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52 mennesker i

"Tre dage efter jul kom der en tele-
fax med en indtrengende appel

om at hjzlpe nogle mennesker

"med muskelsvind til at forlade Sara-

jevo. lalt 52 mennesker stod pé
listen — halvdelen med muskel-
svind, de gvrige hjzlpere, familie-
medlemmer og mindredrige bgrn.

Naér det er vinter 1 Sarajevo, er
det meget koldt. Efter to ars krig er
byen @delagt, og daglige livsfor-
ngdenheder er svere at opdrive.
El, vand og varme-er ikke nogen
selvfglge, og ruder i vinduerne er
en mangelvare. I den situation er
det livstruende at have muskel-
svind.

Alle er naturligvis dagligt i livs-
fare 1 den belejrede by; men hvis
man har muskelsvind, er man s3 at
sige dobbelt i livsfare.

For et 4rs tid siden ndede
omkring 25 mennesker med
muskelsvind fra Sarajevo i sikker-
hed 1 Nordrhein-Westfalen i1 Tysk-
land. Derfor gav vi sidste &r
Muskelsvindfondens handicappris
til Nordrhein-Westfalens inden-
rigsminister.

Allerede dengang forspgte vi at fa
de danske politikere til at tilbyde
opholdstilladelse 1 Danmark; men
da det kom til stykket, var de danske
politikere pifaldende tavse.

Men alligevel var vi ikke et gje-
blik i tvivl, da vi fik den indtren-
gende appel midt i fordgjelsen af
den gode danske julemad. Derfor
kontaktede vi straks indenrigsmi-
nister Birte Weiss. Efter nogen tid
svarede hun, at der ¢7 lovhjemmel
til at invitere de 52 mennesker fra
Sarajevo til Danmark, indtil situa-
tionen ggr det muligt for dem at
vende tilbage til deres by. Det hele
matte dog athange af, om UNHCR
— som er FN’s Flygtningehgj-
kommissariat — ville anbefale det,
skrev hun. Og pé det tidspunkt
havde hun allerede sendt vor hen-
vendelse til Zagreb i Kroatien, hvor
bide Direktoratet for Udlendinge
og UNHCR har et kontor.

Opgaver til alle

Mens disse linjer skrives, venter vi
1 spaending. Vi har ikke fantasi til at
forestille os, at UNHCR vil fraride,
at Danmark tager imod de 52 men-
nesker. Og i givet fald stdr vi over
for en opgave, som er helt forskel-
lig fra, hvad vi ellers har veeret udsat
for.

Ganske vist er det Dansk Flygt-
ningehjzlp og Dansk Rgde Kors,
der er ansvarlige for flygtninges
ophold i Danmark; men det siger
sig selv, at Muskelsvindfonden har

Sarajevo

“Jeg kan ikke forestille mig nogen
mere indlysende menneskelig

Jforpligtelse end denne.”

Sarajevo, vinteren 1994,
En mand samler braznde
pa Kosova-kirkegarden

et stort ansvar for at ggre opholdet
sd godt som muligt, dels fordi det er
mennesker med muskelsvind, dels
fordi det er os, der har taget initia-
tivet.

Lige nu ved vi bare ikke, hvilke

behov flygtningene har. Der er
ingen tvivl om, at de har et behand-
lingsbehov efter de strabadser, de
har gennemgiet. Men om- vi skal
tage os af indkvartering, levering
af tgj, sociale aktivite®r eller noget
helt fjerde — det ved vi faktisk ikke.

Jeg gleder mig si over, at
Muskelsvindfonden efterhinden
er gearet til at tage sig af en hvilken
som helst situation med kort varsel,
sd jeg frygter ikke opgaven. Under
alle omstaendigheder vil der blive
opgaver til bdde ansatte og med-
lemmer.

Jeg er ogsa sikker pi, at mgdet
med de 52 mennesker fra Sarajevo
vil saette sig spor i vores egen livs-
opfattelse. Tank bare pa hvad det
gor ved mennesker, at de fgrst
udszttes for belejring, manglende
forsyninger, frygt for at dg, for der-
naest at forlade deres hjem og by
uden ejendele 1 en overfyldt bus,
der beskydes undervejs — det var
faktisk, hvad de 25, der for et ar
siden endte i Nordrhein-Westfalen,
blev udsat for!
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AF LANDSFORMAND EVALD KROG

Sédanne oplevelser sztter sig i
krop og sjel for altid, og der vil i
hvert fald g meget lang tid, fgr
man er i bare nogenlunde harmoni
med sig selv og andre mennesker.

Ikke et eneste sekund har
ansatte eller medlemmer nzret
nogen tvivl om, at vi ma pitage os
denne opgave. Det har hele tiden
veret en selvfglge, at vi tager den
pé os. Jo fgr, jo bedre.

Og dybest set kan jeg ikke fore-
stille mig nogen mere indlysende
menneskelig forpligtelse end
denne.
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FORSIDEFOTO ®

Bgrn og unge med muskelsvind bruger
tusindvis af timer p4 fysioterapi og anden
behandling, og det krever en enorm ind-
sats at gennemfpre gvelserne dag ud og
dag ind.

Sgren Risager Pedersen spgrger sig selv:
“Hvad har jeg egentlig fiet ud af det?”
Lzs svarer side 22-23.
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VI FLYTTER

Muskelsvindfonden flytter til Marselisborg om et halvt 4r.

I fgrste omgang til to traebarakker, om fire 4r til den bygning, vi allerede ejer.

MUSKELSVINDRAMTE FRA
SARAJEVO TIL DANMARK

Nar FN siger ja, og situationen i byen tillader
det, kan en gruppe mennesker med muskelsvind
i Sarajevo komme til Danmark.

FLYT MARSELISBORGCENTRET
TIL FALSTER

Indleg af Foreldregruppen Lolland-Falster i
debatserien om MarselisborgCentret.

EVALD BLIVER 50
Invitation til reception i anledning af lands-
formandens 50-irs fgdselsdag,

DSI SKAL HAVE EN SKALLE I ‘94
Medlemskabet skal overvejes hvert eneste 4r,
mener direketgr Mette Bock.

LANDSMODE ‘94

Kandidater til repraesentantskab, formands- og
nzstformandspost skal snart bestemme sig, hvis
de vil prasenteres i valgavisen.

TANDPLE)JE UDBYGGES

Der er mangel pa alt i Sarajevo;
her har en mand fundet vindues-
rammer til at fyre op med.

For mennesker med muskelsvind
er kulden livsfarlig.

Alle kommuner skal tilbyde forebyggende og behandlende tandpleje til handicappede fra

1. juli, hvis lovforslag vedtages.
ER DET SLIDDET VARD?

behandling har vaeret indsatsen vaerd.

KRONEN PA VARKET SKAL BLOMSTRE

-Sgren Risager Pedersen spgrger sig selv, om de 5.000 timers strekkegvelser og anden

Nu gelder det om at fastholde engagementet i indsatsen for ALS-patienter.

EVALD

Hvor er det a/mindelige i ham? Det private? Det svage i det staerke?
Fgdselsdagsinterview med Evald Krog, der bliver 50 4r den 18. marts.

NYE BOGER -
Vi anmelder bl.a. John Callahans
krasse, sorte humor.

En af Callahans tegninger i “Over Stregen”.

ET LIVS TID PA INSTITUTION

Flemming Steen Larsen anmélder den prisbelgnnede tyske film “Lange Gange”

EN TAVS MEN GLAD VINDER

Hovedgevinsten i Muskelkrafts leserkonkurrence udtrukket. Reportage fra vinderens

3.000 kroners indkgbstur hos [deMgbler.

VOR EGEN VERDEN

— Hilsen til Ruth Andersen

— VB-Centrets kursusplan

DE LOKALE NAVNE
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Flyttebilen kan snart bestilles:

Til Marselisborg
halvt ar

om et
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Skal de neeste tre-fire
ar bo i traebarakker.

Trabarakkerne pa
Marselisborg Hospital
som bliver
Muskelsvindfondens
hjemsted til 1998.

Marselisborg Hospital bestar
overvejende af karakterfulde,
rede murstensbygninger fra
begyndelsen af arhundredet.
Omradet er rigt pa gronne
arealer.

Muskelsvindfonden ejer bygnin-
gen, der er angivet med en pil.
Den overtages i 1998. Uden for
billedet yderst til hgjre ligger
Bedriftssundhedstjenestens
barakker, som bliver bopalen
om et halvt ar.

AF METTE BOCK, DIREKT@R

Nér man taler om at tage to skridt
frem og et til siden, leder det méske
tankerne hen pé en festlig folke-
dans blandt venner. I dette tilfzlde
er der ganske vist tale om at vere
blandt venner. Men vi danser ikke
— endnu da. Hvilke skridt er der
sd tale om?

Ja, historien begynder egentlig
for mange 4r siden. Den handler
om den store drgm om, at Muskel-
svindfonden skulle etablere sit

eget, helt enestdende Institut for
Muskelsvind. Det er vel en halv
snes ar siden, ideen blev fostret,
og siden har planerne varet vendt
1 luften, drejet i diskussioner og
vejet mod mulighederne for at fi
det til at heenge sammen pi en gko-
nomisk fornufrig made.

Men s en dejlig fordrsmorgen i
1989 blev der indtaget en meget
skaebnesvanger kop kaffe pa syge-
husdirektgr Arne Roligheds kon-

Muskelsvindfonden flytter.

Det er sagt sd mange gange for,
men nu er det sikkert, og der kan
naesten saettes dato pa. Efter aftale
med Arhus amt overtager Muskel-
svindfonden i eftersommeren 1994
Bedriftssundhedstjenestens (BST)
bygninger pd Marselisborg Hospi-
tal.

Bygningerne er to trebarakker,
som med et par mindre @ndringer
og udbygninger kan rumme alle
afdelinger, der i dag har til huse p4
forskellige adresser i Vestervang.
Alle kommer under samme tag; og
der bliver mere plads end nu.

Men opholdet i BST’s lokaler er
kun midlertidigt. Om tre-fire ar
rgmmer sygehusvasenet den byg-
ning, som Muskelsvindfonden alle-

" rede ejer pd Marselisborg, hvorefter

foreningen kan indtage sit blivende
domicil.

Muskelsvindfondens bestyrelse
har godkendt flytteplanerne og
bevilget pengene til de mindre om-
og tilbygninger. De vil belgbe sig til
ca. 500.000 kr. i9j

ELmeararallan, I o
skridt

frem

og et til

siden

tor i Arhus Amt. Omkring kaffe-
bordet sad desuden formand Evald
Krog, indsamlingschef Marius
Byriel og udviklingschef Jgrgen
Lenger fra Muskelsvindfonden.
Denne morgen blev ideen om at
lave et center pd Marselisborg
Hospital undfanget. I lgbet af de
fglgende méneder udvikledes
ideen om et utraditionelt samar-
bejde mellem det offentlige og en
rekke private handicaporganisati-

MUSKELKRATT
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Muskelsvindfondens blivende
domicil fra 1998.

Bygning 7 pa

Marselisborg Hospital.

oner. Man kan sige, at idé grund-
laget for MarselisborgCentret byg-
gede pi en “hver-for-sig-og-sam-
men-filosofi”.

Alle interessenter skulle bevare
deres serkende og sarlige forret-
ningsomrade, mens fordelen ved
at sl4 sig ned i naerheden af hinan-
den var 4benlys — hvad man hver
for sig ikke magtede at etablere,
kunne man langt bedre over-

komme i et fzllesskab med andre. -

Ombygning var for dyr

Si vide, sd godt. Siden blev der
afholdt mgder — og flere mgder — og
der blev skrevet det ene notat efter
det andet. Billedet af et Marselis-
borgCenter med Arhus Amt, Arhus
Kommune, Gigtforeningen, PTU,
Hjzlpemiddelinstituttet, Muskel-
svindfonden og andre relevante
samarbejdspartnere, begyndte at
tage form.

I front som altid tog Muskel-
svindfonden det fgrste skridt hen
mod realiseringen af den store
drem. Vi kebte ved drsskiftet
1992/93 bygning 7 pd Marselisborg
Hospital og forventede at rykke
ind p4 loftsetagen inden udgangen
af 1993, Tanken var, at Arhus Amt
fortsat skulle bebo stueetagen ind-
til 1998, hvor den pigeidende
hospitalsafdeling kunne rykke ud
pa Skejby Sygehus.

Da vores domicil p4 Vestervang i
Arbus mildt sagt var ved at vare
for trangt, var det oplagt at tage
skridtet mod udflytning til Marse-
lisborg s& hurtigt som muligt. Men
det gir jo ikke altid som prasten
preediker. Det stod os snart klart, at
en ombygning af overetagen i byg-
ning 7 ville blive en meget beko-
stelig affere. Og hvilken med-
lemsforening, med respekt for
brugernes behov, kan tillade sig at
bruge si meget som en enkelt
krone for méget pd en ombygning,
der alligevel var midlertidig 1 sit
sigte?

Sidan var banen kridtet op, da
jordbzrsasonen 1993 nermede sig.
Vi stod overfor et svart valg. Skulle
vi investere de mange penge i
ombygning af tagetagen? Skulle vi

CHAMUSKELKRRT

forsgge at finde andre — midlerti-
dige — lokaliteter i Arhus, indtil
Arhus Amt rykkede ud af vores
stueetage 1 1998? Eller skulle vi
hefligt forhgre os, om det var mulige
for amtet at rgmme hele vores hus
allerede nu?

Et tilbud med mange fordele
Det skridt, vi tog, var at spgrge
Arhus Amt, om det havde mulighed
for at rykke ud af hele bygning 7
allerede her i 1994. Amtet var
meget impdekommende og for-
staende over for vores akutte plads-
problemer. Men i Igbet af brom-
barsesonen viste det sig, at man
kom til at bringe en reekke men-
nesker i alvorlig knibe ved at
komme Muskelsvindfondens gn-
sker i mgde. Og det var hverken
vi, amtet eller de gvrige bergrte
parter serligt interesserede 1.

Og nu kommer vi s til skridtet
til siden. Det blev taget hen imod
slutningen af @blesasonen. Arhus
Amt tilbgd nemlig Muskelsvind-
fonden, at vi i en periode ind til
1998 kunne flytte ind pd Marselis-
borg Hospital i de bygninger, der
for gjeblikket beboes af Bedrifts-
sundhedstjenesten. BST havde alli-
gevel planer om at flytte. De pagel-
dende bygninger er ikke de
smukke, karakteristiske, gamle
bygninger, som ellers ligger pd
grunden. Der er tale om langt mere
ydmyge trebarakker, der ligger hele
ude i periferien af hospitalsomré-
det.

Men vi valgte at sige ja tak og
tage det lille skridt til siden. Af
flere grunde. For det fgrste vil det
lgse vores akutte pladsbehov. For

FOTO: MOGENS LAIER

det andet gnsker vi ikke at bringe
vores lejere i bygning 7 i en ube-
hagelig situation. For det tredje vil
det give os gunstige gkonomiske
besparelser. Og endelig vil vi for
det femte alligevel komme til at
befinde os “on location”, som det
hedder. Vi kommer ud pa Marse-
lisborg og bare tanken om at vere
pa stedet, far det til at krible 1 fing-
rene pi os alle.

Summa summaruin kan vi kon-
statere, at Muskelsvindfonden pi et
eller andet tidspunkt mellem dette
irs jordbzr- og bleszson rykker
teltpzlene op og indtager Marse-
lisborg Hospital. Indtil da mé den
gode mand Jens Sohn leve med, at
han af og til ma levere posten ind
gennem vinduet pd Vestervang,
fordi vi sidder si tzt, at han ikke
kan komme rundt med sin kgre-
stol. Men som alle andre medar-
bejdere har han oparbejdet en ene-
stiende tilmodighed og over-
bzrenhed overfor &ndrede planer.
For sigtet er klart — vi gir efter det
bedste.

Samarbejdsgvelser

med partnerne

Det var historien om de to skridt
frem og det ene til siden.

Men parallelt med genvordighe-
deme med at finde husrum pa Mar-
selisborg er der gennemfgrt et
andet og lige si spendende forlgb.
Der er taget afggrende skridt til
etablering af den samarbejdsfore-
ning, der skal danne den juridiske
og formelle ramme om samarbejdet
p4 MarselisborgCentret.

At fi mange samarbejdspartnere
med vidt forskellig kultur og bag-

grund til at enes om en felles sam-
arbejdsaftale er — hvis jeg skal sige
det diplomatisk — en interessant
gvelse. Der har veret knaster, sin-
dene har veeret i kog undervejs, og
enkelte har vist vaeret nede og bide
i gulvteppet i fortvivielse. Men vi
kom igennem! i

Vi er i skrivende stund blevet
enige om en glimrende samar-
bejdsaftale mellem interessenterne
— den er dog ikke underskrevet
endnu — og vi forventer, at besty-
relsen for MarselisborgCentret kan
dannes nogenlunde pa det tids-
punkt Muskelsvindfonden pakker
ud i de nye lokaler.

Hermed er der for alvor lagt an
til, at det store arbejde med at fd
etableret fellesfaciliterne pa Mar-
selisborg bliver sgsat. Der pusles
allerede med tegninger, og planet
og ideer skorter det bestemt ikke
pa.

P4 Muskelsvindfondens store
landsmgde i april méned er Marse-
lisborg‘Centrct\ et af de temaer; de
mange deltagere kan arbejde med.
Det gzlder jo om, at det bliver bru-
gernes behov — og ikke hverken
visionzre bygherrers eller traditio-
nelt tenkende bureaukraters behov
— der bliver tilgodeset.

Derfor vil jeg slutte med at sige
velkommen rtil landsmgdet 1994.
Debatten her skulle betyde, at de
to skridt frem og det ene til siden
kan afsluttes med et kaeempe 4op —
lige ind i Danmarks mest avance-
rede sted for behandling, forebyg-
gelse og génoptrening, 1 disse
begrebers mest vidtfavnende
betydning.
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Sarajevo. Indbyggere
i ko efter vand.

Nar FN siger ja,

og situationen i byen
tillader det, kan

en gruppe mennesker
med muskelsvind

i Sarajevo

komme til Danmark.

je

et danske Indenrigsmini-
sterium har givet gront lys.
FNs flygtningehgjkom-

missariat ggr det sandsynligvis snart
(méske er det allerede sket). Og
hvis situationen i og omkring Sara-
jevo ellers tillader det, ankommer
inden l&nge en gruppe muskel-
svindramte Sarajevo-borgere og
deres péargrende til Danmark.

52 mennesker i alt, som man fra
Muskelsvindfondens side vil for-
spge at hjzelpe bide praktisk og
menneskeligt, Og gerne med
bistand fra medlemmer i det lokal-
omréde, hvor de 52 flygtninge bli-
ver indkvarteret.

Sagen udspringer af evakuerin-
gen af en gruppe muskelsvind-
ramte fra Sarajevo til Tyskland for-
rige jul (omtalt i Muskelkraft 8/93).
Via radioamatgrer i ex-Jugoslavien
er det i vinterens lgb Iykkedes for
repraesentanter fra flygeningegrup-
pen i Tyskland at komme i kon-
takt med Sarajevo og fi sammen-
stykket en liste med navne pa
nogle af de folk med muskelsvind,
der stadig befinder sig 1 den bosni-
ske hovedstad. Med hjzlpere —
som typisk er familiemedlemmer —
er der tale om 1 alt 52 mennesker 1

alderen 3-60 4r. Cirka halvdelen af
dem har muskelsvind.

Listen kom Muskelsvindfonden
i heende mellem jul og nytir og
blev straks efter sendt videre tl
Indenrigsministeriet med en opfor-
dring om at give denne szrligt
udsatte gruppe krigsofre husly 1
Danmark.

Sidst i januar i ir kom svaret:
Danmark vil gerne give midlertidig
opholdstilladelse til gruppen. Men
formalia skal fglges, og derfor skal
UNHCR (FNs Flygtningehgjkom-
missariat) 1 Zagreb sige god for, at
de 52 mennesker kan forlade Sara-
jevo. Ved redaktionens slutning
havde UNHCR endnu ikke svaret
pa forespgrgslen.

Muskelsvindfonden
gor sig parat
“Nar den danske stat pd den méide
har forpligtet sig til at betale udrejse
og ophold for de bosniske flygt-
ninge, kan jeg slet ikke forestille
mig, at UNHCR vil stille sig i
vejen”, siger udviklingschef Jgrgen
Lenger, der har hindteret sagen pa
Muskelsvindfondens vegne.
“Noget helt andet ex, fvorndr de
52 mennesker i sé fald kan forlade

&l B Ik ark

Sarajevo. Som situationen er lige
nu (10. feb., red.) med de stadige
mortérangreb pa byen, er der stort
set ingen, der bliver evakueret der-
fra”.

Men uanset disse forbehold si
er man i Muskelsvindfonden gaet i
gang med at forberede sig pé flygt-
ningegruppens ankomst. For at
kunne yde dem en ordentlig hands-
rekning, nir de engang ankommer.
De basale ting som mad og bolig
sgrger Dansk Flygtningehjzlp og
Dansk Rgde Kors for. Der, hvor
folk fra Muskelsvindfonden fgrst
og fremmest kan hjelpe, er pa det
rent menneskelige plan. Bringe
flygtningene i kontakt med dan-
ske familier, der kender til muskel-
svind. Besgge dem, hjzlpe dem
med indkgb og andre dagligdags
ting,

I Muskelsvindfondens Mediems-
service arbejder man i gjeblikket
pa at oprette en sikaldt “medlems-
bank” med gode ideer plus navne
pa folk, der vil veere med til at ggre
en indsats — stor eller lille — for
Sarajevo-flygtningene.

Medlemsservice kan kontaktes
pa tif.: 89 48 22 22 (Jens Spanfelt og
Anita Gustafsson). -bis

MUSKELRRATZRY




MARSELISBORGCENTRET

il

——— L

pE| =

= =G

=S

e S e e e e —

— = W el W e (P o e W

K@D PA VISIONERNE

MarselisborgCentret:

Flyt til Faister

DEBAT

AF SIGRID KIGLLER OG ELSE GLERUP,

FORALDREGRUPPEN LOLLAND-FALSTER

vor er det godt, at der nu
erableres et center 1
Marselisborg, som med

udgangspunkt i der hele menneske
skal vere ramme for behandling
og vejledning sdvel som socialt og
kulturelt samveer.

Men det ville nu vare bedre,
hvis det 14 i Nykgbing Falster!

Tanken om at samle flere fag-
grupper og forskellige handicap-
organisationer pa eet sted er god.
Den kan sikkert skabe grobund for
faglig udvikling og mange sprud-
lende ideer, som ellers ikke ville
have set dagens lys.

Og det er rigtig fint at supplere
fysisk behandling med alle gvrige
elementer fra den enkeltes til-
varelse, si Marselisborg bliver et
egentligt kulturcenter, hvor bru-
gerne sammen kan udvikle selv-
bevidsthed, identitet og livskvalitet.

Utopi at komme til Arhus
Jes Rahbek har i nr. 8/93 en vision
om Marselisborg som 4nudepunks
Sfor akkumulation af videnskab og
Sforskning. Det kan da godt veere, at
Marselisborg kan have international
interesse og bevigenhed, men der
sker — desveerre — ikke sd mange
. kvantespring inden for behandling
af muskelsvind. Man kan ikke for-
vente, at det &ndrer sig med etab-
lering af et center.

Spergsmilet er sd, om de gvrige
tilbud, som Muskelsvindfonden
giver brugerne lige nu, gennem
centerets eksistens udvikler sig til
det endnu bedre?

Tanken om at se pd den handi-

cappedes totalsituation er jo pracis
det, der sker ogs i dag — her hvor vi
bor. Det er utopi at forestille sig, at
vores kommuner vil sende os til
Arhus — far, mor og barn (bgrn) i
een eller flere dage, for slet ikke at
tale om uger. Vore lokale proble-
mer, som der sandelig er nok af (!),
skal lgses med vore lokale behand-
lere her (det er som oftest dem, vi
har problemerne med) — s vi har
brug for, at VB-centeret kommer
til Lolland-Falster.

Den fysiske vejledning og
behandling, som vores unge alle-
rede fir nu — kontrolleret dels ved
besgg pa (i vores tilfelde) Rigs-
hospitalet, dels ved hjemmebesgg
af konsulenter fra VB-centeret, kan
nzppe give Marselisborg lejlighed
til andet end mindre justeringer
ved et eventuelt ophold.

Vore unge kan fi brug for sex-
ridgivning — ja, og med det form4l
kan de méske tage til Arhus, hvis
kommunen vil betale.

Kultur for astjyderne

Det kulturelle milje kan for-
hébentlig have en smittende virk-
ning og PR-funktion, sddan som
selve eksistensen af Muskelsvind-
fonden har haft enorm betydning
for holdningen til og viden om os
generelt.

Men vores unge kan jo ikke
indga i miljget i hverdagen, si kul-
turtilbuddet bliver klart af en anden
mere perifer karakter, hvis man
ikke lige netop bor centralt i Dstjyl-
land.

Men med denne portion skep-

sis luftet, er Marselisborg stadig et
godt og flot initiativ.

Hyvis driften af Marselisborg vel
at maerke ikke betyder en ringere
service for os 1 omegnskommu-
nerne!

Begynder at ligne

en institution

Marselisborg ma ikke blive en insti-
tution, og brugeren skal fortsat vacre
1 centrum, forsikrer Jes Rahbek.
Men Muskelsvindfonden begynder
at ligne en institution, nir der cen-
traliseres.

Kan brugeren sd overhovedet
styre?

Frygten kan opstd, at Marselis-
borgCentret bliver en stor gkono-
misk byrde for Muskelsvindfon-
den. Hvis de nuvarende gyldne
tider @ndres til det darligere, vil
fondens midler 1 hgjere grad vere
bundet til et stort fast bygnings-
veerk og driften heraf. Det vil sd
vare nerliggende at reducere ser-
vicen inden for de omrader, hvor
udgifterne ikke er faste.

Det drejer sig netop om de
meget brugerorienterede tilbud gen-
nem VB-centeret og kurserne.

Med kurser tzenker vi for det
fgrste pa de centrale kurser, hvor
Museklsvindfonden indtil nu har
ydet stgtte, hvis kommuneme ikke
ville kautionere. For det andet pd
de lokale kurser, som brugere rundt
om i landet arrangerer efter egne
behov med tilskud fra fonden.

Her, fjernt fra Arhus, ser vi gerne
en udvidelse af servicetilbuddet 1
lokalomriderne. F.eks. som en kor-

tere vej til stgtte af lokale kurser,
der bl.a. ogsd giver en slags erstat-
ning for MarselisborgCentrets kul-
turmiljg, som vi ikke kan have
vores daglige gang i.

Vores foreldregruppe har ogsi
lenge gnsket en psykolog tilknyt-
tet VB-centeret til ridgivning,
behandling, kurser, samt deltagelse
1 skole- og hjemmebesgg.

Kan der blive rad til det?

4 sporgsmal

Spgrgsmalet er, om Marselisborg
bliver en magnet, der treekker res-
sourcer og tilbud vk fra lokalom-
rddet — eller om det bliver et kraft-
center, der sender inspiration ud
til omgivelserne og bl.a. arrangerer
kurser o.1., eventuelt pi besulling,
og turnerer med dem i andre lands-
dele.

Opsummerende vil vi under-
strege, at vi er positive — men ogsé
skeptiske — og at vi har en del
sporgsmal, vi gnsker debatteret og
besvaret:

* Hvor stor en del af budgettet og
fondens midler skal fremtidig gi
til MarselisborgCentret?

* Kan I garantere os, at eksem-
pelvis et darligt ar for Gren Koncert
ikke vil betyde afskedigelser eller
forringelser 1 VB-centeret gst for
Storebeelt?

* Vil I arbejde for en styrkelse
af VB-centerets tilbud pa Sjzlland
og gerne?

* Vil Muskelsvindfondens mange
lokalgrupper af forskellig art frem-
over kunne fa midler til aktiviteter
i samme omfang som i dag?

MUSKELKRATT LR
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Evald bliver 50!

Den 18. marts 1994 er det 50 ir
siden et bemerkelsesverdigt men-
neske sd dagens lys. Evald Krog
sagde ja til ivet, og det har han gjort
hver eneste dag siden. I den anled-
ning gleder det Muskelsvindfon-
den at indbyde til reception '

Onsdag den 16. marts
kL. 15-18 i Montmartre,
Nprregade 41, Kgbenhavn

Fredag den 18. mares
Bl 14-17 i Arhus Kongreshus,
Amaliegade, Arhus

Da en fest uden musik ikke ligger
til Evald, vil der i forbindelse med
receptionerne blive budt pé lidt
musikalsk underholdning.

Alle er velkomne.

Af praktiske grunde vil vi dog gerne
have et indtryk af deltagertallet, og
vi vil derfor bede om tilmelding pa
nedenstiende kupon senest den 4.
marts.

De bedste hilsner
Merte Bock, direktor

Tilmelding til Muskelsvindfondens reception for Evald Krog.

1 Kgbenhavn.
i Arhus.

Navn og adresse

Antal deltagere

Senest 4. marts.

Kuponen sendes til Muskelsvindfonden, Vestervang 3941, 8000 Arhus C.

Nu kan trgjerne faes igen

De populzre sorte T og sweatshirts med “Muskelsvindfonden” pitrykt i alle regnbuens far-
ver er igen til salg. Og denne gang er der ogsd fremstillet bgrnestgrrelser. Det forste parti,
der blev leveret ved sidste drs landsmgde, gik som varmt brgd, og i Igbet af sommeren var
nzesten alt udsolge. Mange har siden spurgt efter trgjerne, ligesom adskillige har gnsket en
til bgrnene. Nu kan alle gnsker efterkommes. S8 brug kuponen inden der igen er udsolgt!
Prisen er kr. 65 for en T-shirt og kr. 140 for en sweatshirt. I belgbet er inkluderet porto og
ekspeditionsgebyr. NB! Bgrnetrgjerne er til 12-14 4rige, men de er sma i stgrrelsen.

Naede du ikke at kgbe en af de flotte trgjer? Nu har
du chancen igen, ogsa til bgrnene.

Jeg bestiller:
“Muskelsvindfonden” T- og sweatshirt

Brey. Ufrankeret svarforsendelse

275
Sendes

T-shirt —12-144r antal T i
— small antal :
— medium antal Modtageren
. |a|-ge antal betaler portoen
— xtra large antal
Sweatshirt - 12-14 sr antal
— small antal
~ medium antal
- large antal
— xtra large antal
— xxtra large antal
Pengene vedlzgges som check eller betales pa giro 901 11 10
Navn:
Muskelsvindfonden
ElEE Vestervang 41
8000 Arhus C
Postnr.: By:

T




DSI skal have en skalle i

AF PETER BIISGARD.

Ved sidste 4rsskifte meldte Mus-
kelsvindfonden sig ind i De Sam-
virkende Invalideorganisationer
(DSI). Medlemsskabet koster
Muskelsvindfonden 400.000 kr. om
dret og involverer en snes med-
lemmer, der ggr en indsats p4 lands-
og lokalt plan i samvirkets hovéd-
bestyrelse og amtskredse.

Et passende spgrgsmil efter det
fgrste ar i de danske handicapfore-
ningers paraplyorganisation kunne
derfor vaere: Har det veret sliddet
og pengene vaerd?

Svar: Tja.

Et meget grovkornet rids af det
forste ars erfaringer kunne se sile-
des ud: Et godt og udbytrerigt
arbejde pé landsplan, hvor et effek-
tivt sckretariat tillige forsyner
Muskelsvindfonden med en rekke
informationer pa handicapomridet,
foreningen ellers havde veret for-
uden. P4 lokalt plan — i amtskred-
sene — arbejdes langsommeligt og
uden overordnede mil. Indflydel-
sen er minimal, og resultaterne
ligesa.

Hvorom alting er, s§ fortsatter
Muskelsvindfonden som medlem
af DSI det naste 4r med — det har
foreningen bundect sig til ved ind-
‘meldelsen. Men derefter stir mulig-
hederne dbne.

“Efter min mening skal spgrgs-
milet om vores medlemsskab af
DSI op til overvejelse hvert eneste
r,” siger Muskelsvindfondens
direktgr Mette Bock.

“Vi er en lille organisation, der
hele tiden mi vaere opmarksom
péd, om vi bruger vores tid og kraf-
ter fornuftigr. Dertil koster det os
ganske mange penge — og kommer
tl at koste os endnu flere — at vare
medlem af DSI. Ved nzste drskifte
stiger prisen for medlemsskabet til
knap 800.000 kr.”

Hvad skal vi

med amtskredsene?

For at f4 mere valuta for kontin-
gent og arbejdsindsats har man fra
Muskelsvindfondens side beslut-
tet sig for at give ikke mindst det
lokale arbejde i DSI “en ordentlig
skalle 1 1994”, som Mette Bock
uderykker det.

Under et netop atholdt seminar
med Muskelsvindfondens lokale
DSl-representanter blev delta-
gerne enige om at koncentrere ind-

satsen i amterne om tre temaer:
Mere fleksibilitet i hjemmehjzlps-
ordningerne, bedre service mhr.
hjelpemidler samt idrzt og fritid.
Derudover skal amtsreprasen-
tanterne fgre dagbog over DSI-
arbejder i 1994 for at give Muskel-
svindfonden et bedre beslutnings-
grundlag, nir medlemsskabet af
DSI tages op ved érets udgang.
Beslutningerne p4 seminariet fgl-
ges op pa et af de kommende
mgder i DSIs hovedbestyrelse, hvor
Muskelsvindfonden vil have debat-
teret spgrgsmalet: Hvad er formalet
med DSIs amtskredse? .
Muskelkraft har spurgt to af Fon-
dens 15 lokale DSI-representan-
ter om deres erfaringer med det
fgrste 4r i ameskredsene; Birthe
Malling fra Odense (Fyns Amt) og
Gitte Aaberg, Arhus (Arhus Amt).
Gitte Aaberg: “Inden jeg be-
gyndte arbejdet, havde jeg nok stil-
let nogle urealistiske forventnin-
ger om at kunne komme ind og
pévirke tingene. Det er ikke sket.
Jeg har oplevet et meget stivnet
system, hvor meget af tiden pi
vores mgder i kredsbestyrelsen gir
med at lytte til reférater fra moderne
i de forskellige rid og nxevn.”
“Er kredsarbejder spild af tid®”
“Ikke ngdvendigvis. Vi har for
cksempel to pladser i revaliderings-
og pensionsnzvnet, hvilket jeg
anser for meget vigtigt. Og gen-
nem repraesentationen i det amts-
lige brugerrdd har vi for eksempel
vaeret med til at pivirke en del
omkring de nye videncentre.
Men der skal ske noget. Derfor
her jeg taget iniuativ til, at vi pa
nste bestyrelsesmpde skal disku-
tere, hvad vi vil med arbejdet i
amtskredsen.”
“Tror du det er mh/igl at reformere
arbejdsformen?”
“Ja, det tror jeg. Men det krzever, at
folk er med p4, at vi skal bruge
arbejdet til andet end at sidde med
i en' masse rid og nzvn. Efter min
mening ville det vere oplagt at
bruge amtskredsene til at holde et
végent gje med, hvad der sker lokalt
i forbindelse med decentraliserin-
gen pé social- og sundhedsomradet.
Indsamle informationer. Blande os
i debatten. Men hvis det skal ggres
ordentligt, kreever det ogsd, at vores
medlemmer kommer med nogle
ting, de gerne vil have taget op.

Personligt har jeg besluttet at
tage et 4r til som amtsreprasen-
tant. Men sd skal der ogs4 ske nogle
forandringer”.

Birthe Malling har ogsi besluttet
sig for at give amtsarbejdet i DSI en
chance i yderligere et 4r.

“I det 4r jeg har veret med, er

“

slagskraft sd tegner der sig en gan-
ske andet billede af DSI, nir man
vender blikket mod den centrale
del af organisationen: Hovedkon-
toret i Kgbenhavn og DSIs hoved-
bestyrelse. Ikke mindst p4 grund af
en pget tilfgrsel af tips- og lotto-
midler har DSI p4 landsplan udvik-
let sig til en professionel og res-

“Vi mangler nogle fzlles mal at arbejde efter i
DSls amtskredse”, siger Birthe Malling (Fyns Amt).

blandt andet lykkedes os at f3 gen-
nemfgrt en meget velfungende ker-
selsordning 1 Odense. Den bedste
i landet. Men generelt synes jeg, at
DSI har en alt for lille gennem-
slagskraft. DSI har ikke varet
szrlig god til at markere sig. Arbej-
detiamtskredsen beerer prag af at
vi er 23 foreninger med 23 forskel-
lige holdninger. Reprasentanterne
arbejder stort set ud fra deres egen
organisations synspunkter. Derfor
mener jeg, at DSI fra centralt plan
burde legge nogle retningsliner —
nogle fzlles mél vi kunne arbejde
for pd det lokale omride.

Der er masser af ting at tage fat
pa. For eksempel omkring hjem-
mehjelpen og pi boligomradet. Vi
burde sammensztte nogle udvalg,
der kunne koncentrere sig om
udvalgte omrider — opbygge en

vidensbank og trekke pi de:

menige medlemmer, der ofte ligger
inde med en stor ekspertise p4 for-
skellige felter. P4 den méde kunne
vi miske komme pi forkant med
tingene, i stedet for som i dag hele
tiden at halte bagefter.

Jeg tror faktisk, at DSI kunne
blive en magtfuld organisation.”

Systematik pa landsplan
Med hensyn til magt og gennem-

sourcestaerk organisation. Fra et
drsbudget p4 200.000 i 1989 til rundt
regnet 9 mio. kr. 1 1994. Muskel-
svindfonden har to representanter
i DSIs hovedbestyrelse: Jes Erik
Jessen og Jorgen Lenger. Udvik-
lingschef Jorgen Lenger er ikke i
tvivl om fordelene for Muskelsvind-
fonden ved at std sammen med 26
andre handicapforeninger i en nati-
onal paraplyorganisation. .

“Pa grund af DSIs ressoucer har vi
fiet stgrre bredde i de ting, vi
beskeftiger os med pa det handicap-
politiske omrdde,” forklarer Jorgen
Lenger. “For eksempel har Mus-
kelsvindfonden ikke p4 egen hind
haft tid til at tage sig af arbejds-
markedet. Det sker nu, og politi-
kerne lytter til DSIs argumenter.”

“Dertil har vi gennem DSI fiet
adgang til en langt stgrre mangde
informationer pa de omrider, der
interesserer os. Tidligere var det
ofte baseret pd tilfzldigheder,
hvilke informationer vi kom i be-
siddelse af. Nu modtager vi dem
langt mere systematisk. Hyvis
Muskelsvindfonden stod uden for
DSl ville vi vere ngdt til at bruge
langt mere arbejdskraft p4 at ind-
samle oplysninger og komme med
input til politikere og offentlige
myndigheder.”
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Landsmode ‘94

Handicappolitik, MarselisborgCentret og feriecenteret ved
Korsgr er temaerne for gruppediskussionerne.

Alle medlemmer af Muskelsvindfonden og deres
familie indbydes til landsmgdet 1994, der finder
sted i Bededagsferien 29. april til 1. maj. Stedet
er igen i 4r feriecentret Sphgjlandet i Gjern ved
Silkeborg.

Sidste drs gode erfaringer med gruppe-
diskussioner om udvalgte temaer fortsaettes 1
ar, hvor handicappolitik, MarselisborgCentret
og feriecenteret ved Korsgr szttes pa dags-
ordenen. Deltagerne veelger sig pé forhind ind
pé emnerne og modtager inden mgdet opleg fra
de gruppe-ansvarlige.

Ilighed med tidligere 4r inviteres en kendt og
" markant person til at tale ved landsmgdet. Hvem
det bliver i 4r var ved redaktionens slutning
ikke afgjort.

Og som altid fir bgrnene deres eget lands-
mgde med et fyldigt, underholdende og spend-
ende program.

Forlgbet af landsmgdet bliver som sidste ar.
Fredag indledes med den szrligt indbudte gzst,
derefter beretning og regnskab. Fredag aften
er der ungdomslandsmgde. Lgrdag afvikles
gruppearbejdet, derpd valg af formand, naest-
formand og syv reprasentantskabsmedlemmer.

Og lgrdag aften er der fest med middag og
levende musik. Sgndag afrejse efter morgen-
maden.

Voksenlandsmgdet og alle andre voksenakti-
viteter foregir i r i Sghgjlandets store hal. Bgrne-
landsmgdet finder som vanligt sted i et telt, og
man vil i 4r sikre en endnu bedre opvarmning.

I gvrigt rider Muskelsvindfonden over samt-
lige centrets huse i Bededagsferien.

Reglerne for betaling er 2ndret. Medlemmer,
bgrn og hjzlpere deltager uden gebyr, men alle
fra 15 dr og opefter, der ikke er medlemmer af
Muskelsvindfonden, skal betale kr. 200 pr. per-
son. Det betyder f.eks., at en familie pé fire
over 15 ir, hvor kun den ene er medlem af for-
eningen, skal betale 3x200 kr. (De tre kunne
ogsa vaelge at melde sig ind 1 Muskelsvind-
fonden — det koster 200 kr. — og dermed fa stem-
meret m.v.).

Muskelsvindfonden betaler ophold og fest-
middagen, mens deltagerne selv skal betale for
den gvrige forplejning; enten ved selv at lave
mad 1 husene eller kgbe den i centrets cafe eller
restaurant.

Hvis man gnsker at fi lidt mere tid til at nyde

Tilmeldingsfrist 28. februar 1994.

Alle medlemmer af Muskelsvindfonden og
deres familie inviteres til landsmgde ‘94
fra 29.4.-1.5. pa Sehgijlandet ved
Silkeborg.

naturen i Gjern Bakker eller ggre brug af centret
badeland og andre faciliteter er der mulighed fo
at kgbe en ekstra overnatning fra torsdag u
fredag.

Hvis du ikke har modtaget tilmeldingsskema eller ensker flere oplysninger

ring da til Medlemsservice pa tif. 8948 2222.

Stiller du op?

- bestem

dig snart

5. april er fristen for at komme med i valgavisen, der sendes til alle landsmgdedeltagere.

Vil du veere med til at bestemme 1 Muskel-
svindfonden?

Ni poster er pi valg ved det kommende
landsmgde; nemlig formand, nestformand
og syv pladser i representantskabet. Alle
mediemmer af Muskelsvindfonden, der er
fyldt 18 4r, kan stille op.

I ar vil alle tilmeldte deltagere sammen
med det gvrige landsmgdemateriale fa til-
sendt en trykt oversigt — en valgavis — over
de kandidater, der senest 5. april 1994 har
indsendt fglgende oplysninger til redak-
tionen:

1) Navn, adresse, job/uddannelse. .

IS;EEH]]EE]]

2) Hvad du kandiderer til.

3) Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden.

3) Max. 20 A-4 linier med begrundelse

for at opstille.

4) Foto.

Kandidater, der ikke overholder tids-
fristen, kommer ikke med i1 den skriftlige
prasentation.

Ifglge foreningens vedtzgter kan man
vente med at stille op til selve landsmgdet.
Men herved fir man altsd ikke mulighed for
en skriftlig praesentation fgr landsmgdet, og
det forringer maske ens chancer for valg.

Men det ggr i hvert fald valget sverere

for landsmgdedeltagerne, nér de ikke har
haft lejlighed tl at laese lidt om kandidaten.
Pracis dette gav en stor del af sidste 4rs del-
tagere uduryk for 1 evalueringen af lands-
mgdet.

54 derfor: Begynd ## at teenke over, om
du vil opstille, og destem dig inden den 5.
april. i8j

Medlemmer, der ikke deltager i landsmedet, men

gnsker at stemme pr. fuldmagt, kan bestille valgavisen
pa Muskelsvindfonden fra d. 13. april.
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Under det netop afsluttede
strukturarbejde blev der lagt meget
vaegt pd at fremme gennemskue-
ligheden, kompetancefordelingerne
og de gode elementer i Muskel-
svindfonden.

En vaesentlig ting i arbejdet var at
fastholde og udvikle den med-
lemsindflydelse, som er en vigtig og
naturlig del af en forening som
vores.

Allerede i forbindelse med den
gennemgribende medlemsunder-
sggelse fremkom der mange ideer
og synspunkter, som vil fi indfly-
delse pa det arbejde, der foregir i
fonden. }

Pi samme mdde var det vesent-
ligt, at s4 mange medlemmer som
muligt fik lejlighed til at deltage i
dabatten om foreningens mal og
visioner. En debat, der mundede
ud i et skriftligt materiale, som bl.a.

viser, hvad det er, Muskelsvind-
fonden stér for og gnsker at arbejde
for/med nu og fremover.

Ogsa i det daglige
Men det er ogsé i det daglige, at
medlemmerne skal have lejlighed
til at fglge og pavirke det arbejde,
der foregir i foreningen. Der skal
veere mulighed for at stille spargs-
mdl og 4 uddybet og forklaret ting,
der sker. Der skal vaere mulighed
for at komme med gode ideer. Og
endelig skal der vaere mulighed for
at fa udbredt kendskabet til de akri-
viteter, der foregir rundt omkring —
mgder i grupperne, temadage, kur-
ser tilrettelagt af brugerne, handi-
cappolitisk arbejde, m.m.
~ Man kan altid henvende sig til
Arhus, eller man kan skrive indleg
til Muskelkraft; men vigtigt er ogsi
at bruge medlemmernes egne
representanter — reprasentant-
skabet — somvaelges p4 landsmgdet,
og som er med til at fastlegge fore-
ninﬁ_ens overordnede planer og
budgetter. g
I forbindelse med den nye struk-
tur har der vaeret et udtalt gnske om
at styrke kontakten mellem repra-
sentantskabet og medlemmerne.
Dels for at gge medlemsindflydel-
sen i foreningen, dels for at sikre, at
representantskabet fir de bedste
grundlag at treffe beslutninger p4.
Representantskabet vil derfor
gerne bruges, sd man er altid vel-
kommen til at kontakte et eller
flere medlemmer, eller f.eks. invi-
tere til et arrangement. Det vare
sig til en faglig dag eller til et mgde
i"en brugergruppe, hvor man fir
lejlighed til at udveksle synspunk-
ter, holdninger og gode ideer.

Reprasentantskabets 23
medlemmer vil meget
gerne bruges endnu mere
i Muskelsvindfondens
mange lokale aktiviteter.
P4 det kommende lands-
mgade er syv medlemmer
samt formand og nzest-
formand pa valg, og har
man lyst til at stille op, er
det en god ide at
bestemme sig snart, si
man kan na at blive
prasenteret i valgavisen.
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Onm pensionen
og skattereformen

I'sidste “Muskelkraft” opfordrede landsformand Evald Krog
medlemmerne til at sende Muskelsvindfonden kopi af pen-
sionsmeddelelser, hvis der er sket et fald i pensionen i forhold
til tidligere.

Vi har modtaget en halv snes skriftlige henvendelser og
nogle telefonopringninger.

Efter at vi har gennemgéet materialet, ser det ikke ud som
om, medlemmer med pension har oplevet noget indtzgtsfald.

De fleste henvendelser kommer fra medlemmer, som har en
zgtefelle, der tjener penge. De har alle fiet mindre udbetalt
1 januar 1994 end hidtil. I efterdret 1993 blev folketinget dog
klar over dette problem. Derfor blev pensionsloven @ndret
igen midt i december; men man har ikke niet ar beregne
1994-pensionen efter denne seneste zndring.

I'lgbet af 1-2 mineder vil der blive udsendt nye pensions-
beregninger (med tilbagevirkende kraft), og vi opfordrer der-
for til, at man afventer dette. Hvis der fortsat er tale om en ind-
tazgtsnedgang, hgrer vi gerne om det, og vi vil i giver fald
rejse problemet over for Socialministeriet.

Men vi har ogsd modtaget henvendelser fra medlemmer, som
har gld — og dermed renteudgifter. Ranten er imidlertid fal-
detilgber af 1993. S falder ogsd renteudgifterne — og rente-
Jfradraget! Det giver en hgjere skat og dermed en lavere pen-
sionsudbetaling. Det kan vi bare ikke ggre noget ved, for det
vedrgrer hverken de endrede skatteregler eller de ®ndrede
pensionsregler, og alle mennesker med geld og renteudgifter
er 1 den situation, at skatten stiger, nir renten falder.

Vi har dog i disse tilfeelde regnet ud, hvordan situationen ville
have varet efter de gamle regler for skat og pension, og det
viser sig i alle tilfelde, at pensionsudbetalingen si ville vaere
endnu lavere. De nye regler betyder faktisk, at udbetalingen
er hgjere, end den ville vaere blevet, hvis de gamle regler
havde varet gzldende i denne helt nye situation med lav
rente.

Pi en méde er det regeringens ulykke, at den har gennem-
fgrt en skattereform med en skattenedszttelse lige nu, for den
faldende rente og det lavere rentefradrag tilslgrer skattened-
settelsen, og det fir mange mennesker til at tro, at skatten slet
ikke er sat ned! Det er svaert umiddelbart at gennemskue, at
skatten ville vare szeger uden skattereformen, og at skatte-
reformen derfor 7etto betyder, at man undgir den skattestig-
ning, som man ellers ville have oplevert.

Vi vil fortsat gerne se nzrmere pé de nye pensionsbereg-
ninger, hvis nogen mener, at de er blevet snydt. Indsend i givet
fald kopi af den nye pensionsberegning for 1994 samt af den
seneste for 1993 — og husk sdde for- og bagside!

Jorgen Lenger

Tandpleje udbygges

Handicappede, der har svart ved at benytte de almin-
delige tandplejeordninger, fir nu efter al sandsyn-
lighed en hjlpende hind fra folketinget.

Et lovforslag, der skal trzde i kraft den 1. juli 1994,
forpligter kommunerne til at tilbyde forebyggende og
behandlende tandpleje til folk med vidigiende fysi-
ske eller psykiske handicap. Lovforslaget har varet
til ferstebehandling uden at mgde modstand, og i
Sundhedsministeriet forventer man, at det bliver
vedtaget som plalagt. .

Ordningen eksisterer allerede pa frivillig basis,
men kun 30 kommuner ud af de 275 tilbyder den til
borgerne. I fplge den nye lov kan kommunerne dog
beslutte, at folk, der modtager tilbudder, selv skal
betale en del af udgifterne, men ikke mere end hvad
man ellers betaler i sygesikrings-tandpleje.

I dag modtager hgjest 5.000 personer tilbuddet,
men med den nye lov skulle den handicapvenlige
tandpleje na ud til omkring 100.000 personer.

LUC

Ledsagerkort til DSB

Rabatordningen med ledsagerkort under DSB
fortsztter to 4r endnu. Ledsagerkortet, der giver
steerkt bevagelseshaemmede mulighed for at medrage
en ledsager gratis, udlgb ved starten af 1994, men hid-
tidige brugere kan nu fa fornyet kortet forelgbig frem
til 31/12 1995. Det giver selvfalgelig ogs nye passa-
gerer chancen for at erhverve sig et ledsagerkort.

Kortet er blandt andet henvendt til kgrestolsbru-
gere, som har behov for ledsagelse under rejsen. Det
fungerer pa den made, at man kgber en bille til to og
betaler kun for en, og veelger man at rejse selv, er der
halv pris.

Kortet gzlder for DSB-ruter uden for lokale rejser
1 hovedstadsomridet og Arhus kommune.

Ledsagerkortet udleveres af Bolig-, Motor og Hjzl-
pemiddeludvalget (BMH), Landskronagade 66, 4.,
2100 Kgbenhavn . TIf.: 3118 2666. LuC

Mobiltelefoner

Den succesrige ordning med udlin af mobiltelefoner
til bevagelseshemmede fortsztter. Socialministe-
riet har stillet to mio. kr. til ridighed til en fortsettelse
af ordningen i 1994.

De 157 mobiltelefoner, der blev stillet til radig-
hed i 1993 er alle udlént, og endnu 175 ansggere tik
afslag. Med den nye bevilling kan alle imgdekommes,
og nye ansggere kan komme i betragtning.

Mobiltelefonerne udldnes forcrinsvis til bevagel-
seshemmede bilister, der er athengige af deres bil pa
arbejde eller til uddannelse og lignende. For at
komme i betragtning til 1in af en mobiltelefon, skal
man udfylde et anspgningsskema, som fies hos:
Bolig-, Motor og Hjelpemiddeludvalget (BMH),
Landskronagade 66, 4., 2100 Kgbenhavn @.

TIf.: 3118 2666.
Nzste udlin finder sted i april méned. LuC
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SREN RISAGER PEDJ
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Soren Risager Pedersen er 16 ar,

har muskelsvind og gar i 10. klasse
pa en folkeskole i Galten kommune.
Han var for nylig i erhvervspraktik pa
Muskelkrafts redaktion og har

skrevet denne artikel.

Seren Risager Pedersen: “Det kan altsd vaere svart at vaere positiv over fori;
behandling og alle de strazkkegvelser, man skal igennem til daglig.i
i For det tager en pokkers lang tid at 4 det gjort.”
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Jeg bliver tit spurgt om, hvad jeg fir min tid til
at g med, og jeg svarer altid, som sandt er, at jeg
har meget at lave.

For det fgrste bruger jeg en time mere end de
fleste til at sti op om morgenen. Efter skoletid
har jeg almindelige lektier. Foruden det gir jeg
til svgmning om mandagen, til fysioterapi om
tirsdagen og til skydning onsdag. Svgmning og
fysioterapi er en del af min behandling, som
skal ggres. Om spndagen tager jeg som regel
ud og ser fodboldkamp.

S4 jeg har nok at lave.

Gennem mange 4r har jeg brugt utroligt meget
tid af min hverdag p4 strekkegvelser og fysio-
terapi. Jeg har regnet ud, at jeg indtil nu har
brugt godt 5.000 timer pd behandling og
strzkkegvelser.

Jeg begyndte allerede at g til fysioterapi som
2-arig. I starten legede vi for at aktivere mine
muskler, for jeg var ikke stram p4 det tidspunkt,
men min fysioterapeut holdt gje med mine led.

Efterhinden gik det over til strekkegvelser,
og samtidig begyndte jeg at i strekkegvelser pa
skolen. Det var min hj®lper, som tog sig af mine
strzkkegvelser, og det er det endnu. Jeg er altid
blevet strukket i skoletimerne, mens lererne
snakker, sa jeg har lert at bruge grerne imens.

Dengang jeg stod i vippeleje, foregik det ogs
i timerne. (Min C-pap bruger jeg dog i fri-
kvartererne, fordi den stgjer.)

Hvorfor er det vigtigt?

Jeg er nu kommet sé langt, at jeg er begyndt at
overveje, om det har varet sliddet vaerd. Hvad
har jeg egentlig fiet ud af det?

Til at hjzelpe med at belyse det har jeg kon-
taktet min tidligere fysioterapeut Birgit Werge
for at hgre hendes mening herom.

“Huvorfor er. det vigtigt ar f2 strackkepvelser?”

Birgit Werge: “For at passe pd at man ikke fir
stramme led. P4 den mide kan man bevare
gang- og stdfunktion si lang tid som muligt, og
det er vigtigt for at undga skev ryg.

Soren Risager Pedersen:
“Jeg har regnet ud, at jeg
indtil nu har brugt godt
5.000 timer pa behandling
og strzldkegvelser. Jeg er
nu kommet s4 langt, at jeg
er begyndt at overveje, om
det har varet sliddet vaerd.
Hvad har jeg egentlig fiet
ud af det?”

Det er ogsé vigtigt, at man kan benytte for-
skellige hvilestillinger. Hvis man ikke kan ligge
i mange forskellige stillinger, risikerer man at
blive gm i kroppen.

Det giver ogsd en bedre vejrtreekning at kunne
ligge i mange forskellige stillinger.”

“Huvem mener du, der skal opleeres i at lave de dag-
lige strakkepvelser?”

Birgit Werge: “Jeg mener ikke, foreldre skal
behandle deres bgrn, men foreldrene skal kende
baggrunden for de strekkegvelser, der bliver
udfgrt. -

Det er €n god ide, at det er en fysioterapeurt,
der styrer behandlingen, og s& kan det udmar-
ket vere en praktisk hjzlper, der udfgrer den i
det daglige under vejledning af fysioterapeu-
ten. Det er nemlig vigtigt, at hjelperen lrer at
strekke korrekt.”

“Er der nogen, der blroer strukket for lidt?”

Birgit Werge: “Der er nogen, der bliver
stramme, selv om de fir behandling. Miske
skulle de have hyppigere behandling, end de far.

I nogle tilfelde har man ikke strukket alle
de ngdvendige muskler, og endelig kan det fore-
komme, at barn og forzldre ikke synes, de vil
bruge tid pé det.

Jo, der er mange, der har stramme led rundt
omkKring.”

Hvad har jeg fiet ud af det?
“Er det altid den store indsats vard at f4 strakbe-
goelser?”

Birgit Werge: “Jeg ville ikke have mit job,
hvis jeg ikke synes, at det er indsatsen verd.
Men det er altid en afvejning. Hvilke resurser er
der hos barnet og i familien til at gennemfgre
behandlingen? Det er utroligt vigtigt, at ogsa
forzldrene synes, behandlingen er vigrig.”

“Hvad synes du, jeg har gjort godr og dérligt
omkring min behandling?”

Birgit Werge: “Nu har jeg kendt dig i ca. 13 4r.
Du har altid haft forstielse for, at behandling var
vigtig for dig selv, og du har accepterer at f§

strekkegvelser dagligt fra det tidspunkt, da der
begyndte at vaere risiko for stramninger.

Da du skulle rygopereres, oplevede du selv, at
overlege Cody Biinger var dybt imponeret over,
at du ikke havde mere stramning i dine ben.

Du har altid passet dine strzkkegvelser og
har stdet i‘vippclcje pd alle hverdage i skolen. Jeg
har beundret, at du har forstiet, at det var noget,
du mdrte ggre. '

Alligevel vil jeg sige, at du havde en periode,
hvor du var rasende over at skulle bruge din tid
pd det. Og deteriorden:”

Det lyder rigtigt altsammen
Tja, det lyder da meget rigtigt altsanmimen...

Men det kan altsd vare svert at vere positiv
over for behandling og alle de strekkegvelser,
man skal igennem til daglig. For det tager en
Dokkers lang tid at fa det gjort.

Men har det veeret sliddet vaerd?

Jo, jeg synes trods alt, det har veret besvaeret
vaerd.

Men jeg er af den klare overbevisning, at det
ud over den ene gang om ugen, jeg er til behand-
ling hos min fysioterapeut, skal va&re min prak-
tiske hjzlper, der strekker mig. Hvis man over-
lader strekkegvelserne til sine foreldre, er det
sveert at f det gjort, for der er s mange andre
ting, man hellere vil i fritiden.

Hvis mine foreeldre skulle strekke mig, ville
jeg brokke mig ustandseligt. Og mine foraldre
ville fa ondt af mig og lade mig slippe.

Dengang jeg fik fodkapsler, gad jeg ikke have
dem p4, fordi jeg syntes, de var trelse og irrite-
rende. Det endte med, at jeg mitte gennemgi
en achillessene-operation for at fi rettet mine
fadder op igen, og det var ikke szrligt sjovt.

Jeg vil derfor anbefale andre med muskel-
svind, at de passer deres strekkegvelser og kom-
mer jaevaligt til behandling.

Men det er et slid!
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AF JORGEN JEPPESEN

ALScr ikke lengere en sygdom,
der kun mgdes med magtes-
lgshed.

Ikke fordi nogen kan kurere den dgde-
lige sygdom, men fordi personalet pé syge-
husenes neurologiske afdelinger og andre
behandlere i social- og sundhedsvasenet
i dag er helt anderledes opmarksom pi
patienterne. De ved mere om sygdom-
men og dens fplger, der gores forsgg med
behandlingsmodeller, der udveksles erfa-
ringer pa kryds og tvers. Altsammen en
effekt af de sidste tre 4rs mange projekter,
hvoraf Muskelsvindfonden har stiet for
nogle og veret katalysator for resten.
(Beskrevet i Muskelkraft 7/93).

“Jeg har sjzldent set projekter, som
umiddelbart har givet s& meget,” siger
lederen af Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter Jes Rahbek.

“Der er nu en langt, langt hgjere for-
stielse og interesse for ALS-patienter.
Man har indset, at en indsats kan afhjelpe
mange problemer. At det nytter noget.”

Brugerindflydelsen _
Samtidig er der pi initiativ af Muskel-
svindfonden opbygget et net af regionale
patient- og pirgrendegrupper, som er pé
vej til at vaere landsdekkende.

De har stor betydning i sig selv som et
forum, hvor de bergrtes egne resurser kan
udfolde sig. Men de er ogsd med til at
synligggre sygdommen og de mennesker,
der rammes af den, og de er ikke mindst
en forudsatning for at sikre en hgj grad af
brugerindflydelse p& de initiativer, der
tages i behandlerverdenen.

“Brugergrupperne er meget besggte,
selv om folk er s syge, som de er. De har
jo en organisationsprocent, som enhver
fagforeningsformand ville misunde dem,”
siger Jes Rahbek.

“Grupperne viser, at folk med ALS har
resurser, der kan og skal bruges.”

Der skal mere til

Meget er altsi niet, men der skal mere til,
hvis engagementet skal fastholdes og en
fortsat udvikling kunne finde sted. Mus-
kelsvindfondens bestyrelse har diskuteret
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foreningens ALS-politik og vedtaget, at
arbejdet med at organisere, stgtte 0g
udvikle de regionale brugergrupper fir
en hgj prioritet og.de ngdvendige resurser.
Den indsats vil som hidtil ligge 1 Muskel-
svindfondens medlemsservice med ergo-
terapeut og medlemskonsulent Jette Mgl-
ler som primus motor.

Det store spgrgsmél er sd, hvad der skal
ske behandlingsmassigt? Hvordan skal
social- og sundhedsvasenets indsats orga-
niseres, for at de allerede opndede resul-
tater bevares og dynamikken ikke taber
fare?

Det har Muskelsvindfondens bestyrelse
ikke givet noget endeligt svar pa. Det kan
den ikke, for en Igsning kan kun findes i
et tet samarbejde med sygehusvasenet og
andre samarbejdspartnere. ALS-sygdom-
mens karakter og forlgb ggr, at neurologi-
ske afdelinger, hjzlpemiddelcentraler og
andre professionelle mé std for en meget
vasentlig del af indsatsen. Muskelsvind-
fondens Vejlednings- og Behandlings-
center har hverken resurser eller er gearet
til at patage sig den opgave.

Regional centralisering

“En vis form for centralisering er ngd-
vendig. Det tror jeg, at alle parter er enige
om,” siger Jes Rahbek.

Selv hzlder han mest til en form for
regional centralisering. Det vil sige en
model, hvor der i passende omrider af
landet udpeges en stgrre, neurologisk
afdeling til at forestd diagnostik, den ind-
ledende, basale patientinformation samt
efterfalgende foretage de specialbehand-
linger og -indgreb, der kan komme p4 tale
(f.eks. vedrgrende ernzring, andedrat,
mv.). Ellers er det patientens lokale syge-
hus, hjelpemiddelcentralen og relevante
kommunale social- og sundhedsfolk, der
skal tage sig af den mere rutinemassige
vejledning, behandling og pleje.

Det bedste for de fleste ALS-patienter
er at kunne vare derhjemme si lenge
som muligt. Derfor mé centraliseringen
ikke veere for voldsom, mener Jes Rahbek.

Erfaringerne har samtidig vist, at der
er behov for en koordinerende instans.




E skal blomstre

' ALS-traet er skabt af ALS-gruppen
for Sjaelland/Lolland Falster og
!j neurologisk afdeling pa Naestved Sygehus,
i der sammen og hver for sig er blandt
1‘5 drivkrafterne i arbejdet med at forbedre
vilkdrene for ALS-patienter og deres familier.

Nogle personer — konsulenter -, der er
den enkelte patients “advokat” i behand-

lerverdenen; som sgrger for at de ngd-.

vendige hjelpemidler og andet tilbydes i
rette tid; som er en formidler mellem den
regionale ALS-specialafdeling og det
lokale sygehus.

“Jeg tror, det vil vere en god ide at
opdele landet i fire-seks omrider og

beskrive mulighederne for centralisering
inden for disse omrider.”

“Og det er ikke sikkert, at det skal vaere
den samme model. Det mé afhznge af
omridets struktur og muligheder.”

“Konsulenterne i de enkelte omrider
skal s sgrge for, at tilbuddene til ALS-
patienterne bliver sé ensartede og opti-
male som muligt,” siger Jes Rahbek.

Kunne vare en VB-opgave

Denne koordinerende rolle pi ALS-omrs-

det kunne muligvis ligge i tilknytning til

Vejlednings- og Behandlingscentret.
“Projekterne har meget klart peget p4,

Flere ars fokus pa

indsatsen for ALS-patienter

har sat sig tydelige spor.
. Nu geelder det om

at fastholde engagementet.

at en eller anden form for centerdannelse
— et videncenter — er ngdvendig,” siger Jes
Rahbek. Om det skal ligge i Vejledning-
og Behandlingscentret er ikke afggrende,
mener han; det skal diskuteres med sam-
arbejdspartnere og ikke mindst de bevil-
gende myndigheder, men han siger sam-
tidig, at det ikke ville vere en unaturlig
opgave, eftersom centret allerede har ind-
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Jes Rahbek: “Jeg har sjzldent set projekter,

som umiddelbart har givet s meget.”

hgstet mange erfaringer pd omrédet, og
fordi Muskelsvindfonden er interesse-
organisationen for ALS-patienterne.

Muskelsvindfonden vil tage initiativ til,
at de relevante instanser i sundhedsvas-
enet fir taget hul pd diskussionen. Og at
diskussionerne fgrer til handling.

Jes Rahbek er overbevist om, at det vil
lykkes at i noget beeredygtigt op.at sta.

“Vi vil forfglge vores mal. For jeg tror, at
Muskelsvindfondens fortsatte indsats og
initiativ er afggrende for, hvad der i det
hele ‘taget vil blive sat i vark for ALS-
patienter,” siger han.
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Hvem er han?

Et underligt sporgsmal ac stille,
for det ved vi jo. Det stér tit 1 avi-
sen, jevnligt dukker han op pa tv-
skzermen, for nylig kom der en bog
om ham, hundredetusinder ser ham
pd scenen hver sommer til Grgn
Koncert; andre tusinder mgder ham
ved kongresser i ind- og udland
eller som foredragsholder 1 forsam-
lingshuset eller i Muskelsvindfon-
den ved et utal af arrangementer
lige fra det arlige landsmgde til en
foreldregruppes weekendtref.

Evald Krog er en kendt mand,
sd hvorfor spgrge: Hvem er han?
Er der overhovedet noget, vi ikke
ved, og som kommer os ved?

Fakta kender vi. Vi ved, at han
har muskelsvind — spinal muskel-

atrofi type II — og bliver 50 4r den -

18. marts. At han er formand for
Muskelsvindfonden og har veret
det siden, den blev til i 1971. At
han bor i landsbyen Ajstrup syd for
Arhus. Og sa videre.

I journalisternes artikler leser vi
om en mand, der har humor, slag-
faerdighed, handlekraft, personligt
mod og stor dndelig styrke. Som er
musikalsk, selvbevidst og klaeder
sig igjnefaldende. Blot for at neevne
nogle af de positive egenskaber.

Det er mediernes billede af ham.
S3 er der hans eget, som det for
. eksempel kommer til uduryk i den
nyligt udsendte bog “En muskel-
svindler” med undertitlen “- histo-
rien om Evald Krog”. En selvbio-
grafi, som fik massiv omtale i stort
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set samtlige landets aviser, og igen
udelukkende positivt med en
enkelt undragelse.

I bogen forteller han om barn-
dom, ungdom og voksenliv. Om
kaerester, musik og drgmme. Om
Muskelsvindfonden, handicappoli-
tik og nye mil. Det hele er med.
Eller er det?

Denne indledning p3 et fadsels-
dagsinterview med Evald Krog er
naturligvis pa een made helt for-
kert. For der er jo lige s& mange
billeder af Evald Krog — lige sé
mange svar pa spgrgsmilet om
hvem han er — som der er menne-
sker. Alle hans venner og bekendte,
kolleger, familien (og fjenderne,
hvis han har nogen af dem) har hver
deres. Ligesom journalisterne og
han selv har det.

Og selv om et fgdselsdagsinter-
view ogsd gerne méd komme ind pa
andet end det, vi ved i forvejen, sd
kommer man heller ikke uden om
sagen. Det, vi almindeligvis op-
fatter som det vasentlige. I Evald
Krogs tilfzlde: Muskelsvindfon-
den, hans livsverk, og hvad dertil
hgrer af meninger. Det kommer vi
tilbage til.

Men det er som om eet stort
spgrgsmadl treenger sig pd, nir man
laeser eller hgrer om, lytter til eller
ser Evald Krog. Hvor er det a/min-
delige 1 ham? Det private? Det svage
i det sterke?

Eller tenker man bare sidan,

fordi vores allesammens Jante hvi-
sker, at det skal man lige huske?
Eller fordi det altid er lide pirrende
at snage bare en lille smule?

Nar man lytter til det bdndopta-
gede interview med Evald Krog,
optaget 1 hans stue med udsigg til
Arhus Bugt og videre ud over Katte-
gat en eftermiddag i slutningen af
januar, hvor solen maler evigt skif-
tende lys- og skyggebilleder 1 man-
dens ansigt — man befinder sig vel
der, blandt smukke mgbler og
sevaerdige malerier, der er en ro,
som man mearker tydeligere hver
gang tgmreren uden for hamrer
endnu et sgm i det legehus, han er
ved at rejse under det brede
asketr@ — nar man genlytter inter-
viewet er der eet sted, som falder
seerligt 1 grene, fordi tonelejet plud-
selig skifter helt. Stemmen fir en
anden klang, af begejstring, af
impulsiv glede.

“Vi havde gveweekend med
orkestret her for tre uger siden, fra
fredag til sgndag, hvor vi lavede 15
numre klar med arrangement og
indspillede dem pa band.

Og de to dggn kunne fonden
vaere, hvad den ville. Jeg kom der
ikke, jeg var vaek. Ligesom min far
altid havde sine helligste gjeblikke,
nir han satte sig hen tl klaveret
eller orglet og spillede. Han for-
svandt ind i en hvile, som simpelt-
hen gav ham kraft.

Jeg var fuldstendig euforisk.

Udover at vi fik det til at haeng
sammen, s vi virkelig syntes, dc
var fedt, sd var vi de her fa
drenge, der spiste madder og dud
26 colaer — det er jo sddan en col
butik med Haugaard — det vare
ubeskrivelig nydelse, og da sagd
jeg til mig selv: Evald, mere af det

Der er andre passager, hvor fgld
serne kan hgres. Men kun hvis ma
lytter godt efter; ordene kommere
anelse tgvende, stemmen er me
sagte. For eksempel i udsagnene

“...den familie, jeg har tilbag
er meget overskuelig, for de¢
dgde de fleste 1 min slegt.”

“Jeg bliver forholdsvis nemt ras
lgs.”

“Mange af de ting, jeg deltager
synes jeg heller ikke er serlj
sjove. At blive vist frem.”

“Det er svert at definere do
men at vere rigtigt privat, det sa
ner jeg. Det savner jeg.”

“Det vaerste er jo kaerestesorge
Dert har virkelig bidt ind.”

“Offentlige personer som dig berat
nogle gange om de store personly
omkostninger ved ar vere kendt.
altid ar skulle leve op til er beston
image. Hoilke omkostninger har du

“Faren ved at have en si spzn{
ende tilveerelse, som jeg har, li
ger i, at den kommer til at dom
nere si meget i privatlivet, at de
anden halvdel, keeresten — og ¢
har jeg vel oplevet et par gange
stdr af. Fordi der ikke er plads, fort
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jeg igen skulle have en fax under
middagen.

Miske bliver keeresten slaebt med
som en eller anden biting... hun er
ikke s& kendt.

Det kan vare belastende med s
stort et ansvar. Det er noget af en
rygsek at slebe pd med forvent-
ninger, man skal hele tiden veere
oplagt, serigs og oplagt.”

“Har du nogen gange lyst il at sige:
“I kan rende mig! I skulle vide, hvilken
pris jeg betaler for ar deltage i det her?”’

Jo.”

“Du bliver ked af der?”

“Jo, jeg bliver ked af dert lige-
som alle andre. Men jeg gér jo ikke
hen til kgbmanden og sztter et
skilt op om det. Men jeg bliver ked
af det, og sdret nogle gange. Det har
jeg oplevet, ikke masser af gange,
men med mellemrum bade 1 fon-
dens arbejdshistorie og i privat-
livet.”

“I forbindelse med bogens udgivelse
Jortalte Merte Bock, at de bedste histo-
rier ikke var med. Kan vi fd en eller to
af dem?”

“Jeg har faet blod pé tanden med
den bog. Faet lyst til at skrive en ny
om den proces, det er for et men-
neske, der er 100 procent athengig
af andre, at give og modtage hjzlp.
Det er et studium, som maske krae-
ver en helt saerskile tilvaerelse at g
dybt ind i, og her ligger selviglge-
lig mange historier gemt.

Men ellers tenker Mette vel, at
hun nok kunne komme endnu taet-
tere ind pd ham Evald Krog, i lidt
mere hold pd ham.”

“Er det noget med nederlagene. Dem
leeser vi jo ikke om?”

“Jeg tror, hvis du leser den igen,
vil du opleve nederlag, som bl.a.
handler om kasino, kerestesorg,
trafikulykke, nér hele munden skal
tgmmes for teender for at tandlegen
kan komme til. Sidanne smi
depressive dolkestgd synes jeg
egentlig bogen ogsa giver eksem-
pler pa.

Det, som maske distraherer, er, at
jeg har haft en evne til at vende
de kolbgtter til noget positivt. Jeg
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har en stor lyst til at f4 vendt de
mest nederdraegtige sager til noget
positivt.”

“Kan du det hver gang?”

“Nah. Det verste er kareste-
sorgen. Det har virkelig bidt ind.
Det har jeg haft stgrst vanskelighed
ved at komme over.”

“Er der dage, hvor du bare keder
dig. Er almindeligt deprimeret og ikke
mgder den nye dag med gleede?”

“Jo, de dage er der, men jeg tror,
jeg har en fortrengningsevne. Nér
jeg for eksempel tenker pd trafi-
kulykken, som var katastrofalt far-
lig, 1 lang tid, livstruende. Det var
et helvede at vaere 1. Men nu ser jeg
den pa en anden méde, der skete
nogle dbenbaringer — ja, det er et
saftigt udtryk — men for eksempel
fik jeg en ny k®reste, selv om jeg
var helt gipset ind!” -

“Det er de dramatiske begivenheder
1 dit liv. Men hvordan er det i hverda-
gen. Nogle gange virker det som om,
du insisterer pd at veere positiv og glad,
selv om du mdske ikke er der?”

“Nej, det synes jeg ikke er rig-
tigt. Men det falder mig svart at
vare negativ. Fordi foran mig har
jeg altid nogle opgaver, som jeg
glaeder mig til.”

Dagbladet Informations anmel-
delse af “En muskelsvindler” var
den eneste, der rummede kritik.
Anmelderen Benny Lihme skrev
bla.: “Selvfremstillingen er nar-
mest kemisk renset for omgivel-
sernes eventuelt kritiske syn pé
denne handicappolitiker og offent-
lige person. (....) Alc det farlige, der
abenlyst md have vaeret omkring
Evald Krogs mange projekter, over-
lades til sig selv i TV-harmlgs-
hedens 4nd. Underholdende, men
uden bid.” Pesuden synes Benny
Lihme ikke om Evald Krogs vit-
tigheder og form for humor.

“Har han ret i det om det farlige?”

“Jeg har altid syntes, at mange
kgbenhavnere var sure. Han synes,
jeg har en plat humor, og det er
han sur over. Han synes ikke, den

er morsom, og det skal han have
lov til. Jeg vil egentlig mere kalde
det for et gylp end en anmeldelse.”
“Men hvad med indvendingen om
det farlige, der ikke fortalles om?”
“Havde bogen varet en kaval-
kade af forskellige udtalelser om
mig, ville den have givet et langt
mere varieret billede. Den er ensi-
dig, for det er en selvbiografi; det er
mine ord, min historie, min selv-
vurdering. Og hvor selvkritisk er
man?
“Sd der er ingen farlige historier?”
“Nej. Tro det om du vil. Det er
ikke kostbarhed, men jeg kan fak-
tisk ikke komme i tanker om
nogen.”

“I den offentlige omtale af dig i avi-
ser, radio og tv er det meget svert at
finde kritik af dig. Du er altid pad en
eller anden mdde en succeshistorie. Bli-
ver du skanet af medierne, ford:i du er
handicappet?”

“Det synes jeg ikke. Dengang vi
havde vores gkonomiske nedtur,
blev jeg heengt ud i BT for at fyre
folk. Ogsd med kasino’et var de
ude efter mig. Ndr det gir godt, er
de positive, ndr det gir skidt, sd
skal de nok vaere der.

Men jeg skal da ikke udelukke,
at der stadigvaek er nogle tilbage,
som synes, at bare vi kan lgfte en
finger, sé er det helt fantastisk. Som
kammer over med roserne — roser
skamlgst.

Jeg skal heller ikke udelukke, at
folk vil krympe sig lidt, inden de
rakker ned pa en handicappet. Men
det er jo en han, hvis ikke folk sva-
rer tilbage.

Jeg har sd vidt muligt prgver at
opdrage folk til at kvittere med de
tanker, der falder dem ind, og jeg
fgler ikke, at nogen prgver at holde
hinden over mig. Jeg synes, der er
sd megen respekt om mig, at den
fare er overskuelig.”

“Det virker ofte som om dit offentlige
v, liv med fonden, med musikken 0.5.0.
er dit kele lrv. Har du ogsd et privatlho?”

“Det har jeg, men det er rigtige,
at det nasten flyder fuldstendigt
sammen med den private del af
mit liv, det nogle vil kalde fritiden.”

“Har du aldrig lyst til at have en
adskillelse. Sige: “Skide vare med den
Jfond, nu vil jeg vare mig sekv!””

“Jo, men jeg har ogsd mine dnde-
huller, for jeg har behovet. Det
foregér nok mest pé Tenerife, hvor
jeg er mindst een gang om dret,
dels for at fa sol, dels for at finde

anonymitet. Der kobler jeg fra, men
jeg har det ogsd godt med, at de
kommer faxer derned, for jeg e
ikke skruet sammen til bare a
smide mig pd en strand. Jeg bliver
forholdsvis nemt rastlgs.

Men den der anonymitet ... jeg
kan godt lide bare at veaere rigti
privat. Det er svaert at definere det
men at vere rigtige privat, det sav.
ner jeg. Det savner jeg.

Mange af de ting, jeg deltageri
synes jeg heller ikke er sarlig
sjove. At blive vist frem.

I perioder har jeg haft afsky for er
falelse af at vaere professionel han
dicappet. Med det mener jeg, 4
man ikke kan tenke pi nogetsom
helst andet og underholder si
omverden kun med det. I al samtale
under middagen, i sengen, hvor
somhelst. Det er utdleligt.

Omvendt har jeg som muskel
svindmand et helt privat behov fa
1 visse sammenhange at vaere sam
men med og diskutere med folk:
samme situation.”

“I skriftet “Verdier og mal for Mus
kelsvindfonden”  defineres musk
svindleren som en person, der kompen
serer for de muskler, han ikke har, mu
Sfantasi, kreativitet, gi-pd-mod. D
Iyder neesten som kravene til en muske
svindler-eksamen, man skal kunne best
Jor ar vere en rigtig muskelsvindl
Er du ikke bange for, at man afskare
nogle? At der sidder nogle helt alm
delige, rovkedelige muskelsvindlere, son
siger 11l sig sefo: “Jeg er sgu ikke kreath;
Jeg kan ikke kompensere!”2”

“Det er bydende ngdvendigt, 2
du finder nogle former for kom
pensation, ndr du er s ringe udsty
ret fysisk. Det er tvingende ngd
vendigt, og jo mere du udvikle
fantasien, jo bedre lever du me
muskelsvind.

Men vi har ingen patent p
nogetsomhelst. Vi skal ikke komm
og gore os kloge og fortxlle, hvo
dan folk skal ggre. Vi kan vaere me
til at sette dem i gang, for vi ha
nogen ideer, som er sliet an og hz
vist sig beredygrige. Dem er vi for
pligtet til at legge frem som mulig
heder.

I gvrigt synes jeg ikke, at orde
muskelsvindler er et specielt beg:
vet udtryk, men det har en vigg
mission. Det mildner luften udad
til, for folk har altid haft sveert vei
ikke at fi det sgrgmodige trek ove
ansigtet ved synet af sidan nogl
som os. Nar de mgder sddan ¢
uduryk, sker der en afslapning
der kommer et smil pé; de behgve



ikke synes, at det er sidste udkald
og det varste, der kan ske for et
menneske.”

“Huvor meget af Mustelsvindfonden
skyldes dig, og hvor meget er den andres
Jortjenesre?”

“For nu at vaere ubeskeden vil
jeg sige, at to procent det er mig.

“Var der en Muskelsvindfonden i
dag, hvis du ikke havde veret der”

“Nej. Det tror jeg ikke.

Jo, det kan godt vare, der ville
have veret en, men det havde
varet noget andet. Nok-mere tra-
ditionelt. Et stedbarn hos en af de
andre foreninger méske.

Men de to procent...det kan godt

vare, jeg har sat det i gang og
lgbende varet en eller anden inspi-
rator — veret god til at {4 samlet s§
mange gode krefter. Men det kgrer
kun, fordi folk selv kgrer. Der er jo
ingen, der kan kgre en virksomhed
selv. :
Mange siger, at Muskelsvind-
fonden og Evald er een og samme
ting — og jeg har ikke noget imod at
blive identificeret med foreningen,
jeg har aldrig veeret sarligt tilbage-
holdende — men der er si mange
ting, der stdr for sig selv. Der stdr jo
#valitetssgjler randt omkring i det
bygningsvasrk, som er selvbarende;
som er en institution af den ene og
anden karakrer, der striler gode
ting fra sig. Den mide vi kan
hjelpe familier pi, den méade vi
kan underholde den danske ung-
dom p3, den médde vi kan pavirke
hele opfattelsen omkring folk, der
er lidt skaeve.

Der har vi nogle utroligt gode
kort p& hinden.”

“Baggrunden for at danne Muskel-
svindfonden var at f4 synliggiort men-
nesker med muskelsvind og f2 andrer
nogle holdninger hos leger og andre
behandlere. De mdl er vel ndet i dag,
hvor det offentlige betaler driften af
VB-Centet. Kunne man sé ikke ned-
leegge den forening?”

“Vi lever i et samfund, som er i
en kolossal udvikling, i bide gode’
og dirlige retninger. Det fordrer,
at vi i en forening som vores
ustandselig md have et vigent gje
pé, hvad der foregir. Bide i forhold
til det store Europa, som vi har sliet
dgrene op til, og hvor vi og alle de
andre lande skal prgve at finde os il
rette¢ med hinanden.

Sa skal vi holde fast i de land-
vindinger, vi har fiet i hus, for de
bliver der ikke bare uden videre.

Nok har vi zndret p4 holdningerne
11gbet af alle de 4r, men vi er ikke
ved vejs ende med det, der er sta-
digvek nok at kigge til i forhold
til folks adfzerd og opfattelser af
sddan nogle stgrrelser som os. Det
er en romantisk forestilling at tro, at
nu har vi klaret det hele.

Realistisk set har vi sldet igen-
nem pd mange fine mider, men
offentlige bevillinger er ikke en
statisk stgrrelse — jeg regner med, vi
bliver der — men vi skal hele tiden
veere parat til at kempe for det.
Der er jo andre om buddet, der er
pengeknaphed. Vi skal virkelig
vaere vigne hver enesze dag over for
politiske signaler, hvor vi skal sige
Giv Agt!

“Og jeg helmer ikke — jeg helmer
ikke - fgr min kongstanke om Mar-
selisborgCentret er blever til vir-
kelighed. Det er stadigvak min
kephest, at det mi vaere en men-
neskeret, at folk med muskelsvind
skal have lov til at maerke, at krop-
pen —din krop — kan blive pavirket,
s du far flere kraefter; mere styrke,
stgrre selvtillid, bedre chancer p4
kerestemarkedet, lengere levetid.
Ja, det er vel egentlig rigeligt, skulle
man synes.

Det er det vigtigste mdl, jeg har.”

“Men er MarselisborgCentrer ikbe
bare formandens drom. Folk siger jo
ikke 1 kor, at det vil de have, Ar det
har de behov for?”

“Inden Muskelsvindfonden blev
dannet, var der ingen, der sagde, vi
havde behov for den. Inden stgv-
sugeren blev opfundert, klarede vi
os udmerket pd anden vis.

Jeg kender gevinsten, hvis vi fir et
sddant center etableret. Det er fak-
tisk den eneste grund til, at jeg sid-
der her nu. Jeg har veret igennem
den maskine pd min egen krop.

Jeg har set eksempler p4, at folk
rddner op, fordi de ikke bliver pas-
set ordentlige fysisk.

Og behov og behov? Ja, vi lavede
for cksempel det gennembrud med
respiration, men er der ko for at
leve lzngere, kan man spgrge? Det
ved jeg ikke, hvad man skal svare
til. Der er behov for at leve, hvis
man kan lide at leve.

I gvrige er det jo ikke originalt, at
en sygdomsgruppe skal have et be-
handlingssted, hvor de kan komme
lidt dybere ind i selve behandlin-
gen. Scleroseforeningen og Gigt-
foreningen har haft det i mange 4r.
Men vi vil lave en stgrrelse, som
er opdateret til den tid, vi lever i.
Til de behov vi kan registrere.

Det er formandens drgm, det skal
jeg ikke lagge skjul pi — men jeg
ved, at den er rigtig.”

“Et andet mél er en mere tilbunds-
gdende ransagning i talenter. Vi har
allesammen talenter, ogsd ndr vi
har muskelsvind; vi har uméideligt
mange resurser i 0s, men mange af
dem er uudnyttede.

Maske skal vi lave nogle talent-
kurser. Mange af de unge spekule-
rer i hvad, de skal bruge deres kraef-
ter til, job og uddannelse og hvad
ved jeg. Jeg tror, vi skal brakke
det hele op og tznke i nogle helt
andre modeller. Miske etablere
nogle virksomheder, som kgrer pi
tveers af, hvad man normalt fore-
stiller sig om, hvordan en virksom-
hed fungerer.

Jeg har jo ikke Igsningen her i
dette gjeblik, men vi skal vere
meget bevidste om det. Det drejer
sig i gvrigt ikke kun om os. Jeg tror
godt, vi kunne blive toneangivende
for mange, ogs4 for folk der ikke er
handicappede. Om at skabe et ind-
holdsrigt liv.”

“Hoad er det for et indhold, folk
med muskelsvind mangler?”

“Jeg skal ikke dpmme, om folk
har indhold nok. Men det er min
klare fornemmelse, at mange gn-
sker sig mere indhold i forskellige
retninger; arbejde, adspredelse.
Altsd den prastationstrang, som er
precis den samme hos os, som hos
alle andre. Vi vil gerne vise, at vi
dur til noget.

Det kan man vise pd si mange
mdder, men det er vanskeligt, hvis
omgivelserne ikke har nogen for-
ventninger om, at vi har noget at
byde pa.

Her er vi ngdt til at begynde i os
selv og med os selv. Der er jo ingen
andre, der kommer og serverer det
for 0s.”

“Gleder du dig #i] at blive 50 6r2”

“Jeg har altid gledet mig til min
fgdselsdag, og jeg er sddan set stolt
over at blive &ldre. Det er en lille
indre tilfredsstillelse at opleve det
ene tidr rulle efter det andet. Sidan
set kommer det ikke bag pi mig,
for jeg kan egentlig ikke se, hvorfor
det ikke skulle ske. Jeg har oplevet
mange vanskelige perioder, hvor
der var bud efter mig. Alligevel har
jeg hver gang varet 1 stand til at
gribe fast i det her utrolige dejlige
liv. Det er 1. halvleg at blive halv-
treds, kalder jeg det.”

“1. halvleg? Der vil sige, du regner
med at blive hundrede?”

“Principielt kunne jeg godt driste
mig til at sige ja. Jeg tror nu ikke,
jeg helt kommer op til hundrede,
for jeg lever jo et ret vildt liv. Og
der er nogle kloge lzger, der for-
sgger at fortzelle mig, at selv om
man har muskelsvind, si er der ogs4
noget, der hedder almindelig sli-
tage. S& derfor tror jeg nok, det
kommer til at ligge et sted mellem
80 og 84.

Nu mgdte jeg forleden dag en
gammel bekendt, frimarkehand-
ler Alfred Weiss fra Sgnderjylland.
Han runder lige straks de 70, og
han ser hamrende godr ud og har
ngjagtig den samme form for mus-
kelsvind, som jeg har.

Det er jo altid rart at se sidan
nogle billeder frem i tiden.”
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Lys i morket

Skgnhederne.

Af Asger Baunsbak-Jensen.
Illustreret af Stine Bitch-Larsen.
Forlaget Poul Kristensen, 1993.
148 sider. Pris 168 kr.

Skgnhederne er en sazrdeles smuk fortelling
om to sgstres barske tilverelse. Deres opvackst
og liv skildres fra fgrste halvdel af dette drhun-
drede og frem til det, vi i dag kalder velferds-
samfundet.

Ingeborg og Andrea, som de to sgstre hed-
der, har som bgrn gentagne gange oplevet, at
han, som de kalder faderen, i fuldskab og vrede
har gennembanket moderen. Han dgr, endnu
medens de er bgrn. Moderen falder i brgnden en
kold vinterdag og dgr. Dermed starter en umen-
neskelig kamp for overlevelse for de to bgrn pa
14 0g 12 4r.

Ingeborg, der er den ®ldste og mest robuste,
bliver den alt dominerende. Hun er grov af byg-
ning, har veskeansamlinger og er tidligt udvik-
let. Andrea derimod er spinkel, sart og har en
pukkel pa ryggen.

De to piger afslér bestemt at bo pa girden og
bliver boende i det hus, de altid har boet i.
Huset ligger i den yderste udkant af landsbyen,
hvilket passer meget godt til den position, de to
har i det lille samfund.

Mod at “hjelpe lidt til pa girden” kan de to

blive boende. Ingeborg, der er kraftig og sterk,

- kommer til som den eneste pige at arbejde sam-

men med karlene. Hun bliver hurtigt gjort til
genstand for karlenes seksuelle fantasier, prale-
rier og sjofle drillerier. Hun reagerer voldsomt,
hvilket kun forsterker ma&ndenes grovheder.
Andrea, der er skrgbelig og klejn, bliver sat til
renggring pd girden, hvor hun prgver at undgé
kontakt med de andre.

De to piger vokser op og bliver brugt og mis-
brugt-til det hirde slid pd girden. Senere far
mandene ogsd aflgb for deres seksuelle drifter
ved at gé i seng med Ingeborg og betale for det.

Ud over de mand, der om natten sniger sig
ind til Ingeborg, er der ikke mange, der far lov
at komme nzr de to outsidere. De to, der aldrig
har madt xgte kerlighed og varme, har van-
skeligt ved at modtage den gmhed, som enkelte

forsgger at give ved oprigtig hjaelpsomhed og -

respekt. Derfor lever de en nasten isoleret til-
verelse under Ingeborgs tyranni, men selv om
deres tilvaerelse kan se fuldstendig umenne-
skelig ud for os, sé lykkes det dem alligevel
hver for sig at se forskellige lyspunkter. Ingeborg
falger naturens gang, er glad for at ga blandt
kgerne og fgler sig tilpas, nr hun om morgenen
er med ved malkningen. Andrea fglger med i
livet p4 girden, hgrer om alle de andres liv og er
glad for sine sma hemmeligheder.
Skgnhederne er en skildring af to menne-
skers skebner, der pd mange mader er grusom.

ASGER BAUNSBAK-JENSEN

Skonhederne

En fortelling

Samtidig er det en smuk skildring af samtiden,
der med stor respekt for de to personer viser, at
trods ensomhed og vanskelige kir er det mulig
at finde de smd gleeder, der ggr det muligt at leve
livet.

P4 trods af den grove udnyttelse af Ingeborg
og Andrea er de med i landsbyens dagligdag og
dens funktioner, hvilket vores velfaerdssamfund
nemt kan glemme at lade de udstgdte og svage
vere en del af. '

Dan R. Brod

Borns rettigheder

Handicappede bgrns
sociale rettigheder.

Af Flemming Simonsen
og Mogens Damsg
Frydenlund Grafisk, 1994.
208 sider. Pris 78 kr.

“Handicappede bgrns sociale rettigheder” hand-
ler om de muligheder, bistandsloven giver, nér
man har et barn med et handicap.

Bogen handler ikke om de fglelsesmasssige
belastninger, det giver, nir man har faet et han-
dicappet barn, men om de sociale og gkonomi-
ske muligheder. Den henvender sig meget bredt
til forzeldre til bgrn med alle mulige former for
handicaps.
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Indholdet er omfattende. Bl.a. ridgivning,
merudgifter, tabt arbejdsfortjeneste, hjelp i for-
bindelse med pasning af dgende i hjemmet,
hjzlpemidler, boligeendringer, bil, revalidering
og flytning mellem kommuner bergres.

Bag i bogen er der en samling af relevante
adresser og telefonnumre, der er diverse ansgg-
ningsskemaer, og endelig er bistandsloven med
som bilag.

Nér si omfattende et materiale skal sam-
menskrives, vil der uundgaeligt blive nogle
omrider, hvor man som laser gerne vil vide
noget mere.

Bogen giver imidlertid en meget god over-
sigt over den lovgivning, som de fleste foreldre
til et handicappet barn bliver konfronteret med
utallige gange. Den kan bruges som grundbog,
hvor man kan f3 sine fgrste informationer om et

bestemt emne. Man har derefter bedre grundly
for selv at spge flere informationer enten veds
skaffe uddybende vejledninger/bekendtggrelss
eller ved at kontakte personer, som kan give ¢
grundigere vejledning.

Bogen kan derfor anbefales til alle foreeldret
et barn med et handicap, og kan ogsd med fo
del lzses af andre som kommer i kontakt mel
disse familier.

Dog skal man vere opmarksom pa, at log
givningen @ndrer sig sd hurtigt, at der allered
ved bogens udgivelse er omrdder, hvor dere
sket @ndringer.

For en god ordens skyld skal nzvnes, 1
Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behand
lingscenter fortsat ogsé findes i Arhus, selv o
det ikke stir nevnt i bogen.

Ann-Lisbeth Hobe
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Siddestilling

Funktionel siddestilling
Hjeelpemiddelinstituttet, 1993
123 sider. Pris 180 kr-

“Funktionel siddestilling — tilpasning af sidde-
stilling for mennesker med svaere fysiske funk-
tionsnedsatelser” er udgivet af

Hjzlpemiddelinstituttets afdeling for tekno-
logi, kommunikation og specialundervisning,
som nedsatte en arbejdsgruppe bestiende af
ergoterapeuter og fysioterapeuter, der skulle
undersgge, hvad der fandtes af viden p4 omri-
det. Bogen er et resultatet af gruppens arbejde.

Milgruppen for bogen er ergo- og fysiotera-
peuter, der arbejder med tilpasning af sidde-
stillinger.

Bogen er i tre dele. Den fgrste beskriver den
del af menneskets opbygning, der har betydning
for den siddende stilling, hvad der generelt set
er en god, funktionel siddestilling, og den giver
anvisninger pd fremgangsmaden ved tilpasning
af siddestilling.

Den midterste del af bogen hedder Cerebral

Parese, og den sidste del Muskelsvind. Kon-
kret og i detaljer gennemgges de to sygdomme
og siddestillinger inden for de to sygdomska-
tagorier.

Det er ergoterapeut Lene Sgrensen, der har
skrevet afsnittet om muskelsvind. Lene Sgren-
sen har ridligere varet ansat i Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlingscenter, hvor
hun startede et siddestillings-projekt.

Lene Sgrensen beskriver kort muskelsvind-
sygdommene og hvilke problemer, personer
med muskelsvind har i relation til den siddende
stilling. Som udgangspunkt for beskrivelsen af
de forskellige problemer, der kan vere, bruges
en dreng med Duchennes muskeldystrofi, fra
sygdommens begyndelse i barnealderen til vok-
senalderen. Der gives anvisninger p4, hvordan
der startes med en indledende undersggelse af,
hvordan selve tilpasningen kan foregi, og hvor-
dan forskellige problemer kan lgses.

Endelig er der litteratur, der beskzftiger sig
med siddestillinger for den gruppe, der sidder
allermest -kgrestolsbrugere.

Det er en bog, der giver et vaesentlige lgft pa

det faglige niveau, og ingen terapeut bar give sig
i kast med tilpasning af siddestillinger for men-
nesker med sveere fysiske funktionsnedszettel-
ser uden fgrst at have last denne bog.

Bogen ggr op med forestillingen om, at sid-
destillinger til personer med vasentlige fysiske
funktiosnedsartelser er et spergsmil om at fi en
god, afslappet, bagudlenet stilling,

Bogen tager udgangspunkt i, at siddestillingen
skal vaere funktionel, skal give tilstrackkelig
stgtte og samtidig give maximal bevagelsesfri-
hed, for at personen fir mulighed for at udfsre
sd mange funktioner som muligt.

En god siddestilling er ikke kun een stilling,
men en stilling der giver personen mulighed
for at skifte mellem flere forskellige stillinger.

Bogen henvender sig til fagpersoner, og der
anvendes faglige/medicinske uduryk, og bogen
kan derfor vaere vanskelig for andre at gd uil,
men jeg tror bestemt, at mange pi deres krop
fremover kunne komme til at marke, at deres
terapeuter har st bogen.

Anny Madsen

Flabet udfordring til fordommene

— Min analundersggelse kar vike en aneke speciel, da jeg er
am-amputeret og homaofil!

OvEr stregen.

Af John Callahan

Haase, 1993

64 sider, stort format. Pris 99 kr-

En dag i 1972 blev skelszttende for den unge
amerikaner John Callahan, der pd en druktur i bil
brazkkede nakken. Hans kammarat, der fgrte
vognen, kgrte kalt.

Efter hird genoptrening genvandt han delvis
bevageligheden i arme og hender, men for-
blev lammet fra brystet og ned.

En passiv tilverelse var ikke i lzngden nok for
ham, og han begyndte ar tegne. Det blev til en
lang rekke vittighedstegninger - med og uden
tekst —men som levebrgds-produktion gjorde de
ikke rigtigt fyldest.

Farsti begyndelsen af 80’erne havde han fun-
det den niche, der har gjort ham kend: Teg-
ninger med motiver fra den sorte humors endnu
kun lidet afgressede vidder.

Pé dansk foreligger nu hans album “Over
Stregen”, der pd en dejlig uhgjtidelig og respekt-
lgs méde slir geekken lgs i en slags “Blek-
sprutten” for sort humor.

Der er ramsaltede ting imellem — hvad mener
man f.eks. om denne:

Scenen er lazgens konsultationsvarelse. En
mandlig patient stir — naesten afkledrt - pé gul-
vet, og legen siger til ham: “Min analunder-

spgelse kan virke en anelse speciel, da jeg er
arm-amputeret og homofil!”

Og der er mere af samme skuffe.

Bogen er forsynet med et forord af Lone Bar-
sge, som vil vaere de fleste af Muskelkraft’s lesere
bekendt bl.a. fra hendes bog “Skzaeve Kroppe”.

Det hedder bl.a. i forordet: “John Callahan har
skabrt et forrygende morsomt og flabet kaos, en
galgenhumoristisk dialog mellem virkelighed
og fordom, som &bner for en ny orden, der ogsd
giver plads til det, der er anderledes.”

Det er en rammende karakeeristik.

Tegneriernes respektlgshed, humor og fan-
den-i-voldskhed passer i gvrigt som hind til
handske med muskelsvind-folkets made at
anskue tilvarelsen p4, dets distance til handi-
cappet og dets livsbekreftende grundholdning,
Tank blot pd den tone, der fra farste til sidste
side preeger Evald Krogs nyligt udsendte erin-
dringsbog.

Derfor kan John Callahan — efter at have
udsendt “over Stregen” — med en omskrivning

.af en anden Johns bergmte Berlin-ord retteligt

sige: “Jeg er en muskelsvindler!”
Jorgen Kock
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Et livs tid pa institution

Filmen er et godt debatopleeg. Der er noget at tag

e stilling til, hvis man vil. Men som

szedvanlig med sadan nogle

film, vil den nok aldrig komme uden for kredse, som i forvejen har et kritisk og humant syn pa livet, skriver

Flemming Steen Larsen i sin anmeldelse

“Lange Gange” eren film, som 1 og
for sig handler om mange ting.

Det er en vigtig film, fordi den
giver et realistisk billede af den
moderne institutions fatale mang-
ler, p4 trods af disse institutioners
evne til at daekke basale fysiske
behov for svert fysisk og psykisk
handicappede. Den i filmen be-
skrevne tyske mammutinstitution
har som eneste eksistensberetti-
gelse sin egen overlevelse 1 kraft
af eget formdl. :

Man kan sige, at den lever efter
devisen “kom og bliv rehabiliteret
(l=s normal) og find din plads i
samfundet”. T virkeligheden fun-
gerer den som et lukket system,
hvor den eneste vej ud enten ¢f 1
en kiste eller til en lukket psykia-
trisk afdeling,

I starten af filmen vises en
gruppe VIP-gaester rundt af insti-
tutionens forstander.

Han opremser institutionens for-
treeffeligheder, men det fremgar
aldrig, hvad de enestiende foran-
staltninger egentlig skal munde ud
i. Han har i sin lyksalighed over al
denne rehabilitering glemt alt om
hvorfor. Eller er han blot en ku-
stode?

Efter saledes at have beskrevet
institutionens herligheder, blan-
des der over i action.

Vi ser spastikeren, som kgrer
hvilelgst rundt pa de lange gange,
hvor det meste af hans liv dlsyne-
ladende udspiller sig. 1 glime ser
man hans liv, knudret som hans
spastiske krop. Han har tilsynela-
dende mistet cvnen til at vise nor-
male menneskelige folelser.

Er det “samfundet”, der har smidt
ham ud, eller har han bare mistet
forstanden af at leve i en boble af
velment velvilje fra kustoden og
hans folk?

Der er ogsd den lamme, sorte
amerikanske pige, der filmen igen-
nem synger blues pd en trappe-
afsats et sted i kolossen. Ert rigtig
god valg af musik ¢il en film, hvor
selv det smukke og livsbekraef-
tende uundgieligt ender som en
tragedie. For hvad andet kan lade
sig gore et sted, hvoren kvinde har
overskud til at elske en “gnom”,
som ikke har hendes religion, 0g
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samtidig tage sig af en fortvivlet
“pyankommen” ung dreng, som
forgaeves venter pé besgg. Men da
hun opdager, at hun er gravid,
ender hun med at tage livet af sig
pd grund af sine tyrkiske lands-
mands pres og moral. (Min egen
private tolkning: Hun har styrken
og modet til at velge sin egen
skabne!).

Her er hunden begravet
Men noget irriterer mig meget i fil-
men. Nemlig det faktum, at ikke

m “Lange Gange”’.

Scene fra den prisbelgnnede tyske fil

en af “hovedpersonerne” har noget

som helst at gore pd en institution.

De er velfungerende, vafhengige
mennesker, som ikke har noget
behov for denne voldsomme reha-
bilitering.

Srik dem noget isenkram, €n pas-
sende bolig, pension/job, og de ville
vaere et plus for samfundet derude,
og det er miske der, hunden er be-
gravet. i

Det er uendeligt nemmere at
tehabilitere dem et livs tid pa insti-
tutionen, og her gar tyskerne vir-
kelig grundige til veerks. Forestil
jer den verste, den stgrste institu-
tion, kombineret med “Minebase
Alpha”, gang med 2, ans®t Steven
Spielberg som direkeor og et drys
eller to “Aliens”, s& har du errime-
ligt begreb om omfanget af tysk
effekrivitet. Da er jeg glad for, at jeg

af den prisbelgnnede tyske film

er dansk handicappet, for jeg har
aldrig set eller oplevet noget s
skreemmende.

Filmens fremstilling af muskel-
svindlere er stereotyp, for ikke at
sige tegneserieaguig, nemlig som
en flok motoriserede leederjakker,
der slir hardt ned pé alle, der for-
master sig til at omtale livets
fortsxttelse, som om det skulle
vaere en forhanelse. Men det skal jo
nok forstds som en pamindelse om,
ati dag er som i morgen, det blivet
aldrig anderledes, s& hvorfor tenke

pa fremtiden. Du har muskelsvind

og bliver sikkert ikke si gammel.

Instruktgren er dog i dette
tilfzlde undskyldt, da det tydeligvis
ikke er hans budskab, som maske
nermere er, at livsglede og livs-
kvalitet godt kan eksistere hos
handicappede, hvis de far lov at have
et selvstendige liv. At de har styrke
og kzrlighed som alle andre, hvis
man accepterer dem som veerende
mennesker med et handicap, 0g
ikke handicappede mennesker.

P3 den anden side understreger
instruktgren, at relationer mellem
handicappede er lige s& besverlige
og komplicerede som relationer
mellem alle andre. Inklusive race-
fordomme, religionsstridigheder
o.s.v. Alt i alt et budskab man har
hert for, men pi en helt anden
intens mide.

“Iange gange’ .

Ligemeget hvor man beveger
sig hen, erman 1 institutionen. Kig-
ger man ud ad vinduet, ser man
stadig stadig kun institution; gir
man ud, er man stadig omgivet af
institution. Nyankomne ser man
kun inden for murene, aldrig hvor
de kommer fra. Den amerikanske
kvinde som synger blues filmen
igennem, laenges hjem til den

sbenlyse amerikanske racisme,
fremfor den skjulte tyske fascisme.
Er det mon et udtryk for, at insti-
tutionen er opfyldelsen af den

nazistiske drgm om anbringelsed
alle handicappede i lejre? Her bli
i en moderne udgave?

Filmen er helt klart et god
debatopleg bide inden for hand:
capkredse, behandlere, alminde
lige borgere og andet godtfolk. De
er noget at tage stilling til, hvis ma
vil, uanset om man €1 handicappd
eller ej. Men som seedvanlig mel
sadan nogle film, vil den nok aldi
komme uden for kredse, som 1 for
vejen har et kritisk og humant s
pé livet. Andre vil sige: Han erw
nok dygtig, at han kan sddan nogd

“Lange gange’.

Instruktion: Yilmaz Arslan.
Tyskland 1992.

Biograferne

“()st For Paradis” i Arhus og
“Huysets Biograf” i Kebenhavn.



Frit valg for 3.000 kr. hos IdeMgbler.
Karsten @jenholt vandt hovedpramien i

Muskelkrafts lzserkonkurrence i tilknytning
til artikelserien om boformer for unge. Han
valgte en reol, en vaeglampe, en CD-holder
og et drejebord til tv og videomaskine.

Hovedgevinsten i
Muskelkrafts
leeserkonkurrence

har fundet sig en ejermand.
Vinderen blev

Karsten @jenholt, 16 ar.

AF PERNILLE PEDERSEN
FOTO: JONNA KELDSEN

Nir Karsten @jenholt sidder og ser
en fodbold-landskamp i fiemsynet,
far temperamentet frit 1gb.

Niér han tager pi Jyllands-Rin-
gen for at se pd motorlgb, der er
en af hans andre store interesser,
stir munden heller ikke stille pa
ham ét sekund.

Til gengzeld er Karsten ogsi en
temmelig genert og til tider gan-
ske famait herre, der ikke er vild
med for meget postyr om sin per-
son. Og han udtrykker ikke just
voldsom begejstring, da Muskel-
krafts forfrosne udsendte mgder
ham uden for IdéMgbleri Egi en
eftermiddag i januar, hvor kulden
skerer direkte gennem bade uld-
sweatre og lange underbukser.

Karsten skal ellers ud og bruge
3.000 kroner.

Han er blevet udtrukket som vin-
der af hovedgevinsten i Muskel-

krafts leserkonkurrence. Og det er
da selvfglgelig fedt nok. Men ku’
det da ik’ bare f3 lov til at foregd i
fred og ro, synes han at tenke, da
blitzen glimter farste gang.

Actionfilm og boccia

Karsten @jenholt har Duchennes
muske]dystrofi. Han er 16 4r og bor
i landsbyen Herskind udenfor
Arhus sammen med sine foreeldre
og sin lillesgster. Her har han boet,
siden han blev fgdt.

Karsten gér i 9. klasse og skal
fortszette 1 10. efter sommerferien.
Han gir p4 en lille skole med kun
250 elever, hvor alle kender
Karsten, og han kender dem.

Gavekortet til IdéMgbler skal
helst bruges til noget, som han kan
finde plads til i verelset der-
hjemme.

Han har en reol i tankerne, men

der skal veere plads til andet end
bgger i den, for dem lzser han ikke
specielt mange af, Karsten er til
gengeld vild med nzsten al slags
musik. Og film i lange baner — helst
dem med Schwarzenegger cller van
Damme i hovedrollen.

Han bruger ogs4 en del af sin fri-
tid pd at spille boccia, et fransk
kuglespil, der har fundet sig en tro-
fast skare af tilhengere i Herskind.
Og computeren p4 skrivebordet i
hans veerelse sluger nesten hver
dag et par timer efter skoletid.

Overvejer bofellesskab

Karsten kgrer butikken tynd, over-
vejer grundigt, og tygger sig igen-
nem kataloget, fpr han bestemmer
han sig for en reol i lyst tree med et
skab og en glaslige. Der bliver ogsa
penge tilovers til en veglampe, en
CD-holder og et praktisk drejebord

med plads til TV og videomaskine.
Altsammen noget, han fir brug for,
nér han flytter hjemmefra om et
par ar.

Karsten er si smit begyndt at
teenke i de baner, men han har ikke
lyst til at flytte for langt vaek fra
sin familie. Han har nogle venner,
der bor i et bofzllesskab med seks
lejligheder og fine flles faciliteter.
Det ligger i Galten txt pi hans
foraeldres hjem, og Karsten kom-
mer der jevnligt pi besgg.

Bofellesskabet er én af de mulig-
heder, han overvejer serigst.

Men forelgbig skal preemien fra
IdéMgbler bugseres hjem til Her-
skind.

Inden da bliver den glade vin-
der foreviget foran sin nyerhver-
velse med et lille smil p4 leberne.
Og et glimt i gjet.
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Damerne tabte men vi vandt -

Indtryk fra et mgde

i foreeldregruppen Sydjylland 2
den dag damelandsholdet

tabte VM-finalen i handbold.

Tillykke til Ruth

Ruth Andersen, én af de markante
skikkelser i Fondens historie, fej-
rede sin 60-4rs fgdselsdag den 29.
januar.

Ruth er neuropsykolog og har
muskelsvind. I 1970 var hun med
til at stgbe kuglerne til det, der
skulle blive til Muskelsvindfonden
og var derefter medlem af besty-
relsen i adskillige 4r.

I mange 4r blev samtlige besty-
relsesmgder og mange andre af
vores mgder afholdt i Ruths stuer i
Glostrup. Det var ikke nogen tilfzl-
dighed, at vi gemne tog vejen til
Glostrup — ogsé i perioder hvor der
var et flertal af jyder blandt delta-
gerne. Ruths 4nd og inspiration
spillede en stor og afggrende rolle
for Fonden bide i opbygningsperi-
oden og mange 4r derefter.

Hun blev vores behandlings-
strateg takket veere sin omfattende
faglige viden og personlige erfarin-

for Ruth.

ger med at have muskelsvind. Med
god grund har der altid varet
megen respekt om de synspunk-
ter og meninger, Ruth legger frem.
Der var fest og farver over de
mange mgder; som samtidig var
preget af effektivitet; og alle s vi
frem til miltiderne, hvis variation
og kvalitet svarer til den utrolige
gzstfrihed, som er karaktenstisk

‘Den 29. januar var vi der sd igen
— mange af de gamle. Bunkevis af
minder dukkede frem 1 selskab
med Bruno Minsson, Lise Mgller,
Elna Gjerlang, Erland Vinterberg
fra den daverende bestyrelse og
naturligvis dagens hovedperson
Ruth Andersen. Mit personlige
venskab med Ruth gennem snart
25 4r gav for mig denne festlige
dag en ekstra dimension.

VOR EGEN VERDEN

Vi er i Kolding, dagen er den 5. december
1993.

Vejret er elendigt og i dag taber dame-
landsholdet guldmedaljerne til Tysklands
tegneserichold.

Alligevel er nesten 20, heraf halvdelen
bgrn, mgdt frem til julehygge i foreldre-
gruppen Sydjylland 2.

Svarede udbyttet til forventningerne?

For vores lille familie: Klart ja! Vi har tre
bgrn; to med spinal og et rask (for rask, synes
vi tit!) Her er, hvad vi fik ud af dagen: '

* Erfaringsudveksling om LOX-kgrestolen.
Nogle har fiet udfgrt en forsterkning ved
baghjulsophznget, det har vi ikke. For-
handleren oplyser efterfglgende, at hvis
ophznget senere knxkker, repareres det
vederlagsfrit.

* De fleste med invalidebil mangler en
god Igsning til fastspending af kgrestol i
bilen. De bruger remme, hvilket er upraktisk
og vist heller ikke optimalt sikkert. Bade for
en minicrosser og for LOX-kgrestolen blev en
simpel Igsning vist.

FOTO: STIG STASIG/2MA)

Evald Krog

* Vi udveksler erfaringer om, hvordan de
forskellige kommuner griber det an bevil-
lingsmaessigt. Og den inspiration er nu slet
ikke tosset!

* Nogle hir medbragt smarte sakse, som er
lette at betjene for vore bgrn med fa krefter.
De 'sakse havde vi heller ikke set fgr...

* Heller ikke en hel del af de julepynt-
modeller, som arranggrerne havde med, havde
vi set fgr. Vi fik sandelig inspiration til flere
mgrke decemberaftener i julelampens skeer.

* Og s4 det vigtigste: Hvor er det rart at tale
med ligestillede, og at vore bgrn leger s godt
med alle dem, der har samme problemer.
Man tager jo ligefrem opladet fra sddan et
mgde.

Men vores damelandshold tabte altsi til
tyskerne, og det fandt vi ingen modgift imod
p4 mgdet. Derfor er vi ogsd ngdt til at mgde
frem nzste gang!

Naja og Knud Fische

Ruth Andersen har spillet en stor og afgerende rolle for Muskelsvindfon-
den, bade i opbygningsperioden og mange ar derefter, skriver Evald Krog.
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Torben Holm, 43
ar, ansat som pro-
jektleder pa Kor-
sgr Ferieby for en
to-drig periode.
Torben Holm er
en gammel be-
kendrt af Muskel-
svindfonden. Som
produktchef pa
Tuborg var han 1

43IV SNIDOW ‘0104

starten af 80’erne en af idé-

mandene bag de

grgnne kon-

certer. Siden har han blandt
andet veeret general manager for
Carlsberg/Tuborg 1 Japan, med-
indehaver af et reklamebureau

og direkegr for kur-
sus- og konferen-
cecenteret . “Tri-
nity” i Fredericia.

Annika Fogh
Rasmussen, 18 ir,

er ansat som kon-
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torelev i gkonomiafdelingen.
Annika Fogh Rasmussen har
afsluttet Handelsskolens Grund-
uddannelse og er ansat i gkono-
miafdelingen de nzste to ar.

Kursusplan med nyheder

Vejlednings- Behandlingscentret er klar med kursusplanen for 1994.
Der mangler endnu dato for enkelte kurser, og for enkelte andre er

temaet ikke endeligt bestemt.

Men hovedparten ligger fast, og der er flere nyheder iblandt. Det
gzlder’bl.a. et bruger/hjalper kursus og et kursus om “ophgr af
arbejdsfunktion” (ndr man ikke leengere magter sit job eller har
brug for at gi p4 deltid eller finde anden form for beskaeftigelse). Pla-
nen rummer ogsa et kursus med titlen “Familien i focus”; indholdet
her er ikke nyt i sig selv, men man samler en rekke problemstillin-
ger i eet kursus, som tidligere var splittet op pé flere.

Man skal ikke tilmelde sig nu ud fra kursusplanen. Alle, der kan
komme i betragtning til kurserne, vil fi tilsendt indbydelse m.m.

direkte fra VB-Centret.

Men man er meget velkommen til at spgrge om flere oplysninger.
Ring til kursuskonsulent Ann-Lisbeth Hgjberg pa 8948 2222.

VOR EGEN VERDEN

Nye navne

Bodil Poulsen, 49 ir, er ansat i
Udviklingscentret. Bodil Poulsen
er cand. phil. i kinesisk og skal regi-
strere og systematisere faglittera-
tur 1 Udviklings-
centrets database.
Hun er ansat til
1.9.

FOTO: MOGENS LAIER

Hans Lucht, 22
ar, er ansat som
journalistprakri-
kant i oplysnings-
afdelingen.

Hans Lucht har,
for han kom til Muskelsvindfonden, veret i
praktik pa Alt for damerne i et ir. Han skal
skrive artikler til Grgn Avis og arbejde med
mediekampagnen op til de grgnne koncer-
ter. Desuden skal han skrive til Muskelkraft
og deltage i det lgbende arbejde i oplys-
ningsafdelingen.

Hans Lucht er ansat til 1.8., hvorefter han
skal faerdigggre sin uddannelse pa Danmarks
Journalisthgjskole.
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Radgivning nedlagt

Handicapriadgivningen Samliv og
Sexualitet, der i en drrekke har
fungeret som en dben rddgivning
under Muskelsvindfonden med
adgang for alle handicapgrupper,
er fra 4drsskiftet 1993/94 nedlagt.
Behovet for den form for vejled-
ning, som radgivningen har ydet,
har de seneste ar vist sig stadigt
mindre, og derfor har Muskel-
svindfonden besluttet at prioritere
indsatsen pa dette omride pa en
anden made.

Fremover vil der ikke eksistere
en radgivning, som er dben en gang
ugentligt for alle handicapgrupper.
I stedet arbejdes der pd at danne en
gruppe af medlemmer af Muskel-
svindfonden, som kan tilbyde den
mere generelle information om
handicap og sexualitet, der efters-
porges af forskellige institutioner.
Gruppen vil primart koncentrere
sig om institutioner (skoler, syge-
huse, m.v.), der har med menne-
sker med muskelsvind at ggre. Men
andre handicapgrupper vil ogsi i
et vist omfang kunne benytee til-
buddet.

Den personlige radgivning om
handicap og sexualitet varetages
fremover udelukkende af Muskel-
svindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter, og den er kun
3ben for brugere, der er tilknyttet
centret.

Yderligere oplysninger kan fis
hos Medlemsservice i Muskel-
svindfonden pa tlf. 8948 2222.

Behandling .

Voksen, begynder
Bruger/hjelper

Bern, begynder
Facioscapulohumeral
Opher af arbejdsfunktion
Familien i focus

Familien i focus

Ophaor af arbejdsfunktion
Behandling

Skolestart

Born, begynder eller
ungdomskursus

Ud af skolen

12.3. Sohajlandet
8-10.4. Sct. Knudsborg
16.4. (ikke fastlagt)
6.-8.5. Pindstrupcentret
(ikke fastlagt) Pindstrupcentret
(september) (ikke fastlagt)
9.-11.9. Pindstrupcentret
16.18.9. Gilleleje
17.9. (ikke fastlagt)
(oktober) (ikke fastlagt)
28.-29.10. (ikke fastlagt)
4.-6.11 Sct. Knudsborg
4.-6.11. Fuglsangcentret
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Om ALS

—en folder i serien “Informarion om
ALS”. Introduktion til sygdommen;
symtomer, diagnose, behandling og
stgtte. 1993

Nar det er svart at spise og
synke

—en folder i serien “Information om
ALS”. Om ALS-parienters specielle
problemer omkring fordgjelse, hoste-
anfald m.m. 1993.

Nar det er svaert af tale

— en folder i serien “Information om
ALS”. Om taleproblemer og kommu-
nikationshjzlpemidler. 1993

Sundhedsvaesenets indsats for
ALS patienter

— rapport fra et kvalitetssikringspro-
jekt. Forreller om resultaterne af et
projekt, hvor Dansk Sygehus Institut
og Muskelsvindfondens VB-Center
har forspgt at forbedre indsatsen over
for ALS-patienter p4 to neurologiske
afdelinger. 130 sider. Dansk Sygehus
Insicut, 1993.

ALS-amyotrofisk lateral sklerose.
En bog for patienter og
pargrende.

—at Lene Werdelin, afdelingslege, dr.
med., Neuromedicinsk afdeling, Hvid-
ovre Hospital. Grundig information
om de mange forskellige aspekrer ved
sygdommen ALS. 150 sider, Munks-
gaard 1993.

Pris: 145 kr.

ALS-amyotrofisk lateral sklerose.
Vejledning, Behandling, Stotte

- Grundig beskrivelse af syedommen
ALS. Arsag, behandling, symptomer,
diagnosticering, forlgb, komplikatio-
ner. Nyttige oplysninger om hjzlpe-
midler. Illustreret med tegninger.
1991. 124 sider. Pris: 128 kr.

Drenge med Duchennes
Muskeldystrofi

— om foruds@tninger — undervisning
— fritid. En vejledning.

Resultaterne af skolepsykolog Jgrn
Greves undersggelse af 30 Duchenne-
drenges skolegang. Rigt illustreret. 34
sider. Muskelsvindfonden, 1993.
Pris: 60 kr.

Vardier og mal for
Muskelsvindfonden

— Muskelsvindfondens vardigrund-
lag og malsztningen for organisationen
frem til 1998.

Muskelsvindfonden, 1993.

Muskelsvindfonden

— en folder med girokorr, der kort og
preecist giver de vigtigste informario-
ner om foreningen. 1992.
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Der sker sa mange ting

— et 8 siders hafte, der forteller de vig-
tigste ting om Muskelsvindfonden.
Om de mange aktive grupper og men-
nesker i foreningen, om VB-centret
og om Udviklingscentrets arbejde.
1987.

Seksualitet over alle bjerge

—en lille folder, der forteller om Sek-
sualitets- og samlivsgruppen under
Muskelsvindfonden. Om hvilken
hjelp gruppen kan tilbyde og hvor-
dan man kommer i kontakt med den.
1989.

Behandlings-kort

— et tre-flgjet kort 1 format som et
sygesikringskort. Kortet informerer
om den medicin og nogle af de
behandlingsformer man ikke kan tile,
nir man har muskelsvind. Kortet er
oversat til engelsk, tysk, fransk, spansk
og italiensk. 1989.

Myasthenia Gravis...

en muskelsygdom der svinger

— en pjece, der forteller om sygdom-
mens specielle kendetegn og dens
behandling. 1992.

Myasthenia Gravis

kompendium

—en samling artikler, der alle forcaller
om forskellige aspekter af sygdom-
men. Kompendiet bliver revideret
lgbende.

Pris: 60 kr.

Jeg har et usynligt handicap

— et visitkort, der kan anvendes af
myastenikere. Kortet fortzller om syg-
dommen. 1987.

Sygdomskort

—etlille kort i format som et sygesik-
ringsbevis, hvor der pd forsiden star
“bzreren af dette kort lider af Mya-
sthenia Gravis”. Der er plads til sup-
plerende lzgelige oplysninger p4 kor-
tet. 1988.

Muskelsvind hos bgrn

—en hdndbog for alle der i dagligdagen
mgder bgrn med muskelsvind - lzger,
terapeuter, socialridgivere m.v.- og
ikke mindst bgrnenes forzldre. Bogen
er gennemillustreret med fotos og teg-
ninger. 1988.

208 sider. Pris: 260 kr.

At leve med muskelsvind

— et haefte, der beskriver levevilkirene
for voksne med muskelsvind, med
hovedvagten lagt pd de mange prak-
tiske problemer, som man stgder pi i
dagligdagen, og hvordan nogle af disse
problemer kan Igses. Haeftet er pa 44
Ad-sider.

Pris: 60 Kr.

Denne liste er en total oversigt
over det informationsmateriale,
som Muskelsvindfonden kan til-
byde. Listen revideres Iebende,
og bringes med jvne mellem-
rum i Muskelkraft.

Informationsmaterialet er gra-
tis, med mindre andet er pafart,
ligesom videobandene kan lanes
vederlagsfrit. Dog opkraves et
gebyr pa 50 kr. ved udlén af
videor til institutioner og lign.
Det er en god ide at bestille
videobandene i god tid. Hen-
vendelse til Muskelsvindfonden.

Om familier med
Duchenne-drenge

— 12 siders pjece 1 A4-formar, der for-
teller om de vigtigste resuleater af en
stor psykologiske undersggelse af livs-
vilkdrene for drenge med Duchennes
muskeldystrofi. 1988.

Man kan na langt uden eksperter
— 16 siders pjece i A4-format om
Muskelsvindfondens brugeruddan-
nelse. Om de mange selvhjzlps-
grupper, idéen med selvhjalpstanken
og massevis af eksempler pd hvordan
brugergrupperne arbejder. 1989.

Om at bo med et barn med
muskelsvind

En 320 siders stor rapport, der gen-
nemgdr en boligendring hos 44 fami-
lier med en dreng med Duchennes
muskeldystrofi. Rapporten fokuserer
pa selve sagsforlgbene, men indehol-
der ogsd afsnit om boligens indret-
ning, gkonomi og lovgivning. 1991.
Pris: 170 kr.

Vejledning om kgb af bil

er skrevet til familier med muskel-
svind, der stir for at skulle kgbe bil.
Vejledningen indeholder blandt andet
en gennemgang af de lovbestemmel-
ser, hvorefter man far bevilget bil.
1991.

Pris: 40 kr.

Kan man leve med respirator,
hvis man ikke kan leve uden

er titlen pd en pjece, der blandt andet
behandler de mange praktiske og
fplelsesmassige problemer, der duk-
Ker op, ndr man skal tage stilling til
respirator eller ej. 1991.

Vejledning om C-PAP,
Vejledning om vippelejet og
Vejledning om stastativet

er tre kortfattede instruktioner i, hvor-
dan man anvender de nevnte hjzlpe-
midler korrekt og hvad formilet er
dermed. 1991.

DIAS/VIDEOER

HOST!

— en video om meroder til at undgi
tungeintektioner hos mennesker med
muskelsvind.

En af dc alvorligste fglger af muskel-
svind er nedsac kraft i veprrazknings-
musklerne og nedsac hosteevne. En
stimpel forkglelse kan neme udvikle sig
ttl en alvorlig lungeintektion.

I videoen gennemgdr by og unge med
muskelsvind sammen med deres hjal-
pere nogle enkle og virkningsfulde
metoder til at modvike lungeinfek-
Honer.

Spilletd: 16 min. VHS. Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter, Pris: 100 kr.
OBS: Iindes ogsd i engelsk version,

Vi ringer bare til Arhus

— ¢n beskrivelse af vejlednings- og
behandlingscentrets arbejde. Hoved-
personen er den 11-dnige Peter Johnsen,
der har muskelsvind. Vi ser Peter og
hans familic & bespg af VB-centrets
terapeuter, ct kursus hvor Peter og hans
familie deltager, ligesom Peters moder
forteller om dagligdagen med et han-
dicappet barn. 1988.

Ventilen

—en svensk produceret video om men-
nesker med vejrirakningsproblemer.
Videoen beskriver pg en let mide de
vigtigste symptomer pi underventile-
ring og forteller hvilke hjaelpemidler
man kan benytte sig af. Videoen ¢r med
danske undertekster. 1989,

Vi vil ha’ luft

= tre personer med muskelsvind for-
weller hvordan der cr at leve med en
resprrator,. Om  omgivelsernes  for-
domme, lettelsen over ac f4 respiratoren
og om hvordan deres liv former sig.
Med lyd/diasserien, som er overspillet
pa video, medfglger en informations-
pakke. Her forralles bl.a. om resulta-
terne af en spargeskemaundersagelse
blandt 16 respiratorbrugere med mus-
kelsvind. 1989.

Nar det nu er saddan rimeligt svaert
—ct kalejdoskopisk billede af en gruppe
unge med muskelsvind. Om seksualiter,
hjzlpeordning, dagligdag og dramme.
Lyd/dias overspillet til video. 1987.

Hvordan gor de? — om livet i en
karestol

— Jenny er 33 dr og har muskelsvind. 1
videcoen beskriver hun sin hverdag:
tysioterapi, fritid, transport, arbejde og
forelskelse, 1986.

Bente Madsen

- Bente Madsen har muskelsvind og
bruger respirator. Hun har derfor brug
for hjelp dggner rundt. Lyd/diasserien,
der er overspillet pa video, beskriver
bl.a. afhangighed, fremmed hjzlp i
cgen bolig m.v. 1986.



Byrddsmedlem Heidi Krejberg (SF),
Lemuvig, har sendt folgende indleg
(forkortet af red.):

VOR EGEN VERDEN

Skaber Muskelsvindfonden mistillid?

En historie med flere vinkler

Med stor undren laser jeg artiklen
“- Veer aldrig autoritetstro” i bla-
det Muskelkraft nr. 8/93.

Hidtil har jeg troet, at en organi-
sation som Muskelsvindfonden
havde til opgave at oplyse om han-
dicappedes forhold og behov med
henblik pi at skabe forstielse og
etazblere et bredt samarbejde til
gavn for handicappede borgere og
deres pérgrende.

Derfor undrer det mig, at man
offentligggr en artikel, som kun har
det ene formal at skabe mistillid
til det offentlige.

Nir jeg lader mig irritere og rea-
gerer pa artiklen, skyldes det, at
jeg 1 ca. 20 ar har arbejdet inden
for forskellige handicapomrider
bade i Lemvig Kommune og Ring-
kjgbing Amtskommune. Desuden
har jeg i 8 ar vaeret medlem af Lem-
vig Kommunes Socialudvalg, hvor
vi har fulgt udviklingen omkring
den 1 artiklen nzvnte klub “Sol-
sikkerne”, samt udviklingen pi
hele handicapomridet tet.

I dag har Lemvig Kommune ud
over amtskommunens specialbgrne-
haver, skoler og institutioner, stgtte-
padagogpulje, en handicapgruppe
placeret i forbindelse med en insti-
tution, som har bidde vuggestue,
bgrnehave og fritidshjem. Denne
handicapgruppe har et nzrt samar-
bejde med en centerklasserekke,

som er beliggende pé en alminde-
lig folkeskole og daekker hele skole-
forlgbet.

Desuden har kommunen valgt
at oprette en kombineret observa-
tions-og behandlingsinstitution,
som dekker fgrskoleomridet.

I forlaengelse af daginstitutions-
og skoleforlgbet er der oprettet et
specielt fritidshjem for handicap-
pede bgrn.

I kommunen ligger et beskyttet
vaerksted, 2 dagcentre for handi-
cappede samt en amtskommunal
dggninstitution. Der er endvidere
oprettet beskyttede individuelle
stillinger. Desuden er der i de sene-
ste 4r oprettet et varieret og vel-
udbygget net af bofellesskaber.

Som noget nyt, og for gvrigt som
en af de fgrste kommuner, har Lem-
vig Kommune oprettet en fuldtids-
stilling som koordinator af indsatsen
overfor personer med et psykisk
ogfeller psykiatrisk handicap.

Denne beskrivelse kan miske
opfattes som en opremsning af kom-
munens og amtskommunens for-
treffeligheder. Det er ikke min hen-
sigt, men en ngdvendig tilfgjelse til
de 1 artiklen utilstreekkelige oplys-
ninger om de reelle forhold for han-
dicappede borgere i kommunen.

Som det ses af ovenstiende,
bestreber vi os pd at tilvejebringe
et varieret tilbud til handicappede.

Replik til Heidi Krejberg

For det fgrste var der absolut ingen tilbud
i Lemvig for 11 4r siden — Solsikkerne

var fgrst pd banen.

For det andet har borgmester Jens Kr.
Skovmose, foreholdt Jytte og Torben
Rosenbys synspunkter, 1 artiklen i
Muskelkraft erkendt, at kommunen har
prioriteret Solsikkegirden for lavt gen-
nem drene — og sd burde den potte vel

vere ude...

Heidi Krejberg nzevner blandt andet, at
kommunen har oprettet et fritidshjem for
handicappede bgin — det er korrekt, men
hun navner ikke, at det er placeret i Sol-
sikkegdrden, hvor kommunen har lejet

sig ind.

. Det samme gelder et af dagcentrene
for handicappede — det er ogs4 placeret i

Solsikkegirdens lokaler.

visning.

ankomst.

Det, Heidi Krejberg kalder for kom-
munalt tilskud pd 180.000 kr., bestir af
husleje og penge til dekning af udgifter
1 forbindelse med lejemailene.

De 60.000 kr., hun navner, har ikke
noget med den selvejende institution Sol-
sikkegarden at ggre. Det er et tilskud til
klubben Solsikkerne — blandt andet til
dxkning af steevner og svgmmeunder-

I gvrigt er der kommet det konkrete
ud af artiklen, at der har vzret en arbejds-
gruppe bestdende af borgere fra Tkast pa
besgg pd Solsikkegirden. De hgrte om
Solsikkegarden i Danmarks Radio, der
lavede en udsendelse efter artiklen i
Muskelkraft. En tilsvarende gruppe bor-
gere fra Thy har ogsi meldt deres
Asger Havstein Eriksen

Vi holder os for gje, at handicap-
pede har brug for et behandlings-
tilbud, undervisning, fritidsaktivi-
teter, arbejdstilbud samt bomulig-
hed. P4 alle omrader satser vi pd at
opbygge disse tilbud i samarbejde
med brugerne. Vi gnsker at tilbud-
dene tager udgangspunkt i den
handicappedes egne forudsatnin-
ger, samtidig bestreber vi os pi
decentrale Igsninger, hvor det skgn-
nes hensigtsmaessigt.
En brik, endda en vaesentlig brik,
1 dette spil er “Solsikkerne”. Ingen
vil eller kan undvaere “Solsikker-
nes” indsats, ingen bestrider deres
dygtige, uundverlige og vedhol-
dende interesse og frivillige arbejds-
indsats for at skabe gode fritids-
muligheder for handicappede
brugere i Lemvig Kommune.
Men det er ikke korrekt at frem-
stille billedet, som om det offent-
lige har veeret bremsende, uinter-
esseret og direkte negative.
Kommunens socialinspektgr
samt souschef har deltaget i
mgderne omkring etableringen af
“Solsikkerne”. Der har veret et
fortlgbende samarbejde om lokale-
forhold, gkonomiske tilskud, koor-
dination af kontakt mellem kom-
munen og amtskommunen m.v.
Lemvig Kommune har siden op-
rettelsen af “Solsikkerne” ydet
klubben gkonomisk stgtte. I for-

bindelse med etableringen af “Sol-
sikkegirden” gav kommunen et
rente- og afdragsfrit 1an pd 300.000
kr. Der ydes et érligt driftstilskud
pa ca. 180.000 kr. til “Solsikke-
garden” ud over et arligt tilskud til
klubben pd ca. 60.000 kr. Derud-
over er ydet forskellige mindre
engangs-tilskud.

Det gavner derfor ingen og sidst
af alle de handicappede at bringe
en artikel til torvs med udtalelser
som: “Uden en krone fra det offent-
lige”, “det offentlige ville ikke for-
std ngdvendigheden af et godt fri-
tidstilbud”, “det offentlige mangler
kreativ tankegang og bevager sig i
“kasser”, der kvaler alt initiativ”.

“Solsikkerne” dekker fritidstil-
bud til en del af vore handicappede.
Som kommune har vi et ansvar for
alle vore handicappede. Lemvig
Kommunes stgtte til “Solsikkerne”
skal derfor ses som en del af den
samlede kommunale indsats over
for handicappede borgere.

Jeg oplever, at vi her i kommu-
nen er pa vej, vi har endda fulgt
vores malsztning op med konkrete
handlinger. Vi kan godt vare
bekendt at lufte vores handicap-
politik offentligt, hvis det ellers
sker pd korrekte praemisser.

Heidi Krejberg

Muskelkraft og Muskelsvindfonden har ingen inten-
tion om at skabe mistillid til det offentlige. Tveerti-
mod. Vi er helt athangige af et godt samarbejde

med det offentlige — og omvendt.
Artiklen “Var aldrig autoritetstro™ i Muskelkraft
8/93 drejer sig heller ikke om at skabe mistillid.

Den beskriver nogle borgeres/brugeres oplevelser

og erfaringer med Lemvig kommune; og disse erfa-
ringer rummer en kritik af kommunens indsats
inden for en del af social- og handicappolitikken —
i vrigt en berettiget kritik ifalge borgmesteren.
At lade nogle nogle brugere komme til orde

med en kritisk holdning kan aldrig vaere at s& mis-

tillid. Tvaertimod. Det er vel en af de farste forud-
setninger for at gore tingene bedre pd det omride,
som kritiseres.

Om Lemvig kommunes indsats generelt i social-
og handicappolitikken har hverken artiklen eller
Muskelsvindfonden nogen mening. Det har vi ikke
undersegt og heller ikke @nsket at undersege, fordi
det ikke er relevant for den pagzldende artikel.

red.
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