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- verdenskendt i hele
Danmark!

I vores 76 butikker er der

altid et stort udvalg i:

* Frisk frugt og gront

* Frisk kpd

* Brod og kager fra eget
bageri

* Radio/TV

* Isenkram

* Tekstil til hele familien

‘rederik\havn
‘rolldenlnv
-
.
- ‘ﬁoq -
Thisted .
L
“YES'I'"I L
- s
/ ¢
A "
d—{"‘"ﬂ ‘ﬁh« v e
'rtvuev ‘hnden
"xm.x
‘hﬂu(n
P ﬂ;’,zm dmllmh
‘knn “v ‘""“l‘:'"
o
rande
Grindsted
Veil
o o pevE
‘g"' 50..,,“'/ iddeifare .‘?:'imp
e
Ls e enter o
g
.Abﬂ\d
engborg ity
borg bepridborg Storcenter
“'“"" i ‘nndevhnr'
4 Nakskov
Y

@it gitetineor

rederiksvierk —

" Eredrikssy “grc‘ > ¥
“ ‘xé""(" Amager TR
L e "8 o .., T
e T . BTN
LY f@cionrir FGURN Wﬂﬁﬁfg‘:
™ e Heclev g . Chieeu’
& Fr TOURNE
o’ Hvidovre i

o {iirs - £
Rodovre .
Vatby -
‘las:ved

: ‘ramm'g.«-';a:.

p-

'\\..‘qk'blna F.

-84 behover du kun at handle ét sted ’

M

MUSKELSVINDFONDEN
ISSN 0150-5524
23. argang

REDAKTIONSUDVALG:
Birger Agergaard (D.].)
Mette Bock

Marius Byriel

Seren Hagen Jensen
Henrik Juhl Kristensen (D J.)
Evald Krog

Thomas Krysiza
Jorgen Lenger
Annemarie Mikkelsen
Jes Rahbek

Jane Schelde (D ].)
Jens Spanfelt

REDAKTION:
Birger Agergaard (ansvh.)
Henrik Juhl Kristensen

GRAFISK DESIGN:
Smidstrup Grafisk Bureau

REPRO OG TRYK:
Rounborgs grafiske hus

OPLAG: 5000

REDAKTIONEN AFSLUTTET:
28.4. 1995

DEADLINE NAESTE NUMMER:
12.6. 1995

ANNONCEEKSPEDITION:
Stjzrvej 13, 8660 Skanderborg
TIf. 8695 0345

MUSKELSVINDFONDEN:
Muskelsvindfonden er en med-
lemsforening, der har som mil at
forbedre vilkirene for folk med
muskelsvind. Det sker gennem
statte til forskning, ved oplysning
og ved at forbedre behandlings-
mulighederne for de cirka 3.000
danskere, der har en muskelsvind-
sygdom.

SEKRETARIAT:
Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C
TIf. 8948 2222
Telefax 8948 2212
Giro 901 1110

VEJLEDNINGS- OG
BEHANDLINGSCENTER:
Kongsvang All¢ 23
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222

Telefax 8948 2238

Brondby Mellevej 2
2605 Brendby
TIf. 4343 4866

UDVIKLINGSCENTER:
Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222

KLINIK FOR FYSIOTERAPI:
Mollevangsalle 151

8210 Arhus V

TIf. 8616 0636

g

I3
14

19

29

38

44

44

47

53

indhold

LEDER

Der er mange ting at glades over i denne tid, skriver Evald Krog.

ALS-BEVILLING
Sundhedsminister Yvonne Herlav Andersen sgger penge fra finansloven
til projeke for personer med ALS.

WIENERSANGERKNABEN
D:A:D er et af navnene pa drets gronne koncerter
- vi tog pulsen pd drengene i Wien.

STAFETTEN

At g fra et aktivt arbejdsliv til en tilveerelse pd pension — det veekker til eftertanke.

NYT LIV MED RESPIRATOR
Henrik Ibsen, fire 4r, er blevet opereret, si han kan benytte degnrespirator.
Vi har besegt familien, som er lykkelig for Henriks forbedrede livskvalitet.

SIDER AF EN VIRKSOMHED
P3 otte tema-sider beskriver vi blot en lille del af den mangesidede virksomhed,
som Muskelsvindfonden stir for.

BERETNING
Otte midtersider med bestyrelsens beretming for 1994, tre siders billedkavalkade
samt regnskabstal og koncernplan.

LANKER 0G REB

Vi siger si meget, nar vi
forseger at beskrive de
handicappede. S kommer
krykker til at hedde “sh,
oh”, og alle handicappede
lzenkes til kerestolene.

GENTEKNOLOGIENS FARER
Vi kender overhovedet ikke konsekvenserne af genterapien, lod det advarende pa
konference.

BEHOV FOR PSYKOLOG
Muskelsvindfonden benytter psykologbistand til kurser og til enkeltpersoner.
Men der er behov for en fast tilknyttet psykolog.

MYOTONIKERE PA KURSUS
Myotonikerne er en af de store grupper i Muskelsvindfonden,
og de meder talsterkt op pd kurser. Vi bringer interview med en familie.

SPORT | KORESTOL

Karestolsfodbold og elhockey er gode sportsgrene for personer med muskelsvind.

FORSIDEILLUSTRATION:

Kunstneren Lene Noer, Sondrup ved Odder, har stiet for forsiden til dette be-
retningsnummer. Midt i et sjovt hus, prydet med blomstertryk og sma metalting,
huserer Stenbukken. Stzdigt og arbejdsomt trodser den vanskelighederne og
skrider roligt fremad. For Lene Noer er Stenbukken méske det bedste billede pa
Muskelsvindfonden!
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eg har altid store forventninger til
J fremtiden, og normalt bliver de

indfriet i et eller andet omfang.
Men for tiden er mine forventninger
storre end sedvanligt, for der er gang i
s& mange aktiviteter i Muskelsvindfon-
den, at jeg bide glader mig og er
spzndt.

For et par uger siden fik vi et brev
fra sundhedsminister Yvonne Herlov
Andersen. Hun skrev, at sundheds-
ministeriet vil oge indsatsen over for
mennesker med Amyotrofisk Lateral
Sklerose, og at hun vil forsgge at fa
afsat midler pd nezste érs finanslov il
en konsulentfunktion. Det er et resul-
tat af de projekter, vi har gennemforti
Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter, og som i den grad
har vist, at det er der behov for. Jeg
gleder mig over ministerens brev, og
jeg venter spendt pd, at vort arbejde
med nogle af problemerne for folk med
Amyotrofisk Lateral Sklerose vil bere
frugt.

Vi har allerede market, at der er en
oprustning i gang pé de to respirations-
centre. Pd Rigshospitalet er der sket en
opnormering af personalet, og pi Ar-
hus Kommunehospital tager man snart
tre nye dejlige rum i brug. Jeg foler, at
vi er pé rette vej, men jeg gleder mig
iszr over den entusiasme, der prager
de to respirationscentre. Den kan ikke
undgé at komme folk med muskelsvind
til gavn.

Oplevelse i sigte
Vi er i gang med arkitektkonkurrencen
om udformningen af ferieprojektet ved
Musholmbugten ved Korser. Menin-
gen med det er, at vi allerede i 1996 kan
tilbyde medlemmer og andre et ophold
i nye velindrettede omgivelser. Kon-
kurrencen har bragt utroligt mange
spendende ideer frem 1 lyset, og det,
vi kan tilbyde, bliver ikke bare et ophold
— det bliver en oplevelse. I starten af juli
bliver vinderprojektet offentliggjort.
Ideen om MarselisborgCenteret er

er de mest péitrengende,

ved at blive revurderet, si
vi gennemforer planerne i
mindre portioner, men til
gengzld hiber vi pd at
komme tidligere i gang.
Det horer med til revurde-
ringen, at vi ogsd ser nzr-
mere pd, hvilke behov der

nér man har muskelsvind.
Deter 15 ar siden, vi be-
gyndte at snakke om et in-
stitut, hvor vi kan realisere
den grundtanke om total-
behandling, som vi stadig
stér for, bade i vort Vejled-
nings- og Behandlingscen-
ter og i forhold til det of-
fentlige behandlingssystem.
Vi overvejer lige nu, om vi
kan tage de forste skridt
allerede i 1996, i forste om-
gang ved at opruste 1 vort
Udviklingscenter.

Koncerter til europ®erne

Vi er inde i de afgorende forhandlin-
ger om en sponsor til EuroVenue, som
skal vere den europaziske udgave af
Gron Koncert. Meningen med Euro-
Venue er at give europzerne de samme
oplevelser, som vi har givet danskerne
i mange ér, og at skabe skonomisk
grundlag for, at der kan komme gang i
forskning og andre aktiviteter pa euro-
peisk plan, f.eks. i forhold til Dsteuropa,
hvor de har stort behov for at fa et skub
fremad.

Sommerens mange koncerter far det
allerede til at gibbe i mig som i en
cirkushest, der lugter savsmuld. Nu
skal vi igen rundt i sommerlandet,
mode de mange frivillige igen, se de
mange tusinde glade danskere og fi et
godt resultat, bide for Muskelsvind-
fondens skonomi og for befolkningens
holdning til os.

Gleder mig vildt
Men der er én ting, jeg gleeder mig helt

leder

Cirkushest lugter savsmuld

vildt til: Vores landsmede i pinsen. Jeg
har varet syg de seneste to gange, der
har varet landsmode, s3 det er tre ar
siden, jeg sidst har veret med. Jeg har
endnu ikke oplevet vort landsmede
under den nye form; men/jeg har hert
mange tale begejstret om de seneste to
landsmeder. Jeg har savnet denne lej-
lighed til at opleve Muskelsvindfonden
og vore mange spzndende medlemmer
for fuld udblesning.

I &r sztter vi pd ny rekord med hen-
syn til deltagertal: Vi bliver 620, og vi
har et stort og alsidigt program. Vi
kommer tzt pd hinanden; men det er
sddan, vi kan lide det, og jeg venter
spendt pd, at det bliver pinse. Jeg tror,
vi fir tre uforglemmelige dage sam-
men.

Jeg vil enske alle en god sommer og
et godt landsmede!
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Sundhedsministeriet
vil bevilge penge til ALS

Tre-drigt projekt med konsulentfunktion soges optaget pd finanslov

Personer med den hurtigt fremad-
skridende muskelsvindsygdom ALS -
Amyotrofisk Lateral Sklerose — vil nu
blive sikret en hurtigere og bedre koor-
dineret indsats.

Sundhedsminister Yvonne Herlov
Andersen (CD) har sat sin underskrift
pa et positivt svar pd Muskelsvindfon-
dens anmodning om at fi etableret en
konsulentfunktion, som forelabig skal
vare i tre 4r. Der tages dog det forbe-
hold, at ansegningen forst skal optages
pa finansloven for 1996.

Der er ikke navnt noget belgb, ej
heller, om det er Muskelsvindfonden
eller amternes sygehusvesen, som skal
std bag konsulentfunktionen. Sund-
hedsministeriet har dog i sit svar ikke
argumenteret imod fondens ansggning.
Den taler om et tre-drigt projeke til 2,5
mio. kr. drligt, og konsulentfunktionen
foreslds placeret i Muskelsvindfondens
VB-Centers regi.

Ansegningen har sin baggrund 1 et
projekt, som kortlagde felgerne af ALS
hos et mindre antal patienters totale
livssituation og beskrev behandlingstil-
buddene.

Projektet konkluderede, at der inden
for det danske social- og sundheds-
system faktisk findes en rekke behand-
lings- og hjzlpetilbud, som kan af-
hjaelpe vasentlige problemer hos ALS-
patienter. Men disse bliver kun i meget
begrenset omfang tilbudt patienterne.

En vesentlig drsag er, at den eksiste-
rende viden om sygdomsforleb og hjel-
pemidler ikke formidles til alle patien-
ter og til de behandlergrupper, de er i
kontakt med.

Muskelsvindfonden foreslog derfor
en konsulentfunktion med folgende
indhold:

* koordinere den generelle behand-
lingsindsats

« etablere undervisning og vejledning
af behandlere

¢ og videreformidle ny viden og stimu-
lere til udvikling af nye behandlinger.

To udtalelser

Bide Sundhedsstyrelsen og Social-

ministeriet har udtalt sig i sagen.
Sundhedsstyrelsen siger blandt andet,

at “...der kan vere grundlag for at over-

veje en styrkelse af indsatsen og koor-

dineringen i form af udarbejdelse af
referenceprogram eller eventuelt vej-
ledning for behandling af patientgrup-
pen.” Styrelsen mener ogsa, at behand-
lingen af patienterne ber centraliseres
pa amtsniveau.

Socialministeriet har undersegt
kapaciteten hos Videnscenter for Be-
vagelseshandicap og de statslige spe-
cialkonsulenter for bevegelseshandi-
cap. Videnscentret har ikke mulighed
for at rddgive enkelte patienter, og der
er kun seks specialkonsulenter pé
landsplan, hedder det.

Muskelsvindfonden har i forret del-
taget i et mode i sundhedsministeriet
og her specielt understreget, at til-
delingen af hjalp, eksempelvis i form
af hjelpemidler, skal ske hurtigt som
folge af sygdommens hurtigt fremad-
skridende karakter.

P4 denne baggrund vil Sundheds-
ministeriet soge en bevilling i finans-
loven til oprettelse af konsulentfunk-

tionen. ager

“Riget” opnormerer

I maj 1994 gjorde Maskelsvindfonden
opmarksom p4, at de to danske respi-
rationscentre har for lille kapacitet, set
i lyset af det stigende antal patient-
grupper, der benytter centrene.
Sundhedsministeriet har derefter set
pa forholdene pé Respirationscenter
Vest (pi Arhus Kommunehospital) og

Respirationscenter Jst (pa Rigshospi-
talet).

I Dst har Rigshospitalet oplyst, at der
med virkning fra 1. januar 1995 er tl-
fort respirationscentret en ekstra afde-
lingslederstilling. En projektstilling som
sygeplejerske er samtidig @ndret til en
fast stilling.

I Vest kom en ekstra sengeplads 1.
november 1993.

Sygehusledelsen har desuden oplyst
ministeriet, at den vil felge udviklin-
gen noje, sé der er den nedvendige ka-
pacitet til rddighed. Flere sengepladser
tages derfor snart i brug.
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kaiserbie
rockm

D:A:D, et af drets navne ved Gron Koncert, er i topform. Det har

bandet bevist pd en vekke europeeiske koncertscener i lobet af fordret.

Muskelkraft bringer en rapport fra bandets koncert i Wien

pillestedet “Szene Wien”, en lor-

dag aften i april, kl. 20.30. 300-

400 mennesker — mest 30-drige
fyre med laederjakker og omvendte
baseballkasketter — stir utdlmodigt sma-
snakkende foran scenen i det gstrigske
garagerock-tempel. Et gredet playback-
bind kvarner i baggrunden, men ingen
synes at znse det.

Man venter pd “girafferne” — “Die-
sen D:A:D-Typen aus Dinemark”.
Mange blandt publikum har aldrig hert
om bandet for, men satser pa spilleste-
dets evne til at preesentere gode navne.
Andre har hort om D:A:D, som de dog
udelukkende forbinder med lystig og
selvironisk partyrock. Gruppens gamle
stil. Kun nogle ganske fa kender grup-
pens nye stil fra dens seneste CD:
“Helpyourselfish”.

Skal vi forvente indadvendt sortsyn
tilsat steerkstrom, tenker flere af dem
sikkert. Visse anmeldere har efter gen-
nemlytning af “Helpyourselfish” fun-
det anledning til at gentolke bandets
initialer som en forkortelse for “De-
pressiven aus Dinemnark”!

Szene Wien, kl. 20.45

En enkelt blandt publikum viser sig
dog at have szrligt store forventninger:
“Was Ich mir von D:A:D erwarte? Na,
eine ganze menge! Jeg har fakusk fulgt
dem ganske tzt i en irrzkke, og jeg
synes, de er fede. De stir for en fanta-
stisk dynamik og nogle gode tekster, ”

Guitarist Jacob “Cobber” Binzer i aktion p3 “Szene Wien”.

forteller Roman Gregory. Han viser
sig ikke blot at vere tidligere sstrigsk
mester i letmellemveagtsboksning, men
er ogsa hovedmanden i et relativt kendt
gstrigsk rockband ved navn Alkbottle.

“Vi er faktisk netop nu i studiet for at
optage vores naste album, hvor vi laver
en ostrigsk version af D:A:D’s “I Won'’t
Cut My Hair”. Vi kalder den “Ich
Scheiss Am Friseur” og vi har fiet lov af
D:A:D’ pladeselskab,” griner Roman.

AF HENRIK JUHL KRISTENSEN
FOTO: RONALD ZAK

“Men jeg er egentlig lidt spendt p4, om
D:A:D selv har hert om dette.”

Det har de. Da de senere pa aftenen
legger an dl at spille “I Won’t Cut My
Hair”, bliver den introduceret med Alk-
bottles ostrigske titel. Og det kan ellers
nok vere, at den gir rent hjem hos pub-

likum!

Szene Wien, kl. 21.00

S4 gér de pé scenen, “girafferne”. Uden

A=)
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prasentation. Uden fordums ekstrava-
gante scenografi. Uden eksempelvis
den legendariske gigantsofa, der ledsa-
gede bandet pa “Riskin” it All”-turnéen
11992.

Guitarist Jacob Binzer iklzder sig sin
guitar, sztter stikket i forsterkeren og
stirrer ud over publikum med et skevt
grin. Showtime!

Kzmpehgjttalerne kommer til live
med et brol, da “Cobber” starter ballet
med et par tonstunge guitarakkorder
fra “Written in Water” — et af numrene
pid “Helpyourselfish”. Fem sekunder
senere falder resten af bandet ind, og
en rockmusikalsk trykbelge velter ud
over publikum. Lyden er r4, bar og ind
til benet — ganske som logoet til “Help-
yourselfish”.

Det kan godt vere, at ingen 1 D:A:D
taler tysk, men den musikalske rakraft,
gruppen slipper los pd scenen, taler sit
eget tydelige sprog: “Liebe Freunde. Vi
er D:A:D, Vi er tendte, og vi vil gore
vores yderste for at blese jer omkuld
med en ny, rd lyd! Ingen Wienersin-
gerknaben-pjat her. Take it or leave it!”.

Szene Wien, kl. 22.30

De lederkledte wienere med de om-
vendte baseballkasketter tager det.
“Szene Wien” er forvandlet til et tu-
multagtigt, skrilende, dansende og
stage-dive’nde menneskehav. Publikum
har helt overgivet sig til de fire dan-
skerne.

“Man! Sind sie aber gut!”, skraler et
hoppende “bred” af en wiener ved
siden af Muskelkrafts udsendte, mens
Kaiser-ellet i hans plastikkrus skvulper
ned ad armen pd ham. Han 2nser det
ikke. “Fantastisch!” jubler han.

Men de er ogsi gode, de fire
D:A:D’ere. Ingen tvivl om det. Med en
skensom blanding af det sandpapirs-ra

At D:A:D bestemt ikke har
glemt selvironien og humoren,
afspejles blandt andet af

Stig Pedersens bas, der meget
passende har fiet navner §
“Tribut til en Dry Martini”.

materiale fra “Helpyourselfish” og et
righoldigt udvalg af deres gamle hits
(som “I Won’t Cut My Hair”, “Bad
Craziness” og “No Fuel Left for the
Pilgrims”) beviser D:A:D over for alle
de tilstedevaerende, at deres tre 4rs fra-
veer fra rampelyset bestemt ikke har
gjort dem til treette, gamle mand.

De har derimod tydeligvis gennem-
gaet en udviklingsproces, der har fort
dem i retning af et musikalsk udtryk,
som er endnu mere kraftfuldt og over-
bevisende end det, de tidligere stod for.

Szene Wien, omkladningsrummet,
kl. 23.00

“Det kan godt vere, at vi mister nogle
gamle fans med vores nye lyd, men for
os er det utroligt vigtigt ikke at g 1 std
rent kunstnerisk,” forklarer forsanger
Jesper Binzer. “Vi har altid segt udfor-
dringer. Vi vil ikke lave det samme
show om og om igen. Hverken live
eller pa plade. Det er sgu for kedeligt.”

“Huvilke forventninger kan vi s have til
arets Gron Koncert?”

“Gode forventninger. Vi har en del
af vores nye materiale med foruden alle
hittene fra tidligere plader. De store
koncerter har altid veret vores force.
Det gzlder om at stoppe noget fantasi
og personlighed ned i et show, og det
mener vi lykkes denne gang,” forteller
Jesper Binzer.

D:A:D bragte wienerne pa
kogepunktet.

Gren Koncert
Ud over D:A:D spiller folgende navne
til de grenne koncerter i perioden 7.-
16. juli:

Leningrad Cowboys

Thomas Helmig

Lis Serensen a

D:A:D
— drengene fra Disneyland.
D:A:D har eksisteret 1 godt tolv
ir og er en af Danmarks ferende
rockgrupper. Orkestret opstod
ud af den kebenhavnske punk-
rock-scene og hed oprindeligt
Disneyland After Dark, hvilket
spogefugle hurtigt omdebte til
Legoland Efter Lukketid.
Disneyland-navnet var
inspireret af de fire kneses
begejstring for tegnefilm, men
den store Disney-koncern tvang
dem dog tl at @ndre navnet.
Gruppen tog si navneforan-
dring til ferst DAD og siden
D:A:D (for ikke at blive udtalt
som “far” pa engelsk).
Gruppen har i alt udgivet
seks albums. Sterst succes
havde gruppen med sin
foregdende plade “Riskin’Tt
All” fra 1992. Siden 1992 har
D:A:D arbejdet pa den seneste
CD, “Helpyourselfish”, der
udkom i det tidlige forar.
Gruppens medlemmer er:
Jesper Binzer (vokal/guitar),
Jacob “Cobber” Binzer (guitar),
Stig Pedersen (bas) og
Peter Jensen (trommer).

—
Ly
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Jeg er ndet tl et kapitel i mit liv,
hvor jeg ma indse, at der skal
ske svare, men forhdbentligt
ogsé spendende #ndringer.
Krefterne slar ikke til
mere, jeg er ofte meget
treet om morgenen,
.\ ndr jeg skulle vere
1) frisk til at gi pd ar-
@ bejde. Og hvis der i
perioder skal ydes ek-
stra, f.eks. nir der skal
afvikles ferie, eller der opstdr
sygdom hos personalet eller bare
almindelige stressede situationer, er
jeg ofte meget brugt og kan blive dérlig
med svimmelhed og kvalme om natten.
Jeg er ogsé néet til det punkt, hvor
jeg direkte og indirekte setter mange af
mine f{ritidsinteresser pd vigeblus.
Direkte pd den made, at jeg ofte ikke
har krefter og energi til at deltage i
meder om aftenen, og indirekte, fordi
jeg bliver for kritisk over for de ting,
som sker i henseklubben og harmoni-
kaklubben, hvor jeg ofte ferdes. Jeg
frasiger mig mange poster, som jeg
egentlig gerne ville vere med p4, og
som jeg kan se ville give mig indhold i
tilverelsen, nir jeg stopper arbejdet.
Jeg ernu 55 ar og har arbejdet, siden
jeg var 14 ar, plus den tid, jeg som
dreng hjalp til ved landbruget - i alt
godt 40 ar. Jeg har haft muskelsvind i
samtlige ar fra omkring 10 4rs alderen
(Limb Girdle), og jeg foler mig noget
priviligeret, idet mit handicap indtil nu
har udviklet sig sé langsomt, at jeg med
forskellige hjelpeordninger, invalidi-
tetsydelse og en personlig hjzlper 20
timer ugentlig har kunnet passet et job.
Senest som leder af et aktivitetscenter
for pensionister i fem &r.

Stafetten — medlemmernes

debatskabende taleror — er
i dette nummer niet tl
Gordon Thegersen, Klarup.
Han er leder af et aktivitets-
center, men er naet til det
punkt, hvor den tredje alder
banker pa.

I neste nummer overtages
stafetten af Lis Kristensen,
Vodskov.

Kan jeg undvare legepladsen?

Hvad skal der sé ske, nir jeg stopper
arbejdet? Jeg gor mig mange tanker. Er
det for tidligt at stoppe? Kan jeg und-
vere den legeplads, som kaldes arbejde?

stafetten

Krafterne slar ikke
til mere

Gordon Thogersen: lanker og dvomme for arbejdsophor

Hvis nu alle, som ensker at arbejde —
handicappede, arbejdslose m.v. — fik et
job, og arbejdet dermed blev fordelt
bedre, kunne jeg sa have holdt lidt len-
gere, og ville det veere lykken?

Sidan er det ikke, jeg ma tznke an-
derledes. Jeg soger invalidepension til
sommer og regner med at stoppe om-
kring 1. maj 1996. Da har jeg veret
tjenestemand i over 30 &r og vil fa
nogen pension derfra. Og sé er det jo,
at dremmene gerne skulle realiseres.

Jeg kan lide at ferdes i naturen ved
se og strand, rejse med den gamle cam-
pingvogn i Sverige og mede brave
“dragspelare”, og hvis hensene vinder
pa Europaudstilling i dr, skal vi jo nok
ogsa have end del kyllinger tl neste ar.

Der skulle ogsa gerne blive lidt tid til
at hjzlpe Knud Jensen med tombolaen.

Energi til os selv

Vi er medlemmer af en god organisa-
tion, og vi ma jo huske, at den energi,
vi bruger der, kommer os selv til gode.
Dels ved, at vi kan deltage i gode kur-
ser, dels ved, at vi kan fi vejledning om
den nuverende og fremtidige livssitua-
tion med muskelsvind.

Jeg har her i fordret haft hjemme-
besog af ergo- og fysioterapeuter og har
modtaget en meget flot og udferlig rap-
port, som naturligvis indeholder nogle
ubehagelige ting, men som ogsa vil
vere med til at gore det lettere at traeffe
de valg og beslutninger, som skal til.

Jeg er suppleant i DSI, Nordjyllands
Amt, og deltager ofte i amtsbestyrelses-
moderne sammen med Dagny Ran-
drup. Ogsa her er der brug for vores
indsats, og jeg er sikker pa, vi kan fa
den indflydelse, vi onsker.

Vores brugergruppe kunne nok ogsa
fungere lidt bedre med tiden, og skulle
tiden blive for lang, ved jeg jo fra mit
nuvarende job, at der er utallige tilbud
for pensionister i aktivitetscentre.

Jo, jeg gleder mig til at stoppe, men
er ogsa lidt usikker! a

b~
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General Henrik

Hidtil yngste danske barn med muskelsvind, som er blevet trakeostomeret

— respivatoren har allevede forbedret bans liv

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: NINA LEMVIGH-MULLER

Respiratorbrugere

og livskvalitet.

1 1994 udkom en rapport
om danske respirator-
brugeres livskvalitet.
Muskelkraft har i et par
numre beskrevet en
reekke aspekter omkring
respiration som livsfor-
leengende behandling, og
i dette nummer er turen
kommet til respirator-
brugerne selv.

enrik Ibsen er lige kommet

hjem fra Rigshospitalet.

Den nye kerestol, som han
fik lillejuleaften inde pd “Riget”,
kommer til sin ret herhjemme, hvor
han kan afpreve finesserne. Og de er
ret si mange.

Pi joystick’et sidder en lille skerm,
som han velger funktion efter. Ud over
de normale funktioner kan han skifte
gear, tende for fjernsynet med joy-
stick’et, skrue op og ned for lyden,
sztte tegnefilm i gang pd videoen og sd
videre.

For en dreng pa fire et halvt ir, som
altid har siddet i kerestol, er det ikke
tosset at kunne klare alle de ting selv.
Og nok kan han ikke kommandere
med foreldrene via joystick’et, men det
gor han i stedet med sit freekke smil, og
hvis det ogsa skulle forfejle sit mal, kan
han jo altid smide noget af sit legetoj
pa gulvet. Det affeder i det mindste en
reaktion.

Henrik, lovernes konge! Tuben har han
allerede vennet sig til, og han kan
(nzsten) brale som en leve. Den runde
plastickapsel er ventilen, og skrues den
af, kan respiratorslangen i stedet
monteres.

“Ja, han kan f3 far og mor til at gere
nesten hvadsomhelst. Det er let for
bern i kerestole at blive som smi ge-
neraler, og det er ret sveert ikke at for-
kele ham lige nu, hvor han har veret s
meget pd hospital,” forklarer Ulla
Ibsen, Henriks mor.

Som et nyt menneske

Ulla og Ulrik Ibsen har knapt vennet
sig til igen at have familien samlet i den
forvoksede landsby Ganlese, tzt pi

Stenlose. Det er ikke bare det,
at mens Henrik og Ulla har
varet indlagt i nesten et halvt
ar, er huset blevet udvidet med
en ny soveafdeling og samtidig
kraftigt renoveret. Nej, det
vasentlige er, at Henrik er som
et nyt menneske. Og at han sik-
kert vil fa feerre lungebetendel-
ser i fremtiden.

Henrik er den hidtil yngste
dansker med muskelsvind, som
er blevet trakeostomeret — det
vil sige fiet opereret et hul i hal-
sen og monteret en tube til sin
respirator, som han bruger, nir
han ligger ned.

Det har ikke berevet Henrik
nogen frihed eller livskvalitet.
Tvartimod, understreger forl-
drene. Beslutningen om at sige
ja til trakeostomien er mdiske
den bedste, de har taget, siger de. De
var overhovedet ikke i tvivl, da de fik
muligheden.

“Ja, det ville faktisk veere en slags pas-
siv dedshjelp, hvis vi havde afslet det.
For vi havde fiet at vide, at Henrik kun
ville have et érs tid tilbage at leve i uden
respirator,” siger Ulrik Ibsen.

Henriks egen kommentar:

“Det gar fint,” forteller han med den
lyse, let metalliske stemme, man fir,
nar der er lidt “medher” fra taleventi-
len pa tuben.

Rart at blive suget

Den helt store forskel er, at det nu er
mange gange nemmere at suge hans
lunger for slim. Han har ikke krafter
til at hoste den op, og tidligere métte
han finde sig i at f3 en slange ned gen-

Joystick’et pa den nye korestol kan det £
hele: skifte gear, tende for fjernsynet
med joystick’et, skrue op og ned for
lyden, sztte tegnefilm i gang pa videoen

nem nasen til luftroret. Det skete hver
anden time, nir han havde infektioner
— og de var snarere reglen end undta-
gelsen.

Henrik hadede at {3 slangen ned og
lukkede ofte af, s slangen endte i spise-
roret i stedet.

Men i dag?

“Det er rart at blive suget — og s
kommer det op,” siger han selv. Foral-
drene er mildt sagt lettede over ikke
leengere at skulle pine ham med slan-
gen. Nu monteres slangen direkte pd
tuben, og der suges nemt og effektivt.
Forste gang var det endog meget store
meangder slim, som kom op, og de nye-
ste rentgenbilleder af lungerne er de
flotteste i flere ar, siger de.

Grimasser, der passer
Det er OK med Henrik, at der kom-
mer en journalist og en fotograf pa
besog — iser en fotograf, for han har
leert sig nogle grimasser, der passer pi
et billede. Han er ret si livlig i dag og
farer frem og tilbage i huset.
Humeret er hejt, for Henrik skal
snart i barnehave igen, og han har ogsi
allerede haft besog af Christina fra ber-
nehaven.
“Det er min kereste,” forklarer han.

Forhistorien
Vi mi spole tilbage for at f historien
om, hvorfor Henrik kunne blive trake-
ostomeret med sine kun fire et halvt ir.
Hos sd sma muskelsvindbern har dan-
ske leger ikke erfaring med at trake-
ostomere.

Henrik blev fodt 16. september
1990. Forzldrene fortzller, hvordan de

2 €

efter de forste tegn pa “et eller andet”

og sa videre.

matte slds pé to fronter. Dels med at
overbevise den praktiserende lege
(som sagde “Ulla, kan du ikke komme
igen, nar du har noget at komme
med”), dels med at erkende, at verden
pludselig ikke var den samme som i gér.

Henrik fik konstateret spinal mus-
kelatrofi type II, ogsd kaldet kronisk
Werdnig-Hoffmann. Hans muskler ud-
viklede sig ikke, og han lerte ikke at ga.

Drengen fik den ene lungebetend-
else efter den anden, og de tog rigtigt
fart i starten af 1993. Han kom hver
gang pd Hillerod Sygehus. Her fik
forzldrene at vide, at Henrik sandsyn-
ligvis kun ville klare sig i fi 4r, og
senere “Ja, I fir ham nok ikke med
hjem denne gang!”

Ulla og Ulrik er stadig rystede over
det, de opfatter som folelseskolde leger
- lzeger, som 1 folge dem ogsé sagde,at
“hvis Henrik skulle i respirator, ville
det blive et barn, der ikke vil kunne
foretage sig ret meget andet end at
blinke med ojnene”.

Kom pa respirationscenter
Den udsigt var heller ikke verd at
straebe efter for familien , men de for-
sogte ikke at lade sig sld ud.

De fik sennen overfort til respirati-
onscentret pd Rigshospitalet. Det var
dog kun de ambulante undersogelser,
som midtte foregd pd respirationscen-
tret, mens egentlige indleggelser fort-
sat skulle finde sted i Hillered. Frede-
riksborg Amt ville ikke kautionere for
pé indleggelser pd Rigshospitalet, da
man i Hillered rader over en berneaf-
deling.

Henrik kom over krisen, men der
fulgte en lang rakke efter i 1993 og

1994. Venstre lunge var stort set klap-
pet sammen. Situationen blev mere og
mere kritisk, og i lebet af 1994 var
Henrik indlagt med sin mor i seks
maneder og 14 dage.

Humgret bar ham igennem

Det, der bar Henrik igennem kriserne,
var hver gang hans sterke livsvilje. Han
blev hurtigt keledegge hos hospitals-
personalet og smittede med sit friske
humer.

Vendepunktet kom i julen. Lungerne
blev darligere og dérligere, og en af
legerne pa Rigshospitalet métte de 7.
januar konkludere, at “det her gir ikke”.
Henrik ville de i lebet af et ars tid,
sagde hun.

Ulrik og Ulla havde flere gange
spurgt om muligheden for at fd Henrik
opereret. De vidste, at selv sma bern
med defekter i spise- og luftraret (solv-
kanylebern) er blevet trakeostomeret,
men legerne mente, Henrik var alt for
lille, og der blev talt om, at respiratoren
miske kun ville forlenge hans liv et irs

tid.

En ny beslutning

“Vi blev meget ulykkelige, men kunne
alligevel ikke forstd, at respiratoren kun
ville give et ar ekstra. Men si skete der
noget: To timer efter samtalen fik vi at
vide, at nu ville de alligevel godt trake-
ostomere Henrik.”

Overlege Erik Jacobsen pa respira-
tionscentret havde mellem de to sam-
taler taget beslutningen hjemme fra sin
seng, hvor han i evrigt 14 med lunge-
betendelse. Det med den korte for-
lengelse af livet var ikke noget, han
havde udtalt, sagde han.

P~
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Helt nojagtigt, hvad der fik Rigshos-
pitalet til at tage beslutningen, fik for-
@ldrene ikke klarlagt. Miske har det
spillet ind, ati et land som Frankrig er
helt smé born med muskelsvind blevet
trakeostomeret, og maske har det haft
betydning, at Henrik helt dbenbart
havde en vilje til livet, og at han derfor
skulle have en chance.

Vellykket operation

Operationen foregik 19. januar, og for-
zldrene blev forberedt pa, at Henrik
ville f& problemer i de forste dage der-
efter. Og der kunne gi op mod en uge,
for han kunne tale sig igen.

“Operationen gik fint, og allerede et
par timer efter kunne han wakke vejret
ved egen hjelp. Men da vi kom ind til
ham, gred han meget, fordi han ikke
kunne sige noget. Det var hardt,” hus-
ker Ulla.

Allerede dagen efter kom det forste
ord. ?Mor!”, var det faorste ord, han
valgte at slynge ud. Og efter en uge
talte han godt.

Lungebetendelser vil Henrik ikke
slippe for, men de vil blive farre og fa
mildere forleb. Han ventilerer bedre
og vil have langt mindre slim i lun-
gerne.

Dggnvagt pa Henrik

I en endnu ikke afgranset periode skal
der vare degnbemanding pd Henrik.
Amtet betaler, og det er ikke nogen bil-
lig affere. Men @®gteparret har fiet en
aftale med Frederiksborg Amt om, at
de selv m4 ansette ufaglert personale.
Det normale er, at amtet betaler for et
hold legestuderende (et sakaldt FADL-
hold).

Henrik selv synes hurtigt at have

vannet sig til de nye forhold i huset.
Og han har samtidig accepteret “frem-
medlegemet” i halsen og opfatter ef-
terhinden tuben som en del af sin
krop. Det viste han den aften, da han
bekymret spurgte: “Hvis jeg der, hvad
sker der s3 med tuben?”

De blev hurtigt enige om, at den
métte han fi med op 1 himlen.

Henriks forzldre har ikke et sekund
tvivlet pa det, de gik ind til. Henrik har
helt klart fiet et bedre liv. Og for-
hibentlig en rekke gode ér i tilgift.

Familien er igen samlet
i Ganlese efter mange
maneders hospitals-
ophold. P billedet
mangler dog lillebror
Michael, som er i
vuggestue.

Henriks verelse ligger i en helt ny afdeling, og der er
god plads til det hele. Respiratoren i sig selv fylder
ikke meget og skjules bag en skabslige.

Forresten har han i mellemtiden ogséd
fiet en lillebror, Michael pa to ér.
Under graviditeten fik Ulla foretaget
en fostervandsprove, som afslorede, at
deres naste barn ikke ville fi spinal
muskelatrofi.

Muskelkraft bar kontakter Respirations-
center Ost for at bove nermere om tvake-
ostomi hos bovn med muskelsvind. Men
overlege Erik Jacobsen var bortrejst for
deadline pd bladet, si vi baber at kunne
beskrive emmnet senere. m

Jeg opferer mig mere

Fudith Krautwald, 20 dr, blev trakeostomeret

for seks dr siden: “Tuben og respiratoren er

blevet en del af mig selv”

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: NINA LEMVIGH-MULLER

var kun 14 4r, da hun blev trake-
ostomeret og fik en bedre og helt
nedvendig respiratorbehandling.

Vi skriver nu 1995, og de seks mel-
lemliggende 4r har varet til glede for
Judith. Forskellen fra dengang, hun
konstant plagedes af lungebetendelser
og til nu, hvor hun har luft og humer i
leessevis, er serdeles tydelig.

“Lagerne gider nesten ikke engang
at se pd mig mere — jeg har det for
godt!” griner Judith.

Ligesom Henrik Ibsen, som vi har
berettet om pa de foregdende sider, har
Judith diagnosen muskel-atrofi type II.

“Jeg var konstant syg i dret inden, jeg
blev trakeostomeret. Jeg havde fiet en
respirator med nesemaske, men den
ventilerede ikke lungerne godt nok. Jeg
kunne ikke spise ret meget, tabte mig
helt vildt, og min “livskvalitet” var
meget lav. Og at fi suget slim gennem
nesen — det var ikke smadderrart!”

J udith Krautwald, Greve Strand,

Jeg var negativ

“Men da legerne s tilbed mig en tra-
keostomi, var jeg negativ. Jeg var i
den alder, hvor det betod meget, at
den der tube ikke var der. Men jo
mere syg, jeg blev, jo bedre kunne jeg
se, at det ikke gik, det her. Derfor
sagde jeg ja.”

Judith blev lagti coma i fem dage, si
hun kunne “sove fra alt det grimme”,
og hun vignede med en tube i halsen.
Dette var underligt nok i sig selv, iser,
da hun ikke kunne tale i begyndelsen,
men det mest markelige var, at fem
dage var smuttet helt ud af systemet.

naturligr end for

“De forste gange, jeg var ude pi gaden, dakkede
jeg ogsa tuben til, men det droppede jeg hurtigt.
Hvis kammeraterne ikke kan tile det, de ser, s ma
de lade vare. For den er en del af mig!”
siger Judith Krautwald.

“Men jeg lerte hurtigt at tale igen,
og frem for alt fik jeg ordentligt med
luft nu, og derfor tog jeg hurtigt pa.
Der skete virkeligt noget, kunne jeg
mearke. Jeg fik mere energi og livs-
mod,” fortzller Judith.

Den er en del af mig
“Dine bekymringer over tuben og samti-
dig det at vere teenager?”

“Jeg var jo bange for, at sddan noget
som at kramme andre ville komme i
karambolage med respiratorslangen,
men det har slet ikke veret tilfzldet.
De forste gange, jeg var ude pa gaden,
dzkkede jeg ogsi tuben til, men det
droppede jeg hurtigt. Hvis kammera-
terne ikke kan tile det, de ser, sd ma de

R4

lade veere. For den er en del af mig!

“Jeg opferer mig faktisk mere natur-
ligt nu end for, jeg blev opereret,” siger
hun.

Siden 1989, hvor operationen fore-
gik, har Judith kun haft to-tre lunge-
betendelser, og hun har ikke veret al-
vorligt syg.

Den fornyede energi kanaliseres ud
pad mange mader. Sidste &r tog hun del
i ungdomsgruppens gadegegl, og 1 dr
skal hun blandt andet med pé ung-
domsgruppens lejr i Finland. Hun bru-
ger meget tid pd fysioterapeutisk
behandling hos Teddy Ofeldt.

“Jeg tror, at det ogsé er drsagen til,
jeg har det si godt, at legerne ikke

gider se pd mig!” u
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Dagbog for Susanne Bertelsen,
fysioterapeut

7.30 Bilen fgrer mig gennem Kgbenhavn
mod kontoret i Brandby, hvor papirerne til
dagens udearbejde hentes. Min kollega og
jeg mades pa IKEA's p-plads og felges ad
for at snakke det forestdende made igen-
nem. Er alt det praktiske til lardagens kursus
i orden? Kan forberedelsen til kurset nds i
morgen fredag? Husk at ringe til ergotera-
peuten om tilretning af kerestolssaedet til
Morten, som blev rygopereret forleden.
A=ndre tandlaegetiden!

9.00 Mgde hos en familie uden for Kgben-
havn. Deltagere: ergoterapeuten og sagsbe-
handleren fra kommunen, specialkonsulen-
ten fra Socialministeriet og vi to fra VB.

Manden har muskelsvind, og han er nu
naet til et vendepunkt, hvor kraefterne ikke
slar til. P4 hjemmefronten far hans kone flere
opgaver, og afhaengigheden af hinanden bli-
ver starre og sterre.

13.00 Parrets problemer er endevendt, og vi
er naet til nogle forslag, som vi alle synes er
konstruktive. Problemerne er jo bare ikke lost
med denne enighed. Der er langt igen.
Nogle af problemerne lases og bevilges
kommunalt, andre skal bevilges gennem
amtet.

Mange tanker ryger gennem hovedet pa
vej hjem i bilen fra mgdet. Tiden i bilen er pa
mange mader nyttig. Ingen telefoner kan for-
styrre vores samtale, og tankegangen og
mange nye idéer kan f& frit lab.

14.00 Hjemme igen pa kontoret. De herlige
sekreteerer har talmodigt forsggt at klare
mange af dagens opkald, og alligevel ligner
kolonnerne af gule telefonsedler fra de fore-
gaende dage og i dag “syvkabalen” - og s&
er det kun et spargsmal om at f& den til at ga
op! Det ger den heller ikke i dag, for det
sterste problem ved at vaere ude af huset en
hel dag er, at de personer, som har ringet fra
kommunerne, ikke har telefontid sidst pa
dagen, men om morgenen, og i den boo-
kede kalender kan jeg se, at der ferst er mu-
lighed for at ringe tilbage til dem midt i den
kommende uge. Mellem telefonopkaldene
skrives der videre pé& den rapport, som stér
og venter pa skeermen.

17.00 Inden jeg slukker computeren, har jeg
besluttet, hvordan min fredag skal se ud, og
hvad jeg skal na. Det bliver spaendende at
se, hvor leenge min planlzegning holder.

sesssessesassese SIDER AF EN VIRKSOMHED eecccccsccccccccacnss

Modested og ny

viden pa

familiekurser

AF INGER SCHRADER
ILLUSTRATION: NIS BANGSBO

amiliekurserne har siden VB-cen-

trets start for snart 20 ar siden

veret en meget vaesentlig del af
VB-centrets arbejde. Her kan familier,
hvor et barn eller en voksen har mus-
kelsvind, mode andre familier i samme
situation og sammen med dem fi ny
viden om behandlingsformer, hjzlpe-
midler og psykologiske forhold. Men
ikke mindst fir familierne pa kurserne
mulighed for at tale med andre i
samme situation.

Mange foreldregrupper, bruger-
grupper og varige venskaber blandt
bern og voksne er opstet pd familie-
kurserne til stor gleede for alle parter.

Flere endagskurser

Familiekurserne bliver altid holdt i
weekenderne, for at si mange som
overhovedet muligt har mulighed for
at deltage.

Oprindelig var der altid tale om kur-
ser, som startede fredag eftermiddag og
sluttede sendag over frokost. Dette in-
debar god tid og gode muligheder for
oplag, pauser med bern og socialt sam-
Vaer.

Imidlertid har det veret VB-centrets
onske at nd en bredere gruppe med

kursustilbuddet, bl.a. at tilbyde voksne
med muskelsvind flere kurser. Derfor
har der de seneste par ar vaeret flere en-
dagskurser, placeret forskellige steder
ilandet. Det har nemlig vist sig vanske-
ligt for mange voksne med muskelsvind
at klare den lange transport og at skulle
overnatte ude.

Kurserne holdes pd kursussteder,
skoler m.v. rundt omkring i landet. Da
udbuddet af velegnede kursussteder
med mulighed for overnatning er be-
grensede pa Sjzlland, vil der dog of-
test vare tale om steder i Jylland og pé
Fyn, nar der er tale om flerdages kur-
St

Oplegsholdere pa kurserne kan vare
ansatte i VB-centret, men ogsa fagfolk
udefra. Desuden gores i vid udstrak-
ning brug af forzldre til bern med
muskelsvind, personer med muskel-
svind eller andre, som selv har levet
med en muskelsvindsygdom og der-
med gjort sig nogle erfaringer, vi som
fagpersoner aldrig kan fa.

Andet end muskelsvind

VB-centret ser familiekurserne som et
meget vesentligt tilbud til familierne i
den bearbejdelse og den reorganisering

Vejlednings- og Behandlingscentret
e yder stotte til mennesker, der har fiet konstateret muskelsvind

® arrangerer kurser

* yder ridgivning til professionelle behandlere

* giver vejledning om behandling

* har opbygget en stor ekspertise og viden om muskelsvindsygdomme
* udvikler ekspertisen, bl.a. via projekter i Udviklingscentret
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af tilverelsen, de stir i, nir et familie-
medlem har fiet stillet diagnosen pi en
muskelsvind-type. Samtidig giver kur-
serne gennem arene og sygdomsfor-
lobet mulighed for at udveksle erfarin-
ger og udvikle handlemuligheder, si
tilverelsen kan fortsette uden kun at
dreje sig om om muskelsvindsygdom-
men.

Vi har da ogsd ofte madt udsagn
som: “Det var forste gang, jeg ople-
vede, jeg ikke er den eneste”, “Da vi s4,
hvor glad vores sen var for at lane en
kerestol af de andre, forstod vi, at vi
miétte komme videre”, “Vi var sd ner-
vese, da vi skulle af sted, men hvor var
det en lettelse at opleve andre med
samme problemer”, “Hvor er det dej-
ligt at se ungerne lege og more sig som
alle andre bern”, “Efter at have hort
Peter fortelle om sin rygoperation og
have set unge med respirator, er det
ikke si skremmende”.

Nyt indhold
Oprindeligt var kurserne forst og
fremmest tenkt som VB-centrets mu-
lighed for formidling af behandlings-
principper, viden om sygdommene, de-
monstration af hjelpemidler etc., men
udviklingen bade i Muskelsvindfonden,
i VB-centret og i sundhedsvesenet i
ovrigt har betydet ndringer af kur-
sernes indhold.

Nogle kurser holdes stadig nasten
uzndret fra ar

til ar. Siledes bliver der hvert dr holdt
et kursus for familier med et nydiag-
nosticeret barn og et for familier med
en nydiagnosticeret voksen.

Men i takt med, at de eksisterende,
lokale tilbud og behandlernes generelle
viden om muskelsvindsygdomme er
blevet bedre, har der vaeret en tendens
til, at kurserne i hojere grad beskzfti-
ger sig med den meget specifikke syg-
domsmassige viden eller med pedago-
gik,psykologiske emner, arbejdsmar-
kedsforhold, bruger-hjzlper forhold,
opdragelse m.v.

Ofte er barnets eller familiens lerer,
ergo- eller fysioterapeut og sagsbe-
handler inviteret med ud fra et anske
om, at den viden, VB-centret gnsker at
formidle, skal ud til de personer, som
har brug for den, d.v.s. familierne og
de lokale behandlere.

Samtidig har der i Muskel-
svindfonden veret en ud-
vikling i retning af aktive
brugergrupper, som selv

arrangerer kurser. I

nogle tilfzlde har VB-centret arrange-
ret kurser sammen med grupperne,
f.eks. ungdomskursus arrangeret i sam-
arbejde med ungdomsgruppen. I andre
tilfelde betragter VB-centret grupper-
nes tilbud som verende si maélrettede
og vesentlige, at vi helt kan undlade at
beskaftige os med et emne. Dette gel-
der i vaesentlig grad ungdomsgruppens
aktiviteter, men ogsd mellemgruppen
og voksengruppen laver kurser, som i
hoj grad supplerer VB-centrets tilbud.

For bedsteforeldre
Der er altsd tale om en stadig tilpas-
ning til behovene.

Det kan f.eks. nevnes, at deri 1995 1
Jylland holdes et endagskursus for
bedsteforzldre, fordi vi ofte har ople-
vet, at bedsteforeldrene er meget ve-
sentlige personer i familierne, og fordi
vi ved, at der ikke er mange sagsbe-
handlere, diagnosticerende afdelinger
etc., som giver sig af med at tale med
denne gruppe. Hvis dette karsus bliver
vel modtaget, vil der sandsynligvis blive
tale om en gentagelse — ogsa andre ste-
der i landet.

Etandet eksempel pa, at kurserne til-
passes behovene, er diagnose-kurser.
VB-centret har de seneste par dr holdt
kurser for specifikke diagnosegrupper,
hvor der fokuseres pd en bestemt mu-
skelsvindsygdom, behandlingen, arve-
ligheden og specielle forhold ved syg-
dommen. I 1994 blev der siledes holdt
et kursus for personer med sygdom-
men Facio-scapulo-humeral muskel-
dystrofi, og i 1995 er holdt et kursus
for personer med Dystrofia Myotonica,
og for personer med Limb-Girdle
planlzgges et kursus i september.

Planen for kurser i 1995 har veret
bragt i Muskelkraft nr. 2 1995.

VB-centret er altid interesservet i at hore
fra vore brugere om nye bebov og ideer
til kurser, til kurser, boldt i VB-centrets
regi, dvs. familiekurser; og om andre kur-
susideer; hvor vi evt. kan samarbejde om
arrangement og indhold. u

vis. Muskelsvindfondens
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Muskeltererne:

Een for alle

e gor det igen og
igen, og mange af
dem bliver ved i dre-

bernepassere “Muskelte-
rerne” star bi, nir der kal-
des til kurser, sommerlejre
og landsmade; de knok-
ler i flere dage og far in-

genting for det.

Medlemsservice har et
netverk af 120 bernepas-
sere, som stiller sig til ridighed ved for-
skellige antal lejre og kurser pr. ar.

En af dem er Lars Thisgaard, Fre-
dericia — i gvrigt manden, der fandt pa
det nye navn “Muskeltererne”. Den
29-rige regnskabsassistent begyndte i
1991 at vere hjelper for drengen Mor-
ten, og da de to deltog i en sommer-
lejr, meldte han sig ogsd som berne-
passer i Muskelsvindfonden.

Florence Nightingale ville det ligge
ham fjernt at kalde sig, og det var bare
naturligt for ham at involvere sig. Dels
ville han lese til socialpedagog og
kunne derfor bruge erfaringer med
handicappede bern, dels var han ble-
vet glad for den “familizre omgangs-
tone” i Muskelsvindfonden. At vare
noget godt for Morten er fortsat det
vigtigste.

“Hvad det giver mig selv? Man vil jo
helst have lige s meget med hjem, som
man giver ud. Jeg giver min livsglede
fra mig og far oplevelser med hjem.
Man bliver klogere pa livet,” siger Lars
Thisgaard.

Mediemsservice

Ud af kerestolene

Lene Riber, Arhus, er ogsd Muskelter.
23 4r og ligesom Lars i padagogbran-
chen. Hun er medhjelper i dag og sam-
ler point til at komme pd seminariet.

Heller ikke Lene er bernepasser for
usle point's skyld. Hun samler pa gode
oplevelser og gerne i berns selskab.
Hun “hiver” bornene ud af kerestolene
og ned pa gulvet til boldene eller ned i
badebassinet, mens deres forzldre Iyt-
ter og snakker inde i mederummene.

“Det kan godt vare hirdt arbejde
med sddan nogle bern med krudt i. Sa
nar forzldrene kommer sidst pd afte-
nen, kan vi nogle gange sige “Pyha -
det var godt, I kom!” Men det giver
ogsd mig en glede at hjzlpe dem til at
opleve en god weekend.”

Siden Lene Riber startede som ber-
nepasser ved landsmedet i 1992, har
hun varet med seks-syv gange. Og hun
har ikke planer om at stoppe. De mus-
kelterer, hun er sammen med, mader
hun ofte pd en ny lejr, hvad der ogsa er
med til at gere hende glad for at vaere
barnepasser. ager

* stotter medlemmernes egne initiativer, blandt andet kurser
* kontakt og information mellem medlemmer, politikere og ansatte

* styrker og udvikler medlemsarbejdet
* stir for det drlige landsmede

Daghog for Jette Mgaller,
medlemskonsulent

8.45 Ankommer péa arbejdspladsen. Henter
kaffe - lidt snak i kakkenet.

9.00 Ringer til psykolog Elisabeth Korfitsen
fra ALS-gruppen for Kgbenhavn og Nords-
jeelland for at aftale invitationer til gruppens
temadag.

9.10 Faxer invitationen til Elisabeth.

9.15 Ringer til psykolog Mette Stylsvig, op-
laegsholder pa temadagen. Aftaler tidspunkt
for hendes ankomst, afrejse og litel pa
hendes oplaeg.

9.20 Teender pcén og retter i invitationen.
Finder et kort til afmeerkning af stedet for
temadagen.

9.30 Kopierer kort og invitationer.

9.45 Kort gennemgang af oplaeg til fonds-
made.

10.00 Deltager i fondsmade.

11.30 Ringer til ergoterapeut Karen Smede-
gérd pa Naestved Centralsygehus om en
halskrave til en person pa Fyn med ALS
(Amyotrofisk Lateral Sklerose).

11.45 Ringer til ergoterapeut Rosa Hassing
i Odense om tilpasning af halskraven til
ALS-patienten. Aftaler samtidig indkaldelse
til ngeste made i ALS-gruppen pa Fyn.

12.00 Orienteringsmgde med VB-centrets
personale.

12.30 Frokostmade med Poortmann fra Hol-
land. Aftaler deltagelse i arsmade i den hol-
landske organisation. Diskuterer muligheden
for et europeeisk ALS-projekt om kommunika-
tionshjeelpemidler.

13.30 Opringning fra aegtefeelle til deende
ALS-patient. Der er problemer med at give
den nedvendige maengde smertestillende
midler, fordi lzegen ikke kan finde venerne.
Egen leege og hjemmesygeplejersken har
begge fri i weekenden.

14.00 Samtale med aegtefeelle til nydiag-
nostiseret kvinde med ALS. Vil gerne have
information om sygdommen og meldes ind i
foreningen. Vi far navn og adresse og ser-
ger for, at der bliver sendt en “"ALS-pakke"”.

14.15 Fotokopierer og pakker invitationer til
ALS temadage pa Sjeelland. Invitationer til
afdelingssygeplejerskerne pa de neurologi-
ske afdelinger.

15.00 Fri (havegl med keeresten).

17.30 Plukke blomster til middagsbordet
hos Evald.

18.00 Mgde med Jes og Britta, Birgit S.,
Bernhard og Karin, Poortmann, Evald og
hans hjeelper.

19.15 Hente middagen pa Norsminde Kro.
19.30 Middag med snak om europaeisk mus-

kelsvindforskning og EAMDA (den euro-
peeiske muskelsvindorganisation).

[N}
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Dagbog for Mette Bock,
direktar

8.30 Samtale med journalist Birger Ager-
gaard, journalist Henrik Juhl Kristensen og
gkonomichef Lis Thomsen om arsberetnin-
gen i Muskelkraft.

9.00 Morgensang med kollegerne — solen
skinner, s& det bliver “Nar egene knop-
pes”.

9.10 Telefonsamtale med et medlem,
Anita Kruse, som vi har bedt om at lave et
mundtligt oplaeg om genterapi pa lands-
medet. Jeg inviterer hende med til en kon-
ference pa Christiansborg i maj om emnet.

9.25 Samtale med projektleder Torben
Holm om planlaegningen af et informati-
onsmade for de fem radgivergrupper i
projektkonkurrencen om feriecentret ved
Musholm Bugt.

10.00 Mgde med Evald Krog, udviklings-
chef Jgrgen Lenger og vicepraesident Y.
Poortmann. Holland, fra den europaeiske
muskelsvindorganisation EAMDA, om
EAMDAs udviklingsmuligheder og fremti-
dige organisering.

12.30 Frokost med modedeltagerne.

12.45 Skrive brev til ungdomsgruppen,
som har ansggt bestyrelsen om en ekstra-
bevilling til ungdomsarbejdet.

13.00 Made med terapeuterne i VB-Centret
og konsulenterne i Medlemsservice om ar-
bejdet i de kommende uger.

13.45 Skrive breve lil repraesentantskabs-
medlemmerne om deres opgaver pa
landsmadet.

14.00 Mgde med gkonomichef Lis Thom-
sens DIEU-ledernetvaerk. Gruppen skal
diskutere, hvordan man udvikler de
menneskelige ressourcer i en moderne
organisation.

15.00 Telefonsamtale med et mediem, der
fortaeller om en idé, han har dreftet med to
andre medlemmer af foreningen. De vil
preve at lave et manuskript til en bog, der
skal beskrive, hvordan man gér i seng med
hinanden, nar man har et fysisk handicap.
Det lyder som en sjov og meget relevant
idé.

15.30 Skrive brev til Scleroseforeningen
for at fa tilsendt oplysninger om opbygnin-
gen af deres register over mennesker med
sklerose. Et medlem med ALS har fore-
spurgt, om det er muligt at opbygge et til-
svarende for ALS-patienter.

15.45 Gennemlaese og kommentere
medeoplaeg om aktiviteter i vores jubi-
lasumsar.

16.10 Tilrette bestyrelsens beretning til
Muskelkraft, s& den kan videregives inden
deadiline.

16.25 Telefonsamtale med en skoledirek-
tar, der gnsker et foredrag engang i au-
gust.

16.30 Hjem til Horsens.

En historie
fra Estland

Den danske Muskelsvindfonden har sat os i stand til

at tage vores forste skridt med en god folelse af at

blive bakket op, lyder varm hilsen fra Estland

AF AIVE RAUDKIVI, FORMAND FOR DEN ESTISKE MUSKELSVINDORGANISATION, LIHASEHAIGETE SELTS

ILLUSTRATION: NIS BANGSBO

nder Estlands uafhengighed

mellem 1918 og 1940 blom-

strede forskellige organisationer,
selskaber og foreninger op. En mus-
kelsvind-organisation var ikke én af
dem — hvilket ikke kommer som en
overraskelse. S4 efter Sovjet perioden,
som ikke var serlig frugtbar for ikke-
politiske organisationer, kunne en for-
ening for muskelsvind ikke genetable-
res som mange andre traditionelle
foreninger.

I stedet var det i Arhus gennem Hr.
Evald Krog, at overneurolog Professor
Rein Zupping blev “inficeret” med
ideen om ogsa at starte en muskel-
svind-organisation 1 hans land.

Nogle méneder efter den vidunder-
lige og inspirerende EAMDA-konfe-
rence 1 Fredericia i 1993 blev ideen en
realitet.

Den nuvarende situation

Selv om den gkonomiske udvikling i
Estland er en af de bedste blandt de
tidligere socialistiske lande, er leve-
standarden af mystiske grunde ofte
lavere end andre steder. Og dette pavir-
ker de adskillige socialt underprivi-
ligerede grupper, inklusiv de handicap-
pede. I de seneste &r har statens sociale
system faet nye demokratiske vinger,
men er alligevel blevet fattigere end

oprindeligt under Sovjettiden.

Og sommetider synes systemet at
fungere i overensstemmelse med det
gamle ordsprog: “Det er den druk-
nende persons egen sag at blive red-
det.” Heldigvis var dette ikke tilfzldet
for folk med muskelsvind.

P3 ingen mide kan vi overvurdere
den venlige og generpse stotte, som vi
er blevet tilbudt af den danske Mus-
kelsvindfonden, som har sat os i stand
til at tage vores forste skridt med en
god falelse af at blive bakket op.

Vi ignoreres n&rmest

Det ville ikke vere rimeligt
at sige, at folk herovre har
en “darlig opforsel” over
for handicappede. Der er
snarere tale om ligegyl-
dighed og ignorering.
Dette kan illustreres

med en sag om Raivo

Kase (47 ar, spinal
muskelatrofi), som

en dag blev forkelet.

Han tilkaldte legen,

som kom og fortalte

ham, at hun aldrig havde
set nogen som ham for. Og
tilfajede, at han var for tynd
til at fd malt sin temperatur.
Hun forsvandt uden at yde

nogen som helst form for behandling.

Vi kan i det mindste grine af denne
situation nu.

Det vil optage alt for megen plads at
nzvne de ting, som vi selv feler, vi
mangler, sammenlignet med de udvik-
lede lande. Information og penge ville
vere de mest generelle behov.

Miske er det tilstrekkeligt at sige, at
Estlands handicap bevagelse er et
vidunderligt omrade for idealister, som
tiltreekkes af ideen om at skabe foran-
dringer!

Foreningen:

Nutiden og fremtiden

Aul (31, spinal muskelatrofi,
programmner):

“Foreningen dbner mulighed for, at
man kan mede folk og gere ting
sammen. Jeg tror, det er
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Ledelse og internationalt arbejde
* representerer fonden udadtil

* Jeder og fordeler ansvar og opgaver
* medvirker ul mal og visioner

* pavirker beslutninger af betydning for

medlemmer eller mélgrupper
* vedligeholder kontakter i
internationalt samarbejde

positivt. Méske bliver vi en dag uaf-
hengige, og foreningen vil forsyne os
med hjzlp til den daglige eksistens og
medicin.”

Elle-Mall (forelder):

“Foreningens meder, fester og fore-
drag har givet os mulighed for socialt
samvear og ligeledes muligheden for at
erhverve viden. Jeg foler, at der er mere
harmoni og fred i mit hjem, efter at jeg
har meldt mig ind i foreningen. Jeg
hiber, at min sen 1 fremtiden vil have
mulighed for at rejse mere og opleve
verden.”

Tiia (47 dv, myasteniker fra Tabivere):
“Foreningen er af stor psykologisk be-
tydning for mig. Jeg er ikke lengere
alene med min sygdom, jeg er bekendt
med andre myastenikeres liv, og
jeg kan ridfere mig hos dem.
Det giver mig styrke, nar
der skrives om os 1 avi-

serne.

Nir min tilstand er
dérlig, feler jeg mig
utrolig desperat.
Jeg haber, at der

vil komme en dag, hvor denne sygdom
kan undgés, eller patienterne kan leve
et normalt liv med sygdommen.

For tiden kan jeg nesten ikke g ud
p.g.a. mit slerede dobbeltsyn. Miske
har de danske lzger en patentlgsning?
Jeg héber, vi kan finde en lege i Est-
land, som vil vere velkvalificeret i be-
handlingen af disse sygdomme.”

Jaak (29, spinal muskelatvofi, mate-
matiklever pd en privat skole):

"For mig har foreningen betydet en
stor forandring i min livsrytme. Jeg har
opdaget verdien i at drive den af, for
jeg har nesten ikke tid dl det mere, jeg
har meget travlt. Men jeg finder det
verdifuldt. Tidligere kedede det mig
at drysse rundt.

Jeg drommer om en tid, hvor vi ikke
leengere behgver at bekymre os om det
essentielle, men udelukkende om ting
som assistance, mulighederne for at
deltage i seminarer, lejre og rejser.”

[N}
Vo

ONINLANTE €6/ LIVENTINSAIN




Yeessesss SIDER AF EN VIRKSOMHED soccecccccvassccccceccnss

Gor store

b

MUSKELKRAFT 3/95 BERETNING

Dagbo% for Knud Kristoffersen,
projektieder

8.10 Ankomst fonden, en hurtig kop mor-
genkaffe i kekkenet.

8.20 Finpudser deltagerlisten (crewlisten) til
Rockshow, vores fgrste arrangement.

8.45 De farste telefoner ringer, frivillige fra
crewet, der skal have svar pa et eller andet.

9.20 Thomas Steinmann fra Rockshow rin-
ger, de skal leje hegn af os, men vil gerne
have aendret ordren.

Telefonen ringer ca. hver 10 minutter. Jeg
kan godt meerke, at Marianne (sekreteer) er
pé kursus, ellers plejer hun at tage 2/3 af
samtalerne fra de frivillige.

10.00 Gert Andersen ringer, han har proble-
mer. De, som skal levere arbejdsbordene til
vores koncerter, har problemer pa grund af
strejke. Vi bliver enige om, at han skal
presse firmaet.

11.00 “Ming”, som vi forsgger at "kabe” til at
veere chauffer i maj, ringer og vil gerne have
lidt flere oplysninger.

11.15 Jeg forsgger mellem telefonsam-
talerne at lave et design pa ID-kortene til
Rockshow.

11.40 Inge Skytte kommer og beder mig
hjeelpe med et mal pa ID-kort.

12.00 Frokost. 20 minutter uden telefon!

12.45 Alex (elektriker pa koncerterne) ringer
og vil gerne have et kort over Rockshow
Senderborg.

13.20 Mogens Mikkelsen (Frisko Is) ringer,
han vil gerne have tilsendt pladstegnin-
gerne.

14.05 Gert Andersen ringer, der er hab for-
ude vedrgrende arbejdsbordene, strejken er
ophart.

14.40 Eva Andersen fra crewet ringer. Hun
skal lige have bekraeftet nogle nye produk-
ter.

15.00 Lisbeth kalder, vi stikker hovederne
sammen, nar der er noget, vi gerne vil hgre
hinandens mening om.

15.40 Carsten fra RMF ringer. Han vil gerne
leje en hel del udstyr til Open Air.

16.00 Der er nu s meget ro, at jeg kan
sidde og se pa deltagerlisterne til nogle af
de naeste arrangementer. Jeg skal ogsa fa
kabalen med sektionschefer til at ga op. Rin-
ger til Tina Lydiksen fra crewet og forbereder
hende pa, at hun mé hjeelpe med kontakten
til en idreetsforening, hvis det bliver ngdven-
digt.

17.57 Feerdigt arbejde.

ndsamlingsafdelingen er giet i
kast med den hidtil sterste en-
kelt-indsamlingsopgave:
Ferieprojekt Mus-
holm Bugt ved
Korser. Projek-
tet gar ud pa at %)
opfere et handi-
capvenligt og vi-
sionart byggeri med ferieboli-
ger og fellesfacilititeter.

Hvordan griber man en sé stor ind-
samlingsopgave an?

Med si store talbelgb, som der jong-
leres med i luften, kan det vere rime-
ligt at foretage en lille gvelse. Den gir
ud pa et kort gjeblik at glemme, at der
her er tale om en opgave til 95 mio. kr.
for det totale byggeri, hvoraf 1. etape
koster ca. 35 mio. kr. I stedet skal man
fokusere pé et mere hindterligt belab
som mél for fund-raising, som det hed-
der pa nudansk. Som for eksempel 3,5
mio. kr. Det er til at overskue og muligt
at opné inden byggestart pi 1. etape,
forteller projektleder Torben Holm.

Han er leder af ferieprojektet, som
varetages af den selvejende institution
Musholmfonden. Hovedopgaverne er
at projektere og — sammen med Mus-
kelsvindfondens fonds-gruppe — at rejse
kapital.

De 3,5 mio. kr. er naturligvis kun det
forste mal. Nir det er niet, gelder det
om at gore byggeriet 100 procent eks-

Indsamlingsafdelingen

ternt finansieret,
og det krever yderli-
/ | gere 7 mio. kr.

“Det handler om at
gore store udfordrin-
ger mere enkle, si de
er til at arbejde med,”

siger Torben Holm.
Uanset hvad, si er det
ingen smal sag at rejse
belabet, idet kun fi fonde
har mange penge, og statslige og EU-
statteordninger er vanskelige jungler
at finde rundt i.

Muskelsvindfondens fondsgruppe
soger legater og fonde, ikke blot til
Musholm, men dl alle de opgaver, der
kraver ekstern finansiering.

“Vi har ogsd en erhvervsorienteret
segning, hvor vi henvender os til virk-
somheder og seger om del-sponsering
af byggeriet. Endelig kan vi udvikle
indsamlingsmodeller, eksempelvis lot-
terier og koncerter, hvor overskuddet
statter projektet,” siger Torben Holm.

“Efterbdnden, som fondene er blevet
spurgt, bliver det si ikke stadig sverere at
komme videre?”

“Tvertimod. For nir vi er ndet et
stykke vej og kan prasentere et ferdig-
tegnet projekt, si kan fonde, legater og
virksomheder bedre se, hvad det er, vi
soger penge til,” forteller Torben
Holm. ager

* udvikler spil, sager fonde/legater, driver tombolavirksomhed
e arrangerer Gron Koncert/Gron Rock

* szlger ol og mad pé andres arrangementer

* projekterer og udvikler Ferieprojekt Musholm Bugt

* projekterer og udvikler europzisk koncertkoncept

En pjece
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bliver til

@kken af pjécer, foldere, bager

og rapporter fra Muskelsvind-

fonden bliver lengere og len-
gere. Jo mere viden og jo flere erfarin-
ger, vi fir om de forskellige
muskelsvindsygdomme og deres be-
handling, jo mere kan vi formidle vi-
dere til mennesker med muskelsvind
og deres behandlere.

Men hvordan bliver pjécer og foldere
egentlig til?> Hvad sker der, fra idéen er
opstéet, til pjécen er ferdigtryke?

Lad os tage den seneste pjéce om
“sti- og gangforlengende behandling
til bern med muskelsvind” som et ek-
sempel.

Onsket: Der er 1 Danmark kommet
et nyt behandlingstilbud, der kan for-
l&enge berns evne til at std og gé ved
hjzlp af lange benskinner. Der findes
intet skriftligt materiale om behand-
lingen, som primert foreldre, men
ogsi terapeuter kan fi udleveret, for de
tager stilling til behandlingstilbuddet.
Onsket er derfor en pjéce om behand-
lingen.

Beskrivelse: Jnsket omszttes til en
beskrivelse af idéen: hvad skal pjécen
indeholde, hvem er malgruppen, hvad
vil pjécen koste, osv.?

Godkendelse: Beskrivelsen forelegges
Muskelsvindfondens ledelse, som prio-
riterer gnsket blandt de mange andre
opgaver, fonden har. I dette tilfzlde
prioriteres pjécen hejt, og arbejdet kan
fortsztte.

Research: Journalisten laver research,
det vil blandt andet

Oplysningsafdelingen
e skriver og redigerer Muskelkraft

sige leeser rapporter og artikler om be-
handlingen, og snakker med fagfolk in-
ternt i fonden og et par foreldre il
bern, der har fiet en std- og gangfor-
leengende behandling.

Interviews: Journalisten interviewer
overleger fra de to specialcentre i Dan-
mark, der stir for den legelige del af
den std- og gangforlengende behand-
ling. Derefter interviewes VB-centrets
terapeuter, der har veret med til atin-
troducere den ny behandling i Dan-
mark og siden har fulgt op pa bernenes
genoptraening.

Skrivefase: Journalisten skriver et ud-
kast til teksten ud fra sin research og
sine interviews. Teksten kommenteres
af sivel de eksterne som de interne fag-
folk og af en foralder. Teksten rettes
og godkendes endeligt af en medarbej-
der i Udviklingscentret og VB-centrets
cheflege.

Llustrationer: Sidelsbende med skri-
vefasen settes en tegner 1 gang med at
illustrere ud fra en raekke fotos.

Layout: Nir teksten og illustratio-
nerne er klar, afleveres materialet til en
ekstern grafiker, der layouter pjécen ud
fra journalistens idéudkast. Layoutet
og opsetningen godkendes af journali-
sten, som ogsd leser korrektur pa den
opsatte tekst.

Trrykning: Endelig kan pjécen sendes
til rykning. jaws

* udarbejder brochurer og evrigt skrevet eller audivisuelt materiale
* hindterer PR og intern kommunikation

Daghog for
Henrik Juhl Kristensen,
journalist

8:00 Skrive pa artikler til Gren Tour Avis og
Gron Koncert Avis.

8:45 Telefonisk drofte pressemade-steder
med Tuborg.

9:00 Made med Birgit Ewers fra ALFO Re-
klame Distribution, der husstandsomdeler
Grgn Tour Avis og Gran Koncert Avis.

10:00 Gennemgang af dagens post.

10:30 Mgde med Muskelsvindfondens ind-
samlingschef, Marius Byriel, om PR-strategi
i forhold til Gren Rock og Gran Koncert.

11:00 Gennemga eksterne skribenters ar-
tikler til de "grenne aviser".

12:00 Frokost.

12:30 PR-koordinationsmade med optrae-
dende pa de grenne koncerter.

13:30 Skrive pa artikler til de “grenne avi-
ser”.

14:00 Telefonisk drefte detaljer omkring
Gren Koncert pressemgde med booker
John Rossing fra “Rock On”.

14:15 Hyre fotograf til at tage presse-
billede af Ungdomsgruppens Ga-
deteater.

14:30 Opdatere kampagne-
planen for Grgn Rock og Grgn
Koncert.

14:45 Afgang til Smidstrup
Grafisk Bureau i Skolegade i
Arhus.

15:00 Mgde om de "grenne avisers”
layout med Jgrgen Smidstrup.

16:00 Afgang hjemad mod Malling.
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Man skal bhare
frykke pa en
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Daghog for Jytte Gammelgaard,
gkonomiassistent

8.00 Starter hjemmefra sammen med mine
bgrn, Jonas og Mette.

9.00 | folge planen skal gkonomiafdelingen
have det ugentlige made kl. 9.15, men p.g.a.
sygdom aflyses det.

9.30 Jeg ringer til Pia fra VB-gst vedr. en be-
handlingsopgerelse fra marts, vi far hurtigt
lzst det lille problem. Herefter finder jeg sa
datalenlisterne for april frem, det er den 20. i
maneden og deadline for aflevering af mate-
riale til lenbehandling.

Ind i mellem far jeg forskellige spargsmal
fra personalet om bl.a. oplysningssedlerne
for 1994, og en gnsker adressen pa en op-
leegsholder, vi har brugt pa et familiekursus.

Charlotte fra VB-gst ringer og vil gerne
have overfort penge til deres kasse, jeg
skynder mig at overfare belabet pr. teleser-
vice.

12.00 Madder!

12.30 Nu skal Annika — vor elev — og jeg
lave det sidste af datalgn til VB-personalet.
Ligesom vi tror, at vi er feerdige, kommer Jes
med en fakiura fra en psykolog, der skal
have konsulent-honorar. Nu er vi vist feer-
dige, og jeg kan fa det afleveret i banken.

14.00 Nu kommer turen til en oprydning pa
mit skrivebord, og der ligger ogsa en stak
regninger, der skal betales, mon jeg nar det?
Mette stikker hovedet ind og vil meget gerne
have en check plus fglgebrev af sted i dag.

Fem minutter senere kommer Ida fra VB-
@st og vil gerne have refunderet en taxareg-
ning.

Susanne fra VB-gst ringer og sperger, om
hun kan né at faxe en kerselsafregning, der
kan komme pa Ignsedlen. Nej, desvaerre vi
har afleveret den, men send den, og jeg kan
overfgre belabet pr. teleservice,

15.45 Ja jeg naede det, nu ma jeg hellere
komme hjemad, jeg skal hente Jonas inden
kl. 16.00.

knap

et er sd nemt med de

nye Windows-baserede

systemer: Man skal stort set
bare trykke pé en knap, og si karer det!

Sadan var holdningen bide internt
og hos de edb-szlgere, Muskelsvind-
fonden indhentede tilbud fra, da der
skulle anskaffes nyt edb-udstyr.

Men pas pd, nir du forhandler kon-
trakt pd edb-maskinel og is@r special-
programmer, lyder skonomichef Lis
Thomsens rdd. Som hun i evrigt ikke
har grebet ud af den bld luft, men har
mittet sande pd Muskelsvindfondens
vegne.

Da fonden i 1994 kebte nyt edb-ud-
styr, sikrede Lis Thomsen sig som
keber, at et konsulentfirma blev koblet
pa til at hjzlpe fonden med to ting: at
fa de rigtige krav-specifikationer for-
muleret og at fi en god kontrake.

“Det gar galt for mange firmaer, selv
om de to ting egentlig er i orden. Det
gjorde det ogsa for os, selv om jeg ikke
selv mener, vi kunne have gjort det an-
derledes. Tilfeldigheder gor, at det
nemt gar galt alligevel,” forteller ako-
nomichefen.

I Muskelsvindfondens tilfelde var
der blandt andet store problemer med
at flytte databaser fra det gamle system
over pé det nye.

“Vi fik to tilbud pi databaserne. Et
ekstremt dyrt og et meget billigt. Hvis
man forhandler med den billige leve-
rander, skal man sikre sig, at denne for-
stir, hvad det drejer sig om. Ellers kan
det blive en dyr lgsning pd grund af
driftsnedbrud og indkeb af andre
losninger. Vi valgte den billige, men

sikrede os gennem krav-specifikationer.
At der alligevel opstod problemer, skyl-
des iszr personaleskift hos leve-
randeren, som bevirkede, at samspillet
gik galt.”

“Vi er ved at have overvundet de
varste problemer, men indkeringsti-
den er ikke overstdet og bliver det
neppe det forste halve &r,” venter Lis
Thomsen.

“Hvilken lere kan man si drage?”

“At man skal bruge penge pa selve
kontraktarbejdet, sd man er sikker p4,
at leveranderen har forstdet opgaven,
og sd man er sikret, hvis der skulle
opstd problemer. En anden lere er, at
man skal passe pd ikke at undervurdere
edb-opgaverne. Det er rigtigt, at de
varktejer, der skal lose de forskellige
opgaver, er blevet langt mere bruger-
venlige, men i mange tilfzlde er det al-
ligevel nedvendigt med professionel
“assistance”. ager

Okonomi- og edb-afdelingen

* bogforer og udbetaler lon

* udarbejder budgetter og regnskaber

® ansvar for forsikringer

¢ edb-drift og vedligeholdelse

¢ hotlineservice pa hardware og
databaser

AF LARS LUNDSGAARDVIG

Tegneprogram

Detvirker altd meget impo-
nerende at krydre et do-
X"{_‘ kument med en illustra-
| tion, og er man ikke i
besiddelse af en scanner,
kan man faktisk komme langt
med et almindeligt tegneprogram,
som naturligvis ogsa kan bruges til
bare at tegne for sjov.

I valget af tegneprogram gelder
mange af de samme kriterier som
ved valget af tekstbehandling, idet
man efter min mening ikke fir
meget ekstra ud af at kebe det
starste (og ofte dyreste) i forhold
ul at bruge et af de billige.

Faktisk kan man komme langt
med det Windows-integrerede
Paintbrush, som man jo ikke beta-
ler ekstra for, nir man ferst har an-
skaffet sig en version at Windows.

Paintbrush, der er et lille pro-
gram, indeholder alle de mulighe-
der, som mange almindelige bru-
gere vil fa brug for, og tegningerne
kan importeres direkte til ethvert
dokument.

Er man dog sd avanceret, at
Paintbrush ikke raekker, kan “Corel
57 sandsynligvis opfylde behovert,
idet Corel indeholder alle tenke-
lige funktioner.

Men de fi gange, jeg har brugt
det, har det virket temmelig uover-
skueligt, og skal man have udbytte
af det, skal man bruge lang tid pa at
seette sig ind 1 det.

Tardus

I sidste nummer af Muskelkraft be-
handlede jeg forsinkelsesprogram-
met Tardus, der nu er kommet i en
betydeligt forbedret version 2.02
med en udferlig og brugervenlig
manual.

Programmet er blevet udvidet,
si det ikke som tdligere udeluk-
kende virker under Dos, men nu
ogsd under Windows. Det er en
klar fordel, da der allerede pa nu-
varende tidspunkt er en del spil til
Windows, og der kommer kon-
stant flere. Ved at installere Tardus
kan hastigheden pa alle spil/pro-
grammer nedsazttes si meget, at
enhver kan folge med uden pro-
blemer.

I den nye version har Finn
Reibke Poulsen rettet en noget ir-
riterende fejl, idet programmet
ikke som tidligere laser shift-ta-
sterne, hvis forsinkelsen er stor,
hvilket nemlig var temmelig for-
styrende.

Ud over Tardus har Finn Reibke
Poulsen (tlf: 8694 8312) et impo-
nerende katalog over hard-/soft-
ware til handicappede personer.

Brevkasse

Ethvert computerblad med
respekt for sig selv har
(S enten en brevkasse, der
AL S besvarer og behandler
leeserens spergsmal eller
udprinter elektroniske “samtaler”
mellem brugerne pa bladets eget
BBS (Bulletin Board System).

Da Muskelkraft ikke har noget
BBS, vil jeg hermed gerne opfordre
denne sides lesere til at skrive til
mig, hvis de har konkrete sporgs-
mal vedrerende computere, eller
hvis de har nogle emner, som de
gerne vil have behandlet.

Jeg vil i sd fald forsege at finde
materiale om emnerne og for-
habentlig besvare spergsmilene pa
tlfredsstillende vis. Derigennem far
jeg mulighed for bedre at registrere,
hvad der er interesse for, og derved
gare denne side endnu bedre.

Spergsmalene og ideerne kan
sendes til: Lars Lundsgaardvig,
Grastenvej 57, 9230 Svenstrup.

-
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pc-stof

Telssthehandling

De fleste af os muskel-

P svindlere bruger et tekst-

% ) Dbehandlingsanleg, men

S problemet er blot at

velge et passende pro-

gram i den konstant voksende

jungle af mulige lesninger. Derfor

er det vigtigt at stille sig selv nogle

spergsmal, inden man gir ud og
Investerer.

Det forste spargsmal er efter-
handen irrelevant, men skal allige-
vel nevnes: Det forste, man skal
beslutte, er, om man vil have et
Dos-baseret eller et Windows-ba-
seret program. Computerfirmaerne
producerer nu hovedsageligt Win-
dows-programmer. Er ens compu-
ter dog en 80386 eller mindre, vil
jeg klart anbefale, at man finder
enten et Dos-baseret eller et min-
dre Windows-baseret tekstbe-
handlingsanleg, da programafvik-
lingen ellers gar ulideligt langsomt.

Desuden er det vigtigt at kigge
pa ens behov for tekstbehandlerens
funktioner, idet man ellers meget
let far et program, som har et over-
veeldende udvalg af funktioner, som
man alligevel ikke bruger. Som et
fornuftigt valg kan nevnes Micro-
soft Works for Windows, som ud
over at vare overskueligt og bru-
gervenligt ogsa er meget billigt.
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Muskelsvindfonden

Bestyrelsens beretning

Aktivitet og optimisme

1994 blev et ar, hvor viften af aktivite-
ter i Muskelsvindfonden blev endnu
bredere. Aktivitetsniveauet var stort og
mangfoldigt.

Der har aldrig tidligere veret gen-
nemfort si mange kurser og aktiviteter
i medlemsforeningen. Det er en meget
stor ressource for en medlemsforening
at have s mange dygtige og initiativ-
rige medlemmer. Det er medlemmerne
selv, der er drivkraften bag den lange
raeekke af temadage, weekend- og uge-
kurser.

Som eksempler pd mangfoldigheden
i medlemsaktiviteterne kan navnes for-
zldregruppemeoder, brugergruppemo-
der, kurser og seminarer arrangeret af
duchennegruppen, voksengruppen,
ungdomsgruppen, mellemgruppen,
ulandsgruppen og seskendegruppen,
myastenigruppen og mange andre.
Emnerne spaznder vidt. I fleng kan
nzvnes emner som “Sorg og krise”,
“Retten dl at leve — om etik og muskel-
svind”, “Synliggerelse” og “Erotik og
kerlighed”.

Ogsé bernene er aktive. I 1994 blev
der gennemfert tre sommerlejre for for-
skellige aldersgrupper, hvor de yngste
medlemmer boltrede sig i sommervar-
men i Roskilde, Ringe og Hedensted.
Specielt lejren i Ringe fremhavede sig
som en verdig lillebror til DGI’ lands-
stevne, der blev afviklet i samme peri-
ode i Svendborg. Ogsa disse aktivite-
ter er godt hjulpet af frivilligt arbejde.
Muskelsvindfondens bernepasserkorps,
der kalder sig Muskeltererne, bestér af
ca. 120 unge mennesker, der pa for-
nemste vis bdde planlegger og gen-
nemferer aktiviteterne med bernene.

Flere ydelser
I Vejlednings- og Behandlingscentret
blev der produceret flere ydelser til

brugerne end nogensinde for. Hjem-
mebesogene har stadig en meget stor
betydning for koordineringen af de
mange indsatser, der skal til for at fa
dagligdagen for den enkelte til at
henge sammen pi en hensigtsmessig
made. Som noget nyt har der varet
holdt flere diagnose-relaterede kurser
med stor succes. I det hele taget er der
stor opmarksomhed mod at vere tet
pé den enkelte bruger og at differenti-
ere tilbuddet tl de aktuelle behov.

I Udviklingscentret er et projekt om
siddestilling resulteret i en meget rost
vejledning i sedetilretning for kere-
stolsbrugere med muskelsvind. Der er
endvidere udkommet to rapporter om
hjemmerespiratorbrugeres levevilkér.

"To nye forskningsprojekter si dagens
lys 1 1994. Et szrdeles omfattende nor-
disk samarbejdsprojekt om kontraktur-
profylakse, blev efter et grundigt for-
arbejde igangsat midt i sommer-
varmen. Det andet flerdrige projekt er
det sikaldte CPAP-projekt, hvor lunge-
funktion og vitalkapacitet undersoges
pa en rzkke personer over en fem-ars
periode.

Gruppen af medlemmer med ALS
(Amyotrofisk Lateral Sklerose) har
nogle szrlige behov, fordi denne syg-
dom har et meget hastigt forleb. I 1994
har vi arbejdet for, at der oprettes en
serlig konsulentordning, der skal sikre
koordination af indsatsen for disse
mennesker og formidling af viden om
sygdommen. Det har veret et stort ar-
bejde — men her ved indgangen til 1995
ser det ud til, at der er et resultat af an-
strengelserne i sigte.

Pkonomi pa hgjde med 1993

Som altid er det i hej grad ekonomien,
der sztter rammerne for aktivitetsni-
veauet. Forventningen til indtegterne

var som udgangspunkt ikke de mest
lovende for 1994. Det skyldtes en kraf-
tig reduktion i statslottoindtzgterne og
et bortfald af en salgsentreprise pa
Rockshow. Nir indtegterne alligevel
nédede op pa samme hgjder som 1 1993
- ca. 18 mio. kr. - skyldes det ikke
mindst den professionalisme, der
praeger gennemforelsen af indsamlings-
afdelingens arrangementer.

Med afset i vore arrangementer —
forst og fremmest Gren Koncert og
Gran Rock - er kendskabet til afdelin-
gens know-how og effektivitet, nir det
gelder konsum- og elsalg, nu si godt
forankret i branchen, at vi fir en lind
strom af henvendelser om lgsning af
opgaver.

I 1994 voksede opgaveportefoljen
stot. Vi var med Pink Floyd i Parken i
august, hvor 40 af vores frivillige super-
viserede salget, der blev forestiet af
Parkens lonnede personale. Og vi plan-
lagde hele den fysiske ramme — en
Gron Koncert-plads - til Tuborgs for-
handlerfest, hvor 1100 gester blev be-
gent.

Ogsa virksomheder, der planlegger
sterre arrangementer, er begyndt at
vise interesse for vores ekspertise pa
omridet. Det helt afgorende aktiv ved
disse arrangementer er selvfelgelig det
gronne korps af frivillige, som i dag
teeller ca. 1500 energiske mennesker.

Musholm i god gznge

11994 kom vi ogsé et skridt videre med
de store projekter, Muskelsvindfonden
har i stebeskeen for gjeblikket. Ferie-
centret i Musholm Bugt, som Arbejds-
markedets Feriefond har givet tilsagn
om at stotte med knap 70 mio. kr., er
kommet i god genge, og vi forventer
at kende resultatet af en projektkon-
kurrence om byggeriet medio 1995.
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Indsamlingen af de godt 7 mio. kr., der
er egenfinansieringen af projektets 1.
del, er i fuld gang. Resultatet var ved
drets slutning 1.650.000 kr., og den re-
sterende del forventes indsamlet i labet
af 1995, 4 vi — om alt gir vel - kan ind-
vie 1. etape I jubileumsiret 1996.
Den gamle drem om en Gren Kon-
cert pa hjul gennem hele Europa er ved
at blive en realitet i et tet samarbejde
med Roskilde Festival og de nationale
muskelsvindorganisationer. En projekt-
gruppe har arbejdet intenst gennem
hele 1994, og det forventes, at den
forste turné — Euro Venue - ruller over
landegranserne i 1996.

Program for esterne

Det internationale arbejde har fiet
endnu en vesentlig dimension. Som
medlem af den europziske muskel-
svindorganisation EAMDA har Mus-
kelsvindfonden “adopteret” Estland.
Det har vi taget alvorligt og i samar-
bejde med esterne udarbejdet et pro-
gram for de mange aktiviteter, vi kan
stette og involvere os 1, sd esterne far
mulighed for pi egne praemisser at
bedre vilkirene for deres borgere med
et handicap.

Endelig skal det nevnes, at Marse-
lisborgCentret er blevet mere ner-
vaerende 1 den forstand, at Muskel-
svindfondens administration flyttede
ud i omradet i november. Vi er rykket
ind i et solidt barakbyggeri, som vi
stortrives 1, mens vi venter pd at kunne
rykke ind i vores egen bygning i 1999.
Det har veret et turbulent efterar for
medarbejderne, idet flytningen faldt
sammen med indferelse af et nyt edb-
system. Vi er nu ved at vere igennem
startvanskelighederne, sé vi kan ud-
nytte de mange administrative fordele,
der ligger i det nye system.

Al 1 alt blev 1994 et ar, der bed pi
mange bade kendte og nye aktiviteter.
Der er fortsat god grund til den opti-
misme, der er udtrykt i Muskelsvind-
fondens verdigrundlag. o

1994 i glimt

Medlemmmer og koncerter
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Sommerens eneste sky, over Vestereng ved Arhus. Den betod
intet for gleden over de GRONNE KONCERTER, som igen var
en flot, flot succes. Solen og varmen pa de gvrige koncerter bevir-
kede blot, at der var mere salg i sodavand end i ollerne, og de
mange tusinde gaester svedte bravt til rytmerne fra Zapp Zapp,
Sanne Salomonsen, Gnags og Sort Sol. Overskuddet blev sam-
menlagt pa cirka 5,8 mio. kr.

MYASTENIKERNE holdt
to regionale weekendtraf.
Her et billede fra Kalund-
borg Vandrehjem, hvor ost-
treffet blev holdt i oktober.
En vasentlig del af diskussi-
onen gik pd manglende syn- |
liggorelse i Muskelsvind-
fonden. Pa treffet var der desuden kreative indslag som
dragebygning og blomsterbinding. P4 billedet ses Inge Alida
Larsen, Maija Liisa Hansen og Lisbeth Sommer.
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Bernene havde en herlig sommer. Minicrosserne kom p3 langfart, eller - som
her - blev forladt til fordel for afslapning i solen. Ninette og Malene var delta-
gere pa en af Muskelsvindfondens SOMMERLEJRE for de mellemstore bern.
22 var med i Ringe pa Fyn, og de ngjedes ikke med at slikke solskin. Drengene
var i overvaegt og dominerede hurtigt aktiviteterne i hallen, hvor den iszr stod
pa el-hockey og kerestolsfrees. De fem piger deltog dog ogsé, men fortrak efter-
hinden ud til solen og vandkampene.
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Nogle blev forargede og vendte ryggen til.
Andre blev hengende ved “SVINDLER-
HJULET” - ungdomsgruppens kontante
facon at gere opmarksom pa Greon Rock og
Gron Koncert. Men gruppen fik ogsa vist
forbipasserende en ny vinkel pé det at veere
handicappet. Svindlerhjulet var med kon-
cert-karavanen og tog opstilling pi torve og
streder dagen for koncerterne. Rammen
var en parodi pa de elektroniske lykkehjuls-
bestyrere — og resultatet blev herlig selv-
ironi.

1994 var dret, hvor en gruppe flotte
muskelsvindler-bundter sprang ud som

det, de ogsa er: “SLAPPENDALES”.

De henrykkede publikummet pa landsmedet
med en forferende, flot og frak parodi

pa Chippendales. Aktererne var Klaus

Bach, Dan Brock (billedet), Gert Riis og |
Torben Madsen. Publikum var totalt |
uforberedt og si med forbavselse p3, at | B
klzdningsstykkerne forsvandt, et efter et. |

H31Y1 SNITOW :0104

Konsulent Erna Iversen, alias skuespilleren
Peter Larsen, satte sig tungt pa indsamlings-
chef Marius Byriel og lerte ham et og andet
omkring kapitalrejsning. Det foregik ved
LANDSM@DET pa Sehgjlandet. Seripsitet
prazgede dog ogsa landsmedet, der med 500
deltagere igen satte rekord. Mens landsfor-
mand Evald Krog desverre métte passe
sygesengen, blev der talt meget om forbed-
ret gkonomi, internationalt arbejde, med-
lemsaktiviteter og handicappolitik. Da-
verende sundhedsminister Torben Lund (S)
var en rost taler pa landsmedet.

FOUR WHEEL DRIVE var et populert indslag
pé de gronne koncerter — ogsa for orerne, som
kunne fi akustisk skensang imellem alt den
elektriske musik. Evald og gutterne sang blandt
andet “Hello Dolly” og “Never The Less”.

FOTQ: MOGENS LAIER
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Den okonomiske udvikling i 1994

Arets resultat blev et overskud pa 626.000 Kr., hvilket er 1,6 mill.kr. mindre end budgetteret og 6 mill.kr mindre end i 1993.
Den vesentligste arsag til budgetatvigelsen er ekstraordinere omkostninger pd 1,8 mill.kr.. Heraf er 0,6 mill.kr. omkost-
ninger ved salg af vore tidligere ejerlejligheder i Vestervang. Resten, 1,2 mill kr., er urealiserede tab pi obligationsbehold-
ningen, der er blevet nedskrevet, fordi obligationskurserne generelt faldt drastisk i 1994. P3 sigt forventer bestyrelsen ikke
et reelt kurstab, idet obligationerne ikke skal szlges, men opbevares, til de udleber til kurs 100. Bestyrelsen finder resulta-

tet meget tilfredsstillende.

Den gkonomiske udvikling i de seneste fem dr

Hovedtal 1000 kr. 1990 1991 1992 1993
Indtzgter 14767 19112 26174 24895
Indekstal 100 129 7 169
Omkostninger 14498 13889 17610 22593
Tndekstal w %6 121 16
Resultat primer drifc 269 5223 8564 2302
Resultat 1336 3771 6552 6605
Aktiver 9112 13192 21426 24308
Egenkapital 1179 3058 10698 16762
Likvid kapital ~1879 2029 8854 14191

Likvid kapital er beregnet som summen af finansielle anlegsaktiviteter, likvide midler og tilgodehavender,

fratrukket summen af henlagte midler og kortfristet geld.

Sd mange penge tjener vi i forbold til dem vi bruger

Hovedtallene inkluderer Muskelsvind-
fondens samlede aktiviteter, hvilket
omfatter: Muskelsvindfonden, Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscenter, Foreningen Muskelsvind-
fondens Venner og Fonden for Muskel-
kraft.

Samtlige regnskaber er revideret af
Deloitte & Touche Statsautoriseret
Revisionsaktieselskab, som har givet
dem en blank revisionspitegning.

I de seneste &r har aktivitetsnivieauet
veeret stigende. det kommer til udtryk
bide pd indteegts- og pd omkostnings-
siden. Samtidig er der sket en konsoli-
dering, hvor egenkapitalen er vokset fra
at vaere negativ pa 1,2 mill. kr. 1 1990, dl
at veere positiv pa 17,1 mill. kr. i 1994.

30000 . — o R — .
Det er ikke Muskelsvind- \ 1)) G
25000 § -4 = fondens mal at prastere =2
. store overskud. I felge ~
§ 20000 foreningens politik skal ‘
£ 15000 = _ der henlegges til konso- -
< lidering, indtil der er op- -4
S 10000 arbejdet en likvid kapital
~ : :
svarende til et drs drifts- ®
5000 - < - omkostninger. Resten af -,
0 de indsamlede midler skal
jr 1990' s '1991' 1 1992 1993 1994 : anvendes til formilet.
[ Indtegter B Omkostninger
Sddan tjener vi pengene Indtegter
!Ildtzegter 1000 kr. 1?& _ 1991 1992 **1993 _129_4_» 30000 N
Bidrag 6475 6537 7766 7829 8474 25000
Arrangementer 3998 3269 6538 7908 7637 20000
Amter 1698 6579 9188 6580 7450 § N T | |5 )
== - - che . Fel e G g
Andre indtegter 2596 2727 2682 2578 3037 § 15000 Spg = B B
I alt 14767 19112 26174 24895 2659§ § 10000 | 3 &
5000 l_ =2 |
De tre hovedindtegtskilder er amternes kab af ydelser fra VB-Centret, Statslotto 0 = — T— —
og Gren Koncert. Men vi holder ogsd andre koncerter end Gren Koncert. Vi har Ar 1990 1991 1992 1993 1994
en landsdekkende tombola, og vi kerer forskellige lotterier. [T Andre indtegter W Arvangementer
Derudover modtager vi gaver i form af bidrag og arv, samt har en betydelig (%5t M Bidrag

annonceindtegt fra Muskelkraft og Gren Avis.

Sddan bruger vi pengene Omkostninger
Omkostn. 1000kr. 1990 1991 1992 1993 1994 ST - -
Oplysning 2363 2624 2762 2887 3853 S00D
Medlemsservice 1435 1388 1944 3292 3606 .
— B - — : T « 20000 . 1
VB/UC 6870 5452 7618 9993 8536 §
Andre formal 507 635 800 1363 3070 < 15000 i m l i
Administration 3323 3790 4396 5058 6238 g 10000 S -
I alt 14498 13889 17610 22593 25303 5000 - - m B ]
0 =il = s
Ar1990 1991 1992 1993 1994
En meget stor del af pengene anvendes pd VB/UC centrene. Men vi bruger ogsd B Adwiniserasion B 5t cscrie

mange penge pd aktiviteter arrangeret af/for vore medlemmer, heriblandt det
arlige landsmede. Derudover udgiver vi tidsskriftet Muskelkraft og andet infor-
mationsmateriale som foldere, pjecer, videoer o.l,, samt deltager i internationalt
samarbejde og handicappolitiske aktiviteter. En del af pengene anvendes pé ad-
ministration. Det drejer sig om gager til personale i indsamlingsafdeling og ad-
ministration, og om omkostninger til porto, papir, telefon og husleje. Dertil kom-
mer meder i repraesentantskab, bestyrelse og forskellige udvalg, samt afskrivninger.

Likviditet

D Oplysning

=
| Andre formil

RZ:7 e

1000 kr. 1990 1991 1992 1993 199ﬁ
ankosflli}lge}‘ 14498 13889 1761 0~ 22 593 2 5“3“0_3
Likvid kapital -1879 2029 885&»_ 11”91 1~2_§01
Det er ikke noget mal i sig selv at have penge pa kiste- 30000
bunden. Men for at sikre medlemmerne et vedvarende il T O]
behandlings- og aktivitetstilbud, ogsa hvis der skulle 25000 L =, = :
komme ar med svigtende indtegter, er det Muskel-
svindfondens mal at konsolidere sig, s der oparbej- § 20000
des en likvid kapital svarende til et rs driftsomkost- S 15000
ninger. Ved slutningen af 1994 svarede den likvide =
kapital ca. til et halvt 4rs driftsomk. S 10000
5000 :
0 == : = L
Ar 1990 1991 1992 1993 1994
B Owikostninger B Likvid kapital
Soliditet Soliditetsgrad
1000 kr./pct. 1990 1991 1992 1993 1994
Aktiver 9112 1319%_ 21426 24308 _24469
Egenkapital B -1179 3_0:'58 _ 10698 16762 17149
Soliditetsgrad, pct.  -13 23 50 69 70

Som en konsekvens af konsolideringspolitikken er der blevet oparbejdet en
paen egenkapital. Soliditetsgraden som udtrykkes ved egenkapitalens storrelse
i forhold til den samlede aktivinasse udgjorde 70% ved udgangen af 1994.

-20° S . -
Ar 1990 1991 1992 1993

1994

Yo
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Koncernstruktur

Muskelsvindfonden

Muskelsvindfondens
Vejlednings- og
Behandlingscenter

Fonden for Muskelkraft

Foreningen
Muskelsvindfondens Venner

Mushoimfonden

Euro Venue

&) o

Muskelsvindfonden N

0 .

Muskelsvindfonden.
Formél: At forbedre livsvilkirene for mennesker med muskelsvind og andre
neuromuskulere sygdomme.

Muskelsvindfonden er en forening med en bestyrelse pi 9 medlemmer. For-
mand og nestformand valges direkte pd landsmedet for et ér ad gangen. Fem
medlemmer vealges af og blandt representantskabet, som valges pd landsmo-
det. To medlemmer er medarbejdervalgte. Bestyrelsen er p.t. sammenfaldende
med Vejlednings- og Behandlingscentrets bestyrelse. Muskelsvindfonden har
ansat en direktor.1)

Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlingscenter (VB).
Formal: At udvikle, forbedre og tilbyde vejledning og behandling af menne-
sker med muskelsvind og andre neuromuskulere sygdomme.

VB er en selvejende institution med en bestyrelse pa 3-10 medlemmer, der
udpeges for et &r ad gangen af Muskelsvindfondens reprasentantskab. To be-
styrelsesmedlemmer er medarbejdervalgte. Bestyrelsen er p.t. sammenfal-
dende med Muskelsvindfondens bestyrelse. VB har ansat en direktor.)

Fonden for Muskelkratt.
Formal: At yde stotte til Muskelsvindfondens aktiviteter.

Fonden for Muskelkraft er en fond med en bestyrelse pd 3 medlemmer, som
valges for to ar ad gangen. Bestyrelsen vealges af bestyrelsen for Muskel-
svindfonden. Fonden har ansat en direktor.1)

Foreningen Muskelsvindfondens Venner.

Formil: Gennemforelse eller medvirken til gennemforelse af arrangementer

m.v. til fordel for Muskelsvindfonden eller Muskelsvindfondens arbejde.
Foreningen Muskelsvindfondens Venner er en forening med en bestyrelse

pa 6 medlemmer, hvoraf 3 udpeges af Muskelsvindfonden, 3 af medlemmerne

af foreningen. Formanden for bestyrelsen udpeges blandt Muskelsvindfon-

dens reprasentanter.

Musholmfonden.
Formil: At modtage feriegester, herunder fortrinsvis muskelsvindramte og

andre handicappede.
Musholmfonden er en erhvervsdrivende fond med en bestyrelse pa 7 med-
lemmer, hvoraf 4 udpeges af Muskelsvindfonden.

Euro Venue.
Formal: P4 forretmingsmassigt grundlag at forestd udvikling og gennemforelse
af koncertarrangementer i Europa samt at yde tilskud m.m. til formal med
tilknytning til muskelsvind og rytmisk musik.

Euro Venue er en erhvervsdrivende fond med en bestyrelse pd 4 eller 6 med-
lemmer, hvoraf halvdelen udpeges af Muskelsvindfonden og halvdelen af
Roskildefonden.

1) Direktaren for Muskelsvindfonden er tillige direktar for Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter og for Fonden for Muskelkraft.
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Om krykker

lenker pa korestolen
og om Evald Krog,
som har spist for lidt

AF JORGEN KOCK
ILLUSTRATION: NIS BANGSBO

WEE PALS

—

DO WE
CALLYOU
HANDI -
CAPPED
OR DIs-
ABLED?
PR———

8-2

n ung journalist, der interesserede
E sig sterkt for handicappede og

deres vilkir, fik en dag den ide at
prove pi sin egen krop, hvordan om-
givelserne reagerer pa et synligt han-
dicappet menneske. Han lod hele sit
ene ben legge i gips og anskaffede sig
et par krykker. En lille uges tid ville
han leve som gangbesvaret — og gore
sine erfaringer i dagligdagen. Det var
ikke smating, han kom ud for.

En dag kom han ind pé en spisere-
staurant. En hjelpsom gener ilede til,
anviste et bord og blev klar over, at
krykkerne mitte skaffes af vejen. “Skal
jeg tage mig af den herres oh, oh?”,
sagde tjeneren forbindtligt; han kunne
simpelthen ikke fi ordet “krykstokke”
over tendernes gaerde!

En spade er en spade

Et eksempel p, at vi i vores i og for sig
piskennelsesvardige iver efter endeligt
ikke at virke stedende pd den handi-
cappede netop kommer til at markere,
at her stdr vi over for noget unormalt

by MORRIE TURNER
CALL ;
3 {.l/ I / \
U[“\,;!,. Vs Il.g" L morme—
i xS ‘-‘3‘:-;%“;.‘ -

WEE PALS by Morrie Turner, ©1981 Field Enterprises, Inc., Courtesy of Field Newspaper Syndicates

Skal vi kalde dig handicappet eller invalid? Kald mig bare Charlotte...

ger sa meget...

og skremmende. For vi ved jo godt, at
krykker ikke hedder “sh, sh” - og
deres ejermand ved p4 sin side godt, at
de hedder krykker og venter vel der-
for, at det gamle ord om spaden ogsé
galder her! Der er ingen grund tl at
tro det modsatte.

Der er heller ingen grund tl at tro, at
handicappede ikke skulle have en nu-
anceret opfattelse af den verden, vi alle
er sat til at leve i. Da Det Kgl. Teater
for ér tilbage lancerede nogle serfore-
stillinger for handicappede, valgte man
et noget sodsuppeagtigt repertoire, be-
stdende af populere operetter og andet
letfordgjeligt guf.

Det skete sikkert ud fra de bedste
hensigter om at ville sprede lys midt i
en — som man antog — grd hverdag.
Men raesonnementet er forkert. Der er
selvsagt handicappede, der — som andre
— har trang dl at graede i teatret.

Kab noget slik
Deter i det hele taget almindeligt, at vi
skerer alle med et handicap over en
kam. F.eks. tror mange, at handicap-
pede er fattige som kirkerotter, alle til
hobe. Muskelsvindfondens landsfor-
mand, Evald Krog, kom saledes for
nogen tid siden ud for, at en herre kom
hen til hans kerestol, pressede et én-
kronestykke ned i hans hind og sagde:
“Nu kan du kebe slik for pengene!”
Ogsa den forbipasserende, der spurgte
Evald, om hans sygdom kunne tenkes
at ramme overklassen, ma have haft
visse ideer om, at den almindeligvis
kun ville kunne pévises hos smakirs-

folk.
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I medierne synes der at kunne spores en tendens til at dramatisere omtalen af handicappede.

I'medierne synes der at kunne spores
en tendens til at dramatisere omtalen
af handicappede: overskrifter som
“Lanket til sin kerestol” eller “Bundet
til sengen” florerer. Det sidste har jo
endog et umiskendeligt sadomasochis-
tisk anstreg! Undertiden kan der fore-
komme helt besynderlige ordfajninger
som i en tekst til et billede af en ung
rytterske pd en pony: “Ridning er po-
puler hos handicappede, der ellers
mest er bundet til at bevege sig i kere-
stol”!

Alt dramatiseres

Disse og andre dramatiserende ven-
dinger er ikke udtryk for, at det kun er
handicappede, der mi legge ryg til.
Det er snarere en almen, journalistisk
tradition: i overskrifterne “flytter” man
sig ikke, nzh, man “springer for livet”,
og man “meder” ikke frem pd domhu-
set, man “slebes for retten”.

Men i forhold til de handicappede er

denne overdrivelsesvane med tl at fast-
holde opfattelsen mand og mand imel-
lem af, at det er skrakkeligt og dybt
tragisk at tilhere den gruppe. Der er
tale om venlig og velvillig afstandtagen
— men altsd dog om en afstandtagen!

Det er i ovrigt ikke kan medierne,
der er slemme dil at seette handicappede
i bds. Ved en bernefodselsdag skulle
todselsdagsbarnets mor hilse pi de
fremmedte. Hun gik fra den ene tl den
anden og spurgte hver gang: “Hvad
hedder du?” Da hun kom til en gest i
karestol, lod det derimod: “Og hvad
fejler du sa?”

Ligefremme bgrn

Og 4 propos bern: de har ofte en vid-
underlig evne til at anskue handicap-
pede og deres problemer pi en lige-
frem og praktisk made. Evald Krog
kom séledes en dag til at oververe en
samtale mellem to ottedrige purke, der
dreftede de mulige drsager til hans li-

denhed. Den ene sagde: “Jeg tror, han
har svage muskler eller sidan noget!” -
Men hans kammerat havde en anden
udlegning: “Neh, det er nok fordi han
har spist for lide!”

Ved en anden lejlighed fandt et barn
ud af, at Evald havde s3 smalle skuldre,
at han sikkert ikke kunne bruge slips
(en antagelse, der jo i gvrigt er forkert!
Jeg mener, jeg har set ham bere et ner-
mest selvlysende eksemplar af slagsen!)

Ogsé de handicappede selv er med til
at lese op for det krampagtige 1 omgi-
velsernes holdning til dem: hvis der
ikke sovses rundt i selvhejtidelighed,
og hvis der kan legges en karikerende
distance til ens egen situation, er det
nok et af de mest probate midler til at
opnd et bedre og et mere frugtbart liv.

Men alle i vort samfund kan bidrage
til det, bl.a. ved at huske p4, at vi siger
s meget — ogsd meget, der kunne have
veret sagt anderledes. m
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Vi kender

overhovedet ikke
konsekvensermne

AF BERNHARD TRIER FREDERIKSEN
FOTO: MOGENS LAIER

t af de storste problemer ved gen-
teknologien er, at man ikke aner,
hvad de fremtidige konsekvenser
kan blive. Det gelder bade de indgreb,
man kan foretage i dag, og dem, man
er i feerd med at udvikle, og som bliver
tilgeengelige i lobet af ganske f4 ar.

Det stod klart efter konferen-
cen “Genforskning og Gente-
rapi” pa Skejby Sygehus.

Samtidig herskede der ikke
den mindste tvivl blandt for-
skerne om, at genterapi og an-
vendelse af anden genteknologi
kan forbedre behandlingen af
f.eks. muskelsvind kolossalt.

Konferencen skulle markere
endnu et startskud pa den brede
folkelige debat om gentekno-
logiens muligheder, gore status
over de forelabige resultater og
samtidig give ideer til Etisk
Réds kommende skrifter.

“Vi kan overhovedet ikke for-
udse de fremtidige problemer,
som kan opstd som felge af gen-
terapi pa kensceller,” sagde professor
Lars Bolund, Aarhus Universitets In-
stitut for Human Genetik. Terapi pa
generne i kensceller er et andet ord for
manipulation med menneskets arve-
anleg.

Bolunds angst gir pa usikkerheden
om det potentielle fremtidige helvede,

Genterapi kan forbedre bebandlingen af f.eks. muskelsvind,

men genetikerne og Etisk Rid frygter udviklingen

legerne kan risikere at skabe ved at
foretage terapi pa kensceller.

“Jeg ville hade, hvis vi om blot nogle
fa generationer skulle til at reparere pi
fejl, som er opstiet som felge af, at man
troede, man vidste alt i starten af den
genteknologiske #ra,” forsatte Bolund,

som mente, at det eneste, man som
lege kan forsvare i ojeblikket, er at
holde sig til de indgreb, man kender
konsekvenserne af.

De indgreb kunne vzre terapi pé
kropsceller, som i denne forbindelse
kan forstds som alle andre celler end
kensceller. Forskellen i indgreb er

blandt andet, at man i hvert fald teore-
tisk kan begrense virkningen af ind-
grebet til de celler, man aktuelt pavir-
ker, og ikke — som tilfeldet er med
terapi pa kensceller - satte en kaede-
reaktion af virkninger i gang gennem
de kommende mange generationer.

Men den nyeste viden, som
kort blev luftet pa konferencen,
setter sporgsmalstegn ved den
“gamle” skelnen mellem, hvad
der er kropsceller, og hvad der
er kensceller.

Debatten kan skride

Lars Nordskov Nielsen, pro-
fessor og formand for Det Eti-
ske Rad, understregede rakke-
vidden af den nye viden, som
kort fortalt betyder, at man for
fremtiden skal forstd overgan-
gen mellem krops- og kenscel-
ler som flydende. Man kan ikke
leengere vere sikker pd, at mani-
pulerede endringer pa almin-
delige cellers gener ikke “spre-
der” sig til kensceller.

Etaf Det Etiske Rids svere opgaver
er at forsoge at afgere, hvorvidt denne
usikkerhed skal bremse startskuddet til
genterapi pd kropsceller.

I forhold til den folkelige debat for-
udser Lars Nordskov Nielsen yder-
ligere problemer.
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“Vi kan simpelthen risikere, at hele
debatten skrider, si vi ikke ved, hvad
det er, vi snakker om,” sagde Nordskov
Nielsen pa konferencen. Derfor var det
for ham ikke et spergsmal om, hvor-
vidt man skal skelne mellem genterapi
pé kensceller og kropsceller, men et
spergsmaél, om man i det hele taget skal
foretage manipulation med generne.
Men han erkendte, at Det Etiske Rad
endnu ikke har gjort sin stilling op.

En fremtidig indstilling om ny lov-
givning fra Det Etiske Rad skal nemlig
helst indarbejde de synspunkter og
holdninger, som kommer til syne i den
brede offentlige debat. Og et af de for-
nemste mil med konferencen var
netop at saztte gang i den folkelige
debat om etikken ved de nye gentek-
nologiske muligheder.

International forskning

Et andet forhold, som uwundgieligt gri-
ber ind i debatten, er, at forsknings-
resultater krydser granser. Professor
Svend Andersen fra Aarhus Universi-
tets Institut for Systematisk Teologi
fremh=vede, at resultaterne bliver
spredt, selv om etikken er forskellig fra
samfund tl samfund. Allerede i dag er
der eksempler pd mennesker, der rej-
ser til udlandet for at fa foretaget ind-

greb, som er ulovlige eller umulige i
deres hjemland, f.eks. abort. Der er
fare for, at det samme kan ske med
genterapi, som forbydes i Danmark.

Lene Koch, Det Etiske Rad, under-
stregede i sit indleg, at forskningen
drives frem af de enorme gkonomiske
interesser, som er pd ferten af vidt-
strakte markeder for genteknologiske
produkter.

Man kan derfor sagtens forestille sig,
at indgreb, vi ikke vil veere med til i
Danmark, udferes andre steder i ver-
den.

Spergsmailet er naturligvis, om vi
herhjemme skal soge at beskytte os
mod en fare, som under alle omstzn-
digheder vil komme til Danmark pa
den ene eller anden made. Eller om det
ville veere bedre at gd offensivt dl varks
og soge at udvikle det, som pé kon-
ferencen blev kaldt for en sund kritisk
forskning inden for genteknologi.

En kritisk forskning i Danmark
kunne bl.a. sikre, at legerne og for-
skerne i fremtiden ville vere i stand til
at yde den nedvendige rddgivning til
borgerne og patienterne. En vejled-
ning, der allerede i dag er et kolossalt
behov for.

Men forskningen vil ogsa sztte for-
skerne i stand til at tilbyde langt bedre

Genetiker Lars Bolund: “Jeg ville hade,
hvis vi om blot nogle fa generationer
skulle til at reparere pa fejl, som er op-
stiet som fglge af, at man troede, man
vidste alt i starten af den genteknologi-
ske @ra.”

behandlinger af en reekke alvorlige syg-
domme, og endnu et paradoks opstar,
hvis forskerne ikke kan bruge nye be-
handlinger til patienternes fordel. Det
er i forste rekke et spergsmal om sund-
hedsvaesenets formal, men det er ogséi
et spergsmél om prioritering af knappe
ressourcer.

Forskningskontrol

Der er ikke megen fidus i at bruge
penge pd at udvikle behandlinger, som
man bagefter ikke har lyst til at gere
brug af. Pengene er bedre brugt pd be-
handling, man er villig til at bruge.

Hverken Lars Nordskov Nielsen
eller Lene Koch mente, det var rime-
ligt at forhindre, at nye behandlings-
former kommer patienterne til gode
hurtigst muligt.

“Et af problemerne ved forskningen
er, at den allerede i dag har skabt et be-
tragteligt pres “fra neden” for at fi lov
til bruge genterapi til, hvad man har
lyst til,” vurderede Lene Koch.

Derfor er ogsd den fri forskning til
debat. Der skal efter Lene Kochs me-
ning i fremtiden vere langt sterre of-
fentlig kontrol med, hvilken retning
forskningen tager. Og her steder man
s pa problemet med legernes intel-
lektuelle rettigheder. Mange leger
frygter nemlig, at deres kostbare forsk-
ningsresultater skal blive stjélet eller
kopieret af andre, for de selv fir den
fulde ros og anerkendelse for dem. Den
hemmeligholdte forskning stiller ogsa
politikerne i en slem kattepine.

P3 konferencen tog folketingsmed-
lem Elisabeth Arnold (Rad. V.) ordet
for at udtrykke afmagt over for den
moderne forsknings resultater.

“Vi har som politikere slet ikke den
nedvendige fantasi dl at forestille os de
etiske problemstillinger, forskningen
havner i,” sagde Elisabeth Arnold. =
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Har Muskelsvindfonden

brug for sin egen
psvykologordning?

Personer med muskelsvind og deres parovende kan have brug

for psykologhjelp i folelsesmessige kriser — behovet dekkes

ikke tilstrekkeligt af sygesikringsordningen

AF CAND. PSYCH. JOHN MARQUARDT
FOTO: TAO LUTZEN

ar et foreldrepar fir en fornem-
melse af, at deres barn madske
lider af en svert invaliderende
sygdom, eller nir de pludselig far den
alvorlige diagnose bekreftet, er det for-
stdeligt, at deres verden bryder sammen.

Agteparret, der fandt sammen, mens
de begge var raske og rerige, stir i en
totalt @ndret livssituation, nir den ene
part bliver svert fysisk handicappet.
Det er ikke kun deres fysiske samver,
som bliver begrenset. Oftest vil det
ogsd =ndre hele grundlaget for deres
psykiske og sociale samliv.

Teenageren befinder sig i en alder,
hvor det er utroligt vigtigt, at man ikke
afviger for meget fra kammeraterne,
iseer hvad angir udseende og fysiske
formien. Det er nzrmest katastrofalt,
hvis man i denne periode bliver ramt
af et fysisk handicap.

Ovennzvnte er kun nogle fi, men
velkendte eksempler pd nogle af de @n-
dringer og belastninger, som kan vare
forbundet med at fi muskelsvind.

En livslang @ndring
De fleste former for muskelsvindsyg-
domme medforer storre eller mindre
fysiske, psykiske og sociale livszendrin-
ger for sdvel den ramte som de
parerende. Der er sjzldent tale om 2n-
dringer, som sker “en gang for alle”, og
som den ramte og de parorende sé kan
forsege at bearbejde og tilpasse sig.

I mange tilflde vil en muskelsvind-
sygdom give ekstra eller specielle be-

lastninger pé forskellige tidspunkter i
sygdommens udviklingsforleb. Dette
kan medfere, at personen med muskel-
svind og de parerende kommer ud i
psykiske kriser, som de ikke altid nér at
overvinde, for nye problemer trenger
sig pa.

Mange livskrazfter
Det kreever mange krefter sivel fysisk
som psykisk at skulle leve med en musk-
elsvindsygdom. Tilsvarende kreves der
meget af de nzrmeste pirerende, men
trods dette lykkes det i mange tilfelde
bade for den ramte og de parerende at
fremtvinge de ressourcer, der kraves.
Mange klarer selv at bearbejde og over-
vinde de belastninger, som de bliver
konfronteret med hen ad vejen.
Personer med muskelsvind og deres
parprende fremstir ikke som “svage”
personer, men tvertimod som personer,
der har overvundet mange problemstil-
linger. Dette bidrager i sig selv al at give
livet vaerdi og kan i nogle tilfzlde vaere
udviklende for steerke positive folelses-
mazssige bindinger i familielivet.

Nar livet bliver for surt

Trods ovennzvnte kan der for enhver
komme tidspunkter, hvor tilverelsen
bliver for belastende. Nér det ikke er
muligt at f3 afklaret de aktuelle pro-
blemer, eller nir der ikke er udsigt til
en lettelse i en meget belastende situa-
tion, kan livet virke som en tung dyne,
der senker sig ned over én.

Psykolog i VB-Gentret?

Et af de bajest prioviterede onsker
til personalefornyelse i Vejlednings-
og Bebandlingscentret har veret
ansettelse af en psykolog. Dette
omske har veret fremfort bide i
representantskab, pa dvsmoder
og nesten hver gang, der har
veeret holdt medlemsmoder:

Der synes siledes ikke at vere
tvivl om bebovet for psykolog-
ansettelse. Behovet er der;, og VB
bar i de senere dr i stigende omfang
benyttet psykolog. Psykologerne har
veeret titknyttet som konsulenter, dels
til at undervise pa familiekurser og
dels til enkelt-konsultationer, hvor
VB bhar skonnet det nodvendigt.

Det store sporgsmdil bar veret:
“Huvad kan en heltids eller deltids
psykolog udrette i VB2”
Spargsmdlet har jeg givet
videre til vores “hus-psykolog”,
Fobn Marquard.
Cheflege Fes Rahbek

Nye folelsesmassige belastninger
kan i nogle tilfelde ogsa reaktivere
“gamle” folelsesmassige oplevelser,
som si kan medfare, at de nye belast-
ninger opleves endnu voldsommere. I
nogle tilfelde kan man have lyst til bare
at afreagere uden hensyntagen til
andre, men for mange vil deres sam-
vittighed ikke tillade dette, og i stedet
foler de sig mere og mere fastlist.

Det sker ogsi, at et sygdomsforlab
er sd ondartet, at det totalt @ndrer per-
sonens livssituation pd en made, som
gor det meget sveert at finde en mening
med livet, og i nogle tilfzlde forer syg-
domsforlebet til deden.

Hurtig og rigtig hjalp

Nér man som muskelsvindramt og/
eller som parerende har brug for hjlp,
er det vigtigt, at hjelpen kommer hur-
tigt, og at det er en kvalificeret hjzlp.
Sidstnavnte forudsetter, at hjzlpen
gives ud fra et indgdende kendskab til
de problemstillinger, som kan vere for-
bundet med muskelsvind.

Dette gezlder, uanset om der er tale
om hjzlp fra lege, fysioterapeut, ergo-
terapeut, socialradgiver, sygeplejerske
eller psykolog. Mange muskelsvind-
ramte har oplevet at skulle modtage
hjlp fra professionelle, som ikke har
vidst nok om deres situation og syg-
domsforlab.

Det virker ikke som en hjzlp, men
som en ekstra belastning, hvis den
muskelsvindramte eller de pirerende
forst skal stotte den professionelle i at
kunne forholde sig til deres situation.
Hyis der tilmed er lang ventetid, ender
det hele let med en forstzrket folelse
af afmagt.

Omvendt giver det en stor tryghed
for den muskelsvindramte og de pi-
rorende, nar de ved, at de inden for en
overskuelig tid kan f3 hjzlp fra profes-

Det krzver mange krafter sivel fysisk som psykisk
| at skulle leve med en muskelsvindsygdom, skriver

- | Muskelsvindfondens “hus-psykolog”, John Marquardt.

sionelle, som kender til deres situation
og de problemer, der kan opsti. Denne
mulighed findes bl.a. i Muskelsvind-
fondens regi, men fonden rider endnu
ikke over egne psykologer.

Forsggsordning bliver permanent
Den aktuelle ordning er fortsat en for-
segsordning, men den forventes at
blive gjort permanent, eventuelt med
visse justeringer. Ordningen indbefat-
ter, at nogle persongrupper via deres
egen lzege kan blive henvist til en psy-
kolog, som er tilknyttet sygesikringen.

Henvendelse om hjelp skal ske,
inden der er géet seks maneder fra det
traume (tilskadekomst, sygdom eller
vold), som giver den ramte eller de
pargrende psykiske problemer. Der kan
sa ydes tilskud til hejst 12 konsultatio-
ner, med en egenbetaling pé 151 kr. pr.
konsultation.

Der ydes bl.a. statte til personer, der
er ramt af en alvorlig invaliderende
sygdom og til deres pirarende. Muskel-
svindramte og deres pdrerende er si-
ledes omfattet af ordningen, men i
mange tilfzlde vil det vere svart at
overholde seks mineders reglen. Der

er maske ikke brug for 12 sammen-
hezngende konsultationer, men brug
for hurtigt at kunne komme til en eller
flere samtaler i de kritiske situationer,
som opstir hen ad vejen.

Sygesikringsordningen vil kunne
bruges af muskelsvindramte i en del
tilfelde, men det er ikke sikkert, at den
psykolog, som man bliver henvist til,
har den fornedne erfaring i at arbejde
med personer med alvorlige kroniske
sygdomme eller handicaps. Psykologer,
der er specialister i sundhedspsykologi,
har dette erfaringsgrundlag.

Andre psykologer, der skal arbejde
med handicappede og deres pararende,
kan have behov for at fi supervision fra
en psykolog, som er godkendt specialist
i sundhedspsykologi.

Fremtidig psykologordning
Muskelsvindfonden rider i dag over
velkvalificerede tveerfaglige personale-
teams, som yder en stor indsats pi
mange omrider, bl.a. med hensyn til
oplysningsvirksomhed, forebyggelse,
radgivning, behandling, udviklingsar-
bejde og konsulentvirksomhed.

Fondens virke og de tverfaglige per-
sonaleteams vil imidlertid kunne styr-
kes yderligere, hvis der ogsa bliver til-
knyttet en psykolog med speciale i
sundhedspsykologi.

Psykologen skal deltage i de tvarfag-
lige teams i kontakten til offentlige
myndigheder og behandlingsinstituti-
oner samt give psykologisk supervision
til de gvrige team.

Desuden skal psykologen yde statte
til muskelsvindramte og deres pi-
rerende ved at deltage i fondens kur-
ser og ved at yde supervision og un-
dervisning til andre psykologer, der
arbejder med muskelsvindramte.

I de tilfelde, hvor sygesikringsord-
ningen ikke er tilstrekkelig, eller hvor
der vil g4 for lang tid, fer den fornedne
stotte kan ydes, skal fondens psykolog
gé direkte ind og stette den muskel-
svindramte og de parerende. =
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Tre bern arvede
moderens myotoni

ohannes Bro Jergensens familie

tzller fire myotonikere. Hans nu

afdede hustru Hanne havde syg-
dommen, og alle tre bern har ogsd
myotonisk dystrofi.

P4 familiekurset i Fredericia deltog
Bro Jergensen sammen med sin sam-
lever Inge Maller Nielsen og to af de
nu voksne bern, Gitte og Lars.

T
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Fobannes Bro Forgensens
nu afdode bustru kunne

ikke erkende sit bandicap

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: LARS LINDSKOV/PULS

Johannes - som helst bare vil kaldes
Johs — var allerede i 70’erne med til at
stotte Evald Krog og ligesindede, da
Muskelsvindfonden blev stiftet. Men
han var ked af, at han ikke kunne del-
tage aktivt i arbejdet. Paradoksalt var
arsagen hustruens sygdom.

Hanne Poulsen, som dade i 1987,
benzgtede gennem det meste af sit

e

e gang deltog alle fire pa et af Muske

lsvin(-lfor'l;l_éns famiiiekurser.

Gitte og Lars har sammen med Inge Moller varet pa flere kurser.

voksne liv, at hun havde myotoni. Hun
ville heller ikke erkende, at parrets tre
bern havde sygdommen. Johs var ned-
saget til at tage hensyn til hende ved at
“leve med hendes fornzgtelser,” som
han siger.

Ville ikke give slip

“Jeg madte Hanne, da hun var 17 4r,
og vi fik to bern, inden jeg lagde merke
til noget hos hende. Da var hun 31 4r.
Men nir jeg tzenker tilbage, havde hun
langsomme bevegelser. Ellers var der
ingen symptomer.”

Kort tid fer de fik Gitte, oplevede de
noget meget symptomatisk for myoto-
nikere: Hanne ville rzkke Johs en tal-
lerken, men kunne ikke give slip pd
den. Hendes muskler i hinden kunne
pludselig ikke slappes.

Ved fadslen kunne legerne pid Gen-
tofte Sygehus se, at noget var galt, og de
var ikke lenge om at stille diagnosen:
Hanne havde myotonisk dystrofi.

“Fra da af gik det sterkt. Sygdom-
men startede i fingrene, gik op i under-
armen og videre til skuldrene. Hun
kunne nasten ikke lofte noget. Hun
begyndte ogsi at fi besvar med balan-
cen og gik darligere,” forteller Johs.

Etisk dilemma

I 1972 - da familien var flyttet fra
Nordsjelland til Arhus — blev familien
stillet over for et etisk dilemma, som
Johs mitte lose:

“Hanne blev indlagt for at fi taget
blindtarmen, men legerne fandt mere
end den: hun var langt henne i en gra-
viditet, som vi ikke troede kunne lade
sig gore, og som Hanne ikke havde
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mzrket. Legerne var enige om, at
Hanne skulle have en abort. Men
Hanne afgjorde, at det matte jeg be-
stemme.

Jeg svarede hende: “Jeg er ked af, at
du sperger, for du ved, at det med liv er
et svert spergsmil for mig.” Min af-
gorelse blev, at graviditeten skulle gen-
nemferes. Den blev streng for hende,
og jeg vil ikke afvise, at den kan have
gjort sygdommen verre.”

I fordret 1973 fik de sé Kathrine. En
stor pige, lattermild og sed. Men altsa
ogsd myotoniker.

Et stolt menneske

Moderens sygdom bredte sig til benet
og kom op til kneet, sa hun blev kere-
stolsbruger. Gitte husker, at det faldt
sammen med, at hun selv blev konfir-
meret.

Hanne fik grd ster og matte bruge et
par meget tykke briller. Men det kriti-
ske opstod, da lungemusklerne blev
ramt af dystrofien. Pi et tidspunkt fik
hun vand i lungerne.

“Min kone dade af en blodprop, men
jeg tenker ofte pd, om det ikke lige sa
meget var pd grund af det med lun-
gerne,” siger Johs.

“Hun dede hjemme Mortensaften i
1987. Hun var et stolt menneske og be-
klagede sig aldrig. S pa den made var
hun egentlig en nem patient. Men det
var jo ogsa, fordi hun fornegtede syg-
dommen.”

Efter nogle 4r modte Johs sin nu-
vaerende samlever, Inge. De var begge
pa vej ind i senior-alderen og flyttede
sammen i den lille vestjyske by Odde-
sund Nord i Thyholm.

Imens rykkede Lars og Gitte fra en
lille by i Nordsjelland ind til Hillerad,
og de har i en arrzkke delt lejlighed i
Hillered.

Familien samlet pi “de gamles” verelse. Fra venstre Inge Mgller,

Gitte Jorgensen, Lars Jorgensen og Johannes Bro Jorgensen.

Barnene arvede sygdommen

De tre born i hjemme har alle arvet
myotonien fra moderen. Den ldste,
Lars pd 35, har som moderen haft
svert ved at erkende, at han er syg, for-
teeller Johs. Selv er Lars ikke meget for
at blive interviewet og foreslar, at vi
sporger nogle, som er mere handicap-
pede end han. Han vil dog godt med
pé billederne.

Gitte, som nu er 29 ar, er ikke serligt
pavirket af sygdommen, men barer pd
moderens arveanleg. Familiens yngste,
21-drige Kathrine, er derimod meget
medtaget, ogsd mentalt. Hun har ikke
leert at lese og skrive, og hun har boet
pé institutioner. De seneste tre ar har
Kathrine haft adresse pa en voksen-
institution i Neddebo.

Tempo over Kathrine
Humeret er fantastisk hos Kathrine,
forteller de gvrige i familien. Hun hus-

ker imponerende godt og kan mange
sange udenad, som hun har lert ér til-
bage.

Der er tempo og aktvitet over hende,
og Neddebo har givet hende en ny livs-
kraft. S& selv om der kun er otte kilo-
meter til Gittes og Lars’ lejlighed i
Hillered, overrender hun dem ikke i
weekenderne. Forleden, da hun talte
med Johs i telefonen, sagde hun: “Alts3
far, det er s3 kedeligt — de sidder og ser
fjernsyn hele tiden...”

Statter hinanden

Gitte og Lars ville nok snarere kalde
det en rolig tilverelse, hvor de stotter
hinanden i de daglige goremil.

Indtil for nylig passede de sammen
et mindre rengoringsjob pa et aktivi-
tetscenter for dndssvage, men Gitte
sagde fra pa grund af slidgigt, og Lars
gad egentlig heller ikke mere.

Gitte forteller, at det gar fint med at

|

Myotonikerne medte talsterkt
op pa Fuglsangcentret i Fre-
dericia, hvor de fik en grundig
gennemgang af sygdommen og
de psykiske aspekter.

bo sammen, og de savner ikke “de
gamle”.

“Jeg stotter Lars og hjzlper med
nogle af hans opgaver, og han hjelper
ogsd mig. Det storste problem er bare
at f3 ham op om morgenen,” forteller
hun.

Til daglig gar de og hygger sig i lej-
ligheden, ser en del fjernsyn, men spil-
ler ogsa kort. Lars er en taktiker og
vinder ofte pramier i bridge, ligesom
han ogsa spiller turneringsskak.

Opgaverne er fordelt, sd Lars vasker
toj, Gitte gor rent, og resten deles de
om. Inge og Johs kommer en gang om
méneden og hjzlper med vedligehol-
delsen. Det passer tit med, at de er p3
seniorhajskole i Nordsjzlland.

Forskningen er vigtig

“Det var forst, da Inge kom ind i mit
liv, at jeg begyndte at f§ med Muskel-
svindfonden at gore igen. Jeg synes, det
er vigtigt, det som fonden geor for at
fremme forskningen, og vi er specielt
glade for VB-centret,” siger Johs.

Inge, Lars og Gitte var deltagere pa
Muskelsvindfondens kurser i Rede Kro
og 1 Grenaa. Og altsd igen i Fredericia
til myotonikerkurset.

“For mig, som er kommet sidelens
ind i alt det her, er det en dejlig ople-
velse. Jeg fir si meget at vide om en
masse, jeg ikke anede noget om,” for-
tzller Inge.

Selv Lars, som aldrig har varet be-
gejstret for hverken legestanden eller
Muskelsvindfondens tidligere kurser,
har denne gang en indremmelse over
for resten af familien. Denne gang var
det godt. "

Om myotoni

Myotonikerne er en stor gruppe i Muskelsvindfonden.
Omkring 250 danskere har sygdommen Dystrophia Myo-
tonica, og 110 af dem er i kontakt med Muskelsvind-
fonden. Derfor var det et flot fremmede, at cirka 80 myo-
tonikere og familiemedlemmer deltog i familiekurset pa
Fuglsangcentret i Fredericia. Der var arrangeret af Vej-
ledning- og Behandlingscentret.

Kurset lagde vaegt pa de legelige og psykiske aspekter
ved sygdommen. Spergelysten var stor, emnerne szrde-
les relevante, og deltagerne holdt godt fast i de mange
sporgsmal, der er omkring sygdommen.

Dystrofi er en muskelsygdom, mens myotoni er udtryk
for, at musklerne viser en forsinket afslapning, efter at de
har vaeret spendte. Griber man fat om en genstand med
haznderne, viser reaktionen sig sidan, at man kan have
svart ved at slippe genstanden igen.

Sygdommen er langsomt fremadskridende. Muskel-
kraftnedszttelserne viser sig ofte i hindens og fodens musk-
ler, 1 halsen og i ansigtsmusklerne. Nogle myotenikere bli-
ver hurtigt treette og kan nemt falde i sevn i en stol.

Myotoni er sterkt arvelig — dominant — og gir igen fra
generation til generation hos bide piger og drenge. Men
hvis barnet ikke fir sygdommen, vil generationen herefter
heller ikke f den.

Sygdommen kan komme til udtryk fra fodsel l langt
oppe i drene. Jo tidligere, den kommer i udbrud, jo alvor-
ligere udvikler den sig. Bern kan f3 dropfod, der kan opsti
andedratsproblemer og en forsinket muskeludvikling. Hos
nogle ses ogsa en mentalt retarderet udvikling.

Enkelte myotonikere kan i ovrigt have svert ved at er-
kende deres handicap. For psykolog John Marquardt, som
ogsd underviste pa kurset, var dette forstieligt:

“Man benzgter ikke, fordi man er dum eller vil snyde.
Men fordi det gor ondt at erkende sygdommen,” sagde
John Marquardt blandt andet.

Myotonikerne har en enkelt brugergruppe. P4 kurset
blev der blandt nogle talt om, at der miske er behov for en
forzldregruppe for myotonikere. Nogle forzldre fir forst
stillet diagnosen i forbindelse med fedslen, og det rejser en
rekke nye spergsmil om bide bern og forzldre, som
kunne dreftes i en forzldregruppe.
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Muskelkraft springer ud 8 gange
arligt og er mere end Muskelsvind-
fondens medlemsblad.

Vi skriver om livskvalitet og etik,
om handicappede i andre lande —
og blander os i politik.

Kort sagt et engageret handicap-
politisk tidsskrift, som praver kraf-
ter med tidens store og smad
spergsmdl i interviews, reportager,
baggrundsartikler og kommentarer.
Med masser af flotte fotos. dl{,

Tag springet
Bliv abonnent pd Muskelkraft
175,- kr. for 8 numre 4 ca. 50 sider

[ ] Ja jeg vil abonnere

Navn:

Gade/vej:

Postnr./by:

E] Sat kryds her hvis du vil melde dig ind i Muskel-
svindfonden. Det koster 175,- kr. om dret,
og du modtager automatisk Muskelkraft.

BREYV. Ufrankeret svarforsendeise

275

Sendes
ufrankeret

Modtageren
betaler portoen

Muskelsvindfonden

Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

Muskelkraft var med bag banderne ved et stevne i Kolding

dag, man kan tenke sig, men det

@nser ingen pé forstesalen af den
ra betonbygning, der huser Kolding og
Omegns Handicap Idrats Forening.

I klubbens gymnastiksal snurrer Rol-
tec el-karestolene p3 en bane afgrenset
af tippede bordtennisborde. Fire rul-
lende spillere kemper indzdt om
herredemmet over en gigantisk red
gummibold.

Trods massivt forsvarsspil lykkes det
ind imellem det angribende hold at f&
puffet kuglen ind over stregen mellem
de to kegler til scoring, der hilses af be-
gejstrede tilrdb bidde pi og uden for
banen.

D et er den smukkeste forirssen-

Bolden breder sig
Karestolsfodbold er en ung idrztsgren
1 vakst. Endnu teller den kun ca. 25
registrerede spillere p4 landsplan, men
det kan hurtigt @ndre sig. Dommer i
dagens turnering er fartidspensionist
Henrik Olsen fra Kolding. Han er ko-
ordinator for kerestolsfodbold i det ud-
valg for el-hockey og kerestolsfodbold,
som Dansk Handicap Idrzts-Forbund
har nedsat.

“Min opgave er at tage rundt i landet
og hjelpe til med at etablere hold.
Forelobig spilles der kerestolsfodbold i

Korestolsfodbold er kommet for at blive. Muskelsvind er ingen

hindring, nir kempebolden rulley; og hjulene snurrer.

Klemt bold!

AF CARSTEN TOLB@LL
FOTO: HENRIK BJERREGRAV

ONINLTUIE $6/§ LIVENTIISOW l e
A"




MUSKELKRAFT 3/95 BERETNING

Aalborg, Kolding, Kebenhavn og
Fakse, og spillet er ved at blive etable-
ret i Hobro, Herning og Varde. Vi
henvender os iszr til institutioner og
bofzllesskaber for fysisk handicap-
pede,” fortzller Henrik Olsen.

Nederlag og revanche

Tie hold har meldt sig tit KOHIF tur-
nering denne sendag. Foruden hjem-
meholdet deltager Aalborg og Fakse.
Sidstnzvnte har kun spillet kerestols-
fodbold i halvanden méned og ma som
nybegyndere indkassere et stort neder-
lag til de drevne Aalborg-spillere.

I nzste kamp tager Fakse dog revan-
che med en 5-0 sejr over Kolding. Hol-
det bestér af den spastisk lammede
John Olsen og bradrene Ove og Jens
Jensen, der begge har muskelsvind.

“Vi skal nok fa styr pa det her. Min
indstilling til livet er, at det gelder om
at holde humeret oppe og fé s meget
ud af det som muligt. Man skal over-
skride sine grenser,” siger den 25-4rige
Ove Jensen, der mé siges at leve op til
sin mélsztning.

Trods kerestolsbruger har han som
jeger prasteret at nedlegge seks ra-
bukke. Om kort tid drager Ove pa en
fem dages jagtferie til Polen, hvor
karestolen efter planen skal placeres pa
en hestevogn.

Fodbold med respirator

Kolding og Aalborgs hold har ogsi
unge mandlige muskelsvindlere i
bruttotruppen. Michael Just Madsen
fra Godthdb syd for Aalborg har nor-
malt folge af Gert O. Nielsen og Mar-
tin Svendsen, som begge er forhindret
i at spille denne dag.

“Det var Gert og Martin, der fik os
andre i gang for to-tre 4r siden, og
siden har vi spillet fast hver torsdag. De
er begge to ret skrappe til trods for, at
de bruger respirator. Det bedste ved
korestolsfodbold er, at s godt som alle
handicappede har mulighed for at vare
med. Dog skal det siges, at kampene er
sjovest, hvis deltagerne har nogenlunde
ens forudsztninger,” siger Michael Just
Madsen.

Korestolsfodbold stiller krav til hur-
tig opfattelses- og reaktionsevne. Spil-
let er mindre teknisk og mere fysisk be-
tonet end det mere udbredte kerestols-
hockey, som flere af deltagerne ogsa
dyrker.

Koldings Carsten A. Jensen (tv.) og Aal-
borgs Michael Just Madsen legger an til
tackling.

Der bliver virkelig
giet til sagen i de to
opger, som Kolding og
Aalborg udkemper for
og efter middagspausen.
Henrik Olsen m3 ofte flajte
for “klemt bold”, der som i ishockey
udleser en face off-situation med en

spiller fra hvert hold.

Korestolsfodbold er

sjovt og ophidsende.

Fakses Ove Jensen (i midten) presses af Koldings
Flemming Terp. Til venstre kampdommer og
koordinator Henrik Olsen.

Ikke fri for skader

De kostbare korestole udsttes for
samme respektlose behandling som
biler i et stock-car race. Kan stolene sta
for mosten?

»Vi kerer lige til grensen, og det
sker, at stolen mi til mekaniker efter
en turnering, fordi motoren lugter ilde,
eller ,kofangeren” er bejet. Engang
sprang mit baghjul i en kamp, og ved
hirde sammensted med mur eller
modspillere risikerer man at valte. Det
fascinerende ved spillet er netop, at
man pd grund af boldens sterrelse kan
tillade sig at kere vildt,” mener Carsten
A. Jensen fra den arrangerende klub.

Han er 29 og har spillet kerestols-
fodbold i fire 4r. Hans anden interesse
er computeren, og pa den har Carsten
designet den flerfarvede invitation til
turneringen.

Kolding gav efter

Trods hjemmebanen mi Kolding til
slut give efter for presset fra holdet fra
IH Aalborg.

Det szrlige ved kerestolsfodbold er,
at der kan scores fra begge sider af
milet, men spillerne m3 ikke passere
den tre meter brede maillinie. Spiller-
nes placeringsevne er siledes en af-
gorende faktor i spillet, og her viser
Aalborg-drengene sig overlegne. Fakse
snupper andenpladsen i turneringen,
da de ogsi i anden runde formir at
besejre Kolding.

“Vi opfordrer herefter de ovrige
klubber til at veere vert for turnerin-
ger. Det store udstillingsvindue for
kerestolsfodbolden bliver Dansk Han-
dicap Idrets-Forbund arlige turnering,
der finder sted 22. til 24. september i
Kalundborg. Her medes et par hun-
drede fodbold- og el-hockeyspillere,”
siger Henrik Olsen. o

Den er godt nok stor, synes
Fakses Ove Jensen at sige.

“
“
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Born er bhedre end voksne

Forste gang Peter Mikkelsen si el-hockey pé tv, si det for vildt ud

AF LONE AGERSTED
ILLUSTRATION: PETER HAR TEGNET SIG SELV

ornene i Borup Idretsforening

pd Sjelland er Danmarks bedste

til at spille el-hockey. I hvert fald
kan de prale af at vere blevet danske
mestre de seneste par dr. Men de er
samtidig berettiget til at udbasunere,
at de er bedre end voksne dl sporten,
for de har ogsé vundet over et tysk vok-
senhold.

Peter Koed Mikkelsen, fra Skuldelev
og 13 ar gammel, er forsvarer pa holdet,
og hans lillebror Johannes pa ni ér er
angriber. De elsker begge fart, spen-
ding og morskab med jevnaldrende.
Begge har muskelsvind, men det er
langtfra nogen hindring i denne sport.

Da Peter for forste gang sa el-hockey
pé tv, syntes han, det sé lidt for vildt ud
og havde absolut ikke lyst til at prove
det. Men da han sd det i virkeligheden,
blev han fyr og flamme. Siden har han
veret begejstret for sin hobby, som han
nu i tre dr har dyrket 1 Borup Idrets-
forening.

Det er Dansk Handicap-Idrets-For-
fund, der fir lagt el-hockey ind i tradi-
tionelle sportsklubber, i alt 10 i landet,
og de seneste par ir er Borup blevet
Danmarksmester.

“Vi har endda vundet over et vok-
senhold i Tyskland, selv om vi alle var
born,” forteller Peter.

16 km. i timen
“Det er en skag sport, fordi vi kerer
hurtigt, helt op til 16-17 kilometer i
timen. Vi er gode kammerater pé hol-
det, hvor jeg ogsa har min bedste ven,
Per, der i fjor blev valgt til Arets Spiller.
Nir vi rejser bdde herhjemme og i
Tyskland, har vi altid familie eller en
hjzlper med, som hepper os op. S nir
klubben holder sommerferie, savner
jeg de faste spille-tirsdage,” forteller
Peter.

Mens bror Johannes er en dygtig an-
griber i Hillerad-klubben, er Peter en
brillant forsvarer og ikke specielt vild.

Han griner dog lidt, nir han forteller
om, hvordan man kan komme til at
skubbe de andres korestole ind i bar-
rieren, give en af de andre skrammer i
lakken eller kore ind i eget malfelt, si
der bliver straffeskud. Det er bare surt.

De kerestole, der bruges til el-hockey,
er tegnet af den nyligt afdede arkiteke
Mogens Holm-Rasmussen. De er meget
bevagelige og hurtige, og de vakker
bade opsigt og misundelse, nir spil-
lerne har dem med til Tyskland, hvor
der bruges tungere kerestole.

Peters mor kan fortzlle, at nir han
har dyrket sin sport, kommer han hjem
med rede kinder og strilende gjne.
Adrenalinen arbejder, han bliver for-
pustet, og der er ingen tvivl om, at han
har godt af det.

Hobby at tegne
Men som man vil kunne se pa Peters
egen illustration til denne artikel, s&
trekker de indenders sysler ogsa. Teg-
ning er en hobby, som han gerne ser
som en bibeskftigelse engang, nar han
bliver voksen. Han spiller keyboard,
han leser beger, som ligger flere ar
forud for hans alder, og han dremmer
om at blive psykolog.

Peter er ganske som andre drenge pé

den alder bortset fra, at han ferdes i
korestol. Hans forzldre blev skilt for
et par r siden, og han bor sammen
med sin mor, lerer Karin Gronfeldt og
hendes mand, forstander Leif Gron-
feldt. Lillesoster Anne, som ikke har
muskelsvind, bor ogsi her, mens Jo-
hannes bor hos sin far.

De lever med det

Muskelsvindfonden har veret en stor
hjelp for familien, der ingenting vidste
om handicappet, da det blev konstate-
ret pa de to drenge, der dengang var
henholdsvis fem og halvandet ar gamle.
De er begge kvikke og dygtige, og efter-
hinden har de fiet tilverelsen til at
henge sammen.

Isar tager bornene selv deres muskel-
sygdom formidabelt — de lever simpelt-
hen med den.

Efter sommerferien skal Peter i 8.
klasse pd Skuldelev Skole, og derefter
er det tanken, at han skal pa efterskole
og siden i gymnasiet. Det gleder han
sig til, ligesom han ser frem til at be-
gynde i den kebenhavnske ungdoms-
klub Lavuk. Gennem den kan han
komme p& mange ture, nyde musik, ar-
bejde med treslejd, male og fotogra-
fere. "

J‘G
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Hizlperordninger

-gode o9 hillige

At hjelperordningen efter bistands-
lovens paragraf 48.4 er god, er ikke
noget nyt for de cirka 350 personer, der
ansaztter hjelpere efter denne ordning.

Nu behover de heller ikke gi og fele,
at samfundet bekoster mange millio-
ner kroner pé at holde systemet i gang.
For det er nemlig slet ikke s dyrt.

Muskelsvindfondens udviklingschef
Jorgen Lenger lavede nogle udregnin-
ger, da han p2 en konference i Irland
skulle gore rede for den danske ord-
ning. Udregningen forte frem til, at
samfundet kommer ret billigt til ord-
ningen.

Bruttoudgiften er godt 142 mio. kr.,
eller 407.000 kr. pr. bruger. Men netto-
udgiften er mindre, dels fordi hjelperne
betaler skat og moms, dels fordi de 350
personer ville veere nedt til at bo pi en
institution, hvis de ikke havde adgang
til hjelperordningen. Der spares sile-
des institutionsudgifter. P4 institutio-
nerne er normeringen naturligvis lavere
pr. beboer, og derfor er hjelperordnin-
gen udtryk for merbeskeftigelse. Uden
ordningen skulle hjelperne (eller andre)
have haft understottelse, og derfor spa-
rer samfundet ogsa her.

Lenger nér frem til, at nettomer-
udgiften for at beskeftige én handi-
caphjelper og nedbringe arbejdsles-
heden er cirka 28.000 kr.

Det er den szrdeles fornuftige pris
for, at et menneske far mulighed for at
leve et selvstzendigt liv pd egne pramis-
ser, siger Jorgen Lenger.

Fart pa go-carten
Handicappede i Storstroms-
omridet er malgruppen for
en pressemeddelelse fra to
unge muskelsvindlere, Claus

Christiansen og Johnny Pe-

dersen. De er med i Redby
Handikart Klub,
hvor der bide er fart
pa go-carten, men ogsa
mulighed for at fd olie pa
fingrene.

De to har kert go-cart i
fire ar, og de vil gerne
hjelpe nye ind i sporten.

De kan kontaktes pi tlf.
5482 5463 eller 5392 5009.

De vil ogsa hjelpe med
at henvise til den nerme-
ste Handikart-klub, hvis
man ikke bor i Stor-
strgms-omridet.

Terrengiende kerestol, ogsé vel-
egnet til strand og klit, selges for
10.000 kr. Benzin/eldrevet, to
gear frem, et bakgear, topfart 10
km. i imen. Betjenes via joystick.
Ring og fa nzrmere oplysnin-
ger (efter kl. 17) pd 9831 6416.

hdt til en side

Dansk Handicap Idrzets-Forbund
er med til at muliggere go-cart-
sporten, idet forbundet stiller de
sikaldte dino-carts til ridighed.

Send et skzevt grin

Nir latteren runger, tor de fleste lidt
mere. Vi kommer hinanden nermere,
og det bliver lettere at g i kedet pa
usikkerheden og tabuerne.

Det er Dansk Handicap Forbund,
der vil give os mulighed for at grine af
sort handicap-humor, personificeret i
den amerikanske kerestolsbruger og
satiriker John Callahan.

Forbundet udsender fire af Callahans
vittigheder som postkort, og man kan
bestille dem ved at kontakte DHF pa
Hans Knudsens Plads 1A,
tif. 3929 3555

Fire forskellige postkort koster 20
kroner.

Handicappede tor
nogle gange lidt mere
end andre — ogsa i det

vilde vesten.
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“""_ Nu er du for dum. Billy!
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Ved vedvarende adresseaendring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender pafert abonnentens nye
adresse.

DANISH
CROWN
spiller med
overalt...

DANISH CROWN

Marsvej 43, 8900 Randers, TIf. 8919 1919
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