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AF LANDSFORMAND EVALD KROG
TEGNING: LARS BANG

uskelsvindfonden blev startet
M for at forbedre vilkirene for

folk med muskelsvind. Det
handlede bl.a. om behandling, respira-
tion, fysioterapi og hjelperordninger.
Alti alt var milet et verdigt, selvsten-
digt og vathengigt liv med de samme
muligheder som andre mennesker.

Desvzrre kunne vi ikke g den lige
vej til malene. For vi mitte forst 2ndre
de holdninger, der stod i vejen. Tkke
holdninger, der udsprang af ond vilje,
men derimod af manglende evne til at
forestille sig et liv tzet pd det normale -
trods svage muskler.

Det var svart for beslutningstagere,
behandlere og for store dele af offent-
ligheden at forst, at der kan rides bod
pa de mange skavanker, der folger med
muskelsvind. Ja, det var maske ogsi
svert for os selv, men forskellen var, at
vi var nedt til at tro pd mulighederne.
Det gjorde vi si. Og det gik.

Vi fik zndret mange ting i de forste
25 ar, og de holdninger vi mitte zndre
undervejs er en blivende investering,
der ogsa vil kaste gevinster af sig i de
kommende 4r. Holdningszndringen
skal ganske vist vedligeholdes; men det
har vi ogsd gode forudsztninger for
med de fremskridt, vi har niet, med en
steerk forening og med masser af folk
med muskelsvind, der nu — i mods=t-
ning til tidligere — er synlige i samfun-
det. De mange fremskridt giver os et
bedre og mere aktivt liv. Nu viser vi
ved eksemplets sterke magt, at et liv
med muskelsvind ogsé er vard at leve.

I fuld offendighed.

Hajteknologiske jobs
Foran os ligger nye mil, men ogsi m4l
af en helt anden karakter end dem, vi
hidtil har sat os.

Der er naturligvis fortsat mange kon-
krete ting, der kan forbedres. Pensio-

ner, regler for hjelpemidler, biludskift-
ninger osv. — for nu lige at nzvne
nogle enkelte.

Men forst og fremmest stir vi over
for udfordringer af en helt anden
type. Den teknologiske udvikling
udligner mange barrierer p3 ar-
bejdsmarkedet. Flere jobs kan
bestrides lige sd godt af folk
med et handicap som af andre.
Si er det naste problem, at mus-
kelsvind er si pokkers tids-
krevende, at vi forst kan udnytte de
nye muligheder fuldt ud, ndr de mange
praktiske goremil fylder mindre i dag-
ligdagen og ikke stjeler de resterende
vagne timer. Méske loses det problem
kun, hvis arbejdsmarkedet geres mere
fleksibelt, for eksempel med hensyn til
arbejdstid. Det ene fremskridt forer
altsa til den naste udfordring.

slags pro-
blemstillinger ma
vi forholde os til i
fremtiden. Det bliver van-

skelige diskussioner, men
ogsa spendende og for s vidt behage-
lige diskussioner, for de udspringer jo
af, at der er fremskridt pa vej.

Den enkeltes ret

Jeg er ikke bange for fremskridtet, og
jeg er ikke bange for, at fosterdiagno-
stik eller genterapi edelegger samfun-
det; men vi m3 ufravigeligt fastholde
den enkeltes ret tl at fode sit barn, med
eller uden muskelsvind. Og for de, der
fodes med muskelsvind, er retten til be-
handling, vel at merke behandling af
hgj kvalitet, et lige s8 ufravigeligt krav.

Det mi helt og holdent vere det en-
kelte menneske, der treffer de af-
gorende beslutninger. Heri ligger den
bedste garanti mod en uheldig sam-
fundsudvikling.

Vi, der har muskelsvind, har et serligt
ansvar 1 debatten, for det er jo os, den
handler om. Det er os, der skal fast-
holde principperne og mélene. Og
frem for alt er det vort ansvar, at de-
batten fir det rigtige glimt i gjet: Det
handler nemlig alt sasmmen om selve

pie @

Fravalg og behandling
Inden for de seneste 4r er ogsa sporgs-
malet om udryddelse af muskelsvind
for alvor blevet aktuelt.

Der er naturligvis etiske problemer
ved fravalg af fostre med det arvelige
gen, hvad enten det sker ved en abort
med al dens fysiske og psykiske ube-
hag, eller ved forhindssortering af =g
ved reagensglasbefrugtning med min-
dre fysisk og psykisk ubehag, men for
sd vidt med de samme principielle pro-
blemer. En udfordring, der fulgte af et
fremskridt.

Efter lokaliseringen af det defekte
gen for flere og flere muskelsvindtyper
taler man nu ogsi om en mere radikal
indsats for os, der faktisk lever med
muskelsvind. Miske kan man i fremti-
den afbade virkningerne af det defekte
gen? Maske kan man helbrede det?

Men ingen ny behandling er jo uden
bivirkninger, nogle er kendte, nogle
dukker forst op efterhdnden, og den
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1971

Lgrdag d. 15. maj stiftes Muskelsvindfonden
pé plejehjemmet Sct. Olaf i Hejbjerg af 30-40
personer. Den 27-drige jurastuderende Evald
Krog veelges til formand, naestformand bliver
den 37-arige cand. psyk. Ruth Andersen. Begge
har muskelsvind og er kgrestolsbrugere, sidst-
neevnte ogséa respiratorbruger.

Der indrettes kontor for Muskelsvindfonden i
Evald Krogs soveveerelse i kollektivet Klam-
borg. Storfamilien bestar af tre par, hvor
meendene alle er handicappede.

Repreaesentanter fra otte lande stifter i sep-
tember i London sammenslutningen EAMDA,
European Alliance of Muscular Dystrophy
Associations. Fra Danmark deltager hoved-
styrelsesmedlemmerne i Muskelsvindfonden
Evald Krog, Jette Mgller og Bruno Mansson
samt overleege Sgren Pilgard, der er i gang
med at samle medlemmer til Muskelsvind-
fondens Ekspertrad.

Den kendte neurolog, overlaege, professor, dr.
med. Bent de Fine Olivarius, Arhus Kommune-
hospital, udpeges til formand for Ekspertradet.
Radet skal vurdere forskningsprojekter og i
pvrigt stimulere laegeverdenens minimale in-
teresse for neuromuskuleere sygdomme.

Indteegterne i 1971 bliver 6.720 kr. Halvdelen
er kontingent fra de 170 medlemmer.

September 1971.
Evald Krog og
bag ham Jette
Moller ved
EAMDAs
stiftende mede

i London.

1972

Antallet af danskere med muskelsvind vokser
i Muskelsvindfondens propaganda til 8.000. |
virkeligheden er der kun omkring 2.000 med
en egentlig muskelsvindsygdom, men mange
andre diagnoser med symptomer, der ligner
muskelsvind, teelles med. Det gger chancen
for lydhgrhed i offentligheden og for velvilje hos
potentielle bidragydere.

—® Formanden for
Zuin=\| Ekspertridet,

’ professor Bent
de Fine Oliva-
rius, samler
penge ind dl
Muskelsvind-
fonden pi,
Streget i Arhus
% ioktober 1972,

De falgende 14 siders kavalkade over 25, ar med Muskelosvindfonden
er skrevet af journalist Jgrgen Jeppesen. Han er 0gsa forfatter

til bogen “Sund og vanskaht”, som der bringes citater fra.

Medlem
nummeyr 18

Alice Carlsen var med til at stifte Muskelsvindfonden
og blev den forste frivillige pd kontoret

“Det var mildest talt meget lidt or-
ganiseret. Det var noget af en rode-
butik.”

Alice Carlsen skruer tiden 23 4r til-
bage. Til marts 1973, da Muskel-
svindfonden dbnede sit forste kontor
1 Vestervang, og hun tilbed sin ar-
bejdskraft som frivillig.

Fondens forretningsudvalg og
hovedstyrelse, som de ledende orga-
ner dengang hed, havde efter grun-
dige, akonomiske overvejelser sagt
god for, at formanden underskrev
kontrakten pa et 25 kvadratmeter
stort hobbylokale til 550 kr. om
maneden. Det beted, at de daglige
forretninger kunne rykke ud af Evald
Krogs soveverelse.

“Vi sad med kempestore stakke af
papirer, som Evald skulle have ord-
net. Der var vist ogsd nogle af hans
egne papirer imellem. Evald sefv sad
og ringede i ost og vest, fra Herodes
til Pilatus. Sidan som han vel stadig
gor...”

Ringeriet gik ud pé at samle stotte
pa forskellig vis, husker Alice Carl-
sen, som forbleffedes over de “utro-
ligt mange kontakter”, formanden
sad inde med. Og s havde han “en
mide at overtale folk pa.”

“Vi skrev desuden en masse breve.
Evald dikterede, og jeg skrev ned.”

Om det var diktatet eller nedskriv-
ningen, der svigtede den famase dag,

- hvor kontoret udsendte indkaldelser

til generalforsamlingen 1973 uden at
anfore datoen for medets afholdelse,
star hen i det uvisse. Men bommer-
ten har Alice Carlsen aldrig glemt.
“Folk ringede og spurgte, hvornar

den generalforsamling egentlig skulle
finde sted. Det var meget pinligt.”

Fotografen friede

Alice Carlsen, 47 ar, arbejder i dag
pd Center for Hjelperordninger i
Vestervang, kun et par opgange fra
det gamle hobbyrum. Hun har haft
job pé centret, siden det dbnede i
1988 pi initiativ af daverende besty-
relsesmedlem i Muskelsvindfonden,
Peter Kjerbye. Selv har hun myas-
teni, som tvang hende til at opgive
en stilling som kontorassistent i
Arhus kommune.

Hun lerte Evald Krog at kende pa
plejehjemmet Solbakkens ungdom-
safdeling, hvor de begge boede en
periode i 1960’erne. Da der i maj

o Bt ,
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Pagbladet Demokratens reportage om
indvielsen af Muskelsvindfondens kon-
tor var illustreret med dette foto.

Reproduceret fra Demokraten 15. 3. 1973

gen
for lige at' yIpg med [ p
evcllerandet,” ¢ O

Alice Carlsen.

__ FOTO: JENS TBNNESEN/CHILI

1971 blev indkaldt til stiftende gene-
ralforsamling i Muskelsvindfonden,
madte Alice Carlsen op ude pa pleje-
hjemmet Sct. Olaf i Hgjbjerg.

“Bagefter skulle vi allesammen
melde os ind. Vi stod i en lang ko og
ventede utdlmodigt; jeg kan huske,
at nogle truede med i stedet at kabe
en biogratbillet. Selv blev jeg med-
lem nr. 18.”

Alice Carlsen gik da i gymnasiet.
Sommeren 1972 blev hun student og
“daskede” rundt i tiden efter.

“Jeg tilbed min arbejdskraft pd
kontoret, for jeg var interesseret i et
eller andet at lave.”

Hver formiddag athentedes den
nye kontormedarbejder, der endnu
ikke selv havde bil, pa sin privat-
adresse af formanden og hans hjzl-
per Seren Hagen — der senere blev
bestyrelsesmedlem i foreningen og
aktiv i talrige sammenhange.

Snart indtraf den forste mindever-
dige oplevelse, reber Alice Carlsens
dagbog fra tiden. Et zgteskabstilbud.

Da hun den 23. marts 1973 sam-
men med fire andre drager til en
lokalitet p4 Strandvejen for at blive
fotograferet til Muskelsvindfondens
nye folder, prasenterer fotografen,
som hun aldrig har medt fer, sig med
ordene: “Jeg er 27 r, fotograf, har
en skattepligtig indkomst pa 9.000
kr. Skal vi gifte 0s?” Fotografen var
Mogens Laier, der bide for og siden
konstant har haft personer i og om-
kring Muskelsvindfonden i segeren.

Allerede fa méneder senere stop-
pede Alice Carlsens karriere som
daglig frivillig i Muskelsvindfonden,

da hun fik plads som kontorelev i
Arhus kommune.

“Vi holdt en hyggelig afskeds-
frokost, og Evald gav mig en smuk
halskede, som jeg stadig har.”

Fonden har en elastik i dig

Alice Carlsen bevarede tilknytnin-
gen, for “det er som om, man bliver
en del af historien, nir man forst een
gang har veret i nermere berering
med Muskelsvindfonden.” Det er,
siger hun, “som om den har en ela-
stik 1 dig; man kan nérsombhelst blive
trukket ind igen for lige at hjzlpe
med et eller andet.”

Rigtig aktiv blev hun igen i begyn-
delsen af 1980’erne, efter at fore-
ningen havde oprettet en myasteni-
gruppe; som i huj og hast blev
dannet, da en sterre gruppe myas-
tenikere var pi nippet dl at stifte
deres egen forening.

“Nogle myastenikere har maske
tolt sig lidt udenfor i Muskelsvind-
fonden, men det synes jeg ikke, de
har haft grund til. Uden fonden
havde vi ikke kunnet holde seminarer
og mange forskellige gruppeaktivi-
teter. Det har forst og fremmest
vaeret op til os selv at udnytte de mu-
ligheder, som Muskelsvindfonden
gav 0s.”

Alice Carlsen funderer et gjeblik
og skruer tiden frem til 1996:
“Egentlig er det forbleffende hvor
mange af Evalds ideer, der er blevet
til noget, nir man tager i betragt-
ning, hvor utraditionelle de var den-
gang, de blev tenkt. Det mi man
tage hatten af for.”

1913

Den 14. marts indvier Muskelsvindfonden sit
fgrste kontor p& adressen Vestervang 40 i
Arhus. Et 25 kvadratmeter stort hobbyrum bliver
det nye hovedkvarter for landsformanden og
hans nu 350 mediemmer. Nogle fa frivillige
hjeelper til i det daglige, og snart udstationeres
den fgrste militeernaegter, som de naeste artier
efterfolges af snesevis af civile vaernepligtige.

Muskelsvindfonden er begyndt at holde kurser
for foreeldre til muskelsvindbgrn for at oplyse
om sygdommene og mulighederne for hjeelpe-
midler og fysioterapi. Undervisere péa kurserne
er ergoterapeut Jette Mgller og fysioterapeut
Birgit Steffensen samt lseger fra Ekspertradet.

Det fgrste nummer af medlemsbladet Nyt fra
Muskelsvindfonden udkommer.

200 kunstnere donerer 300 veerker til en ud-
stilling med efterfalgende auktion i Arhus
Kunstbygning. Det er Muskelsvindfondens
ferste stgrre offentlige optreeden, og den giver
bade et paent overskud og megen omtale i de
lokale medier. Kunstauktionerne bliver en til-
bagevendende begivenhed de naeste 10 ar.

Den farste lokalafdeling i Muskelsvindfonden
stiftes den 3. oktober i Arhus. Kort efter ar-
rangerer afdelingen “Veertshusholder for en
dag” pa Hvalrossen i Skolegade, og endnu en
tradition er skabt.

Kunstauktion i Arhus Kunstbygning, septem-
ber 1973. Muskelsvindfondens forste storre
offentlige optreden. Foto: Torben Stroyer

1974

Kampagne i Gellerupcentret i Arhus, som efter-
folges af kampagner i de moderne butiks-stor-
centre i Lyngby og Rgdovre. 90.000 kr. ind-
bringer de tre ugelange arrangementer, som
tillige giver betydelig medieomtale.

Indsamling af genbrugspapir seettes i system
med en varebil skeenket af jazzmusikeren Peter
Nyegaard. “Landsomfattende permanent papir-
indsamling,” proklamerer Muskelsvindfonden
og kalder aktiviteten “en guldgrube”. Men det
blev en faldgrube; bussen havarerer, og papir-
prisen styrtdykker.

Reklametegneren
John Parkins tegnede
Muskelsvindfondens
logo, og Kirsten
Thygesen opfandt
sloganet Muskelkraft
Ja Tak.

~J
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1975

Det farste landslotteri afvikles med en fortje-
neste pa 121.000 kr., den hidtil stgrste ind-
teegt pa en enkelt aktivitet. Fgrstepraemien er
en Lada 1200 Sedan.

Et velbesggt loppemarked afholdes i Ridehuset
i Arhus; det giver godt, og man reserverer
straks bygningen til et marked det fglgende ar.
En ny tradition, der fortseetter til begyndelsen
af 1980'erne, er skabt.

Lokalafdelingen pa Djursland inviterer sommer-
folket pa Mols til strandfest ved Fuglsg Strand.
Menuen bestéar af spidstegt okse, musik og gl.
Et succesrigt friluftsarrangement, som skal vise
sig at veere spiren til ‘80ernes og ‘90ernes
festivalhit: Grgn Koncert.

Loppemarkederne i Ridehuset i Arhus var
populzre. Sangerinden Cleo og sagfarer
Hugo Jespersen ledede auktionerne.
Fotos: Kim Klastrup

1976
Militeernsegter Bue Andersen anszettes efter
endt tjenestetid som kontorchef, Muskelsvind-
fonden har faet sin fgrste fastansatte medar-
bejder.

En landsomfattende oplysningsturné besgger
40 byers torve og pladser for at informere om
Muskelsvindfondens arbejde.

Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscenter (VB-centret) etableres pa trods af
Ekspertradets steerke modstand, og radet gar
af i protest.

Den fagrste Forskningsidékonkurrence gennem-
fores. Initiativet skal stimulere interessen for
forskning i muskelsvind. | alt fire konkurrencer
gennemfgres, sidste gang i 1982.

Muskelsvindfondens gkonomi belastes vold-
somt af det udgiftskreevende VB-center, og ars-
regnskabet afsiuttes for fgrste gang med et
underskud.

Medlemstallet i Muskelsvindfonden nar 800.

Fire overleger konverserer ved indvielsen af
VB-centret. Fra venstre Soren Pilgird, Ole
Hein-Serensen, Ole Bentzen og Palle Juul
Jensen. Foto: Mogens Laier

Vi horte om
en forening

i1 Arhus

Inger og Bjorn Bendstrup fik i 1973

Her dufter af maling. Meblerne i
dagligstuen er dekket af, og det lyser
nyhvidt fra vaegge, loft og vinduer.
Inger og Bjern Bendstrup, 52 og 54
ar, setter i stand for hvem ved hvil-
ken gang, thi en gammel skole som
den i Vistoft treenger altid til kerlige
hznder. Inger Bendstrup torrer ma-
lingen af sine og skenker kaffe.

Det er 12 ir siden, men stadig
svaert at tale om. S3 vi snakker videre
om huset og dets rum, om atelieret
ude i skolestuen, keramikverkstedet
i sidebygningen og butikken med
kunsthindverk inde i Ebeltoft.

Springer tilbage til midt i 1970’-
erne, da parret dannede Lokalafde-
lingen Djursland under Muskelsvind-
fonden. Derfra videre til strand-
festerne ved Fuglse i 1975 og 1976;
forleberen for de drhusianske Tang-
krogsfestivaler, der aflostes af Gron
Koncert, som gjorde Muskelsvind-
fonden beremt i Danmark.

Ellers havde vi ingen haft

Katrine dede i 1984, hun blev 11 4r.
Det var ni mere, end overlegen i
Randers forudsagde, da han stillede
diagnosen, husker Inger Bendstrup.
“Hun vil do om to r, sagde han.”

Bjorn Bendstrup: “Lagerne sagde:
“Det kan I ikke klare. Hun ma pé in-
stitution.””

Inger Bendstrup: “Sa herte vi, at
der var dannet en forening i Arhus,
og Evald og Jette kom herud og
snakkede med os.”

De kom med til et foreldrekursus,
og Birgit Steffensen, der var flyttet
sammen med Evald Krog og Jette
Moller, lavede en klinik hjemme pj

en datter med muskelsvind

kekkenbordet i kollektivet, s§ “Ka-
trine kunne fi noget behandling.”

Bjern Bendstrup: “Alle myndighe-
der og leger, vi kom i kontakt med,
lod forst3, at det var den rene elen-
dighed med Katrine. Det kunne ikke
betale sig at gore noget. Her kom s
Evald, Jette og Birgit med et budskab
om, at muskelsvind kan man sagtens
leve med og tilmed f3 et godt liv.”

Inger Bendstrup: “De var ene-
stdende, Evald, Jette og Birgit. Ellers
havde vi ingen haft.”

Familien var den eneste i Ebeltoft
Kommune med et hjemmeboende,
steerkt handicappet barn, og Muskel-
svindfonden stod bi i kontakten med
myndighederne. Huset blev bygget
om, s Katrine frit kunne ferdes 1
den bernekarestol, der fremskaffe-
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Katrine og hendes familie pi forsnden
af Nyt fra Muskelsvindfonden i 1983
efter en rejse til Tunesien.

FOTO: MOGENS LAER

des fra Sverige. Da hun skulle i skole,
sorgedes for en handicapbil.

Engang deltog Evald Krog i et
mede med socialudvalget, mindes
Inger Bendstrup og gengiver, hvad
et medlem, en landmand fra Dréby,
ved afslutningen af medet sagde pa
sit jyske til muskelsvindformanden:
“En ting skal du ikke kunne sige om
o0s. Vi skal ikke vare karrige.”

Frivilligt knokkelarbejde
Efter nogen betenkelighed og et
mildt pres fra Muskelsvindfondens
formand - “han solgte det til os som
et tilbud. I far det skideskegt med
det, sagde han“ - indvilligede Inger
og Bjorn Bendstrup i at danne en
lokalafdeling i 1975. De var skepti-
ske, for hvordan fi tid og krefter til
det ogs4, nir man har et handicappet
barn og et keramikvarksted at passe?
De mobiliserede venner og be-
kendte og kunne snart holde det
forste arrangement, “Vertshushol-
der For en Dag” pi “Den skzve bar”
i Ebeltoft, som “blev spzkket med
folk.” Men det var “et knokkel”.
Sommeren 1975 arrangerede
gruppen udenders fest ved Fuglse
Strand. En kendte tv-kokken Con-
rad Bjerre, som sagde ja til at stege
okse p3 spid og skere for; en anden
havde forstand pa at bygge grill; en
tredje fik sin feriegzst, en elinstalla-
tor, til at rigge elforsyningen op. Sa

“Nar ens barn der, kan man ikke bare
droppe den tid, der var. Derfor har vi
holdt fast i Muskelsvindfonden lige
siden,” siger Bjorn Bendstrup, her foto-
graferet ved en af sine karakteristiske
treskulpturer. Han har flere gange
skabt gaven til Muskelsvindfondens
Handicappris.

kunne der spilles teater og musik,
spises og drikkes.

Bjorn Bendstrup: “Det var et
kempearbejde. Vi gentog strand-
festen dret efter, men det blev dyrere,
for kommunen krevede udsmidere
og bedre toiletforhold. Derefter
kunne vi i gruppen ikke lengere
holde til s stort et arrangement.”

Ens eget barn

Bjorn Bendstrup: “Da Katrine fik
konstateret muskelsvind, gik vi og
var forferdeligt frustrerede og kede
af det. Der blev Muskelsvindfonden
en slags redning for os. Og nar ens
barn der, kan man ikke bare droppe
den tid, der var. Derfor har vi holdt
fast i Muskelsvindfonden lige siden.
Vi blev jo ogsd venner med fonden
og dens folk.”

Han overvejer sine ord og tilfejer:
“Man udvikler sig som menneske ved
at fi et handicappet barn.”

Inger Bendstrup: “Jeg har altid
haft det meget svart med folk, der
talte om Katrine hen over hovedet
pd hende. Her har Muskelsvind-
fonden og Evald vendt omverdenens
reaktioner til noget positivt, tit ved
at gore grin med dem. For eksempel
i historien om den ldre, distingve-
rede herre med stok, der kom hen og
spurgte Evald, om det der muskel-
svind smittede, og Evald svarer: “Ja,
vi kommer overalt, selv i overklas-
sen.””

Inger Bendstrup gor et ophold og
afslutter: “Men det er selvfolgelig
noget andet, nir det er ens eget barn,
det gér ud over.”

1971

Tilgangen af klienter i VB-centret vokser eks-
plosivt. Allerede ved arets begyndelse er 50
sat pa venteliste. Sidelgbende vokser proble-
merne med at finansiere driften af centret.

Bedgmmelsesudvalget nedszaettes som erstat-
ning for det afgdede Ekspertrad. Udvalget skal
vurdere ansggninger om stgtte til forsknings-
projekter, men i praksis har det meget lidt at
gore godt med; neesten alle Muskelsvindfon-
dens indtaegter gar til at finansiere VB-centret.
Udvalget afskaffes formelt i 1988.

Den farste Tangkrogsfestival afvikles i august.
10.000 strgmmer til festpladsen ved Arhus-
bugten, hvor alt, hvad der kan krybe og ga af fri-
villige i Arhus-omradet, ifslge medlemsbladet
skaber en festival med “Woodstock-stemning”.
Tangkrogsfestivalen bliver et tillgbsstykke til og
med 1981.

Historiestuderende Marius Byriel bliver militeer-
naegter pa Muskelsvindfonden. Efter udstatio-
neringen anseettes han pa deitid som PR-med-
arbejder.

Ergoterapeut Jette
Maller og fysiotera-
peut Birgit Stef-
fensen bemandede
Muskelsvindfondens
informationsbod pé
den forste Tang-
krogsfestival i 1977. [
Foto: Spren Hagen

1978

Den arlige generalforsamling, der nu kaldes
landsmgdet, udvides til en to-dages medlems-
begivenhed med gaestetalere, gruppediskussi-
oner og festligt samveer.

Arhus amt bevilger i april 104.000 kr. til VB-
centret, og dette fgrste offentlige tilskud til
centret giver et spinkelt hab om et positivt re-
sultat af de mange forhandlinger, man fgrer
med ministerier og amter om en permanent fi-
nansieringsordning. Men en lgsning treekker
ud, og terapeuterne i centret modtager i en pe-
riode savel lgn- som fyreseddel ved manedens
udgang; der er kun penge til at anseette dem
en maned ad gangen.

Kaos i Muskelsvindfondens ledelse. Kontor-
chef Bue Andersen siger op, da han savner
landsformandens opbakning til en handfast sty-
ring af VB-centret. Fire af de seks bestyrelses-
medlemmer gar af.

il rrrf

ot

Den arllge generalforsamhng bllver til et to-
dages landsmede med gastetaler, gruppe-
arbejde og socialt samver. Her i Pindstrup
Centret i 1978. Foto: Mogens Laier
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1979
Marius Byriel bliver ny daglig leder af kontoret i
teet samarbejde med landsformand Evald Krog.

Internationalt seminar pa Pindstrup Centret
knaeseetter begrebet total management, pa
dansk totalbehandling, som idealet for en hel-
hedsorienteret indsats for mennesker med
muskelsvind.

Med en fiks afveergemangvre lykkes det i sid-
ste gjeblik Evald Krog og VB-centrets laegelige
konsulent Ole Hein-Sgrensen at forhindre dan-
nelsen af en konkurrerende forening for men-
nesker med sygdommen Myasthenia Gravis.
Myasthenikerne far i stedet deres egen inter-
essegruppe i Muskelsvindfondens regi.

Karestolsprojektet kollapser. | nogle &r har
Muskelsvindfonden arbejdet pa at udvikle en
ny og bedre kgrestol; et lovende projekt, som
forventes at kaste mange penge af sig fra et
stort salg. Men samarbejdspartneren Burmei-
ster & Wain Igber ind i alvorlige gkonomiske
vanskeligheder og opgiver at saette kgrestolen
i produktion. En anden producent far senere
alle rettigheder foraeret, men géar konkurs.

Muskelsvindfonden forhandler med Arhus kom-
mune om en 20.000 kvadratmeter stor grund
ved Lisbjerg, hvor foreningen vil bygge et nati-
onalt behandlings- og forskningscenter, der gar
under navnet Instituttet.

Det internationale seminar pa Pindstrup Cen-
tret i 1979 knasatte begrebet om totalbehand-
ling. I midten hollenderen Ysbrand Poortman
flankeret af tv. professor Paul Vignos, USA, og
th. professor Yves Rideau, Frankrig.

Foto: Mogens Laier

1980

Arhus amt indgar overenskomst med VB-cen-
tret. Det er en milepeael, og de fleste andre
amter fglger hurtigt trop. Men et afggrende pro-
blem er fortsat ulgst: Overenskomsten giver
ikke brugerne ret til behandling pa VB-centret,
det kan kun ske efter kaution fra hjemamtet.

o gl %
S3 er den hjemme. Der trykkes tommelfingre
pi VB-centrets farste overenskomst af fra ven-
stre overlege Ole Hein-Sarensen, amtssyge-
husdirekter N. Vinther Mpller, amtsborg-
mester Robert Svane Hansen og Evald Krog.
Foto: Mogens Laier

En herlig
fynsk type

Peter S. Mortensen var den

forste militernegter pd
Muskelsvindfonden

“Evald arbejdede ikke systematisk,”
erindrer manden i det smalle kontor
sé elskverdigt, at ironien nesten er
uherlig. Og fojer skyndsomst til:
“Men det var heller ikke hans rolle.
Den var at vaere den kreative.”

Bag sig har lektoren pd Handels-
hojskolen i Arhus reoler tette af
leerebeger og ringbind om erhvervs-
skonomisk metode og analyse, pa
veggen foran sig en opslagstavle
hvor man ferst fir eje pd tre voksne
born, der smiler til deres far. Det er
snart en generation siden, Peter S.
Mortensen tridte sine naegtersko pd
Muskelsvindfonden.

Peter Stendahl Mortensen, mel-
lemnavnet bruger han aldrig, men
forlanger S’et med. Peter S. Mor-
tensen. Sddan var det ogsd i sin tid
pé Muskelsvindfonden, til stor moro
for de ovrige, der havde deres gang
pa kontoret, og Jette Moller, Evald
Krogs daverende kereste, syede der-
for til afskedsgave en T-shirt med et
bagvendt S pa.

“De drillede mig altid med det S.”

Bladredakter og va@rtshusholder
Peter S. Mortensen, 46 &r, blev
cand.merc. i forsommeren 1973 og
ledte efter et passende sted at aftjene
sin civile veernepligt. Helst noget pa
kontor, der kunne have bare en
anelse sammenhazng med uddannel-
sen. Der var to pladser opsliet hos
en hr. Evald Krog, enten som han-
dicaphjelper eller kontormedhjelp i
organisationen Muskelsvindfonden,
som denne Krog var formand for.
“Jeg havde et made med ham, hvor
vi sd hinanden an. Om vi kunne
holde hinanden ud i 13 mineder”.

Jeg fik en storre social forstielse,“
siger Peter S. Mortensen om sin
tid som foreningens forste militaer-
nagter. I dag er han lektor pa
Handelshgjskolen i Arhus.

Det kunne de, viste det sig, og for-
manden mindedes to drtier senere
samarbejdet i sine erindringer: “Han
madte hver dag klokken et minut i
otte og gik igen klokken et minut i
fire. Den mand fik pludselig syste-
matik i tingene — et talent jeg aldrig
har haft. Han havde som regel Kim
Larsen karende i baggrunden pé en
transistor, han selv medbragte hver
dag. Uafbrudt arbejdede han, fra han
kom til han gik. En herlig fynsk
type.”

Peter S. Mortensen vil godt skrive
under pd det med systematikken og
musikken.

“Min arbejdsdag var pd mange
méder en ganske almindelig hverdag,
og jeg har altid bedst kunnet tage fat
med musik dl.”

En af hans forste opgaver var at
begynde udgivelsen af Nyt fra Mus-
kelsvindfonden. Der var ikke mange
kontorhjelpemidler, og en duplika-
tor skulle fremskaffes.
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FOTO: MOGENS LAIER

Militzrnzgter Peter S. Mortensen og formand Evald Krog vurderer foreningens
nye plakat. Aret er 1974 og stedet Muskelsvindfondens forste kontor i Vestervang.

“De forste numre blev skrevet péd
stencils og duplikeret, derefter foldet
og heftet med handkraft. Det gav fast
arbejde i nogle dage. Lige inden jeg
rejste, fik vi dog en fotokopierings-
maskine, som en smart selger, der
lige kunne sno Evald, fik afsat.”

Meget tid gik med at skrive anseg-
ninger til fonde, kommuner og andre
om bidrag til foreningens arbejde.
Peter S. Mortensen var den eneste
fuldtids pa kontoret, men frivillige
hjalp til, og dem myldrede det med,
nar der var travlt, husker han.

De forste musikarrangementer blev
organiseret i efterdret 1973. P4 Hval-
rossen i Skolegade var der premiere
pa “Vartshusholder for en dag”.

“Vi lpb rundt for at hente al. Folk
stod pd nakken af hinanden, helt ud i
Skolegade. Det var meget kaotisk,
men en stor succes.”

Stor succes blev det ikke en méneds
tid senere pa Sct. Annz Gymnasium
i Kabenhavn, hvor et halvt hundrede
personer ikke fyldte meget i den nye
koncertsal med plads til over 1.000.
Da musikken heller ikke faldt over-
valdende i det sparsomme publikums
smag, og hejttaleranlegget slutteligt
kiksede under Lone Hertz’ monolog,
sivede folk mod udgangen. Det var,
siger Peter S. Mortensen, “en fiasko”.

Studier i England og operaen

11974 deltog Peter S. Mortensen i
en delegation til England, hvor man
besogte den engelske muskelsvind-
organisations hovedkontor i Lon-
don, og “Evald blev vildt begejstret;

vi skulle straks hjem og lave alle de
ting, de gjorde.”

“Jeg tror, opholdet beted meget,
for vi s8, at det kunne lade sig gore at
rejse penge, at etablere forskellige
behandlingsinstitutioner og at f3 det
offentlige i tale.”

Stort indtryk gjorde imidlertid
ogsd verternes behjertede forseg pa
at underholde delegationen efter
arbejdstid.

“De vidste ikke rigtigt, hvad de
skulle traktere os med, si de stak os
billetter til operaen, og jeg er be-
stemt ikke operaelsker. Det var en
udholdenhedsprave, forestillingen
varede mindst fem timer, og si havde
vi ikke niet at spise forinden...”

Kort efter Englandsrejsen var Peter
S. Mortensens vernepligt aftjent.
Han var i nogle r derefter medlem af
reprasentantskabet, siden fik “jeg
travlt med at veere karrieremager i er-
hvervslivet.” Og et check hjemme i
husholdningsregnskabet afslorer, at
“jeg sidst har betalt kontingent i
1993.”

“Jeg husker opholdet hos Muskel-
svindfonden som en meget positiv
periode af mit liv. Min uddannelse
kan let veere noget ensporet, og der
var Muskelsvindfonden en modvegt.
Jeg fik en starre social forstelse.”

“Evald var en person med et used-
vanligt gi-pd-mod og en sterk ud-
striling. Han var god til at skabe kon-
takter; sikkert ud fra den appel, der 13
i, at han selv var ramt af sygdommen.
Det er en stor glede at se, at det er
blevet til det, som han dremte om.”

VB-centrets klienttal er vokset til 250.

Tuborg engagerer Muskelsvindfonden til at sta
for glsalget ved en rockkoncert pa Tangkrogen
i Arhus: bryggeriet farer kampagne for sin rgde
pilsner med gratiskoncerter rundt om i landet.
Konceptet til Grgn Koncert er i sin vorden.

1981

Muskelsvindfonden debuterer som professio-
nel koncertarranggr med en Fats Domino-kon-
cert i Vejlby-Risskov Hallen.

Muskelsvindfonden arrangerer i samarbejde
med Aalborg-Hallen en handicapmesse. Den
gentages aret efter.

Bruno Ménsson veelges til praesident for
EAMDA; et hvery, han varetager frem til 1987.

Arhus Kommune foreslar, at en reekke handi-
caporganisationer, amtet og kommunen gar
sammen om at opfare et stort behandlings- og
forskningscenter. Muskelsvindfonden stiller der-
for sin egen plan om Instituttet, der nu anslas
at koste 28 mio. kr., i bero.

Fats Domino skriver
autografer i Vejlby-
Risskov Hallen ved
Muskelsvindfondens
koncert med stjer-
nen.

Fuldt hus til koncerter i Ridehuset i Arhus med
Anne Linnet Band, Anne Grete og Band samt
Kreen Bysted's.

| forleengelse af et dansk-hollandsk ungdoms-
seminar dannes Muskelsvindfondens farste
ungdomsgruppe.

Aret slutter med et underskud pa 360.000 kr.
En vaesentlig drsag er amternes nej til at betale
for ydelser fra VB-centret.

Anne Linnet Band i Ridehuset 1982.
Tre musikere, som hver for sig blev hyppige
navne pa Gron Koncert.

1983

Koncertvirksomheden udbygges. | april Vera
Lynn i Musikhuset, ved pinsekarnevallet i Ride-
huset fire aftener i treek med Sanne Salomon-
sen og Sneakers, og dertil seks grgnne gratis-
koncerter, seks dage i treek, seks forskellige
steder i sommerlandet.

Sammen med ejerne af turistattraktionen Djurs
Sommerland stifter Muskelsvindfonden et aktie-
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Davarende chefekonom i
Handelsbanken og forhen-
verende konservativt folke-
tingsmedlem Per Bendix
blev formand for VB-cen-
tret. Han skulle med sine
gode forbindelser skaffe
centret en statslig finansie-
ring. Foto: Kim Klastrup

selskab, der skal bygge et sommerland ved
Tikgb i Nordsjeelland. Projektet falder dog snart
fra hinanden, da voldsomme lokale beboer-
protester tvinger Helsinggr Kommune til at lade
handelen med de 75 tgnder land ga tilbage.

Ole Hein-Sgrensen treekker sig i protest fra job-
bet som laegelig konsulent; han mener, at cen-
trets medarbejdere bruger flere penge og res-
sourcer pa muskelsvindfamilierne, end rimeligt
er set i lyset af de stadigt strammere offentlige
sundhedsbudgetter. Ny leegelig konsulent bli-
ver Carl-Otto Ggtzsche, der tidligere har veeret
militeernaegter i Muskelsvindfonden.

VB-Centret anseetter terapeuter i hovedstads-
omradet, men de far fgrst egne lokaler i 1986.
| 1990 indvier VB-@st faciliteter i Brandby, hvor-
ved brugere i @stdanmark far en bedré service.

For fgrste gang arrangeres en sommerlejr for
bgrn og unge med muskelsvind — uden forael-
drenes deltagelse i lejren. Det er et af flere nye
tilbud fra VB-centret, som ogsa ggr foraeldre- og
familiekurserne mere varierede og maélrettede.

Den farste lokale foraeldregruppe dannes pa
Fyn. Bag initiativet star Anette Thomsen, der
er mor til en pige med muskelsvind. Anette
Thomsen veaelges seks ar senere til naestfor-
mand for Muskelsvindfonden.

Frede Fup pi den forste Gron Koncert-turné,
som her i Arhus spillede i Botanisk Have.
Foto: Jens-Kristian Sogaard

1984

VB-Centret har ikke kun gkonomiske, men ogséa
styringsmaessige problemer. Der er ingen dag-
lig leder, men kollektiv ledelse. En terapeut rej-
ser i utilfredshed, og i 1985 nedseettes en ar-
bejdsgruppe til at analysere centrets opgaver
og struktur.

Samarbejdet med Arhus Kommune og andre
om et feelles behandlings- og forskningscenter
opgives. Muskelsvindfonden arbejder videre
med sit eget institutprojekt.

Nyt fra Muskelsvindfonden skifter navn til
Muskelkraft.

.
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Merete Stoltze, ergoterapeut
i VB-centret 1977-1984:
“Man kan sige, at Muskel-
svindfonden har gjort brug
af medlemmernes problemer
pa en kreativ mide.”

Ergoterapeut Merete Stoltze var med til at opbygge

VB-centret i drene 1977-1984

Merete Stoltze kom til VB-centret
nogle méneder efter dets etablering
i oktober 1976. Bag sig havde hun
otte irs ansettelse pd Arhus Kom-
munchospital og kendte ikke noget
videre til muskelsvind, men havde
gict pa ergoterapeutskole med Jette
Moller og igennem hende medt
Evald Krog.

Merete Stoltze, der nu er 50 ir,
sagde sin stlling op i 1984, begrundet
i arbejdspresset og en vis utilfredshed
med jobbets indhold. I dag er hun
leder af ergoterapien pa et dagcenter
i Grena. Hun forteller:

“Da Jette i 1977 gik pa barselsorlov,
spurgte hun, om jeg ville vikariere.
Hun kunne ikke fortelle ret meget
om, hvad jobbet indebar — ud over, at
familierne skulle have noget vejled-
ning og behandling. Jeg fik en stak
journaler foran mig og vidste faktisk
ikke, hvor jeg skulle begynde og
slutte. Jeg vidste heller ikke noget om
muskelsvind.

Det var et pionerarbejde. Vi métte
tage ud og besgge familierne, lytte tl

dem og prove at forstd, hvad der var
deres problemer. Langsomt métte vi
finde ud af, hvad familierne havde
brug for; og det gjaldt hele familien,
bide barnet med muskelsvind, forzl-
drene og seskende.

Vi satte ind der, hvor de offentlige
instanser ikke havde forstielse.

Der var ofte problemer med bolig-
indretningen til kerestolsbrugere,
problemer med at overbevise kom-
munen om det nedvendige i en
boligendring eller flytning til en
anden bolig. Forhandlingerne med
kommunale sagsbehandlere var tit
meget vanskelige, og nogle gange
mitte vi virkelig male det sort for at
trenge igennem. Dengang fattede en
kommune ikke, at et tre-irs muskel-
svindbarn kunne have nogen nytte af
en el-kerestol.

Vores indsats drejede sig iser om
bolig, skolegang, ernzring og be-
kldning. Hertil kom samarbejdet
med fysioterapeuterne om hjzlpe-
midler, korsettering og siddestillin-

»

ger.
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Rollerne byttet om

“T starten var det en stor omvltning
at komme fra et sygehus til VB-cen-
tret; det var virkelig ud pa dybt vand.
P34 hospitalet mtte vi ikke ret meget,
for eksempel tage pi hjemmebesag.

Nu blev rollerne byttet om. Jeg var
jo vant til, at familien/patienten kom
til mig, som var den professionelle.
Nu skulle jeg ud til familien, som pd
en mide blev den professionelle; som
var den, der vidste mest.

Jeg mener ikke, at VB-centret har
opfundet ideen om helhedssynet.
Det syn ligger i vores fag og uddan-
nelse; udgangspunktet for ergotera-
pien er hele personen. Men VB-cen-
tret har praktiseret det — fordi det
simpelthen var nedvendigt, hvis der
skulle ske fremskridt for familierne.

Familiekurserne blev utroligt vig-
tige. Gennem dem er familierne ble-
vet stattepersoner for hinanden, og
kurserne lagde ogsd grunden for
medlemsindflydelsen. Muskelsvind-
fonden er en af de sterkeste med-
lemsorganisationer, jeg kender. Med-
lemmerne er roden til kreativiteten,
som er skabt ved at give medlem-
merne — familierne — opgaver og an-
svar.

Familiekurserne gav ogsid mig
meget erfaring og viden, som jeg ikke
ville have kunnet f pi anden méde.”

Arbejdet var en livsform

“Jeg gik ikke fra jobbet, fordi jeg ikke
fik betaling for de mange ekstra
timer. Jeg mitte treffe et valg mel-
lem et arbejde, der var en livsform,
eller at have tid il eget liv med mand

VB-centrets personale kom forbi en cykelforretning, da de i maj 1978 opholdt sig
pd Sjzlland for at besege muskelsvindfamilier. Forrest Merete Stolize, fysiotera-
peut Birgit Steffensen, ergoterapeut Jette Meller og militemagter Bjarne Nygaard.
Reproduceret fra Nyt fra Muskelsvindfonden nr. 3, 1978.

og et lille barn; jeg kunne ikke give
min datter og mand tid nok.

Desuden endte mit job med at
vare en slags sagsbehandlerstilling.
Vi havde ikke penge til at realisere
de udviklingsprojekter, som vi ellers
brugte krefter pa at formulere, og
som var en vigtig del af intentionen
med VB-centret.

Men Muskelsvindfonden har sta-
dig en stor plads i mit hjerte, og jeg
synes, den har udviklet sig utroligt
spendende. Der er en elasticitet i
Muskelsvindfonden, som ikke findes
i andre lignende organisationer.
Medlemmerne har en hgj grad af an-
svar for, hvordan det gir med fore-
ningen, og den side har manglet i
andre organisationer; nok pd grund
af stivnakkede bestyrelser, der er giet
ded for ideer.

Man kan sige, at Muskelsvind-
fonden har gjort brug af medlem-
mernes problemer pd en kreativ
made.

Jeg tror, at folk i Muskelsvind-
fonden nu om dage ikke er meget
anderledes, end vi var dengang.
Evald har altid evnet at fremkalde
entusiasme hos de folk, han omgiver
sig med, og Muskelsvindfonden
havde ikke overlevet de forste 10 &r
uden ham. Han har en livsvilje og en
kreativ tankegang uden lige.

Folk, der gir ind i Muskelsvind-
fonden, bruger sig selv helt. Ellers kan
de ikke holde ud at veere der. Deter -
eller var i hvert fald dengang — ikke
en arbejdsplads, men en livsform.

Jeg kan stadig blive fascineret af
den mide at arbejde pa.”

Et nyt spil, Minitombola, introduceres. Det er
lodder, der seelges fra forretninger rundt om i
landet. Da pensionerede medlemmer af Dan-
marks Aktive Handelsrejsende hyres til at af-
seette produktet til butikkerne, kommer der
skub i omsaetningen, men omkostningerne er
hgje, og spillet bliver aldrig nogen betydelig ind-
teegtskilde for Muskelsvindfonden.

Foarste nummer
af medlemsbladet
med det nye navn

Mouskelkraft.
Udgivelsen agedes
fra fire dl seks
numre arligt,
senere til otte. [S55

1985

Et seminar om respiration og brug af respirator
afholdes pa Pindstrup Centret.

VB-Centrets klienttal er steget til 480.

Grgn Koncert stormer frem; overskuddet bliver
1,42 mio. kr.

En arbejdsgruppe fremlaegger forslag til et soci-
alpolitisk program. Et af de vigtigste mal er at f&
udbredt hjzelper-ordningen, ogséa kaldet Arhus-
ordningen, til alle landets kommuner; man vil
have ordningen gjort til en lovfaestet rettighed. Et
andet politisk mal er at fa opheevet den 40 pro-
cents egenbetaling for fysioterapi, som koster
store belgb for mange handicappede.

Muskelsvindfondens Handicappris uddeles for
farste gang. Den gér til Ballerup kommune, der
i en undersggelse i Muskelkraft vurderes som
en af landets mest handicapvenlige.

1986

Et nyt lotteri, Dremmelotteriet, introduceres i
samarbejde med Scleroseforeningen. Lotteriet
bliver en kassesucces med 2,5 mio. kr. i over-
skud til Muskelsvindfonden det farste ar; i alt
10 mio. kr. tjener foreningen pa Drgmmelotteriet.

Muskelsvindfonden kgber byggegrund i Vejlby til
Instituttet. De 20.000 velbeliggende kvadrat-
meter i det nordlige Arhus szelges af kommu-
nen for kun 300.000 kr.

Drommelotteriet |
blev markedsfart
af skuespiller
Bodil Udsen pa |
husstandsomdelte |
kataloger.

—~
Yo

WO 96/¢ LIV TEIISOW




R

~
+

|

MUSKELKRAFT 3/96 jusiLaust ‘ [\
MUSKELKRAFT 3/96 juiLEca f

1981

Drgmmelotteriet giver 4,5 mio. kr. i overskud;
en kolossal indteegt i Muskelsvindfondens
maéalestok.

Folketinget drgfter indfgrelse af statslotto. De
humaniteere organisationer, der tjener mange
penge pa lotterier og andre spil, protesterer
voldsomt, selv om de loves kompensation.

Folketingsmedlem for SF Jgrgen Lenger anseet-
tes som handicappolitisk konsulent.

Placeringen af Instituttet er flyttet til det sydlige
Arhus. Firmaet Kurt Thorsen Totalentreprise
har faet grunden i Vejlby i bytte for en natur-
grund i Skade Bakker og i tilgift betalt knap tre
mio. kr. for mageskiftet. Anlaegsprisen er steget
til 45 mio. kr., og instituttet forventes indflyt-
ningsklar i 1990.

Regnskabschef Peter Dahl Jensen, der er far til
to drenge med muskelsvind, bliver formand for
VB-Centrets bestyrelse.

. i
Institutgrunden i Skide. Muskelsvindfonden
tjente tre mio. kr. pi at bytte grund med Kurt
Thorsen Totalentreprise. Foto: Mogens Laier

1988

Grgn Rock, en mini-udgave af Grgn Koncert,
afvikles for fgrste gang.

Det andet respirationsseminar finder sted pa
Pindstrup Centret. Muskelsvindfondens kam-
pagne blandt laegerne er begyndt at virke; sta-
digt flere tilbydes respirator, og erfaringerne
med behandlingen er naesten entydigt gode.

Bogen “Muskelsvind hos bgrn” udkommer. Den
grundige handbog rummer essensen af den
viden om vejledning og behandling, som VB-cen-
tret har opsamlet siden starten for 12 ar siden.

Medlemstallet er vokset til ca. 1.200.

7 N N E
Lars Lilholt optridte p4 den forste Gren Rock-
turné, en mindre dimensioneret aflegger af
Gron Koncert. Foto: Lasse Forgensen

Uden for
lsegerneontrol

Citater fra tre af de leger,

der har veret tilknyttet
Muskelsvindfonden

Vi blev skubbet til side
“VB-centret har beskeftiget sig
meget med det socialmedicinske,
men jeg ved ikke hvor meget, de har
dokumenteret deres undersagelser,
for medarbejderne har vasentligst
varet fysio- og ergoterapeuter, som
man jo ikke rigtigt kan betro viden-
skabeligt arbejde alene. De havde
nogle udmarkede terapeuter, som
var meget ivrige og som ligefrem tog
ud og besogte patienterne i hele Jyl-
land - det skulle vi i det offentlige
sygehusvasen i gvrigt ogsi kautio-
nere for, og de tog som regel endda
to ud — men vi kunne da godt se, at
det for mange patienter var en gun-
stig ting, at de blev behandlet pi
sddan et center. Men vi havde be-
tenkeligheder ved det, fordi vi blev
holdt udenfor; vi blev skubbet til side
og var derfor bange for, at patien-
terne ikke blev grundigt nok under-
sogt. Hvis det var foregdet i vores
regi, kunne det samarbejde have
varet mere rationelt.

Muskelsvindfonden har lavet
nogle forbilledlige kurser for patien-
ter og pérerende, hvor deltagerne
har fiet ekspertviden og anden op-
lysning, men jeg mener, at Muskel-
svindfonden kan kritiseres for ikke at
have givet tilstrekkeligt med penge
til egentlig forskning.”

Bent de Iine Olivarius, formand for
Ekspertrider 1971-1976, i bogen Sund
og vanskabt.

For patienternes skyld

“Jeg glemmer aldrig det forste fa-
miliekursus ude pd Pindstrup Cen-
tret, hvor man havde indkaldt for=l-
dreparrene — seks-otte par tror jeg —
til nydiagnosticerede Duchenne-
drenge. Forinden snakkede jeg med
Birgit Steffensen og Jette Maller om,
hvad vi egentlig skulle sige, og de
slog meget pd, at man skulle vaere
@rlig og informere om sygdommen.

Det var bestemt med baven, at jeg
stod op over for de forzldre og gen-
nemgik sygdommene, bdde med hen-
syn til de undersagelser, vi lavede, og
selve forlebet af sygdommen. For
mig var det rystende, for det var helt
nyt at geore sidan. At sige at dren-
gene dor af respirationsproblemer,
nir de bliver 16-18-20 4r. Nogle for-
@ldrepar anede ikke, at deres dreng,
som legede inde ved siden af og som
stadig kunne gi rundt, at han skulle
de som 16-irig.

Det fik mig omvendt. Det fik mig
til at se pd patienten fra patientens
synspunkt, hvor den almindelige
holdning blandt leger ikke var at se
det fra patientens side. Man spurgte
ikke: Har vi nu informeret nok? Har
vi nu serget for, at hjelpemidlerne er
i orden? Det forudsatte vi, at andre
gjorde. Nu blev patienten centreret.
Nir et barn var diagnosticeret, havde
jeg en lang samtale med forzldrene,
hvor ogsd enten Birgit Steffensen
eller Jette Maller var med. De sam-
taler udviklede mig personligt meget,
og jeg fik leert, hvordan man fir en
god kontakt med forzldrene. Jeg
lzerte, at vi er til for patienternes
skyld.

Jeg lerte at vaere lege pd en anden
méde.”

Ole Hein-Sorensen, legelig konsulent i
VB-centret 1976-1983, i bogen Sund
og vanskabt.

=

Overlage Ole Hein-Sorensen (tv) og professc_r Bent de Fine Olivarius pa neurolo-

gisk afdeling, Arhus Kommunehospital, i 1984, da de begge havde lagt samarbe;-
det med Muskelsvindfonden bag sig. Ekspertridet, som Olivarius var formand for,
gik af i protest, da VB-centret blev dannet, og Hein-Serensen forlod jobbet som
lzgelig konsulent, da han var sterkt uenig i centrets ekonomiske prioritering.

Det var visionart

“Det var visionzrt at danne et VB-
center, som var en helt ny type insti-
tution i landet. Sygehusene var ikke
gearet til og havde heller ikke inter-
esse for disse kroniske sygdomme;
der var nzrmest en nihilisme i neu-
rologkredse. De ortopzdiske afde-
linger gjorde en vis indsats, men den
blev ikke fulgt op. Nér vi kom rundt
i hjemmene, veltede det ud fra ska-
bene med korsetter og ortopzdisk
fodtej, som ikke var blevet tilpasset
og derfor havde varet for bavlet at
bruge. Folk sad immobiliserede p3
alle ledder og kanter, ofte i darlige
kerestole. De havde meget begran-
sede muligheder for udfoldelser.
Mange med muskelsvind var gemt
vaek. Kommunerne havde generelt
ingen indsigt i problemerne. De
havde ingen ide om, hvordan de
kunne hjzlpe, selv om de sikkert
gerne ville. Det gjaldt jo i evrigt ikke
kun for folk med muskelsvind, men

for naesten alle fysisk og psykisk han-
dicappede.

P4 baggrund af en god analyse af
de fysiske rammer og brugerens res-
sourcer — inklusive de ressourcer, der
mitte vere i nermiljoet — leverede
VB-centret en rekke praktske an-
visninger pé, hvordan man som bru-
ger kan indrette sit liv og nedbringe
besverlighederne ved et fysisk han-
dicap. Man skabte et solidt funda-
ment for brugeren og for det lokale
socialvesen. P4 denne made fik VB-
centret meget hurtigt en stor prak-
tisk betydning for den enkelte bru-
ger, og man fik samlet stor viden om,
hvordan muskelsvindramte havde
det. Det kunne man ikke have fiet
pé anden méde, og derfor var det
helt rigtigt set at danne et VB-center
uden for lzgernes kontrol.”

Carl-Otto Gotzsche, legelig konsulent i
VB-centret 1983-1992, i bogen Sund
og vanskabr.

1989

Drgmmelotteriet udkonkurreres af statslotto og
opgives. Tabet opvejes delvis af en kompensa-
tion fra tips- og lottomidlerne pa knap en mio. kr
samt 1,5 mio. kr. fra DRs Superchancen.

Instituttet far navnet Aktivitetet, men der er
langt fra rejst den ngdvendige kapital til byg-
geriet, som nu koster 86 mio. kr. | slutningen
af aret stilles planen endnu en gang i bero, da
der som i 1981 indledes forhandlinger mellem
Arhus Amt, Arhus Kommune, Muskelsvindfon-
den og andre handicaporganisationer om et
feelles projekt. Man vil etablere et stort reha-
biliteringscenter pa det gamle Marselisborg
Hospital, der er under afvikling. Projektet dgbes
MarselisborgCentret.

Folketinget bevilger i alt 1.0 mio. kr. til fire han-
dicapforeningers specialsygehuse, herunder VB-
centret, som modtager 2,1 mio. kr. Det er farste
gang, at staten direkte stgtter VB-centret.

Fysioterapeut Kirsten Piltoft, ansat siden 1984,
udnaevnes til daglig leder af VB-Centret.

Grgn Koncert indtjener kun en tredjedel af det
budgetterede. Alvorlig gkonomisk krise i Mus-
kelsvindfonden falger, og aret slutter med et
underskud pa 3,7 mio. kr. Egenkapitalen er pa
minus 2,5 mio. kr.

Bestyrelsen beslutter at afskedige seks med-
arbejdere pa grund af den darlige gkonomi; det
er fgrste gang, Muskelsvindfonden tvinges til at
indskraenke og fyre ansatte.

Landsmgdet holdes for fgrste gang pa Hotel
Faaborg Fjord med 230 deltagere. Pindstrup
Centret pa Djursland er blevet for trangt til det
voksende antal, der tilmelder sig.

s T i o o
Bornene fik deres eget landsmede i lands-
medet og satte deres tydelige preg pi den

arlige medlemsbegivenhed. Foto: Mogens Laier

1990

Bestyrelsen ma skride til yderligere seks af-
skedigelser, da forventede indteegter fra Ca-
sino i 2'eren udebliver. Showet pa TV2 er en
fiasko, der ikke giver en krone i overskud.

Tilbuddene til VB-centrets brugere indskraen-
kes som fglge af fyringer og besparelser.

Arhus Kommune og Arhus Amt redder Muskel-
svindfonden fra konkurs ved at yde billige, lang-
fristede lan pa tilsammen 2,5 mio. kr.
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Muskelkraft tildeles Anders Bording Prisen, fag-
pressens haederspris.

Planerne for Royal Scandinavian Casino offent-
ligggres, et fashionabelt og rigt udsmykket
kasino skal indrettes i det arhusianske Hotel
Royals gamle marmorsal. Parterne i projektet
er et tysk spilleselskab, hotelejer Jens Richard
Pedersen, diskoteksindehaver Peter Elgaard
og Muskelsvindfonden. Prisen anslas til ca. 40
mio. kr.

§undhedsstyre|sen beder Rigshospitalet og
Arhus Kommunehospital om at etablere respi-
rationscentre.

Praktiserende leege Jes Rahbek bliver formand
for VB-Centrets bestyrelse.

v &
Casino i 2’eren skulle have reddet Muskel-
svindfondens skonomi, men tv-showet blev
en nitte.

1991

Sundhedsstyrelsen analyserer de forenings-
ejede specialsygehuses indsats og beretti-
gelse. VB-centret far en meget fin bedgmmelse.

En plan om at opfare et ferie- og kursuscenter
ved Korsgr draftes pa landsmgdet.

Royal Scandinavian Casino indvies med pomp og
pragt den 15. maj med borgmester Thorkild Si-
monsen i spidsen. Forventningerne falmer dog
hurtigt, underskuddet i 1991 bliver 10 mio. kr.

Muskelsvindfonden knytter de farste kontakter
i Estland for at bistd med opbygning af en
muskelsvindorganisation.

Muskelsvindfonden skal professionaliseres i
ledelse og organisation, erkendes det, efter at
den akutte gkonomiske krise er overvundet.
Moderne management saettes pa dagsorde-
nen med organisationsudviklingsprojektet. En
konsulentanalyse papeger uklare kompeten-

N =
Borgmester Thorkild Simonsen udtrekker

Royal Scandinavian Casino’s lykketal.
Foto: Mogens Laier

Sanne’s @

“Teg er stolt over at have
veret med til at starte
Gron Koncert”, siger

Sanne Salomonsen

“Jeg ved ikke, hvad Gren Koncert
har betydet for min karriere, men
den har gjort, at jeg og mange andre
har fiet en ekstra mulighed for store
koncerter om sommeren. Personligt
har Gren Koncert givet mig nogle
kanonfede oplevelser. Og sé er jeg
stolt over at have veret med til at
starte Greon Koncert.”

Sanne Salomonsen svarer i tele-
fonen pd sporgsmilet “Hvad har
Gron Koncert betydet for dig?” 1
baggrunden heres musik, det er ma-
teriale til hendes neste plade, der
skal udkomme i september. Hun sid-
der oppe i Stockholm, i Little Big
Studio, og giver egentlig slet ikke in-
terviews for tiden. Men okay, nir
man mere end nogen anden har op-
tradt pa Gren Koncert, syv somre er
det blevet til, ma Muskelkraft godt
ringe og forstyrre arbejdet en stund.

Sanne Salomonsen, 40 ir, var med
pd den forste turné i 1983 og havde
allerede inden da varet engageret af
Muskelsvindfonden til koncerter i
Ridehuset i Arhus; i 1982 med Anne
Linnet Band og i pinsen 1983 med
Sneakers. Det var ogsd med Snea-
kers, hun drog ud pa Gren Koncert
i bide ‘83 og ‘84.

“De forste dr var helt specielle,
fordi det var nyt, og fordi vi ikke var
sé mange. Iser det allerforste ar, hvor
kun Frede Fup og jeg og Sneakers
var med, havde vi et utroligt sam-
menhold. Det var som en stor, fan-
tastisk fest.

Der var hedebelge 1 1983, og vi
klippede Tuborgs t-shirts i alle mu-
lige smistykker for at bruge dem
som smi toppe, trusser og pande-
band. Vi kunne ikke holde ud at have
toj pd og smed vand p4 hinanden for
ikke at besvime af hede.

Men der var en trels episode, for

-_—

en fotograf tog fotos af mig, da jeg
gik ud for at bade nede ved Svend-
borg. De billeder kom i Ugens Rap-
port, og sé lagde jeg sag an.”

“Vandt du?”

“Det kan du edderma’me tro!”

Lidt mere festivalagtig
“Er Gron Koncert noget serligt i den
danske koncertverden?”

“Den er blevet en tradition og er pi
den méde noget specielt i dag. Men
den er ogsa serlig af den enkle grund,
at det er sd hyggeligt at vere med
Bagscene-miljoet er helt specielt; det
er noget, som andre koncertarran-
gorer forst efterhinden har lert.”

“Huvad er, set fra scenen, forandret fr
1983 til 90°erne?”

“Gron Koncert er blevet storre og
starre og storre. Mere professionel
og lidt mere festivalagtig, mere pro-
duktion og business. Men det forstir
jeg godt, for selvfolgelig vil man
preve at tjene si meget som muligt.’

“Huvad betyder det, at det er en han:
dicaporganisation, som stdr bag?”

“Jeg — og andre ogsd — har noglt
gange haft blandede folelser omkring
sponsorerne. Vi har ind i mellen
folt, at vi gjorde Tuborg en starre
tjeneste, end bryggeriet gor os. Mer
her har det si varet afgorende, at de!
er Muskelsvindfonden, som stir bag
At overskudder gar til at hjzlpe mus:
kelsvindlere.”

“Huad star Muskelsvindfonden for?'

“Muskelsvindfonden arbejder p!
en utraditionel mide, synes jeg. Og
s har den en chef, som er dygtig ti
at promovere. Evald Krog har alti¢
benyttet sig selv i sagens tjeneste:
han er en foregangsmand, tror jeg
man kan sige.

At veere en lillebitte brik

“Teg er med, fordi det er sjovt og
fascinerende at vare del af s afsin-
digt et arrangement, som Gron Kon-
cert vitterligt er. Men det er ogs
meget menneskeligt relateret, fordi
jeg er sammen med venner og folk,
som jeg meder igen dr efter ar.

Hvis der pludselig stod 450 men-
nesker, som jeg ikke havde set for, s3
ville motivationen falde alvorligt. De
er blevet ens venner, og man har selv
taget sine egne venner med og det
halve af familien, fordi det er en
fascinerende oplevelse at tage ud og
skabe noget sammen. At vere en
lillebitte brik i det store vanvittige
arrangement, som ikke burde kunne
lade sig gore, men som alligevel kan
lade sig gore, fordi folk kender deres
omride si godt, og alt er planlagt til
mindste detalje. Og fordi folk foler
et utroligt ansvar for, at den opgave,
de skal lese, bliver lost.

Muskelsvindfonden har en attitude
- personificeret i nogle af muskel-
svindlerne — med en enormt befri-
ende distance til det at vare handi-
cappet, en befriende sort h umor, som
passer godtind i de gale frivilliges at-
mosfaere, som ogsi er praget af barsk
humor.

Og det, at man ikke stiller sig op
og rakker hinden ud efter penge,
men bidrager med noget, tror jeg, at

Jeg har jo kendt ham, siden jeg val vi alle har det godt med. Muskel-

meget ung — og han var lidt sterre.

# svindfonden har valgt pa et tidligt

Elise Kold Petersen, frivillig, og Marius
Byriel, organisatoren af Gron Koncert,
pa turnéen i 1988. Elise Kold Petersen,
29 ar og til daglig redakdonsekonom i
Danmarks Radio, har veret med uaf-
brudt siden 1987 og er nu bagscene-
chef.

tidspunkt, at folk skulle have noget
igen — det kunne sikkert have varet
sd meget andet end lige musik — men
noget skulle de have igen, i stedet for
at fd stukket et girokort ind ad brev-
spreekken med et billede af en, der
havde det rigtig skidt, og som man
sd kunne trampe rundt i den darlige
samvittighed over.

Men maske er det snart vigtigt at
finde nye og anderledes oplevelser at
give folk, hvis man som organisation
vil holde sig fremme i offentlighe-
den. Gren Koncert har snart kert i
mange 4r, og folk kunne blive trette
af at gi til den type koncerter, det
kunne man sagtens forestille sig.”

Elise Kold Petersen, frivillig pd Gron
Koncert siden 1987, i bogen Sund og
vanskabt.

“H3NCT SHIDOW ‘0104

ceforhold i ledelsen samt en vis intern uenig-
hed blandt medarbejderne om det ideologiske
grundlag for Muskelsvindfondens og VB-cen-
trets arbejde. Der er en konflikt mellem den
oprindelige, idealistiske pionerand og den nye,
selvbevidste lgnmodtagerbevidsthed.

Ledelsesgruppen splittes af uenighed, og cen-
terleder Kirsten Piltoft siger sin stilling op under
en konflikt med Evald Krog. Det fagrer til vold-
som uro blandt de ansatte. Bestyrelsen ned-
seetter et strukturudvalg, og et nyt konsulent-
firma hyres til at udrede tradene.

1992

Evald Krog tildeles Dannebrogsordenen.

En gruppe unge med muskelsvind opfgrer gade-
teaterforestillingen Mit Cirkus i Grgn Koncert-
byerne. Det bliver en tilbagevendende begi-
venhed de fglgende ar.

Grgn Koncert afskaffer den gratis adgang.
Entrébetalingen bidrager steerkt til et rekord-
overskud pa knap fem mio. kr.

Muskelsvindfonden ma treekke sig ud af Royal
Scandinavian Casino, der skal have tilfgrt mere
kapital.

Bestyrelsen beslutter efter rad fra konsulent-
firmaet og anbefaling fra de fleste medarbej-
dere at anseette en direkt@gr som gverste leder
af savel Muskelsvindfonden som VB-centret.
Stillingen besaettes med den 35-arige akade-
miker Mette Bock. Ny daglig leder af VB-cen-
tret bliver Jes Rahbek, centrets hidtidige be-
styrelsesformand.

VB-Centret er igen pa finansloven, tilskuddet
er 4,5 mio. kr.

Da bestemmelserne om frit sygehusvalg vedta-
ges af Folketinget i december, omfattes VB-cen-
tret og de gvrige foreningsejede specialsygehuse
af loven. Centret er efter 16 ars usikker eksi-
stens sikret en fast offentlig finansiering.

Muskelsvindfonden kgber en af bygningerne
pa Marselisborg Hospital; i den skal forenin-
gen bo, nar sygehusveesenet er flyttet ud og
MarselisborgCentret en realitet. Det forventes
at ske senest i 1997-1998.

Mdrbéje - dgt til Muskelsvind-
fondens nyerhvervelse, en gedigen rodstens-

bygning pa Marselisborg Hospital.
Foto: Claus Haagensen/Chili
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1993
Muskelsvindfonden melder sig ind i De Sam-
virkende Invalideorganisationer.

Landsmgdet mé igen skifte adresse pa grund
af et stigende antal tilmeldinger. 500 deltager,
da man fgrste gang samles pa Sghgjlandets
Ferie- og Kursuscenter ved Gjern.

Muskelsvindfonden udsender skriftet Veerdier
og mal for Muskelsvindfonden, der er blevet til
pa baggrund af et halvt ars medlemsdebat og
diskussioner blandt medarbejderne.

Grgn Koncert indtjener netto knap seks mio.
kr., ny rekord.

En AlM-analyse konkluderer, at Grgn Koncert
er den mest kendte rockbegivenhed i Danmark.
En anden undersggelse méler, at pressen pa et
halvt ar har skrevet 364.000 millimeter om
koncertturnéen, svarende til annoncer for knap
3 mio. kr. i de pageeldende medier.

Roskildefonden, der star bag Roskildefestiva-
len, og Muskelsvindfonden stifter den erhvervs-
drivende fond Euro Venue. Parterne vil under-
spge mulighederne for at arrangere turnérende
koncerter i en reekke europaeiske lande.

Muskelsvindfonden arrangerer EAMDAs &rs-
mede, som holdes i Fredericia. 29 lande er nu
med i sammenslutningen. Pa arsmgdet vael-
ges Evald Krog til EAMDAs praesident.

Arbejdsmarkedets Feriefond giver tilsagn om
at finansiere 70 procent af anleegsudgifterne til
et ferie- og fritidscenter ved Korsgr.

Et flerdrigt projekt om behandlingstilbuddene
for mennesker med sygdommen Amyotrofisk
Lateral Sklerose (ALS) afsluttes. Samtidig har
Muskelsvindfonden indledt opbygningen af et
landsdeekkende net af lokale ALS-grupper.

Evald Krogs selvbiografi “En muskelsvindler”
udkommer.

Nyvalgt prasident for EAMDA, Evald Krog.
Foto: Lasse Jorgensen
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En sparrings-
ar tne r“‘eg‘“ glade for den piskennelse;
i larbejderne, som sjeldent fir

valtningen pi Clemensborg. Vi var

is@er mec
M »”
anerkendelse for deres arbejde,

For en socialpolitiker betyder det meget at have gode siger Jens Arbjerg Pedersen.

idégivere og pressionsgrupper; og Muskelsvindfonden De andre var henovede

1 1981 tog Jens Arbjerg Pedersen ini-

har veret begge del & sz'ger}' ens Arbjerg Pedersen tiativ til et samarbejde mellem en

“Denlmest progressive bruger-
organisation, jeg har medt i min
td sem socialpolitiker,” siger
Jens A:l'bjelg Pedersen, social-
radmand i Arhus 1971-1993,

!
I

Allerede i slutningen af 1960’erne
lagde sogneriidsmedlem i Beder-
Malling, Jens Arbjerg Pedersen,
merke til den unge, veltalende mand
i karestol, der boede i sognet, ude 1
Ajstrup. Han var sardeles aktiv og
arrangerede handicamps, et progres-
sivt pafund.

De naste értier skulle deres veje
krydses mange gange, nu med Ar-
bjerg i egenskab af socialridmand i
den nye Arhus storkommune og
Evald Krog i rollen som landsfor-
mand for Muskelsvindfonden.

Jens Arbjerg Pedersen, 65 ar, viser
vej til byradets lesevarelse; han er
stadig socialdemokratisk byradsmed-
lem, men hvervet som ridmand
matte han afgive 1 1993, efter 22 ar
pa posten. 22 ir, hvor Muskelsvind-
fonden groede fra ingenting il byens
forende handicaporganisation — og
ogsd den eneste med hovedszde her.
De to, rdidmanden og landsforman-
den, har haft meget at kunne bruge
hinanden tl.

“For en socialpolitiker betyder det

rzkke handicaporganisationer, amt
og kommune om etablering af et
stort, felles behandlingscenter. Mu-
skelsvindfonden var allerede da i
‘gang med sin plan om “Instituttet”,
men lagde den til side for at indgd i
det store projekt. Tre 4r senere opgav
man, interesserne var for forskellige.
“Muskelsvindfonden og Evald
Krog gik i spidsen. Det var dem, der
trak lzsset, og Evald mente jo, at det
kunne lade sig gore; hvad det altsd
ikke kanne. Men de andre handica-
porganisationer var benovede over —
jeg kunne ogsi sige misundelige pa
— Muskelsvindfondens entusiasme, “
forteller Jens Arbjerg Pedersen.
“Muskelsvindfonden har forst og

—

meget at f3 leveret gode ideer, og det
betyder meget at have gode pressions-
grupper i kampen om bevillinger
Muskelsvindfonden har veret begge |t
dele; en idégiver og en pressionsd|
gruppe,” siger Jens Arbjerg Pedersen
og fremhaver samarbejdet om udvik
lingen af hjzlperordningen. Muskel-
svindfonden var her en “dygtig spars
ringspartner”. _
“Min rolle var egentlig at sorge fot
ikke at std i vejen, og si skaffe noglé
penge,” bemerker han og husker, aj
det ikke altid var lige let, for bad
Socialministeriet og Kommunernes 8
Landsforening advarede mod ord+ &8
ningens gkonomiske konsckvenser{ &
Pas pi nationalbudgettet, lad det frijfig
centralt hold! | .
Arhus Kommune fik i 1988 Mus
kelsvindfondens Handicappris fof {88
dens indsats i arbejdet med hjzlper’’
i:(;tl ;I;%zrzn(}lavzn o kel'arfllsk h”‘ia“““f 1977. Ridmand Jens Arbjerg
gle, der kysser hinandelpedersen Iykensker Evald Krog, I
— har den forhenvarende socialrid’baggrunden Muskelsvindfondens
mand ikke glemt. Ifarste fastansatte medarbejder, da-
“Det henger stadig hos socialfor: v®rende “kontorchef” Bue Andersen.

{remmest betydet kolossalt meget for
medlemmerne, ved at mennesker
med muskelsvind fik noget at vare
telles om. Dernzst har den handi-
cappolitisk altid veret parat til at af-
prove noget nyt. Den er den mest
progressive brugerorganisation, jeg
har medt i min tid som socialpoliti-
ker,” fortsetter han og kalder det
“kendetegnende”, at Muskelsvind-
fonden har kunnet tiltrekke dygtige
folk til at udfere ideerne. Det
krevede ogsa i sin tid “mod” som
handicaporganisation at arrangere
Gron Koncert, mener han.

Ingen favorisering

Da Muskelsvindfonden var pa randen
af konkurs i 1990, tradte Arhus Kom-
mune sammen med Arhus Amt til
med billige millionlin. Jens Arbjerg
Pedersen afviser, at der i den forbin-
delse var tale om nogen form for fa-
vorisering af Muskelsvindfonden.

“Vi vidste i de politiske cirkler, at
Muskelsvindfonden stod for en god
sag, som ogsé havde betydning for
andre handicapgrupper. Derfor stot-
tede vi med lan.

Det ville i avrigt ogsd have veret
dyrere for kommunen og amtet, hvis
Muskelsvindfonden var giet ned, for
sd havde vi selv mittet pitage os
ridgivning og alt det andet, som
Muskelsvindfonden sergede for. At
lukke Muskelsvindfonden pi grund
af mangel pd ussel mammon ville
have veret et tilbageskridt for han-
dicap- og socialpolitikken,” siger
Jens Arbjerg Pedersen og mener, at
byridet ville have gjort det samme
for en anden organisation med
samme betydning.

Et lignende resonnement 13 bag,
da byradeti 1986 billigt solgte Mus-
kelsvindfonden en velbeliggende
grund i byens nordlige udkant til op-
forelse af “Instituttet”; 20.000 kvm.
for 300.000 kr.

“Det gjorde vi, fordi det er bedst,
hvis brugerne stir for indsatsen.
Kommunen gjorde det for at hjzlpe
sig selv. For at befri sig selv for at
lose opgaven,” siger Jens Arbjerg
Pedersen.

1994

Fire unge maend med muskelsvind danner grup-
pen Slappendales, som optraeder pa Muskel-
svindfondens landsmgde med deres version af
det bergmte Chippendales-show.

@konomien konsolideres, egenkapitalen er pa
godt 17 mio. kr. ved arets udgang.

Muskelsvindfonden flytter i efteraret fra Vester-
vang til tre traepavilloner ved Marselisborg Hos-
pital. Pladsmangel ngdvendigggr flytningen,
men opholdet i barakkerne er kun midlertidigt,
da man venter pa, at sygehusvaesenet skal fra-
flytte den hospitalsbygning, man kgbte i 1992.

S]appenales debuterer pa landsmodet i 1994.
Foto: Mogens Laier

1995

Slappendales optraeder pa Grgn Koncert.
Muskelsvindfonden har nu 1.600 medlemmer.

En arkitektkonkurrence om ferie- og fritids-
centret ved Korsgr afholdes, og byggeriet af
farste etape forventes i gang i sommeren 1996
med ibrugtagning et ar senere.

Muskelsvindfonden forbereder en seaerlig ind-
sats for mennesker med ALS. Sundheds- og
socialministerierne er ansggt om 7,5 mio. kr. til
en 3-arig forsggsordning.

MRV et 5T,
Gren Koncert i Kebenhavn 1995. Den lille
forening blev pi 25 ar landskendt.
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MEDLEMSSERVICE. En krumtap 1 Muskelsvindfonden

— omdrejningspunktet for de

mange aktive medlemmers velationer til fonden. Medlemsservice siger; at de ikke laver aktivi-

teter for medlemmerne, men med dem. Men hvad betyder der egentlig?

soner med initiativrigdom og resur-

ser. I Muskelsvindfonden narmest
vrimler det med dem. Fondens med-
lemmer har altid haft Iyst til at blande
sig og vere aktive,

Opgaven for medarbejderne i med-
lemsservice er derfor blandt andet at
stotte dem og samtidig gere flere med-
lemmer engagerede i aktiviteterne.

Medlemsservice laver aktiviteter med
medlemmerne, ikke for dem, lyder filo-
sofien. Har medlemmerne en god ide,
bliver den bakket op, og der felger
gerne penge med til realisering. Kon-
sekvensen er ikke mindst et vidt for-
grenet netvark af grupper og aktivite-
ter.

Vi omtaler herunder blot en lille
brokdel af medlemsaktiviteterne for at
give indtryk af spendvidden.

I enhver forening findes et antal per-

En lokal ungdomsgruppe

Hver 14. dag mades 16 unge medlem-
mer fra hovedstadsomridet. Aktivite-
e er en blanding af spil, video,
Pizza Hur, 007-forpremiere, rockkon-
cert mm. Alt sammen kadet sammen
af snak om ungdomslivets mange fa-
cetter. Deltagerne kommer fra et stort
omride, menp kerer gerne langt for at
made andre unge fra foreningen. Lo-
kﬂ'E’J‘upppcn er ogsi stedet, hvor grund-
stenen bliver lagt ] involvering i det
landsdaekkende ungdomsarbejde.

Brugergrupper
eografi,
pﬁrm*cm.]c,
grad, |

diagnose, alder, erhvery,
foreldre, mobilitet, alvor,
atter, kassebil, hia:!purordning,

—_—_

ferie, weekendkursus, temaaften, bi-
standsloven, fritiden, kaffe, ostemad,
referat, kontaktudvalgsweekend og
meget andet er de brikker, som fore-
ningens voksne medlemmer kaster opi
luften og griber igen, nir de modes i
en af brugergrupperne. Dagsordenen
szttes af deltagerne, og udbyttet kom-
mer iszr fra medet med andre med-
lemmer, men ogs4 via indkaldte fag-
folk.

Sommerlejrene

Mange barns og unges forste made
med medlemsforeningen sker pa en af
drets tre sommerlejre. P4 hver lejr er
der 20 deltagere og 35 hjzlpere, mus-
kelterer, terapeuter og ledere. Formi-
lene med lejrene er, at deltagerne
medes og sammen oplever en uge fylde
med sommeraktiviteter, der giver mas-
ser af erfaringer, hvoraf en stor del kan
bruges derhjemme. Miske etableres
ogsd nye venskaber. Lejrene dzkkes
okonomisk af hjemkommunen, da lej-
rene betegnes som aflastning for fami-
lierne,

Myasteni grupperne

En af Muskelsvindfondens store med-
lemsgrupper er myastenikerne. Arligt
arrangerer denne aktive gruppe regio-

nale trf i gst og vest, samt en lands-
dzkkende aktivitet. Gruppen har et fint
forgrenet netveerk, s alle nye medlem-
mer med diagnosen straks fir en op-
ringning og dermed en mulighed for
at blive aktivt medlem. Myastenikerne
har organiseret sig i en arbejdsgruppe,
en redaktionsgruppe, der styrer de tre
drlige nyhedsbreve, samt en internati-
onal gruppe, der samarbejder med nor-
diske og europeiske sosterorganisatio-
ner.

Projekipiads til medlemmerne

Fra august er der i Muskelsvindfondens
lokaler skabt mulighed for at give med-
lemmerne en bedre service, idet der
oprettes en projektplads med computer
og telefon. Denne service kan blive
knyttet til projekter som individuel
fondsansegning og ferie og fritid. Plad-
sen vil knytte medlemmerne tzttere til
huset samtidig med, at medlemmernes
ressourcer anvendes til at dekke et
behov, vi ved eksisterer.

ALS-grupperne

I de seneste tre ar er der oprettet seks
regionale grupper for personer med
ALS og deres pararende. Til forskel fra
de andre brugergrupper deltager be-
handlere i nzsten alle gruppernes
meder. De mades cirka hver anden
méned om et fagligt opleg og socialt
samver. Med 70 nye ALS-tilfzlde om
dret er det en af Muskelsvindfondens
storste diagnosegrupper. Der er et stort
behov for information og for formid-

ling af kontakt mellem medlemmerne.
ager/sp
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FOTO: LASSE JBRGENSEN

Musikerne - her Sanne Salomonsen
— har publikum i deres hule hind til
koncerterne. Men koncertgasterne
er lydhere for andre budskaber end

de musikalske.

INDSAMLING. Ordet lugter af penge, og sidan nogle har Muskelsvindfonden aldrig haft

noget imod. Uden dem ville organisationen beller ikke kunne lofte si mange opgaver, som den

gor. Indsamlingsafdelingen stir forst og fremmest for de aktiviteter, som skepper i kassen. Det

geelder koncerter, ol- og madsalg pa andres arrangementer, skrabespil, legat- og fondsansog-

ninger og indsamling til kursus- og ferieprojektet Musholm Bugt.

oncerterne handler ikke bare om
K rockmusik til danskerne - men
ogsd om handicapdebat.

Neppe mange danskere er i tvivl om,
at med Gren Koncert har Muskel-
svindfonden lagt et formfuldendt guld-
@&g. Men for Muskelsvindfonden er det
ikke blot en pengemaskine:

“Nér man har et guldeg som Gren
Koncert, som skaber 25 procent af ind-
tjeningen i koncernen, skal man ud-
nytte det til andet end at tjene penge.
Vi behover ikke lengere gi efter det
maksimale udbytte, for vi har allerede
smer til bradet. Der er i dag ogsi plads
til at bruge koncerterne til en hold-
ningsprofilering — en platform i handi-
capdebatten.”

Det siger Marius Byriel, indsam-
lingschef i Muskelsvindfonden. Han
pointerer, at indsamlingsafdelingens
arbejde ikke kun bestir i at skaffe mid-
ler, sd fondens ovrige afdelinger kan
fungere. Men i hej grad i at legge pro-
fileringen ud pi de store koncertplad-
ser, til de flere hundrede tusinde dan-
skere, som kommer for at lade sig
indhylle i musik, fest og farver.

Koncert-konceptet, som det hedder
pi nydansk, groede i 70’erne ud af
Evald Krogs kerlighed til jazz. Fra jazz
pé vartshusene udviklede koncerterne
sig over Tangkrogsfestivaler til de kon-
stant voksende rockkoncerter. Gron
Koncert blev introduceret i 1983 og
gav det forste dr 150.000 kr. og nz=ste
dr 500.000 kr. i overskud.

I'midten af 80’erne stod det klart, at
her var mulighed for store indtegter,
og indsamlingsafdelingen hvervede ef-
terhdnden en stor skare af frivillige til
at deltage pd hver koncertturne. Dette
crew knokler usandsynlig hirdt, praste-
rer at hive scene og koncertplads ned
om natten og stille alt op inden kon-
certen neste dag. Det er ikke set tidli-
gere i dansk musikhistorie.

Gren Koncert er den storste indtje-
ningskilde for Muskelsvindfonden, og i
1995 lagde den over syv mio. kr. i Mus-
kelsvindfondens kasse. Lillebroderen,
Gren Rock, gav 550.000 kr. i 1995.

Var det et mil fra starten, at musik-
ken skulle blive til en si betydningsfuld
facade og indtjeningskilde, eller kom
det af sig selv? Marius Byriel:

“Man kan ikke sige, at der er en lige
linje fra vartshusholderarrangemen-
terne og til det koncept, vi har i dag,
Den bevidste strategi om musik, ind-
samling og profilering er forst kommet
til fra midten af 80’erne, og den har
afset1 Gren Koncert. Alligevel har det
altid ligget i selve fondens dnd, at vi ex
til fest og musik. At vi siger nej til
hattedame-mentaliteten, men vil give
noget for de penge, som danskerne
bruger pé 0s.”

Med koncerternes enorme gennem-
slagskraft er Muskelsvindfonden mere
kendt for sin musik end for det faglige
arbejde. Det bekymrer ikke Marius By-
riel:

“Det, vi arbejder for i fonden, er det

vasentlige. Vi har ikke behov for, at alle

danskere har specifik viden om mus-

kelsvind. Men koncerterne giver o$
mulighed for at sl vores navn fast, fi

andre budskaber ud og rejse debatter:
Eksempelvis, da fire unge muskelsvind-

lere sidste dr gik pa scenen i sit strip-

show og dermed satte holdninger til

. + . L3
handicappedes sexualitet pa spidsen.’
agel

Born, musik og fest tre steder i landet

“4bh Abe!”,
“Pa-Papegoje!”,
“langokat!”

vilket barn kender ikke de tre
H cd’er med danske bornesange,

som kendte kunstnere har gen-
indspillet med stor succes? Allerede
efter den forste udgivelse stod det klart,
at her var virkelig noget, der faldt i
bornenes smag.

Det har Muskelsvindfonden lenge
haft lyst til at spille med pd, og det sker
nu i form af tre udendors koncerter
med masser af tilherende aktiviteter for
bornefamilier.

Ingen har til dato satset pd den store
milgruppe, som born er, til en live-op-
treden med kunstnerne. Men for Mus-
kelsvindfonden falder det naturligt at
bygge videre pi sin koncerttradition.
Born eri forvejen en vigtig malgruppe
i arbejdet pA Muskelsvindfonden. Det
giver en naturlig kobling mellem kon-
cert og milgruppe, siger indsamlings-
afdelingen.

S4 nu skal det vare. Kobenhavn,
Odense og Arhus lzegger plads til bor-
nekoncerten, som har fiet titlen “God
Morgen Abe” - i avrigt ikke uden skelen
til hovedsponsoren, Nordisk Kelloggs.

Folgende sangere og musikere med-
virker:

Sanne, Alberte, Monique, Dodo,
Mek Pek, Elisabeth, Lis Serensen,
Morten Remar, Maria Bramsen og
Nikolaj Steen. Frede Ewert dirige-
rer God Morgen Abe-Orkestret.

) De kf;:lﬂlt; tv-varter Bullerfnis, alias
Peter Frodin og Hella Joof, optreder
som konferenciers.

Lﬂier blandt publikum
lﬂilandt p}ll)likum vil det syde med akti-
viteter, fordi det er et af nogleordene

for festivalen, at bernene inddrages i.
Oppe fra scenen introduceres ballon-
professor Bobbel, Gogler Lars og gog-
lerklovnen Pino, samt en kat, en abe
og en papegoje, og de vil alle bevege
sig rundt blandt publikum og lave lojer.
Nogle ansigtsmalere cirkulerer ogsa
rundt for at udsmykke bernene.
Andre aktiviteter, som born kan del-
tage i, er blandt andet Teaterhytten
(hattefortelling med bern som med-
virkende), Trommegrotten (med den
afrikanske dansegruppe Utamaduni),
sanglege 1 Dansehytten, ansigtsmaling
og udkledningstej i Forvandlingshyt-
ten, et malervarksted (Pensclkrigerne)
og friluftsaktiviteter i Jungleland.
Muskelsvindfonden er selv ner-
verende med en informationsbod.
Bornene fir mulighed for at preve en
kerestol, og der bliver udstilling af ma-
lerier, som born med muskelsvind har
lavet i malerskolen “Guleradderne”.
Entreen er 25 kroner, og born under
tre 4r kommer gratis ind. Man kan
kebe billetter i forsalg hos Super-
Brugsen. Alle tre dage varer festivalen
fra kl. 10 ul 17.
Sddan bliver rekkefelgen:
¢ Lordag 1. juni i Valbyparken
* Sendag 2. juni pad Odense B1909%
baneanleg
® Onsdag 5. juni (grundlovsdag) pa
ASAs boldbaner, Frederiksbjerg i
Arhus ager

Arets grenne navne

Nyskabelsen “God Morgen Abe” er
det tredje element i Muskelsvind-
fondens koncertturnéer i 1996.
Arets navne og datoer til Gron
Rock og Gren Koncert ser siledes

ud:

Gren Rock:

® Dizzy Mizz Lizzy
* Led Zeppelin Jam
* Big Fat Snake

* Moonjam

Konferencier: Mek Pek

24. maj, Cirkuspladsen i Silkeborg
25. maj, Dyrskuepladsen 1
Holstebro

26. maj, Dyrskuepladsen i Horsens
Alle dage klokken 14-21

Gren Koncert:

* Sort Sol

* Gnags

* Angelique Kidjo
e Savage Rose

Konferencier: Jacob Haugaard

5.juli, Messecentret i Herning

6. juli, Dyrskuepladsen i Odense
7. juli, Vestereng i Arhus

11. juli, Hune ved Blokhus

12. juli, Hornstrup Kirkeby, Vejle
13. juli, Ydernaes ved Neastved
14. juli, Valbyparken, Kebenhavn
Alle dage klokken 14-20.30
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Pa trods af ojeblikket

Smukke handicappede kroppe pryder tysk fotokalender

12 sensuelle og intime billeder af
mand og kvinder, fanget i et gjeblik.
Skulle det nu vere noget szrligt?

Nej, egentlig ikke. Men ved at se
nzrmere pi de meget smukke kroppe
ser man, at alle har et fysisk handicap
pd den ene eller anden méide. Een
mangler et ben, en anden en arm, en
tredje har korset, en fjerde sidder i
kerestol og sd videre. Og det er uszd-
vanligt!

Det er usedvanligt, at fotografer har
valgt at vise handicappede som personer,
der ogsd har en sensuel udstréling.

Der er tale om en fotokalender for
1997, som Dan Brock og Isabelle
Schwartzbach fra Muskelsvindfonden
har set pd en handicap-messe i Tysk-
land. De blev begejstrede for foto-
projektet, og det samme blev Muskel-

kraft. Derfor har vi indhentet tilladelse
til at bringe et udvalg af billederne.

Projektet er blevet til i et samarbejde
mellem to handicappede kvinder og en
professionel fotograf. Dea Heibel og
Sibylle Klings har ensket at vise oje-
bliksbilleder af mennesker, som faler
styrke og glede ved deres kroppe og
ved deres handicap. P4 én gang erotiske
og eftertenksomme i deres udstriling.

Titlen “Trotz’dem Augenblick” for-
teller ikke blot, at man kun kan se per-
sonerne i det ojeblik, de er fotograferet.
Men det er et helt anderledes gjeblik
end det blik, der bliver kastet mod han-
dicappede personer i gadebilledet. Foto-
projektet byder trods mod disse flyg-
tige blikke.

Fotograt Reiner Diart har valgt at
lade et bledt lys indramme personerne,

sd der er et romantisk dremmend
skar over alle billederne. Der blive,
ikke fokuseret pd handicaps, men stok
ken, kerestolen og benstumpen blive,
en naturlig del af helheden. Og i s ho
grad, at det er skonheden og udstrilin
gen, der bliver billederne styrke, sige
Dan Brock om sit indtryk.
Kalenderen er til salg hos projekt
gruppen til en pris af 230 kroner plu
forsendelse. I betragtning af, at kaleng
derens 12 fotos plus titelblad er pd S
gange 60 centimeter, kan prisen napp(
kaldes urimelig.
Man skal skrive til:
“Trotz’demn Augenblick”
Reinar Diart
Steinstrasse 33-35
50676 Koln
Tyskland
Man ser maske
ikke straks, at
kvinden mangler
det ene ben. Hun
setter sit raske

ben forrest
— ubevidst?

Et enkelt og rent billede af en mand med
lukkede gjne. Det er op til iagttageren at
bestemme, om manden er bedrgvet eller

blot reflekterer over livet.
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Kerestolen, kvindens ben og hendes
og mandens overkrop danner rene
linjer, der vidner om harmoni og
glede. Karestolen og de to kroppe
smelter sammen til én flot figur.

Har Muskelsvindfonden egentlig
ikke altid haft dette billede i sif
vardigrundlag: Man kompensere
for de muskler, man ikke har, ved al

opove andre ferdighederis

Snerekorsettet er ikke ¥
erotiske billeder, m¢!
dristigt at benytte et plast
som blandt andet muskt
lere kender sa godt. Hef
en magisk erotisk Lr
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Et barn af Muelsvindfonden

Kent Dahl Jensen fra Blokbus er fodt samme dr som Muskel-

svindfonden. Han har muskelsvind, er vokset op med familie-

kurser og bar ladet sig pavirke af fonden. Vi bringer et

“neesten-25-drs” fodselsdagsportret

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: MICHAEL BO RASMUSSEN/BAGHUSET

Vestervig 20. september 1971, er

Muskelsvindfonden nasten lige
kommet til verden. Fonden har et lille
forspring, idet den stiftes 15. maj pa
et mode pd Sct. Olaf Plejehjem i
Arhus. Evald Krog og andre udbrydere
af Vanfereforeningen stifter en fore-
ning, som ensker at gi anderledes
radikalt til verks, end Vanfereforenin-
gen gjorde.

Ordet muskelsvind har ikke nogen
relevans for familien Dahl Jensen de
farste fire 4r, og Kent og den tre ir
yngre bror Jess vokser godt til i Hurup
og senere i Thisted. Imens vokser den
lille organisation i den anden ende af
hovedlandet ogsd med opgaverne.

11975 skal de komme til at leere hin-
anden at kende.

Om fordret konstateres meningitis pa
den vej, hvor familien bor. Og da den
fire-arige Kent dejer med “den stiveste
nakke nord for Alperne”, undersages
ogsd Kent. Thisted Sygehus kan fri-
kende ham for meningitis, men der er
noget andet galt, mener legerne og
sender drengen videre til Viborg.
Overlegen kender et par andre mus-
kelsvind-tilfelde og vil foruden Kent
undersege Jess. Han har stzrk ‘mis-
tanke om muskelsvind og henviser
drengene til indlzggelse pd Arhus
Kommunehospital. Her er diagnosen
entydig; Begge drenge har Duchennes
muskeldystrofi.

D a Kent Dahl Jensen bliver fadt i

Kommunehospitalet sztter familien i
kontakt med Muskelsvindfonden.
Familien og fonden indleder et parlob,
der eksisterer endnu.

Fondens farste kursus

Peter og Bente Dahl Jensen lader sig
ikke sld ud af den meget dystre pro-
gnose, der er for Duchenne-drenge pa
det tidspunkt. Forzldrene vil fra star-
ten have alt at vide om sygdommen, og
de bestemmer, at drengene skal have
en almindelig barndom.

Drengene skal leve livet, og det nu!
er holdningen.

“Vi deltog pé fondens vistnok ferste
familiekursus i fordret 1976 i Hou, og
her megdte vi tre Duchenne-drenge fra
Viborg. Oplazgsholderne var lzge Ole
Hein-Serensen og terapeuterne Jette
Moller og Birgit Steffensen fra fonden.
Det var en meget positiv oplevelse,”
forteller moderen.

Familien flytter ¢l Aabybro, som
Peter stammer fra, og Kent starter
senere pd byens skole, som samtidig er
ved at fi bygget en handicapvenlig flgj.
Pi det tidspunkt er Kent - ifslge
moderen — den eneste elev med mus-
kelsvind i den danske folkeskole.

Bente er, allerede inden de kender
diagnosen, stoppet som bankassistent
og bliver hjemmearbejdende. Dren-
gene har hgjeste prioritet.

Peter Dahl Jensen er i det private
regnskabschef og indrulleres hurtigt i

fondens aktive rekker, sivel i l'eprﬁp"c’.‘g"““ fortsztter skolegangen i den
sentantskabet som bestyrelsen. I 199prliggende Saltum Skole.

bliver han formand for Musholm F@rste gang, familien fir hjemme-
fonden, som stir bag byggeriet af feri¢”“>?8 fra fonden, er ved Kents skole-

og fritidscentret ved Korser. Rrarti 1978.
Men der er et andet tilbud fra Mus-

Terapeuterne i ryggen kelsvindfonden, som familien gor endnu

Forzldrene gor aktivt brug af Muskel ¢ brug af - familickurserne. Kent og

. . Jess er selvskrevne de .
svindfonden oghartempeuteme1l'},’%'IfJli ot f "I-'\lll: deltagere og svigter
. aldrig et familiekursus, Forzldrene o
gen, ndr der er kontroverser med komlbl 1n£'-i’t P “‘l 13 sus. Forzldrene er

Handt andet
munen. Dem er der en del af, o glade for, at bern og

= voksne deles 3
familien vinder hver gang. Bente hd Op, si bornene kan vaere

,oammen uden voksnes indblandi

: ol ing.
temperament og .forstar at sztte sif g t, da Kent bliver 15 7 ot 4 %
respekt hos myndighederne.  gelsen , stopper del-

(&

Familien flytter ind i Danmarks forst & .
M .

handicapbolig, som kommunen still¢ uskelsvindfonden var dygtig til at

e — ETC 0S o “Si e ora
til rddighed. Huset er rigtig godt, mef Samn?é 1 ger moderen. Familien

da lejen stiger og stiger, velger Peté, Ivssyn som fonden, som

samtidig h .
og Bente at kabe villa i Blokhus i stedef '8 har haft en afgorende indfly-

delse pd familiens liv. Egentlig har hun
svaert ved at komme pd nogen kritik af
fonden.

“Jeg beholder alt det gode og glem-
mer det dirlige — sddan siger jeg altid,
ndr jeg holder foredrag.”

Det omkvzd synger Kent gerne med
pa. Han har et uforligneligt humer, og
to andre dyder har han ligeledes arvet
efter sine forzldre.

“Jeg har samme grundighed som min
far, og jeg kan vare hidsig ligesom min
mor!” siger Kent og tilfgjer, at han der-
med har ladet sig pavirke af Muskel-
svindfonden, fordi den ogsi er bide
“grundig og hidsig”.

Kalig tur til vandet
1996, en forirsdag pi stranden ved

“Jeg tror ikke, jeg kunne leve andre steder

end i Blokhus. Her er dejligt stille om vinteren,
masser af mennesker om sommeren.

Jeg kan lide begge dele.”

Blokhus. Solen er begyndt at std hajt og
bereder en flot hgj himmel over Vester-
havet, men strilerne magter ikke slds-
kampen med den bidende kolde vind
fra vest. Kents heender bliver afsindigt
kolde, mens han tappert venter p4, at
fotografen fir taget en hel rulle film.
P3 billederne skulle det gerne se ud,
som om Kent nyder turen ned til van-
det...

Kent bor pd Clemme Falkvej i ud-
kanten af Blokhus. Han holder af smut-
turen i kerestolen igennem byen, og
han kunne ikke forestille sig at bede
hjzlperen starte Ducato’en til en
strandtur. Det tager kun otte-ni
minutter at kere derned, forklarer han.

“Jeg tror ikke, jeg kunne leve andre
steder end i Blokhus. Her er dejligt
stille om vinteren og masser af menne-
sker om sommeren. Jeg kan lide begge

dele”

Gren Koncert pa marken
Kent har et par gode venner i Blokhus.
Hans egen familie bor ogsi i byen, fak-
tisk kun fi husnumre vak. Lillebror
Jess bor sammen med sin far og mor,
og Kent foler sig tzt knyttet til dem
alle. Far og mor kommer ofte en tur
forbi, og med Jess deler han mange af
sine interesser — eksempelvis biler,
musik, sjov og ballade.

“Jess og jeg horer sammen. Vi kan
ikke undvere hinanden, men jeg tror
alligevel ikke, at vi kan bo sammen.”

Y WOFU96/E LAV TDISAW l \N&)




noget, vi ser frem tl. Si er vi 25-
30 stykker, der spiser sammen
forinden, og sd gir vi ellers til
koncert. Vi har det bare si fedt.”
For kort tid siden var Kent og
Jess til Sting-koncert i Valby-
Hallen. Udmearket, men ikke
den helt store oplevelse.
“Whitney Houston var et
stort flop, derimod. S3 hejravet!
Og sa snakkede hun hele tiden

for et par ir siden, og da tog jeg
hjem for tiden. Sidan noget
fanger mig ikke - jeg kan det
hele udenad. Men det er jo godt
nok for de nye, s3 har de nogle
at snakke med. Jeg har bare
behov for at leve et almindeligt
liv - jeg behover ikke vide mere
om muskelsvind.”

Kent tror selv, at den hold-
ning har han fiet af at blive

— —
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Sommerens vigtigste begiven- med andre svindlere, s§ inter-
, " hed for Kent er Gren Koncert p4 esserer det mig ikke rigtigt. Jeg
— marken ude ved Hune. “Det er var til landsmede i Sohejlandet

flasket si grundigt op med
Muskelsvindfonden. T det
spergsmal er han enig med sin

Stuen hjemme hos Kent Dahl Jensen har et
sterkt bajersk prag. P3 tre ar har han samlet
240 forskellige elmarker, og der er Iig ps dem

om Jesus og Gud i stedet for at

synge.”
Men Pink Floyd gav en ka-

nonkoncert i 1994, og Michael
Jackson var ogsi en formidabel
oplevelse, husker Kent.

“Vi er normalt flere venner afsted, s3
vi sammen kan glaede os over oplevel-
sen. Det giver det sidste punch!”

Vi kan det, vi kan

“Jeg har det godt, og jeg har det livs-
mod, jeg skal have. Jeg opfatter ikke
mig selv som nogen svekling, men jeg
lever s3 sterkt, jeg kan. Man lerer at
vardsztte det posi tive, nir man selv er
Positiv,” lyder Kents grundregel.

Kent har mindelser om en god og

Uyg opvaekst. Forzldrene syntes ikke,
drcngene skulle have anledning til a¢ 3
ondt af sig sely,
_“Barndommen? Den har bare veret
U stort positivt ojeblik. Far og mor
bankede jnd ; hovedet ps os, at vi skulle
lf-‘"f:: Ikke vild eller forkelet, men som
ﬂllnmdeiige mennesker. Vi fik skam
ikke altig vores vilje.”

“Det har gjort, at vi ikke havde onde
:’1f 05 sely — overhovedet ikke. Jess og

I8 siger, at vi kan det, vi kan, og si kan
Vi Il(kc mere”

Nogle vay Mmisundelige

SKole 0
len var geg de ovrige born, som

¥

alle. Han drikker hverken gl eller spiritus.

mindede Kent om hans handicap. Den
gode barndom havde alligevel sine
mindre lyse sider.

“Jeg har virkelig fiet nogle stryg.
Nogle var misundelige over, at vi havde
det s godt, boede i kommunalt hus og
sidan. S4 skulle jeg hovles ned. Jeg kan
huske, at jeg i 6. klasse fik en lomme-
regner, fordi jeg ikke lzngere kunne
skrive regnestykkerne. Det fik jeg ogsi
brok for af de andre, fordi de ikke fik
nogen lommeregner.”

Sidan noget kunne irritere Kent,
som derfor fik lereren til at fortzlle
kammeraterne om, hvad muskelsvind
egentlig er for en sygdom. Det hjalp.

Fis og ballade
Kent og Jess kendte ikke andre born ;
omridet med muskelsvind, men de
modte mange pi familickurserne.
Blandt andet i Pindstrup, hvor han og
Jess lavede “fis og ballade”.

“Det var ikke nogen, jeg sidan blev
kammerater med... Jo, et par stykker
kom jeg da til at kende lidt mere. Men
jeg lever nok p4 en anden made end
dem, for mens de er meget sammen

mor, som har lagt merke til

hos andre medlemmer, at ofte

hvis forzldrene er meget inter-
esserede i organisationen, s§ gider bor-
nene ikke.

Fonden fyldte for meget

Ikke sddan at forst, at Kent har noget
at kritisere fonden for. Den fyldte bare
lidt for meget dengang. T dag har Kent
en ambition om at aflegge fonden et
besog — og tilbyde sin muskelsvindler-
erfaring. Enten til et rigtigt arbejde,
eller til at tage ud og holde foredrag i
skolerne.

“Det er, fordi jeg ikke rigtig ved,
hvad jeg vil i ojeblikket. For ikke s3
lang tid siden var jeg henne i en 5.
klasse for at fortzlle om at vaere handi-
cappet. Det var rimelig sjovt, for de
sporger los om alt muligt. Der er noget
sundt i at komme ud og fortelle skole-
born, at vi lever, som de fleste ger, og
at der ingen grund er til at glo marke-
ligt, ndr der kommer en handicappet
forbi. Sidan noget kunne jeg godt
tenke mig at gore flere gange.”

Da Kent skulle begynde i 9. klasse i
Saltum, startede han ogsi med at for-
tzlle om sig selv.

“Det var rigtig godt, og jeg blev ven-
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AF PROFESSOR | FILOSOFI, UFFE JUUL JENSEN

vad skal man nu sulle op
H med en bog, der allerede

i titlen synes at bygge pi
en selvmodsigelse? Tkke bare
i den lzegelige tradition, men
ogs4 i megen dagligdags tan-
kegang tenkes sundhed som
modsztning til sygdom og
afvigelse fra det normale. At
vare sund er vel ensbetydende
med ikke at vere syg og ikke
at afvige fra det normale?

Og hvad skal man stille op
med en bog, der synes at vare
helt ude at trit med tidens
individualistiske ideologi: At
det, som det drejer sig om, er
at kunne klare sig selv, at
vare autonom og selvforval-
tende? Og for nu at tage
malet fuldt: Hvorfor skal man
lese om muskelsvindlere i en
tid, hvor Rambo og andre al-
magtssymboler er i hoj kurs?

Der er mange gode grunde
til at lzse bogen. For det forste er det
spendende samtidshistorie. Den hand-
ler ikke bare om muskelsvind og Mus-
kelsvindfonden og Evald Krog. Den er
et fengslende tidsbillede. Her rulles i
tekst og billeder 25 4rs Danmarks-
historie op for leseren. Folk, der ikke
gider lzse, kan najes med at se bille-
der. Og s3 vil de alligevel begynde at
lese. For kommer man forst i gang,
kan man ikke holde op.

Man har nzsten glemt, hvordan alt
dette med Muskelsvindfonden blev sat
pd skinner. Her fir vi alle detaljerne,
men fortalt spendende og engageret.
Og det er ikke bare et skenmaleri og
en skiltale. Vi far et klart billede af, at

FOTO: JENS TBNNESEN/CHILI FOTO

Sund
0g vanskabht

En bistorie, der giver ny kraft — og en tro pd forandring

dette ikke er en historie uden proble-
mer. Casino-eventyret berettes. Interne
problemer belyses.

Drivkraften og fallesskabet

Formand Ewvald, der berettiget og
uomgengeligt er gennemgiende figur
i historien, tildeles ikke helgenstatus.
Han fremstilles ikke som Rambo-er-
statning p4 hjul, men som en drivkraft
eller dynamo, hvis liv er uadskilleligt
forbundet med det fellesskab, han har
veret med til at forme. Et fellesskab af
dygtige terapeuter, utraditionelt ten-
kende lzger, en masse mennesker, der
kan organisere og sette i gang, men
forst og fremmest mennesker med

De fleste kender Muskelsvindfonden,
‘Gran Koncert og Evald Krog af navn. En stor
‘0g rig handicaporganisation, tror mange. |
virkeligheden en lille [nedlemsforeningome(ni
‘beskedne kontorer i Arhus og kun 25 ar pa
bagen.

“Sund og vanskabt” undersgger Muskel-
vindfondens historiske forudsatninger, af-
\dakker dens brogede historie og beskriver
‘udviklingen fra en traditionel sygdomsbe-
|i|kaempende forening til en af velfaer.dssa.m-
fi;]fundets brugerorganiserede og mediebevid-
ste interesseorganisationer.

l Der fokuseres pad Muskelsvindfondens
. ) IL"holdningspz‘ivirkende indsats med dannelsen
muskelsvind og deres f“mﬂ"ui 1976 af et kontroversielt vejlednings- og be-
== sammen med, Statler ¢ihandlingscenter, som laegeverdenen den-
hjzlpere p al,le THYCau ey h igang opponerede imod. Centret og dets bru-
skabt forandring og bidragligare skabte sammen en behandlingsfilosofi
til atfmkk,eu‘,]ed overlevered o _praksis, som radikalt &ndrede hverda-
vanetoresti 1nger. !

De har blandt andet bidrz

beviser pd, at man godt ki
have sygdomme og afvigels¢®

" muskelsvind og formar at aflive ethvert tillgb
il medlidenhed, har Muskelsvindfonden ud-

fondens opstien og udviklil® Ophavsmandene og medigberne
er ogsa historien om mulif® Dropfadder og alt muligt andet
heden for eller rettere not

vendigheden af brugerindflydelse i ¢& Det er velgarende at drikke

moderne samfunds behandlingssystel® Ballade i bestyrelsen

Nu taler alle jo om det (skent ikke :t|° Muso'k og muskelsvind

gor noget ved det). Men ved at l&f Ogsa den pé kassekreditten

bogen og tenke sig lidt om samtidl® Gambling med akilleshzl

bliver det klart for én, hvilken pioné P.rofe_ssmr.] muskelsvindler

rolle Muskelsvindfonden har spillet]: Vi skr.lver ikke bare danmarkshistorie
dette omréde — som pé si mange and : Eet vi dade af

Indforelse af respiratorbehandling UlénStfeller videnskab

fremover vare et enestiende & Defn or laegernes kontrol

stykke i, hvordan brugerperspektiVt Positive | muskelsvind

» Noget for
kan sztte overleverede ekspertholé g noget

. Politi X
ninger skakmat. K DZ!clt(;?':( |rr? alhs{ne

Lzs bogen og forzr den til ven?! EkSemgIe:Ee ! :jdet anderledes
og bekendte. Ikke mindst, hvis I 0 va
kender nogle, der tror, at udvikling | alt 164 si

d i .
forandring er umulig. er med 118 illustrationer

Sarpris til medlemmer
Bogen koster 198 kr., plus ekspedition 25 kr. For medlemmer af
Muskelsvindfonden er prisen 100 kr. Bogen kan ogsa kebes i boghandlen.

e s e >

j jeg bestiller... : BREYV. Ufrankeret svarforsendse

; :
[ . M Sendes ufrankeret
E O Sund og vanskabt : Beslerenuen

! Pris inkl. ekspedition 223 kr. .

3 [ Jeg er mediem af Muskelsvindfonden, .

H pris inkl. ekspedition 125 kr. .

' [0 Belobet er indbetalt pa giro 901 11 10 .

| O Belobet er vediagt pa check

E +  Muskelsvindfonden

i «  Kongsvang Allé 23

E . +++ 0274 +++

: DK 8000 Arhus C

] L]

Jergen Jeppesen

Sund og vandskabt

Historien om Muskelsvindfonden
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uskelsvindfonden er en af de

handicaporganisationer, der

ejer ferrest mursten. Men i
1995 bestilte vi et meget stort og ikke
helt almindeligt lzs, der skal placeres i
den naturskonne Musholm Bugt ved
Korsor. Verdens ottende vidunder,
kalder formanden feriecentret, hvis 1.
etape forventes indviet i 1996, Der er
blevet afholdt en arkitektkonkuy rrence,
0g vinderprojcktet er bide visionart,
baseret pj okologiske principper — og
meget smukt,

Med bevillingen fra Arbejdsmar-
kedets Feriefond pd 70 procent af an-
legsudgifterne bliver det nu muligt at
realisere drommen om et helt unikr
samlingssted for Muskelsvindfondens
medlemmer 0g mange aktiviteter.

Det er med stor gleede, at vi samtidig
L:ﬂl_l ku:]smrcre fortsat vaekst over hele
linien, Arers resultat blev pa 5.732.000
ke, hvilkey er godt 2 mio. kr. mere end

"dgCttcret. Den vasentligste drsag

ertil er de foragede indtzgter fra
Arrangementerpe. Nesten hver eneste
“’?ekcjml Sommeren over har Muskel-
:V":)‘f:::l:(;‘::‘-“fllvl llige vaeret engageret

dffangementer, enten vore
“Bne eller sop, underleverandorer til
ndre Arrangementer,
"01)3::']:“? mle‘n stolthed, det kan
n‘ftl'ﬂov’c ;-qk‘} L[Heln(-:.l‘ﬂn Kon'cert gav et
Noger H\ft‘h‘:f pa g:)dt 7 mio. kr. S_orn
P& lan g i;e ‘”ll 'y bevmget S
 dele al:ht‘\{l‘fjg%rde, idet vi sorgede
T “V&rtningen ved opforelsen
Yrano” p Lcclreborg. Slotsarran-

*

En bygning
Vi rejser

Bestyrelsens beretnin 0

gementerne er et omride, vi forventer
os meget af i de kommende 4r.

Institut for Muskelsvind

Vejlednings- og behandlingscentret fik
efter mange drs diskussion et nyt navn,
Fremover vil centret hedde “Institut
for Muskelsvind”. Det nye navn dakker
over det faktum, at Instituttet beskaf-
tiger sig med bide ridgivning, be-
handling og udvikling. Tvarfaglig-
heden er blevet aget markant, idet der
i drets lob er ansat bide en socialrid-
giver og en psykolog. Desuden er sam-
arbejdet med landets hospitalsafde-
linger intensiveret, og en rekke af de
behandlinger, landets hospitalsafde-
linger udforer, laves nu i et taet sam-
arbejde med Institut for Muskelsvind.

Der er fortsat et stort behov for
koordinering af de lokale tiltag. Det var
derfor med meget stor glede, atvi ved
drsskiftet endelig fik meddelelsen om,
at det i lebet af 1996 bliver muligt at
realisere det planlagte projekt for
mennesker med Amyotrofisk Lateral
Sclerose (ALS) via en bevilling fra
Socialministeriet.

Kursusaktiviteten er ligeledes steget,
og der er i 1995 holdt flere familie-
kurser og diagnosekurser end nogen-
sinde for.

En af drsagerne til behovet for oget
kursusaktivitet i Institut for Muskel-
svind er, at indsatsen for oplysning om
muskelsvindsygdommene er oget mar-
kant. Der har gennem hele dret varet
afsat ekstra ressourcer til opdatering og
nyfremstilling af foldere og pjecer, der
henvender sig til brugere, hospitals-
afdelinger og behandlere i primer-

sektoren. Ogsi okonomien pé bladet
Muskelskraft er forbedret ved ogede
annonceindtegter.

Stor aktivitetslyst

En lang rekke kurser og meder er
blevet gennemfort pa initiativ af med-
lemmerne selv. Det er en vasentlig del
af ideen med medlemsaktiviteterne, at
det er medlemmerne selv, der tilrette-
legger bide indhold og afvikling af
kurserne. I alt har der varet afviklet op
mod 100 forskellige arrangementer i
medlemsforeningen, hvilket tydeligt
afspejler den store aktivitetslyst.

Slutteligt skal det nzvnes, at det
internationale arbejde ogsa er i vaekst,
Evald Krog har i 1995 veret prasident
for EAMDA, den europziske muskel-
svindorganisation.

Ogsd medlemmerne er internationalt
aktive, idet foreningens U-landsgruppe
Muskuland for DANIDA-midler har
iverksat et projekt i Zimbabwe, hvor
vi stetter opbygningen af en national
muskelsvindorganisation. Det skal ogsi
nezvnes, at vi for midler fra Udenrigs-
ministeriets demokratifond har gen-
nemfort et studieophold i Danmark for
den nyetablerede, estiske muskelsyind-
organisation.

Vi rejser en bygning — og vi har
masser af aktiviteter og ideer til at gore
Musholm Bugt til et sted, der sprudler
af det liv, der udspiller sig i en dyna-
misk forening. En forening, der i 1996
kan fejre sit 25 drs-jubileum med en
perlerakke af spaendende tiltag, samt
udgivelse af bogen “Sund og velskabt”
— historien om Muskelsvindfonden
gennem 25 dr, L]
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Store ambitioner bag Muskelsvindfondens kommende ferie- og fritidscenter ved Musholm Bugt

i har leenge vist, at vi skulle til at

bygge verdens mest handicap-

egnede ferie- og fritidscenter.
Men nu, hvor jeg har set vore visioner
oversat til akvarelmalerier, sd kan jeg i
@rlighed sige, at det ikke blot blive det
bedste — det bliver ogsa det flotzeste, ud-
taler landsformand Evald Krog.

“Nér vi tager byggeriets farste spade-
stik, si mener jeg faktisk, at vi gar i
gang med at bygge verdens ottende vid-
under,” fortsztter han med et skelmsk
glimt i gjet.

Hgijt ambitionsniveau

Over 200 millioner kroner kommer
den samlede byggeregning for centret
til at lyde pd. Ambitionsniveauet er sat
helt i top. Alle bestrebelser gir pa at
skabe det smukkeste og mest handicap-
egnede feriecenter i verden. Et byggeri,
der helt igennem er forankret i be-
greberne tilgengelighed, sanselighed
og ekologi.

Et par eksempler: Karestolsbrugere
vil kunne komme rundt overalt i og
omkring centret — ogsa op pd en pano-
ramabakke og helt ned til strand-

kanten. Der vil vere havudsigt fra allé
ferieboliger, og solfangeranleg vi
samle energi og serge for opvarmnin-
gen af brugsvand. Endvidere vil cen
tret blive udstyret med masser al
moderne computer- og kommunika*
tionsteknologi.

Bidrag over telefonen
Centerbyggeriet deles op i tre etapet:
Arbejdsmarkedets Feriefond dakker d¢
70 procent af byggeriets omkostninge?
mens Muskelsvindfonden finansiere!
resten.

g

\«'erdens bedste 0

~ Vision omsat £

.I denne forbindelse korer en fund-
Misingkampagne nu i hejeste gear.

aMpagnen retter sig dels mod
erhveryslivet og fonde, dels mod
“ffentligheden, der opfordres tl at
idrage ] centerbyggeriet via et
Serligt bidragsnummer. Allerede nu
¢t det dog muligt at give en okonomisk
I:;‘df*l‘&!kning til byggeriet. Hver gang
pi 1.1 taster 9028 2930, bidrager man
‘ed 50 kr. il at virkeliggore ferie-
Lan—et’ hik

P -

FOTO: JANNICK DE FRIES
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Muskelsvindler
med »nororsav

Med motorsav i hinden og hjelm p4 hovedet
kunne Evald Krog fejre, at 3000 kubikmeter
thujatra nu er faldet pi Bregentved Gods pa
Sydsjzlland. Skovfoged Poul Hartmann

giver erfarne rid om skovning.

vorfor mades en muskelsvind-
H ler med en greve, en skovrider,

en skovfoged og en hindfuld
arkitekter midt i en lys fordrsskov p
Sydsjelland? Det gor han for at fejre
feldningen af 3000 kubikmeter
thujatree. Men hvorfor feldes dog alle
de dejlige traer?

Sidst 1 april stod landsformand
Evald Krog bag en lille seance pi
Bregentved Gods. Med motorsav i
handen og hjelm pé hovedet fortalte
han den forsamlede presse, at bygge-
starten pd Musholm Bugt Ferie- og
Fritidscenter nermer sig. Mange
thujaer var allerede feldet og 13 i
stabler omkring ham, si de kunne nd
at torre 1 nogle méneder, for de skal
beklade ferieboligerne pd Musholm.

Et gods med gods i
Muskelsvindfondens nye
feriecenter har kebt de
mange kubikmeter tre af et
gods med stolte traditioner,
fortalte den fremmadre
skovrider, Ole Pedersen.
Bregentved har i mange
ar tenkt fremad og eksperi-
menteret med sin skovdrift.
For 110 4r siden plantede
den daverende godsejer en
bestand af ege med henblik
pé salg i en fjern fremud.
Og 30 4r senere blev thuja-
treerne, som nu skal flytte
til Musholm, plantet som
del af et forseg: Thujacrne
skulle agere skyggetreer for
de unge ege og sikre lige og
knastfrie stammer.

Slut med miljggifte

Nu er thujatrzerne ved at
trede ud af skyggen og blive
populere byggematerialer.
De er nemlig en af de
mest miljovenlige trasorter.
Thuja kan og skal ikke
impraegneres og kan allige-
vel holde i 80-100 4r. Ved at kobe
thuja undgdr Musholm de giftige
stoffer, der normalt bruges til im-
pregnering af tre, fortalte Ole
Pedersen.

Evald supplerede med, at thujaer
tir en flot selvgrd farve, nir de ud-
seettes for vind og vejr, sd de falder
ind i det omgivende landskab. Og
vind og vejr skal der nok blive masser
af pd feriecentret, der &bner sin
facade ud mod Musholm Bugt.

Men som thujaerne denne torsdag
13 friskskdrne i skovene pa Bregent-
ved Gods, havde de stadig en let laks-
rod farve og kledte landsformandens
friske teint, mens pressen tog bille-

der af muskelsvindleren i skoven.
dalum
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Den skonomiske udvikling i 1995

Arets resultat blev et overskud pa 5.732 tkr., hvilket er 2 millkr. mere end budgetteret og 5,1 mill.kr. mere end i 1994. D
vasentligste drsager til budgetafvigelsen er hojere indtzgter fra koncertarrangementer og skrabespil. Dertil kommg
ekstraordinzre indtzegter pi 1,1 mill.kr., som primeart skyldes kursregulering af vaerdipapirer. Bestyrelsen finder resultatg

meget tilfredsstillede.

Den okonomiske udvikling i de seneste fem dr

1994

24622
141
23327
191
1295

24460
17149
12801

Hovedtal 1000 kr. 1991 1992 1993
Indtzgter 17462 24380 23104
Indekstal 100 140 132
Ombkostninger 12239 15816 20802
Indekstal 100 129 170
Resultat primer drift 5223 8564 2302
Resultat 3771 6552 6605
Aktiver 13192 21426 24308
Egenkapital 3058 10698 16762
Likvid kapital 2029 8854 14191
Likvid kapital er beregnet som summen af finansielle anlagsaktiver, likvide midler og tilgodehavender, fratrukket summen af
henlagte midler og kortfristet geeld.

Hovedtallene inkluderer Muskelsvindfondep

1995 samlede aktiviteter, hvilket omfatter: Muske],
svindfonden, Institut for Muskelsvind, Forenip,

26739 gen Muskelsvindfondens Venner og Fonden fy
153 Muskelkraft, samt koncertarrangementer afhold

af Musholmfonden. :

23092 Samtlige regnskaber er revideret af Deloitte §
189 Touche Statsautoriseret Revisionsaktieselskab;
som har givet dem en blank revisionspategning;

3647 _ Regnskabsopstillingen er 2ndret i forhold 4
tidligere 4r. 1

- 5732 I de seneste 8r har aktivitetsniveauet vaerej
29280 stigende. Det kommer til udtryk bide pa ind:

22882 tegts- og pd omkostningssiden. Samtidig er deg
= sket en konsolidering, hvor egenkapitalen er vok
18635 set fra 3 mill.kr. i 1991til nesten 23 mill.kr. i 1995

Si mange penge tiener vi i forbold til dem vi bruger

Det er ikke Muskelsvindfondens mal at prastere
store overskud. Ifelge foreningens politik skal
(Rl der henlagges til konsolidering, indeil der er
25000 — = — = L oparbejdet en likvid kapital svarende til et 4rs
driftsomkostninger. Resten af de indsamlede
20000 — —— - midler skal anvendes til formalet.
b
o
£
§ 15000 - - —
e
o
g 10000 = — - Q\“ G
5000 = — = A,
o M . M 4 = w
1991 1992 1993 1994 1995 = ¢ 9 5'
W Indtegtet W Omkostninger ﬂ‘
.‘
'. o "
Cay aee®
Sddan tiener vi pengene Indtegter
] peng & B
Indtzgter t. kr. 1991 1992 1993 1994 1995 30000 == il B
Bidrag 6537 7766 7829 8474 6206
25000 - == =i T
Arrangementer 1621 4738 6210 5654 7894 m g B I
42 | Amter 6579 9188 6580 7450 7712 g 20000 DEEEEEEE BN [
g || 2
. Andre indtegter 2725 2688 2485 3044 4927 g 15000 i I
% Ialt 17462 24380 23104 24622 26739 § 10000 — N B B B
2 5000 g
é De tre hovedindtzgtskilder er amternes kab af ydelser fra Institut for Muskelsvind, 1
% Statslotto og Gren Koncert. Men vi holder ogs.ﬁ andre koncerter end Gren Koncert. 0 1991 1992 1993 1994 1995
¥ Vihar en landsdzekkende tombola og et skrabespil.
2 Derudover modtager vi gaver i form af bidrag og arv, og vi har en betydelig annonce- B ddre indvegrer [ Amter M Arrangensenter M %

indtegt fra Muskelkraft og Gren Avis.

Sgdan bruger vi pengene

Omikostninger

Ombkostn. 1000 kr. 1991

Oplysning 2624

Medlemsservice 1388
Inst. for muskelsvind 5452
Andre formal 635
Administration 2140

Lokt 12239

1992
2762
1944
7618

890
2602
15816

1993
2887
3292
9993
1363
3267

1994
3853
3606
8536
3070
4262

20802 23327

1995

3773
3687
9232
2312
4088
23092

1000 kroner

Likviditet

[in meget stor del af pengene anvendes af Institut for Muskelsvind til ridgivning og ud-
dannelse af brugere og behandlere samt til forskning og udvikling af nye behandlings-
metoder. Men vi bruger ogsd mange penge pd aktiviteter arrangeret af/for vore med-
lemumer, heriblandt det drlige landsmede. Derudover udgiver vi tidsskriftet Muskelkraft
og andet informationsmateriale som beger, foldere, pjecer o.l., samt deltager i inter-
nationalt samarbejde og handicappolitiske aktiviteter. Nogle af pengene anvendes pi
administration m.v.. Det drejer sig om gager til administrativt personale, omkostninger
til porto, papir, telefon, husleje og afskrivninger. Dertil kommer meder i reprasentant-

skab og bestyrelse.

20000 —— . .

15000 . — i#
10000 = - I = |
5000 - I - - =

0 = = - —_— - SIS
1991 1992 1993 1994 1995

W Administration B Lust, for muskelsvind 1 Oplysning

O Audre Sormil W Medlemssercive

1000 kr. 1991
Omk. drift 12239
Omk. v. indsamling 1650

Omk. ialt 13889
Likvid kapital 2029

1992
15816

1993
20802

1794 1791

17610 22593
8854 14191

1994
23327

1976

25303
12801

1995
23092
3188

26280
18635

Sop

Soli I.L' Onsckvens af konsolideringspolitikken er der blever oparbejdet en egenkapital.
ditets ; : :

aber etsgraden som udtrykkes ved egenkapitalens storrelse 1 forhold dl den samlede

WKtivyace 3
Masse udgjorde 78 proeent ved udgangen af 1995,

Soliditer

i‘)cr erikke noger mil i sig selv at have penge pd kistebunden, Men
for at sikre medlemmerne et vedvarende behandlings- og akrivi-
tetstilbud, ogsi hvis der skulle komme dr med svigtende induegter,
er det Muskelsvindfondens mil ar konsolidere sig, si der oparbejdes
en likvid kapital svarende til et drs dri fisomkostninger. Ved slut-
ﬂll}gcn af 1995 svarede den likvide kapital til 71 procent af et drs
drxl’tsumkostning‘cl:

1000 kroner
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Fremtidshilleder

— en samtale med Muskelsvindfondens formand, Evald Krog

AF DIREKT@R METTE BOCK
FOTO: KISSEN MOLLER HANSEN

an kan ikke hindtere en pensel.
H Han kan ikke sti foran et staffeli.

Og han kan ikke klatre op pi
toppen af Himmelbjerget og hente in-
spiration i det uhindrede udsyn til alle
verdenshjorner. Alligevel har han en
forunderlig evne til at skabe billeder,
der beveger omgivelserne og skaber
grobund for forandring. Sidan var det
for 25 dr siden — og sidan er det i dag.
Den kreative, lille mand p3 fire hjul er
naturligvis Evald Krog, Muskelsvind-
fondens formand gennem 25 4r.

Det var to billeder 1 Evalds hoved,
der dengang forte til dannelsen af en
ny handicaporganisation med uhert
provokerende holdninger, metoder og
mélsetninger.

Det ene billede var i marke nuancer
og tegnede et dystert perspektiv for
den unge mands fremtid - et liv pa
institution, uden privatliv og uden
sikkerhed for, at han ville blive be-
handlet, hvis en lungebetzndelse
truede med at forkorte det liv, som
andre betegnede som dérligt.

Det andet og sterkeste billede var en
utopisk skildring af et humant sam-
fund, hvor skeve mennesker som han
selv blev behandlet som ligevaerdige
samfundsborgere og derfor som en selv-
folge fik den behandling og hjzlp, der
var ngdvendig for at kunne leve et liv
pa egne betingelser.

Vi blev klogere

“Dengang havde jeg en forestlling om,
at vi hurtigere havde niet de mal, vi
opstillede. Hovedideen var at f3 etab-
leret et institut, der farst og fremmest
skulle arbejde med at forbedre vores
fysiske smidighed og kropsbevidsthed.
Men vi blev hurtigt klogere og fandt
ud af, at der var andre ting, der skulle
pé plads forst,” siger Evald Krog.

Det viste sig nemlig, at den forste og
storste indsats, der var behov for, var
at pavirke holdninger og fjerne for-
domme. Tkke blot hos samfundets

beslutningstagere, men ogsé blandt de
handicappede selv.

Naznsomme revolutioner
“Skal man flytte pd noget som helst —
ogsd i de kommende 25 4r — skal der
fortsat arbejdes med holdningsdelen.
Men det skal listes ind med et smil, for
sd kan man f3 utroligt meget igennem.
Vi har gennem érene lavet mange sm4,
hyggelige og nensomme revolutioner,
og den storste gevinst er, at vi i
stigende grad bliver betragtet som lige-
verdige mennesker. Vi har fiet ord-
ninger, der gor os i stand til at klare os
selv og leve det liv, vi selv ansker. Men
vi skal hele tiden starte med os selv. For
hvordan skal man fi andre til at se
mulighederne, hvis man ikke selv kan?”
Meget er nidet i foreningens levetid,
og intet ville her i jubilzumsaret vare
nemmere end at holde flotte skiltaler
om de mange sejre. Det ligger bare
fjernt fra foreningens méde at arbejde
pd. Istedet arbejdes der frem mod nye
mal, si medlemmerne rustes til at leve
1 et samfund, der vil forandre sig mark-
barti de kommende 4r.

Det hgjteknologiske samfund
Spergsmilet er, hvordan fremtidsbille-
det tegner sig? Formanden er ikke i
tvivl. Han ser et samfund, hvor men-
nesker med muskelsvind i hej grad
kommer til at drage nytte af den tekno-
logiske udvikling, et samfund hvor vi
inden for en overskuelig 4rrekke vil
opleve medicinske revolutioner, og en
forening, der holder sig ung og dyna-
misk.

“Vi er pd vej ind i et samfund, hvor
den fysiske formienhed kommer til at
spille en stadig mindre rolle. Tidligere
har det varet vigtigt at kunne bruge
handerne og kroppen, men den tekno-
logiske udvikling medfarer, at folk med
minimal ferlighed pludselig vil i helt
nye muligheder for at komme ud pa
arbejdsmarkedet. Der bliver ganske

enkelt tale om en arbejdsmassig revo.
lution for os.

Dertil kommer, at informationstek.
nologien gor det muligt at udvekslg
viden og erfaringer helt anderlede
hurtigt end i dag. Vi er allerede pa v¢j
med Internettet, men det er kun be.
gyndelsen. Der er nogle, der er bangg
for udviklingen, men den bekymring
deler jeg slet ikke. Tvartimod vil vi f§
endnu bedre muligheder for lige
stilling, og jeg vil nzsten sige, at detj
fremtiden vil vaere det storste handicap
at mangle evne og vilje til at sette sig
ind i den nye teknologi. Vores med-
lemmer skal vaere helt i front, for her
kan vi vaere med pi lige fod med
andre.”

Tro pa gennembrud
Nogle vil miske kalde det for fagre nye
verden og dramme uden indhold. Men
for Evald Krog er der ikke tale om en
fiern fremtid, og han ser tilsvarendg
optimistisk pa udviklingen inden for
forskningen. ;
“Der er i dag en rzkke forskere, der
tror de korer pa 1. klasse, fordi de har
pataget sig den livsopgave at kloge i
hvorfor der er noget, der hedder mus-
kelsvind. Vi vil naturligvis tage pznt
imod det, hvis man i lebet af de nestt
25 ar bliver i stand dl at behandle mus-
kelsvind med genterapi, for det tror jeg
vi kommer til at opleve. Men indtil d2
bliver det vores opgave at opildn¢
leger og andre faggrupper til at gort
en indsats, der stiler mod forbedring af
livsvigtige og livskvalitets-fremmend?
forhold, som for eksempel Juft
smidighed, kropsbevidsthed og selv:
tillid. Livet er simpelthen for kort tl
at sidde og vente pi den dag, vi ka?
behandles, selv om jeg da glader mig
til at komme pé kursus i, hvordan ma?
gebarder sig som gdende,” siger Evald
Krog. '
Blikket i gjnene afspejler, at forma”
den pludselig ser et billede af sig sel¥

) -

“Livet er simpelthen for kort til at sidde og vente p den dag, vi kan behandles, selv (:fn jeg da
gleder mig til at komme pa kursus i, hvordan man gebzrder sig som giende.

-
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péd hdrdt arbejde for at lzere at fi benene
til at lystre. Det ser ud, som om situa-
tionen er lettere komisk — men hvor-

for ikke?

Stzrke personligheder

Skal fremtidens muligheder udnyttes
fuldt ud, skal der presses pa, si med-
lemmerne fir adgang til ny teknologi
og bedre behandling. Og det kraver,
at man tror pi sig selv. Det har varet
en rod trid gennem foreningens
arbejde, at selvtilliden og den enkeltes
tro pa egne kvaliteter betragtes som af-
gorende for, hvordan man klarer sig.
Her kan samtalen med ligestillede i
foreningen veere af stor betydning, si
personligheden overskygger det fak-
tum, at man er vind og skav.

“Hvis du er en personlighed, bliver
det skaeve pludselig vendt til skenhed,
ja man kan nesten sige det bliver vendt
til en skulpturel oplevelse, Vi kan, hvis
vi er sterke personligheder, vere med
til at udvide begrebet om det fysiske
idealbillede. Det bliver mennesket, der
kommer i centrum, og der har vi en
fordel, fordi vi er tvunget til at arbejde
med vores personlighed fra starten.”

“Vi, der har muskelsvind, foler jo
ikke, at der er sket noget katastrofalt.
Vores situation bliver forst for alvor et
problem, nir den er et problem for
andre. Det skal vi hjzlpe omgivelserne

med at indse. For nylig havde jeg en
samtale med en 16-drig, som jeg
piskede til at lukke kaften op, rent ud
sagt. For hvordan skulle nogen kanne
vide, hvem han er, hvis han aldrig siger
noget? Vi skal veere klar over, at vi selv
har et ansvar for at dbne dore og skabe

forstdelse, og det gor man altsi bedst
ved selv at skubbe p3.”

Den unge forening

En af miderne at lzre at sbne munden
pd er at deltage i arbejdet og fore-
ningslivet i Muskelsvindfonden, selv
om formanden understreger, at det
ogsd er vigtigt at blande sig i det evrige
samfund.

“Vi skal for alt i verden sikre, at der
bliver plads til en ny generation af
aktive i Muskelsvindfonden. Vi skal
allesammen — ogsd de @ldre, der stadig
tror de er unge — passe pi med udsagn
om, at man bdde skal have ar, erfarin-
ger og livsvisdom pd bagen, for man
har forstand til at komme ind i de
politiske organer. Jeg ser gerne et
reprzsentantskab og en bestyrelse,
hvor mindst halvdelen af medlem-
merne er under 30 ir. Og si er vi til-
bage ved det med selvtilliden igen,”
siger Evald Krog.

Tingene kan kere uden mig
Ingen, der har varet i nerheden af

Muskelsvindfondens formand, kan
vare i tvivl om, at her fejler selvtilliden
ikke noget. Alligevel runder han sam-
talen af med at papege, hvor vigtigt det
er at undga personathengigheden.

“Vardien af mine 25 4rs indsats
ligger i hoj grad i, at tingene kan kare
videre uden mig. Og det kan de, for vi.
har en utrolig robust og visionar fore-|
ning. Vi har nok rekorden inden for.
handicapverdenen p3 flere omrider. Vi
ejer ferrest mursten — men vi hat
flyttet flest holdninger. Jeg vil gerne
bruge de kommende 4r pi at sikre, at
det om 25 dr er endnu mindre be-
svarligt at have muskelsvind. Og jeg
tror vi sejrer, for folk er i bund og
grund fornuftige og vil lytte til vores
argumenter om, hvordan vi opfatter til-
varelsen,” slutter Evald Krog.

25 dr er giet, og der vil ogsi i de
kommende 25 ar blive malet med
brede penselstrag i Muskelsvindfon-
den. Af og til s4 brede, at penslen ryger
ud over lerredet. Men hvad gor det -
for der er rigeligt med farver og ideer
til, at billedet bliver stzrkt og inspire-
rende. Ikke mindst, fordi mange i for-
eningen har lrt at svinge penslen sam-
men med et stort menneske i en lille
krop. Et menneske, der ustandselig @
bagud med sit arbejde, fordi der er ¢4
meget at se til i en verden fuld 2
muligheder. .

5 \v

=
s
&y

Drommen om det
europ@iske videnscenter

Muskelsvindfondens Vejlednings- og Bebandlingscenter (nu Institut for Muskelsvind) jubilerer

ogsd i dr. VB-centrets hovedformdl bar gennem 20 dr veret at medvirke til at forbedre

bebandlingstilbuddene ved at indsamle, udvikle og formidle viden

AF ERGOTERAPEUT JETTE MBLLER, FORSKNINGSFYSIOTERAPEUT BIRGIT STEFFENSEN OG CHEFL/AGE JES RAHBEK

|
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Vitalografen var en del af det udstyr, der blev brugt i forbindelse med respirations-

projekterne. P4 billedet fra 1989 méler Birgit Steffensen vitalkapaciteten

uskelsvindfonden dbnede den
1. september 1976 Vejlednings-
og Behandlingscentret med
anszttelse af en fysioterapeut og en
“rgoterapeut (denne artikels forfattere).
er blev indrettet et kontor og en
linik for fysioterapi ved siden af Mus-
Xelsvindfondens lokaler pi Vestervang
1 Arhug
peI’Ved er det ikke alene Muskel-
s'.'lmlf.tm(]cn, som jubilerer i dr, idet
“centret (Institut for Muskelsvind)
Shart kan fejre 20 drs jubilzum. VB-
“entrets historie er uleseligt forbundet
Med de mange hundrede brugere af
4 hlldtlcnc, men i det folgende har vi

)

(lungernes ydeevne) hos Flemming Nickel.

valgt at koncentrere os om udviklings-
arbejdet.

Formalet med VB-centret var og er,
at det skal bidrage til at forbedre be-
handlingstilbuddene til mennesker
med muskelsvind ved at indsamle, ud-
vikle og formidle viden, og ved at ud-
vikle og forbedre behandlingsmetoder.

Det lod sig gere ved, at de ansatte
terapeuter samlede egne erfaringer, af-
provede dem i praksis og formidlede
dem til andre brugere og behandlere.

Men arbejdet med at tage sig af
brugernes problemer og centrets orga-
nisatoriske og gkonomiske problemer

fyldte efterhinden tiden ud. Vi kunne

ikke foretage en systematisk indsam-
ling af oplysninger, og vi kunne der-
med ikke forbedre vores viden om,
hvordan vi bedst forebygger og be-
handler folgerne af muskelsvind.

Behandlingsarbejdet afslorede hur-
tigt et behov for udvikling af under-
sogelsesmetoder, og i 1979 havde
Birgit Steffensen beskrevet en rakke
omrider, som mitte udvikles for at for-
bedre behandlingstilbuddet dl brugerne.
Det drejede sig om kontroller af ryg-
skevhed, milemetoder til muskel- og
ledkontrol, lungefunktion samt regi-
strering af behandlingseffekt.

Samme 4r tog terapeuterne fat pa at

Tiprord™
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nedskrive deres erfaringer med vejled-
ning og behandling af bern.

Overenskomst uden udvikling

I 1979 blev VB-centret udskilt fra
Muskelsvindfonden som selvejende
institution og fik status af privat syge-
hus. Det var resultatet af forhandlin-
ger med indenrigs- og socialministe-
riet om finansiering af VB-centret. Og
nu kunne VB-centret indgé overens-
komst med Arhus Amt om betaling af
centrets ydelser.

Desvarre var amterne kun interesse-
ret i behandlingsdelen, s overenskom-
sten omfattede ikke udviklingsarbejde.
Af gkonomiske grunde koncentrerede
VB-centret sig de folgende &r om de
omrider, som var omfattet overens-
komsten. Indsamling af ny viden fra
undersegelser om muskelsvindsygdom-
mene fortsatte, og samarbejdet med
udenlandske behandlingscentre blev
fortsat udbygget.

Dremmen om Muskelsvindfonden
som “Det europziske videnscenter for
behandling af muskelsvindsygdommes
tolgetilstande” blev ikke opgivet, selv
om projektarbejde matte henlegges til
fritiden.

Udviklingscenter i 1985

Derfor blev Udviklingscentret oprettet

i 1985 for at varetage det udviklings-

arbejde, som var med i malsetningen.

Jette Moller og Birgit Steffensen
blev ansat. Vi kom begge med mange
drs praktisk erfaring, en indsamlet
viden, samarbejde med uden- og
indenlandske fagfolk og samarbejde
med vores davarende fysioterapi-
klinik, hvor metoder og hjelpemidler
kunne afproves.

Vi ville have et videnscenter, som til
stadighed var informeret om den sidste
nye viden inden for forskning. Centret
kunne formidle denne viden til brugere
og behandlere, og vi kunne selv udvikle
ny viden. Denne viden skulle bruges til
at:

e stimulere det offentlige social- og
sundhedsvasen til at sikre, at men-
nesker med muskelsvind fik ens be-
handling, ligegyldigt hvor de boede i
landet

® sikre, at behandlingen er “up to date”
sammenlignet med udlandet, og helst

bedre

¢ Muskelsvindfonden som forbruger-
organisation kunne informere politi-
kere om problemer og tage initiativer
til at lese dem

e styrke VB-centrets konsulentvirk-
somhed.

Projekterne

Udpviklingscentret planlagde projekter
efter et princip om, at de skulle bygge pa
hinanden og pé den eksisterende viden.
De blev gennemfort i den rekkefalge,
der blev skaffet finansiering til dem.

1) udvikle metoder
Udgangspunktet var projekter, der
kunne udvikle undersogelsesmetoder
til brug i forskning, og redskaber til at
vurdere et behandlingsbehov og til at
evaluere effekten af en behandling.

I hvert tilfelde har vi arbejdet tver-
fagligt og oftest med fagpersoner ude-
fra. Saledes har vi samarbejdet med
lzger, psykologer, fysio- og ergotera-
peuter, sygeplejersker og maskinin-
genior.

2) beskrive folger

Derneast planlagde vi projekter, som
skulle beskrive folger af muskelsvind-
sygdommene som: fysiske feerdigheder,
kraft, bevegelighed, lungefunktion,
psykiske og sociale forhold.
Eksempler:

® Duchenneprojekt (1987)

® Kontrakturprojekr (1992)

® Respirationsprojekt 1 og 2, (1991-92)
* Projekr Avmfunktion (1993-94)

* Erbvervserfaring (1995).

3) evaluere behandling

Disse projekter havde til formadl at eva-

luere en “totalbehandling” til at mod-

virke folgerne af muskelsvind pa fysi-

ske, psykiske og sociale omréder.

Eksempler:

* Alternativ bebandling af mennesker med
muskelsvind (1986)

o Interviewundersogelse af wvespivator-
brugeres tilverelse (1987-88)

® Robotarm som bjelpemiddel (1989)

* Boligprojekr (1989-90)

o ALS-projekt (1991-92)

® Duchennedrenges skolestart (1992)

* Projekt siddestilling (1991-93)

® Respivatorbrugeres levevilkar (1993-94)

* Nordisk kontrakturprojeks — en under-
sogelse af effekten af natskinner hos

3

bern med Duchennes muskeldystrof
i Danmark, Norge og Sverige (1994.
97)

e CPAP (1995)

® Respivatorbrugeres vurdering af der eT

respirationsudstyr (1995-96)

4) stimulere til forskning 1
Disse projekters formal har veret at st Ih
mulere til forskning og samarbej de
blandt fagfolk: i
* Respirationsserninarer (1985-87) 1*
¢ Ortopediseminar til fremme af en sta}
og géforlengende behandling (1993
* Brickless Centre-mode en gang arhgt.ﬂ
siden 1991 for fagfolk
® Vidensdatabase startet 1 1992, 3

5) formidle viden

Udviklingscentret har udgivet to beger;
“Muskelsvind hos bern” og “ALS. Vej8
ledning, behandling og stette”, og
stottet udgivelsen af “ALS. En bog for:

patienter og parprende”. o

Der er desuden fremstllet videoerne:
“Vi vil have luft”, “Host”, “Dystrofi-
korset fra ide til udfarelse”, og “Lasses
hverdag”, (video om en duchenne-
drengs udvikling — se side 73). |

Rapporter: “Sid aktivt”, “Tag fat”
(resultat af armprojekt), “Duchenne-
drenges skolestart”, “Livssituation fori
familier med et barn med DMD”
“Rapport om boligendringer”, og syg-
domsbeskrivelser.

Endelig star Udviklingscentret bag
en raekke artikler i danske fagtidsskrif—l
ter og en artikel i det amerikanske
legevidenskabelig tidskrift “Chest”.

Hvad har vi opnaet pa 10 ar )
Udviklingscentrets projekter har med-}‘
fort en udvikling p3 felgende omrader:

Respiratorbebandling er blevet et stan—{
dardtilbud til alle med vejrtreeknings
besvar og er i dag centraliseret. Be:
handlingen er evalueret og beskrevet i
undersagelsen “Levevilkir for respira
torbrugere i Danmark”. En Ltabende
opfelgning af alle respnratorbruger€1
Danmark planlegges. Resplratorudst}’r
bliver evalueret af brugerne.

Den sti- og giforlengende beban[ﬂlﬂg‘
er blevet et tilbud til alle, som er pd vej.
til at miste evnen til at gi. Behandlin
gen er centraliseret p3 de to ortoped’”
centre i Kobenhavn og Arhus, og de?
bliver lobende evalueret.

FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILY

Boligendringer er blevet et mere ens-
artet tilbud til familier med medlem-
mer med muskelsvind i kraft af, at der
er udviklet en metode til at lase bolig-
problemer.

CPAP-behandlingen, der forebygger
af lungeinfektioner, er delvis evalueret
og lebende forbedret.

Computere er blevet standard som
hjelpemiddel i skolen for barn med
muskelsvind.

ALS-patienter kan bedre udnytte det
eksisterende system, og der er oprettet
tarfaglige ALS-teams pa flere storre
hospitaler.

Diagnostik og genetisk rddgivning er
orbedret, Brickless Centre-moderne
ar bidraget til at skabe interesse for

muskelwindsygdommt_n(, lafte stan-

arden og forbedre samarbejde og in-
formation blandt fagfolk.

B-centrets ekspertise er blevet for-

“dl‘tt P forskellige omrider:

*i mllammg af siddestilling og kerestol

b Vurdering og rdgivning ved bolig-
ml’!(]l‘lnger

" under, sogelse og vurdering af fysisk

nktionsnedsattelse
Ursus og undervisningsvirksomhed.

) -

Udviklingscentret blev pr. 1. januar
1993 offentligt finansieret. I dag er
VB-centret og Udviklingscentret sliet
sammen i Institut for Muskelsvind, og
der er i overenskomsten givet mulig-
hed for udviklingsarbejde, omend det
ikke kan praktiseres i fuldt enskeligt
omfang.

Fremtidsperspektiver

Forskning i rehabilitering — det vil sige
alt, hvad der pavirker funktionsevnen
og mulighederne for at skabe en
acceptabel tilvarelse hos mennesker
med nedsat bevaegelsesevne — har der
til dato ikke veret synderlig prestige i.
Men vi vil bidrage til, at der bliver det.

I europeisk sammenhzng har vi et
enestiende forskningspotendale. Vi har
kontakt til nasten alle med muskel-
svind i Danmark. Det giver os en
mulighed for med passende tilforsel af
resurser at kunne lofte denne forsk-
ning, og det er ogsd vores enske at
kunne gore det.

Vi vil kunne stimulere interessen og
tiltrekke dygtige forskere ved at gen-
nemfore projekter af hgj kvalitet. For
at projekterne kan f3 den bedst mulige

]"\JIIO"\\'

Nordisk Kontraktur Profylakse, som startede i
marts 1995 og fortsat er i gang, gir blandt andet
ud pi at mile 30 Duchenne-drenges bevzgelses-
evner. Pa billedet trekker Jesper Juhl i to
“hulleband”, som er tilsluttet en computer, og
derved kan hans gangmanster registreres og
analyseres. Projektets formil er at belyse
metoderne til forhaling af stramme led.

kvalitet, vil det i nogle tilfelde vare
nodvendigt at udfere dem i samarbejde
med andre lande/behandlingscentre.

Vi vil stile mod at blive et europzisk
videnscenter med forskning i forebyg-
gelse og behandling af felgevirkninger
af muskelsvind. Forskergruppen skal
vere tverfaglict sammensat med
brugere som aktive samarbejdspart-
nere. I de kommende 4r, nir Institut
for Muskelsvind far sin egen rehabilite-
ringsafdeling pa4 MarselisborgCentret,
vil forskningsindsatsen kunne styrkes.

Vi vil fortsat fokusere pd de proble-
mer, der er forbundet med at have et
fremadskridende handicap. Hvordan
stotter vi brugerne i at bevare deres
identitet og selvrespekt, nir de mister
flere og flere ferdigheder? Vores be-
handlingsfilosofi i VB-centret har altid
varet at uddanne brugerne i at kunne
styre deres eget liv og deres egen be-
handling. Er det vigtigt, eller foler
brugerne, at det er en belastning altid
at skulle tage stilling til behandling
eller slas for sociale rettigheder? Hvor-
dan vurderer brugerne de behand-
lingstilbud, som er indfort de senere
r? Hvad er konsekvenserne og lang-
tidsvirkningerne? Det er eksempler pa
emner, som er nedvendige at vide
noget om for at kunne medvirke tl at
forbedre dem.

Vi har ikke intentioner om at ga ind
i den medicinske grundforskning. Den
klarer sig selv. Den er i rivende udvik-
ling, konkurrencen blandt forskere er
stor, og der er skonomiske interesser i
den. Men den type forskning, som vi
praktiserer, klarer ikke sig selv, uden at
vi tager initiativet. Det etablerede
sundhedsvaesen har i praksis ikke
mulighed for at tage den op i vaesentlig
grad, fordi de enkelte sygehusafdelin-
ger fir sd lidt erfaring i muskelsvind og
skal dekke mange andre sygdomme. Et
udviklingscenter af de dimensioner,
som vi her skitserer, vil kreve fortsat
opbakning og ekonomisk stette, blandt
andet ved ekstern finansiering. u
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Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden

Institut for
Muskelsvind

Fonden for Muskelkraft

Foreningen
Muskelsvindfondens Venner

Musholmfonden

Muskelsvindfonden
Formal: At forbedre livsvilkirene for mennesker med muskelsvind og andre
neuromuskulzre sygdomme.

Muskelsvindfonden er en forening med en bestyrelse pa ni medlemmer. For-
mand og nestformand vzlges direkte pa landsmedet for et dr ad gangen. Fem
medlemmer velges af og blandt reprasentantskabet, som valges pa landsmedet.
To medlemmer er medarbejdervalgte. Bestyrelsen er p.t. sammenfaldende med
bestyrelsen for Institut for Muskelsvind. Muskelsvindfonden har ansat en direk-
tor.D

Institut for Muskelsvind - behandling, radgivning, udvikling
Formal: At udvikle, forbedre og tilbyde vejledning og behandling af mennesker
med muskelsvind og andre neuromuskulere sygdomme.

Instituttet er en selvejende institution med en bestyrelse pé tre til ti medlemmer,
der udpeges for et ir ad gangen af Muskelsvindfondens repraesentantskab. To
bestyrelsesmedlemmer er medarbejdervalgte. Bestyrelsen er p.t. sammenfaldende
med Muskelsvindfondens bestyrelse. Instituttet har ansat en direkter.D

Fonden for Muskelkraft
Formél: At yde stotte til Muskelsvindfondens aktiviteter.

Fonden for Muskelkraft er en fond med en bestyrelse pa tre medlemmer, som
veelges for to 4r ad gangen. Bestyrelsen valges af bestyrelsen for Muskelsvind-
fonden. Fonden har ansat en direkter.!)

Foreningen Muskelsvindfondens Venner
Formal: 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
seks medlemmer, hvoraf tre udpeges af Muskelsvindfonden, tre af medlemmerne
af foreningen.

Musholmfonden
Formil: At modtage feriegzster, herunder fortrinsvis personer med muskelsvind
og andre handicappede.

Musholmfonden er en erhvervsdrivende fond med en bestyrelse pa syv med-
lemmer, hvoraf fire udpeges af Muskelsvindfondent Musholmfonden har ansat en
direktor.D
* En af Korser Kommune, en af Vestsjzllands Amt, og en af Turismens Fzlles-
rid

Barnefonden
Formal: At forbedre livsvilkirene for bern og unge med muskelsvind og andre
neuromuskulere sygdomme.

Bornefonden er en erhvervsdrivende fond med en bestyrelse pa tre medlemmer,
hvoraf to udpeges af Muskelsvindfondens bestyrelse, og en udpeges af bestyrel-
sen for Muskelsvindfondens Venner.

1) Direkteren for Muskelsvindfonden er tillige direktar for Institut for Muskelsvind, Fonden for Muskelkraft og for

Musholmfonden.
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stafetten

Dr. Jekyll/ Mr. Hyde

AF MOGENS HORUP JORGENSEN
FOTO: ALEX TRAN

vordan opleves rolleskiftet fra
H behandler til klient? Det er et

sporgsmil, jeg af og til er blevet
stillet, efter at jeg i august méned 1995
fik at vide, at drsagen til et efterhinden
merkbart funktionstab i hender og
arme var, at jeg lider af ALS.

Jeg er 54 &r og har som bandagist
arbejdet inden for sundhedssektoren
med fremstilling af proteser og banda-
ger og har som felge heraf haft kontakt
med mennesker, der har haft behov for
min hjelp i kortere eller lengere peri-
oder af deres liv.

Det har veret et kreativt og spaend-
ende arbejde med gode menneskelige
kontakter, som jeg nok kan savne i dag,
hvor det er mig, der har overtaget
rollen som klient.

Min fysik var god, da de ferste symp-
tomer viste sig i form af kraftned-
szttelse i en enkelt finger. Derfor
regnede jeg med, at jeg snart ville vere
fuldt funktionsdygtig igen efter en
héndkirurgisk operation i sommeren
1994. Da resultatet af operationen ude-
blev, gennemlevede jeg en periode, hvor
habet af og til aflestes af pessimisme.

Voksne mand grader
Den eneste, jeg i den periode betroede
mig til, var min kone, for “voksne maend
greder jo ikke”, hvilket jeg ved den
lejlighed og ogsa senere i forlabet har
erkendt ikke passer.

I dagligdagen fortrenger vi ofte vis-

I dromme loser jeg stadig komplicerede opgaver som bandagist,

skriver Mogens forgensen, som har ALS

heden om, at vi kan blive ramt af
invaliditet, alvorlig sygdom og
| ded. Nir tingene hober sig op,
[ erdet godt at have et menneske
) at betro sig til og sege trost hos.
Efterhinden som symptomerne
forsteerkedes, og jeg gennemgik flere
undersagelser, modnedes tanken om, at
det muligvis var noget alvorligt, jeg fej-
lede. Derfor oplevedes det trods alt som
en befrielse, da diagnosen var endelig,
og uvisheden var blevet til vished.

Jeg tror ikke, at medarbejdere inden
for sundhedssektoren er bedre rustet
til at blive konfronteret med det fak-
tum, at de lider af en livstruende syg-
dom, end gennemsnitsbefolkningen er.
Man forstir méske bedre nogle fagud-
tryk og feerdes mere hjemmevant pa de
lange gange, men den dag man kon-
fronteres med sin egen dedelighed,
rystes man sammen med sine nermeste
i sin grundvold, og livet og deden far
en ny dimension. Det er givetvis indi-
viduelt, hvor store ressourcer dén en-
kelte formdr at sztte ind for igen at
komme op til overfladen og leve videre
med visheden om, at man selv eller ens
nermeste lider af sd alvorlig en syg-
dom. Jeg mener derfor, at den neuro-
logiske afdeling, der stiller diagnosen,
ber have mulighed for at tilbyde psy-
kologhjelp. Dette er desvarre ikke
alud tilfeldet.

Ny identitet
Nir man stopper med sit arbejde, som
jeg har veret nedt til, feler man, at
man efterlader en del af sin identitet,
ndr man henger kitlen pé bgjlen for
sidste gang. Jeg er nu gdet i gang med
at skabe mig en ny som muskelsvindler.
Fremover skal jeg indstille mig pa, at
jeg bliver mere og mere athengig af
andres hjzlp, og det har jeg det ikke
godt med. Frustrationerne og irrita-
tionen over at miste evnen til selv at
udfere ret simple funktioner er lige si
udtalt hos mig som hos andre i
lignende situation.

Som klient har jeg hidtil fiet en god
og venlig betjening af de offentlig
ansatte personer, jeg har veret i kon-
takt med. Jeg er dog lidt forundret
over, at sagsbehandlingen af min anseg-
ning om social fertidspension godt kan
streekke sig over et ar.

Min dag er blevet mere rolig, og jeg
oplever en storre samhorighed og
fortrolighed med mine narmeste.

"lo gange om ugen trener jeg pa et
helseinstitut, ligesom jeg lober et par
motionsture, cykler og gir ture med
familiens hund. Men jeg ma acceptere,
at der er pvelser, jeg ma opgive, distan-
cerne bliver kortere, tempoet gir ned,
og mit barnebarn p snart fire 4r méd
have en forklaring pa, hvorfor morfar
spiser med nogle underlige spisered-
skaber.

Der er blevet bedre tid til at dyrke
de mere intellektuelle sider af tilvarel-
sen som f.cks. koncerter, teater, udstil-
linger, radiolytning og lesning.

- T dremme lagser jeg stadig komplice-

rede opgaver som bandagist, men ndf
jeg vagner, er det andre udfordringe®
jeg mé tage op som klient, for at givé
min families fremtidige liv et godt ind-
hold. .
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Brugerne

Céentrum

Det princip skal fortsat vere styrende for Muskelsvindfonden, siger

to aktive medlemmer, Dorthe Michelsen og Dagny Randrup

Dorthe Michelsen fra Hammel er 20
dr og snart sproglig student fra Had-
sten Amtsgymnasium. Hun er aktiv i
Muskelsvindfondens ungdomsgruppe
og kom i 1995 ind i Muskelkrafts re-
daktionsudvalg.

Efter studentereksamen regner
Dorthe med at tage et fridr fra ud-
dannelsessystemet. Vil tage karekort,
hvis det er muligt, tager maske p3 hoj-
skole. Efter sabbatiret stiler hun efter
at lese dansk pa universitetet.

Dorthe har ikke fiet taget muskel-
biopsi endnu og kender ikke sin diag-
nose — men den kan vare Kongenit
Myopati.

Dorthe Michelsen - alle har let
ved at fi indflydelse, og jeg synes
ikke, at toppen i Muskelsvind-

fonden er langt vk fra mig.

Dagny Randrup bor i Frederiks-

Dagny Randrup: Fonden skal
ansaztte flere af de, der kan

marke pi egen krop, hvad det
vil sige at veere handicappet.

havn og er 64 4r. Hjemmegiende og
mor til to senner. Hun er aktiv i lokal-
politik, har siddet i byradet for Social-
demokratiet siden 1978 og har i en pe-
riode veeret viceborgmester.

Dagny er kontaktperson for Mus-
kelsvindfonden i Frederikshavn, og
hun er aktiv i Dansk Handicap For-
bund og sidder i Det ridgivende Han-
dicapudvalg i Frederikshavn Kom-
mune.

Dagny kender heller ikke sin najag-
tige diagnose, men regner med Limb-
Girdle, som hun har haft siden barn-
dommen.

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: MICHAEL LANGE/CHILI FOTO

uskelsvindfondens méske storste
M bedrift igennem 25 4r har varet

viljen til at seette brugeren i cen-
trum. Den linje skal fortsat vere styrende,
siger Dorthe Michelsen og Dagny Ran-
drup — to af Muskelsvindfondens aktive
medlemmer.

Muskelkraft har bedt de to om at
lese jubilzumshogen, journalist Jorgen
Jeppesen har skrevet om Muskelsvind-
fonden, “Sund og Vanskabt”, som ud-
gives i forbindelse med landsmodet.
Lasningen har varet grundlaget for en
diskussion om fondens kvaliteter og
fremtidige opgaver.

“Hvad er jeres umiddelbare kommenta-
ver til indboldet i bogen?”

Dorthe Michelsen: “Det er en meget
detaljeret bog med vagt pa det histori-
ske. Jeg kunne bedst lide den sidste del,
hvor folk kommenterer Muskelsvind-
fonden og “4nden”. Bogen bekrzfrer
det indtryk, jeg har af foreningen som
cksperimenterende og alligevel velor-
ganiseret. Sivel her som i Evald Krogs
selvbiografi er det interessant at lase
om, hvordan synet pa handicappede er
blevet @ndret.”

Dagny Randrup: “Det er en meget
spendende og @rlig bog, som dbenba-
rer ting, jeg ikke vidste noget om. Jeg
fik sat noget historisk p4 plads om Van-
ferchjemmet og Van fereforeningen, og
nu forstir jeg bedre, hvorfor der var
den modvilje mod mig i starten, da jeg
begyndte at stikke nzsen frem i Dansk
Handicap Forbund.

Det er dnden, der er beskrevet, og
bogen understreger ogsi, at nogle af
holdningerne i fonden ogsa 14 i tiden,
altsd at man i 1970’erne var parate til
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Muskelsvindfonden er en forening med mange aktive medlemmer ~ og lige s
mange holdninger. Men selv om Dorthe Michelsen (tv.) og Dagny Randrup har
hver sin baggrund og reprzsenterer hver sin aldersgruppe, si er de egentlig

enige om mange ting.

de holdningsskift, som fonden var med
til at skabe,” siger frederikshavneren.

Gadedrengen som voksen
“Muskelsvindfonden beskrives som en gade-
dreng, men det nevnes ogsi, at “gade-dren-
gen er blevet voksen”. Hvor synes I, at fon-
den bor placere 5ig?”

Dorthe: “Foreningen er stadig en ga-
dedreng, men pd en mere organiseret
médde. Den er blevet mere moden, og
det gor ikke mig noget, fordi det vig-
tigste er, at den har beholdt sin and og
de ideer, den startede pi.”

Dagny: “Jeg synes ikke, der er si
meget gadedreng over Muskelsvind-
fonden mere. Jo, den er stadig pro-

-

gressiv, men den setter realiteter bag
og vurderer, hvor langt den vil gi.
Samme diskussion er der i andre handi-
caporganisationer, og her er nok samme
forskel mellem yngres og zldres hold-
ninger om, hvordan man bor g4 frem.
Fonden skal fastholde sit udgangspunkt
om ligestilling og ligevard, og med-
lemmerne skal blande sig i det politiske
liv.

“Skal Muskelsvindfonden vere politisk
engageret?”

Dagny: “Ikke partipolitisk, men den
skal vaere handicappolitisk, og ud fra
det skal vi gi til politikerne, for det er
sidan, det demokratiske system funge-
rer. Jeg kan godt lide den karakteristik,

Aase Olesen giver af os i bogen, nem-
lig at fonden yder noget for at kunne
modtage noget. Vi skal orientere os om
politiske tendenser og gare vores ind-
flydelse geldende alle steder, og vi skal
@ndre holdninger.”

Dorthe er enig og understreger, at
fonden naturligvis skal reagere pd
nedskaeringer fra staten og socialpoliti-
ske udspil. Sagen skal vere styrende for
reaktionen.

Brugerstyret?
“Er Muskelsvindfonden brugerstyret i
dag?”

Dagny: “Jeg mé som et medlem langt
fra Arhus have tiltro til, at bestyrelsen
varetager mine interesser. Jeg har ogsi
tiltro til, at den yngre generation nok
skal baere det her videre, for de unge
er nogle, der kan noget og vil noget.
Men om fonden i det daglige er bru-
gerstyret, er et godt spergsmil. I bogen
siger Ole Dahl (tidligere administrator
af Egmont Fonden), at professionali-
seringen af fonden kan blive et pro-
blem. Miske burde der anszttes flere
med muskelsvind i fonden. For nir vi
siger “ligestilling” 6l politikerne, s3 skal
vi selv efterleve vore principper. Sely,
hvis en handicappet anseger ikke er
helt si kvalificeret som den ikke-han-
dicappede, kan det vare et sporgsmal
om at give selvtillid og opbakning til
den handicappede, der bliver ansat.”

Dorthe siger om brugerstyring:

“Fonden er medlemmernes foren ing!
Jeg er et almindeligt menneske, som
kom med i ungdomsarbejdet, da jeg
blev opfordret til det. Alle, der er inter-
esseret, kan komme med i ungdoms-
gruppen. De unge har derfor let ved at
fd indflydelse, og jeg synes ikke, at top-
pen i Muskelsvindfonden er langt vaek
fra mig. Toppen har jo selv muskel-
svind, s& vi har de samme interesser.
Evald ved, hvad vi tenker, og han vil
gerne udvikle ungdomsarbejdet, fordi
det var der ikke noget af, da han var
ung.”

Imod szrbehandling

Dorthe er ikke enig i, at der ber udoves
positiv serbehandling inden for Mus-
kelsvindfonden, og hun selv vil ikke

~
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ans&ttes pd sidanne betingelser, men
fordi hun er god nok 6l et job. Hvis to
ansagere er lige kvalificeret, vaelges na-
turligvis den handicappede, siger hun.
Vedkommende er ogs bedst ti] at sxtte
sig ind i Muskelsvindfondens arbejds-
felt.

Dagny: “Samfundet er s3 erhvervs-
fikseret, og det skal hele tiden kunne
“betale sig” at have folk ansat. P3 den
mdde gir mange talenter til spilde i
samfundet! Men vi skal ikke veere sd
stromlinede, at vi glemmer at f3 disse
talenter med. Fonden skal ansztte flere
af de, der kan marke pd egen krop,
hvad det vil sige at vaere handicappet.”

Evald i forgrunden
Dagny og Dorte mener begge, at den
pagdende stil har veret og er en fordel
for Muskelsvindfonden. Da gny siger:
“Alle folk kender jo Muskelsvind-
fonden, og dér har Evald Krog varet
forgrundsfiguren. Evald fik ikke en jura-
cksamen, men s§ fik han udrettet langt
mere i livskvalitet for sig selv og for os.
Jeg siger ikke, at Evald alene har
kunnet gore det altsammen — det har
der varet utrolig mange mennesker
om. Men det har varet afgorende for
organisationen, at det er brugere som
Evald og ikke lzger, som har sat dags-
ordenen i Muskelsvindfonden, Bruge-
ren var i centrum fra starten, og her
har man varet forud for sin tid.”
Dorthe er enig i dette aspekt, som
har betydet, at fonden har kunnet an-
legge en langt mere humoristisk og
provokerende facon over for omverde-
nien - samtidig med, at man bevidst lod
vre med at ynke sig selv.

“He-man-stilen”

“Sé er du ikke enig med den tidligere social-
"minister Aase Olesen, der i bo gen sporger;
ont der ikke er nogle med miuskelsvind, som
har det ad Heekkenfeldt til, fordi de ikke

-

mener at kunne leve op til fondens “pe-
man-stil”?”

“Jeg synes selv, det er en dejlig hu-
moristisk stil, og den slog mig, da jeg
blev aktiv. Man har en optimisme og
en stolthed, som man kan bruge ude i
“det virkelige liv”. Mange kender ud-
trykket muskelsvindler, men jeg ved
ikke, om nogle alligevel synes, det vir-
ker for skremmende med den stil. Jeg
ser nogle gange pa kurser, at ganske fi
deltagere ikke rigti gtsiger noget, og de
kommer ikke igen. Det kan man undre
sig over, for der ligger jo alvor bag hu-
moren,” siger Dorthe.

Dagny: “Jeg mener, at stilen giver os
selvtillid. Evald virker jo ikke skrem-
mende, nir han for eksempel taler om
sex, og man kommer ogsi langt med
humor. Det giver en afslappet hold-
ning, hvis man kan grine. Sely de
meget sorte vittigheder florerer, og selv
om de er barske, s giver det styrke. Jeg
tror, at hvis man ikke foler sig fri og
stolt, si har man ikke accepteret sit
handicap.”

Atstanden er mindre
“Er samfundets holdninger il de hand;-
cappede endrer?”

Dorthe: “Jeg tror ikke, der er sj stor
afstand mellem os lengere. Det er ikke
kun de ikke-handicappede, som har
#ndret holdninger, men snarere 0s,
som har fiet mod og stolthed. For nar
vi kan lide os selv, kan andre menne-
sker ogs4 lide os.”

“Sé du foler dig fuldy integrervet?”

“Ja, men det er forkert at sige det p3
den mide. For jeg foler ikke, at jeg er
anderledes. Derfor skal jeg heller ikke
integreres,” siger Dorthe.

Dagny: “Det er jo ikke Fvalds fortje-
neste, at jeg vil have de rettigheder,
andre ogsa har. Jeg har altd oppone-
ret imod forskelsbehandling. Men det
€r noget nyt, at vi inden i os selv ikke

betragter os som anderledes.”

Dorthe: “Det er underligt at fore-
stille sig, at det var s anderledes for 25
drsiden.”

Opgaverne nu
“Huvilke opgaver er si de vigtigste nu?”

Dagny: “For mig at se er det Marse-
lisborgCentret, fordi det ikke mindst
skal betjene nye brugere og forzldre
med muskelsvindbern. Fonden ms3
sikre, at der er penge nok til det pro-
jeke, ellers falder alt det foregiende ar-
bejde fra hinanden, og det kan den
yngre generation ikke tile. Men fon-
den skal passe pi, at byggeriet ved
Musholm ikke kommer til at forstyrre
Marsclislmrg, hvis det nu viser sig, at
Musholm giver underskud. For hyor-
dan har Dronningens Ferieby det for
tiden?”

Dagny anferer ogs3, at der skal arbej-
des mere p3 at sikre ordentlige adgangs-
forhold for handicappede - i gadebille-
det, ved skoler og p3 arbejdspladser. Det
er en af forudsatningerne for, at han-
dicappede er ligeverdige i samfundet.

Dorthe: “Fondens vigtigste opgaver
har basis i medlemmernes aktiviteter
og i deres dagligdag: Derfor skal den
prioritere kontakten til brugerne og
medlemmer hgjest. For ungdommen
tror jeg, at det vigtigste er at kunne
medes med andre — sidan er det i hvert
fald for mig selv. Muskelsvindfonden
skal vaere med til at gere de forhold s§
gode som muligt.”

Dorthe tilfajer:

“Muskelsvindfonden skal ikke prio-
ritere forskningen, sidan som de kon-
centrerer sig om det i Frankrig, for det
bliver livskvaliteten ikke nodvendigvis
bedre af. Det er livet her og nu, man
skal koncentrere sig om.” L]
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lidt til en side

Prov idralsml—l'

Dansk Handicap Idrzts-Forbund gen-
optager en gammel tradition og holder
idreetslejr for ny-handicappede, der i
idretsmessig sammenhang trenger til
“et spark”. Personer med muskelsvind
er blandt de inviterede ti] lejren, som
holdes i uge 25 p3 Den Jyske Idrets-
hajskole i Vejle.

Der er mulighed for at prove idrets-
grene som atletik, boccia, kerestols-
rugby, basket, ridning, aerobic og kere-
stolsfodbold. Alt er tilrettelagt, s4 alle
kan vere med pi deres eget niveau,

Arrangorerne hiber, at ved at afprove
forskellige idrztsgrene vil deltagerne
fd lyst til at fortseette, nir de kommer
hjem. Derfor vil arrangererne soge at
finde frem til organisationer og andre
handicappede idrztsudovere i del-
tagernes lokalomride,

Bag lejren stir Mogens Jensen og
Seren Ingvardsen fra Rekrutterings-
gruppen i Arhus Amt, samt to handicap-
idraetskonsulenter, som man kan ri nge
til: Ingrid Lauridsen (7545 4980) og
Ellen Ravn Habekost (7586 2520),

Kom ud af busken, opfordrer Dansk Handi-
cap Idrets-Forbund de ny-handicappede til.

-

ldraets-festival

I pinsen ankommer over 700 handi-
cappede deltagere til Handicap Idrets
Festivalen, som i 4r holdes i Hillergd.
Dansk Handicap Idrzts-Forbund stir
bag festivaldagene 24.-27. maj, og pinse-
dagene er starten pi det store Kulturby
‘96-projekt “Kultur, Idrat og Handicap
— 10 dage i Hillerod”,

Til DHIF-festivalen er der konkur-
rencer i et stort antal idrztsgrene, en
rakke opvisninger, og der er “kom-og-
prov’-aktiviteter som roboule, bueskyd-
ning, shifttennis og showdown.

I ugen efter DHIF-festivalen er der
mange “kom-og-prov’-aktiviteter og
opvisninger, eksempelvis vandskiopvis-
ning af handicappede i verdensklassen.

Onsdag 29. maj gelder det projekt
“Kropumulig” i Steberihallen i Hille-
red — det er opferelsen af Dario Fo-
stykket “Tre modige m#nd”, som Mus-
kelkraft omtalte i sidste nummer.

Fagfolk medes
Dagen for landsmadet, torsdag 23. maj,
medes en lang rekke fagfolk med
interesse for behandlingen af de neuro-
muskulzere sygdomme. Dette 4rs made
i det sikaldte “Brickless Centre” hol-
des ps Arhus Universitet, og temaet er
“Status og fremtidsperspektiver for
behandling af neuromuskulere
sygdomme”.

Blandt medets foredragsholdere
er en rkke internationale kapaci-
teter, blandt andet dr. Erich Hoff-
mann, USA, som er en af verdens
forende genetikere, og den engel-
ske professor Alan Emery, leder af
European NeuroMuscular Centre
(ENMC). Desuden kommer pro-
fessor Michael Brooke, Canada,
professor Victor Dubowitz, Eng-
land, samt danske eksperter péd om-
ridet, Jens Michael Hertz, Ole
Nerregaard, Erik Jacobsen og Uffe
Juul Jensen.

Mens denne dag er for fagfol-
kene, s3 holder Institut for Mus-
kelsvind pi landsmedets forste dag
en varkstedsdag pi Sehgjlandet i
Gjern. Nogle af emnerne er de
samme som pa Brickless Centre,
men tilrettelagt efter medlem-
merne som mélgruppe.

Rigtige venner...

bruger ikke kerestol

For nogle 4r siden oprettede landets
amter hver deres korselsordning for
handicappede. I Arhus hedder ordnin-
gen telebus. Med telebus kan man til
almindelig offentlig takst blive kert i
liftbus til sit bestemmelsessted og hjem
igen. Man md gerne tage venner og
familie med — de skal blot betale al-
mindelig takst.

Rasmus Dahl, Arhus, har oplevet den
mere barokke side af ordningen. Han
skriver:

“Jeg er tlsluttet I(ﬂrselsordningen,
som jeg benytter, nir jeg ikke kan
bruge min invalidevogn. Og det er ikke
smart at benytte egen vogn, nar jeg skal
i byen. Jeg kan godt lide at g3 i byen
med mine venner...

Desvarre har jeg en god ven, der
bruger korestol. Efter en aften i byen
ville vi gerne keres hjem af telebussen,
men chaufferen ville ikke tage min
kerestolsbrugende ven med og efter-
lod ham midt om natten pa Aboule-
varden.

En opringning dagen efter til Tele-
buskontoret gav folgende besked: Man
m4 gerne tage sine venner, man har,
med telebussen, bare de ikke bruger
karestol. Korestolsbrugere skal selv
visiteres til telebusordningen, og hvis
ikke de er visiteret, kan de ikke komme
med.

Desvarre skal man bo i Arhus Amt
for at blive visiteret. Og min ven bor
pé Vestjelland.

Jeg mi se at finde mig nogle rigtige
venner...”
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Computere for

B overstroet mcd noget, der min-
der mistzenkeligt om mel. Men
de seks born, der er samlet denne fre-
dag hos “Futurekids” pi Viby Torv i
Arhus, er ikke kommet for at bage bol-
ler. Det hvide pd bordet er ikke mel,
Det er stav, beregnet pa at afslore fin-
geraftryk pd den eller de tyve, der har
stjalet en computer fra lokalet.

Ud over fingeraftrykkene skal tyven
hovedsageligt afslores ved hjzlp af — en
computer.

Christian Grundvad Serensen er 14
ir og er en af de seks p4 fredagsholdet
pa Futurekids. Dagens lektion er en del
af et tema, hvor deltagerne skal vere
politiagenter, der afslorer edb-tyve.
Christian har muskelsvind, sidder i
kerestol, og det kniber med krzfrerne.
Men nir han sidder ved en computer,
er det helt anderledes. Han har i ingen
vanskeligheder med at trykke p4
musen.

“Jo, jeg er lidt god il det,” lyder hans
egen beskedne version.

Lar med leg

Siden september sidste 4r har han fulgt
undervisningen hos Futurekids en time
om ugen. Futurekids er en privat com-
puterskole, der fik sin forste danske af-
deling i Arhus sidste 4r. Ideen er ame-
rikansk og gér p4, at barnene skal lzere
computerne at kende. De skal finde ud
af, at computere er et stykke varktoj,
der kan bruges til andet end under-
holdning.

L

fremlldm

Det minder mistznkeligt om mel, men det er stav, beregnet pa at afslare tyve

hos Futurekids.

Mialgruppen er bern mellem 3 og 15
dr, som bliver undervist pa hold med
maksimalt otte deltagere.

Undervisningen er opbygget om-
kring en fiktiv by - Futurekids City.
Gennem forskellige temaer, der hver
strekker sig over seks uger, prover bor-
nene at vare ingeniorer, arkitekter, by-
planlzggere, reklamefolk, astronauter
og politi. Gennem legene og de for-
skellige rollespil klikker bornene sig
rundt i computerens verden og bliver
fortrolige med for eksempel tegnepro-
gram, tekstbehandling og det verdens-
omspzndende Internet.

Der er ingen tvivl om, at Christian
er blevet fortrolig med computeren.

Han klikker hjemmevant p4 musen, da
undervisningen begynder.

“Futurekids’ hemmelige agenter”
stdr der pludselig p4 skermen.

Christian deler computeren med en
af de andre p3 holdet. Makkeren skal
lige have lavet en forside til sin politi-
agent-mappe og leder efter et passende
forsidebillede.

“Skriv car”, opfordrer Christian, der
selv er helt vild med biler. Og han er
blevet sa vant til, at nogle af program-
merne foregir pi engelsk, at han fin-
der det helt naturligt at bruge den en-
gelske glose i stedet for den danske.
Utallige motiver ruller hen over sker-
men, mens Christian giver gode rid.
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Christian gar p4 hold med ikke-han-
dicappede barn. Det ser hans mor
Lise Serensen, som en fordel:

“Ved en computer er de ligestillede.
Det er vigtigt for dem at opleve.”

Han har en computer derhjemme,
men ~ hirdt presset - indremmer han,
at den mest bliver brugt til at spille p3.
Lige for tiden er krigsspil den foretrukne
underholdning. Alligevel kan han bruge
de ugentlige besog hos Futurekids 4l
noget.

“Jeg er blevet bedre til at bruge com-
puterens forskellige programmer og de
forskellige tegn og symboler, den har.
Og det er meget godt, for pa skolen
bruger vi ogsi computeren mere og
mere, ndr vi for eksempel skal skrive
om beger, vi har lest,” fortaeller han.

Computere er fremtiden

Det var avisomtalen af computersko-
lens start sidste 4r, der fik Christians
forzldre til at ojne en mulighed for en
fritidsbeskaftigelse. Christian var ble-
vet for gammel til at g4 p3 fritidshjem,
og det var ikke lige til at finde en egnet
ungdomsklub. De klubber, der havde
ledige pladser, havde alle fysiske be-
gransninger, der gjorde det umuligt
for ham at komme der.

“Som andre born pi hans alder har
born med muskelsvind ogsd brug for at
prove sig selv af i fritiden, si vi blev
sammen med Christian enige om, at
computerskolen var en spendende mu-
lighed,” siger Christians mor, Lise
Serensen.

“Samtidig har vi set i ojnene, at Chri-
stians fremtidsmuligheder — 0gsd nir

det kommer til job — gér via compute-
ren. Her har han udfoldelsesmulighe-
der og er ikke begrenset af sin fysik.
Han har den kraft, der skal til for at
trykke pé tasterne og bruge musen.”

Lise Serensen er aktiv i Muskel-
svindfondens forzldregruppe, og her
¢r computere genstand for en del di-
skussion.

“Vi er enige om, at computere bliver
en stor del af vores barns liv. Compu-
teren kan blive et godt kommunikati-
onsmiddel for handicappede, blandt
andet kan de “komme rundt” i verden
via Internet,” mener Lise Serensen.

Hun ser det som en fordel, at Chri-
stian gir pg hold med ikke-handicap-
pede bern.

“I'mange sammenhange oplever bern
med muskelsvind nasten altid nederlag,
men ved en computer er de ligestillede.
Det er vigtigt for dem at opleve,” siger
hun.

Ud pa skolerne
Maibritt Heibel, der ssmmen med Lars
Pilgard leder Futurekids i Arhus, mener
heller ikke, at det er nedvendigt med
specielle kurser for handicappede.
“Computeren har mange mulighe-
der, og de handicappede kan f3 sejre ad
den vej. Det eneste, de behaver, er at
kunne styre musen. Her er de pa lige
fod med ikke-handicappede,” siger
Maibritt Heibel.

“Og bern er ens — uanset handicap.
De er dygtige, dbne og ikke bange for
computerne. De har en naturlig inter-
esse for mediet og foler trang til at ud-
forske det,” mener Maibritt Heibel.

Prisen for at gi pa computerskolen
er 500 kroner per mined. Maibritt Hei-
bel erkender, at det er en betragtelig ek-
stra udgift for en familie. Blandt andet
derfor arbejder Futurekids pd at fi et
samarbejde i gang med folkeskolen.
Futurekids vil szlge en samlet pakke
med maskiner og undervisning af bide
lzrere og elever.

“Milet er at komme bredere ud. For
det er ikke alle born, der har mulighed
for at komme her, og vi kommer ikke
udenom, at computeren er nutiden og
fremtiden,” siger Maibritt Heibel, m

Futurekids
Futurekids er grundlagt af Peter
Markowitz i Los Angeles, USA.
Undervisningen foregir i smi
grupper med hgjst otte bern. En
lektion er pa 50 minutter og fore-
gir en gang om ugen i bornenes
fritid. Futurekids har 1500 skoler i
55 lande.

I Danmark findes fire skoler for-
delt p3 Arhus, Odense og Kaben-

havn.
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AF LARS LUNDSGAARDVIG

omputerspil er heldigvis efter-
c hinden blevet accepteret som en

integreret og fornuftig del af pe-
verdenen. Spillene er konstant blevet
bedre, og der bliver lagt stor energi og
mange penge i udviklingen.

Jeg har testet to relativt nye spil pa
cd-rom fra Sierra, nemlig Phantas-
magoria og 3D Ultra Pinball. Jeg har
testet spillene pi en hurtig 90 MHz
Pentium, men pd grund af spillenes
krav og storrelse, vil de muligvis virke
langsomme pi nogle computere.

Phantasmagoria:

Computerspillet Phantasmagoria blev
lanceret som det hidtil storste adven-
turespil til pc’ere pa hele 7 cd-rom’er,
men alligevel er prisen blevet holdt pa
omkring 300 kroner. Spillet har en im-
ponerende rolleliste af 2gte amerikan-
ske skuespillere, der er blevet videoop-
taget og indsat i et computeranimeret
miljo, hvilket ingenlunde virker kun-
stigt. Problemet er blot, at udviklingen
af computerspil desvarre endnu ikke
er kommet s vidt, at spillene bide kan
indeholde imponerende, realistiske vi-
deosekvenser og spendende gameplay.
I Phantasmagoria er gameplayet ofret
pa grafikkens alter.

Phantasmagoria er historien om et
xgtepar, der har kebt et stort gammelt
hus. Mens han laver et badevarelse om
il fotolaboratorium, gir hun pa opda-
gelse i husets uhyggelige krinkelkroge.
Sadan starter den forste af syv episo-
der med mgteparret, hvor man skal
bruge musen til at flytte rundt med
kvinden. Hun kan samle en mengde
ting op og cksempelvis undersoge

Colony-banen i
3D Ultra Pinball

huset, men pa grund af den detaljerede
grafik gir det desverre lidt langsomt,
men flot er det!

Da spillet kom frem, nagtede adskil-
lige computerforretninger i sivel Dan-
mark som i udlandet at selge compu-
terspillet, fordi det indeholder en del
voldelige og seksuelle scener, som kan
virke provokerende og chokerende.
Produktionsselskabet Sierra, der har
lavet utallige adventurespil, har varet
klar over problemet, og der er nu ind-
sat censurmulighed, hvormed brugerne
selv bestemmer over sitaationen.

P4 trods af Phantasmagorias mangler
mener jeg, at det er et spil, som man
bor have, idet det reprasenterer be-
gyndelsen til noget meget stort inden
for computerspil.

3D Ultra Pinball:
Jeg har pa grund af mit handicap aldrig

pc-stot

Startbillede til
Phantasmagoria

kunnet spille pd almindelige flipper-
maskiner, idet jeg ikke har krefter nok
i armene til at trykke pa knapperne.
Det har tit generet mig, nir jeg har
veret ude med mine venner, men det
er slut nu!

Med 3D Ultra Pinball fra Sierra far
man den autentiske folelse af at veere i
en larmende, rogfyldt spillehal, selv om
man sidder foran pc’en og kan styre
med tastaturet og musen. Man glem-
mer fuldstzndig tid og sted og kon-
centrerer sig om at holde den selvfar-
vede kugle inde pd banen med de
karakteristiske flipperarme.

Spillet er lavet i flot tredimensional
grafik, hvilket ager det autentiske ind-
tryk, idet de tidligere, flade pinball-spil
var noget kedelige.

3D Ultra Pinball er absolut ikke ke-
deligt, men man md acceptere, at tiden
vil forsvinde som dug for solen. "
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“Lasses hverdag”

Forste del af et ti-drigt projekt om Duchennes muskeldystrofi er mundet

ud i en video som bliver presenteret pd landsmodet

AF ERGOTERAPEUT INGER SCHRADER

Udviklingscenter et projekt, hvor vi
over en ti-irig periode folger en

dreng med Duchennes muskeldystrofi.
En gang om dret bliver der lavet video-
optagelser, som viser dren gens akwuelle
situation og familiens dagligdag.

Formilet med projektet er at vise,
hvordan sygdommen udvikler sig, og
hvordan det pavirker drengens funkti-
onsniveau og hele familiens dagligdag.
Ved at vise sammenhangen mellem
disse elementer hiber vi, at fagfolk let-
tere forstir, hvor nadvendigt det er, at
hjzlpeforanstaltningerne kommer i
rette tid. Med hjzlpeforanstaltninger
mener vi bide hjzlpemidler, boligaen-
dringer og forebyggende behandling.

Drengen, som folges i videoen, hed-
der Lasse Laursen. Han bor pi Djurs-
land sammen med sine forzldre og to
yngre saskende, Christian og Astrid.
Faderen er selvstendig landmand, og
moderen har deltidsjob i en bank. Las-
ses lillebror, har ogsd Duchennes mu-
skeldystrofi. Videoen folger primart
Lasses udvikling.

I 1992 indledte Muskelsvindfondens

Lasses hverdag

De forste optagelser blev taget for tre
ar siden, da Lasse var seks et halvt ir,
Christian tre et halvt 4r og Astrid et 3r.
For tre 4r siden kunne Lasse stort set
klare sig som sine jevnaldrende: Han
kunne g4, men gik dog usikkert, og han
havde svert ved at komme op ad trap-
per. Han spiste selv og kunne selv
hzlde mzlk op i sit glas. Han kunne
ogsa klede sig af og pa og klarede sig i
det hele taget meget ved egen hjzlp.

I efterdret 1995 — tre dr efter projek-
tets start — er Lasse blevet helt athengig
af sin el-korestol og har brug for hj=lp
til stort set alt i dagligdagen. Han spiser
stadig selv, men det er sveert for ham.

Efter at have fulgt Lasse i tre ar var

Pi det forste billede —
hvor Lasse er seks et halvt ir —
kan han selv klare dagligdags
opgaver som at helde mzlk !
op. Tre ir senere (detandet |
billede) sidder han i kerestol |
og kan ikke lengere helde
melk op.

(fotos fra videoen)

der materiale og optagelser til at lave
et delprojekt. Det er blevet til videoen
“Lasses hverdag”. T den korte video be-
skriver vi Lasses hverdag, fra han som
giende seksirig dreng boede med sine
forzeldre pa en @ldre gird, til han som
nidrig er afhangig af sin el-kerestol.
Familien er nu flyttet i nyt hus og har
fiet bevilget kassebil, og hverdagen er
i det hele taget helt anderledes, end
den var i 1992,

Udviklingen kan forudses

Formilet med videoen er at vise den
tidlige udvikling af Duchennes mu-
skeldystrofi. Det er den periode, hvor
drengen holder op med at gd, og som
derfor betyder meget store ndrin ger
for sivel ham som hans familie. Det er
ogsd 1 denne periode, at boligaendrin-
ger, kerestol og bil bliver aktuel. Det
vil sige en dyr periode for kommunen,
mens det for familien er en meget folel-

sesbelastende tid, hvor ndringerne
griber meget ind i deres normale dag-
ligdag og levevis.

Den hurtige udvikling kan vaere meget
svar at forstd og forudse, nir man som
forzldre eller fagfolk uden swrlig kend-
skab til muskelsvind stir med en lille
Duchenne-dreng, der ikke har proble-
merne endnu. Men det er samtidig en
udvikling, der er meget vigtig at kende,
hvis de fysiske rammer og hjzlpefor-
anstaltninger skal iverksazttes i rette
td.

Videoen henvender sig primart til
sagsbehandlere og andre personer i det
bevilgende system.

“Lasses hverdag” vises pa landsme-
dets verkstedsdag. =

Videoen er produceret af Universitets-
TV, Aarbus Universitet, for Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter med stotte af
Ville Heises Fond og Muskelsvindfonden.
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Foreldre til born med muskelsvind lofter ofte mere pé derves born end godt er.

Bente Toft, mor til en dreng med muskelsvind, indrommer gerne,

at bun ikke har sparet sig selv: bensynet til hendes dreng kommer forst

AF LILO LENTZ

FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILI
@rlighed gor blind - og stark!
K Dette lidt udvidede ordsprog
passer miske meget godt pd en
del af de forzldre, der har et barn med
muskelsvind.

Sterk, fordi forazldrene ofte fir
uanede krafter til at klare den fysiske
belastning, det er at skulle lofte rundt
pd et fysisk handicappet barn, der ikke
selv kan gi, og som har brug for hjzlp
til at komme ud af og i sin seng eller
kerestol.

Blind, fordi de gor det uden tanke p4
eget helbred.

“Jeg tror helt sikkert, at mange for-
®ldre sztter hensynet til sig selv i
anden rzkke, nir man har et barn med
muskelsvind. Som forzlder vil man jo
gore alt for, at barnet har det si godt
som muligt. Og s3 er det lige meget,
hvad der sker med én selv,” forteller
Bente Toft fra Vejle, der som s mange
andre danskere lider af folkesygdom-
men “ondt i ryggen”.

Troede ikke pa det

Bente har tre drenge — Rocky, Dan og
Rolf — pa henholdsvis tre, ni og 11 4r.
Dan p4 ni har muskelsvind.

Det er i dag fem ér siden, at Dan fik
diagnosen Duchennes muskeldystrofi.
1 den forste td efter diagnosen troede
Bente overhovedet ikke pa det, og der
gik lang tid, inden hun ville se det i
gjnene.

“Teg var helt ude af den. Det var fak-
tisk forst den dag, hvor hans sympto-
mer for alvor blev synlige, at det blev
virkeligt. For eksempel, nir han skulle

Det er svart hele tiden at huske pa de

- <
n korrekte loftestilling, mener Bente Toft, som

her bajer sig over Dan for at lafte ham op pa en briks.

op eller ned ad trapper, som han altid
har varet bange for - og hans efter-
hinden mere og mere udtalt lang-
somme gang,” siger hun.

Dans angst for trapper beted, at
Bente mitte bare ham op og ned ad
dem. I starten, da han stadig kunne gi
selv, forsogte hun at presse ham til selv
at tage trappen.

“Jeg ved gode, at de siger, at man ikke
mi presse dem, at de skal have lov 4l at
sige fra, men hvis jeg ikke gjorde det, si
ville han forsege at snyde mig. Det er
jo altsd nemmere lige at fi mor til at
bzre sig, nir man ikke selv gider at
strenge sig an.”

Da Dan var spzd, var det ikke si slemt

at lafte pd ham, for da vejede han ikke
si meget, men i dag hvor han vejer 28
kilo, er det noget andet, mener hun.

Fire dage pa piller

Bente Toft tror selv, at hendes proble-
‘mer med ryggen startede, da hun som
17-rig var i lere som butiksassistent.
Hun fik nemlig et hold i ryggen efter at
have loftet den averste kasse ol ned fra
en hgj stabel.

“Selvfelgelig gjorde det ondt, men
som drene er giet, er smerterne blevet
varre. Og si er det mest i perioder.
Nogle gange har jeg si ondt i ryggen,
at jeg md pd pillekur for at klare det.
Der kan godt g fire dage, hvor jeg ikke
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er i stand til andet end
bare at sidde,” siger hun.

Dan fik sin karestol
for smd tre 4r siden. Det
var en lettelse for ham,
fordi det efterhinden
var et problem for ham
at gd ude — han var ble-
vet bange for at falde.
Ogii slumingen af 1994
fik han skinner.

Det betod ekstra vagt,
ndr Bente skulle lofte
Dan op af sengen og over i hans inde-
stol. Og igen fra indestol til udestol og
omvendt.

“Det er ikke s slemt, nir han skal i
seng, for da har han ikke skinnerne pa”
fortaller hun.

Da Dan havde fiet diagnosen, fik
hun besag af en fysioterapeut, som for-
talte om lofteteknik.

“Jeg kan ikke sige, at jeg bruger den
viden i dag — kun hvis jeg kommer i
tanke om det. Desuden er det svart at
huske alt, hvad der blev sagt. Det er
ikke fordi jeg ikke vil bruge det, men
vanens magt er stor. Det er alt andet
lige nemmere at gare, hvad man er
vant til, ndr tretheden melder sig,”

siger hun.

Hurtigere lgft uden lift

I begyndelsen af marts i ar fik familien
en liftc. For Dan var det spzndende,
fordi han selv kan hejse og senke sig
med den. Bente tror nok, at Dan ogss
finder liften mere behagelig at blive
loftet med.

“Det gor ikke si ondt, som nir vi
tager fatiham manuelt. Vi bruger dog
ikke liften fuldt ud endnu. Vi skal lige
venne os til at bruge den — og s4 er det
jo tit nemmere at lofte uden,” mener
hulr)l;;n melding kan fysioterapeut Bir git
Werge fra Institut for Muskelsvind

nikke genkendende til.

“Vi mader meget ofte forzldre, der
selv. med meget store tunge born
fortsztter med at lofte dem uden brug
af hjzlpemidler. Nir vi sparger, hvor-
for de ikke bruger liften, fir vi tit svar
som: Det gir hurtigere uden, vi er inde
ivanen og vi kan bedst lide det pa den
midde,” siger hun. '

“Jeg tror til gengzld ogs4, at der kan
vare et skjult hensyn bernene og for-
@ldrene imellem. At liften maske sym-
boliserer, at det er besvzrligt at hind-
tere barnene. Men nir det er sagt, er
der ogsd mange foraldre, der accepte-
rer liften som det hjzlpemiddel, det er,
til at skine sig selv. Og at det samtidig
kan vaere et mere skinsomt loft for bar-
net eller den unge.”

Glem ikke hjzIperne
Men det er ikke kun foreldre, der risi-
kerer at fi problemer med ryggen ved
loft af det handicappede barn eller
unge. Det gor hjelperne ogsa. Hvor
familien, den unge eller den voksne
handicappede har en eller flere hjelpere
ansat, har Birgit Werge generelt den
holdning, at der skal vare en lift il
ridighed. Samtidig finder hun det vig-
tigt, at der i familierne er en positiv
indstilling til, at en hjzlper altid bruger
lift - ogsa selv om foreldrene ikke
altid selv gor det.

“Det er vasentligt, at bru geren bliver
bevidst om, at det at sorge for gode fy-

r besvarlige og
trange omstendigheder ~ som vi overhovedet ikke tznker over. Som for
eksempel her, hvor Bente skal have Rolf laftet op pa szdet.

siske arbejdsbetingel-
ser for hjzlperen er en
del af det at vare en
god arbejdsgiver. Og
mange af de voksne
brugere anvender os
terapeuter til at give
instruktion i leftetek-
nik, nir de ansztter en
ny hjzlper,” fortzller
hun.

Hijzlpere, der ikke fir
den instruktion, er lidt
pa herrens mark, da de ikke har den
samme naturlige kontake til for eksem-
pel Muskelsvindfonden og fysiotera-
peuter, som forzldre har. Der findes
nemlig ikke pd nuvarende tidspunkt
noget organ for de hjzlpere, der ikke er
stzerke nok til selv at sige fraog til. m

Lidt om Igfteteknik

1. G4 s tet som muligt pi den,
der skal laftes.

2. G4 ned i kn og fzld frem i
kroppen. Hold ryggen ret.

3. Undga vrid i kroppen. Nzse og
skonzser skal pege i samme
retning.

4. Bzr den, der skal loftes, helt
tet til kroppen, og lzg vegten
af overkroppen bagover som
kontravegt. Piger skal huske at
spende bzkkenbunden under
loftet.

5. Serg for god balance under
hele loftet, std med let spredte
ben eller med det ene ben lidt
foran det andet.

6. Nar man sztter personen fra
sig, gir man forst ned i kne,
dernzst feldes let fremover i
kroppen.

~J
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sningsforbund
andicappede

neste kommunalvalg kan handi-
de kun fi indflydelse i folke-
ungsudvalget i kommunerne, hvis
capreprazsentanten kommer fra
indicapkreds” — altsd en lokal ud-
af handicapundervisning.

mister altsd indflydelse, med min-
lokalt organiserer os som under-
igsudbydere. S& det gor vi!” be-
formanden for DSI’s nystiftede
ringsforbund, Jorgen Eckmann.
grunden for at oprette DSIOF er
at kunne give bedre undervis-
tilbud til handicappede. Under
gamle fritidsundervisning var
cappede altid sikret undervis-
itbud, men Eckmann pipeger, at
folkeoplysningslovens vedtagelse
buddene om undervisning for
cappede faldet med 10-15 pro-

’s nyhedsbrev oplyser, at der har
holdt en konference samt regio-
nader, og at der nu skal udarbej-
ursustilbud til de kommende
kredse.

pemidier pa messe

. maj holdes Forsorg & Hospitals-
n i Herning. Det er en fagmesse,
<an bespges af alle, og messe-
reren hiber, at mange handicap-
besoger messen. De kan blandt
sammenligne hjelpemidler fra de
e producenter, der udstiller.

Nye ansigter
Connie Riis, 30 dr, er blevet ansat som
okonomimedarbejder efter en tilsva-
rende anszttelse hos Lisespecialisten i
Valby. De jyske radder trak i familien,
som savnede bedsteforzldre til de to
bern, si nu har familien basis fra en
lille landejendom nord for Randers.
Arbejdsmessigt si Connie Riis en
udfordring i at hindtere skonomien pd
en arbejdsplads med flere ansatte, end
der var i Kebenhavn. P4 Muskelsvind-
fonden skal hun blandt andet st for
lenudbetalingerne og kreditorerne. Da
hun understreger, at hun altid gir glad
dl sine opgaver, ma kreditorerne jo have
noget at glede sig til.

Fobnny Holm er nyansat lagermedar-
bejder i Flemming, hvor han skal bistd
Gert Andersen med at hindtere det
konstant ggede koncertudstyr.

Gron Koncert er langtfra et frem-
medord for Johnny, som i nesten 10 ar
var frivillig i det gronne crew.

Efter s& mange drs frivilligt arbejde
konkluderede han, at Gren Koncert
m3 have hans interesse, s da chancen
for fast arbejde bed sig, slog den 29-
drige elektronikmekaniker til. Han har
tidligere veeret ansat i sgvernet.

Mester i hordtennis

Rasmus Dahl, Lystrup ved Arhus, har
muskelsvind og dyrker bordtennis pa
hajt niveau. P4 det seneste har han
opniet tre fine placeringer ved Dan-
marksmesterskabet i kerestolsbord-
tennis, som Dansk Handicap Idrets-
Forbund har afviklet.

Her vandt han mesterskabet for hold
sammen med paraplegikeren Erik
Nielsen, mesterskabet i herredouble,
ogsd sammen med Erik Nielsen, og
mesterskabet i mixed double sammen
med paraplegikeren Lone Rasmussen.
I herresingle mitte Rasmus Dahl nejes
med en splvmedalje.

lidt til en side
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Hvatfor’ en pjece?

Muskelkrafts lesere blev lettere mysti-
ficerede ved lzsningen af det seneste
blad. Her skrev vi, at Center for Lige-
behandling af Handicappede havde
udgivet en pjece om jobstatteordnin-
gerne, og at pjecen var vedlagt Muskel-
kraft.

Hvaffor’ en pjece, tenkte mange — og
med rette. For den var ikke vedlagt.
Postvesenet fik pd grund af en intern
kommunikationsbrist ikke sendt pjecen
ud sammen med Muskelkraft. Pjecerne
kom forst ud med en uges forsinkelse,
paklistret adresselabels pd Muskelkrafts
abonnenter.

Mogens Wiederholt fra ligebehand-
lingcentret oplyser, at han modtog otte
henvendelser fra personer, som for-
stieligt nok spurgte, hvor centret havde
deres adresser fra. Alle stillede sig dog
tilfredse, da han forklarede sammen-
hengen.

Muskelkraft vil hermed beklage det
postale rod — og samtidig hibe, at abon-
nenterne trods alt har haft udbytte af
pjecen om arbejdsmarkedets stetteord-
ninger.

o
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nilene er stzvnet

sureaukrater blokerer for bjelperordninger

IEA FREDERIKSEN, MUSKULEST

kraft 8/95 tonede en lykkelig
t Jaak Visa, formand for den

muskelsvindforening ELS,

det glade budskab om den
tiske hjzlperordning, der
uede til noget. Men siden
mundvigene vendt nedad, for
2skabende forbedring for de
1dicappede er med et bureau-
nnestrog — eller rettere: man-
1me — blevet slgjfet fuldsten-

»m hjzlperordninger eksiste-
rtid stadig. Ifelge §4 stk. 1 og
nerelle forordning for handi-
Estland af 16. maj 1995 skal
mdigheder garantere person-
nce til mennesker med alvor-
e handicaps. Samtidig under-
len sociale velfzrdslov af 6.
95, at myndighederne er an-
or organiseringen af hjzlper-
rne.
re lovtekster fik i 1995 myn-
ne i Tallinn til at starte et
ekt, hvorunder Jaak Vésa fik
40 ugentlige timers personlig
e. Men med udgangen af pro-
rrsvandt tilsyneladende ogsd
at gore hjzlperordningerne
nte, og trods det abenlyse rets-
jelperordninger nu et privat

de.

litikere

r i lobet af foriret gentagne
rsogt at ribe politikerne op for
n til at overholde landets love,
-n held. Myndighederne svarer
sang pi de henvendelser, de far

or ikke situationen lettere for
yed muskelsvind, at ogsd hjem-
»en er “privatiseret’.

J6sa opretholder i gjeblikket sin
ordning nesten uzndret takket
. beslutning 1 ELS om at gore
ligt for formanden at arbejde

Formanden for ELS, Jaak Vosa,
kan i pjeblikket kun opretholde
sin hjzlperordning, fordi
organisationen betaler.

nogenlunde normalt. Men situationen
er uholdbar, for selv om lonniveauet i
Estland ligger noget under det danske,
har ELS begrensede indtzgtskilder.
Det offentlige systems manglende
forstaelse for handicappedes behov har
sat en tyk streg under nodvendigheden
af at skaffe nye indtegtskilder til ELS.

Turistkort over Tallinn

En af de nye aktiviteter, som allerede
har givet overskud, er udgivelsen af et
wristkort over Tallinn, Estlands hoved-
stad med ca. 800.000 indbyggere. Kor-
tet er trykt med stotte fra Open Society
Foundation i Estland, og det angiver,
hvor i Tallinn man kan komme ind,
rundt, op og ned med kerestol, og hvor
i byen der er toiletter, parkeringsplad-
ser og andre faciliteter reserveret for
bevaegehandicappede.

Overskuddet fra udgivelsen kommer
fra salget af annoncer for de handicap-
egnede restauranter, hoteller, biografer
osv., som er angivet pa kortet.

I forbindelse med Muskelsvindfon-
dens landsmede vil ELS forzre hver
deltager et kort som tak for den indsats

-
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fonden har ydet for ELS’ oprettelse, og
selvfolgelig ogsi for at tilskynde Mus-
kelsvindfondens medlemmer til at be-
soge det spendende land, hvor Danne-
brog i parentes bemarket faldt ned i
starten af middelalderen. ]

Pres pé Estlands politikere
“Muskulest” hedder Muskelsvind-
fondens gruppe af medlemmer
med interesse for udviklingen 1
Estland, Central- og Jsteuropa.

Ver med tl at legge pres pd
myndighederne i Estland og deltag
i de andre projekter pa bedding:
Teatertur til Estland og indsamling
og afskibning af computere. Hor
narmere enten pa landsmadet eller
ved at ringe til Jes Erik Jessen: 4587
6505.

Har du lyst til at lese lidt forst,
kan du fi tilsendt rapporten over
Muskelsvindfondens indsats i Jst-
europa. Ring til Muskelsvindfon-
den og sperg efter Bernhard Trier
Frederiksen.
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lidt til en side

{ hizlperformidiing

inmark er kun sparsomt deekket ind
Wl bruger- og hjzlperformidling,
in i hovedstadsomridet ser det nu ud
E.t lysne.

fandicaphjzlper Torben Hansen fra

jbenhavn har startet en bruger- og
glperformidling. Forelobig fra sin

ivatadresse, men han haber at kunne
iffe statte til at drive formidlingen
tet egentligt kontor.

Hans mal er at dekke hele omradet
t for Storebzlt, alts3 ogsé Lolland-
lster.

Da Muskelkraft talte med Torben
insen i april, havde han 300 hjzlpere
1100 brugere i sit arkiv. Han fortzl-
1, at han i gennemsnit gennemforer
iformidlinger om dagen.

Landets eneste offentligt stottede
tmidlingskontor er Center for Hjel-
trordninger, som dog kun kan dzkke
thus Kommune og nermeste omegn.
kntrets leder, Peter Kjerbye, oplyser,
Inar han far henvendelser fra andre
tle af landet, henviser han til tre
fugere, som kan formidle kontakeer.
De tre er: Thomas Rebsdorff, Aal-
brg (tf. 9817 2245), Birthe Malling,
Mense (tf. 6594 3527) og Keld Niel-
in, Kabenhavn (tlf. 3252 1419).

Center for Hjzlperordninger i Arhus
in kontaktes pé telefon 8618 9018,
llens Torben Hansens “Bruger — Hjl-
erformidlingen” har nummer 3139
161. Torben Hansen beregner sig 200
Toner for en formidling.

Torben Hansen har i sit materiale
_ik\mt Muskelsvindfonden som erkleret
lotte til projektet. Det er dog ikke
Ufzldet, og fonden ikke har vurderet
Bruger — Hjzlperformidlingen”.

De utilgzngelige skoler

Dele af dagspressen fik procenterne
lidt galt i halsen, da de citerede Mus-
kelkrafts omtale af skolernes egnethed
for korestolsbrugere.

Langt flere end de nzvnte 55 pro-
cent af skolerne er nemlig utilgenge-
lige. For nar skolerne skal kunne kaldes
handicapegnede, s er der kun to pro-
cent, der klarer alle krav. Pinder man
de enkelte krav ud, er resultatet:

* 80 procent af skolerne har ikke
egnede faglokaler

* 75 procent har ikke et karestols-
egnet toilet

* 64 procent har ingen korestolsegnet
indgang.

Opkald til et godt formal

Opforelsen af Musholm Bugt Ferie- og
Fritidscenter er en dyr forngjelse, og
mange foranstaltninger er derfor sat i
gang for at skrabe penge ind til dette
storsldede projekt.

En made at hente penge hjem pi er
et service-900 nummer, som alle kan
ringe pé — selvfolgelig ogsd Muskel-
svindfondens medlemmer — og derved
yde et bidrag.

Som en ekstra kuriositet forseger
man hver maned at fi kendte danskere
til at lzgge navn og ansigt til service-
nummeret i medierne. Tanken er, at de
i kraft af deres udstriling og format
skal vaere med til at bakke op omkring
det handicapvenlige ferieprojekt. De
forste ansigter er tre herlige bakke-
sangerinder fra Bakkens Hvile.

Nummeret er: 9028 2930. Si har
man lyst til at give 50 kroner til et godt
formal, er det bare at ringe op.

Bidraget er forst registreret, ndr en
stemme har sagt noget i retning af:
“Tak for opkaldet. De vil nu blive
debiteret 50 kroner pd Deres nzste
telefonregning.”

Telefonen forventes at veere dben fra
10. maj 1996.

Evald Krog ses her omringet af de tre dejlige bakkesanger-
inder, der som de forste legger navn til service-900
nummeret. Fra venstre er det Dot Wessman, Beate Hastrup

og Tina Grundwald.
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