Verdenspremiere pa
sensationelt show:

Det er flot, fraekt
og forforende -
det er









.Giro 901 1110

® NYT FRA MUSKELSVINDFONDEN
ISSN 0150-5524 ‘
22. argang
REDAKTIONSUDVALG:
Peter Biisgard
Mette Bock
Marius Byriel
Ann-Lisbeth Hgjberg
Saren Hagen Jensen
Jargen Jeppesen
Evald Krog
Jargen Lenger
Jes Rahbek
|ens Spanfelt

REDAKTION:
Peter Biisgard
Jorgen Jeppesen (ansvh.)

GRAFISK DESIGN:
Smidstrup Grafisk Bureay

REPRO OG TRYK:
Rounborgs grafiske hus

OPLAG: 3400
REDAKTIONEN AFSLUTTET: 16.5. 1994
DEADLINE NASTE NUMMER: 13.6. 1994

ANNONCEEKSPEDITION: :
Stjaervej 13, 8660 Skanderborg
TIf. 8695 0345

MUSKELSVINDFONDEN:

Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mal at forbedre
vilkarene for folk med muskelsvind.

Det sker gennem statte til forskning, ved
oplysning og ved at forbedre behandlings-
mulighederne for de cirka 5000 danskere,
der har en muskelsvindsygdom.

SEKRETARIAT: |
Vestervang 39-41
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222
Telefax 8618 8076

VEJLEDNINGS- OG BEHANDLINGSCENTER:
Vestre Ringgade 150

8000 Arhus C

TIf. 8948 2222

Brandby Mgllevej 2
2605 Brandby
TIf. 4343 4866

UDVIKLINGSCENTER:
Vestre Ringgade 150
8000 Arhus C -
TIf. 8948 2222

KLINIK FOR FYSIOTERAPI:
Mpllevangsalle 151
8210 Arhus V

TIf. 8616 0636

YAV SNIDOM ‘0L0d

FORSIDEFOTO:

“Slappendales”, en nydannet muskel-
svindlertrup bestdende af Klaus Bach,
Dan Brock, Torben Madsen og Gert Riis,
havde verdenspremiere pi et unikt, ero-
tisk show ved Muskelsvindfondens lands-
mgde. Publikum jublede over en incite-
rende forestilling, der flyttede grnser.
(Foto fra privat video)
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INTET NYT FRA SARAJEVO L

Byrokratiet har forelgbig brugt 95 dage pa at finde ud af, om en gruppe

muskelsvindpatienter i Sarajevo kan komme til behandling i Danmark.

Indenrigsminister Birte Weiss kritiseres skarpt.

SANSER OG SAMLING PA SOHOJLANDET
Saftige shows og sagligt samver,

da Muskelsvindfonden holdt landsmgde 29. april til 1. maj.
Landsmpdereportage s. 8-9 0og 27-31.

IMODEKOMMENDE
SUNDHEDSMINISTER
Torben Lund vil se positivt pd en
konsulentordning for ALS-patienter.
Det og meget mere havde han med i
sin tale til landsmgdet.

LARKESANG OG
DIESEL-DUFT

Thomas Krysiza har kgbt en
handicap-indrettet traktor for at genfinde
virkeligheden bag en drgm.

ALS-FORSKNINGEN FORAN
ET GENNEMBRUD?

Interview med ALS-forskeren,

leege Ole Gredal.

ET HELT ANDET LIV NU

“Med tiden bliver det nok de mere rare ting, de sjove ting,
jeg tenker pd, men det er det ikke endnu.

Det er stadigvaek hospitalet og alt det. Det kverner rundt.”
Klaus Rosenlund Jensens kereste dgde for et ar siden.

Han forteller om dengang og nu.

MENNESKERETTIGHEDER FOR HANDICAPPEDE
Muskelsvindfonden har afholdt international workshop.

RASKE SOSKENDE
Den nye Sgskendegruppe har veeret pa sit fgrste kursus.
Familiemgnstre var et af hovedemnerne.

NYT OG NOTER

VOR EGEN VERDEN

FONDENS FOLKEVALGTE
Oversigt over bestyrelse og reprasentantskab.
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AF NAESTFORMAND
ANETTE THOMSEN

Muskelsvindfonden er ingen tra-
ditionel forening, men vi har mange
gode traditioner, og méske (og for-
habentlig) er der skabt en ny: At
dert arlige landsmgde — ud over at
rumme det ordinere program —
ogsi er en arbejds-weekend, hvor
medlemmerne far lejlighed til grun-
digt at drgfte og {3 indflydelse pi
nuverende og kommende projek-
ter.

Atter i 4r var cirka 500 mennesker
samlet pd Sghgjlandet ved Silke-
borg, og mens bgrnene legede og
tumlede sig, tog de voksne fat pd si
vasentlige emner som Handicap-
politik, MarselisborgCentret og
Feriecenteret ved Korsgr.

Og taget fat blev der.

Landsmodet 1994

Studeret, vendt og drejet
Med erfaring og kreativitet blev
den smukt beliggende grund ved
Musholmbugten taget under be-
handling. Tegninger, plancher og
modeller blev studeret, og der blev
lagt indhold i husene og de nzr-
meste omgivelser — ikke blot med
henblik pd mgblering, men ogsi
hvad angér aktivitetsmuligheder.
Og idéer til indsamling af de mid-
ler, der skal til ud over de 70 pro-
cent, som Arbejdsmarkedets Ferie-
fond giver, manglede heller ikke.
P4 samme mide blev Marselis-
borgCentret vendt og drejet. Gan-
ske vist er en flytning til omridet
nert forestiende, men det er kun
den spade begyndelse, og det er
netop nu vigtigt ac fi startet debat-
ten om, hvad brugerne har behov
for og gnsker at bruge det nye cen-
ter til — en debat der skal fortsztte
i de kommende 4r i alle kroge af
Muskelsvindfonden. Derved er der
de allerstgrste chancer for, at stedet
vil kunne give optimale muligheder
for alle.

Positiv sundhedsminister

Som tredje emne skulle Handi-
cappolitik diskuteres i grupper.
Hvilke omréider skal der tages fat
pa! Hvordan styrkes det lokale
arbejde? Hvilke midler skal bru-
ges for at opnd resultater?

, Mulighederne er mange i dette
brede emne, og forslagenes antal
VAar Stort.

Det var derfor fint, at netop
sundhedsminister Torben Lund
havde et indleg pd landsmgdet.
Det gav mulighed for at stille nogle
sporgsmil og forslag, bl.a. om de
nye regler vedrgrende fysioterapi,
godtggrelse af myastenikeres medi-
cinforbrug, respirationscentrenes
kapacitet og ALS, og ministeren
gav udtryk for, at han ville se posi-
tivt pé sagerne.

Fantasi og mod

Landsmgdet er blot eet af mange
steder, hvor Muskelsvindfondens
nuverende og fremtidige aktivite-
ter kan diskureres og pavirkes, og
deltagerne pa mgdet viste igen i

ar, bade at der er et gnske og en
vilje til aktivt at yde en indsats, og
ogsa at der er en idérigdom og krea-
tivitet hos medlemmerne, som skal
bruges.

At opfindsomhed, fantasi og mod
hgrer med, n&r man samles 1 Mus-
kelsvindfonden, viste en lang
rekke andre indslag i St. Bede-
dags-weekenden — og det gjaldt i
forhold til alvorlige s&vel som min-
dre alvorlige emner.

Landsmgdet 1994 vil bl.a. ogsé
blive husket for at vaere det lands-
mgde
— hvor medlemmerne havde travlt
med at skrive postkort til inden-
rigsminister Birte Weiss.

— hvor fru Ema Iversen afbrgd Lis
Thomsen midt i regnskaberne for
at lere Marius Byriel noget om ind-
samlingsmetoder.

—og hvor Slappendales optridte pa
slap line efter festmiddagen.

P4 gensyn i Pinsen 1995.
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Intet nyt fra
Sarajevo

AF JBRGEN JEPPESEN

95 dage.

Sa lang tid er der i skrivende
stund (16.5.94) indtil videre for-
lgbet, uden at indenrigsminister
Birce Weiss, Direktoratet for
Udlendinge og FN’s Flygtninge-
hgjkommissariat (UNHCR) har
veeret 1 stand til at afggre, om en
gruppe med muskelsvind i Sara-
jevo kan fi lov at komme til
behandling 1 Danmark.

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

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

Det er nogle af kendsgerningerne
1 en sag, der for nylig fik Muskel-
svindfonden til at bruge uszdvan-
ligt staerke ord mod regeringen og
indenrigsminister Birte Weiss.
“Dybt beskazmmende for den dan-
ske regering og for indenrigsmini-
steren,” sagde naestformand Anette
Thomsen pd Muskelsvindfondens
landsmgde og i en pressemedde-
lelse om sagen.

“Dybt beklagelig fejl”
Sagens forlgb indtil videre:

* Den 28. december 1993 anmo-
der Muskelsvindfonden indenrigs-
minister Birte Weiss om at tage stil-
ling. til, hvorvidt 55 navngivne
personer i Sarajevo — halvdelen
med muskelsvind, halvdelen fami-
lie og hjaelpere — kan fa midlertidig
opholdstilladelse 1 Danmark. Per-
sonerne med muskelsvind har brug
for behandling, og nogle er pé
grund af den gdelagte varmeforsy-
ning 1 fare for at dg af kulde.

* Den 21. januar 1994 sender
Direktoratet for Udlaendinge nav-
nelisten til sit kontor i Zagreb, som
d. 27. januar videresender listen til
UNHCR’s kontor i Zagreb. Denne
procedure skyldes, at UNHCR
ifglge loven om midlertidigt ophold

Ingen ansvarlige myndigheder kan eller vil svare pd, om en gruppe

muskelsvindpatienter i Sarajevo kan komme til behandling i Danmark.

til personer fra det udligere Jugo-
slavien fgrst skal undersgge situa-
tionen for. de pigeldende perso-
ner og derefter eventuelt sige god
for en evakuering.

Indenrigsminister Birce Weiss
skriver 1 et brev 27. januar 1994 til
Muskelsvindfonden, at direktora-
tets kontor 1 Zagreb “har etableret
et tet samarbejde med UNHCR”,
at kontoret “holder lgbende mgder
med UNHCR’s reprzsentanter i
Zagreb”, og “atsagen allerede ved
naste mgde vil blive forelagt for
UNHCR.”

* Den 14. marts 1994 skriver

Muskelsvindfonden igen til Birte

Weiss. Man har intet hgrt fra mini-
steriet, personerne med muskel-
svind er i en alvorlig situation, og
samtidig oplyses ministeren om, at
UNHCR tilsyneladende er en
uszdvanligt langsomt arbejdende
organisation. Det viser sig nemlig,
at UNHCR ogsd blev bedt om en
vurdering af den gruppe, der kom
til Tyskland forrige vinter, men
UNHCR har efter nesten halvan-
det irs forlgb endnu ikke svaret!

* Den 28. april 1994 skriver Birte
Weiss igen til Muskelsvindfonden.
Det viser sig, at UNHCR fgrst d.
18. april 1994 har modtaget listen
med de 55 personer! Direktoratets
kontor i Zagreb fastholder, at det
har afsendt listen d. 27. januar, som
tidligere oplyst, men UNHCR’s
kontor siger, at man aldrig har mod-
taget den.

“Det beror sdledes pd en dybt
beklagelig fejl, at der endnu ikke er
taget konkrert stilling til de pagzl-
dende personers sager. Fejlen er
nu rettet, og jeg forventer, at
UNHCR hurtigt vil ferdigbe-
handle sagerne,” skriver Birte
Weiss.

I brevet skriver hun ogs4, at der
ikke er nogen mulighed for at give
personerne opholdstilladelse, fgr
der foreligger svar fra UNHCR.

Og hun oplyser, at direktoratets

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

5 sporgsmal til UNHCR
Muskelkraft ringede d. 11. maj
1994 tul Direktoratet for Udlaend-
inges kontor i Zagreb. Her oplyste
kontorchef Karen Skipper, at man
endnu ikke havde fiet svar fra
UNHCR.

“Vi holder snor i sagen, men vi er
kun et mellemled. Jeg synes, du
skal prgve at spgrge UNHCR,”
sagde Karen Skipper og henviste
til den ansvarlige hos UNHCR i
Zagreb, medical evacuation co-
ordinator Mr. Mercer.

Mr. Mercer har ikke svaret pi
Muskelkrafts gentagne telefoniske
forespgrgsler samt en telefax af
12.5.94. med fglgende spgrgsmal:

1. Har De undersggt situationen
for de pidgeldende muskelsvind-
patienter?

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

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

4. Hvornér vil de vaere i stand til
at besvare forespgrgslen fra Direk-
toratet for Udlendinges kontor i
Zagreb?

5. Af hvilke érsager er der indtil
videre gict omkring tre mineder
uden noget svar fra UNHCR?

Tiggere pa hovedgaden i Sarajevo.
Situationen i Sarajevo er bedret i
de seneste mineder, men det
vides ikke, hvordan den gruppe
muskelsvindpatienter, som
Muskelsvindfonden forsager at fa
til Danmark, har det. Forrige
vinter, da en anden gruppe kom
til Tyskland, dede nogle inden
evakueringen.

“LISNHA3ITTI9/NISYIA3d ANIFH '0L04

Indenrigsminister Birte
Weiss kan ikke svare pa,
om en gruppe muskel-
svindpatienter i Sarajevo
kan komme til behandling i
Danmark, fordi hun ikke
har faet noget svar fra
Direktoratet for Udlan-
dinges kontor i Zagreb, som
ikke har fiet noget svar fra
FN’s Flygtningehgjlkommis-
sariat, som i gvrigt heller
ikke svarer pa Muskelkrafts
gentagne henvendelser.
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Saftise shows og sagligt samveer, da Muskelsvindfonden

holdt landsmgade 29. april til 1. mayj.

AF JORGEN JEPPESEN

er var konsulent Erna Iver-
sen og sundhedsminister
Torben Lund. Der var

muskelsvindlertruppen “Slappen-
dales” og vrede postkort til inden-
rigsminister Birte Weiss.

Leg og alvor i skgn forening
pregede endnu en gang Muskel-
svindfondens store, drlige med-
lemsbegivenhed: Landsmgde ‘94
med 500 deltagere skiftevis lo og
lyttede, dansede og diskuterede alt

efter punkret pa det to dggn lange
program.

For andet ér i treek var landsmg-
det henlagt til ferie- og kursuscen-
tret Sghgjlandet 1 de naturskgnne
Gjern Bakker ved Silkeborg. | cen-
trets idraetshal, der pd alle fire
vaegge var udsmykket med farve-
stralende friser fremstillet af fjorten
fantasifulde folkeskoleklasser, sam-
ledes de voksne til bestyrelsens
beretning, regnskabs- og budget-

De unges landsmgde

P& Ungdomsgruppens Landsmede
lpftede man slaret for drets kursus-
tilbud til de unge svindlere.

Der bliver et sexualitetskursus
(afholdt 12. -15. maj, red.) under
titlen “Sexualitet & Kzerlighed”, hvor
der vil blive undervist i flirtens svaere
kunst. Dramaundervisning er der
ogsd pa programmet, og kurset far
beseg af tre handicappede basser,
der vil videregive deres erfaringer.

Der bliver et kursus i at flytte
hjemmefra, hvor der fokuseres pa
de praktiske problemer. Og kvin-
derme far ogsd deres eget kursus |
1994. Temaet er kvindelighed og
det at veere pige med muskelsvind.

Ungdomsgruppen fik ikke bevilget
den planlagte rejse til Ralien i &r,
det bliver i stedet i 1995. ltaliens-
turen er teenkt som en kombineret

CRANUSKELKRAHT

ferie- og kursusraket med det er-
klzerede mal at fa sol pd maven og
oplevelser i hovedet.

Korestolsboksning

og slipsebinding

Derefter delte landsmedet sig op i

seks grupper, der diskuterede fol-

gende fire punkter:

|. Evaluenng af “Fondens Fede Kur-
ser'’.

2. Top ti over kursus@nsker.

3. Ferieby Korser.

4. MarselisborgCentret.
Diskussionerne faegtede sig frem

til mange forskellige indleeg, her brin-

ger vi et par stykker:

*Gruppe | pegede p3, at mange .

kurser starter for tidligt om morge-
nen, og der ikke er tid nok til hygge.
Gruppen havde dog ros til sexkur-

redeggrelse, valg samt en hel dags
intenst gruppearbejde om handi-
cappolitik, MarselisborgCentret og
feriecentret ved Korsgr.

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 pé skrift, det skal opleves, og
lgrdag midnat efter gallamiddagen
debuterede de sensationelle “Slap-

sus | og iser dramalzremne, som
forstod at aktivere folk.

*Gruppe 2 mente ikke, at druk og
fest skulle veere Ungdomsgruppens
image, men at der skal veere plads til
det, og at alle ber deltage. "Det
bedste kursus nogensinde” kaldte
gruppen altermnativ-kurset, men efter-
lyste tid til at tale med foredrags-
holdeme under fire gjne.

*Gruppe 3 enskede sig et sports-
kursus med opfindsomme discipliner
som kgrestolsboksning og bil-
orienteringslgb. Desuden stod et
alternativkursus 2 hejt pa hitlisten.
Gruppen foreslog hypnose og Mas-
ter Fatman som mulige emner.

*Gruppe 4 pegede pa et respira-
tor/ vejrtreeknings-kursus som det
mest patreengende., Men gruppen
kunne ogsa godt taenke sig et krops-

pendales” som vist pd forsiden af
dette blad; en formidabel forestil-
ling, der satte salen i salig ekstase,
serligt sgstersiden.
Sundhedsminister Torben Lund
hgstede stort bifald for en ind-
holdsrig og forpligtende tale om
vaesentlige  sundhedspolitiske
emner lgrdag eftermiddag. Hvor
han 1 afskedsgave foruden en nobel
skjorte til sig selv fik et anseligt
bundt protesterende postkort med

kursus under rubrikken "'det er svaert
at spille smart i en bar”. Kurset skulle
komme ind pa selvaccept gennem
massage og bergring.

*Gruppe 5 beskeeftigede sig med
Korser-projektet. Kerestolsveerksted,
fysioterapi og vandland var nogle af
de mange konkrete ensker, der kom
pa bordet. Til den festligere afdeling
herte krav om vaertshusmilje, hjem-
mebar og ol til maksimum |0 kro-
ner.

»Gruppe 6 mente blandt andet,
at MarselisborgCentret bar have et
forstdeligt fagbibliotek, en lzge, et
tyrkisk bad og et hjzlperkursus i
slipsebinding og harsaetning.  LUC
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Claus Ho Pedersen hilser i forbifarten pa
fotograf Mogens Laier. Knap 100 bgrn

deltog i landsmgdet.

til partifzllen og ministerkollegaen
Birte Weiss for hendes “dybt be-
skazmmende” (citat: Nzestformand
Anette Thomsen 1 beretningen)
rolle i sagen om de 55 personer
med muskelsvind i Sarajevo, for
hvem Muskelsvindfonden gennem
fire maneder har forsggt at 3 svar
p4, om de kan f3 lov at komme til
behandling i Danmark.

Og som altid havde de knap 100
bgrn deres eget landsmgde i et stort
telt udenfor, hvor det 32 personer
store bgrnepasser-korps sgrgede for,
at a/le var med, intet blev kedsom-
meligr, og ungerne allerede nu ser
frem til neeste 4rs landsmgde.

Mere landsmadestof s. 28-31.
Referat af sundhedsminister
Torben Lunds tale s. |1.

Konsulent Erna Iversen underviser indsamlingschef
Marius Byriel i kapitalrejsning.

FOTO: MOGENS LAIER
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Der var en Krog

Storebror klovnede, mens lillebror 14 sysg.

Til stor skuffelse for de 500 for-
ventningsfulde deltagere og dyb
argrelse for en landsformand, der
ikke sd mindre frem til nogle tette
dage med alle de mange venner og
bekendte, mitte en lungebetzn-
delsesramt Evald Krog med kort

Krog d. /Aldre pa slap line. Henning
Krog underholdt, mens lillebror og
landsformand Evald Krog l4 i sengen’
med lungebetzndelse.

varsel melde afbud til landsmgdet.
For andet 4r i trek.

Nestformand Anette Thomsen

fik derfor som sidste 4r hvervet at
aflegge beretning og sammen med
dirigent Frantz Neumann og direk-
tgr Mette Bock at gelejde lands-
mgdet sikkert til vejs ende. En
opgave, hun Igste med stil, autori-
tet og mange anerkendende ord
mand og mand (m/k) imellem.

I en kort, mobiltelefon-transmit-

teret tale til landsmgdet takkede
Evald Krog for genvalget til for-
mand og lovede, at han fremover
ville nedtrappe sine hasblesende
aktiviteter, si tredje gang bliver
lykkens. Landsmegdet kvitterede
med et God Bedring-telegram.
Krog-sleegten var dog repraesen-
teret. Storebror Henning dukkede
op og underholdt fredag aften med
populzre potpourrier pd harmonika
og klaver. Og lgrdag aften under
festmiddagen gav han den som
klovn med imaginer linedans og
sang pé cirkussprog. - %
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Imodekommende
sundhedsminister

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

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO: MOGENS LAIER.

undhedsminister Torben
s Lund vil se positivt pd et for-

slag om en konsulentordning
for ALS-patienter.

Det gav han tilsagn om pé-

Muskelsvindfondens landsmegde,
hvor ministeren ogsi lovede at
kigge nzrmere pd kapacitetspro-
blemer pa landets to respirations-
centre.

Torben Lund udtrykee stor til-
fredshed med resultaterne af den
rekke ALS-projekter, der de sene-
ste ar er gennemfgrt 1 samarbejde
med Muskelsvindfonden.

“Mennesker med ALS har i alt for
mange 4r vaeret en overset patient-
gruppe, og jeg eI meget postiv over-
for at fa vurderet ALS-indsatsen i
den kommende tid,” sagde mini-
steren. P4 et spgrgsmal fra reprazsen-
tantskabsmedlem Gunnar Thurup,
ALS-patient og kontaktperson for
ALS-gruppen for Sjelland/Lolland
Falster, svarede ministeren endnu
mere forpligtende.

“Jeg vil gemne kigge p4, om vi kan
udbygge behandlingen med en kon-
sulentordning, eventuelt i Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenters regi. Det er jo farst
og fremmest menneskelige krefter,
der skal til, og ikke opbygning af
nye fysiske faciliteter. Miske kan
Muskelsvindfonden formulere en
skriftlig henvendelse om et forslag,
og lad os sd se om vi ikke kan finde
midler til det,” sagde Torben Lund.

Respirationscentre
Om respirationscentrene pi Rigs-
hospitalet og Arhus Kommunchos-
pital sagde sundhedsministeren, at
patienterne med samlingen af eks-
pertisen var blevet sikret respira-
torisk undersggelse og behandling
fuldt pa hgjde med de bedste cen-
tre 1 udlandet.

“Men ogsé her er det vigtigt, at vi
far vurderet, hvordan det gir med

centrene. Jeg ved, at der har vaeret
problemer med kapaciteten, og jeg
vil gerne, at vi 1 fellesskab vurde-
rer, om centrene har det rigtige
koncept og funktion,” sagde Tor-
ben Lund.

Lonnie Busted, mor til en dreng
med muskelsvind, fortalte mini-
steren, at der efter hendes mening
bestemt er kapacitetsproblemer ps
Rigshospitalet.

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

Fysioterapi
Torben Lund omtalte de planlagte
&ndringer 1 ordningen om veder-
lagsfri fysioterapi og lod forsts, at
selv om der indfgres holdtrening
og begransninger i antallet af mo-
duler, s skal mennesker med mus-
kelsvind ikke frygte forringelser i
forhold til det geldende niveau.
Dels vil udgangspunktet for den
nye ordning vere det niveau, de
forskellige patientgrupper ligger pa
1dag, og dels vil ordningen dbne for
dispensationer, hvis den sygdom,
man har, udelukker holdtrening;

Sundhedsminister Torben
Lund holdt en indholdsrig
tale pa Muskelsvindfondens
landsmgde. Han havde ogsa
ros til foreningen: ‘“Muskel-
svindfonden er en af de
mest aktive organisationer
pa sundhedsomradet.

I er nogle af de dygtigste
lobbyister. Det er en god
ting,”” sagde han.

hvilket i hgj grad vil veere tilfzl-
det for mennesker med muskel-
svind.

“Og s4 vil jeg gerne mane alle
rygter om, at bgrn skal tages ud af
ordningen, i jorden,” understregede
"Torben Lund. Det er p4 ingen mide
tilfeldet, sagde han; tvartimod vil
sundhedsministeriet bestrebe sig
pd, at tilbuddene til bgrn, der har
serlige behov, udbygges i form af
mere helhedsorienteret trening og
behandling. Tilbud, der skal orga-
niseres 1 amtsligt eller kommunalt
regi, og som almindelig fysiotera-
peutisk praksis ikke kan give.

Torben Lund forventer, at den
nye ordning er endeligt pd plads
og overenskomstmaessigt aftalt mel-
lem Danske Fysioterapeuter og
Sygesikringes Forhandlingsudvalg
11gbet af efteriret 1994.

Uacceptable adgangsforhold
Adgangsforholdene til bl.a. lege-
konsultationer og fysioterapikli-
nikker gav sundhedsministeren
anledning til. nogle kritiske be-
markninger.

“Regelszttet er der, men det er

svaert at fa det efterlevet. Det er
uacceptabelt,” sagde han.

Torben Lund refererede desuden
de forelgbige resultater af en under-
sggelse, som Boligministeriet fore-
tager sammen med de kommunale
organisationer. Undersggelsen skal
vise, hvordan kommunerne over-
holder byggelovgivningens handi-
capkrav.

“I 12 procent af alle sager, bade
nybyggeri og vaesentlige ombyg-
ninger, er der konstateret overtra-
delser af handicapkravene,” bekla-
gede Torben Lund og sagde, at
Boligministeriet vil fortsztte sin
aktive indsats for, at loven over-
holdes.

Etiske betragtninger

Torben Lund rundede af med
nogle betragtninger om etik, livs-
kvalitet og prioritering i sundheds-
vesenet.

Han tog skarpt afstand fra visse
sundhedsgkonomers bestrebelser
pé at indfgre sdkaldt objektive kri-
terier for livskvalitet.

“Helt absurd. Meningslgst,” sagde
han.

Han argumenterede for, at der
burde tilfgres sundhedsvasenet
Slere penge; bl.a. i lyset af at Dan-
mark er et af de lande, der bruger
mindst p4 omridet malt i forhold til
brutronationalproduktet,

“Der er luft til at ggre en bedre
indsats,” mente Torben Lund.

Han bergrte desuden spgrgs-
milet om fosterdiagnostik, hvor
Sundhedsstyrelsen sidste efterir
udsendte et udkast til en vejled-
ning om nye retningslinier for pra-
natal genetisk ridgivning.

“Radgivning og fosterdiagnostik
skal veere et #/bud, som man kan
tage imod eller sige ne;j til. Og uan-
set hvilket valg kvinden eller parret
treffer, ska/ de stgtres,” sagde Tor-
ben Lund.

MUSKELRRATIZARY




Thomas Krysiza lengtes efter

barndommens sanseindtryk.

Nu har han kebt en handicap-indrettet
traktor for at genfinde virkeligsheden
bag drommen.

\
B AF MAGNUS BRANDSTRUP
It- FOTOS: SOGREN HOLM/CHILI




priltravihed pd landet. Bonderne plgjer,
Atrom]cr, harver og sir. P4 en mark syd for

Ribe plgjer to traktorer mgg ned, mens
en tredje — en International — harver. Lidt p4 skrgmt,
for det er en nybegynder, der sidder ved rattet.

Thomas Krysiza prgvekgrer sit nye hjelpemiddel
til 100.000 kroner. En handicapindrettet traktor,
som han kan handtere p4 trods af, ar han har muskel-
svind. Endnu sidder alle funktionerne ikke i fing-
rene, men han er overbevist om, at det kun er et
spgrgsmal om traening.

Thomas er 35 &r og har muskelsvind af typen Fascio
Scapulo Humeral. Der er, hvad han kalder, en “rime-
lig godartet” type. Thomas kan g stolprende p3
stive ben, men kan ikke selv rejse sig, hvis han falder.

“Fordelen er,” forteeller han, “at sygdommen ram-
mer de inderste lemmer som for eksempel lar-
musklerne. Til gengzeld er legmuskler, underarme
og hofter sterke, si derfor kan jeg gi og bruge
armene.”

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

Gor det umulige muligt
Thomas dbner dgren til styrehuset, lgfter et gammelt
selvbindersede op med et sindrigt snoretrek og
monterer det pd en kadetrukket lift fastgjort ps
siden af traktoren. Med h@nderne lgfter han sig
over pd sadet, drejer ud i det fri og senker liften.
Fikst, enkelt og resultatet af en opfindsom ildsjacl,
der breender for at ggre det umulige muligt. Det
handler om ejeren af Herborg Maskinforretning i
Videbaek, mekaniker-smeden Oluf Poulsen.
Men hvorfor al den tummel?
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Hvorfor har Thomas fiet den umulige idé at ville
kgre traktor? Hvorfor accepterer han ikke blot sine
fysiske begrensninger og finder p4 mere stillesid-
dende sysler?

Fordi han har en drgm og en lzzngsel. Og han tror
pd, at digmme skal afprgves, for man afviser dem
som urealistiske. Ogsd selv om man risikerer at sl sig
forbandet hérdt.

Dyrt legetgj

Som barn hjalp han til p4 sine forzldres landbrug,
men da han som 16-4rig fik konstateret muskel-
svind, lod han fornuften ride og satsede pé en pro-
grammgr-uddannelse. Siden har han haft stillesid-
dende beskaftigelse, selv om lysten til fysisk,
udendgrs arbejde vedvarende trzngte sig pa.

Da han for to ar siden gik pa fortidspension, fik
han mulighed for at Iytte mere til sine lyster end til
fornuften. Og her opstod planerne om at overtage
driften af fgdegirden. Han kastede sig ud i projek-
tet, da hans tidligere skolekammerat, Karl Lund,
tilbgd at hjaelpe ham med det prakriske og land-
brugsfaglige. Kammeraten driver nabojordene og
stiller i fgrste omgang sine redskaber til radighed.
Medvirkende til Thomas’ beslutning var ogss, at
hans far pd femte &r er bundet til en kgrestol efter en
hjerneblgdning. Thomas fir nu mulighed for at
vaere mere sammen med foreldrene, uden at de
sidder ldrene af hinanden.

Thomas var s4 heldig, at hans forzldre ville betale
den specialindrettede traktor, men hans mor for-
venter da, at pengene kommer hjem, nir de selv
avler pd jorden i stedet for at leje den ud.

“Men det er det dyreste stykke legetgj, vi nogen-
sinde har kgbt,” siger hun med et smil.

Nu kan Thomas Krysiza igen dyrke
barndommens minder derhjemme pa
forzldrenes || ha. sgnderjysk ager:
Lyset, regnen og sandstavet i gjnene.

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.



Med snoretrazk kan Thomas
Krysiza montere sadet pa
liften. Enkel, fiks og funktio-
nel smede-opfindsomhed.

Er der andre handicappede, som
stadig gar rundt med en drengedrem
om at kere pa traktor, kan Thomas
Krysiza tilbyde en pragvetur.
Interesserede kan ringe pa
tI£.86 28 43 40 eller 40 29 33 04.

Kun en hobby

“Hele livet har jeg giet med sanseindtrykkene fra
landet inde i hovedet. Har ikke kunnet slippe dem.
Drgmt om igen at fglge &rstidernes skiften helt ind
til marven,” fortzller Thomas.

“Disse barndommens oplevelser, som river i alle
mine sanser. Vejrliget, lyset, regnen og sandstgvet i
gjne, nzse og grer. Og den velsignede duft af diesel,
smgrefedt og kolort.”

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

ikke slippe fordelene ved at bo i en stor by, hvor det
er meget lettere at vaere handicappet end i et lille
Iokalsamfund. Her er de eneste kulturtilbud fodbold,
kroen og kirken.”

Helt ud til kanten

Thomas er helt klar over, at det kan vare proble-
matisk at vende tilbage til noget, han mitte sige
farvel til, fordi han ikke magtede det. Men netop ez
kalder han “konfronterende”.

“Naturligvis skal man lere at leve uden de far-
digheder, man har mistet, og erkende sine grenser.
Men du skal vaere en fighter og g4 helt ud til kanten
og blive konfronteret med dine grenser.”

“Alt for mange — bdde handicappede og andre —er
tilbgjelige til at tenke 1 begrensninger i stedet for
at koncentrere sig om mulighederne. Men det
krever, at man bruger fantasien og ggr sig fri af,
hvad omgivelserne synes, og pa det felt er handi-
cappede specielt udsatte og modtagelige.”

“Man mi Jere at vaere ®rlig over for'sig selv.
Spgrge sig selv: “Hvad har jeg lyst til?” Opgive det
sikre og trygge — arbejdet og karrieren. Det er alt for
kedeligt, det rykker ikke nok i mig. Det er vigtigt at
turde miste fodfzste for en tid, for at man kan finde
et nyt.”

En mening med sygdommen

“Men det er da forfeerdeligt upraktisk at have mus-
kelsvind, og man larer aldrig helt at undgi sorgen
over de mistede ferdigheder. Men samtidig tror
jeg, der er en grund til og en mening med, at jeg har
fiet sygdommen, og jeg vil hellere vaere lykkelig
med muskelsvind end blive helbredt og vaere ulyk-
kelig.” )

“Pa uheldige dage, hvor jeg miske falder, fordi jeg
ikke har teenkt mig om, si bander og svovler jeg, og
sygdommen fylder flere kilometer. Mens andre dage
fylder den kun fi millimeter. Men selv nir depres-
sionen overmander mig, giver jeg aldrig andre skyl-
den. Jeg er ansvarlig for mit liv og mine handlinger
og det, jeg fir ud af liver.”

“Hvad det naste bliver? Jeg kunne godt tenke
mig at flyve svaevefly. Jeg har prgvet svgmning, rid-
ning og sejlsport, men i de fleste sportsgrene nédr du
en grense, hvor handicappet sztter begrensninger
— men mdske svaveflyvning er sagen,” overvejer
Thomas.

Traktoren er fadt med handicapvenlig servo-
styring. Bremser, gear, og kobling er gjort
hydrauliske, s& Thomas Krysiza kan betjene
funktionerne med sin hgjre hand.
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AF DORTE HANSEN,
SYGESIKRINGENS FORHANDLINGSUDVALG.

en nye proc-edure skal gore
det lettere for personer
med kroniske lidelser at

finde ud af, om sygehjzlpsudgifter
m.v. under udlandsopholdet er
dakket af rejsesygesikringen.

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

Proceduren i rejsesygesikrings-
ordningen har hidtil veret siledes,
at Europziskes leger i hvert kon-
kret tilfelde har vurderet om
behandlingsbehovet i forbindelse
med den kroniske lidelse med
rimelighed kunne forventes eller
e]. Denne vurdering har ligget til
grund for daekning og refusion. Der
har séledes ikke vaeret mulighed
for forhdndstilsagn.

De Samvirkende Invalideorga-
nisationer (DSI) gjorde sidste 4r
opmarksom p4, at reglen fgrer til
utryghed for personer med kroniske
lidelser, da.de inden afrejsen ikke
har vidst med sikkerhed, om de er
daekket eller ej. DSI har gerne set

nogle klare retningslinier for, hvor-
ndr kroniske lidelser er daekket, og
hvornar de ikke er dekket. Rejse-
sygesikringens dekning af kroniske
lidelser har derfor veret drgftet i en
arbejdsgruppe under Sundhedsmi-
nisteriet. Arbejdsgruppen bestod
af representanter fra Sygesikrin-
gens Forhandlingsudvalg, DSI og
Sundhedsministeriet, og den anbe-
falede sundhedsministeren, at der
skulle gennemfgres nogle bindende
retningslinier, hvilket sundheds-
minister Torben Lund ciltridte.

Bindende retningslinier
Den nye! procedure bestdr dels i
bindende retningslinier og dels 1
bindende forhindsbesked.

De bindende retningslinier er:
Kroniske lidelser samt relaterede lidel-
Ser er omfattet af rejsesygesikringen,
Sdfreimt den kroniske lidelse ikke:
® har medfgrt hospitalsindleggelse
inden for de sidste 2 méneder for
afrejse fra Danmark,
¢ har medfgrt &2ndret medicinering
inden for de sidste 2 méneder for
afrejsen fra Danmark.

Den kroniske lidelse er dog ikke dekket,
sdfremi: ) :
® sikrede ikke har sggt leege for sin

Nye regler i rejsesygesikringen betyder, at handicappede og kronisk syge

pracist kan vide, om de er forsikringsdazkket ved udlandsrejser.

lidelse; uanset at han mitte have
viden om eller formode, at lidel-
sen var behandlingskrevende eller
vaesentligt forveerret inden afrejsen
fra Danmark.
® sikrede er opgivet eller afsliet
behandling 1 Danmark, eller selv
har afsliet behandling.
Reysesygesikringen deekker ikke:
® kontrol og behandling, herunder
medicin, til at holde den kroniske,
den eksisternde eller den relate-
rede lidelse stabil og velreguleret,
e et fgr afrejsen kendt behand-
lingsbehov.

Bindende forhandstilsagn
Der kan imidlertid vere kroniske
lidelser, som ikke er omfattet af
ovenstdende 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 &nd-
ret inden for de seneste to maneder
inden afrejsen, men hvor den &nd-
rede medicinering ikke giver anled-
ning til med rimelighed at kunne
forvente et behandlingsbehov un-
der udlandsopholdet.

Personer, som sdledes falder

uden for de bindende retnings-
linier, men inden for intentionerne
i ordningens regel, kan rette hen-
vendelse til Eurepziske’s leger
inden afrejsen og fi en bindende
forhéndsbesked p4, om de er dek-
ket eller ej.

Da forhindsbeskeden er bin-
dende, kan det ngdvendigggre, at
Europ=ziskes leger far indsige i
hospitals- og legejournaler.

Ny brochure
De nye retningslinier er beskrevet
i en ny udgave af rejsesygesik-
ringsbrochuren. I den nye udgave
er teksten og ops@tningen ndret,
saledes at kriterierne for dekning
efter rejsesygesikringsordningen
fremstér tydeligere. Desuden har
brochuren et nyt layout og bl.a en
forside, der er tegnet af Per Arnoldi.
Den nye rejsesygesikringsbro-
chure udkom 1. april 1994 og bliver
dels distribueret via bladet Helse,
idet den kommer som indstik i bla-
det, og dels via leger, apoteker,
biblioteker, kommunernes social-
og sundhedsforvaltninger, banker
og rejsebureauer.
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AF MARIANNE FREDERIKSEN
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4 Sct. Hans Hospiral i udkanten af Ros-
Pkilde ligger et forskningslaboratorium,

som siden slutningen af ‘80erne har
beskafriget sig med sygdommen ALS.

Forskningen varetages primert af lege Ole
Gredal, der til daglig er 1. reservelage pa neu-
rologisk afdeling, Hvidovre Hospital og af bio-
kemiker Robin Witt, der er fast tilknyttet forsk-
ningsinstitut for biologisk psykiatri.

At ALS-forskningen foregér pa Sct. hospital er
lide af en tilfeldighed. Ole Gredal var i midten
af ‘80erne ansat to 4r p4 forskningsafdelingen.
Dengang for at forske i nervereceptorer, en slags
“modtagere”, der sidder pd de enkelte nerve-
celler. ‘

I slutningen af ‘80érne blev han ansat pd
Rigshospitalets neurologiske afdeling og for
fgrste gang praesenteret for teorien om, at ALS-
sygdommen havde forbindelse til glutamat-stof-
skiftet. Glutamat er en aminosyre, der indgér
som delkomponent i nesten alle proteiner i
kroppen.

Og da han tidligere havde forsket i receptorer
og derfor havde de ngdvendige redskaber derrtil,
valgte han at koncentrere sin forskning om ALS.

Nedbryder celler

Den teori, som forskerne festner mest lid til
ved sygdommen ALS, kaldes den neuro-toksi-
ske hypotese. Ifglge teorien bliver de motoriske
nerveceller gdelagt pd grund af en overaktivitet
af et eller flere af de naturligt foreckommende
stoffer i centralnervesystemet, blandt andre
aminosyren glutamat.

Stoffet har en vigtig opgave 1 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 sé beskadiget, at den gér til grunde.

P34 forskningsinstituttet i Roskilde har man
derfor undersggt, om der var en hgjere koncen-
tration af glutamat i blodet hos ALS-patienter.

Resultatet var, at ALS-patienterne, nar de fik
tilfgrt glutamat, opndede en hgjere koncentration
i blodet, end man normalt ville f4 — og koncen-
trationen faldt ligeledes langsommere.

Et amerikansk forskningsforsgg er néet til
samme resultat.
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ALS-forskningen

foran et
gennembmd ;

Nye udenlandske medicinforsg,

viser for fgrste gang positivi

resultater i behandlingen a
Amyotrofisk Lateral Sklerose
Ogsa i Danmark forskes de

Forsgg med effekt

Flere af de medicinske behandlingsforsgg, som
kgrer i gjeblikket, er derfor koncentreret om
glutamat-systemet eller dannelsen af de frie
iltradikaler. '

I Frankrig har man netop gennemfgrt et vel-
lykket forség med et praparat, som hindrer fri-
givelsen af stoffet glutamat. I forsgget indgik 155
patienter. Halvdelen fik et virksomt stof — den
anden halvdel et uvitksomt. Hverken laege eller
patient vidste, hvem der fik det virksomme stof,
Der var med andre ord tale om et dobbelrt blind-
forsgg.

De patienter, der fik stoffet, levede lzngere
end de patienter, der fik det uvirksomme stof.

P4 Ole Gredals initiativ gik den danske ALS-for-
skergruppe, som bestr af leeger fra Alborg syge-
hus, Arhus Kommunehospital, Odense sygehus,
Hvidovre hospital og Rigshospitalet i efterdret
‘92 i gang med et behandlingsforsgg med Dex-
trome-thorphan. Stoffet virker blokerende pé glu-
tamatreceptorerne, der sidder pé nervecellerne. 1
behandlingsforsgget indgir patienter fra de neevnte

1 sygdommern

hospitaler. Planen er, at 48 patienter skal med i
sgget. Endnu mangler forskergruppen at fa ko
takt med seks patieter. Ogsa her er der tale om
dobbelt blindforsgg; hvor kun halvdelen af pa
enterne fir det virksomme stof.

Genet fundet

For godt et 4r siden kom et andet gennembrui
ALS-forskningen. Da lykkedes det at isolere
gen, som har betydning for den arvelige AL
form ( 5-10 % af alle sygdomstilfazldene). Det
dog ikke alle familier med den arvelige sygda
der har denne gendefekt.

Under normale omstendigheder produces
genet et enzym, der nedbryder de frie iltradikal
Nir ilt-radikalerne ikke bliver omdannet, kan(
gdelegge vigtige funktioner i nervecellerne, 5o
til sidst der.

Enzymerts aktivitet er hos patienter med d
arvelige form for ALS nedsat med over 5(!
Hvorfor de motoriske nerveceller er speci
fglsomme overfor denne enzym-defekt, vid
endnu ikke.



Pa forskningsinstituttet ved Sct. Hans hospital kan man ved hj=lp af computer-teknologien se, hvordan normale celler fungerer, nar de bliver
pavirket med f. eks. blod fra ALS-patienterne. Ole Gredal haber, at han snart kan komme i gang med et nyt projekt om nerveceller.

I Holland har man gennemfgrt et behand-
lingsforsgg med et preparat, der pavirker dan-
nelsen af de frie iltradikaler. I forsgget indgik 110
patienter. Resultaterne er netop gjort op. De
patienter, der fik den aktive behandling, levede

- lengere end den gruppe patienter, der fik en

uvirksom medicin.
Ole Gredal ser derfor optimistisk p4 fremtiden:
“Jeg opfatter de resultater som et gennembrud
pé behandlingsfronten. Det er virkeligt lovende
ting, som vi kan arbejde videre med”. i
Indtil videre er ingen af preparaterne mar-
kedsfgrt i Danmark, og der mangler stadig sup-
plerende undersggelser.

Nyt syn pa sygdommen
Ole Gredal mener, at der indenfor de sidste par
ar er sket en @ndring i opfattelsen af ALS-syg-
dommen. En sygdom med et s hurtigt forlgb
uden en effektiv behandling kan efter hans
mening bedst sammenlignes med en ondartet
kreftsygdom.

Der er derfor oprettet behandlingsgrupper pa

flere danske hospitaler, der forsgger at tilgodese
patienternes behandlingsbehov.

Ole Gredal forventer derfor, at der opstar
hospitaler med speciel ALS-erfaring, som kan
vere med til at mélrette forskningen.

Da antallet af nye patienter i Danmark er for-
holdsvis fd (ca. 75 om 4ret), er ALS-forsker-
gruppen ved at undersgge muligheden for, at
nye medicinske behandlingsforsgg fremover
bliver kgrt i et skandinavisk samarbejde.

Hidtil har det veeret kotyme ogsa ved de dan-
ske behandlingsforsgg kun at give halvdelen af
patienterne et aktivt behandlingstilbud. ALS-

gruppen er ved at kigge nermere pi en nyt

amerikansk scoringssystem; det vil sige en
beskrivelse af patienternes funktionsniveau,
som kunne sikre, at man ved fremtidige forsgg
kan give aktiv behandling cil alle.

Mangler viden om nerveceller

Hvis ellers gkonomien tillod, vil Ole Gredal
gerne 1 gang med et nyt grundforskningspro-
jekt. Hans plan er at isolere og dyrke motoriske

nerveceller fra rotter og studere dem i de 10 - 20
dage, det er muligt at 4 cellerne til at overleve
i et laboratorium. Idag har man kun en meget
begrenset viden om de motoriske nerveceller,
som har speciel betydning for ALS.

Milet er derfor at blive klogere p4, hvordan
cellerne bliver dannet. Dernzst er ideen, at
pévirke nervecellerne med forskellige vasker for
at se hvilke faktorer, der har indflydelse p4 ner-
vecellernes overlevelsesevne. Cellerne vil blive
pavirket med henholdsvis veekstfremmende og
giftige stoffer for at se, hvordan de reagerer p
det. I forsgget vil der ogsd indgé blod og
rygmarvsvaske fra ALS-patienter.

Men i gjeblikket er der ikke penge til at g4 i
gang med projektet. Ole Gredal er derfor i fard
med at sgge fondsmidler dertil.

Hans vision er pd lengere sigt at fi etableret
en gkonomisk sikret ALS-klinik, der bdde vare-
tager ALS-patienternes behandling samt for-
sker i sivel behandling som sygdommens 4rsag.
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orste seminar
for ALS-gruppen

Masser af roser og nye, gode ideér kom pa bordet, da det var ALS-patienternes tur til at veere 1 centrun

B FOTO: MOGENS LAIER
Medlemskonsulent Jette Mgpller gledede sig

sammen med psykolog Mette Stylsvig
(fra venstre i billedet), fysioterapeut Lene
Hove, Rudolf og Ellen Helms over
weekendens vellykkede forlgb.

“Lige hjemkommet og knap udhvilet fra en dejlig kursusweekend
pd Fuglsangcentret, arrangeret af Muskelsvindfonden for ALS patz'ente%
med pd’rﬁrende'og kjlpere, vil jeg gerne rette en SIOT tak ril alle, som var

med til at gore det til et par lererige dage. Det var en rar oplevelse, at veere
sammen med ligestillede. Bare sddan en ting som det, at man ikke er den
eneste i selshabet, der bruger spisesmak og md mades af andre.

Det var ogsé sjovt at-tale med en anden pr. computer”.

(Brev fra deltager i ALS -seminaret)

FOTO: MOGENS LAIER

Anastesiolog Ole Ngrregaard fra Respirationscenteret
pa Arhus Kommunehospital madte stor interesse for sit
opleg om respiratorbehandling af ALS-patienter og matte

for frste gang til seminar “kun” for patie
terne, deres nzrmeste familie og eventuel
hjxlpere.
Behovet for at se andre, snakke og diskutet
se hjelpemidler og fi ny viden om sygdommd
er stadig stort.

I marts méined inviterede Muskelsvindfond

I seminaret deltog derfor ogsa en rekke fa
folk, som fortalte om forskellige aspekter af sy
dommen.

Michael Hjort fra Frederiksborg Amts Kot
munikationscenter demonstrerede hjzlpemidl
der var specielt egnede til ALS-patienter. Ka
munikationscentret har de sidste par ar haft
serlig interesse i at afprove og tilpasse komm
nikationsudstyr til ALS-gruppen og har derfort
stor viden derom.

Anzstesiolog Ole Ngrregaard fra Respiration
centeret pd Arhus Kommunehospital fortalte s
vejrirekningshjlp il ALS-gruppen.

Dizrtist Helga Roud kom med forslag til |
velegnet kost, ndr man har synkeproblemer. (
overlzge Palle Strange, samt sygeplejerske Jyi
Jakobsen fortalte om henholdsvis hjzlp og st
til ALS-patienten, samt om forskningen isy
dommen.

I seminaret deltog desuden psykolog Met
Stylsvig, der til daglig har kontake til ALS-ps
enterne pé Arhus Kommunehospital, og soi
ridgiver Bente Gronfeldt fra Kolding.

Undervejs i seminaret blev deltagerne ford
p4 grupper efter de emner, de havde sterst int
esse for.

Men grupperne blev ogsi delt op i patient
pargrende. Hvilket de pirgrende var mej
begejstrede for.

Der var et stort behov for at tale sammen,|
flere gav udtryk for, at de gerne s8, at Musk
svindfonden fulgte seminaret op med et arn
gement udelukkende for pargrende. |

Fuglsangcentret i Fredericia
dannede i marts méaned ram
om det forste landsdakkend
ALS-seminar for patienter ¢
pargsrende.

Seminaret bad pa savel fagli
oplaeg som gruppediskussion
Anny Else Larsen (i midten)
havde valgt at invitere bade!
mand Helmuth Larsen og
datteren Monica Larsen

besvare mange spgrgsmal undervejs.
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Et helt andet liv nu

“Lige efter Helle var dgd, var der ikke det, jeg ikke syntes,
jeg havde gjort forkert. Psykologen fik mig til at teenke p4 en lidt
anden made; ogsa pa de ting, jeg folte, jeg havde gjort forkert.

AF JORGEN JEPPESEN

an skal bare vak. Vek fra hospitalet,
H ud af lejligheden, bort fra byen.

Men ligemeget hvor hurtigt Klaus
Rosenlund Jensen denne torsdag eftermiddag
ved halvto-tiden d. 8. juli 1993 kgrer mod Her-
ning for at passe sit job som sektionschef pa
Grgn Koncert, kan han ikke flygte fra, at der
netop er giet fire timer siden, hans kareste
dede pi Arhus Kommunehospital.

Klaus gennemfgrer koncertturnéen, for han
aner ikke, hvad han ellers skal stille op med sig
selv. Efter koncerten i Kgbenhavn, en hektisk
uges tid senere, gor han et sidste desperat forsgg
pé at udsatte mpdet med virkeligheden. Med
tre kasser @l og en flok frivillige fra turnéen
vender han hjem til Arhus, til lejligheden de
boede i. Ud pé natten barer vennerne ham i
seng, og den sidste gir op ad dagen, da det
vaerste er ryddet op.

“Om aftenen, da jeg sé blev e/t alene, gik
det fgrst rigrigt op for mig, at Helle var dgd.”

Seks rige ar

Helle @stergaard og Klaus bliver kzrester i 1987
og flytter snart sammen 1 Helles lejlighed. Hun
har som Klaus muskelsvind, og det skal blive
seks rige ar. I begyndelsen den hede forelskelse,
siden en hverdag, som nok-bliver almindelig,
men aldrig grdsur trummerum.

Ens er de langtfra, og gnisterne kan fyge 1
den trevarelses af og til. Helle er den med styr
péd det meste og fast arbejde pd Center for Hjzl-
perordninger; Klaus, der nogle ar forinden har
méttet opgive jobbet som maskinarbejder pé
DSB’s centralvaerksted, er mest til sol og sommer
og har det allerbedst, nér nogen vil med pé stran-
den. Det vil Helle ikke s3 tit.

“Jeg kan godt lide sovs og kartofler, frikadel-
ler og rnibbensteg. Helle kunne godt lide grgn
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For eksempel det med den seddel, som jeg teenker pa

naesten hver aften, nar jeg skal sove.”

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

Hun ville ogsd gerne se film. Den slags med
Meryl Streep og Robert De Niro, ogséd selv om
hun havde set dem to gange fgr. Det gad jeg
ikke og sad ude 1 kgkkenet og spillede compu-
ter, mens hun sad inde 1 stuen og sd flernsyn. ‘Jeg
vil gerne, at vi ser den film sammen,’ sagde
hun, men det gad jeg ikke.

Jeg glemmer hende aldrig, hun vil altid vere
inde i mig pd en eller anden méade. Jeg savner
hende, enormt meget.”

Anders, der er Klaus’ sgn fra et tidligere for-
hold, bliver ogsa glad for Helle. Han bor hos
sin mor, men er tit hos sin far, og s er det gerne
Helle, der sgrger for tandbgrstningen og leser
godnathistorien. Og nér hun skal ud og handle,
er Anders nzsten altid med.

“Helle gjorde utroligt mange ting for mig,
men hun var ogsd skidegod til at hjalpe andre.
Sommetider sd meget at hun nasten forsgmte
sig selv.”

En at vagne op ved siden af

Klaus drysser piny Nesquick 1 glasset og fylder
op med letmelk. Vi sidder ved kgkkenbordet 1
hans nye lejlighed ude 1 Hasselager, en forstad
syd for Arhus. Det er en fredag formiddag, s&
kun en bil i ny og n® og de fi hjemmegiende
bgrn bryder stilheden mellem de rg¢de, teet-lave
huse.

Klaus har knap nok vaennet sig til at bo her. 15.
januar i ir flyetede han hertil efter at have boet
et halve ar hos sine foraeldre, som han tog hjem
til, fordi han ikke Aunne vere 1 sin og Helles lej-
lighed.

“Det er et helt andet liv, jeg har nu. Jeg kan
miske ggre en masse ting, som man ikke kan,
ndr man bor sammen, men jeg synes ikke, det

opvejer. Det er trls, at man ikke har en,
lige kan snakke med, om man skal ggre si
eller sddan. Ja, bare det at have en at vigne
ved siden af om morgenen.

Tit ndr jeg skal sove om aftenen, ligger jeg
tenker pé, hvor darligt hun havde det pé hoy
talet. Hvis der virkelig findes en Vorherre, si!
han edderhugeme ikke fordelt det szrligts
feerdigt. Nér hun skulle have en blodprop
fik en mere efter n®esten tre uger, sd kunneh
lige sd godt have sgrget for, at hun fik dem si
bum-bum.

Hun 14 der og kunne ikke sige noget, la
stemmen og 1 halvdelen af kroppen. Blev sy
1 lungerne. Det var meget ubehageligt for hen

Sommetider kan jeg godt tenke pé nogle af
rare ting, vi har oplevet sammen, men deterh
tiden det hospital, der er inde i min kno
Maske havde det vaeret hirdere for mig, hvish
sidan bum-bum var d¢d, men det havde i hv
fald sparet hende for meget.

Jeg foler, hun dgde ensom.”

Blodprop i hjernen
“Hvad skete der med Helle?”

“Lige pludselig en morgen derhjemme |
var 1 bad — kom hendes hjelper og sagde: ‘Kl
Helle ser meerkelig ud.” Hun sad helt stiv i!
kgrestol, stirrede lige frem for sig. Mens viw
tede pa ambulancen, sagde jeg hele tid
‘Jamen Helle! Vign nu op igen.” Hun havde
gang haft kramper, som legerne mente var
slags epileptisk anfald, og da blev hun frisk ig
efter et par minutter; men ikke denne gang

P4 hospitalet finder man ud af, at Helle!
fdet en blodprop i hjernen. Hun bliver di
gere for hver dag, fir lungebetendelse ogi
mangel.

“Vidste du, at hun ville dp?”
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“De fortalte, at hun havde fiet en
blodprop, og jeg teenkte: ‘Shit mand!
S4 kan hun jo risikere at fi en mere.’
Og lzegen sagde, at det kunne man
ikke udelukke.

Men ens bevidsthed lukker af for,
at sadan noget kan ske for et men-
neske, man holder af.”

Natten til torsdag d. 8. juli ringer
telefonen hjemme i lejligheden, hvor
ogsd Helles foreldre overnatter.
Hospitalsstemmen forklarer Klaus,
at Helle vistnok har faet endnu en
blodprop. Forzldrene iler derop,
men Klaus bliver hjemme 1 nogle
timer.

“Jeg ved egentlig ikke hvorfor, jeg
blev hjemme. Jeg tror, jeg tenkte:
‘Ah, nej! Nu er det kun et spgrgsmal
om tid.” Da jeg kommer derop, er
hun helt fjern.”

Der forlgber nogle timer. Klaus er
giet ud pé gangen for at snakke med
Helles mor og far, men da han vil
ind p4 stuen igen, ser han otte, hvide
kitler arbejde febrilsk omkring Hel-
les seng. “Jeg vendte om og stod
ude pa gangen og ventede bare p4, at
de skulle komme og fortlle, at hun var dgd.
Forst i det gjeblik gik det op for mig: ‘Hun

der!’” .

Helle dgr 28 4r gammel.

Sedlen
Nogle dage fgr finder Klaus og forzldrene ud af,
at Helle kan skrive smé sedler til dem. Med
stort besvaer, men de fleste gange kan de godt
tyde si mange af ordene, at de forstdr 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 lzse den,
det star for smat.
“Jeg sagde til Helle: ‘Jeg kan ikke lese, hvad
du skriver. Men du har haft en lang dag med
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“De siger jo, at det tager mindst to &r, inden man

kommer nogenlunde over at miste en”.

Klaus Rosenlund Jensens kareste dede for knap et ar
siden. Lige nu er han i fuld gang med forberedelserne
til Gron Rock og Grgn Koncert. Hele sommeren er

han konstant pa farten med Muskelsvindfondens
gronne koncerter, som han har varet frivillig pa
siden 1987; et arbejde, han kastede sig over,
da han ikke lz2ngere magtede jobbet som
maskinarbejder pa DSB’s centralvaerksted.

mange undersggelser, leeg dig nu til at sove, jeg
kommer igen i morgen tidlig.” Og jeg tror nok,
hun var faldet i sgvn, da jeg gik.”

Nogle dage senere ser Helles far pludselig,
hvad der stir.pi sedlen. Der stod: “Jeg er dgden
ner. Husk mig som jeg var.”

“N4r hun skriver sidan en seddel, og jeg sva-
rer, at jeg ikke kan lese den, sé..... hold keft,
hvor mi det fgles ensomt.

Der foler jeg, at jeg svigtede hende pé en
eller anden méde, og det er det verste. Havde
jeg bare kunnet lase den seddel.

Med tiden bliver det nok de mere rare ting, de
sjove ting, jeg tenker pd, men det er det ikke
endnu. Det er stadigvaek hospitalet og alt det.
Det kvarmer rundt.

Og det med den seddel... nzsten
uanset hvem der mister en, sa tro
jeg, at man altid vil fgle, at der e
noget, man kunne have gjort ander
ledes.”

Rab, skrig og grad

Nogle uger senere, efter begravelse,
Gron Koncert og hjemkomsten ti
den tomme lejlighed, finder Klaus
en blzsende sommerdag sig sely
stdende i yderste klitrekke oppe ved
Tversted i Nordjylland. Brendin
gens bulder og vindens hylen over
dgver de rdb og skrig, han af alle
kraefter stgder ud i ingenting.

Réibene og skrigene gentager han
med jevne mellemrum i ménedem,
der fglger. Som regel nér han kgreri
sin bil.

“Man skal finde nogle steder, hvo
ingen kan hgre en. Jeg sidder i bilet
og riber alt, hvad jeg kan: ‘Ah, fo
helvede!’

Der er noget indeni, som jeg ski
have smidt ud p4 en eller anden vold
som méde.”

Det sker ogs tit, ligesom denm
fredag formiddag ved kgkkenbordet, at Klau
greeder. Nogle gange fra det ene sekund til de
na&ste.

“Jeg kan have dage, hvor jeg synes, at livete
skont, men lige pludselig far jeg tarer i gjnens
fordi jeg kommer til at teenke pé Helle. De sige
jo, at det tager mindst to 4r, inden man komme
nogenlunde over at miste en. Jeg foler, at jeg ha
fiet det noget pi afstand, men jeg vil hellg
ikke have det 4e/z pi afstand, for jeg har jo ¢
mange gode minder.”

Til psykolog

I efterdret ‘93 begynder Klaus at g til en psyke
log. Han har venner, som fortzller, at de ha
kunnet bruge den hjelp, og Klaus fir en her
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visning fra sin leege. De fgrste gange
bruges tiden iser til at tale om Hel-
les dgd, senere snakker de mest om
Klaus og Aans liv.

“Lige efter Helle var dgd, var der
ikke dert, jeg ikke syntes, jeg havde
gjort forkert. Psykologen fik mig til at
tznke pi en lidt anden méde; ogsa
pi de ting, jeg fylte, jeg havde gjort
forkert. For eksempel det med den
seddel, som jeg tenker p4 nasten
hver aften, nir jeg skal sove.”

“Den kan du ikke gore noget ved?®”

“Nah. N¢j, det er jo det, jeg siger:
‘Ham Vorherre er faneme ikke serlig
retfeerdig!” Hvis han er der.”

“Tror du, han er der?”

“Jeg er megert lide religigs, og
dybest set tror jeg nok ikke p& ham.

Men pa den anden side er det lidt
svaert at fatte, at man bare er vaek, nir
man er dgd. Helle kunne jo godt
skelde ud en gang imellem, og hvis
hun nu er oppe i en eller anden him-
mel, og jeg kommer derop engang, si
haber jeg ikke, hun vil skzlde en ud
for det, man har gjort, efter hun holdt
op med at veere her pa Jorden. For s3
er der lagt i kakkelovnen!

Engang sagde psykologen til mig: ‘Klaus, hvis
du har veret sammen med en anden pige, og
Helle kunne vide det, 54 ville hun tilgive dig.’

Det tror jeg ogsd er rigrigt. Méske passer Helle
pa mig et eller andet sted fra.”

Maven skal med

Psykologen fortzller, at der er to mider at grede
pé. Kaldegriden og s den, hvor man har hele
maven med.

“Nogen graeder for, at andre skal komme hen
og sige: ‘Nih, hvor er det synd for dig.” Det er
kaldegrid, hvor man bare sidan sidder stille.
Men nir man skal have sorg ud, si skal man
have maven med, og det har jeg prgvet. Og det

Anders bor hos sin mor, men er tit hos sin far.
Da Helle levede, var det gerne hende, der |=ste
godnathistorien, og Anders var nzsten altid med,
ndr hun skulle ud og handle.

hjelper! Det er som om, man fir noget ud. Med
den anden méde at graede p4 sidder man bare og
far mere og mere medlidenhed med sig selv.”

For tre méineder siden dgr Klaus® far, pludse-
ligt.

“Pd een méde tog min fars dgd ikke s& hardt
pé mig. Jeg tror, det var fordi, jeg havde vaeret
gennem alt det med Helles dgd. Men hans dgd
gjorde, at jeg fik det med Helle meget tattere
pd igen. Da min fars urne skulle i jorden, greed
jeg, sd det bare Jgb ud. Jeg tror, det mere var
Helle, jeg gred over. Det kunne jeg mzrke.”

Jeg lerer ¢
Klaus er allerede i fuld gang med forberedel-
serne til sommerens grenne koncerter. Han skal

med p4 bide Grgn Rock, Grgn Kon-
cert og sikkert ogsd Roskildefestiva-
len.

L et hjgrne af kgkkengulvet ligger
pensler, diser med maling og andet
gor-det-selv grej, men det bliver nok
fgrst efter koncerterne, der bliver tid
til at friske lejligheden op med nye
farver. ’

“Jeg er 35 4r, og jeg formoder, jeg
skal bo her de naste mange ir.

Der er sgu mange ting, jeg skal
lave nu, som jeg overhovedet ikke
skulle fgr. Holde hus simpelthen.
Forleden var jeg ved at gro til i vaske-
tg) og hold da op hvor et arbejde.
Fgrst sortere, s putte i, sd centrifu-
gere, sd tgrre, pakke sammen og
lz=gge pé plads. Der er mange ting,
man er sluppet for. Men nu s#a/ jeg,
og jeg kan da ogsé godt nyde det en
gang imellem.

I hvert fald har jeg fundet ud af| at
hvis jeg finder en ny kereste, sé vil
jeg bibeholde det, jeg nu har lert og
lzrer. For lige pludselig kan livet
vere helt anderledes igen.

Helle og jeg havde hver vores
interesser, men altsd vi elskede stadigvack hin-
anden. Vi sagde begge til hinanden: ‘Jeg kan
ikke undvere dig.’

Nar man er nyforelsket, kan man ikke i nok
af hinanden. P4 et tidspunkt bliver det mere
hverdag, og man tager hinanden for givet; man
ved, at der er en, nir man kommer hjem. Og
ndr der er gdet nogle 4r, si sztter man ikke si
meget pris pa hinanden, som man skulle ggre.

Nir sd den ene lige pludselig 744 er der mere,
finder man ud af, hvor meget pris man satte pa
hende.

Jeg tenker sommetider: ‘Jamen, gid hun da
var her.””
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De radne svin i Esbjerg har
endnu engang rejst spprgsmalet:
Hvad er kunst? Det syntes dog
ikke at vaere temaet pa Bgrne-
landsmgdet, hvor de fremmagadte
malede huse, flagstenger og sole
af karsken bzlg.

Halvfems bgrn, heraf halvdelen
muskelsvindlere, var tilmeldt drets
Bgrnelandsmgde, og dem sd man
ikke meget til. De var nemlig s
optagede af det actionpakkede pro-
gram, at de ikke havde tid til at
forstyrre de voksne.

Tredive bgmepassere og to bgrne-
ledere fulgte bgrnene gennem to
dage med kgrestolsrace, f2llesma-
ling, badeland, ballonvolley, gagl,
akrobatik og masser af andre bgrne-
venlige aktiviteter.

“Bgrnene skal ikke blot tilbydes
leg og underholdning, men ogsé
aktive udfordringer, der giver dem
en fornemmelse af at foretage sig
noget greenseoverskridende,” siger
medlemskonsulent Jens Spanfelt
fra Muskelsvindfonden.

At dgmme fra de mange glade
ansigter fik bgrnene begge dele
med hjem fra Sghgjlandet.  rLUC

“Cirkusmand! - det er min
tur”. Bgrnene hvinede af
fryd over Abdul, der med
gogl og akrobatik skabte

hgjt humgr hos de sma.

Den bolchestribede Sylve-

ster Stallone-lookalike klov-
nede med rgde og grenne
plastictallerkener, faldt pa
halen og hev de sma svind-
lere ud af kerestolene og
gav dem luftture.

“Ta’ den Chris Nissen!”. Det
store hit pa legepladsen var de
sma, firehjulede motorcykler,
der kvarnede grasplanen op pa
under en halv eftermiddag.
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@konomichef Lis Thomsen fremlagde budgettet for 1994.

Sa sterk som nogensinde

Men et af de vigtigste skonomiske mal, en reserve
til et ars drift, er kun godt og vel halvvvejs néet.

Omkring 21 mio. kr.

S4 mange penge bruger Muskel-
svindfonden pi et ars drift, og et af
foreningens vigtigste gkonomiske
mél er at opbygge en reserve 1 samme
stgrrelsesorden. En reserve i form af
likvid kapital, der let kan omszttes,
hvis indtegterne — som det fgr er
forekommet — svigter. Ved udgangen
af 1993 var reserven pi ca. 13 mio. kr.

“1 1989 havde vi lin pd 4,5 mio.
kr., s dengang var det banken, der
bestemte, hvad der skulle foregd i
Muskelsvindfonden, og ikke med-
lemmerne. Den slags kan bestyrelsen
ikke lide, og derfor er den fast beslut-
tet pd at opbygge en reserve, der kan
hindre en gentagelse,” sagde gkono-
michef Lis Thomsen ved frem-
leggelsen af budgettet for 1994.

Men selv om der endnu er et godt
stykke vej op til de 21 mio. kr., sd er

Muskelsvindfondens gkonomi sterk
og bedre end nogensinde tidligere.
Ogsd i 1994 regnes der med et over-
skud, omend det bliver mindre'end 1
1993; 2,27 mio. kr. mod 6,60 mio. kr.

Faldet skyldes fgrst og fremmest,
at henlagte midler 1 1993 udgjorde
nasten tre mio. kr. (ALS-projektet)
samt en nedgang 1 1994 1 bidraget
fra Statslotto pa ca. en mio. kr.

Anlzgsaktiverne forventes 1 1994
at stige med godt tre mio. kr. 1 kraft
af indkgb af nyt edb-udstyr og
ombygning af lokaler pd Marselis-
borgCentret. Med det forventede
overskud pd ca. to mio. kr. vil Mus-
kelsvindfondens egenkapital ved
udgangen af 1994 veere 18,66 mio.
kr.

“En egenkapital pd 80 procent,”
konstaterede Lis Thomsen med til-
fredshed. 9]

Muskelsvindfonden
Driftsbudget 1994

Kontingenter 315
Bidrag 6.400
Arrangementer 7.418
Offentlig finansiering VB 7.445
Ovrige induegter 2.197
Indraegter 1alt 23.775
Oplysning | 3.310
Medlemsservice 4.064
Vejledn. og behandl. 6.961
Forskning/udvikling 1.667
Andre formalsakt. 1.295
Indirekte omkostninger 4.687
Omkostninger ialt 21.984
Primaert resultat 1.791
Kapitalindtagter : 581
Afskrivriinger — 826
Henlaggelser 727
Ordinart resultat 2.273
Ekstraordinzre poster 0

Arets resultat 2.273

Statusbudget 1994

Omsxtningsaktiver 14.689
Anlzgsaktiver 8.206
Aktiver 22.895
Fremmedkapital 4.107
Henlagte midler 120
Egenkapital 18.668
Passiver CrB08

Velkomst til de nye — tak til de fratradte

Landsmgdet stemte en reekke nye ansigterind i
reprasentantskabet. Og det nyvalgte repraesen-
tantskab valgte ny bestyrelse.

Nye i repreesentantskabet er Per Hvass, Knud
Jensen og Jannie Justsen. Nye i bestyrelsen er
Michelle Charlton, Jergen Stage Johansen og
Torben Madsen samt Ida Fleytrup, der er valgt
af medarbejdeme og afleser Lene Lund.

Nzstformand Anette Thomsen lykenskede
alle med valget og bed velkommen til arbejdet.
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Samtidig rettede hun en stor og varm tak til de,
der tradte ud. lkke mindst til Seren Hagen Jensen,
der onskede at give plads til nye krefter efter
mange &r i savel repraesentantskab som besty-
relse. Ud tradte ogsa efter eget valg bestyrel-
sesmedlem Jan Grundvad efter en stor indsats |
en &rrekke samt Jacob Haugaard, der enskede at
forlade representantskabet pga. manglende tid
til arbejdet.

Maria Overgaard Hansen onskede ikke genvalg

1il bestyrelsen, da hun har brug for mere tid til sit
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didater.
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Pkonomi, medlemsaktiviteter og
internationalt samarbejde blandt
hovedemnerne i nastformand
Anette Thomsens beretning til

landsmgadet 1994.

Foreningens gkonomi er sterk.
Medlemmernes aktiviteter blom-
strer mangfoldigt. De store projek-
ter (MarselisborgCentret og ferie-
centret ved Korsgr) tager afggrende
skridt mod milet.

Jo, det var resultater, fremging og
optimisme, der pregede nzstfor-
mand Anette Thomsens beretning
til landsmgdet 1994.

Med en enkelt, markant undta-
gelse. Nemlig sagen omde 55 per-
soner i Sarajevo, som Muskel-
svindfonden siden 4rsskiftet for-
gaves har arbejdet for at f3 il
behandling i Danmark. Herom
faldt der uszdvanligt hirde ord
mod iser indenrigsminister Birte
Weiss.

“For fire méneder siden skrev vi
til indenrigsminister Birte Weiss.
For tre méaneder siden svarede hun
— ganske positivt — at hun har lov-
hjemmel til at invitere dem til Dan-
mark, men at FN’s Flygtninge-
hejkommissariat skal sige god for
det, og at hun derfor havde sendt
sagen videre til kommissariatets
kontor 1 Zagreb.

For mere end en méned siden
blev vi si bekendt med, at det
kommissariat faktisk er en temme-
lig effektiv syltekrukke,” sagde
Anette Thomsen og pipegede; at
man havde gjort Birte Weiss op-
merksom herpi.

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

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

“@konomien er rigtig, rigtig god,
men jeg vil godt understrege, at
treerne ikke vokser ind i himlen,”
advarede hun med henvisning til
den truende konkurs for {3 4r siden.
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Milet om at opbygge en reserve af
let omsaettelige aktiver svarende
til et ars drift fraviges ié4e, under-
stregede Anette Thomsen.

Muskelsvindfondens internatio-
nale arbejde har praeget det for-
lgbne ir, sagde Anette Thomsen
og haftede sig bl.a. ved drsmgdet i
EAMDA, som afholdtes 1 Frederi-
cia med Muskelsvindfonden som
V&It 0g arranggor.

“Det faglige niveau var meget
hgjt. T forhold til andre lande er
vore terapeuter pd VB-Centret utro-
ligt dygtige. Vi har bare de bed-
ste,” sagde hun!

Pi drsmgdet deltog for farste
gang et stgrre antal gsteuropaxere,
og mgdet med dem gjorde et dybt
indrryk pé alle.

“De forhold, de mennesker har
levet under i irtier, og som de fort-
sat lever under, ggr pid mange
mdder vore problemer til rene luk-
susproblemer. Jeg er fuld af beun-
dring over, at de ikke har mistet
modet. I sammenligning med deres
store behov er det si lidt, vi kan
ggre. De starter ikke kun pé bar
bund. De starter #den bund,” sagde
Anette Thomsen.

Selvfinansierende grupper

N=zstformanden gleedede sig over,
at det har vaeret muligt at gge bevil-
lingerne til medlemsaktiviteter, setv

N

Nzstformand Anette Thomsen aflegger beretni

om ikke alle ansggninger har kun-
net imgdekommes. I den forbin-
delse gjorde hun opmaerksom p4, at
nogle medlemsgrupper ikke optras-
der i budgetterne, fordi de er selv-
finansierende.

“Der findes grupper, som er reelt
selvfinansierende, og som faktisk
har overskud af deres aktiviteter.
Misforstd mig nu ikke, for det er
ikke alle, der har den mulighed,
men jeg vil alligevel godt nevne
lokalgruppen i Kgbenhavn, som to
gange om dret holder gevaldige
mgder, der er si store, at det nasten
er smi landsmgder, og som faktisk
er selvfinansierende,” fremhevede
Anette Thomsen.

Finansiering af ALS

og varmtvandsbassiner

Det store ALS-projekt blev afslut-
tet 1 1993 med en konference i
Ebeltoft med deltagelse fra nasten
alle neurologiske afdelinger p4 lan-
dets sygehuse.

“Opgaven er nu at sikre, at der
etableres et brugbart behandlings-
tilbud til mennesker med ALS. Et
sddant tilbud kan etableres pi flere
madder, men jeg tror ikke, vi undgir,
at amterne beder VB-Centret om at
stille sin ekspertise til ridighed pé
det omride ogséd. Det vil vi natur-
ligvis gerne ggre, men det forud-
seetter en finansiering, der ligner

ng til landsmeadet 1994.
Frantz Neumann bestred som si mange gange tidligere dirigenthvervet professionelt.

Resultater der taller

finansieringen af VB-Centrets
gvrige aktiviteter,” sagde Anette
Thomsen.

Anette Thomsen bergrte i gvrigt
et andet finansierings-spgrgsmal,
nemlig problemet med at skaffe
penge til varmtsvandsbassiner
rundt om i landet, hvor der mange
steder er behov for og gnsker om at
fd sidanne etableret. Hun oplyste,
at Muskelsvindfonden er giet sam-
men med Scleroseforeningen,
PTU og Gigtforeningen om at
finde en model, der kan tilveje-
bringe kapital i form af tilskud, 14n
eller garantier.

Politisk lydhgrhed

Om handicappolitik fremhzvede
Anette Thomsen spgrgsmilet om
handicappedes deltagelse pa
arbejdsmarkedet.

“Jeg ved, at flere og flere, isar
unge, gnsker et pa alle médder
aktivt liv. Hertil hgrer ogsd, at man
ikke ngdvendigvis bare fir sin pen-
sion, ndr man bliver voksen, men at
man overvejer, hvordan man vil
bruge sit liv. Der er bred politisk
lydhgrhed over for ideen om, at
ogsd mennesker med et handicap
skal have mulighed for at leve et
selvstaendigt liv og forsgrge sig selv.
Det er helt op til os selv at udnytte
lydhgrheden,” opfordrede Anett
Thomsen. i8]
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Det styrker fallesskabet

Meget veerdifuldt at gruppearbejde er blevet en fast bestanddel
af landsmgderne, mener bestyrelsesmedlem.

“Jeg haber, det giver medlemmerne fglelsen af,
at de er med til at forme foreningens politik. At
det styrker fzllesskabet,” siger Jes Erik Jessen,
bestyrelsesmedlem i Muskelsvindfonden og
pé landsmgdet ordstyrer i en af de fire grupper,
der diskuterede handicappolitik.

Han finder det meget verdifuldt, at grundigt
gruppearbejde er blevet en fast del af lands-
mgderne.

“Vi har jo kontaktudvalgsmgdeme, men de er
mere snevre. Landsmgdet er det bredest
mulige forum i foreningen. Jeg kender mine
problemer, men ikke ngdvendigvis andre grup-
pers. Det er vigtigt at hgre dem, der ved, hvor
skoen trykker,” siger han.

Jes Erik Jessen fortzeller, at arbejdet 1 hans
gruppe “Handicappolitik — de konkrete behov”
er forlgbet godt; og det er generelt hans indtryk,
at gruppearbejdet har fungeret bedre 1 dr end
sidste 4r.

“Vi har haft et godt opleg i dr, og det er en
forudsztning,” siger han.

P4 landsmgdet var der gruppearbejde om tre
emner: Handicappolitik, feriecentret ved Kor-
sgr og MarselisborgCentret. “Maske skulle vi
lade de tre emner vere temaer for reprasen-
rantskabsmgderne i det kommende 4r,” siger
Jes Erik Jessen. i8]
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Reprzsentantskabsmedlem Erik jors fremlzgger resultatet af gruppediskussionen om
“Handicappolitik — det bredere perspektiv”’. Gruppen debatterede bl.a., hvordan den
handicappolitiske profil kan styrkes i Grgn Koncert-arrangementerne. Handicappolitik
blev behandlet i yderligere tre grupper under overskrifterne: De konkrete behov, hen-
sigtsmzssige midler og det lokale arbejde. | den kommende tid bliver de mange for-
slag og kommentarer bearbejdet med henblik pa at fa formuleret et forslag til Muskel-
svindfondens handicappolitiske program. Et skrift i stil med sidste ars formulering af
visioner og malsaztninger i publikationen “Vardier og mal for Muskelsvindfonden”.

Marselisborg tur retur

Pa landsmgodet arbejdede fire grupper med at udforme gnsker og

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

Gront spisested, sultanpalads komplet med
harem, eller langborde der driver af fadgl.
Miske teknologisk tempel og videnska-
beligt knudepunkt. Maske hgjskolesangbog
og hyggeligt samvaer. Méske det hele pé én
gang.

Ideerne er mange og forventningerne
store til det forjetrede MarselisborgCen-
tret.

Gruppe 1 udformede en ugepakke for en
familie med et voksent medlem med mus-
kelsvind. Som nggleord pegede gruppen
p “individualitet og fleksibilitet”. Grup-
pen mente, at holdene, der kommer pa
Marselisborg, bgr sammensattes homo-
gent og tilrettelzgges 1 samarbejde med
brugerne. Familier og hjalpere skal altid
have mulighed for at veere med, og det er
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op til den enkelte familie, hvorndr ind-
dragelsen skal ske.

Som faste tilbud gnsker gruppen fysio-
terapi, herunder statusvurdering og behand-
lingstilbud. De gnsker ogsa hjelpemid-
delcheck og bassinterapi. Desuden skal
der vaere rddgivning, bide psykologisk og
om seksuelle spgrgsmél. Men ogsd til omré-
der som bolig, sociale forhold og job.

I den muntre genre gnsker gruppen kul-
turelle tilbud og underholdning som teater,
film og forelasninger.

En ugeplan
Her er gruppens bud p4, hvordan en uge pé
Marselisborg kunne skrues sammen for en
familie med en voksen muskelsvindler:

* Sgndag. Ankomst efter middag.

Presentation og orientering om ugepro
grammet.

* Mandag. Formiddag med fysioterz
peutisk statusvurdering og individud
behandling. Eftermiddag med fzlles ot
entering fra psykolog samt mulighed fu
individuelt at valge forskellige former fo
specialridgivning. Aften med sang og teatet

* Tirsdag. Formiddag med fysioterap
og bassinterapi. Eftermiddag med hjelpe
middelcheck og specialrddgivning som
valgt om mandagen. Aftenen byder pa film
foredrag og debat.

* Onsdag. Formiddag med fysioterap
og bassinterapi. Eftermiddag med samtz
legrupper/pirgrendegrupper plus marn
dagens valg af specialrddgivning. Aftener
— Arhus by night.




Det var ikke ideer,

der manglede,

da fire grupper skulle

finde ud af, hvad det komende
ferie- og aktivitetscenter ved
Korsgr skal indeholde

- og hvordan man skaffer
pengene til det.

* Torsdag. Formiddag med fysioterapi
og bassinterapi. Eftermiddag med samta-
legrupper samt mandagstilbud. Aften gir
med planlagning af felles afslutning,

* Fredag. Formiddag med fysioterapi og
bassinterapi og udarbejdelse af individuelt
treningsprogram. Eftermiddagens tema
hedder “hvordan bruger vi det hele, nir
vi kommer hjem?”. De pirgrende ankom-
mer. Aftenen helliges socialt samveer.

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

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

Feriested med
plads til ‘“suset”

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

“Jagren pé 10.5 mio. kr.”, “Det er oplevelserne,
der szlger”, “En handicapvenlig bolig anno
1996” og “Feriebyen som medlemmernes kur-
sus- og samlingssted”.

Det var overskrifterne, da fire grupper p4 sam-
menlagt 75 landsmgdedeltagere skulle komme
med deres bud pé form, indhold og finansiering
af Muskelsvindfondens ferie- og aktivitetscen-
ter ved Musholmbugten.

Og bud var der nok af. Under det fzlles ple-
num lgrdag eftermiddag fremlagde represen-
tanter fra de fire grupper lange lister med nye
ideer og forslag til &ndringer. Lige fra detailju-
steringer af de fremlagte arkitekttegninger (fx.
fiernelse af et depotrum for at skabe bedre plads
til en dgr) til visioner om at etablere en hgj-
skole pd stedet. P4 udendgrsfronten fremkom
ideer om at skabe nogle helt nye former for akti-
viteter sdsom karrusel og tovbane for kgrestols-
brugere. “Udgangspunktet 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 fremleggelse.

Omkring finansiering var der forslag om opstil-
ling af indsamlingsbgsser p4 posthuse, auktion
over effekter skanket af kendte sportsstjerner
som f.eks. Carl Lewis, overtale et lokalt bryggeri
til at producere en speciel sodavand — en sikaldt
“Musholmvand” - afholdelse af fergefest (nir
broen kommer), drift af en souvenirkiosk pi
Sprogg. '

For blot at neevne nogle af ideerne.

Brugerne skal inddrages

Listen var lang, og alle de fremkomne forslag er
nu noteret ned og vil indgé 1 bestyrelsen for
Musholmfondens videre arbejde med at ud-
stikke rammer og indhold for feriecentret.

“Gruppearbejdet pd landsmgdet havde flere
formal,” forklarer feriecentrets projektleder, Tor-
ben Holm, Muskelsvindfonden. “Dels var det
oplagt at bruge landsmgdet, hvor s mange med-
lemmer er samlet, til at finde ud af de kom-
mende brugeres holdning til feriecentret. Dels
at fi dem engageret i arbejdet omkring centret
— og det skal jeg love for, at de var. Diskussio-
nerne i grupperne var meget livlige og kon-
truktive”.

“Omvendt kan man ogsd sige, at hvis med-
lemmerne ikke havde meldt sig til temaet, havde
der veret noget galt med projektet”.

“Vi str jo i den situation, at vi skal til at bruge
nogle af Muskelsvindfondens penge. Det skal
medlemmerne naturligvis have indflydelse pa”.

Ifglge 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 arbejdet omkring udformningen
af centerets fysiske rammer.

Derfor nedszttes nu et par arbejdsgrupper
omkring indretningen af centeret og de udendgrs
faciliteter. I disse grupper vil der blandt andet
komme til at sidde folk med muskelsvind. -bis
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Hjzlperordninger

menneskerettigheder

International workshop arrangeret
af Muskelsvindfonden besluttede, at
der skal udarbejdes et program om
de menneskerettigheder, der har

stgrst betydning for mennesker med

Muskelsvindfonden en work-

shop om tre handicappolitiske
emner: Hjzlperordninger, papaply-
organisationer og menneskerettig-
heder for handicappede.

Der var i alt 15 deltagere fra Sve-
rige, Irland, England, Italien, @st-
rig, Slovenien, Rumznien og Dan-
mark. Workshop’en blev finansieret
af Muskelsvindfonden med stgtte
fra EU.

Iseer hjzlperordningerne blev
diskuteret flittigt, dels med ud-
gangspunkt 1 den danske model,
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I weekenden 22.-24. april holdt

muskelsvind.

AF JORGEN LENGER
FOTO: MARTIN JAKOBSEN.

Deltagerne i den
internationale workshop,
der blev afholdt i Tastrup

ved Kgbenhavn.
Reprasentanter for otte
lande diskuterede iser
hjalperordninger

og menneskerettigheder.

dels pd baggrund af et EU-projekt
om “Independent living”, som er i
gang i Irland. Det er planen at
starte “Independent living”-pro-
jekter i alle EU-lande og at oprette
et europzisk “Independent living”
-sekretariat.

Meget at slas for

Deltagerne var enige om, at hjzl-
perordninger ikke blot er ngdven-
dige for at kunne fungere optimalt,
men ogsa for overhovedet at kunne
bruge garantier om menneskeret-
tigheder til noget som helst.

Dertte blev illustreret med mange
eksempler —1 et sd veludviklet land
som Dstrig kan man f.eks. hgjst fa
fire timers hj&zlp om dagen. Hvis
man har et stgrre behov, ma man pa
institution. Og kgrestolsbrugere i
Dstrig har f.eks. ikke adgang til at
bruge kollektiv transport.

Det viser, at der er meget at slds
for endnu, ikke bare i de nye demo-
kratier i (Jsteuropa, men ogsd i det
gvrige Europa.

Program
En af konklusionerne blev, at den

curopziske muskelsvindorganisz
tion, EAMDA, skal udarbejde e
kortfattet program om de menne
skerettigheder, som er af stgm
betydning for folk med muskel
svind, og ikke mindst om de forud
s&tninger, som er ngdvendige 4
opfylde for at kunne bruge d
mange fine garantier om menne
skerettigheder.

Og sé blev det endnu en gan
konstateret, at det handicappoliti
ske niveau 1 Danmark er lang
hgjere end i de fleste gvrige eurc
pziske lande.



iden og erfaringer er nggle-
ord, ndr vi taler om frem-
tiden, og 1 hgj grad ndr vi

taler om vores egen situation.

Vivil geme vide, hvilke tekniske
hjzlpemidler der findes, s3 vi kan
athjzlpe forskellige gener. Hvilke
metoder og hvilke apparater der
findes til at ggre hverdagen lettere.

Spdrgsmilenc er mange. Ofte
kredser de om meget konkrete pro-
blemstillinger. Hvilken kgrestol er
bedst for mig? Hvilke gvelser skal
vort barn lave? Kan min bror
komme til at g igen, nir han bliver
@ldre? Kan vi f4 hjelp til indretning
af huser?

Det er selvfplgelig vaesentlige og
vedkommende spgrgsmil, som vi
skal forsgge at besvare. De proble-
mer, der opstir, er ngdvendige at
lpse, hvis vores hverdag skal fun-
gere.

Men vi skal ogs4 passe p4, at vii
vores iver for at skabe de ideelle
rammer ikke glemmer os selv. Det
er ikke nok, at de fysiske rammer er
1 orden, hvis det indre er kaos.

MarselisborgCentret bgr blive et
sted, hvor vi kan f4 rid om forskel-
lige hjelpemidler. Et sted, hvor
man kan fi oplysning om diverse
metoder til afhjelpning af ryg-
skevheder og forbedring af respi-
rationen. Et sted, hvorfra der kan
arrangeres kurser for og med bru-
gemne. Et sted, hvor ekspertisen
omkring vore fysiske problemer og
vanskeligheder er samlet; pd mange
méder sidan som det i dag er med
VB-Centret og Udviklingscentret.

Tid

Forskellen pa mulighederne i dag
og mulighederne pa Marselisborg-
Centret bgr vere, at der er den ud,
som er ngdvendig. Tid til at afprove
hjelpemidlerne under kyndig vej-
ledning,.

Mange af os kender frustratio-
nen ved, pa ganske fi timer, at
skulle afggre hvilken kgrestol, der
passer bedst til ens egne behov.
Det vil kreve et tzt samarbejde

MARSELISBORGCENTRET

B

KZD PA VISIONERNE

med hjzlpemiddelcentralen, men
méske ogs til andre brugere. Fordi
det ofte er os, der sidder inde med
de egentlige erfaringer.

Man bgr kunne vaere pa stedet,
ind til korsettet passer. Det vil
kreeve en et tilknytning til ban-
dagister og hospiral.

For at fi nye impulser ind i kur-
serne vil det veere oplagt at samar-
bejde med de andre grupper p4
Marselisborg, blandt andet PTU
og Gigtforeningen. Det vil vare
vigtigt hele tiden at samle erfarin-
gerne, siledes at de kan bruges i de
mange brugergrupper, der eksiste-
rer.

And

Men for at alt ikke skal ga op i prak-
tiske Igsninger og fysiske behand-
linger, vil det veere vigtigt og
spendende ogsé at arbejde med
dnden, eller sjzelen om man vil. Det
er min overbevisning, at hvis man
kan vare i psykisk balance, skabe
et positivt livssyn og bruge lidt
mere tid og energi pi at udvikle
det indre, s vil vi kunne trekke
uanede ressourcer frem, som ogsé
vil komme det fysiske tilgode. De
to sider af livet er uadskillelige.

Lad os starte med at udnytte de
erfaringer, som vi har gjort, enten
hjemme i hverdagen eller p4 alle-
rede afholdte kurser. Lad os f§ sam-
let den viden, og iszr de oplevelser,
som vi har haft eksempelvis med
massage, healing og meditation.
Eller méske bare oplevelsen ved
at vi giver os tid til at beskaftige os
med os selv.

Lad Marselisborg blive en mel-
lemting mellem en bank og et bib-
liotek. Et sted, hvor vi indsztter
erfaringer, som kan investeres ved
at sammenholde dem; vaere funda-
ment til kurser og andre aktiviteter
rundt i landet og derved give gode
renter, nir vi kommer for at line,
men husker at aflevere igen!

Da der ogs4 er tale om et biblio-
tek.

Bank og
bibliotek

DEBAT

AF DAN BROCK
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Familiemgnstre
set med raske
soskendes gjne

Sgskendegruppen har afholdt sit
forste kursus, som satte gang i folelser
og tanker, forstielse og engagement.
Nye projekter i gruppen undervejs.

Langt om laenge lykkedes det at
f4 samlet 13 ikke-handicappede
sgskende. Alle mgdte op med for-
ventningsfulde miner pd Frede-
rikssund station. Her ventede Kath-
rine med et stort, blafrende skilt
med skriften “SOSKENDE-
WEEKEND”.

Nervgse og rystende af angst fort-
satte for nogle den lange dagsrejse
ud pé den sidste etape, og velan-
kommest til hytten Tolv Ege sam-
ledes vi til aftensmad.

Forblgffende hurtigt blev delta-
gerne rystet sammen, og weeken-
dens samtaleemne fik sit startskud.
Snakken gik, og péd trods af store
forskelle fglte vi os lprdag ikke nzer
sd fremmedgjorte over for hinan-
den. Netop p.g.a. vidt forskellige
synsvinkler/baggrunde kunne vi
bruge hinandens holdninger til
noget konstruktivt.

Modspil og debat
Utallige problematikker blev disku-
teret. F.eks. forskelsbehandling,
omverdenens syn pd den syge og
den raske i familien, hvordan pévir-
kes vores hverdag p.g.a. et handicap
ifamilien, osv. P4 trods af de nogle
gange store forskelle i den enkeltes
situation, var der stor forstdelse og
engagement blandt deltagerne.
Debatten gik frit, til tider hgijt.
Der kom rent mel i posen, og ingen
fingre blev lagt imellem. Det
kunne nemt vaere endt i kaos, men
alle var opsatte pd at f noget brug-
bart ud af weekenden. Det resul-

terede i, at alle fik et lenge ventet

modspil samt en anden synsvinkel
pé sin egen og andres situation.

Der var lagt et flexibelt program,
hvilket blev udnyttet til fulde.
Enkelte gange, nir samtalen kgrte
ud pd et sidespor, tog Jannie eller
Kathrine dog affaere og guidede
samtalen ind pd rette vej.

Billedcollager og
familietegninger

Weekendens primare formil var,
at vi som raske sgskende skulle for-
holde os til os selv som enkeltindi-
vid. Dette prgvede vi gennem bil-
ledcollager samt familietegninger.
Det viste sig at vere et generelt
problem for os alle. Det var vanske-
lige at lezgge resten af familien til
side og kun tanke pi sig selv.
Dette bevidst- og synliggjorde vores
individuelle familiemgnstre, hvilket
vi s arbejdede videre med.

Sendag formiddag var preget af,
at tanker og fglelser var sat i gang,
Gi-pi modet var stort hos alle, da vi
efter en udbytterig evaluering
ndede til punktet: Fremtiden.

Friske krafter meldte sig til at gi
ind og arbejde videre med nye
“spskende”-projekter si som: Ny
weekend med temaet “Fremtids-
varksted”, oplaeg til tv-udsendelse
1 samarbejde med Tv-Bandvark-
stedet.

Alle tog vi afsted med lgftet om
at samles igen og med hib om
stgrre tilslutning ved naste arran-
gement.

Until we meet again

Pa sgskendegruppens vegne
Maja og Jannie

Jannie Dwight er Saskendegruppens kontaktperson.
Hun bor Dannevirkegade 26, 2. th.
1769 Kgbenhavn V.
Telefon 3131 9287.
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“Svindlerne’s” farvel

Professor, dr. med. Bent Juhl, leder af Respira-
tionscentret pi Arhus Kommunehospital, fra-
trddte sidst i april mined sin stilling. Mange af de
svindlere, som Bent Juhl har haft kontakt med
gennem drene, kom for at sige farvel.

“Bent Juhl er en af de f3 laeger, der ikke bare
siger, at vi selv skal ha’ indflydelse pa vores
behandling — han mener det ogsi. Jeg tror, det er
en af grundene til, at
han har opniet en
popularitet, som man
ikke normalt ser
blandt lzger”, sagde
Isabelle Schwartzbach
blandt andet, da hun
pé gruppens vegne gav
Bent Juhl varme og

Ny direktgr til
Scleroseforeningen

Scleroseforeningen har ansat Peter Kauf-
feldt, 49 4r, som ny administrerende
direktgr. Han tiltreeder stillingen 1. juni.

Peter Kauffeldt har siden 1986 fun-
geret som direktgr i Aldre Fonden og
Zldre Sagen. Fra ‘80 til ‘86 var han vice-
direktgr 1 Kreftens Bekempelse.

I pressemeddelelsen skriver Sclerose-
foreningen, at den “med anszttelsen af
Peter Kauffeldt gnsker at fremme ind-
satsen inden for forskning, information
og stgtte til Danmarks ca. 6.000 sclero-
seramte og deres pargrende”.

venlige ord med til
fremtiden.

Brev til to ministre

Savel skatteministeren som socialministeren fik brev fra
Muskelsvindfonden i april maned. Muskelsvindfonden beder
. de to ministre om at justere den nye pensionslovgivning, sile-
des at den indregtsfremgang, som de fleste danskere har
oplevet som fglge af skattelovgivningen ogsa vil komme a//e de
personer tilgode, som modtager den hgjeste fgrridspension.

Efter en ngjere gennemgang af en rekke skattesager, har det
nemlig vist sig, at den @ndrede lovgivning i enkelte tilfzlde
har fgre til en indtaegtsnedgang. Og det skal rettes, mener
Muskelsvindfonden.

Gratis dag i Legoland

Fredag den 3. juni og lgrdag den 4. juni er der gratis entré og der-
med fri adgang til alle Legoland’s aktiviteter (Trafikskolen undta-
get) for folk med handicap og deres hjzlper.

Og for at ggre arrangementet rigtig festlige optraeder bide Lego-
land garden og Dario Campeotto pd friluftsscenen om lgrdagen.

Saltvand og solskin

S4 er der igen mulighed for store oplevelser med den stolte hol-
landske klipper Lutgerdina, der er indrettet, si alle kan fun-
gere optimalt — handicap eller ¢j. Sejladsen foregr i r i de hol-
landske farvande. Undervejs legger Lutgerdina til i flere
gamle fiskerbyer. Den ngjagtige sejlplan bliver til i et samar-
bejde mellem deltageme og den faste hollandske besatning,
Der skal vare plads til nye, spendende indfald undervejs.

Muligheder er der nok af. Kanalsejlads i Vriesland, bglger og
blest pa Ijselmeer eller besgg pa de Frisiske ger i Wattenzee.

Har man mere lyst til selv at prgve krefter med sejlsporten,
er en ¢g-ferie pé et hollandsk sejlsports-center lige sagen. Her
er der mulighed for at fi instruktion i sejlads med mange for-
skellige badtyper; 3-mandsjoller, katamaran, trimaran, sejl-
bide, robdde og kajakker.

@en er ikke meget stgrre end en fodboldbane, og er hele
ugen reserveret udelukkende til deltagerne. Den ligger mide
i et sg-landskab, hvorfra det via sger og kanaler er muligt at nd
til Utrecht eller Amsterdam.

Pris incl. bustransport til Holland (retur) kr. 3.850.
Nzrmere oplysning og tilmelding:

Spren Hagen, Mplballe 5, 8382 Hinnerup. TIf. 8698 8236
Peter Kjeerby, Mejlgade 30, 8000 Arhus C. T, if. 8612 1147

FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILI

Nye lokaler

De havde gnsket sig grgnne planter og fik det i si rigelige
mangder, at Center for Hjalperordninger’s nye lokaler
bedst blev at sammenligne med et rigtigt vaeksthus.

I mere end én forstand.

Sidste skud pa stammen er Ledsageordningen. Arhus
kommune er af Socialministeriet valgt som en af fire for-
spgskommuner til at undersgge behovet for ledsagelse til
fysisk/psykisk handicappede. Ordningen fik husly hos
Center for Hjzlperordningen, der siledes fik en kaer-
kommen lejlighed til at flytte til stgrre lokaler. Adressen
er dog stadig Vestervang 41, 8000 Arhus C.

Fuldmagtig Ellen Mathiesen, Handicapafdelingen
Arhus Kommune, lykensker Peter Kj=rby,
Center for Hjzlperordninger, med de nye lokaler.




Formanden fejret
igst og vest

Den 18. marts i 4r fyldte Muskel-
svindfondens formand, Evald
Krog, 50 ir. En begivenhed, der
blev fejret med manér og uma-
nérligt mange gester i bide
Kgbenhavn, Arhus og Malling.
Fgrst ved en reception pad Mont-
matre den 16. marts, derefter
endnu en reception i Arhus Kon-
greshus pé selve fpdselsdagen —
der blev sluttet af med en aften
og nattefest under mere private
former.

Det skrev vi sidan 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.....

FOTO: LARS BAHLIZ MAJ

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

VOR EGEN VERDEN
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Kgbenhavn; “Krglle” for fuld udblzesning i
spidsen for Theis Jensens jazzede orkester.
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Arhus; Yutaka Kataoka (tv.) er godt pa vej til at gore
Evald kendt pa den anden side af kloden. Kataoka har
netop oversat bogen “En muskelsvindler” til japansk.
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Kgbenhavn; fadselaren slap ikke
for at synge en af sine mange
evergreens. Mens guitarist Jesper
Brinck arrangerer noderne, for-
sgger toastmaster Jesper Klein at
dysse publikum ned.
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Filmens besatning.

Fra venstre Sgren, Mette (forrest),
Mette, Kristoffer (videofotograf),
Henrik og Christian.

VOR EGEN VERDEN

Hostbusters

Den 6. maj havde Udviklingscen-
tret gallapremiere pd deres nye
videofilm “Host!”. Der blev ser-
veret lagkage og sodavand i loka-
lerne pd Vestervang, hvor familier
og medvirkende var mgdt op for at
fejre udgivelsen. “Host!” er 16
minutter lang og forteller om
metoder til at undga lungeinfekti-
oner hos mennesker med muskel-
svind, som har ringe hosteevne.
Bgrn og hjalpere gennemgar nogle
enkle og virkningsfulde metoder.
”Host!” med tilhgrende hafte kan
bestilles hos Muskelsvindfonden.

Omsider sex-kursus i Grena

Mellemgruppens sex-kursus, der tidligere pa dret métte
bgje sig for snedriverne, gennemfgres nu i dagene fra tors-
dag den 29. september til sendag den 2. oktober i Dron-
ningens Ferieby ved Grend. Kurset melder stadig om ledige
pladser. Ifplge arranggrerne vil kurset forsgge at komme
rundt om alt vedrgrende sex og det at vaere handicappet. Der
bliver fokuseret pa parforhold, hvor den ene part er handi-
cappet, og pd det at vere enlig med lysten i behold og
meget andet.

En psykolog holder oplag, og to par, hvor den ene part har
muskelsvind, fortaller om deres erfaringer. Desuden lover

Ny model i myastenigruppen

FOTO SOREN HOLM/CHILI.

arranggrerne masser af overraskelser og en fest.
Sidste frist for tilmelding er den 31. may.
Yderligere oplysninger hos arbejdsgruppen pa telefon:

Myastenigruppen havde samarbejde og fremrtidige aktiviteter pa tape-
tet, da de satte hinanden stevne pd Hornstrupcentret den 25.-27.
marts. De fremmgdte myastenikere vedtog direktgr Mette Bocks ny
model for organisation af Myastenigruppen. Modellen bestér af: En
landsdekkende Arbejdsgruppe, de regionale grupper MG Vest/MG @st
og brugergrupperne.

Alle grupperne arbejder selvstendigt, men det bliver Arbejdsgrup-
pens pligt at arrangere de landsdekkende seminarer.

Arbejdsgruppen bestér af en representant for MG Vest og en fra MG
(st samt to kontaktpersoner og tre medlemmer direkte valgt pé semi-
naret. Arbejdsgruppen har ingen kompetence over MG Vest og MG (st
de er naermest en slags inspiratorer.

Desuden enedes forsamlingen om, at det igen var pé tide at fd en
representant for myastenikerne i Muskelsvindfondens representant-
skab. Forsamlingen pegede pd Knud Jensen, der senere blev valgt
ind pd landsmgdet. '

Data-bank

Ny medarbejder i edb-afdelingen

_ Edb-afdelingens nye ska&rmrtrold hedder
Lars Jensen og er 37 4r. Lars Jensen er
ansat 25 timer gm ugen til at oprette data-
baser og i1 det hele taget trykke pé de rig-
tige knapper, nir skeermene gar 1 sort. Han
er uddannet civilgkonom fra Handelshgj-
skolen i Arhus og underviser i matematik
pi Arhus Kgbmandsskole.

Desuden er han den stolte indehaver af
det bla belte i karate. Et faktum han kryd-
rer med kommentaren: “Sa du skal ikke
skrive noget, der ikke passer”.

Kirsten 8618 5872, Tonny. 8627 2474, Thomas 8628 4340.

Medlemsannoncer

Kgrestol til salg

En sort Sahva-stol med Recaro-vanomed-
sede og nakkestgtrte samt monteret sikker-
hedssele, tilpasset med diverse kiler. Stolen
er kun bruge 1 3/4 ir. Nypris 21.000 kroner,
salgspris 7.000 kroner. Stolen er lige checket
og cfterset, har fiet nye slanger i hjulene.
Optimal siddekomfort, kilerne kan udskif-
tes efter behov, det koster omkring 500 kro-
ner og udfgres af Sahva.

Kontakt Miriam Clausen,

Risbro 11,

2650 Huidovre,

tf. 3149 7324.

Villa til leje

Ferietilbud 1 Hgrsholm. Dejlig villa, handi-
capindrettet. 140 kvm. nzr skov og strand.
Mulighed for lin af elkgrestole inden/
udendgrs.

Til leje i ugerne 25, 26 og 27.

Kontakt Anders Larsen

tlf. 4286 7886.

“James”’-omverdenskontrol til salg
Sattet bestir af en James-fiernbetjening,
forskellige lgse komponenter herunder
kindkontakt og stemmestyret kontake tl at
anbringe pa bord og/eller kgrestol, der hgrer
ogsd en dgrautomatik med. “James” kan
styre dgrautomatik, personalekald, radio &
tv, video, lys, computer. Anlaegget er nyt
og nasten ikke bruge. Anskaffelsessum
34.000 kroner — prisen kan forhandles.
Kontakr Mare Jensen,

Preesteraven 9,

8210 Arhus V.




Penge til ferie

Alle bgrn og unge under 18 4r med
muskelsvind kan igen i 4r sgge om
penge til sommerferie med fami-
lien.
Muskelsvindfonden har fiet
bevilget en sum fra finanslovens
bgrnefamiliepulje, og 70.000 kr. er
afsat til individuel feriestotte.
For at komme i betragtning skal
interesseréede forst have ansggt
deres kommune og her fiet afslag.
Herefter kan man sgge om tilskud
fra bgrnefamiliepuljen, hvis man
indsender en begrundet ansggning
til Muskelsvindfonden inden den
20. juni 1994. Udvelgelsen af mod-
tagerne foretages efter en vurde-
ring af VB-Centret.
" Alle ansggere fir svar i lgbet af 14
dage.

Ansggning om feriestotte sendes til:
Muskelsvindfonden. ’
Ast. Ann-Lisbeth Horberg.

Vestervang 39-41.

8000 Artus C.

Sidste frist er 20. juni, 1994.

Dansk-tysk
for 10. gang

For 10. gang afholdes der en
dansk-tysk weekend med delta-
gelse af folk fra Muskelsvindfonden
og den tyske muskelsvindorgani-
sation.] 4r er det tyskernes tur til at
veere vaerter, og arrangementet fin-
der sted 8.-10. juli 1994 1 Bad Sege-
berg. Arranggrerne har lant Det
Evangeliske Akademi til formaélet.

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. pr. person.
Skriftlig tilmelding, som er bin-
dende, til:

Bodil og Peder Pedersen, Almin-
dingen 16, 6000 Kolding. TIf. 7552
9922 (efter kl.16, 7552 8968).
Sidste frist for tilmelding er den 1. juli,
1994.

VOR EGEN VERDEN

De lokale til 60-ars jubileeum

De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI) fejrede
sit 60-4rs jubileum med en stribe arrangementer 1 april
méned. Lokalt over hele landet var der udsullinger,
mgder og fester, og 1 weekenden 16.-17. april atholdtes en
stor konference pa hotel H.C. Andersen i Odense.

En r&kke af Muskelsvindfondens reprasentanter 1
det amtslige DSI-arbejde deltog i konferencen og den
udstilling, som var arrangeret til lejligheden. P4 billedet
ses stdende bagest fra venstre Gitte Aaberg, Rune Standal,
Charlotte Sibbesen, Hans Pedersen og Bent Erdland. 1
kgrestol fra venstre Edith Sibbesen, Birthe Malling, Gert
Riis og Bengt Lundby.

FOTO: CHRISTIAN JORGENSEN.

Grgon Koncert ‘94

Gnags, Sanne, Sort Sol og Zapp Zapp.
Konferencier Jacob Haugaard. Om halv-

| FOTO: MOGENS LAIER OG LASSE |ORGENSEN,

Sanne og Gnags er
to af navnene pa drets
Gron Koncert.

anden méned drager drets Grgn Kon-
cert-karavane ud i sommerlandet. Det
har mange sikkert allerede set i dags-
pressen, som er begyndt at varme op til
landets stgrste, ldste og mest kendte
rullende rockfestival. Men for de, der
*endnu ikke har bemarket det, gentager
vi programmet her:

Herning, 15. juli, Ungskuepladsen
Odense, 16. juli, Dyrskuepladsen
Arhus, 17. juli, Vestereng

Blokhus, 21. juli, ved Hune

Vejle, 22. juli, DTC ved motorvejen
Nastved, 23. juli, Ydernzs
Kgbenhavn, 24. juli, Valbyparken.
Koncerttidspunket alle steder er

kl. 14.00-20.30.

Laeserbrev: Noget for bgrn

Jeg vil gerne foresla, at der skulle vaere noget for
bgrn 1 jeres blad. Det behgver ikke at vere
seerlig meget, bare lidt sd vi bgrn ogsa far lyst
til at kigge 1 bladet.

Det kunne f.eks. va&ere noget med nogle teg-
ninger, smi noveller eller lignende, som man
miske kunne vinde et eller andet ved. Det
kunne ogsé vaere nogle rebus’er, lette kryds og
tvaers’er eller nogle “find fem fejl”. Det kunne
godt veere nogle, som vi bgrn selv laver.

Vi bgmn kunne jo ogsi fortelle om et kursus, vi
har varet med til. Om landsmgdet eller maske
om hvordan man har det med, at man selv er
handicappet, eller at ens far/mor er det. Det
sidstnavnte ville ogsi vere sjovt for de voksne
at laese.

Héber I kan bruge mit forslag.

Charlotte Schmidt Nielsen
Plouggardsver 5, Brylle.
5690 Tommerup.
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Fondens folkevalgte

Muskelsvindfondens representantskab bestir af 21 medlemmer
samt formanden og nastformanden, som alle velges af lands-
mgdet. Bestyrelsen har ni medlemmer; formanden og nastfor-
manden velges direkte af landsmgdet, fem vzlges af og blandt
representantskabert, og to vaelges af og blandt medarbejderne.

Bestyrelsesmedlemmerne er valgt for et 4r. Valgperioden for

repraesentantskabsmedlemmerne er tre ir.

Dan.Brock
studerende

Trige Centervej 38,
st.th.

8380 Trige

TIf. 8623 0920

Michelle Charlton

leerer

bestyrelsesmedlem
Brogardsvej 18, 1. t.v.

| 2820 Gentofte -
| TIf. 3165 6796

Helle Christensen
socialpadagog
Askevej 62

3630 Jegerspris
TIf. 4753 2965
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Ida Flgytrup
fysioterapeut

bestyrelsesmedlem
- medarbejdervalgt

Muskelsvindfondens
VB-center,
Brgndby Mgllevej 2
2605 Bregndby

TIf. 4343 4866

Carl Otto Getzsche
lege

Birketinget 16
8000 Arhus C

TIf. 8611 6081

Maria Overgaard
Hansen

studerende
Vestervang 25°E, |I. t.v.
8000 Arhus C

TIf. 8618 8613

Ellen Houmgller
kulturformidler
Kiplingsalle 36 A
2860 Sgborg
TIf. 3167 7185

Per Hvass
fartidspensionist
Byparken 26
8643 Ans

TIf. 8687 0029

Ivan Jakobsen
systemplanlagger
Skovhgij 10, st. t.h.
8361 Hasselaéer
TIf. 8628 9338

Knud Jensen
projektleder
Ormhgijen 4, Dgstrup
9500 Hobro

TIf. 9855 7186




Gert Riis Jensen
student
Gudrunsvej 62, 6.
8220 Brabrand
TIf. 8625 0940

Jes Erik Jessen
studerende
bestyrelsesmedlem
Eremitageparken 325,
st. C

2800 Lyngby

TIf. 4587 6505

Jorgen Stage Johansen
laboratorietekniker
bestyrelsesmedlem
Karvaenget 6

2750 Ballerup

TIf. 4497 4239

Jannie Justsen
bankassistent
Brattingsborgvej 13
2770 Kastrup
TIf. 3151 7021

Erik Jors

l=ge
Norsmindevej 88
8340 Malling

TIf. 8693 1529

Lisbeth Kjargaard
projektleder

bestyrelsesmedlem
- medarbejdervalgt

Muskelsvindfonden,
Vestervang 39-41
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222

Evald Krog
landsformand
formand for
bestyrelsen
Ajstrup Byvej 19,
Ajstrup

8340 Malling

TIf. 8693 1131

Anita Kruse
psykolog
Vildtbaneparken 6
2635 Ishgj

TIf. 4273 4711

Thomas Krysiza
pensionist
Saskranten 68,
Stautrup

8260 Viby )

Tif. 8628 4340

Annette Lindelgv
socialradgiver

Provst Bentzonsvej 40,
st.

2860 Sgborg

TIf. 3167 9417

Torben Madsen
studerende
bestyrelsesmedlem
Ahornvej 21,

4180 Sorg

TIf. 5363 1897

Bruno Mansson
advokat
bestyrelsesmedlem
Kirkevej 3

2960 Rungsted Kyst
TIf. 4286 3716

Hans Pedersen
lerer

Tarnvej 2

6870 QOlgod
TIf. 7524 5403

Anette Thomsen
laerer

nastformand for
bestyrelsen
Lavsangervanget 10
5210 Odense NV
TIf. 6616 2209

Gunnar Thurup
forretningsforer
Laur. Larsensgade 19,
2. t.v.

4800 Nykebing F.

TIf. 5485 6120
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