK.

Behandlingen er anbefalet af

andre med myasthenia gravis,
og kvinden mener, hendes vel-
befindende er blevet sterre og
hendes medicinforbrug er blevet
nedsat.

En almindelig historie

Denne relativt lange behand-
lingsbeskrivelse er ikke udvalgt,
fordi den er speciel eller pa an-
dre mader adskiller sig fra gen-
nemsnittet.

Tveertimod paviser undersg-
gelsen klart, at der blandt mya-
stenikere er langt storre inter-
esse for at opsgge en alternativ
behandler end der i ovrigt er
blandt de forskellige sygdoms-
grupper.

| gennemsnit har myasteniker-
ne modtaget 55 alternative be-
handlinger per person. Det skal
ses i forhold til, at gennemsnittet
for alle er pa 28,7 behandlinger.

Myasthenikerne har som en
naturlig folge deraf ogsa brugt
flest penge pa at »blive raske«. |
gennemsnit har de lagt 10.000
kroner hos naturleegerne.

Ingen forklaring
Undersggelsen giver ikke nogen
forklaring pa, hvorfor det netop
er denne sygdomsgruppe, der
har storst interesse i de alterna-
tive behandlere.

Men myastenikerne skiller sig
pa flere mader fra muskelsvind-
ramte.

Det er den eneste gruppe, der
ikke far stillet en »hables« diag-
nose ved den forste konsultation
hos laegen. Myastenikerne er
desuden den eneste gruppe, der
i dagligdagen behandler deres
sygdom med medicin.

Myastenikerne er dermed ind-
stillet pa, at ydre pavirkninger
sasom medicin forbedrer syg-
domstilstanden — hvorfor sa ikke
alternativ medicin.

MF

Mange former for alternative behand-
linger kraever nye kostvaner. Foto:
Mogens Laier.
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Kroner en, kroner to, kroner....

Der er stor forskel pa, hvor mange penge muskelsvindramte har
brugt pa at fa et bedre liv. Et behandlingsforleb hos en heilpraktiker
i Tyskland har kostet 100.000 kroner. At rejse til Philippinerne og
komme under behandling af en healer har kraevet knap 50.000
kroner. Andre igen har kun brugt et par hundrede kroner pa alterna-

tiv medicin.

| gennemsnit har en bruger fra
Vejledning og behandlingscen-
tret kobt for 4096 kroner alter-
native behandlinger. Bag dette
middeltal skjuler sig store for-
skelle, hvis man ser pa, hvad de
enkelte sygdomsgrupper har an-
vendt af penge pa behandlinger-
ne.

Tallene angiver det belgb en
person med den neevnte type
muskelsvind har brugt pa alter-
nativ medicin.

Myasthenia gravis .... 9958 kr.
Spinalatrofi .......... 3366 kr.
Limb Girdte ........... 3264 kr.
Duchenné ............ 2816 kr.
Mb. Becker ........... 2400 kr.
Fascioscapulo

humerale ............ 2318 kr.

Som tidligere nesevnt, er det
myastenikerne, der modtager de
fleste alternative behandlinger
og naturligt nok dem, der har

de storste udgifter til alternativ
medicin.

Billige konsultationer

| gennemsnit koster et behand-
lingsforlgb hos en alternativ be-
handler 4035 kroner. For de
penge far man 26 behandlinger.
Det vil sige, at de muskelsvind-
ramte i gennemsnit har betalt
190 kroner for en konsultation,
men priserne svinger meget.

Den allerdyreste behandlings-
form i denne undersggelse er ra-
dioni. Bag ordet gemmer sig en
analyse-type, hvor man ved
hjeelp af en drabe blod eller et
har prover at afdaekke, hvilke mi-
neraler og salte kroppen er i un-
derskud af.

Selve analysen er dyr, men om
der i tallet 5000 kroner gemmer
sig udgifter til diverse mineral-
tabletter er ikke muligt at sige.

Den billigste behandlingsform

er ogsa den mest benyttede,
nemlig zoneterapi. | gennemsnit
har brugerne betalt 42 kroner for
en behandling hos en zonetera-
peut.

Prisen pr. konsultation er fol-

gende:

zoneterapi ........... 42 kr.
kiropraktik ........... 101 kr
kinesiologi ........... 121 kr
selen-terapi .......... 150 kr
homgopati ........... 196 kr
magnet-terapi ........ 217 kr
akupunktur ........... 372 kr
andelz = g Tprdr savas 533 kr
healing .............. 631 kr.
radioni ............... 5000 kr.

Om der i de enkelte tal gemmer
sig udgifter til »medicin«, kan
man ikke sige noget generelt
om. Det vil veere geeldende i nog-
le af tilfeeldene og ger blot kon-
sultationerne billigere.

For behandlinger hos en kiro-
praktor geelder desuden, at en
behandling er tilskudsberettiget
med 50 procent fra sygesikrin-
gen, safremt der eksisterer en
lsegehenvisning.

MF
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»En dreng pa tre ar med en type
muskelsvind, som hedder Wer-
ding Hoffmann, har haft kontakt
til tre forskellige alternative tera-
peuter.

Da han var 1 ar gik han til be-
handling hos en kiropraktor. Be-
handlingen kostede 800 kroner,
men havde ingen virkning pa
sygdommen og éeendrede ikke
drengens almentilstand i gvrigt.

Et par maneder senere blev
drengen sendt til en zonetera-
peut og modtog cirka 30 be-
handlinger til i alt 2.000 kroner.
Behandlingen havde efter foreel-
drenes mening stor effekt pa
drengens almen-tilstand, men
foreeldrene valgte alligeve! at
stoppe behandlingsforlgbet. Den
tre-arige skulie ikke opleve, at
for meget af hans tid gik med be-
handling og treening. | en kom-
mentar til skemaet skriver forzel-
drene, at de senere vil tage kon-
takt til zoneterapeuten pany.

Urtethe mod svedeture

Senere pa aret gar den tre-arige
i gang med at drikke et afkog af
bark fra et tree i Andesbjergene.
Théen skal afhjeelpe nogle vold-
somme svedeture, som plager
drengen meget.

Udgifterne til preeparatet har
til dato veeret 1200 kroner, men
behandlingen har ogsa haft ef-
fekt. Svedeturene er naesten op-
hort og forseldrene vil gerne an-
befale behandlingen til andre
med samme problemer.«

Beskrivelsen er meget generel
for, hvordan muskelsvindramte
oplever deres kontakt med na-
turmedicin og alternative tera-
peuter. Knap halvdelen af delta-
gerne i underspgelsen forteeller,
at de efter den alternative terapi,
har oplevet forskellige forbedrin-
ger.

De andringer brugerne ople-
ver med deres helbred er forst
og fremmest, at de almindelige
forkolelser og lungebetaendelser
ikke optreeder med samme styr-
ke og hyppighed som for.

Ikke mindre end 25 procent af
deltagerne oplever forbedringen
pa dette punkt.

Bedre motorik

Andre igen angiver at deres
armbevaegelser er blevet langt
bedre end fgr starten pa de al-
ternative terapier. Det mener 20

procent. Mens 16 procent angi-
ver, at deres gang er blevet for-
bedret.

De allerstorste tal finder man
dog hos de mange, som angiver,
at behandlingen ikke har haft
noget effekt — i gennemsnit 60
procent.

Undersggelsen dokumenterer
ikke, at der med normal viden-
skabelig vederheaeftighed, er tale
om disse forbedringer, men er et
subjektivt billede af de foran-
dringer brugerne oplever i for-
bindelse med alternativ medicin.

Man bgr ogsé tage hensyn til
den sakaldte placebo-effekt,
som betyder, at troen pa be-
handlingens effekt i sig selv kan
bedre sygdommen. | store un-
dersggelser af placebo-effekten
har det vist sig, at kalk-tabletter
kan have en gavnlig virkning i
omkring 30 procent af tilfeeldene
ved en raekke sygdomme.

Mindre medicin

Myastenikerne er pa mange ma-
der en speciel gruppe i denne
undersggelse. Som tidligere
neevnt, er det myastenikerne,
der bruger flest penge pa alter-
nativ medicin og i forleengelse
heraf ogsd myastenikerne, der
flittigst ops@ger en naturlaege.

Men det er ogsa myasteniker-
ne, der hyppigst oplever forbed-
ringer efter behandlingerne. |
undersggelsen har man spurgt
om myastenikernes behov for
medicin har eendret sig i takt
med de alternative terapier.

33,3 procent angiver, at beho-
vet for medicin til at regulere
sygdommen med, decideret er
bievet formindsket efter den al-
ternative behandling.

Undersggelsens forfatter skri-
ver som kommentar til dette, at
»en veesentlig del af de mya-
steniramte tilsyneladende er
blevet motorisk bedre fungeren-
de under behandlingsforlgbene.
Hvorfor kan ikke afggres.«

Det er dog stadig hovedpar-
ten, der ikke har oplevet eendrin-
ger i deres medicin-behov, nem-
lig 60 procent.

Darlige inden starten

Inden man tager kontakt til en
naturleege, er det generelt, at
man enten har faet det veerre
med sin sygdom de sidste seks
maneder eller ikke har oplevet

nogle veesentlige sendringer.

Knap fyrre procent af bruger-
ne har haft det darligere end
normalt det sidste halve ar inden
de har sggt kontakt med en al-
ternativ behandler, mens 45 pro-
cent angiver, at deres sygdom
ikke har aendret sig.

Det har naturligvis betydning
for, hvordan man oplever evt.
endringer i sin egen helbredstil-
stand og hvilke forhabninger,
man stiller til sin »nye leege«.

Som for neevnt er det ikke
mange, der starter den alternati-
ve behandling for at blive fuld-
steendig rask. Det er i hvert fald
ikke den begrundelse brugerne
selv benytter, nar de bliver
spurgt om deres forhabninger til
den alternative terapeut.

Kun 15 procent siger, at de
haber at blive helbredt, mens
langt den sterste gruppe »blot«
haber at fa det bedre. Tallene
fordeler sig pa fglgende made:

15% héaber at blive helbredt.

13,7% haber at sygdommen
vil udvikle sig langsommere.

45,2% haber pa en almen
bedring.

12,1% haber pa smertelin-
dring.

16,9% siger de ikke har noget
hab om endringer i deres syg-
domsbillede.

Venner presser pa
Det er selvfglgelig et paradoks
at starte en behandling, hvis
man péa forhand ikke har noget
hab om at fa det bedre. Men hvis
man samtidig kigger pa, hvem
der har sat brugerne i gang med
de alternative behandlinger, er
der grund til at formode, at man
blandt de 16,9 procent, der siger
de ikke har noget hab, kan finde
muskelsvindramte, som er gaet i
gang med en alternativ behand-
ling, for at tilfredsstille andre.
Det kan vaere familie eller ven-
ner, der maske gentagende gan-
ge har opfordret til at prove en
bestemt behandling.
Anbefalinger af en naturleege
kommer sjaeldent fra andre mu-
skelsvindramte. Kun 8 procent
af personerne har fulgt et rad fra
en anden muskelsvindramt,
mens 64 procent har taget kon-
takt til en alternativ terapeut ef-
ter rad fra venner og bekendte.
MF
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De bedste terapier

Nar muskelsvindramte skal vurdere, hvilke af de mange af-
provede alternative terapier, de har oplevet flest positive
virkninger med, kommer »urter og kost« ind pa en klar forste-

plads, sammen med healing.

Knap 63 procent har meerket
klare fremskridt efter at have
forsegt sig med healing eller
diverse urter og kostplaner.

De nastbedste terapi-for-
mer for muskelsvindramte er
zoneterapi, kiropraktik og se-
len-terapi. De bliver fremheae-
vet af 50 procent af brugerne
af alternativ medicin, som te-
rapiformer med god helbreds-
virkning.

De terapi-former, som mu-
skelsvindramte kun i ringe
omfang har oplevet forbedrin-
ger med er akupunktur, ho-
mgopati og magnet-terapi.

Som i resten af undersggel-
sen er der ikke tale om, at
man med normal »videnska-
belig« metode har pavist, at
de neevnte terapi-former, som
brugerne af alternativ medicin
har haft de bedste resultater
med, har en egentlig effekt.

Tallene for de forskellige
terapi-former er falgende:

Urterogkost........ 62,5%
Healing........... .. 62,5%
Kiropraktik ......... 50,0%
Selen-terapi ........ 50,0%
Zoneterapi ......... 48,0%
Kinesiologi ......... 33,3%
Akupunktur ......... 27,3%
Homgopati.......... 20,0%
Magnet-terapi ...... 20,0%

Tallene fortaeller, hvor mange
procent af brugerne af den
nevnte type alternative be-
handling, der har oplevet at fa
det bedre efter behandlingen.

Anbefale til andre

Som naevnt andet steds viser
undersggelsen ligeledes,
hvem der har anbefalet de
muskelsvindramte at starte
pa en alternativ terapi. Kun 8
procent er blevet motiveret
efter at have talt med andre
muskelsvindramte.

Men nar man spgrger bru-
gerne, om de kan anbefale de
terapier, de selv har anvendt,
tii andre med muskelsvind,
svarer lige knapt 50 procent
ja. For gvrigt det samme antal
personer, som generelt ople-
ver forbedringer i forbindelse
med alternative terapier.

Knap 17 procent vil direkte
frarade andre at starte en be-
handling. Undersggelsen si-
ger ikke noget om, hvilke te-
rapier, de muskelsvindramte
skal undga. Man kan formode,
det vil dreje sig om de samme
terapiformer, som muskel-
svindramte ikke selv oplever
veesentlige forbedringer med.
Altsa akupunktur, magnet-te-
rapi og homgopati.

MF
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- Undersggelsen om brugen af
alternativ medicin hos VB-cen-
trets klienter har givet os et nyt
billede af udbredelsen af alter-
nativ behandling. Vi havde pa
forhand ventet, at langt flere vil-
le svare positivt pa, at de havde
kontakt til en alternativ tera-
peut.

Saledes kommenterer fysiotera-
peut Birgit Steffensen og ergo-
terapeut Jette Mpolier, fra Mu-
skelsvindfondens udviklingscen-
ter undersggelsen om alternativ
medicin.

| spgrgeskemaerne kom det
frem, at knap en fjerdedel af kli-
enterne pa VB-centret, er eller
har veeret i forbindelse med en
alternativ behandler indenfor de
sidste tre ar.

— Vores erfaringer er, at nae-
sten alle brugerne af VB-centret,
har haft kontakt med en alterna-
tiv behandler pa et eller andet
tidspunkt. Eller maske af sig selv
er gaet i gang med alternativ
praeperatbehandling.

Men det, at undersggelsen
koncentrerer sig om de sidste
tre ar, forteeller os, at den kon-
takt man etablerer til en alterna-
tiv behandler sjeeldent straekker
sig over en arrekke. Det er for
os at se meget positivt.

For mange ressourcer

Birgit Steffensen og Jette Mgaller
var pa forhand beteenkelige ved
om muskelsvindramte familier
brugte for mange ressourcer,
bade i penge og tid, pa alternati-
ve behandlingsformer.

— Iseer nar man taler om bgarn,
er det vigtigt ikke at fastholde
dem i langvarige behandlings-
forlgb. | begrnenes gjne vil kon-
klusionen hurtigt blive »— at jeg
ikke er god nok, som jeg er, si-
den min mor og far hele tiden vil
have mig behandlet, og dermed
endret.«

Den oplevelse giver vi i forve-
jen bornene ved at sende dem til
fysioterapeut, — men den be-
handling de far der, er rimelig

Mogens Laier.

forstaelig og handgribelig for
bogrnene. | modsatning til ek-
sempelvis en praeperatbehand-
ling, hvor det kan vaere en anse-
lig maengde piller, man skal ind-
tage om dagen.

Den tid, man anvender pa at
transportere sit barn til en alter-
nativ behandler og den tid selve
behandlingen tager, kunne iste-
det have veeret anvendt pa at
lege med barnet. Maske med et
lige sa positivt resultat?

Mener I, det kun frargver borne-

Hvis man lever sundt i hverdagen, er man ikke sa modtagelig for infektioner. Foto:

Man holder hurtigt op med
at lade sig behandle

ne og de voksne en masse res-
sourcer, nar flere af brugerne
naevner, at eksempelvis infek-
tionshyppigheden er blevet min-
dre og infektionerne ikke har
samme voldsomme karakter, efter
den alternative behandling?

Birgit Steffensen: Det er altid
sveert at huske, hvornar man
sidst har veeret forkglet. Det
teenker man ikke over i hverda-
gen, men ferst naeste gang man
bliver syg. Men jeg er ikke i tvivl
om, at de fleste oplever, at alter-

nativ behandling, resulterer i en
forbedring af deres almene til-
stand. Den effekt finder man,
lige sa snart man begynder at
koncentrere sig om sin krop.

Hvis man f.eks. treenger til at
tabe sig og gar pa slankekur, far
man det straks bedre med sig
selv, bliver mere glad for sin
krop og far det dermed bedre
bade fysisk og psykisk.

Jette Mgller: den anden side
er, at en reekke alternative be-
handlinger er koblet sammen
med en reekke kostaendringer og
vitamin/mineraltilskud. Det at
2&ndre pa sin kost, spise sunde-
re i hverdagen og fa daekket sit
vitamin og mineral behov, forer
da helt sikkert til, at man oplever
at fa det bedre og dermed far det
bedre bade fysisk og psykisk.
Hvis man har det godt med sig
selv og lever sundt i hverdagen,
er man heller ikke sa modtagelig
overfor infektioner.

Forlang forklaring
Vil det sige, at | vil begynde at
anbefale brugerne af Vejlednings-
og behandlingscentret at ga til al-
ternativ behandler?

Jette Mgller: Jeg har ikke no-
get imod at sige ja, hvis jeg bli-
ver bedt om at rade til en alter-
nativ behandling med mindre jeg
finder den form for alternativ be-
handling, der er tale om, uac-
ceptabel.

Birgit Steffensen: Det er vig-
tigt at forlange en forklaring fra
den alternative behandlers side,
inden man bestemmer sig for at
prove. Man skal veere lige sa kri-
tisk og skeptisk overfor de alter-
native behandlere, som man
skal vaere overfor den etablere-
de medicin.

Hvis man ikke pa forhand far
en forklaring pa, hvorfor en be-
stemt behandlingsform  kan
hjeelpe, er det ikke muligt at for-
holde sig kritisk til eventuelle
endringer i ens tilstand. Og det
skal veere muligt.
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Dagbogsblade fa en bornelejr

Sondag 3/8

Bilen ruller stille og roligt gen-
nem det vestsjeellandske land-
skab. Vejret er varmt, bilen er
fyldt op til randen, og sveden lg-
ber, s4 T-shirten klaber til ryg-
gen.

Huelsbjerggard er endemalet,
og tankerne farer gennem hove-
det. BORNELEJR!

Hvordan mon det gar?

Vi bliver en god blanding af
bgrn med og uden muskelsvind
samt voksne.

Er tidspunktet rigtigt?

Na, det kan der i hvert fald
ikke gores noget ved nu, men
mon ikke lejren skal placeres i
juli tit neeste ar?

Det ma vi snakke om, nar lej-
ren er overstaet.

Er der noget, som er glemt?
Mad!??

Det er en darlig dag at starte
en sgndag. Brugsen sender ikke
varer ud. Pjat — vi kan da bare
gere, som, vi har gjort iar: Kebe

ind om lgrdagen og selv bringe
varerne ud til keleskabet pa
Huelsbjerggard — sa er den kla-
ret.

Hjeelperne!?

Det er ideelt med 1 til 1, og det
er en god made at fa fat i dem:
Annoncere i »Ferieavisen« — 37
tilbbagemeldinger - udpege de
ngdvendige - sende besked -
sadan!

Men - til neeste ar er det nu
nok en god idé at samle hjzlper-
ne inden lejren startes.

Nu har vi ikke set hinanden, og
det er kun fa vi har talt med. De
fleste af dem er nok usikre pa,
hvordan det hele skal ga. Det er
helt fint — s& gar det garanteret
godt. Usikkerheden giver anled-
ning til en god snak, der som re-
gel munder ud i, at 'det bare kg-
rer’. Gud fri mig for de frelste!!

Deltagerne — vi kender de fle-
ste. Det er godt. Eller - —-17

Hov, var det ikke skiltet mod
Nr. Jernlgse? Her skal vi dreje.

Sa er vi der snart. Ja, ja — mod
Tjgrnede og sa er det . . . nu!

Det var dog f...... , det skilt
kommer lidt pludseligt. Mod
Magleso — og sa Huelsbjerggard.
Ja, der ligger den. Den ligger
godt. Sikken natur.

Ha, de spiller ‘Det er os de an-
dre ikke ma lege med’ i bilra-
dioen. Jeg skal gi' dem ’lege".
Kom an kaere venner — vi er klar.
Eller er vill??

Tirsdag 5/8

Hvor er tiden blevet af?

Er det virkelig over to degn si-
den, vi ankom?

Det ma det jo veere.

Mandagen gik for en stor del
med at leere hinanden og stedet
at kende, og i dag har vi veeret
pa ‘Bakken'.

Fungerer det? Er vi kommet
godt igang? Maske ikke helt -
og dog. Bgrnene ser ud til at
have det godt, og hjalperne ser

ud til at veere kommet over den
forste usikkerhed.

Hm, hvad vil det sige at vaere
‘en god hjeelper’'?

Turen til »Bakken« gik igvrigt
godt. Der blev provet en masse —
ogsa noget, som jeg pa forhand
troede var umuligt. Det hele gik
fint, s& mine betaenkeligheder
har nok blot veeret udtryk for, at
jeg ikke er sa 'vild’, som jeg har
gaet og troet.

I morgen og pa torsdag har vi
Jakob til at sta for aktiviteterne.
Ham gleeder jeg mig til at se i ak-
tion. Jeg tror, det bliver godt. Na,
jieg méa hellere komme ind og
blande mig i snakken med de
andre. Bogrnene er lagt i seng, og
roen har sanket sig over Huels-
bjerggard. Er det mon for tidligt
at tage den farste snak om lej-
rens forlgb ?

Torsdag 7/8
Igen to dogn gaet — og hvilke to
dogn.

Det blev godt, det Jakob lave-
de med bgrnene. Der blev provet
en del, som ikke har veeret pro-
vet far. Det gik meget pa at bru-
ge sine sanser og opleve sin
krop, men frem for alt: der blev
leget. :

Kere og ga rundt som blinde
med sort bind for gjnene. Dirige-
re hinanden v.h.a. hgrelsen, lege
radiobiler, treekke hinanden pa
en stor pressenning, rulle ned
ad skraninger og spille kugler.
Kort og godt: Opleve sig selv og
de muligheder, man har.

Han ggr det godt, ham Jakob.

Onsdag var der madlavning,
hygge og sang omkring balet.
Vejret var godt, sa det blev sam-
veer, nar det er bedst.

Sendag 10/8

Bilen ruller igen igennem det
vestsjaellandske landskab. Vej-
ret er varmt — jeg sveder.

| bakspejlet kan jeg se Kir-
stens bil. Hun skal ogsad med

‘Peder Praecis’. Vi far os nok en
god snak om MF og VB, og hvad
der ellers optager os lige nu.

Er vi treette? Egentlig ikke,
men det kommer nok imorgen.

Jeg tror, bgrnene har haft en
god uge, og jeg selv synes end-
nu engang, at MF og VB er sa-
gen.

Til neeste ar ... .. ?

Skal vi ikke prove at arrangere
noget pa Bornholm?

Jeg tror, jeg prover pa at fore-
sla det.

Hvordan mon det kan arrange-
res praktisk?

Kan vi lave en opsamling i Vej-
le i bus, og sa samle op under-
vejs til Kgbenhavn, og sa sejle til
Bornholm,ogsa..."?

Na, nu er vi ved feergen. Ind i
kgen, vise billetten.

Jadak-Jadak-Ja...dak!

Flemming Westh
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Det var med sommerfugle i ma-
ven, at en gruppe unge med mu-
skelsvind i alderen 15-19 ar
medtes i Kastrup Lufthavn den
28. juni. For de flestes vedkom-
mende var det forste gang, de
skulle ud af flyve. Gruppen mad-
tes farste gang pa familiekursus
pa Huelsbjerggard for 2 ar siden.
Turens rejsemal var Kos i det
greeske g-hav. Ligesom jaevnal-
drende tager pa Interrail i det
sydeuropeeiske, skulle denne
drgm ‘ogsa ga i opfyldelse for
dem. Den tunge maskine flgj
henover det dybbla MAEg=xiske
hav og satte hjulene pa lan-
dingsbanen pa denne idylliske @.
Men hvilke oplevelser bagd denne
uge mon pa?

En hel uge alene, (nu blev de
unge tvunget til at klare sig

selv), uden at foreeldrene kunne
blande sig og bestemme. Ende-
lig ferie hvor man er fri for at
teenke pa alle de daglige pligter:
Fysioterapi, streekkegvelser, lek-
tielaesning, eksamensraes og ka-
rakterer. Nu skulle de til at »sta
pa egne ben«, og oplevede en af
de farste dage at ga glip af en
udflugt @en rundt i jeep, fordi de
forhen var vant til at foreeldrene
arrangerede, og tog initiativer pa
deres vegne. Men til gengeeld fik
de talrige speendende og veerdi-
fulde oplevelser, som de ikke vil-
le have faet, hvis foraeldrene
havde veeret med.

De hjeelpsomme greekere

Hver aften var de pé diskotek
med en bar udformet som et
skib. Der var vand til alle sider,
men med en bro over var veleg-
net til kerestol. Maria og Merete
blev ngdt til at arrangere hjem-
transport i kerestol med greeker-

ne, for Camilla og Kirsten var
blevet for gamle til at ga pa di-
sko hver aften. Lidt uro og be-
kymring for deres feerden kunne
ikke undgés, for mon de nu kan
klare det? Men der var ingen
greenser for graekernes hjeelp-
somhed overfor de unge og
smukke danske piger! Det var
ikke mange timer, som blev
brugt til at sove pa hotellet, for
der var intet, man skulle ga glip
af.

Nye restauranter skulle udfor-
skes hver aften i den gamle by-
del eller langs havnepromena-
den. Det var altid spaendende at
lade ojnene glide ned over me-
nukortet, for at se hvilke specia-
liteter netop denne restaurant
kunne byde pa — mousaka, souv-
laki, tzaziki, eller med en flaske
retsina eller en ouzo med isvand
til at afkele kroppene med.

Hen over bolgerne

Om dagen la vi pa stranden pa
drommesenge under parasol-
lens skygge, eller kglede krop-
pene i det markebla Middelhav
dasende pa en luftmadras med
walk-man i grene. Indsmurte i di-
verse sololier, f.eks. p20 indkabt
pa flyveren, lykkedes det, at
undga at blive forbreendt af den
steerke sol.

Merete sad hver dag og be-
tragtede vandscooteren farende
over de hgje bolger, og tog sig
endelig sammen den sidste dag,
med Michael som forer, armene
godt fat om tlivet pa ham, for
»mon jeg klarer at holde fast og
holde balancen med »mit mu-
skelsvind«  henover bglgens

top«, teenkte Merete. Ikke til at

skyde igennem og stolt som en
pave flgj hun henover det salte
hav, og klarede selvfalgelig op-
gaven, mens Maria, Lone og

Mona fulgte hende misundelige
fra strandbredden.

Fast pa foden

Claus hvide fod sa dagens; lys,
da han dristede sig til at kebe et
par sandaler. »Kan jeg holde
sandalerne fast om foden pa
fodstatterne, og kan man se, at
foden drejer en smule?« De bare
teeer folte det varme sand, og
solens straler varmede dejligt pa
fodryggen. Jes kobte lsederjakke
i det nyeste look, med brede
skuldre og muskulgst snit.
»Hvad mon far og mor siger
derhjemme pa Als, og hvad med
pigerne i Kgbenhavn?«

Steffen tog pa sight-seeing
med Camilla pa byens gamle
borg, og oplevede murenes kul-
de mod den varme [uft, som kom
fra havet.

Lone brugte sine sidste lom- -
mepenge til at komme gen rundt
siddende bag pa en af fyrenes
Kawasaki-motorcykel.

Camilla og Kirsten andede let-
tet op, da turen var vel overstaet,
uden skrammer og uheld, for
kunne Lones udholdenhed og
muskelkraft klare séadan en
stroppetur, over sa mange ti-
mer? Men hvad kan man ikke
klare, nar man er ung, modig og
keeresten spprger, om man vil
med?

Pa vej

Det var en uge, som indfriede
alle forventninger til fulde og
langt udover, hvad man hjemme-
fra kunne forestille sig.

For flere af de unge har det
sat skub i at fa segt kommunen
om en hjaelper til udadrettede
aktiviteter, for hvad man dog kan
opleve, nar man er pa egen bold-
bane uden far og mor ved siden
af.

Efter greekenlands-turen fort-
seetter gruppen uden Camilla og
Kirsten, som en selvstendig un-
dergruppe af Muskelsvindfon-
dens ungdomsgruppe, hvor de
pa eget initiativ star for at arran-
gere week-end-ophold, kurser
og sommerferie-aflastningslejr/
ferie.

Interesserede kan melde sig til:
Maria Overgaard Hansen
Ternevej 16

Stevnstrup

8870 Langa

06 4671 45




Froslevlejren var valgt ud fra en
gkonomisk betragtning, sa det
var glaedeligt, at lejren ogsa var
den ideelle naturmasssige ram-
me om dansk-tysk familieweek-
end, der blev arrangeret for an-
den gang. Ca. 50 deltagere hav-
de fundet vej til dette lille stykke

Danmarkshistorie, som lejren vel
med rette kan betegnes, denne
sensommerweekend i august.
Savel de danske som de vest-
tyske familier ngd den fascine-
rende natur - ikke mindst plan-
tageomraderne ved Polde - som
er meget korestolsegnet. Og et

besgg i selve fangelejren, hvor
det er rekonstrueret, som det var
i 44-45, blev der ogsa plads til.

nsen

Selv om dansk-tysk familie-
weekend fgrst og fremmest er
taenkt som et socialt og kulturelt
»traef«, var der ogsa tid til at ud-
veksle faglige og socialpolitiske
erfaringer. De to sgsterorganisa-
tioners historie og virke blev
sammenlignet og diskuteret og
der blev vist film om hjselpemid-
ler, Gren Koncert og den efter-
handen obligatoriske »Handi-
capbilleder«. De tyske deltagere
fortalte om de manglende bevil-
lingsmuligheder — hjselpemidler
0g personlig hjelp - og som no-
get helt nyt, blev det demonstre-
ret, hvordan en manuel-kgrestol
kan forvandles til en elektrisk
kagrestol via en aftagelig motor.

En varm og god weekend. Til
neeste ar afholdes familieweek-
end i Kristi Himmelfart-ferien pé
gen Prival ved Libeck.

Specialfabrik for fremstilling og udvikling af selvkerende persontransportere

U-B-Let i Vejle er et firma, som siden 1967 har udviklet og fremstillet persontransportere med evner for
korsel uden for fast vej og i terraen, combineret med behagelig kersel pa fast vej. U-B-Let'en er efter valg
lige velegnet til barn og voksne. Sade og betjeningsfunktioner indrettes individuelt efter bruger-behov,
U-B-Let modellerne kan leveres som herunder anfort. U-B-Let er et godt dansk produkt i stadig udvikling
og som nu ogsa har fundet gehgr i udlandet.

o.m.a.

kobling.

U-B-Let Mini: Anvendes for kersel inde/ude, kan kere
pa grusvej og fast pleenegreaes.

U-B-Let Maxi: Anvendes for kgrsel inde/ude, kan kgre
pa grusvej og lettere terreenkarsel, kan mon-
teres med f.eks. plaeneklipper og sneslynge.

U-B-Let Super-Maxi: Anvendes til langturskersel, kan
monteres med f.eks. pleeneklipper, sneslynge

U-B-Let Persontransportere har alle treek pa begge
baghjul igennem differentiale.

U-B-Let Maxi og Supermaxi kan leveres som benzin-
drevne maskiner 4-takt motor og automatind-

DK-7100 VEJLE

Firmaet U-B-LET ApS
JENS-GRONSVEJ 16

TLF. (05) 85 80 22 og (05) 85 82 83
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Se mennesket indeni
Du, prov engang at se
pa mig. lkke hvordan
jeg ser ud udenpa —

Se heller ikke, hvordan
jeg sidder i min
korestol.

Men prov at se hvad
der er inde bag ved mig — -

Sadan skriver Janni — 21 ar og
spastisk lammet. Og det er net-
op, hvad denne bog handler om
-~ at se ind i de handicappedes
sjeeleliv!

Fagbog - for alle interesserede
Af resumeet pa bagsiden frem-
gar det, at bogen ferst og frem-
mest er en fagbog — og som sa-
dan fremtreeder den ogsa med
en indholdsfortegnelse, der er
sa omfattende, at den kan bru-
ges som stikordsfortegnelse.
Desuden er der en fyldig liste
over anvendelig, supplerende lit-
teratur. Den er trykt med en let-
leeselig — men kedelig — typogra-
fi, og den eneste illustration er
pa forsiden — igvrigt den, der er
vist her pa siden. Enkelte ske-
maer og eksempler fra de omtal-
te psykotests, billeder ved af-
snittet om keerlighed eller af
psykologen i karestol eller af
Solbakken osv. ville have livet
op og gjort bogen mere umiddel-
bart tiltraeekkende.

Indholdet er der nemlig intet i
vejen med - selv om jeg som
handicappet maske ikke kan
veere helt objektiv. Maske burde
man af hensyn til de handicap-
pede ikke-fagmaend, som den
ogsa henvender sig til, have
ofret et par sider med ordforkla-

ringer, men som sagt, det er
forst og fremmest en bog til un-
dervisningsbrug. Det medfarer
ogsa, at bogen ikke er egnet til
én lang sammenhengende lees-
ning. Men under de enkelte af-
snit er der mange gode og ved-
kommende oplysninger for den
enkelte leeser.

Et forsomt omrade

| den forste og i en af de sidste
seetninger i bogen, mener forfat-
teren, at handicappsykologi er et
forsemt omréade her i landet — og
det kan voksengruppen kun give
ham ret i; vi har adskillige gange
fremhaevet, at selv i Muskel-
svindfonden ydes der alt for lidt
psykisk hjeelp i forhold til fysisk
hjeelp. Den kendsgerning, at han
ogsa undervejs i bogen ma kon-
statere, at den fysiske del af
mennesket ofte far en lang raek-
ke tilbud fra det offentlige, mens
den psykiske del far lov at ligge,
falder fint sammen hermed.

Og sa gar han ellers i gang
med fra et udviklingspsykologisk
synspunkt at beskrive forskelli-
ge forhold ved at veere fysisk
handicappet fra fodsel over
smabarnsalder, skolealder og
ungdomsalder til voksenalder -
og det er samtidig overskriften
pa de forskellige kapitler i bo-
gen.

Viden og information

Igennem alle afsnit gar onsket
om viden hos og information til
den handicappede om sygdom-
men udfra den betragtning, at jo
mere man ved om sig selv og sin
sygdom, des bedre kan man
lose de uundgaelige problemer.
Ja, en hel del handicappede har
ligefrem ytret gleede over at fa at

vide, hvad de fejler. Noget fal-
gende udtalelser viser: »Da jeg i
77 fik konstateret sclerose, var
det en lykke - sa vidste jeg, hvad
det var« — »Man kan bedre keem-
pe mod noget, man kender, end
mod noget ukendt.«

Konkrete lgsninger pa enkelte
helt almindelige problemer gi-
ves, og hjaelperordningen omta-
les ogsa.

Forfatteren er selv handicappet
Det meerkes tydeligt, at forfatte-
ren selv er kgrestolsbruger og
kender til problemerne indefra —
det giver en god indlevelse i pro-
blemerne. Og som han selv si-
ger: de fleste bgger pa dette om-
rade lider under, at forfatteren
ofte ikke selv er handicappet og
saledes mangler personlige er-
faringer — er ikke konsekvens-
ekspert — eller ogsa er han selv
handicappet 0g mangler en
mere systematisk, faglig teore-
tisk viden.

Et godt eksempel pa denne
indlevelse er beskrivelsen af tre
konkrete — men anonyme - til-
feelde fra en institution; proble-
mer gennemgas, lgsninger gi-
ves, og vi hgrer ogsa, hvordan
disse mennesker har det nu.
Men her savner jeg et konkret
modtilfeelde — altsa en beretning
der viser, hvor godt det kan
veere, at den handicappede bor
hos mor og far i et hjem, der fun-
gerer godt, og som har psykisk
overskud til hjxelp og stotte.

Derimod er det nogle gode
afsnit, hvor forfatteren fortaeller
om sine egne problemer med -
som handicappet — at fa en stil-
ling, afsnit der far en god slut-
ning, idet han nu er ansat som
klinisk psykolog ved Skolepsy-
kologisk radgivning i Arhus.

Det kan altsa lade sig gore! -
Nar man aktivt keemper for sine
rettigheder.

Alt i alt en instruktiv bog, der
boer veere tilgeengelig for og lee-
ses af alle, der har med handi-
cappede bgrn og voksne at gere
- og af de handicappede selv -
de vil blive klogere af at lsese
denne bog.

Jorgen Suhr
Voksengruppen

Palle Hansen: Indfering i handi-
cappsykologi. Gyldendal. 142 si-
der. Pris: 94,50 kr.
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P& dette ars EAMDA-mode i Napoli i september var der arrangeret
to workshops. En af dem omhandlede voksne muskelsvindramtes
behov og blev ledet af cand. psych. Anita Kruse, der er medlem af
Muskelsvindfondens bestyrelse. Hun beretter her om workshoppen:

I fortseettelse af arbejdet med
voksenomradet, som vi startede
i 1984 i Paris, var det i ar beslut-
tet, at hovedemnet for works-
hoppen skulle veere muskel-
svindramte foreeldre/foreelder til
handicappede/ikke-handicap-
pede bgrn. Foreeldrerollen er jo
for mange en vigtig del af vok-
sentilvaerelsen, men det er et
omrade, som ikke har faet me-
gen opmaerksomhed i relation til
handicap. Som en af deltagerne
udtrykte det: »samfundet har en
tendens til at glemme, at handi-
cappede barn vokser op til at bli-
ve handicappede voksne!«

Foraeldrerollen

Der er naturligvis mange glaeder
og vanskeligheder, som er fael-
les for handicappede og ikke-
handicappede foreeldre, men der
er ogsa forhold af psykologisk,
praktisk og gkonomisk art, som
er specifikke for foreeldre med et
handicap. Det er dem, som
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workshoppen og det videre ar-
bejde beskeeftiger sig med.

Deltagerne i workshoppen var
alle vel forberedte og viste stor
interesse for emnet. Mange stu-
diekredse eller enkeltpersoner
med personlige eller faglige er-
faringer i de nationale organisa-
tioner havde drgftet emnet i lg-
bet af sommeren pa basis af et
opleeg fra mig, som blev udsendt
i juni. Ogsa flere af de danske
voksengrupper har arbejdet med
dette, og resultatet var blevet en
reekke papirer med spandende
tanker og meninger om emnet
fra mange lande, som alle
workshop-deltagere sa havde
sat sig ind i og gjort sig tanker
om forud for mgdet.

Nogle af de emnerne var bl.a.:
Kan en vanskelig rehabilitering
eller mulig forveerring af syg-
dommen efter fodslen pavirke
kvindens forhold til barnet? Ud-
veksling af erfaringer omkrig
dette, at den ikke-handicappede

partner eller en hjeelper overta-
ger mange af de traditionelle far-
/mor-funktioner. Hvordan pavir-
ker det parforholdet? Medferer
det utilstreekkelighedsfolelse
hos den handicappede, etc.?
Hvordan overvindes vanskelig-
heder ved at passe barnet og
deltage i dets aktiviteter, nar det
begynder at bevaege sig omkring
inden — og — méaske isaer — uden-
dors?

Hvordan balanceres kravene
til bernene, saledes at de bliver
selvsteendige og har pligter i
hjemmet, men ikke tvinges til at
blive voksne for tidligt. Hvordan
reagerer teen-agere og voksne
bern pa foreeldrenes handicap?
Er familien i det hele taget op-
meerksom pa konsekvenserne af
en eventuel progression og de
kriser, der kan fglge med?

Sveert at vaere mor

Diskussionen viste, at det er
vanskeligere at veere handicap-
pet mor end far — specielt i bar-
nets forste ar, men ogsa at om-
fanget af begreensninger i hgj
grad afheenger af forholdet mel-
lem foreeldrene og barnet. Det er
vigtigt at tale med, informere og

»uddanne« barnet helt fra star-
ten til at forsta forholdene i
hjemmet, og at drafte, hvorvidt
folelsen af at have faerre mulig-
heder end ikke-handicappede
pavirker barnet. Der er ingen
tvivl om, at de psykologiske
problemer er starre end de prak-
tiske, men der er ogsa behov for
tekniske hjeelpemidier til pas-
ning af det lille barn. Diskussio-
nen omfattede ogsa baggrund
for at veelge ikke at fa bgrn - en
side af emnet, som ikke er uvae-
senlig at medtage.

Afdaekker problemer
Alt i alt afdeekkede workshoppen
en reekke problemer, som er vig-
tige at identificere og beskrive
med henblik pa at gere dem of-
fentlige og udveksle erfaringer
og lgsninger. Det drejer sig jo
ikke sjeeldent om at have fantasi
til at udvikle alternative sam-
vaersmenstre, sa invaliditeten
ikke bliver for heemmende. Man
kan veere foreeldre pa mange for-
skellige - ogsa gode — mader, og
det er vigtigt at indgyde mod og
vise muligheder. .

Det blev besluttet, at work-
shop-deltagerne skulle viderefo-

re diskussionen i deres hjem-
land og bidrage med informatio-
ner med henblik pa at fa udar-
bejdet en lile EAMDA-»hand-
bog« med gode rad om at forbe-
rede sig pa foraeldrerollen.

13-punkts arbejdsprogram
Workshoppen arbejdede imidler-
tid ogsa med andre emner: Med
udgangspunkt i et andet oplaeg
diskuterede vi mulige fremtidige
arbejdsopgaver inden for vok-
senomradet og opfordrede EAM-
DA-generalforsamlingen og der-
med de enkelte medlemsorgani-
sationer til at prioritere disse
forslag hgjt. Endvidere at EAM-
DA pa leengere sigt sgger at pa-
virke EF til at praktisere ensartet
politik pa dette omrade, idet der
jo i dag er stor forskel péa tilbud-
dene i de forskellige EF-lande.

Handicapbilleder gav
diskussion

Vi orienterede ogsa om status i
EAMDA-projektet vedrgrende
psykologiske aspekter ved kon-
tinuerligt foranderlige sygdom-
me, og endelig havde vi en indle-
dende diskussion omkring sek-
sualitet og handicap — et emne,

som vil blive taget op senere i
EAMDA-regi.

Forevisningen af filmen »Han-
dicapbilleder« (med engelske
undertekster) gav anledning til
mange gode kommentarer og
papegning af veesentlige diskus-
sionsemner, sasom familielivs-
probiematikken, kensroller, den
handicappedes selvoplevelse,
omgivelsernes reaktioner og
usikkerhed, papegning af beho-
vet for formidling af viden og in-
formation om seksuelle mulighe-
der med henblik pa at pavirke
omgivelsernes holdning og udvi-
de normalitetsbegrebet.

Alle var meget engagerede i
emnerne, hvilket bl.a. gav sig
udtryk i, at vi fortsatte diskussio-
nen ud over den afsatte tid, lige-
som ogsa fremmgdet til work-
shoppen var stort. Alene det at
ni lande var repreesenteret i
gruppen medvirkede til, at dis-
kussionen blev aisidig. Er man
interesseret i flere oplysninger
om workshoppen, kan man kon-
takte undertegnede.

Anita Kruse
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Nye fremskridt for forskningen

I forbindelse med arsmodet i
EAMDA blev der behandlet flere
emner af lagelig, forsknings-
maessig art. Det veesentligste
emne vi diskutererde var frem-
skridtene inden for den arvebio-
logiske forskning med betydelig
skelen til, hvilken rolle de en-
kelte muskelsvindorganisatio-
ner og EAMDA kan spille.

Allerede pa arsmgdets 1. dag
blev der efter de indledende vel-
komstformularer holdt en alde-
les fremragende forelaesning af
professor Peter Pearson (Hol-
land) suppleret med veesentlige
kommentarer af professor Jean
Claude Kaplan (Frankrig). Beg-
ge forskere er meget interesse-
rede i gen- og kromosomforsk-
ningen omkring de neuromusku-
lere sygdomme, og kunne give
0s en hel dagsaktuel situations-
rapport om emnet, inklusivt de
nyeste rygter om, hvad der
umiddelbart ventes fra diverse
laboratorier verden over.

Senere samme dag blev der
afholdt en »workshop« om em-
net med deltagelse af d'herrer
professorer og en reekke andre
med laegelig interesse i og viden
om muskelsvindsygdomme.

| det folgende skal jeg forsege
at give et resumé af diskussio-
nerne forhabentligt i et nogen-
lunde forstaeligt sprog.

Sygdommen arvelig

Som det nok er almindelig kendt,
er mange af muskelsvindsyg-
dommene, blandt andet muskel-
dystrofi, myotoni, spinal muskel-
dystrofi m.v. arvelige, det vil sige
knyttet til arveanleeggene, som
ogsa kaldes generne.

Vi har mange tusinde gener,
og der er samlet i hver enkelt
cellekerne. Kromosomerne har
vi 46 af i alle cellers kerne. Den
principielle opbygning af et kro-
mosom har i 30 ar veeret kendt
som en dobbelt spiralform af et
langt molekyle (DNA).

Hvert kromosom er opbygget

Nye fremskridt
for forskningen

| dag kan man ved hjeelp af en reekke blodpraver afgare, om en kvinde har risiko
for at fade et barn med Duchennes muskeldystrofi. Foto: Mogens Laier.

af mindre stykker, som altsa er
et gen. Generne virker ved inde i
cellerkernen at danne et »spejl-
billede af noget af sig selv. Dette
spejlbillede kaldes »messenger
RNA«, altsa budbringer. Det be-
vaeger sig ud i cellen, hvor det
giver besked om dannelse af et
bestemt aeggehvidestof.

fEggehvidestoffet kan sa en-
ten indga som byggesten i cel-
lernes struktur f.eks. i cellens
overflade, eller det kan virke
som enzym, dvs. et stof der sty-
rer omfannelsen af andre stoffer.
Vi har mange tusinde enzymer i
kroppen, som faktisk styrer alle
vore livsprocesser.

Det har i mange ar veeret op-
fattelsen, og er det stadig, at en
arvelig sygdom skyldes en de-
fekt i et bestemt gen. Og at det
seggehvidestof, som genet styrer
produktionen af, enten ikke pro-
duceres eller er behaftet med
fejl.

Kan skelnes fra hinanden

Kromosomerne har i en arrseekke
ved sarlige teknikker kunnet
skelnes fra hinanden. Der er 44,
som parvis ser ens ud og herud-

over to, som kaldes kgnskromo-
somer, og som ser ens ud hos
kvinder (xx) og forskellige hos
meaend (xy). Halvdelen af kromo-
somerne far vi fra vores mor og
halvdelen fra vores far.

Mange arvede egenskaber,
f.eks. blodtype og arvede syg-
domme er gennem arene blevet
fastlagt m.h.t. pa hvilket kromo-
som deres gen sidder. Det er
sket ud fra stamtavler og kromo-
som-analyser. Det har dog indtil
for fa ar siden ikke vaeret muligt
at analysere de enkelte gener.

Nye teknikker har gjort det
muligt at spalte kromosomerne
pa en praecis made og at gen-
kende dele af kromosomet. Dis-
se teknikker kaldes DNA-analy-
ser. Det har og vil fa stor betyd-
ning i den arvemeaessige radgiv-
ning. »Genkendelse« af omrader
teet pa Duchenne og Becher-
genet gor det nu muligt at fast-
leegge med nesesten 100 pro-
cents sikkerhed, om en mor til
en Duchenne-dreng eller Bec-
kerdreng er beerer af sygdoms-
genet, og ligesa om en sgster er
beerer.

Undersegelserne kan foreta- »
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ges pa en blodprove, da de hvi-
de blodlegemer har samme kro-
mosomer som muskelcellerne.

Hvis en mor, som er beerer af
Duchenne-genet, gnsker gravi-
ditet, er det muligt at stille diag-
nosen Duchenne eller ej pa en
moderkageprgve omkring 9.-10.
svangerskabsuge. Bade i beerer-
diagnostikken og i fosterdiagno-
stikken er det vigtigt med blod-
prover fra moderens foreeldre.
Det er ligeledes af tidsmaessige
grunde vigtigt, at blodproverne
fra relevante personer foreligger
for graviditet.

Soger efter stoffer

Aimindeligvis forsgger forskere
at lose en sygdomsgade ved at
sage efter stoffer i kroppen, som
der er for meget eller for lidt af.

Som ovenfor omtalt forestiller vi
os, at der ved de arvelige mu-
skelsvindssygdomme enten ikke
produceres eller fejlproduceres
et bestemt aeggehvidestof. Dette
kan veere et struktur-seggehvi-
destof eller et enzym.

Nu byder genforskerne sig til.
Det synes nemlig at veere lige pa
trapperne at Duchenne og Bec-
ker-genets aktive del er kendt.
Det betyder, at spejlbilledet
(messenger RNA) vil kunne
fremstilles. Nar man har det, kan
man i forsggsopstiliinger (celle-
kulturer) finde ud af, hvilket seg-
gehvidestof, Duchenne/Becker-
genet styrer produktionen af.
Denne viden vil naturligvis veere
af fantastisk stor betydning med
hensyn til at udteenke effektive
behandlingsmidler.

Da der er enorm interesse for
disse problemer hos forskerne,
tror jeg, at vi indenfor fa ar vil
veere meget klogere. Udviklingen
vil veere den samme, men dog gi-
vetvis noget langsommere nar
det geelder myotoni og Charcot-
Marie-Tooth, hvor genets place-
ring er nogenlunde kendt. Hal-
tende noget laengere bagefter vil
de gvrige muskeldystrofier og de
spinale atrofieer komme. Alt det
ovenstaende er eksempler pa de
positive muligheder i den eks-
plosive DNA-forskning.

Det kontroversielle emne,
nemlig gen-manupulation, altsa
endring af selve genet, blev ikke
diskuteret i Napoli og er derfor
heller ikke omtalt i dette referat.

Carl-Otto Gatsche

Nyt og Noter

EDB,
teknologi og
eventyr

Et 4 maneders kursus for savel
fysisk handicappede som ikke
handicappede. Det er sidste
skud pa stammen i det vidtfor-
grenede »uddannelsestree«, der
ogsa kaldes Skolesamfundet
Tvind.

Kurset afholdes pa Den rej-
sende Hgjskole i Tvind i Vestjyl-

land, og kurset indeholder: ele-
menter af skolefag, EDB-tekno-
logi, politik og eventyr, som der
star i det officielle kursuspro-
gram.

Meningen med kurset er, at fy-
sisk handicappede skal have
mulighed for at prave kreefter pa
omrader, der ellers kun er forbe-
holdt ikke-handicappede. Delta-
ge i almindelig veerkstedsunder-
visning, leere betjening af den
personlige computer, deltage i
forskellige sportsarrangementer
— eller det mere ussedvanlige -
komme péa overlevelsesture og
flyve over Danmark i varmtlufts-
ballon.

Fritidsunder-
visning for
handicappede

IOF, Invalideredes Oplysnings
Forbund, afdelingen i Kgben-
havn har udgivet sit omfattende
katalog med et varieret tilbud af
kurser, foredragsreekker, kon-
certer og meget andet.
Undervisningen foregar pa
skoler i Kgbenhavnsomradet og
henvender sig til alle handicap-
pede og ikke handicappede.
Yderligere oplysninger fas
hos:
Invalideredes
Oplysnings Forbund
Islevhusvej 29
2700 Bronshgj
01607111

Det koster 3.900 kr. pr. maned
at deltage i kurset. Der kan dog
opnaes stats- og kommunestot-
te afhaengig af deltagerens so-
cialindkomst. Yderligere oplys-
ninger om 4-maneders kurset
kan rekvireres hos:

Den rejsende Hgjskole pa
Sejrens Vej

Tvind

Skorkeervej 8

6990 Ulfborg

tif. 07 4919 85
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Ny influenza-
vaccine pa
vej

Ligesom de tidligere ar anbefa-
ler Sundhedsstyrelsen at svage-
lige personer og isaer folk med
darlig vejrtreekning bliver vacci-
neret mod influenza. Men i ar er
det ikke nok med en vaccine.

En ny virus har fundet vej fra
Singapore til Danmark. Den af-
skiller sig veesentligt fra den
kendte type og det har derfor
veeret ngdvendigt at udvikle en
ny vaccine.

For at fa en effektiv beskyttel-
se mod de forskellige virusstam-
mer er det i ar nadvendigt at bli-
ve vaccineret mod begge typer.

Den farste vaccine er klar fra
Statens Seruminstitut fra 1. ok-
tober, mens »Singapore« vacci-
nen forst ventes klar fra 1. de-
cember. Med mindre Danmark
pludselig oplever en influenza-
epidemi.

Snerydning

Det er den enkelte kommune,
der afgerer, om eldre og handi-
cappede husejere skal have
hjeelp til at fa ryddet fortorvet for
sne og is. Det oplyste Socialmi-
nisteren i Folketingets spargetid
efter en henvendelse fra De
danske Husmoderforeninger.

| godt halvdelen af landets
275 kommuner har socialudval-
get valgt at tolke Bistandslovens
paragraf 60, stk. 1 saledes, at
den ogsa indbefatter gkonomisk
og/eller praktisk hjeelp til sne-
rydning — vel at maerke for hus-
ejere, der ikke selv magter at
overholde deres snerydnings-
pligt.

Socialministeren sagde i sit
svar, at kommunerne ikke har
pligt til at yde hjeelp, men at for-
skellige kommunale sneryd-
ningsordninger kan sikre pen-
sionister mulighed for at blive i
eget hjem.

Ridning for handicappede
— 0g andre motionister

handicappede kan lgftes direkte
fra kgrestolen op pa hestens
ryg. Endvidere rader skolen over

— Ridning kan have en meget
gavnlig virkning. Den neere kon-
takt med hesten, dens varme
krop og dens rolige bevaegelser
pavirker kroppen bade fysisk og
psykisk. Saledes udtaler fysio-
terapeut Helen Mgller sig om
ridning for fysisk handicappede.
Citatet er hentet fra en folder
om de aktiviteter, der foregar pa
Roddikgard Rideskole ved Spo-
rup i Dstjylland. Rideskolen kan
tilbyde:
- ridning for bevaegelseshseem-
mede pa aftenskolehold
- leegehenvist ridning (henvis-
ning til rideterapi med fysiote-
rapeut) bgrne- og voksenhold
- almindelig ridning (handicap-
pede og ikke-handicappede).
Pa rideskolen findes specielle
hjelpemidler séaledes at den

forskellige specialindrettede
sadler m.h.p. at give den rigtige
stotte/fastspaending af handi-
cappede. Undervisningen og
vejledningen forestas af treenere
og fysioterapeuter.

| de fleste tilfaelde yder amt og
kommune tilskud til ridning samt
transport til og fra rideskolen,
star der i folderen. Endvidere til-
byder ridskolen at vaere be-
hjeelpelig med at fa etableret en
passende kgrselsordning. Hen-
vendelse om ridning kan ske til:

Roddikgard Rideskole

Farre

8472 Sporup

tif. 06 96 82 42
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Handicappede
skal have
bedre forhold

Det skal veere lidt nemmere at
veere handicappet i Frederiks-
borg Amt. Derfor har amtets so-
cial- og sundhedsudvalg nedsat
en organisation, der skal komme
med ideer til fremtidige forbed-
ringer, skriver Frederiksborg
Amts Avis.

Ifglge avisen skal den ny orga-
nisation beskrive, hvordan am-
tets service overfor handicappe-
de bar veere, f.eks. udarbejde en
rammeplan for den samlede for-
sorg i amtet. Konkret skal beho-
vet for nye institutioner opggres,
ligesom der skal afholdes hgrin-
ger og informationsmgder sa be-
folkningen kan komme til orde.

Organisationen bliver bredt
sammensat, bl.a. skal alle de
grupper, der arbejder med han-
dicappede til dagligt reprasen-
teres, skriver avisen.

- Formalet er fgrst og frem-
mest at tilbyde de handicappede
medborgere en s& normal tilvee-
relse som muligt. Tilbudene og
servicen skal veere den samme,
uanset hvor i amtet den handi-
cappede bor, og samarbejdet
med foreeldre og parerende skal
styrkes, fortaeller Inger Wester-
gaard, formand for social- og
sundhedsudvalget til Frederiks-
borg Amts Avis.

Gaibyen
guide

En overskuelig idébank til en
fornojelig dag og aften i Kgben-
havn. Saledes haber tre biblio-
teksstuderende en lille handy
pjece om adgangsforholdene for
bevaegelseshaemmede i det ko-
benhavnske forlystelsesliv vil
blive brugt.

Ga i byen guide for beveegel-
seshaemmede har de studeren-
de kaldt pjecen, der er lavet som
hovedopgave pa Danmarks Bib-
lioteksskole. Pa 40 sider gen-
nemgas adgangs- og toiletfor-
holdene pa en raekke forlystel-
sessteder i det indre Kgben-
havn.

I pjecen er medtaget: hoteller
(savel dyre som billige), cam-
pingpladser, caféer (ogsa de

mest hotte), restauranter, mu-

siksteder, biografer, teatre, mu-
seér, medborgerhuse og parker.
Desuden er pjecen forsynet med
et bykort (dog kun over city),
hvor offentlige handicaptoiletter
samt parkeringspladser til invali-
debiler er indtegnet.

Ga i byen guide er et lsenge til-
traengt opslagsveerk for de man-
ge beveegelseshandicappede,
der er afheengig af handicapven-
lige adgangs- og toiletforhold.
Derfor en stor hand til de tre bib-
lioteksstuderende. Inddirekte er
pjecen ogsa et politisk smaade-
skrift over den manglende om-
tanke og vilje til at eendre ungd-
vendige fysiske barrierer. Nar
pjecen ikke er blevet stgrre,
skyldes det, at kun forlystelses-
steder med nogenlunde accep-
table adgangsforhold er medta-
get.

Pjecen er gratis og kan rekvi-
reres pa Muskelsvindfondens
sekretariat.
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dst i oktober maned i Musikhuset i Arhus fik Evald Krog overrakt arets skulpturette fra

det radgivende ingeniorfirma Rambell & Hannemanns Jubileumsfond. Med skulpturetten fulgte en pris pa

100.000 kroner.

En elegant lille skulptur af rust-
frit stal har nu faet sin haeders-
plads i Evald Krogs nyindrettede
kokkenalrum, som i farvevalg og
meblering er inspireret af de
greeske taverner. Her spejler
skulpturen i sine blanke og ru si-
der de azurbla og hvide farver i
rummet. Flot er den, og flot er &r-
sagen til, at Evald Krog dagligt
kan glaede sig over skulpturen,
som er lavet af billedhuggeren
Berge Jargensen. Ved en smuk
seance i Arhus Musikhus, fik
landsformanden overrakt Arets
Skulpturette fra det radgivende
ingenigrfirma, Rambgll & Hanne-
mann A/S (R&H). Med haeders-
prisen fulgte en check pa
100.000 kroner til Muskelsvind-
fonden.

Ved overrekkelsen var ind-
budt en reekke ngglepersoner fra
bade Muskelsvindfonden og
R&H. En klassisk trio, Trioen
Gliemann, spillede Mozart og
Niels W. Gade. Der blev holdt ta-
ler af viceborgmester Olaf P.
Christensen, Arhus Kommune,
af professor B. J. Rambgli og
Evald Krog, som takkede for
eeren. Derefter blev der serveret
en lille frokost for de omkring
100 geester.

| sin tale sagde viceborgme-
ster O. P. Christensen, at det er
positivt, at se nar enkeltperso-
ner og organisationer patager
sig store opgaver. Uden denne
kreativitet ville vort samfund
veere fattigt og uden fremdrift.
Han takkede derfor R&H, fordi

de gav Muskelsvindfonden dette
skulderklap, og var samtidig
glad for at begivenheden foregik
i landets kontinentale hoved-
stad, Arhus.

Professor Rambgls tale havde
form som et prosadigt, og han
talte om at forvalte de pund, man
har faet, hvordan evner og for-
maen er tilfeldigt fordelt, men
nar man braender for en sag og
er er engageret i sin gerning, gi-
ver det bade glaede for en sely,
og lyser med et gyldent skeer pa
menneskene omkring. Han om-
talte Evald Krogs vilje, visioner
og evne til at samle de rigtige
mennesker omkring sig.

Det var en flot gave, en flot
heeder og en flot overraekkelse.

SO

45




Fra vores egen verden

Internationalt myastheni seminar

Kvindelige myasthenikere har
nedsat evne til at blive gravide
og 10% af dem har slet ikke
menstruation. Det var blandt de
oplysninger, den svenske laege
og forsker Ann-Kari Lefvert kom
med undet det internationale
myasthenia gravis seminar i Bil-
lund den 3.-5. oktober.

18 deltagere fra 10 lande
mgdtes en weekend og diskute-
rede organisationsarbejde, be-
handlingsmuligheder og harte
foredraget af den svenske leege,
som bade behandler myasteni-
kere pa Huddinge Sygehus i
Stockholm og samtidig har en
intensiv forskning kagrende pa
dette felt.

Ingen entydige svar

Ann-Kari Lefvert talte om histo-
rien bag opdagelsen af sygdom-
men, og om de mest benyttede
behandlingsformer rundt om-
kring i verden: stralebehandling i
Japan, cortison behandling i
USA, mestinon-behandling og
fiernelse af brislen i Skandina-
vien osv. Der er stort set bivirk-
ninger ved alle behandlingsfor-
mer, men malet alle steder er at
stabilisere sygdommen sa godt
som muligt. Indtrykket er, at jo
mere der forskes desto flere
ubesvarede spgrgsmal opstar
der om denne komplicerede syg-
dom - og der findes ingen enty-
dige svar.

EAMDA
Deltagerne horte ogsa om, hvor-
dan organisationerne er opbyg-
get i Holland og Danmark, og
om hvordan myasteni-gruppen
begge steder er struktureret.
Journalist Segs Kjeldsen, der
er sekretaer for EAMDA, den eu-
ropeeiske sammenslutning af
muskelsvindorganisationer, ori-
enterede om EAMDA, og om
hvordan myasthenikerne som
undergruppe kan deltage i og
bruge denne organisation, der
har sekretariat hos Muskel-
svindfonden.

Handbog

Der blev under madet nedsat en
arbejdsgruppe med folk fra
Frankrig, Vesttyskland, Holland,

Schweiz, Sverige og Danmark.
Deres opgave bliver at arrangere
det neeste internationale semi-
nar, at hjalpe nye myasteni-
grupper med at komme i gang, at
finde kontaktpersoner i alle lan-
de og at lave en handbog med
ideer og information til brug for
det nationale myasteni-arbejde.

Seminaret var blevet muligt
takket veere okonomisk stotte
fra IBM, Hoffmann la Roche,
EAMDA og Muskelsvindfonden.

| lgbet af efteraret kommer der
en rapport om seminaret. Inter-
esserede kan bestille denne
rapport, som bliver pa engelsk,
gennem Muskelsvindfonden.

Liste over donationer indkommet fra 1. maj til 31. august 1986
Bidragsydere fra 1/5-31/8 1986

Finansministeriets Tipsfond . ....................... 100.000
BlustrupfoNden” guumr s samarBe s @mas oo ae o - « Bk . 50.000
Eivind Eckbo’'s Dansk-Norske legat ................. 50.000
Sigurd Abrahamsen og hustrus legatfond ............ 25.000
Petra SlettensFond . ............ ... ... ... ... ..... 25.000
Dalhoff Larsen & Horneman A/S .................... 20.000
Danmarks Radiogiro413 ........................... 20.000
Margrethegaardenslegat .......................... 15.000
WM. Vetts FONd .75 soisiias snvaa b adfom md a5 55 . . 5 15.000
Anonyme bidrag sterre end 3000 kr. ................. 15.000
Emmerik Meyersblegat ............ ... .. ... ... ... 12.500
Provinsbanken .......... .. .. ... .. ... ... ... ... 10.000
Frantz Hoffmanns Mindelegat . ...................... 10.000
Jorgen Esmers Mindelegat ......................... 10.000
BN DaRmMaFICAT S st s & Fu.die S e « uiimte sids ok 10.000
Henry Lillelund ... ... ... .. .. . . . . 10.000
Harlang og ToksvigFondet ......................... 5.000
A/SFehr& Co.legat ........ ... ... ... ... ... . .... 5.000
Krista og Viggo PetersensFond .................... 5.000
C.W. Strandes Legatfond .......................... 5.000
MagasinDuNordsFond ............................ 5.000
Linexfonden ... ... ... .. 5.000
ROCHEAYUS, 5t ga. 2 it Hanm i « Sk ar b 658 5 00@5 1¢ SO 5.000
El.-Smidthi& Go. A%S . o arem:iarme tuem. coion . - o 5.000
Nykredit . ... . e 5.000
Aabybro CUp ... o e 5.000
Den Danske Frimurerorden ......................... 5.000
Carl F. J. Carlson's og hustru Camilla . . .. .. 205 1 A 4.000
CArISENSILEGAY v . 5. 2 r I6EII0E BE IASOEIAADAE 3el: el -1
Kijgbenhavns Handelsbank ......................... 3.000
Den DanskeBankaf1871 .......................... 3.000
Privatbanken ....... .. ... ... ... .. . . e 3.000
e g s S e e Lt TR 465.500
Ovenneevnte belgb giver i alt 465.000 kr., som for storstedelens
vedkommende er givet til konkrete projekter i vort formalsarbej-
de. Dertil skal laegges bidrag under 3000 kr. Muskelsvindfonden
siger tak for alle bidragene.

47




Fra vores egen verden

Ungdomsgruppen

En ny sammenslutning er fadt. 2.
august 1986 blev der pa en
EAMDA-lejr i Holland dannet en
organisation, som har elleve
kontaktpersoner i ligesa mange
lande.

Dens formal er at skabe kon-
takt unge imellem pa tveers af
landegreenser og derigennem
veere med til at skabe bedre for-
hold for handicappede i de en-
kelte lande.

Sammenslutningen vil udsen-
de et youth-letter, der skal ud-
komme cirka seks gange om
aret. | dette »letter« vil alt, hvad
der bliver tilsendt trykt og sendt
ud til alle kontaktpersonerne.

Det kan veere mange ting.
Blandt andet kan vi her fra Dan-
mark skrive om hjaelperordnin-
gen og ungdomsgruppens dias-
projekt eller udveksle ferietips,
bytte hjem med en i et andet
land, hjaelpe hinanden med at
planlaegge kursus eller lejre. Alt,
hvad man synes er veerd at for-
teelle videre til andre, og hvad
man gerne selv vil vide noget
mere om.

Ungdomsgruppen afholder de-
res naeste faxellesweekend pa
Pindstrup-centret den 28.-30.
november.

»Har du lyst til at veere sam-
men med andre om musik? Har
du lyst til at veere sammen med
andre om dramatik? Har du lyst
til at veere sammen med andre
om video? Har du lyst til at veere
sammen med andre om bille-
der?«

Sadan skriver ungdomsgrup-

pen i deres indbydelse og tilbud-
det geelder alle unge handicap-
pede. Arrangementet er gratis,
men transporten skal man selv
betale for.

Interesserede kan henvende
sig til Tina Kirkegaard, tlf.
01497575 eller til Lise-Lotte
Bundgaard 01 41 29 67.

Lokalgruppen i Kebenhavn

Atter i ar deltog Kabenhavns lo-
kalgruppe og ungdomsgruppe
samt ungdomsgruppen i Nord-
sjelland med en stand pa
Kreemmermarkedet i Hillergd.
Muskelsvindfondens stand
bestod ligesom sidste ar af et
terningespil, hvor man rafler om
prisen pa slik eller legetgj. Ud
over dette havde vi udvidet stan-
den med en afdeling af det
muntre kokken, hvor der var rig
lejlighed til at afreagere. Vi hav-
de ligeledes opstillet en flgde-
bollemaskine, der var til stor
morskab for barn og andre barn-
lige sjeele. Ligesom sidste ar
medbragte vi ogsa en del oply-
sende materiate om de forskelli-

ge muskelsvindsygdomme og
om Muskelsvindfonden.

Pa trods af vejrgudernes darli-
ge lune fredag, hvor vi fik rigeligt
med regn, bleest og torden blev
dette ars kreemmermarked pubili-
kums rekord ar, med ikke mindre
end 100.000 besggende.

At vores overskud ikke star
mal med overskuddet fra de
Grognne koncerter eller Dromme-
lotteriet er sikkert, men ser man
bort fra dette, sa har vi ud over
nogle anstrengende, men spaen-
dende dage, hvor det geelder
samarbejde pa tveers af alders-
grupper, faet skabt meget god
PR. for Muskelsvindfonden

Lene Pedersen

Tak for
hjeelpen

Pa vegne af Dremmelotteriet overrak-
te Evald Krog dette smukke fad til Bo-
dil Udsen ved et uformelt made sidst i
september maned. Gaven var en pa-
skennelse for Bodil Udsens indsats for
lotteriet. Bjorn Bendstrup er kunstner
for det smukke fad. Foto: Ann Malm-
gren, 2. maj.
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Personalenyt

Nye tider — nye navne. lhvert fald
pa Muskelsvindfonden. Efter 7
maneder som journalist, med De
Gronne koncerter som seerligt
arbejdsomrade, er Jan Knus
holdt pa Muskelsvindfonden. De
to militeernaegtere, Jens Huns-
balle og Frank Mortensen har li-
geledes udstaet deres 11 mane-
ders udstationeringspligt, og er
blevet erstattet af stud. oecon.
Henrik Andersen, der bliver til-
knyttet Drommelotteriet, samt
stud. med. Sgren Kjeergaard
Christensen, der tilknyttes Ud-
viklingscentret.

Ny terapeut

Ergoterapeut Kitte Broge har
faet andet job og har saledes
sagt op pa VB-Centret. Hun er-
stattes af ergoterapeut Ann-Lis-
beth Hogjberg. Pa VB-Centret i
Kebenhavn er Jette Aulund holdt
og er aflgst af ergoterapeut Tora
Haraldsen. Endvidere har Ko-
benhavnerafdelingen faet til-
knyttet en fast sekreter ved
navn Anne Charlotte Libecker.

Foreningens mandlige pedel
Per Rosendahl har ligeledes af-
sluttet sin 7 méaneders periode,
som langtidsledig. Han erstattes
af Birthe Tender - ligeledes som
langtidsledig.

Klinik for Fysioterapi har ogsa
sagt farvel og goddag til en reek-
ke mennesker. Fysioterapeut
Karin Andersen har faet andet
arbejde og aflgses af fysiotera-
peut Hanne Mikkelsen. Klinikse-
kreteer Anette Bisbo er ligeledes
holdt og erstattet af Susanne
Jargensen.

Fra vores egen verden

Anne Charlotte Libecker. Foto: Mic-
hael Daugard, 2. maj.

Tora Haraldsen. Foto: Mogens Laier.

Ann-Lisbeth Hgjberg. Foto: Mogens
Laier.

Voksen-
gruppen

| weekenden den 10.-12. okto-
ber var der voksenkursus pa
Pindstrup-centret. Interessen for
kurset var pa forhand sa stor, at
det har veeret ngdvendigt at dele
de tilmeldte i to grupper og af-
holde endnu et seminar til for-
aret.

Emnerne for det forste kursus
var blandt andet, »At leve med
en fremadskridende sygdom,
Familierelationer, At tilhgre en
marginalgruppe, Hvordan arves
muskelsvind og Kreative fritids-
interesser.

Tunis-turen, som voksengrup-
pen i Dstjylland arbejder pa, er
nu blevet udskudt til foraret. Ud-
saettelsen skyldes, at det har
vist sig at veere et stort arbejde
at skaffe de ngdvendige fonds-
midler for at gennemfgre turen.

Me Dispo ApS
Markedsvej 6, 6870 Jlgod
TIf. 05 24 48 11

Leverandor af hospital og laboratorieartikler

POUL NIELSEN

Gartner

Dlsted
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Tombola giver penge

Det er bade spandende og ud-
bytterigt at atholde tombola pa
den lokale gagade eller foran
butikstorvet. For at give et ind-
tryk af omsaetningen i lobet af en
sadan tre-dages seance, og for
at takke de mange frivillige, der i
1986 har staet for nogle af tom-
bolaerne, har Knud Jensen fra
Hobro sendt fglgende oversigt:

Uge 22 Frederiksveerk kr. 13255,00

Uge 23 Stoholm .. .. .. kr. 2173,00
Uge 24 Helsinge ..... kr. 5800,00
Uge 25 Hobro........ kr. 8231,00

Uge 26 Herning . ..... kr. 15041,00

Uge 29 Vordingborg .. kr. 8351,00

Uge 30 Naestved ... .. kr. 20068,00
(2 stk.)

Uge 31 Nakskov ..... kr. 13418,00

Uge 32 Nykgbing F. .. kr. 10200,00
Uge 36 Frederiksvaerk kr. 8850,00

Der skal lyde en tak til de lokale
medlemmer, der bemandede
vognen og jeg haber, at det var
sa hyggeligt, at | er med igen i
87

Jeg haber endvidere, at der er

flere rundt om i landet, der har
tid og lyst til at veere med naeste
saeson.

Har du/l tid sa har vi en faer-
digpakket vogn og Polititilladel-
se. Planiaegningen af sommeren
87 er igang sa ring nu og hear
neermere.

Knud Jensen
Hobro
08557186

Lokal- og interessegrupper

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

Lokalgrupper

Kolding:

Peder Pedersen,

Almindingen 16, 6000 Kolding
tif. 05-52 89 68

Arhus:

Hanne Sgrensen,

Ristrupvej 5, Mglballe, 8382 Hinnerup
tif. 06-98 82 36

Esbjerg

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

Frederiksvaerk:
Britta Pedersen,
Hilleredvej 114b, 3300 Frederiksveerk
tif. 02-12 18 38

Kobenhavn:

Tina Kirkegaard,

Hvidovregards Allé 23 F, 2650 Hvidovre
tif. 01-497575

Nordjylland:

Flemming Terp,

Sandergade 71A, 9320 Hjallerup
tif. 08-28 19 91

Naestved:

Familien Harpsoe,

Banetoften 15, 4700 Naestved
tif. 03-73 29 25

Fladsa:

Karen Henriksen,

Sterlingevej 24, Sterlinge, 4731 Brandelev
TIf. 03-76 42 68

Lolland:

Finn Laursen,

Abild Allé 9, 4900 Nakskov
tif. 03-92 70 52

Falster:

Jorgen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved, 4840 Nr. Alslev
tif. 03-84 60 66

Ungdomsgruppen

Koordinator

Flemming Larsen,

Rosengade 38a st.tv., 8000 Arhus C.
tIf. 06-13 71 63

Dstjylland:

Jan Sgrensen, .
Sandkasvej 120, 8210 Arhus V.
tif. 06-15 23 40

Roskilde:

Bo Kristensen,

Parkveenget 15 st. m.f., 4000 Roskilde
tif. 02-36 98 38

Sjeelland:

Tina Kirkegaard,

Hvidovergards Allé 23, 2650 Hvidovre
tif.01-497575

Sjeaelland:

Liselotte Bundgard,

Meddelbyvej 2, lejl. 2, 2610 Regdovre
tif. 01-41 2967

Nordsjalland:

Lene Maj Pedersen,

Frederikshave 22, st.th., 3400 Hillerad
tif. 02-26 76 09

Kebenhavn:

Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tif. 01-5112 92

Kobenhavn:

Knut Sandvik,

Arhusgade 91, 2100 Kgbenhavn Q.
tif. 01-26 38 42

Fyn:

Birte Malling Nielsen,

Greevlingelgkken 36d, 5210 Odense NV
tif. 09-94 35 27

Voksengruppen

Fyn

Jorgen Suhr,

Nyvej 20, 5690 Tommerup
tif. 09-76 1417

Jylland

Jens Sohn Christensen,
Stensagervej 14, 8260 Viby J
tif. 06-14 05 40

Ingelise Dahl,
Sortbeervej 16, Sejs, 8600 Silkeborg
tif. 06-84 69 49

Sjeelland

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

Kvindegruppen:

Janne Sander Knudsen,
Gadekaervej 28, 2500 Valby
tHf. 01-16 85 41

Foraeldregruppen

Fyn

Annette Thomsen,

Lgvsangerveenget 10, 5210 Odense NV
tif. 09-16 22 Q9

Sjeelland vest

Bent og Anne Knudsen
Leerkevej 36, 4000 Roskilde
tif. 02-36 39 28

Jylland

Eva Korsgard

Valmuevej 79, 7500 Holétebro
tif. 07-42 52 53

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nielsen,

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

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormhgjen 4, Dastrup, 9500 Hobro.
tif. 08-5571 86
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SPILMEDI. ..

DANMARKS STORSTE
FRIT-VALG LOTTERI

Redaktionen afsluttet d. 8/10 1986.
Deadline til naeste nummer af
Muskelkraft d. 20/11 1986.

Adresse:

Muskelsvindfonden

Fond til bekaempelse af neuromuskulaere
lidelser .

Vestervang 41, 8000 Arhus C

Giro901 1110

Tilsluttet EAMDA (European Aliiance of
Muscular Dystrophy Associations)

Sekretariat:
(06)1397 77

Vejlednings- og behandlingscentret:
(06) 1918 44

Vejlednings- og behandlingscentret:
Sjeelland: (02) 85 30 32

Udviklingscenter:
(06)1397 77

Klinik for fysioterapi:

(06) 1910 23

Personale:

Sekretariat:

Henrik Andersen Projektmedarbejder
Marius Byriel Sekretariatschef
Jens Sohn Christensen Sekreteer

Seren Kjeergaard Christensen Projektmedarbejder
Jens Danielsen Projektmedarbejder
Marianne Frederiksen Journalist

Jan Greve Projektmedarbejder
Sos Kjeldsen Journalist

Evald Krog Landsformand
Mikael Melgaard Journalist

Jakob Ohrt Organisationssekretaer
Lis Thomsen Bogholder

Jorgen Westergaard Projektmedarbejder
VB-Center:

Carl-Otto Getzsche Laegelig konsulent
Torben V. Hansen Socialradgiver
Ann-Lisbeth Hejberg Ergoterapeut

Bodil Laursen Sekretaer

Kirsten Laursen Fysioterapeut
Anne-Lise Olesen Sekreteer

Kirsten Piltoft Fysioterapeut

Lene Serensen Ergoterapeut

Birthe Tender Pedel
VB-Center/Sjalland:

Susanne Bertelsen Fysioterapeut

Toéra Haraldsen Ergoterapeut

Anne Charlotte Lubecker Sekreteer
Udviklings-Center:

Gerda B. Larsen Sekretaer

Jette Moller Ergoterapeut

Jytte Rasmussen Sekretaer

Birgit Steffensen Fysioterapeut
Klinik for fysioterapi:

Susanne Buhgj Fysioterapeut
Ingeborg Bendix Sekreteer

Susanne Joargensen Sekretaer

Kirsten Meldgard Fysioterapeut
Hanne Mikkelsen Fysioterapeut

Anne Marie Kjaer Nielsen Fysioterapeut

Inger Quvist Fysioterapeut

Else Toft-Hansen Fysioterapeut

Birgit Werge Fysioterapeut
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5219 5587

MARY NIELSEN

H@JRBIERGYET 151
5200 - ODENSE V!

Folk kan deles op pa mange ma-
der, en af dem er Jesper Kleins
opdeling i cappede og handicap-
pede. Sadan.

Han var det muntre og centra-
le indslag, da starten pa Drgm-
melotteri 2 med fest og pragt
blev markeret ved en lille efter-
middagsforestilling pa Bakkens
Hvile i Dyrehaven. Bakkepigerne
kaedede elegant forestillingen

sammen. De var flotte, dygtige til
at synge og repraesenterede pa
en vittig made de tre kvindety-
per: moderen, luderen og ma-
donnaen - men freekke var de
alle tre.

Landsformand: Evald Krog
holdt tale og kaldte Sclerosefor-

eningens og Muskelsvindfon-

dens lotteri for Danmarks sjove-
ste, fordi man kan vinde en hest.

0o

20
%

Det inviterede publikum besta-
ende af medlemmer, venner, for-
retningsforbindelser m.v. more-
de sig herligt. Ogsa da de sam-
men med syngepigerne sang en
vise skrevet til lejligheden af
journalist Gerhard Kaimer. Melo-
dien er »Den gamle pavillon«, og
sidste vers og omkvaedet lyder
saledes:

vi har en viden, som flytter om:

det er da en folkesag -

Ja, nu star vi altsa her pa Bakken,
med megen takken vi bgjer nakken.
Musklerne skal spille hele tiden —

At styrken fra i dag skal deles med en svag

Velkommen her pa Bakken til en gammel melodi,
som vi synger nu igen.

Vi synger den fordi nu er det tid til lotteri,

op pa chancen gamle ven.

Nu regner det med dramme fra terrassen,

kom bare ind bag chancernes kupon,

mens andre s& ma passe pa grimassen —

dét er handicapfacon.




