


uskelsvindfondens
' regnskab for 1992 er
netop blevet ferdigt.

I betragining af hvor mange
gange vi har skrevet om forenin-
gens dérlige gkonomi, synes jeg,
det fortjener at fa et par ord med p4
vejen.

Indtegterne blev nemlig 14,2
mio. kr.,'og udgifterne blev 7,9 mio.
kr. Overskuddet i 1992 blev med
andre ord 6,3 mio. kr., og da ver-
dien af Muskelsvindfondens faste
ejendom ogsé steg i drets lgb, s
steg egenkapitalen med hele 7,6
mio. kr. Den er nu temmelig ngjag-
tigt 10 mio. kr.

Samudig var VB-centrets ind-
teegter ca. 7,8 mio. kr. — et belgb der
sammen med et par mio. kr. 1 hen-
lagte midler straks blev anvendt til
fordel for brugerne.

For kun tre ar siden, var vi i den
verste krise i Muskelsvindfondens
historie — med en »egariv egenka-
pital pd 3-4 mio. kr., og jeg folte
mig lidt som den gamle konge,
Christopher, der fik tilnavnet
“Uden land”, fordi hele riget var
pantsat.

Bag fremgangen ligger en formi-
dabel indsats fra alle i Muskels-
vindfonden. Det galder bdde
ansatte og frivillige, der har arbejdet
hérdt, men ogsd medlemmerne, der
har accepteret, at foreningen ikke
havde s meget at byde pd, som

man kunne gnske, og som man
havde brug for.

Vi mid aldrig mere komme i
samme situation som dengang.
Derfor skal vi ogsé i fremtiden have
et gkonomisk sikkerhedsnet af en
pan stgrrelse; men alligevel har vi
nu kunnet slekke lidt pa tgjlerne.
Vi budgetterer stadig med et over-
skud 1 1993; men det bliver nok
kun halvt sd stort som 1 1992.

Det skyldes bl.a., at vi har sat en
lille million kroner ekstra af til
egentlige medlemsaktiviteter. Det
var her, udsultningen var tydeligst.
Men vi begynder ogsa nu at reali-
sere planerne om Marselisborg-
Centret, som vil forbedre behand-
lingsvilkdrene for alle
muskelsvind.

med

Tingene kan hurtigt vende

Jeg tror, vi skal satse pé at fi et
overskud, ogsé i de kommende 4r,
for hermed vil vi have sikkerhed
for et 4rs drift, hvis alle katastrofer
skulle ske pid en gang; men
Muskelsvindfonden bliver aldrig
en forening af pengepugere. Vi er
bevidste om, at foreningen er til
for medlemmerne, og ressourcerne
skal bruges fuldt ud til medlem-
merne. De mange gode ideer, der
dagligt opstér i denne sprudlende
forening, er den bedste garanti
mod, at pengene fir lov at samle
St@v.

Det bedste regnskab
i foreningens historie

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

FOTO: MOGENS LAIER

Det var det ekstraordinzrt gode
resultat af bl.a. Grgn Koncert, der
var med til at sikre det flotte over-
skud 1 1992, og derfor er jeg meget
glad for, at der oven i kgbet er
mange nye indsamlingsideer pé ve;.
Naér vi-gger aktiviteterne lidt, er
det vigtigt, at vore indtaegter kom-
mer fra mange forskellige kilder,
for sd bliver vi mindre sirbare.

Vi mi altid vere meget bevidste
om, at tingene hurtigt kan vende.

Vi har fiet en ny ordning pd
finansieringen af VB-centret, bl.a.
fordi folketinget vedtog, at
Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter skulle nav-
nes direkte 1 sygehusloven og der-
med vaere omfattet af det frie syge-
husvalg. Men der er fortsat nogen
usikkerhed om, hvorvidt vi ogsa far
det fulde udbytte af denne lovaen-
dring. Det arbejder vi naturligvis
pd at sikre.

Vi fik ogsd pzne indtegter fra
tips og lotto som kompensation for,
at vi mdtte indstille Drgmmelotte-

riet, da statslotto startede; men der
er fortsat toneangivende politikere,
som pgnser pa at lade handicap-
organisationerne betale for en til-
traengt forbedring af den gkonomi-
ske stgtte til kulturen. Det arbejder
vi naturligvis pd at undga.

Alligevel ma vi veere forsigtige 1
vore gkonomiske dispositioner.

Men det skal ikke hindre migi at
nyde i fulde drag, at jeg netop har
lest det bedste regnskab i
Muskelsvindfondens historie, og at
det fgles meget bedre at vaere Val-
demar Atterdag end Christopher
Uden Land!

Usikkerheden har vi altid kendt.
Nu har vi bare leert at hindtere den!

Og midt i al gleden, fik jeg s
meddelelsen om, at vi denne gang
bliver 525 mennesker til landsmg-
det.

Herved slér vi rekorden fra 1991
med 50 procent!

Lad derfor det kommende lands-
mgde blive drthundredets fest.
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30 muskelsvindlere begav sig en week-
end i februar ud pi en erotisk rejse, der
bgd pa oplevelser lidr ud over det szd-
vanlige. Striptease, kropsgvelser, teater
og en masse snak om karlighed og sex
var nogle af ingredienseme pd Ungdoms-
gruppens kursus, som deltagerne var
meget tilfredse med. Der planlegges
allerede et nyt kursus.

Reporrage side 6 - 9.

(Foto: Glaus Haagensen/Chili)
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EROTISK REJSE TIL RODE KRO
Reportage fra kursus om seksualitet og kerlighed.

ITIHD/NAISNIDVYVYH SNV :0L04

- JEG KAN IKKE BARE LAGGE MIG OVENPA HENDE
Brian Damsgaard fortzller om det bedste og svaereste ved sexlivet, nir man er handicappet.

DET BLEV EN NITTE
Mennesker med muskelsvind udelukket fra forsggsordning med ulykkesforsikring
af handicappede.

AMTER KORER PA FRIHJUL
Kritik af amternes administration af loven om individuelle kgrselsordninger.

HVIS MAN FOR EKSEMPEL FAR ALS
Bjarne Moe har ALS, som han vil dg af,

og det er ikke nogen tragedie.

Ikke for ham selv 1 hvert fald.

Bjarne Moe: - Ser man bort fra det fysiske, tror
jeg faktisk, at jeg i dag har det bedre,
end hvis jeg ikke havde sygdommen.

Det lyder markeligt, men sidan oplever jeg det.

SLAVEMARKED FOR FULDE HUSE
15 handicappede sat til salg for hgjeste bud.
Reportage fra arrangement om handicap og arbejdsmarked i Ridehuset 1 Arhus.

EN VOKSEN SUCCES

Over 100 deltagere diskuterede livskvalitet, ansvar, barrierer og dramme pi Voksengruppens
fgrste arrangement. Tilslutningen viser, at der er et meget stort behov for mélrettede aktivite-
ter for voksne med muskelsvind. Muskelkraft lyttede til nogle af foredragene og interviewede
tre deltagere. i

MEDLEMMERNES KONSULENTHOLD
Muskelsvindfondens medlemsservice styrket.

KANDIDATER TIL REPRASENTANTSKABET

FRIT OM FONDEN -
“I Muskelsvindfonden tror jeg, man skal arbejde p4, at vores politiske organer bliver stedet,
hvor de principielle diskussioner foregdr. Det er her, der skal lyttes og besluttes. Ikke forud for
mgderne eller bagefter,” skriver Muskelsvindfondens direktgr Mette Bock i kommentaren
‘chdindﬂydelsc i Muskelsvindfonden — myte eller mulighed?

NYT OG NOTER

VOR EGEN VERDEN

— Godt tilbud fra blindebiblioteket

— Vellykket mgde pa Rigshospitalet

— Planer om ulandsprojekt

— 7 nye medarbejdere i Muskelsvindfonden

ONIST3S Of :0L04



Erotisk

rejse
til
Rode
Kro

Med 30 muskelsvindlere pa kursus
om seksualitet og kaerlighed.

AF PERNILLE PEDERSEN
FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILI

eg havde simpelthen frygtet det veerste. Sussie
Lykke Pedersen griner bredt. I god behold
har hun overlevetr en udmattende, erotisk
rejse, der forelgbig har varet mere end 24 timer.

Sammen med 30 andre handicappede og deres
hjelpere er Sussie taget til Rode Kro en week-
end i februar. Muskelsvindfondens ungdoms-
gruppe har inviteret alle mellem 18 og 35 ér til
et kursus om seksualitét og kerlighed. Det er
blevet lidt af et tillgbsstykke. S& har der ligefrem
varet grund til at frygte det varste?

— Hold op, du skulle se indbydelsen, svarer
Sussie.

— Plastret til med nggne kvinder, digte om
onani og elskov — og et kondom lagt ved.
Dgdprovokerende. Jeg métte ringe til en af
arranggrerne og sikre mig, at kurset handlede om
andet end at finde sig en partner for natten. Og
min veninde meldte fra i sidste gjeblik med en
dirlig undskyldning. Jeg tror, hun fik kolde fgd-
der.

Det kunne hun nu godt have sparet sig, Sus-
sies veninde. For selv om deltagerne i lgbet af
weekenden fandt sammen i grupper, var det i
tgrste omgang for at lave teater og snakke erotik
og folelser med andre unge.

Og det har veeret en fin rejse, synes Sussie.

—Jeg hader at hgre pé kedelige foredragshol-
dere og elsker at spille teater. Det er altid sjovere
at vaere med sely, siger hun.

CAHUSKELKRAH

Ifert sorte blonder og fodformede sko danser frack dame (Per Jacobsen)

Sussie Lykke Pedersen var glad for,

at hun tog pa kurset “En erotisk rej-
se”. Pa forhand var hun dog noget
betznkelig pa grund af en “dadpro-
vokerende” indbydelse med billeder
af nggne mend og kvinder, digte om
onani og elskov - plus et kondom.

— Men det har varet en fin rejse,
siger hun

rock'n'roll for sin udkdrne (Jens Jorgen Knudsen).

At sende signaler
Teatergruppen EKINOX indledte weekenden
1 Rgde Kro.

— Enhver bevagelse, I ggr med kroppen, er et
signal til omverdenen, ogsd nér det bare er en
lille viften med hinden eller et lgftet gjenbryn,
fortalte de tre gestelerere.

— Andre mennesker vil opfatte det, som om I
forsgger at fortelle dem et eller andet. Og det ggr
I ogsd, bevidst eller ubevidst. Det kropssprog, 1
har, er begranset af jeres handicap. Men I har
flere muligheder for at sende signaler til omver-
denen pa den méde, end I umiddelbart tror.

Teatergruppen stod 1 spidsen for den opvarm-
ning, der skulle fd kursusdeltagerne til at lgsne
op for bdde stemmebind og kropssprog, fgr de
kastede sig ud i forberedelserne til weekendens
hgjdepunkt, en kabaret lgrdag aften.

Alle 30 blev for eksempel bedt om at bevaege
sig rundt mellem hinanden pa gulvet i tang tid,
fange en andens blik og holde det fast, selv om
begge fortsat var 1 bevaegelse. De skulle ogsé
finde tat sammen, to og to, og lade sig pévirke
af bergringen med et andet menneske. Og de
forsggte at finde et fzlles “4ndedrag” i gruppen
vedlangsomt at lade deres stemmer have sig til
én gennemtrengende, enstemmig rgst. Det fik
naermest taget til at lgfte sig pd Idretscenter
Senderjylland.

“Vi skal prgve at overskride nogle af de



Weekendens hgjdepunkt
var lgrdag aftens kabarat
over situationer fra hver-
dags- og keerlighedslivet,
som blev fremfgrt med
masser af selvironi, der
fik publikum til at huje,
dytte, grine — og nikke

indforstiet.

I kropsnaer bodystocking
og med haret sat op
venter denne dejlighed
(Claus Christiansen) pa
sine bejlere

grenser, der omgarder erotikken,” lgd opfor-
dringen i den invitation, som deltagerne havde
modtaget. Og i grupperne satte det gang i
diskussionen. For hvor ligger egentlig den stgrste
erotiske begransning hos handicappede?

— Den ligger i at finde en partner, der over-
hovedet tgr prgve at have et sex-liv med en
handicappet, lgd et bud.

— Det er besveret og de haemningef, der hos
de fleste fglger med handicappet. Eller alt det,
som man er ngdt til at undvere, mente andre.

—Den stgrste begrensning er, at man aldrig
kan ggre noget spontant, syntes én.

Tryghed det vigtigste

Grupperne var mere enige, da de blev bedr om
at beskrive de stgrste erotiske gleder, de kunne
komme i tanker om: Det bedste er at vigne op
sammen, dele gmme kartegn og, vigrigst af alt,
at give hinanden den maksimale tryghed.

Deltageme satte mange ord pi erotikkens
gleder og vanskeligheder i lgbet af dagen. Og
med dem som udgangspunkt blev aftenens sa-
tiriske kabaret sat p4 skinner.

En rekke sméhistorier spundet over situatio-
ner fra hverdags- og kerlighedslivet. Og bundet
sammen af en bunke selvironi, der undervejs fik
publikum til bide at huje, dytte, grine — og
nikke indforstdet: “Den situation kender jeg.”
“Det dér har jeg ogsd varet ude for.”

Ikke fordi kabareten kom til at handle om
problemer eller omstandigheder, som er speci-
elle for handicappede. Den tog snarere udgangs-
punkt i situationer, som alle mennesker til
enhver tid kan komme ud for.

Et par eksempler: .

Ved et bord i baren sidder en dejlig pige, i
kropsnzr bodystocking og med opsat har. To
herrer, der sidder og drikker gl ved et andet
bord i lokalet, prgver alt muligt for at komme i
kontakt med hende. Men de kan ikke komme
i nerheden af hende, for der er en trappe imel-
lem de to borde, som er umulig at forcere med
kgrestol.

Det lykkes dog langt om lznge for den ene af
dem med fagter og tegn at lokke hende ned ad
trappen til en gl og en sludder. Efter noget tid
forlader han baren med den skgnne. Kammera-
ten, der bliver ladt alene tilbage, gir om bord i
de grgnne flasker.

To gange striptease

Kabareten bgd ogsé pd Triste Thorvald med
Nilfisken “Suge” sat bagpi kgrestolen som en
overdimensioneret respirator. Triste Thorvald
bliver mere og mere frustreret over, at den
smukke Sensuella hele tiden kommer svan-
sende forbi uden rigtigt at bemzrke sin
vansmagtende bejler. Derfor sgger han gode
rdd, fgrst hos den overlegne sexolog, hos hvem

Triste Thorvald (Klaus Bach) sgger rade hos den fordrukne
prest (Martin Svendsen).

det flyder med pornoblade pé skrivebordet, der-
efter hos en fordrukken prast og til sidst hos en
luder ilak og med pisk. Men hun har mest travlt
med at fortaelle ham, hvor meget de franske,
italienske eller tyske “ydelser” koster hos hende.
Til sidst tager Triste Thorvald sagen i egen
hénd og inviterer den udkdrne hjem til sig.
Modig fyr, han gir nok direkte til sagen, tenker
hun, tager imod tilbuddet — og de forsvinder
med hinanden under armen. Triste Thorvald
bliver glad'igen.

'Til sidst gir en meget freek dame pé scenen i
selskab med en meget nydelig herre, som hun er
breendt varm pd. Til hans og publikums store
overraskelse smider hun pludselig tgjet og dan-
ser heftig rock n’roll i sin kgrestol, kun ifgrt sort
blonde B.H, trusser og fodformede sngresko.

Damen hedder til daglig Per Jacobsen og
kommer fra Aalborg, og med hans optreden
blev der sat punktum for weekendens anstren-
gelser. i

Kursisterne kunne derpi roligt lene sig tilbage
1 stolene og betragte den lokale skgnhed, der
ihaerdigr forsggte at varme dem op til en lang lgr-
dag nat med endnu en gang striptease til dun-
kende discorytmer.

NUSKELKRAYT g

———— AR



= Jeg kan

ikke bare

l2gge mig
oven pa

Om det bedste og det sveereste ved sexlivet, ndr man er handicappet.
Og om de perioder, hvor man ma leve helt uden..

AF PERNILLE PEDERSEN
FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILI

20-drige Brian Damsgaard er forel-
sket.

Pigen traf han for et par maneder
siden, efter at han havde indrykket
en annonce i den lokale avis; “Ung
mand med muskelsvind sgger
pige..”

Men det kraever tdlmodighed at
fa sex-livet til at fungere — ikke
mindst, ndr man som Brian lever
med et handicap og fir en ikke-
handicappet kereste.

— Det svaereste ved erotik er, at
jeg skal bruge en masse ord hele
tiden. Jeg skal spgrge, om hun ikke

lige kan ggre sidan og sddan. Eller
forklare, at jeg ikke knaekker over,
fordi hun krammer mig hardt.

Brian sidder og fortzller i en kaf-
fepause mellem prgverne pé afte-
nens kabaret-forestilling i Rgde
Kro. Roligt, afslappet og uden om-
svgb. Blikket er fast, selvom sam-
talen indimellem gir tat pa.

— Jeg kan sagtens gennemfgre et
samleje, men jeg har selviplgelig
nogle fysiske begrensninger. Og
det er irriterende, at der er mange
ting, jeg ikke bare kan ggre. For
eksempel lzegge mig ovenpa hende

— Det svaereste ved
erotik er, at jeg skal
bruge en masse ord
hele tiden, siger
Brian Damsgaard.

W RHUSKELKRAFT

hende

eller hoppe rundt i alle mulige stil-
linger. Jeg mé overlade styringen

til hende, nér vi er i seng sammen,

og det er jo ikke altid lige det, jeg
som mand har mest lyst til, fortel-
ler han.

Desperate perioder
— Der har ogsé vaeret perioder, hvor
jeg har levet helt uden sex. Sé er jeg
blevet totalt fikseret pd det. Og
efterhdnden, som tiden er géet, er
problemet vokset helt ud af pro-
portioner, og jeg har ikke kunnet
teenke pd andet. Der har ogsd varet
tidspunkter, hvor jeg var s& despe-
rat, at jeg har overvejet at kgbe sex,
simpelthen for at fi taget trykket.
Jeg har ikke gjort det endnu, fordi
jeg ikke kan lide tanken om at
dyrke sex uden fglelser. At hun
bare ville gi igen bagefter. Det bed-
ste ved erotik er jo at ligge taet sam-
men med én, man er glad for. En,
der accepterer dig 100 procent.
Brian blev fgdt med muskels-
vind. Han har siddet i kgrestol,
siden han som 10-irig ikke selv
kunne klare at gd leengere. Fra 1987
og indtil for et 4r siden boede han
pi Solbakken ved Arhus, et hjem
for bgrn og unge med fysiske han-
dicap. I dag bor han alene i en lej-
lighed i Odense og leser informa-
tik pa Voksen Uddannelses Centret.

Samleje var umuligt
Pa Solbakken fandt Brian sin fgrste
kazreste, en pige pd hans egen
alder, der led af gigt.

— I de par ér, vores forhold varer,

\

har vi det meget fint sammen. Und-
tagen hvad det seksuelle angér, for-
teeller han.

— Vi kan rgre ved hinanden og
tilfredsstille hinanden pi alle
mulige méider, men pd grund af
vores handicap er det umuligt for os
at gd rigrigt i seng sammen. Jeg far
pa fornemmelsen, at hun sagtens
kan leve uden. Men i det lange lgb
er det altsd ikke nok for mig, Og
vores forhold gir i stykker. Siden
har jeg-ikke kunnet falde for en
handicappet pige.

I dag er det godt et ér siden, at
Brian for fgrste gang gik i seng med
en pige.

— Hun var hjalper, og kendte alt
til mit handicap. Sé det bekymrede
mig ikke sd meget, hvad hun ville
sige til min krop. Alligevel var jeg
enormt nervgs, fordi det, som jeg
havde ventet p4, langt om lenge
skulle ske.

Og tznk nu, hvis hun ikke syn-
tes, jeg var god nok.

Klar besked fra start

Sex er ikke noget, man snakker
specielt abent om blandt handi-
cappede. Det er stadig et tabu-
emne, og Brian tror, det skyldes,
at de fleste handicappede har det
svaert med sex. Det gor ondt at
snakke om. Og selvom nogle af
hans bedste venner ogsé sidder i
kegrestol, er det ikke dem, han gir
til, hvis der er noget omkring sex,
som han har brug for at diskutere.
Han gir 1 stedet til sine hjelpere
eller sine andre venner.



— Jeg slipper nok forbi mange af
de forhindringer, som andre han-
dicappede oplever, fordi jeg er si
ligefrem — ogsd nar det gelder at
komme i kontakt med pigerne.
Mange handicappede tror, at alt
hab er ude, fordi de ikke kan st og
vere dgdsmarte ved baren pi en
café. Si opgiver de helt at gare
noget ved sagen. Jeg ved godt, at
det kan vaere enormt svert at finde

sig en keereste, handicappet eller
ikke-handicappet, nir man selv sid-
der 1 kgrestol. Men det kan jo hel-
ler ikke nytte noget bare at isolere
sig.

Brian mener, at handicappede
skal blive bedre til at udnytte de
muligheder, der findes, for eksem-
pel kontaktannoncerne.

— Annoncerne giver den anden
part mulighed for at fi klar besked

fra starten. Vide, hvad hun gir ind
til. Og det giver hende ogsa chan-
cen for at springe fra igen hurtigt,
hvis det alligevel ikke gir, siger
han.

Da Brian selv skrev til avisen, fik
han svar fra to piger.

— Jeg kontaktede den ene af
dem, en meget ung pige. Hun var
meget nervgs, fgrste gang vi mgd-
tes, men vi markede begge to hur-

- Jeg er efterhanden naet der-
til, at jeg ikke lngere er sa
bange for at blive forladt af
min kareste. Det varste, jeg
kan forestille mig, er, hvis hun
sagde: “Du slar ikke til i sen-
gen, fordi du er handicappet.”

tigt, at der var en fin kontakt mel-
lem os. Og jeg forklarede hende
lige fra begyndelsen, at jeg sagtens
kan have et normalt sex-liv.
Brians kzreste blev lidt for-
skrakket, fgrste gang hun si ham
blive hejst over i seng ved hjzlp af
kranen. Det var ogsi svert for
hende at acceptere, at hjelperen
skulle vaere i lejligheden hele nat-
ten, nir de samtidig skulle ligge og

hygge sig.

Det varste

— Det tager tid at veenne sig til den
slags, og mange mé erkende, at de
faktisk overhovedet ikke kan klare
det, siger Brian.

— Det ma vi handicappede lzere at
forstd. Og nu er jeg efterhdnden
néet dertil, at jeg ikke leengere er si
bange for at blive forladt af min
kereste. Nej, det vaerste, jeg egent-
lig kan forestille mig er, hvis hun en
dag sagde til mig; “Du slér ikke til
i sengen, fordi du er handicappet.”
Det ville vaere det mest sirende, for
jeg kan blive fuldstendigt skgr i
bolden, hvis jeg ikke kan fi mit
sex-liv tl at fungere.

Brian synes, at det har varet et
spaendende kursus i Rgde Kro. Og
inden han gér tilbage til prgverne,
opfordrer han Muskelsvindfonden
til at arrangere flere kurser i samme
stil. Dog med den tilfgijelse, at ikke-
handicappede fremover skal invi-
teres med.

Det er jo ogsi en mide at mgde
nye mennesker pé.
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Det blev
en nitte

Mennesker med muskelsvind udelukket fra forsogs-
ordning med ulykkesforsikring af handicappede.

AF JORGEN JEPPESEN
MODELFOTO: S@REN HOLM/CHILI
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orsikringsselskaberne be-
F tragter fortsat mennesker
med muskelsvind som si
darlige liv, at de ikke vil ulbyde
dem ulykkesforsikring pa lige vilkdr
med ikke-handicappede. :
En aftale om ulykkesforsikring
forhandles i gjeblikket mellem for-
sikringsselskaberne og De Samvir-
kende Invalideorganisationer, men
flere grupper af handicappede kom-
mer ikke med, herunder menne-
sker med muskelsvind.
Begrundelsen for at udelukke
muskelsvind er, at “disse lidelser er
progressive og ofte har et lunefuldt
forlgb.” (Citat fra udkast til “For-
spgsordning med ulykkesforsikring

af handicappede pa normale vil--

kar.”)

At betegnelsen ‘muskelsvind’
daekker over mange forskellige syg-
domme, hvoraf flere kun er invali-
derende 1 mild grad og med et
meget langsomt fremadskridende
forlgb, er der ikke taget hensyn til
ved sorteringen af de handicap-
grupper, der fir lov at deltage 1 for-
spgsordningen.

I forsikringsselskabernes liste
over udelukkede grupper stér dei
at “personer med muskeldystrofi
ikke er omfattet af forsggsordnin
gen. At der bruges ordet ‘muskel
dystrofi’ betyder imidlertid ikke
at andre grupper af muskelsvind
sygdomme er inde'i varmen. De
fastslir Cecilia Florvall Mgller fi
Bedgmmelsesforeningen, der ¢
forsikringsselskabernes organ til 2
fastlegge vilkirene for forsikrin
af personer, som selskaberne vur
derer til at vaere serligt risikable :
forsikre.

— Omfattet af forsggsordningen ¢
kun de grupper, der udtrykkeligt ¢
na&vnt, siger hun.

Hun oplyser, at man har udvalg
de handicapgrupper, som er “nem
mest at definere”, og som der ¢
“en dokumentation” for ikke ha
en stgrre ulykkeshyppighed en
ikke-handicappede.

Hun mener, at gruppen me
muskelsvind er “uoverskuelig”.

— Vi kan jo ikke tage alle d
strateekte huse ind 1 ordningen fi
starten af, siger hun.



— Ligesom bankerne mi vi tage
hensyn til, at der er gode kunder og
dérlige kunder.

Hun vil dog ikke udelukke, at
mennesker med muskelsvind pé
et senere tidspunkt kan blive
omfattet af ordningen. Men det vil
kreve, at der tilvejebringes doku-
mentation for ulykkeshyppighed
og i hvilket omfang, sygdommene
er stationare.

Ringe vardi for

steerkt handicappede
Forsggsordningen omfatter kun
ulykkesforsikringer, der alene dek-
ker dgdsrisiko ogfeller giver
dzkning for mén. Der ydes for
eksempel ikke erstatning for tab
af arbejdsevne.

Og det store spgrgsmaél er sd i
gvrigt, hvad der i praksis vil blive
givet 1 erstatning.

For det forste dekker forsikrin-
gen som udgangspunkt ikke, hvis
ulykken skyldes handicappet, og
her kan der formentlig ofte vere
uenighed mellem forsikringstager
og selskab, om handicappet har
varet medvirkende.

For det andet vil udmilingen af
erstatning ngje forholde sig til den
handicappedes funktionsevne, dvs.
grad af invaliditet. Som det hed-
der i udkastet til forsggsordning:
“Det preciseres..., at en handicap-
pet ikke vil kunne opni stgrre
erstatning end en ikke-handicappet
ramt af samme skade.” Denne lidt
dunkle formulering skal forstis
sddan, at er man f.eks. en kgre-
stolsbruger, der kun i begrenset
omfang kan bruge kroppen, si
betyder en ulykke, der river hgjre
arm af, formentlig ikke nogen syn-
derlig stgrre invaliditet — fordi man
jo i forvejen er steerke handicappet.
Og erstatningen bliver fglgelig nul
eller meget lav.

Som Cecilia Florvall Mgller siger
ligeu?:

—Jeg vil mene, at vaerdien af en
ulykkesforsikring er meget ringe
for meget handicappede menne-
sker. Man skal jo se pd mulighe-
den for at fi erstatning,

Skal selv betale
legeundersggelse
Forsggsordningen krever, at for-
sikringstageren ved en skade selv
sgrger for og selv betaler en lege-
undersggelse, der redeggr for ved-
kommendes grad af handicap
umiddelbart for skadens indtree-
den.

Normalt er det forsikrings-
selskabet, der sgrger for og betaler
for legeunderspgelser.

— Der er en forskel her, bekraef-
ter Claus Tgnnesen, direktgr i
Assurandgr-Societetets juridiske
afdeling. Claus Tgnnesen har for-
handlet forspgsordningen med DSIL.

Han begrunder denne s®rlige
praksis for handicappede med, at
det ikke vil vre rimeligt at lade de
gvrige ikke-handicappede forsik-
ringstagere baere denne udgift. Der-
til mener han, at det kan blive lidt
for dyrt for forsikringsselskaberne
selv at pitage sig udgiften.

— Ulykkesforsikringer er si bil-

lige, at en leegeerklering let koster
et par drs preemier, siger han.
" Forsggsordningen er frivillig. Det
er op til det enkelte forsikringssel-
skab at afggre, om det vil deltage.
Og det er selskabet, der i sidste
ende alene bestemmer, om en
handicappet kan forsikres.

— Vi er jo ikke noget offentligt
tvangsapparat, siger Claus T'gnne-
sen.

Det er i gvrigt endnu uklart,
hvornir forsggsordningen treder i
kraft. 1. juli 1993 har vaeret naevnt,
men den dato vil Claus Tgnnesen
ikke laegge sig fast pi. Der mangler
endnu en del at i pd plads, siger
han.

Sadan gor de
I Sverige

11 svenske handicapforeninger med tilsammen ca.
200.000 medlemmer indgik for et 4r siden en aftale
om ulykkesforsikring med det franske selskab UAP.
Indtil nu har ca. 4.000 tilmeldt sig forsikringen.

Aftalen ser ud til at veere langt mere omfattende og
fordelagtig end den forsggsordning, der er pa vej
herhjemme.

Blandt fordelene kan nzvnes:

* Alle, der er medlem af de deltagende handicap-
foreninger (samt ansatte og familiemedlemmer) kan
tegne forsikring, uanset handicappets art og omfang.

* Ulykkesforsikringen gaelder uanset om ulykken
skyldes handicappet eller e;.

* Der gives erstatning for tab af arbejdsevne.

® Der gives szrskilt ekstra erstatning for invalidi-
tet, selv om den handicappede i forvejen har sterke
nedsat funktionsevne. :

® Ved skader som fglge af ulykke dekkes alle ngd-
vendige udgifter ubegranset i to 4r til legebehand-
ling, medicin, genoptrening og fransport.

® Der kreves ingen helbredserklering forud for
tegning af forsikring,

Premien for en enlig er 250 svenske- kr/ar. For-
sikringen kan udvides med en szrlig ekstra erstatning
til efterladte ved dgdsfald, som udbetales uanset
dgdsérsag. Forsikringen koster da 750 svenske kr/ar
for en enlig.

De 11 handicapforeninger har sammen stiftet sel-
skabet Handikappfoérbundens Ekonomiska Forsdk-
ringsforening (HEFF), som varetager administratio-
nen af ordningen.

Den svenske muskelsvindorganisation NHR er
med i HEFF, og her er man godt tilfreds med aftalen.

— Den fungerer fint, siger Olaf Reich til Muskel-
kraft. Han er ansvarlig for forsikringsspgrgsmal i
NHR.

Det franske selskab UAP har varet pd det svenske
marked i mange 4r og er specialister i gruppeforsik-
ringer. Selskabets leder af personforsikring hedder
Stefan Kill og er i gvrigt medlem af NHR’s besty-
relse.

— UAP Sverige fungerer som et svensk forsik-
ringsselskab pd den méde, at vi fglger svensk lov-
givning og de regler, som gzlder for svenske forsik-
ringselskaber. Derimod er vi ikke bundet af det
traditionelle og typisk svenske syn pi mennesker
med sygdom og handicap, siger han i et interview i
NHR’s blad om baggrunden for aftalen mellem UAP
og HEFF.

Jo
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Amter korer
pa frihjul

Loven om indviduelle kgrselsordninger til handicappede
administreres utilfredsstillende, mener DSI.

Et halvt 4r efter at loven om individuelle kgrsels-
ordninger til handicappede tridte i kraft har Fyns
amt endnu ikke etableret en ordning.

Det kritiseres steerkt af De Samvirkende Invalide-
organisationer (DSI), som regner med, at trafik-
minister Helge Mortensen (S) vil gribe ind.

Ministeren bliver méske ogsa ngdt til at se pa
den meget uensartede administration af loven,
der finder sted rundt om i amterne.

DSI har undersggt forholdene i de enkelte
amter og mener, at man flere steder ikke opfylder

lovens krav om antal ture og billetpriser. Loven
siger, at der mindst skal tilbydes 104 enkeltture pr.
dr, samt at billetprisen ikke mé veere vasentligt
hgjere end almindelige bustakster.

— Loven forvaltes utilfredsstillende, og gencrelt
ligger de ordninger, der er giet i gang, under
lovens minimumskrav. De fleste amter prgver at
sno sig, sd de kan klare sig med forhold, der lig-
ger under lovens minimumskrav, siger John Fre-
deriksen fra Bolig-, Motor- og Hjelpemiddel-
udvalget.

Kommer vi ind?

Ny forening sztter fokus pa problemer for handicappede
pa mellem- og videregdende uddannelser.

cappede Studerende og
Kandidater arbejder
bl.a. for bedre adgangs-
forhold pa landets
hgjere lzreanstalter.

En gruppe studerende og kandidater har dannet
foreningen Handicappede Studerende og Kan-
didater (HSK). Formalet er i forste reekke at skaffe
bedre fysiske og organisatoriske rammer ps uddan-
nelsesstederne. Desuden vil foreningen arbejde
for, at de ferdiguddannede fir beskzftigelse.

HSK skriver i deres folder: “Der er stadig
dérlige adgangsforhold for kgrestolsbrugere pa
mange af landets hgjere lzreanstalter. Desuden
kan det vare en jungle at finde ud af de mange
oplysninger om dispensationsordninger.”

Videre hedder det: “Langt faerre handicappede
kommer i dag i arbejde end de, der er kvalifice-
rede til et job som folge af deres uddannelse. I en
tid med stigende arbejdslgshed stgder vi p4 sta-
digt stigende vanskeligheder med at finde et

arbejde efter endt uddannelse. Erfaringerne viser

desvarre, at ogsd for de kandidater, som er kom-
met i arbejde, kan der opstd problemer bl.a. med
hensyn til lokaleforhold.”

Foreningen tzller i gjeblikket ca. 40 medlem-
mer og har kontor p4 Kgbenhavns Universitets
afdeling pd Amager. Der er planer om at etablere
en ridgivning i tilknytning til kontoret, hvor for-
skellige faggrupper i foreningen vil tilbyde psy-
kologisk, social og juridisk vejledning.

Adressen er:

Handicappede Studerende og

Kandidater. I A.A.S.,

Kpbenkavns Universiter Amager,

Nyalsgade 80, lok. 3.3.45.

2300 Kgbenhaovn §.

Tif. 31542211, lok. 2331,

mandag-onsdag-fredag #l. 10-12.

Den nye forening Handi- .

Stop fejl-
information
om
invalidebiler

Tilsyneladende cirkulerer der ryg-
ter om, at ejere af invalidebiler risi-
kerer at miste deres bil, hvis de
optages 1 en individuel kgrsels-
ordning for handicappede. Rygterne
har intet hold i virkeligheden.

Ifglge Vejle Amts Folkeblad har
Erik Arrild, hjelpemiddelkonsu-
lent i Scleroseforeningen og med-
lem af De Samvirkende Invalide-
organisationers undervisnings- og
uddannelsesudvalg, varet udsat for
truslen.

— Jeg fik at vide, at jeg skulle
passe pd, min invalidebil ikke blev
taget, hvis jeg kom med i ordnin-
gen, siger Erik Arrild til bladet.

De uheldige og fejlagtige rygter
har fiet Bolig-, Motor- og Hjzlpe-
middeludvalget til at reagere med
denne meddelelse til kommunale
og amtskommunale politikere og
forvaltninger:

“Ifglge landets love gzlder fgl-
gende: Ejere af invalidebiler kan
blive optaget i de individuelle
kgrselsordninger, hvis de i gvrigt
opfylder vilkirene. Det fir ingen
indﬂydelsé pd en ansggning om
stgtre til bil, til udskiftning af bil, at
man er optaget i en kgrselsordning.

Vi skal opfordre alle ansvarlige
politikere til at mane disse rygter i
jorden. Primer- og amtskommu-
ner ma give klar besked. Det er
urimeligt, at sagsbehandlere skraem-
mer de handicappede.

De kgrselsordninger, der nu er
ved at blive gennemfgrt i amterne,
omfatter maksimalt een tur frem
og tilbage pr. uge. Et sidant tilbud
lgser ikke nogens behov for at blive
transporteret. Det kan hgjst vere et
supplement og ggr bestemt ikke
invalidebil overfladig.”
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hvis man for eksempel

ar ALS

— Ser man bort fra det fysiske, tror jeg faktisk, at jeg i dag
har det bedre, end hvis jeg ikke havde sygdommen. Det
lyder meerkeligt, men sidan oplever jeg det.

Bjarne Moe har ALS, som han vil
dg af, og det er ikke nogen tragedie.
Ikke for ham selv i hvert fald. '

Pi den anden side er det heller
ikke nogen fordel at skulle dg tid-
ligt og tilbringe sine sidste ar i en
kgrestol lammet fra halsen og ned-
efter. Bjarne ville helst vare fri,
hvis han havde valget. )

Men Bjarnes historie er ingen
tireperser. Han har det godt nok,
1seer med sig selv.

Vi har talt sammen i mange timer
i hans lejlighed i Hgje Téstrup for
at skrive'denne artikel og kommer
til sidst endnu en gang ind p4 dette:
At lzseren skal forstd, at selv om
ALS er en hurtigt fremadskridende,
totalt invaliderende, dgdelig syg-
dom, s er den alligevel til at leve
med. I det mindste i dette tilfzlde,
Bjarne taler jo kun for sig selv.

Han er 48 og har levet med ALS
i fem 4r, hvilket er et par 4r mere
end sedvanligr. Han er et “heldigt
tilfeelde”, fortzeller han, og har til-

AF JBRGEN JEPPESEN
FOTO: JO SELSING




ALS, AMYOTROFISK
LATERAL SKLEROSE

Hvert ar far omkring 70 danskere ALS.
Sygdommen angriber nerveceller |
rygmarven og hjernestammen, de
sakaldte motoriske forhornsceller.
Efterhdnden som de holder op med at
fungere, kan kroppens muskler ikke
lzngere traekke sig sammen. Musk-
leme svakkes, og der opstar lammel-
ser, som gradvist breder sig og kan
omfatte alle muskelgrupper — f.eks.
tungen, svaelget og vejrtraskningsmus-
kulaturen.

Man kender ikke arsagen til syg-
dommen, og der findes ingen effektiv
behandling. Den gennemsnitlige leve-
tid efter diagnosen er cirka 3-4 ar.

Muskelsvindfonden er interesseor-
ganisation for ALS-patienter og har
igangsat en raekke projekter, der skal
forbedre behandlingstibuddene. | gje-
blikket er man desuden ved at danne
fokale ALS-patientforeninger forskellige
steder i landet.

Bjame er aktiv i den ALS-patient-
forening, der med stgtte fra Muskels-
vindfonden er ved at blive etableret i
hovedstadsomradet.

— Der er et stort behov for at sta
sammen, siger han.

— Der er stadig lzger, der mener, at
man skal sztte sig hen i et hjgme og
holde kaft. At man ikke skal vare
sammen med ligestillede, for det bliver
man bare deprimeret af. Jeg mener det
modsatte, og det har jeg faet bekraf-
tet gennem arbejdet med patientfor-
eningen.

“| behandlersystemet mangler der
viden om ALS, mener Bjame. Behand-
lerne ved for lidt, og de overraskes af
hastigheden i sygdommens udvikling,
sd man ofte er langt bagefter med
bevilling af hjzzlpemidler.

Han har tillige erfaret, at der er
“himmelrdbende forskelle” pa niveauet
for hjzelp og vejledning fra kommune
til kommune.

— Det kan vi ikke have. Der ma vi
ind og stgtte hinanden.

En anden mangel er psykologisk
stette og vejledning. Det kunne
Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter overveje at etab-
lere, foreslar Bjame, som ogsd kunne
tenke sig mulighed for at komme pa
treningsophold med intensiv fysiote-
rapi og anden behandling.
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med en type, der stadig tillader
ham at kunne tale, tygge og synke.

Og hvis man nu gav sig til at
remse alt det op, som Bjarne ikke
kan — og som en sverm af hjem-
mehjaelpere derfor gor dggnet rundt
for ham — ville listen blive meget
lang. For han kan ikke meget mere
end tale, tygge og synke. Samt
treekke vejret, og dermed ryge sine
tre-fire Prince i1 timen (Bjame: “Det
har jeg faet lov til af min praktise-
rende lege, for han siger, at jeg
ikke kan ni at dg af det.”).

Men det er alt for nemt at stirre

sig blind pa Bjarnes mangler
fysiske feerdigheder. Han ten
og foler, forstdr og bevaeges. Mé
dybere end de fleste andre m
nesker. Det virker som om, hat
sted henter uanede kraefter.

Krafter til ikke at vaere anggt
at forlige sig med dgden, der mu
vis er “en smuk sommerfugl” ¢
“et sort hul”; kraefter til at se
selv og sit liv 1 gjnene, at bearbe
et forlist parforhold og overvi
ars vrede mod uforstdende forzl
styrke til endelig at turde vaere
selv.



Det er tanker herom, der fylder

Bjarnes dagligdag og giver mening-

til tilvaerelsen 1 den tre-varelses,
han deler med den kastrerede han-
kat “Pjevs”. Som ifglge Bjarne ret-
telig skulle have heddet “Trotski;”,
eller miske “Anker Jgrgensen”,
idet dens sort/hvide pels i ansigtet
danner et mgnster, der har en alde-
les sliende lighed med de to her-
rers skeeggede hoveder.

Hgje Téstrup er Bjarnes sted.
Hertil flyttede han fra Jylland 1
1973 og har veret her lige siden
bortset fra en afstikker til Kalund-

borgegnen. I kommunen blev han
et kendt ansigt, fordi han satte fut
1 alt, hvad han rgrte ved. Ved siden
af det kommunale job som byg-
ningskonstruktgr gav han sig til at
etablere en fotoklub, en jazzklub,
et amatgrteater, byfesten “Kulgr-
dag” og sidst og stgrst et medbor-
gerhus. Her var han leder i to 4r.

Som tak for de mange initiativer
fik han den lokale “Humgrprisen”,
og sidste dr tildeltes han Robin
Hood Prisen fra Jesper Nygaard
Fonden.

Det er altsammen fortd.

Bjarne Moe: - | virkeligheden er livets fjende
ikke daden, men angsten. Hvis man kan slip-
pe af med angsten, er man hverken bange
for livet eller deden. Sa far man mulighed for
den maksimale menneskelige udfoldelse.

Som en sommerfugl
Bjarne bruger et billede:

— Det er som en larve, der for-
pupper sig. I det gjeblik det kvin-
delige g befrugtes; forpupper sje;
len sig, og nidr man fgdes, er
puppen ferdig. Den lever man 1, til
man dgr, hvorefter man forlader
puppen og flyver ud som en som-
merfugl. Jeg synes, det er smukt.
Og jeg kan bruge det.

— Hvis man ser bort fra det fysi-
ske, tror jeg faktisk, at jeg i dag har
det bedre, end hvis jeg ikke havde
sygdommen. Det lyder meerkeligt,
men sidan oplever jeg det.

— Jeg synes, at livet er meget
enkelt. Jeg har aldrig vaeret i sd stor
psykisk ro med mig selv som nu.
Jeg er ikke bange for noget. De
fleste mennesker er bange for
dgden. Det er ungdvendigt, dgden
er lige sd naturlig som fgdslen.
Dgden er blot en fortsettelse til
noget andet, tror jeg.

— I virkeligheden er livets fjende
ikke dgden, men angsten. Hvis
man kan slippe af med angsten, er
man hverken bange for livet eller
dgden. Sa far man mulighed for
den maksimale menneskelige
udfoldelse.

— Al det, jeg har haft mulighed
for at gennemleve og spekulere
over, siden jeg fik sygdommen, har
fart til, at mit liv 1 dag har en helt
anden verdi. Jeg har det dejligt,
og jeg har et dejligt liv, selv om jeg
geme vil have min fgrlighed til-
bage, men det kan jeg ikke fa.
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Slavemarked for fulde huse

AF MARIANNE FREDERIKSEN
FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILI

Jacob Haugaard
prasenterede pa
sin egen facon de
femten “slaver”.
Her er det Peter

Largren fra
“Handi Ka’os
Piloterne”, der
star for tur.

vis arbejde skal vaere si
sundt, hvorfor si ikke
give det til de syge?”.

Det har i mange ir veret Jacob
Haugaard’s motto, nr han som
spidskandidat for “SABAE” (Sam-
menslutningen af bevidst arbejds-
sky elementer) deltog i politiske
mgder rundt omkring i landet. Da
“Dansk Handicap F orbund” i sam-
arbejde med social og sundheds-
forvaltningen i Arhus kommune i
midten af marts maned satte focus
pd handicappedes adgang il
arbejdsmarkedet, gjorde Jacob
Haugaard alt for at leve op til sit
motto.

15 arbejdslgse med forskellige
faglige kvalifikationer og vidt for-
skellige fysiske handicaps blev sat
til salg pd-et “zgte” slavemarked.
Og Jacob gav hver enkelt “slave”
den helt rigtige preesentation med
pé vejen.

Landmandssgn til salg
— Her ser I Ivan Jacobsen. Han er
&gte landsmandsgn. En kvalifika-
tion, som man stadig sztter hgjt i
Kgbenhavn. En landmandsgn
mgder til tiden - og helst lidt fgr.
Ivan mgder ovenikgbet op i en
driftsikker el-kgrestol. Han har en
af de allersjeldneste former for
muskelsvind.

Er der en arbejdsgiver med sam-
ler-mani tilstede her i dag, s er
Ivan lige sagen. Han er uddannet

EDB-programmgr og har arbejdet i
mange 4r med sit fag. Lad os fi et
rask bud mine damer og herrer!

Jacob’s salgsfremstgd var over-
bevisende, men lige lidt hjalp det.
Ivan blev ikke solgt i denne
omgang.

Men da dagen var omme, havde
Jacob haft held til at afsatte seks af
sine “slaver”. Et resultat som arran-
ggrerne var godt tilfredse med, nir
man tager den hgje arbejdslgshed i
betragtning.

Gang i debat

~ Vi Igser ikke alle problemerne
her i'dag, men vi er med til at saette
gang i en ngdvendig diskussion.
Bare fordi man har et handicap,
skal man ikke p4 forhind vare ude-
lukket fra arbejdsmarkedet. Sddan
er det nzsten i dag, siger Stig Lang-
vad, der som representant fra
social- og sundhedsforvaltningen i
Arhus kommune, var koordinator
pd arrangementet “Handicappede
vil ogsd arbejde med”.

Debat blev der ogss, da repra-
sentanter fra handicapverdenen og
erhvervslivet hver gav deres bud
pé problematikken.

Evald Krog understregede i sit
indleg, at man som fysisk handi-
cappet skal lzre at se realistisk pa
sine egne ressourcer.

— Selvfplgelig er vi en lige s kva-
lificeret arbejdskraft som alle andre.
Men det er ikke sikkert, at vi kan

bidrage med det samme antal
timer. Hvis vi for alvor skal vare
med, ma arbejdsmarkedet indrettes
mere fleksibelt, end det er i dag.

Vi skal vaere synlige

Helle K. Nielsen, blind jurist med
fuldtidsjob, lagde vagt p4, at han-
dicappede skal blive mere synlige
pé arbejdsmarkedet.

udvikling har skabt nogle helt nye
muligheder.

— I ddg kan alle job udfgres af
mand og kvinder — handicappede,
som ikke handicappede. Det er en
enestiende situation. Men den er
sver at udnytte pid grund af de -
dérlige konjunkturer og den hgje
arbejdslgshed. Jeg vil gerne under-
strege, at den gennemsnitligé dan-
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“Slaverne venter” talmodigt pa at bliver solgt.
Da dagen var omme, var seks af dem tilbudt arbejde.

— Hyis vi skal realisere vores mél
om ligestilling, er det ngdvendigt,
at vi ogsd er med der. For mig er det
samtidig en personlig tilfredsstil-
lelse, at jeg kan vaere med pi
samme betingelser som andre.

Mogens Boyter, direktgr for virk-
somheden Pressalit A/S og formand
for Arhus Handels- og Industrifor-
ening sagde, at den teknologiske

ske arbejdsgiver 4ar et gnske om at
hjelpe.

Og sidan blev det sliet fast, at
arbejdslgsheden ikke @lene diskri-
minerer de handicappede. Den
fyrer alle.

Dansk Handicap Forbund og Arhus
kommune vil senere pa dret fplge arran-
gementer i Ridehuset op med en debar
med DA og LO.
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vis sagt noget vaesentligt om selvrespekt og kommunikation, og

Skuespiller John Ib fra teatergruppen Ekinox fik pa underholdende
I om de roller, vi til daglig gar og spiller for hinanden.

en voksen succes

Den nystartede voksengruppe i Muskelsvindfonden lagde stort ud med sit fgrste
arrangement sidst i februar: Et fire dages kursus med masser af opleegsholdere
og gruppearbejde over temaet “Muskelsvind med ansvar”.

Men satsningen var en succes langt ud over arranggrernes forventninger.

109 deltagere (ir}cl. hjzlpere og segtefeeller) brugte en forleenget weekend i
Dronningens Ferieby ved Grena til at hgre om og diskutere livskvalitet, ansvar,

barrierer og dremme. Og — ikke mindst — veere sammen med ligestillede.

AF PETER BIISGARD
FOTO: CLAUS BONNERUP/FOKUS




et er ikke nogen hemme-
lighed, at der gennem
lang tid har veeret et

gnske blandt Muskelsvindfondens
medlemmer om at fi etableret en
selvstzendig gruppe for voksne med
muskelsvind. Nu er den her. Og
ved gruppens fgrste arrangement
- en forlenget weekend sidst i
februar — blev det dbenbart for
enhver, /4vor stort behovet blandt
de voksne medlemmer har vaeret
for at fi et forum, hvor de kunne f4
ny viden og inspiration, mgdes med
hinanden og snakke om, hvad der
rgrer sig af tanker, fglelser og pro-
blemer blandt muskelsvindlere, der
har rundet de 25 ir.

Antallet af deltagere 1 kurset
“Muskelsvind med ansvar” den
18.-21. februar i Dronningens Feri-
eby ved Grend sprengte arran-
gorernes vildeste forventninger.
Medregnet zgtefaller og hjelpere
var i alt 109 mennesker samlet i
feriebyen ved Djurslands gstkyst
for at lytte til opleeg om alt lige fra
Muskelsvindfondens gkonomi til
fosterdiagnostik og livskvalitet.
Med efterfglgende gruppearbejde
og — selvfglgelig — ogs tid til musik,
fest og samveer.

—Jeg er overrasket over, s& mange
der kom. Det havde vi ikke for-
ventet, men det tegner jo til
gengzld godt for voksengruppens
kommende arbejde, siger Annette
Lindelgv fra arbejdsgruppen bag
kurset. — Men vi havde ogsé valgt et
bredt emne til kurset for at lokke s&
mange medlemmer ud af hullerne
som muligt. Vi er jo knap nok star-
tet 1 voksengruppen, og ideen bag
kurset var ogsd at fi et indtryk af,
hvad der interesserer de voksne
brugere 1 Muskelsvindfonden. Der-
for var det ogsd dejligt at opleve, at
sd mange tog del i diskussionerne
efter opleeggene. Rent personligt
har succesen givet mig stor lyst til
at give den en skalle det naste
halve ar for at fi voksengruppen i
gang for alvor.

Oplaegsholdere pa kurset var
blandt andre Muskelsvindfondens
direktgr Mette Bock, VB-leder Jes

Rahbek, landsformand Evald Krog,

repraesentantskabsmedlem Annie
Winther og John Ib fra teatergrup-
pen Ekinox. Og selv om indholdet
iopleggene spaendte vide, bergrte
de alle pd en eller anden méde det
store spgrgsmal om, hvad man som
menneske med en muskelsvind-
sygdom selv kan ggre for at fi noget
positivt ud af sin voksentilverelse.

Dget egenomsorg giver gget
livskvalitet

“Lavskvalitet og egenansvar” var
titlen pa et foredrag, som VB-Cen-
trets leder, laege Jes Rahbek holdt
pd kurset. Heri tog han udgangs-
punkt i de @ndringer, der er sket i
behandlersystemets opfattelse af
sygdom gennem de sidste 30-40 ar.
Mens man i'50’erne og 60’erne
betragtede sygdom som noget
unormalt, der ikke passede ind i
samfundets rammer — og derfor
skulle behandles — begyndte man i
70’erne at tale om “egenomsorg”.
Et begreb, der ikke mindst blev
introduceret, fordi udgifterne til
behandling i den forlgbne tid var
steget dramatisk. Nu skulle den
syge 1 hgjere grad selv tage vare
om sin tilvaerelse. “Egenomsorg”
blev lanceret som mirakelkuren,
der kunne lgse alle problemer —
bide den syges og sundheds-
systemets.

Men selv om ideen siledes
udspringer af nogle rent gkonomi-
ske betragtninger, mente Jes
Rahbek, at egenomsorg si absolut
kunne bruges til noget positivt.
Ikke mindst nir det gelder men-
nesker med en kronisk sygdom
som for eksempel muskelsvind.

—Min péstand er, at man fir gget
livskvalitet ved at gge sin egenom-
sorg, sagde han. — Det vil sige, at
man ved at tage vare pd sin egen
situation ikke afgiver sine rettig-
heder, men beholder sin selvre-
spekt.

I forlengelse af dette fortalte
Rahbek, hvordan verdenssund-
hedsorganisationen WHO havde
@ndret sin definition af sundhed
fra at vaere “en tilstand af fysisk og
psykisk og social velvere” til den
mere aktive opfattelse: “Ressourcer
1 individdet for at kunne tilfreds-
stille behov og for at mestre mil-
joet”

— Men disse ressourcer er lige-
gyldige, hvis man ikke bruger dem
til noget, fortsatte han. — Men bru-
ger man dem — det vil sige, er man
aktiv og finder ressourcerne frem —
finder man frem til det enkelte
individs mest optimale fysiske, psy-
kiske og sociale velvere. Eller med
ét ord: Livskvalitet.

Historien om Knud

For at anskueligggre begreberne
fortalte Jes Rahbek en lille historie
om sine gode barndoms- og ung-
domsven, Knud. Da Knud varlé r
breckkede han ryggen ved en trafik-
ulykke, hvilket medfgrte en len-

gerevarende hospitalsindlaeggelse
og senere genoptraening. Knud blev
kgrestolsbruger og kom sidenhen
pé plejehjem.

Knud og Jes s mindre og mindre
til hinanden - pludselig havde de to
fgrhen sd udadskillelige kammera-
ter ikke s3 meget at snakke om.

— I begyndelsen troede jeg, det
var hans handicap, der gjorde for-
skellen. Men efterhinden gik det
op for mig, at det skyldtes en for-
andring af hans personlighed — hans
tiltagende hjzlpelgshed. Denne
hjzlpelgshed gav sig udslag i, at
ethvert spgrgsmal blev besvaret

med: “Det ved jeg ikke, hvad synes
du?” )

Da Jes Rahbek senere kom til at
arbejde 1 sundhedssystemet, mgdte
han masser af Knud’er. Problemet
med dem var, at systemet havde
frataget dem ansvaret for deres eget
liv og lagt deres tilverelse i faste
skemaer og rutiner.

— Knud havde fiet det, man med
et fint ord kalder et “institutionali-
seret liv”. Et sddant liv kan man f§
uden nogensinde at gi pi et insti-
tut. Det er nok at komme i klgeme
pa systemet — og det er lige meget,
om det er det sociale system eller
behandlersystemet. Systemerne
kan deres kram — de hader indivi-
dualister, og de hader folk, som stil-
ler spgrgsmal. De standardiserer,
forklarede han.

Med udgangspunkt i fortzllin-
gen om Knuds triste skebne, var
det Jes Rahbeks péstand, at
behandlersystemet er ude af stand
til at bestemme, hvad der er sund-
hed og livskvalitet for den enkelte.
Det kan det pidgeldende individ
udelukkende selv afggre.

- Bedgmmelse af livskvalitet er
noget absolut personligt, sagde han,
og gav i forlengelse heraf fglgende
definitoner pd sundhed og egen-
omsorg;

Sundhed: “Ressourcer 1 individ-
det og i dets miljg til at kunne leve
et liv med god livskvalitet, nu og
fremover”.

Egenomsorg. “Individers og min-
dre gruppers tagen vare pd egen
sygdomsbehandling, sundhed og
livskvalitet — friggrelse af indre res-
sourcer”.

Livskvalitet er noget privat

I og med at individdet pd den mide
sattes 1 centrum, stilles der ogsd
nye og anderledes krav til behand-
lernes rolle 1 social- og sundheds-
systemet. De skal i hgjere grad fun-

gere som konsulenter, der hjzlper
folk til selv at tage hdnd om deres
eget liv. Behandlemne skal tage
udgangspunkt i den enkelte og
motivere ham eller hende til at
mobilisere de positive ressqurcer,
vedkommende har til rddighed. Til
egenomsorg. Men der er langt igen,
mente Jes Rahbek.

— Der foregir i dag uhyre megen
sundhedspadagogik, som gir stik
imod at hjzlpe folk til bedre egen-
omsorg, sagde han. — Og vi ved
ogsd, at megen af denne sund-
hedspzdagogik har en meget be-
grenset effekt. Tank for eksempel
p4, hvor mange kreefter der bruges,
og hvor svaert det er at &ndre folks
vaner med hensyn til tobak, alko-
hol, mad og motion.

— Den mest narliggende forkla-
ring pd den sparsomme effekt er, at
vi 1 vores sundhedspadagogik ikke
har gjort os tilstreekkelige Klart, at
det som folk i deres faktiske adferd
prioriterer hgjst, er deres subjek-
tive livskvalitet her og nu og i den
allernermeste fremtid. En effek-
tiv sundhedspzdagogik ma derfor
vere individuel, fordi der er store
forskelle pd hvilke livsméder og
livsveerdier, den enkelte priorite-
rer hgjt. Livskvalitet e noget privat.
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‘“et godt spark bagi”’

Muskelkraft tog en snak
med tre af deltagerne i
Voksengruppens kursus
for at fa nogle bud p4a,
hvad man som voksen
med muskelsvind kan
gore for at fa et godt liv, og
hvilke ting, der eventuelt
forhindrer dette.

Samt hgre om deres .
forventninger til
Voksengruppens arbejde
efter det velbesggte
debut-arrangement 1
Dronningens Ferieby.
De tre er:

Camilla Vogelius,
myasteniker, 40 ér,

bosat i Kgbenhavn.
Vinnie Carass,

Limb Girdle, bosat i
Hillergd og

Ole Schytz Jensen, 43 ar,
Beckers, bosat i Knebel

pa Mols.

AF PETER BIISGARD
FOTO: CLAUS BONNERUP/FOCUS
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MUSKELKRAFT: Huis vi tager det meget
bonkret — kan Muskelsvindfonden gore
noget for at forbedre jeres livskvalitet?

CAMILLA VOGELIUS: — En af
Muskesvindfondens roller er at
prasentere os for de muligheder, vi
har. Rent socialt — socialpolitisk —
men ogsid omkring de tekniske
muligheder. Det kan vi se i forhold
til for eksempel respiration. Flere
og flere kommer i respirator, 0g
respiratorerne bliver stadig mindre
og mere stgjsvage. Man lerer at
stille nogle krav, og man ved, at
man har muligheden for det. Det er
dér, jeg synes, Muskelsvindfonden
har en meget stor rolle. Plus at de
ogsé har den rolle at gd ud og for-
telle behandlere, at livskvalitets-
begrebet — det skal fastsettes af
brugeren selv.

VINNIE CARASS: — Ja, for der er nok
mange af os, som fgler, at vi kom-
mer til kort, nar vi sidder isoleret 1
lokalsamfundene. Fordi vi fgler os
som ting, der skal passe ind i en
kasse. Og hvis Muskelsvindfonden
kan formidle en anden holdning,
sa tror jeg, det ville vere et stort
fremskridt.

— Nir vi er ude 1 brugergrup-
perne, kan jeg meerke, at folk fgler
sig magteslgse. Fordi de star alene.
Det sociale system forstar ikke den
sygdom, man har. De ved intet om
hvilke hjelpemidler, man kan fa.
Folk kemper meget isoleret.

CAMILLA VOGELIUS: — Men nér vi
taler livskvalitet, sé synes jeg, at
det stgrste problem er, at andre
mennesker gerne vil have, at man
har et liv, der er magen til deres.
Helt konkret stir jeg og vil gerne
sgge pension. Men si mgder jeg
modstand: “Du kan da ikke som
40-4rig ga ud af arbejdslivet. Det
var da forferdeligt. Alle vil da gerne
have et job. Alle prgver at vaere i
job”, siger folk.

—Men jeg synes da omvendt, at
folk mi vere tossede, hvis de ikke
vil have noget frihed.

OLE SCHYTZ JENSEN: — Og ndr man
sgger om at fi noget bevilget, fir
man ofte stukket i hovedet: Jamen,
sa dérlig er du jo ikke.

— Det er som om at nogle gange,
der skal man vere aktiv. Men hvis

man si er for aktiv, s& kan man ikke
fa det og det. Man skal helst vaere
passiv, og vente pé tingene. Det er
jo et paradoks.

VINNIE CARASS: — Ja, det er nemlig
et dilemma. Nir man egentlig ikke
er god nok til det der almindelige
arbejdsliv, men godt synes, at man
kunne finde et indhold som pensi-
onist, og stadigveek arbejde. Men
det hedder ikke “arbejde”. Men
man kunne godt teenke sig at vaere
aktiv, hvor man selv kunne fglge
med, ikke?

— Jeg har lige fiet tilkendt pen-
sion — og jeg har keempet hardt for
det. Men et sted sd har jeg et
dilemma, fordi de i systemet siger:
“Jamen, kan du slet ikke noget?”.
Og til sidst bliver det noget tak-
tisk med at sige: Nej, det kan jeg
ikke. For jeg kan ikke arbejde péd
arbejdsmarkedet, og derfor kan jeg
ikke noget. P4 det plan! ‘Men jeg
kan s meget andet.

Hvad kunne du godt taenke dig?
MUSKELKRAFT: — Er der noget i de
mange opleg her pd  voksen-
gruppekurset, som I har kunner bruge.
Noget, der har sat nogle tanker i gang,
som mdske gor, ar I vil gore nogle ting
anderledes i jeres tiloerelse?

VINNIE CARASS: -En ting, jeg har
fiet ud af de forskellige opleg, er
en bekrazftelse af nogle af de ting,
jeg har troet pa. Og det er jo dejligt!

— Det fik jeg blandt andet ved et
kursus, som Annie Winther arran-
gerede. Hun prasenterede forst et
opleg, derefter gik vi i grupper,
hvor vi skulle snakke om vores
gnsker og behov — uden at forholde
os til hvilke forhindringer, der var.

— Fgrst bagefter skulle vi snakke
om forhindringer. Og til sidst hvilke
gnsker, der kunne opfyldes, og
hvilke der ikke kunne. Og hvor-
for. Og om der var andre mulighe-
der. Det synes jeg satte meget 1
gang. Fordi man pludselig blev
ngde til at tenke over: Hvad kunne
jeg godt teenke mig!?

CAMILLA VOGELIUS: — Sddan bare

tage fra bolcheposen...

VINNIE CARASS: — Ja, og det matte
man gerne! Ellers er man jo vant til

“nej, det kan ikke lade sige ggre”.
At sortere fra.

— Qg s4 synes jeg, at Jes Rahbeks
indleg sagde mig utrolig meget.
Han talte om, at systemet havde
en tendens (il at konfrontere os
med de ting, vi ikke kunne. I stedet
for at at tage fat 1 det, vi kunne.
Det er jo det, vi skal bygge videre
pé i vores liv. Og det er en situation,
jeg tit har stdet over for i systemet.
De sporger: “Kan du det”? — Nej,
men jeg kan dét, siger jeg sd. Hvor-
efter de siger: “Det var ikke det, vi
spurgte om. Vi spgrger om, hvad
du ikke kan”. Det har jeg folt mig
frustreret over, hver gang.

— Samtidig talte han om at ga ud
fra folks subjektive ressourcer. Jeg
spurgte ham bagefter, om man
kunne lave et kursus, hvor man
faktisk gjorde det. Et kursus, hvor
man gik meget pa hver enkelt per-
son. Og fandt ud af, hvilke barrie-
rer- og ressourcer — folk havde. Og
hvordan de kunne fi et stgrre selv-
veerd.

OLE SCHYTZ JENSEN: — Nu talte du
om, at systemet fokuserede pé,
hvad vi ikke kunne. Hvis vi tager
sidan noget som hjelpemidler, si
far jeg en kgrestol i naste uge. Og
det har da vaeret sveert at tage den
beslutning. Men jeg har gnsket at fi
den, fordi der er nogle ting, jeg
gerne vil. Kgre en tur pd strgget
kgre ind i stormagasiner og sidan
noget.

VINNIE CARASS: — Men der er jo hel
ler ikke noget at sige til, at viie
lang arrekke fokuserer pa det, ¥
ikke kan, fordi det er det, son
preger vores hverdag. Indtil vi nd
s4 langt ned, at vi fir vendt bgtter
og begynder at i udjevnet nogle d
alle de barrierer, vi har rent fysisk
Og i stedet kigger pd hvad vi kan
positive. Det er sd der, du er nu
hvor du er ndet til at erkende, 2
“jeg skal have den kgrestol”. O
lige pludselig sd fir du en mass
overskud igen til at komme ud
verden.

OLE SCHYTZ JENSEN: — Fordi mg
bruger en masse energi pd bare:
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gd”.

VINNIE CARASS: — Ja. Pd at van
“normal”.



VINNIE CARASS: - Behandlersystemet har en tendens til

at konfrontere os med de ting, vi ikke kan. | stedet for at at
tage fat i det, vi kan. Det er jo det, vi skal bygge videre pa i
vores liv. Og det er en situation, jeg tit har stiet over for i
systemet. De spgrger: “Kan du det”’? — Nej, men jeg kan
dét, siger jeg sd. Hvorefter de siger: “Det var ikke det, vi
spurgte om. Vi spgrger om, hvad du ikke kan”. Det har jeg

falt mig frustreret over, hver gang.

“Som sendt fra himlen”
CAMILLA VOGELIUS: — Noget af det,
der har gjort det meget positivt for
mig at vere pid kursus — og i
Muskelsvindfonden i det hele taget
— det er, at jeg hver gang, jeg er
sammen med folk, bliver bekreftet
1, at de har en livskvalitet, som er
veerd at strebe efter.

— Selvom folk bliver dérligere og
darligere, oppebarer de alligevel
et aktivitetsniveau, som jeg synes er
flot. Jeg er imponeret over, at sd
mange far mobiliseret hjzlpere og
ting og sager ud over Danmarks
grenser. De der rejseaktiviteter,
synes jeg, er imponerende — vi
andre vi kan darligt nok finde ud af
at fi lettet rgven....

— Jeg er overbevist om, at det har
veret med til at styrke mange

andre — at man ser dem. “Nér han
eller hun kan, si kan jeg da ogsa”.

OLE SCHYTZ JENSEN: — Jo, man bli-
ver bekraeftet i, at man kan nogle
ting, sd leenge man ikke er lige sd

darlig. Hvis vedkommende kan |

det, sd kan du 1 hvert fald ogsa.
Man skal ikke st tilbage for andre.
Det er sddan lissom en konkur-
rence. Jeg synes, at man fir lige sd
meget ud af at veere sammen med
andre - ligestillede — som man far
ud af de opleg, der kommer oppe-
fra.

CAMILLA VOGELIUS: — Men jeg
synes ogsd, at oplaggene er vig-
tige. Ellers s kommer vi ikke
videre i vores tanker.

OLE SCHYTZ JENSEN: — Det her kursus kom som sendt
fra himlen, fordi det handler om nogle ting, jeg har giet og
slasset lidt med for mig selv. Uden egentlig at komme
videre. Det er ligesom at f4 det bersmte spark bagi.

VINNIE CARASS: — En vigtig ting ved
det her kursus, det er, at der er
kommert sd mange til det. Det viser,
at der er et kempe behov. At hvis
folk fir muligheden for at samles og
gore noget, sa vil de faktisk gerne.
At der er en stor gruppe, som ikke
har vaeret samlet i mange, mange 4r.
Og som har brug for det.

OLE SCHYTZ JENSEN: — Jeg synes, at
det kursus her, det kom som sendt
fra himlen. Fordi det handler om
nogle ting, jeg har giet og sldsset
lidt med for mig selv. Jeg har tit
tenkt pd: Hvordan kommer jeg nu
videre? Uden at jeg egentlig synes,
at der er sket noget. Man kan nemt
falde tilbage i den der med, at dage-
ne bare gir. Men dét her: Det er
ligesom at f4 det bergmte spark bagi.

CAMILLA VOGELIUS:
— Nar vi taler livskvalitet,
sa synes jeg, at det
storste problem er, at
andre mennesker gerne
vil have, at man har et
liv, der er magen til
deres. Helt konkret star
jeg og vil gerne soge
pension. Men sa mgder
jeg modstand: “Du kan
da ikike som 40-arig ga
ud af arbejdslivet. Det
var da forfardeligt. Alle
vil da gerne have et job.
Alle prgver at vere i
job”, siger folk. Men jeg
synes da omvendt, at
folk ma vaere tossede,
hvis de ikke vil have
noget frihed.

VINNIE CARASS: — Ud over emnet
pa kurset, si kom jeg her ogsi, fordi
det var sd billigt, at jeg kunne have
min mand og mit barn med. Det
gjorde, at det blev en oplevelse for
hele familien, ogsa. Hvor jeg er den
aktive, og hvor vi oplever noget
sammen, selvom vi laver nogle for-
skellige ting.

CAMILLA VOGELIUS: — Jeg tror ogs4,
at det betyder noget for den han-
dicappedes selvverd, at resten af
familien ser: Lige pludselig er det
mig, der er i fokus, det er mig, der
kan noget, det er mig, der ggr noget.
Og de andre, de er appendiks til.
Man far byttet om pa de roller.

VINNIE CARASS: — Det, tror jeg, er
utrolig vigrigt.
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Muskelsvindfondens
medlemsservice styrket

AF PETER BIISGARD

fter en periode med nyan-
E sattelser, vikardackning og
omstruktureringer er Mus-
kelsvindfondens medlemsservice
nu pd plads med et udvidet hold af
nye og “gamle” medarbejdere:
Sekretzer Anita Gustafsson (se
presentation side 41), ergoterapeut
Jette Mgller og medlemskonsu-
lenterne Rasmus Dahl og Jens
Spanfelt. ;

I fglge simpel kgbmandsregning
er det en fordobling af det hidtidige
antal medarbejdere fra to tl fire.
Men til gengald er der ogsd kom-
met — og kommer stadig — en reekke
nye opgaver ind under servicehol-
dets paraply. For eksempel er Jette
Mgller primert ansat (p4 en et-&rig
kontrakr) til at sté for oprettelsen af
nye ALS-grupper. Og siden irs-
skiftet har afdelingen fiet 15 nye
DSI-amtsrepraesentanter at be-
tjene.

Bredt arbejdsfelt
Medlemsservice’s arbejdsfelt nir
vidt omkring 1 Muskelsvindfonden:
Landsmgder, kurser, sommerlejre,
medlemsregister, samtlige med-
lemsgrupper under foreningen, kur-
susadministration, fondsansggnin-
ger til medlemsarrangementer,
DSI, kontaktudvalg, finde bgrne-
passere til medlemsarrangementer.
Meget kort fortalt er det service-
afdelingens opgave at sté for alt det
praktiske og administrative i for-
bindelse med ovennzvnte. Det
kan for eksempel vare at skaffe
oplagsholdere til kurser, sgrge for
transport, indkvartering og udar-
bejde budgetter.

Plus det lgse. Tage sig af alle de
smi og store spgrgsmil som med-
lemmerne gerne vil have et svar
pa.

—Henvendelser fra medlemmer,
der spger oplysninger om stort set

Medlemmernes konsulenthold

FOTO: MOGENS LAIER

Det nye, forstaerkede hold bag Muskelsvindfondens
medlemsservice — klar til at give en hand med, nar
medlemmernes gode ideer skal virkeliggares.
Bagest Anita Gustafsson og Jens Spanfelt, forrest
Rasmus Dahl og Jette Mgller.

alt, fylder meget i vores arbejde,
siger Rasmus Dahl.

— Og det skal det ogsa. Vi er forst
og fremmest konsulenter for de
aktiviteter, som medlemmerne sélv
setter igang. Det er vores opgave at
sgrge for, at de gode ideer fra med-
lemmerne ikke strander pa prakti-
ske problemer. 53 hvis et eller flere
medlemmer sidder med en 1dé, de
maske er lidt ustkre pd, skal de
endelig henvende sig til os. Even-
tuelt blot for at fi diskuteret om
det er en god 1dé at arbejde videre
med. Men naturligvis ogsa hvis de
onsker praktisk hjelp til at virke-
ligggre projektet.

— Omvendt er det meget
afggrende for os, at tingene foregir
pa medlemmernes premisser, og
at vi kun traeder til, nir det er ngd-
vendigt. Vi har en rekke faste opga-
ver si som budgetstyring af kurser
og gruppernes arbejde. Men vi har
ingen forestillinger om at lave et
aktivitetskatalog, som vi skal
“selge” til medlemmerne.

Mere tid til grupperne

I medlemsservice hidber man p4, at
de ggede ressourcer i afdelingen
vil betyde, at medarbejderne frem-
over far mere tid til at styrke arbej-
det 1 de ialt 29 medlemsgrupper

under Muskelsvindfonden. Biade
ved at give de eksisterende grupper
en hindsrekning til at komme
videre og ved at hjalpe nye grup-
per igang.

— Overordnet er det vores mél at
td en teettere kontakt til medlem-
merne, end vi hidtil har kunnet
afse tid til, siger Jens Spanfelt.

— Dels for bedre at kunne hjzlpe
dem til at realisere nogle af deres
gnsker om aktiviteter, dels for at
sette dem i kontakt med andre
med muskelsvind. Samtidig med
at vi til stadighed vil gge kvaliteten
af vores egne arrangementer.
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Kandidater til
reprasentantskabet

Maria Overgaard
Hansen

Adresse: Vestervang 25 E, 1.tv.
8000 Arhus C

Alder: 22 ar.

Job/uddannelse:

Hgjskole, litteraturstuderende pd
Aarhus Universitet, sgger ind p4
Den Sociale Hgjskole.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden:
Kursusarranggr i Ungdomsgruppen,
aktiv i Mellemgruppen, represen-
tantskabsmedlem 1 fire ir, besty-
relsesmedlem i et 4r, Muskelkrafts
redakrtionsudvalg, bestyrelsesmed-
lem 1 EYO (EAMDA Youth Orga-
nization).

Jeg opstiller fordi:

“Muskelsvindfonden er en fore-
ning i bevagelse. Politisk som akti-
vitetsmaessigt. I de fire dr, jeg nu
har siddet 1 reprassentantskabet, er
der sket store forandringer rent
strukturmaessigt. Det har veret
meget spendende at deltage i

Jacob Haugaard

28 / [THHIIIH

dette. Nacste skridt er sd at f4 valgt
nogle flere unge ind i reprasen-
tantskabert, s Muskelsvindfonden
ogsd 1 fremtiden vil vare en
levende forening med en ledelse,
der repraesenterer alle grupper i
foreningen.

Medlemsaktiviteter er en vigtig
del af Muskelsvindfonden, og de
skal prioriteres hgjt. Kurser arran-
geret af medlemmer for medlem-
mer. Det er vigtige altid at huske, at
det er en brugerorienteret forening
med ungdoms-, mellem-,
spskende-, voksen-, foraeldre- og
brugergrupper med videre.

Internationalt samarbejde er en
anden del af fonden, som jeg er
specielt involveret 1, og som bliver
vigtigere og vigtigere hele tiden.
Arbejdet inden for EAMDA, hvor
bl.a. EYO 1 1993 afvikler mange
spendende projekter. Bl.a. et skan-
dinavisk seminar med et socialpo-
litisk emne. Det handler om at sam-
arbejde og udveksle ideer og
erfaringer pd tvers af lande-
grenserne.

Samarbejdet med andre organi-
sationer er ogsd vigtigt, og med
medlemskabet af DSI er dette for

alvor blevet rodfestet. Men deter -

selvfglgelig stadig vigtigst, at
Muskelsvindfonden internt funge-
rer, og at kommunikationen til
medlemmerne ogsi fungerer.”

Adresse: Rgnhgjvej 6,

8340 Malling

Alder: 40 ar.

Job/uddannelse: Entertainer,
skuespiller, musiker, komponist,
politiker.

Alktiviteter i Muskelsvindfonden:
Konferencier pd Grgn Koncert,
diverse PR-arrangementer for for-
eningen.

Jeg opstiller fordi:

“Jeg gerne vil stille hele min krea-
tive ekspertise og PR-vaerdi til
rddighed for fonden.”

Erik Jors

Adresse: Norsmindeve; 88,
8340 Malling

Alder: 33 ar.
Job/uddannelse: Lzge

Annette Lindelov

Adresse: Provst Bentzonsvej 40, st.
2860 Sgborg.
Alder: 43 ir.
Job/uddannelse: Socialridgiver.
Arbejdet 15 4r i sundhedssektoren.

Jeg opstiller fordi:
“De sidste tre ir er jeg blevet til-

tagende interesseret og engageret i
Muskelsvindfonden.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden:
1988-89 ansat 1 Udviklingscentret
pé projekt om respiratorbrugere.
Siden ‘89 medlem af Muskels-
vindfondens representantskab.

Jeg opstiller fordi:

“Jeg er interesseret i endnu en peri-
ode 1 representantskabet. Jeg for-
udser mange @ndringer og nye til-
tag 1 Muskelsvindfonden i1 de
kommende &r. Det medfarer
spendende diskussioner og beslut-
ninger 1 det kommende reprasen-
tantskab, hvor jeg med erfaring og
faglig baggrund tror at kunne
bidrage positivt til fondens udvik-
ling.

En stemme pd mig er en garanti
for: 1.Udflytning til Marselisborg
inden for to ar 2.Flere brugere pi
arbejdsmarkedetr 3.Muskelsvind-
fonden ggres multinational.”

Jeg synes, det er vigtigt, at
Muskelsvindfonden er en stzrk,
brugerstyret forening. Jeg vil derfor
arbejde hédrdt pd at samle og styrke
de forskellige grupper, specielt vok-
sengruppen.

Ligeledes synes jeg, at Muskels-
vindfonden skal vare et funktio-
nelt, effekrivt og trygt bagland for
medlemmerne.

Samtidig skal fonden til stadig-
hed vere i1 stand til at udbrede en
forstaelse for og indsigt i muskel-
svindsygdomme og de problemer,
der deraf fglger. Det er derfor ngd-
vendigt, at fonden og dermed med-
lemmerne er aktive pd mange
niveauer savel politisk som soci-
alt.”



Otte medlemmer har pa nuvaerende tidspunkt til-

kendegivet, at de stiller op til reprsesentant-
skabsvalget pa landsmgde ‘93. De przesenteres
her, men det betydér ikke, at andre medlemmer
ikke kan kandidere. Ethvert medlem, der er fyldt
18 ar, kan stille op péa selve landsmgdet.

Torben Madsen

Adresse: Ahornvej 21, 4180 Sorg.
Alder: 40 ir.

Job/uddannelse: Datalogistude-
rende pi Roskilde Universitets
Center.”

Aktiviteter i Muskelsvindfonden:
Medlem af Vejlednings- og Be-
handlingscentrets representant-
skab og bestyrelse, medlem af
landsmgdeudvalget, kommunal
kontaktperson.

Jeg opstiller fordi:
“Jeg har muskelsvind og har delta-
get 1 forskellige former for organi-

Bruno Mansson

Adresse: Kirkevej 3,

2960 Rungsted Kyst.

Alder: 46 ar

Job/uddannelse: Advokat.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden:
Medlem af repraesentantskab og
bestyrelse 1971-1978, fra 1991 igen
medlem af repra&sentantskabet og
siden 1992 medlem af'bestyrelsen.

Jeg opstiller fordi:
“I de forlgbne to ir har jeg vaeret
meget optaget af at arbejde med

. sker

sationsarbejde i cirka 25 ar, bl.a. 18
ir med handicappolitisk arbejde.

Mit udgangspunkt er et huma-
nistisk livssyn.

Jeg vil arbejde p4, at begreberne
medlemsindflydelse og brugersty-
ring 1 langt hgjere grad gores til rea-
liteter. Voksenarbejdet skal have
en stigende prioritet, uden at der
en polarisering mellem
Muskelsvindfondens  grupper.
Dette skal bl.a. ske via en styrkelse
af brugeruddannelsen.

Der skal ske en opblgdning af
det drhusianske/Jyllands-domine-
rede omdrejningspunkt for de fle-
ste af Muskelsvindfondens aktivi-
teter.

Desuden skal VB-arbejdet
fortseette, men med det for gje, at
muskelsvind ikke kun er behand-
ling.”

den igangvaerende struktureendring
i Muskelsvindfonden, fgrst i struk-
turudvalget og i det seneste ir som
medlem af bestyrelsen. De fore-
lpbige resultater af strukturarbej-
det, synes jeg, tegner godt for fon-
dens fremtid. Jeg sgger genvalg
ikke mindst, fordi jeg gerne vil
vaere med tl at ggre dette arbejde
feerdigt.

Om mig selv kan jeg i gvrigt
oplyse, at jeg var president for
EAMDA 1981-1987. Fra 1970-1981
var jeg leder af Mellemfolkeligt
Samvirkes afdeling for international
ungdomsudveksling, hvor jeg bl.a.
som prasident for Mobility Inter-
national har arbejdet med at inte-
grere unge mennesker med et han-
dicap i internationale aktiviteter
sdsom studieophold, ferierejser og
udvekslinger.”

Anette Thomsen

Adresse: Lgvsangervenget 10,
5210 Odense NV.

Alder: 43 ar.

Job/uddannelse: Lzrer.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden:
Siden 1987 medlem af repr@sen-
tantskabet og bestyrelsen, de sidste
fire 4r som nzstformand. Mor til
en 17-arig pige med muskelsvind,
med i Forzldregruppen péa Fyn,
medlem af Odense Handicaprid.

Jeg opstiller fordi:

For mig er det vigtigt, at Muskels-
vindfonden fortsat er en aktiv,
dynamisk og anderledes forening.

Ilise Wilmot

Adresse: Rgnhgjve;j 6,

8340 Malling.

Alder: 47 ar.

Job/uddannelse: Familicterapeut.

Jeg opstiller fordi:
[13 :

Jeg er en professionel problem-
knuser, et organisatorisk naturta-
lent — og mor til en sgn med
muskelsvind.”

At vores gkonomi nu igen er sund
og fornuftig skal vaere med til at
sikre dette, for en sund gkonomi
giver den ngdvendige frihed til ogsd
at koncentrere krefterne om de
andre vasentlige opgaver.

Muskelsvindfonden er en med-
lemsforening, og medlemmerne
skal have indflydelse pd hvilke
opgaver, der Igses. Den kommende
debat bl.a. p4 landsmgdet om visi-
oner og mél er derfor vasentlig,
ligesom det mé sikres, at medlem-
merne ogsa fremover fir mulighed
for at tage stilling til hvilke mal,
der szttes.

Skal vi nd de mal, der s=zttes, er
det imidlertid ngdvendigt, at
grundlaget er 1 orden. De ydelser og
tilbud, som kommer fra Muskels-
vindfonden og VB-Centret, og som
skal vere til stgtte for medlem-
merne og deres familier, skal fortsat
udvikles og vaesre kvalitetsmaessigt
1 top. Initiativer, der opstdr 1 med-

lemskredsen, skal bakkes op.

Desuden skal de ydre rammer
for at skabe sig et aktivt og udad-
vendt liv med muligheder for selv
at velge vaere til stede. Forenin-
gen ma derfor stadig vaere med til at
prege dansk handicappolitik, bdde
pd landsplan og lokalt.”
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KOMMENTAR

AF METTE BOCK,
direktar 1 Muskelsvindfonden

ersker si meget i verden
i disse 4r. Og der sker si
meget | Muskelsvindfon-

den. Afhengig af temperament bli-
ver man grebet af a2ngstelse — eller
fyldt med en spirende tro pd, at
tingene lader sig andre tl det
bedre, hvis mennesker vil og setter
handling bag.

Der bliver vaeltet mure derude i
verden. Berlinmuren fik os alle til
at meerke historiens vingesus.

Det indre marked er en realitet,
landegrenser flytter sig og nye
demokratier opstir, som spade og
skrgbelige systemer.

Det er svaert med det demokrati.
Mange forhold, vi som treenede
demokrater betragter som selvfgl-
geligheder, er for andre noget
ukendt og usikkert. Og demokra-
tier lader sig let veelte af krefter,
der er stzerkere end de usynlige
béand, der skal binde en demokra-
tusk struktur sammen: Tillid til
systemets retfeerdighed og ullid i,
at det arbejder af alle kraefter pé at
udbygge medlemmernes indfly-
delse og velferd.

Sidan er det i den store verden,
sadan er det i Danmark og sddan er
det i foreninger som Muskelsvind-
fonden. Men demokrati er ikke
blot en styreform, en méde at velge
politikere pd. Demokrati er som
noget nok si vasentligt en livs-
form. Det handler om den made
vi omgdes hinanden pé i dagligda-
gen, den méade vi lgser problemer
pa, og den mdde vi finder ud af,
hvilken vej vi skal gé 1 faellesskab,
selvom vi har forskellige interes-
Ser.

Interesseforskelle er nemlig ikke
blot af det onde. Det kan ogsé vaere
den drivkraft, der sikrer fornyelse
og udvikling.

FRIT OM FONDEN

Medindflydelse i Muskelsvindfonden
= myte eller mulighed?

Den pointe er vigtig, ogsd i1
Muskelsvindfonden. Foreningen
har en lang og flot historie. Den er
groet ud af en indignation over de
ringe vilkar og den manglende ind-
flydelse, som vores ellers sd demo-

. kratiske samfund gav mennesker

med et handicap. Som en naturlig
fglge heraf blev der fra starten lagt
stor vaecgt pd brugerindflydelsen.
Det var vaesentligt, at det var bru-
gerne selv, der definerede, hvor-
dan gnsker og behov skulle priori-
teres, udfra den gkonomi, der var til
ridighed.

Brugerindflydelse og medlems-
demokrati har veret den rgde trad,
der er gdet gennem hele forenin-
gens historie. Men demokratier skal
man passe pd, som var det gamle,
skrgbelige damer. De skal udvikles,
1 takt med at den omkringliggende
verden og de interne forhold &nd-
rer sig. Dert, der sikrer demokratiet
pa eet tidspunkt er ikke ngdven-
digvis det, der sikrer samme demo-
krati, nar der er giet en arrekke.
Nér demokratier bliver fgdt er de
som regel viljesterke, fyldt med
energi og stor bevidsthed om, hvor-
for de blev etableret. Men som
tiden gér, kan der ske det, at man
glemmer sine rgdder og pd en méde
bliver lidt hjemmeblind. Man har et
demokrati, fordi man altid har sagt,
at man har det. Man har bruger-
indflydelse, fordi det var derfor,
man blev dannet. Det formelle er i
hvert fald 1 orden.

Og sd kan det veere, at virkelig-
heden miske ikke er helt sd enkel.
Man kan nemlig sagtens have et
formelt demokrati, der nér det bli-
ver giet efter i sgmmene, er udhu-
let og uden sarlige indhold.

Som eksempel kan jeg nevne
det politiske system 1 Danmark. I
dag sker indflydelsen ikke lengere
fgrst og fremmest gennem vores
Folketing. Det er nemlig bogsta-
veligt og indholdsmassigt ved at
blive tgmt. Indflydelsen er dels
flyttet op i overnationale organer
som EFE dels flyttet ud 1 lokalsam-

fundene. Det er der for sd vide ikke
noget galti. Men det er galt, hvis vi
kalder tingene noget andet, end
det de er.

Famandsvalde eller demokrati
Og lad os si vende tilbage til
Muskelsvindfonden. Her har man
gennem et par ir vaeret igennem
en rekke ndringer, der er meget
markante. Det er erkendt, at man
fra at vere en lille organisation,
hvor alle kendte alle og vejen fra
bruger til formand var szrdeles
kort, er blevet en stgrre og aldre
organisation. Det har ulemper — og
det har fordele.

Skal vi sikre fordelene, er det
helt centralt, at vi for alt 1 verden
ikke bindes af gammel vanetaenk-
ning. Verden har andret sig, det
danske samfund har zndret sig,
medarbejderne i Muskelsvindfon-
den har @ndret sig, og vilkirene
for handicappedes liv har @ndret
sig. S& Muskelsvindfonden har ogsé
eendret sig, hvad enten man kan
lide det eller ;.

Det gelder 1 den kommende tid
om, at det sikres, at vi ikke ender 1
en situation, der minder om kejse-
rens nye kleder: Et system, der
formelt set stadig er meget demo-
kratisk, men hvor indflydelsen er
koncentreret nogle ganske fi ste-
der. Resultatet kan meget nemt
blive, at alle ved det, nogle hvisker
om det, men kun fi tgr sige det.

For at undgd den situation tror
jeg, vi skal veere meget bevidste
om, at et a&gte og levende demo-
krati bacres af en faelles vilje til at
ggre demokratiet til en livsform og
ikke blot et formelt system. Vi har
allesammen ikke blot en ret, men
ogsa en pligt til at skabe det miljg,
der giver brugere, medlemmer,
medarbejdere og gvrige interes-
senter indflydelse — og lyst til at
deltage. Det skal ikke kraeve
serlige forudsztninger at fi sine
meninger og forslag hert.

Det forudsetter imidlertid dben-
hed, lydhgrhed og vilje til at argu-

mentére for egne synspunkeer.
Men det forudsaetter ogsa vilje og
evne til at lytte til andre og even-
tuelt &endre holdning, hvis det viser
sig, at ens egen ikke kunne sté for
en nermere afprgvning. Og det for-
udsatter, at diskussionerne fore-
gir der, hvor de bogr foregi. I
Muskelsvindfonden tror jeg, man
skal arbejde p4, at vores politiske
organer bliver stedet, hvor de prin-
cipielle diskussioner foregir. Det
er her, argumenter skal vendes, og
meninger brydes. Det er her, der
skal lytres og besluttes. Ikke forud

‘for mgderne eller bagefter.

Jeg — og jeg tror de fleste andre,
der har tlknytning til Muskels-
vindfonden — har tillid tl, at det
kan lade sig gore at udvikle vores
medlemsdemokrati. Vi skal fortsat
have landsmgder, hvor det sprudler
af liv og nye ideer. I dr vil omkring
500 mennesker deltage pa mgdet i
maj maned! Vi skal sikre, at repras-
entantskab og bestyrelse ikke tek-
nokratiseres, at de folkevalgte er
aktive. Og vi skal sammen skabe et
miljg, der giver iser de unge lyst til
at engagere sig og sikre den fort-
satte fornyelse.

Ellers sker der bare det, at
Muskelsvindfonden bliver aldre
og aldre og dgr sammen med de
mennesker, der i sin tid skabte den.
Muskelsvindfonden skal hele tiden
veere lidt foran, og vi kan ligesa
godt indse, at det aldrig mere bliver
som i gamle dage. Og jeg kan ikke
steerkt nok opfordre til, at s4 mange
som muligt engagerer sig i arbejdet
fremover. Som frivillig, som med-
arbejder, som politiker 1 organisati-
onen eller som aktiv bruger.

Vi har det formelle systém i
orden, vi har masser af mennesker
med gode ideer — og jeg tror, vi har
viljen til at demonstrere, at med-
indflydelse 1 Muskelsvindfonden
ikke er en myte, men en reel
mulighed. Demokratiet skal vaere
vores livsform.
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Teater-kurser

Det Arhus-baserede teatervaerksted Performance
Training Workshop (P.T.W) afholder i foriret
og sommeren en rekke kurser med deltagelse af
béde handicappede og ikke-handicappede. Den
felles overskrift for kurserne er “Burnings” —
workshops, der vil breende sig ind hos delta-
geme og senere hos tilskuerne til forestillingen,
som der stdr 1 programmet.

Kurserne, der er berammet til 14-20 delta-
gere foregar i Beboerhuset “Nordlys” i Skejby.

Det forste kursus er startet, nar dette blad
udkommer. Tilbage er to kurser, hvor delta-
gerne laerer at fremstille figurer og effekter (ild,
g, fyrvarkeri m.m.) til en forestilling.

Tilmelding og yderligere information hos
PTW, Officiersbygningen V. 232, Vester Allé 3, 8000
Arhus C, Hf. 8618 1609.

Messe i Bella Center

25.-27. maj afholdes messen Hospital & Rehab
93 1 Bella Center i Kgbenhavn. Messen finder
sted hvert andet dr, og i lighed med tidligere del-

God kritik til DSB

En undersggelse af DSB’s service
over for handicappede tyder p4, at
selskabet pd dette punkt ger sit
arbejde tilfredsstillende.

Bolig-, Motor- og Hjzlpemid-
deludvalget (BMH) opfordrede sid-
ste dr handicappede brugere af
DSB til at indsende deres positive
savel som negative erfaringer med
at bruge statsbanerne. Og pa bag-
grund af 35 skriftlige svar og et
meget stort antal telefoniske hen-
vendelser konkluderer BMH, at
“safremt de modtagne besvarelser
kan betragtes som representative,
vil det vaere rimeligt at konstatere,
at DSB’s omdgmme er godt.”

Undersggelsen belyser mange
forhold. Det glder f.cks. spgrgs-
mal om lifte, bestilling, orientering
og kommunikation, personale og
afvikling af rejsen. Flere brugere
er kommet med konkrete forslag
til forbedringer.

Det samlede materiale bliver
overgivet til DSB’s handicap-panel,
som hermed har et bedre grundlag
for at forbedre servicen yderligere.

BMH ggr i gvrigt opmarksom
pé, at DSB allerede har rettet op pé
nogle af kritikpunkterne.

NYT OG NOTER

tager Muskelsvindfonden igen med en stand, der
informerer om foreningen og Vejlednings- og’
Behandlingscentrets arbejde. Messen har meget
bred deltagelse fra sivel det offentlige som pri-
vate erhvervsvirksomheder, organisationer og
foreninger. Flere ministerier deltager, fagfor-
bund m.v. er reprasenteret, og en lang rakke
seminarer og mgder afvikles i tilknytning til
udstillingerne.

48,4-brugere udgiver blad

BrugerKlubben i Arhus, der er en forening af
paragraf 48,4-brugere (hjaelperordning), har
netop sendt fgrste nummer af deres nye blad pa
gaden.

Navnet er “BrugerKlubben’s Blad”, men det
skal man ikke falde i sgvn af| for inde p4 side 12
inviteres til en konkurrence om et navn og en
forside, der “szlger”. Preemien er to flasker god
rgdvin eller 100 danske dollars, som det hedder
1 disse valutarisk forvirrede tider.

Bladet er serigst. Det er fgrst og fremmest
teenkt som et forum for udveksling af informa-
tion mellem de involverede parter omkring 48,4-

DSB far i det store og hele gode
karakterer i en undersggelse af
selskabets service over for
handicappede.

hjzlperordningen, som der er en del af specielt
i Arhus-omradet. Udover BrugerKlubben fin-
des Hjzlperklubben, kommunens handicapaf-
deling, Center for Hjelperordninger og natur-
ligvis alle de “menige” brugere.

Forste nummer er pa 24 sider, og man regner
med at udgive seks numre om &ret.

Og selv om bladet er Arhus—baserct, kan 48,4-
brugere over hele landet have nytte af mange
artikler, som bergrer problemstillinger, der er
felles for alle med en hjelperordning. Derfor er
man velkommen til at rekvirere et eksemplar pd
Center for Hjzlperordninger, Vestervang 41,
8000 Arhus C. Yderligere information kan fis hos
informationsmedarbejder Anne Blaabjerg, tlf.
8618 9018.

Sommerhus

Sammenslutningen af Foreldre til Handicap-
pede Bgrn rider over et sommerhus ved Fre-
derikshavn med plads til 12 personer. Der er
badebriks og handicaptoilet med god plads.
Interesserede kan kontakte Lis Mgller, tlf. 9842
9162.

FOTO: STASIG/2.MA)
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Penge til ferier med bgrn

Ferieformidling

Medlemsservice samler oplysninger om velegnede ferie-
steder for handicappede. Afdelingen ligger allerede inde
med en del informartion, men man vil meget gerne hgre fra
brugere, der har gode erfaringer med dette eller hint sted.
Oplysningerne vil blive lagt i mappen, si andre kan f&
nytte af dem. For selv om der efterhinden findes mange
handicapegnede feriehuse, centre med videre bide her-
hjemme og i udlandet, kan det veere svaert at overskue mar-
kedet. Hvis du har brug for gode ideer — eller selv har
nogle — vedrgrende feriesteder, sd kontakt Medlemsservice

Muskelsvindfonden fir igen i &r mulighed
for at uddele penge fra Socialministeriets
sdkaldte bgrnefamiliepulje. Det forven-
tes, at der i alt vil vaere 50.000 kr. til indi-
viduel feriestgtte. Familier med et barn
med muskelsvind, som gnsker at sgge
om penge fra puljen, kan sende en ansgg-
ning til Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter, Vestervang 41,
8000 Arhus C, att.: Ann-Lisbeth Hgjberg.

pa tlf. 8613 9777.

Brug postkassen som
bibliotek. Hos Dan-
marks Blindebibliotek
kan fysisk handicappede
lane 8.000 bogtitler pa
lydband. Lydbggerne
sendes med posten til
og fra laneren

- uden at det koster
laneren en krone.

Fa lydbgger gratis sendt med posten

Folk med muskelsvind kan
fa lov til at lane lydbgger hos
Danmarks Blindebibliotek,
hvor der er 8.000 titler at
veelge imellem. De béand-
indspillede bgger sendes med
posten til og fra ldneren —
uden beregning.

Pé trods af navnet henvender Dan-
marks Blindebibliotek sig til alle fysisk
handicappede — herunder mennesker
med muskelsvind. Folk, der pd grund
af et fysisk handicap har sveert ved at

holde en almindelig trykt bog i h&n-
derne, kan via en leegeerklering blive
indmeldt som personlige linere i Blinde-
biblioteket. Hvilket giver mulighed
for at frit at vaelge mellem 8.000 for-
skellige lydbogstitler og flere end 50
blade og tidsskrifter pa kassetteband.

Tl forskel fra andre biblioteker kan
man hos Danmarks Blindebibliotek
(DBB) foretage sine bogvalg hjemme
fra sin egen stue. Lineren ringer eller
skriver blot til DBB og oplyser sine
gnsker. Kort tid efter ankommer kas-

- settebadndene med de gnskede titler

via postvesnet i en serlig boks, som
laneren ogsd bruger, nér lydbggerne
skal afleveres igen. Lan og forsendelse
er fuldétaendig gratis for brugerne.
Gennem DBB kan man ogsé tegne
abonnement péd blade og tidsskrifter

Ansggningen skal indeholde oplysninger
om feriemdl, antal personer, der skal
afsted, om der sgges penge andre steder
samt hvilke belgb, der sgges om. Familier,
der ikke tidligere har modtaget penge
fra bgrnefamiliepuljen, vil fgrst blive til-
godeset. Ansggningen skal veere Muskels-
vindfonden i hende senest den 19. april.
Pengene vil blive uddelt 1 begyndelsen af
maj.

indspillet pa lydbéand, til samme pris
som de trykte udgaver.

Hvis man er registreret som laner
hos DBB, har man samtidig ret til at
ansgge sin hjemkommune om en
bandoptager (som hjazlpemiddel).

Siddan bliver man laner

Man kan ringe eller skrive til Dan-
marks Blindebibliotek, Teglverksgade 37,
2100, Kpbenhavn O, tlf. 3927 4444 for at
fa nermere oplysninger og/eller
rekvikrere reglement og indmeldelses-
skema. Bed om “Kartoteket”.

Nar man er blevet ldner, kontakter
man “Boglinien” pd samme telefon-
nummer eller afgiver sine bestillinger
pd den automatiske telefonsvarer, der
er aben hele dggnet pé tlf.: 39 27 64 55.
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Succesrig dialog

— Vi var veeldig glade for mgdet
med Evald Krog. Det var en stor
succes.

Sddan lyder professor dr.med.
Olaf Paulsons skudsmail af et
tverfaglige arrangement, som Rigs-
hospitalets neurologiske afdeling
stod som vert for den 18. februar.
Afdelingen, som Olaf Paulson er
leder af, havde inviteret landsfor-
mand Evald Krog til at holde fore-
drag om handicap og livskvalitet
og om samarbejdet mellem patient
og hospitalspersonale. Flere end
50 deltog 1 mgdet, som havde
repraesentation fra samtlige perso-
nalegrupper pé afdelingen.

— Evald Krog viste sine evner
som erfaren og underholdende fore-
dragsholder med stor evne til at
formidle synspunkter om de pro-
blemer, der knytter sig til kronisk
invaliditet, siger Olaf Paulson og
forteeller, at mgdet har vaeret med
til at udvide personalets horisont,
hvad angir holdninger til og

Tilbud om kurser i
foreningsarbejde

Der er nu mulighed for, at med-
lemmer af Muskelsvindfonden kan
komme pi kurser i emner som for-
eningsledelse, personlig planleg-
ning, personlig udvikling, forhand-
lingsteknik, taleteknik m.v.
Muskelsvindfonden betaler delta-
gergebyret pd kurserne, som arran-
geres af Dansk Ungdoms Felles-
rid. Tilbuddet henvender sig til
alle medlemmer af Muskelsvind-
fonden; ikke kun til dem, der er
valgt til foreningens styrende orga-
ner. Interesserede skal henvende
sig til Medlemsservice pa tif. 8613
9777.

VOR EGEN VERDEN

omgangen med staerkt handicap-
pede mennesker. P4 mgdet blev
der fra afdelingens side udtryke
gnske om mulighed for at deltage i
kurser i Muskelsvindfondens regi,
hvorved personalet kunne opni
stgrre ekspertise i og forstdelse for
patienter med muskelsvind. Og fi
aflivet fordomme om manglende
livsvaerdi og indhold i tilverelsen
hos mennesker med muskelsvind.

Pé baggrund af det vellykkede
arrangement anbefaler Olaf Paulson
alle andre hospitalsafdelinger, der
behandler patienter med kroniske
sygdomme, at ggre noget lignende.

— Ved den direkte dialog i fore-
dragsform fir man skarpet sin
viden og sit forstielsesgrundlag for
disse pa{tienter, siger han.

Fa inspiration til
foreningsarbejdet

Skriftlig og mundtlig formidling,
taleteknik, projektstyring, mgde-
teknik, kropssprog, PR og fundra-
ising. Det er nogle af elementerne
1 et inspirationskursus, som afhol-
des den 21.-26. juni pa Fuglsang-
Centret 1 Fredericia. Kurset er
dbent for deltagelse af alle
Muskelsvindfondens medlemmer.
Yderligere information hos:

Maria Overgaard Hansen,

Hf. 8618 8813.

FOTOS: NANA REIMERS/2 MA)

Personalet pa Rigshospitalets
neurologiske afdeling fik ogsa
lidt musik og sang, da Evald
K;'og holdt foredrag om livs-
kvalitet og samarbejdet
mellem patient og hospital.
Det er Evald Krogs hjzlper
Peter W. Hansen,

der spiller guitar.

- Ved den direkte dialog

i foredragsform far man
karpet sin viden og sit
forstaelsesgrundlag for

disse patienter, siger

lederen af Rigshospitalets
neurologiske afdeling,
professor dr.med. Olaf Paulson.

Dansk-tysk familie-weekend

For 9. gang er der nu lejlighed til at
fa afprgvet — og miéske forbedret -
sine tyskkundsskaber og samtidig
tilbringe en hyggelig weekend 1
godt selskab. Med andre ord: Et
dansk-tysk familietreef er under
opsejling. I 4r finder arrangementet
sted den 18.-20. juni i Stenderup-
hagelejren, en feriekoloni tat ved
Lillebzlt. Meget tzt, endda. Ifglge
arranggrgruppen ligger lejrens huse
kun 10-15 meter fra vandet.

Temaert for weekenden er “Bolig-
indretning”, som John Frederik-
sen fra BMH vil komme og sige et
par velvalgte ord om. Men ellers
vil der som altid blive lagt stor veegt
pa det sociale samveer.

Deltagerne skal selv medbringe
sengetgj. Maden skal de ikke
tenke p4, for den stir pi tallerke-
nen foran dem —1 4r er der nemlig
sprget for at fi en kok koblet pé
arrangementet.

Interesserede har to muligheder
for at tilmelde sig, alt efter hvor de
bor 1 landet: :
Jylland/Fyn:

Peter Pedersen, Almindingen 16, 6000
Kolding, tlf. 7552 8968 og 7552 9222.
Sjeelland:

Lonnie Busted, Havehusene 23, 2670
Greve, tf. 4340 4304.

Arranggrerne regner med cirka
20 danske og 20 tyske deltagere.
Pris pr. deltager: 250 kr.
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Svindler-svindlere

Blandt Muskelsvindfondens medlemmer har ordet “svind-
ler” efterhanden vundet indpas som den officielle — og let
humoristiske — betegnelse for mennesker med en muskel-
svindsygdom.

Men den slags sproglige nyskabelser skal man tilsyne-
ladende vaere varsom med at lancere, viser en artikel i
“Frederiksberg Bladet” under overskriften “Fuphisto-
rie”.

Artiklen fortzller om en gruppe unge mennesker i Fre-
deriksberg kommune, som tilsyneladende har taget kale-
navnet “muskelsvindlere” for pilydende. Under paskud
af at samle ind til en skolerejse for en muskelsvindramt
klassekammerat pd Bellahgj Skole har de initiativrige
unge mennesker faldbudt blomster (formodentlig til en
klekkelig overpris) blandt venligtsindede borgere i kom-
munen. Ideen havde sikkert udviklet sig til en givtig for-
retning, hvis det ikke var for en kvinde pa Tesdorphsve;j,
der forleden blev opsggt af de blomsterszlgende unge.
Hun nzgtede at tro pd deres godggrende hensigter, hvor-
efter hun resolut smed dem p4 porten.

Frederiksberg Bladet fik fat i historien, og kunne efter
en forespgrgsel hos skoleinspektgren pa Bellahgj Skole
oplyse, at ingen af skolens klasser pi davarende tids-
punke var i ferd med at samle ind til en rejse. Bladet
bragte derefter en lille artikel om svindler-svindlerne til
skrek og advarsel.

Planer om ulandsprojekt

DANIDA har for nylig 8bnet mulighed for at dan-
ske handicaporganisationer kan f4 bevilget penge
til udviklingsprojekter for handicappede i Den
Tredje Verden. Til at sette gang i projekterne har
bistandsorganisationen ansat speciallege Hans
Wulfsberg i en et-drig stilling som ulandskonsu-
lent hos DSI.

Fredag den 30. april kommer Hans Wulfsberg pa
besgg i Muskelsvindfonden i Arhus for at fortaelle
om mulighederne for at starte — og fi penge til —
ulandsprojekter for handicappede. Alle er vel-
komne til at deltage i mgdet.

Initiativtagere er Erik Jors og Maria Overgaard
Hansen, der hiber, at arrangementet kan blive
starten pa en ulandsprojektgruppe under Muskels-
vindfonden.

Yderligere information hos Erik Jgrs, tif. 8693
1529 eller Maria Overgaard Hansén, tlf. 8618 8613.

Tilmeldingsfrist fredag d. 23 april.

Computerbgger

DOS for Dosmere Af Dan
Gookin Teknisk Forlag, 1992.
335 sider. 298 kr.

DOS for Dosmere er, som titlen
antyder, en dos-hindbog for folk
uden nogen som helst indsigt i,
hvordan en dos-styret computer
virker. Den beskriver alle de ngd-
vendige kommandoer og alle de
mindre ngdvendige, men springer
ret let hen over de farlige og ska-
delige kommandoer, som en
dosmer ikke behgver at kende.
Bogen er, hvis man har forstand p4
dos, ikke andet end lidt morsomt
tidsfordriv, for den er faktisk skre-
vet ret morsomt og godt krydret
med smi bomber, edison-figurer
med lgftede pegefingre, hender
med “husketrid” og skydeskiver,
ndr du rammer plet. Den bog kan
jeg varmt anbefale til alle, der fin-
der dos lige sa svaert som et kursus
1 japansk.

Lars Lundsgaardvig

Terraengaende kgrestol

En ombygget havetraktor med kgrestolssade
og joystick. Som mangvrerer uden problemer
over plgjemarken, gennem skoven og henad
sandstranden. Det er, hvad Jan Nielsen i Stor-
vorde konstruerede til sin bror Bo Alexander
Nielsen, der havde muskelsvind og dgde for
nogen tid siden. Nu vil Jan Nielsen gerne
afhaende det usedvanlige kgretgj, som fun-
gerer upédklageligt. Kgrestols-traktoren er pa
12 HK, benzindrevet og har to gear frem og et
bak. Pris: 35.000 kr. Jan Nielsen har tlf. 9831
6416. :

Den trrang&ende traktor-kerestol
mangvrerer uden problemer over plgje-
mark, gennem skov og hen ad sandstrand.

‘under Muskelsvindfonden. DANIDA stgtter

Der arbejdes p4 at danne en ulandsprojektgruppe

danske handicaporganisationers udviklingsprojekter

for handicappede i Den Tredje Verden.
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Fysioterapeut IDA FLOYTRUP,
41 ar, ansat i VB-gst, hvor hun ind-
gr i et terapeut-team med Anny
Madsen.

Ida Flgytrup er i forvejen et
kendt ansigt blandt brugerne pi
Sjelland — og i Muskelsvindfon-
den i det hele taget — idet hun tid-
ligere har vaeret ansat pd VB-Cen-
tret i Brgndby. Det var i 1988-90. I
den mellemliggende periode har
hun blandt andet arbejdet som
fysioterapeut pi epidemisk afde-
ling, Rigshospitalet.

Ergoterapeut ANNY MADSEN, 39
dr, ansat i et-drigt vikariat i VB-gst.
Anny Madsen har orlov fra en stil-
ling som sagsbehandlende ergotera-
peut 1 Vaerlgse kommune. Hun er
uddannet i 1978, og har gennem
sitvirke som ergoterapeut fortrins-
vis beskaftiget sig med hjelpe-

‘middelomridet.

VOR EGEN VERDEN

Nye ansatte

Muskelsvindfonden
er blevet beriget

med en rzekke nye
medarbejdere bade i
Arhus og Kgbenhavn.
Vi bringer en kort

preesentation. -

ARHUS

PETER BIISGARD, 34 ir, er ansat
i oplysningsafdelingen.

Peter Biisgird er journalist og
langt fra ukendt med Muskels-
vindfonden og viceversa. Han var
ansat 1 foreningen fra 1988-90. I
mellemtiden har han arbejdet i et
PR-firma og vzret freclancejour-
nalist inden for magasinpressen og
tv. 1 1992 tog han sig af presse-
arbejdet pd Grgn Rock og Grgn
Koncert og har siden veret projekt-
ansat i oplysningsafdelingen.

Peter Biisgard er tilknyttet ind-
samlingsafdelingen (primzrt de
grgnne koncerter), indgér i redak-
tionen af Muskelkraft og tager sig af
diverse andre informationsopgaver
for Muskelsvindfonden og VB-
Centret.

ANITA GUSTAFSSON, 33 ir, er

ansat som sekretaer 1 Medlemsser- -

vice, hvor hun stir for kursusadmi-
nistration, medlemsregistrering og
fondsansggninger for medlemmer.

Hun er uddannet korrespondent
i engelsk og spansk, men har stort
set beskaftiget sig med alt andet:
Sekreter pi Arhus Flydedok,
renggringsassistent pd Ortopzdisk

) hospital, Arhus, og skuespiller i tea-

tergruppen “Grimassen”, hvor hun
i de sidste par r har arbejdet som
administrator. '

| |

CHARLOTTE LEE KOCK kommer
man i kontakt med ved at ringe 86
1397 77. Frem til 1. oktober er hun
nemlig ansat til at passe telefonen
i Muskelsvindfondens omstilling.

Charlotte er 22 4r, uddannet kon-
torassistent pd Danmarks Lerer-
hgjskole, og har siden arbejdet pa
EF-ridgivningskontoret i Has|e
ved Arhus.

Ergoterapeut PIA MYRUP, 39 4, er
ansat i VB-centret i Arhus, hvorfra
hun skal tage sig af hjemmebesgg i
Jylland og pé Fyn.

Pia Myrup har 10 4rs erfaring som
ergoterapeut og kommer fra en stil-
ling pa Psykiatrisk Hospital i Ris-
skov ved Arhus.

Pia Myrup er ansat et 4r som
vikar for Jette Mgller.

Fysioterapeut BETTY SALLING,
42 41, er ansat i VB-centret i Arhus,
hvorfra hun skal tage sig af hjem-
mebesgg 1 Jylland og p4 Fyn.

Betty Salling har vaeret ansat pa
forskellige afdelinger pd Herning
Centralsygehus og arbejdet nogle r
pd en fysioterapiklinik. Desuden
har hun veret tilknytter Special-
undervisningscenteret i Herning;
der er en skole for motorisk handi-
cappede bgrn. Hun har tillige vaeret
instruktgr for fysioterapi-stude-
rende.
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Pluk fra
bestyrelsesmgderne

Muskelsvindfondens og
VB-Centrets bestyrelsesmgade
25. januar 1993:

® Det forventes, at der snarest ind-
gaes overenskomst med henblik pd
den offentlige finansiering af VB-
Centrets arbejde. Der udarbejdes
desuden en produktionsplan for
aktiviteterne i 1993. '

® Personer med ALS er optaget i
Muskelsvindfonden som bruger-
gruppe. Der er allerede oprettet en
lokal brugergruppe i Nastved og
lignende grupper er under dannelse
i Hvidovre, Arhus og Vejle.

® Der oprettes et servicenummer,
hvortil man kan ringe og bidrage
med penge til Muskelsvindfonden.
Nummeret skal ligeledes bruges i
forbindelse med reklametiltag i
efteriret.

Muskelsvindfondens og
VB-Centrets bestyrelsesmgde
I't. marts 1993:

® Regnskabet for 1992 blev godkendt
med applaus. Det er meget til-
fredsstillende og fremlagges pa ars-
mgdet. °

¢ Der er opstiet problemer i for-
bindelse med VB-Centrets overens-
komst. Men der arbejdes videre med
sagen, og den forventes endeligt
pd plads inden udgangen af marts.

® Der er udarbejdet forslag til zye
vedtegter for Muskelsvindfonden
og VB-Centret. Disse bliver debat-
teret pa et repraesentantskabsmgde
ultimo marcs.

® Der afholdes personale- og
representantskabsmgde 19.-20.
marts med henblik péd at f4 udar-
bejdet forslag til Muskelsvindfondens
visioner og mdl. Der arbejdes videre
med forslagene pé landsmadet.

VOR EGEN VERDEN

Administrerende
direktor Jens Bach,
formand for Erik
Bergs Fond, kom for
tredje gang med
penge til Muskelsvind-
fonden. 50.000 kr.
overrakte han lands-
formand Evald Krog.

FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILI

Kirsten Laursen
fratradt

Fysioterapeut Kirsten Laursen har
efter mere end 10 drs anszttelse i
VB-Centret spgt nye greesgange i det
sjzllandske.

Kirsten er kendt af en meget stor
del af VB-Centrets brugere. Hun
begyndte 1 fysioterapiklinikken og
blev i 1981 tilknyttet VB-centret pi
halv tid, og senere p3 fuld tid.

Kirsten har de senere 4r iser arbej-
det i Vest-, Midt- og Sydjylland og pd
Fyn, og hun har veret meget afholdt
af brugerne. Nar hun skulle under-
sgge bgrnene, foregik det gennem
leg, og hun fik derved meget hurtig
god kontakt med dem. :

Ogsa blandt kolleger har hun veret
meget afholdt. Hun har veret utroligt

interesseret i sit arbejde og har enga-
geret sig langt ud over den alminde-
lige arbejdstid.

Det sidste ar, Kirsten har varet
ansat 1 Muskelsvindfonden, lavede
hun en undersggelse om kontrak-
turers betydning i dagligdagen hos
bgrn pa 10-15 ar med muskelsvind,
der bruger kgrestol.

Kirsten har fiet nyt job péd Sjzl-
land. Hun er blevet gift og har sam-
men med sin mand sléet sig ned i
nerheden af Ringsted.

Pengegaver til Muskelsvindfonden

For tredje gang har Muskelsvind-
fonden modtaget et stort pengebelgb
fra Eri# Bergs Fond. '

Mandag den 15. februar ankom
administrerende direktgr Jens Bach,
der er formand for fondens besty-
relse, med en underskrevet check
lydende pa kr. 50.000. Belgbet blev
modtaget med varm tak af landsfor-
mand Evald Krog.

Muskelsvindfonden er tidligere til-
delt to gange 44.000 kr. af fonden.

Kapitalen 1 Erik Bergs Fond over-

gir nu af administrative grunde til
Lzgeforeningens Forskningsfond.
—Men det skal ikke forhindre jer i
at sgge om penge igen, sagde Jens
Bach, der udtrykte beundring for
Muskelsvindfondens - formdl og
arbejde. ’
Muskelsvindfonden har modtaget
yderligere to kontante gaver:
Jascha Fonden har skanket 50.000 kr.
Direktgr E. Danielsen og hustrus Fond
har betenkt foreningen med 10.000 kr.
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