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Det faldt på et tørt sted, da VB-Centret
fik fem millioner kroner fra finansloven
for 1991. Muskelsvindfondens betræng-
te økonomi havde umuliggjort, at vi -
som tidligere år - kunne dække den sto-
re manko mellem sygehuskommunernes
betaling og den faktiske pris for de ydel-
ser, VB-Centret stiller til rådighed for
brugerne - og dermed for sygehuskom-
munerne.

Det var derfor heller ikke helt skævt,
at sundhedsministeren kaldte bevillin-
gen til os og de andre foreningsejede
behandlingssteder for "overlevelses-
hjæ1p".

Så meget desto mere må det undre, at
regeringens finanslovsforslag for 1992
ikke indeholder en gentagelse af bevil-
lingen. Enten må sundhedsministeren
have glemt os, eller også må hun mene,
at vi ikke skal overleve mere. Der er jo
nemlig ikke nogen udsigt til, at sygehus-
kommunerne i '1992 vil have større mu-
lighed for at dække VB-Centrets manko,
end de havde i 1991.

Nu hører jeg til de mennesker, der al-
tid tror det bedste om folk. Om vores
sundhedsminister tror jeg endda særde-
les godt. Jeg går derfor ud fra, at hun
har glemt os. Det er trods alt ikke mange
måneder siden, at et udvalg under Sund-
hedsstyrelsen meget klart slog fast, at
VB-Centret er nødvendigt og faktisk
træder til nøjagtig, hvor det offentliges
indsats holder op. Dertil kommer, at
sundhedsministeren er medlem af parti-
et Venstre, der lægger megen vægt på,
at løsninger så vidt muligt skal gennem-
føres uden for offentligt regi. Venstre
må derfor opfatte VB-Centret som noget
nær et ideal for partiets principper, og

Af Evald Krog, landsformand

et sådant ideal går man naturligvis ikke
hen og lukker. Navnlig ikke når man -
som partiet Venstre - lægger megen
vægt på sine idealer.

Jeg tror derfor, at ministeren bare har
glemt os - eller måske ikke har nået at få
os med på finanslovsforslaget, fordi der
var så kort tid mellem Sundhedsstyrel-
sens rapport og fristen for fremsættelse
af fi nanslovsforslaget.

Og hvorom alting er: En gentagelse af
bevillingen er nødvendig, indtil der fin-
des en bedre metode til sikring af VB-
Centrets drift. Det ved ikke blot sund-
hedsministeren, men også det samlede
folketing. Det er for eksempel værd at
bemærke, at bevillingen for 199.l blev
vedtaget af et enstemmigt folketing!

Der findes mange metoder, som kan

sikre de foreningsejede behandlingsste-
ders fortsatte eksistens, og jeg er egent-
lig temmelig fordomsfri med hensyn til,
hvilken man vil vælge. For eksempel
kunne problemet løses iforbindelse med
den kommende sundhedslov eller som et
led i de nye principper om frit sygehus-
valg, som tilsyneladende også har vun-
det gehør i alle politiske partier.

Men først og sidst kommer man ikke
udenom, at det handler om penge - og
dermed hvilken offentlig kasse, der skal
bære udgiften. Det kan sikkert diskute-
res længe og inderligt, og selv om jeg
også på det område er temmelig for-
domsfri, viljeg dog godt påpege, at den
mindst byrokratiske og mest fredfyldte
metode er at bevilge pengene til alle
foreningsejede behandlingssteder fra en
og samme kasse, nemlig statens.

Nu går alting beklageligvis ikke altid,
som de burde gå. Vi husker endnu,
hvordan vi ved et uheld faldt ud af fi-
nansloven for 1990, og den slags uheld
kan ske igen. Derfor er jeg meget
spændt på de kommende måneders po-
litiske forhandlinger om 1992-finanslo-
ven.

Men det ville være en skæbnens ironi,
hvis de foreningsejede behandlingsste-
der, som alle politiske partier ser så posi-
tivt på, skulle blive udsat for et nyt
uheld, som denne gang vil få uoverskue-
lige konsekvenser for mange brugere,
der har et stort behandlingsbehov.

Og oven i købet et behandlingsbehov,
som ifølge Sundhedsstyrelsen ikke imø-
dekommes andre steder i behandlingssy-
stemet.

Hvem kan forestille sig et mere indly-
sende formål at støtte?
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Pavarottikoncerten blev en fuser, da verdenstenoren lagde sig syg i sidsfe øjeblik Også for Muskelsvindfonden blev det en fuser, da man havde sat næsen
op efter en pæn fortjeneste på salg af mad og drikke.
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DUMT IKKE AT SAMARBEJDE - Overlæge johannes Jakobsen, neu-
rologisk afdeling på Århus Kommunehoipital, inviterer til tæt sam-
arbejde med Muskelsvindfonden. Som han også kalder en kampor-
ganisation.

Sats:
Datagraf, Auning

tlt.86 13 97 77

NYE PROJEKTER I VB-CENTRET - Med penge fra finansloven
iværksætter VB-Centret en række projekter om forebyggelse af
stramme led, psykologisk rådgivning og respiration.

I VIKINGERNES FODSPOR - Bente Madsen beretter fra sin rejse til
Færøerne, hvor hun besøgte Bugvi og hans familie. Og kom i nær-
kontakt med den storslåede, nordatlantiske natur.

AT VÆRE EN KROP - lnterview med cand.psych. John Marquard om
sexualitet og handicap.

MUSKELSVINDFONDEN - Foreningen, der blev en fond, der blev
en forening. En lille historie om den politiske beslutningsproces.
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mål at forbed-
re vilkårene for folk med muskel-
svind. Det sker gennem støtte til
forskning, ved oplysning og ved at
forbedre behandlingsmulighederne
for de ca. 5000 dans[ere, dår har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden
Sekretariat:
Vester^vang 40 - 41
8000 Arhus C.
ilf. a6 13 97 77
telefax. 36 18 80 76
Giro 901 11 10

Vejlednings- og
behandlingscenter:
Vester"Ringgade 150
8000 Arhus C.
tll.86 13 97 77

Brøndby Møllevej 2
2605 Brøndby
tlf. 43 43 48 55

Udviklingscenter:
Vester^Ringgade 150
8000 Arhus C.
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Handicaprådgivningen Samliv
gg Sexualitet:
Aben onsdage i lige uger kl.19-22.
Muskqlsvindfonden, Vestervang 41,
8000 Arhus C. Tlf. 86 '13 97 77

Socialrådgivning:
Onsdag 9.30-14.30, tlf. 43 43 45 60
(k1.1 9-21. tlf. 31 67 94 17)
VB-Centret, Brøndby Møllevej 2,
2605 Brøndby.

Klinik for fysioterapi:
Vesteryang 40
8000 Arhus C.
tlf. 86 19 10 23

Forsidefoto:
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Dykning er også for handicappede.
Hans Rogild har muskelsvind og ses
her i dvbet med sin instruktør i
baggrunden-
Foto: Niels Age Skovbo/Fokus
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lnstruktør Lars Nyholm monterer iltflaskerne inden Hans Rogild springer fra
bassinkanten ud på det dybe'vand.

a
o
I
z
6
6-

o
o
F
o

a.T
o
c

Hatliwick svømmeklubben i Århus forsøger
sig som den første herhjemme med dykning
fo"r handicappede. Det har bogstaveligt tait
været et spring ud på det dybe vand for tre
af klubbens medlemmeL der har overskre-
det grænser for at blive en oplevelse rigere.

Af Else Suhr

Hans Rogild står på kanten af
det dybe bassin med dykker-
udstyret på og kigger betæn-
keligt ned i vandet. Efter et
par dybe indåndinger sprin-
ger han i - og et øjeblik efter
dukker han op til overfladen
igen og gørtegn til instruktø-
ren: Alt er OK.

Hans er et af tre medlem-
mer i Halliwick svømmeklub-
ben i Århus, som forsøger sig
med den nye sportsgren. I

seks år har han svømmet i

klubben og har derfor for-
længst overvundet sin vands-
kræk. Motionen har han brug
for, fordi han i "1972 fik kon-
stateret Beckers muskeldy-
strofi.

Kræfterne på ration
For to år siden måtte han
opgive sit arbejde som tryk-
ker. Det blev for anstrengen-

de at løfte de store ruller og
belastende for hans knæ, da
han skulle stå op hele dagen.

Det er gået den forkerte
vej, siden han holdt op med
at arbejde. Han har ikke læn-
gere så mange kræfter at gi-
ve af, når det gælder fysiske
anstrengelser. Alligevel har
han meldt sig til dykning, for
at prøve grænserne af.

- Det kan sagtens lade sig
gøre, jeg skal bare lære at
bruge mine kræfter på de rig-
tige tidspunkter og på den
rigtige måde, siger Hans.

- Det tager sin tid, inden
man finder ud af det. For ek-
sempel har jeg nu lært, at jeg
ikke skal bruge for mange
kræfter til at tage våddragt-
en på, for så har jeg ingen,
når jeg endelig kommer i

vandet og skal lave øvelser-
ne.

Dykningen er stadig på
forsøgsstadiet, men menin-

gen er, at det gerne skulle
fortsætte, så andre handicap-
pede kan få glæde af det.
Projektet afhænger af øko-
nomien, som klubben forsø-
ger at få til at hænge sam-
men ved hjælp af fondsmid-
ler.

Modige mænd
Dykkerinstruktøren er Lars
Nyholm, Randers, og for ham
er det noget helt nyt at dykke
med handicappede. Men,
som han siger, dykning er
noget, de fleste kan, så hvor-
for ikke?

- Der er en vis tendens her i

landet til at tro, at dykning er
farligt, og at det kun er for
stærke og modige mænd. Det
er noget vrøvl. Næsten alle
kan komme til at dykke, og
det primære er ikke at opnå
certifikat, men at prøve at
dykke.

- Der skal tages hensyn til

den enkeltes behov, og i

øjeblikket forsøger vi os f rem,
men vi tager det stille og ro-
ligt, det vigtigste er at skabe
tryghed og tillid, siger Lars
Nyholm.

Langsom tilvænning
Hans kan skrive under på, at
langsom tilvænning er vigtig.

- De første gange, man
dykker, er der meget, man
skal holde styr på, og man er
ikke specielt afslappet og
bruger derfor for mange
kræfter. Det er først nu, jeg
synes, det er rigtig sjovt.

I begyndelsen af dykker-
kurset bevægede deltagerne
sig rundt på sikker grund på
halvanden meters dybde og
fik indlært de mest elemen-
tære øvelser, inden de kaste-
de sig ud, hvor de ikke kunne
bunde. Een gang har de for-
søgt sig i det virkelige hav,
men det blev ikke en succes.
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PA DET DYBE
VAND

Der skal mere øvelse til, inden
de hopper ud i det projekt
igen.

Øvelse gør mester
Dykkerundervisningen er
blandt andet sikkerhedsmæs-
sige øvelser, og i undervisnin-
gen i Halliwick svømmeklub
dykker hver enkelt altid i føl-
geskab med en instruktør.

lnden dykkerne kaster sig i
vandet, skal de lære udstyret
at kende og lære at tjekke
det. De skal vide præcist,

hvad de skal gøre, hvis der for
eksempel pludselig ikke er
mere ilt i flasken, eller der
opstår en anden uventet situ-
ation.

Øvelserne bliver gentaget
mange gange, så dykkerne til
sidst føler sig helt sikre, når
de bevæger sig under vand.

lngen panik
- Det vigtigste_ af alt er, at der
ikke går panik i een. Men at
man bevarer roen i tilfælde
af uheld, siger Hans.

- Men man skal da ofte
overvinde sig selv. For eksem-
pel når man står på kanten af
bassinet og kigger ned i det
dybe vand. For det første skal
man slet ikke kigge ned i van-
det, man skal kigge ligeud og
tage skridtet. Man er bange
for at slå sig på kanten, fordi
man har det tunge dykker:ud-
styr på ryggen, men det gør
man ikke.

- Når man er på bunden af
bassinet, kan man også tæn-
ke: Der er godt nok langt op

til overfladen, men så er det,
man skal bevare roen, siger
Hans.

- Jeg kunne godt tænke
mig, at dykningen bredte sig
over hele landet, så flere han-
dicappede kunne få glæde af
det, fortsætter han.

- Og det kunne da være
dejligt, hvis de blå flisår i
svømmehallen engang kunne
udskiftes med varmt Middel-
havsvand og koralrev, hvis
der bliver økonomitil det.
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Tillid og tryghed er en af de vigtigste ting, når man skal lære at dykke. Hans Rogild (tv) og Lars Nyholm i en træningssituation.



DUMT IKKE AT SAMARBEJDE
Muskelsvindfonden og de
neurologiske afdelinger bør
arbejde tæt sammen.

Og den danske indsats i

udforskningen af neuromus-
kulære sygdomme bør øges.

Det mener Johannes Ja-
kobsen, Neurologisk afdeling
på Arhus Kommunehospital.
Den 46-årige overlæge er for
nylig blevet leder af hospita-
lets muskelambulatorium,
som han kalder "velfunge-
rende og enestående", fordi
der her som det eneste sted i

Danmark er opbygget et
nært samarbejde mellem re-
levante specialister. Først og
fremmest neurologer, narko-
selæger, fysiurger og orto-
pædkirurger.

Muskelsvindfonden har i

øvrigl foreslået Johannes Ja-
kobsen at udbygge muskel-
ambulatoriet- endnu mere,
sådan at patienter undersø-
ges af de forskellige specialis-
ter på kun eet sted, uden at
skulle flytte fra afdeling til
afdeling. En sådan model
praktiseres med succes på et
hospital i USA, og Johannes
Jakobsen er positiv overfor
ideen.

- Det er en tanke, som det
måske er værd at stræbe hen-
imod, siger han, men under-
streger dog samtidig, at det
allerede nu er sådan, at en
patient som hovedregel gen-
nemgår de forskellige under-
søgelser i løbet af den samme
dag. Men altså må finde sig i
ventetider og flytte mellem
forskel lige afdel inger.

Respiration
Johannes Jakobsen mener, at
der i Muskelsvindfonden er
opsamlet en. "kolossal erfa-
ring".

- Vi kan trække på den vi-
den og i øvrigt supplere hin-
anden. Det ville være dumt
ikke at gøre samarbejdet tæt,
siger han og nævner konkret
spørgsmålet om respirator til-
mennesker med muskelsvind.

- De fleste har jo klaret sig
forbløffende godt. Nu er der
brug for nærmere at analyse-
re, hvordan det går de på-
gældende. Undersøge udvik-
lingen af muskelmasse, hånd-
kraft, hjertefunktion med
mere, siger han.

Det vil være forholdsvis let
at gennemføre en sådan un-
dersøgelse i samarbejde med

Muskelsvindfonden. Og den
vil bidrage til at dokumentere
berettigelsen af respirator til
mennesker med muskel-
svind, mener han.

I det hele taget vil der i de
kommende år blive sat man-
ge ressourcer ind på en vide-
reudvikling af respiratoran-
vendelsen, forudser Johannes
Jakobsen og nævner i den
forbindelse det respirations-
center, som er under opbyg-
ning på Århus t<ommunehbl-
pitals narkoseafdel ing.

- Vi vil komme til at se et
langt tættere samarbejde
mellem den neurologiske af-
deling og narkoseafdelingen,
siger han.

Kamporganisation
Der er sket "et skred" i be-
handlingsmulighederne for

mennesker med muskelsvind,
mener Johannes Jakobsen.
Det gælder problemer med
vejrtrækning, men også fore-
byggelse af rygskævhed har
gjort store fremskridt.

- Tidligere kunne man få
lov at dø, når man ikke læn-
gere kunne trække vejret. I

dag er der efter min mening
etableret et ret godt behand-
lingsnetværk, både fysiurgisk
og med hensyn til ryg- og re-
spirationsbehandling, siger
han.

Men han fremhæver også
udviklingen af det sociale ne-
tværk omkring mennesker
med muskelsvind.

- Muskelsvindfonden har
gjort en meget stor indsats på
flere fronter. Den har spredt
oplysning om sygdommene
og ophævet de mus-kelsvind-

ramtes isolation. Den har væ-
ret med til at skabe selvbe-
vidsthed og i et vist omfang
også fungeret som kampor-
ganisation. Det kan jeg som
læge kun glæde mig over, si-
ger han og betoner, at det
nok er en fordel, at Muskels-
vindfonden modsat en række
andre sammenlignelige orga-
nisationer ikke er etableret
og mere eller mindre styret af
læger.

- Jeg tror, det har været
med til atgffe medlemmerne
langt mere aktive og indstil-
let på at kæmpe for deres ret-
tigheder. I mere lægedomi-
nerede foreninger er der nok
en tilbøjelighed til, at med-
lemmerne bliver passive, siger
han.

Mere forskning
Johannes Jakobsen har en
betydelig forskningsmæssig
baggrund med blandt andet
studier af proteinskift i nerve-
baner. Han er specialist i en
gruppe nervebetændelses-
sygdomme, som har et syg-
domsbillede, der i et vist om-
fang ligner nogle af mus-kels;
vindsygdommenes.

Og som forsker efterlyser
han en større dansk indsats
inden for de neuromuskulæ-
re sygdomme. Den har hidtil
været "meget beskeden", og
Muskelsvindfonden har også
holdt "lidt lav profil" på det
område, siger han.

- Men det er min fornem-
melse, at der er ved at ske en
ændring. Det hænger for-
mentlig sammen med den
udenlandske forskning i

blandt andet transplantation
af muskelceller og i gentera-
pi, som måske kan føre til
langt bedre behandlingsmu-
ligheder. Der er tændt et
håb, selv om der er langt
igen, siger han.

Her og nu drejer det sig om
at "stimulere" interessen for
de neuromuskulære sygdom-
me, sådan at unge forskere
kan blive "inspireret" til at gå
i kast med et område, hvor vi
er "bagud", mener Johannes
Jakobsen.

- Muskelsvindfonden kan i

høj grad bidrage hertil ved
for eksempel at sende folk til
udlandet og invitere eksper-
ter hertil, siger han.

- Vi kan ;upplere hinanden, siger ovgrlæge Johannes Jakobsen, der er blevet
leder af muskelambulatorie{ på Århu\ Kommunehospitals' neuroloqiske
afdeling. Han efterlyser også mere dansk forskning'i neuromuskilære
sygdomme.
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I VB. CENTRET

udenlandske eksperter skal
give danske kirurger og fysio-
terapeuter mulighed for en
bedre og mere ensartet orto-
pædisk behandling af men-
nesker med muskelsvind.

Ved rettidig operation og

korrekt bandagering kan
n.o.gle børn, som elleri aldrig
ville blive i stand til at gå, få
en gangfunktion. Og ophør
3f gangevnen kan udskydes.
Nogle metoder praktiseres i
Danmark, men egentlige
gangbevarende opeiationår
anvendes ikke, selv om de
har været brugt med held i
USA og England i mere end
25 år.

Det vil Muskelsvindfonden
råde bod på ved at invitere
en engelsk kirurg og en fysio-
terapeut, som begge er inter-

nationalt førende eksperter i
gangforlængende operationer
og dertil hørende fysioterapi
og bandagering, til ai oriente-
re danske kolleger om deres
metoder og erfaringer. Semi-
naret ventes af holdt i april
1992.

Man håber også, at semina-
ret kan blive et trin i etablerin-
gen af rygcentre i lighed med
de respirationscentre, der nu
er dannet i København og År-
hus.

fatte 25-30 børn, vare 14
måneder og koste 485.OOO
kroner.

Psykologi
Med afholdelsen af et 3-da-
gg: kursus for psykologer
håber VB-Centret, åt psylo-

delse me-d diagnosticering og
sygdomsforløb. Den nærmere
planlægning skal forestås af
en psykolog med erfaring i

krisebehandling, familietera-
pl.og individuel behandting
af handicappede.

Øvrige projekter
Blandt de øvrige projekter er en
tortsættelse og opfølgning af
det respirationsprojekt, som be_
gyndte i 1989. Hovedformålet er
at finde metoder til at bedøm_
me, hvornår det i sygdomsforlø_
bet er bedst at tage respirator i

anvendelse.
Der er endvidere afsat et

beløb til udvikling af en type
minitastatur til computere.

Muskelkraft vil senere ori-
entere mere detalieret om de
forskell ige projekter.

Undervisning af
Duchenne-drenge
Et tredje projekt skal undersø-
ge, hvordan undervisningen i
grundskolen af drenge med
Duchennes muskeldystrofi kan

tilrettelægges, så der tages
føjde for en række speciåle
indlæringsproblemer. En tidli-
9!r! psykologisk undersøgelse
af Duchenne-familier har vist,
at drengene er normalt bega-
vede, men på grund af sfg-
dommen har problemer med
indlæring på områder, der
kræver særlig opmærksomhed
og koncentration.

Derfor vil VB-Centret have
afprøvet en række konkrete
behandlings- og undervis-
nrngsmetoder og gennemført
kurser for klasselærere og sko_
lepsykologer. projektet vil om-

logisk behandling fremover
kan blive langt mere an-
vendt af familier med mu_
skelsvind. I dag er det kun
de færreste, der får den
nødvendige bistand, fordi
der er ringe tradition både
blandt brugere og behand-
lere for at trække på psyko-
lgger. Men der er også for
få psykologer med ti'lstræk-
kelig erfaring om mennes-
ker med muskelsvind.

. Kurset-får plads til 40 psy-
kologer fra hele landet, som
skal orienteres om muskels-
vindsygdommene og deres
følger. Familier og enkelt-
personer vil præsentere pro_
blemer, der opstår i forbin-
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I VIKINGERNES
FODSPOR

Bente Madsen har været på Færøerne. En
uforglemmelig oplevelse skriver hun i sin ar-
tikel om den begivenhedsrige rejse, som
mange på forhånE mente vår "uhensigts-
mæssig" for en muskelsvindramt respirator-
bruger i e_lektrisk kørestol. Deres bekymrin-
ger blev gjort grundigt til skamme.

Af Bente Madsen

For godt tre år siden mødte
jeg Søren Christiansen på
Muskelsvindfondens lands-
møde i Pindstrup Centret.
Han kom fra Torshavn på
Færøerne og fortalte, at
han var far til en lille
dreng, Bugvi, med spinal
muskelatrofi, og han fortal-
te om Færøernes smukke
og særprægede natur. Un-
der landsmødet snakkede vi
en del sammen og Søren
syntes, det kunne være
sjovt engang at vise mig
Færøerne.

I de senere år, hvor jeg
har haft hjælperordning og
de nødvendige hjælpemid-
ler til rådighed, har jeg fået
vækket et slumrende behov
for at rejse og opleve. Jeg
har også lært at færdes i

naturen, at få øj.e på dyr og
planter og at fiske. For at få
en anderledes, og mere
vild, naturoplevelse beslut-
tede jeg at "tage Søren på
ordet" og besøge de 18
nordatlantiske klippeøer,
selvom mange syntes, det
var et uhensigtsmæssigt rej.
semål for en muskelsvind-
ramt respiratorbruger i

elektrisk kørestol.
Da jeg kontaktede Søren

og fortalte om min plan, in-
viterede han mig og mine

to hjælpere til at bo hos sig og
sin kohe, Oddbjørg. Der var et
annex til deres hus, hvor vi kun-:
ne bo de 1 1 dage, jeg havde
planlagt at opholde mig derop-
pe, og desuden mente han,
som dengang på landsmødet,
at Færøerne absolut var sevær-
dige - også fra en kørestol! 5å
jeg drog fortrøstningsf uld af
sted i min bil med færgen fra
Hanstholm, to hjælpere og min
f iskestang.

MÆ "Norrøna"
Min erfaring udi søfart var be-
grænset til de danske inden-
rigsruter, så jeg var noget be-
kymret for 32 timer på Nordat-
lanten. Og selvom det viste sig,
at færgen ikke var den forven-
tede luksusliner, men en østtys-
ker fra 1973, så var "Norrøna",
som den hed, et godt skib, og
det var ret nemt at færdes
overalt!

Jeg havde reserveret handi-
capkahytten med fire køjer,
bred døråbning og uden trin.
Ved siden af kahytten lå et
udmærket fungerende handi-
captoilet. Men jeg opholdt mig
dog mest i baren, hvor jeg nød
at sidde med en long-drink,
spejde efter hvaler og se på
dønningerne, når de kom rul-
lende og sprøjtede ind over ski-
bet.



Det var en overvældende
oplevelse, da vi sejlede mel-
lem NolsoY og StreYmoY ind
til Torshavn klokken 5 en

mandag morgen i begYndel^-
sen af j-uni. Såren ventede.På
kaien for at vise os vej til hu-
rei, huor Oddbjørg og Bugvi
havde kaffen klar.

Græs på taget
Jeg havde en forestilling, el-
leifordom, om, at færinger-
ne boede i små, vindomsuste
huse med græs På taget, en-
kelt og sPartansk indrettet'
Husenå var, godtnok, oftg
vindomsuste, og der var også
græs på nogle af tagene,
men de fleste var store og
malet i forskellige, flotte far-
ver og lækkert og komforta-
belt indrettet.

Søren, Oddbjørg og Bugvi
boede i et stort, dejligt' et-
planshus midt i bYen med ud-
iiot ouer havnen. Huset var
våindrettet med alle facilite-
ter inden for hårde hvideva-
rer og Hi-fi teknologi, m.ed

store Iyse stuer og brede skY-

dedørå, så Bugvi kunne køre
overalt i sin Båmbino el-stol'
Der var et Par trin oP til ho-
veddøren, men der var ikke
ret højt, så det var nemt at
køre ud og ind På ramPerne'

I Torshåvn ligger husene
tæt, og gader og stræder er
smalle og stejle' Det er et
smukt syn-, når man kører ned
fra fjeldet og ser ud over
Torshavns mange sPraglede
huse og Tinganes, halvøen
som deler havnen i 2 bassi-

ner, og hvor landsstYret h.ar

til huså i den gamle smalle
hovedgade. I baggrundgn fei-
ser NolsoYs kliPPer sig fra ha-
vet.

Tåqen letter
På-Færøerne er der ikke no-
get højland med skiftende

vegetation som i andre bjer-
oeåne. De enorme kliPPer
i"1 a" mange havfugle rej-
ser sig direkte fra havet, og
de stelle veje snor sig i ska.rPe

hårnåiesving højt oP i fjelde-
ne, hvor et utal af får græsser

oq opfører sig som om, Øerne
aiene tilhører dem. Færinger-
ne har brugt mange Penge-
oå veie oq tunneler, og 5 af
be ra øe{ er forbundet med
bro eller dæmning.

Overalt løber smelte- og
reonvand ned af fjeldsiderne
i itørre eller mindre fosse,
afhænqiq af årstid og vejrfor-
hold. 5it færøske klima er
barsk oq fascinerende, fordi
veiret sliifter hele hele tiden,
oq ind"n for ganske få timer
o6levede vi, hvordan tågen
kom buldrende ind fra havet,
lettede igen, solskin, sne og
slud.

På vei til filmen
Buovi er liqe fvldt 7 år, han er
itått båvægelseshandicaP-
oet af sin muskelsvindsYgdom
oo døv. Da han ikke har kræf-
t# tit at bruge hænderne til
tegnsprog, er det svært for
fra.-m åt kommunikere og ind-
lære, men han kan udtrYkke
behov og følelser, selvom han
ikke kan tale.

Om formiddagen gik Bug-
vi i specialbørnehave og 9m
eftermiddagen i en børneha-
ve for ikke-handicaPPede
børn. Han var ikke særlig til-
freds med formiddagens ti-
mer i sPecialbørnehaven,
hvorimod han tilsYneladende
hyggede sig om eftermidda-
oen." For. en måned siden be-
qvndte Bygvi i første klasse i
s6ecialskolen, men fortsætter
i' børnehaven for ikke-handi-
cappede børn om eftermid-
dagen, når skolen er forbi.

Eugvi havde svært ved at

Fuglefieldene rejser sig direkte oP fra havet'

stvre sin Bambino el-stol og
stådte tit på døre og møbler,
men på trods af alle begræns-
ninoerne virkede han trYg og
glaå. uogle af hans favoritter
iar fiernivnet, Pommes frites,
søde sagår og at blive foto-
oraferet." Da min hjælPer Klaus ville
taqe et billede af stuen, blev
Br"igvi så glad ved tanken om
at 6live foreviget, at han helt
olemte at køre ind i noget,
ilren styrede stolen med sik-
ker håÅd i en stor bue uden
om møblerne og satte sig i

position foran kameraet. 5å'
dan!

Skippers tur
En 

-ehermiddag, hvor vejret
var klart, og vinden blæste i

den rigtige retning, tog vi al-
lesammen ud at sejle med en
kutter fra Vestmanna' Det var

en uforglemmelig, flot,
spændendå og ind imellem
hidsiq tur, hvor vi sejlede tæt
på lådrette fuglefjelde, frit-
itående klipper og skær og i

mørke grotter.
Der var noget at se til, da

Bugvi og jeg, kørestole og re-
soiiatoi hed batteri skulle
bugseres ombord På kutte-
ren-. Men Oddbjørg rakte re-
solut Bugvi ovei i armene På
skioper,lå han kunne holde
ham, mens hun hjalP de and-
re. Det var en fin oPlevelse,
hvor ieo kom til at tænke På,
om 

"n 
åansk mor ville overla-

de sit meget slaPPe muskels-
vindbarn til en fremmed skiP-
per på kanalrundfarten i Kø-
benhavn?

Det var første gang, Søren
og Oddbjørg var med På. en
VåstmanÅatur, så oPlevelsen
var lige stor for os alle' Jeg
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tror også, Bugvi nød det. Han
holdt i hvert fald skarPt øje
med fuglene i fjeldet og en
malemuk, der trofast fulgte
kutteren.

Hjælpsomhed og lYse
nætter
Mens vi var På sightseeing i

Torshavn, var der grindedrab
i Klaksvik. Men Oddbjørgs
forældre, som boede På Leir-
vik på Eysturoy, kom kørende
den lange vej med frisk grind,
så vi kunne smage denne fæ-
røske specialitet, som blev
kogt med spæk og serveret
med kartofler. Det smagte
godt!

Færingerne var meget
gæstfrie og rare mennesker,
og vi blev Præsenteret for
både familie og venner. Det
var virkelig hyggeligt og en
anderledes måde at være

sammen med gæster, familie
og venner, end jeg kender fra
Danmark, hvor vi er mere re-
serverede og i højere grad
holder kontakterne adskilt.
Jeg tror ikke, at jeg som en
naturlig ting ville invitere
mine gæster hjem til min
mor, hvis hun ikke kendte
dem - og hvorfor egentlig ik-
ke?

Det var lyst døgnet rundt,
så det var svært at finde sin
seng og holde rede På døg-
net - også for færingernel
Venner og bekendte kom På
besøg midt om natten og fik
en tår kaffe og et stYkke ka-
ge. Oddbjørg lavede nogle
vidunderlige desserter og lag-
kager, så det var ikke svært at
forstå, hvorfor Bugvi havde
en sød tand.

De lyse nætter var skønne,
og en aften, da vi allesam-

men fik lyst til at køre oP i

fjeldet og se midnatssolen,
ringede Søren til nogle ven-
ner i nærheden, der kom og
så efter Bugvi, imens vi var
væk. Selvom det var næsten
midnat!

Havet tilhører fiskene
Vi fik ikke fisket ret meget,
tiden fløj af sted, og vi fange-
de ikke noget. Men det gjor-
de gråsælen til gengæld, som
fiskede i fjorden, mens vi så

på klipper, forbjerge og byg-
der.

Da vi sejlede til SuduroY,
som er den sydligste ø, var
vejret hårdt og en del færin-
ger blev søsyge. Det undrede
vi os lidt over, eftersom de, af
gode grunde, måtte være
vant til havet. Men det skYld-
tes åbenbart en arv fra vikin-
gerne, hvor et sagn fortæller,

Ktar tit en flot, spændende og hidsig
seiltur til Vestmanna. Fra venstre
Bitgvi, Søren, Klaus, Bente Madsen
og Oddbjørg.

Ombord på kutteren til Vestmanna
er der også tid til en lille knuser.

at de slog sig ned På Færøer-
ne, fordi de var for søsYge til
at fortsætte togtet På Atlan-
ten!

Efter 14 dage hvor jeg kun
havde kørt op, ned, rundt el-
ler sejlet mellem øerne.'.

Efter 32 timer retur På Nor-
datlanten...

Og efter bilkørsel fra
Hanstholm til København,
afbrudt af endnu en times
sejlads over Storebælt..'

Ja, så gik der nogle dage,
før stuegulvet igen "stod stil-
le".

Færøerne var en uforglem-
melig oplevelse, og jeg nød,
til rnin egen forbavselse, at
sejle. Men det næste stYkke
tid vil jeg nu alligevel overla-
de havet til fiskene - det er
trods alt dem, der bor der!

!





AT VÆRE
EN KROP

- Jeg tror; man skal hente det negative frem
og forstø-rre det. Hvis man har et negativt
billede af sig selg får man ikke det positive
frem ved at klistre et lag glimmer oven på
det grå. Hyis 

- 
man presser lolk længere bg

længtre ud i forstæ'rkelse af det negåtive, så
begfnder.de lige så langsomt at vefide, siger
cand.psych. John Marquard i et interview
om handicap og sexualitet.

Af Hanne Birqitte
Pedersen'

Unge mænd fylder sig med
farlige medikamenter for at
skyde genvej til en krop, der
svulmer af muskler. Kvinder
stifter gæld for at få lov til at
lægge sig under kirurgens
kniv.

Alt sammen med det for-
mål at blive perfekt og kom-
me til at ligne alle de andre
perfekte mennesker, som ver-
den ifølge reklamerne er be-
folket af. Danmark i 9O'erne
er et samfund, der hylder og
beundrer skønhed og krops-
styrke - egenskaber, som
mange handicappede synes,
de har svært ved at leve op
til. Konsekvensen kan være,
at handicappede fortrænger
de sexuelle følelser og for-
håbningerne om et godt sam-
liv.

For de fleste mennesker er
et godt sexualliv en vigtig del
af en tilfredsstillende og me-
ningsfyldt tilværelse, men
kombinationen handicap og
sexualitet er stadig et tabu-
emne for nogle, mener
cand.psych. John Marquard.

Han er ansat som klinisk
psykolog og personale super-
visor ved Rigshospitalet og
Fysiurgisk Hospital i Hornbæk

og har desuden i en årrække
undervist læger og andet
sundhedspersonale i klinisk
sexologi.

- Det er meget forskelligt,
hvad folk lægger i ordet
sexualitet. For nogle er det
temmelig samlejefikseret, for
andre er det bredere og ind-
befatter selve følelsen om-
kring sexualiteten. Men der
er en tydelig sammenhæng
mellem .kropsopfattelse, selv-
værd, sexualitet og den mu-
lighed, et menneske tror, det
har for at tage imod og give i

tæt kontakt med et andet
menneske, siger John Marqu-
ard.

Erfaringerne fra sexologisk
klinik på Rigshospitalet siger,
at sexuelle problemer sjæl-
dent kun eller primært er et
sex-problem. Det er som regel
i parforhold et samlivspro-
blem, der nok så meget har
sin rod uden for sengen. For
den enlige har det ofte noget
med forholdet til egen krop
at gøre og til det billede, man
har af sig selv.

Kroppen er til besvær
- Mange handicappede af-
skriver en større eller mindre

del af deres krop. Fordi den
er grim, gør ondt eller er til
besvær. Hvis kroppen mest
har givet problemer af en el-
ler anden art, så er det svært
at forlige sig med den og
vænne sig til at bruge den til
noget behageligt og lyst-
fyldt.

- Men det kommer selvføl-
gelig også af, at vi alle sam-
men er underlagt det, rekla-
meverdenen fortæller om,
hvad sexualitet er forbundet
med. Ungdom og skønhed.
Det vil helt klart påvirke vo-
res billede af, om nogen vil
fatte sexuel interesse for os
eller ej.

- Helt nøgternt set er der
hverken handicappede eller
ikke-handicappede, der fore-
stiller sig, at den, man har i

tankerne, når man går ud for
at finde en sexualpartner, er
en, der sidder i kørestol, en
spastiker eller en, der mang-
ler et ben. Det er ikke ud-
gangspunktet. Men hvis man
blokerer sig selv med det
samtidig med, at man ser sin
egen krop som noget, der
kun er til besvær, kan man
ikke sende nogle sexuelle sig-
naler. Måske udstråler man,

at man er bestemt ikke et
sexualobjekt, og det kan så
blive en selvopfyldende pro-
feti, siger John Marquard.

Målet er at få en god
kropsbevidsthed. Men hvad
er det? Umiddelbart skulle
man tro, at f.eks. folk, der
dyrker bodybuilding, har en
god kropsbevidsthed. Men
det mener John Marquard ik-
ke.

- For dem er kroppen et
instrument, der indgår i det
at dyrke bodybuilding. Man
lærer at undertvinge smerte-
oplevelsen og piner sin krop
til at yde mere. Det er en eks-
trem dyrkelse af kroppen
som noget, man har, siger
han.

- Og det er meget modsat
det, der ligger i at forsøge at
blive en krop. Det forudsæt-
ter, at man lytter til kroppens
signaler og lægger mærke til,
hvad den siger.

Kroppen som instrument
Et af de store problemer for
mange handicappede er at
acceptere deres egen krop.
Itølge John Marquard skyldes
det i høj grad også den krop-
skultur, som handicappede



møder i behandlingssYste-
met.

- Traditionel fYsioteraPi er

meget Produktorienteret'
Mu-n rtur. en kroP, og den skal

kunne udsPændes så og. sa

tåq"t, bøie i leddene, holde
balåncen. ber skal være så og
så meqet muskelstYrke, og

man ståt kunne de og de fær-
dioheder. Som om kroPPen
ba"re er en del af 6n' Det un-

åerstreger meget oPfattelsen
af kroPPen som et instru-
ment.

- lnden for den PsYko-mo-
toriske fYsioteraPi, som man
kalder dåt i trtorge, går man

mere ud fra det at Yære en

krop, fortæller John Marqu-
ard.

- Man bruger de selvsam-

me fysioteraPeutiske meto-
der, men laegger mere vægt
oa,' Hvordan- mærkes din
[roo. når det her sker? Når du

soænder musklerne På denne
Åa0", hvad mærker du så?

iuordun er dit selvbillede af
kroopen?

-'Man skal ikke kun tænke
oå. hvad folk kan og ikke
'kan. Det er også vigtigt, at en

person kan 
-lære at få en

F"t" nu.n.eret oPfattelse af
sin kroP. Jeg mener, det .er
Jen vej, man skal 9q, og..det
kommer det også tll I

Danmark, selv om der er lang

vej.

Forstørre det negative
Munq", både handicaPPede
oq i[ke-l'randicaPPede, oPle-

vår, at det kan være svært at
finde en Partner. Kontaktan-
noncer fvider mange sPalter i

aviser og ugeblade, og der er

ån del 
-nøger 

På markedet,
som fortaeLler, hvordan man

finder en Partner.
Men vanskelighederne

hænger sammen med de ne-

oative forventninger, m-an

tar til andres interesse for
een. wtanglende sexuel ud-

ittating st!tdes ofte, at følel-
sen af"setwærd er utilstræk-
kelig.

oår er mange forslag til'
hvordan man kan arbejde
med det' F.eks. foreslår en

amerikansk PsYkoteraPeut
;'elsk dig selv øvelser" i form
af opreåsning af egne kvali-
iåt"i tot en vej til en bedre
selwærdsfølelse. John Mar-
quard mener ikke, at den
metode dur.

- Man kan næPPe lave den
form for teraPi alene eller
u"d 

"t 
læse en bog' Måske vil-

le det være nemmere i en

oiuoo", men sandsYnligvis vil

å"t'iæt" brug for en, som har

- Vi er allesammen underlaq.t
t"ruålitet er forbundet med

det, reklameverdenen fortæller om' hvad

it;:å å;: ; ;; ;iøh n ed, si se r t oh n M a rq u a rd

Hvad er det værste, der kan

ske? Hvis det sker, hvad gør vi

så?
- Hvis man Presser folk læn-

gere og længere ud iforstær-
[else ai defnegative, så be-
qvnder de lige så langsomt at
iånde. Det når Pludselig en

orænse, oq man siger til sig

ielv, at så aårtigt er det heller
ikke. Man skal ikke forsøge at
sælqe folk et Positivt billede -

ie,6vaO du har, og hvad du

kan. Det skal komme fra Per-
sonen selv.

Ad krogede veie
Der bliver ikke sagt store og

fantastiske sandheder i tera-

fi. out er enkle og banale
iinq, hvis man ser nøgternt
på "'det udefra, siger John

Marouard.
- tvt"n der sker noget med

de underliggende følelser,
der går ad mere krogede,ve-
ie. Våres PsYke er nok sådan,

åt ui .ltid'sPringer over, hvor
oærdet er lavest, når vi laver
iøsninger På kort sigt og har
problemer På langt sigt' M-an

åår udenom, når det gør for
6ndt. oer skal meget til for at

holde sig selv fast - uanset
hvem man er.

Hvis sex skal være andet
end udlevelse af nogle spæn-
dinoer eller drifter og dreje
siq ;1ere om trYghed og oP!e-

uår"t, og om åt udveksle fø-
lelser, så kræver det, at man

får en mere nuanceret opfat-
telse af sin kroP og sit selv-

værd, siger John Marquard'
Han irener, at den almin-

deliqe måde at behandle På

indei for sundhedssYstemet
tinqsliqqør kroPPen. Der er

br;q T5r at kunne tilbYde
r"å dybtgående arbejde
med perionligheden og for-.
svarsmekanismerne, og sexu-

aliteten i forhold til det.
- Den første barriere, man

skal over, er at ville snakke

om sexualitet, og der sYnes
'reo. at vi er kommet rimeligt
iaå'gt. og den del, der vedrø-

r"rlige n1toP snævre sexuelle
oroblemer, er ret lille' De
]ltekniske" Problemer er ikke

svære at få løst, behandlerne
vil gerne hjælPe'

--Men jeg tror, folk savner

det at 'm-ærke noget' Iå
krooskontakt. Måske er det

J"t, O"t får dem til at gå til
forskeltige former for alter-

nativ -behandling, såsom

kropsmassage. Folk har mind-

re tid til at løre hinanden og

være sammen, i stedet knok-

ler man med de der trænings-
apparater, slutter John Mar-

quard.

viden nok til at kunne vejle-
de.

- Jeq tror, at man skal gå

den m-odsatte vej af den Posi-
tive tænkning' Det vil sige:

Hente det negative frem og

forstørre det. Hvis man har et

neoativt billede af sig selv, får
rnå itt" det Positive frem
ved at klistre et lag glimmer
oven på det grå.

- Man skål forestille sig,

hvordan billedet ser ud' Finde

det truende. SPørge sig selv:

T



Foreningen der blev en fond
der blev en forening

hedder Muskelsvindfonden

Dette er en lille historie om den politiske be-
slutningsproces. Og desuden historien offi,
hvordan Muskelsvindfonden først blev en
fond og siden holdt op med at være en
fond. Uden at nogen i Muskelsvindfonden
nogensinde besluttede hverken det ene el-
ler det andet.

der

Året er 1985. Begrebet "fon-
de" har grebet om sig, og de
bliver brugt til alskens speku-
lation og skatteunddragelse.
Folketinget vil derfor gribe
ind, men først må det beslut-
tes, hvad en "fond" egentlig
er for noget.

Justitsministeren fremsæt-
ter derfor et forslag, der nær-
mere skal definere, hvad man
forstår ved en fond. Forslaget
behandles i folketinget og
derefter i folketingets retsud-
valg.

Et medlem af udvalget,
Jørgen Lenger, vil gerne vide
mere nøjagtigt, hvordan jus-
titsministeren har tænkt sig
at definere begrebet "fond".
Han nævner derfor en række
eksempler og beder oln en
vurdering af dem. Blandt an-
det spørger han:

"Er Muskelsvindfonden en
fond?"

Justitsministeren svarer:
" Ja."
Og så ved folketingsmed-

lemmerne det!
Lovforslaget bliver vedta-

get, og fondsmyndigheden
begynder nu at kræve, at
Muskelsvindfonden skal ænd-
re sine vedtægter, så de stem-
mer med fondslovgivningen.
Det vil indebære, at al magt
skal samles i bestyrelsen.
Landsmøde og repræsentant-
skab skal fratages enhver ind-
flydelse, bortset fra valgene.

Det er Muskelsvindfonden
ikke særlig interesseret i, for
trods navnet er Muskelsvind-
fonden jo ikke nogen fond,
men en forening med med-
lemmer og medlemsdemo-
krati. Det kan fondsmyndig-
heden egentlig godt se, men i

"lovens forarbejder" er det jo
slået fast, at Muskelsvindfon-
den er en fond og ikke en
forening. Så derefter haver vi
os at rette.

Det fører til en årelang
breweksling mellem Muskels-
vindfondens sagfører og
fondsmyndigheden.

Nu er året blevet 1991. Jus-
titsministeren fremsætter et
forslag om at revidere fonds-
lovgivningen på baggrund af
de hidtidige erfaringer. )ør-
gen Lenger er i mellemtiden
ansat som konsulent i Mu-
skelsvindfonden. Han skriver
derfor et brev til folketingets
retsudvalg og forklarer, hvor-
dan Muskelsvindfonden ad
bagdøren blev en fond, og
beder om, at Muskelsvindfon-
den bliver en forening igen,
for vi vil nødig afskaffe de-
mokratiet i foreningen. Kun-
ne man ikke bruge samme
bagdør igen, foreslår han?

Et medlem af folketingets
retsudvalg beder justitsminis-
teren kommentere brevet.
Og det gør han. I svaret siger
ministeren blandt andet:

"Justitsministeriet har ind-
hentet en udtalelse fra Fonds-
registeret, som har meddelt,
at man i lyset af de erfarin-
ger, som man siden fondslo-
vens ikiafttræden har gjort

vedrørende afgrænsningen
mellem fonde og foreninger,
og på grundlag af de oplys-
ninger, som man senere har
modtaget om institutionen
og dens aktiviteter, nu. er
mest tilbøjelig til at anse Mu-
skelsvindfonden for at være
en forening."

Mange ord, men meningen
er klar nok: Muskelsvindfon-
den er alligevel ikke en fond,
for nu siger "forarbejderne"
til den nyeste lov jo det mod-
satte !

Vi kom ind ad bagdøren -
og samme vej ud. Tak for det,
men hvad med at bruge for-
døren en anden gang?

Muskelsvindfonden.

l
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Aflyst!
Vi var klar. Champagneglassene
var pakket ud, samlet og stillet
frem. "Den gule enke" lagt på
kø|. Kransekagen og chokoladen
stod stadig pakket i kasser bag
teltet, men vi havde fundet de
fine serveringsbakker frem. So-
len skinnede varmt og kastede
det smukkeste lys over Kongens
Have og Rosenborg slot.

Kulisserne var perfekte. Selv
Muskelsvindfondens mange fri-
villige hjælpere var for denne
ene dag forvandlede. De slidte,
hullede jeans var skiftet ud med
"konfirmations-tøjet", som chef
"Stoffer" havde krævet. Bar 5's
sektionschef Pia havde endog
nået at give alle os frivillige et
hurtigt kursus i korrekt udtale

af de forskellige franske vine, vi
så frem til at lange over disken i

tusindtal. De fine koncertgæster
var så småt begyndt at indfinde
sig. Nu ventede vi bare på ver-
dens-stjernen.
Han mødte godt nok ikke frem
til lydprøven, da Danmarks Radi-
os underholdningsorkester gen-
nemgik aftenens repertoire for
allersidste gang. Men sådan er
det ofte med verdens-stjer-ner.
Så da chef "Stoffer" ligbleg og
med få ord bad os om at holde
inde med arbejdet, fordi der gik
rygter om, at Pavarotti var blevet
syg, kunne vi ikke tro det. En ver-
dens-stjerne bliver da ikke syg.

Afventende og ude af stand
til helt at forstå, satte vi os med

dagens første ø1. Der gik vel end-
nu en halv time, før en stivnet
chef for DR's underholdningsor-
kester gik på scenen og forkynd-
te, at koncerten blev aflyst.
Pavarotti var syg.

Den aflysning kostede i første
omgang Muskelsvindfonden
130.000 kroner. Men udgiften
vil blive dækket ind, når Pava-
rotti gæster Danmark den 2.
august 1992, og vi endnu en-
gang forsøger os med champag-
ne og chokolade. Den aftale er
klar. Værre er det med knapt
200 frivillige hjælperes knokkel-
arbejde - uden et synligt resul-
tat.

Fire personligheder og store eks-
perter på hvert deres felt - for nu
at bruge landsformandens ord -
blev fejret på behørig vis ved en
flot anlagt fest i midten af sep-
tember måned.

Henholdsvis ti og femten år i

muskelsvind-sagens tjeneste var
det blevet til for ergoterapeut
Jette Møller, fysioterapeut Birgit
Steffensen, ergoterapeut Lene
Sørensen og sekretær Gerda
Steen Larsen.

Det skulle selvfølgelig fejres. I

Ajstrup var forsamlingshuset
pyntet op med lys og blomster.
Mens de mange ligeledes pynte-
de gæster nippede til den let
mbusserende champagne, bød
centerleder Kirsten Piltoft vel-
kommen. Hun indrømmede, at
hun havde måttet ty til Emma
Gad for at få indsigt i, hvordan
man korrekt fejrer en jubilar.
Og da centerlederen sikkert
med rette vurderede, at mange
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I muskelsvind-sagens
tjeneste

Det første stik

Frivillig Pia Jacobsen efter
aflysningen i Kongens Have.

af de fremmødte gæster heller
ikke kendte til god skik omkring
jubilæer, gav hun alle gæsterne
en kort indføring i "Takt og to-
ne".

Kollegaerne fra Sjællands-si-
den havde til dagen udformet et
ekstra-nummer af VB-nyt med
velvalgte ord om dagens jubila-
rer og centrets øvrige ansatte. På
versefødder fik vi gennemgået
de mest fremtrædende karakter-
træk hos den enkelte - positive
som negative.

Birgit Steffensen fra Udvik-
lingscentret fik på melodien
"Spørge-)ørgen" følgende ord
med på vejen:
'Nu skal jeg fortælle dig om Birgit.
Btrgtt er en meget klog person,
Men hun plager alle med sin spørgen.
Hvorfor, hvoFfor dit oo hvorfor da-t.
Hvorfor har han ikkelespirator?
Hvorfor har han taqet på i vægt?
Hvor-for har han lulft i iine tunier?
Undersøge det ku' være skæ91."

Og det gør Birgit så, som be-
kendt.Fra venstre lette og Gerda

Larsen, som fik smykker af den usianske sølvsmed Jacob Hull.

I

I Meget naturligt havde Prio Ergo-
no1 der fremstiller handicapven-
lige hjælpemidler, bedt Mus-
kelsvindfondens landsformand
om at tage det første spadestik,
da virksomheden i august måned
begyndte byggeriet af sin nye
fabrik i Ø. Bjerregrav ved Ran-
ders.
Til lejligheden havde hjælpe-

middelfirmaet udviklet en mo-
toriseret spade, med navnet
"Prio-ko". Og med denne kun-
ne landsformanden så, som god
skik foreskriver, tage det første
stik.

Firmaet Prio Ergonor er blandt
Muskelkrafts læsere kendt for
"sit badekar". Et tæt samarbejde
mellem bruger og konstruktør -
her Evald Krog og Ergonor - re-
sulterede for knapt et år siden i

udvikling af et nyt, velfungeren-
de badekar. Karret udmærker sig
blandt andet ved at kunne ind-
stilles i højden.

På billedet ses amtsborgmes-
ter lb Frederiksen, der måtte nø-
jes med en helt almindelig spa-
de, mens Evald Krog betjente
"Prio-ko'en", og administreren-
de direktør Asger Pring så til.
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Ene og alene.
Af Frederik Dessau
Gyldendal 1991
147 sider. Pris 188 kr

Der er ingen opskrift på,
hvordan vi undgår ensomhe-
den, som er en af de plager,
vi godt kunne være foruden.
Men som de færreste kom-
mer udenom i deres liv.

I bogen "Ene og alene"
anvender forfatteren Frede-
rik Dessau mange litterære
bidrag til at indkredse og be-
lyse dette, sørgelige, emne ud
fra en betragtning offi, at
kunsten bringer os tættere på
sandheden om vores liv. I

kunsten har ensomheden
været dyrket som en roman-
tisk og særlig følsom og op-
højet attitude. Mens andre
påstår, at ensomhed, mangel
på kærlighed og menneskelig
kontakt kan være medvirken-
de årsager til sygdom og alt
for tidlig død.

Evnen til at kunne give og
modtage er en forudsætning
for at kunne indgå i et fælles-
skab, og udviklingen i et
barns første leveår kan være
afgørende for, om det senere
bliver egnet til samliv eller til

at være et alenemenneske.
Bogen kommer også ind

på forskellen mellem at være
ensom og at være alene. Den
omtaler tomheden som et
karakteristisk tegn ved det
moderne menneske, som ik-
ke kun savner viden om,
hvad det vil, men også er
uden klar fornemmelse for,

hvad det føler. Mange har
svært ved at tale om deres
ensomhed, og vores moder-
ne, materialistiske samfunds-
udvikling fremmer isolation
og ensomhed..

"Ene og alene" er en usen-
timental, klog og relevant
bog, og med de mange, fine
litterære indslag er bogen

anderledes og varieret læs-
ning. Og den har ret i, at
mennesket under civilise-
rings-processen er blevet skilt
og fremmedgjort fra dets ar-
bejde, og mange føler sig en-
somme og isolerede i denne
moderne, højteknologiske
verden med krav om aner-
kendelse og effektivitet. Men
jeg synes, at bogen idylliserer
tidligere tider, de gode gamle
dage, og antyder, at mennes-
ker generelt var mindre en-
somåe og isoleredd den-
gang. Det er jeg ikke sikker
på er rigtigt.

Men hvordan man nu tol-
ker teksten, så er ensomhed
ikke noget nyt fænomen,
men en gammel og almen
kendt tilstand, som det måske
kan være meget sundt at få
sat tekst på. Som det fremgår
af bogen, har ensomheden
mange ansigter, og det ene
er måske ens eget?

Bente Madsen

forskellige begravelsesritua-
ler, økonomi og lignende.
Der er også forslag til sorg-
bearbejdelse og valg af sal-
mer.

Jeg har selv prøvet at be-
grqve et nært familiemedlem
uden at kende spor til pågæl-
dendes ønsker. Det var en
utryg og tom fornemmelse,
og jeg tænkte, at sådan øn-
skede jeg ikke at forlade li-
vet, min familie og mine ven-
ner. I den erindring kan jeg
anbefale denne meget per-
sonlige håndbog til alle, både
syge og raske, der ind i mel-
lem gør sig nogle tanker om
livet og dets afslutning.

Som i livets mange andre
sammenhænge er det også
ved afslutningen vigtigere, at
forløbet bliver, som man vil,
frem for at man gør, som
andre plejer. Det er sikkert -
som Amen i kirken.

Bente Madsen

EN BOG TIL MINE KÆRE

Bogen til mine kære.
En praktisk og personlig
håndbog.
Af Birgit Meister
Borgens Forlag 1991
109 sider. Pris 1 18 kr.

Så sikkert som Amen i kirken.
Det er en gammel, vel-

kendt formulering, som bety-
der "ganske sikkert", og i vo-
res ellers så uforudsigelige
verden er det'ganske sikkert,
at vi en dag skal forlade den
igen. Forskellen er blot, at
nogle bliver her længere end
andre.

Døden er et emne, de fles-
te har svært ved at tale om.
Hvorfor tale om døden, det
var dog et trist emne, nu har

vi det lige så rart? Døden
kommer derfor ofte som et
chok, og de efterladte er råd-
vilde, uden anelse om afdø-
des ønsker og erfaring med
praksis i forbindelse med
planlægning af begravelse el-
ler bisættelse.

"Bogen til mine kære" er
en personlig bog, hvor man
kan skrive om de tanker og
følelser, det kan være svært
at tale om. Man kan begynde
at skrive i bogen på et hvilket
som helst tidspunkt i livet,
også mens man er sund og
rask. De fleste mennesker har
et ønske om at dø med vær-
dighed, både for sig selv og
sine pårørende. "Bogen til
mine kære" er en hjælp til de

efterladte!
De. personlige optegnelser

giver dem mulighed for at
handle efter afdødes ønsker,
når de midt i sorgen og chok-
ket skal til at løse alle de
praktiske problemer, som føl-
ger med et dødsfald.

Bogen er meget overskue-
lig og skrevet i et let forståe-
ligt sprog med en varm un-
dertone. Omslaget er farve-
strålende, efter Niels Neder-
gårds maleri "Loftsbilleder",
så bogen ligner en dag- eller
poesibog.

Første afsnit er beregnet til
optegnelser og ønsker om-
kring begravelse eller bisæt-
telse. Og der er mange sider
til at fortælle om blandt an-
det betydningsfulde episoder
i livet. Andet afsnit handler
om praktiske oplysninger til
de pårørende, hvor forfatte-
ren gennemgår de mange
spørgsmål om bedemand,

I
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LøFTEHÅNDBOG

Løftehåndbogen.
Af Karen Lyng
lllustreret af Jesper Deleuran
Dansk Hjælpemiddel lnstitut
1991
37 sider. Pris 73 kr.
(Bestilles hos Forlaget Kom-
muneinformation)

Karen Lyng har forfattet en
løftehåndbog, der først og
fremmest henvender sig til
hjælpere, pårørende iamt
plejepersonale, som arbejder
med at løfte og flytte andre
personer.

Der bliver gjort opmærk-
som på, at brugere, der har
behov for at blive løftet og
forflyttet, ligeledes kan havå
glæde af at læse bogen.

Det er en god bog, der på
en letforståelig og overskue-
lig måde beskæftiger sig med
løfte-hjælpemidler, person-
løftere, løftesejl og -sæder.
Lige fra en vurdering af det
enkelte hjælpemiddel over
brug i det daglige til vedlige-
holdelse og service samt love
og regler.

Desuden informeres der

om forholdene omkring ar-
bejdsstedet og ti Irettelæggel-
se af arbejdet. I et lille afsnit
gennemgåes grundprincip-
perne i korrekte arbejdsstil-
linger og løfteteknik.

"Løftehåndbogen" be-
skæftiger sig med generelle
håndteringsproblemer, der
opstår som følge af fysiske
handicaps. Og ikke med spe-
cifikke problemer, som perso-
ner med muskelsvind ofte
har. Alligevel er der megen
nyttig basalviden til folk med
muskelsvind eller deres omgi-
velser.

Bogen er systematisk op-
bygget, let at læse og god at
bruge som opslagsbog iakket
være en overskuelig ind-
holdsfortegnelse samt et sær-
deles udmærket stikordsre-

gister.
Det eneste, der generer

mig, er, at bogen så totalt
henvender sig til de personer,
som betjener hjælpemidler-
ne. Vurderingen sker oftest
ud fra hjælperens behov og
præmisser. Brugeren fremstår
som en særdeles passiv per-
son.

Det er dog brugerens hjæl-
pemiddel og hans/hendes fy-

siske formåen, der skal af-
hjælpes. Men det.er selvføl-
gelig for en stor del hjælpe-
ren, der skal være den fysiske
drivkraft for at få hjælpemid-
let til at virke. Men immer-
væk er det et samarbejde, der
skal f-ungere med en gensidig
forståelse og respektlor hin--
andens behov.
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Karin Andersen

GRUNDBOG OM TEKNOLOGI OG HANDICAP

Teknologi der hjælper.
Oversat fra svensk af Mogens
Wiederholt
Dansk Teknologicenter for
Handicappede 1991
71 sider. Pris 95 kr.

Bogen kan groft opdeles i

tre dele. Første del omhand-
ler selve computeren, dens
samfundsmæssige betydning,
og dens fordele og ulempår
som hjælpemiddel. I afsnittet
"Hvad er en computer" gives
der enkle og grundige foikla-
ringer på de specielle ord og
begreber, der benyttes i for-
bindelse med computere.

Andel del er opdelt i afsnit
efter handicapkategori, for
eksempel bevægelseshæm-
mede eller talehandicappede.
Hvert afsnit indeholder en
definition af handicappets
art, en beskrivelse af compu-
terens anvendelsesmulighe-
der og eksempler på muligt

udstyr.
I tredie del beskrives sags-

forløbet. Ved hjælp af cheik-
lister gives der et overblik
over de trin, der er nødvendi-
ge for det rette valg. Det be-
skrives også hvem, der har
ansvaret for den rette tilde-
ling, og der gives gode råd
om samarbejde. Bogen af-
sluttes med en adresseliste
over amtslige kontaktperso-
ner.

Det, jeg godt kan lide ved
denne bog, er, at den ikke
kun beskriver teknologien,
men også andre aspekter der
er lige så vigtige for en vellyk-
ket anvendelse af hjælpemid-
let. Eksempelvis at en person,

der ikke kan tale, ikke pludse-
lig kan føre en samtale, fordi
han får et computerbaseret
hjælpemiddel. Har han ikke
kunnet føre en samtale i åre-
vis, er der behov for træning
og undervisning.

Jeg kan kun finde een ne-
gativ ting, og det er dårlige
formuleringer nogle få stl-
der.

Ellers må jeg sige, at bo-
gen lever op til sin målsæt-
ning. Den er letlæst og kort-
fattet, uden at være overfla-
disk. Der henvises i øvrigt fle-
re steder til andet materiale
fra DATCH for yderligere in-
formation.

Klaus Bach

Målsætningen har været at
lave en grundbog, der giver
let tilgængelige og grund-
læggende informationer om
teknologi og handicap, uden
at være udtømmende. Bogen
er tiltænkt handicappede,
deres pårørende, folk i handi-
caporganisationerne samt un-
dervisningen på social- og
sundhedsuddannelserne og
ergo- og fysioterapeutskoler-
ne.
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Nyheder fra årets hiælpemiddelmesse

Den årlige hjælPemiddelmes-
se, som i 1991 fandt sted i

Bella-centeret, har altid et
kæmpe opbud af nYe hjæl-
pemidler. Firmaerne kaPPes
om at skabe opmærksomhed.
I de senere år, har der være
langt mellem de egentlige
nyheder. Det helt store ud-
viklingsmæssige skridt frem-
ad fandt vel nok sted for 5-10
år siden. Nu er det mere de-
taljer, der forbedres og ænd-
res. Men her er nogle af de
nyheder vi faldt over På mes-
sen.

Skwirrel
- el kørestol
Der har i et lille års tid været
en hollandsk børnekørestol
på det danske marked. Stol-
en hedder "Skwirrel", hvil-
ket betyder "jordegern." Sto-
len udmærker sig ved, at den
kan gå til gulv (12 cm. over
gulv) og kan hæves indtil 84
im. over gulvet. Den kan des-
uden forsynes med et kiP På
25'.

Per Rasmussen fra Hørve
har haft en Skwirrel i ca. et
halvt år og siger helt god for
den. Der har skullet laves
nogle ændringer På styre-
boks, fodplade mv., hvilket jo
ofte er nødvendigt. Køretek-
nisk og kapacitetsmæssigt er
stolen helt i orden. Der er
endog strøm nok til Pers dag-

lige forbrug og aktivitetsni-
veau.

Det negative vi fra VB-cen-
tret kunne se ved stolen er, at
den kun kan anvendes af
personer, der vejer oP til 45
kilo.

På hjælpemiddel-messen
viste forhandleren en nY mo-
del, som kan anvendes af Per-
soner på op til 60 kilo. Denne
model kan ikke gå til gulvet,
men har hæv På sædet. Der
kan ligeledes monteres kiP På
50'.

Forhandler: Simonsen og
Weel. TIf: 4371 8111

Permobil
- mini-corpus
En børnestoi med et sæde
med alle funktioner indbYg-
get. Der er en liggefunktion,
hæve/sænkefunktion, stolen
kan gå til gulvet og den kan
fåes med stå-funktion. Des-
værre har der været lidt leve-
ringsvanskeligheder, så vi har
endnu ikke prøvet stolen til
en af vore brugere.

Forhandler: Permobil.
Tlf: 4249 0304

XR-2O00 el kørestol
Er ikke ny på markedet, men
der er sket nogle forbedrin-
ger. En af de helt vaesentlige
år, at den irriterende hYle-
tone, der tidligere var, når
stolen kørte, er væk. Der kan

dog laves en nødløsning På
gamle stole, så lyden minime-
res.

Der er kommet nYe fod-
stØtter med mere korrekt om-
drejningspunkt og stolen for-
synes nu med søjleløft (30 cm)
i stedet for det tidligere sak-
seløft.

Fo rha ndler: N. C. Nielsen'
Tlf:4245 6700

Zenit 4000 - nY norsk
el-kørestol
Præsenteres som kørestolen
for norske forhold, dvs. med
god kraft. Den er fartstYret,
hvilket vil sige, at den er lige
stærk uanset hastighed. Der
er tilsyneladende tænkt På
mange detaljer. F. eks. kan
sædet rykkes frem, når man
sidder ved et bord eller skal
køre bil siddende i stolen. Der
er kip og el-ryglæn og en spe-
cialudgave med stå-funktion'
Stolen kan køre langt På en
opladning og er terræn-gå-
ende.

Stolen er udviklet i samar-
bejde med en person med
muskelsvind. Vi har haft den
til afprøvning hos en enkelt
bruger, som synes stolen er
tiltalende design-mæssigt. At
den er god med de indbYgge-
de funktioner blandt andet
fordi sædet kan komme rela-
tivt langt ned (35 cm Plus
sæde). Af negative ting kan

Per Rasmussen fra Hørve har haft
en Skwirrel i qodt et år. Han er gl.ad
for den. Kørestolen kan blandt
andet gå helt ned til gulvet.

nævnes forskel li ge styremæs-
sige forhold, som dog vil blive
forsøgt ændret.

F o r h a n d I e r : Kø rerto I se ksq e rte n
Tlf: 9815 1577.

Nv oersonlift
iXHVÅ nåi uauitt"t en mobil
personlift, som kan slåes sam-
men. Det er ikke helt enkelt
at skille og samle den. Men til
rejsebrug eller hvis liften ikke
bruges ret tit, kan det være
en god løsning.

Forhandler: Sahva
Tlf: 31 18 261 1

Badekurv til børn
Badekurven kan lette trans-
port fra og til badekarret og
oive støtte i badekarret under
6adning. Barnet sidder let til-
bagelænet med 90 vin-
kel i hofterne. lndsatsen er
nem at flytte og rengøre. Den
fåes i to størrelser - 122cm og
132cm. Vi har kendskab til en
12-årig dreng med sPinal mu-
skelatrof i, som har denne
badeindsats og som er meget
glad for den.

F o r ha n d I e r : Kø rerto I se kPe rte n.

TIf. 981s 1577

lnger Schrøder,
ergotera peut VB-centret.
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der kroner, der hvert år ud-
betales i overførselsindkoms-
ter. Det drejer sig om dag-
penge, kontanthjælp, pensio-
ner mv.

I forbindelse med udnæv-
nelsen sagde Aase Olesen, at
hun godt var klar over at ar-
bejdet i den nye kommission
ville blive mødt med skepsis
fra mange sider. Hun under-
stregede samtidigt, at hun
ikke var ude på at ødelægge
velfærdssamfundet. Men at
hun gerne vil være med til at
bremse den meningsløse
vækst i overførselsindkoms-
terne og få ændret systemet,
så både den enkelte og sam-
fundet får mere ud af penge-
ne.

Foruden formanden Aase
Olesen består kommissionen
af borgmester lb iuul, Herlev,
lektor Ninna 5mith, Aarhus
Universitet, Amtssocialdirek-
tør Anne Astrup, Vejle, pro-
fessor Peder J. Pedersen Aar-
hus Universitet, professor
iørn Henrik Petersen, Odense
Universitet og direktør i Soci-
alforskningsinstituttet, ian
Plovsing.

Kommissionens medlem-
mer er alene udpeget på
grund af deres faglige viden
og indsigt. De skal ikke re-
præsentere nogle bestemte
interessergrupper i kommis-
sionsarbejdet.

Ny direktør i Gigtforeningen

Aase Olesen, formand for
reg e ri n ge n s soci a I k o m m i ssi on

lngrid Due Pedersen, 51 år og
ergoterapeut af uddannelse,
er blevet ny leder af Gigtfor-
eningen efter Pelle Jarmer.

Hendes tiltræden sker på
et tidspunkt, hvor: foreningen
har alvorlige problemer med
at sikre fremtiden for Gigtfor-
eningens behandlingssteder,
specielt Gigthospitalet i

Skælskør.
- Vi må se i øjnene, at Gigt-

hospitalet i Skælskør ikke
længere vil være en del af
hospitalsvæsenet i Vestsjæl-
lands Amt. Der skal findes en
anden måde at bruge hospi-
talet på til gavn for de gigt-
ramte, siger hun til bladet
Nyt Om Gigt.

Gigtforeningen taeller
90.000 medlemmer, men det
er for få, mener lngrid Due
Pedersen. For at skabe større
gennemslagskraft over for
politikere og myndigheder,
vil hun satse på at hverve
mange f lere af de cirka

800.000 danskere, der har en
gigtsygdom.

Om forholdet til andre syg-
domsbekæmpende for-enin-
ger siger hun:

- Samarbejdet er vigtigt,
når vi skal gøre synspunkter
gældende i sager, der drejer
sig om store grupper. Men vi
skal også passe på, at Gigt-
foreningen ikke mister sin
prof il.

lngrid Due Pedersen har i

mange år været medlem af
Gigtforeningen, hvor hun
indtil sin ansættelse som di-
rektør sad i hovedbestyrelse
og forretningsudvalg. Hun
har her været med til udvikle
foreningens informationsak-
tiviteter, konsulenttjeneste
og kredsstruktur samt det
nordiske samarbejde.

lngrid Due Pedersen kom-
mer fra en stilling som afde-
lingsleder i De Samvirkende
Menighedsplejer.

Millialderne
kan bruges
bedre
Tidligere socialminister Aase
Olesen (R) blev sidst i august
måned udpeget som formand
for regeringens nye social-
kommission.

I løbet af det næste år skal
kommissionen komme med
forslag til, hvordan man bed-
re kan udnytte de 150 milliar-

Konference om de små
handicapgrupper

i

For at synliggøre de små han-
dicapgrupper og skabe et
f rugtbart forum for samar-
bejde med diverse fagfolk
afholder Center for Små Han-
dicapgrupper (CSH) i novem-
ber konferencer i København
og Horsens med titlen "Palle
alene i verden".

Mange små handicapgrup-
per er stort set ukendte i of-
fentligheden, og det etable-
rede støtte- og behandlings-
system savner også i vid ud-
strækning viden og eksperti-
se. Det er baggrunden for
konferencerne, ligesom det
var baggrunden for etable-
ringen af CSH, der for alvor
begyndte sit virke tidligere i

år.
Konferencerne, der finder

sted 7. november i Køben-
havn og 26. november i Hor-
sens, er åben for alle interes-
serede. Der bliver oplæg, fo-
redrag, workshops og fri de-
bat over temaer som genetik,
behandlingstilbud, små kon-
tra store foreninger, frivillige-
professionelle, med mere.

Socialministeriets lnforma-
tions- og Konsulentvirksom-
hed er medarrangør, og her
kan man tilmelde sig og få
yderligere oplysninger hos
Susan Therkelsen, tlf . 3129
9122. Tilmelding senest 18.
oktober, pris 980 kr.

o
o

Ergoterapeut Ingrid Due er ny direktør i Gigtforeningen
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I perioden fra den 2.-16. au-
gust blev vores fælles fremtid
som europæere livligt disku-
teret på et meget alsidigt
engelsk på Pindstrup Centret.
For fjerde gang afholdt Rota-
ry sommerlejr for unge handi-
cappede fra Europa, arrange-
ret af Muskelsvindfonden.

Emnet, som de 40 deltage-
re beskæftigede sig med, var
"Young handicapped in futu-
re Europe", og det blev be-
handlet gennem arbejde med
video, radio og avisskrivning.
Der blev lavet en flot avis,
daglige radionyheder og en
lejrvideo.

Mange af deltagerne hav-
de et noget mistrøstigt en-
gelsk, og det prægede lejren i

starten - det er svært at føre
en diskussion, hvis man ikke
taler samme sprog. Men
grundet en lyst til at forstå
hinanden, gik det alligevel
forbløffende godt.

Motivation, kreativitet og
positiv indstilling var det, der

prægede lejren mest. Folk var
meget gode til at engagere
sig. For eksempel var oriente-
ringsløbet en dag, hvor ideer-
ne og samarbejds-evnerne

rigtigt blev foldet ud. Temaet
for dagen var "værdier", og
grupperne skulle blandt an-
det lave en menneskeskulp-
tur af sig selv.

Dan Brock var et af aften-
indslagene. Han fortalte om
sit ophold i Kina, om sine
tanker før, under og efter
rejsen. Det var en opfordring
til de unge om at følge og re-
alisere nogle af de drømme
og ambitioner, de har. Om
sommetider at bryde nogle
grænser. Og det gjorde et
stort indtryk på tilhørerne,
udenlandske som danske, at
møde inspiratoren, grænse-
bryderen og energibundtet
Dan.

Jørgen Lenger var et andet
aftenindslag. Han holdt et
stort, flot foredrag om EF og
socialpolitik, og om hvordan
det vil blive i fremtiden. Efter
hans indlæg var der diskus.
sion.

Lejren blev indledt med te-
atergruppen Ekinox, som i to
dage øvede teater med delta-
gerne.

Maria Overgaqrd

tor. På centret er der også en
kiosk.

I tilknytning til centret lig-
ger en gammel, stråtækt
gård, der danner ramme om
en naturskole med undervis-
ningslokaler og laboratorium/
vårksted. Gården er ud-
gangspunktet for naturvej-
ledningsture i området.

Desuden kan man på Sankt
Helene Centrets område fin-
de boldbane, tennis- og fod-
boldbaner, minigolfbane, le-
gepladser og et net af natur-
stier.

Som priseksempel kan jeg
nævne, at lejrskoleprisen
(incl. helpension) er 135 kr.
pr. døgn pr. person.

Adressen er Bygmarken 30,
3220 Tisvildeleje.

rlf . 42 30 98 97.

Lene Pedersen

Unge europæere på lejr

T

I{o
3
o

o
f

En af dagene lavede man menneskeskulpturer. Øverst fra venstre Rose-
Marie (Frankrig), Trevor (England), Anette (Danmark). Nederst fra venstre
Melanie (Frankrig), Mel (England) og Poul (Danmark).

Ferie- og udflugtscentret Sankt Helene

I juni måned i år blev Sankt
Helene Centret ved Tisvildele-
je indviet og står nu og ven-
ter på at blive brugt. Og da
det stort set er handicapeg-
net indrettet både ude og
indendørs,-håber jeg, at nog-
le af Muskelsvindfondens in-
teressegrupper vil få glæde af
centret iforbindelse med kur-
ser med videre. Man kan også
med fordel benytte centret i

forbindelse med en udflugt
eller en ferie sammen med
familien.

For cirka tre år siden blev
jeg spurgt, om jeg som lokal
repræsentant for Muskel-
svindfonden ville være med i

repræsentantskabet for
Sankt Helene Centret. Efter
en kort orientering om pla-
nerne sagde jeg ja, da jeg
syntes, det lød spændende at
være med til at opbygge et
nyt ferie- og kursuscenter.

Jeg havde nemlig erfaret fra
min tid i Ungdomsgruppen,
at det kunne være temmelig
svært at finde velegnede ste-
der at afholde kurser med vi-
dere.

Jeg vil i det følgende forsø-
ge at beskrive Sankt Helene
Centret, som ligger i Tisvilde-
leje cirka 70 kilometer nord
for København. Fra centret er
der kun 500 meter til stran-
den, som dog ikke er særlig
handicapegnet. Man arbejder
imidlertid med planer om at
få et badeland opført, og så-
fremt disse planer bliver reali-
seret, vil det blive handica-
pegnet indrettet.

Sankt Helene Centret tilby-
der fire forskellige overnat-
ningsformer. Lige fra ferielej-
ligheder og vandrehjem til
feriehytter og teltplads (man
må kun benytte spidstelt).
Feriehytterne er desværre ik-

ke med niveaufri adgang.
Nogle af .sovepladserne i fe-
rie-hytterne og -lej lighederne
er placeret på en hems, hvor-
for de ikke er anvendelige for
kørestolsbrugere. Fællesbyg-
ningen med opholdsstuer,
køkken, bad/toilet er handi-
capegnet.

Vandrehjemmet har 160
senge fordelt på 4-sengs væ-
relser, alle med privat bad/
toilet. Til vandrehjemmet er
der gæstekøkken, opholds-
rum og vaske/tørrerum. Så-
fremt man anvender stedet
til kurser, findes der i center-
bygningen 6 konferencerum
og plads til ialt 400 deltage-
re. I centerbygningen findes
der også en cafe og aktivi-
tetsrum med blandt andet
bordtennis. Disse aktivitets-
rum eridesværre som de.erjes- (

te placeret i kælderen, hvortil
der ikke findes nogen eleva-
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Kørestolsbrugere og familier
med børn i kørestol kan nu
uden afgift købe en minibus
med reduceret sædeantal og
føre den på lille kørekort.

Lovændringen betyder, at
minibusser/kassebiler i mange
tilfælde bliver billigere end
almindelige person-biler og
stationcars, og dermed vil
man langt lettere kunne få
bevilget et køretøj, der bedre
imødekommer behov for eks-
tra plads.

I flere år har plejehjem og
lignende institutioner kunnet
anskaffe minibusser afgifts-
frit og med reduceret sæde-
antal anvende dem med lille
kørekort. Den mulighed udvi-
des nu til også at gælde for
private, som har bevilling til
invalidevogn efter bistandslo-
vens paragraf 58.

Bussen skal være godkendt
til mindst 10 personer eller
have et karosseri udformet
hertil. Den skal være kolli-
sionssikret og forsynet med
bremser og sikkerhedsseler
efter de standarder, der gæl-
der for almindelige person-
vogne.

Der er nu dannet en foræld-
regruppe i Århus Amt. I au-
gust måned mødtes man førs-
te gang og valgte Gitte
Aaberg til kontaktperson.
Hun fortæller blandt andet
om mødet:

- Seks børn var repræsente-
ret'og endnu tre børns for-
ældre har givet positive til-
kendegivelser om deltagelse i

senere arrangementer. En fin
start. Gruppen er etableret,
og alle, der har lyst, kan del-
tage i nøjagtig de møder, der
er tid og overskud til.

- Kaffen og bollerne blev
sendt rundt, og snakken fik
frit løb. Det er helt tydeligt,
at der er mange emner og
oplevelser at fortælle om i
forbindelse med vore børns
sygdom. Vi var enige om, at
der skal være plads til fri snak
på vores møder, og at det vig-

giftsfri busser
handicappede

Familien Grundvad i Århus har netop fået en Fiat Ducato Combinato efter de
qfe rygler om afgi.ftsfri.busse.r. Christian, der har muskelsvind, og den øvrige
familie er meqet tilfreds med køretøiet.
- Lydniveau,iffledring, interiør ogi komfort er helt itop, fordi det er en
passagerbus, der er ombygget, fortæller Christians far, Jan Grundvad.
Bilen har med diverse indretninger kostet 207.000 kroner. Det oprindelioe
tilbud, som var beregnet efter de gamle regler, lød på 350.000 kråner.

Forældregruppe i Århus Amt Svømning i Aalborg

tigste lige nu nok er, at vi læ-
rer hinanden at kende. Sene-
re kan en del af møderne så
få et nærmere fastlagt ind-
hold.

- Vi aftalte at satse på at
holde en række aftenmøder
for forældre og nogle dage/
weekender for hele familien.
Desuden satser vi på et frem-
tidigt samarbejde med blandt
andet Forældregruppen Syd-
jylland om større arrange-
menter. Vi skriver et kort re-
ferat hver gang, vi har været
sammen, og sender det til al-
le forældre i Århus Amt med
børn under 14 år, der har mu-
skelsvind.

Som nævnt er Gitte
Aaberg kontaktperson for
Forældregruppen i Århus
Amt. Hendes adresse er Els-
dyrvænget 34, 827 0 Højbjerg.
Tlf.86 27 6482.

Som tidligere omtalt i Mus-
kel kraft har Aa lborg-gruppen
fået tilladelse til at bruge Aal-
borg Sygehus' varme bassin
til genoptræning af personer
med muskelsvind, i samarbej-
de med fysiotera-peuter.

Vi startede i foråret 1988,
men desværre er nogle faldet
fra. Vi har derfor led-ige plad-
ser, som vi meget gerne vil
have besat.

De "krav", der stilles, er, at
man skal være medlem af
Muskelsvindfonden, og at
man lægeligt har fået konsta-
teret muskelsvind. Der kræ-
v9s nemlig en lægehenvis-
nrng.

Vi mødes torsdag aften på
Aalborg Sygehus Nord, hvor
der kommer en fysioterapeut,
som har sit daglige arbejde
på en klinik i Aalborg, og gi-
ver os behandling i bassinet.

Med henvisning fra lægen er
denne træning gratis.

Har du lyst til at deltage el-
ler høre mere om vores træ-
ning, kan du kontakte:

Annette Nielsen
Østermarken 14, Nr. Halne
9430 Vadum
Tlf. 98 26 9"t 19

eller

Aase Haslund Andersen
Grønslet 16
9430 Vadum
Tlf. 98 27 11 40

o
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Gode ruktronerinst
"Vejledning om ståstativet",
"Vejledning om vippelejet"
og "CPAP-vejledning" er tit-
lerne på nogle nye brugsan-
visninger, som VB-centret har
udarbejdet. Som titlerne for-
tæller, drejer anvisningerne
sig om tre forskellige hjælpe-
midler, som mange af VB-cen-
trets brugere kender fra hver-
dagen.

Hver enkelt vejledning for-
tæller først, hvad formålet
med det enkelte hjælpemid-
del er og hvem, der har gavn
af at benytte det. Dernæst
tølger en gennemgang af,
hvordan hjælpemidlet funge-
rer, hvordan man skal benyt-
te det og hvordan behandlin-
gen virker.

Om CPAP behandlingen
står der blandt andet at:

"man endnu ikke er i stand
til at forklare i detaljer, hvor-
dan CPAP behandlingen vir-
ker. Lungerne består indven-
digt at et utal af små tynde
rør, der leder åndedrætsluf-
ten til og fra alveolerne, som
er små bitte luftholdige hul-
rum, hvor blodet bliver iltet
og befriet for kultveilte..... Vi
tror at CPAP behandlingen
udspiler de små luftrør og al-

veoler, således at luften kan
passerer forbi slimpropperne
og dermed medvirke til at
løsne slimen og gøre det let-
tere at hoste op."

Vejledningen om ståstati-
vet indeholder en grundig
beskrivelse af, hvordan man
skal stå i stativet, og det bli-
ver un-derstreget, hvor vigtigt
det er med en korrekt stilling,
hvis stativet skal have en
funktion.

Hver vejledning indeholder
en række instruktive tegnin-
ger, der nøje viser, hvordan
det enkelte hjælpemiddel ser
ud, hvordan det fungerer og
hvordan det anvendes kor-
rekt.

Brugsanvisningerne er vel-
egnede for såvel brugere,
som fagfolk. Materialet er
gratis. Henvendelse Muskel-
svindfonden.

Hælbøilen

glide bagud.
akillessene skal være
helt strakte

Hotterne
fastgøres

Bordet indstilles

Knæpuden
skubbes så
langt bagud
som muligt

- lige over
knæene

Qg rye vejledninger indholder alle detaljerede tegninger over
hjæl pemidlerne og deres anvendelse.

Socialminister Else Winther Andersen besøgte fredag den 30. auqust
Muskelsvindfonden. Efter en rundvisninq mddte minis:teren tandsforriand
Evald Krog 99 Mala Overgaard fra Ungd'omsgruppen. På mødet diskuterede
man blandt. andet. paragraf 48, -hjælperordningen, boligændringer og
reglerne omkring udgifter til respirator.

Fonden arver
lndenfor det sidste år har Muskelsvindfonden arvet ikke
mindre end tre gange. Ved årsskiftet arvede foreningen
en landbrugsejendom ved Følle Strand på Djursland efter
Anne Marie Jørgensen. Arvesagen er endnu ikke
afsluttet, men ejendommen har en værdi af cirka
1.000.000 kroner, der tilfalder Muskelsvindfonden.
I foråret arvede fonden igen. Denne gang efter lnge Kate
Johansen fra Svendborg, der havde valgt at testamentere
sin formue til tre foreninger, nemlig Kræftens
Bekæmpelse, Scleroseforeningen og Muskelsvindfonden.
Arven, der består af kontanter, obligationer og aktier,
skal deles ligeligt mellem de tre foreninger. Sagen er
endnu ikke afsluttet, men Muskelsvindfondens andel
beløber sig til ca. 430.000 kroner.
Sidst i juli måned arvede foreningen på ny en ejendom.
Denne gang efter Niels Axel Louis Hansen i Ullerslev på
Fyn. Heller ikke denne arvesag er afsluttet, men
ejendommens værdi er opgjort til ca. 300.000 kroner.
Da velgørende foreninger, som tidligere nævnt i

Muskelkrafts spalter, ikke længere skal betale arveafgift
til staten, tilfalder de fulde beløb Muskelsvindfonden.
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Penge fra
Werges
fond

komst, kan komme i betragt-
ning. Det vil dog først og
fremmest være personer, der
ønsker at udføre en udadret-
tet aktivitet, som ikke dækkes
fra andre sider.

Beløbet er ikke skatteplig-
tigt, og Muskelsvindfonden
videregiver ikke oplysninger
om tildelingen.

Begrundet ansøgning med
angivelse af hvordan, penge-
ne tænkes anvendt, skal være
Muskelsvindfondens VB-Cen-
ter i hænde senest 1. no-
vember 1991.

Ny pedel
lnge Skytte blev i september
måned fastansat som kontor-
medhjælp/pedel i en nyopret-
tet stilling i Muskelsvindfon-
den.

lnge er 28 år. Hun er ud-
dannet væksthus-gartner og
har tidligere arbejdet for hen-
holdsvis Herning og Nørager
kommune.

Allerede i februar måned
startede lnge i jobtilbud på
Muskelsvindfonden - torø-
vrigt i samme pedel-stilling,
som nu er gjort pemanent.
Hun har derfor på forhånd et
godt kendskab til, hvad det
nye job indebærer.

;oaa
J
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6'Voksne personer med mus-

kelsvind har mulighed for at
få tildelt penge fra poul Wer-
ges Fond. I alt fem portioner
på hver 3.570 kroner uddeles
1. december"1991.

Alle voksne, der har mu-
skelsvind og er af dansk her-

Adgang til kirker
"Problemet er generelt for
alle kørestolsbrugere, og da
det fundamentalt strider mod
kirkens budskab at lade køre-
stolsbrugere blive udenfor, vil
jeg opfordre kirkeministeren
til at pålægge de lokale me-
nighedsråd at sørge for ad-
gangsmulighed til kirkerne
for kørestole.

Dette gøres meget nemt
med lette aluminiumsramper,
der evt. kan fastgøres op ad
muren indvendig i våbenhu-
set, når de ikke er i brug. De
skal være "lige for hånden",
når de skal bruges."

Ovenstående er uddrag af
et brev, som Orla Kruse,
Skovby på Als, for nogen tid
siden skrev til kirkeminister
Torben Rechendorff. Orla
Kruses søn har muskelsvind,
og familien har gentagne
gange oplevet stort besvær
med at komme ind iforskelli-
ge kirker.

Torben Rechendorff har
svaret, at der ikke i øjeblikket
eksisterer ministerielt fastsat-
te regler, der kunne løse pro-
blemet. Men noget er under-
vejs, for kirkeministeriet for-
bereder en gennemgribende
ændring af diverse bekendt-
gørelser mv.

"Som slutstenen i proces-
sen er det ministeriets hensigt
at udsende en samlet vejled-
ning om de gældende regler
m.v. til landets menigheds-
råd. Heri vil det være natur-
ligt at medtage et afsnit om
lettelse af handicappedes
adgangsforhold til kirkerne
gennem anskaffelse af de
nævnte aluminiumsramper til
kirker, hvor forholdene gør
dette ønskeligt," skriver kir-
keministeren.

Hvornår vejledningen kan
tænkes udsendt, skriver han
dog ikke noget om.

Dansk-tysk træf
lweekenden den 18.-20. okto-
ber 1991 afholdes igen dansk-
tysk træf med medlemmer af
den slesvig-holstenske mu-
skelsvindorga n isation.

Træffet finder sted i Mørk-
holtlejren ved Fredericia, og
prisen bliver cirka 250 kroner

pr. deltager.
Er du/l interesseret i at del-

tage, så kontakt Peder og
Bodil Pedersen på tlf. 75 52
89 68 (bedst efter 18).

Det er en fordel at kunne
forstå og tale en smule tysk.

El-stols hockey i Århus
I sidste nummer af Muskel-
kraft efterlyste en sjællandsk
klub konkur-rence, så nu sker
der noget i Arhus!

Jeg har meget lyst til at
spille el-stols hockey, så der-
for vil jeg prøve at få et hold i

gang her i efteråret. Hvis du
blot har nogenlunde styr på
din el-stol, kan du være med.
Hockeystaven kan ganske
enkelt spændes fast på el-sto-
len, så du behøver ikke have
mange armkræfter.

Rundt i landet findes andre
hockeyhold, vi kan spille
mod, når vi bliver gode nok.

Har du spørgsmå|, eller er
du interesseret, så kontakt:

Jan Johansen på 86 27 3377
eller

Klaus Bach på 86 18 94 46

Vi glæder os til at se dig!

Hockeyklub søger
konku-rrenter
- Vi har nu spillet i Orient i cirka et år og
føler, at vi er klar til nye udfordringerr-
fgrq aJ kampe mod airdre klubber] og
vi vil derfor opfordre andre klubber til
at tage denne idrætsgren på program-
met.

Kristian Kjærulff og Søren Lund ved
København håber med disse ord at spre-
de deres egen gode ide til resten af lan-
det. For et par år siden blev de to trætte
af at spille bordtennis og købte i stedet
en hockeystav og bold. Det blev starten
på udviklingen af en ny idreetsgren for
handicappede: El-kørestolshockey. Nu er

der etableret en afdeling for sporten i
idrætsforeningen Orient i Rødovre, hvor
10 el-kørestolsbrugere mødes en gang
om ugen.

Spillet minder i hovedtræk om ishoc-
key. Banen er 10x20 meter med bander
på alle sider. I hver ende er et mål- og
straffeslagsfelt. Hvert hold består af tr6
markspillere og en målmand. Spilletiden
ved turneringer er 2x10 minutter. Alt ef-
ter typen af forseelser kan der idømmes
straffeslag, frislag, udvisning, advanel
eller påtale.

. - Vi vil med glæde være jer behjælpe-
lrge i opstartsfasen. Hvis I synes, det ly-
der som en god ide, så ring eller skriv til
os, inviterer Kristian Kjærulff og Søren
Lund.

Kristian Kjærulff
Knud Anchers Vej 93
B, 2510 Rødovre
Tlf. 31 70 68 50

Søren Lund
Fuglehavevej 62
2750 Ballerup
Tlf" 42 6s 14 21

g

5

Situation fn en opvisningskamp som hockev-
spillerne fra Orient gav til bedste på foråreti
Eurohospital & Rehab messe i Bella Center.

i

Klaus Bach
En efterlysning i sidste nummer af
også et hockey-hold.

Muskelkraft gav resultat. Nu får U5
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"Smokeless< er et nyt lægeanbefalet tobaksafvænningsmiddel, som
fiemer rygettangen.

Stop helt... eller snup
et par røgfri timer
Tænk på dit velvære. Bare Læge Abraham Rosen-
det at gå op på femte sal bergharsidenlgS4arbejdet
uden at blive >helt ødelagt<, med tobaksafvænning, og er
ja, tænk på din kondition. internationalt kendt-forlin
Tænk på lugtesansen - duft ekspertise på området. Ro-
til blonsternes rsne forårs- senberg har især bemærket
duft. Eller tænk på de nan- .sig nogle fællesnævnere for
ge penge du sparer, når du fysiske og psykiske oplevel-
overvejer at lægge tobak- serhospersoner, dei>kvit-
ken på hylden. ter<< tobakken, og har via si-

Naturrigvis.vejer sygdom å:"$"11åti#$#lltrT;
også tungt, når man tænker video, der bl. a. er præmie-
på at kvitte tobakken, Det ret som bedste undervis-
er videnskabeligt fastslået, ningsfilm af WHO - Ver-
at rygere har større risiko dens Sundheds Organisatio-
lor hjertesygdomme som nen under FN - og det nye
følge af. åreforkalkning end effektive tobaksafuæn-
ikke-rygere. I dag er det og- ningsmiddel >>Smokeless<<
så videnskabeligt konstate- som er produceret i Dan-
ret, at gravides rygevaner mark.
påvirker det ufødte barn.
Der er også langt st6rre risi- Sæt dit forbrug ned eller
ko for kræft og lungesyg- holdheltop
domme, ligesom risikoen Denenecigarettagerden
fordine børnogbørnebørn, anden, 10, 20,40 gange om
som udsættes for passiv ryg- dagen langer man helt auto-
ning, også gges. matiskudefterpakken. Om

morgenen, når man drikker
kaffe, spiser - eller bare,
når man kedei sig lidt. Ry-
gevanen er som en motorvej
i newesystemet. Jo mere
farbar og tilgængelig, desto
mere indgroet er vanen.

Til at blokere denne vej
eller vane er Smokeless et
nyt middel, der kan hjælpe
dig til at nedsætte forbruget.
Smokeless er udviklet af læ-
ge Abraham Rosenberg i
samarbejde med danske
forskere på området.

Smokeless har en veldo-
kumenteret effekt. Seneste
kontrollerede kliniske for-
sØg er foretaget på Lunge
Klinikken ved Arhus Uni-
versitet. Med Smokeless be-
stemmer du selv, hvor og
hvornår du vil ryge. Stop
her og nu eller tag en grad-
vis nedtrapning, hvor du
kan mærke et bedre aknent
befindende dag for dag.

Ingen nikotin - ingen
aftængighed

Smokeless findes både
som sugetablet og i tygge-
grunmi, og har en frisk smag
af pebermynte. Smokeless
indeholder ikke nikotin, så
du bliver ikke aftrængig af
dem. Smokeless tabletter
skal suttes. Tyggegummiet
skal tygges i ca. 15 - 20 min..

Hver tablet eller tygge-
gummi virker i op til 3 ti-
mer, hvor du vil opleve, at
tobakken ikke smager dig.
Med Smokeless bestemmer
du selv, om du vil ryge min-
dre eller helt >kvitte<< to-
bakken.

Valget er dit!

F,A,[]

QUICK Autolakering

v/ Ejner Kristensen
Thurøvej 1,9500 Hobro

98524222

RESTAURANT SKOVEN
HOBRO . TELEFON 98520701

KU N VE D FOR U DBESTI LLI N G E R

.IGb

vl Jørn Lentz
Ørnevq 21

9700 Brønderslev

98 8il 17 99

Glarmester

Krrt Jakobsen
lbrldved'æj 46 . 99m Federtshavtr

GLAS FRA
GLA,RMSTEREN

KORKTVEDVEJ

- Det er klart -

Tlf. 98 4227 60
T?rennoruder - Artonrder - Ornamartglas
lnfamning - Spete - Acryl- Lamiæret glas

E.LJ. Skibs- og
Industrimontage ApS

O Montageaf industrianlæg

O Rørog hydraulikteknik

a Lysbueteknik el,tik pulvergas

O Co2svejsning

O Land og skibsinstallation

O Smede-ogskibsbygger-
arbejde

O der udføres arbejde overalt

Elisabeth Billesvej 50
9300 Sæby

Tlf.98 467877
Bitttf. 30 98 45 r0

Telefax 98 46 70 88
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ANDLÆS EN FOLDER. LAN ET B
Foldere, pjecer og bøger
"ALS-amyotrofisk lateral sklerose. Vejledning Behandling Støtte" -
Grundig beskrivelse af sygdommen ALS. Årsag, behandling, sympto-
mer, diag nosticeri ng, f orløb, kompl i kationer. Nyttige oplysni nger om
hjælpemidler. lllustreret med tegninger. 1991.
124sider, pris 128 kr.

"Muskelsvindfonden" - en lille folder med girokort, der kort og præ-
cist giver de vigtigste informationer om foreningen. 1988.

"Der sker så mange ting" - et 8 siders hæfte, der fortæller de vigtigste
ting om Muskelsvindfonden. Om de mange aktive grupper og men-
nesker i foreningen, om VB-centret og om Udviklingscentrets arbejde.
1987.

"VB-centret" - en folder, der kort informerer om Vejlednings- og Be-
handlingscentrets arbejde. Om hjemmebesøg, tværfaglige møder, fa-
miliekurser m.v. 1988.

"Muskelsvind hos voksne" - en treflØjet folder i A5-format, der bl.a.
fortæller om de psyko-sociale aspekter ved at have muskelsvind som
voksen.1989

"Seksualitet over alle bjerge" - en lille folder, der fortæller om Seksu-
alitets- og samlivsgruppen under Muskelsvindfonden. Om hvilken
hjælp gruppen kan tilbyde og hvordan man kommer i kontakt med
den.1989

"Behandlings-kort" - et tre-fløjet kort i format som et sygesikrings-
kort. Kortet informerer om den medicin og nogle af de behandlings-
former man ikke kan tåle, når man har muskelsvind. Kortet er.overiat
til engelsk, tysk, fransk, spansk og italiensk. 1989.

"Myasthenia Gravis... et usynligt handicap" - en lille pjece, der fortæl-
ler om sygdommen Myasthenia Gravis, om sygdommens specielle ken-
detegn og dens behandling. 1987.

"Myasthenia Gravis kompendium" - en samling artikler, der alle for-
tæller om forskellige aspekter af sygdommen. Kompendiet bliver re-
videret løbende. Pris: 50 kr.

"Jeg har et usynligt handicap" - et visitkort, der kan anvendes af my-
astenikere. Kortet foræller lidt om sygdommen. 1987.

"Om at bo med et barn med muskelsvind". En 320 siders stor rap-
port, der gennemgår en boligændringssag hos 44 familier med en
dreng med Duchennes muskeldystrofi. Rapporten fokuserer på selve
sagsforløbene, men indholder også afsnit om boligens indretning,
økonohiog lovgivning. 1991. prislZ0 kr.

"Vejledning om køb af bil" er skrevet til familier med muskelsvind,
der står for at skulle købe bil. Vejledningen indeholder blandt andet
en gennemgang af de lovbestemmelser, hvorefter man får bevilget
bil. 1991. Pris 40 kr.

Ovenstående liste er en total oversigt over det informationsmateriale,
som Muskelsvindfonden kan tilbyde. Listen revideres løbende, og
bringes med jævne mellemrum i Muskelkraft.
lnformationsmaterialet er gratis, med mindre andet er påført, lige-
som videobåndene kan lånes vederlagsfrit. Dog opkræves et gebyr på
50 kr. ved udlån af videos til institutioner og lign. Det er en god ide at
bestille videobåndene i god tid.
Henveldelse til Muskelsvindfonden

"Kan man leve med en respirator, hvis man ikke kan leve uden",er
titlen på en ny pjece, der blandt andet behandler de mange praktiske
og følelsesmæssige problemer, der dukker op, når man slial tage stil-
ling til respirator eller ej. 1991

"Vejledning om C-PAP", "Vejledning om vippelejet" og ',Vejledning
om ståstativet" er tre kortfattede instruktioner i, hvoidan man an-
vender de nævnte hjælpemidler korrekt og hvad formålet er dermed.
1 991.

Dias/videos
"Vi ringer bare til Århus" - en beskrivelse af Vejlednings- og Behand-
lingscentrets arbejde. Hovedpersonen er den 1 l-årige petei Johnsen,
der har muskelsvind. Vi ser Peter og hans familie få besøg af VB-cen-
trets terapeuter, et kursus hvor Peter og hans familie deltager, lige-
som Peters moder fortaeller om dagligdagen med et handicappet
barn.1988.

"Ventilen" - en svensk produceret video om mennesker med vejr-
trækningsproblemer. Videoen beskriver på en let forståelig måde åe
vigtigste symptomer på underventilering og fortæller hvilke hjælpe-
midler man kan benytte sig af. Videoen er med danske undertekster.
1 988.

"Vi vil ha' luft" - tre personer med muskelsvind fortæller hvordan det
er at leve med en respirator. Om omgivelsernes fordomme, lettelsen
over at få respiratoren og om hvordan deres liv former sig. Med lyd/
diasserien, som er overspillet på video, medfølger et en infbrmations-
pakke. Her fortælles bl.a. om resultateterne af en spørgeskemaunder-
søgelse blandt 16 respiratorbrugere med muskelsvind. 19g9.

"Når det nu er sådan rimeligt svært" - et kalejdoskopisk billede af en
gruppe unge med muskelsvind. Om seksualitet, hjælperordning, dag-
ligdag og drømme. Lyd/dias overspillet til video. 19g7.

"Hvordan gør de? - om livet i en kørestol" - Jenny er 33 år og har
muskelsvind. I videoen beskriver hun sin hverdag: fysioterapi, fritid,
transport, arbejde og forelskelse. 1986.

"Bente Madsen" - Bente Madsen har muskelsvind og bruger respira-
tor. Hun har derfor brug for hjælp døgnet rundt. Lyd/diasserien, der
er overspillet på video, beskriver bl.a. afhængighed, fremmed hjælp i
egen bolig m.v. 1986.

"Sygdomskort" - et lille kort i format som et sygesikringsbevis, hvor
der på forsiden står "bæreren af dette kort lider af Myasthenia Gra-
vis". Der er plads til supplerende lægelige oplysninger på kortet.
1 988.

"Muskelsvind hos børn" - en håndbog for alle, der i dagligdagen
møder børn med muskelsvind - læger, terapeuter, socialrådgivere
m.v. - og ikke mindst børnenes forældre. Bogen er gennemillustreret
med fotos ogj tegninger. 1988.208 sider, prisiZeO tr.

"At leve med muskelsvind" - et hæfte, der beskriver levevilkårene for
voksne med muskelsvind, med hovedvægten lagt på de mange prak-
tiske problemer, som man støder på i dagligdagen, og hvordan nogle
af disse problemer kan løses. Hæftet er på 44 A4-sider. Det koster G0
kr.

"Om familier med Duchenne-drenge" - 12 siders pjece i A4-format,
der fortæller om de vigtigste resultater af en stor psykologisk under-
søgelse af "livsvilkårene for drenge med Duchennes muskeldystrofi,,.
1 988.

"Man kan nå langt uden eksperter" - 16 siders pjece iA,4-format om
Muskelsvindfondens brugeruddannelse. Om de mange selvhjælps-
grupper, ideen med selvhjælpstanken og massevis af eksempler på
hvordan brugergrupperne arbejder. 1989.




