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tNTET,.NYT FRA SARATEVO
Byrokratiet har foreløbig brugt 95 dage på at finde ud af, om en gruppe

muskelsvindpatienter i Sarajevo kan komme.til behandling i Danmark.
Indenrigsminister Birte Weiss kritiseres skarpt.

I SANSER OG SAMttNG PÅ SøHøttANDET
Saftige shows og sagligt samvær,
da Muskelsvindfonden holdt landsmød,e 29. ap:il til 1. maj.
LandsnØdereportage s. 8-9 og 27-3 t .

REDAKTION:

Peter Biisgård

lørgen leppesen (ansvh.)

I1 I MøDEKOM M ENDE
SUNDHEDSMINISTER
Torben Lund vil se positivt på en
konsulentoidning for ALS-patienter:
Det og meget mere havde han med i
sin tale til landsmødet.
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LÆRKESANG OG
DIESEt-DUFT
Thomas Krysiza har købt en
handicap-indrettet traktor for at genfinde
virkeligheden bag en drgm.

ANNONCEEKSPEDITION:

Stjærvej 1 3, 8660 Skanderborg
Tlf. 8695 0345
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MUSKELSVINDFONDEN:

Muskelsvindfonden er en medlems-
forening; der har som mål at forbedre
vilkårene for folk med muskelsvind.
Det sker gennem støtte til forskning, ved
oplysning og ved at forbedre behandlings-
mulighederne for de cirka 5000 danskere,
der har en muskelsvindsygdom.

18 Ats-FORSKNINGEN FORAN
ET GENNEMBRUD?
Interview med AlS-forskeren,
læge Ole Gredal.

5EKRETARIAT:
Vestervang 39-41
8000 Århus C
rft.8948 2222
Telefax 861 8 8076
.Giro901 1110

22 ET HEtT ANDET tIV NU
"Med dden bliver det nok de mere rare ting, de sjove ting,
jeg tænker på, men det er det ikke endnu.
Det er stadigvæk hospitalet og ak der. Det kværnerJundr."
Klaus Rosenlund Jensens kæreste døde for et år siden.
Han forræller om dengang og nu.

VEILEDNINGS- OG BEHANDLINGSCENTER:

Vestre Ringgade 1 50
8000 Arhus C

rff.8948 2222

Brøndby Møllevej 2
26O5 Brøndby
Ttf.4343 4866

UDVIKLINCSCENTER:

VestreRinggade 150
8000 Arhus C
rff.8948 2222
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KLINIK FOR FYSIOTERAPI:

Møllevangsalle 151
821 0 Arhus V
Tlf. 86i 6 0636

32 MENNESKERETTIGHEDER FOR HANDICAPPEDE
Muskelsvindfonden har afholdt international workshop.

37 RASKE 5øSKENDE
Den nye Søskendegruppe har været på sit første kursus.
Familiemønstre var et af hovedemnerne.Efrv

39 NYT OG NOTER
FORSIDEFOTO:

"Slappendales", en nydannet muskel-
svindlertrup bestående af Klaus Bach,
Dan Brock, Torben Madsen og Gert Riis,
havde verdenspremiere på et unikt, ero-
tisk show ved Muskelsvindfondens lands-
møde. Publikum jublede over en incite-
rende forestilling, der flyttede graenser.
(Foto fra prioatvideo)

4t VOR EGEN VERDEN

FONDENS FOLKEVALGTE
Oversigt over besryrelse og repræsentantskab.
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LEDER

Landsmødet I994

AF NÆSTFORMAND
ANETTE THOMSEN

Muskelsvindfonden er ingen tra-
ditionel forening, men vi har mange
gode traditioner, og måske (og for-
håbentlig) er der skabt en ny: At
det årlige landsmøde - ud over at
rumme det ordinære program -
også er en arbejds-weekend, hvor
medlemmerne får lejlighed til grun-
digt at drgfte og få indflydelse på

nuværende og kommende projek-
ter.

Atter i år var cirka 500 mennesker
samlet på Søhøjlandet ved Silke-
borg. og mens børnene legede og
tumlede sig, tog de voksne fat på så

væsentlige emner som Handicap-
politik, MarselisborgCentret og
Feriecenteret ved Korspr.

Og taget fat blev der.

Studeret, vendt og drejet
Med erfaring og kreativitet blev
den smukt beliggende grund ved
Musholmbugten rager under be-
handling. Tegnfnger, plancher og
modeller blev studeret, og der blev
lagt indhold i husene og de nær-
meste omgivelser - ikke blot med
henblik på mgblering, men også
hvad angår aktivitetsmuligheder.
Og id6er til indsamling af de mid-
ler, der skal til ud over de 70 pro-
cent, som Arbejdsmarkedets Ferie-
fond giver, manglede heller ikke.

På samme måde blev Marselis-
borgCentret vendr og drejet. Gan-
ske vist er en flytning til områder
nært forestående, men det er kun
den spæde begyndelse, og det er
netop nu vigtigt at få startet debap-
ten om. hvad brugerne har behov
for og ønsker at bruge det nye cen-
ter til * en debat der skal fortsætre
i de kommende år i alle kroge af
Muskelsvindfonden. Derved er der
de allerstprste chancer for, at stedet
vil kunne give optimale muligheder
for alle.

Positiv sundhedsminister
Som tredje emne skulle Handi-
cappolitik diskuteres i grupper.
Hvilke områder skal der tages fat
på? Hvordan styrkes det lokale
arbejde? Hvilke midler skal bru-
ges for at opnå resulrarer?

, Mulighederne er mange i dette
brede emne,' og forslagenes antal
var stort.

Det var derfor fint, at netop
sundhedsminister Torben Lund
havde et indlaeg på landsmødet.
Det gav mul.ighed for at srille nogle
spørgsmål og forslag, bl.a. om de
nye regler vedrørende fysioterapi,
godtgørelse af myastenikeres medi-
cinforbrug, respirationscenrrenes
kapaciret og AI-S, og ministeren
gav udtryk for, at han ville se posi-
tivt på sagerne.

Fantasi og mod
Landsmødet er blot eet af mange
steder, hvor Muskelsvindfondens
nuværende og fremddige aktivite-
ter kan diskuteres og påvirkes, og
deltagerne på mødet viste igen i

år, både at der er er ønske og en
vilje til aktivt at yde en indsats, og
også at der er en id6rigdom og krea-
tivitet hos medlemmerne, som skal
bruges.

At opfindsomhed, fantasi og mod
hgrer med, når man samles i Mus-
kelsvindfonden, viste en lang
række andre indslag i Sr. Bede-
dags-weekenden - og det gialdt i
forhold til alvorlige såvel som min-
dre alvorlige emner.

Landsmødet 1994 vil bl.a. også

blive husket for at være det lands-
møde

- hvor medlemmerne havde travlt
med at skrive postkort til inden-
rigsminister Birte Weiss.

- hvor fru Erna Iversen afbrød Lis
Thomsen midt i regnskaberne for
at lære Marius Byriel noget om ind-
samlingsmetoder.

- og hvor Slappendales optrådte på
slap line efter festmiddagen.

På gensyn i Pinsen 1995.
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lntet nyt^lra
Sarqeuo

Ingen ansvarlige myndigheder kan eller vil svare på, om en gruppe
muskelsvindpatienter i Sarajevo kan komme til behandling i Danmark.AF JøRGEN JEPPESEN

95 dage.

Så lang tid er der i skrivende
stund (16.5.94) indtil videre for-
løbet. uden at indenrigsminister
Birte Weiss, Direktoraret for
Udlændinge og FN's Flygtninge-
hØjkommissariat (UNHCR) har
været i stand til at afgile, om en
gruppe med muskelsvind i Sara-
jevo kan få lov at komme til
behandling i Danmark.

Hvornår der foreligger et svar,
kan eller vil ingen af de ansvarlige
myndigheder sige.

Og hvordan de pågældende men-
nesker med muskelsvind har der,
vides ikke. Forrige vinrer, da en
anden gruppe kom til Tyskland,
dgde nogle inden evakueringen.

Det er nogle af kendsgerninge rne
i en sag, der for nylig fik Muskel-
svindfonden til at bruge usædvan-
ligt stærke ord mod regeringen og
indenrigsminister Birte Weiss.
"Dybt beskæmmende for den dan-
ske regering og for indenrigsmini-
steren," sagde næstformand Anette
Thomsen på Muskelsvindfondens
landsmøde og i en pressemedde-
lelse om sagen.

"Dybt beklagelig fejl"
Sagens forløb indtil videre:

* Den 28. december 1993 anmo-
der Muskelsvindfonden indenrigs-
minister Birte Weiss om ar age stil-
ling ril. hvorvidt 55 navngivne
personer i Sarajevo - halvdelen
med muskelsvind, halvdelen fami-
lie og hjælpere - kan få midlertidig
opholdstilladelse i Danmark. Per-
sonerne med muskelsvind har brug
for behandling, og nogle er på
grund afden gdelagre varmeforsy-
ning i fare for at dø af kulde.

* Den 21. januar 1994 sender
Direktoratet for Udlændinge nav-
nelisten til sit kontor iZagreb, som
d.27. jantar videresender listen til
UNHCR's kontor iZagreb. Denne
procedure skyldes, at UNHCR
if6lge loven om midlertidigt ophold

til personer fra det tidligere Jugo-
slavien først skal undersøge situa-
tionen for de pågældende perso-
ner og derefter evenruelr sige god
for en evakuering.

Indenrigsminister Birte Weiss
skriver i et brev 27. lanuar 1994 til
Muskelsvindfonden, at direktora-
tets kontor i Zagreb "har etableret
et tæt samarbejde med UNHCR",
at kontoret "holder løbende møder
med UNHCR's repræsentanrer i

Zagreb", og "atsagen allerede ved
næste mgde vil blive forelagt for
UNHCR."

* Den 14. marts 1994 skriver
Muskelsvindfonden igen ril Birre
Weiss. Man har intet hørt fra mini-
steriet, personerne med muskel-
svind er i en alvorlig siruation, og
samtidig oplyses ministeren om, at
UNHCR tilsyneladende er en
usædvanligt langsomt arbejdende
organisation. Det viser sig nemlig,
at UNHCR også blev bedt om en
vurdering af den gruppe, der kom
til Tyskland forrige vinrer, men
UNHCR har efter næsren halvan-
det års forløb endnu ikke svaretl

* Den 28. aprrl1994 skriver Birte
Weiss igen til Muskelsvindfonden.
Det viser sig, at UNHCR først d.
18. april 1994 har modtaget listen
med de 55 personerl Direktoratets
kontor i Zagreb fasrholder, at det
harafsendtlisren d. 27. jantar, som
tidligere oplyst, men UNHCR's
kontor siger, at man aldrig har mod-
taget den.

"Det beror således på en dybt
beklagelig fejl, at der endnu ikke er
taget konkret stilling til de pågæl-
dende personers sager. Fejlen er
nu rettet, og jeg forventer, at
UNHCR hurtigt vil færdigbe-
handle sagerne," skriver Birte
Weiss.

I brevet skriver hun også, at der
ikke er nogen mulighed for at give
personerne opholdstilladelse, f6r
der foreligger svar fra UNHCR.

Og hun oplyser, at direkroratets

Zagreb-kontor d. 28. april har ryk.
ket UNHCR for et svar.

5 spørgsmål til UNHCR
Muskelkraft ringede d. 11. maj
1994 tll Direktorarer for Udlænd-
inges kontor i Zagreb. Her oplyste
kontorchef Karen Skipper, at man
endnu ikke havde fået svar fra
UNHCR.

"Vi holder snor i sagen, men vi er
kun et mellemled. Jeg synes, du
skal pr@ve at spørge UNHCR,"
sagde Karen Skipper og henviste
til den ansvarlige hos UNHCR i
Zagreb, medical evacuarion co-
ordinator Mr. Mercer.

Mr. Mercer har ikke svaret på
Muskelkrafts gentagne telefoniske
foresp6rgsler samr en telefax af
12.5.94. med fglgende spørgsmål:

1. Har De undersøgt situationen
for de pågældende muskelsvind-
patienrer?

2. Hvis De har, hvordan har De
da foretaget undersøgelsen? Og
hvordan er situationen?

3. Har alle eller nogen af patien-
terne brug for evakuering?

4. Hvornår vil de være i stand til
at besvare forespørgslen fra Direk-
toiatet for Udlændinges kontor i
Zagreb?

5. Af hvilke årsager er der indtil
videre gået omkring tre måneder
uden noget svar fra UNHCR?

Tiggere på hovedgaden i Sarajevo.
Situationen i Sarajevo er bedret i
de seneste måneder, men det
vides ikke, hvordan den gruppe
muskelsvindpatienter, som
Muskelsvindfonden forsøger at få
til Danmark, har det. Forrige
vinter, da en anden gruppe kom
til Tyskland, døde nogle inden
evakueringen.

!ndenrigsminister Birte
Weiss kan ikke svare på,
om en gruppe muskel-
svindpatienter i Sarajevo
kan komme til behandling i
Danmark, fordi hun ikke
har fået noget svar fra
Direktoratet for Udlæn-
dinges kontor i Zagreb, som
ikke har fået noget svar fra
FN's Flygtningehøjkommis-
sariat, som i øvrigt helier
ikke svarer på Muskelkrafts
gentagne henvendelser.
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Saftige shows og sagligt samvær, da Muskelsvindfonden
holdt landsmøde 29. april til 1. maj.

AF JøRGEN JEPPESEN

D#;å:#*r#:i:
muskelsvindlertruppen "slappen-
dales" og vrede postkort til inden-
rigsminister Birte Weiss.

Leg og alvor i skgn forening
prægede endnu en gang Muskel-
svindfondens store, årlige med-
lemsbegivenhed: Landsmøde'94
med 500 deltagere skiftevis lo og

lyttede, dansede og diskuterede alt

efter punktet på det to dggn lange
program.

For andet år i træk var landsmø-
det henlagt til ferie- og kursuscen-
tret Søhøjlandet i de naturskønne
Gjern Bakker ved Silkeborg. I cen-
trets idrætshal, der på alle fire
vægge var udsmykket med farve-
strålende friser fremstillet af fiorten
fantasifulde folkeskoleklasser, sam-

ledes de voksne til bestyrelsens
beretning, regnskabs- og budget-

redegørelse, valg samt en hel dags

intenst gruppearbejde om handi-
cappolitik, MarselisborgCentret og

feriecentret ved KorsØr.

Fredag eftermiddag underholdt
en korpulent, kgnsmoden konsu-
lent Erna Iversen (alias Peter Lar-
sen) med et uforligneligt show, som

Deres udsendte ikke evner at gen-

give på skrift, det skal opleves, og

lørdag midnat efter gallamiddagen

debuterede de sensationelle "Slap-

pendales" som vist på forsiden af

dette blad; en formidabel forestil-
ling, der satte salen i salig ekstase,

særligt søstersiden.
Sundhedsminister Torben Lund

høstede stort bifald for en ind-
holdsrig og forpligtende tale om
væsentlige sundhedspolitiske
emner lBrdag eftermiddag. Hvor
han i afskedsgave foruden en nobel
skjorte til sig selv fik et anseligt
bundt protesterende postkort med

De unges land.smøde

På Ungdomsgruppens Landsmøde

løftede man sløret for årets kursus-

tilbud til de unge svindlere.

Der bliver et sexualitetskursus

(afholdt 12, - 15, maj, red,) under
titlen "Sexualitet & Kærlighed", hvor

der vrl blive undervrsi i flirtens svære

kunst. Dramaundervisning er der
også på programmet, og kurset får

besøg aftre handicappede bøsser,

der vil videregive deres erfaringer.

Der bliver et kursus i at flflte
hjemmefra, hvor der fokuseres på

de prakliske problemer. Og kvin-

deme får også deres eget kursus i

1994. Temaet er kvindelighed og

det at være pige med muskelsvind.

Ungdomsgruppen flk ikke bevilget

den planlagte rejse til ltalien i år,

det bliver i stedet i 1995. ltaliens-

tLrren ertænkt som en kombineret

ferie- og kursusraket med det er-

klærede mål at få sol på maven og

oplevelser i hovedet.

Kørestolsboksning
og slipsebinding
Derefter delte landsmødet sig op i

seks grupper, der diskuterede føl-

gende fire punklen

l. Evaluering af"Fondens Fede Kur-

sen'.

2. Top ti over kursusønsker.

3. Ferieby Korsør.

4. 1"1anelisborgCentret.

Diskussionerne fægtede sig frem

til mange fonkellige indlæg, her bnn-

ger vi et par stykken
.Gruppe I pegede på, at mange

kurser starter for tidligt om morge-

nen, og der ikke er tid nok til hygge.

Gruppen havde dog ros til sexkur-

sus I og især dramalæreme, som

forstod at aktivere folk.
.Gruppe 2 mente ikke, at druk og

fest skulle være Ungdomsgruppens

image, men at der skal være plads til

det, og at alle bør deltage. "Det
bedste kursus nogensinde" kaldte

gruppen altemativ-kurset, men efter-

lyste tid til at tale med foredrags-

holdeme under fire øjne.
.Gruppe 3 ønskede sig et sports-

kursus med opfindsomme discipliner

som kørestolsboksning og bil-

orienteringsløb. Desuden stod et

altemativkursus 2 hø1| på hitlisten.

Gruppen foreslog hypnose og Mas-

ter Fatman som mulige emner.
.Gruppe 4 pegede på et respira-

tor/ vejrtræknings-kursus som det
mest påtrængende. Men gruppen

kunne også godt tænke sig et krops-

kursus under rubrikken "det er svært

at spille smart i en bar'. Kurset skulle

komme ind på selvaccept gennem

massage og berøring.
.Gruppe 5 beskæftigede sig med

Korsør-prolektet. Kørestolsvædcsted,

fysioterapi og vandland var nogle af

de mange konkrete ønsker, der kom

på bordet. Til den festligere afdeling

hørte krav om værtshusmiljø, hjem-

mebar og øl til maksimum l0 kro-
ner.

.Gruppe 6 mente blandt andet,

at MarselisborgCentret bør have et
forståeligt fagbibliotek en læge, et
tyrkisk bad og et hjælperkursus i

slipsebinding og hårsætning. LUC
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FOTO: MOGENS LAIER

FOTO: UIER

Claus Ho Pedersen hilser iforbifarten på
fotografMogens Laiei. Knap 100 børn
deltog i Iandsmødet.

til partifællen og minisrerkollegaen
Birte Weiss for hendes "dybt be-
skæmmende" (citat: Næstformand
Anette Thomsen i beretningen)
rolle i sagen om de 55 personer
med muskelsvind i Sarajevo, for
hvem Muskelsvindfonden gennem
fire måneder har forsøgt at få svar
på, om de kan få lov at komme til
behandling iDanmark.

Og som alrid havde de knap 100
børn deres eger landsmøde i et ston

. telr udenfor, hvor det 32 personer
store bgrnepasser-korps sprgede for,
ar. alle var med, intet blev kedsom-
meligt, og ungerne allerede nu ser
frem til naeste års landsmøde.
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Konsulent Erna lversen underviser indsanilingschef
Marius Byriel i kapitalrejsning.

Der var en Krog
Storebror klovnede, mens lillebror lå syg.

Til stor skuffelse for de 500 for-
ventningsfulde deltagere og dyb
ærgrelse for en landsformand, der
ikke så mindre frem til nogle tærre
dage med alle de mange venner og
bekendte, måtte en lungebetæn*
delsesramt Evald Krog med kort

varsel melde afbud til landsmødet.
For andet år i træk.

Næstformand Anetre Thomsen
fik derfor som sidste år hvervet ar
aflægge beretning og sammen med
dirigent Frantz Neumann og direk-
tør Mette Bock at gelejde lands-
møder sikkerr ril vejs ende. En
opgave, hun løste med stil, autori-
tet og mange anerkendende ord
mand og mand (m/k) imellem.

I en kort, mobiltelefon-transmir-

teret tale til landsmødet takkede
Evald Krog for genvalget til for-
mand og lovede, at han fremover
ville nedtrappe sine hæsblæsende
aktiviteter, så tredje gang bliver
lykkens. Landsmødet kvitterede
med et God Bedring-relegram.

Krog-slægten var dog repræsen-
teret. Storebror Henning dukkede
op og underholdt fredag aften med
populære potpourrier på harmonika
og klaver. Og lgrdag aften under
festmiddagen gav han den som
klovn med imaginær linedans og
sang på cirkussprog. jøj

Krog d. /Eldre på slap line. Henning
Krog underholdt, mens lillebror og
landsformand Evald Krog lå i sengen
med lungebetændelse.

II;ITFfTIT.llI[il / 9
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lmødekommende
sundhedsminister

Torben Lund havde meget, og meget godt, med i posen til Muskelsvindfondens landsmøde

.A.F JøRGEN JEPPESEN
FoTO: MOGENS LAIER.

lundhedsminister Torben
\, Lund vil se posirivt pa et tbr-
J rrug om en Konsulenrordnlng
for ALS-pacienter.

Det gav han tilsagn om på
Muskelsvindfondens landsmøde,
hvor ministeren også lovede at
kigge nærmere på kapaciterspro-
blemer på landers to respirations-
centre.

Torben Lund udtrykte sror til-
fredshed med resultaterne af den
række AlS-projekter, der de sene-
ste år er gennemført i samarbejde
med M uskelsvindfonden.

"Mennesker med ALS har i alt for
mange år været en overser patient-
gruppe, og jeg er meget posriv over-
for at få vurderet AlS-indsatsen i
den kommende tid," sagde mini-
steren. På et spørgsmål fra repraesen-

tantskabsmedlem Gunnar Thurup,
AlS-patient og konraktperson for
ALS-gruppen for Sjaelland/Lolland
Falster, svarede ministeren endnu
mere forpligtende.

"Jeg vil gerne kigge på, om vi kan
udbygge behandlingen med en kon-
sulentordning, eventuelt i Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenters regi. Det er jo først
og fremmest menneskelige kræfrer,
der skal til, og ikke opbygning af
nye fysiske faciliteter. Måske kan
Muskelsvindfonden formulere en
skriftlig henvendelse om er forslag,
og lad os så se om vi ikke kan finde
midler dl det," sagde Torben Lund.

Respirationscentre
Om respirationscentrene på Rigs-
hospitalet og Århus Kommunehos-
pital sagde sundhedsminisreren, ar
patienterne med samlingen af eks-
pertisen var blevet sikret respira-
torisk undersØgelse og behandling
fuldt på højde med de bedste cen-
tre i udlandet.

"Men også her er det vigrigt, at vi
får vurderet, hvordan det går med

centrene. Jeg ved, at der har været
problemer med kapaciteten. og jeg
vil gerne, at vi i fællesskab vurde-
rer, om centrene har der rigtige
koncept og funkrion," sagde Tor-
ben Lund.

Lonnie Busted, mor til en dreng
med muskelsvind, forralte mini-
steren. at der efter hendes mening
bestemt er kapacitersproblemer på
Rigshospitalet.

"Jeg vil gerne snakke med Rigs-
hospitalet om det," lovede Torben
Lund.

Fysioterapi
Torben Lund omtalre de planlagte
ændringer i ordningen om veder-
lagsfri fysioterapi og lod forstå, at
selv om der indføres holdtræning
og begrænsninger i antallet af mo-
duler, så skal mennesker med mus-
kelsvind ikke frygte forringelser i
forhold til det gældende niveau.

Dels vil udgangspunktet for den
nye ordning være det niveau, de
forskellige patienrgrupper ligger på
i dag, og dels vil ordningen åbne for
dispensationer, hvis den sygdom,
man har, udelukker holdtraening;

Sundhedsminister Torben
Lund holdt en indholdsrig
tale på Muskelsvindfondens
landsmøde. Han havde også
ros til foreningen: "Muskel-
svindfonden er en af de
mest aktive organisationer
på sundhedsområdet.
I er nogle afde dygtigste
Iobbyister. Det er en god
tingr" sagde han.

hvilket i høj grad vil være tilfæl-
det for mennesker med muskel-
svind.

"Og så vil jeg gerne mane alle

rygter om, at b6rn skal tages ud af
ordningen, i jorden," understregede
Torben Lund. Det er på ingen måde
tilfældet, sagde han; tværtimod vil
sundhedsminiscerier besrræbe sig
på, at tilbuddene til børn, der har
særlige behoH udbygges i form af
mere helhedsorienreret træning og
behandling. Tilbud, der skal orga-
niseres i amtsligt eller kommunalt
regi, og som almindelig fysiotera-
peutisk praksis ikke kan give.

Torben Lund forventer, at den
nye ordning er endeligt på plads
og overenskomstmæssigt aftalt mel-
lem Danske Fysioterapeuter og
Sygesikringes Forhandlingsudvalg
i løbet af efteårer1994.

Uacceptable adgangsforhold
Adgangsforholdene til bl.a. laege-

konsultationer og fysioterapikli-
nikker gav sundhedsministeren
anledning til- nogle kritiske be-
mærkninger.

1'Regelsættet er der, men det er

svært at få det efterlevet. Det er
uacceptabelt," sagde han.

Torben Lund refererede desuden
de foreløbige resultarer af en'under-
søgelse, som Boligministerier fore-
tager sammen med de kommunale
organisationer. UndersBgelsen skal
vise, hvordan kommunerne over-
holder byggelovgivningens handi-
capkrav.

"I ,12 procenr af alle sager, både
nybyggeri og væsentlige ombyg-
ninger, er der konstateret overtrae-
delser af handicaikravene," bekla-
gede Torben Lund og sagde, at
Boligministeriet vil fortsætre sin
aktive indsats for, at loven over-
holdes.

Etiske betragtninger
Torben Lund rundede af med
nogle betragtninger om etik, livs-
kvalitet og priorirering i sundheds-
væsenet.

Han rog skarpr afsrand fra visse
sundhedsøkonomers bestræbelser
på at indføre såkaldt objektive kri-
terier for livskvalitet.

"Helt absurd. Meningsløst," sagde

han.

Han argumenterede for, at der
burde tilføres sundhedsvæsener

flere penge; bl.a. i lyset af at Dan-
mark er et af de lande, der bruger
mindst på områder målt i forhold til
bruttonationalproduktet.

"Der er luft til at gøre en bedre
indsats," mente Torben Lund.

Han berørte desuden spørgs-
målet om fosrerdiagnosrik, hvor
Sundhedsstyrelsen sidste efterår
udsendce et udkast til en vejled-
ning om nye retnihgslinier for præ-
natal genetisk rådgivning.

" Rådgivning og fosterdiagnostik
skal være et tilbud, som man kan
tage imod eller sige nej til. Og uan-
set hvilket valg kvinden eller panet
træffer, sla/ de størres," sagde Tor-
ben Lund.
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en tredje - en International - harver. Lidt på skrømt,
for det er en nybegynder, der sidder ved rattet.

Thomas Krysiza prøvekører sit nye hjælpemiddel
til 100.000 kroner. En handicapindrettet rrakror,
som han kan håndtere på trods af, at han har muskel-
svind. Endnu sidder alle funktionerne ikke i fing-
rene, men han er overbevist om, at det kun er et
spørgsmål om rræning.

Thomas er 35 år og har muskelsvind af rypen Fascio
Scapulo Humeral. Der er, hvad han kalder, en "rime-
lig godartet" type. Thomas kan gå stolprende på
stive ben, men kan ikke selv rejse sig, hvis han falder.

"Fordelen er," fortaeller han, "ac sygdommen ram-
mer de inderste lemmer som for eksempel lår-
musklerne. Til gengæld er lægmuskler, underarme
og hofter stærke, så derfor kan jeg gå og bruge
armene."

Han viser, hvordan bremse, kobling og gear betje-
nes med simple håndtag, der styrer det special-
fremstillede hydraulik-system.

Gør det umulige muligt
Thomas åbner dBren ril styrehuset, løfter er gammelt
selvbindersæde op med et sindrigt snoretræk og
monrerer der på en kaedetrukker lift fastglort på
siden af traktoren. Med hænderne løfter han sig
over på sæder, drejer ud i det fri og sænker liften.

Fikst, enkelt og resulraret af en opfindsom ildsjæI,
der brænder for at gøre det umulige muligt. Det
handler om ejeren af Herborg Maskinforretning i
Videbæk, mekaniker-smeden Oluf Poulsen.

Men hvorfor al den tummel?

Hvorfor har Thomas fået den umulige id6 at ville
kBre traktor? Hvorfor acceprerer han ikke blot sine
fysiske begraensninger og finder på mere stillesid-
dende sysler?

Fordi han har en drøm og en længsel. Og han tror
på, at drgmme skal afprøves, f6r man afviser dem
som urealistiske. Også selv om man risikerer at slå sig
forbandet hårdt.

Dyrtlegetøi
Som barn hjalp han til på sine forældres landbrug,
men da han som l6-årig fik konstateret muskel-
svind, lod han fornuften råde og satsede på en pro-
grammør-uddannelse. Siden har han haft stillesid-
dende beskæftigelse, selv om lysten til fysisk,
udendprs arbejde vedvarende trængte sig på.

Da han for to år siden gik på fBrcidspension, fik
han mulighed for at lytte mere til sine lyster end til
fornufcen. Og her opstod planerne om ar overtage
driften af fødegården. Han kastede sig ud i projek-
tet, da hans tidligere skolekammerar, Karl Lund,
tilbød at hjælpe ham med det praktiske og land-
brugsfaglige. Kammeraren driver nabojordene og
stiller i første omgang sine redskaber til rådighed.
Medvirkende til Thomas' beslutning var også, at
hans far på femte år er bundet til en kørestol efter en
hjerneblødning. Thomas får nu mulighed for at
være mere sammen med forældrene, uden at de
sidder lårene af hinanden.

Thomas var så heldig, ar hans forældre ville berale
den specialindrettede rraktor, men hans mor for-
venter da, at pengene kommer hjem, når de selv
avler på jorden i stedet for at leje den ud.

"Men det er det dyreste srykke leget6j, vi nogen-
sinde har købr," siger hun med et smil.

Nu kan Thomas Krysiza igen dyrke
barndommens minder derhjemme på

forældrenes I I ha. sønderjysk ager:
Lyset, regnen og sandstøvet i øjnene.

Traktoren har Herborg Maskinforret.
ning oprindeligt specialudstyret til en

scleroseramt landmand for 60.000 kr,
Thomas Krysiza har overtaget ud.
styret for 15.000 kr. Den samlede

pris for traktoren er 100.000 kr,
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ikke slippe fordelene ved at bo i en sror by, hvor det
er meget lettere at væ,te handicappet end i et lille
lokalsamfund. Her er de enesre kultunilbud fodbold,
kroen og kirken."

Helt ud til kanten
Thomas.er helt klar over, at det kan være proble-
matisk at vende tilbage til noger, han måtte sige
farvel til, fordi han ikke magtede det. Men netop det
kalder han "konfronrerende".

"Naturligvis skal man lære at leve uden de fær-
digheder, man har mistet, og erkende sine grænser.
Men du skal være en fighter og gå helt ud til kanten
og blive konfronteret med dine grænser."

"Alt for mange - både handicappede og andre - er
tilbgjelige til at tænke i begraensninger i stedet for
at koncentrere sig om mulighederne. Men det
kræver, at man bruger fantasien og gøt sig fri af,
hvad omgivelserne'synes, og på det felr er handi-
cappede specielt udsarte og modtagelige."

"Man må Jære at være ærlig over for,sig selv.
Spørge sig selv: "Hvad har jeg lyst til?" Opgive det
sikre og trygge - arbejdet og kamieren. Det er alt for
kedeligt, det rykker ikke nok i 1nig. Der er vigtigr ar
turde miste fodfæste for en tid, for ar man kan finde
et nyt."

En mening rned sygdommen
"Men det er da forfærdeligt upraktisk ar have mus-
kelsvind, og man lærer aldrig helt at undgå åorgen
over de mistede færdigheder. Men samtidig rror
jeg, der er en grund til og en mening med, at jeg har
fået,sygdommen, og jeg vil hellere være lykkelig
med muskelsvind end blive helbredt og være ulyk-
kelig."

"På uheldige dage, hvor jeg måske falder, fordi jeg
ikke har tænkt mig om, så bander og svovler jeg, og
sygdommen fylder flere kilomerer. Mens andre dage
fylder den kun få millimerer. Men selv når depres-
sionen overmander mig, giver jeg aldrig andre skyl-
den. Jeg er ansvarlig foi mit liv og mine handlinger
og det, jeg får ud afliver."

"Hvad det næsre bliver? Jeg kunne godr rænk'e
mig at fl1ve svævefly. Jeg har prøver svømning, rid-
ning og sejlsport, men i de fleste sporrsgrene når du
en grænse, hvor handicappet sætter begrænsninger

- men måske svævefllvning er sagen," overvejer
Thomas.

Med snoretræk kan Thomas
Krysiza montere sædet på
.liften. Enkel, fiks og funktio-
nel smede-opfi ndsomhed.

Er der andre handicappede, som
stadig går rundt med en drengedrøm
om at køre på traktor, kan Thomas

Krysiza tilbyde en prøvetur.
lnteresserede kan ringe på

tlf.86 28 43 40 eller 40 29 33 04.

Kun en hobby
"Hele livet har jeg gået med sanseindtrykkene fra
landet inde i hovedet. Har ikke kunnet slippe dem.
Drømt om igen 

^tfølge 
årsridernes skifren helt ind

til marven," fortæller Thomas.
"Disse barndommens oplevelser, som river i alle

mine sanser. Vejrliget, lyset, regnen og sandstøver i
Øjne, næse ogøteL Og den velsignede duft af diesel,
smørefedt og kolort."

"Lysten til ar vende tilbage deler jeg naturligvis
med mange andre ikke-handicappede, men nu er jeg
altså kommet i den priviligerede situation, at jeg
som pensionist kan bruge en masse tid på min nye
hobby. For jeg har ingen planer om kun at være
landmand i Ribe. Jeg flytter ikke fra Århus. Jeg vil

Traktoren er født med handicapvenlig servo-
styring. Biemser, gear, og kobling er gjort
hydrauliske, så Thomas Krysiza kan betjene
funktionerne med sin højre hånd.

lfilifif,fil,ffrll'l I I s



-

Nye regler i rejsesygesikringen betyder, at handicappede og kronisk syge
præcist kan vide, om de erforsikringsdækket ved udlan{srejser.

AF DORTE.HANSEN,

SYGESIKRINGENS FORHANDLINGSUDVALG.

-. 

en nye procedure skal gøre
I-I
I I ciet lerrere ibr personer
Y med kronrske lidelser at
finde ud af, om sygehjælpsudgifter
m.v. under udlandsopholdet er
dækket af rejsesygesikringen.

Den gældende regel er, at kroni-
ske lidelser, eller lidelser der var
til stede fgr afrejsen fra Danmark,
er omfattet af overenskomsten i
det omfang, det ikke med rimelig-
hed kunne forventes, at-lidelsen
ville medføre behandlingsbehov
under udlandsopholdet.

Proceduren i rejsesygesikrings-
ordningen har hidtil været således,
at Europæiskes læger i hvert kon-
kret tilfælde har vurderer om
behandlingsbehovet i forbindelse
med den kroniske lidelse med
rimelighed kunne forventes eller
ej. Denne vurdering har ligget til
grund for dækning og refusion. Der
har således ikke været mulighed
for forhåndstilsagn.

De Samvirkende Invalideorga-
nisationer (DSI) gjorde sidste år
opmærksom på, at reglen fører til
utryghed for personer med kroniske
lidelser, da de inden afrejsen iklqe
har vidst med sikkerhed, om de er
dækket eller ej. DSI har gerne ser

nogle klare retningslinier for, hvor-
når kroniske lidelser er dækket, og
hvornår de ikke er daekket. Rejse-
sygesikringens dækning af kroniske
lidelser har derfor værer drøfter i en
arbejdsgruppe under Sundhedsmi-
nisteriet. Arbejdsgruppen bestod
af repræsentanter fra Sygesikrin-
gens Forhandlingsudvalg, DSI og
Sundhedsministeriet, og den anbe-
falede sundhedsminisreren, at der
skulle gennemføres nogle bindende
retningslinier, hvilket sundheds-
minister Torben Lund tiltrådte.

Bindende retningslinier
Den nye. procedure består dels i
bindende retningslinier og dels i
bindende forhåndsbesked.

De bindende retningslinier er:
Kronishe lideker samt relaterede lidel-
ser er onfattet af rejwsygesiåringen,

såfrernt den hronisle lidelse iÅåe:
r har medført hospitalsindlæggelse
inden for de sidste 2 måneder før
afrejse fra Danmark,
r har medført ændret medicinering
inden for de sidste 2 måneder før
afrejsen fra Danmark.
Den frronisåe |idelse er dog ihåe døhåø,
såfremr:
e sikrede ikke har søgt læge for sin

lidelse; uanset at han måtte have
viden om eller formode, at lidel-
sen var behandlingskrævende eller
væsentligt forværiet inden afrejsen
fra Danmark.
r sikrede er opgivet eller afslået
behandling i Danmark, eller selv
har afslået behandling.

Rejsesygesi iringen daåher iÅhe :
e kontrol og behandling, herunder
medicin, til at holde den kroniske,
den eksisternde eller den relate-
rede lidelse stabil og velreguleret,
. et føt afrejsen kendt behand-
lingsbehov.

Bindende forhåndstilsagn
Der kan imidlertid være kroniske
lidelser, som ikke er omfattet af
ovenstående bindende retningsli-
nier, og hvor der alligevel ikke med
rimelighed kan forventes behand-
lingsbehov. Det kan f.eks. dreje
som om en velreguleret astmali-
delse, hvor medicineringen er ænd-
ret inden for de seneste to måneder
inden afrejsen, men hvor den ænd-

rede medicinering ikke giver anledl
ning til med rimelighed at kunne
forvente et behandlingsbehov un-
der udlandsopholdet.

Perso)ner, som således falder

uden for de bindende retnings-
linier, men inden for intentionerne
i grdningens regel, kan rette hen-
vendelse til Europæiske''s læger
inden afrejsen og få en bindende
forhåndsbesked på, om de er dæk-
ket eller ej.

Da forhåndsbeskeden er bin-
dende, kan det ngdvendigggre, at
Europæiskes læger får indsigt i
hospitals- og lægejournaler.

Ny brochure
De nye retningslinier er beskrevet
i en.ny udgave af rejsesygesik-
ringsbrochuren. I den nye udgave
er teksten og opsætningen ændret,
således at kriterierne for dækning
efter rejsesygesikringsordningen
fremstår rydeligere. Desuden har
brochuren et nyt layour og bl.a en
forside, der er tegnet af Per funoldi.

Den nye rejsesygesikringsbro-
chure udkom l. april1994 og bliver
dels distribueret via bladet Helse,
idet den kommeg som indstik i bla-
det, og dels via læge4 apoteker,
biblioteker, kommunernes social-
og sundhedsforvaltninger, banker
og rejsebureauer.

lllK{Ilmilfl / t7



Als-forskningen
foran etAF MARIANNE FREDERIKSEN

FoTo: SøREN MADSEN

P:l*:r#rr:,*;:irirlhå*:'.fr'
beskæftiget sig med sygdommen ALS'

Forskningen varetages primært af læge Ole

Gredal, der til daglig er 1. reservelæge på neu-

rologisk afdeling, Hvidovre Hospital og af bio-

kemiker Robin Witt, der er fast tilknyttet forsk-

ningsinstitut for biologisk psykiatri'

At AlS-forskningen foregår på Sct. hospital er

lidt af en tilfældighed. Ole Gredal var i midten
af'S0erne ansat to år på forskningsafdelingen.
Dengang for at forske i nervereceptorer, en slags

"modtagere", der sidder på de enkelte nerve-

celler.
I slutningen af'806rne blev han ansat på

Rigshospitalets neurologiske afdeling og for
fprste gang præsenteret for teorien om, at ALS-
sygdommen havde forbindelse til glutamat-stof-

skiftet. Glutamat er en aminosyre, der indgår

som delkomponent i næsten alle proteiner i
kroppen.

Og da han tidligere havde forsket i receptorer

og derfor havde de nødvendige redskaber dertil,

valgte han at koncentrere sin forskning om ALS.

Nedbryder celler
Den teori, som forskerne fæstner mest lid til
ved sygdommen ALS, kaldes den neuro-toksi-

ske hypotese. Ifølge teorien bliver de motoriske

nerveceller ødelagt på grund af en overaktivitet
af et eller flere af de naturligt forekommende

stoffer i centralnervesystemet, blandt andre

aminosyren glutamat.

Stoffet har en vigtig opgave i nervesystemet,

hvor det fungerer som en neurotransmitter, der

formidler information fra nervecelle til nerve-

celle. Selv ved en kortvarig overstimulation af

nervecellen med for meget glutamat, bliver cel-

len så beskadiget, at den går til grunde.

På forskningsinstituttet i .Roskilde har man

derfor undersøgt, om der var en h6jere koncen-

tration af glutamat i blodet hos AlS-patienter.
Resultatet var, at AlS-patienterne, når de fik

tilføn glutamag opnåede en hgjere koncentration

i blodet, end man normalt ville få - og koncen-

trationen faldt ligeledes langsommere.
Et amerika'nsk forskningsforsøg er nået til

samme resultat.

nnembrud?

Nye udenlandske medicinforsØl

viser fo,r første gang pgsitivr

resultater i behandlin$en a

Arnyotrofi sk Lateral' S klerose

Også i Danmark forskes de

i sygdommen

hospitaler. Planen er, at 48 patienter skal med i fi

sØget. Endnu mangler forskergruppen at få ko

takt med seks patieter. Også her er der tale om

dobbelt blindforsØg; hvor kun halvdelen af pa

enterne får det virksomme stof.

Forsøg med effekt
Flere af de medicinske behandlingsforsøg, som

kører i øjeblikket, er derfor koncentreret om

glutamat-systemet eller dannelsen af de frie
iltradikaler.

I Frankrig har man netop gennemført et vel-

lykket forsøg med etpræpar^t, som hindrer fri-
givelsen af stoffet glutamat. I fors@get indgik 155

patienter. Halvdelen fik et virksomt stof - den

anden halvdel et uvirksomt. Hverken læge eller
patient vidste, hvem der fik det virksomme stof.

Der var med andre ord tale om et dobbelt blind-
forsøg.

De patienter, der fik stoffet, levede længere

end de patienter, der fik det uvirksomme stof.

På Ole Gredals initiativ gik den danske ALS-for-

skergruppe, som består af læger fra Ålborg syge-

hus, Å,rhus Kommunehospital, Odense sygehus,

Hvidovre hospital og Rigshospitalet i efteråret
'92 i gang med et behandlingsforsgg med Dex-

trome-thorphan. Stoffet virker blokerende på glu-

mmatreceptoreine, der sidder på nervecellerne. I
behandlingsforsØget indgår patienter fra de nævnte

Genet fundet
For godt et år siden kom et andet gennembrut

AlS-forskningen. Da lykkedes det at isolere d

gen, som har berydning for den arvelige AL

form ( 5-10 Vo af alle sygdomstilfældene). Det

dog ikke alle familfer med den arvelige sygdol

der har denne gendefekt.

Under normale omstændigheder producel

genet et enzym, der nedbryder de frie iltradikal

Når ilt-radikalerne ikke bliver omdannet, kant

gdelægge vigtige funktioner i nervecellerne, so

til sidst dør.

Enzymets aktivitet er hos patienter med dl

arvelige form for ALS nedsat med over 501

Hvorfor de motoriske nerveceller er specit

følsomme overfor denne enzym-defekt, vid

endnu ikke.
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På forskningsinstituttet ved Sct. Hans hospital kan man ved hjælp af computer-teknologien se, hvordan normale celler firngerer, når de bliver
påvirket med f. eks. blod fra AlS-patienterne. Ole Gredal håber, at han snart kan komme i gang med et nyt projekt om neryeceller.

I Holland har man gennemført et behand-
lingsforspg med et præparar, der påvirker dan-
nelsen af de frie iltradikaler. I forsøget indgik 1 10
patienter. Resultaterne er nerop gjort op. De
patientet der fik den aktive behandling, levede

- længere end den gruppe patienrer, der fik en
uvirksom medicin.

Ole Gredal ser derfor opdmistisk på fremtiden:
"Jeg opfatter de resultater som et gennembrud

på behandlingsfronren. Det er virkeligr lovende
ting, som vi kan arbejde videre med".

Indtil videre er ingen af præparaterne mar-
kedsført i Danmark, og der mangler stadig sup-
plerende undersøgelser. 

_

Nyt syn på sygdommen
Ole Gredal mener, at der indenfor de sidste par
år er sket en ændring i opfattelsen af ALS-syg-
dommen. En sygdom med et så hurtigt forløb
uden en effektiv behandling kan efter hans
mening bedst sammenlignes med en ondarter
kræftsygdom.

Der er derfor oprettet behandlingsgrupper på

flere danske hospitaler, der forsgger at tilgodese
patienternes behandlingsbehov.

Ole Gredal forventer derfor, ar der opsrår
hospitaler med speciel AlS-erfaring, som kan
være med til ar målrerre forskningen.

Da antallet af nye patienter i Danmark er for-
holdsvis få (ca. 75 om året), er AlS-forsker-
gruppen ved at undersøge muligheden for, ar
nye medicinske behandlingsforsgg fremover
bliver kørt i et skandinavisk samarbejde.

Hidtil har det vaeret kotyme også ved de dan-
ske behandlingsforsØg kun at give halvdelen af
patienterne et akdvt behandlingstilbud. ALS-
gruppen er ved at kigge nærmere på en nyt
amerikansk scoringssystem; det vil sige en
beskrivelse af patienteines funktionsniveau,
som kunne sikre, at man ved fremtidige forspg
kan give aktiv behandling til alle.

Mangler viden om nerveceller
Hvis ellers økonomien tillod, vil Ole Gredal
gerne i gang med et nyt grundforskningspro-
jekt. Hans plan er at isolere og dyrke mororiske

nerveceller fra rotter og studere dem i de 10 - 20
dage, det er muligr ar få cellerne til at overleve
i et laboratorium. Idag har man kun en meget
begrænset viden om de motoriske nerveceller,
som har speciel betydning for ALS.

Målet er derfor at blive klogere på, hvordan
cellerne bliver dannet. Dernæst er ideen, at
påvirke nervecellerne med forskellige væsker for
at se hvilke faktorer, der har indflydelse på ner-
vecellernes overlevelsesevne. Celleme vil blive
påvirket med henholdsvis væksrfremmende og
giftige stoffer for at se, hvordan de reagerer på
det. I forsØget vil der også indgå blod og

rygmarvsvæske fra AlS-patienrer.
Men i 6jeblikket er der ikke penge ril at gå i

gang med projektet. Ole Gredal er derfor i færd
med at sØge fondsmidler dertil.

Hans vision er på længere sigt at få etableret
en økonomisk sikret AlS-klinik, der både vare-
tager AlS-parienternes behandling samr for-
sker i såvel behandling som sygdommens årsag.
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Første seminat
for ALS-SruPPen

Masserafrosero$nye,$odeide6rkompåbordet,dadetvarAlS-patienternesturtilatvæteicentrun

FOTO: MOGENS LAIER

marts måned inviærede Muskelsvindfondt

for første gang til seminar "kun" for patiet

terne, deres nærmeste familie og eventuel
Medlemskonsulent fette Møller glædede sig

sammen med psykolog Mette Stylsvig

(fra venstre i billedet), fysioterapeut Lene

Hove, Rudolf og Ellen Helms over

weekendens vellYkkede forløb'

"Lige fiemkommet og knøp udhzsiletfra en deitig hursuszøeehend

påFugkøngcentret,arrangeretafMushelnindfondenforALSpatienter

medpårurendeoglljølpere,ailjeggernerette€nstortahtilalle,somzsar

nted til at gØre det tit et par larerige dage. Det oar en rar oplnselse' at aøre

sarnnten med ligestillede. Bare sådan en ting som det, at man ifrfre 3r den

enesteisekhabet,derbragerspisesmekogmåmadesaføndre.

Det rsør også sjoat at tale med en anden pr clmputer" '

(Bras fra deltager i ALS-seminaret)

hjælpere.-B"horr"t 
forat se andre, snakke og diskutel

se hjælpemidler og få ny viden om sygdommo

er stadig stort.

I s"m]naret deltog derfor også en række fq

folk, som fortalte om forskellige aspekter af sy

dommen.
Michael Hjort fra Frederiksborg Amts Kol

munikationscenter demonstrerede hjælpemidlr

der var specielt egnede til AlS-patienter' Kol

munikationscentret har de sidste par år haftr

særlig inte resse i at afpr4ve og tilpasse komm

nikaånsudstyr til AlS-gruppen og har derfori

stor nidett derom.

Anæstesiolog Ole Nørregaard fra ilespiratior

centeret på Århus Kommunehospial fortalteo

vejrtrækningshjælp til AlS-gruppen'
bi-tist Hllga Roud kom med forslag tilt

velegnet kost, når man har synkeproblemer' (

orr"Gg" Palle Strange, samt sygeplejerske Jyl

Jakobsen fortalte om henholdsvis hjælp og stpt

iit .Lls-p"ti"nten, samt om forskningen i s1

dommen'
I seminaret deltog desuden psykolog Met

Srylsvig, der til daglig har kontakt til ALS-pa

"n,"rrrJ 
på Århus Kommunehospital' og soci

rådgiver Bente Grønfeldt fra Kolding'

tirra"*"1t i seminaret blev deltagerne fordr

på grupper efter de emner' de havde størst intt

esse for'
Men grupperne blev også delt op i patienn

pårørende. Hvilket de pårørende var meg

begejstrede for.

Der var et stort behov for at tale sammen't

flere gav udtryk for, at de gerne så' at Muskt

svindionden fulgte seminaret op med et anl

gement udelukkende for pårørende' l
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FOTO: MOGENS LAIER
Fuglsangcentret i Fredericia

dannede i marts måned ran

om det første landsdækkend

ALS-seminar for Patienter q

pårørende.
Seminaret bød På såvel faglil

oplæg soq gruPPediskussior

Anny Else Larsen (i midten)

håvde valgt at invitere båder

mand Helmuth Larsen og

datteren Monica Larsen

med på weekend.

Anæstesiolog Ole Nørregaard fra Respirationscenteret

på Arhus Kommunehospital mødte stor interesse for sit

"p;g 
;- respiratorbehandling af ALS'patienter og måtte

besvare mange spørgsmål underveis'
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Et helt andet vnuli
"Lige efter Helle var død, var der ikke det, jeg ikke syntes,
jeg havde g;,iort forkert. Psykologen fik mig til at tænke på en lidt
anden måde; også på de ting, jegfølte,jeg havde gjort forkert.
For eksempel det med den seddel, som jeg tænker på

næsten hver aften, når jeg skal sove."AF JøRGEN JEPPESEN

I I an skal bare væk. \'æk fra hospitalet.

ltl M.r, ligåm1ger hvor hurrigt Kiaus
Rosenlund Jensen denne torsdag eftermiddag
ved halvto-tiden d. 8. juli 1993 kører mod Her-
ning for at passe sit job som sektionschef på

Grøn Koncert, kan han ikke flygte fra, at der
netop er.gået fire timer siden, hans kæreste
dBde på Arhus Kommunehospical.

Klaus gennemf6rer koncertturn6en, for han
aner ikke, hvad han ellers skal stille op med sig

selv. Efter koncerten i København, en hektisk
uges tid senere, gør han et sidste desperat forsgg

på at udsætte mødet med virkeligheden. Med
lre kasser gl og en flok frivillige fra turn6en
vender han hjem til Århus, til lejligheden de
boede i: Ud på natten bærer vennerne ham i
seng, og den sidste går op ad dagen, da det
værste er ryddec op.

"Om aftenen, da jeg så blev /telt alene, gik
det først rigtigt op for mig, at Helle var død."

Seks rige år
Helle Østergaard og Klaus bliver kærester i 1987

og flytter snart sammen i Helles lejlighed. Hun
har som Klaus muskelsvind, og det skal blive
seks rige år. I begyndelsen den hede forelskelse,
siden en hverdag, som nok bliver almindelig,
men aldrig gråsur trummerum.

Ens er de langtfra, og gnisterne kan fyge i
den treværelses af og til. Helle er den med styr
på det meste og fast arbejde på Center for Hjæl-
perordninger; Klaus, der nogle år forinden har
måttet opgive jobbet som maskinarbejder på

DSB's centralværksted, er mest til sol og sommer
og har det allerbedst, når nogen vil med på stran-

den. Det vil Helle ikke så tit.
"Jeg kan godt lide sovs og kartofler, frikadel-

ler og ribbensteg. Helle kunne godt lide grØn

salat og bagte kartofler, så det kunne vi godt
komme op og diskutere om.

Hun ville også gerne se film. Den slags med
Meryl Streep og Robert De Niro, også selv om
hun havde set dem to gange før. Det gad jeg

ikke og sad ude i køkkenet og spillede compu-
tet mens hun sad inde i sruen og så fiernsyn. 'Jeg

vil gerne, at vi ser den film sammen,' sagde

hun, men det gad jeg ikke.

Jeg glemmer hende aldrig, hun vil altid være

inde i mig på en eller anden måde. Jeg savner
hende, enormt meget."

Anders, der er Klaus' søn fra et tidligere for-
hold, bliver også glad for Helle. Han bor hos

sin mor, men er tit hos sin far, og så er det gerne
Helle, der sprger for tandbørstningen og læser

godnathistorien. Og når hun skal ud og handle,
er Anders næsten altid med.

"Helle giorde utroligt mange ting for mig,
men hun var også skidegod til at hjælpe andre.
Sommetider så meget at hun næsten forsømte
sig selv."

En at vågne op ved siden af
Klaus drysser påny Nesquick i glasset og fylder
op med letmælk. Vi sidder ved køkkenbordet i
hans nye lejlighed ude i Hasselager, en forstad
syd for Århus. Det er en fredag.formiddag, så

kun en bil i ny og næ og de få hjemmegående
bprn bryder stilheden mellem de rBde, tæt-lave
huse.

Klaus har knap nok vænnet sig til at bo her. 15.

januar i år flyttede han hertil efter ac have boet
et halvt år hos sine forældre, som han tog hjem
til, fordi han ikke lunne være i sin og Helles lej-
lighed.

"Det er et helt andet liv, jeg har nu. Jeg kan
måske gøre en masse ting, som man ikke kan,
når man bor sammen, men jeg synes ikke, det

opvejer. Det er træls, at man ikke har en, n

lige kan snakke med, om man skal gØre såd

eller sådan. Ja, bare det at have en at vågne

ved siden af om morgenen.
Tit når jeg skal sove om aftenen, Iigger jeg

tænker på, hvor dårligt hun havde det på hoq

talet. Hvis der virkelig findes en Vorherre, sål

han edderhugeme ikke fordelt det særligt r

færdigt. Når hun skulle have en blodprop
fik en mere efter næsten ue uger, så kunne h

lige så godt have sprget for, at hun fik dem såd

bum-bum.
Hun lå der og kunne ikke sige noget, lar

stemmen og i halvdelen af kroppen. Blev su1

i lungerne. Det var meget ubehageligt for hen

Sommetider kan jeg godt tænke på nogle af

rare ting, vi har oplevet sammen, men det er h

tiden det hospital, der er inde i min kno

Måske havde det været hårdere for mig, hvis lr

sådan bum-bum var d6d, men det havde i hv

fald sparet hende for meget.

Jeg føler, hun døde ensom."

Blodprop i hjernen
"Hoad ihøe der ned Hel/e?"

"Lige pludselig en morgen derhjemme -i
var i bad - kom hendes hjælper og sagde: 'Klar

Helle ser mærkelig ud.' Hun sad helt stiv iL

kørestol, stirrede lige frem for sig. Mens vi vt

tede på ambulancen, sagde jeg hele tidt

'Jamen Hellel Vågn n'u op igen.'Hun havde

gang haft kramper, som lægerne mente var

slags epileptisk anfald, og da blev hun frisk ig

efter et par minutter; men ikke denne gang,

På hospitalet finder man ud af, at Hellel
fået en blodprop i hjernen. Hun bliver dår

gere for hver dag, får lungebetændelse ogr

mangel.
*Vidste du, at hun z;ille dø?"
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"De fortalte, at hun havde fået en

blodprop, og jeg tænkte: 'Shit mand!

Så kan hun jo risikere at få en mere.'

Og lægen sagde, at det kunne man

ikke udelukke.
MEn ens bevidsthed lukker af fot

at sådan noget kan ske for et men-

neske, man holder af."
Natten til torsdag d. 8. juli ringer

telefonen hjemme i lejligheden, hvor

også Helles forældre overnatter.
Hospitalsstemmen forklarer Klaus,

at Helle vistnok har fået endnu en

blodprop. Forældrene iler deroP,

men Klaus bliver hjemme i nogle

cimer.

"Jeg ved egentlig ikke hvorfor, jeg

blev hjemme. Jeg tror, jeg tænkte:

'Åh, nej! Nu er det kun et spørgsmål

om tid.' Da jeg kommer deroP, er

hun helt fiern."
Der forløber nogle timer. Klaus er

gået ud på gangen for at snakke med

Helles mor og far, men da han vil
ind på stuen igen, ser han otte, hvide

kitler arbejde febrilsk omkring Hel'
les seng. "Jeg vendte om og stod

ude på gangen og ventede bare På, at

de skulle komme og fortælle, at hun var død.

Først i det øjeblik gik det op for mig: 'Hun
dør!"'

Helle dør 28 år gammel.

Sedlen
Nogle dage før finder Klaus og forældrene ud af,

at Helle kan skrive små sedler til dem. Med
stort besvær, men de fleste gange kan de godt

ryde så mange af ordene, at de forstår meningen.

Den sidste aften, da alle andre er taget derfra,

og kun Klaus sidder hos hende, skriver hun en

seddel til ham. Men han kan ikke læse den,

det står for småt.

"Jeg sagde til Helle: 'Jeg kan ikke læse, hvad

du skriver. Men du har haft en lang dag med

"De siger jo, at det tager mindst to år, inden man

kommer nogenlunde over at miste en".
KIaus Rosenlund lensens kæreste døde for knap et år
siden. Lige nu er han i fuld gang med forberedelserne
til Grøn Rock og Grøn Koncert. Hele sommeren er

han konstant på farten med Muskelsvindfondens
grønne koncerter, som han har været frivillig på

siden 1987; et arbejde, han kastede sig over,

da han ikke Iængere magtede jobbet som
maskinarbeider på DSB's centralværksted.

mange undersøgelser, 1æg dig nu til at sove, jeg

kommer igen i morgen tidlig.' Og jeg tror nok,

hun var faldet i søvn, da jeg gik."
Nogle dage senere ser'Helles far pludselig,

hvad der står,på sedlen. Der stod: "Jeg er dgden

nær. Husk mig som jeg var."

"Når hun skriver sådan en seddel, og jeg sva-

rer, at jeg ikke kan'læse den, så..... hold kæft,

hvor må det føles ensomt.
Der'føler jeg, at jeg svigtede hende på en

eller anden måde, og det er det værste. Havde
jeg bare kunnet læse den seddel.

Med tiden bliver det nok de mere rare ting, de

sjove ting, jeg tænker på, men det er det ikke
endnu. Det er stadigvæk hospitalet og alt det'

Det kværner rundt.

Og det med den seddel... næsten

uanset hvem der mister en, så trot

jeg, at man altid vil føle, at der el

noget, man kunne have giort ander'

ledes."

Råb, skrig og gråd
Nogle uger senere, efter begravelse,

Grøn Koncert og hjemkomsten til

den tomme lejlighed, find'er Klaus

en blæsende sommerdag sig selv

sdende i yderste klitrække oppe ved

Tversted i Nordjylland. Brændin'

gens bulder og vindens hylen over'

døver de råb og skrig, han af alle

kræfter støder ud i ingenting.
Råbene og skrigene gentager han

med jævne mellemrum i månedernq

der fglger. Som regel når han køreri

sin bil.
"Man skal finde nogle steder, hvot

ingen kan høre en. Jeg sidder i bilen

og råber alt, hvad jeg kan: 'Åh, for

helve de!'
Der er noget indeni, som jeg skal

have smidt ud på en eller anden vold'

som måde."
Det sker også tit, ligesom dennt

fredag formiddag ved køkkenbordet, at Klaul

græder. Nogle gange fra det ene sekund til det

næste.

"Jeg kan have dage, hvor jeg synes, at livet el

skpnt, men lige pludselig får jeg tårer i øjnenq

fordi jeg kommer til at tænke på Helle. De siger

jo, at det tager mindst rc år, inden man kommet

nogenlunde over at miste en. Jegf4ler, at jeg ha

fået det noget på afstand, men jeg vil hellet

ikke have det helt på afstand, for jeg har jo si

mange gode minder."

Til psykolog
I efteråret'93 begynder Klaus at gå dl en psyko

log. Han har venner, som fonæller, at de hal

kunnet.bruge den hjælp, og Klaus får en hen
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visning fra sin læge. De fgrste gange
bruges tiden især ril at rale om Hel-
les død, senere snakker de mest om
Klaus og hans liv.

"Lige efter Helle var død, var der
ikke det, jeg ikke synres, jeg havde
gjon forken. Psykologen fik mig til at
tænke på en lidt anden måde; også
på de dng, jeg føke, jeg havde gjort
forkert. For eksempel det med den
seddel, som jeg tænker på næsten
hver aften, nårjeg skal sove."

"Den åan da ihie gøre nogetoed?"
"Næh. Nej, det er jo det, jeg siger:

'Ham Vorherre er faneme ikke særlig
retfærdig!' Hvis han er der."

"Tror du, han er der?"
"Jeg er meget lidt religiøs, og

dybest set tror jeg nok ikke på ham.
Men på den anden side er det lidt

svært at fatte, at man bare er væk, når
man er død. Helle kunne jo godt
skælde ud en gang imellem, og hvis
hun nu er oppe i en eller anden him-
mel, og jeg kommer derop engang, så

håber jeg ikke, hun vil skælde en ud
for deg man har giort, efter hun holdt
op med atvære her på Jorden. For så

er der lagt i kakkelovnen!
Engang sagde psykologen til mig: 'Klaus, hvis

du har været saminen med en anden pige, og
Helle kunne vide det, så ville hun tilgive dig.'

Det uor jeg også er rigrigt. Måske passer Helle
på mig et eller andet sted fra."

Maven skal med
Psykologen fonæller, ar der er ro måder at græde
på. Kaldegråden og så den, hvor man har hele
maven med.

"Nogen græder for, at andre skal komme hen
og sige: 'Nåh, hvor er det synd for dig.' Det er
kaldegråd, hvor man bare sådan sidder sdlle.
Men når man skal have sorg ud, så skal man
have maven med, og det har jeg ptøvet. Og det

Anders bor hos sin mor, men er tit hos sin far.
Da Helle levede, var det gerne hende, der læste

godnathistorien, og Anders var næsten altid med,
når hun skulle ud og handle.

hjælper! Der er som om, man får noget ud. Med
den anden måde at græde på sidder man bare og
får mere og mere medlidenhed med sig selv."

For tre måneder siden dør Klaus'far, pludse-
ligt.

"På een måde tog min fars død ikke så hårdr
på mig. Jeg tror, det var fordi, jeg havde været
gennem alt der med Helles død. Men hans død
giorde, at jeg fik det med Helle meget rættere
på igen. Da min fars urne skulle i jorden, græd
jeg, så det bare løb ud. Jeg tror, det mere var
Helle, jeg græd over. Det kunne jeg mærke."

Jeg lærer
Klaus er allerede i fuld gang med forberedel-
serne til sommerens grØnne koncerter. Han skal

med på både Grøn Rock, Grøn Kon-
ceft og sikkert også Roskildefestiva-
len.

I et hjørne afkøkkengulver ligger
pensler, dåser med maling og ander
gør-det-selv grej, men det bliver nok
fprst efter koncerrerne, der bliver tid
til at friske lejligheden op med nye
farver.

"Jeg er 35 år, og jeg formoder, jeg
skal bo her de næsre mange år.

Der er sgu mange ting, jeg skal
lave nu, som jeg overhovedet ikke
skulle før. Holde hus simpelthen.
Forleden var jeg ved ar gro ril i vaske-
tØj og hold da op hvor et arbejde.
F6rst sortere, så purte i, så centrifu-
gere, så tØrre, pakke sammen og
lægge på plads. Der er mange ring,
man er sluppet for. Men nu sial jeg,
og jeg kan da også godt nyde det en
gang imellem.

I hvert fald har jeg funder ud af, ar
hvis jeg finder en ny kæreste, så vil
jeg bibeholde det, jeg nu har lært og
lærer. For lige pludselig kan livet
være helt anderledes igen.

Helle og jeg havde hver vores
interesser, men altså vi elskede stadigvæk hin-
anden. Vi sagde begge til hinanden: 'Jeg kan
ikke undvære dig.'

Når man er nyforelsker, kan man ikke få nok
af hinanden. På et tidspunkt bliver det mere
hverdag, og mån tager hinanden for givet; man
oed, at der er en, når man kommer hjem. Og
når der er gået nogle år, så sætter man ikke så
meget pris på hinanden, som man skulle gØre.

Når så den ene lige pludseligiåle er der mere,
finder man ud af, hvor meget pris man satte på
hende.

Jeg tænker sommetiddr: 'Jamen, gid hun da
var her."'
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De rådne svin i Esbjerg har
endnu engang reist spørgsmålet:
Hvad er kunst? Det syntes dog
ikke at være temaet på Børne-
landsmødet, hvor de fremmødte
malede huse, flagstænger og sole
af karsken bælg.

Halvfems b6rn, heraf halvdelen
muskelsvindl ete, var tilmeldt årers
BørnelandsmØde, og dem så man
ikke meget til. De var nemlig så

optagede af det actionpakkede pro-
gram, at de ikke havde tid til at
forstyrre de voksne.

Tiedive bømepassere og to bøme-
ledere fulgte børnene gennem to
dage med kBrestolsrace, fællesma-
ling, badeland, ballonvolley, gøgl,
akrobatik og masser afandre børne-
venlige aktiviteter.

"Børnene skal ikke blot tilbydes
leg og underholdning, men også
aktive udfordringer, der giver dem
en fornemmelse af at forerage sig
noget grænseoverskridende," siger
medlemskonsulent Jens Spanfelt
fra Muskelsvindfonden.

At dømme fra de mange glade
ansigter fik børnene begge dele
med hjem fra Søhøjlander. LUc

"Cirkusmand! - det er min
tur". Børnene hvinede af
fryd over Abdul, der med
gøgl og akrobatik skabte
høit humør hos de små.

Den bolchestribede Sylve-
ster Stallone-lookalike klov-

nede med røde og grønne
plastictallerkener, faldt på

halen og hev de små svind-
Iere ud af kørestolene og

gav dem luflture.

"Ta'den Chris Nissen!". Det
store hit på legepladsen var de
små, fi rehjulede motorcykler,
der kværnede græsplænen op på
under en halv efitermiddag.

T,;ITFfTIITIiTfrN / 27



FOTo: MOGENS LAIER

Omkring 21 mio. kr.

Så mange penge bruger Muskel-
svindfonden på et års drift, og et af
foreningens vigtigste økonomiske
mål er at opbygge en reserve i samme

størrelsesorden. En reserve i form af

likvid kapital, der let kan omsættes,

hvis indtægterne - som det før er

forekommet - svigter. Ved udgangen

af 1993 var reserven på ca. 13 mio. kr.

"I 1989 havde vi lån på 4,5 mio.

kr., så dengang var det banken, der

bestemte, hvad der skulle foregå i
Muskelsvindfonden, og ikke med-
lemmerne. Den slags kan besryrelsen

ikke lide, og derfor er den fast beslut-

tet på at opbygge en reserve, der kan

hindre en gentagelse," sagde Økono-
michef Lis Thomsen ved frem-
læggelsen afbudgettet for 1994.

Men selv om der endnu er et godt

stykke vej op til de 21 mio. kr., så er

Muskelsvindfonden
Driftsbudget I994

Så stærk som nog&nsinde
Økonomichef Lis Thomsen fremlagde budgettet for 1994.

Men et af de vigtigste økonomiske måI, en reserve

til et års drift, er kun godt o$ vel halwvejs nået.

Muskelsvindfondens økonomi stærk

og bedre end nogensinde tidligere.
Også i 1994 regnes der med et over-

skud, omend dec bliver mindre end i
1993;2,27 mio. kr. mod 6,60 mio. kr.

Faldet skyldes fBrst og fremmest,
at henlagte midler i 1993 udgjorde
næsten tre mio. kr. (ALS-projektet)
samt en nedgang i 1994 i bidraget
fra Statslotto på ca. en mio. kr.

Anlaegsaktiverne forventes i 1994

at stige med godt cre mio. kr. i kraft
af indkøb af nyt edb-udstyr og

ombygning af lokaler på Marselis-
borgCentret. Med det forventede
overskud på ca. to mio. kr. vil Mus-
kelsvindfondens egenkapital ved
udgangen af 1994 være 18,66 mio.
kr.

"En egenkapital på 80 procent,"
konstaterede Lis Thomsen med til-
flredshed. jøj

Kontingcnte r
Bidrag
Arrangementcr
Offenclig fi nansiering VB
Øvrige indtægtcr
Indtægter ialt

Oplysning
NIcdlcmsscrvice
Vejledn. og behandl.
liors kn i n g/uclv ikl in g

Andre formålsakt.
Indirokte omkostninger
Omkostninger ialt

Primært resultat

Kapitalincltægter
Afskrivninger
l-Ienlæggclser

Omsætningsaktiver
Anlægsaktiver
Aktiver

Fremmcdkapital
Henlagte midler
Iigenkapital
Passiver

Ordinært resultat 7 21\

Ekstraordinære poster

Statusbudget I 994

315

6.400

7.4r8
7.445

2.197

23.775

3.310

4.064

6.96r
1.667

t.295

4.687

21.984

1.791

581

826
1)1

0

14.689

8.206

22.895

4.107

120

1U.668

22.895

Velkomst tit de nye - tak til de fratrådte
Landsmødet stemte en række nye ansigter ind i

repræsentantskabet. Og det nyval gte repræsen-

tantskab valgte ny bestyrelse.

Nye i repr:æsentantskabet er Per Hvass, Knud

Jensen og Jannie Juitsen. Nye i bestyrelsen er

lYichelle Charlton, Jørgen Stage .Johansen og

Torben Madsen samt lda Fløytrup, der er valgt

af medar^bejdeme og afløser Lene Lund.

Næstformand Anette Thomsen lykønskede

alle med valget og bød velkommen til arbeidet.

Samtrdig rettede hun en stor og vanrr tak til de,

der trådte ud. lkke mindn til Søren Hagen Jensen,

der ønskede at give plads til nye kræfter efter

mange år i såvel repræsentantskab som besty-

relse. Ud trådte også efter eget valg bestyrel-

sesmedlem Jan Grundvad efter en stor indsats i

en ån-ække samtJacob Haugaard, der ønskede at

forlade repræsentantskabet pga. manglende tid

trl arbejdet.

Mana Overyaard Hansen ønskede ikke genvalg

til bestyrelsen, da hun har brug for mere tid trl sit

studium.

Til posterne som næstformand og formand,

der vælges direkte af landsmødet, genvalgtes

Anette Thomsen og Evald Krog uden modkan-

didater.

Oversig over repræsentantskab
og bestyrelse side 44-45

2.273resultat
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Økonomi, medlemsaktiviteter og
internationalt samarbejde blandt
hovedemnerne i næstformand
Aneffe Thomsens beretning til
landsmødet1994.

Foreningens økonomi er stærk.
Medlemmernes aktiviteter blom-
strer mangfoldigt. De store projek-
ter (MarselisborgCentret og ferie-
ceritret ved Korsør) tager afgørende
skridt mod målet.

Jo, det var resultater, fremgang og

optimisme, der prægede næstfor-
mand Anette Thomsens beretning
til landsmødet 1994.

Med en enkelt, markant undta-
gelse. Nemlig sagen om de 55 per-
soner i Sarajevo, som Muskel-
svindfonden siden årsskiftet for-
gæves har arbejdet for at få til
behandling i Danmark. Herom
faldt der usædvanligt hårde ord
mod især indenrigsminister Birte
Weiss.

"For fire måneder siden skrev vi
til indenrigsminister Birre Weiss.
For tre måneder siden svarede hun

- ganske positivt - at hun har lov-
hjemmel til at invitere dem til Dan-
mark, men at FN's Flygrninge-
hbjkommissariat skal sige god for
det, og at hun derfor havde sendt
sagen videre til kommissariatets
kontor iZagreb.

For mere end en måned siden
blev vi så bekendt med, at det
kommissariat faktisk er en temme-
lig effektiv syltekrukke," sagde
Anette Thomsen og påpegede; at
man havde gjort Birte Weiss op-
mærksom herpå.

"Men hun har så valgt at bruge
det mest primitive politiker-kneb:
Hun svarer bare ikke. Vi forfølger
naturligvis sagen; men indtil nu er
den dybt beskæmmende for den
danske regering og for indenrigsmi-
nisteren," sagde Anette Thomsen.

Målet fraviges ikke
Næstformanden konstaterede, at
Muskelsvindfonden kom ud af
1993 med et overskud på 6,5 mio.
kr. og en egenkapital, der er vokset
fra 10 til 16 mio. kr.

"Økonomien er rigtig, rigtig god,

men jeg vil godt understrege, ar

træerne ikke vokser ind i himlen,"
advarede hun med henvisning til
den truende konkurs for få år siden.

Målet om at opbygge en reserve af
let omsættelige aktiver svarende
til et års drift fraviges iååe, under-
stregede Anette Thomsen.

Muskelsvindfondens internatio-
nale arbejde har præget der for-
løbne år, sagde Anette Thomsen
og hæftede sig bl.a. ved årsmødet i
EAMDA, som afholdtes i Frederi-
cia med Muskelsvindfonden som
vært og atrungøt.

"Det faglige niveau var meger
højt. I fortrold til andre lande er
vore terapeuter på VB-Cenrrer utro-
ligt dygtige. Vi har bare de bed-
ste," sagde hun!

På årsmødet deltog for f6rste
gang et st6rre antal østeuropæere,
og mødet med dem glorde et dybt
indtryk på alle.

"De forhold, de mennesker har
levet under i årtier, og som de forr-
sat lever under, gfi pe mange
måder vore problemer til rene luk-
susproblemer. Jeg er fuld af beun-
dring over, ar de ikke har mistet
modet. I sammenligning med deres
store behov er det så lidt, vi kan
gøre. De starter ikke kun på. bar
bund. De starter uden bund," sagde

Anette Thomsen.

Selvfi nansierende grupper
Næstformanden glædede sig over,
at det har været muligt ar Øge bevil-
lingerne til medlemsaktiviteter, selv

om ikke alle anspgninger har kun-
net imødekommes. I den forbin-
delse gjorde hun opmaerksom på, at
nogle medlemsgrupper ikke optræ-

der i budgetterne, fordi de er selv-
finansierende.

"Der findes grupper, som er reelr
selvfinansierende, og som faktisk
har overskud af deres aktiviteter.
Misforstå mig nu ikke, for det er
ikke alle, der har den mulighed,
men jeg vil alligevel godt nævne
lokalgruppen i København, som to
gange om året holder gevaldige
møder, der er så store, at det naesten

er små landsm@der, ogsom faktisk
er selvfi nansierende," fremhævede
Anette Thomsen.

Finansiering af ALS
og varmtvandsbassiner
Det store AlS-projekt blev afslut-
rer. i 1993 med en konference i
Ebeltoft med deltagelse fra næsten

alle neurologiske afdelinger på lan-
dets sygehuse.

"Opgaven er nu at sikre, at der
etableres et brugbart behandlings-
tilbud til mennesker med ALS. Et
sådant tilbud kan etableres på flere
måder, men jeg tror ikke, vi undgår,

at amtern€ beder VB-Centret om ar

stille sin ekspertise til rådighed på

det område også. Det vil vi natur-
ligvis gerne gøre, men der forud-
sætter en finansiering, der ligner

finansieringen af VB-Cenrrers
6vrige aktiviteter," sagde Anette
Thomsen.

Anette Thomsen berprte i 4vrigt
et andet fi nansierings-spørgsmåI,
nemlig problemet med ar skaffe
penge til varmtsvandsbassiner
rundt om i landet,.hvor der mange
steder er behov for og ønsker om at
få sådanne etablerer. Hun oplyste,
at Muskelsvindfonden er gået sam-
men med Scleroseforeningen,
PTU og Gigtforeningen om ar
finde en model, der kan rilveje-
bringe kapital i form afrilskud, lån
eller garanrier.

Politisk lydhørhed
Om handicappolirik fremhævede
Anette Thomsen spørgsmålet om
handicappedes delragelse på

arbejdsmarkeder.
"Jeg ved, at flere og flere, især

unge, ønskår et på alle måder
aktivt liv. Hertil hører også, at man
ikke nødvendigvis bare får sin pen-
sion, når man bliver voksen, men at
man overvejer, hvordan man vil
bruge sit liv. Der er bred politisk
lydhørhed over for ideen om, at
også mennesker med et handicap
skal have mulighed for at leve et
selvsrændigt liv og fomørge sig selv.

Det er helt op til os selv at udnytte
lydhørheden," opfordrede Anette
Thomse n. jøj

Næstformand Anette Thomsen afleegger beretning til landsmødet I994.
Frantz Neumann bestred som så mange gange tidligere dirigenthvervet professionelt.

Resultater der tæller
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Det styrker læl lesskabet
Meget værdifuldt at gruppearbejde er blevet en fast bestanddel

af landsm øderne, mener bestyrelsesmedlem'

"Jeg håbeq det giver medlemmerne følelsen af,

at de er med til at forme foreningens politik. At
det styrker fællesskabet," siger Jes Erik Jessen,

bestyrelsesmedlem i Muskelsvindfonden og

på landsmødet ordstyrer i en af de fire gruppeE

der diskuterede handicappolitik.
Han finder dec meget værdifuldt, at grundigt

gruppearbejde er blevet en fast del af lands-

møderne.
"V har jo kontaktudvalgsmødeme, men de er

mere snævre. Landsmødet er det bredest

mulige forum i foreningen. Jeg kender mine

problemer, men ikke nødvendigvis andre grup-

pers. Det er vigtigt aT.høte dem, der ved, hvor

skoen trykker," siger han.

Jes Erik Jessen fortæller, at arbejdet i hans

gruppe "Handicappolitik - de konkrete behov"

er forløber godq og det er generelt hans indtryk,

at gruppearbejdet har fungeret bedre i år end

sidste år.

"Vi har haft et godt oplæg i år, og det er en

forudsætning," siger han.

På landsmødet var der gruppearbejde om ue

emner: Handicappolitik, feriecentret ved Kor-

sør og MarselisborgCentret. "Måske skulle vi

lade de tre emner være temaer for repræsen-

cantskabsmØderne i det kommende år," siger

Jes Erik Jessen. jøj
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Repræsentantskabsmedlem Erik!ørs fremlægger resultatet af gruppediskussionen om

"Handicappolitik - det bredere perspektiv". Gruppen debatterede bl'a', hvordan den

handicappolitiske profil kan styrkes i Grøn Koncert'arrangementerne. Handicappolitik

blev behandlet i yderligere tre gruPPer under overskrifterne: De konkrete behov, hen-

sigtsmæssige midler og det lokale arbeide. I den kommende tid bliver de mange for-

slag og kommentarer bearbeidet med henblik på at få formuleret et forslag til Muskel-

svindfondens handicappolitiske program. Et skrift i stil med sidste års formulering af

visioner og målsætninger i publikationen "værdier og mål for Muskelsvindfonden"'

M arselisbo vg, tur retur

Gr6nt spisested, sultanpalads komplet med

harem, eller langborde der driver af fadøl-

Måske teknologisk tempel og videnska-

beligt knudepunkt. Måske hBjskolesangbog

og hyggeligt samvaer. Måske det hele på 6n

gang.

Ideerne er mange og forventningerne
store til det forjættede MarselisborgCen-

tret.
Gruppe 1 udformede en ugepakke for en

familie med et voksent medlem med mus-

kelsvind. Som nøgleord pegede gruppen

på "individualitet og fleksibilitet". Grup-

pen mente, at holdene, der kommer På

Marselisborg, bør sammensættes homo-

gent og tilretteiægges i samarbejde med

brugerne. Familier og hjælpere skal altid
have mulighed for at være med, og det er

På landsmødet arbejdede fire grupper med at udforme gnsker o$

programpunkter for, hvad en uge på centret skal kunne tilbyde.

op til den enkelte familie, hvornår ind-

dragelsen skal ske.

Som faste tilbud ønsker gruppen fysio-

terapi, herunder søtusvurdering og behand-

lingstilbud. De ønsker også hjælpemid-

delcheck og bassinterapi. Desuden skal

der være rådgivning, både psykologisk og

om seksuelle spørgsmåI. Men også til områ-

der som bolig, sociale forhold og job.

I den muntre genre Bnsker gruppen kul-

turelle tilbud og underholdning som teater,

film og forelæsninger.

Præsentation og orlenterlng om ugepro

grammet.
* Mandag. Formiddag med fysiotera'

peutisk statusvurdering og individuel

behandling. Eftermiddag med fælles ori

entering fra psykolog samt mulighed for

individuelt at vælge forskellige former fot

specialrådgivning. Aften med sang og teater

* Tirsdag. Formiddag med fysioterapi

og bassinterapi. Eftermiddag med hjælpe'

middelcheck og specialrådgivning som

valgt om mandagen. Aftenen byder på fila

foredrag og debat.
* Onsdag. Formiddag med fysioterapi

og bassinterapi. Eftermiddag med samta'

legrupper/pårgrendegrupper plus man'

dagens valg af specialrådgivning. Aftenen

- Årh,rs by night.

En ugeplan
Her er gruppens bud på, hvordan en uge på

Marselisborg kunne skrues sammen for en

familie med en voksen muskelsvindler:
* Søndag. Ankomst efter middag.
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Det var ikke ideer,

der manglede,

da fire grupper skulle
finde ud af, hvad det komende

ferie- og aktjvitetscenter ved
KorsØr skal indeholde

- og hvordan man skaJfer
pengene til det.

* Torsdag. Formiddag med fysiorerapi
og bassinterapi. Eftermiddag med samra-
legrupper samt mandagstilbud. Aften går

med planlægning af fælles afslurning.
* Fredag. Formiddag med fysioterapi og

bassinterapi og udarbejdelse af individuelr
træningsprogram. Eftermiddagens tema
hedder "hvordan brr-rger vi det hele, når
vi kommer hjeml". De pårørende ankom-
mer. Aftenen helliges socialt samvær.

* Lørdag. Formiddag med opsamling og
konklusion, hvor familien inddrages. Hjem
efter middag.

Gruppe 2 lavede en ugepakke for unge
mellem 18-25 år. Gruppe 3 for en voksen
med muskelsvind og Gruppe 4 for en fami-
lie med barn med muskelsvind. LUc

Projektleder Torben Holm (tv) havde en model af feriecentret med til gruppearbejdet.

"Jagten på 10.5 mio. kr.", "Det er oplevelserne,
der sælger", "En handicapvenlig bolig anno
1996" og "Feriebyen som medlemmernes kur-
sus- og samlingssted".

Det var overskrifterne, da fire grupper på sam-
menlagt 75 landsmødedeltagere skulle komme
med deres bud på form, indhold og finansiering
af Muskelsvindfondens ferie- og aktivitetscen-
ter ved Musholmbugten.

Og bud var der nok af. Under det fælles ple-
num lprdag eftermiddag fremlagde repraesen-
tanter fra de fire grupper lange lister med nye
ideer og forslag til ændringer. Lige fra derailju-
steringer af de fremlagte arkitekttegninger (fx.
fjernelse af et depotrum for at skabe bedre plads
til en dør) ril visioner om at erablere en høj-
skole på stedet. På udendørsfronren fremkom
ideer om at skabe nogle helt nye former for akti-
viteter såsom karrusel og rovbane for kørestols-
brugere. "Udgangspunkret er at tilbyde ople-
velser, som handicappede normalt ikke bliver
udsat for. Som giver os mulighed for at opleve
"suset"," som Torben Madsen udtrykte det i
sin fremlæggelse.

Omkring finansiering var der forslag om opstil-
ling af indsamlingsbøsser på posthuse, auktion
over effekter skænker af kendte sportsstjerner
som f.eks. Carl Lewis, overtale et lokalt bryggeri
til at producere en speciel sodavand - en såkaldt
"Musholmvand" - afholdelse af færgefesr (når
broen kommer), drift af en souvenirkiosk på
SprogØ.

F or blot at nævne nogle af ideerne.

Brugerne skal inddrages
Listen var lang, og alle de fremkomne forslag er
nu noteret ned og vil indgå i besryrelsen for
Musholmfondens videre arbejde med at ud-
stikke rammer og indhold for feriecentret.

"Gruppearbejdet på landsmødet havde flere
formå1," forklarer feriecentiets projektleder, Tor-
ben Holm, Muskelsvindfonden. "Dels var det
oplagt at bruge landsmBdet, hvor så mange med-
lemmer er samler, til at finde ud af de.kom-
mende brugeres holdning til feriecentret. Dels
at få dem engagerer i arbejdet omkring cenrrer

- og det skal jeg love foi at de var. Diskussio-
nerne i grupperne var meger livlige og kon-
truktive".

"Omvendt kan man også sige, at hvis med-
lemmerne ikke havde meldt sig til temaet, havde
der været noget galt med projektet".

"Vi står jo i den siruation, at vi skal til at bruge
nogle af Muskelsvindfondens penge. Det skal
medlemmerne narurligvis have indflydelse på".

Ifplge Torben Holm viste ikke mindst arbej-
det i gruppen "En handicapvenlig bolig anno
1996", at der er behov for at inddrage de kom-
mende brugere i arbejder omkring udformningen
af centerets fysiske rammer.

Derfor nedsættes nu er par arbejdsgrupper
omkring indretningen af centeret og de udendørs
faciliteter. I disse grupper vil der blandt andet
komme ril at sidde folk med muskelsvind. -uis
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Hjælperordnin8er

menneskerettigheder
International worksh op arrangeret

af Muskelsvindfonden besluttede, at

der skal udarbejdes et program om

de menneskereffighedeq der har

stØrst betydning for mennesker med

muskelsvind.

I u eeke nden 22.-21. april holdr
I Muskelsvindtbnden en work-
I snop om rre handicappolitiske
emner: Hjælperordninger, papaply-
organisationer og menneskerettig-
heder for handicappede.

Der var i alt 15 deltagere fra Sve-
rige, Irland, England, Iralien, Øst-
rig, Slovenien, Rumænien og Dan-
mark. Workshop'en blev finansieret
af Muskelsvindfonden med st6tte
fra EU.

Især hjælperordningerne blev
diskuteret flittigt, dels med ud-
gangspunkt i den danske model,

rz l llllFflllilIilil
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Deltagerne iden
internationale workshop,
der blev aftroldt i Tåstrup

ved København.
Repræsentanter for otte

lande diskuterede især
hjælperordninger

og menneskerettigheder,

dels på baggrund af et EU-projekt
om "Independent living", som er i
gang i Irland. Der er planen at
starte "Independent living"-pro-
jekter i alle EU-lande og ar opretre
et europæisk "Independent living"
-sekretariat.

Meget at slås for
Deltagerne var enige om, at hjæl-
perordninger ikke blot er nødven-
dige for ar kunne fungere oprimalr,
men også for overhovedet at kunne
bruge garantiei om menneskerer-
tigheder til noger som helst.

Dette blev illustreret med mange
eksempler - i er så veludviklet land
som Østrig kan man f.eks. h6jst få
fire timers hjælp om dagen. Hvis
man har et større behov,-må man på
institution. Og kgrestolsbrugere i
Østrighar f.eks. ikke adgang til at
bruge kollektiv transport.

Det viser, at der er meget at slås
for endnu, ikke bare i de nye demo-
kratier i Østeuropa, men også i det
Øvrige Europa.

Program
En afkonklusionerne blev, at den

europaeiske muskelsvindorganisa.
tion, EAMDA, skal udarbejde er

kortfattet program om de menne
skerettigheder, som er af st6rs

betydning for folk med muskel.

svind, og iihe mindst om de forud,

sætninger, som er nBdvendige a

opfylde for at kunne bruge dt

mange fine garantier om menne.

skerettigheder.
Og så blev det endnu en ganl

konstateret, at det handicappoliti
ske niveau i Danmark er langr

hØjere end i de fleste gvrige euro

pæiske lande.



MARSELISBoRGc ENTRET

KøD PÅ VISIONERNE

iden og erfaringer er n@gle-

ord, når vi taler om frem-
tiden, og i høj grad når vi

taler om vores. egen situation.
Vi vil gerne vide, hvilke rekniske

hjålpemidler der findes, så vi kan
afhjælpe forskellige gener. Hvilke
metoder og hvilke apparater der
findes dl at gøre hverdagen lertere.

Spørgsmålene er mange. Ofre
kredser de om meget konkrete pro-
blemstillinger. Hvilken kørestol er
bedst for mig? Hvilke øvelser skal
vort barn lave? Kan min bror
komme dl at gå igen, når han bliver
ældrel Kan vi få hjælp til indreming
af huser?

Det er selvfølgelig væsentlige og
vedkommende spprgsmåI, som vi
skal forsøge ar besvare. De proble-
mer, der opstår, er nødvendige at
løse, hvis vores hverdag skal fun-
gere.

Men vi skal også passe på, at vi i
vores iver for at skabe de ideelle
rammer ikke glemmer os selv. Det
er ikke nok, at de fysiske rammer er
i orden, hvis det indre er kaos.

MarselisborgCentret bør blive er
sted, hvor vi kan få råd om forskel-
lige hjælpemidler. Et sted., hvor
man kan få oplysning om diverse
metoder til afhjælpning af ryg-
skævheder og forbedring af respi-
rationen. Et sted, hvorfra der kan
arrangeres kurser for og med bru-
gerne. Et sred. hvor eksperrisen
omkring vore fysiske problemer og
vanskeligheder er samlet; på mange
måder sådan som der i dag er med
VB-Centrer og Udviklingscenrrer.

Tid
Forskellen på mulighederne i dag
og mulighederne på Marselisborg-
Cenrret bgr være, at der er d,en tid,
som er nødvendig. Tid til at afprøve
hjælpemidlerne under kyndig vej-
ledning.

Mange af os kender frustratio-
nen ved, på ganske få timer, ar
skulle afgøre hvilken køresrol, der
passer bedst til ens egne behov.
Det vil kræve er tæt samarbejde

med hjælpemiddelcentralen, men
måske også til andre brugere. Fordi
det ofte er os, der sidder inde med
de egenrlige erfaringer.

Man bør kunne være på stedet,
ind til korsettet passer. Det vil
kraeve en tæt tilknytning dl ban-
dagister og hospital.

For at få nye impulser ind i kur-
serne vil det være oplagt at samar-
bejde med de andre grupper på
Marselisborg, blandt andet pTU
og Gigrforeningen. Det vil være
vigtigt hele tiden at samle erfarin-
gerne, således ar de kan bruges i de
mange brugergrupper, der eksisre-

Bank og
bibliotek

rer-

Ånd
Men for at alt ikke skal gå op i prak-
tiske løsninger og fysiske behand-
linger, vil det være vigtigt og
spændende også at arbejde med
ånden, eller sjælen om man vil. Det
er min overbevisning, at hvis man
kan være i psykisk balance, skabe
er positivt livssyn og bruge lidt
mere rid og energi på at udvikle
det indre, så vil vi kunne trække
uanede ressourcer frem, som også
vil komme det fysiske tilgode. De
to sider af livet er uadskillelige.

Lad os starre med at udnytte de
erfaringer, som vi har gjort, enten
hjemme i hverdagen eller på alle-
rede afholdte kurser. Lad os få sam-
let den viden, og især de oplevelser,
som vi har haft eksempelvis med
massage, healing og meditation.
Eller måske bare oplevelsen ved
at vi giver os tid til at beskæfrige os
med os selv.

Lad Marselisborg blive en mel-
lemting mellem en bank og et bib-
liotek. Et sted, hvor vi indsætter
erfaringer, som kan investeres ved
at sammenholde dem; være funda-
ment til kurser og andre aktivireter
rundt i lander og derved give gode
rentet når vi kommer for at låne,
men husker at aflevere igenl

Da der også er tale om et biblio-
tek.

DEBA
AF DAN BROCK
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Familiemønstre
set med raske

s øskendes øine
Søskendegruppen har afholdt sit
første kursus, som satte gang i følelser
og tanker, forståelse og engagement.
Nye projekter i gruppen undervejs.

Langt om længe lykkedes det at
ff, samler 13 ikke-handicappede
søskende. Alle mødrc op med for-
ventningsfulde miner på Frede-
rikssund station. Her ventede Kath-
rine med et storr, blafrende skilt
med skriften "SØSKENDE-
WEEKEND".

Nervøse og rystende af angsr fort-
satte for nogle den lange dagsrejse
ud på den sidsre etape, og velan-
kommer til hytten Tolv Ege sam-
ledes vi til aftensmad.

Forbløffende hurtigt blev delta-
gerne rystet sammen, og weeken-
dens samtaleemne fik sit startskud.
Snakken gik, og på trods af srore
forskelle føke vi os lørdag ikke nær
så fremmedgjorte over for hinan-
den. Netop p.g.a. vidt forskellige
synsvinkler/baggrunde kunne vi
bruge hinandens holdninger til
noget konstruktivt.

Der var lagt et flexibelt program,
hvilket blev udnyttet ril fulde.
Enkelte gange, når samtalen kørte
ud på et sidespor, tog Jannie eller
Kathrine dog affære og guidede
samtalen ind på rerre vej.

Billedcollager og
familietegninger
Weekendens pri--r" formål var,
at vi som raske søskende skulle for-
holde os til os selv som enkeltindi-
vid. Dette prøvede vi gennem bil-
ledcollager samr familieregninger.
Det viste sig at vbre er generelt
problem for os alle. Det var vanske-
ligt at lægge resren af familien til
side og kun tænke på sig selv.
Dette bevidst- og synliggjorde vores
individuelle familiemønstre, hvilket
vi så arbejdede videre med.

Søndag formiddag var præget af,
at tanker og fglelser var sar i gang.
Gå-på modet var srorr hos alle, da vi
efter en udbytterig evaluering
nåede til punktet: Fremtiden.

Friske kræfter meldte sig til at gå

ind og arbejde videre med nye
"spskende"-projekrer så som: Ny
weekend med temaet "Fremtids-
værksted", oplæg til w-udsendelse
i samarbejde med Tv-Båndværk-
stedet.

Alle tog vi afsred med løftet om
at samles igen og med håb om
stgrre tilslutning ved næsre arran-
gement.

Until ae meet again

På spskendegruppens vegne
,4[aja og Jannie
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Modspil og debat
Utallige problematikker blev disku-
teret. F.eks. forskelsbehandling,
omverdenens syn på den syge og
den raske i familien, hvordan påvir-
kes vores hverdag p.g.a. et handicap
i familien, osv. På trods af de nogle
gange store forskelle i den enkekes
situation, var der stor forståelse og
engagement blandt deltagerne.

Debatten gik frit, til tider hgjt.
Der kom rent mel i posen. og ingen
fingre blev lagr imellem. Det
kunne nemt være endt i kaos, men
alle var opsatte på ar få noget brug-
bart ud af weekenden. Det resul-
terede i. at alle fik et længe venret
modspil samt en anden synsvinkel
på sin egen og andres siruation.

fannie Dwight er Søskendegruppens kontaktperson.
bor Dannevirkegade 26, 2. th.

I 769 København V.
Telefon 3l3l 9287.
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(Svindlernetstt fanrel
. Professor, dr. med. Bent Juhl, leder af Respira-' rionscentrer på Århus Kommunehospiral, fra-

trådte sidst i april måned sin stilling. Mange af de
svindlere, som Bent Juhl har haft kontakt med
gennem årene, kom for at sige farvel.

'Bent Juhl er en af de få læger, der ikke bare
siger, at vi selv skal ha' indflydelse på vores
behandling - han mener det også. Jeg tror, det er

'Gratis dag i Legoland
Fredag den 3. juni oglørdagden 4. juni er der graris entr6 og der-
med_ fri adgang til alle Legoland's aktiviteter (Tiafikskolen undta-
get) for folk med handicap og deres hjælper.

Og for at gøre arrangementer rigtig festligt oprræder både Lego-
land garden og Dario Campeotto på friluftsscenen om l4rdagen.

Nye lokaler
De havde ønsket sig grønne planter og fik det i så rigelige
mængder, at Cenrer for Hjælperordninger's nye lokaler
bedst blev at sammenligne med et rigtigt væksthus.

I mere end 6n forstand.
Sidste skud på stammen er Ledsageordningen. Århus

kommune er af Socialministeriet valgt som en af fire for-
søgskommuner til at unders6ge behovet for ledsagelse til
fysisk/psykisk handicappede. Ordningen fik husly hos
Center for Hjælperordningen, der således fik en kær-
kommen lejlighed dl at flytte ril større lokaler. Adressen
er dog stadig Vestervang 41, 8000 Århus C.

Fuldmægtig Ellen Mathiesen, Hahdicapafdelingen
Århus Kommune, lykønsker peter Kjærby,

Center for Hjælperordninger, med de nye lokaler.

en af grundene til, ar
han har opnået en
popularitet, som man
ikke normak ser
blandt læger", sagde
Isabelle Schwartzbach
blandt andet, da hun
på gruppens vegne gav
Bent Juhl varme og
venlige ord med ril
fremtiden.

Brev til to ministre
Såvel skatteministeren som socialministeren fik brev fra
Muskelsvindfonden i april måned. Muskelsvindfonden beder
de to ministre om ar jusrere den nye pensionslovgivning, såle-
des at den indtægrsfremgang, som.de fleste danskere har
oplever som f6lge af skatrelovgivningen også vil komme alle de
personer tilgode, som modtager den højesre fgrtidspension.

Efter en nØjere gennemgang afen række skartesager, har det
nemlig vist sig, at den ændrede lovgivning i enkeke tilfælde
har ført til en indraegtsnedgang. Og det skal rertes, mener
Muskelsvindfonden.

Ny direktØr til
Scleroseforeningen

Scleroseforeningen har ansat Peter Kauf-
feldt, 49 år, som ny administrerende
direktør. Han tiltræder stillingen l. juni.

Peter Kauffeldt har siden 1986 fun-
geret som direktør i Ældre Fonden og
Ældre Sagen. Fra'80 til '86 var han vice-
direktør i Kræftens Bekæmpelse.

I pressemeddelelsen skriver Sclerose-
foreningen, at den "med ansættelsen af
Peter Kauffeldt ønsker at fremme ind-
satsen inden for forskning, information
og støtte til Danmarks ca. 6.000 sclero-
seramte og deres pårørende".

FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHlLl

Saltvand og solskin
Så er der igen mulighed for store oplevelser med den stolte hol-
landske klipper Lutgerdina, der er indretter, så alle kan fun-
gere optimalt - handicap eller ej. Sejladsen foregår i år i de hol-
landske farvande. Undervejs lægger Lurgerdina til i flere
gamle fiskerbyer. Den nØjagtige sejlplan bliver til i et samar-
bejde mellem deltageme og den fasre hollandske besætning.
Der skal være plads til nye, spændende indfald undervejs.

Muligheder er der nok af. Kanalsejlads i Vriesland, bglger og
blæst på Ijselmeer eller besØg på de Frisiske øer iWatrenzee.

Har man mere lyst til selv atprøve kræfter med sejlsporten,
er en ø-ferie på et hollandsk sejlsports-center lige sagen. Her
er d'er mulighed for at få instruktion i sejlads med inange for-
skellige bådtyper; 3-mandsjoller, karamaran, trimaran, sejl-
både, robåde og kajakker.

Øen er ikke meget st6rre end en fodboldbane. og er hele
ugen reserveret udelukkende til deltagerne. Den ligger midt
i et sø-landskab, hvorfra der via søer og kanaler er muligt at nå
til Utrecht ellelr Amsterdam.
Pris incl. busrransport til Holland (retur) kr. 3.850.
Nærmere oplysning og tilmelding:
Søren Hagen, Mølballe 5,8382 Hinnerup. Ttf. 369S S236
Pøer Kjarby, Mejlgade 30, 8000 Århus C. Ttf. 86I Z I 147
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Formanden fejret
i øst o$ vest
Den 18. marts i år fyldte Muskel-
svindfondens formand, Evald
Krog, 50 år. En begivenhed, der
blev fejret med man6r og uma-
n6rligt mange gæster i både
København, Århus og Malling.
Først ved en reception på Mont-
matre den 16. marts, derefter
endnu en reception i Århus Kon-
greshus på selve fpdselsdagen -
der blev sluttet af med en aften
og nattefest under mere private
former.
Det skrev vi sådan set om alle-
rede i sidste nummer af Muskel-
kraft. Dengang havde vi bare
ikke plads til de mange fotogra-
fier fra festlighederne. Men det
har vi nu.....

Århus; kvinder og medier
har altid tiltrukket hr. Krog
- og vice versa. Receptionen
i Århus udgjorde ikke nogen
undtagelse fra denne natur-
lov,

København; fødselaren slap ikke
for at synge en af sine mange

evergreens. Mens guitarist Jesper
Brinck arrangerer noderne, for-

søger toastmaster fesper Klein at
dysse publikum ned.

FOTO: URS BAHU2 MAJ

København; "Krølle" for fuld udblæsning i
spidsen for Theis lensens jazzede orkester.

Århus; Yutaka Kataoka (w.) er godt på vej til at gøre
Evald kendt på den anden side afkloden. Kataoka har
netop oversat bogen "En muskelsvindler" til japansk.
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VOR EGEN VERDEN

Ny model i myasteniEf"uppen

Myastenigruppen havde samarbejde og fremtidige aktiviteter på tape-
tet, da de satte hinanden stævne på Hornstrupcentret den 25.-27.

marts. De fremmødte myastenikere vedtog direktør Mette Bocks ny
model for organisation af Myastenigruppen. Modellen består af: En
landsdækkende Arbejdsgruppe, de regionale grupper MG VestMG Øst
og brugergrupperne.

Alle grupperne arbejder selvstændigt, men det bliver Arbejdsgrup-
pens pligt at afiangete de landsdækkende seminarer.

Arbejdsgruppen består af en repræsentant for MG Vest og en fra MG
Øst samt to kontaktpersoner og tre medlemmer direkte valgt på semi-
naret. fubejdsgruppen har ingen kompetence over MG Vest og MG Øst,
de er nærmest en slags inspiratorer.

Desuden enedes forsamlingen om, at det igen var på tide at få en
repræsentant for myastenikerne i Muskelsvindfondens repræsentant-
skab. Forsamlingen pegede på Knud Jensen, der senere blev valgt
ind på landsmødet.

FOTO SøREN HOLM/CHILI.

. Filmens besætning.
Fra venstre Søren, Mette (forrest),

Mette, Kristoffer (videofotograf),
Henrik og Christian.

FOTO SøREN HOLI{/CHILI.

Hostbusters

Den 6. maj havde Udviklingscen-
tret gallapremiere på deres nye
videofilm "Host!". Der blev ser-
veret lagkage og sodavand i loka-
lerne på Vestervang, hvor familier
og medvirkende var mødt op for at

fejre udgivelsen. "Host!" er 16

minutter lang og. fortæller om
metoder til at undgå lungeinfekti-
oner hos mennesker med muskel-
svind, som har ringe hosteevne.
BBrn og hjaelpere gennemgår nogle
enkle og virkningsfulde metoder.
"Host!" med tilhørende hæfte kan
bestilles hos Muskelsvindfonden.

Data-bank

Ny medarbejder i edb-afdelingen

Edb-afdelingbns nye skærmtrold hedder
Lars Jensen og er 37 år. Lars Jensen er
ansat25 timergm ugen til at oprette data-
baser og i det hele taget trykke på de rig-
tige knapper, når skærmene går i sort. Han
er uddannet civiløkonom fra Handelshøj-
skolen iÅrhus og underviser i matematik
på Århus Købmandsskole.

Desuden er han den stolte indehaver af
det blå bælte i karate. Et faktum han kryd-
rer med kommentaren: "Så du skal ikke
skrive noger, der ikke passer".

Omsider sex-kursus i Grenå

Mellemgruppens sex-kursus, der tidligere på året måtte
bøje sig for snedriverne, gennemf6res nu i dagene fra tors-
dag den 29. september til sgndag den 2. oktober i Dron-
ningens Ferieby ved Grenå. Kurset melder stadig om ledige
pladser. Ifplge arrangørerne vil kurset forsgge ar komme
rundt om alt vedrørende sex og det at være handicappet. Der
bliver fokuseret på parforhold, hvor den ene part er handi-
cappet, og på det at yæte enlig med lysten i behold og

meget andet.
En psykolog holder oplæg, og to par, hvor den ene pafi har

muskelsvind, fortæller om deres erfaringer. Desuden lover
arrangørerne masser afoverraskelser og en fest.
Sidste frist for tilmelding er den 31. maj.
Yderligere oplysninger hos arbejdsgruppen på telefon:
Kirsten 8618 5872, Tbnny-8627 2474, Tltomas 8628 4340.

Medlemsannoncer

Kørestol til salg
En sort Sahva-stol med Recaro-vanomed-
sæde og nakkestøtte samt monteret sikke:r-
hedssele, tilpasset med diverse kiler. Stolen
er kun brugt i3l4 år. Nypris 21.000 kroner,
salgspris 7.000 kroner. Stolen er lige checket
og efterset, har fået nye slanger i hjulene.
Optimal siddekomfon, kilerne kan udskif-
tes efter behov, det koster omkring 500 kro-
ner og udfpres af Sahva.

Kontalt Miiam Clausen,

Rkbro I 1,

2650 Haidovre,
tlf.3r49 7.124.

Villa til leje
Ferietilbud i Hørsholm. Dejlig villa, handi-
capindrettet. 140 kvm. nær skov og strand.
Mulighed for lån af elkørestole inden/
udendørs.
'f il leje i ugerne 25.26 og.27.

Kontalt Anders Larsen

ilf. 4286 7886.

'James".omverdenskontrol til salg
Sættet består af en James-fiernbetjening,
forskellige lBse komponenter herunder
kindkontakt og stemmestyret kontakt til at
anbringe på bord o/eller kørestol, der hører
også en dørautomatik med. "James" kan
styre d6rautomatik, personalekald, radio &
tv, video, lys, computer. Anlægget er nyt
og næsten ikke brugt. Anskaffelsessum
34.000 kroner - prisen kan forhandle s.

Kontakt Maie Jensen,

Pncstehaaen 9,

8210 fuhas V.
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Penge til ferie

Alle børn og unge under 18 år med
muskelsvind kan igen i år s6ge om
penge til sommerferie med fami-
lien.

Muskelsvindfonden har fået
bevilget en sum fra finanslovens
børnefamiliepulje, og 70.000 kr. er
afsat til individuel feriestøtte.

For at komme i betragtning skal
interessereide først have ansqgt
deres kommune og her fået afslag.

Herefter kan man søge om tilskud
fra børnefamiliepuljen, hvis man
indsender en begrundet ansggning
til Muskelsvindfonden inden den
20. juni 1994.Udvælgelsen af mod-
tagerne foretages efter en vurde-
ring af VB-Centret.
Alle ansøgere får svar iIøbet af 14

dage.

Anspgning om feriestltte sendes til:
Muslelnindfonden.
.A. tt. An n -Lis beth H øj berC.

Vestervang 39-41 .

8000 Århus C.

Sidsre fist er 2 0. j uni, I 9 94.

De lokale til 6O-års jubilæum

De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI) fejrede
sit 60-års jubilæum med en stribe arrangementer i april
måned. Lokalt over hele landet var der udstillinger,
mØder og fester, og i weekenden 16.-17. aprll afholdtes en
stor konference på hotel H.C. Andersen i Odense.

En række af Muskelsvindfondens repræsentanter i
det amtslige DSl-arbejde deltog i konferencen og den
udstilling, som var arrangerer til lejligheden. På billedet
ses.stående bagest fra venstre Gitte Aaberg, Rune Standal,

Charlotte Sibbesen, Hans Pedersen og Bent Erdland. I
kørestol fra venstre Edith Sibbesen, Birthe Malling, Gert
Riis og Bengt Lundby. FOTO: CHRISTIAN TøRGENSEN.

GrønKoncert t94

Gnags, Sanne, Sort Sol ogZapp Zapp.
Konferencier Jacob Haugaard. Om halv-
anden måned drager årets Grøn Kon-
cert-karavane ud i sommerlandet. Det
har mange sikkert allerede set i dags-
pressen, som er begyndt at varme op til
Iandets største, ældste og mest kendte
rullende rockfestival. Men for de, der

'endnu ikke har bemærket det, gentager
vi programmet her:

Herning, 15. juli, Ungskuepladsen
Odense, 16. juli, Dyrskuepladsen
Århus, 17. juli, Vestereng
Blokhus, 21. juli, ved Hune
YejIe,22. juli, DTC ved motorvejen
Næstved, 23. j:uJi, Ydernæs
København, 24. juli, Valbyparken.
Koncerttidspunkt alle steder er
kl. 14.00-20.30.

Dansk-tysk
for lO. gang

For 10. gang afholdes der en
dansk-tysk weekend med delta-
gelse af folk fra Muskelsvindfonden
og den tyske muskelsvindorgani-
sation.I år er det tyskernes tur til at
væte værte\ og arrangementet fin-
der sted 8.-10. juli 1994 i Bad Sege-

berg. Arrangøtetne har lånt Det
Evangeliske Akademi til formålet.

Det er en fordel, hvis man kan
lidt tysk, oplyser Peder Pedersen,
Kolding, som gerne giver uddy-
bende oplysninger til interesserede.

Prisen er 250,- kr. pi. person.

Skriftlig tilmelding, som 'er bin-
dende, til:
Bodil og Peder Pedersen, Almin-
dingen 16, 6000 Kolding. Tlf .7552
9922 (eftø k1.16, 7 552 8968).

Sidste frist for ti lmelding er den 1 . juli,
I 994.

Sanne og Gnags er
to af navnene på årets

Grøn Koncert.

Læserbrev: Noget for børn
Jeg vil geme foreslå, at der skulle værc ilogetfor
bqrn i jeres blad. Det behøver ikke at være
særlig rneget, bare lidt så vi børn også får lyst
til ar kigge i blader.
Det kunne f.eks. være noget med nogle teg-
ninger, små noveller eller lignende, som man
måske kunne vinde et eller andet ved. Det
kunne også være nogle rebus'er, lette kryds og
wærs'er eller nogle "find fem fejl". Det kunne
godt være nogle, som vi børn selv laver.
Vi børn kunne jo også fortælle om et kursus, vi
har været med til. Om landsmødet eller måske
om hvordan man har det med, at man selv er
handicappet, eller at ens far/mor er det. Det
sidstnævnte ville også være sjovt for de voksne
at læse.

Håber I kan bruge mit forslag.

Charlotte Schmidt Nielsen

Plougårdsoej 5, Brylle.
5690 Tontmerup.
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Fondens folkevalgte
Muskelsvindfondens repræsenranrskab består af 21 medlemmer
samt form'anden og næstformanden, som alle vælges af lands-
mødet. Bestyrelsen har ni medlemmer; formanden og næsrfor-
manden vælges direkte af landsmøde t, fem vælges af og blandr
repræsentantskabet, og to vælges af og blandt medarbejderne.

Bestyrelsesmedlemmerne er valgt for et år. Valgperioden for
repræsentantskabsmedlemmerne er tre år.

Dan.Brock
studerende
Trige Centervej 38,
st,th.
8380 Trige
Tlf. 8623 0920

Michelle Charlton
lærer
bestyrelsesmedlem
Brogårdsvei 18, I.t.v.
2820 Gentofte -

Ttf. 3165 6796

lda Fløytrup
fysioterapeut
besfrelsesmedlem
- medarbeidervalgt
M uskelsvindfondens
VB-center,
Brøndby Møllevej 2
2605 Brøndby
T1f.4343 4866

Carl Otto Gøtzsche
læge

Birketinget I6
8000 Århus C
Ttf. 861 I 608 r

Maria Overgaard
Hansen
studerende
Vestervang 25'E, L t.v.
8000 Århus C
Trf. 86 t8 8613

EIlen Houmøller
kulturformidler
Kiplingsalle 36 A
2860 Søborg
Trf.3l67 7t8s

Per Hvass
førtidspensionist
Byparken 26
8643 A,ns

Ttf. 8687 0029

lvan Jakobsen
systemplanlægger
Skovhøj 10, st. t.h.
8361 Hasselager
Tlf. 8628 9338

Knud Jensen
projektleder
Ormhøjen 4, Døstrup
9500 Hobro
Tlf. 9855 7t86

Helle Christensen
socialpædagog
Askevej 62
3630 Jægerspris
Tlf.47s3 2965

FOTOS: LASSE TøRGENSEN, MoGEl.lS LAIER & SøREN WESSELTOFT
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Gert Riis Jensen
student
Gudrunsvej 62, 6.
8220 Brabrand
Ttf. 8525 0940

fes Erik Jessen
studerbnde
bestlrrelsesmedlem
Eremitageparken 325,
st. c
2800 Lyngby
Tlf. 4587 6505

lørgen Stage Johansen
laboratorietekniker
bestyrelsesmedlem
Kærvænget 6

2750 Ballerup
Ttf.4497 4239

Jannie fustsen
bankassistent
Brattingsborgvej l3
2770 Kastrup
Trf. 3 t5l 7021

Erik Jørs
Iæge

Norsmindevej 88
8340 Malling
Ttf. 8693 r 529

Lisbeth Kjærgaard
projektleder
bestyrelsesmedlem

- medarbeidervalgt
M uskelsvindfonden,
Vestervang 39-4 I

8000 Århus C
Tlf.8948 2222

Evald Krog
landsformand
formand for
bestyrelsen
Aistrup Byvej 19,

Ajstrup
8340 Malling
Tlf. 8693 I t3 t

Anita Kruse
psykolog
Vildtbaneparken 6

2635 Ishøj
Tfi.4273 471t

Thomas Krysiza
pensionist
Søskrænten 68,
Stautrup
8260 Viby J

Ttf. 8628 4340

Annette Lindeløv
socialrådgiver
Provst Bentzonsvej 40,
st.
2860 Søborg
Ttf.3t67 94t7

Torben Madsen
studerende
bestlrrelsesmedlem
Ahornvej 21,
4180 Sorø
Ttf. 5363 t897

Bruno Månsson
advokat
bestirelsesmedlem
Kirkevej 3

2960 Rungsted Kyst
T11.4286 3716

Hans Pedersen
lærer
Tårnvej 2

5870 Ølgod
Tff.7524 5403

Anette Thomsen
lærer
næstformand for
bestvrelsen
Løvsangervænget I0
52 l0 Odense NV
Tfi.65t6 2209

Gunnar Thurup
forretningsfører
Laur.'Larsensgade I9,
2. t.v.
4800 Nykøbing F.

Trf. 5485 6120
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