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Respekten
for liv

af landsformand
Evald Krog

Uden at tage munden for fuld ma
vi godt have lov til at betegne
Muskelsvindfondens respira-
tionsseminar i november som en
solid succes. Respekten for liv
er ved at sla igennem — ogsa nar
det geelder muskelsvindsgrup-
pen.

Vi har altid veeret en udsat
gruppe, nar vi snakker om vejr-
treekningsproblemer. Pa grund af
darlig lungekapacitet kan selv
banale forkglelser blive skaeb-
nesvangre for os. Vi kender det
alt for godt, og hidtil har vi slaet
os til tals med den situation.

| flere ar har vi vidst, hvor vig-
tigt det var at f4 skeerpet inter-
essen for netop vejrtreeknings-
omradet. Respirationsseminaret
pa Pindstrup-centret blev et
klart eksempel pa, at dette mal
er lykkedes. Specialisterne pa
dette omrade hedder pa lsege-
siden aneestesiologer, i gamle
dage hed de narkoselager.
Fremtreedende specialister
(ogsa fra andre faggrupper) med
seerlig interesse for vores om-
rade samt en raekke brugere, de-
batterede pa seminaret forskel-
lige lgsninger og forslag.

Automatik nedvendig
Vi har laenge vidst, hvor afgeren-
de det vil veere, at vi bliver knyt-
tet meget taettere til ansestesi-
lsegerne, at vi pr. automatik bli-
ver fulgt og kontrolleret af en
anaestesiolog igennem hele livet,
sa vi vel at bemaerke sig kender
hinanden, inden vi evt. bliver ind-
lagt akut pa en intensiv afdeling.
Men det kan ikke vaere en
hvem som helst anaestesiolog.
Vi er stadigveek en mindre be-
folkningsgruppe i Danmark. Der-
for blev Per Kaalund pa den poli-
tiske side allerede i efteraret 84
koblet for den vogn, der skal
sgrge for, at vi far centraliseret
vejrtreekningsekspertisen pa
dette omrade. Sandsynligvis pa
tre centre i Danmark og det er
Arhus, Kgbenhavn og Odense.
Kgreplanen er, at en raekke
anaestesiologer i den allernzer-
meste fremtid vil forsgge at af-
klare spegrgsmalene vedregrende
malemetoder og valg af parame-
tre i diagnostik og observation af
muskelsvindpatienterne. Pa det
overordnede plan er der pa for-
anledning af amtsradsforenin-
gen nedsat en arbejdsgruppe
under Sundhedsstyrelsen. Ar-
bejdsgruppen skal barsle med et
udspil pa, hvordan hele arrange-
mentet kan tilrettelaegges i prak-
sis.

Et blik tilbage
Til gengeeld har vi knap sa me-
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gen indflydelse pa den kends-
gerning, at vinteren star for de-
ren. Det falder derfor naturligt at
kaste et kort blik tilbage over et
totalt set fantastisk godt ar for
Muskelsvindfonden. Mange re-
sultater er naet, og mange pro-
blemer star vi i - til op over hal-
sen.

Omsaetningen er steget paent
— ikke mindst p.g.a. de Grgnne
Koncerter. Vi oplevede det stor-
ste landsmgde i fondens histo-
rie, voksengruppen mobiliserede
96 deltagere til et weekendkur-
sus. Flere og bedre tilrettelagte
familiekurser, hvor familierne i
langt hgjere grad selv gar ind og
medvirker ved undervisningen,
et nyfedt Udviklingscenter, som
har grund til at fejre et-ars da-
gen til januar.

Institutprojektet har ogsa pas-
seret vigtige faser i 85, og til-
gangen af patienter pa Vejled-
nings- og behandlingscentret er
steget voldsomt i det forlgbne ar.
Den sidste kendsgerning har gi-
vet anledning til alvorlige over-
vejelser om centerpersonalets
arbejdsbetingelser og funktio-
ner. Et af problemerne er selvfgl-
gelig, at personalestaben ikke
vokser i takt med tilgangen af
patienter, og derfor er en kule-
gravning af arbejdsgangene by-
dende npdvendig af hensyn til
brugerne, men ikke mindst af
hensyn til personalet. Justerin-
ger undgar vi ikke, og vi haber
ved feelles kreefter, at vi kan
praestere et VB-center i 1986
med en opdateret malsaetning
og et fortsat godt tilbud til cente-
rets brugere.

De endelige forhandlinger om
en mere enkel og bedre drifts-
form af VB-centeret skulle veere
lige pa trapperne, og enden péa
den historie vil selvfolgelig blive
en lettelse og gevinst for cente-
rets virksomhed. .

Alle har slidt som gale, og jeg
vil gerne bringe den storste tak
til alle, der har veeret med til at
give Muskelsvindfonden et godt
'85.
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Arbejde
— ikke
for
enhver
pris

Herluf Andersen. Foto: Ole Haugsted.

Herluf Andersen fra Lind ved Herning er tilbgjelig til at give profes-
sor Johannes Slok ret, nar han haevder, at arbejde er noget oprekla-
meret | .. ..Jeg er da godt klar over, at der er nogen som skal arbej-
de for at jeg og andre hver maned kan fa vores pension. Men per-
sonligt har jeg fundet ud af, at man sagtens kan fa en indholdsrig
tilveerelse uden at have et fast job, siger Herluf Andersen, der indtil
han i 1976 blev ramt af en muskelsvindsygdom arbejdede mindst

60 timer om ugen.

- Jeg er fgdt og opvokset pa lan-
det, s4 man kan godt sige, at jeg
er opdraget til at hardt arbejde
er identisk med en fornuftig til-
vaerelse, griner Herluf Andersen,
bejer hovedet let forover og la-
der cigaretstumpen falde fra lee-
berne og ned i askebaegeret pa
bordet. Hans kone, Karen, kom-
mer med kaffekolben, placerer
en kop med sugeror foran Herluf
Andersen og slukker cigaretglo-
den, der ligger og ryger i aske-
baegeret.
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Herluf og Karen Andersen bor
sammen med deres tre barn, to
piger og en dreng, i et velindret-
tet parcelhus i forstaden Lind, fa
kilometer fra de bergmte udstil-
lingshaller i Herning. Siden 1978
har Herluf Andersen faet invali-
depension, efter han som falge
af en muskelsvindsygdom grad-
vist mistede musklerne i armene.
D.v.s. at Herluf Andersen regner
med, at der er tale om en mu-
skelsvindsygdom, selv. om han
aldrig har faet nogen precis di-

agnose. Leegerne har blot kun-
ne konstatere, at nervebanerne
ikke overferer de elektriske im-
pulser, der er ngdvendige for at

stimulere  musklerne. Derfor

svinder de ind.

Arbejdede hardt
| 1969 blev Karen og Herluf An-
dersen gift og med 16 maneders
mellemrum fgdte Karen to piger.

— Indtil den anden fadsel, hav-
de Karen arbejdet i forretning.
Men da vi mente, at det var
bedst for pigerne, at Karen gik
hjemme mens de var sma, be-
sluttede vi at Karen skulle kvitte
sit job, og at jeg skulle sgrge for
at skrabe pengene hjem, forteel-
ler Herluf Andersen.

Herluf Andersens arbejde som
gulvleegger gav gode muligheder
for at tiene lidt ekstra. Arbejdet

BT Ay et
LA X XXTITT

Familien Andersen forsamiet i parcelhuset i Lind. Foto: Ole Haugsted.

var pa akkord, og ofte et knok-
kel, som Herluf Andersen ud-
trykker det. Selv om det gav mu-
lighed for at oppebaere en god ti-
melgn, var det forst og fremmest
20-30 timers overarbejde om
ugen, som sikrede en hgj ind-
komst. Men uden omkostninger
var det heller ikke:

—Fra 1974 til 76 arbejdede jeg
pa en bestemt slags typehuse,
som blev opfert i Nordsjeelland,
Sonderjylland og i Odense-om-
radet. D.v.s. jeg om mandagen
kunne risikere at skulle arbejde i
Hillerad, om tirsdagen i Sender-
borg, om onsdagen i Odense for
torsdag at starte forfra i Hillerad.
Jeg stod op tidligt om morgenen
og var ofte fagrst hjemme efter
midnat. Min familie sa mig stort
set kun i weekenderne, hvor jeg
ofte var treet og let blev irritabel,
nar bernene kraevede min op-
maerksomhed, siger Herluf An-
dersen.

|1 1976 begyndte Herluf Ander-
sen at blive syg. Det startede
med, at han ikke kunne samle 2.
og 3. finger pa hgjre hand. Efter
at have veeret hos egen laege,
blev han henvist til Ortopzedisk
Hospital i Holstebro. Her fandt
lzegerne ud af, at musklerne i den
hgjre arm langsomt svandt ind.

- Det foruroligede mig egentlig
ikke sa meget. Maske fordi det
gik relativt langsomt, og jeg der-
for ndede at vende mig til, at jeg
blev darligere og darligere. Jeg
fortsatte med mit arbejde, og da
ieg ikke leengere var istand til at
lofte teepperne mere, fik jeg en
mand med ud. Jeg arbejdede i et
lille firma, som jeg senere kobte
mig ind i, og man ma nok sige, at
jeg var ret privilligeret nar jeg
sadan uden videre kunne fa en
mand med ud for at aflaste mig,
forteeller Herluf Andersen.

Gik staerkt
| 1978 kpbte Herluf Andersen
halvdelen af firmaet, for at hjeel-
pe med at bringe det pa fode
igen efter et darligt ar. Kort tid
efter blev han indlagt pa Arhus
kommunehospital, hvor lzegerne
forsggte at behandle ham med
binyrebarkhormoner, da det
erfaringsvis kan hjaelpe ved for-
skellige former for ledegigt. Men
Herluf Andersen hjalp det ikke.
Uden at give den medicinske be-
handling skylden, matte han
konstatere, at sygdommen blev
steerkt forveerret i lgbet af et
halvt ar.

— Det er nok den storste ned-
tur, jeg har haft, da musklerne i

den anden arm ogsa begyndte
at svinde ind, og jeg matte se i
ginene, at jeg aldrig kom til at ar-
bejde normalt mere, eller frem-
over ville veere istand til at kere
bil. Jeg kerte arligt 50-60.000
km, og for mig var det at kgre bil
forbundet med en frihedsfalelse.
Nar jeg satte mig ind bag rattet,
kunne jeg ordne hele verdens-
situationen. Sadan folte jeg i
hvert fald det, smiler Herluf An-
dersen.

I 1980 solgte Herluf Andersen
sin halvpart af firmaet tilbage til
den oprindelige ejer, men fort-
satte indtil 1982 med at fungere
som konsulent i forbindelse med
et eksportfremstod i Saudi-Ara-
bien og Kuwait.

Flere fordele end ulemper
- Mens jeg stille og roligt ned-
trappede mit arbejde i firmaet,
kastede jeg mig over bggerne.
Jeg var gaet ud efter 7. klasse
og havde kun gaet i skole hver
anden dag. Sa jeg folte, at der
var et stort hul som skulle fyldes.
Jeg meldte mig til dansk pa 10.
klasse-niveau, og senere til en-
gelsk. | alle de ar, hvor jeg havde
haft sa travit med at tjiene penge,
havde jeg matte give afkald pa
en masse ting. Nu havde jeg
>
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pludselig muligheden for at tage
revanche, og det passede mig
egentlig godt, siger Herluf An-
dersen.

Nar Herluf Andersen kigger til-
bage, kan han godt se at savel
indholdet i hans liv som holdnin-
gen til begreber som arbejde og
fritid har gennemgaet drastiske
forandringer.

— Hvis der for nogle ar siden
var en person som havde fortalt
mig, at jeg arbejdede for meget,
og at jeg burde bruge mere tid
pa at dyrke tomater hjemme i
drivhuset, ville jeg tro, at han
ikke var rigtig klog. De fleste folk
er opdraget til, at arbejde er det
vigtigste i tilveerelsen. Men det
passer i hvert fald ikke, hvis man
med arbejde mener tvunget ar-
bejde. Det kan jeg tydeligt se ef-
ter at jeg blev syg. | dag har jeg
mulighed for at veere sammen
med mine bern, nar de kommer
hjem fra skole. Et tidspunkt hvor
de har behov for at fa leesset da-
gens oplevelser af. Jeg kan nyde

at se havens blomster gro og
folge at grentsagerne i drivhuset
langsomt bliver modne. For i ti-
den var tomater noget som bare
blev kgbt hos gronthandleren, nu
er det faktisk et af naturens sma
vidunder, som jeg ma ned at fgle
pa en 4-5 gange om dagen, nar
de er ved at modnes, forteeller
Herluf Andersen.

Nar Herluf Andersen har haft
relativt let ved at omstille sig til
sit »nye« liv, mener han selv det
heenger sammen med, at syg-
dommen har udviklet sig relativt
langsomt.

- Hvis jeg var blevet handicap-
pet som fglge af en trafikulykke,
havde tingene nok set anderle-
des ud. Man kan godt sige, at
jeg har haft tid til at veenne mig
til mit handicap, og det har vaeret
vigtigt, siger Herluf Andersen.

Foler sig provokeret

Herluf Andersen ved godt, at det
kan virke provokerende pa no-
gen, nar han siger, at hans liv pa

mange omrader er blevet bedre
efter at han er blevet handicap-
pet: i

— Det er Ha rigtigt, at der skal
veere nogen som kan betale
skat, sa jeg og andre har mulig-
hed for at fa pension. Det kan
ikke veaere anderledes. Men nar
jeg teenker pa, hvor mange for-
zldre, der begge har fuldtidsjob
og derfor bliver ngdt til at afleve-
re deres born tidligt om morge-
nen pa en institution, for at hen-
te dem sent om eftermiddagen,
nar bade foraeldrene og barnene
er traette, kan jeg blive helt dar-
lig. Det kan ikke veere rigtig, at
man skal arbejde sa meget. Der
bliver produceret en masse ting,
der let gar i stykker, og hvor man
har pa fornemmelsen, at det
bare drejer sig om at fa sat folks
forbrug i vejret. Hvis tingene blev
lavet lidt bedre, var der ogsa mu-
lighed for at arbejdstiden kunne
saettes ned. Og det er staerkt til-
traengt, siger Herluf Andersen.

MM.

Vandet skal vaere

Et opvarmet traeningsbassin for zeldre og handicappede i Randers-
omradet. Det er malet for 11 handicaporganisationer, der 1. januar
regner med at overtage Dykkercentret i Stevnstrup ved Randers.
Der er dog stadig lang vej igen for end en 10 &r gammel drom vil
vaere realiseret. Der skal udarbejdes detaljerede planer for projek-
tet, og sa skal organisationerne skaffe mellem 1,5-2 mill. kr.

Varmt vand og et fysisk handi-
cap passer godt sammen. Stive
led og muskler bliver bigdgjort
og den handicappede fa en be-
veegelsesfrihed, som ikke ople-
ves pa land. At legen og svgm-
metraeningen i det varme vand
endvidere er med til at vedlige-
holde en raekke faerdigheder for
den handicappede, gor opholdet
i bassinet ekstra attraktivt. Men
vandet skal have en temperatur
pa omkring 34°, hvis det hele
skal ga op i en hgjere enhed. Og
et sadant bassin er en mangel-
vare mange steder i landet.

Ogsa i Randers, hvor Arne
Rousing som forzeldre til en 11-
arig handicappet pige i mange ar
har presset pa for at fa opfort et
opvarmet bassin.

- Ja, det hele startede vel for
10 ar siden, hvor foreeldrekred-
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sen for en skole og en bgrne-
have for handicappede bgrn
kontaktede kommunen for at fa
etableret et bassin. Selv om vi
fra starten havde planer om et
bassin, som skulle kunne benyt-
tes af mange forskellige grup-
per, blev vi bl. a. affejet med svar
som: At kommunen ikke kunne
ofre flere hundrede tusinde kro-
ner pa at 5-7 handicappede bern
kunne komme til at svemme, for-
teeller Arne Rousing.

Lokalt samarbejde

Pa et tidspunkt gik Randers
kommune ind pa en lgsning der
indebar, at bassinet pa en af de
to skoler blev varmet op. Men
det blev stoppet af Undervis-
ningsministeriet under henvis-
ning til, at ikke-handicappede
bern umuligt kunne laere at

varmt

svgmme i vand, der var varmet
sa hardt op.

— Og det m& man jo give dem
ret i, men det understreger bare,
at der er behov for et bassin som
specielt er beregnet til handi-
cappede og eeldre, siger Arne
Rousing.

Efter at have faet afslag fra
forskellige fonde, der var blevet
anspgt om penge til et opvarmet
bassin, fandt forseldrekredsen
for de to institutioner ud af, at
det var ngdvendigt at revurdere
projektet. Der blev taget kontakt
med de forskellige handicap- og
sygdomsorganisationer i byen
og indkaldt til et feellesmede.

— Der var stor opbakning om-
kring projektet, men det viste sig
hurtigt, at de bassinfaciliteter,
som vi havde forestillet os, slet
ikke kunne imgdekomme beho-
vet. Der var behov for et storre
bassin og mange flere faciliteter
i tilknytning til bassinet. Faktisk
udviklede ideen sig fra et mindre
bassin til et egentlig center for
handicappede og =ldre i Ran-
dersomradet. Og med den op-
bakning fra de lokale foreninger,
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Arne Rousing ved bassinkanten pa en skole i Randers-omradet, hvor handicappede barn far svemmeundervisning. Men van-
det kan ikke varmes tilstrackkeligt op til bassinet kan bruges til terapi. Foto: Kaj Grosen.

folte vi selv, at vi stod staerkere
efter moadet, forteeller Arne Rou-
sing.

Qkonomi

Den 1. november indbetalte Den
Selvejende Institution for et
Treeningsbassin 50.000 kr. il
ejeren af Dykkercentret i Stevn-
strup ved Randers. Og dermed
tog den nydannede forening stil-
ling til, at projektet skulle reali-
seres. Pengene skulle fa ejeren
til at reservere Dykkercentret til
foreningen, men inden 1. januar
skal der findes yderligere
350.000 kr. for at handlen gar i
orden. Og det er disse penge

som foreningen er i fuld gang
med at skaffe.

— Det er endnu for tidligt at
sige, om det lykkes os at skaffe
pengene. Men vi har kontakt til
forskellige foreninger og fonde,
der gor at vi betragter projektet
som realistisk, siger advokat
C. E. Engelbrechtsen, der er for-
mand for den nystiftede for-
ening.

Men selv om handlen géar i or-
den, er der stadig lang vej igen
for malet er naet. Et sted mellem
1,5-2 mill. kr. er ngdvendig hvis
Dykkercentret skal bygges om til
at opfylde kravene til et handi-
capcenter. Bassinet skal fyldes

op, da det er for dyb i den ene
ende. Der skal installeres lifte og
ramper, og omklzednings- og toi-
letfaciliteterne skal laves om.
Men inden disse ombygninger
seettes igang, skal der laves en
detaljeret plan, der beskriver de
nojagtige behandlings- og tree-
ningsbehov i Randersomradet,
og hvilken fremgangsmade der
skal tages i anvendelse, hvis be-
hovene skal imgdekommes.

— Hvis alt gar som planlagt,
haber vi pa at kunne starte om-
bygningen i begyndelsen af
1987, siger C.E. Engelbrecht-
sen.
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Frihed, afveksling,

variation. De mange

muligheders stol.

Modulopbygget korestol.
I et formfuldendt og bru-
gervenligt design.

Med flere muligheder,
bade ude og inde.

Besam-Combi klarer
kantsten op til 11 cm. Og
har perfekt stabilitet pa
ujevnt terren. Har min-
dre vendediameter end de
fleste manuelle korestole.

Besam-Combi er forsynet med
en letforstaelig, elektronisk styreen-
hed, der gor manevreringen enkel og
precis.

Besam-Combi har et hejt og ro-
bust sikkerhedsniveau. Ingen vitale
dele kan overbelastes. Og stolens lave

APBTECNIC - Herlev Hovedgade 205

THUNBE & KRISTENSEN

tyngdepunkt betyder, at
tipning kan undgas.
Besam-Combi er
anatomisk rigtig kon-
strueret. Med merkbar,
hej siddekomfort. Stolen
kan tilpasses individuelt,
og indstillingen kan @&n-
dres under brug.
Besam-Combi kan monteres
med brugerorienteret tilbeher.

Rekvirer seerskilt brochureblad.

| mAPB TECNIC

- Vi hjeelper mennesker

2730 Herlev - Telefon 02 94 22 22

Fokus pa vejrtraekningen

Det er ikke noget man teenker over. Sadan er
det for langt de fleste mennesker. At trackke
vejret er en reflekshandling, som ikke afsted-
kommer de store overvejelser.

For en gruppe mennesker er det at treekke
vejret imidlertid en handling, som ikke blot kan
forbigas i en biseetning. Det drejer sig om
3-400 handicappede, som har sveekkede an-
dedraetsmuskler. En gruppe mennesker, som i
starre eller mindre grad totalt er afhaengig af at
fa stillet forskellige respiratoriske hjeelpemidler
til deres radighed, samt at der eksisterer et be-
handlingssystem, som med gjebliks varsel kan
yde den rigtige hjeelp, nar der opstar komplika-
tioner med vejrtreekningen.

Selv om man i mange ar har kendt denne
gruppe menneskers specielle livsbetingelser i

hospitalsregi, eksisterer der ikke i dag et be-
handlingssystem, der kan lgse problemerne pa
en tilfredsstillende made. Og det er disse pro-
blemer, som Muskelkraft forsgger at saette fo-
kus pa denne gang.

En kort historisk redeggrelse forteeller om
udviklingen indenfor den respiratoriske be-
handling de sidste 30 ar. To muskelsvindramte
forteeller om deres oplevelser i behandlings-
systemet. En overleege fra Rigshospitalet for-
teeller om manglerne pa hospitalerne. Og ende-
lig skitseres en ny struktur indenfor behandlin-
gen af respirationshandicappede. En plan, som
blev resultatet af Muskelsvindfondens respira-
tionsseminar, hvor nogle af de mest erfarne
fagfolk indenfor respirationsomradet var sam-
let. M.M.




Respirationsbehandling
— et forsomt omrade

Arkiv.

Muskelsvindramtes specielle respirationsproblemer har ikke haft
den store faglige bevagenhed de sidste mange ar. Lidt groft sagt,
har leeger og forskere ikke samlet og systematisk beskaeftiget sig
med lungeproblemer, der skyldes lammelse i andedrastsmusklerne,
siden de store polioepidemier i begyndelsen af 50'erne. Det har be-
tydet, at der ikke eksisterer noget behandlingssystem, der har
speciel ekspertice pad omradet, og at det ofte er tilfeeldigheder, der
afgor hvilken behandling den muskelsvindramte far, nar han indleeg-
ges pa hospitalet med vejrtraekningsproblemer.

| 50’°erne var Danmark et fore-
gangsland, nar det drejede sig
om behandling af mennesker
med respirationshandicap. | for-
laengelse af de store polio-epi-
demier, blev der Igbende udvik-
let nye og effektive behandlings-
former, der kunne afhjaelpe lam-
melser af andedraetsmusklerne,
som sygdommen medforte hos
mange poliopatienter. Eksem-

10

pelvis var Danmark det forste
land, hvor man systematisk gav
polioramte lufttilskud fra trache-
ostomi. (Et operativt indgreb,
hvor der laves hul i halsen, sale-
des at slangen fra en respirator
kan forbindes direkte til luft-
roret.)

De gode resultater med polio-
ramte var den inddirekte arsag
til, at der blev oprettet intensiv-

afdelinger pa de fleste af landets
hospitaler. Det viste sig nemlig,
at en massiv overvagning og be-
handling var med til at redde
mange polioramtes liv, og at det
derfor godt kunne betale sig at
investere i sadanne specielle
hospitalsafsnit.

Landsdaekkende vaccinations-
kampagner satte imidlertid en
effektiv stopper for nye polioud-
brud, og da langt de fleste polio-
patienter »kun« havde brug for
en forbigdende behandling med
respirator, var det andre patient-
grupper, der kom i lzegernes fo-
kus. patientgrupper, der i lighed
med polioramte overvejende
havde brug for en korterevarig
behandling af deres respirati-
onsproblemer.

En overset gruppe

Helt op til begyndelsen af 70’er-
ne var mennesker med muskel-
svind en overset gruppe i hospi-
talsregi. Nar muskelsvindramte
ikke kan ggres raske, hvorfor sa
beskaeftige sig med denne grup-
pe. Det var groft sagt holdningen
blandt savel fagfolk, som i den
brede befolkning. En holdning
der betod, at der stort set ikke
eksisterede noget behandlings-
tilbud, ligesom den forsknings-
meaessige indsats indenfor omra-
det var yderst begraenset.

Det beted ogsa, at der ikke
eksisterede en faglig viden om-
kring de specielle respirations-
problemer, som ofte er den al-
vorligste felgevirkning af mu-
skelsvind. Selv om den faglige
holdning til muskelsvind er ble-
vet radikalt forandret de sidste
10-15 ar, eksisterer der stadig
et fagligt eftersleeb, nar det geel-
der respirationsomradet. Enkelte
leeger og forskere har ganske
vist arbejdet med at udvikle nye
og bedre behandlingsmetoder
pa respirationsomradet, men
den brede faglige arv stammer
fra de problemer, som polioepi-
demierne bragte frem. Og disse
erfaringer kan ikke entydigt
overfgres til muskelsvindramte,

Den veesentligste forskel er, at
mens polioramte i langt de fleste
tilfeelde havde brug for en korte-
re intensiv behandling, er mu-
skelsvind en sygdom som lang-
somt udvikler sig, og behand-
lingsbehovet derfor til stadighed
sgendres.  Vejrtreekningsproble-
merne indfinder sig snigende i
takt med at sygdommen udvikier
sig, og behandlingen kan variere
steerkt fra forebyggende treening
med CPAP-maske fa gange om
dagen, til vedvarende brug af re-
spirator.

Et manglende system
Generelt geelder det dog for
mange muskelsvindramte, at de
har brug for en lgbende kontrol
af deres vejrtraekning, sa man pa
baggrund af undersggelsesre-
sultaterne kan szette ind med
den rigtige behandling/traening
pa rette tidspunkt. Og dette krav
kan stort set ikke opfyldes i dag.
Der eksisterer ikke noget en-
tydigt parameter, som kan male
vejrtraekningsevnen, behand-
lingsmetoderne varierer steerkt
fra hospital til hospital og de

okonomiske aspekter ved be-
handlingen er langt fra afklaret.
Det betyder, at det ofte er tilfeel-
digheder der afgare, hvilken be-
handling man far som muskel-
svindramt, nar der opstar proble-
mer med vejrtraekningen. Tilfzel-
digheder der i sidste ende kan
afgore om patienten overlever
en akut situation.

To eksempler

Bente Madsen og Jannie Just-
sen fra Kgbenhavn har begge
oplevet, hvad manglerne i be-
handlingssystemet kan betyde.
De to historier er hverken barske
eller enkeltstaende eksempler
pa, hvad man som muskelsvind-
ramt kan komme ud for, nar der
er problemer med vejrtreeknin-
gen. Tveertimod er der i begge
sager tale om relativt velbe-
handlede tilfeelde — og det siger
vel noget om, hvordan tingenes
tilstand er i dag.

Bente Madsens historie be-
skriver nogle af de problemer
man let steder pa, nar vejrtraek-
ningen bliver s& darlig, at det er
ngdvendig at komme i respirator.

Selv om Bente Madsens historie
er 10 ar gammel, og det retfeer-
digvis skal naevnes, at der er
sket forbedringer i radgivningen
af og behandlingen i respirator,
er det fortsat muligt at lebe ind i
de sammen problemer, som
Bente Madsen gjorde i 1975.

Jannie Justsens historie er
derimod dugfrisk og handler om
farerne for-at blive fejibehandlet,
nar man i en akut situation som
muskelsvindramt indlaegges pa
hospitalet. At den 3-arige Mette
Justsen forst fik den rigtige be-
handling, da Jannie Justsen in-
sisterede pa, at der skulle tilkal-
des assistance fra en anden af-
deling, er heller ikke noget en-
keltstaende tilfeelde.

Endelig skal det understreges,
at de to historier ikke bringes til
torvs for at heenge bestemte lee-
ger eller hospitalsafdelinger ud,
men derimod for at illustrere
hvad et utidssvarende behand-
lingssystem konkret har betydet
for to mennesker og deres fami-
lie. Og dermed saette fokus pa et
vaesentligt problem.

M. M.
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Bente Madsen bruger respirator degnet rundt. Foto: Lars Bahl/2Maj Foto & Arkiv.

Vagnede op med respirator

Man kan sagtens leve et godt og aktivt liv med respirator. Det er
Bente Madsen fra Kebenhavn et levende eksempel pa. Bente Mad-
sen laver film, holder foredrag og er aktiv i forskellige foreninger og
siden, hun i 1975 fik respirator, har hun aldrig veeret syg. Men hvor-
for hun naermest skulle vaere halvded inden laegerne besluttede, at
hun skulle have respirator, er stadig en gade for Bente Madsen, der
selv fortaeller om sine oplevelser.

bolig og har ansat dggnhjalpere
efter Bistandslovens § 48 stk. 3.
Som barn og ung var jeg aldrig

Jeg er 36 ar, har siden fodsel
haft Spiral muskelatrofi og har
aldrig kunnet ga. Jeg bor i egen
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syg, sa det kom som et lyn fra en
klar himmel, da jeg pludselig en
dag i 1974 fik respirationspro-
blemer. Det begyndte med at jeg
blev forkglet, og det viste sig
hurtigt, at jeg overhovedet ikke
havde kreefter til at hoste igen-
nem. | lgbet af f& dage fik jeg
lungebetendelse, meget hgj fe-
ber og blev indlagt. Da jeg efter
nogle timer i en blanding af fe-

bervildelse og kultveilteforgift-
ning begyndte at invitere laeger-
ne med til Leveparken i Givskud
— 0g andre underlige steder,
besluttede de at nasalintubere
mig (to ror fgres gennem naesen
og luftraret, forbi stemmebande-
ne til ca. 1 1/2 cm over luftror-
forgreningen og tilkobles respi-
rator).

Symptomer pa luftmangel

Jeg var nasalintuberet i knapt
tre uger, hvorefter jeg blev ud-
skrevet og begyndte at passe
mit arbejde pa Ortopaedisk Hos-
pital. Men der gik kun nogle ma-
neder, for jeg begyndte at fa
symptomer péa iltmangel: Jeg
havde svaert ved at vagne om
morgenen, og nar jeg endelig
vagnede var det med en utrolig
kvalme, hovedpine og susen for
grerne.

Jeg opsggte min praktiseren-
de leege samt en gre- og wgjen-
l;ege, der alle kunne konstatere,
at jeg hverken havde mavesar,
en svulst pa hjernen eller havde
brug for briller — sa symptomerne
matte veere psykisk betingede.
Men symptomerne blev vaerre.
Jeg kunne naesten ikke vagne
om morgenen, mine menstruati-
oner holdt op og mit har begynd-
te at falde af.

En morgen kunne jeg simpelt-
hen ikke vagne og blev indlagt
pa intensivafdelingen og nasa-
lintuberet igen. | Igbet af det nee-
ste ar gennemgik jeg den be-
handling fem gange. Sympto-
merne pa luftmangel kom hurti-
gere og veerre efter hver intube-
ringsperiode. Min kvalme, ho-
vedpine og treethed blev om mu-
ligt endnu veerre, og jeg havde
svaert ved at holde pa urinen.
Jeg var treet helt ind til marven,
men jeg kunne - eller tude - ikke
sove. Nar jeg endelig desede
hen, havde jeg nogle forfeerde-
lige mareridt. Min hukommelse
begyndte ogsa at svigte, og fra
det sidste halve ar inden jeg blev
permanent respiratorbruger kan
jeg kun huske den tre-ugers pe-
riode hvor jeg |4 nasalintuberet
pa intensivafdelingen.

Knoklede for at fa luft

Nogle indtryk har jeg dog fra den
periode. Jeg kan huske angsten
over at opleve, hvordan min krop
langsomt holdt op med at funge-
re. Jeg knoklede dognet rundt —
brugte alle mine kreefter — for at

fa luft, og jeg kunne meerke i min
halvbevidstlgse tilstand, at jeg
stadig fik feerre kraefter. Om jeg
kunne helbredes eller ville dg,
var der ingen som havde givet
mig eller min familie besked om.

Mod alle disse naevnte symp-
tomer blev jeg behandlet med
luftpiller, hjertepiller, to slags
vanddrivende medicin, kalium og
B-vitaminer. Hjertepillerne og B-
vitaminerne fik jeg endnu mere
kvalme af, sa oven i det hele var
ieg ngdt til at tage kvalmepiller.

Desuden fik jeg fysioterapi tre
gange om ugen, hvor jeg brugte
mine sidste kraefter pa gymna-
stik og andedratsgvelser. Jeg
var faktisk mere syg da jeg gik,
end da jeg kom. De sidste par
maneder kan jeg slet ikke huske
jeg fik behandling. Ofte kunne
fysioterapeuterne ikke komme i
kontakt med mig, og jeg la bare
og kastede op hele tiden, mens
behandlingen fortsatte.

Jeg ved ikke, om fysioterapien
kunne forhale eller forhindre min
nuveerende situation som respi-
ratorbruger, men at dyrke aktive
gymnastiske gvelser, nar man
karer pa de allersidste ressour-
cer, mener jeg er en yderst dar-
lig idé — eller var det for mit ved-
kommende.

Fik respirator

| juni 1975 blev jeg overfort til
Rigshospitalet. Det eneste lze-
gerne vidste om mig var, at jeg
havde muskelsvind, var 26 ar og
at jeg ikke kunne treekke vejret
ret meget lengere. Derfor var
jeg indlagt m.h.p. tracheostomi.
(Operativ abning af luftrar. Foran
pa halsen under stemmeband
indfgres kort ror og tilkobles re-
spirator). Jeg selv var feerdig
som gardsanger — og alt muligt
andet.

Man er vel nadt til at ga ud fra,
at det er leegerne, der besidder
ekspertisen, og at den behand-
ling man far derfor er den eneste
rigtige. Derfor har jeg bagefter
brugt meget tid pa at finde ud af,
hvorfor jeg skulle veere halvded
for jeg blev tracheostomeret, og
hvorfor jeg ikke havde hgrt om
den mulighed, mens jeg stadig
var istand til at vurdere min si-
tuation?

Da jeg vagnede efter operatio-
nen, var det en utrolig lettelse at
fa luft nok. Men tilbage var, at
ieg skulle leere at klare mig uden
respirator, da meningen var, at

ieg kun skulle benytte respirato-
ren om natten. Det mente laeger-
ne var den bedste lgsning.

Det forekom mig utroligt sveaert
selv at leere at treekke vejret, og
jeg var nok darligt motiveret ef-
ter at have vaeret syg i sa lang
tid. Men leegerne pressede pa,
og det lykkedes da ogsa at und-
veere respirator 10 timer om da-
gen, hvor jeg konstant sad op.
Men jeg var bange for ikke at
kunne fa vejret ved uforudsete
haendelser, for ikke at kunne fa
hjeelp hurtigt nok, og jeg turde
ikke forlade den institution for
respiratorbrugere, som jeg var
flyttet ind pa. Jeg brugte sim-
pelthen al min tid pa at traekke
vejret.

Brod med isolationen
Isolationen varede godt to ma-
neder, indtil en bekendt invitere-
de mig pa veertshus. Det var en
fristelse, som jeg ikke kunne sta
for. Jeg satte respiratoren til og
tog med. Det blev en god ople-
velse som bevirkede, at jeg be-
sluttede mig til virkelig at bruge
respiratoren og anvende de fri-
gjorte ressourcer til andre ting:
Rejse, lave lokalradio og meget
andet.

Jeg ved ikke, hvad der var
sket, hvis jeg havde fortsat med
at gve mig i at treekke vejret. Jeg
tvivier pa, at min vejrtraekning
nogensinde var blevet rigtig fri.
Jeg kan stadig treekke vejret ved
egen hjelp en halv times tid,
mens jeg gar i bad og far toj pa,
og jeg falder heller ikke om, hvis
der hopper en slange af.

Jeg bliver suget 4-5 gange om
dagen, og jeg har bortset fra
regde hunde aldrig veeret syg i de
10 ar jeg har veeret respirator-
bruger, heller aldrig forkglet.
Mine hjeelpere ordner alt om-
kring tracheostomien og respira-
toren. Jeg opleerer dem selv, og
jieg ved praecis hvad de kan - og
pa den méade er jeg mere tryg
end under indlaeggelserne pa
hospitalet. Det er mit og deres
ansvar. Jeg gar ikke til kontrol
pa hospitalet og institutionen,
men kommer der kun, hvis der
skulle vaere noget i vejen.

Nar man har en sygdom som
min, tror jeg aldrig, man kan blive
nogen Goliath. Der er sat en tid
af til os alle, og jeg mener, man
ligesa godt kan have det bedst
muligt i den tid.

M.M.
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Morten, Mette, Jannie og Ole Justsen. Foto: Ann Malmgren/2Maj Foto & Arkiv.

Laagerne kendte ikke
den rigtige behandling

Din datters tilstand er kritisk. Det var den besked Jannie Justsen fik
efter at laegerne i to degn havde forsegt at kurere en influenza hos
den 3-arige Mette med penicillin. Mette, der har Spinal muskelatrofi,
var gradvis blevet darligere under indlaeggelsen, og ferst da Jannie
Justsen fik gennemtruffet, at der skulle tilkaldes assistance fra
hospitalets anaesthesiafdeling, fik hun den rigtige behandling. Efter
en times brug af en sakaldt »grisetryne« var Mettes feber faldet og

vejrtraekningen var atter normal.

En dag sidst i oktober vagnede
Mette med lidt slim i den ene
lunge og med let feber. Moderen
holdt Mette hjemme fra begrne-
have og ringede efter lsegevag-
ten. | lighed med tidligere tilfeel-
de fik Mette et par skefulde pe-
nicillin, da det for havde kureret
en forkolelse i anmarch.

— Da Mette naeste dag fortsat
havde slim i hgjre lunge og febe-
ren var steget til 38,5, tog vi ind
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pa Rigshospitalets bgrneafde-
ling. Vi har en ordning med ho-
spitalet om, at vi bare kan kom-
me, hvis der er noget i vejen med
Mette. Og efter en undersggel-
se, blev Mette indlagt til obser-
vation, forteeller Jannie Justsen.

Feberen steg

Neeste morgen fik Mette endnu
en dosis penicillin, og fik deref-
ter lov til at ligge det meste af

dagen uden anden behandling.
Feberen blev gradvist ved at sti-
ge og vejrtraekningen blev mere
og mere anstrengt. Da Mette
hen ad eftermiddagen havde
over 40 i feber, henvendte Jan-
nie Justesen sig for tredje gang
til oversygeplejersken og for-
langte at en lsege kiggede pa
Mette.

— Jeg havde selv givet Mette
behandling med en PEP-maske
nogle gange i lgbet af dagen, for
at losne noget af slimet i hendes
lunger. Men det havde ikke hjul-
pet i samme grad, som det pleje-
de. Da laegen kom sagde han, at
penicillinen, som Mette havde
faet tidligere, abenbart ikke var
begyndt at virke endnu. Da man
ikke kunne vaere sikker pa, at
det var den rigtige penicillin Met-

te havde faet, da resultaterne af
en prove af slim fra Mettes lun-
ger endnu ikke var klar, ordine-
rede han et drop. Mette fik en
kanyle i armen, og fik tilfert tre
forskellige slags penicillin. Pa
den made regnede laegen med,
at Mette fik den rigtige type pe-
nicillin, som kunne vaere virksom
mod den bakteriestamme, som
hun abenbart var blevet inficeret
af, fortaeller Jannie Justesen.

Kritisk tilstand

Om aftenen blev Mettes seng
kert ud foran den vagthavende
sygeplejerskes kontor, sa Jan-
nie Justsen kunne fa lidt sevn.
Klokken 1 om natten blev Jannie
Justsen veekket af sygeplejer-
sken, der fortalte at Mette greed
og havde det darligt.

— Da jeg kom hen til Mettes
seng, stod der en laege og kigge-
de pa hende. Han fortalte, at
Mettes tilstand var kritisk og at
jeg hellere matte ringe efter min
mand og Mettes storebror. Da
ieg havde ringet, vendte jeg til-
bage til leegen og forlangte, at
der blev gjort noget ved Mette.
F.eks. at hun kom i respirator,
da jeg havde hart at det kunne
hjeelpe. Leegen sagde, at det var
farligt. Havde man forst taget en
respirator i brug, var det naesten
umuligt at vende Mette fra igen.
Enden péa vores diskussion, der
efterhanden var temmelig heftig,
blev, at jeg forlangte at der blev
tilkaldt assistance fra anassthe-
si-afdelingen, ogsa selvom det
medforte, at overleegen skulle
jages ud af sin seng, forteller
Jannie Justsen.

Et gjeblik efter dukkede der en
narkoselasge op. Han foretog en
hurtig undersggelse af Mette,
hvorefter hun blev overfort il
anasthesi-afdelingen. Her kom
hun omgaende i behandling med
en sakaldt »grisetryne«, der fun-
gerer pA samme made som et
CPAP-system. To slanger fgres
ned i neesen. Den ene er tilslut-
tet en kompressor, der danner
overtryk i lungerne, mens den
anden slange er tilsluttet en
ventil, der giver modstand ved
vejrtraekningen.

- Efter godt en times brug af
»grisetrynen« var Mettes vejr-
treekning neesten normal, og
bade hun og jeg var faldet til ro.
Jeg kan ikke beskrive hvor lettet
ieg var, da krisen var overstaet,
forteeller Jannie Justsen.

Mette Justsen. Foto: Ann Malmgren/2Maj Foto & Arkiv.

Nedtrapning

Dagen efter blev Mette overfort
til berneafdelingen igen, samti-
dig med at hun kom under over-
vagning af et ventilaterhold. | |a-
bet af en uge blev behandlingen
med »grisetrynen« langsomt
nedtrappet, og efter at have faet
en influenzavaccine, blev Mette
udskrevet.

— Det er mit klare indtryk, at
l:egerne pa berneafdelingen
ikke vidste, hvordan de skulle
behandle Mette. Mette har for
faet penicillin, nar en forkelelse
har sat sig til en lungebetaendel-
se, og det plejer at virke. Men
denne gang havde hun influen-
za, og da penicillinen ikke virke-
de, var lsegerne pa den. De
kendte hverken til CPAP-syste-
met eller til den sakaldte »grise-
tryne«. Da Mette blev udskrevet,
fik vi et CPAP-system fra anaest-
hesiafdelingen med hjem. Men
inden da, skulle fysioterapeuter-
ne fra berneafdelingen lige have
demonstreret, hvordan et sadant
system fungerede, fortaeller Jan-
nie Justesen.

Jannie Justsen synes ikke det
er seaerligt tilfredsstillende, at
man som foraeldre selv skal fore-

sla laegerne hvilken behandling
en 3-arig muskelsvindramt pige
skal have.

- Det er ikke let, at laegge sig
ud med leegerne i en sadan si-
tuation. Det ligger hele tiden i
baghovedet, at man er afheaengig
af leegernes hjeelp, og at man
derfor endelig ikke ma gere sig
utilbens. Dertil kommer, at man
som foreeldre selviplgelig slet
ikke har de faglige forudssetnin-
ger for at foresla bestemte be-
handlingsformer. Men jeg er nu
glad for, at jeg insisterede pa at
der skulle tilkaldes hjaelp fra
anaesthesi-afdelingen. Endnu et
bevis pa, at lsegerne pa bgrneaf-
delingen ikke var klar over den
rigtige behandling er, at mens
Mette la og ventede pa at peni-
cillinen skulle virke, foreslog jeg,
at hun fik suget lungerne fri for
slim noget oftere. Jeg fik at vide,
at man ikke matte suge for tit, da
man derved provokerede lunger-
ne til at danne mere slim. Men
efter at Mette var blevet behand-
let med »grisetrynen« blev hun
hele den efterfolgende uge su-
get hver 11/2 time, forteller
Jannie Justesen.

MM.
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Overlaege H. Sund Kristensen har arbejdet med respiratoriske problemer grundet lammelser i andedreetsmusklerne siden de
store polioepidemier i begyndelsen af 50'erne. Foto: 2Maj Foto & Arkiv.

Problemerne kan loses

Den faglige ekspertice er til stede pa en raekke hospitaler. Nar der
er problemer i dag, skyldes det i stort omfang, at laeagerne ikke har
tilfredsstillende arbejdsvilkar, nar det gaelder behandlingen af mu-
skelsvindramtes respirationsproblemer. Hvis den politiske vilje er til
stede fra centralt hold, kan der sagtens etableres et behand-
lingssystem, der kan tilgodese de specielle problemer pa respira-
tionsomradet. Det mener overlaege H. Sund Kristensen, fra Rigs-
hospitalets anaesthesiafdeling, der har beskaeftiget sig med respira-
tionsomradet siden de store polioepidemier i 50'erne.

ramtes respirationsproblemer, er
en del af problemet i dag. Men

— Jeg vil da ikke afvise, at mang-
lende kendskab til muskelsvind-
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det skyldes ikke en manglende
faglig ekspertice hos ansesthe-
siologerne, eller at de ikke har
viljen til at give muskelsvindram-
te den bedst mulige behandling.
Problemet er i hgj grad at fa den
ngdvendige tid og de optimale
muligheder for at give den rigtige
behandling, siger overleege
Sund Kristensen.
Ansesthesiologerne, der har
muskelsvindramte med vejrtrask-

ningsproblemer som patient-
gruppe, har som vigtigste ar-
bejdsomrade, at yde bistand til
kirurgiske og medicinske afde-
linger. Nar der skal opereres pa
de kirurgiske afdelinger, er det
anaesthesiologerne der sgrger
for bedovelsen og kontrollerer
patientens vejrtreekning under
operationen. Anaesthesiologerne
er maske derfor i en lidt uvant si-
tuation, nar de pludselig skal
veere eneansvarlig ved behand-
lingen af muskelsvindramte. En
situation, som bliver forvaerret af,
at der ikke findes nogen egentlig
afdeling, der har respirations-
problemer hos muskelsvindram-
te som speciale, mener H. Sund
Kristensen.

Brug for yderligere viden

At der er brug for yderligere vi-
den om muskelsvindramtes re-
spirationsproblemer, og at den-
ne viden skal formidles videre
inden for hospitalssystemet, er
overleege Sund Kristensen ikke i
tvivl om.

— | dag er man nok tilbgjelig til
at se bort fra, at nar musklerne
sveekkes til et vist punkt, vil der
let komme en ophobning af slim i
lungerne, som er grobund for
bakterier. Gentagende infektio-
ner kan derfor tit veere et udtryk
for, at den muskelsvindramte
ikke er i stand til at traekke vejret
godt nok, og derfor kommer
slimophobningen. Disse patien-
ter ma hjeelpes til at treekke vej-
ret bedre med forskellige respi-
rationshjeelpemidler istedet for
at ordineres penicillin. Det kan
vaere den rigtige Igsning ved en
akut lungebetendelse, men ved
slimophobning i lungerne grun-
det manglende muskelkraft, er
det vejrtraekningen, der skal un-
dersgges, siger H. Sund Kristen-
sen.

Sund Kristensen mener ikke,
at respiratorbehandling automa-
tisk vil veere den rigtige lgsning
for alle muskelsvindramte med
vejrtreekningsproblemer.

— | hver enkelt tilfaelde ma pati-
enten selvfglgelig oplyses om,
hvad det indebaerer at skulle
leve med en respirator, enten om
natten eller hele degnet rundt.
Ud fra disse oplysninger ma pa-
tienten sa selv afgere, hvad hun
eller han gnsker. Selv om der
ogsa er negative sider forbundet
med at skulle bruge respirator,
kender jeg mange mennesker,

som har kunnet leve et godt og
indholdsrigt liv efter de har faet
respirator. Det er Bente Madsen
et godt eksempel pa. Men der
findes da ogsa andre respira-
tionshjeelpemidler, der iseer i fo-
rebyggende gjemed kan anven-
des med held. Eksempelvis
CPAP og PEP, forteeller Sund
Kristensen.

Mange myter

Der er mange myter forbundet
med brugen af respirator. Og det
er maske en af grundene til, at
mange lseger viger tilbage fra at
bruge respiratoren som en lgs-
ning pa et respirationsproblem.

— Det er ogsa grunden til, at
nogle muskelsvindramte tilbydes
respirator pa et sent tidspunkt i
deres sygdomsforigb. | mange
tilfeelde ville det have veeret bed-
re, hvis tilbudet var kommet
langt tidligere. Selv om Bente
Madsens oplevelser er 10 ar
gamle, og der siden er sket me-
get pa omradet, vil jeg godt tro at
man kunne opleve noget lignen-
de i dag, siger Sund Kristensen.

At nogle lseger ser det som
deres pligt at patienten far trap-
pet brugen af respiratoren ned til
et minimum - eksempelvis til
natlig brug - mener Sund Kri-
stensen ogsa er udtryk for den
samme filosofi. Nemlig at respi-
ratoren kan veere et ngdvendigt,
men en liden attraktiv lesning pa
et vejrtreekningsproblem, og at
brugen af respirator er en forbi-
gaende lgsning.

- For de fleste polioramte var
det en rigtig betragtning, at pati-
enten skulle ud af respiratoren.
Men for de fleste muskelsvind-
ramte med svaere vejrtraeknings-
problemer er respiratoren ngd-
vendig, hvis de skal kunne traek-
ke vejret. At tage respiratoren
fra dem kan simpelthen betyde,
at de dor af iltmangel, siger
Sund Kristensen.

Oplysning

Sund Kristensen mener ikke, at
man kan give patienterne oplys-
ninger nok, nar det skal afgores,
hvilken behandling der skal
igangseettes.

— Vi leeger har nok veeret til-
bgjelige til at bestemme hen
over hovederne pa patienterne.
Helsigvis er den tid forbi, hvor
legerne blev betragtet som
ufejlbare eksperter, som enera-
digt bestemte slagets gang. Men

selv om patienterne nu om dage
er mindre autoritetstro, og derfor
stiller krav om informationer,
henger der nok stadig lidt af
den gamle enevaeldementalitet
ved, siger Sund Kristensen.

Sund Kristensen var for kort
tid siden til en international re-
spirationskonference i Paris,
hvor der var lseger og forskere
fra hele verden.

— Det er tydeligt, at leegerne i
eksempelvis Frankrig og USA er
vant til et helt andet informa-
tionsniveau. Neesten uanset
hvor lille og ukompliceret en
operation eller behandling er,
forsoger leegerne at give alle de
informationer, som patienten og
familien gnsker. Laegerne er nok
eksperter, men de forsgger at
radgive pa en sadan made, at
patienterne selv kan traeffe en
beslutning, forteller Sund Kri-
stensen.

Den politiske vilje

Hvis muskelsvindsramte og an-
dre handicappede med lignende
respirationsproblemer skal tilby-
des en faglig forsvarlig behand-
ling, er det ngdvendigt, at der
sker en centralisering af be-
handiingstilbudene pa respira-
tionsormadet. Pa landsplan er
det et forholdsvis lille antal pa-
tienter, som har behov for en lg-
bende kontrol og behandling af
deres vejrtreekningsproblemer.
Derfor er det hverken fagligt el-
ler skonomisk muligt at forestille
sig, at det lokale sygehus skal
besidde forudsezetninger for at
give den rigtige behandling, me-
ner Sund Kristensen.

- For mig at se er det ene og
alene et spgrgsmal om politisk
velvilje, om man vil lgse disse
problemer. Rent teknisk er der
ingen forhindringer for, at man
etablerer det rigtige behand-
lingssystem. Men den rigtige
lgsning kraever penge, og i disse
ressourcefattige tider kunne
man godt frygte, at politikerne vil
lade tingene gé& deres skeeve
gang. En centraliseret lgsning
péa respirationsomradet for den-
ne patientgruppe vil betyde, at
en del mennesker vil leve laen-
gere, og det ved politikerne godt
vil koste penge, hvor kynisk det
end kan lyde, siger overleege
Sund Kristensen.

M.M.
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Tre centre
skal samle tradene

Tre landsdaekkende centre placeret i Arhus, Odense og Kebenhavn
som kan varetage behandlingen og kontrollen af muskelsvindramte
med respirationsproblemer. Det bor vaere den ydre ramme om et
landsdaekkende behandlingstilbud. Det var konklusionen blandt del-
tagerne pa Muskelsvindfondens respirationsseminar, der fandt sted
den forste weekend i november. Det var nogle af Danmarks mest
fremtraedne fagfolk inden for respirationsomradet, der var samilet,
for at diskutere rammerne for og indholdet af en fremtidig behand-

lingsordning.

Allerede i november sidste ar
havde Muskelsvindfonden et
mgde med amtsborgmester Per
Kaalund, Kebenhavn, der er for-
mand for Amtsradsforeningen,
for at diskutere et opleeg vedrg-
rende en centralisering af respi-
rationsomradet. Oplesegget, der
var udarbejdet sammen med tre
aneesthesioverleeger fra Herlev
Sygehus og Rigshospitalet, blev
godt modtaget af Per Kaalund.

Efter at have faet grent lys i
Amtsradsforeningen, sendte Per
Kaalund i sommer sagen videre
til hering i Sundhedsstyrelsen.
For gjeblikket ligger sagen i sty-
relsen, og inden udgangen af
december skal der nedseettes et
arbejdsudvalg, som skal tage
stilling til, hvilke patientgrupper
en sadan behandlingsordning
skal omhandle, og hvor de ster-
ste problemer eksisterer inden
for det nuveerende system.

Centrene

Selv om der godt kan ga et paent
stykke tid for arbejdsudvalget i
Sundhedsstyrelsen har faet af-
klaret, om de skal anbefale at
centraliseringstankerne  bliver
fort ud i livet, tog en rsekke
anaesthesiologer og andre fag-
folk hul pa spgrgsmalet pa Mu-
skelsvindfondens respirations-
seminar.

Ud over at diskutere konkrete
behandlings- og treeningsformer,
forsggte deltagerne ogsa at ind-
kredse de veaesentligste be-
standdele i et kommende cen-
traliseret  behandlingssystem.
Nar deltagerne mente, at det var
nodvendigt at oprette tre lands-
daekkende centre, var det ud fra
en holdning om, at de lokale sy-
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gehuse ikke har mulighed for at
fa den nedvendige faglige erfa-
ring og ekspertice til at lgse mu-
skelsvindramtes vejrtreeknings-
problemer,

Nar muskelsvindramte far
akutte vejrtreekningsproblemer,
skal de indleegges pa et af de tre
centre. Sker indlseggelsen af en
eller anden grund pa det lokale
sygehus, skal centrene give rad
og vejledning til laegerne pa det
lokale sygehus. Nar den muskel-
svindramte har faet det bedre,
skal der ske en overflytning til et
af centrene.

Patientgruppen

Det lykkedes ikke deltagerne pa
seminaret at indkredse hvilken
patientgruppe, der skulle tilby-
des den behandlingsordning.
Dog var man enige om, at det
drejede sig om muskelsvindram-
te med respiratoriske problemer
samt andre kronisk handicappe-
de med vejrtraekningsproblemer.
Dog ikke eksempelvis menne-
sker med kronisk bronchitis.

Pa landsplan regner man med
at det drejer sig om 2-300 men-
nesker. Men om det reelle tal i
virkeligheden er starre, kan kun
fremtiden vise. At patientantallet
sandsynligvis vil stige, nar de re-
spiratoriske behandlingsmulig-
heder forbedres, var deltagerne
ikke i tvivl om.

Centrenes opgaver

Muskelsvindramte, der tilknyttes
et af centrene, skal jeevnligt
have kontrolleret deres vejr-
treekning m.h.p at fa igangsat
den rigtige behandling. Denne
kontrol skal forega i samarbejde
med de neurologiske og paedia-

triske afdelinger, som den mu-
skelsvindramte er tilknyttet.
Eventuelt ved 1/2-arlige konfe-
rencer.

Som sagt skal centrene bista
ved akutte infektioner, lungebe-
teendelser m.v., der kraever ind-
laeggelse. | den forbindelse skal
alle muskelsvindramte have et
patientkort til brug for akutte si-
tuationer. P& kortet skal diagno-
sen og den igangvaerende be-
handling veere nedskrevet. Der-
udover skal navn og telefonnum-
mer pa den ansvarlige lseege pa
den lokale aneestesiafdeling
veere noteret. patientkortet kom-
bineret med et udskrivningskort,
som sendes til det lokale syge-
hus, skal sprge for, at man
straks kan igangseette den rig-
tige behandling.

Men endnu vigtigere er, at den
lebende kontrol og behandling af
muskelsvindramte meget gerne
skulle nedbringe tilfaeldene hvor
akutte indleeggelser er ngdven-
dige. Farst og fremmest ved at
igangseette den rigtige forebyg-
gende behandling - og her kom-
mer brugeren af forskellige re-
spiratoriske hjaelpemidler til at
spille en vigtig rolie.

Nar den muskelsvindramte er
blevet kontrolleret, skal centret
oplyse om de forskellige be-
handlingsmuligheder. F.eks.
hvilke forskellige former for re-
spiratorer, der findes, hvad det
vil sige at bruge en respirator
m.v. | den forbindelse skal pati-
enten, familien, hjaelperne m.v.
have en grundig oplaering i ap-
paratets brug og funktioner. Me-
ningen er, at den grundige in-
struktion skal saette patienten
istand til selv at instruere nye
hjeelpere i brugen af respirato-
ren.

Endelig skal der oparbejdes
en samling af respiratorer til ud-
lan. Centrene skal sgrge for at
denne »apparaturpark« holdes
ved lige og ajourfores, samt at
der holdes tilsyn med de udlante
apparater, evt. ved hjemmebe-
s@g.

Rigshospitalet i Kebenhavn er tilteenkt en rolle som et af de tre landsdackkende centre, der skal vaere de ydre rammer om et
centraliseret behandlingstilbud. Foto: 2Maj Foto & Arkiv.

De fysiske rammer
Mgdedeltagerne var enige om, at
afdelingerne pa centrene ikke
skulle ligne hospitalernes inten-
sivafdelinger, der ofte er hekti-
ske og hvor miljget er for »alvor-
ligte.

Nar en muskelsvindramt skal
have tildelt en respirator, er det
ngdvendigt med en leengere ind-
leeggelse. Her er det vigtigt, at
instruktionen i brugen af respi-
ratoren kan ske i rolige omgivel-
ser, ligesom der skal veere plads
til el-kerestol, lift, el-seng m.v,
samt at patientens familie og
hjaeelpere kan opleeres pa stedet.

Da der vil veere behov for, at
den muskelsvindramte kan hol-
des under observation af anee-
stesiologisk uddannet persona-
le, ville det veere naerliggende at
placere centrets afdelinger i til-
knytning til de allerede eksiste-
rende ansestesiafdelinger pa de
tre hospitaler, hvor centrene er

teenkt placeret. Pa Rigshospita-
let i Kebenhavn, Odense Syge-
hus og Arhus kommunehospital.

Personalebehov

Da man endnu ikke har et pree-
cist overblik over, hvor mange
patienter centrene skal tage sig
af, kan det ngdvendige persona-
lebehov ikke fastsaettes. Dog er
det sikkert, at det vil kraeve en
udvidelse af personalet ved
anzestesiafdelingerne. Deres ar-
bejdsomrade vil blive udvidet,
bade for laegerne som for pleje-
personalet.

Centrets tilsynsfunktion, som i
hgj grad skal forega via hjemme-
besgag, forestiller man sig lgst af
specialuddannede sygeplejer-
sker.

Modedeltagerne var enige om,
at den daglige pleje og hjeaelp i
forbindelse med indlseggelse,
skal varetages af patientens
normale hjemmehjaelpere/handi-

caphjeelpere. Det ville nedbringe
behovet for ekstra personale pa
centrene og gere det mere trygt
for patienten og familien. En sa-
dan ordning vil dog kraeve en
speciel aftale mellem kommunen
og amtet, da der normalt ikke
betales hjemmehjzelp til patien-
ter, som indlsegges pa sygehus.

Financiering
Indleeggelse pa et af de tre cen-
tre skal fglge de normale regler
for, hvem der skal betale, nar en
patient indleegges pa et sygehus
med landsfunktion. Eksempelvis
Hvidovre hospital, der tager sig
af alle brandsarsskader, Rigs-
hospitalet, der bl.a. har patienter
med Cystisk Fibrose o.s.v.

Centrene skal anskaffe en
»apparaturpark«, og de forskel-
lige amter kan sa »abonnere« pa
et vist antal apparater.

m.m.
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Bedre hjaelpemidler

/Eldre og handicappede far bedre og mere hensigtsmaessige hjeel-
pemidler, og danske hjaelpemiddelproducenter far mulighed for at
oge eksporten til udlandet. Det er det langsigtede mal med et to-
arigt projekt, som Egmont H. Petersens Fond har stottet med

850.000 kr.

Dansk Udvikling og Produktion
af Hjeelpemidler — forkortet til
DUPH - er projektet blevet dabt.
Et projekt som varetages af er-
goterapeut Ulla Moe, der for sin
tiltreedelse var leder af hjeelpe-
middelcentralen i Roskilde
Amtskommune.
Hjeelpemiddelomradet er en
uoverskuelig storrelse at finde
rundt i. Der findes ikke nogen
samlet fortegnelser over produk-
ter pd markedet, behov for nye
produkter bliver kun sporadisk
opsamlet, og der foregar ikke
noget systematisk samarbejde
mellem formidlere, brugere og
producenter af hjeelpemidler.

Rette op pa manglerne
Det er disse mangler, som
DUPH-projektet skal forspge at

rade bod pa. Dels ved at fore-
tage en kortlaegring af, hvad der
findes af producenter, produkter
og behov inden for hjselpemid-
delomradet, og dels ved at af-
prove nye samarbejdsformer
mellem det offentlige, hjaelpe-
middelbrugerne og producenter-
ne.

Som afslutning pa projektet
skal der udarbejdes en skitse til
en permanent struktur, der sik-
rer oprettelsen af en »viden- og
idébank«, som brugere, formid-
lere og producenter kan traekke
pa.

At gore hjselpemiddelomradet
mere gennemskueligt, er en for-
udsaetning for en sterre dansk
produktion af hjeelpemidler, der
kan gavne savel brugere som
producenter. En storre produk-

tion, der i forste omgang skal
sikre bedre og mere hensigts-
maessige hjeelpemidler til aeldre
og handicappede i Danmark, og
som i neeste omgang skal bane
vejen for en gget eksport til ud-
landet.

Gode forudseetninger

Det offentlige indkeber hvert ar
hjeelpemidler for omkring 800
mill. kr. — og en stor del af disse
produkter er af udenlandsk
oprindelse. Den lange vej fra
producent til forbruger gor ofte,
at produktet er uforholdsmaessig
dyrt, at servicen ikke er tilfreds-
stillende og det kan vaere sveert
at preege produktet.

Nar DUPH-projektet startes,
er det fordi, der er en reekke for-
udseetninger til stede, der skulle
gore det muligt for danske virk-
somheder at tage konkurrencen
op med de udenlandske produ-
center. Forhold som:

— at der i Danmark eksisterer
en erhvervsstruktur med
mange mindre og mellem-

>

i fremtiden.

et fast belgb hver maned.

Derfor er det vigtigt atvide, hvad pengene gar til — ogsa

Med Familiekonto i Handelsbanken fir De opstillet
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Souschef Hasse Larsen, Dansk Hjselpemiddel Institut, og projektleder Ulla Moe. Foto: Seren Madsen.

store virksomheder, som er
saerdeles velegnet til udvik-
ling og produktion af hjeel-
pemidler.

— at danske virksomheder ge-
nerelt er kendetegnet ved
en hgj teknologisk viden og
ekspertice.

— at der eksisterer en udbyg-
get og forfinet designertra-
dition i Danmark, som kan
tilfore hjeelpemidlerne nye
dimensioner.

— at der eksisterer et socialt
system i Danmark, hvor man

er vant til at tilgodese aldre
og handicappede.

Ergoterapeut Ulla Moe tiltrad-
te som projektleder ved DUPH-
projektet pr. 1. august 1985, Se-
kretariatet for projektet er blevet
placeret pa Dansk Hjselpemiddel
Institut i Tastrup ved Kaben-
havn.

For at sikre, at projektet fglger
de lagte planer og budgetter, er
der blevet nedsat en reference-
gruppe, som skal fglge arbejdet.
Referencegruppen bestar af:

Souschef Hasse Larsen,

Dansk Hjalpemiddel Institut.

Direktor Henning  Kryger,
Sammenslutningen af Institutio-
ner for Erhvervshaeammede.

Direktar Mogens Boyter, Indu-
striradet.

Direkter Poul Poulsen, Den Ki-
rurgiske og Medicinske Bran-
cheorganisation.

Cand. Pol. John Frederiksen,
De samvirkende Invalideorgani-
sationer.

M.M.
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Et varmt portraet
af mennesker

— Nar vi ikke-handicappede skal forholde os tilhandicappede, er vi
alt for tilbgjelige til at saette fokus pa handicappet, og forst i anden
omgang se pa mennesket. Vi opforer os akavet og kejtet og er
usikre og bange. Og det er jo netop den reaktion, som de fleste han-
dicappede gerne vil undvaere i samveaeret med andre mennesker.

Ordene er Stine Korst's, der i
samarbejde med fotograf Freddy
Tornberg har lavet et varmt por-
traet af en gruppe mennesker,
der har det tilfeeldes, at de alle
ma leve med et storre eller min-
dre fysisk handicap. Portreettet
er en 40 minutters film med titlen
HANDICAPBILLEDER - en film
om normalitet.

Kvaliteten ved Stine Korst's
film er farst og fremmest, at den
handler om mennesker. Menne-
sker der usentimentalt — men
ikke blottet for humor og varme -
forteeller om deres glader og
sorger. At gleederne - og iseer
sorgerne — i hgj grad er knyttet
teet sammen med de forskellige
portreetteredes handicap, er
selvfglgelig den veesentligste
pointe i filmen. Men ved at lade
handicappet indgad som et inte-
greret del af portreettet er Stine
Korst pa en gang istand til at af-
dramatisere det at have et han-
dicap, samtidig med at hun viser,
hvilke konsekvenser det kan
have at leve med den ufrivillige
folgesvend, der hedder et fysisk
handicap.

Se mig i sjnene
Og det storste problem er om-
givelsernes manglende forstael-
se for og kendskab til det at
veere handicappet. En manglen-
de forstaelse, der hele tiden
tvinger kgrestolsbrugeren eller
den benamputerede til at huske
pa, at han eller hun ikke er lige,
som 0s »normale«.

- De fleste kontakter man har i
lobet af dagen, er utrolige hur-
tige. Hvis man skal klare denne

holdning, kreever det at fa folk til
at fokusere pa andre ting og ikke
bare opfatte én som en omvan-
drende krebling. Jeg bruger
sminke og hatte til at tvinge folk
til at kigge opad og ikke bare ser
at — hov, der kommer sgrme en
stump. Jeg vil tvinge dem til at
se pa mine gjne, for her er altsa
en hel person, siger Stine i fil-
men. Stine er fadt uden det hgjre
underben og har udviklet sin helt
egen made til at fa folk til at rette
opmarksomheden andre steder
hen, end pa benet, der ikke er
der.

Farvestralende fugle

Et andet, men ikke mindre uvirk-
somt trick, har Jens Peter ud-
teenkt. Ved at placere to store
farvestralende papeggijer pa
skuldrerne, nar han er ude at g4,
har Jens Peter formaet at fijerne
folks opmaerksomhed fra hans
lidt haltende gang.

Som tilskuer kan man ikke
lade veere med at holde af Stine
og Jens Peter, og samtidig ogsa
beundre den fantasi, der laegges
for dagen, nar personerne forsg-
ger at fjerne folks fokusering pa
handicappet. Men som ikke-
handicappet nager den darlige
samvittighed et eller andet sted
inde i baghovedet. Skal der vir-
kelig sadanne udstyrsstykker til,
for at man som handicappet kan
fa lov til at »ga i fred«? Betyder
det, at man som karestolsbruger
skal ga tur med en isbjern, eller
have placeret en pelikan pa sko-
det, hvis handicappet ikke skal
stjaele billedet?

Pa sin egen specielle facon

Et kys, som en behagelig afbrydelse pa gaturen . ..

En om omfavnelse . . . Foto: Freddy Tornberg Film/video fra filmen Handicapbilleder.
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formar Stine Korst med sine per-
soner at ggre opmaerksom pa en
vigtig faktor i hele integrations-
snakken. Nemlig, at integration
ikke kun er et sporgsmal om
praktisk hjeelp og hjeelpemidler,
der kan saette den handicappe-
de istand til at leve uden for in-
stitutionernes »beskyttende «
mure. Det er i endnu hgjere grad
et spargsmal om ikke-handicap-
pede formar at bedemme handi-
cappede pa deres menneskelige
svagheder og styrker istedet for
at fokusere pa en manglende
arm.

At blive holdt af som kvinde

Og det kan vaere sveert at fa
lov til at have et keerlighedsliv,
gore krav pa at blive holdt af el-
ler at fa forstaelse for, at man i
lighed med andre kan gnske at
stifte familie og fa bgrn. Det er
sveert fordi omgivelserne ikke gi-
ver lov, og fordi man som handi-
cappet nemt udvikler mindre
konstruktive sider af sig selv.

- Jo, selvfglgelig oplever jeg at
have seksuelle behov og lyster.
Men jeg oplever ikke, at maend
ser mig som et menneske med
seksuelle behov, siger Lone i fil-
men. Lone har en lidt vraltende
gang og hendes arme vender
forkert. Netop disse »skavan-
ker« har betydet, at Lone, der
ikke »gemmer« sig bag masker
og papegoijer, ikke kan holde ud
at se sig selv i hel figur spejlet i
butiksruder, og at hun har sveert
ved at holde af sin egen krop. At
hun i filmen preesenteres pa en
af storbyernes moderne spejl-
glascaféer, kommer — bevidst el-
ler ubevidst - til at saette hendes
udsagn i relief.

Er du ved at blive tyk?

Anita, der har muskelsvind og
sidder i korestol, optreeder sam-
men med datteren Louise og
manden Theo. Nar man ser hvor-
dan Louise trygt kravler op pa
Anita's sked for at fa lsest en
bog, eller hvordan de to ved feel-
les hjeelp klarer opvasken i fami-
liens kekken, er det sveert at fa
oje pa problemerne, der skulle
saette skar i familiehyggen. Men
tilsyneladende er situationen

utaenkelig for mange mennesker,
for under graviditeten blev Anita
flere gange spurgt om hun ikke
var ved at blive lidt tyk, og nar
familien senere hen gik tur var et
af standardspgrgsmalene: Hvor
kommer det barn fra?

Utaenkelig for mange menne-
sker er sikkert ogsa scenen hvor
en ikke-handicappet mand neen-
somt kleeder Jenny af, som ind-
ledning til et elskovsforhold. | et
ordlgst billeddigt, hvor under-
laegningsmusikken er med til at
fremmane den rette stemning,
viser filmen, at elskov mellem
handicappede og ikke-handi-
cappede hverken er aparte eller
grimt.

Ingen dramatiske effekter
Netop fordi filmen i sa hgj grad
handler om mennesker, og at
Trine Korst ikke er forfaldet til at
bruge dramatiske effekter, hvad
emnet let kunne indbyde til, er
det samlede billede blevet varmt
og optimistisk. Det er ikke nemt
at leve med en fysisk skavank i
Dagens Danmark. Det dokumen-
terer filmen til fulde. Men man
bliver ikke efterladt med et ind-
tryk af, at handicappede menne-
sker er stakler, som man bor
have medlidenhed med. Tveert-
imod ber man i virkeligheden nok
have medlidenhed med alle os
ikke-handicappede, der er ud-
styret med sa mange fordomme
og blokeringer, at det var en film
vaerdig. Omend resultatet sikkert
ikke ville blive sa& varmt som
Handicapbilleder.
Mikael Molgaard

Titel: Handicapbilleder — en film
om normalitet
Manus og
Korst

Foto: Freddy Tornberg
Udlejning: Statens Filmcentral
Leengde: 40 min.

Format: 16 mm/farve.

instruktion: Stine
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Rejsebrev fra Kenya

Kvinder er den halve verden
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Der er mere end 8000 kvindegrupper i Kenya. Martha fra Enzai er koordinator

Kirstine Theilgaard.

Safari betyder at rejse, tage pa
udflugt. Og da vi kerer ad den
snorlige endelgse landevej ud
mod en fjern bjergkaede, foles
det virkelig som at rejse langt
langt hjemmefra, Savannen som
jeg kender fra nationalparken
med gazeller, giraffer og masser
af andre spaendende dyr, glider
forbi. Tilsyneladende ubeboet og
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gde bortset fra de spredte bao-
batreeer, akacietreeerne med
vaeverfuglerederne og de store
termitboer fritstdende eller slyn-
gende sig op ad et febertree.

Men her og der kommer der
alligevel grupper af mennesker
forbi. Det kan veere 3-4 bgrn der
passer en kvaegflok, eller nogle
unge Masaikrigere i fuld krigs-

for kvindegruppen i hen

o A

b o/ Pt AT

des kommune. Foto:

maling der er ude og jage. Vi kg-
rer nemlig gennem Masai-land.
Omrader hvor normaderne har
deres kvaeg greessende og hvor
de har deres runde bopladser
godt camoufleret af greesset.

Martha tager imod
2000 meter over havets overfla-
de ligger landsbyen Enzai. Her

tager Martha imod os, en hgj,
stor, smuk kvinde, jeg mgdte for-
ste gang til kvindekonferencen
inde i Nairobi. Hun udstraler en
utrolig styrke og man far lyst til
at overlade alle sine bekymrin-
ger til hende vel vidende, at hun
kan beere tunge byrder. Og rent
faktisk slaeber hun rundt pa mig
hele dagen.

Hun hiver mig ud af bilen og
med et fast greb ferer hun mig
over hullede og ujaevne veje, og
over en klippespalte s& bred at
det naesten far mig til at synke
helt om i hendes arme.

Martha er kvindegruppekoor-
dinator i kommunen, og vi er
kommet for at besgge den lokaie
kvindegruppe her i Enzai. Forst
skal vi i kirke til en seerlig arran-
geret gudstjeneste. Kirken ligger
pa en bjergskraning, og mens
jieg i min kerestol sidder i dorab-
ningen og lytter til sangene og
talerne, ser jeg mig betaget om-
kring.

Frodige gronne marker daek-
ker bjergene som top pa top
streekker sig mod den fantasti-
ske bla himmel. Regntiden, som
netop er overstaet, er skyld i al
frodigheden og det kan veere
sveert at forsta, at netop vand er
et af Kenyas stgrste problemer.

Vandprogrammet

Efter gudstjenesten korer jeg
sammen med Elsemarie, tidlige-
re u-landsfrivillig, og kvinder fra
landsbyen, ned ad bjerget for at
bese det vandprojekt Elsemarie
sammen med kvindegruppen fik
etableret for et par ar siden.

Turen ned er utrolig! Vejen er
fuld af store huller og regnen har
forarsaget store forskydninger i
jorden. Jeg holder vejret og tror
egentlig aldrig, at jeg kommer
helskindet op til hovedvejen
igen. Men bilen klarer det, og
Elsemarie ser nu lidt stolt ud, da
vi nar frem til vandposten.

De andre kvinder straler ogsa
da de viser at vandet stadig rin-
der stille ud af det ror, der er ce-
menteret ind i det der kan kaldes
en brgnd. En naturlig kilde i bjer-
get er taammet, — og mange kvin-
der henter nu frisk vand her hver
dag.

Det er meget fysisk kraevende
at vandre rundt i dette terraen
med en tung vandbeholder og
evt. et barn pa ryggen. Nogle
steder méa kvinderne hente vand
op til 10 km hjemmefra og det er

bade tidskraevende og opsliden-
de.

Pa vej tilbage sidder vi flere
gange fast, men kvinderne
springer leende ud af bilen og
skubber pa. Der grines utroligt
meget her, og da vi efter at have
drukket the hos preesten, nar
frem til kvindernes egen butik,
bliver der fniset og grinet.

Kvindegruppen har i feelleskab
lavet et herligt méaltid og de for-
teeller at de her i butikken sael-
ger frugt og groent som de sam-
men dyrker pa et lille jordlod. En
anden ekstraindtjening far de
ved at seelge de traditionelle
kurve. | Danmark og andre vest-
lige lande er priserne pa de ef-
terhanden populeere sisalkurve
rask veek 3-400 kr. Her far kvin-
derne ca. 40 kr. for en kurv som
det tager omkring en uge at flet-
te.

Kvindegrupperne
Kvindegrupper i Kenya er uhyre
almindeligt. Den store kvindeor-
ganisation »Maendeleo ya wa-
nawake« har mere end 300.000
medlemmer fordelt pa 8000
grupper. Organisationen har igv-
rigt til huse i en 9 etagers stor
bygning midt i Nairobi — noget
andet end danske kvindegrup-
per ma ngjes med. De nuvaeren-
de kvindegrupper bygger pa en
lang tradition af kvindesamveer,
fordi det er nedvendigt at aflaste
og stotte hinanden i dagligda-
gen.

Kvinder i u-landene har ifglge
FN en arbejdsdag pa ca. 17 ti-
mer. Hvad Kkvindekonferencen
betyder for Enzai-kvinderne er
sveert at sige. P4 den officielle
del af konferencen blev en
»strategi frem til a&r 2000« vedta-
get, og her star bl.a. at kvinders
ubetalte arbejde bor indregnes i
landets bruttonationalprodukt.
Det er ihvertfald et skridt pa ve-
jen til at fa anerkendt kvinders
store og helt uundveerlige ar-
bejdsindsats.

Pa konferencen deltog ca.
4000 kvinder fra Afrika ud af de
13.000 der var samlet, og det
betyder at de afrikanske kvinder
fik mulighed for at gare sig geael-
dende i alle de diskussioner der
blev fort enten det var i store
plenarforsamlinger med simul-
tantolkning og op til 200 delta-
gere eller det var pa sma work-
shops pa plenen.

Familiens sundhed

Kenya er et udviklingsland der
modtager megen gkonomisk
stotte fra f.eks. Danmark — her er
det uhyre vigtigt at kvinderne,
der har ansvaret for familiens
sundhed og underhold, drages
ind i planleegningen af de udvik-
lingsprojekter man péateenker at
igangseette. Den  afrikanske
kvindes egne erfaringer og @n-
sker er udgangspunktet for dis-
se overvejelser.

Personligt haber jeg pa at
handicappede kvinder finder
styrke og mod nok til at sla mere
igennem og vinde gehgr for vo-
res specielle problematik. Chri-
stine som jeg madte pa konfe-
rencen har vanskeligheder blot
ved at skaffe en egnet stok. Hun
gar meget darligt, tilsyneladende
p.g.a. en hofteskade hun har
haft fra fedslen. Hvad hun egent-
lig fejler ved hun ikke. Hendes
personlige lgsning er en gammel
sort paraply — med den som stot-
te kan hun i en vuggende gang
komme frem.

Fatima

Fatima som jeg mader hos nogle
venner, er en ung college stude-
rende med et barn pa netop et
ar. Hun kommer fra middelklas-
sen og har altid boet i storbyen.
Hun baerer solbriller fordi hun er
flov over de skrammer hendes
mand har dekoreret hende med.
Fatima syntes at kvindekonfe-
rencen er totalt ubrugelig. Det er
pa hjemmefronten med sméa sik-
re skridt at kvinden skal foran-
dre sin situation. De store ver-
denskonferencer »glemmer« at
tage hgjde for de kulturelle saer-
preeg de enkelte lande - ja stam-
mer og folkeslag har.

Det er jo et synspunkt — men
da vi kerer hjem fra Enzai, med
solen hastigt pa vej ned bag
bjergene og fulgt af syngende og
vinkende kvinder bliver jeg nu
overbevist om at kun sammen er
vi steerke.

Kvinder er den halve verden,
udfgrer 2/3 af det samlede antal
arbejdstimer, registreres som
1/3 af den samlede arbejdsstyr-
ke. Kvinder modtager 10% af
verdens indkomster cg ejer kun
1% af verdens samlede ejen-
dom, — sa jo, der er grunde nok
til disse verdenskonferencer og
til at samarbejde.

Janne Sander Knudsen
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Lone Barsoe, t.h. pa billedet, har skrevet om problemer med at blive accepteret

som en person med sexuelle lyster og behov. Foto: Freddy Tornberg Film/video

fra filmen Handicapbilleder.

Kampen for et liv

Det er en raekke usentimentale fortzellinger om 13 handicappedes
forskellige mader at »tage kampen op« mod det omgivende sam-
fund. Saledes skriver cand. psych. Ragnar Gunnarsson i sin anmel-
delse af bogen »Fugl uden vinger«. Ragnar Gunnarsson har de sid-
ste fire ar vaeret tilknyttet Sexual- og Samlivsradgivningen for han-
dicappede i Arhus, og har ofte veeret brugt som indleder pa Muskel-

svindfondens familiekurser.

Det er en god bog, som det er
vigtigt for ikke-handicappede at
leese. Bogen givet et godt indblik
i, og en god fornemmelse for
handicappedes oplevelsesver-
den - vel vidende at enhver han-
dicappets verden er unik. Men
som regel er lighederne storre
end forskellene — og det illustre-
rer bogens forteellinger pa ud-
meerket vis.

For handicappede og deres
foreeldre er bogen heller ikke
uden interesse. Man vil givetvis
kunne genkende mange af de
beskrevne situationer, og mon
ikke forteellingerne kan bidrage
med nye tips og ideer til hvordan
forskellige problemer er spgt
lost.
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En god kammerat

Lone Barsge har en glimrende
artikel, hvor hun viser indsigt i
de psykologiske mekanismer
som virker i hendes folelsesliv,
ogsa i dets samspil med omver-
denen.

Pa en realistisk og humori-
stisk made forteeller hun om sit
liv, problemer, udfordringer, ne-
derlag og sejre. Hun er inde pa
de forstaelige, men »negative
reaktioner«, som foraeldre til ny-
fodte handicappede kan opleve;
angst, skyld, vaemmelse, sorg.

Nar hun nu ikke er séa god til at
danse i teenage-arene, snakker
hun i stedet for med drengene
om beger og plader. Hun naevner
en vigtig og meget negativ ting

som mange handicappede barn
0g unge udseettes for. De nega-
tive eller manglende forventnin-
ger til en, hvad angar det at vaere
tiltreekkende, fa kaerester og evt.
bern, gifte sig, ja i det hele taget
veere sexuelle vaesner.

»Jeg har sogt, men sjseldent
medt keerligheden, eller har af-
vist den pa sengekanten, efter
de forste par knald, fordi jeg ha-
dede min krop og var bage for
ikke at kunne leve op til de kray,
jeg pa baggrund af en raekke pa-
virkninger selv stillede til kaerlig-
heden og sexlivet. Jeg har anta-
gelig haft dette kropshad og
denne angst for sex, fordi andre
netop oftest har betragtet mig
som asexuel og ude af stand til
fysisk at kunne fungere sexuelt
og fordi jeg kun yderst sjxldent
har fglt mig holdt af som kvinde
og mulig keereste«.

En top-idraetsmand

John Petersson er et eksempel
pa hvordan handicappede, med
god stotte fra foraeldrene, kan
blive accepteret af andre, og
deltage — ud fra sine forudsast-
ninger — p4 lige fod med kamme-
raterne i forskellige aktiviteter.

Han er top-idreetsmand inden-
for handicap-idraet, ogsa inter-
nationalt, og har abenlyst megen
selvtillid pa dette omrade. Men
det lyder ikke som om at han
tror, at piger kan lide ham. J. P.
siger, at det kan vaere en lettelse
at se, at andre er mere handi-
cappede end en selv.

Denne »anskuelsesmade« er
meget almindeligt blandt handi-
cappede, syge og deres parg-
rende, og er efter min mening
helt legitim. Det kan vaere en be-
tydelig lettelse for folk, samtidig
med at det kan hjalpe med at
seette tingene i perspektiv.

Vennerne traekker sig

Karen Nielsen oplevede, at da
hun blev sen-handicappet, blind,
forandredes omverdenens reak-
tioner. De andre oplevede hende
som en anden person, og det var
i begyndelsen sveert at have
med at geore.

Her giver K. N. udtryk for noget
som mange senhandicappede
oplever, og dette giver sig ikke
sjeeldent udslag i at nogle ven-
ner, bekendte og evt. familie
»treekker sig« fra den handicap-
pede.

Hun fortaeller om sit arbejde,

Jens Birkvad indvier lseserne i den specielle handicaphumor, der for en udenfor-

stdende godt kan virke barsk og makaber. Foto: Birgitte Jordahn.

muligheden og besveerligheden,
hvordan hun arbejder med my-
ter og fordomme, angst og usik-
kerhed i forhold til omgivelserne,
om hvordan hun skaber tryghed
og afmystificerer i sit arbejde
som underviser af psedagoger
og peedagogstuderende.

Hun nzevner handicappets for-
del i arbejdet, men hun er samti-
dig bevidst om de ulemper som
ligger i handicappet.

At have tillid og skabe tillid er
ngglebegreber for K. N. Hun ci-
terer en gammel filosof for, at
»frihed er indsigt i ngdvendighe-
den«, som for hende betyder, at
handicappet er hendes nodven-
dige og uomgeengelige felige-
svend.

At score pa handicappet

Erik Holm kommer ind pa det
meget vigtige perspektiv, at han-
dicappede kan lsere meget af
andre handicappede. De kan
give hinanden noget, formidle
(feelles) erfaringer og udgare

vigtige identifikationsmodeller
for hinanden.

Han er ogsa inde pa den til ti-
den gode idé at »score nogle
gevinster pa handicappet. Han
siger, at bindingen til familien,
foreeldrene, er en hindring for at
komme i kontakt med piger.

Da han havde lederstilling, be-
tragtede foraeldrene ham stadig-
veek som barn. E. H. skulle i psy-
kiatrisk behandling for at gen-
nemarbejde de problemer som
afhaengigheden og deraf resul-
terende folelser havde skabt.
Hans erfaring er, at hvis man er
aben, kommer de sexuelle kon-
taktmuligheder af sig selv.

Efter at E. H. har laert folk fra
arbejderklassen og fra de lavere
sociale lag at kende, sa har han
haft det bedst i miljger hvor »en
skovl er en skovl, og en spade er
en spade«. Min erfaring er, at
mange handicappede feler soli-
daritet overfor de undertrykte og
mindre bemidlede i samfundet
og derved viser en social

(istisk), politisk indstilling.

Den sorte humor

Jens Birkvad kommer som rosi-
nen i pglseenden. Humoren. Den
er udtryk for overlevelsesmeka-
nismen, og at medlidenhed er
ugnsket. J. B. er her inde pa me-
get vigtige ting, idet noget af det
vaerste mennesker kan havne i
er selvmedlidenhed. Den sorte
humor, handicaphumoren, er in-
tern. Morskaben gar ikke pa »at
de andre« er dumme.

J. B. siger, at der vindes intet
ved at give folk skyldfglelse, nar
man arbejder med omgivelser-
nes fordomme overfor handicap-
pede. Han siger endvidere, at
handicappede adskiller sig fra
andre marginalgrupper dermed,
at de vil ind i samfundet, vil vaere
en del af samfundet.

De positive modeller

Man skal ikke fokusere pa
»spidserne« blandt handicappe-
de, men pa de almindelige han-
dicappede, er der blevet sagt.
Dette er selvfglgelig vigtigt i den
forstand, at man ma bestraebe
sig meget pa at forbedre den
»jaevne« handicappedes vilkar,
finde frem til dem der, hvor de
bor og motivere dem til deltagel-
se i sociale aktiviteter.

Men jeg mener ogsa, at det er
af stor vigtighed, at fremhaeve
»positive modeller«. De som har
taget »kampen« op og klaret den
i storre eller mindre grad. Det
kan fgre til hab og tro pa at »det
kan lade sig gere«. Det gor den-
ne bog.

Maske skulle man vaere gaet
»endnu laengere« og have kom-
met ind pa mere spaendende og
eventyragtige oplevelser, som
méaske indebeerer endnu starre
overskridelser!

Jeg teenker pa tre personer,
som er sveert funktionsheemmet;
kgrestolsbrugere og amputere-
de. Disse har - ikke i hinandens
feellesskab - ! sejlet pA Amazon-
floden og sovet i junglen om nat-
ten, taget pa stop til, og i Fran-
krig, gaet over et pas i 5600 me-
ters hgjde i Himalaya-bjergene,
og kort USA rundt i egen bil.

Fugl uden vinger

- handicappede forteeller
om kampen for et liv
Red.: Annette Wiborg
Kgbenhavns Forlag

Pris: 118 kr. Sider: 134,
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gens Laier.

Holger Therkelsen, sekreteer i Bandagistsammenslutningen af 1947. Foto: Mo-

Som reaktion pa artiklen »Bandagisterne bestemmer farten«, der
blev bragt i temanumret om hjzelpemiddelmarkedet/Muskelkraft nr.
4, 1985, har sekreteeren i bandagistsammensiutningen af 1947,
Holger Therkelsen, sendt folgende kommentar:

| forbindelse med en artikel i sid-
ste udgave af »Muskelkraft« bli-
ver danske bandagister haengt
ud, som mindre haederlige men-
nesker. Det kan vi naturligvis
ikke acceptere, idet vi gennem
arene har keempet en tilsynela-
dende hablgs kamp mod synder-
ne — nemlig ministerier og styrel-
ser,

Helt s& anarkistisk som det
haevdes fra visse sider i artiklen
er det nu heller ikke, dette skyl-
des ikke mindst en god portion
selvjustits styret af »Bandagist-
sammenslutningen af 1947 «,

Uddannelsen som er basis for
klare retningslinier pa omradet,
foregar pa privat initiativ, og pa
trods af et voldsomt pres for at
opbygge en offentlig uddannelse
er der stadig ikke opnaet et re-
sultat herom.

Udmaerket uddannelse

Men der har dog altid veeret en
ganske udmaerket uddanneise af
danske bandagister, som bl.a.

har markeret sig meerkbart i in-
ternationalt henseende. Det vil
ga for vidt at forklare den lange
historie om uddannelsesproble-
matikken. Men i korthed foregik
uddannelsen indtil 1978 pa bag-
grund af en handveerksmaessig
svendeprove enten ortopsedime-
kaniker eller sadelmager.

Derefter kunne man blive an-
sat i en elevstilling efter ansog-
ning, og optaget til et uddannel-
sesforlgb pa Ortopaedisk Hospi-
tal i Kebenhavn. Elevtiden var
21/2 ar, hvor man vekslede mel-
lem klinikarbejde og teoriunder-
visning i relevante emner som
f.eks. anatomi, patologi, biome-
kanik osv.

Siden 1978 er danske banda-
gister uddannet i Sverige, hvor
uddannelsen i ovrigt er god-
kendt. Men pa trods af en be-
teenkning fra 1978 om banda-
gistuddannelsen, hvor netop den
svenske model indgik i overve-
jelserne har man altsa stadig in-
gen godkendt offentlig uddan-

esker

nelse. Det skal igen understre-
ges at bandagistsammenslut-
ningen konstant arbejder med
problemet, idet et nedsat uddan-
nelsesudvalg udelukkende har
til opgave at bearbejde ministe-
riet.

Fastsat procedure

| artiklen beklager man sig fra
John Eghgjs side over, at kom-
munerne pludselig praesenteres
for en regning pa diverse hjal-
pemidler som henhgrer under
paragraf 58. Helt konkret forelig-
ger der en bevillingsprocedure,
hvor kommunerne ferst modta-
ger en ansggning fra klienten om
et hjeelpemiddel. | ferstegangstil-
feelde vil en sadan ansggning,
forst blive fremsendt efter ngje
vurdering fra de respektive grup-
per i behandlingsteamet f.eks.
leege, terapeut, bandagist osv.
Derudover kan kommunen ind-
hente supplerende oplysninger,
safremt man i visse situationer
onsker yderligere oplysning af
det konkrete behov. Udskiftnin-
ger/fornyelser osv. sker pa lig-
nende vilkar, med gkonomiske
aspekter opvejet mod et funktio-
nelt behov efter den enkeltes si-
tuation.

Man mener ogsa at der skulle
vaere problemer med kvaliteten
og kontrollen heraf. Nu er det
rent faktisk et meget vanskeligt
spoergsmal, idet man kan komme
ud for den situation at en darlig
forarbejdet protese/bandage
fungerer til brugerens fulde til-
fredshed, mens man ogséa let
kan se det modsatte billede.
Med andre ord er det kun bruge-
ren der er i stand til at vurdere
om funktionen af et hjelpemid-
del opfylder kravene — alder, fy-
sik osv. taget i betragtning. Men
bandagisterne er som regel i sa
naer kontakt med brugerne, at
formal og virkning og evt, efter-
felgende problemer altid forsg-
ges afklaret med megen offervil-
je.

Man anker ogsa over priserne,
men sammenlignet med lande
som vi almindeligvis sammenlig-

>
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ner os med, ligger det danske
prisniveau midt i skalaen. Her
skal dog neevnes at danske indi-
viduelle hjeelpemidler forarbej-
des i absolut topklasse. Yderli-
gere ma det bemeserkes at ban-
dagistsammenslutningen aldrig
har modtaget nogen henvendel-
se om prisaftaler eller lignende.

Negativ holdning '

Overskriften pa artiklen lyder:
»Bandagisterne bestemmer far-
ten«. Det ma vist veere klart for

enhver at sadan forholder det
sig ikke. Havde det vaere tilfeel-
det, ville vi forleengst have haft
hvad vi gnsker, nemlig en ud-
dannelse med rod i de gode
danske handveerkstraditioner,
samt en teoretisk overbygning
med tekniske og medicinske fag.

Endelig ma vi beklage, den ef-
ter vores mening negative hold-
ning, som artiklen er udtryk for.
Man burde istedet koncentrere
indsatsen om i samarbejde med
bandagistsammenslutningen, at

fa afklaret forholdene. Det er
vigtigt at give danske bandagi-
ster tilfredsstillende vilkar, sa
den serigsé og dygtige banda-
gist, stadig kan udvikle faget, til
gavn for brugerne, som i hgj grad
er afhaengige af bandagister
med en hgj teknisk og faglig mo-
ral. Derfor er det ogsa vigtigt, at
man for alvor gar ind for sagen
hos de respektive myndigheder.
Det er vores hab at denne debat
maske kan vaere med til at abne
vejen herfor.

Bandagisterne haenges ikke ud

Som skribent pa artiklen »ban-
dagisterne bestemmer fartenc,
vil jeg godt have lov at knytte fal-
gende kommentarer til Holger
Therkelsens indlaeg:

Mit aerinde med artiklen har
hverken veeret at fremstille ban-
dagister som uhesederlige men-
nesker, eller at give et negativt
indtryk af deres arbejde. Det vil-
le hverken veere i handicaporga-
nisationernes eller bandagister-
nes interesse. Men nar man for-
sgger at afdeekke et omrade
som hjaelpemiddelmarkedet, og
herunder steder pa problemer af
forskellig art, ville det veere di-
rekte uhaederligt ikke at bringe
disse problemer til lsesernes
kendskab. Ogsa selv om det
medferer, at forskellige menne-
sker vil fole sig tradt over teeer-
ne.

Hovedsigtet med artiklen har
veeret, at beskrive de uheldige
virkninger de manglende aftaler
mellem det offentlige og banda-
gisterne medforer. En raekke
uheldige virkninger, som Holger
Therkelsen selv er klar over. | ar-
tiklen siger Holger Therkelsen
bl.a. felgende:

»Det er da uheldigt med et sy-
stem, hvor bandagisterne nae-
sten selv kan bestemme, hvad
priserne péa deres produkter skal
veere. Alene pa grund af faren for
rygtedannelser, vil det vaere godt
hvis systemet bliver lavet om. Pa
foreningens vegne tgr jeg da
ogsa godt sige, at vi er villige til
at forhandle om en egentlig au-
torisation, en uddannelse og et
ansaettelsesforhold selv om pri-
sen bliver, at vi ma opgive nogle
af vore privillegier«.
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At en god portion selvjustits
fra bandagistsammenslutningen
af 1947 har forhindret, at der
eksisterer anarkistiske forhold
pa omradet, er der aldrig blevet
sat spgrgsmalstegn ved i artik-
len. Men selvjustitsen bortfor-
klarer ikke manglerne ved det
nuvaerende system.

Uddannelse

Om det er Socialministeriet og
Socialstyrelsen eller bandagist-
sammenslutningen der er skur-
ken omkring den manglende of-
fentlige uddannelse af bandagi-
ster, tages der ikke stilling til i

artiklen, hvor begge parters syns-
punkter refereres. Nar der i det
hele taget bruger sa megen
spalteplads pa at beskrive disse
problemer, er det fordi den
manglende offentlige uddannel-
se tilsyneladende er den gordi-
ske knude, der forhindrer at der
indgaes en overenskomst mel-
lem det offentlige og bandagi-
sterne. Nar savel bandagisterne
som Socialministeriet er sa in-
teresseret i at fa etableret en
uddannelse, undrer det mig, at
man ikke har kunnet finde en
lesning, da parterne tilsynela-
dende har vaeret opmeerksom pa

At udforme proteser er bandagistarbejde. Foto: Mogens Laier.

problemet siden 1960. Ikke
mindst ud fra den betragtning, at
det offentlige hvert ar bruger
2-300 mill. kr. pa bandagistiske
hjeelpemidier, og at vejen til at fa
oget indflydelse pa hvad det of-
fentlige far for pengene, gar over
etableringen af en uddannelse.

Kvalitet og pris

Der saettes heller ikke speorgs-
malstegn ved produkternes kva-
litet i artiklen. Under min re-
search pa emnet, stegdte jeg
imidlertid pa mange forskellige
mennesker,der uafhsengigt af
hinanden mente, at der ikke altid
var overensstemmelse mellem
produkternes pris og kvalitet. Da
ingen af disse mennesker var i
stand til at give konkrete ek-

sempler pa denne pastand, blev
det ikke fremfert som et faktum.
Tveertimod blev Holger Therkel-
sen foreholdt dette rygte, som
abenbart er vidt udbredt, og fik
lov til at svare pa det.

Nu kunne det vaere naerliggen-
de at tro, at denne slags rygte-
dannelse — berettiget eller ube-
rettiget — er opstaet bl.a. pa
grund af manglerne i det eksi-
sterende system. Nar flere for-
skellige mennesker, der alle pa
forskellige led arbejder med til-
deling af hjeelpemidler — herun-
der bandagisternes produkter —
kan mene, at der er uoverens-
stemmelser mellem produkter-
nes pris og kvalitet, kunne det
skyldes en frustration over ikke
at have indflydelse pa hvad ban-

dagisterne leverer til brugerne.
Og en sadan frustration kunne
vel i stor omfang fjernes, hvis
disse mennesker var sikre pa, at
der eksisterede et system der
tilgodesa kravet om kontrol.

Til slut skal det fremfgres, at
ud over ekspeditionssekreteer i
Arhus kommune, John Eghgj,
der gor opmeerksom pa, at kom-
munens udgifter til bandagisti-
ske artikler er steget fra 1,5 mill,
kr. i 1980 til 2,8 mill. kr. i 1985,
er Holger Therkelsen den eneste
der snakker om bandagisternes
indtjening.

»Det er da rigtigt, at bandagi-
sterne tjener peent - ogsa rigtig
paent«, siger Holger Therkelsen i
artiklen. f. Muskelkraft

Mikael Mplgaard

Hvem far alternativ
behandling...

Flere og flere goar det — altsa tager kontakt til alternative behandlere
eller afprover forskellige former for naturmedicin. Derfor har Mu-
skelsvindfondens udviklingscenter sat sig for at undersege, hvor
udbredt aiternative behandlingsformer er blandt muskelsvindramte,
og hvilke erfaringer disse behandlingsformer har givet.

Midt i december maned vil alle
klienter, der er tilsluttet VB-cen-
tret, samt alle mediemmer af
Muskelsvindfonden, der har en
muskelsvindsygdom, fa tilsendt
et spergeskema. P4 skemaet er
en raekke spogrgsmal vedrgrende
behandlingsformer, resultater af
alternativ behandling samt hold-
ning til naturmedicin og alterna-
tiv behandling, som mediemmer-
ne bliver bedt om at svare pa.

Efter planen skal skemaerne
veere indsamlet og bearbejdet i
begyndelsen af marts maned. Pa
det tidspunkt regner projekt-
medarbejder Jens Hunsballe og
leege Carl-Otto Ggtzsche, der
forestar undersogelsen, at have
et nogenlunde overblik over i
hvor stort omfang muskelsvind-
ramte frekventerer alternative
behandlere eller forsgger sig
med naturmedicin.

— Det bliver nok vanskeligt at
lave nogen egentlig konklusion
pa undersggelsen, da de ad-

spurgte ma forventes at have
mange forskel..ge sygdomstyper
og formentlig har erfaringer med
mange forskellige behandlere.
Derfor kan det veere svaert umid-
delbart at sammenligne folks
erfaringer, siger Jens Hunsballe.

Give et fingerpeg

Men undersegelsen kan helt sik-
kert give et fingerpeg om hvilke
behandlingsformer, der er mest
populeere, hvor de bedste erfa-
ringer ligger og hvor mange pen-
ge muskelsvindramte er villige til
at bruge pa naturmedicin og al-
ternativ behandling.

- Det er disse erfaringer, som
vi i forste omgang er interesse-
ret i, siger ergoterapeut Jette
Moller, der for gjeblikket er til-
knyttet Udviklingscentret. Vi har
i det sidste ars tid maerket en
stigende interesse fra medlem-
mernes side for alternativ be-
handling. Nar resultaterne fra
undersggelsen foreligger, kan vi

fungere som en slags oplys-
ningscentral, hvor vi kan videre-
formidle medlemmernes forskel-
lige erfaringer, siger Jette Mai-
ler.

Viser det sig, at medlemmerne
har overvejende positive erfarin-
ger med bestemte behandlings-
former, vil Jette Moller ikke ude-
lukke, at der kan blive tale om at
undersgge disse behandlings-
former yderligere.

— En mulighed er, at etablere
et samarbejde med dansk Sel-
skab for Integreret Medicin, der
holder til pa det nedlagte semi-
narium i Ranum. Men for vi over-
hovedet tager stilling til denne
mulighed, mé vi have resultater-
ne fra spgrgeskemaundersoegel-
sen, siger Jette Mgller.

Som sagt vil alle medlemmer
af Muskelsvindfonden, der har
en muskelsvindsygdom, fa et
sporgeskema. Skulle der vaere
en enkelt smutter imellem, sale-
des at skemaet ikke dukker op
hos relevante undersggelses-
personer, kan Jens Hunsballe
kontaktes pa Muskelsvindfon-
den.

M.M.
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Ogsa i fremtiden vil VB-Centret afholde familiekurser. Foto: Mogens Laier.

VB-Centret
— enighed om kursskifte

VB-Centrets personale skal fortsat tage pa hjemmebeseg, afholde
familiekurser, deltage i tvaerfaglige meder osv. De behandlingsydel-
ser, der siden starten i 1976 har vaeret centrets varemaerke, skal
der ikke pilles ved. Derimod skal der laves en prioritering af hvornar
og i hvilke tilfaelde familier med muskelsvind eksempelvis skal have
tilbudt et hjemmebesog. Samtidig med skal de lokale sagsbehand-
lere, ergoterapeuter samt de forskellige interesse- og lokalgrupper-
ne i Muskelsvindfonden inddrages mere i centrets arbejde.

Det var hovedkonklusionen pa
repraesentantskabsmodet, der
sidst i november blev afholdt pa
Pindstrupcentret. Repraesen-
tantskabet for savel VB-Centret
som for Muskelsvindfonden be-
sluttede at nedsaette et hurtigt-
arbejdende udvalg, der skal
have en faerdig malsaetning- og
handlingsplan klar til landsmo-
det i maj, hvor medlemmer vil bli-
ve bedt om at tage stilling til pla-
nen.

Repraesentantskabsmedet
besluttede dog umiddelbart at
der skal ske en opnormering af
personalet pa VB-Centret, for at
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fierne det veerste pres pa cen-
tret. Fra og m2d 1. januar skal
der ansaettes 1 fuldtids terapeut
mere, og fra 1. april yderligere
en terapeut pa halvtid samt en
20 timers sekretaer til VB-Cen-
terfilialen pa Sjeelland. Endelig
har VB-Centrets bestyrelse an-
sggt en fond om at financiere
ansaettelsen af en specialkonsu-
lent, som skal tage sig af de for-
holdsvis »tunge« ombygnings-
og boligsager.

Fra 1. april vil der saledes
veere tilknyttet 6 fuldtidsterapeu-
ter til centret, samt en boligkon-
sulent, hvis alt gar som planlagt.

Men da der er graenser for i hvor
stort omfang man i takt med
klienttilgangen kan opnormere
centrets personale, er det tvin-
gende nedvendigt, at der sker en
omlaegning af centrets arbejde.
Ikke mindst pa baggrund af en
vurdering, der siger, at 150-200
nye familier i lobet af de naeste
to ar vil sgge centrets bistand.

Hvordan skal der skaeres?

En endret arbejdsgang pa VB-
centret betyder automatisk, at
der ma ske en beskeering i ar-
bejdsfelterne. Og her var der to
forskellige mader en sadan be-
skaering kunne ske. Enten ud fra
et diagnostisk princip, eller ud
fra et funktionelt princip.

Repraesentantskabsmedlem-

merne blev dog hurtigt enige om,
at en beskeering ud fra et diag-
nostisk princip darligt kunne for-
enes med Muskelsvindfondens
og VB-Centrets malsaetning. En
sadan fremgangsmade ville

medfeore, at man skulle skeere
forskellige sygdomstyper vaek,
for at give mere tid til de tilbage-
blivende omrader. Men da en
sygdomstype ikke kan betegnes
som finere end en anden, som et
repreesentantskabsmedlem ud-
trykte sig, kan formen ikke be-
nyttes.

Tilbage var en beskaering ud
fra et funktionelt princip. Konkret
betyder det, at alle familier til-
knyttet VB-Centret fortsat kan
treekke pa centrets personale,
men at der ma ske en priorite-
ring af hvornar og i hvilke situa-
tioner de enkelte familier kan
benyttes terapeuternes bistand.
Denne prioritering skal fastlaeg-
ges af arbejdsudvaiget. Men
som udgangspunkt kunne man
forestille sig, at familier med ny-
diagnosticerede familiemedlem-
mer samt at familier med behov
for boligeendringer vil fa den hg-
jeste prioritet.

Det lokale netvaerk
Forudseetningen for at alle VB-
Centrets klienter fortsat kan fa
en tilfredsstillende faglig be-
handling og radgivning er, at det
lokale netvaerk bliver styrket. At
der sker en opprioritering af ud-
dannelsestilbud for familiernes
lokale behandlere, og at der
udarbejdes mere informations-
materiale. Eksempelvis en stan-
dardvejledning i hvordan man
ansgger en kommune om et be-
stemt hjeelpemiddel, hvordan
man anker over et afslag pa et
hjzelpemiddel samt en raekke fol-
dere om forskellige faglige em-
ner.

Det er ogsa ngdvendigt at be-
nytte flere af de kraefter og res-
sourcer, som de enkelte med-
lemmer og interessegrupper lig-
ger inde med. Eksempelvis er
der ingen grund til at tage kon-
takt med VB-Centret m.h.p. at fa
rdd og vejledning i forbindelse
med mindre aendringer i boligen.
Hvis et medlem i lokalomradet
tidligere har faet fiernet eksem-
pelvis dortrinene i huset, vil det
vaere neerliggende at benytte sig
af de erfaringer dette medlem
har faet. Et andet eksempel er
foreeldregruppen pa Fyn. Her ar-
bejder gruppens medlemmer pa
at blive tilknyttet den samme so-
cialradgiver. Hvis det lykkes, vil
gruppen dels sta steerkere over-
for de enkelte kommuner, og
dels med tiden hgste en rackke

erfaringer, som foreeldre andre
steder i landet kan nyde godt af.

Hovedsigtet med VB-Centrets
arbejde har altid veeret, at gore
familierne sa selvhjulpne som
muligt. En omlaegning af centrets
arbejde kombineret med en styr-
kelse af det lokale netvaerk kan —
og skal — veere med til at fore

 denne malsaetning ud i livet. Men

som det flere gange kom frem pa
repreesentantskabsmogdet: Det
kreever dels, at medlemmerne
»opdrages« til at bruge centret
og de lokale interessegrupper
rigtigt, ligesom personalet pa
VB-Centret ma »opdragesc« til at
folge den handlingsplan, som ar-
bejdsudvalget barsler med til
marts.

Arbejdsgruppe og
kommisorium
Arbejdsgruppen, der skal have
feerdiggjort rapporten inden 1.
marts, fik felgende sammenseet-
ning:

Kirsten Piltoft og Lene Segren-
sen, VB-Centret,.

Anni  Winther Christensen,
voksenrepraesentant.

Peter Dahl Jensen, foreeldre-
repraesentant.
Marius Byrel, Muskelsvindfon-
dens ledelse.
Bodil Laursen, sekreteer for
udvalget.
Kommisoriet for gruppen ly-
der:
Det er arbejdsgruppens opga-
ve:
at beskrive de handlinger, som
VB-Centret yder til de re-
spektive diagnosegrupper
og de ovrige behov hos syg-
domsgruppen, som ikke for
ojeblikket er indeholdt i
centrets behandlingsarbej-
de.
at opstille en malsatnings- og
handlingsplan for 1986 og
1987 i relation til de be-
skrevne behov og de res-
sourcer, som realistisk kan
forventes at kunne alloke-
res til centret i perioden.
at anvise midler, strategi, og
organisationsplan, der kan
sikre, at malsaetnings- og
handlingsplan kan virkelig-
gores.
M.M.

-C..
RejseBureau

Handen pa hjertet!

- Hvornar har De sidst haft tid til at
»nsmutte afsted« sammen med familien?

Bestil en FDM Miniferie, der fAr et par
fridage til at feles som en hel ferie!
F& vort nye Miniferieprogram

Store Torv 6
8000 Arhus C
TIf. 06 -131344
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Hvor kommer pengene fra
—o0g hvad bruges de il

Muskelsvindfondens driftsbudget for 1986 i 1000 kroner.

Forv. regnskab % af Budget % af
Indtaegter 1985 total 1986 total
Nettooverskud ved specielle arrangementer ... .. 1.467 37 2.845 53
Fonds, legater, medlemskont., private bidrag .... 2.537 63 2.515 47
Indteegterialt ........ ..., 4.004 100 5.360 100
Udgifter
OPIYSNING oo e e 825 20 1.304 25
Bornene boltrer sig i svemmebassinet pa Pindstrup Centret, nar der afholdes familiekurser. Foto: Mogens Laier. Vejledning ogbehandling ...................... 691 17 1.417 27
Forskningogudvikling ..........cooiiiiiniennn.. 1.488 38 1.275 24
Familiekurset den 7.-9. marts midler og mulighed for anden  dommen og dens behandling — Internationalt samarbejde ...................... 168 4 184 3
1986 pa Pindstrupcentret stotte. Desuden \2egges der stor  man vil beskaeftige sig med det Indirekte omkostninger .................... ... 651 16 891 17
Dette kursus henvender sig til  veegt pa at stette familien i bear-  sidste nye indenfor forskningen Afskrivningogrenter ........................L 209 5 225 4
ca. halvdelen - Jylland/Fyn om- bejdning af den krisesituation, omkring sygdommen og dens ar- . )
radet — af de bern og unge/m.  de har vaeret — og ofte stadig be-  velighed. Udgifter i alt . casmes smssssowsm e e 4.032 100 5.296 100
familie, der har deltaget i psyko- finder sig i. Man vil ogsa her forsgge en .
log Tonny Jensens projekt. opdeling i to grupper i en del af Arets resultat gisieine siie i Raen e ety -28 64

Kurset vil blive planlagt dels
som en opfelgning af projektet —
dels med relevante oplseg vedr.
fysio- og ergoterapi.

Familiekurset den 18.-19. april
1986 pa Huelsbjerggard

Kurset henvender sig til den
halvdel af bern og unge/m. fami-
lie der er fra Sjeellandsomradet,
som har deltaget i psykolog Ton-
ny Jensens projekt og vil have
samme indhold som kurset pa
Pindstrupcentret den 7.-9.
marts.

Familiekurset den 23.-25. maj
1986 pa Pindstrupcentret
Kurset vil veere et »begynderkur-
sus«, der henvender sig til forael-
dre med nydiagnosticerede
born.

| kurset deltager foreeldre, det
handicappede barn + evt. sg-
skende og hjeelpere.

Kurset tager sigte pa at bringe
de familier sammen, som har det
feelles problem, at de inden for
det sidste ar har faet heeftet
diagnosen »muskelsvind« pa
deres barn.

P4 kurset prioriteres specielt
en grundig gennemgang af de
forskellige typer muskelsvind,
mulighed for behandling, hjeelpe-
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Familiekurset den 22.-24.
august 1986 pa
Pindstrupcentret

Kurset henvender sig til de 6-12
arige bgrn med familier. Pa kur-
set vil der blive givet en generel
orientering om sygdommen,
dens behandling o.s.v.

Pa grund af den store alders-
spredning i gruppen - vil man
forsgge i en del af tiden at kere
med to grupper, s& man i den
yngste gruppe kan beskaeftige
sig med emner vedr. skolevalg -
center/folkeskole — give oplys-
ning om stettemuligheder i for-
bindelse med integrering i den
alm. folkeskole o.s.v.

| den aldste gruppe vil man
beskeeftige sig med uddannel-
sesmuligheder, — brug af den
nye teknologi i uddannelsesgje-
med m.v. .

Der vil desuden veere mulig-
hed for selv at komme med for-
slag til emner, man ensker be-
handlet pa kurset.

Familiekurset den 19.-21.
september 1986 pa
Pindstrupcentret
Dette kursus henvender sig til
de 12-18 arige.

Pa kurset vil man give en ge-
nerel orientering omkring syg-

tiden pa grund af aldersspred-
ningen.

I den yngste gruppe vil man
beskeeftige sig med emner, der
er relevante for unge i puberte-
ten bl.a. forhold omkring skole —
fritid — kammerater.

| den eeldste gruppe vil der
vaere emner omkring uddannelse
— erhvervsmuligheder, bomulig-
heder o.s.v.

Der vil desuden veere mulig-
hed for selv at komme med for-
slag til emner, man gnsker be-
handlet pa kurset.

Voksenkurset den 10.-12.
oktober 1986 pa
Pindstrupcentret

Kurset henvender sig til voksne
med en eller anden form for mu-
skelsvind. Hensigten med kurset
er dels at oplyse om de forskel-
lige typer muskelsvind, behand-
lingsmuligheder m.v. dels at
samle deltagerne i grupper, hvor
de kan behandle emner efter
eget onske.

Der vil veere mulighed for en
individuel snak med terapeuter
og den laegelige konsulent.

Bodil Laursen
Lene Sarensen
VB-centret

Kommentarer til budget 86

Muskelsvindfonden er blevet
bedre til at tjene penge, men
pengene har ngesten lige sa hur-
tigt faet ben at ga pa. Det plejer
at veere en nogenlunde daekken-
de beskrivelse af udviklingen i
foreningen - og sddan ser det da
ogsa ud til at ga i 1986. Men
mens det oprindelige budget for
sidste ar kalkulerede med et un-
derskud i en anseelig sterrelse -
et underskud der dog er blevet
vaesentlig nedbragt i lobet af
1985 - kommer budget 86 ud
med et mindre overskud. Og det
er ikke nogen darlig udvikling.

Indtaegter
Ser man pa de forventede ind-
teegter for det kommende ar, er
det tydeligt, at der er sket en
gendring i hvor pengene kommer
fra.

Tilsyneladende er vi naet et
meethedspunkt i indtjeningen fra
fonds og legater. Vi regner gan-

ske enkelt med, at omkring 2,5
mill. kr. er det maksimale belgb
vi ger os hab om at tjene. Der-
imod er vi blevet bedre til at tje-
ne penge ved egne arrangemen-
ter. De tre vassentligste ind-
teegtskilder bliver i det kommen-
de ar, Gren koncert, landslotteri
og projekt mini-tombola.

Udgifter
Der er sket en vaesentlig stig-
ning pa oplysningssiden. Det
skyldes farst og fremmest, at de
forskellige lokal- og interesse-
grupper skjuler sig under denne
post. | 86 er der sat 341.000
kr.af til disse grupper. Et udtryk
for et stigende aktivitetsniveau
pa medlemsplan. .
Stigningen i budgetter inden-
for vejledning og behandling
bunder i tre ting. En opnormering
med 1 1/2 fuldtidsterapeut, an-
saxttelsen af en specialkonsu-
lent pa boligsager samt ekstra

sekretaerbistand til VB-filialen
pa Sjeelland. (Se endvidere arti-
kel om VB-Centret andetsteds i
tidsskriftet.)

Posten vejledning og behand-
ling i ovenstaende budget kalku-
lere kun med den del, som Mu-
skelsvindfonden gar ind og daek-
ker. Betalingerne fra amterne
skal afleeses i budgettet for VB-
Centret.

Den veesentligste endring i
det internationale arbejde er, at
Muskelsvindfonden i 1986 gar

"ind med en halvtidsansat sekre-

teer til stotte for arbejde i
EAMDA.

De indirekte udgifter forventes
ogsa at ga i vejret i det kommen-
de ar. Der er blevet ansat en
kasserer i bogholderiet, udgif-
terne til foreningens pedel er
gaet i vejret og endelig koster
udbedrelsen af betonskader i
ejendommen, hvor foreningen
holder til, en paen sum. M.M.
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Foto: Mogens Laier

Pa et familiekursus i efteraret 85
blev spagrgsmalet om forskellige
muligheder for ferietilskud rejst.
Derfor gik jeg i gang med en un-
derspgelse af omradet, men da
dette er temmeligt stort, har jeg
valgt at splitte emnet op i flere
artikler.

Kommunalt tilskud:

Det forste spergsmal, der meldte
sig, var, om man som handicap-
pet har mulighed for at fa stotte
til sin hjeelpers rejse. Da der her,
som, pa sa mange andre omra-
der, er forskellig praksis fra den
ene kommune til den anden, har
jeg valgt at se pa mulighederne i
Arhus Kommune. Jeg haber s3,
at medlemmer fra andre kommu-
ner vil fa inspiration af de oplys-
ninger, som artiklen giver, sale-
des at | kontakter jeres forvalt-
ning.

Hvem kan sege hjzelp til
hjeelperen’s rejseudgifter?

Her skeiner Arhus Kommune
imellem, om du tager alene (indi-
viduel) sammen med din hjael-
per, eller i en gruppe sammen
med andre handicappede enten
igennem en organisation/for-
ening eller, hvis du som hjemme-
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boende tager pa ferie sammen
med beboere, de- er i den pen-
sionsberettigede alder og som
bor pa en institution.

Den forste betingelse er altsa,
at du ikke bor pa institution. Den
naeste betingelse for at fa tilskud
til hjeelperens rejse er, at du far
bistands- eller plejetilleg, eller i
det tilfeelde at du er over 67 ar
og efter omradesygeplejerskens
ville veere berettiget til et af de
naevnte tillseg.

Hvor stort er tilskuddet

Hvad enten du rejser alene med
din hjeelper eller i en gruppe far
du

1. 50% af rejsens pris, hvis du
oppebeerer plejetillseg.

2. 75% af rejsens pris, hvis du
oppebeerer bistandstillag.

3. 100% af rejsens pris, hvis
du er over 67 ar og ville veere be-
rettiget til at modtage et af de
ovenfor naevnte tillaeg. .

Ved rejsens pris forstar Arhus
Kommune

1. Enten katalogprisen (inkl.
obligatoriske forsikringer) hos et
af de anerkendte rejsebureauer.

2. Eller et seertilbud hos et af
de ovennaesvnte bureauer.

3. Eller et opstillet rejsebudget

ved en privat tilrettelagt rejse
(her kan du evt. radfeore dig med
FDM om priser pa hoteller, km-
afstande og priser, feergepriser
m.m.).

Tilleeg:

Inden kommunen beregner det
procentvise tilskud tilleegges
10% til rejsens pris.

Grupper:

Grupper har mulighed for et
yderligere tilskud, hvis der
blandt deltagerne er hjemmebo-
ende (= ikke institutionsbeboe-
re), som far eller er berettiget til
pension uden bistands- eller ple-
jetillaeg. Til denne gruppe af del-
tagere gives tilskud efter falgen-
de retningslinier:

Til 2-9 berettigede deltagere
ydes: 1 rejses pris.

Til 10-19 berettigede deltage-
re ydes: 2 rejsers pris.

Til 20-29 berettigede deltage-
re ydes: 3 rejsers pris.

NB: Hvis du derimod rejser
alene med din hjaelper og ikke
far eller er berettiget til bi-
stands- eller plejetilleeg har du
ikke chance for at fa tilskud.

Hvis du derimod er berettiget
til tilskud, har Arhus Kommune

et loft over, hvor stort tilskuddet
kan blive i forhold til beregnings-
grundlaget (= rejsens pris (inkI.
obligatoriske  forsikringer) +
10%). Dette maximale bereg-
ningsgrundlag svarer til tidens
geeldende takst for det méaned-
lige grundbelab plus pensionstil-
leg, som i skrivende stund er pa
kr. 3.633,-. Dette maximum geel-
der ogsa individuelle rejser.

Rejsemal:

Du kan sgge til din hjeelpers rej-
se, hvis feriemalet ligger i Euro-
pa — herunder De kanariske Qer,
Middelhavslandene samt Feer-
gerne og Grgnland.

Begreensninger:
1. Der ydes ikke tilskud til pen-
sionistens egen rejseudgift.

2. Der kan kun ydes eet til-
skud arligt pr. pensionist.

3. Til rejser i forbindelse med
kur-, rekonvalescens- eller stu-
dieophold ydes der ikke tilskud.

4. Der ydes ikke tilskud til in-
denlandske rejser — men mit ind-

tryk er, at Arhus Kommune ikke

er uvillig til at tage problemet op
til overvejelse.

5. Rejseledsageren ma ikke
veere i familie med/samboende
med pensionister bortset fra de
tilfeelde, hvor familiemedlem-
met/den samboende varetager
den daglige pleje af pensioni-
sten.

Ansggning:

Ansggningsskema fas enten
igennem din egen sagsbehand-
ler eller hos omradesygeplejer-

sken pa omradekontoret, sidst-
naevnte skal underskrive ske-
maet, inden det sendes videre til
Pleje- og Omsorgsafdelingen.
Ansggningsfristen for individuel-
le rejser er senest 1 maned for
rejsens pabegyndelse.

For gruppens vedkommende
geelder, at de skal sende anseg-
ningsskemaet direkte til Pleje-
og Omsorgsafdelingen, Skt. Cle-
menstorv 1, 8000 Arhus C. An-
sggningsfristen her er senest 6
uger for rejsens pabegyndelse.

Neeste artikel
| neeste artikel vil jeg beskeeftige
mig med, hvor og hvordan handi-
cappede kan sgge tilskud til
egne rejseudgifter.
Torben Vegener Hansen
socialradgiver

Drommelotteriet
— et helt nyt landslotteri

Mandag den 27. januar og de
folgende hverdage vil alle lan-
dets husstande med posten
modtage et magasin, som inde-
holder endnu et landslotteri.
Men denne gang er det Muskel-
svindfonden der sammen med
Scleroseforeningen star bag det
nye landslotteri.

Vi har valgt at kalde det Drogm-
melotteriet — det er selvfglgelig
et forpligtende navn, men vi me-
ner selv, at vores lotteri sagtens
kan leve op til denne betegnel-
se. Med en gevinstliste der
spaender fra boger, plader, ghet-
to-blaster over heste til dyre
Mercedes-biler og pelse, skal
det nok blive muligt at fa opfyldt
sin egen lille drom i lotteriet.

| magasinet kan man, foruden
en praesentation af alle de man-
ge praemier, finde en artikel om
Scleroseforeningens og Muskel-
svindfondens arbejde. Og der vil
ligeledes veere et interview med
en familie fra hver af de to for-
eninger.

Skal gores kendt

Det er selvfglgelig vigtigt at fa
gjort lotteriet sa kendt som mu-
ligt. Derfor har vi bedt forskellige
taxi-firmaer om at kere med

streamers for vort lotteri, nar det
kommer pa gaden. Vi vil serge
for at busserne og S-togene far
reklameskilte for lotteriet og
selvfglgelig ogsa arbejde pa at
fa forskellige aviser til at skrive
om lotteriet.

Sammen med magasinet tryk-
ker vi en masse lgse lodsedler,
som vi blandt andet vil salge i
nogle af landets store indkgbs-
centre. Og vi haber naturligvis at
de to foreningers medlemmer li-
geledes vil hjeelpe med at salge
lodsedlerne.

Det kan man ggre pa to mader.
Enten ved at bestille en raekke
lodsedler hos 0s selv og serge
for det videre salg. Men hvis
nogle af medlemmerne har
kendskab til sterre arrangemen-
ter indenfor lotteriets periode fra
27. januar til 26. marts, vil vi ger-
ne hgre noget mere om det. Det
kan veere alt fra by-jubilaer,
sportsfester til foreningers ge-
neralforsamlinger. Arrangemen-
ter, hvor mange mennesker mg-
des, og hvor man kunne fa til-
ladelse til at seelge lodsedler. Sa
ma vi sammen prove at lgse op-
gaven.

Hvert enkelt lodseddel koster
10 kroner og kan keobes direkte

gennem de to foreninger. Men
hvis der er tale om storre arran-
gementer, kan vi naturligvis sen-
de et antal lodsedler uden forud-
gaende betaling. Lodsedlerne vil
blive trykt forst i det nye ar og
kan leveres efter den 27. januar.

Fa streamers og plakater
Sammen med lodsedlerne vil vi
ogsa trykke en lang reekke an-
dre ting, som kan bruges, nar
Drommelotteriet skal markeds-
fares. Vi vil lave en reekke plaka-
ter med logoet for vort lotteri. De
skal selvfolgelig bruges bedst
muligt og vi forestiller os, at de
to foreningers medlemmer kan
forsgge at fa dem heengt op i de-
res lokale forretninger.

Vi vil ligeledes producere en
reekke streamers beregnet til at
seette i bagruden pa bilen. De vil
naturligvis ogsa kunne rekvire-
res gennem Muskelsvindfonden,
og vi haber de vil blive brugt flit-
tigt.

Vi er i gang med at planleegge
en lang raekke andre aktiviteter i
forbindelse med lotteriet, men
der er endnu brikker, der mang-
ler at falde pa plads, for vi kan
offentliggere dem.

mf
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En weekend med

inspiration og engagement

Foto: Janne Sander Knudsen.

Pindstrupcentret stod naermest
pa gloende pele, da det i week-
enden 25. til 27. oktober danne-
de rammen om et menneskemyl-
der, involverende og inspireren-
de voksenkursus, arrangeret i
samarbejde mellem VB-centret
og voksengruppen.

Under festmiddagen lerdag af-
ten var vi faktisk 92 til bords.
Stemningen ved de lange borde
var, efter lydniveauet at dgmme,
lige s& hgijt og intenst som var-
men og de efterhanden tunge to-
baksskyer, der drev rundt i loka-
let.

Og kiggede man sig rundt i
den livlige forsamling, var der
blandt deltagerne dels mange
gamle kendinge, men ogsa en
stor gruppe af »nye« ansigter,
der var med til at gore denne
weekend til noget helt specielt.

Der var voksne med muskel-
svind og deres familier og hjeel-
pere fra Bylderup Bov i syd til

38

Hvidbjerg i nord, og fra Kaben-
havn i gst over Fyn til Ribe i vest.
Aldersmeessigt var vi derfor
ogsa godt repreesenteret.

Svenske erfaringer

Men vi begyndte jo allerede om
fredagen. Lidt ud pa aftenen na-
ede Ulla Lindeberg fra neurolo-
gisk Handicappedes Rigsfor-
bund i Sverige frem til Pindstrup
gennem den stadig taettere jyske
tage.

Ulla, der er fra Grabo ved Geg-
teborg, var specielt inviteret af
Voksengruppen. Hun har selv
muskelsvind og er blandt mange
andre aktiviteter i NHR, ordfgrer
for gruppen for muskelsygdom-
me.

Efter velkomst og preesenta-
tionsrunde tog hun veloplagt
over og fortalte pa klingende
svensk om NHR,: hjalpemidler
og iseer egne erfaringer fra ar-
bejdet i den lokalforening, hun

har veeret aktiv i siden 1979.

Ulla Lindeberg pegede pa iso-
lationen blandt voksne med mu-
skelsvind, som skruer deres ak-
tivitetsniveau ned i takt med
sygdommens progression. Man
gor derfor meget ud af at stotte
hinanden i lokalforeningen og
der bliver holdt teet telefonisk
kontakt til nye medlemmer for at
give dem moralsk stgtte til at
komme, nar der er mgder. De
kan f.eks. vaere sygdomsoply-
sende, handle om hjeelpemidier,
gkonomi, terapi osv. Men grup-
pen er ogsa meget udadvendt og
informerer socialarbejdere,
hospitalspersonale og hjemme-
hjeelpere m.fl. om livet med en
muskelsvindssygdom.

Som noget helt konkret naevn-
te Ulla Lindeberg en basisgrup-
pe, der havde kaempet for at lane
et ledigt sygehusbassin om afte-
nen til treening.

En anden sag, som ogsa la

Ulla Lindeberg pa sinde, er han-
dicappede forseldres problemer.
Hun oplever, at der altid kun ta-
les om familier med handicappe-
de bern, men handicappede’ for-
eeldre og deres bgrn overses.

Sterst interesse i aandret
livssituation

Resten af weekenden var bereg-
net pa samvaer i mindre grupper
omkring de emner, Voksengrup-
pen havde lagt op til. Tre grup-
per kom i gang og stottet af de
andre gruppeledere, vil jeg prove
at give et kort signalement af
deres forlgb.

Nzesten 50 havde valgt at ar-
bejde med emnet: »Andring i
livssituationen p.g.a. sygdom-
mens fremadskriden«,

Gruppeleder Palle Hansen
fremheaever, at dette tydeligvis er
udtryk for interesse for at drofte

og bearbejde faolelsesmaessige

problemer i forbindelse med mu-
skelsvind hos voksne. For at
etablere den ngdvendige tryg-
hed blev denne store gruppe
delt i seks mindre. Men forst
kom Anni Winther med et kort
opleeg, hvor hun redegjorde for
nogle af sine personlige overve-
jelser og problemer i forbindelse
med sygdomskonstatering og
forvaerring.

Der var megen aktivitet i de
enkelte grupper og emnerne var
omfattende idet man diskutere-
de hjeelpemidler, afheengigheds-
problematik i forhold til pargren-
de, praktisk hjaelperordning osv.

En del af det »hele« menneske
Kroppen er ikke kun en skal,
som indeholder dig som menne-
ske, men kroppen er en vaesent-
lig del af det »hele« menneske.

Dette var i store treek den
konklusion, der kom ud af arbej-
det i gruppen med temaet »Ha’
det godt med din krop«, siger
gruppeleder Flemming Westh.
Vores krop viser, hvad vi fgler
som mennesker og vores psyki-
ske styrke eller svaghed kan af-
lzeses af den. Derfor er vores
kropsbevidsthed vigtig, men vi
ma ikke blive kropsfikserede og
aldrig adskille den fra vores gvri-
ge personlighed.

Selv om omverdenen ofte vil
vurdere os pa vores krop, ma vi
fastholde, at vores made at leve
pa er lige sa betydningsfuld som
alle andres. Det kan veere sveert,
men ma ikke afholde os fra hele

Stemning fra voksenkurset pa Pindstrup. Foto: Janne Sander Knudsen.

tiden at prove at na naermere il
det endelige mal: Fuld accept af
0s selv som mennesker.

| denne accept ma ogsa ligge,
at vi bestemmer, hvor langt vi
skal ga i forsgget pa at abne for
de barrierer, som vi allesammen
omgiver os med. Vi bestemmer
selv vores urgrlighedszone, men
ma vaere villige til at overskride
nogle graenser for at na malet —
vores egen og andres frigorelse
fra strammende normer og un-
dertrykkende holdninger.

Flemming Westh var glad for
at vaere med i gruppen, ogsa for-
di den i virkeligheden beskaefti-
gede sig med nogle menneskeli-
ge grundvilkar, som vi alle - han-
dicappede eller ej — er underlagt.

Roller for forventninger

| den sidste workshop, »Roller,
normer og forventninger«, lagde
vi ud med at se filmen »handi-
capbilleder« og den var et godt
grundlag at komme ind i vores
egen problematik pa.

Vi beskaeftigede os herunder
med en lang reekke emner, der
nermest meldte sig selv i vores
udveksling af erfaringer om livet
med en muskelsygdom. Bade
set med egne gjne, men ogsa fra
de berprte familiemedlemmers,
hjeelperes og terapeuters syns-
punkt. P4 den made kom vi i vir-
keligheden ind pa mange af de

emner, som de andre grupper
beskeeftigede sig med.

Afheengigheden af familie eller
hjaelpere — faren for »det forleen-
gede babystadium« kaldte vi
det, som maske bade hanger
sammen med, at vi ikke altid ter
formulere os tilstreekkeligt tyde-
ligt. Men som ogsa bunder i om-
givelsernes manglende vilje til at
here, hvad vi siger.

Det er sveert at skulle modtage
hjeelp, men heller ikke seerlig
nemt at veere den, der skal yde
den. Efter nogen diskussion
foretog gruppen i ovrigt et lille
eksperiment pa et par timer. Vi
delte os op i handicappede og
familie/hjeelpere. Sterst var be-
teenkeligheden mod denne op-
deling nok i den sidste gruppe,
men vi insisterede i handicap-
gruppen, og fik pad den made et
par timer, hvor vi maske nok
»gav os lidt mere hen« i vores si-
tuation, end vi plejer. Men det
var dejligt og vi var enige om, at
det kunne vi godt tillade os en
gang imellem.

Tak til alle der var pa Pind-
strup denne weekend. Vi vil i
Voksengruppen arbejde pa at vi-
derefore de gode erfaringer fra
dette kursus. Vil du i kontakt
med os, star vores adresser bag
i bladet.

Frank B. Steffensen
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Hvordan klarer andre sig ...

ERFARINGSKASSEN

Jeg tror, at mange af os »konse-
kvenseksperter« i arenes lgb
har udtzenkt mange sma og sto-
re tricks og finurligheder, som
maske kunne hjaelpe andre, men
ikke ment, at »det var noget«.
Maske er det alligevel noget, sa
ieg kunne teenke mig, at der her i
MUSKELKRAFT blev en fast ru-
brik, der kaldes »erfaringskas-
sen«, hvori alle kan komme frem
med disse sma tips — enten som
tegninger, fotos eller beskrivel-
ser. For at fa hul pa »bylden« vil
jeg fortzelle om mine »hjeelpe-
midler«.

Stige pa toilettet

Pa toilettet, hvor der er ca. en
meter fra wc-kummen til den
modsatte veeg med en dor, har
jeg faet sat en »stige« pa deren:

\
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i
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Stigen blev lavet pa Odense
Sygehus af plasticovertrukket
rer pa ca. 30 mm og er skruet
fast i doren. NB! pas pa at ram-
me nogle steder, hvor deren er
massiv! — Teet ved kanten for ek-
sempel.

Nar jeg har »skubbet« mig op
fra wc-seedet og i meget forover-
bojet stilling — med haenderne pa
gulvet — kan jeg na stigens ne-
derste trin og sa — med haender-
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ne — »ga« op i opret stilling. Sa
kan jeg ikke na bukserne, men
jeg har i siddende stilling trukket
underbukserne op til knaeet, og
sa kan jeg seette bukserne i
klemme mellem elastikken og
kneeet, hvor de bliver, indtil jeg
har faet fat i dem uden at bukke
mig. Hvis det ikke kan virke, kan
man - stadig siddende - saette
en »strompeelastik« med pasyet
»burreband« om laret og herpa
hefte en stump »burreband«, der
er syet indvendig pa bukselin-
ningen. Sa kan jeg — efter at jeg
er kommet op — na bukserne.

Min ekstra arm
lovrigt kan jeg ikke lade vaere at
naevne »min ekstra arm« — en
gribetang, | sikkert alle kender.
Jeg har to — en i hver ende af hu-
set — og jeg kan ikke undveere
dem, nar jeg tager tg@j pa.
Heldigvis kan jeg hjemme kla-
re mig med stok alene, men den
veelter ofte, nar jeg stiller den fra
mig — derfor har jeg kebt et par
almindelige cykelpumpeklemmer
og delt dem og skruet en halvdel
fast i veeggen de steder, hvor jeg
oftest stiller stokken fra mig. Nu
kan jeg seette stokken i klemme
—og den bliver staende!

Rullebord

Jeg har ogsa faet lavet et speci-
elt rullebord af ret kraftige di-
mensioner, sa jeg kan stotte mig
til det, nar jeg péa det flytter tun-
ge ting rundt i huset. Pladerne
hviler pa lister, skruet og limet

na - sadan!

pa rammen. Hjulene er specielt
»teeppehjul«. Det kan jeg slet
ikke undveere nu.

Termostatstyret
blandingsbatteri

En anden ting vi har anskaffet -
og som hele familien er glade for
- er et termostatstyret blan-
dingsbatteri til vores brusebad —
det betyder altid vand i den on-
skede temperatur — og man star
ikke og fumler med hanerne med
begge heender, mens man bliver
enten skoldet eller dybfrosset.
Pris incl. montering ca. 1000 kr.
Prisen pa rullebordet blev ca.
600 kr.

Storre ting som kerestol, be-
handlingsbriks m.m. har jeg na-
turligvis ogsa, men de er jo
kendt af alle. Lad mig her lige til-
foje, at amternes hjeelpemiddel-
central kan veere til stor hjalp
ved valg af disse ting.

Jeg haber, andre vil ga med pa
denne idé og gribe pennen - sid-
ste frist for indsendelse til neeste
nummer af MUSKELKRAFT er
den 21. januar 1986.

Jorgen Suhr

Kontakt-
annonce

Paen fyr, 32 ar, sgger s@d venin-
de. Jeg er handicappet og er
derfor meget i mit hjem. Jeg so-
ger en fast veninde til at stotte
mig og live op i min tilveerelse.

Du skal veere mellem 25-30 ar
og have almindeligt udseende.
Meget gerne godt humgr og sun-
de interesser. Du méa gerne bru-
ge korestol.

Mine interesser er sprog, mu-
sik og udenlands rejser, samt
hjemlig hygge. Jeg har egen stor
lejlighed, godt udseende og mit
humer fejler ikke noget.

Jeg venter spaendt pa svar fra
dig.

Svar pa kontaktannoncen kan
indleveres pa Muskelsvindfon-
dens sekretariat, hvorfra de vil
blive ekspederet videre til kon-
taktannoncens ophavsmand.

Udnaavnelse

Formanden for VB-Centrets be-
styrelse, Per Bendix er blevet
udnaevnt til chefekonom i Han-
delsbanken. Per Bendix skal va-
retage ansvaret for den gkono-
miske-politiske afdeling, der
bl.a. udarbejder konjunkturrap-
porter og gkonomiske analyser.

Indtil udnaevnelsen 1. august
var Per Bendix gkonomichef i
Handelsbanken. Muskelsvind-
fonden gnsker tillykke med ud-
naevnelsen.

Ferie pa en ny og billig made

At rejse er at leve sagde en af os
alle kendt dansker, nemlig H. C.
Andersen. Han var ganske vist
ikke handicappet. Men den sam-
me sezetning gaelder ogsa for os
»andre«.

Derfor vil undertegnede og
ungdomsgruppen starte et »fe-
rie-bolig og gode forslags-kon-
tor«. Meningen er, at vi vil have
alle jer til at sende ferietips ind
til os. Om steder, hvor det er
nemt eller til at overkomme at
tage til. Desuden har vi teenkt os

at lave en boligudveksling med
handicappede i andre lande, sa
man kan komme til et sted, der
pa forhand er kerestolsegnet og
dermed fa et sterre udbyite af
ferien. Og desuden bo i et lokalt
miljo.

Ungdomsgruppen har allerede
kontakt med den hollandske
ungdomsgruppe, som er med pa
ideen.

Flemming Larsen
Ungdomsgruppen

Op pa frimaerkerne

Mange baekke sma ger som be-
kendt en stor &, siger et gammelt
dansk ordsprog. Det galder
ogsa den indsamling af brugte
frimaerker, som vi har i Muskel-
svindfonden.

Det er tyndet lidt ud i bidrage-
ne, derfor skriver vi igen: Lad al-
drig en konvolut ga i papirkur-
ven, far frimaerket er Kklippet af.
Saml, gem og aflever frimeerker-
ne pa Muskelsvindfonden eller
send dem direkte til:

Muskelsvindfondens/

Lokalgruppe Lolland

v. Finn Laursen

Abild Alleé 9

4900 Nakskov

Siden nytar har vi indsamlet
ca. 60 kg frimaerker, som har
indbragt 6.000 kr. Pengene gar
som bekendt til Muskelsvindfon-
dens arbejde.

Venlig hilsen
Finn Laursen
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Aktivitetskalender

Voksengruppen:

Er kommet godt i gang med ar-
bejdet efter voksenkurset pa
Pindstrup og har blandt andet
faet to nye kontaktpersoner:
Jens Sohn Christensen og In-
gerlise Dahl.

Gruppen havde det forste
mgde om nye interessegrupper
for Syd-, Midt- og Vestjylland
den 27. november.

Interesserede kan henvende
sig til Ingerlise Dahl, Sortbaervej
16, Sejs, 8600 Silkeborg. Tele-
fon 06-84 69 49.

Myastheniagruppen:
Myasthenia gravis arbejdsgrup-
pen har konstateret, at der iseer

blandt ny-diagnosticerede mya-
sthenikere er et udtalt behov for
at veere sammen med andre i
samme situation. Derfor afholder
gruppen en uformel weekend
den 1.-2. februar i feriecentret i
Hou.

Arrangementet henvender sig
primaert til nye myasthenikere
fra Jylland og Fyn.

Neermere oplysninger kan fas
ved henvendelse til:

Birthe Brejner 07-73 16 79.

Knud Jensen 08-55 71 86.

Ungdomsgruppen:

Nezeste arbejdsweekend for ung-
domsgruppen er 17.-18.-19. ja-
nuar. Det bliver i Ringe pa Fyn.

Nzermere oplysninger Birthe
Malling Nielsen 09-94 35 27.

Ungdomsgruppen pa Fyn har
desuden planlagt en biografaf-
ten den 6. december. Interesse-
rede kan henvende sig til Birte
Malling Nielsen.

Foraeldregruppen Fyn:

Nzeste magde er der 12. decem-
ber pa Rosengardsskolen i
Odense. To af VB-Centrets tera-
peuter vil blandt andet forteelle
om boligaendringer og besvare

spargsmal.
Yderligere oplysninger:

Anette Thomsen, telefon 09-

16 22 09.

Lokalgrupper

Kolding:

Peder Pedersen,

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

Arhus:

Hanne Sgrensen,

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

Frederiksvaerk:
Britta Pedersen,
Hilleradvej 114b, 3300 Frederiksvaerk
tif. 02-1218 38

Kobenhavn:

Jannie Justsen,

Bratting Borgsvej 13, 2770 Kastrup
tif. 01-51 70 21

Nordjylland:

Flemming Terp,

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

Naestved:

Familien Harpsge,

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

Fladsa:
Karen Henriksen,

TIf. 03-76 42 68

Lolland:

Finn Laursen,

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

Falster:
Jorgen Estrup,

tif. 03-84 60 66

Staerlingevej 24, Sterlinge, 4731 Brandelev

Ny Skolevej 26, Orehoved, 4840 Nr. Alslev

Ungdomsgruppen

Koordinator

Flemming Larsen, .
Rosengade 38a st.tv., 8000 Arhus C.
tif. 06-13 71 63

Dstjylland:

Jan Serensen, .
Sandkasvej 120, 8210 Arhus V.
tlf. 06-15 23 40

Roskilde:

Bo Kristensen,

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

Sjeelland:

Tina Kirkegaard,

Hvidovergards Alié 23, 2650 Hvidovre
tif. 01-497575

Sjeelland:

Liselotte Bundgard,

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

Nordsjaslland:

Lene Maj Pedersen,
Frederiksvaerkgade 90d, 3400 Hillered
tif. 02-26 66 72

Kobenhavn:

Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tif. 01-511292

Kobenhavn:
Knut Sandvik,

Arhusgade 89 st.tv.,, 2100 Kebenhavn J.

tif. 01-26 38 42

Fyn:

Birte Malling Nielsen,

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

Lokal- og interessegrupper

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

Voksengruppen

Fyn

Jorgen Suhr,

Nyvej 20, 5690 Tommerup
tif. 09-76 14 17

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,
Gadekeervej 28, 2500 Valby
tIf. 01-16 85 41

Kvindegruppen:

Janne Sander Knudsen,
Gadekeervej 28, 2500 Valby
tif. 01-16 85 41

Foraeldregruppen

Annette Thomsen,

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

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nielsen,

Bogevaenget 13, 4293 Dianalund
tif. 03-56 46 44

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormhgjen 4, Dastrup, 3500 Hobro.
tif. 08-55 71 86

42

Medlemskontingent

Selv om alle medlemmer skulle
have modtaget et brev vedr.
kontingentindbetaling for 1986,
vil vi alligevel benytte lejligheden
til at gore opmaerksom pa dette
for os s& vigtige punkt. Altsa,
kontingentet for 1986 bedes du
hurtigst muligt indbetale pa naer-
meste posthus, hvis det ikke al-

lerede er sket. Jo hurtigere med-
lemmerne indbetaler kontingen-
tet, der ogsa for det kommende
ar andrager kr. 125 pr. mediem,
jo bedre vil foreningens likviditet
veere i vinter- og forarsmaneder-
ne. En periode, hvor gkonomien
traditionelt er lidt anstrengt.
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Penge er ikke alt — det er en
gammel, men stadig aktuel
sandhed. P4 den anden side
skal man ikke veere blind for, at
penge i vores lille verden er en
veesentlig faktor for, at vi fortsat
kan igangseette forskellige akti-
viteter. Derfor denne lille remin-
der.

En made at stotte Muskel-
svindfondens arbejde pa, er at
benytte sig af skattefradraget pa
selvangivelsen vedr. gaver til hu-
manitsere organisationer.

Reglen er, at gaver op til 1300
kr. kan treekkes fra. Dog udlgser
de forste 300 kr. ingen skatte-
fordel, mens de resterende 1000
kr. alle kan fradrages pa selvan-
givelsen. Hvis du gnsker at be-
nytte denne mulighed, skal du
huske, at pengene skal indbeta-
les inden 31. december og at
kvitteringen skal gemmes. Den
skal vedlaegges selvangivelsen
til sin tid.

Der var stuvende fuld af mennesker,
da Landsforeningen af Vanfere i an-
ledning af sit 60 ars jubilaeum afholdt
en konference om handicapinformatik.
Hovedemnet var brugerkrav til den ny
teknologiske udvikling samt formidling
af computere og computerbaserede
hjzelpemidler til beveegelseshaemme-
de og andre handicapgrupper.

| forbindelse med jubileeet har Van-
farefonden givet 2 mill. kr. til oprettel-
se af et center for handicapinformatik.
Fotos: Mogens Laier.




