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Indhold

Pa vej mod
en lesning

Af landsformand Evald Krog

Bolden ruller videre og skal fort-
sat spilles frem og tilbage nogle
gange endnu for vi herfra kan sla
fast, at vi far en permanent og
tilstreekkelig lesning pa respira-
tionsomradet.

Planlaegnings- og visitations-
udvalget i Sundhedsstyrelsen
behandlede midt i november ma-
ned forslaget om at etablere fire
centre i Danmark, som fremover
skal patage sig behandlingen af
patienter med respiratoriske
problemer.

Udvalget var positivt indstillet
overfor arbejdspapiret og enig i
den faglige holdning, der la bag.
Dog ville repreesentanterne fra
Amtsradsforeningen endnu en-
gang have det til hgring i egen
forening og ligeledes i Kommu-
nernes Landsforening.

Men der er grund til herfra at
gleede sig over, at Muskelsvind-
fondens indsats for at f& sendret

Kommentarer - Kommentarer
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pa den helt utilstreekkelige og til
tider uforsvarlige behandling,
man i dag kan tilbyde patienter
med respiratoriske problemer,
nu har baret frugt. Omend det
har taget en del leengere tid end
onskeligt var.

Ikke noget tilbud

Der er ingen tvivl om, at den be-
handling sygehusveesenet i dag
kan tilbyde patienter med respi-
ratoriske problemer er uaccep-
tabel. Gruppen af patienter med
den type problemer er meget lil-
le. De enkelte hospitaler har
derfor kun i ringe omfang mulig-
hed for at opsamle erfaringer til
gavn for patienter.

Det er baggrunden for, at man
blandt andet fra Muskelsvind-
fondens side har arbejdet pa at
fa oprettet fire centre i landet,
som fremover skulle have med
alle de patienter at gere, som
har specielle respiratoriske
problemer. Centrene teenkes
placeret i tilknytning til de anae-
stesiologiske afdelinger pa hen-
holdsvis Rigshospitalet, Kgben-
havns Amts Sygehus i Herlev,
Odense sygehus og Arhus kom-
munehospital.

Planer og metoder

Det er tanken at de fire respira-
tionscentre skal udarbejde be-
handlingsplaner o0g metoder,
herunder tage sig af den fore-
byggende behandling af bruger-
ne.

Centrene skal sgrge for den
nedvendige information og rad-
givning til patienter og pargren-
de vedrerende mulighederne for
behandling af kroniske respira-
tionslidelser.

Desuden skal centrene pata-
ge sig den ngdvendige oplaering
ikke kun af patienten men ogsa
af eventuelle hjelpere og parg-
rende, hvis en patient far behov
for en permanent respirator.

Blot for at naevne nogle af de
mange funktioner, de fire nye
centre kommer til at overtage.

5 En ganske almindelig pige
—der bare sidder i karestol.
Sadan plejer Ditte pa 7 ar at
sige, nar kammeraterne sparger
om hendes handicap. Dittes mor,
Hanne Jensen, forteller om de
besveeriigheder der er forbundet
med at lade sit handicappede
barn ga i almindelig bgrnehave
og skole.

Ditte Christensen. Foto: Mogens Laier.

Jeg har laert at lytte efter

kroppens signaler, siger
39-arig Jette Bigum fra Lyngby
ved Kgbenhavn. Alexandertera-
pien har veeret Jette Bigums ind-
gang til de alternative terapier.
En behandlingsform der har gi-
vet hende kontrol over sygdom-
men Myasthenia Gravis.

11 Alexanderterapien. En kort

gennemgang af principper-
bag terapien samt nogle gvelser
illustreret i fotos.

12 Bl har ogsa sexuelle fo-

lelser, snger socialradgiver
Jenny Moberg i sit referat fra
nordisk sexologiseminar.

Forsidefoto:
Ditte Christensen og Hanne Jensen.
Foto: Mogens Laier.

Vera Cavling og Jette Bigum. Foto:
Michael Daugaard — 2. Maj Foto & Ar-
kiv.

13 Julerzeset begynder lilleju-
leaften hjemme hos lands-
formand Evald Krog. En snak
med formanden om juletraditio-
ner, kokosforgiftning og barn-
dommens slunkne and.

15 Lidt godt til maven er VB-
terapeuternes bud pa hvor-

K ursust/lbud fra Plndstrup Foto Mogens Laier.

17 Tips og ideer til under en

ti'er. Jacob Haugaard kom-
mer med gode ideer til hvordan
man kan lave sine egne julega-
ver — hvis ellers man er skor nok.
Lzes det hvis du tar.

19 Julekryds. Selviglgelig brin-

ger Muskelkraft ogsa en ju-
lekryds — lgs den og vind rgdvin
eller Ip-plader.

20 Barndomsklip kalder Lone
Barsge sin julenovelle, der
tager fat i juletraditionerne pa en
lidt anden made end normalt. En
skarp og preecis iagttagelse af
julevelggrenheden.

29 Mest for born - en reekke
ideer til juleklip og nemme
gaver — som sagt mest for bgrn.

Ann Lisbeth Hz/b/erg med /u/emenuen Foto: Mogens Laler

dan en julemiddag kan se ud.
Den skal smage godt, veere billig
at lave — og ikke alt for usund.
Se den spaendende opskrift pa
laks, mandelrand og julegodter.

!f.'

2 Bornekryds - selvfglgelig

ogsa en krydsord for bgrne-
ne og de barnlige sjele - der
kan vindes Ip-plader og casset-
teband.

Y Folk i Arhus, er fotografen

Mogens Laiers personlige
mgde med en raekke sjove, al-
vorlige, skare og almindelige
mennesker i Arhus.

26 Duchenne-genet er fundet
— men endnu ingen behand-
ling. Sos Kjeldsen har |sest ar-
tikler og snakket med danske
gen-forskere for at give Muskel-
krafts laesere en status over den
internationale forskning.

28 Vaekstheemmende hormo-

ner og konssortering af
fostre. Pa trods af diverse uden-
landske forsgg med vaeksthaem-
mende hormoner eksisterer der
stadig ingen metode til at brem-
se muskelsvindsygdommen
Duchennes muskeldystrofi. Nog-
le af de mest igjnefaldende
udenlandske forsgg gennemgas.

31 Forarskurser pa Pindstrup.

En raekke spandende nye
og gammelkendte kurser fra
Pindstrup Centret.

33 Nyt og Noter. Om trafikkon-

kurrence, botigtips, frit lee-
gevalg, Arhusordningen, nye
takster pa hjeelpemidler, hjem-
mehjeelperordningen, trappelift
til teater og forseg med nye bo-
former.

37 Fra vores egen verden. Om

socialpolitisk arbejde pa
Fyn, referat fra voksenkursus pa
Pindstrup Centret, aktiviteter
hos voksengrupperne om MG og
Muskelkraft.

Lokal- og interessegrup-
46 perne

Kolofon
Muskelrap




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 karestole.

Besam-Combi er forsynet med
en letforstielig, elektronisk styreen-
hed, der gor mangvreringen enkel og
pracis.

Besam-Combi har et hgjt og ro-

bust sikkerhedsniveau. Ingen vitale
dele kan overbelastes. Og stolens lave
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THUNGE & KRISTENIEM

tyngdepunkt betyder, at
tipning kan undgas.

Besam-Combi er
anatomisk rigtig kon-
strueret. Med meaerkbar,
hgj siddekomfort. Stolen
kan tilpasses individuelt,
og indstillingen kan &n-
dres under brug.

Besam-Combi kan monteres
med brugerorienteret tilbehor.

Rekvirer serskilt brochureblad.

mAPB TECNIC
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En skolekammerat — og Ditte. Foto: Mogens Laier.

En ganske almindelig pige
—der bare sidder i korestol

- Nu ma du endelig ikke tro, at det hele er problemer, lyder det plud-
selig. Sadan er det slet ikke. Hanne Jensen lader udsagnet haenge i
luften et gjeblik, mens et smil langsomt tegner sig pa hendes laeber
ved tanken om en bestemt episode. - Forleden kom Ditte farende
ind, efter hun havde vaeret i skole. Mor, mor, jeg har en god og en
darlig nyhed. Den gode er, at jeg skal spille prinsessen i Prinsessen
pa zerten. Den darlige er, at Nikolaj er blevet kaereste med Helle.

- Ditte er en utrolig robust og
glad pige, forteeller Hanne Jen-
sen. Episoden illustrerer ganske
godt hendes made at tackle
dagligdagen pa. Men selvfolgelig
er det ikke altid lige nemt, savel
for Ditte som for mig. Men det
har vi jo snakket om.

Ja, det har vi snakket om. Midt
i alt flytterodet, mens Dittes far,
John, har veeret igang med bore-
maskinen for at hange lamper
op pa Dittes veerelse. Hanne og
Ditte, der er 6'2 ar og har mu-
skelsvind, er flyttet et par numre

ned ad gaden - fra en gammel
villa til et raekkehus — ferst og
fremmest for at fa mere plads.
Huset er kabt, og har kostet lige
i overkanten af hvad Hanne Jen-
sen, der er reklamekonsulent,
har rad til. Men i Gentofte kom-
mune findes der ikke ret meget
socialt boligbyggeri, sa reelt var
der intet valg, hvis altsa Hanne
og Ditte skulle blive boende i
kommunen. Og det prioriterede
Hanne Jensen hgit.

— Det ville veere synd, hvis Ditte
skulle til at skifte skole og fri-

tidshjem. For ikke at snakke om
alle de nye behandlere, som jeg
sa skulle til at tage kontakt til.
Jeg kan fa kuldegysninger ved
tanken, nar jeg sammenholder
det med, hvilket arbejde det har
veeret at fa etableret en rimelig
kontakt til alle de behandlere,
der er involveret i Dittes liv, siger
Hanne Jensen.

Mange involveret i Dittes liv

Og Hanne Jensen ved hvad hun
snakker om. Lige siden Ditte -
15 mdr. gammel - fik konstateret
muskelsvind, har Hanne og John
veeret alene om at sikre, at der
kom sammenhaeng i Dittes tilvae-
relse.

— Nar der ikke er nogen i de al-
mindelige kommunale institutio-
ner, der har den ngdvendige
specialviden, resulterer det i, at »
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man som foreeldre ma saette sig
ind i al ting. Jeg har kontakt til
Dittes socialradgiver, skolelae-
rer, fritidshjemspaedagog, hjeel-
pemiddelcentralen o.s.v. Alt i alt
10 kontaktpersoner, der pa hver
deres made er involveret i Dittes
liv. Nar Dittes kerestol pludselig
gar i stykker henne i skolen, rin-
ger lzereren til mig, og sa ma jeg
tage affeere. Det er utroligt hardt
og ensomt at have eneansvaret
pa den méade. | perioder bruger
jeg mellem 1-2 timer om dagen,
for at fa det hele til at fungere -
ofte bare pa et praktisk plan, si-
ger Hanne Jensen.

Integration — det rigtige

Hanne Jensen er ikke i tvivl om,
at hun kunne have veeret sparet
for nogle af besveerlighederne,
hvis ikke hun og John havde sat
sig for, at Ditte skulle g& i almin-
delig institution.

- Da vi fik diagnosen, gik Ditte
i en almindelig vuggestue og
klarede sig godt. Vi var indstillet
pa, at hun skulle fortseette, selv-
om man fra kommunens side
pressede pa for at fa hende pa
en specialinstitution. Da Ditte
var tre ar, flyttede vi til Gentofte
kommune. Her gentog det sam-
me sig, da vi skulle have en bar-
nehaveplads. Men vi mente, at
det ville veere bedst for Ditte at
ga i en almindelige bgrnehave —
ogsa selvom det ville give hende
nogle problemer og os noget
ekstra arbejde. At det ville blive
sa belastende, havde vi selvfal-
gelig ikke fantasi til at forestille
0s. Sa kunne det godt veere, at vi
havde overvejet situationen end-
nu engang.

— Nej, fortseetter Hanne Jen-
sen efter en kort pause, vi havde
nok ikke valgt anderledes. Det
ma veere utrolig sveert for de
handicappede bgrn, der hele li-
vet har gaet i specialinstitution,
at skulle bega sig pa almindelige
betingelser, nar de bliver voks-
ne. De er ikke pa samme made
vant til at keempe for at fa deres
meninger igennem, pa samme
made vant til at tage ansvaret for
deres eget liv. Og det er i stort
omfang forudsaetningen for, at
Ditte senere hen i livet kan klare
sig. Hun kan ikke konkurrere pa
fysikken, men er derimod afhaen-
gig af at kunne klare sig intellek-
tuelt og socialt. Derfor ma hun
lere at begéa sig, siger Hanne
Jensen.
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| en anden verden

Det giver »hard hud« pa krop og
sjel — men ogsa nogle ar, at
skulle bega sig i en verden skabt
for og pa de ikke-handicappe-
des betingelser. Det ved Hanne
Jensen godt. Og ind imellem kan
det vaere urimeligt hardt at ople-
ve situationer, hvor Ditte bliver
afskaret fra at deltage i de al-
mindelige aktiviteter — bare fordi
hun sidder i kgrestol.

— Nar kammeraterne leger fan-
geleg eller lader legen forega i
treehgjde, sa kan det ikke und-
gas, at Ditte fgler sig udenfor, og
at det gor ondt pa mig som for-
ldre at overveere. Men det veer-
ste er nu ikke kammeraterne, for
de er som regel gode til at ac-
ceptere Dittes begraensninger
og indrette legene efter det. Nej,
det vaerste er alle de unegdvendi-
ge problemer, som Ditte oplever,
fordi omgivelserne er sa uhen-
sigtsmeessigt indrettet. Dgre hun
ikke kan komme ind ad, trapper
hun ikke kan forcere, aktiviteter
hun ikke kan deltage i o.s.v,,
f.eks. pa skolen har det veeret et
problem bare at fa et bord, som
hendes kgrestol kan komme ind
under. Hvis man som barn hele
tiden oplever at veere til besvaer
og konstant ma bede om tjene-
ster, heemmer det muligheden
for integration. | veerste fald far
man et stille og indadvendt barn
ud af det. Og det kan vel ikke
veere meningen, siger Hanne
Jensen.

Hvad skal man gore

At Ditte er det eneste handicap-
pede barn i savel skolen som pa
fritidshjemmet, har heller ikke
gjort det hele nemmere. En si-
tuation hun ogsa oplevede i bor-
nehaven.

- F.eks. var jeg pa et tidspunkt
til foreeldremgde i bgrnehaven,
hvor vi skulle snakke om lege-
pladsen. Der var stemning for at
indrette en mudderlegeplads.
Jeg vidste, at Ditte aldrig ville fa
gleede af en sadan legeplads, og
at den i utrolig grad ville seette
hendes handicap i relief. Pa den
anden side kan jeg da godt hus-
ke fra min egen barndom hvor
glad jeg var for at lege med
sand, jord og vand. Hvad gor
man i sadan en situation? Siger
at de andre 59 bgrn ikke ma fa
deres mudderlegeplads, fordi
det ikke vil veere godt for Ditte?
Der ville det have veeret rart, hvis

der var andre handicappede
bgrn i barnehaven, siger Hanne
Jensen. &7

- Jeg hat ofte spekuleret pa,
om der ikke bor andre bgrn med
fysiske handicaps i omradet, og
hvor de i givet fald gar i skole?
Men hvis foreeldrene har faet
samme behandling pa kommu-
nen, som vii sin tid fik, er de ma-
ske slet ikke opmaerksomme pa
muligheden for at sende deres
barn i almindelig folkeskole. Det
styrker bare min mistanke om, at
det er utroligt tilfeeldigt om bar-
net bliver integreret eller ej. |
hvert fald i nogle kommuner, si-
ger Hanne Jensen.

Har bud efter voksenlivet

Det er hardt arbejde at fa sit
barn integreret. Og det bar man
veere opmeerksom pa, nar man
veelger bgrnehave, skole og fri-
tidshjem, siger Hanne Jensen.
Ogsa veere klar over, at det far
indflydelse pa foreeldrenes fri-
tidsliv og voksenliv.

— Det er sveert at fa tid til at
leese boger, pleje venskaber, ga
i byen og here musik og hvad
man nu ellers har behov for som
voksen. Jeg er blevet meget
bedre til at insistere pa retten til
at have et selvstzendigt voksen-
liv. Oy det er simpelthen ngd-
vendigt, hvis det hele skal fun-
gere. Men jeg har da taget mig
selv i situationer, hvor jeg har
reageret helt urimeligt overfor
Ditte, fordi jeg har felt mig pres-
set. Og det er ikke seerligt rart at
opleve. Men nu ma det som sagt
ikke fremsta som om, at det hele
er problemer. Vi har det som re-
gel godt og sjovt sammen, og
der er mange flere ting som Ditte
kan, end hun ikke kan. Du kan
lige fa en historie med pa vejen,
griner Hanne Jensen.

Ditte havde en dag siddet og
snakket i telefon med Nikolaj.
Na, siger Ditte pludselig, nu kan
jeg ikke tale mere, for jeg skal i
seng. Gud, siger Nikolaj, hvor-
dan kommer du i seng? Min mor
baerer mig, siger Ditte. | kgresto-
len, sperger Nikolaj. Nej, selvfol-
gelig ikke, svarer Ditte. Du ma
forsta, at jeg er en ganske al-
mindelig pige, der bare sidder i
korestol. N&, ja, svarer Nikolaj,
sadan er det selvfglgelig.




Jette Bigum. Foto: Mogens Laier.

Jeg har

laert

at lytte

efter

kroppens

signaler

- For forste gang i mit 39-arige liv foler jeg, at det er mig, der har
kontrol over myastenien, hvor det altid tidligere har veeret omvendt.
Sadledes siger socialradgiver Jette Bigum fra Lyngby ved Kgben-
havn. To ars malbevidst arbejde, hvor kost- og levevanerne er blevet
lagt om, samt daglig brug af Alexanderterapiens gvelser og princip-
per, har vaeret »prisen« som Jette Bigum har mattet betale.

P& mere end et omrade kan Jet-
te Bigum nikke genkendende til
den klassiske myastenikerhisto-
rie. Som sa mange andre mya-
stenikere matte hun ga en ar-
reekke, for end lsegerne kunne
haefte en betegnelse pa syg-
dommen. Qg helt i trad med di-
agnosebeskrivelsen, har Jette
Bigum oplevet mere end 20 ér,
hvor dagligdagen har vaeret et
spgrgsmal om hvordan sygdom-
men i dag ville te sig. Og for at
fuldende beretningen er Jette
Bigum ogsa en af de myasteni-
kere, der indenfor de seneste ar
har progvet mulighederne inden-
for den alternative behandling
og terapi.

Men ligesom sygdomsbilledet
er vidt forskelligt hos hver enkeit
myasteniker, er Jette Bigums hi-
storie — pa trods af feellestreek-
kene — helt hendes egen.

Kunne ikke holde tiderne

- Jeg opdagede ferste gang, der
var et eller andet i vejen, da jeg
var 12-13 ar. En stor del af min
fritid brugte jeg til konkurrence-
svgmning. Jeg var ganske vist
ikke mediem af en svammeklub,
men var meget opsat pa at tage
diverse svgmmemeerker — og
havde da ogsa held til at tage en
del. Men pludselig kunne jeg op-
leve det meerkelige, at der var
dage, hvor jeg slet ikke kunne
holde de tider, som jeg normalt
svemmede pa. Jeg blev hurtigt
treet, og min svemmelaererinde
forstod slet ingenting. | de efter-
folgende ar kom symptomerne
med kortere og kortere interval —
men fgrst da jeg var 17 ar, kunne
leegerne fortaelle mig, at jeg hav-
de Myasthenia Gravis, forteeller
Jette Bigum.

Selv om lzegerne pa daveeren-
de tidspunkt radede Jette Bigum
tit at opgive svomningen og i det
hele taget hvile sig meget, holdt
Jette Bigum fast i savel svem-
ningen som andre motionsfor-
mer.

- Jeg kunne bade fale, og vi-
ste instinktivt, at det var godt for
mig at bruge min krop. Jeg lave-
de mit eget treeningsprogram,
der indbefattede svemning, cyk-
ling og gature. Jeg havde nok et
behov for at prave mig selv af til
det yderste, men det resultat, at
jeg bogstaveligt talt faldt sam-
men, nar jeg kom hjem. Ind i mel-
lem var det nok for meget af det
gode, smiler Jette Bigum, men
grundleeggende tror jeg, at mo-
tionen gennem alle arene har
veeret med til at holde myasteni-
eniave.

Hvile ogsa nedvendig

— Nu skal det ikke forstas péa den
made, at jeg ikke har prioriteret
at f& den ngdvendige hvile. Det
man skal som myasteniker. Iszer
efter jeg blev feerdig som social-
radgiver, og i en periode havde
40 timers arbejde om ugen, mat-
te jeg have nogle regelmaessige
hvilepauser. Nar jeg kom hjem
fra arbejde, gik jeg pa hovedet i
seng. Nar jeg havde genvundet
kreefterne, brugte jeg mellem
1h-1 time pa et gvelsesprogram,
som jeg selv havde sammensat.
Men det kunne ogsa kun lade
sig gere, fordi min mand accep-
terede at sgrge for indkeb og
madlavning, s& pa den made har
jeg klart veeret priviligeret, siger
Jette Bigum.

Fra 1980 til 1982 fik Jette Bi-
gum det darligere og darligere.
Hun havde sveerere og svaerere
ved at komme op om morgenen,
og havde sveert ved at klare et
fuldtidsarbejde.

— Lsegerne pa Rigshospitalet
foreslog, at jeg fik ordineret bi-
nyrebarkhomonet Prednison.
Men det var jeg ikke meget for.
Jeg folte, at hvis jeg farst var be-
gyndt pa Prednison, var der ikke
noget medikament at falde tilba-
ge pa, hvis jeg senere hen fik
det darligere. Derfor var jeg fak-
tisk tvunget til at preve noget
andet, hvis jeg skulle fa det bed- »




re. Nu skal det ikke opfattes som
om jeg er utilfreds med behand-
lingen pa Rigshospitalet ~ fak-
tisk mener jeg, at der gares utro-
ligt meget for myastenikere og at
vi er en priviligeret gruppe i be-
handlingsgjemed. Vi kan altid
komme til, hvis helbredstilstan-
den forvaerres, og der forskes
meget i den medicinske behand-
ling, siger Jette Bigum.

Bevaegelsesterapi
Det var lidt af et tilfeelde, at det
netop blev kropsterapien, som
blev Jette Bigums indgang til de
alternative terapier.

— Som socialradgiver deltog
jeg i et personalekursus om krop
og psyke hvor en af oplaegshol-
derne var terapeut, Helle Sten-
der, der var orienteret i retning af
Alexanderterapien. Jeg fornem-
mede hurtigt, at hendes oplaeg
om sammenhaengen mellem
kropssprog og psyken gjorde
indtryk pa mig. Og da jeg endvi-
dere sa, hvad kurset satte igang
internt i personalegruppen, tog
jeg kontakt med terapeuten, for-
teeller Jette Bigum.

Kropsterapeuten gav Jette Bi-
gum en tro pa, at det kunne nyt-
te noget bevidst at arbejde med
kroppen. Samtidig med blev ci-
garetterne, kaffen og den almin-
delige the lagt pa hylden. Da
Jette Bigum pa det tidspunkt ar-
bejdede 40 timer om ugen, var
der dog ikke tale om et intensivt
forlgb, neermere en forsigtig og
langsom »snusen« til bevaegel-
seslaeren. Efter et ar fik Jette Bi-
gums mand, der er leege, en stil-
ling ved Rigshospitalet. De flyt-
tede derfor fra Aalborg til Lyng-
by uden for Kgbenhavn, og Jet-
te Bigum tog efter rad fra Helle
Stender kontakt til Alexanderte-
rapeuten Vera Cavling.

— P& baggrund af en grundig
snak om mine forventninger og
de muligheder, der ligger i tera-
pien, besluttede jeg mig for at
gore noget radikalt ved mit liv,
bl.a. at sige mit job op og blive
arbejdslgs, sa jeg havde tid til at
koncentrere mig om mig selv,
forteeller Jette Bigum.

Jette Bigum blev vegetar. Da-
gen blev planlagt ned til mindste
detalje, med regelmeessige mal-

tider, @velser, motion og rigeligt
med hvile. Og fremfor alt be-
gyndte Jette Bigum behandlin-
gen hos Vera Cavling - tre gan-
ge ugentligt.

Som et sardeles handfast
eksempel pa hvad Jette Bigum
fik ud af at veere vegetar, naevner
hun, hvordan hun efter 4 mane-
der slap af med en saerdeles ge-
nerende folgevirkning af medici-
nen Mestinon, nemlig tilbage-
vendende tilfaelde af diarre.

Lovede ikke mirakler

— Hvis jeg skulle have det opti-
male ud af teorien, var det ngd-
vendigt med hyppige behandlin-
ger, i hvert fald i begyndelsen.
Vera Cavling lovede ikke, at te-
rapien kunne hjeelpe pa min my-
asteni som sadan. Derimod
mente hun, at ved at hjaelpe mig
af med mine uhensigtsmeessige
og ukoordinerede stillinger samt
ved at give mig en bedre krops-
fornemmelse, ville min almentil-
stand blive bedre — og dermed
sandsynligvis ogsa min myaste-
ni. Hun foregeglede heller ikke,
at jeg i lobet af kort tid ville fa
det bedre. Det ville veere hardt
arbejde, som kraevede al min tal-
modighed. Og det har da ogsa
vist sig at holde stik. | de to ar,
fra 1983-85, hvor jeg virkeligt
levede et regelmeaessigt liv, gik
det bade frem og tilbage — men
selvfglgelig mest frem. Ellers
havde jeg nok ikke holdt ved, si-
ger Jette Bigum.

Et veerktoj
— Hvis jeg kort skal opsummere,
hvad jeg har faet ud af Alexan-
derterapien, ma det veere, at jeg
har faet et »vaerktej«, der saetter
mig i stand til at bestemme over
mit eget liv. Jeg har faet en viden
om og en fornemmelse for min
krops funktioner, og ikke mindst
hvilken indflydelse et darligt
kropssprog har pa min almentil-
stand. Jeg har leert at lytte efter
kroppens signaler, og kan séale-
des meget tidligere afleese hvor-
nar jeg skal holde med en be-
stemt arbejdsopgave for ikke at
blive udmattet, siger Jette Bi-
gum.

| dag har Jette Bigum slaekket
lidt pa den »strammex« livsrytme.

Hun passer stadig pa, hvad hun
spiser, men kan godt tage et
stykke ked i ny og nee. Behand-
lingsfrekvensen er skaret ned til
en gang ugentlig.

— Lige for gjeblikket er jeg ar-
bejdslgs. Men i 1985 og 86 har
jeg arbejdet 35 timer om ugen
sammenlagt i 10 maneder uden
at det er gaet ud over helbredet.
Sa Alexanderterapien har haft
sin virkning, siger Jette Bigum.

Ikke medicinfri

— Malet med behandlingen har
aldrig veeret at blive medicinfri.
Men det sidste ars tid har jeg
haft det sa godt, at jeg har turdet
skaere lidt ned pa den daglige
dosis. | dag kan jeq saledes kla-
re mig med ca. 500 mg. Mesti-
non mod tidligere ca. 700 mg.
om dagen, siger Jette Bigum.

Jette Bigum betegner sig selv
som priviligeret i og med hun har
haft mulighed for at »hive« to ar
ud af sit liv for at koncentrere sig
om sit helbred. Det har kun kun-
ne lade sig gere, fordi Jette Bi-
gums mand har haft mulighed for
og har veeret villig til at forserge
hende under hele perioden.

— Alexanderterapien har hjul-
pet mig, og jeg tror, det kan vaere
et seerdeles nyttigt veerktoj for
andre myastenikere. Under alle
omstaendigheder tror jeg, at det
er vigtigt, at man som myasteni-
ker gor noget ved sig selv og sin
krop. Medicinen giver en utrolig
god mulighed for at holde syg-
dommen i ave, men det er ikke
nok i sig selv. Hvis man ikke fy-
sisk og psykisk er velfungeren-
de, herunder teenker pa hvordan
man lever, er det sveert at fa
»kontrol« over myastenien, siger
Jette Bigum, der godt ved, at
hendes udsagn kan virke provo-
kerende pa andre myastenikere.

For avrigt har Jette Bigum i lo-
bet af de sidste 3-4 ar brugt ca.
10.000 kr. om é&ret i gennemsnit
til behandling og diverse praepa-
rater. S& ogsa pa det omrade
passer hun godt ind i billedet af
den »rigtige« myasteniker.

M.M.

Den letteste made at bringe sig i »facon« pa er ved at laegge sig pa gulvet eller et
andet fast underlag som kroppen kan rette sig ud imod. Man lzegger et par bager
under hovedet, og man saetter fodderne i gulvet sa langt mod saedet, man kan
uden at presse knaeerne. Sdledes lyder instruktionen pa en af de gvelser, som
Vera Cavling praktiserede med Jette Bigum. Fotos: Michael Daugaard, 2. Maj

Foto & Arkiv.

Den méade vi bruger vores
krop pa - savel i hvile som i
bevesegelse - pavirker den
made kroppen fungerer pa.
Det er hovedanskuelsen bag
Alexanderterapien.

Terapien tager udgangs-
punkt i, at mennesket oprin-
deligt er udrustet med tem-
melig godt fungerende reflek-
ser og bevaegelsesmanstre,
men at uhensigtsmaessige va-
ner, folelsesmaessige konflik-
ter og miljgbetinget oversti-
mulering af sanserne lige fra
barndommen har forskubbet

Alexanderteknikken

en harmonisk brug af kroppen
og dermed skabt grobund for
psyko-fysisk ubehag.

Terapien tager sigte pa at
laere brugeren at skelne mel-
lem hensigtsmaessig brug af
kroppen og leere at haemme
de vanemaessige automatiske
bevaegelsesmonstre, der ken-
detegner darlig brug. Malet er
at genfinde den visdom, hvor
kroppen med et minimum af
anstrengelse handler i over-
ensstemmelse med sin ind-
retning.
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Born har ogsa sexuelle folelser

Socialradgiver Jenny Mgberg har pa vegne af »Handicapradgivnin-
gen om samliv og sexualitet« deltaget i arsmodet for NACS (Nordisk
Association for clinical sexologi). Hun fortaeller her om nogle af de
emner og diskussioner, der fandt sted pa arsmodet.

Fredagen pa arsmgdet var helli-
get emnet: Sexualiteten og sam-
fundet. Indledningsvist holdt en
familie-sexterapeut fra Sverige,
Gertrud Aigner et oplaeg om em-
net. Hun kom blandt andet lidt
ind pa bgrns sexualitet. Om det-
te emne kan man mere konkret
laese i hendes bog, »Borns Keer-
lighed«, som jeg steerkt vil anbe-
fale til foreeldre. P& trods af vor
oplyste tid er det hos mange
stadigvaek en almindelig opfat-
telse, at sexuelle fglelser forst
starter ved puberteten.

Et andet aktuelt emne, var ind-
laegget om AIDS. For indleegget
stod Bjorn Follevag fra Forbun-
det af 1948. Han fortalte om ud-
viklingen vedrgrende AIDS i Nor-
ge og viste i gvrigt Oslo Helse-
rads film om AIDS.

Maends onani

Lerdag formiddag var henlagt til
tre parallelle sessioner. Da en af
sessionerne handlede om
»funktionshaemmede og sexuali-

tet« deltog jeg i den. De to evrige (i

sessioner var om gynaekologi og
sexualitet og om sexualforbry-
dere og deres ofre.

Det forste indleeg var med Jor-
gen Butterschen, som er leder
pa Lyngaskolen i Lystrup. Han
fortalte om psykisk udviklings-
heemmedes onaniproblemer og
viste den nye film om »Maends
Onani«. Filmen er lavet af social-
psedagog Kristian Dentz og hen-
vender sig til staerkt mentalretar-
derede mennesker. Man har fra
medarbejdernes side fundet
denne made at udvikle beboer-
nes sexuelle identitet pa, for den
mindst anstgdende, idet der jo i
straffelovens § 219-228 forelig-
ger stramme regier for, hvordan
personale og andre kan blive
straffet, hvis de ved bergring
medvirker til sexuel udfoldelse
hos en person med fysisk eller
psykisk handicap.

Hviletid til bergring

Bagefter fortalte overlaege Roy
Nystad om sexuel dysfunktion —

12

psykisk udviklingsheemning. Han
arbejder ud fra samme model,
som Jgrgen Butterschgn. Men
han kom desuden ind p&a, hvor-
dan han har indfert »hviletider«

Modelfoto: Mogens Laier.

pa de institutioner, han har kon-
takt med. Begrebet indeholder
simpelthen at beboerne far lov til
hver dag, at ligge et stykke tid i
sengen fuldsteendig nggne. Det
giver dem mulighed for at bergre
deres krop, som de har lyst og
evner til.

Initiativet har vist sig givtigt,
idet en lang reekke beboere er
meget mindre aggressive og

selvdestruktive, end det har vee-
ret tilfeeldet for.

Hviletiden er hellig séledes at
forsta, at vedkommende ikke méa
forstyrres imens. Initiativet kan
meget vel ogsa anbefales til for-
eldre med hjemmeboende bgrn
med handicap.

Jeg skrev mig initiativet bag
gret med henblik pa at foresla
det ogsa til institutioner for men-
nesker med fysiske handicaps,
idet opsamlet sexuel energi let
medfarer aggressioner og irrita-
bilitet.

Forskning i sexualitet

Inger Nordquist fra Handicapin-
stituttet i Sverige fortalte om sin
forskning vedr. stomioperatio-
ners pavirkning af sexuallivet og
endelig fortalte sociolog Bente
Skamgard, som selv har tetrap-
legi, om funktionshaeemmede og
sexualitet. Bente Skamsgard
delte sit indleeg op i tre dele —
det individuelle, det medicinske
og det samfundsrelaterede eller
kollektive (om | vil). Desveerre
var indleeggene alle sa brede, at
det ville tage for meget plads at
komme ind pa detaljerne her.
Der findes flere gode tidsskrifter,
som tager emnet op fra tid til an-
den. F.eks. »Handicamp« og
»Paraplegi«.

Resten af weekenden blev i
ovrigt brugt pa foredrag med em-
ner spaendende fra »Berering —
en made at kommunikere pa« til
»Den positive og frie sexualitet —
en utopi«. Desuden var sgndag
formiddag forbeholdt et oplaeg
om Neurologiske sygdomme og
sexualitet — med en medicinsk
indgangsvinkel til emnet.

Som afslutning evaluerede vi
arsmgdet og naede frem til, at de
kommende arsmoder skal have
et baerende emne i stedet for
alle disse spredte faegtninger.
Endvidere blev alle opfordret til
at tegne abonnement péa tids-
skriftet Nordisk Sexologi. Det
udkommer med 6 numre om aret
og koster 280,- kr.

Abonnement kan bestilles ved
henvendelse til: Nordisk Sexolo-
gi sekretariat, v. Liff Greisen,
Rigshospitalets sexologisk Kli-
nik, afd. 06231, 2100 Kgben-
havn @.
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Evald Krog og Marie. Foto: Mogens Laier.

Juleraeset

begynder lillejuleaften

For at undga julegaveorgier, hvor gaver, papir og band flyver omkring i luften og alle sveder, har den
Krogske familie indfert at julegaverne pakkes op en af gangen mens alle ser pa, og man begynder med
den yngste. Landsformanden ma i den situation mobilisere al sin talmodighed, for han er den aeldste og

ma vente til allersidst.

Julen fejres pa traditionel vis i den gamle skole i
Ajstrup hos Muskelsvindfondens landsformand.
Hver sommer beslutter formanden sig ellers til,
at i ar vil han ikke stige pa julereeset, og allige-
vel bliver han fanget i det. Det sidste degn far
den store aften jagter han rundt og keber gaver,
pynter huset og far fat i Ajstrup-kebmandens sidste
juletrae, der pa det tidspunkt fas til halv pris — og
som regel ogsa ser ud derefter.

Da datteren Marie sa dagens lys for 9 ar si-
den bed Evald Krog gladeligt i det sgde juleaeble og
opbyggede sine egne juletraditioner, hvor de gamle
kenne juleplakater fra 30'erne og 40’erne er en vee-
sentlig rekvisit. Lillejuleaften star menuen pa risen-
gred, julegl og mandelgave, som Marie heldigt nok
altid far, og juleaften er der gas og ris a la mande
med to mandelgaver, en til Marie og en til resten af
familien.

Flygtede fra julen
Helt i tidens and forsggte Evald Krog ellers i be-

~ gyndeisen af 70'erne flere &r at undga julen ved

at rejse veek. Et ar tog han til Cairo i den sikre
tro, at her holdt al jul op, men af hensyn til de
europeeiske og amerikanske turister serverede ho-
tellet kalkun og havde indforskrevet et europaeisk
juletree i plastik. Evald Krog flygtede op pa veerelset,
og han mindes endnu, hvordan han forsggte at for-
treenge julen ved at se Perry Mason pa TV'et.

Et andet ar tog han til Tenerife pa chartertur
og burde have sagt sig selv, at rejseselskabet
ville gogre det sa godt som muligt, og at julehy-
steriet her om muligt ville veere endnu vaerre end
hjemme. Hele julen var flgjet derned, og helt barokt
var det at se rom og cola og billig sprut blandet med
dans omkring treeet, salmesang og julelege.

Kokosforgiftning

Og under snakken om 43 ars jule kommer min-
det om barndommens allerbedste julegaver fra fa-
milien i Amerika: En keempesak med kokosmel,
som ikke kunne fas i Danmark efter krigen. Evald
Krog fik en kokosforgiftning efter at have adt sig
igennem bjerge af kokosmakroner. Forst indenforp




de seneste ar er han igen begyndt at rore kokos. En
el-bil med sirene var en anden vidunderlig gave fra
Staterne, og det allerbedste var et par kikkertbriller
og en kasse med kort. Nar man sa pé& kortene gen-
nem kikkerten, blev billedet tre-dimensionalt, og
personerne fik liv. Det var en fantasiverden, som
han brugte timer pa at leve sig ind i. Der var over
100 billeder og hvert enkelt fortalt sin egen hi-
storie og lagde op til endnu flere dagdramme.

Det var ogsa den emigrerede familie, der sendte
uret. Et rektangulaert guldur, han var 4 ar og kunne
klokken, for nar man har muskelsvind, har man jo tid
til at laere klokken, forklarer han det naermere.

Slunken and
Ellers husker han mange juleaftener som lidt triste,
for moderen sled og slaebte bade hjemme og i for-
ldrenes kgbmandsbutik, og nar hun endelig kom
ned at sidde juleaften, var hun besvimelsen neer af
treethed og faldt tit i sgvn. Et ar ovenikgbet inden
desserten kom pa bordet — men efter den slunkne
and, som Evald Krog fik det bedste stykke fra, fade-
ren og broderen det neestbedste og moderen vin-
gen. Det var den and.

| dag kommer moderen til Evald Krog i juleda-
gene, og han bruger fridagene til at se venner
og bekendte, som bydes pa romtoppe og »flaesk«
og en udsggt portvin - for det hgrer ogsa til en for-
mands jul.

Sos

Fra billedalbummet: Den 11-arige Evald Krog laeser op af et
juleeventyr. Stolen er lavet af trae, og Evalds mor har selv
syet seedet.

Specialfabrik for fremstilling og udvikling af selvkerende persontransportere

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

og som nu ogsa har fundet gehgr i udlandet.

U-B-Let Mini: Anvendes for karsel inde/ude, kan kore

pa grusvej og fast plaenegraes.

U-B-Let Maxi: Anvendes for kersel inde/ude, kan kore

pa grusvej og lettere terraenkersel, kan mon-
teres med f.eks. planeklipper og sneslynge.
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Redaktionen og VB-terapeuterne pravesmager julemenuer — den kan anbefales. Foto: Mogens Laier — han tog ogsa godt ve'.

Lidt godt til maven

Julemad kan veere andet end fleeskesteg og klejner.
De fleste foretraekker nok at holde madtraditionerne
i haevd juleaften — men heldigvis skal de gvrige dage
ogsa festligholdes. Derfor har redaktionen bedt VB-
Centrets terapeuter om at komme med forslag til ju-
lemaden. Med andre ord bedt dem om at sammen-
saette en menu ud fra felgende retningslinier — det
skal vaere leekkert, smage godt og ikke veere alt for
dyrt — hvis det ogsa kunne blive sundt, ville det ikke
gare det hele darligere.

Efter at have lagt hovederne i blgd fik terapeuterne
sammensat felgende menu:

Hovedret
Ovnbagt laks m. citronkartofler og syresauce
evt. tilbehar: jul(i)salat

Dessert
Mandelrand med frossen hindbaermousse

Til kaffen
Hjemmelavet frugtkonfekt

U-B-Let Super-Maxi: Anvendes til langturskarsel, kan

monteres med f.eks. plaeneklipper, sneslynge
o.m.a.

U-B-Let Persontransportere har alle treek pa begge

baghjul igennem differentiale.

U-B-Let Maxi og Supermaxi kan leveres som benzin-

drevne maskiner 4-takt motor og automatind-
kobling.

Firmaet U-B-LET ApS
JENS-GRONSVEJ 16

DK-7100 VEJLE

TLF. (05) 85 80 22 og (05) 85 82 83

Ovnbagt laks (6-8 pers.)
Ingredienser: 1 stor laks a ca.
1500 g (frossen canadisk laks
kan kgbes billigt i de fleste stor-
re DB-brugsforretninger), 1-2
porrer, 1 dl ter hvidvin, salt og
peber.

Laksen t@s op og renses udven-
dig og indvendig under rindende
vand (evt. udvendig med tor salt,
som dog skylles vaek med vand.)
Fisken leegges i staniol-folie i
ildfast fad. Fisken gnides ind-
vendigt med salt og peber. Por-
rerne snittes fint og haeldes over
fisken sammen med hvidvinen.
Det hele pakkes godt ind i sta-
niolfoliet. Fisken stilles i en gen-

nemvarm ovn og bages pa 200
grader ica. 45 min.

Citronkartofler (6-8 pers.)
Ingredienser: 2 kg sma kartofler,
125 g smer, 1 citron, '2-1 bdt.
persille.

Kartoflerne vaskes, puttes i en
gryde med vand og koges. Kar-
toflerne skylles under koldt vand
(sa skralden slipper) og pilles.
Smorret smeltes i en stegegry-
de, og saften af '4-1 citron samt
lidt reven citronskal tilseettes.
Kartoflerne varmes godt igen-
nem og drysses til sidst med
hakket persille.




Syresauce (6-8 pers.)
Ingredienser: 150 g frisk syre, 4
charlotteleg, 1,5 liter fiskefond
(kan koges pa laksehovedet
samt med lidt snittede porrer og
lzg), 1,6 dl ter hvidvin, 0,8 dI ver-
mouth (kan evt. undveeres), 80
cl. piskeflgde, 80 g smgr og saf-
ten af 1 citron.

Syrebladene pilles af stilkene og
bladene skylles og rives i mindre
stykker. | en gryde kommes
fiskefond, hvidvin, vermouth og
de finthakkede lgg. Det hele ko-
ges ind til en olieagtig konsi-
stens under omrgring. Fladen til-
saettes og det hele koges igen-
nem. Til sidst tilseettes syren,
som kun ma koge med i ca. 30
sekunder. Gryden tages af var-
men og smar i sma klumper ro-
res i — derefter tilsaettes citron-
saft samt salt og peber.

Julisalat (6-8 pers.)

Ingredienser: 2 salathoveder,
2-300 g grenne eerter, 200 g to-
mater, 1 agurk, 2 grenne pebrer,
evt. 1 bundt radisser samt 1-2
advocado-frugter.

Marinade:

Ingredienser: 10 spk. oliven- ei-
ler majsolie, 3-4 spk. citronsaft,
1-2 tsk. sennep samt 1-2 tsk.
salt.

Salaten kan tilberedes efter
smag og behag. Det geelder sa-
vel hvor fintdelte de enkelte
grontsager skal veere, som selve
sammensaetningen af salatens
bestandele. Det vigtigste er, at
grontsagerne er friske. Marina-
den kan sagtens undvaeres, hvis
salaten serveres til ovenstaende
ret — sovs og fiskesaft kan bru-
ges i stedet for.

Mande/rand med hindbaermousse.
Foto: Mogens Laier.

Mandelrand (6-8 pers.)

Ingredienser: 185 g mandler,
125 g bladt smer, 250 g sukker,
4 z=g, 1 dl piskeflgde, 75 g rasp.

Skyl og hak mandlerne fint - et
rékostjern eller en kgdhakker-
maskine kan med held bruges.
Ror smgr og sukker sammen.
Tilsaet derefter aaggeblommerne
en ad gangen og ror det hele
godt igennem. Kom de hakkede
mandler, rasp og flede i blandin-
gen. Pisk seggehviderne stive og
vend dem forsigtigt i dejen. Heeld
blandingen i en smurt, raspstro-
et randform. Bag mandelranden
midt i ovnen pa 170 grader i ca.
70 minutter.

Frossen hindbaarmousse
(6-8 pers.)

Ingredienser: 500 g frosne hind-
beer, 4 aggeblommer, 150 ¢
sukker, 4 spk. vand, 3 dl piske-
flede.

Put de frosne hindbeer i en blen-
der eller purer dem gennem en
forholdsvis fin sigte. Der skal
veere ca. 3 dl puré. Pisk aegge-
blommerne med sukker og vand
indtil der opnas en tyk og skum-
mende masse. Saet skalen ned i
en gryde med meget sagte sim-

rende vand (det ma endelig ikke £
koge for voldsomt) og bliv ved

med at piske; til cremen begyn-
der at tyken en smule. Stil sa
skalen i koldt vand og fortsaet
med at piske, til cremen er helt
kold. Cremen bliver tykkere og
mere fyldigere under piskningen.
Pisk hindbaerpureen i cremen.
Pisk floden let og vend den for-
sigtigt i beercremen, som hezeldes
i en skal/aluminiumsbakke og
fryses. Desserten skal tages op
af fryseren 1 time for den serve-
res og stilles i kaleskabet.

Hjemmelavet frugtkonfekt

Ingredienser: 100 g torrede fig-
ner, 100 g rosiner, 50 g torrede
abrikoser, 100 g daddel, 150-
200 g finthakkede ngdder samt
evt. lidt kokosmel og/eller hon-
ning. Overtraeekschokolade.

De torrede frugter og nedderne
hakkes i en kedhakker/rakost-
maskine. Massen zltes sammen
pa et bord (som en lidt kleebrig
og tung braoddej). Der tilssettes
evt. lidt honning og havregryn
(alt efter onsket sadhed og kon-
sistens — det er ikke skadeligt at
smage pa massen under &ltnin-
gen). Massen trilles til kugler el-
ler steenger og laegges pa et
stykke smgarrebrgdspapir. Over-
treekschokoladen varmes i et
vandbad, og konfektstykkerne
tages en efter en og vendes i
chokoladen, hvorefter de place-
res pa smgrrebrodspapiret. Kon-
fekten pyntes med reven nagdder
og/eller kokosmel - skal ske
mens chokoladen er vad. Kon-
fekten stilles et koldt sted il
chokoladen er stivnet.

Tips og ideer
til under en ti'er

Redaktionen stillede multikunstneren Jacob Hau-
gaard folgende opgave. Lav en reekke julegaver -
evt. julestads — af ting du lige har ved handen. Ga-

e :

En jule-uro til samfundets mest udsatte grupper. Det bor et-
hvert hjem have. Udgangspunktet er et fiskeforfang — mzer-
kevarer som ABU er vaerd at foretraekke, men mindre kan
0gsa gore det. Findes der ikke en lille fugl i kassen med jule-
pynt, kan man altid tage en af fars hjemmebundne fluer. Lad
veer' med at sparge forst — sa slipper du for at fa nej. Foto:
Mogens Laier.

verne ma ikke koste mere end en ti‘er — Jacob gik til
opgaven med ildhu, og her fglger resultaterne af an-
strengelserne.

Vi skal tsenke pa de sma fjerede veesener. Her er et forslag
til et fuglebraedt, som med garanti vil give genklang i kvarte-
ret. Lokkefuglene pynter og kan i heldigste fald fa de lokale
katte til at laegge vejen omkring baghaven. Ogsa en god idé
til jeegere — husk at kryb i skjul med jaglgeveeret. Foto:
Mogens Laier.
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[V J| = [V G| KRY-
s VU= |ANKT) BET |SoLO
TONE KAN | buo 5
BYDE
’ oM
DRAK
4 E I‘ﬂa( L_ ;
AL = Mlé%gg‘d g/)é,gET /;-[Di-_
Mus b ARRIG PIGE
JA [oRT s JORD-
TR &4 GADE LAG
m~wwd"‘m'6nw"¢ * ESAéG
UDRAB
TERAP! FOR: - mgg C|FATTER ANBD-
HAR- JAP: MID- FIN- Y ORORDA
DER MANT DEL DES | NING
5 } CISTEGT
NIGER MEN GRESK
: - . OMSORG 806ST.
To dekorative blomsterophaeng. Den dbne styrthjelm er let at vande — en T
fuld-face-hjelm er ikke sa let at komme til med vandkanden — til gengaeld BAGE Sﬁb, TONE %E ¥ LZ"'%Dgf
kan der opnaes et helt tropisk klima inden i sadan en hjelm. Fodstatten 5?%6{" LANS Ly, HED TRICK
passer til vaeggen. Indremmet, den kan vaere sveer at fa fat i, derfor gaelder G KORE 7
det om at kende en, der salger sorte hjeelpemidler. Foto: Mogens Laier. AN-
MAS KET
STED- =
KR hospitals- og plejesenge o BE
. L) I 7 . S STAND HYPPIG
TID- MANDEL]
= €1 SOlIat grundiag 10r en god pieje
JAG OE KLUB TYRK. BEST.
GLAD TAL-
» DRIK REKKE RINGE TITEL orD |
Stasenge G e — A
Vendesenge FLUGT 74,4’
Hjemmesenge IRREDE /LT
Specialsenge : FISK
Specialopgaver ﬂ;%?r TUG- VAND~ ?g‘gg'
til handicappede TER L8 4
5 BE- v KIGGE ROM.
T R T— i SV/- GUD- MONT HANK
B ‘)_‘;__g MER INDE REVNET
% PIGE STR@M TOMME]| £1RS DRY
- Y. KLOKKE] TATS- '
T - SLAET TONE FoR. W
& FONDS- ‘
AKT/- .
VITET i
. = L. | sPANSK GRESK REN - '
Nar hovedgaerdet eleverer treekkes det samtidigt BOG - |
tibage. Patienten bliver liggende p& samme sted, og e |FLOP Ky 1% SES
hofte og ben trykkes derfor ikke mod fodenden. ‘
Forskydelig lejeflade er patenteret. |
_ Nar kryds og tveers opgaven er lgst, klippes den ud  Maerk kuverten: Kryds og tveers. |
og leegges i en kuvert. Kuverten sendes til: Opgaven skal vaere redaktionen i haende senest 11.
DANSK ARBEJDE KR STALRQR Aps Muskelkraft januar. Der traekkes lod om to gavekort til 2 gode
OG UDVIKLING o Muskelsvindfonden flasker vin eller en Ip-plade/cassetteband efter
U Postbox 63 Feelledvej 6 Vestervang 41 eget vaIg
Méagevej 16 - 8370 Hadsten 2200 Kebenhavn N o . ) .
Telefon 06 - 98 24 99 Telefon 01 - 37 07 03 8000 Arhus C Husk at skrive navn og adresse bag pa konvolut-
ten.




Novelle af Lone Barsoe

Det var omtrent midt i oktober. Udenfor hang der
kun enkelte lidt latterlige blade pa treeerne.

Pa kostskolens hjem 8 var der i den feelles op-
holdsstue arrangeret en julekrog. Der var rgd dug
med stjerner pa bordet, meget store hvide lys, gran
og glanspapir i alle farver.

Vi var 3 piger, der om lidt skulle indtage pladser-
ne omkring det tidlige julebord. Vi passede nydeligt
ind i billedet: nissehuer, nisseforkleeder og nisse-
stromper. Allernederst sas tydeligt vores ortopeedi-
ske uformelige fodtej, og alle kunne ogsa se den
smukke, lysharede Elkes krykke.

Vi blev alle tre baenket omkring julebordet, og jeg
maerkede et sus af julegavespaending, selvom der
var lang tid til jul.

Der blev rykket lidt i potteplanterne i vindueskar-
men bag ved bordet. Der blev fremtryllet en jule-
stjerne for fuldendelsens skyld. Der blev spyttet i
lommetorklaeder og terret madrester af munden, ret-
tet pa harlokker og strgmper. Der blev instrueret i
stillinger og Elkes krykke fik en central placering.
Sé& begyndte kniberiet. Der blev igen eendret pa stil-
linger og opfordret til smil.

Og da jeg langt om lzenge fik placeret mig i en to-
tal akavet stilling heengende ind over glanspapiret,
og da Elke i en lige s& akavet stilling matte gribe ud
efter krykken, blev det afgerende billede taget, og
sadan endte vi 6 uger senere pa forsiden af arets
Vanforerjul.

*

P& en made var det en stor dag. Jeg havde faet nyt
tgj: det var godt nok valgt af afdelingsassistenten,
men det var nyt og jeg sa kun lidt tyk ud i det. Jeg
havde ogsa vaeret hos frisgren, og haret var kun
blevet en lille smule kortere, end jeg synes om.

Det eneste jeg kunne sige pa engelsk var »yes«
og »no« og »thank you«, men assistenten havde pa
I time leert mig at sige »glad to meet you« og »well
come to Denmark — nice trip ?« Det lad meget flot pa
engelsk, og jeg gik og gvede mig leenge, men nar
man sagde det samme pa dansk lgd det ret fjollet.
Vi kerte i bil ud til lufthavnen, og indenfor kgrte vi i

en lille bil ligesom radiobilerne i Tivoli. Der var langt
hen til det sted, hvor vi skulle hente ham, og jeg var
helt svimmel af spaending og af kareturen i den
meerkelige bil.

*

Han kom med flyvemaskine helt fra Amerika, og han
var sjov og ville gerne hjeelpe bgrn. Det var vist no-
get, der hed UNICEF, men ellers vidste jeg ikke ret
meget.

Det varede lang tid, inden han kom ned fra flyve-
maskinen, men jeg kunne se hvem det var med det
samme, for der gik mange mennesker rundt om
ham, og der blev taget en masse hilleder, og han
havde meget fint toj pa, selvom det ogsa sa sjovt
ud.

Han kom hen imod mig, og han smilede neaesten
helt op til grerne, og sa var det, jeg skulle sige alt
det der pa engelsk til ham, og jeg kunne ikke huske
et ord, og jeg var helt varm i hovedet.

Vi fik mange blomster, og han satte sig ved siden
af mig i den lille bil, og sa kerte vi af sted ad de lan-
ge gange, mens fotograferne lgb alt hvad de kunne
ved siden af og foran biten og knibsede. Pludselig
kunne jeg igen huske noget af det engelsk, jeg hav-
de leert af assistenten, og sa sagde jeg til ham:
»Glad to meet you, Danny Kaye«. Han kiggede pa
mig, mens han smilte alt for meget, kigede sig som
en forvirret klov i hovedet, og sagde: »Tak, i lige
méade«.

Imens vi kerte videre i bilen kunne jeg meerke, at
jeg ikke kunne lide ham. Han smilede for meget, og
jeg blev rundtosset af hans klovne-fiolleri. Jeg var
ogsa sur, fordi han kunne tale dansk. Det var som
om, han var fuldsteendig ligeglad med mig, og pa en
made var det i orden, nar jeg nu ikke kunne lide
ham.

Og mens vi korte det sidste stykke i den lille bil,
hvor Danny Kayes ben naesten ikke kunne vaere, og
hvor jeg sad og surmulede, teenkte jeg pa, at jeg
meget hellere ville have beholdt mit lange har, og at
Danny Kaye nok meget hellere ville have kart i bil
med Elke, der var lysharet og smuk.

HK&LLLL
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Spiral-uro

Til denne uro skal du bruge et stykke karton eller
stift papir. Hvis papiret er for tyndt kan spiralen ikke
hange peent. Tegn nu forst en cirkel pa papiret efter
en dase eller en tallerken og tegn séa spiralen. Det
er nemmest hvis du begynder inde fra midten. Klip
spiralen ud og haeng den op i en sytrad. Inden du
klipper spiralen ud, kan du pynte den med hjerter og
stierne, som du enten tegner eller limer pa.

Nemme hjerter

Brug glanspapir eller farvet papir til disse hjerter,
som laves af to cirkler. Tegn cirklerne op efter en
dase eller underkop, klip dem ud og fold dem pa
midten. Lim dem derefter sammen to og to i hjerte-
form og lim hanken pé indersiden.

Etui eller lille pung

Et lille etui af stof kan bruges til cigaretter, lighter,
pudderdase, make up, briller eller som rejseetui til
sikkerhedsnale, nal, trad og saks. Foerst tager du et
langt stykke stof og laegger det dobbelt med vrangen
udaf, derefter syr du enten i handen eller pa maskine
langs de to lange sider. Nu vender du stoffet sa ret-
ten kommer ud af og syr i handen den sidste side
sammen. Derefter foldes stykket, sa der kommer en
lomme og siderne syes sammen med sma kaststing.
Det gverste stykke kan nu bgjes ned som klap og evt.
kan du sy en tryklas eller to sma stykker velcroband
i, s& etuiet kan holdes lukket.

/1N
BB

Bilnaglering

Tegn den lille bil af eller tegn selv en anden bil og
klip den ud i to lag filt. Tegn hjul og vinduer op med
tusch elier broder med sort garn pa begge stykker,
men modsat, sa der bliver to ydersider, der passer
sammen. Sy nu delene sammen fra retsiden med
smé kastesting. Lad et lille hul sta abent mellem
hjulene, og stop vat ind i bilen. Derefter syes hullet
til. Sy et lille stykke keede i bilen og sat en nogle-
ring i keedens anden ende.

Mest ff)r born

Taendstikaesker

Du kan pynte taendstikeesker ved klippe figurer ud
af pap eller filt og lime dem pa. Ogsa ting du har
fundet i skoven eller i haven kan bruges til at lime
pa f.eks. blade, laerkekogler og terrede blomster. Til
sidst kan du give teendstikeesken en gang guld eller
solvspray. Husk dog lige at daekke svovlet af, sa det
ikke blive gdelagt af spraymalingen.

Bornekrydsord
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Nar kryds og tveers opgaven er lgst, klippes den ud  Mezerk konvoluten: Bernekrydsord.

og leegges i en konvolut. Brevet sendes til:
Muskelkraft
Muskelsvindfonden
Vestervang 41
8000 Arhus C

Opgaven skal vaere redaktionen i haende senest 11.
januar. Der traekkes lod om to gavekort til en Ip-pla-
de eller et cassetteband efter eget valg.

Husk at skrive navn, adresse og alder bag pa
konvolutten.




Folk i Arhus

Her er en reekke folk, som jeg er stodt ind i.
Sjove, alvorlige, fulde, sedru, skere, almin-
delige folk. Alle sammen arhusianere, som
gik forbi mit kamera i 1986. Billederne fin-
des i bogen »Folk i Arhus«. En billedbog fra
Billedforlaget. Pris: 78 kr. Kan kebes hos
boghandlere i Arhus.

Samtlige billeder er taget af
fotograf Mogens Laier.

& Solghe Effekler 4
* adbringesgalba
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Marianne Schwartz, Metabolisk Institut, Rigshospitalet. Foto: Sonja Iskov, 2. Ma

j Foto & Arkiv.

Duchenne-genet er fundet
-men endnu ingen behandling

- Sla koldt vand i blodet, formaner englaenderne os. Arsagen er, at
amerikanske forskere har udbasuneret, at de nu har fundet Duchen-
negenet. Det er sandt nok, og det er ogsa et vigtigt forskningsmaes-
sigt fremskridt, men for patienterne med Duchennes muskeldystrofi
er der ikke nogen effektiv behandling endnu, siger de mere afdaem-
pede englaendere, naermere betegnet den engelske muskelsvind-
organisation, der selv har postet millioner af kroner i forskning, som
har til formal at finde Duchenne-genet og behandling af sygdom-

men.

Under overskriften »Bugt med
en forfaerdelig sygdom« forteeller
Fyns Amts Avis, at amerikanske
forskere med jubel og bevagel-
se i stemmen har givet den offi-
cielle meddelelse om, at Du-
chenne-genet er fundet. Det er
beskrevet, hvordan lederen af
forskningsholdet smilende lgfte-
de mappen med de videnskabe-
lige papirer op, mens de forsam-
lede neurobiologer pa verdens-
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kongressen klappede begej-
stret.

Lic. scient Marianne Schwartz,
Rigshospitalet, bekreefter, at der
trods den flotte omtale ikke er
afgerende nyt for Duchenne-
patienterne, men at det er et
keempeskridt, de amerikanske
forskere har foretaget, og at de
nu er pa vej til at forstd endnu
mere om Duchenne-genet.

Sagen er, at gener laver gg-

gehvidestoffer, som alle vores
celler behgver for at vokse op og
overleve. Maske giver Duchen-
ne-genet nogle forkerte instruk-
tioner, sa eeggehvidestofferne
ikke bliver lavet, fungerer forkert
eller maske ligefrem gdelsegger
musklerne. Det bliver det naeste
skridt for forskerne at finde ud
af, og s& at ga ind og rette fejlen.
Muligvis kan de ogsa finde frem
til endnu sikrere metoder, til at
undersgge om en kvinde er bae-
rer eller ej, og hvorvidt hendes
kommende barn vil udvikle en
Duchenne sygdom.

Overraskende stort

Det nufundne Duchenne-gen er
overraskende stort, forklarer
Marianne Schwartz. Genet for
blgdersygdom er pa 200.000

base par, og det har man hidtil
troet var det storste, men Du-
chenne-genet viser sig nu at
veere pa 1 million base par og at
daekke 0,5% af hele X-kromoso-
met.

— Mange enkeltdele pa genet
skal nu undersgges, og dette
analysearbejde er i fuld gang, og
kan nok holde forskerne be-
skaeftiget i nogle ar fremover.
Desuden har de heller ikke end-
nu fuldstaendig bevist, at det, de
har fundet, virkelig er en del af
Duchenne-genet og et sadan
bevis vil ogsa vaere meget van-
skelig at komme med, citerer
Marianne Schwartz det engel-
ske naturvidenskabelige tids-
skrift, Nature, og forteller, at
hun selv regner med at fa gleede
af de nye fund i sit forskningsar-
bejde.

Hun er ansat pa Metabolisk,

Laboratorium pa Rigshospitalet,
hvor hun forsker i baererdiagno-
stik og preenataldiagnostik ho-
vedsagelig indenfor neuromu-
skuleere sygdomme, men ogsa
indenfor blgdersygdommen og
cystisk fibrose.

Ser ens ud

-1 dag kan man hos 85% af alle
kvinder ga ind og se om deres to
X-kromosomer er forskellige.
Hos en lille gruppe ser kromoso-
merne imidlertid helt ens ud, og
da man ikke har metoder til at
skelne dem fra hinanden, kan
der ikke foretages baerer- eller
fosterdiagnostik hos disse kvin-
der. Med fundet af Duchenne-
genet vil der muligvis kunne ud-
vikles nye og mere sikre me-
toder, forklarer Marianne
Schwartz.

Men allerede i dag kan man
med de metoder, man har til ra-
dighed, hjeelpe mange familier.
Marianne Schwartz har siden jul
haft kontakt med seks kvinder,
der alle gnskede at fa at vide,
om de var berer eller ej af Du-
chennes sygdomsanlseg og om
deres eventuelle drenge-fostre
ville fa Duchenne. Det kan med
meget stor sandsynlighed siges
ved hjeelp af DNA teknologien.
Dels kan man undersgge kvin-
den selv, og nar hun er i 9.-10.
svangerskabsuge, kan man un-
derspge fostret og finde ud af
dets kon, og hvis det er et dren-
gefoster ogsa med stor sand-
synlighed sige, om han vil fa
Duchenne.

Marianne Schwartz. Foto: Sonja Iskov, 2. Maj Foto & Arkiv.

Kortlaegning

En af kvinderne havde en faetter
med Duchenne, men undersg-
gelser viste, at hun ikke var bae-
rer, og der var derfor ikke risiko
for barnet.

En anden kvinde havde to
neere familiemedlemmer med
Duchenne, men var heller ikke
beerer. Til gengeeld var en af
kvinderne, som ogsa var neert
beslaegtet med en med Duchen-
ne, selv baerer og ventede en
syg dreng, hun valgte abort. Hos
en af kvinderne kunne man ikke
se, hvorvidt hun var bzerer, men
hun ventede en pige, sa det var
ikke sa vigtigt.

Marianne Schwartz vil meget

gerne i kontakt med flere kvinder
i risiko-gruppen, d.v.s. kvinder,
hvor der pa medrene side er
Duchenne-drenge. Hun under-
streger, at kvinderne ikke skal
vente med at fa at vide, om de er
beerere, til de eventuelt bliver
gravide, men gerne ma komme
meget tidligt f.eks. allerede i
10-12 ars alderen. Hun vil gerne
bade undersgge dem, deres evt.
bredre, ligesom morfaren til en
Duchenne-dreng er vigtig for en
analyse.

Det er helt reelle tilbud til fa-
milier, hvor der er Duchennes
muskeldystrofi, mens det endnu
er uvist, hvad fundet af Duchen-
ne-genet vil betyde. Sos.
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-« Vaeksthzzmmende hormon og
konssortering af fostre

- il |
o mEL

Marianne Schwarlz. Foto: Sonja Isko

G
v, 2. Maj Foto & Arkiv.

Et medikament, der stopper Duchenne sygdommen, og en ny metode til at kunne veelge sit barns ken
har vaeret omtalt i aviser og blade, men der er ikke serigse behandlingsmuligheder for danske familier.

To tvillingedrenge, som begge
har Duchennes muskeldystrofi
har deltaget i et forseg. Den ene
af dem har faet et vaeksthaem-
mende hormon, som bevirkede
at hans muskelsvind ikke udvik-
lede sig sa hurtigt som tvillinge-
broderens.

Denne oplysning blev givet af
to brasilianske leeger, dr. Zatz og
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dr. Betti pa en international kon-
ference i Los Angeles i sommer.
Oplysningen blev mgdt med no-
gen skepsis fra deltagerne pa
konferencen. De mente, at det
var for tidligt at slutte noget ud
fra det spinkle forsgg, bl.a. fordi
bivirkningerne af det veekst-
heemmende hormon ikke kendes
fuldt ud. En af bivirkningerne er

som navnet p& hormonet siger,
at barnet ikke vokser naturligt,
men far en dveaergveekst, hvor
kun hovedet og til dels kroppen
vokser.

Den engelske muskelsvindor-
ganisations lsegelige radgiver,
Arthur Buller, deltog i konferen-
cen og kommenterer det brasili-
anske forsgg saledes:

- Vi har hgrt om sa mange me-
dikamenter, som nar det kom til
stykket ikke levede op til for-
ventningerne, og jeg er heller
ikke overbevist om effekten af
dette stof, men alligevel er det
vigtigt, at den slags forseg til
stadighed foregar i stor male-
stok overalt i verden, og at vi til
stadighed holder os a jour med,
hvad der sker indenfor forsknin-
gen.

Pa forsiden

Forsgget med tvillingedrengene
er blevet omtalt i flere aviser og
populaere tidsskrifter, og kan
give familier falske forhabninger,
hvis de ikke i samme andedrag
horer om betaenkelighederne
ved medikamentet.

En anden nyhed prydede Ber-
lingske Tidendes forside 29. ok-
tober. Den drejede sig om, at
forskerne er i stand til at sortere
saedceller, sa celler med Y-kro-
mosom, der giver drengeborn,
sorteres fra celler med X-kromo-
som, der giver piger. Onsker et
kommende foraeldrepar en pige
for at undga f.eks. en arvelig
sygdom, der kun rammer drenge,
kan kvinden blive befrugtet med
X-cellerne ved hjaelp af reagens-
glasmetoden, og dermed veere
sikker pa at fa en pige. | Japan
har det skabt voldsom debat at
forskere ved hjeelp af denne me-
tode har hjulpet par til at fa barn
med det gnskede kon.

Brugt pa svin
Herhjemme har metoden veeret
kendt i mange ar og er blevet

brugt pa svin, men aldrig péa
mennesker. Metoden opfattes i
Danmark som usikker, og i ste-
det har man fundet frem til et an-
tistof, der kan frasortere han-
fostre. Antistoffet har ogséa kun
vaeret brugt i forbindelse med
svin, hvor det har en god virk-
ning, det er derfor sandsynligt,
at det ogsa ville kunne bruges
pa mennesker, men det er der
ingen planer om overhovedet.
Der er ingen juridiske hindringer
for det, men danske laeger vil
ifolge prof., dr.med. John Philip
fra Rigshospitalet af etiske grun-
de veere meget tilbageholdende.

Lic.scient Marianne Schwartz,

Laborant i arbejde. Foto: Sonja Iskov. 2. Maj Foto & Arkiv.

Rigshospitalet, udtrykker det sa-
ledes:

— | virkeligheden er det bare at
give Sorteper videre, at frasorte-
re drenge-fostre for den kvinde,
som er beerer af sygdommen, er
naturligvis glad for at fa en pige,
men datteren far maske proble-
mer selv, nar hun engang skal til
at have born.

Hun fortaeller, at forskningen i
stedet koncentrerer sig om at
finde frem til, hvem der er baerer
af muskelsvind-genet og hvilke
fostre, der vil udvikle sygdom-
men, og derigennem hjalpe fa-
men, og derigennem hjxlpe fa-
milierne. Sos.

Gor Deres gkonomu lettere
med Budget-Service

Vv' DEN DANSKE BANK
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Fora°rskursus pa Pindstrup

Pindstrup Centret har fremsendt
kursusprogrammet for foraret
1987. Mange af kurserne er
gengangere fra tidligere ar, men
P.g.a. den store tilslutning, har
centret valgt at genopsla de
mest sggte kurser. Der er dog
ogsa tale om enkelte fornyelser.

Tidlig stimulering af 0-6 arige

med handicap,
Formalet er, at give kursisterne
indsigt i behov 0g omfang af en
tidlig indsats over for bern med
forskellige typer handicap, samt
at give forskellige eksempler pa
den indsats.

Afholdes: 1.-6. februar.

Th‘melding: senest 5. decem-
ber 19886.

Pris: 3.350 kr.

Kursusledere: Ole Flemming

Pedersen 0g Karsten Torst Pe-
dersen.

Musik som terapeutisk redskab i
arbejdet med
handicappede bern
Formalet er, at gge kursisternes
indsigt | musikkens muligheder
for at stgtte 0g stimulere forskel-
lige udviklingsomrader hos det
handicappede barn.
Afholdes: 22.-27. februar.,
Tilmelding: senest 15. decem-
er 1986.
Pris: 3.350 kr.
Kursusledere:- Annemarie
Vind og Jytte Post.
riseintervention — hjzelp o
tatte til mennesker
30rg og krise
ormalet er, at informere om kri-
reaktioner | forbindelse med
vorlig sygdom, dedsfald, ulyk-
r, fadsel af handicappet barn
V. og at afpreve forskellige for-
2r for kriseintervention.
Afholdes: 1.-6. marts.
limelding: senest 2, januar.
’ris: 3.350 kr.
(ursusledere: Hans Clausen,

Ny Jensen og Ulla Rasmus-
1.

nmunikation i praksis —

vejs trods nedsat eller
1glende talesprog

nalet er, at give indsigt i de
gheder Og problemer, som
rt kommunikationshandicap-

)
|

Bornene h yager sig pa Pindstrup. Foto: Mogens Laijer,

pede born, unge 0g voksne mg-
der j dagligdagen, samt at give
informationer om  forskellige
hjeelpemidler ti| kommunikation.
Afholdes: 8.-13. marts.
Tilmelding: Seénest 9. januar.
Pris: 3.350 kr.
Kursusledere:
Fleischer, Karen
land Winterberg.

Motorisk/sgroglig udvikling
Formalet er at give indsigt i og
forstaelse for, hvad motoriskper-
ceptuelle udviklingsproblemer
kan indebaere, samt at skabe
debat om de forskellige faggrup-
pers muligheder for samarbejde
omkring disse problemer,

Anne Vibeke
Rygaard og Er-

Afholdes: 29. marts - 3. april,

Tilme!ding: senest 30. januar.

Pris: 3.350 kr.

Kursusiedere: Karen W. Jor-
gensen og Hans Chr. Nieisen.

Alle kurserne vil blive gennem-
fort tvaerfagligt. Kurserne hen-
vender sig forst og fremmest til
fagfolk, der i det daglige arbej-
der med handicappede bern
og/eller voksne. Men ogsa for-
eldre, soskende 0og andre fami-
liemedlemmer til handicappede
kan have interesse for emnerne.
Yderligere oplysninger fas hos:

Pindstrup Centret

8550 Ryomgard

tif. 06 39 61 11,
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Trafikkonkurrence

164 forslag modtog Trafikmini-
steriet pa idekonkurrencen
»Trafik og Handicap«. Konkur-
rencen blev udskrevet j februar
1986 af daveaerende trafikmini-
ster Arne Melchior, og havde til
formal dels at skaffe nye ideer tj|
aendring af det bestaende trafik-
system, og dels at mobilisere of-
fentlighedens opmaerksomhed
omkring handicappedes forhold i
trafikken. Konkurrencekomiteen
har valgt at preemiere 20 forslag.
- 1. preemien gik til et forslag om
at benytte den moderne hojtek-
nologi i trafiksammenhaeng. Ideen
baseres pa to hjeelpemidler, en
handiguide 0g en handitronic.

Handiguiden er en slags ma-
nual, der giver oplysninger om
byen eller bydelens egnethed for
mennesker med handicap. Man
kan taenke sig seerlig handicap-
venlige ruter i byen. Det kan
veere elektroniske signaler, der
kan vejlede en synsheemmet,
f.eks. fortaelle hvad det er for en
bus eller tog, der kommer.

En handitronic er en handstor
signalsender til pavirkning af
derabnere, signallys m.v. Den

kan vaere programmeret til for-
skellige ledefunktioner.

Forslaget er udarbejdet af
Biarne  Holtzmann 0g Lars
Lauersen. Ingen af dem er tek-
nikere og deres ideer kreever
derfor et teknisk udviklingsar-
bejde. Det er et ideal, som det er
veerd at arbejde hen imod, udta-
ler dommerkomiteen.

To forslag matte deles om 2.
preemien. Det ene er en gennem-
gang af forskellige vejforlab.
Forslaget visser principper til
udformning af frie gangveje, le-
destier, folbare belaegninger og
belaegningsskift. Forslaget er
udarbejdet af Erik Vium 0g Hen-
rik Hoffmeyer.

Det andet forslag gennemgar
et gadekryds med forslag til be-
leegninger og udstyr. Eksempel-
vis en a&ndring af striberne | et
fodgeengerovergang saledes at
de placeres vinkelret pa fortor-
vet og haeves op. Det vil lette
synshzaemmedes orientering og
veere et signal til kerende om
forsigtig kersel. Forslaget er
udarbejdet af Erik Bystrup og
Torben Bregenhgi.

Traﬁkregu/ering pa handicappedes
betingeiser — parti fra Frederikshavn
udarbejdet efter ide ar Erik Vium,
Foto: Bent Jacobsen,

Mange af de ovrige forslag
vedrorer enkeltheder | vore om-
givelser, udformningen af trap-
per, af adgangsforholdene | of-
fentlige trafikmidler 0g om hold-
ningen til selve problemet, at
veere fysisk handicappet.

Boligtips i billeder

Der er mange ting man skal taen-
ke pa, nar man som kerestols-
bruger skal indrette sin bolig.
Nogle er oplagte — f.eks. at der
skal vaere plads, sa korestolen
kan komme omkring. Men hvad
med de mere drilske ting? F.
eks. at de »almindelige« stole
skal veere hgjere end normalt:

»Kerestolssiddehgjden er for-
holdsvis hgj, og det kan veere en
ubehagelig fornemmelse, hvis
geesterne sidder lavt, mens man
selv sidder sa szert 0g svaever.
Veaelg derfor hajere hvilemebler,
hvor man ikke synker for meget
ned«,

Citatet stammer fra en lyd/
lias-serie, hvor der gives rad og
/ejledning om emner, der ofte
liver glemt, nar den handicap-
ede skal have indrettet boligen.
.yd/dias-serien er produceret til
Jolig-, Motor- 0g Hjaslpemiddel-
dvalget af:

Mogens

Boligtips i billeder. Foto,
Laier,

Mogens Rulykke
Indretningsarkitekt MM|
Alekistevej 18
2720 Vanlgse
tif. 01 74 82 15
Pa denne adrese kan der ind-
hentes yderligere informationer
om udlejning, pris m.v.

Frit lzegevalg
pa plejehjem

Beboere pa plejehjem ber have
mulighed for frit at veelge deres
egen laege pa linie med alle an-
dre borgere. Det mener et udvalg
under Socialstyrelsen, der har
kigget pa de nuvaerende regler.

For ojeblikket er plejehjems-
beboere ikke tilknyttet den al-
mindelige sygesikringsordning
0g er derfor tvunget til at bruge
plejehjemmets faste lzege. Den-
ne ordning mener Socialstyrel-
sen er forzeldet og bor opheeves
for bistandslovens institutioner,

Indenrigsminister Knud En-
gaard oplyser, at man overvejer
hvordan man bedst opheever
ordningen.
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Brugerkredsen udvides

Sindslidende vil formentlig frem-
over blive omfattet af Bistands-
lovens paragraf 48. stk. 3. Det
oplyste Socialminister Mimi Stil-
ling Jacobsen i Folketinget pa
baggrund af et spargsmal fra SF.

— Under hensyn til den gvrige
ligestilling af handicappede i
samfundet vil jeg overveje at
andre bekendtgorelsen sale-
des, at vidtgdende handicaps
som folge af sindslidelse fremti-
dig er omfattet, svarede social-
ministeren.

Paragraf 48. stk. 3 omfatter
daekning af merudgifter som fgl-
ge af et vidtgdende handicap -
eksempelvis saerlig kost, seerlig
bekleedning, vask af toj m.v. Her-
udover deekker paragraffen selv-
antaget hjeelp efter den s&kaldte
Arhusordning.

— Hvis brugerkredsen udvides
med sindslidende, vil de fa bedre
muligheder for at f4 daekket en
reekke ekstraudgifter, som der
ikke for har veeret lovmeessig
hjelm for at daekke, siger fuld-
maegtig Lene Hundborg, Social-
ministeriet. Principielt er der
selvfglgelig heller ikke noget i
vejen for, at sindslidende kan
komme ind under Arhusordnin-
gen. Men reelt vil det nok kun
veere i de feerreste tilfeelde. For
at kunne komme i betragtning
skal den handicappede nemlig
selv veere istand til at admini-
strere ordningen, selv antage
hjeelpere, udbetale lgnninger
m.v. Og det er nok kun et fatal af
sindslidende, der kan opfylde
disse krav, siger Lene Hundborg.

Handicappede skal selv betale for de skader, som deres hjselpere forvoider. Foto:
Kim Klastrup.

Ma selv betale

Handicappede, der har ansat
hjeelpere efter den sakaldte Ar-
hus-ordning, ma selv betale for
de skader som hjeelperen matte
veere skyld i. Kommunen har in-
tet erstatningsansvar og har
ikke lov til at g4 ind og deekke
eventuelle skader, som er almin-
delig praksis i forhold til de kom-
munalt ansatte hjemmehjaelpere.

Det oplyser socialminister
Mimi Stilling Jacobsen i Folke-
tingets sporgetid.

-~ Den handicappede kan veel-

ge mellem almindelig hjemme-
hjeelp og en personlig hjeelper.
Veelges sidstnesevnte, ma den
handicappede - idet hjalperen
anseettes af den handicappede
selv — ogsé selv beere risikoen
for opstaet skade efter dansk
rets almindelige erstatningsbe-
stemmelser. Kommunen kan
ikke — selv uden statsrefusion —
patage sig ansvaret for skade
forvoldt af en personlig hjeelper,
sagde socialministeren.

Nye takster

Der er kommet nye takster for
tilskud til keb af hjeelpemidler.
Taksterne er udarbejdet af Soci-
alstyrelsen og omhandler ydel-
ser til biler og hjeelpemidier efter
Bistandslovens paragraf 58.

For invalidebiler er greensen
for rentefrie lan forhgjet fra
90.000 til 92.000 kr., socialind-
komstgraensen forhgjes fra
106.000 til 108.000 kr. og belg-

bet til automatgear forhgjes fra
12.000 til 12.3000 kr.

Belgbene til hjeelpemidler for-
hgjes til: Stottestremper 360 kr.
(350 kr. i 1986), injektionsmate-
riale 90 kr. (80 kr.), hudpraepara-
ter 510 kr. (500 kr.), optopaedisk
fodtgj til voksne 420 kr. (410
kr.), til barn 220 kr. (210 kr.), al-
mindeligt fodtaj 540 kr. (530 kr.),
til colostomiopererede 560 kr.
(550 kr.), til ileostomiopererede
740 kr. (730 kr.) og ureterosto-
miopererede 910 kr. (890 kr.).

L, = =

Nye takster pa rentefri Ian til invalide-
biler. Foto: Kim Klastrup.
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Bedre styring af hjemmehjeelpsordningen

Der skal ikke anseettes flere
hjemmehjaelpere i Arhus kom-
mune, men der skal bruges flere
penge pa at f& ordningen til at
fungere. Det var budskabet fra
socialrddmand Jens Arbjerg Pe-
dersen, da Det sociale brugerrad
i Arhus i midten af november
havde indkaldt til en konference
om hjemmehjaelpsordningen.
Forhistorien var, at kommunen
havde indfert ansaetteisesstop
efter forste halvdel af 1986
p.g.a. store budgetoverskridel-
ser - og det har medfert be-
greensninger pa hjemmehjaelpen,
iseer pa renggringsomradet.
Forbrugerradets formand, Bir-
te Nielsen sagde, at generelt er
der ros til hjemmehjeelperne og
ris til hjemmehjaelpsordningen.
Folk synes, at arbejdet bliver
titrettelagt forkert og er irriteret
over, at der er for mange forskel-
lige hjemmehjeelpere - isaer hvor
der er kollektiv hjemmehjaelp.
Derudover kan det knibe at finde
ud af hvad hjemmehjaelperne ma
og ikke ma f.eks. ma de til man-
ges undren ikke pudse vinduer.
Socialradmand Jens Arbejerg
Pedersen erkendte kritikken,
men kunne ikke love ansaettelse
af flere hjemmehjeelpere. Der-
imod skal ordningen styres
bedre. )
Lederen af hjemmeplejen i Ar-
hus, Kathrine Petersen, kunne

dog give et par sma lgfter til for-
brugerradet: — Vi ma finde en
lesning pa spgrgsmalet om vin-
duespudsning, eksempelvis med
at lave en ordning i lighed med
snerydning og havearbejde, hvor
vi har faste folk til at tage sig af

disse ting. Den kollektive hjem-
mehjeelp skal vi ogsa have til at
fungere. Vi har lavet en arbejds-
gruppe, der skal analysere,
hvordan vi kan lgse proble-
merne.

o) : -~

-

Laier.

Hjemmehjzelperordningen skal styres bedre i Arhus kommune. Foto: Mogens

Skal ikke gores bedre

Hjemmehjaelpsuddannelsen skal
ikke gores bedre — i hvert fald
ikke for gjeblikket. Det oplyste
socialminister Mimi Stilling Ja-
cobsen pa baggrund af et
spargsmal fra VS.

Ministeren heviste til, at der er
udvalg igang med at planleegge
en efg-hjemmehjeelps/husassi-
stentuddannelse, og at hun ikke

ville tage skridt til at aendre
hjemmehjalpsuddannelser fer
udvalget kommer med et udspil
pa omradet. Socialministeren
oplyste dog, at udvalget sand-
synligvis vil foresla en udvidelse
af teoridelen samt praktikperio-
den for kommende hjemmehjael-
pere.

Trappelift pa Aveny Teatret

Aveny Teatret pa Frederiksberg
ved Kgbenhavn har faet installe-
ret en trappelift mellem teater-
salen og foyeren. Det betyder, at
der kan sidde korestolsbrugere
og andre beveegelseshaemmede
i begge sider af teatersalen mod
tidligere kun i den ene side.

Indgangen til Aveny Teatret
foregar via en lille rampe til ven-
stre for selve hovedindgangen. |
teatret findes ogsa et handicap-
toilet.

Trappeliften er indkebt og in-
stalleret af midler fra Vanfore-
fonden.

Trappeliften pa Aveny Teateret. Foto:
Mikael Hjuler, Pressehuset.
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Der skal szettes flere forseg igang. Foto: Henning Bagger.

Forseg med undervisning

Der skal sattes flere forseg i
gang med at lade kommuner be-
stemme hvor og hvordan handi-
cappede bern skal undervises,
oplyser Undervisningsministeri-
et.

Undervisningsminister Bertel
Haarder opfordrer i en henven-

delse til Amtsrédsforeningen og
Kommunernes Landsforening til,
at der gennemferes frikommune-
forseg, hvor kommunerne far
storre kompetance ved henvis-
ning af elever til folkeskolens vi-
deregaende specialundervis-
ning.

Fra vores egen verden

Pa nye veje

| Odense kommune har Muskel-
svindfonden fra dette efterar
faet plads i kommunens Bi-
stands-forbrugerrad. Radet er et
-af tre i Odense kommune. For-
uden Bistandsforbruger-radet
har kommunen de sidste 8-10 ar
haft Born og unge-rad og et
Pensionist-rad. Valget til Handi-
capradet i Odense kommune
sker via de tre rad.

Det er forste gang Muskel-
svindfonden bliver reprasente-
ret i Odense kommunes officielle
rad, og repraesentationen er sket
efter, Anette Thomsen fra forael-
dregruppen og Birte Malling fra
Ungdomsgruppen besluttede sig
or at prove kraefter med arbej-
let.

Sammen med en lang raekke
oreninger stillede Muskelsvind-
onden op til det ordinaere valg,
la pladserne i de forskellige rad
kulle fordeles. Anette Thomsen

og Birte Malling vurderede, at
det var vigtigt at fa en plads i Bi-
standsforbrugerradet, da det er
her man beskeeftiger sig med alt,

Usynlige
institutioner

Flere og flere kommuner benyt-
ter sig af sakaldte »Usynlige« in-
stitutioner i bestraebelserne péa
at give sveert fysigk 0g psykisk
handicappede mulighed for at
leve et liv sa tset pa det normale
som muligt, skriver tidsskriftet
Danske Kommuner.

Ved »usynlige« institutioner
forstas eksempelvis almindelige
parcelhuse, hvor 3-6 handicap-
pede bor sammen. Og klarer sig
med et minimum af indblanding
fra »behandlere«. | Odense kom-
mune bor der saledes 32 handi-
cappede pa sadanne »usynlige«
institutioner.

Kommunen rader over 7 par-
celhuse og regner med at keobe
yderligere 4 i lgbet af neeste ar.
Projektet er dgbt Minibo, og er et
led i den fynske amtskommunes
politik om normalisering af han-
dicappedes tilveerelse.

hvad der vedrerer voksne og fa-
milier.

De ansogte derfor pa vegne af
Muskelsvindfonden om at blive p

Anette Thomsen, Fyn — fanget af fotograf Mogens Laier pa et landsmade.
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betragtet som valgbare til radet,
og det biev godkendt.

Bistandsforbrugerradet har 10
mediemmer. Det er foreninger
som Dansk Blindesamfund, Fael-
lesorganisationen i Odense,
Vanforeforeningen, Evnesvages
vel, De samvirkende Invalideor-
ganisationer o.s.v., Muskel-
svindfonden nu skal til at arbej-
de sammen med i radet.

Valgt til sekretaer
Bistandsforbruger-radet har net-
op holdt sit forste konstitueren-
de mode, hvor Anette Thomsen
som repraesentant for Muskel-
svindfonden blev valgt til sekre-
teer. Formandsposten fik Vanfg-
reforeningen og naestformands-
posten skal varetages af DSI.
Anette Thomsen har ikke no-
gen fastlaste forestillinger om,

Fra vores egen verden

hvad radet skal beskaeftige sig
med, eller hvilken betydning ra-
dets arbejde har. Men den bed-
ste made at preege debatten pa
og fa nogle brugbare erfaringer
pa, er ved at ga ind i arbejdet,
mener Anette Thomsen. Hun ha-
ber blandt andet, at Bistandsfor-
bruger-radet kan fa lejlighed til
at beskeaeftige sig med en
deognhjeelpeordning for fysisk
handicappede i Odense kom-
mune.

Kommissoriet for Bistandsfor-
bruger-radet er som for naevnt,
at det skal beskeeftige sig med
forhold, som vedrerer voksne og
familier. Det skal forstas meget
bredt sadan, at radet eksempel-
vis kan diskutere ungelediges
adgang til arbejdsmarkedet,
kvinders stilling pa arbejdsmar-
kedet, flygtninges integration i

Odense kommune med videre.
Men da det hovedsageligt er
handicaporganisationer, der er
reprasenteret i Bistandsforbru-
ger-radet, har man i det forlgbne
ar blandt andet beskaftiget sig
med hjeelpemidler, hjeelp til fy-
sisk handicappede og transport-
forhold i Odense kommune.

| kommissoriet for radet ligger
ikke, at politikerne i byradet er
forpligtet til at here en sag, in-
den den bliver afgjort i byradet.
Bistandsforbruger-radet har
v.h.a. sin placering mulighed for
at blive orienteret om forskellige
socialpolitiske ordninger og til-
tag, allerede mens arbejdet fore-
gar pa embedsmandsplan. Mu-
ligheden for at ga ind at preege
og pavirke politikernes arbejde
er derfor storre.

mf

Stemningsbillede fra voksenkurset.

Noget af et tillobsstykke

Det arlige kursus for voksne med muskelsygdomme og deres famili-
ykke. Faktisk meldte s& mange sig

er blev atter i ar et stort tillobsst
til week-enden den 10.-12. okt

ober pa Pindstrup Centret, at det

af pladshensyn blev nedvendigt at henvise en gruppe yngre voksne
til et ekstra kursus i marts 1987, og det er jo bade godt og ondt.

Godt, selvfglgelig, fordi interes-
sen og lysten til at deltage i det-
te arrangement er blevet sa stor.
Men samtidig et problem, fordi vi

helst ikke skal deles for meget
op og derved miste kontakten
med hinanden og den enestaen-
de mulighed disse kurser giver

deltagerne for at vaere sammen
og udveksle erfaringer pa tvaers
af mange skel.

Som noget nyt var kurset i ar
opdelt i 2 afsnit. Afsnit I, der nok
mest henvendte sig til nye delta-
gere, var arrangeret af VB-Cen-
trets terapeuter med meget vee-
sentlige emner som din krop, fy-
sioterapi, hjaelpemidler, boligaen-
dringer, bistandslovens mulighe- p

39




der og personhjeelp pa program-
met. Terapeuterne og fuldmaeg-
tig, Anne Marie Rasmussen fra
Arhus kommune gennemgik dé
enkelte dele for gruppen, og der
var ogsa mulighed for at stil-
le spargsmal 0g udveksle erfa-
ringer.

Havde selv lavet oplaeg
Afsnit Il formede sig mere som
gruppearbejde i mindre grupper
omkring nogle emner, som med-
lemmer af voksengruppen selv
havde lavet oplaeg til: At hore til
en marginalgruppe, Familierela-
tioner, Hvordan arves muskel-
svind? og Kreative fritidsinte-
resser — ogsa nar man har en
fremadskridende sygdom som
muskelsvind.

Indtrykket bagefter var, at man
i disse mindre grupper, i lighed
med sidste ar, havde befundet
sig veeldig godt, og i hgj grad
havde nogle gode samtaler med
udbytte af den fallese rfarings-
udveksling.

Snakker vi sammen
Herudover var der fredag aften
»opvarmning« af hele den sam-
lede gruppe ved tidligere for-
stander for Egmonthgijskolen,
Erik Andersson, som talte inspi-
rerende om emnet: Snakker vi
sammen, nar vi snakker.«
Lerdag eftermiddag var der
lejlighed til at mgde Stine Korst
0g sammen med hende se fil-
men: »Handicapbilleder« med
efterfolgende diskussion — og
endelig, sendag formiddag fik
Arhus Krykensemble folk til at
spaerre ejnene op med et helt
nyt, forrygende godit, provoke-
rende og vedkommende show.

Mere tid

Ved den afsluttende evaluering
blev er givet udtryk for tilfreds-
hed med begge afsnit, men flere
af deltagerne ville gerne have
haft mere tid til at vaere sammen
i de enkelte emnecentrerede
grupper, fordi samvaeret i en lille
gruppe omkring et specielt emne
er en god made at udveksle er-
faringer pa.

Der blev igvrigt uddelt evalue-
ringsskemaer til bade afsnit | og
I, og a.h.t. de kommende vok-
senkurser er det vigtigt, at sa
mange som muligt besvarer dis-
se.

Frank Steffensen

Fra vores egen verden
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Der er grade i voksengrupperne - hele tiden nye grupper.

Voksengrupperne

Midt i november maned havde
Anni Winther Christensen og
Jorgen Suhr indkaldt til stiftende
mede for en voksengruppe pa
Fyn.

Alle voksne med muskelsvind
pa Fyn havde faet invitationen
og knap 25 madte op. Overskrif-
ten for medet var »Skal vi have
en voksengruppe pa Fyn?« — al-
lerede det store fremmede be-
svarede spergsmalet,

Jorgen Suhr bgd velkommen
0g gav ordet til Jakob Ohrt fra
sekretariatet, der orienterede
om, hvordan de eksisterende
voksengrupper i landet fungerer
og hvilke emner, de har beskzef-
tiget sig med.

Interessen for en voksengrup-
pe var stor, og gruppen pa Fyn
valgte allerede pa det forste
meode en kontakt-person for
gruppen. Det blev Vera Held-
ager.

Dstjylland

Gruppen havde moede den 6. no-
vember og diskuterede blandt
andet gruppens fremtid og tog
herunder fat pa en rundesnak
om, hvilke forventninger og erfa-
ringer man hver iszr havde i
forhold il voksengruppen i
@stjylland. Man fandt blandt an-
det ud af, at det er nedvendigt
med en fast arbejdsgruppe og et
mere konkret og veltilrettelagt
program, hvis gruppen skal fun-
gere uden at nogle fa personer
ger hele arbejdet. Der var enig-
hed om, at voksengruppen skal

holde moder med konkrete em-
ner, men ogsa fa tid til hyggeaf-
tener ind i mellem.

For at laere hinanden bedre at
kende og komme af med den fru-
strerende tavshed, som har pree-
get nogle af mederne, beslutte-
de gruppen at medes hver 3. uge
fremover. Desuden fandt vok-
sengruppen frem til tre personer,
som det neaeste halve ar skal fun-
gere som »Sekreteergruppe«.
Det vil sige sta for referater, ind-
bydelser, afvikling med videre af
maderne.

Midt-, Vest- og Sydjylland

Gruppens sidste made formede
Sig som en slags generalforsam-
ling, hvor man valgte kontaktper-
son for gruppen det naeste ar.
Valget faldt pa Ingerlise Dahl,
Som ogsa i dag er fungerende
kontaktperson. Gruppen beslut-
tede desuden en fremtidig ar-
bejdsstruktur. Fra made til mode
vil voksengruppen nedssette ad
hoc arbejdsgrupper, der far til
opgave at planleegge mederne.
En weekend i Froslev-lejren og
en hering om »hjeelperordningen
i Arhus kommune« er nogle af de
projekter, gruppen vil arbejde pa
at realisere i foraret 1987,

Og sa vil gruppen gerne have
flere medlemmer, mange flere
mediemmer. Pa lang sigt er det
malet at fa oprettet selvstaendi-
ge voksengrupper i de tre regio-
nale omrader, Sydjylland, Midt-
iylland og Vestjylland.
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Tilherere pa myasteni-seminaret.

Traditionen tro har MG'erne holdt seminar - dette var det fjerde pa
otte ar. | dagene den 26.-28. september var 50 personer samlet pa
LO-skolen i Helsinger for at deltage i det fjerde MG-seminar. Halv-
delen af deltagerne var nye myastenikere, der havde faet diagnosen

indenfor de sidste to ar.

Fra voksengruppen havde vi ind-
budt Frank Steffensen og Janne
Knudsen, da vi haber pa at fa et
teet samarbejde med den grup-
pe. Jakob Ohrt fra Muskelsvind-
fondens sekretariat deltog som
sekreteer. Fra Vejlednings- og
Behandlingscentret deltog Su-
sanne Bertelsen og Tora Ha-
raldsson.

Weekendens hovedemne var
Rigshospitalets tilbud til mya-
stenikere og behandlingsformer
overfor myasteni. Desuden blev
de nyeste fremskridt indenfor
forskningen omtalt.

Det var lykkedes af fa Finn
Somnier, leege, Eva Westphal,
sygeplejerske, og Gitte Schau
Hansen, fysioterapeut, til at hol-
de oplaeg hele lordagen.

De tre fra Rigshospitalet hav-
de fordelt dagen imellem sig og
fortalte dernzest, hvad hver en-
kelt faggruppe kan tilbyde myas-
tenikere.

Hjzelp at hente

Noget af det bedste er nok, at vi
som sygdomsgruppe har sa fin
kontakt til hospitalet, og at der
altid er hjeelp at hente i kritiske
situationer. Her taenker vi spe-

cielt pa, at der altid er en seng til
0s. En anden fordel er ogsa, at vi
er mange, der gar til kontrol pa
Rigshospitalet. Det bevirker, at
der er et patient-underlag, der
kan bruges i forskningsejemed.

Dette har Finn Somnier forsta-
et at udnytte. Han er ved at
etablere et dataregister over
MG-patienter. Ved hjeelp af det,
vil man kunne lave statistikker til
brug for fremtidig forskning.
Danmark giver gode muligheder
for noegterne undersggelser, da
befolkningsgrundlaget er race-
meessigt ensartet. Det har be-
tydning for Myastenia Gravis, da
forskellige racer ikke reagerer
ens pa sygdommen. Patient-
gruppen er sa overskuelig, at det
giver gode muligheder for hyppig
kontrol. Dette giver i modsaet-
ning til udlandet baggrund for
statistik.

Nyt laboratorium
Som noget nyt har man oprettet
et MG forskningslaboratorium,
hvis primeere opgave er at analy-
sere blodprever for antistoffer.
Praktiserende laeger og andre
sygehuse kan her fa testet blod-
prover. At denne service kan til-

bydes skyldes nye og bedre me-
toder til at spore antistof.

Plasma-seperation kan rum-
me visse problemer. Nar man
udskiller det usnskede plasma,
som indeholder anti-stoffer, med
renset plasma uden antistoffer,
nedseettes kroppens generelle
imunapparat samtidig. Rens-
ningsprocessen udfores i dag
ved, at man fierner gammaglobin
generelt. Man forsker derfor i at
fremstille det praecise modanti-
stof, som fanger MG-antistoffet.
Forskningen er i dag sa langt, at
man snart kan foretage en blod-
rensning uden at foretage plas-
ma-separation. Pa lseengere sigt
forsker man i at koble en medi-
cin (pepsider) til dette modanti-
stof — en medicin, som odeleg-
ger celler, der fremstiller anti-
stoffet. Dette vil kunne helbrede
sygdommen.

Ser pa metoder

Hos fysioterapeuterne vil man til
at vurdere de forskellige be-
handlingsmetoder i forbindelse
med lunge-fysioterapi. En del af
0s har vejrtreeknings-problemer
0og hyppige lungebetsendelser.
Disse erfaringer har veeret med
til, at erfaringerne med lungefy-
sioterapi i dag er mere preecise
end tidligere. Man ved, at mange
patienter med neuromuskulzere
lidelser har lav lungekapacitet.
For at forebygge komplikationer
i forbindelse med nedsat hoste- »
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kraft og lav lungekapacitet bru-
ger man i behandlingen mod-
stand pa udanding for at ege
lungerumfanget og for at lesne
slim i perifere luftveje. Til denne
behandling bruges en korrekt til-
passet pep-maske. P4 hospita-
let anvender man i tilfeelde af
sveer vejrtreeknings- og hostebe-
Sveer et cpap-system, hvor der
foruden modstand pa udandin-
gen er hjeelp til indandingen,
hvorved respirations muskelar-
bejdet lettes.

Tidligere anvendte man for-
trinsvis andre behandlingsmeto-
der til lasning af slim i luftvejene
(banke, vibrere, stillingsdrae-
nage). Denne metode har nyere
undersegelser og behandlings-
metoder i teorien overflediggjort,
Pa Rigshospitalet vil man fore-
tage en undersogelse af virknin-
gen med henholdsvis pep-ma-
ske, cpap-system og »traditio-
nel« behandling til myasteni gra-
vis-patienter.

P4 hvert MG-seminar har
spergsmalet om fysioterapeutisk
treening vaeret rejst. Ingen har pa
nuveerende tidspunkt undersegt,
om vi har gavn af fysioterapi.
Flere med myastenia gravis far
behandling, og har gavn af det.
Rigshospitalet vil gerne tage fat

Fra vores egen verden

pa spargsmalet — men der er for
ojeblikket ikke kapacitet til det.
Fysioterapeuten har forslag til
undersegelse af virkningen af
treening i »stabile« perioder hos
mg-patienten, hvilket vi alle kan
se frem til.

| egoterapien vil man til at re-
gistrere hvilke hjeelpemidier, my-
astenikerne har i dag og hvilke,
vi har brug for. Sa pa det udvik-
lings- og forskningsmaessige
sker der nu noget i den nzerme-
ste fremtid.

Redaktionsgruppen under
MG-arbejdsgruppen vil selvfol-
gelig holde sig orienteret om,
hvordan forsegene skrider frem
0g serge for at resultaterne
kommer her i bladet.

Som konsulenter
Susanne Bertelsen og Tora Ha-
raldsen fra VB-centret fortalte
sendag formiddag om deres rolle
i forhold til os og om, hvad VB-
centret kan tilbyde os.
Terapeuternes rolle er at fun-
gere som konsulenter for de en-
kelte kommuners sagsbehand-
lere. Desuden at stotte os 0g
komme med ideer til vores sags-
behandling. Vi skal bruge tera-
peuternes specialviden, nar der
er behov for det og ikke som

nogle tror i alle sager. Megen
sagsbehandling foregar uden
komplikationer og sa er der res-
source-spild at bruge VB-cen-
tret.

Foruden alle indlzeggene
snakkede deltagerne ivrigt med
hinanden i pauserne og om afte-
nen. Mange erfaringer blev ud-
vekslet og flere spargsmal blev
rejst. Nogle kunne der svares pa
med det samme - andre er ble-
vet til opgaver for arbejdsgrup-
pen.

Arbejdsgruppens sammen-
seetning blev &ndret, da Birthe
Brejner og Inge Iven er tradt ud
af gruppen. Kirsten Jacobsen,
Erna Dam og Ase Jensen er gaet
ind i arbejdet, men det vil der
komme mere om senere.

Alt i alt en god weekend, som
var udbytterig bade for forste-
gangs deltagere og os, der har
veeret med for.

LO-skolen var et spaendende
arkitektonisk og kulinarisk sted,
men vi havde dog problemer
med korestolene og dorenes
bredde.

Pa weekenden aftalte vi at af-
holde naeste seminari 1988.

Vi ses igen pa landsmadet i
Bededagsferien i 1987,

MG-Redaktionsgruppen

MG og Muskelkraft

Har MG og Muskelkraft noget
med hinanden at gore ?

Det er der i hvert fald en del
MG'ere, som ikke synes. Derfor
har arbejdsgruppen for myaste-
nikerne nedsat et redaktionsud-
valg.

Det har fra savel »gamle«,
som nye MG'ere veeret rejst kri-
tik af, at der i Muskelkraft har
veeret s& lidt stof om MG. Flere
mener, at meget af det, der star
om f.eks. muskelsvind ikke har
noget med deres livssituation at
gere. Derfor foler de ikke, deres
behov bliver deekket via bladet.
Kritikerne har blandt andet fore-
slaet, at myastenikerne skulle
have en fast spalte i Muskel-
kraft.

MG-arbejdsgruppen har i an-
ledning af kritikken nedsat en
redaktionsgruppe, da vi er enige
i megen af den kritik, der har vae-
ret rejst. Vi er s& smat gaet i

gang med »at skaffe noget MG
information« og vil saledes frem-
over sprge for, at der i hvert
nummer af Muskelkraft er noget
med om myastenia gravis.

Vi vil samtidig gerne tilkende-
give, at vi selv finder, at der er
meget stof i Muskelkraft, som vi
mener, er relevant ogsa for mya-
stenikerne, Bladet har i ovrigt ta-
get mange spandende emner
op.

For at vi skal fa informationer-
ne om myastenia gravis til at bli-
ve indholdsrige og afvekslende,
vil vi meget gerne opfordre mya-
stenikerne til at komme med ind-
leeg/leeserbreve. Man kan ogsa
kontakte redaktionsgruppen di-
rekte og fortaelle, hvad man er
optaget af og onsker belyst — el-
ler hvis man bare har noget pa
hjertet, som andre kunne have
gavn og gleede af.

g "

|

Redaktionsgruppen.

Med venlig hilsen
.MG-Redaktionsgruppen
Jette Bigum, 02 93 00 78
Camilla Vogelius, 01 93 30 08
Knud Jensen, 0155 71 86
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Korselsordning i Vestsjeelland

Fra forste januar kan Vestsjeael-
lands Trafikselskab (VT) tilbyde
en karselsording for handicap-
pede. Alle, som pa grund af fysi-
ske eller psykiske handicaps er
afskaret fra at benytte almindeli-
ge offentlige transportmidler, har
ret til at komme ind under ord-
ningen. Det gaelder ogsa institu-
tionsbeboere. Desuden skal
man veere berettiget til at fa for-
tidspension og veere bosat i
Vestsjeellands amt.

Medlemskab af karselsordnin-
gen koster et grundbelgb pa 60
kroner arligt. Ved tilmeldingen
far den enkelte bruger udleveret
maximalt 80 kuponer til et ars
forbrug. Hver tur under ordnin-
gen koster desuden 14 kroner.

Selve kgrslen foretages ho-
vedsageligt med taxa. Brugeren
af korselsordningen aftaler selv
kersel med sin »vognmand«,
Man er saledes uafheengig af et
bestillingskontor.

| Vestsjeellands Trafikselskab
forventer man, at cirka 700 vil
tilslutte sig ordningen. Nettoud-
giften for trafikselskabet forven-
tes at blive pa mellem 1,5-2 mil-
lioner kroner om aret.

Vestsjaellands  Trafikselskab
har ikke indfort ordningen efter
egen idé - men alene fordi en
reckke aktive mennesker med
handicaps fortsat har gjort op-
maerksom pa deres behov.

Lokal-

Lokalgrupper

Kolding:

Peder Pedersen,

Almindingen 186, 6000 Kolding
tlf. 05 52 89 68

Arhus:

Hanne Serensen,

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

Esbjerg

Niels Gaj Nielsen,
Enghavevej 28, 6700 Esbjerg
tlf. 0512 52 59

Frederiksvaerk:

Britta Pedersen,

Hilleradvej 114b, 3300 Frederiksveerk
tif. 02121838

Kebenhavn:
Tina Kirkegaard,

tif.01 497575,

Nordjylland:

Flemming Terp,

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

Naestved:

Familien Harpsge,

Banetoften 15, 4700 Neestved
tlf. 08373 29 25

Fladsa:
Karen Henriksen,

TIf.0376 42 68

Lolland:

Finn Laursen,

Abild Allé 9, 4300 Nakskov
tIf. 039270 52

Falster:

Jorgen Estrup,

Ny Skolevej 28, Orehoved,
4840 Nr. Alslev

tif. 03 84 60 66

Hvidovregards Allé 23 F, 2650 Hvidovre

Sterlingevej 24, Sterlinge, 4731 Brandelev

og interessegrupper

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

Ungdomsgruppen

Koordinator

Flemming Larsen, )
Rosengade 38a st.tv., 8000 Arhus C.
tif. 061371 63

Pstjylland:

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

Roskilde:

Bo Kristensen,
Parkveenget 15 st. m.f,,
4000 Roskilde

tif. 02 36 98 38

Sjeelland:

Tina Kirkegaard,
Hvidovergards Allé 23,
2650 Hvidovre

tif. 01 497575

Sjeelland:

Liselotte Bundgard,

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

Nordsjaelland:

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

tif. 02 26 76 09

Kobenhavn:

Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tif.01 5214 19

Kebenhavn:

Knut Sandvik,

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

Fyn:

Birte Malling Nielsen,
Graevlingelokken 36d,
5210 Odense NV

tif. 09 94 35 27

Dstfyn

Voksengruppen

Fyn

Jorgen Subhr,

Nyvej 20, 5690 Tommerup
tIf, 097614 17

Anni Winther Christensen,
Kogsbgllevej 34 A, 5800 Nyborg
tIf. 0931 2277

Jylland

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

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

Sjaelland

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

Kvindegruppen:

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

Foraldregruppen

Fyn

Annette Thomsen,

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

Sjeelland vest

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

Jyland

Eva Korsgard

Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tif. 07 42 52 53

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nielsen,

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

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormhgjen 4, Dgstrup, 9500 Hobro.
tif. 08 5571 86
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hvert.

Flere gange pa gaden

Sa udvider vi atter. Fra 1987 ud-
kommer tidsskriftet Muskelkraft
8 gange mod de nuvezerende 6.
Tidsskriftet har efterhanden
vokset sig sa stort i omfang, at
redaktionen har ment det for-
svarligt at udvide udgivelsesfre-
kvensen for at fa flere og lidt
tyndere numre.

Udgangspunktet er nemlig
ikke, at stofmeengden skal saet-
tes voldsomt i vejret. Men der-
imod at gore produktionsproces-
sen lidt enklere og tidsterminer-
ne mellem de enkelte numre kor-
tere. En omleegning der forha-
bentligt resulterer i lidt mere ak-
tuelle artikler og kommentarer i
tidsskriftet.

Pa et punkt bliver der dog tale

om en redaktionel udvidelse.
Nemlig nar det geelder referater,
mgdeindkaldelser, kommentarer
m.v. fra og til lokal- og interesse-
grupperne. En tilbagevendende
kritik har nemlig veeret, at der er
for lidt »foreningsnyt« i tidsskrif-
tets spalter. Sa det prover vi at
rade bod pa fremover.

Mere »foreningssladder«

Men det bliver pa bekostning
af det sakaldte manedsbrev, der
i det forgangne skulle have til-
fredsstillet behovet for informa-
tioner fra og til foreningen. | rea-
liteten er dette manedshbrev dog
aldrig kommet til at fungere efter
hensigten, og da vi samtidig vur-
derer, at ogsd medlemmer uden

Produktionsplan for MUSKELKRAFT 1987

Fast tegner

Her er en lille forsmag fra Muskelkrafts nye tegner. Fra og
med 1987 har Jacob Larsen — 13 ar — lovet at levere en fast
stribe til tidsskriftet. Tegneren har lovet at tage godt fat om
den sakaldte handicaphumor — og det kan jo blive til lidt af

for de forskellige lokal- og inte-
ressegrupper kan have interes-
se for at blive bedre orienteret,
har vi valgt at give flere og mere
detaljerede oplysninger i tids-
skriftet.

Nar vi har valgt at lade ma-
nedsbrevet ga ind skyldes det
selvfglgelig en vurdering af, at
den redaktionelle udvidelse af
tidsskriftet kan tilgodese det in-
formationsbehov, som maneds-
brevet skulle opfylde. Men be-
slutningen er ogsa taget ud fra
en vurdering af ressourcerne pa
sekretariatet. Der er simpelthen
ikke kraefter til bade at lave ma-
nedsbrev og sa samtidig gare
tidsskriftet bedre.

Nummer: 1 2 3 4 5 6 7 8
Deadline: 27/1 3/3 7/4 23/5 23/8 22/9 24/10 14/11
Udkommer: 19/2 25/3 5/5 19/6 15/9 15/10 14/11 9/12




