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AF LANDSFORMAND EVALD KROG

TEGNING: LARS BANG

M
uskelsvindfonden blev startet
for at forbedre vilkårene for
folk med muskelsvind. Det

neq regler for hjælpemidler, biludskift-
ninger osv. - for nu lige at nævne
nogle enkelte.

Men først og fremmest står vi over
for udfordringer af en helt anden
type. Den teknologiske udvikling
udligner mange barrierer på av
bejdsmarkedet. Flere jobs kan
bestrides lige så godt af folk
med et handicap som af andre.
Så er det næste problem, at mus-
kelsvind er så pokkers tids-
krævende, at vi først kan udnytte de
nye muligheder fuldt ud, når de mange
praktiske gøremålfylder mindre i dag-
ligdagen og ikke stjæler de resterende
vågne timer. Måske løses det problem
kun, hvis arbejdsmarkedet gøres mere
fleksibelt, for eksempel med hensyr til
arbejdstid. Det ene fremskridt fører
altså til den næste udfordring.

Ftavalg og behandling
Inden for de seneste år er også spØrgs-
målet 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 S'siske og psykiske ube-
hag, eller ved forhåndssortering af æg

ved reagensglasbefrugtning med min-
dre fysisk og psykisk ubehag, men for
så 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 også om en mere radikal
indsats for os, der faktisk lever med
muskelsvind. Måske kan man i fremti-
den afbøde virkningerne af det defekte
gen? Måske kan man helbrede det?

Men ingen ny behandling er jo uden
bivirkningeq nogle er kendte, nogle
dukker først op efterhånden, og den

handlede bl.a. om behandling, respira-
tion, Szsioterapi og hjælperordninger.
Æt i alt var målet et værdigt, selvstæn-
digt og uafhængigt liv med de samme
muligheder som andre mennesker.

Desværre kunne vi ikke gå den lige
vej til målene. For vi måtte først ændre
de holdninger, der stod i vejen. Ikke
holdninger, der udsprang afond vilje,
men derimod af manglende evne til at
forestille sig et liv tæt på det normale -
trods svage muskler.

Det var svært for beslutningstagere,
behandlere og for store dele afoffent-
ligheden at forstå, at der kan rådes bod
på de mange skavanker, der følger med
muskelsvind. Ja, det var måske også
svært for os selv, men forskellenvar, at
vivar nødt til at tro på mulighederne.
Det gjorde vi så. Og det gik.

Vi fik ændret mange ting i de første
25 år, og de holdninger vi måtte ændre
undervejs er en blivende investering,
der også vil kaste gevinster af sig i de

kommende år. Holdningsændringen
skal ganske vist vedligeholdes; men det
har vi også gode forudsætninger for
med de fremskridt, vi har nået, med en
stærk forening og med masser af folk
med muskelsvind, der nu - i modsæt-
ning til tidligere - er synlige i samfun-
det. De mange fremskridt giver os et
bedre og mere aktivt liv. Nu viser vi
ved eksemplets stærke magt, at et liv
med muskelsvind også er værd at leve.
I fuld offendighed.

Højteknologiske jobs

Foran os ligger nye måI, men også mål
af en helt anden karakter end dem, vi
hidtil har sat os.

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

slags pro-
blemstillinger må

vi forholde os til i
fremtiden. Det bliver van-

skelige diskussioner, men
også spændende og for så vidt behage-
lige diskussioner, for de udspringer jo
af, at der er fremskridt på vej.

Den enkeltes ret

Jeg er ikke bange for fremskridtet, og
jeg er ikke bange for, at fosterdiagno-
stik eller genterapi øde7ægger samfun-
det; men vi må ufravigeligt fastholde
den enkeltes ret til at føde sit barn, med
eller uden muskelsvind. Og for de, der
fødes med muskelwind, er retten til be-
handling, vel at mærke behandling af
højkvalitet, et lige så ufravigeligt krav.

Det må helt og holdentvære det en-
kelte menneske, der træffer de af-
gørende beslutninger. Heri ligger den
bedste gat^rtti mod en uheldig sam*
fundsudvikling.

W, der har muskelsvind, har et særligt
ansvar i debatten, for det er jo os, den
handler om. Det er os, der skal fast-
holde principperne og målene. Og
frem for alt er det vort ansvaq at de-
batten får det rigtige glimt i øjet: Det
handler nemlig alt sammen om selve
livet. r
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Lørdag d. 15. maj stiftes Muskelsvindfonden
på plejehjemmet Sct. Otaf i Høibierg af 30-40
personer. Den 27-årige jurastuderende Evald
Krog vælges til formand, næstformand bliver
den 37-årige cand. psyk. Ruth Andersen. Begge
har muskelsvind og er kørestolsbrugere, sidst-
nævnte også respiratorbruger.

Der indrettes kontor for Muskelsvindfonden i

Evald Krogs soveværelse i kollektivet Klam-
borg. Storfamilien består af tre par, hvor
mændene alle er handicappede.

Repræsentanter 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 lvløller og Bruno Månsson
samt overlæge Søren Pilgård, der er i gang
med at samle medlemmer til Muskelsvind-
fondens Ekspertråd.

Den kendte neurolog, overlaege, professor, dr.
med. Bent de Fine Olivarius, Århus Kommune-
hospital, udpeges til formand for Ekspertrådet.
Rådet skal vurdere forskningsprojekter og i

øvrigt stimulere lægeverdenens minimale in-
teresse for neuromuskulære sygdomme.

lndtægterne i 1971 bliver 6.720 kr. Halvdelen
er kontingent fra de 77O medlemmer.

September 1971.
Evald Krog og
bag hamJette
Møller ved
EAMDAs
stiftende møde
i London.

t972
Antallet af danskere med muskelsvind vokser
i Muskelsvindfondens propaganda til 8.000. I

virkeligheden er der kun omkring 2.000 med
en egentlig muskelsvindsygdom, men mange
andre diagnoser med symptomer, der ligner
muskelsvind, tælles med. DeI øger chancen
for lydhørhed i offentligheden og for velvilje hos
potentielle bidragydere.

Formanden for
Ekspertrådet,
professor Bent
de Fine Oliva-
rius, samler
penge ind til
Muskelsvind-
fonden på.
Strøget i Arhus
i oktober 1972.
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De lølgende 14 siders kavalkade over 20, år me
er skrevet al journalist Jørgen Jeppesen. Ha

til bogen "Sund 0g vanskabt", som del bri

d Muskelsvindlonden
n er også lorfatter

nges citatel lra'

Medlem
nurnrner t8

Alice Cør,lsen aa?" rned til øt stifte Muskelnindfonden

og bleu den første fr"iaillige på kontoret

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

Alice Carlsen skr-uer tiden 23 år til-
bage. Til marts 1973, da Muskel-
svindfonden åbnede sit første kontor
i Vestervang, og hun tilbød sin ar-
bej dskraft som frivillig.

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

"\Å sad med kæmpestore stakke af
papireE som Evald skulle have ord-
net. Der var vist også nogle af hans

egne papirer imellem. Evald sela sad

og ringede i øst og vest, fra Herodes
til Pilatus. Sådan som han vel stadig
gØr"'"

Ringeriet gik ud på at samle støtte
på forskellig vis, husker Alice Carl-
sen, som forbløffedes over de "utro-
ligt mange kontakter", formanden
sad inde med. Og så havde han "en
måde at overtale folk på."

"Vi skrev desuden en masse breve.

Evald dikterede, og jeg skrev ned'"
Om det var diktatet eller nedskriv-

ningen, der svigtede denfamøse dag,

hvor kontoret udsendte indkaldelser

til generalforsamlingen 1973 uden at

anføre datoen for mødets afholdelse,

står hen i det uvisse. Men bommer-

ten har Alice Carlsen aldrig glemt'

"Folk ringede og sPurgte, hvornår

den generalforsamling egendig skulle
finde sted. Det var meget pinIigt."

Fotogralen friede
Alice Carlsen, 47 år, arbejder i dag

på Center for Hjælperordninger i
Vesterwang, kun et par opgange fra
det gamle hobbyrum. Hun har haft
job på centret, siden det åbnede i
1988 på initiativ af daværende besty-
relsesmedlem i Muskelsvindfonden,
Peter Kjærbye. Selv har hun myas-
teni, som wang hende til at opgive
en stilling som kontorassistent i

Århus kommune.
Hun lærte Evald Krog at kende på

plejehjernmet Solbakkens ungdom-
safdeling, hvor de begge boede en
periode i 1960'erne. Da der i maj

Dagbladet Demokratens reporrage om
indvielsen af Muskelsvindfondens kon-
tor var illustreret med dette foto.
Reproduceretfrø Demokrøten lf. j. 1973

197 I blev indkaldt til stiftende gene-

ralforsamling i Muskelsvindfonden,
mødte Alice Carlsen op ude på pleje-
hjemmet Sct. Olaf i Højbjerg.

"Bagefter skulle vi allesammen
melde os ind. V stod i en langkø og
ventede utålmodigt; jeg kan huske,
at nogle truede med i stedet at købe
en biografbillet. 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 tlIbød min arbejdskraft på
kontoret, for jeg var interesseret i et
eller andet at lave."

Hver formiddag afhentedes den
nye kontormedarbejder, der endnu
ikke selv havde bil, på sin privat-
adresse af formanden og hans hjæl-
per Søren Hagen - der senere blev
bestyrelsesmedlem i foreningen og
aktiv i talrige sammenhænge.

Snart indtraf den første mindevær-
dige oplevelse, røber Alice Carlsens
dagbog fra tiden. Et ægteskabstilbud.

Da hun den23. marts 1973 sam-
men med fire andre drager til en
lokalitet på Strandvejen for at blive
fotograferet til Muskelsvindfondens
nye folder, præsenterer fotografen,
som hun aldrig har mødtfør, sig med
ordene: 'Jeg er 27 år, fotograf, har
en skattepligtig indkomst på 9.000
kr. Skal vi gifte os?" Fotografen var
Mogens Laier, der både før og siden
konstant har haft personer i og om-
kring Muskelsvindfonden i søgeren.

Ælerede få måneder senere stop-
pede Alice Carlsens karriere som
daglig frivillig i Muskelsvindfonden,

da hun fik plads som kontorelev i
Arhus kommune.

"\4 holdt en hyggelig afskeds-
frokost, og trvald gav mig en smuk
halskæde, som jeg stadig har."

Fonden har en elastik i dig

Nice Carlsen bevarede tilknytnin-
gen, for "det er som om, man bliver
en del af historien, når man først een
gang har været i nærmere berøring
med Muskelsvindfonden." Det er,
siger hun, "som om den har en ela-
stik i dig; man kan nårsomhelst blive
trukket ind igen for lige at hjælpe
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 større gruppe myas-
tenikere var på nippet til at stifte
deres egen forening.

"Nogle myastenikere har måske
følt 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 først og fremmest
været op til os selv at udnytte de mu-
ligheder, som Muskelsvindfonden
gav os."

Æice Carlsen funderer et øjeblik
og skruer tiden frem til 1996:
"Egentlig er det forbløffende hvor
mange af Evalds ideer, der er blevet
til noget, når man tager i betragt-
ning, hvor utraditionelle de var den-
gang, de blev tænkt. Det må man
tage hatten af for."

I 923
Den 14. marts indvier Muskelsvindfonden sit
første kontor på adressen Vestervang 40 i

Århus. Et 25 kvadratmeter stort hobbyrum bliver
det nye hovedkvarter for landsformanden og
hans nu 350 medlemmer. Nogle få frivillige
hjælper til i det daglige, og snart udstationeres
den første militærnægter, som de næste årtier
efterfølges af snesevis af civile værnepligtige.

Muskelsvindfonden er begyndt at holde kurser
for forældre til muskelsvindbørn for at oplyse
om sygdommene og mulighederne for hjælpe-
midler og fysioterapi. Undervisere på kurserne
er ergoterapeut Jette Møller og fysioterapeut
Birgit Steffensen samt læger fra Ekspertrådet.

Det første nummer af medlemsbladet Nyt fra
M u ske lsvi ndfonden ud kommer.

200 kunstnere donerer 300 værker til en ud-
stilling med efterfølgende auktion i Århus
Kunstbygning. Det er Muskelsvindfondens
førsIe sIørre offentlige optræden, og den giver
både et pænt overskud og megen omtale i de
lokale medier. Kunstauktionerne bliver en til-
bagevendende begivenhed de næste 1O år.

Den første lokalafdeling i Muskelsvindfonden
stiftes den 3. oktober i Århus. Kort efter ar
rangerer afdelingen "Værtshusholder for en
dag" på Hvalrossen i Skolegade, og endnu en
tradition er skabt.

Kunstauktion i Århus Kunstbygning, septem-
ber 1973. Muskelsvindfondens første større
offendige optræden. Foto: Tbrben Stroyer

t974
Kampagne i Gellerupcentret i Århus, som efter-
følges af kampagner i de moderne butiks-stor-
centre i Lyngby og Rødovre. 90.000 kr. ind-
bringer de tre ugelange arrangementer, som
tillige giver betydelig medieomtale.

lndsamling af genbrugspapir sættes i system
med en varebil skænket 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 Thk.
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Det første landslotteri afuikles med en fortje-
neste på L2LOOO kr., den hidtil største ind-

tægt på en enkelt aktivitet. Førstepræmien er
en Lada 1200 Sedan.

Et,velbesøgt loppemarked afholdes i Ridehuset
i Arhus; det giver godt, og man reserverer
straks bygningen til et marked det følgende år.
En ny tradition, der fortsætter til begyndelsen
af 1980'erne, er skabt.

Lokalafdel i ngen på Dj ursl and i nviterer sommer-
folket på Mols til strandfest ved Fuglsø Strand.
Menuen består af spidstegt okse, musik og ø1.

Et succesrigt friluftsarrangement, som skal vise
sig at være spiren til '8oernes og 'goernes
festivalhit: Grøn Koncert.

Loppemarkederne i Ridehuset i var
populære. Sangerinden CIeo og sagfører
Hugo Jespersen ledede auktionerne.
Fotos: Kim Kløstntp

l9z6
Militærnægter Bue Andersen ansættes efter
endt tjenestetid som kontorchef, Muskelsvind-
fonden har fået sin første fastansatte medar-
bejder.

En landsomfattende oplysningsturne besøger
40 byers torve og pladser for at informere om
Muskelsvindfondens arbejde.

Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscenter (VB-centret) etableres på trods af
Ekspertrådets stærke modstand, og rådet går
af i protest.

Den første Forskningsid6konkurrence gennem-
føres. Initiativet skal stimulere interessen for
forskning i muskelsvind. I alt fire konkurrencer
gennemføres, sidste gang i 7982.

Muskelsvindfondens økonomi belastes vold-
somt af det udgiftskrævende VB-center, og års-
regnskabet afsluttes for første gang med et
underskud.

Medlemstallet i Muskelsvindfonden når 800.

Fire overlæger konverserer ved indvielsen af
\{B-centret. Fra venstre Søren Pilgård, Ole
Hein-Sørensen, Ole Bentzen og PalleJuul
Jensen. Foto: Mogens Løier
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Vi hørte onr
en forening,

i Arhus
Inger og Bjør,n Bendstrup fik i 1973

en datterr rned rnuskelnind

F0T0: MocENS LAIER

des fra Sverige. Da hun skulle i skole,

sørgedes for en handicapbil.
Engang deltog Evald Krog i et

møde med socialudvalget, mindes
Inger Bendstrup og gengiveq hvad
et medlem, en landmand fra Dråby,
ved afslutningen af mødet sagde på

sit jyske til muskelsvindformanden:
"En ting skal du ikke kunne sige om
os. M skal ikke være karrige."

Frivilli gt knokkelarbejde
Efter nogen betænkelighed og et
mildt pres fra Muskelsvindfondens
formand - "han solgte det til os som
et tilbud. I får det skideskægt med
det, sagde han" - indvilligede Inger
og Bjørn Bendstrup i at danne en
lokalafdeling i 197 5. De var skepti-
ske, for hvordan få tid og kræfter til
det også, når man har et handicappet
barn og et keramikværksted at passe?

De mobiliserede venner og be-
kendte og kunne snart holde det
første arrangement, "Værtshushol-
der For en Dag" på "Den skæve bar"
i Ebeltoft, som "blev spækket med
folk." Men det var "et knokkel'1

Sommeren I97 5 arrangerede
gruppen udendørs fest ved Fuglsø
Strand. En kendte w-kokken Con-
rad Bjerre, som sagde ja til at stege
okse på spid og skære for; en anden
havde forstand på at bygge grill; en
tredje fik sin feriegæst, en elinstalla-
tør, ttl at rigge elforslmingen op. Så

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

kunne der spilles teater og musik,
spises og drikkes.

Bjørn Bendstrup: "Det var et
kæmpearbejde. Vi gentog strand-
festen året efter, men det blev dyrere,
for kommunen krævede udsmidere
og bedre toiletforhold. Derefter
kunne vi i gruppen ikke længere
holde til så stort et arrangement."

Ens eget barn

Bjørn Bendstrup: "Da Katrine fik
konstateret muskelsvind, gik vi og
var forfærdeligt frustrerede og kede

af det. Der blev Muskelsvindfonden
en slags redning for os. Og når ens

barn dør, kan man ikke bare droppe
den tid, der var. Derfor har vi holdt
fast i Muskelsvindfonden lige siden.

\å blev jo også venner med fonden
og dens folk."

Han overvejer sine ord og tilføjer:
"Man udvikler sig som menneske ved

at f^ et handicappet barn."
Inger Bendstrup: 'Jeg har altid

haft det meget svært med folk, der
talte om Katrine hen over hovedet
på hende. Her har Muskelsvind-
fonden og Evald vendt omverdenens
reaktioner til noget positivt, tit ved
at gØre grin med dem. For eksempel

i historien om den ældre, 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,tttt

Inger Bendstrup gØr et ophold og
afslutter: "Men det er selvfølgelig
noget andet, når det er ens eget barn,
det går ud over."

Her dufter af maling. Møblerne i
dagligstuen er dækket af, og det lyser
nyhvidt fra vægge, loft og vinduer.
Inger og Bjørn Bendstrup, 52 og 54
år, sætter i stand for hvem ved hvil-
ken gang, thi en gammel skole som
den i Vistoft trænger altid til kærlige
hænder. Inger Bendstrup tØrrer ma-
lingen af sine og skænker kaffe.

Det er 12 år siden, men stadig
svært at tale om. Så vi snakker videre
om huset og dets rum, om atelieret
ude i skolestuen, keramikværkstedet
i sidebygningen og butikken med
kunsthåndværk inde i Ebeltoft.

Springer tilbage til midt i 1970'-
erne, da parret dannede Lokalafde-
lingen Djursland under Muskelwind-
fonden. Derfra videre til strand-
festerne ved Fuglsø i 1975 og 7976;
forløberen for de århusianske Thng-
krogsfestivaler, der afløstes af Grøn
Koncert, som gjorde Muskelsvind-
fonden berømt i Danmark.

Ellers havde vi ingen halt
Katrine dødei 1984, hun blev 11 år.

Det var ni mere, end overlægen i
Randers forudsagde, da han stillede
diagnosen, husker Inger Bendstrup.
"Hun vil dø om to år, sagde han."

Bjørn Bendstrup: "Lægerne sagde:

"Det kan I ikke klare. Hun må på in-
stitution.tttt

Inger Bendstrup: "Så hørte-vi, at

der lr". dannet en forening i Århus,
og Evald og Jette kom herud og

snakkede med os."
De kom med til et forældrekursus,

og Birgit Steffensen, der var flyttet
sammen med Evald Krog og Jette
Mø7ler,lavede en klinik hjemme på

køkkenbordet i kollektivet, så "Ka-
trine kunne få noget behandling."

Bjørn Bendstrup: "AIle myndighe-
der og 7æger, i kom i kontakt med,
lod forstå, at det var den rene elen-
dighed med Katrine. Det kunne ikke
betale sig at gØre noget. Her kom så

Evald, Jette og Birgit med et budskab
om, at muskelsvind kan man sagtens
leve med og tilmed få et godt liv."

Inger Bendstrup: "De var ene-
stående, Evald,Jette og Birgit. Ellers
havde vi ingen haft."

Familien var den eneste i Ebeltoft
Kommune med et hjemmeboende,
stærkt handicappet barn, og Muskel-
svindfonden stod bi i kontakten med
myndighederne. Fluset blev bygget
om, så Katrine frit kunne færdes i
den børnekørestol, der fremskaffe-

Katrine og hendes familie på forsiden
af Nyt fra Muskelsvindfonåen i 1983
efter en rejse til Tunesien.
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Tilgangen af klienter i VB-centret vokser eks-
plosivt. Allerede ved årets begyndelse er 50
sat på venteliste. Sideløbende vokser proble-
merne med at finansiere driften af centret.

Bedømmelsesudvalget nedsættes som erstat-
ning for det afgåede Ekspertråd. Udvalget skal
vurdere ansøgninger om støtte til forsknings-
projekter, men i praksis har det meget lidt at
gøre godl med; næsten alle Muskelsvindfon-
dens indtægter går til at finansiere VB-centret.
Udvalget afskaffes formelt i 1988.

Den første Tangkrogsfestival afuikles i august.
10.OOO strømmer til festpladsen ved Århus-
bugten, hvor alt, hvad der kan krybe og gå affri-
villige i Århus-områdel, ifølge medlemsbladet
skaber en festival med "Woodstock-stemning".
Tangkrogsfestivalen bliver et tilløbsstykke til og
med 1981.

H istoriestuderende Marius Byriel bl iver m i I itær-
nægter på Muskelsvindfonden. Efter udstatio-
neringen ansættes han på deltid som PR-med-
arbejder.

Ergoterapeut Jette
Møller og frsiotera-

peut Birgit Stef-
fensen bemandede

Muskelsvindfondens
informationsbod på

den første Tang-
krogsfestival i 1977.

Foto: Søren Høgen

r9z8
Den årlige generalforsamling, der nu kaldes
landsmødet, udvides til en to-dages medlems-
begivenhed med gæstetalere, gru ppediskussi-
oner og festligt samvær.

Århus amt bevilger i april 1O4.OOO kr. til VB-
centret, og dette første offentlige tilskud til
centret giver et spinkelt håb om et positivt re-
sultat af de mange forhandlinger, man fører
med ministerier og amter om en permanent fi-
nansieringsordning. Men en løsning trækker
ud, og terapeuterne i centret modtager i en pe-

riode såvel løn- som fyreseddel ved månedens
udgang; der er kun penge til at ansætte dem
en måned ad gangen.

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

Den årlige generalforsamling bliver til et to-
dages landsmøde med gæstetaler, gruppe-
arbejde og socialt samvær. Her i Pindstrup
Centret i 1978. Foto: Mogens Løier
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Marius Byriel bliver ny daglig leder af kontoret i

tæt samarbejde med landsformand Evald Krog.

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

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

Kørestolsprojektet kollapser. I nogle år har
Muskelsvindfonden arbejdet på at udvikle en
ny og bedre kørestol; et lovende projekt, som
forventes at kaste mange penge af sig fra et
stort salg. Men samarbejdspartneren Burmei-
ster & Wain. løber ind i alvorlige økonomiske
vanskeligheder og opgiver at sætte kørestolen
i produktion. En anden producent får senere
alle rettigheder foræret, men går konkurs.

Muskelsvindfonden forhandler med Århus kom-
mune om en 2O.0OO kvadratmeter stor grund
ved Lisbjerg, hvor foreningen vil bygge et nati-
onalt behandlings- og forskningscenter, der går
under navnet lnstituttet.

Det internationale seminar på Pindstrup Cen-
tret i 1979 knæsafte begrebet om totalbehand-
ling. I midten hollænderen Ysbrand Poortrnan
flankeret af tv. professor Paul Vgnos, USA, og
th. professor Yves Rideau, Franlrig.
Foto: Mogens Løier

r980
Århus amt indgår overenskomst med VB-cen-
tret. Det er en milepæI, og de fleste andre
amter følger hurtigt trop. Men et afgørende pro-

blem er fortsat uløst: Overenskomsten giver
ikke brugerne ret til behandling på VB-centret,
det kan kun ske efter kaution fra hjemamtet.

Så er den hjemme. Der trykkes tomrnelfingre
på \{B-centrets første overenskomst affra ven-
stre overlæge Ole Hein-Sørensen, amtssyge-
husdirektør N. Vinther Møller, amtsborg-
mester Robert Svane Hansen og Evald Krog.
Foto: Mogens Laier
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En herlig
fynsk type

Peter S. Mo'nensen aar den

før,ste mi litærnæ gt er p å

Muskelnindfonden

"Evald arbejdede ikke systematisk,"
erindrer manden i det smalle kontor
så elskværdigt, at ironien næsten er
uhørlig. Og føjer sllyndsomst til:
"Men det var heller ikke hans rolle.
Den var atvæte den kreative."

Bag sig har lektoren på Handels-
højskolen i Århus reoler tætte af
lærebøger og ringbind om erhverws-

økonomisk metode og analyse, på
væggen foran sig en opslagstavle
hvor man først får øje på tre volsne
børn, der smiler til deres far. Det er
snart en generation siden, Peter S.

Mortensen trådte sine nægtersko på

Muskelsvindfonden.
Peter Stendahl Mortensen, mel-

lemnavnet bruger han aldrig, men
forlanger S'et med. Peter S. Mor-
tensen. Sådan var det også i sin tid
på Muskelsvindfonden, til stor moro
for de øvrige, der havde deres gang
på kontoret, og Jette Møller, Evald
Krogs daværende kæreste, syede der-
for til afskedsgave en T:shirt med et
bagvendt S på.

"De drillede mig altid med det S."

Bladredaktør og værtshusholder
Peter S. Mortensen, 46 år, blev
cand.merc. i forsommeren 1973 og
ledte efter et passende sted at aftjene
sin civile værnepligt. Helst noget på

kontor, der kunne have bare en
anelse sammenhæng med uddannel-
sen. Der var to pladser opslået hos
en hr. Evald Krog, enten som han-
dicaphjælper eller kontormedhjælp i
organisationen Muskelsvindfonden,
som denne Krog var formand for.

'Jeg havde et møde med ham, hvor
vi så hinanden an. Om vi kunne
holde hinanden ud i 13 måneder".

"Muskelsvindfonden var en modvægt.

Jeg fik en større social forståelse,"
siger Peter S. Mortensen om sin

tid som foreningens første militær-
nægter. I dag er han lek"tor på

Handelshøjskolen i Arhus.

Det kunne de, viste det sig, og for-
manden mindedes to årtier senere

samarbejdet i sine erindringer: "F{an
mødte hver dag klokl<en 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 kørende i baggrunden på en

transistor, han selv medbragte hver
dag. Uafbrudt arbejdede han, fra han
kom til han gik. trn herlig fimsk
type."

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

"Min arbejdsdag var på mange
måder en ganske almindelig hverdag,
og jeg har altid bedst kunnet tage fat
med musik til."

En af hans fØrste opgaver vat at
begynde udgivelsen af Nyt fra Mus-
kelsvindfonden. Der var ikke mange
kontorhjælpemidler, og en duplika-
tor skulle fremskaffes.

"De første numre blev skrevet på

stencils og duplikeret, derefter foldet
og hæftet med handkraft. Det gav fast

arbejde i nogle dage. Lige inden jeg
rejste, fik vi dog en fotokopierings-
maskine, som en smart sælger, der
lige kunne sno Evald, fik afsat."

Meget tid gik med at skrive ansØg-

ninger til fonde, kommuner og andre
om bidrag til foreningens arbejde.
Peter S. Mortensen var den eneste
fuldtids på kontoret, men frivillige
hjalp til, og dem myldrede det med,
når der var travlt, husker han.

De første musikarrangementer blev
organiseret i efteråret 197 3 . P 5t Hval-
rossen i Skolegade var der premiere
på "Værtshusholder for en dag".

"Vløb rundt for at hente ø1. Folk
stod på nakken afhinanden, helt ud i
Skolegade. Det var meget kaotisk,
men en stor succes."

Stor succes blev det ikke en måneds
tid senere på Sct. Annæ Gl.rnnasium
i Københarm, hvor et halvt hundrede
personer ikke fizldte meget i den nye
koncertsal med plads til over 1.000.
Da musikken heller ikke faldt over-
vældende i det sparsomme publikums
sma g, o g højttaler anlægget slutteligt
kiksede under Lone Hertz' monolog,
sivede folk mod udgangen. Det var,
siger Peter S. Mortensen, "en fiasko".

Studier i England og operaen
I 1974 deltog Peter S. Mortensen i
en delegation til England, hvor man
besøgte 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 tor, opholdet betød meget,

for vi så, at det kunne lade sig gØre at
rejse penge, at etablere forskellige
behandlingsinstitutioner og at få det
offentlige i tale."

Stort indtryk gjorde imidlertid
også værternes behjertede forsøg på

at underholde delegationen efter
arbejdstid.

"De vidste ikke rigtigt, hvad de

skulle traktere os med, så de stak os

billetter til operaen, og jeg er be-
stemt ikke operaelsker. Det var en
udholdenhedsprøve, forestillingen
varede mindst fem timer, og så havde

vi ikke nået at spise forinden..."
Kort efter Englandsrejsen var Peter

S. Mortensens værnepligt aftjent.
Han var i nogle år derefter medlem af
repræsentantskabet, siden fik "jeg
travlt med atvære karrieremager i er-
hvervslivet." Og et check hjemme i
husholdningsregnskabet afsTører, 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 være noget ensporet, og der
var Muskelsvindfonden en modvægt.

Jeg fik en stØrre social forståelse."

"Evald var en person med et usæd-

vanligt gå-på-mod og en stærk ud-
sråling. FIan var god til at skabe kon-
takter; sikkert ud fra den appel, der lå
i, at han selv var ramt af sygdommen.
Det er en stor glæde at se, at det er
blevet til det, som han drømte om."

å

Militærrrægter Peter S. Mortensen og formand Evald Krog vurderer foreningens
nye plakat. Året er 1974 og stedet Muskelsvindfondens første kontor i Vestervang

VB-centrets klienttal er vokset til 25O

Tuborg engagerer Muskelsvindfonden til at stå
fo.r ølsalget ved en rockkoncert på Tangkrogen
i Arhus; bryggeriet fører kampagne for sin røde
pilsner med gratiskoncerter rundt om i landet.
Konceptet lil Grøn Koncert er i sin vorden.

t98r
Muskelsvindfonden debuterer som professio-
nel koncertarrangør med en Fats Domino-kon-
cert i Vejlby-Risskov Hallen.

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

Bruno Månsson vælges til præsident for
EAMDA; et hverv, han varetagerfrem til 1987.

Århus Kommune foreslår, at en række handi-
caporganisationer, amtet og kommunen går
sammen om at opføre et stort behandlings- og
forskningscenter. Muskelsvindfonden stiller der
for sin egen plan om lnstituttet, der nu anslås
at koste 28 mio. kr., i bero.

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

r982
Fuldt hus til koncerter i Ridehuset i Århus med
Anne Linnet Band, Anne Grete og Band samt
Kræn Bysted's.

I forlængelse af et dansk-hollandsk ungdoms-
seminar dannes Muskelsvindfondens første
ungdomsgruppe.

Året slutter med et underskud på 360.0OO kr.
En væsentlig årsag 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 på Grøn Koncert.

r983
Koncertvirksomheden udbygges. I april Vera
Lynn i Musikhuset, ved pinsekarnevallet i Ride-
huset fire aftener i træk med Sanne Salomon-
sen og Sneakers, og dertil seks grønne gratis-
koncerter, seks dage i træk, seks forskellige
steder i sommerlandet.

Sammen med ejerne af turistattraktionen Djurs
Sommerland stifter Muskelsvindfonden et aktie
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Daværende cheføkonom i
Handelsbanken og forhen-

værende konservativt folke-
tingsmedlem Per Bendix

blev formand for VB-cen-
tret. Ifan skulle med sine

gode forbindelser skaffe
centret en statslig finansie-

nng. Foto: Kim Kløstntp

selskab, der skal bygge et sommerland ved
Tikøb i Nordsjælland. Projektet falder dog snart
fra hinanden, da voldsomme lokale beboer-
protester tvinger Helsingør Kommune til at lade
handelen med de 75\ønder land gå tilbage.

Ole Hein-Sørensen trækker sig i protest fra job-
bet som lægelig konsulent; han mener, at cen-
trets medarbejdere bruger flere penge og res-
sourcer på muskelsvindfamilierne, end rimeligt
er set i lyset af de stadigt strammere offentlige
sundhedsbudgetter. Ny lægelig konsulent bli-
ver Carl-otto Gøtzsche, der tidligere har været
militærnægter i Muskelsvindfonden.

VB-Centret ansætter terapeuter i hovedstads-
området, men de fårførsI egne lokaler i 1986.
I 1990 indvier VB-Øst faciliteter i Brøndby, hvor-

ved brugere i Østdanmark får en bedr6 service.

For førsle gang arrangeres en sommerlejr for
børn og unge med muskelsvind - uden foræl-
drenes deltagelse i lejren. Det er et af flere nye

tilbud fra VB-centret, som også gør forældre- og
familiekurserne mere varierede og målrettede.

Den første lokale forældregruppe dannes på

Fyn. Bag initiativet står Anette Thomsen, der
er mor til en pige med muskelsvlnd. Anette
Thomsen vælges seks år senere til næstfor-
mand for Muskelsvindfonden.

Frede Fup.på den første Grøn Koncert-rurn6,
som her i Arhus spillede i Botanisk Have.
Foto : Jens - Kristiøn S ø gø ørd.

2

r984
VB-Centret har ikke kun økonomiske, men også
styringsmaessige problemer. Der er ingen dag-
lig leder, men kollektiv ledelse. En terapeut rej-
ser i utilfredshed, og i 1985 nedsættes en ar-
bejdsgruppe til at analysere centrets opgaver
og struktur.

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

Nyt fra Muskelsvindfonden skifter navn til
Muskelkraft.
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Merete Stoltze, ergoteråpeut
i VB-centret 197 7 -1984':

o'Man kan sige, at Muskel-
svindfonden har gjort brug

af medlemmernes problemer
på en kreativ måde."
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Ergoter"øpeut Merete Stohze aal" rned til øt opbygge

W-centret i årene 1977-1984

Rollerne byttet om

'(I starten var det en stor omvælming

at komme fra et sygehus til \{B-cen-

tret; det var virkelig ud på dybt vand.

På hospitalet måtte vi ikke ret meget'

for eksempel tage På hjemmebesøg.

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 På

en måde blev den professionelle; som

var den, der vidste mest'

Jeg mener ikke, at \lB-centret har

opfundet ideen om helhedssynet.

Det s1m 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 nødvendigt, hvis der

skulle ske fremskridt for familierne.
F amiliekurserne blev utroligt vig-

tige. Gennem dem er familierne ble-
vet stØttepersoner for hinanden, og
kurserne lagde også grunden for
medlemsindflydelsen. Muskelsvind-
fonden er en af de stærkeste 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 også mig
meget erfaring og viden, som jeg ikke
ville have kunnet få på anden måde."

Arbejdet var en livsform
"Jeg gik ikke fra jobbet, fordi jeg ikke
fik betaling for de mange ekstra
timer. Jeg måtte træffe et valg mel-
lem et arbejde, der var en livsform,
eller at have tid til eget liv med mand

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

Desuden endte mit job med at
være en slags sagsbehandlerstilling.
Vi havde ikke penge til at realisere
de udviklingsprojekter, som vi ellers
brugte kræfter på at formulere, og
som var en vigtig del afintentionen
med \{B-centret.

Men Muskelsvindfonden har sta-

dig en stor plads i mit hjerte, og jeg
synes, den har udviklet sig utroligt
spændende. Der er en elasticitet i
Muskelsvindfonden, som ikke findes
i andre lignende organisationer.
Medlemmerne har enhøj grad af an-
svar fo! hvordan det går med fore-
ningen, og den side har manglet i
andre organisationer; nok på grund
afstivnakkede besty'relser, der er gået
død for ideer.

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

Jeg tror, at folk i Muskelsvind-
fonden nu om dage ikke er meget
anderledes, end vi var dengang.
Evald har altid evnet at frernkalde
entusiasme hos de folk, han omgiver
sig med, og Muskelsvindfonden
havde ikke overlevet de første l0 år
uden ham. Han har en livsvilje og en

kreativ tankegang uden lige.
Folk, der går ind i Muskelsvind-

fonden, bruger sig selv helt. Ellers kan

de ikke holde ud atvæte der. Det er -
eller var i hvert fald dengang - ikke
en arbejdsplads, men en livsform.

Jeg kan stadig blive fascineret af
den måde at arbejde på."

:
=
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Merete Stoltze kom til \lB-centret
nogle måneder efter dets etablering
i oktober 1976. Bag sig havde hun
otte års ansættelse på Å.rhus Kom-
munehospital og kendte ikke noget
videre til muskelsvind, men havde
gået på ergoterapeutskole med Jette
Møller og igennem hende mødt
Evald Krog.

Merete Stoltze, der nu er 50 år,

sagde sin stilling op i 1984, begrundet
i arbejdspresset og en vis utilfredshed
med jobbets indhold. I dag er hun
leder afergoterapien på et dagcenter
i Grenå. Hun fortæller:

"DaJette I1977 gkpe barselsorlov,

spurgte hun, om jeg ville vikariere.
F{un kunne ikke fortælle 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. \å måtte
tage ud og besøge familierne, lytte til

dern og ptøve at forstå, hvad der var
deres problemer. Langsomt måtte vi
finde ud af, hvad familierne havde
bmg for; og det gjaldt hele familien,
både barnet med muskelsvind, foræl-
drene og søskende.

M satte ind der, hvor de offentlige
instanser ikke havde forståelse.

Der var ofte problemer med bolig-
indretningen til kørestolsbrugere,
problemer med at overbevise kom-
munen om det nødvendige i en

boligændring eller flytning til en
anden bolig. Forhandlingerne med
kommunale sagsbehandlere var tit
meget vanskelige, og nogle gange

måtte vi virkelig male det sort for at
trænge igennem. Dengang fattede en

kommune ikke, at et tre-års muskel-
svindbarn kunne have nogen nytte af
en el-kørestol.

Vores indsats drejede sig især om
bolig, skole gang, ernæring og be-
klædning. Hertil kom samarbejdet
med $zsioterapeuterne om hjælpe-
midler, korsettering og siddestillin-
ger."

\{B-cenffets personale kom forbi en rykelfometning, da de i maj 1978 opholdt sig
på Sjælland for at besøge muskelsvindfamilier. Forrest Merete Stoltze, firsiotera-
peut Birgit Steffensen, ergoterapeutJette Møller og militæmægter Bjarne Nygaard.
Reproduceretfrø Nytfra Muskelsuinilfonden nr. 3, 1978.

Et nyt spil, Minitombola, introduceres. Det er
lodder, der sælges fra forretninger rundt om i

landet. Da pensionerede medlemmer af Dan-
marks Aktive Handelsrejsende hyres til at af-
sætte produktet til butikkerne, kommer der
skub i omsætningen, men omkostningerne er
høie, og spillet bliver aldrig nogen betydelig ind-
tægtskilde for Muskelsvindfonden.

Første nurnmer
af medlemsbladet
med det nye nar.n

Muskelkraft.
Udgivelsen øgedes

fia fire til seks
numre årligt,

senere til otte.

r985
Et seminar om respiration og brug af respirator
afholdes på Pindstrup Centret.

VB-Centrets klienttal er steget til 480.

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

En arbejdsgruppe fremlægger forslag til et soci-
alpolitisk program. Et af de vigtigste mål er at få
udbredt hjælper-ordningen, også kaldet Århus-
ordningen, til alle landets kommuner; man vil
have ordningen gort til en lovfæstet rettighed. Et
andet politisk mål er at få ophævet den 40 pro-

cents egenbetaling for fysioterapi, som koster
store beløb for mange handicappede.

Muskelsvindfondens Handicappris uddeles for
første gang. Den går til Ballerup kommune, der
i en undersøgelse i Muskelkraft vurderes som
en af landets mest handicapvenlige.

1986
Et nyt lotteri, Drømmelotteriet, introduceres i

samarbejde med Scleroseforeningen. Lotteriet
bliver en kassesucces med 2,5 mio. kr. i over-
skud til Muskelsvindfonden det første år; i alt
10 mio. kr. tjener foreningen på Drømmelotteriet.

Muskelsvindfonden køber byggegrund i Vejlby til
lnstituttet. De 2O.OOO velbeliggende kvadrat-
meter i det nordligie Århus sælges af kommu-
nen for kun 300.000 kr.

Drømmelotteriet
blev markedsført

af skuespiller
Bodil Udsen på

husstandsomdelte
kataloger.
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Drømmelotteriet giver 4,5 mio. kr. i overskud;
en kolossal indtægt i Muskelsvindfondens
målestok.

Folketinget drøfler indførelse af statslotto. De
humanitære organisationer, der tjener mange
penge på lotterier og andre spil, protesterer
voldsomt, selv om de loves kompensation.

Folketingsmedlem for SF Jørgen Lenger ansæt-
tes som handicappolitisk konsulent.

Placeringen af lnstituttet er flyttet til det sydlige
Århus. Firmaet Kurt Thorsen Totalentreprise
har fået grunden i Vejlby i bytte for en natur-
grund i Skåde Bakker og i tilgift betalt knap tre
mio. kr. for mageskiftet. Anlægsprisen 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.

Institutgrrrnden i Skåde. Muskelsvindfonden
tjente tre mio. kr. på at bytte grund med Kurt
Thorsen Totalentreprise. Foto: Mogens Løier

1988
Grøn Rock, en mini-udgave af Grøn Koncert,
afuikles for første gang.

Det andet respirationsseminar finder sted på

Pindstrup Centret. Muskelsvindfondens kam-
pagne blandt lægerne er begyndt at virke; sta-
digt flere tilbydes respirator, og erfaringerne
med behandlingen er næsten entydigt gode.

Bogen "Muskelsvind hos børn" udkommer. Den
grundige håndbog rummer essensen af den
viden om vejledning og behandling, som VB-cen-
tret har opsamlet siden starten for 12 år siden.

Medlemstallet er vokset til ca. 1.200

Lars Lilholt optrådte på den første Grøn Rock-
turn6, en mindre dimensioneret aflæ,gger af
Grøn Koncert. Foto: Løsse Jørgensen
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Uden for
lægernqontrol

Citøter frø tre af de læger;

der bør" aæ?"et tilknyttet

Muskelsaindfonden

Vi blev skubbet til side
tt\B-..ntr"t har beskæftiget sig
meget med det socialmedicinske,
men jeg ved ikke hvor meget, de har
dokumenteret deres undersøgelser,
for medarbejderne har væsentligst
været fzsio- og ergoterapeuter, som
man jo ikke rigtigt kan betro viden-
skabeligt arbejde alene. De havde
nogle udmærkede terapeuter, som
var meget ivrige og som ligefiem tog
ud og besøgte patienterne i heleJyl-
land - det skulle vi i det offentlige
sygehusvæsen i øvrigt også kautio-
nere for, og de tog som regel endda
to ud - men vi kunne da godt se, at
det for mange patienter var en g'un-

stig ting, at de blev behandlet på

sådan et center. Men vi havde be-
tænkeligheder 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-
søgt. Hvis det var foregået i vores
regi, kunne det samarbejde have
været mere rationelt.

Muskelsvindfonden har lavet
nogle forbilledlige kurser for patien-
ter og pårørende, hvor deltagerne
har fået ekspertviden og anden op-
lysning, men jeg menet at Muskel-
svindfonden kan kritiseres for ikke at
have givet tilstrækkeligt med penge

til egentlig forskning."

Bent de Fine Oliaør,ius, forma.nd, for
Ekspertr"ådet 1971-1976, i bogen Sunil
og aønskøbt.

For patienternes skyld
6teg glemmer aldrig det første fa-
miliekursus ude på Pindstrup Cen-
tret, hvor man havde indkaldt foræl-
dreparrene - seks-otte par tror jeg -
til nydiagnosticerede Duchenne-
drenge. Forinden snakkede jeg med
Birgit Steffensen ogJette Møller om,
hvad vi egentlig skulle sige, og de

slog meget på, at man skulle være

ærlig og informere om sygdommen.
Det var bestemt med bæven, at jeg

stod op over for de forældre og gen-
nemgiksygdonunene, både med hen-
syn til de undersøgelseE vi lavede, og
selve forløbet af sygdommen. For
mig var det rystende, for det var helt
nyt at gØte sådan. At sige at dren-
gene dør af respirationsproblemer,
når de bliver 16-18-20 år. Nogle for-
ældrepar anede ikke, at deres dreng,
som legede inde ved siden afog som
stadig kunne gå rundt, at han skulle
dø som l6-årig.

Det fik mig omvendt. Det fik mig
til at se på patienten fra patientens
synspunkt, hvor den almindelige
holdning blandt læger ikke var at se

det fra patientens side. Man spurgte
ikke: Har vi nu informeret nok? Har
vi nu sørget for, at hjælpemidlerne er
i orden? Det forudsatte vi, at andre
gjorde. Nu blev patienten centreret.
Når et barn var diagnosticeret, havde
jeg en lang samtale med forældrene,
hvor også enten Birgit Steffensen
ellerJette MøIler var med. De sam-
taler udviklede mig personligt meget,
og jeg fik lært, hvordan man får en
god kontakt med forældrene. Jeg
lærte, at vi er til for patienternes
SMd.

Jeg lærte atvære læge på en anden
maoe."

Ole Hein-Sørensen, lægelig konsulent i
VB-centret 1976-1983, i bogen Sund.

og aønskøbt.

Det var visionært
((Det 

var visionært at danne et \Æ-
centet 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 nærmest en nihilisme i neu-
rologkredse. De ortopædiske afde-
linger gjorde en vis indsats, men den
blev ikke fulgt op. Når vi kom rundt
i hjemmene, væltede det ud fra ska-
bene med korsetter og ortopædisk
fodtøj, som ikke var blevet tilpasset
og derfor havde været for bøvlet at
bruge. Folk sad immobiliserede på
alle ledder og kanter, ofte i dårlige
kørestole. De havde meget begræn-
sede muligheder for udfoldelser.
Mange med muskelsvind var gemt
væk. Kommunerne havde generelt
ingen indsigt i problemerne. De
havde ingen ide om, hvordan de
kunne hjælpe, selv om de sikkert
gerne ville. Det gjaldt jo i øvrigt ikke
kun for folk med muskelsvind, men

for næsten alle fi'sisk og psykisk han-
dicappede.

På baggrund af en god analyse af
de S'siske rammer og brugerens res-
sourcer - inklusive de ressourceq der
måtte være i nærmiljøet - leverede
VB-centret en række praktiske an-
visninger på, hvordan man som bru-
ger kan indrette sit liv og nedbringe
besværlighederne ved et fzsisk han-
dicap. Man skabte et solidt funda-
ment for brugeren og for det lokale
socialvæsen. På denne måde fik\1B-
centret meget hurtigt en stor prak-
tisk betydning for den enkelte bru-
geE og man fik samlet stor viden om,
hvordan muskelsvindramte havde
det. Det kunne man ikke have fået
på anden måde, og derfor var det
helt rigtigt set at danne et \aB-center
uden for lægernes kontrol.tt

Cørl-Otto Gøtzsche, lægelig konsulent i
VB-centret 1983-1992, i bogen Sund
og aønskøbt.

Overlæge Ole llein-Sørensen (w) og professor Bent de Fine Olivarius på neurolo-
gisk afdeling, Arhus Komrnunehospital, i 1984, da de begge havde lagt samarbej-
det med Muskelsvindfonden bag sig. Ekspercrådet, som Olivarius var formand for,
gik afi protest, da VB-centret blev dannet, og Hein-Sørensen forlod jobbet som
lægelig konsulent, da han var stærkt uenig i centrets økonomiske prioritering.

r989
Drøm melotteriet ud konku rreres af statslotto og
opgives. Tabet opvejes delvis af en kompensa-
tion fra tips- og lottomidlerne på knap en mio. kr
samt 1,5 mio. kr. fra DRs Superchancen.

lnstituttet får navnet Aktivitetet, men der er
langt fra rejst den nødvendige kapital til byg-
geriet, som nu koster 86 mio. kr. I slutningen
af året stilles planen endnu en gang i bero, da
der som i 1981 indledes forhandlinger mellem
Århus Amt, Århus Kommune, Muskelsvindfon-
den oS andre handicaporganisationer om et
faelles projekt. Man vil etablere et stort reha-
biliteringscenter på det gamle Marselisborg
Hospital, der er under afvikling. Projektet døbes
Marselisborgcentret.

Folketinget bevilger i alt 10 mio. kr. til fire han-
dicapforeni ngers specialsygehuse, herunder VB-

centret, som modtager 2,t mio. kr. Det er første
gang, at staten direkte støtter VB-centret.

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

Grøn Koncert indtjener kun en tredjedel af det
budgetterede. Alvorlig økonomisk krise i Mus-
kelsvindfonden følger, og året slutter med et
underskud på 3,7 mio. kr. Egenkapitalen er på
minus 2,5 mio. kr.

Bestyrelsen beslutter at afskedige seks med-
arbejdere på grund af den dårlige økonomi; det
er første gang, Muskelsvindfonden tvinges til at
indskrænke og fyre ansatte.

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

Børnene fik deres eget landsmøde i lands-
mødet og satte deres tydelige præg på den
årlige medlemsbegivenhed. Foto: Mogens Løier

r990
Bestyrelsen må skride til yderligere seks af-
skedigelser, da forventede indtægter fra Ca-
sino i 2'eren udebliver. Showet på TV2 er en
fiasko, der ikke giver en krone i overskud.

Tilbuddene til VB-centrets brugere indskræn-
kes som følge af fyringer og besparelser.

Århus Kommune og Århus Amt redder Muskel-
svindfonden fra konkurs ved at yde billige, lang-
fristede lån på tilsammen 2,5 mio. kr.
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Muskelkraft tildeles Anders Bording Prisen, fag-
pressens hæderspris.

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

Sundhedsstyrelsen beder Rigshospitalet og
Århus Kommunehospital om at etablere respi-
rationscentre.

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

Casino i 2'eren skulle have reddet Muskel-
svindfondens økonomi, men tv-showet blev
en nitte.

r99t
Sundhedsstyrelsen analyserer de forenings-
ejede specialsygehuses indsats og beretti-
gelse. VB-centret får en meget fin bedømmelse.

En plan om at opføre et ferie- og kursuscenter
ved Korsør drøftes på landsmødet.

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.

M uskelsvi ndfonden knytter de første kontakter
i Estland for at bistå med opbygning af en
muskelsvindorganisation.

Muskelsvindfonden skal professionaliseres i

ledelse og organisation, erkendes det, efter at
den akutte økonomiske krise er overvundet.
Moderne management sættes på dagsorde-
nen med organisationsudviklingsprojektet. En

konsulentanalyse påpeger uklare kompeten-

Borgmester Thorkild Simonsen udtrækler
Royal Scandinavian Casino's lykketal.
Foto: Mogens Løi.er
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Sannets
"Jeg er stolt oaer" øt høae

aæv"et rned til at star/te

Gr,øn Konceri", siger

Sønne Sølornonsen

'Jeg ved ikke, hvad Grøn Koncert
har betydet for min karriere, men
den har gjort, at jeg og mange andre
har fået en ekstra mulighed for store
koncerter om sommeren. Personligt
har Grøn Koncert givet mig nogle
kanonfede oplevelser. Og så er jeg
stolt over at have været med til at
starte Grøn Koncert."

Sanne Salomonsen svarer i tele-
fonen på spørgsmålet "Hvad har
Grøn Koncert betydet for dig?" I
baggrunden høres musik, det er ma-
teriale til hendes næste 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, når
man mere end nogen anden har op-
trådt på Grøn Koncert, syv somre er
det blevet til, må Muskelkraft godt
ringe og forstyrre arbejdet en stund.

Sanne Salomonsen, 40 år, var med
på den første turn6 i 1983 og havde

allerede inden da været engageret af
Muskelsvindfonden til koncerter i
Ridehuset i Århus; i 1982 med Anne
Linnet Band og i pinsen 1983 med
Sneakers. Det var også med Snea-

kers, hun drog ud på Grøn Koncert
i både '83 og'84.

"De første år var helt specielle,
fordi detvar nlt, og fordivi ikkevar
så mange. Især det allerførste år, hvor
kun Frede Fup og j"g og Sneakers

var med, havde vi et utroligt sam-
menhold. Det var som en stor, fan-
tastisk fest.

Der var hedebølge i 1983, og vi
klippede Tirborgs t-shirts i alle mu-
lige småstykker for at bruge dem
som små toppe, trusser og pande-
bånd. Vi kunne ikke holde ud at have

tøj på og smed vand på hinanden for
ikke at besvime af hede.

Men der var en træls 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 så lagde jeg sag an."
"Vnndt du?"

"Det kan du edderma'me tro!"

Lidi mere festivalagtig

"Er Grøn Koncert noget særligt i den

dans k e k onc er.tzt erden ? "

.H,t være en lillebitte brik
"Den er blevet en tradition og er på "Jeg er med, fordi det er sjovt og

den måde noget specielt i dag. Me-n fascinerende at være del af så afsin-

den er også særlig af den enkle grund, digt et arrangement, som Grøn Kon-
at det er så hyggeligt 

^t 
være med cert vitterligt er. Men det er også

Bagscene-miljøet er helt specielt; det meget menneskeligt relateret, fordi
er noget, som andre koncertarran' jeg er sammen med venner og folk,
gører først efterhånden har Lært." som jeg møder igen år efter år.

"Haød er, set frø scenen, foranfu'et frt Hvis der pludselig stod 450 men-
1983 tit 97,er.ne?,, nesker, som jeg ikke havde set før, så

"GrØnKoncert er blevet stØrre og ville motivationen falde alvorligt. De
stØrre og stØrre. Mere professionel er blevet ens venner, og man har selv

og lidt mere festivalagtig, mere pro. taget sine egne venner med og det
duktion og business. Men det 1e1561 halve af familien, fordi det er en
jeg godt, for selvfølgelig vil -n1 fascinerende oplevelse at tage ud og

prØveattjenesåmegetsommuligt.'' skabe noget sammen. At være en

"Haød. betyder det, øt det er en høn' lillebitte brik i det store vanvittige
dicøporgønisøtion, som står bøg?" arrangement, som ikke burde kunne

"je1-_ og andre også - har nogle lade sig gØre' men som alligevel kan

gut g" t 
"Rltandede 

iølelser o-ktåg lade sig gøre, fordifolk kenåer deres

Jpoiror"rt". Vi har ind i metlerl område så godt, og alt er planlagt til
fålt, atvi gjorde Tuborg en stØrre mindst-e detalje. Og fordi folk føler

tjeneste, ettå bryggeriet gør os. Mel et utroligt ansvar for' at den opgave,

her har det så væiel afgørende,at del de 
-skal 

løse, bliver løst'

er Muskelwindfonden, som står bag, Muskelwindfonden har en attitude

At overskuddet går til at hjælpe mus. - personificeret i nogle af muskel-

kelsvindlere.,, ' ' svindlerne _ med en enormt befri_

"Haød. står Muskelnind'fond,en for/ ende distance til det at være handi-

"Muskelsvindfonden arbejdår på caPPet' en befriende sort humor, som

en utraditionel måde, ,yrr", j"g. Og Passer godt ind i de gale fiivilliges at-

så har den en chef, som er dygtig dJ mostære' somogså erprægetafbarsk

at promovere. Evald Krog har altid humor'.

benytt"t sig selv i ,"g"rri tjenestei Og,det' 
?t^t"1tt 

ikke stiller sig op

han er en fåregangrÅrrd, tror iegr 
og rækker hånden ud efter penge'

man kan sige. ' " men bidrager med noget, t.oi;.g, 
"t

Jeghar jJkendtham, siden jegval "t.tllt har det godt med' Muskel-

-"g"", ung - og hrrr rr", lidt siøire." svindfonden har valgt på et tidligt

Elise Kold Petersen, frivillig, og Marius
Byriel, organisatoren af Grøn Koncert,
på turn6en i 1988. Elise Kold Petersen,
29 år ogttl daglig redaktionsøkonom i
Danmarks Radio, har været med uaf-
brudt siden 1987 og er nu bagscene-
chef.

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

Men måske er det snart vigtigt at
finde nye og anderledes oplevelser at
give folk, hvis man som organisation
vil holde sig fremme i offentlighe-
den. Grøn Koncert har snart kørt i
mange år, og folk kunne blive trætte
af at gå til den type koncerter, det
kunne man sagtens forestille sig."

Elise Kold Petersen, friaillig på Grøn
Koncert siden 1987, i bogen Sund og

aønskøbt.

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 pionerånd og den nye,
selvbevidste lønmodtagerbevidsthed.

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

r992
Evald Krog tildeles Dannebrogsordenen

En gruppe unge med muskelsvind opfører gade-
teaterforestillingen lvlit Cirkus i Grøn Koncert-
byerne. Det bliver en tilbagevendende begi-
venhed de følgende år.

Grøn Koncert afskaffer den gratis adgang.
Entr6betalingen bidrager stærkt til et rekord-
overskud på knap fem mio. kr.

Muskelsvindfonden må trække sig ud af Royal
Scandinavian Casino, der skal have tilført mere
kapital.

Bestyrelsen beslutter efter råd fra konsulent-
firmaet og anbefaling fra de fleste medarbej-
dere at ansætte en direktør som øverste leder
af såvel Muskelsvindfonden som VB-centret.
Stillingen besættes med den 3S-årige akade-
miker Mette Bock. Ny daglig leder af VB-cen-
tret bliver Jes Rahbek, centrets hidtidige be-
styrelsesformand.

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

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

Muskelsvindfonden køber en af bygningerne
på Marselisborg Hospital; i den skal forenin-
gen bo, når sygehusvæsenet er flyttet ud og
MarselisborgCentret en realitet. Det forventes
at ske senest i 7997-L998.

Medarbejderne på udflugt til Muskelsvind-
fondens nyerhvervelse, en gedigen rødstens-
bygtrirg på Marselisborg Hospital.
Foto : Cløas Høøgensen/C bili
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Muskelsvindfonden melder sig ind i De Sam-
virkende I nval ideorganisationer.

Landsmødet må igen skifte adresse på grund

af et stigende antal tilmeldinger. 500 deltager,
da man første gang samles på Søhøjlandets
Ferie- og Kursuscenter ved Gjern.

Muskelsvindfonden udsender skriftet Værdier
og mål for Muskelsvindfonden, der er blevet til
på baggrund af et halvt års medlemsdebat og

diskussioner blandt medarbejderne.

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

En AIM-analyse konkluderer, al Grøn Koncert
er den mest kendte rockbegivenhed i Danmark.
En anden undersøgelse måler, at pressen på et
halvt år har skrevet 364.000 millimeter om
koncertturneen, svarende til annoncer for knap
3 mio. kr. ide pågældende medier.

Roskildefonden, der står bag Roskildefestiva-
len, og Muskelsvindfonden stifter den erhvervs-
drivende fond Euro Venue. Parterne vil under-
søge mulighederne for at arrangere turn6rende
koncerter i en række europæiske Iande.

Muskelsvindfonden arrangerer EAMDAs års-
møde, som holdes i Fredericia. 29 lande er nu

med i sammenslutningen. På årsmødet væl-
ges Evald Krog til EAMDAS præsident.

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

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

Evald Krogs selvbiografi "En muskelsvindler"
udkommer.

Nyvalgt præsident for EAMDA, Evald Krog
Foto: Løsse Jørgensen
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anerkendelse for deres arbejde,"

For en sociø.lpolitiker betyder" det rneget øt høae godesiserJens Arbjerg Pedersen'

iddgiaer"e 0g pressilnsgrupper, og Muskelnindfonden;De andre var benovede

hør, aær,et begge d,ele, sige, Jens A,bje,g Ped',s*Ir:?:::irJrJ#ifiå:"i:"i:å'å

Ælerede i slutningen af 1960'erne
lagde sognerådsmedlem i Beder-
Malling, Jens Arbjerg Pedersen,
mærke til den unge, veltalende mand
i kørestol, der boede i sognet, ude i
Ajstrup. FIan var særdeles aktiv og
arrangerede handicamps, et progres-
sir,t påfund.

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

Jens Arbjerg Pedersen, 65 åE viser
vej til byrådets læseværelse; han er
stadig socialdemokratisk bpådsmed-
lem, men hvervet som rådmand
måtte han afgive i 1993, efter 22 år

på posten. 22 år,hvor Muskelsvind-
fonden groede fra ingenting til byens

førende handicaporganisation - og
også den eneste med hovedsæde her.

De to, rådmanden og landsforman-
den, har haft meget at kunne bruge
hinanden til.

"For en socialpolitiker betyder det

o

meget at få leveret gode ideer, og
betyder meget at have gode

grupper i kampen om
Muskelwindfonden har været

dele; en id6giver og en

gruppe," siger Jens Arbjerg
og fremhæver samarbejdet om
lingen af hjælperordningen. M
svindfonden var her en "dygtig
ringspar0rer".

"Min rolle var egendig atsØrge
ikke at stå i vejen, og så skaffe

penge," bemærker han og husker,
det ikke altid var lige let, for b
Socialministeriet og Komm
Landsforening advarede mod
ningens økonomiske
Pas på nationalbudgettet, lød det
centralt hold!

Århus Kommune fik i 1988

kelsvindfondens Handicappris
dens indsats i arbejdet med hj
ordningen. Gaven - et keramisk
lede afto engle, der kysser hinandetl

- har den forhenværende socialråd]

række handicaporganisationer, amt

og kommune om etablering af et

stort, fælles behandlingscenter. Mu-
skelsvindfonden var allerede da i
gang med sin plan om "Instituttet",
men lagde den til side for at indgå i
det store projekt. Ti-e år senere opgav

man, interesserne var for forskellige.

"Muskelsvindfonden og Evald
Krog gik i spidsen. Det var dem, der

trak læsset, og Evald mente jo, at det

kunne lade sig gøre; hvad det altså

ikke kunne. Men de andre handica-
porganisationer var benovede over -
jeg kunne også sige misundelige på

- Muskelsvindfondens entusiasme, "
fortæller Jens Arbj erg Pedersen.

"Muskelsvindfonden har først og

Officiel indvielse af \lB-centret i

fremmest betydet kolossalt meget for
medlemmerne, ved at mennesker
med muskelsvind fik noget at være

fælles om. Dernæst har den handi-
cappolitisk altid været parat til at af-
prØve noget nyt. Den er den mest
progressive brugerorganisation, jeg
har mødt i min tid som socialpoliti-
ker," fortsætter han og kalder det
"kendetegnende", at Muskelsvind-
fonden har kunnet tiltrække dygtige
folk til at rdføre ideerne. Det
krævede også i sin tid "mod" som
handicaporganisation at arrangere
Grøn Koncert, mener han.

Ingen lavorisering
Da Muskelsvindfonden var på randen
af konlars i lgg},trådte Århus Kom-
mune sammen med Å"hnr Amt til
med billige millionlån. Jens Arbjerg
Pedersen afi'iser, 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 også havde betydning for
andre handicapgrupper. Derfor støt-
tede vi med lån.

Det ville i øwigt også have været
dyrere for kommunen og amtet, hvis
Muskelsvindfonden var gået ned, for
så havde vi selv måttet påtage os

rådgivning og alt det andet, som
Muskelsvindfonden sørgede for. At
lukke Muskelsvindfonden på grund
af mangel på ussel mammon ville
have været et tilbageskridt for han-
dicap- og socialpolitikken," siger

Jens Arbjerg Pedersen og mener, at
byrådet ville have gjort det samme
for en anden organisation med
samme betydning.

Et lignende ræsonnement lå bag,
da byrådet i 1986 billigt solgte Mus-
kelsvindfonden en velbeliggende
grund i byens nordlige udkant til op-
førelse af "Instituttet"; 20.000 kvm.
for 300.000 kr.

"Det gjorde vi, fordi det er bedst,
hvis brugerne står for indsatsen.
Kommunen gjorde det for at hjælpe
sig selv. For at befri sig selv for at
løse opgaven," siger Jens Arbjerg
Pedersen.

janruar 1977. RådmandJens Arbjerg
Pedersen lykønsker Evald Xrog. f "
baggrunden Muskelsvindfondås

"Den inest progressive bruger-
orga:råsation, jeg har mødt i min
tid s*n socialpolitiker," siger

Jens Ag'bjerp Pedersen, social-
rådmqnd i tu'hus 197l-1993. -ii r

itt'
V

. t'il,*'--*. .);

mand ikke glemt. tførste fastansatte medarbejder, da-

"Det hænger stadig hos socialforværende "kontorchef'Bue Andersen'

r994
Fire unge mænd med muskelsvind danner grup
pen Slappendales, som optræder på Muskel-
svindfondens landsmøde med deres version af
det berømte Chippendales-show.

Økonomien konsolideres, egenkapitalen er på
godt 17 mio. kr. ved årets udgang.

Muskelsvindfonden flytter i efteråret fra Vester-
vang til tre træpavilloner ved Marselisborg Hos-
pital. Pladsmangel nødvendiggør flytningen,
men opholdet i barakkerne er kun midlertidigt,
da man venter på, at sygehusvæsenet skal fra-
flytte den hospitalsbygning, man køblei 7992.

Slappendales debuterer på Iandsmødet i 1994.
Foto: Mogens Løier

r995
Slappendales optræder på Grøn Koncert.

Muskelsvindfonden har nu 1.6OO medlemmer

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

Muskelsvindfonden forbereder en særlig ind-
sats for mennesker med ALS. Sundheds- og
socialministerierne er ansøgt om 7,5 mio. kr. til
en 3-årig forsøgsordning.

Grøn Koncert i København 1995. Den lille
forening blev på 25 år landskendt.
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Netuætket
MEDLEMSSERWCE' En krumtøp i Muskelnindfand,en - omd,ej*ingspunktet fo, de

?nange a'ktiue medlemmers reløtioner til fonden. Med.lerrzsser.ztice siget; øt de ikke løaer, øktiui-
teter for medlemmerne, rnen med d,ern. Men haød betyder d,et egentlig?

Total
n*gt
3408

Jran

! enhver forening findes et antal per-

I ::s n:l ; r$i ffi:'i,'# :?t;::;
vrimler det med dem. Fondens med-
lernmer har altid haft lyst til at blande
sig og være aktive.

Opgaven for medarbejderne i med-
lemsservice er derfor blandt andet at

nale træf i øst og vest, samt en lands_
dækkende aktivitet. Gruppen har et fint
forgrenet netværk, så alle nye medlem_
mer med diagnosen straks får en op_
ringning og dermed en mulighed for
at blive aktivt medlem. Myastånikerne
har organiseret sig i en arbejdsgmppe,
en redaktionsgruppe, der styrer de ire
årlige nyhedsbreve, samt en internati_
onal gruppe, der samarbejder med nor_
diske og europæiske søsterorganisatio-
ner.

,

)

3
(se
I

srøtte dem og samtidig gøre flere med_
lemmer engagerede i aktiviteterne.

Medlemsservice laver aktiviteter med
medlemmerne, ikke for dem, $er filo_
sofien. I{ar medlemmerne en god ide,
bliver den bakket op, og a"i frtg".

, Be.rne penge med til realisering. Kon_
f sekvensen er ikl<e mindst et ui"idt for_

grenet netværk af grupper og aktivite_
ter.

- Vi omtaler herunder blot en lillep brøkdel af medlemsaktirriteterne fo, 
"tgive indtryk af spændvidden.

ferie, weekendkursus, temaaften, bi_
standsloven, fritiden, kaffe, ostemad,
referat, kontaktudvalgsweekend og
meget ander er de brikkeq ,om forel
ningens voksne medlemmer kaster op i
luften og griber igen, når de mødes i
en af brugergrupperne. Dagsordenen
sættes af deltag:erne, og udbyttet kom_
mer især fra mødet med andre med_
l^e3mer, men også via indkaldte fag-
folk.

Projektplads til medlemmerne
Fra august er der i Muskelsvindfondens
lokaler skabt mulighed for at give med_
lemmerne en bedre service, idet der
oprenes en projektplads med computer
og telefon. Denne service kan blive
knyttet til projekter som individuel
fondsansøgning og ferie og fritid. plad-
sen vil knl"tte medlemmerne tættere til
huset samtidig med, at medlemmernes
ressourcer anvendes til at dække et
behov, vi ved eftsisterer.

ALS-grupperne

I de seneste tre år er der oprettet seks
regionale grupper for personer med
ALS og deres pårørende. Til forskel fra
de andre brugergrupper deltager be-
handlere i næsten alle grup-pernes
møder. De mødes cirka hvei anden
måned om et fagligt oplæg og socialt
samvær. Med 70 nye AlS-tilfælde om
året er det en af Muskelsvindfondens
stØrste diagnosegrupper. Der er et stort
behov for information og for formid-
ling af kontakt mellem medlemmerne.

ager/sp

_En 
lokal ungdomsgruppe

Hver.l4, dag mødes l6 unge medlem_
mer fra hovedstadsområdet. Aktivite_
terne er en blanding af spil, video,
P izza Htt, 007 -forpremiere, rockkon_c:rt 

Tm. AJr sammen kædet sammen

::.:"r1"'l ungdomsJivets mange fa_

1.r,...: 
Deltagerne kommer fra eistortq ::10., men kører gerne langt for at,ttøoe andre unge fra Forening:en. Lo_

åTOP|." er også sreder, hvo"r grund_srenen bliver last ril inyslysrln! i a",la ndsdæ kken d e 
"u 

n gdomsarbejde.

Brugergrupper

l^:::::1, diagnose, aJder, erhveryydrØrende, forældre. mobilitet, alvor,gråd, latrer, kassebil, t i*fp"r..ar;""g,

Sommerlejrene
Mange børns og unges første møde
med medlemsforeningen sker på en af
årets tre sommerlejre. På hver lejr er
der 20 deltagere og 35 hjælpere, mus_
keltereq rerapeurer og ledeie. Formå-
lene med lejrene er, at deltagerne
mødes og sammen oplever .rr rrg. fyldt
med sommeraktiviteter, der giver mas_
ser aferfaringeq hvorafen stor del kan
bruges derhjemme. Måske etableres
også nye venskaber. Lejrene dækkes
økonomisk af hjemkommunen, da lej-
rene betegnes som aflastning for fami_
lierne.

Myasteni grupperne

En af Muskelsvindfondens store med_
lemsgrupper er myastenik.rrr.. Å"ligt
arrang'erer denne aktive gruppe regio_
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slusik som el##d Morgen
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Børn, musik ogfttt tre steder i lnndet

TOTO: TASSE JøRGENSTN

Musikerle - her Sanne Salomonsen

- har publikum i deres hule hånd til
koncerterne. Men koncertgæsterne
er lydhøre for andre budskaber end
de musikalske,

"Åh Abe!",

"Pø-Pøpegøje!",

"Thngokøt!"

II{DSAMLI /G. Ordet lugrer øf penge, og sådøn nogle hør, Muskelsaindfonden øldrig høft H
vill<et barn kender ikke de tre
cd'el mecl danske børnesange,

sorn kendte kunstnere har gen-
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, indsoillet med stor succes? Ælerede
noget irnod. (Jden dem aille or"gønisøtionen heller ikke kunne løfte så mønge lpgaaer, som den 

"'*#;.,^,|. oclgi,,.tr" stod ctet klart,

gø: Indsørnlingsøfdelingen står, før,st og fr"emmest for de øktiaiteter; sorn skæpper. i køssen. Det l'he' var virkelig noset' der faldt i
børrrerres snmg.

gælder koncer"tery øl- og mødsølg på øndres avrangememterS skr"øbespil, legøt- og fondsønsøø- Det har Muskels'indfonden længe

ninger" og ind,sømting til kur"sus- ogfe,iep,ojekter Mushohn Bugt. 
-o. . 'dJ' -. -.' .--d 

if:tf:Hlli1lltil:''H1;'å.1'.'.'i:l
med rnasser af tilhørende aktiviteter for
bør:nefarnilier.

Ingen l-rar til clato satset på den store

lf oncerterne handler ikke bare om Koncert-konceptet, som det hedder "Man kan ikke sige, at der er en lige rnirlgruppe, som børn er, til en live-op-

f, rockmusik til danskerne - men på nydansk, groede i 70'erne ud af linje fra værtshusholderarrangemen- trædenrnedkunstnerne.MenforMls-
ll ogsåomhandicapdebat. EvaldKrogskærlighed nljazz.Fra jazz terne og til det koncept, vi har i dag, kelsvindfonclen falder det naturligt at

Næppe mange danskere er i wivl om, på værtshusene udviklede koncerterne Den bevidste strategi om musik, ind- bygge videre på sin kor:rcerttradition.
at med Grøn Koncert har Muskel- sig over Thngkrogsfestivaler til de kon- sarnling og profilering er først kommet Børn er i forvejen en vigtig målgruppe
svindfonden lagt et formfuldendt guld- stant voksende rockkoncerter. Grøn til fra midten af 80'erne, og den har i arbejclet på Muskelsvindfolden. Det
æg. Men for Muskelsvindfonden er det Koncert blev introduceret i 1983 og afsæt i Grøn l(oncert. Alligevel har det giver en nanrrlig kobling rnellem kon-
ikke blot en pengemaskine: gav det første år 150.000 kr. og næste altid ligget i selve fondens ånd, atvi er cert og rnålgruppe, siger indsarnlings-

"Når man har et guldæg som Grøn år 500.000 kr. i overskud. til fest og musik. At vi siger nej dl afclelingen.
Koncert, som skaber 25 procent af ind- I midten af 80'erne stod det klart, at hattedame-mentaliteten, men vil give Så nu skrl clet være. København,
tjeningen i koncernen, skal man ud- her var mulighed for store indtægteq noget for de penge, som danskerns C)deuse og Arhus lægger plads til bør-
nytte det til andet end at tjene penge. og indsamlingsafdelingen hvervede ef- bruger på os." nekoncerten, som har fået titlen "Gocl
Vi behøver ikke længere gå efter det terhånden en stor skare af frivillige til Med koncerternes enorme gennem- Morgen Abe" - i øvrigt ikke uden skelel
maksimale udbytte, for vi har allerede at deltage på hver koncertturne. Dette slagskraft er Muskelsvindfonden msle til hovedsponsoren, Nordisk Kelloggs.
smør til brødet. Der er i dag også plads crew knokler usandsynlig hårdt, præste- kendt for sin musik end for det faglige Følgende sangere og rnusikere rne.1-
til at bruge koncerterne til en hold- rer at hive scene og koncertplads ned arbejde. Det belq.nnrer ikke Marius By- virker:

ningsprofilering - en platform i handi- om natten og stille alt op inden kon- riel: Sanne, Alberte, Monique, Dodo,
capdebatten. " certen næste dag. Det er ikke set tidli- "Det, vi arbejder for i fonden, 

", 
4.1 Mek Pek, Elisabeth, Lis Sørensen,

Det siger Marius Byriel, indsam- gere i dansk muiikhistorie. væsentlige. M har ikke behov for, at alle Y.:t"..1 Remar, Maria Bramsen og
lingschef i Muskelsvindfonden. Han Grøn Koncert er den stØrste indtje- danskere har specifik viden om -,rr- Nikolaj Steen. Frede Ewert dirige"-
pointerer, at indsamlingsafdelingens ningskildeforMuskelsvindfonden,ogi kelsvind. Merkoncerterne giver o, rerGodMorgenAbe-Orkestret]
arbejde ikke kun består i at skaffe mid- 1995 lagdeden over syv mio. kr. i Mus- mulighed for at slå .,or", .rrm fast, få ^ 

De kendte rv-værter Bullerfrris, alias
ler, så fondens øvrige afdelinger kan kelsvindfondens kasse. Lillebroderen, andr" b,rdrkaber ud og rejse debatrer. Peter Fr'ødin og Hella Joof, optræder
fungere. Men i høj grad i at lægge pro- Grøn Rock, gav 550.000 kr. i 1995. Eksempelvis, da fire unlge muskelsvind- sotn konferenciers.

fileringen ud på de store koncertplad- Var det et mål fra starten, at musik- lere sidste år gik på scenen i sit strip- . .

ser, til de flerå hundrede tusinde dan- ken skulle blive til en så betydningsfuld show og derÅed satte holdninger ;il Løler. blandt publikum

skere, som kommer for at lade sig facad,e og indtjeningskilde, eller"kom handicaippedes sexualitet på spiåsen." Blandt p^ublikurn vil det syde med akti-
indhylle i musik, fest og farver. det af sig;"selv? Mariis Byriel: ager 

viteter, fordi det er et af nøgleordene

for festivalen, at børnene inddrages i.
Oppe fra scenen introduceres ballon-
professor Bobbel, Gøgler Lars og gøg-
lerklovnen Pino, sarnt en kat, en abe

og en papegøje, og de vil alle bevæge

sig mndt blandt publikum og lave løjer.
Nogle ansigtsrnalere cirkulerer også
rundt for at udsmykke børnene.

Andre aktiviteter, som børn kan del-
tage i, er blandt andet Teaterhytten
(hattefortælling med børn som med-
virkende), Ti'ommegrotten (med den
afrikanske dansegruppe Utarnaduni),
sanglege i Dansehytten, ansigtsmaling
og udklædningstøj i Forwandlingshyt-
ten, et rnalerværksted (Penselkrigerne)
og friluftsaktiviteter i Jungleland.

Muskelsvindfonden er selv nær-
værende med en informationsbod.
Børnene får mulighed for at prøve en
kørestol, og der bliver udstilling af ma-
lerier, som børn med rnuskelsvind har
lavet i malerskolen "Gulerødderne".

Entreen er 25 kroner, og børn under
tre år komrner gratis ind. Man kan
købe billetter i forsalg hos Super-
Brugsen. Alle tre dage varer festivalen
fra kl. 10 til 17.

Sådan bliver rækkefølgen:
. Lørdag 1. juni i Valbyparken

'Søndag 2. jtni på Odense 81909's
baneanlæg

'Onsdag 5. juni (grundlovsdag) på
ASAs boldbaner, Frederiksbjerg i
Å"h,tt ager
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Åteb grønne naune

Nyskabelsen "God Morgen Abe" er
det tredje element i Muskelsvind-
fondens koncertturn6er t 1996.
År"t, ,r.un. og datoer til Grøn
Rock og Grøn Koncert ser således

ud:

Grøn Rock:
. Dizzy MizzLizzy
. LedZeppelinJarn
. Big Fat Snake
. Moonjam

Konferencier: Mek Pek

24. maj, Cirkuspladsen i Silkeborg
25. maj, Dyrskuepladsen i
Holstebro
26. maj, Dyrskuepladsen i Horsens
Nle dage klokken 14-21

Grøn Koncert:
. Sort Sol
. Gnags
. A.ngelique Kidjo
. 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. |uJi, Flornstrup Kirkeby, Vejle
13. juli, Ydernæs ved Næswed
14. juli, Valbyparken, København
Alle dage klokken 14-20.30



På trods al
a eblikketØl

Smukke høndicnppede kroppe pryder tysk fotokalender

12 sensuelle og intime billeder af
mænd og kvinder, fanget i et øjeblik.
Skulle det nu være noget særligt?

Nej, egentlig ikke. Men ved at se

nærmere på de meget smukke kroppe
ser man, at alle har et fusisk handicap
på den ene eller anden måde. Een
mangler et ben, en anden en arrn, en

tredje har korset, en fjerde sidder i
kørestol og så videre. Og det er usæd-

vanligt!
Det er usædvanligt, at fotografer har

valgt at vise handicappede som personeE

der også har en sensuel udstråling.
Der er tale orn en fotokalender for

1997 , som Dan Brock og Isabelle
S chwartzbach fra Muskelsvindfonden
har set på en handicap-messe i Tysk-
land. De blev begejstrede for foto-
pro;'ektet, og det samme blev Muskel-

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

Projektet er blevet til i et samarbejde

mellem to handicappede kvinder og en

professionel fotograf. Dea Heibel og
Sibylle Klings har ønsket at r.ise øje-
bliksbilleder af mennesker, som føler
styrke og glæc1e ved deres kroppe og
ved deres handicap. På 6n gang erotiske
og eftertænksomme i deres udstråling.

Titlen "Ti-otz'dern Augenblick" for-
tæller ikke blot, at man kun kan se per-
sonerne i det øjeblik, de er fotograferet.
Men det er et helt anderledes øjeblik
end det blik, der bliver kastet mod han-
dicappede personer i gadebilledet. Foto-
projektet byder trods mod disse flyg-
tige blikke.

Fotograf Reiner Diart har valgt at
lade et blødt lys indramme personerne,

så der er et romantisk
skær over alle billederne. Der bli
ikke fokuseret på handicaps, rlen
ken, kørestolen og bensnrmpen
en nanrrlig del af helheden. Og i så

grad, at det er skønheden og
gen, der bliver billederne styrke,

Dan Brock om sit indtryk.
Kalenderen er til salg hos proj

gruppen til en pris af 230 kroner
forsendelse. I betragtning af, at
derens 12 fotos plus titelblad er på

gange 60 centimeter, kan prisen
kaldes urimelig.
Man skal skrive til:
"Ti'otz' dent Augen,b lick "
Reinør Diørt
Steitzstrøsse 33-35
50676 Kiiht
Tyskland

æ 'ffis,
Glæden ved livet.

Man ser rnåske
ikke straks, at
kvinden mangler
det ene ben, flun
sætter sit raske
ben forrest
- ubevidstl

Et enlelt og rent billede af en mand rned
lukkede øjne. Det er op til iagttageren at
bestemme, om manden er bedrøvet eller

blot reflekterer over livet.
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Kørestolen, kvindens ben og hendes
og mandens overkrop danner rene
linjer, der vidner om harmoni og
glæde. Kørestolen og de to kroppe
smelter sammen til 6n flot figur.

Har Muskelsvindfonden
ikke altid haft dette billede i

værdigrundlag: Man
for de muskler, man ikke har, ved

opøve andre

Snørekorsettet er ikke
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erotiske billeder,
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Et bø,rn al M

Kent Døhl Jensen frø Blokhas er født saTzarne år som Muskel-

svindfonden. Høn hør, rnuskelsvind, er aokset op rrzed fa.rnilie-
kurser og hør" lødet sig påairke øffonden. Vi br"inger" et

"næsten- 2 5 - år,s" fødselsdøgsp onræt

D
a Kent Dahl Jensen bliver født i
Vesterrig 20. september 197I, er
Muskelsvindfonden næsten lige

kommet til verden. Fonden har et lille
forspring, idet den stiftes 15, maj på
et mØde på Sct. Olaf Plejehjem i
Arhus. Evald Krog og andre udbrydere
af Yanføreforeningen stifter en fore-
ning, som ønsker at gå anderledes
radikalt til værl.<s, end Vanføreforenin-
gen gjorde.

Ordet muskelsvind har ikke nogen
relevans for familien Dahl Jensen de
første fire år, og Kent og den tre år
pgre brorJess volser godt til i Hurup
og senere i Thisted. Imens vokser den
lille organisation i den anden ende af
hovedlandet også med opgaverne.

I197 5 skal de komme til at lære hin-
anden at kende.

Om foråret konstateres meningitis på
den vej, hvor familien bor. Og da den
fire-årige Kent døjer med "den stiveste
nakke nord for Alperne", undersøges
også Kent. Thisted Sygehus kan fri-
kende ham for meningitis, men der er
noget andet galt, mener lægerne og
sender drengen videre til Viborg.
Overlægen kender et par andre mus-
kelsvind-tilfælde og vil foruden Kent
undersøge Jess. Han har stærk'mis-
tanke om muskelsvind og henviser
drengene til indlæggelse på Å"hot
Kommunehospital. Her er diagnosen
entydig; Begge drenge har Duchennes
muskeldystrofi.

Kommunehospitalet sætter familien i
kontakt med Muskelsvindfonden.
Familien og fonden indleder et parløb,
der elsisterer endnu.

Fondens første kursus

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

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

"Vi deltog på fondens vistnok første
familiekursus i foråret 1976 iHou, og
her mødte vi tre Duchenne-drenge fra
\4borg. Oplægsholderne var læge Ole
Hein-Sørensen og terapeuterne Jette
MøLler og Birgit Steffensen fra fonden.
Det var en meget positiv oplevelse,"
fortæller moderen.

Familien flytter til Aabybro, som
Peter stammer fta, og Kent starter
senere på byens skole, som samtidig er
ved at få bygget en handicapvenligfløj.
På det tidspunkt er Kent - ifølge
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 højeste prioritet.

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

fondens aktive rækker, såvel i
sentantskabet som bestyrelsen. I 1

bliver han formand for

AF BIRGER AGERGMRD

F0T0: MICHAEL B0 RASMUSSEN/BAGHUSET
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fonden, som står bagbyggerietaf
og fritidscentret ved Korsør.

Terapeuterne i ryggen
Forældrene gør aktivt brug afM
svindfonden og har terapeuterne i
gen, når der er kontroverser med
munen. Dem er der en del al
familien vinder hver gang. Bente
temperament og forstår at sætte
respekt hos myndighederne.

Familien flytter ind i Danmarls
handicapbolig, som kommunen
til rådighed. Huset er rigtig godt,
da lejen stiger og stiger, vælger
og Bente at købe villa i Blokhus i

*

'-"*F

elsuindlonden

fortsætter skolegangen
liggende SkoleSaltum

Første 8an9' familien får hjemme-

delse på familiens liv. Egendig har hun
svært ved at komme på nogen kritik af
fonden.

'Jeg beholder alt det gode og glem-
mer det dårlige - sådan siger jeg altid,
når jeg holder foredrag."

Det omlsæd slmger Kent gerne med
på. Han har et uforligneligt humøq og
to andre dyder har han ligeledes arvet
efter sine forældre.

"leghar sarrune grundighed sommin
far, og jeg kan være hidsig ligesom min
mor!" siger Kent og ttlføjer, at han der-
med har ladet sig påvirke af Muskel-
svindfonden, fordi den også er både

"grundig og hidsig".

Kølig tur til vandet
1996, en forårsdag på stranden ved

'Jeg tror ikke, jeg kunne leve andre steder
end i Blokhus. IIer er dejligt stille om vinteren,
masser af mennesker om sornmeren.

Jeg kan lide begge dele."

Blokhus. Solen er begyndt atståthøjtog
bereder en flothøj himmel overVester-
havet, men strålerne magter ikke slås-
kampen med den bidende kolde vind
fra vest. Kents hænder bliver afsindigt
kolde, mens han tappert venter på, at
fotografen får taget en hel rulle film.
På billederne skulle det gerne se ud,
som om Kent nyder turen ned til van-
det...

Kent bor på Clemme Falkvej i ud-
kanten af Blokhus. Han holder af smut-
ruren i kørestolen igennem byen, og
han kunne ikke forestille sig at bede
hjælperen starte Ducato'en til en
strandtur. Det tager kun otte-ni
minutter atkøre 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."

Grøn Koncert på marken

Kent har et par gode venner i Blokhus.
Ffans egen familie bor også i byen, fak-
tisk kun få husnumre væk. Lillebror
Jess bor sammen med sin far og moq
og Kent føler sig tæt 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 hører sammen. Vi kan
ikke undvære hinanden, men jeg tror
alligevel ikke, at vi kan bo sammen."
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fra fonden, er ved Kents skole-
I 1978.

Men der er et andet tilbud fra Mus_

andet glade foE at børn og
deles op, så børnene kan være

.uden voksnes indblanding.
Kent bliver 15 år, stopper dei_

Ørst, da

"Muskelsvindfonden var dygtiS ril at
oP' stger moderen. FamilienOS

samme livssyn fonden, somsom
ob har haft en afgørende indfly-
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'q) Sommerens vigtigste begiven-
hed for Kent er Grøn Koncert på
marken ude ved Hune. "Det er
noget, vi ser frem til. Så er vi 25-
30 srykker, der spiser sammen
forinden, og så går vi ellers til
koncert. M har det bare så fedt.,'

For kort tid siden var Kent og
Jess til Sting-koncert i Valby-
Hallen. IJdmærket, men ikke
den helt store oplevelse.

"Whitney Ffouston var et
stort flop, derimod. Såhøjrwet!
Og så snakkede hun hele tiden
om Jesus og Gud i stedet for at
synge.tt

Men Pink Floyd gav en ka_
nonkoncerr j I9g+, og Michael
Jackson var også en fårmidabel
opleveJse, husker Kent.

"Vi er normalt flere venner afsted, så
vi sammen kan glæde os over oplevel_
sen. Det giver det sidste punchl;,

Stuen hjemme hos Kent DahlJensen har et
stærkt bajersk præg. På tre år har han samlet

240 forskellige ølmærker, og der er låg på dem
alle, Han drikker hverken øl eller spiritus.

med andre svindlere, så inter_
esserer det mig ikke rigtigt. Jeg
var til landsmøde i Søhøjiandei
for et p-ar år siden, og da iog ieg
h;em før tiden. Sådan noget
f,anger mig ikke - jeg kan ået
hele udenad. Men det er jo godt
nok for de nye, så har de någle
at snak_ke med. Jeg har bare
behov for ar leve er;lmindeligr
liv - jeg behøver ikke vide meie
om muskelsvind.,,

Kent ffor selv, at den hold_
ning har han fået af at blive
flasket så grundigt op med
Muskelsvindfonden. I det
spørgsmål er han enig med sin
mor, som har lagt mærke til
hos andre medlemmer, at ofte

Vi kan det, vi kan

,Jeq 
n.ar det godt, og ieg har det livs_*ld, i.g skal have. Jeg opfatter ikke

[]g-.:l"r 
som nogen ,uJHing, -"n y"g

rever så srærkr, jeg kan. Min l*r"i 
^t:"td:*j,-" det positive, når man selv er

1-tt.rutlv, ' [yjsr Kents grundregel.

- 
\ent har mindeJse, o_ .n god ogtryg opvækst. Forældrene syntes ikke,

1.1t1. skulle have anledning al utiÅondt afsig selv.

._"Barndåmmenl Den har bare været

,,j fii i,x:'t i:Ti:iif ;lil,,å,:
lil., tS: vildt elter foik*I.t, 

^"n rorn
,lll,"d:lig. mennesker. Vi fik skamtt<ke altid vores vilje.,,

,F:tt har gjort, at rri ikke havde ondrdr os selv - overhovedet ikl<e. -y.r, I
;1'å:?::J,1kan det' vi kan' 

'g 'a 
r'i

i:f:i#il'::ii'JH,,e 
børn, s.m

, "?:, er, fordi ieg ikJ<e rigtig ved,
hvad ieg vil i øjeblikker. Fo". ift<e så
lang tid siden var jeg henne i en 5.
kJasse for at fortælle om at være handi_
cappet. Det var rimelig sjovt, for de
spØrger løs om alt muligt. Der er noget
sundt i ar komme ud og fortæll. ,koi._
børn, atvi lever, ,o- å" n.r," g"r, 

"gat der ingen grund er til at glo Å".rc]
ligt, når der kommer en håndicappet
forbi. Sådan noger kunn" y"g g.åat
tærrke mig at gØre flere gange.',- 

"
Da Kent skulle beglmde is. kJasse i

Saltum, startede han også med at for_
tælle om sig selv.

"Det var rigtig godt, og jeg blev ven-

hvis forældrene er meget inter_
esserede i organisationen, så gid.r brr_
nene ikke.

Fonden lyldte for meget
Ikke sådan at forstå, at Kent har noget
at kritisere fonden for. Den fuldte bl'r"
lidt for meget dengang. I dag har Kent
en ambition om at aflægge fonden et
besøg - og tilbyde sin muskelsvindler_
eråring. Enten til et rigtigt arbejde,
e-ller til at øge 

"d 
og holdJ forediag i

skolerne.

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

, _'J:t har virkelig fået nogle stryg.
Nogle var misundelige over, at vi havdl
det så godt, boede i kommunalt hus og
sådan. Så skulle jeg høvles ned. Jeg kai
huske, at jeg i 6. klasse fik en loåme_
r.egner, fordi ieg ik_ke længere kunne
skrive_regnesryklerne. Oet.-nk jeg også
brok for af de andre, f"rdi d. iå.?k
nogen lommeregner.',

Sådan xoget kunne irritere Kent,
som derfor fik læreren til at fortælle
kammeraterne om, hvad muskelsvind
egentlig er for en sygdom. Det hjalp.

Fis og ballade
Kent ogJess kendte ikke andre børn i
området med muskelsvind, men de
mødte mange på familiekurserne.
Blandt andet i pindstrup, hvor han og
Jess lavede "fis og ballade,'.

, "Det var ikke nogen, jeg sådan blev
kammerater med... Jo, et par srykker
kom jeg da til at kende lidt m.r.. M.r,
jeg lever nok på en anden måde end
dem, for mens de er meget sammen

a1)t
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AF PROFE$SOR I FILOSOFI, UFFE JUUL JENSEN

I I vad skal man nu stille op
I meri en bos. cier alierede

I I t truen spres at Dygge pa

en selr.modsigelse? Ikke bare

i den lægelige tradition, men

også i megen dagligdags tan-
kegang tænkes sundhed som

modsætning til sygdom og

af igelse fra det normale. At
være sund er vel ensbetydende

med ikke atvære syg og ikke
at af ige fra det normale?

Og hvad skal man stille op

med en bog, der syles at være

helt ude at trit med tidens
individualistiske ideologi : At
det, som det drejer sig om, er

at kunne klare sig selv, at

være autonom og selvforval-
tende? Og for nu at tage
målet fuldt Hvorfor skal man

læse om muskelsvindlere i en

tid, hvor Rambo og andre al-

magtssymboler er i høj kurs?

Der er mange gode gr-unde

36

til at læse bogen. For det første er det

spændende samtidshistorie. Den hand-

ler ikke bare om muskelsvind og Mus-
kelsvindfonden og Evald Krog. Den er

et fængslende tidsbillede. Her rulles i
tekst og billeder 25 års Danmarks-
historie op for læseren. Folk, der ikke
gider læse, kan nøjes med at se bille-
der. Og så vil de alligevel begynde at

læse. For kommer man først i gang,

kan man ikke holde op.

Man har næsten glemt, hvordan alt
dette med Muskelsvindfonden blev sat

på skinner. Her får vi alle detaljerne,
men fortalt spændende og engageret.

Og det er ikke bare et skønmaleri og

en skåltale. \4 får et klart billede af, at

dette ikke er en historie uden proble-
mer. Casino-eventy'ret berettes. Interne
problemer belyses.

Drivkraften og lællesskabet

Formand Evald, der berettiget og
uomgængeligt er gennemgående figur
i historien, tildeles ikke helgenstatus.
Han fremstilles ikke som Rambo-er-
statning på hjul, men som en drivkraft
eller dynamo, hvis liv er uadskilleligt
forbundet med det fællesskab, han har

været med til at forme. Et fællesskab af
dygtige terapeutel utraditionelt tæn-

kende læger, en masse mennesker, der

kan organisere og sætte i gang, men

først og fremmest mennesker med

til at rokke ved

under det gamle

have sygdomme og

Historien om
fondens opståen og

vendigheden af brugerindflydelse i
moderne samfunds

Nu taler alle jo om det (skønt ikke
gØr r'oget ved det). Men ved at

bogen og tænke sig lidt om sam

bliver det klart for 6n, hvilken
rolle Muskelsvindfonden har spillet
dette område - som på så mange

Indførelse af respiratorbehandling
fremover være et enestående
stykke i, hvordan
kan sætte overleverede eksp

ninger skakmat.

Læs bogen og forær den til
og bekendte. Ikke mindst, hvis I
kender nogle, der troq at udvikling
forandring er umulig.

Swmd
og uansl(aht

En historie, der giaer ny kr,ffi - 0g en u'o på forøndring
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fleste kender Muskelsvindfonden'
røn Ko cert 0g Eval Kro af avn En stor

n d g n

ns p0 rga 0n, m an e.ha n di n isati tr0

ighed en rill e emsforeni med
c

n med n g

ESked n ko ntore Århus 0 ku n 25 a pa

gen'
ersøg M uske

S nd 0g VA nska bt" un d

ens storis ke forudsætnin Ef, af-
u

h o

ækker dens brogede historie og beskriver

dvikl ng e fra en tra dition el sygdo msbn

d e forenrn til n af VE lfæ rdssams

rnuskelsvind og deres

som sammen med stØtter

hjælpere på alle niveauer

skabt forandring og

vaneforestillinger.
De har blandt andet

er også historien om m
heden for eller rettere

ndets brugerorganiserede og medie bevid-

interesseorganisationer,

Der fokuseres på Muskelsvindfondens

oldningspåvirkende indsats med dannelsen

1 976 af et kontroversielt veilednings- og be-

andlingscenter, som lægeverdenen den-

ang opponerede imod. Centret og dets bru-

ere skabte sammen en behandlingsfilosofi
g -praksis, som radikalt ændrede hverda-

en for mennesker med muskelsvind.

Politisk har Muskelsvindfonden med sy-

selv.

get til at trække tæppet atisk lobbyvirksomhed 0g et nært sam-

rbejde med beslutningstagere sat aftryk i

greb. De har givet ovgivning og administration for handicap-
beviser på, at man godt ede.

Med utraditionelle måder at tiene penge

å og med en formand, der er stolt af sinmen alligevel være

Flvordan sund? Sund i svind og formår at aflive ethvert tilløb
forstand, at man kan

et liv med mening og
I medlidenhed, har Muskelsvindfonden ud-
rdret det omgivende samfunds syn på han-

- for sig selv og andre.
ved egen kraft. For det

virkelighed ingen, men
nem den stØtte, som vi

icappede, Men også handicappedes syn på

Hvem er svag, og hvem er stærk?

ter i fællesskabet med indholdsfortegnelsen
Krum og Krøbel

0phavsmændene og medløberne
Dropfødder og alt muligt andet
De vanføres korsridder
Det er velgørende at drikke
Ballade i bestyrelsen
Musik og muskelsvind
0gså den på kassekreditten
Gambling med akilleshæl
Profession muskelsvindler
Vi skriver ikke bare danmarkshistorie
Detvi døde af
Kunst eller videnskab
Uden for lægernes kontrol
Det positive i muskelsvind
Noget for noget
Politisk realisme
Det originale i det anderledes
Eksemplet Evald

alt 164 sider med 11g illustrationer

$ærpris til medlemmer
Bogen koster 198 kr., plus elispedition 25 kr. For medlemmer af
Muskelwindfonden er prisen 100 kr. Bogen kan også købes i boghandlen.

t BREV. Ufrankeret svarforsendelse

feg bestiller...

l

E Sund og vanskabt

Pris inkl. ekspedition 223 kr.

I Jeg er medlem af Muskelsvindfonden,

pris inkl. ekspedition 125 kr.

E Beløbet er indbetalt på giro 9 0l I I l0
E Beløbet er vedlagt på check

Navn:

Muskelsvindfonden
Kongsvang A116 23

+++ O274 +++

DK 8000 Århus C
Gade/vel

Sendes
Modtageren
betaler podoen

Sund og vandskabt
Historien orn Muskelsvindfonden

Jøigen Jeppesen
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uskelsvindfonden er en af de
handicaporganisationer, der
ejer færrest mursten. Men i

B e sty re ls ens b er-e tnin g

gementerne er et område, vi forventer
os meget af i de kommende år.

lnstitut for Muskelsvind

t ta
a affrrlt

, Y.dj.Iillingen fra Arbejdsmar_
t<edets.Feriefond på 70 procent af an_
ræqsudglfterne bliver det nu muligr atrealisere drømmen om et helt unikt
samlingssted for Muskelsvindforrden,
medlemmer og mange aktiviteter.
. lret er med stor olæde, at vi samtidigkan konstarer. foårt vækst over heleItnren..Arers resultar blev på S.ZlZ.OboN.'',nvtlket er godt 2 mio. L mere endoud8ettere.t. ben væsentligrt. a.sag

X,^:l de forøgede indågter fri

$tr^;;,:ril*rl'"::]:iktrl::
;r$**iå1å:x;H;:?.".r
, r-'et er ikke ude, "r.rrotere" ^- , -.. _".rlthed, det kan

d( atene Grøn Kgncgrt gav et

"i1,"1"1:':hd 
på godi 7 mio.kr. som-'"Ecf nr/f l-^- . . ;^^

på Jnnal*'11t, 
vt t I 995 bevæget os ind

f^* -r , 
--'" ,rcrregårde. idet vi sørgede

";;, :"r. 
a f beværhrin o*or Uvr.-^,, -.o-,. ved opflørelsen,.crru på Ledreborg. Slåtsarran_

1995 trestilte vi et meget stort og ikke
helt almindeligt Iæs, der skal plaJeres i
den narurskønne Musholm brrgt -.ed
Korsør. Verdens otrende vidrlnder,
kalder formanden feriecentret, hvis 1.
etape forventes indyiet I 1996. Der er
blevet afholdt en arkitektkorrko.r"rr.",
og vinderprojektet er både visionært,

laseret 
på økologiske principper _ og

meget smukt.

11kt9rgn. Også økonomien på bladet
Muskelskraft er forbedret lred øg"de
annonceindtægter.

Stor aktivitetslyst
Err lang række kurser og møder er
blevet gennemført på initiativ af med_
lemmerne selv. Det er en væsentlig del
af ideen med medlemsaktivitetern"e, at
det er medlemmerne selv, der tilrette_
lægger både indhold og afuikiing af
kurserne. I althar derværet af..ikleiop
mod- 100 forskellige arrangementer i
medlemsforeningen, hvilket rydeligt
afspejler den store aktivitetslyst.

Slutteligt skal det nævnes, at det
internadonale arbejde også er i vækst.
Evald Krog har i t995 været præsident
for EAMDA, den europæiskå muskel_
svindorganisation.

Også medlemmerne er internadonalt

:fd".., idet-foreningens U-landsgnrppe
Muskuland for DANIDA-midi., ha.
iværksat et projekt j Zimbabwe, hvor
vi støtrer opbygningen af en national
muskelsvindorganisation. Det skal også
nævnes, at vi for midler fra Udenrigs_
ministeriets demokratifond har gen_
nemførtet studieophold i Danmarf, for
den nyetablerede, estiske muskelsvind_
organisation.

M V^ejlednings- og behandlingscentrer fi k
efter mange års diskussiorrlt rryt rru.rrr.
Fremover vil centret hedde ,,institut
for Muskelsvind,,. Det nye nawr dækker
over det faktum, at Instituttet beskæf_
tiger sig med både rådgivning, be_
handling og udviklin g. T"n iighg_
heden er blevet øget markant, ;d"I d!.
i årets løb er ansat både en socialråd_
giver og en psykolog. Desuden er sam_
arbejdet med landets hospitalsafde_
linger intensiveret, og en række af de
behandlingeq Iandets hospitalsafde_
linger udfører, Iaves nu i ei tæt sam_
arbejde med Institut for Muskelsvind.

Der er fortsat et stort behov for
koordinering af de lokale tiltag. Det var
derfor med meget stor glædelat vi ved
årsskiftet endelig fik meddelelsen om,
at det i Løbet af 1996 bliver mrrligt at
realisere det planlagte projeki for
mennesker med Amyotrofisk Lateral
Sclerose (ALS) via en bevilling fra
Socialministeriet.

Kursusaktiviteten er ligeledes steget,
og der er i 1995 holdt flere f"-ii._
\ur1er- 

og diagnosekurser end nogen-
sinde før.

. En af_årsagerne til behovet for øget
kursusaktivitet i Institut for Musk"el_
svind eE ar indsatsen for oplysning om
muskelsvindsygdommene er Øget mar_
kant. Der har gennem hele åÅt været
afsat elstra ressourcer til opdatering og
nyfremstilling af foldere og py...r, de"r
henvender sig til brugere, hospirals_
aFdelinger og behanJIe.. i p.irnær_

Vi rejser en bygning _ og vi har
masseraf aktiviteter og ideer til at gwe

{u;h9lm Bugt til er sted, der rprrr?l..
af.det liv, der udspiller sig i en dyna_
misk{orening. En forenin g, der; iSVe
kan fejre sit 25 års-jubilæum med en
perlerække af spændende tiltag, samt
udgivelse af bogen ,,Sund og ve'iskabt,'
- historien om Muskelsvindfonden
gennem 25 år. r
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Uision omsat til akvarelmaleri:

\.'erdens bedste og smukkeste ferie-
og fritidsceater.

Muskelsuindlel
med ppø#ffiætrs #,w
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kanten. Der vil være havuds tgt fra alle

ferieboliger, og solfangerunlæg il
samle energi og sørge for opvarmnin'
gen af brugsvand. Endvidere vil cen'

iret blive udstyret med masser af

moderne computer- og kommunika'
tionsteknologi.

Bidrag over telelonen
Centerbyggeriet deles op i tre etapef'

Arbejdsmarkedets Feriefon d dækker d(

70 procent af byggeriets omkostninge/,
mens Muskelsvindfonden finansier el

resten.

I denne forbindelse kører en fund-
taisirrgkampagne nu i højesre gear.
r\alnPagnen retter sig dels mod
erhvervslivet og fonde, dels mod
olfentligheden, i., opfordres til at
otdrage til centerbyggeriet via er
5ær.lrgt bidragsnummer. Allerede nu
er <iet dog muligt at give en økonomisk
'tandsrækning til byggeriet. Hver gang
ut?tr t?srer go2g 2930, bidrager rnantred 50 kr. til at virkeliggøie ferie-centret. 

hjk

Med motorsav i hånden og hjelm på hovedet
kunne Evald Krog fejre, at 3000 kubikmeter
thujatræ nu er fældet på Bregenwed Gods på
Sydsjælland. Skovfoged Poul Hartmann
giver er{arne råd om skorming.

H;T#;rå;"r;;ffi
arkitekter midt i en lys forårsskov på

Sydsjælland? Det gør han for atlejre
fældningen af 3000 kubikmeter
thujatræ. Men hvorfor fældes dog alle
de dejlige træer?

Sidst i april stod landsformand
trvald Krog bag en lille seance på
Bregenwed Gods. Med motorsav i
hånden og hjelm på hovedet fortalte
han den forsamlede presse, at bygge-
starten på Musholm Bugt Ferie- og
Fritidscenter nærmer sig. Mange
thujaer var allerede fældet og Iå i
stabler omkring ham, så de kunne nå
at tØffe i nogle måneder, før de skal
beklæde ferieboligerne på Musholm.

Et gods med gods i

Muskelsvindfondens nye
feriecenter har købt de
mange kubikmeter træ af et
gods med stolte traditioner,
fortalte den fremmødte
skovrider, Ole Pedersen.

Bregentved har i mange
år tænkt Fremad og eksperi-
menteret med sin skovdrift.
For 110 år siden plantede
den daværende godsejer en
bestand af ege med henblik
på salg i en fjern fremtid.
Og 30 år senere blev tlruja-
træerne, som nu skal flytte
til Musholm, plantet som
del af et forsøg: Thujaerne
skulle agere skyggetræer for
de unge ege og sikre lige og
knastfrie stammer.

Slut med miljøgifte
Nu er thujatræerne ved at
træde ud af sllyggen og blive
populære byggematerialer.
De er nemlig en af de
mest miljØvenlige træsorter.
Thuja kan og skal ikke
imprægneres og kan allige-

vel holde i 80-100 år. Ved atkøbe
thuja undgår Musholm de giftige
stoffer, der normalt bruges til im-
prægnering af træ, fortalte Ole
Pedersen.

Evald supplerede med, at thujaer
får en flot sølvgrå farwe, når de ud-
sættes for vind og vejr, så de falder
ind i det omgivende landskab. Og
vind og vejr skal der nok blive masser
af på feriecentret, der åbner sin
facade ud mod Musholm Bugt.

Men som thujaerne denne torsdag
lå friskskårne i skovene på Bregent-
ved Gods, havde de stadig en let laks-
rød {awe og klædte landsformandens
friske teint, mens pressen tog bille-
der af muskelsvindleren i skoven.

dalum

€#*æ '+F.\

f

--.ES,:r

-!t :a
*å**

a*

-å'

Ugån3:"#.fTi.xr.1*#
Men nu, hvor jeg har set vore visioner
oversat til akvarelmalerier, så kan jeg i
ærlighed sige, at det ikke blot blive det
bed,ste - det bliver også detflotteste,:ud-
taler landsformand Evald Krog.

"Når vi tager byggeriets fØrste spade-
stik, så mener jeg faktisk, at vi går i
gang med at bygge verdens ottende vid-
under," fortsætter han med et skælmsk
glimt i øjet.
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Højt ambitionsniveau
Over 200 millioner kroner kommer
den samlede byggeregning for centret
til at lyde på. Ambitionsniveauer er sar
helt i top. AIle bestræbelser går på at
skabe det smukkeste og mest handicap-
egnede feriecenter i verden. Et byggeri,
der helt igennem er forankret i be-
greberne tilgængelighed, sanselighed
og økologi.

Et par eksempler: Kørestolsbrugere
vil kunne komme rundt overalt i og
omkring centret - også op på en pano-
ramabakke og helt ned til strand-
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letieuisione I
Store ørnbitioner bøg Muskelnindfondens kornrnende ferie- ogfritidventev'aed Musholm Bagt
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Den økonomiske uduikling i 1995

Årets resultat blev et overskud pår 5.732 t.kr., hvilket er 2 mill.kr. mere end budgetteret og 5,1 mill.kr. mere end i1994
væsentligste årsager til budgetafrigelsen er højere indtægter fra koncertarrangementer og skrabespil. Dertil
ekstraordinære indtægter på 1 , 1 mill.kr., som primært skyldes kursregulering af værdipapirer. Bestyrelsen finder
meget tilfredsstillede.

Den økorzomiske udaikling i de seneste fern år,
Hovedtallene inkluderer

Hovedtal 1000 kr. l99l 1992 1993 1994 1995

U4r*eru r7a6? 2+380 21!0_!_ f!62? ?67]e
Indekstal 100 140 132 141 1t3

Omkosminger 12239 15816 20802 23327 23092

lndekstal 100 129 170 191 189

Resultat primær drift 5223 856+ 2302 1295 3647

Resultat 377t 6552 6605 626 5732

Aktiver t3192 21426 24308 2++60 29280

Eqenkapital 3058 10698 16762 t7t49 22882

Likvid kapital 2029 8854 t4I9I 12801 18635
Likvid kapital cr beregnet som sumnen af finansielle anlægsaktiver, likvide midler og tilgodehavender, fratrukket surnrnen af
henlagte rnidler og kortfristet gæld.

Så m,ønge penge tjener ai i for.hold til dent ai bruger
Det er ikke Muskelsvindfondens mål at præstere

store overskud. Ifølge foreningens politik skal
der henlægges til konsolidering, indtil der er
oparbejdet en likvid kapital svarende til et års
driftsomkostninger. Resten af de indsarnlede
midler skal anvendes til formålet.

Sådøn tjener ai pengene Indtægter

De tre hovedindtægtskilder er amternes køb af ydelser fra Institut for Muskelsvind,
Statslotto og Grøn Koncert. Men vi holder også andre koncerter end Grøn Koncert.
\ii har en landsdækkende tombola og et skrabespil.

Derudover modtager vi gaver i form af bidrag og ary og vi har en betydelig annonce-
indtægt fra Muskelkraft og Grøn Avis.

Sådon brtt'ger' at pengene

Ilu 
'regcr 

sror clel af pengcne anvendes nf I nstitut for Muskelsvind til rådgivning og ud-

drnnelie af blugere og behrrrdlele samt til iorskring og udvilding al nye behandlings-

metoder'. Men vi brugel også mange penge på aktivitetel arrangeret aflfor vore med-

lernrner, heriblanclt det årlige landsmøde' Derudover udgiver vi tidsskliftet Muskelkraft

og n'r(let inlurrnatiortsrncteriale som bøger, loldere, pjecer o.1., sanrt deltager i inter'-

,ritionelt s,rrnarbejde og handicappolitiske aktiviteter. Nogle af pengene anvendes på

adminisrration m.v.. Det drejer sig om gager til adrninistrativt personale, omkostninger

til porto, papir, telefon, husleje og afskrivninger. Dertil kornrner rnødel i repræsentant-

skab og bestyrelse.

Likaiditet

Ornleostninger

I
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1994 1995
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samlede aktiviteter, hvilket omfatter:
svindfonden, Institut for Muskelsvind,
gen Muskelsvindfondens Venner og Fonden
Muskelkraft, samt koncertarran gementer
af Musholmfonden.

Samtlige regnskaber er revideret af Deloitte q

Touche Statsautoriseret Revisionsaktieselskab
son har givet dem en blank revisionspåtegning,i

Regnskabsopstillingen er ændret i forhold 61

tidligere år. I

I de seneste år har aktivitetsniveauet værq

stigende. Det kommer til udtryk både på ind.

tægts- og på omkosmingssiden. Samtidig er de1

sket en konsolidering, hvol egentapitalen er vok
set fi'a 3 mill.kr. i 199ltil næsten 23 mill.kr. i 1995,

åut*u
-:.'95

Det er ikke noget mål i sig selv at have penge på kistebunden. Men
tor at srla'e nedlemmerne et vedvar.ende behandlings- og aktivi-
tetstilbud, også hvis der skulle komr.ne år med svigtende indtægter,
er det Muskelsvindfondens mål at konsolidere sig, .å d"t opa.bejdes
en likvid kapital svarende til et års driftsomkoitning".. %d ,lut-
ntngen af 1995 svarede den likvide kapital til 7l procent af et års
driftsomkostninger.
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Soliditet

1-0Qqh:.1pqt. lset teez res3 tss4 tsss
13192 2l+26 24308 24+60 29280

3058 10698 16762 17t+9 22882

23 50 69 70 78

egenkapital.
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1000 kr. 1991 1992 1993 199+ 1995

262+ 2762 2887 3853 3773

1388 1944 3292 3606 3687

Inst. lor 545i 76t8 9993 8536 9232

Andre fonnål 635 890 1363 3070 2312

2140 2602 3267 +262 4088

Iølt 12239 1r816 20802 23327 23092
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1000 kr'. r99t 1992 1993 1994 t995
Onk. drift 12239 15816 20802 23327 23092

Ornk. v. indsamlins 1650 1794 l79L 1976 3188

Ornk. iah 13889 17610 22593 25303 26280
Likaid køpitøl 2029 8854 14191 12801 18635
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Indtæster t. kr. l99l 1992 t993 1994 1995

Bidrag 6537 7766 7829 8474 6206

Arrangementer t62r 4738 6210 5654 7894

Amter 6579 9188 6580 7450 77t2
Andre indtæster 2725 2688 2485 30+4 4927

Iøh 17462 24380 23104 24622 26739
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AF DIREKTøR METTE BOCK

F0T0: KISSEN MøtLER HANSEN

I I an kan ikke håndtere en pensel.

H grn kan ikke stå foran et staffeli.
I I Og han kan ikJ<e klatre op på

toppen af Himmelbjerget og hente in-
spiration i det uhindrede udsyn til alle
verdenshjørner. Æligevel har han en
forunderlig evne til at skabe billeder,
der bevæger omgivelserne og skaber
grobund for forandring. Sådan var det
for 25 år siden - og sådan er det i dag.
Den kreative, lille mand på fire hjul er
naturligvis Evald Krog, Muskelsvind-
fondens formand gennem 25 år.

Det var to billeder i Evalds hoved,
der dengang førte til dannelsen af en
ny handicaporganisation med uhørt
provokerende holdninger, metoder og
målsætninger.

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

Det andet og stærkeste billede var en
utopisk skildring af et humanr sam-
fund, hvor skæve mennesker som han
selv blev behandlet som ligeværdige
samfirndsborgere og derfor som en selv-
følge fik den behandling og hjælp, der
var nødvendig for at kunne leve et liv
på egne betingelser.

Vi blev klogere

"Dengang havde jeg en forestilling om,
at vi hurtigere havde nået de måI, vi
opstillede. Hovedideen var at få etab-
leret et institut, der først og fremmest
skulle arbejde med at forbedre vores

{zsiske smidighed og kropsbevidsthed.
Men vi blev hurtigt klogere og fandt
ud af, at der var andre ting, der skulle
på plads først," siger Evald Krog.

Det viste sig nemlig, at den første og
stØrste indsats, der var behov foq var
at påvirke holdninger og fjerne for-
domme. Ikke blot hos samfundets

beslutningstagere, men også blandt de
handicappede selv.

Nænsomme revolutioner
"Skal man flytte på noget som helst -
også i de kommende 25 år - skal der
fortsat arbejdes med holdningsdelen.
Men det skal listes ind med et smil, for
så kan man få utroligt meger igennem.
\4 har gennem årene lavet mange små,
hyggelige og nænsomme revolutioneq
og den stØrste gevinst eq at vi i
stigende grad bliver betragter som lige-
værdige mennesker. Vi har fået ord-
ninger, der gør os i stand til at klare os

selv og leve det lig vi selv ønsker. Men
vi skal hele tiden starte med os selv. For
hvordan skal man få andre til at se

mulighederne, hvis man ikke selv kan?"
Meget er nået i foreningens levetid,

og intet ville her i jubilæumsårer være
nemmere end at holde flotte skåltaler
om de mange sejre. Det ligger bare

fernt fra foreningens måde at arbejde
på. I stedet arbejdes der frem mod nye
måI, så medlemmerne rustes til at leve
i et samfirnd, der vil forandre sig mærk-
bart i de kommende år.

Det højteknologiske samfund
Spørgsmålet eq hvordan fremtidsbille-
det tegner sig? Formanden er ikke i
wivl. Han ser et samfund, hvor men-
nesker med muskelsvind i høj grad
kommer til at drage nytte af den tekno-
logiske udvilding, et samfund hvor vi
inden for en overskuelig årrække vil
opleve medicinske revolutioner, og en
forening, der holder sig ung og dyna-
misk.

"Vi er på vej ind i et samfund, hvor
den fysiske formåenhed kommer til at
spille en stadig mindre rolle. Tidligere
har det været vigtigt at kunne bruge
hænderne og kroppen, men den tekno-
logiske udvikling me dfører, at folk med
minimal førlighed pludselig vil få helt
nye muligheder for at komme ud på
arbejdsmarkedet. Der bliver ganske

enkelt tale om en arbejdsmæssig
lution for os.

Dertil kommeq at
nologien gør det muligt at
viden og erfaringer helt ander
hurtigt end i dag. Vi er allerede på
med Internettet, men det er kun
glmdelsen. Der er nogle, der er
for udviklingen, men den
deler jeg slet ikJ<e. Tværtimod vil vi
endnu bedre muligheder for li
stilling, og jeg vil næsten sige, at det
fremtiden vil være det største
at mangle evne og vilje til at sætte
ind i den nye teknologi. Vores me
lemmer skal være helt i front, for hei
kan vj være med på lige fod med
andre." I

I
Tro på gennembrud 

I

Nogle vil måske kalde det For fagre nye,

verden og drønrme uden indhold. Menl

for Evald Krog er der ikke tale om enr,

fjern fremtid, og han ser tilsvarendei
optimistisk på udviklingen inden foi'
forskningen. 

i

"Der er i dag en række forskere, def

tror de kører på 1. klasse, fordi de har

påtaget sig den livsopgave at kloge i
hvorfor der er noget, der hedder mus-
kelsvind. Vi vil naturligvis tage pænt

imod det, hvis man i løbet af de næsffi

25 år bhver i stand til at behandle mus'
kelsvind med genterapi, for det tror jeg

vi kommer til at opleve. Men indtil da

bliver det vores opgave at opildne
læger og andre faggrupper til at gØft.

en indsats, der stiler mod forbedring at

livsvigtige og livskvalitets-fremmende
forhold, som for eksempel luft'
smidighed, kropsbevidsthed og selv-

tillid. Livet er simpelthen for kort ul

at sidde og vente på den dag, vi kall
behandles, selv om jeg da glæder rntT

til at komme
gebærder sig
K.og.

på kursus i, hvordan rnall

som gående, " siger Evall
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"Livet er simpelthen for kort til at sidde og vente på den dag, vi kan behandles, selv om jeg da

glæder mig til at komme på kursus i, hvordan man gebærder sig som gående."
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Drømmen om det
eutopæiske uidenscentel

Muskelnindfondens Vejlednings- og Behøndlingscenter, (nu Institut for Muskelsaind) jubilerer

også i år: W-cent?"ets hoaedfornzål hør, gennern 20 år aær"et øt rnedair"ke til øt for"befu,e

behøndlingstilbuddene aed øt indsørnle, uduikle og forrnidle aiden

på hårdt arbejde for at lære at få benene
til at lystre. Det ser ud, som om situa-
tionen er lettere komisk - men hvor-
for ikke?

Stærke personligheder

Skal fremtidens muligheder udnyttes
fuldt ud, skal der presses på, så med-
lemmerne fhr adgang til ny teknologi
og bedre behandling. Og det kræver,
at man tror på sig selv. Det har været
en rød tråd gennem foreningens
arbejde, at selvtilliden og den enkeltes
ro på egne kvaliteter betragtes som af-
gørende for, hvordan man klarer sig.
Her kan samtalen med ligestillede i
foreningen være af stor betydning, så

personligheden overskygger det fak-
tum, at man er vind og skæv.

"Ffvis du er en personlighed, bliver
det skæve pludselig vendt til skønhed,
ja man kan næsten sige det bliver vendt
til en skulpturel oplevelse, \4 kan, hvis
vi er stærke personligheder, være 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 tv'unget til at arbejde
med vores personlighed fra starten.'1

"Vi, der har muskelsvind, føler jo
ikke, at der er sket noget katastrofalt.
Vores situation bliver førstfor alvor et
problem, når den er et problem for
andre. Det skal vi hjælpe omgivelserne

med at indse. For nylig havde jeg en
samtale med en l6-årig, som jeg
piskede til at lukke kæften op, renr ud
sagt. For hvordan skulle nogen kunne
vide, hvem han eq hvis han aldrig siger
noget? \4 skal være klar over, at vi selv
har et ansvar for at åbne døre og skabe
forståelse, og det gØr man altså bedst
ved selv at skubbe på."

Den unge forening
En af måderne at lære at åbne munden
på er at deltage i arbejdet og fore-
ningslivet i Muskelsvindfonden, selv
om formanden understreger, at det
også er vigtigt at blande sig i det øvrige
samfund.

"\4 skal for alt i verden sikre, at der
bliver plads til en ny generation af
aktive i Muskelsvindfonden. Vi skal
allesammen - også de ældre, der stadig
tror de er unge - passe på med udsagn
om, at man både skal have år, erfarin-
ger og livsvisdom på bagen, før man
har forstand til at komme ind i de
politiske organer. Jeg ser gerne et
repræsentantskab og en bestyrelse,
hvor mindst halvdelen af medlem-
merne er under 30 år. Og så er vi til-
bage ved det med selvtilliden igen,"
siger Evald Krog.

Tingene kankwe uden mig
Ingen, der har været i nærheden af

Muskelsvindfondens formand, kan
være i wivl om, at her fejler selwilliden
ikke noget. Alligevel runder han sam-
talen af med at påpege, hvor vigtigt det

er at undgå personafhængigheden.
"Værdien af mine 25 års indsats

ligger i høj grad i, at tingene kankøre
videre uden mig. Og det kan de, for vi

har en utrolig robust og visionær fore- i

ning. Vi har nok rekorden inden for;
handicapverdenen på flere områder. \.4

ejer færrest mursten - men vi har

flyttet flest holdninger. Jeg vil gerne
bruge de kommende år på at sikre, at

det om 25 ir er endnu mindre be-
sværligt at have muskelsvind. OS j"g
tror vi sejrer, for folk er i bund og

grund fornuftige og vil lytte til vores
argumenter om, hvordan vi opfatter til-
værelsen," slutter Evald Krog.

25 ir er gået, og der vil også i de

kommende 25 år blive malet med
brede penselstrøg i Muskelsvindfon.
den. Af og til så brede, ar penslen ryger
ud over lærredet. Men hvad gør det-
for der er rigeligt med farver og ideet
til, at billedet bliver stærkr og inspire'
rende. Ikke mindst, fordi mange i for'
eningen har lært at svinge penslen safl'
men med et stort menneske i en 1111e

krop. Et menneske, der ustandselig e/

bagud med sit arbejde, fordi der er sA.

-"g.t at se til i en verden frlld al

muligheder. t

AF ERGOTERAPEUT JETTE MøLTER, FORSKNINGSFYSIOTERAPEUT BIRGIT STEFFENSEN OG CHEFTÆGE JES RAHBEK

Vitalografen var en del af det udstyr, der blev brugt i forbindelse med respirations-
projekterne. På billedet fra 1989 måler Birgit Steffensen vitalkapaciteten

(ungernes ydeevne) hos Flemming Nickel.

!
I
==

lut
uskelsvindfonden åbnede den
1. september 1976 \Åjlednings-
og Behandlingscentret med

valgt at koncentrere os om udviklings-
arbejdet.

Formålet 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 gøre ved, at de ansatte
terapeuter samlede egne erfaringer, af-
prøvede 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 økonomiske problemer

$'ldte efterhånden 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 følgerne af muskelsvind.

Behandlingsarbejdet afslørede hur-
tigt et behov for udvikling af under-
søgelsesmetoder, og i 1979 havde
Birgit Steffensen beskrevet en række
områdeq som måtte udvikles for at for-
bedre behandlingstilbuddet til brugerne.

Det drejede sig om kontroller af ryg-
skævhed, målemetoder til muskel- og
ledkontrol, lungefunktion samt regi-
strering af behandlingseffekt.

Samme år tog terapeuterne fat På at
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ansættelse af en $rsioterapeut og en
ergoterapeut (denne arti kels forfa ttere).
Der blev inir.tt.t er kontor og en
klinik for ftsioterapi ved sjden af Mus-
kelsvindfondens lokal er på Vestervang
tfuhus

Derved er det ikke alene Muskel-
svrndfonden, 

som jubilerer i år, idet
VB-centret (ir,rtitut for Muskelsvind)
snatt kan feire 20 års lubilæum. VB-
centrets historie er uløseligt forbundet

I:o a. mange hundredJ brugere af
ttlbuddene, 

nien i det følgende- har vi
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nedskrive deres erfaringer med vejled-
ning og behandling a{børn.

Overenskomst uden udvikling

I IgTg blev \{B-centret udskilt fra
Muskelsvindfonden som selvejende

institution og fik status afprivat syge-

hus. Det var resultatet af forhandlin-
ger med indenrigs- og socialministe-
riet om finansiering af VB-cenret. Og
nu kunne \aB-centret indgå overens-

komst med Århus Amt om betaling af
centrets ydelser.

Desværre var amterne kun interesse-
ret i behandlingsdelen, så overenskom-
sten omfattede ikke udvildingsarbejde.
Af økonomiske grunde koncentrerede
\lB-centret sig de følgende år om de
områder, som var omfattet overens-
komsten. Indsamling af ny viden fra
undersøgelser om muskelsvindsygdom-
mene fortsatte, og samarbejdet med
udenlandske behandlingscentre blev
fortsat udbygget.

Drømmen om Muskelsvindfonden
som "Det europæiske videnscenter for
behandling af muskelsvindsygdommes
følgetilstande" blev ikke opgivet, selv
om projektarbejde måtte henlægges til
fritiden.

Udviklingscenter i 1 985

Derfor blev Udviklingscentret oprettet
i 1985 for at varetage det udviklings-
arbejde, som var med i målsætningen.

Jette Møller og Birgit Steffensen
blev ansat. \å kom begge med mange
års praktisk erfaring, en indsamlet
viden, samarbejde med uden- og
indenlandske fagfolk og samarbejde
med vores daværende fi'sioterapi-
klinik, hvor metoder og hjælpemidler
kunne afprøves.

\/i 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, ogvi kunne selv udvikle
nyviden. Deme viden skulle bruges til
at:
r sdmulere det offentlige social- og

sundhedsvæsen 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 løse dem

r sfyrke VB-centrets konsulenwirk-
somhed.

Projekterne
Udviklingscentret planlagde projekter
efter et princip om, at de skulle bygge på

hinanden og på den eksisterende viden.
De blev gennemført i den rækkefølge,
der blev skaffet finansiering til dem.

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

I hvert tilfælde har vi arbejd et tvæt-
fagligt og oftest med fagpersoner ude-
fra. Således har vi samarbejdet med
lægeq psykologer, Szsio- og ergotera-
peuter, sygeplejersker og maskinin-
geniør.

2) beskrive følger
Dernæst planlagde vi projekter, som
skulle beskrive føIger af muskelsvind-
sygdommene som: fzsiske færdigheder,
kraft, bevægelighed, lungefunktion,
psykiske og sociale forhold.
Eksempler:
. Duch enneproj e kt (1987)
. Kontr ø k n r.rp r oj e kt (199 2)
c Respirøtionsprojekt 1 og 2, (1991-92)
. Projekt Annfanktion (1993-94)
. Erhaeruserføring (199 5).

3) evaluere behandling
Disse projekter havde til formål at eva-
luere en "totalbehandling" til at mod-
virke følgerne af muskelsvind på ftsi-
ske, psykiske og sociale områder.
Eksempler:
o Abencøtia behnndling øf mennesker med,

muskelnind (1986)
o Interaiewundersøgelse øf respirøtor-

brugeres tilaarelse (1 987-88)
o Robotør'm som. hjælperniddel (1989)
. Boligproj ekt (1 989-90)
. ALS-proj ekt (199 l -92)
. Ducb ennedrenges skolestørt (1992)
. Projekt siddestilling (199l-93)
. Resp irøtorbrugeres leu eailk år (1993 -9 4)
. Nordisk kontrøktarprojekt - en under-

søgelse af effekten af natskinner hos

børn med Duchennes
i Danmark, Norge og Sverige (1
e7)

. CPAP (1995)
t Respirøtorbrugeres zturdering øf

resp irationsudstyr (199 5 -9 6)

4) stimulere til forskning 
i

Disse projekters formål har været at sti-l

mulere til Forskning og samarbejde
blandt Fagfolk:
. Respirøtionsseminører(1985-87) 

I

c Ortopædiseminør til fremme af en stå-l

og gåforlængende behandling (1993)
. Brickless Centre-rnøde en gang årligt]

siden 1991 for fagfolk
. Vidensdøtøbase startetl 1992.

5) formidle viden
Udviklingscentret har udgivet to bøgerr

"Muskelsvind hos børn" og "ALS. Vej-
ledning, behandling og stØtte", og

stØttet udgivelsen af "ALS. En bog for
patienter og pårør ende".

Der er desuden fremstillet videoerne:

"Vi vil have lu[t", "Host", "Dystrofi-
korset fra ide til udførelse", og "Lassesi
hverdag", (video om en duchenne-
drengs udvikling - se side 73).

Rapporter: "Sid aktivt", "Tag fat"
(resultat af armprojekt), "Duchenne-
drenges skolestart", "Livssituation for

familier med et barn med DMD'i
"Rapport om boligændringer", og syg-

domsbeskrivelser.
Endelig står Udviklingscentret bag

en række artikler i danske fagtidsskif-
ter og en artikel i det amerikanske
lægevidenskabelig tidskrift "Chest".

Hvad har vi opnået på 10 år
Udviklingscentrets projekter har med-

ført enudvikling på følgende områder:
Respirøtorbehandling er blevet et stan'

dardtilbud til alle med vejrtrækningr
besvær og er i dag centraliseret. Be'

handlingen er evalueret og beskreveti,
undersøgelsen "Levevilkår for respira' I

torbrugere i Danmark". En løbende
opfølgning af alle respiratorbrugere i

Danmark planlægges. Respiratorudsfl
bliver evalueret af brugerne.

Den stå- og gåforlængende behøndlirt[,

er blevet et tilbud til alle, som er på vel

Nordisk Kontraktur Profirlakse, som startede i
marts 1995 og fortsat er i gang, går blandt andet
ud på at måle 30 Duchenne-drenges bevægelses-
evner. På billedet trækkerJesperJuhl i to
"hullebånd", som er tilsluttet en computer, og
derved kan hans gangmønster reg'istreres og
analyseres. Projektets formål er at belyse
metoderne til forhaling af stramme led.
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til at miste evnen til at gå. Behandlin'
gen er centraliseret på de to ortopædl'
centre i København og Å"hnr, og dett

bliver løbende evalueret.

Boligændringer 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 løse bolig-
problemer.

CPAP- be h øndl in gen, der forebygger
af lungeinfektioner, er delvis evalueret
og løbende forbedret.

Computere er blevet standard som
hjælpemiddel i skolen for børn med
muskelsvind.

.ALS-patienter kan bedre udnytte det
elaisterende system, og der ., åpr.,,",
tuærfaglige AlS-teams på flere større
nospitaler.

"Diagnostik 
0g genetisk råd.gianing er

Iorbedret. Bricldess Centre-møderne
har bidrager til at skabe interesse for
rnuskelsvindsygdommene, løfte stan-
aatden og forbedre samarbejde og in-
'0rrnation blandt fasfolk.
, VB-crntrrt, ,krøråirc er blevet for-
bedret på forskeliise områder:

i jtllnæn;ns af sidåestilling og kørestol
t vurdering og rådgir.ning ved bolig-
æhdrinEer

' r'ndersågelse 
og r,.urdering af $rsisk

. 
fu n kti on"sne d s ælttels e
r(ursus og undervisningsvi rksomh ed.

Udviklingscentret blev pr. 1. januar
1993 offentligt finansieret. I dag er
\aB-centret og Udviklingscentret slået
sammen i Institut for Muskelsvind, og
der er i overenskomsten givet mulig-
hed for udvildingsarbejde, omend det
ikke kan praktiseres i fuldt ønskeligt
omfang.

Fremtidsperspektiver
Forskning i rehabilitering - det vil sige
alt, hvad der påvirker funktionse.rmen
og mulighederne for at skabe en
acceptabel tilværelse hos mennesker
med nedsat bevægelsesevne - har der
til dato ikke været synderlig prestige i.
Men vi vil bidrage til, at der bliver det.

I europæisk sammenhæng har vi et
enestående forskningspotentiale. \Å har
kontakt til næsten alle med muskel-
svind i Danmark. Det giver os en
mulighed for med passende tilførsel af
resurser at kunne løfte denne forsk-
ning, og det er også vores ønske at
kunne gøre det.

Vi vil kunne stimulere interessen og
tiltrække dygtige forskere ved at gen-
nemføre projekter af høj kvalitet. For
at projekterne kan få den bedst mulige

kvalitet, vil det i nogle tilfælde være
nødvendigt at udføre dem i samarbejde
med andre landeÆehandlingscentre.

\å vil stile mod at blive et europæisk
videnscenter med forskning i forebyg-
gelse og behandling af følgevirkninger
af muskelsvind. Forskergruppen skal
være wærfagligt sarnmensat med
brugere som aktive samarbejdspart-
nere. I de kommende år, når Institut
for Muskelsvind får sin egen rehabilite-
ringsafdeling på MarselisborgCentret,
vil forskningsindsatsen kunne styrkes.

M vil fortsat fokusere på de proble-
mer, der er forbundet med at have et
fremadskridende handicap. Hvordan
stØtter vi brugerne i at bevare deres
identitet og selvrespekt, når de mister
flere og flere færdigheder? Vores be-
handlingsfilosofi i \{B-centret har altid
været at uddanne brugerne i at kunne
styre deres eget liv og deres egen be-
handling. Er det vigtigt, eller føler
brugerne, at det er en belastning altid
at skulle tage stilling til behandling
eller slås for sociale rettigheder? Hvor-
dan 'u'urderer brugerne de behand-
lingstilbud, som er indført de senere
år? Hvad er konsekvenserne og lang-
tidsvirkningerne? Det er eksempler på

emner, som er nødvendige at vide
noget om for at kunne medvirke til at
forbedre dem.

-\4 
har ikke intentioner om at gå ind

i den medicinske grundforskning. Den
klarer sig selv. Den er i rivende udvik-
ling, konkurrencen blandt forskere er
stot og der er økonomiske interesser i
den. Men den type forskning, som vi
praktisereg klarer ikke sig seh., uden at
vi tager initiativet. Det etablerede
sundhedsvæsen har i praksis ikke
mulighed for at tage den op i væsendig
grad, fordi de enkelte sygehusafdelin-
ger får så lidt erfaring i muskelsvind og
skal dække mange andre sygdomme. Et
udviklingscenter af de dimensioner,
som vi her skitserer, vil kræve fortsat
opbakning og økonomisk støtte, blandt
andet ved ekstern finansiering. I
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Muskelsvindfonden

t0

Muskelsvindlonden
Formål: At forbedre livsvilkårene for mennesker med muskelsvind og andre

neuromuskulære sygdomme.

Muskelsvindfonden er en forening med en bestyrelse på ni medlemmer. For-

mand og næstformand vælges direkte på landsmødet for et år ad gangen. Fem

medlemler vælges af og blandt repræsentantskabet, som vælges på landsmødet.

To medlemmer er medarbejdervalgte. Bestyrelsen ef p.t. sammenfaldende med

bestyrelsen for Institut for Muskelsvind. Muskelsvindfonden har ansat en direk-

tør.r)

lnstitut lor Muskelsvind - behandling, rådgivning, udvikling

Formål: At udvikle, forbedre og tilbyde vejledning og behandling af mennesker

med muskelsvind og andre neuromuskulære sygdomme.

Instituttet er en selvejende institution med en bestyrelse på tre til ti medlemmer,

der udpeges for et år ad gangen af Muskelsvindfondens repræsentantskab. To

b.rtytJrÅ-edlemmer er medarbejdervalgte. Bestyrelsen ef p.t. sammenfaldende

med Muskelsvindfondens bestyrelse. Instituttet har ansat en direktør.1)

Fonden for Muskelkralt

Formål: At yde stØtte til Muskelsvindfondens aktiviteter.

Fonden for Muskelkraft er en fond med en bestyrelse på tre medlemmer' som

vælges for to år ad gangen. Bestyrelsen vælges af bestyrelsen for Muskelsvind-

fonden. Fonden har ansat en direktør.l)

Foreningen Muskelsvindlondens Venner

Formål: Gennemførelse eller medvirken til gennemførelse af arrangementer m.v'

til fordel for Muskelsvindfonden eller Muskelsvindfondens arbejde.

Foreningen Muskelsvindfondens Venner er en forening med en bestyrelse på

seks medlemmer, hvoraf tre udpeges af Muskelsvindfonden, tre af medlemmerne

af foreningen.

Musholmfonden
Formål: At modtage feriegæster, herunder fortrinsvis personer med muskelsvind

og andre handicappede.
-Å{usholmfonden 

er en erhvervsdrivende fond med en bestyrelse på syv med-

lemmer, hvoraf fire udpeges af Muskelsvindfonderf Musholmfonden har ansat en

direktør.1)
* En af Korsør Kommune, en af Vestsjællands Amt, og en af Tirrismens Fælles-

råd

Børnefonden

Formål: At forbedre livsvilkårene for børn og unge med muskelsvind og andre

neuromuskulære sygdomme.
Børnefonden er en erhvervsdrivende fond med en bestyrelse på tre medlemme6

hvoraf to udpeges af Muskelsvindfondens bestyrelse, og en udpeges af besryrel-

sen for Muskelsvindfondens Venner.

1) Direktøren for Muskelsvinclfonden er tillige clirektør for Institut for Muskelsvind, Fonclen for Muskelkraft og for

Musholmfonden.
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AF MOGENS HøBUP JøRGENSEN

F0T0: AtEx TBAN

ll ;ålil,ri'ff ?,:iT'5i:":,':1
I Lprrgrmar,,eg ar og tl er Dlevet

stillet, efter at jeg i aug'ust måned 1995

fik at vide, at årsagen til et efterhånden
mærkbart funktionstab i hænder og
atmevar) at jeg lider af ALS.

Jeg er 54 år og har som bandagist
arbejdet inden for sundhedssektoren
med fremstilling af proteser og banda-
ger og har som følgeherufhaft kontakt
med mennesker, der har haft behov for
min hjælp i kortere eller længere peri-
oder af deres liv.

Det har været et kreativt og spænd-

ende arbejde med gode menneskelige
kontakter, som jeg nok kan savne i dag,

hvor det er mig, der har overtaget
rollen som klient.

Min firsikvar god, da de første sy'rnp-

tomer viste sig i form af kraftned-
sættelse i en enkelt finger. Derfor
regnede jeg med, at jeg snart ville være

fuldt funktionsdygtig igen efter en

håndkirurgisk operation i sommeren
1994.Da resultatet af operationen ude-
blev, gennemlevede jeg en periode, hvor
håbet af og til afløstes af pessimisme.

I dr"ørrtrne løser jeg stødig komplicerede opgøaers0r7t bøndøgist,

skriaer" Mogens Jørgensery sorn hør" ALS

heden om, at vi kan blive ramt af
invaliditet, alvorlig sygdom og
død. Når tingene hober sig op,
er det godt at have et menneske

at betro sig til og sØge trØst hos.

Efterhånden som symptomerne
forstærkedes, og jeg gennemgik flere

undersøgelser, modnedes tanken om, at

det muligvis var noget alvorligt, jegfey
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 forstår måske bedre nogle fagud-
tryk og færdes mere hjemmevant på de

lange gange, men den dag rnan kon-
fronteres med sin egen dødelighed,

rystes man sammen med sine nærrneste

i sin grundvold, og livet og døden får
en ny dimension. Det er givewis indi-
viduelt, hvor store ressourcer den en-
kelte formår at sætte ind for igen at
komme op til overfladen og leve videre
med visheden om, at man selv eller ens

nærmeste lider af så alvorlig en syg-
dom. Jeg mener derfor, at den neuro-
logiske afdeling, der stiller diagnosen,
bør have mulighed for at tilbyde psy-
kologhjælp. Dette er desværre ikke
altid tilfældet.

Ny identilet
Når man stopper med sit arbejde, som
jeg har været nødt til, føler man, at
man efterlader en del af sin identitet,
når man hænger kitlen på bøjlen for
sidste gang. Jeg er nu gået i gang med
at skabe rnig en ny som muskelsvindler.

Fremover skal jeg indstille mig på, at
jeg bliver mere og mere afhængig af
andres hjælp, og det har jeg det ikke
godt med. Frustrationerne og irrita-
tionen over at miste evnen til selv at
udføre ret simple funktioner er lige så

udtalt hos mig som hos andre i
lignende situation.

DT Jekylll M1. Hyde

t4

Som klient har jeg hidtil fået en god

og venlig betjening af de offentlig
ansatte personer, jeg har været i kon-
takt med. Jeg er dog lidt forundret
over, at sagsbehandLingen af min ansøg-

ning om social førtidspension godt kan

strække sig over et år.

Min dag er blevet mere rolig, og jeg

oplever en stØrre samhørighed og

fortrolighed med mine nærmeste.

To gange om ugen træner jeg ph et

helseinstitut, ligesom jeg løber et pat

motionsture, cykler og går ture med

familiens hund. Men jeg må acceptere'

at der er øvelser, jeg må opgive, distan-
cerne bliver kortere, tempoet går ned,

og mit barnebarn på snart f:re hr mit
have en forklaring på, hvorfor morfar
spiser med nogle underlige spisered-
skaber.

Der er blevet bedre tid til at dyrke

de mere intellektuelle sider af tilværeI'
sen som f.eks. koncertet teate! udstil-
linger, radiolytning og læsning.
. I drømme løser jegstadig komplice-
rede opgaver som bandagist, men når

jeg vågner, er det andre udfordringer,
jeg må tage op som klient, For at giv,e

min families fremtidige liv et godt in0-

hold. '
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Voksne mænd græder

Den eneste, jeg i den periode betroede
mig til, var min kone, for "voksne mænd

græder jo ikke", hvilket jeg ved den
lejlighed og også senere i forløbet har
erkendt ikke passer.

I dagligdagen fortrænger vi ofte vis-

f
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Det princip skøl fortsøt aære styrend' for Muskernind,fond'n, siger
to øktiae medlernrneq Dorthe Michelsen og Døgny Rønd,rap

I
, Dorthe Michelsen fra Hammel er 20
I år og snart sproglig student fra Had_I sten Amtsgymnasium. Hun er aktiv iI Muskelsvindfondens ungdomsgruppe

I og kom i 1995 ind i Muskelkrafts re_
I daktionsudvalg.
I Efter sftdentereksamen regnerI Dorthe med at rage et friår fra ud-
i dannelsessysremet. Vil tage kørekort,

: ld: det er muligt, tager måske påhøj_I skole. Efter sabbatårit stiler hun eftår

| ", 
læse dansk på universitetet.

I Dorthe har ikke fået taget muskel_
I biopsi endnu ogkenderikke sin diag_

i ::r. - T.r den kan være Kongenit
I lvryopau.

I
I

I
t

lur
trum. Den linje skal foftsar være styrende,
siger Dorthe Michelsen og Dagny Ran_
drup - to af MuskelwindfondÅsaktive
medlemmer.

Muskellraft har bedt de ro om at
læse jubilæumsbogen, journalist Jørgen
Jeppesen har skrevet om Muskelsvind_
fonden, "Sund og Vanskabt,', som ud_
gives i forbindelse med landsmødet.
Læsningen har været grundlaget for en
diskussion om fondens kvaliteter og
fremtidige opgaver.

"Haød er jeres umidd.elbøre korunrcntø_
rer til ind.boldet i bogen?,,

Dorthe Michelsen: ,,Det 
er en meget

detaljeret bog med vægtpårdet histori_
ske.Jeg kunne bedst lide den sidste del,
hvor folk kommenrerer Muskelsvind-
fonden og "ånden,,. Bogen bekræfter
det indtryk, jeg har afforeningen som
eksperimenterende og alligevål velor_
ganiseret. Såvel her som i Evald Krogs
selvbiografi er det interessant at læie
om, hvordan synet på handicappede er
blevet ændret."

Dagny Randrup: ,,Det er en meget
spændende og ærlig bog, som åbenba_
rer ting, jeg ikke vidste noget om. Jeg
fik sat noget historisk på plads om Vari
førehj emmet o g Yanfør eforeningen, og
nu forstår jeg bedre, hvorfor d"r rr",
den modvilje mod mig i starten, da jeg
beglmdte at stikke næsen frem i Dansf,
Handicap Forbrind.

. Det er ånden, der er beskrevet, og
bogen understreger også, at nogle J
holdningerne i fonden også lå i åden,
altså at man i 1970'erne var parate til

AF EIRGER AGERGAARD

F0T0: MICHAET LANGE/CHIU F0T0

uskelsvindfondens måske srØrste
bedrift igennem 2 5 år har været
viljen til at sætte brugeren i cen-

I
I
f
I
i
!
I
I
t
I

I

!
f

å

I

I

,
I
I
I
II

I
I
!
I
I
I
I
I
I
I
T

I
I

I
I
I
I
f
!
I

I

I
I
,
I
t
I

I
I
I
I

Dorthe Michelsen - alle har Iet
ved.at fti indflydelse, ogjeg synes

tkke, at toppen i Muskelsvind_
fonden er langt væk fra mig.

I
I
I
t
t
I
I
!
I

I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I

Dagny Randrup: Fonden skal
ansætte flere afde, der kan
mærke på egen krop, hvad det
vil sige Lt være handicappet.

Dagny Randrup bor i Frederiks_
havn og er 64 år. Hjemmegående og
mor til to sØnner. Hun er 

"ktirrl 
lok"i

politik, har siddeti byrådet for Social_
demoftratiet siden l97g og har i en pe_
riode været viceborgmester.

Dagny er kontaktperson for Mus_
kelsvindfonden i Frederikshavn, og
hun er aktiv i Dansk Handicap Forl
bund og sidder i Det rådgivendå Han_
dicapudvalg i Frederikshavn Kom_
mune.

Dagny kender heller ikke sin nøjag_
tige diagnose, men reg.ner med Limf,_
Girdle, som hun har haft siden barn_
dommen.

t7
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Muskelsvindfonden er en forening med mange aktive medlemmer _ og lige så
mange holdninger. Men selv om Dorthe Michelsen (w.) og Dagny Randrup harhver sin baggrund og repræsenterer hver sin aldersgruppe, så er de egentlig
enige om mange ting,

Aase Olesen giver af os i bogen, nem-
Iig at fonden yder noget for at kunne
modtage noget. M skal orientere os om
politiske tendenser og gØtevores ind-
flydelse gældende alle steder, og vi skal
ændre holdninger."

- 
Dorthe er enig og understreget at

fonden naturligvis skal reagere på
nedskæringer fra staten og socialpoliti-
ske udspil. Sagen skal være styrende for
reaktionen.

Brugerstyret?

"Er Muskelsaindfonden brugerstyret i
døg?"

D"aæV: 'Jeg må som er medlem langt
fra Århus have tiltro til, at besryrelså
varetager mine interesser. Jeg har også
tiltro til, at den yngre generation nok
skal bære 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 spørgsmåI. I bogen
siger Ole DahJ (tidligere administrator
af Egmont Fonden), at professionali-
seringen af fonden kan blive er pro-
blem. Måske burde der ansænes flere
med muskelsvind i fonden. For når vi
siger "ligestilling" til politikerne, så skal
vi selv efterleve vore principper. Selv,
hvis en handicappet ansØger ikke er
helt så kvalificeret som den ikke-han-
dicappede, kan det være et spørgsmål
om at give selvtillid og opbakning til
den handicappede, der bliver ansai.',

Dorthe siger om brugerstyring:
"Fonden er medlemmernes forening!

Jeg er et almindeligr 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 letved at
få indflydelse, og jegslmes ikke, at top-
pen i Muskelsvindfonden er langt væk
fra mig. Toppen har jo selv muskel-
svind, så vi har de samme interesser.
Evald ved, hvad vi tænker, og han vil
gerne udvikle ungdomsarbejdet, fordi
det var der ikke noget af, da han var
ung.t'

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

Gadedrengen som voksen
"Muskelnind.fond,en beskriztes sarn en gødc-
dreng men det næanes også, øt "gøde-dren-
gen er bleaet aoksen". Haor synes I, øt fln-
den bør pløcere sig?"

Dorthe: "Foreningen er stadig en ga-
dedreng, men på en mere organiseret
måde. Den er blevet mere moden, og
det gør ikke mig noget, fordi det vig-
tigste eq at den har beholdt sin ånd og
de ideer, den startede på."

Dagny:'Jeg synes ikke, der er så
rneget gadedreng over Muskelsvind-
fonden mere. Jo, den er stadig pro-

gressiv, men den sætter realiteter bag
og 'r.urderer, hvor langt den vil gå.
Samme diskussion er der i andre hanåi_
caporganisationer, og her er nok samme
forskel mellem ).rrgres og ældres hold-
ninger om, hvordan manbør gå frem.
Fonden skal fastholde sit udgangspunk
om ligestilling og ligeværå, og m"d_
lemmerne skal blande sig i det pålitiske
liv.

" S k øl Mus k e ln indfonden u ære p o litisk
engøgeret?"

Dagny: "Ikke partipolitisk, men den
skal være handicappolitisk, og ud fra
det skal vi gå til politikerne, for det er
sådan, det demokratiske system funge_
rer.Jeg kan godt lide den karakteristik,

lmod særbehandling
Dorthe er ikke enig i, at der bør udøves
positiv særbehandling inden for Mus-
kelsvindfonden, og hun selv vil ikke
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Evald i forgrunden
Dagny og Dorte mener begge, at den
pågående stil har været og er en fordel
for Muskelsyindfonden. Dagny sigen

"Alle folk kender yo lU"Ikålrvind_
fonden, og d6r har dvald frog 

"-.",forgrundsfiguren. Evald fik ikke å" i**eksamen, men så fik han .rar"*., iurrg,
mere i livskvalitet for sig selv og fo, o"r.

, Jeg siger ikke, at Eurld alJn. har
Kunnet gøre det altsammen _ det har
der været utrolig mange mennesker
om. Men det har været afgørende for
organisationen, at det er biuger. ,om
Evald og ikke IægeE ,o- t rr"rr. a"g;_
ordenen i Muskelsvindfonden. Bro;;_
ren var i centrum fra starten, og h".
har man været forud for sin tid.,,"
, D3rth9 er enig i dette aspekt, som
har betydet, at fonden har kunnet an_
lægge. en langt mere humoristisk og
provokerende facon over for omrr.rd.l
nen - samtidig med, at man bevidst lod
være med at lnke sig selv.

"He-man-slilen',

"5,! 
T fu ikke enigmed drn tidligere sociøl_

mtntyer Aøse Olesen, d.er i bo{m spørge4
om de-r ikke er nogle med ruuskilnind,iom
bar det ød Hækkenfeldt til, fordi de ikke

PlflltJeg mener, at stilen giver os
selvtillid. Evald rirker jo ikJ<e Ik *rn_
mende, når han for eksempel taler om
sex, og'man kommer også Iangt med
humor. Det giver 

"r, 
,ålupp.ihold_

ning, hvis man kan g.i"å. Selv de
meget sorte vittigheder florerer, og selv
om de er barske, så giwer aet styrk!.;eg
ttor, at hvis man ikke føleruig fri-ofi
stolt, så har man ikke accepteret sit
handicap."

Alstanden er mindre
"Er søntfundets hold.ninger til de høndi_
cøppede ændret?,,

-Dorthe; 
,Jeg tror ikke, der er så stor

afstand mellem os længere. Det er ikke
kun de ikke-handicappede, som har
ændret holdningeq men snarere os,
som har fået mod og stolthed. For når
vi kan lide os selv, kan andre menne_
sker også lide os.,,

'.|1å du føler dig faldt integrerer?,,
"la, men det er forkert at sige det på

den måde. Tr j"g føIer ild<e,"at jeg'er
anderledes. Derfor skal jeg h.ll", f;J..
integreres," siger Dorthe.

Dagny: '(Det er jo ikke Evalds fortje_
nes-te, at jeg vil have de rettigheder,
andre også har. Jeg har altid 6porr._ret imod forskelsbehandling. M.n d"t
er noget nyt, at vi inden i os selv ikke

beragter os som anderledes.,,
Dorthe: ,,Det er underligt at fore_

stille sig, at detvar så anderlåde, fo, Zl
år siden."

0pgaverne nu

"lilhe opgøaer er så de aigtigste nu?,,

.. f rgt yr "For mig rt r" e. Jet Marse_
IrsborgCentret, fordi det ikke mindst
skal. betjene nye brugere og forældre
med muskelsvindbørn. Fonden må

3ikre, 
at der.er penge nok til d"t pro_

jekt, ellers falder alt det foregåendå ar_
bejde fra hinanden, og d.I kan den
)mgre generation ikke tåle. Men fon_

$3n.skal passe på, 
"t Uygg..i.t lr"d

Musholm ikke kommer tltl"t ørrtyrr.
Marselisborg, hvis det nu yiser sig, at
Musholm giver underskod. For hior_
1"." tg Dronningens Ferieby det for
tiden?"

,Dagny anfører også, at der skal arbei_
des mere på at sikre ordentlige adgangs_
forhold fori andicapp.d" _1 grd;ail'[_
det, ved-skoler ogpå arbejdspli'dser. Det
er en afforudsætningerne for, at han_
dicappede er ligeværdige i samfundet.

Dorthe:*Fondens vigtigste opgaver
har basis i medlemmernes aktiviteter
og i deres dagligdag: Derfor skal den
prioritere kontakten til brugerne og
medlemmer højest. Fo. o.rgåo--.fi
tror jeg, at det vigtigste er at kunne
mødes med andre - sådan er det i hvert
fald for mig selv. Muskelsvindfonden
skal være med tjl at gØre de forhold så
gode som muligt.',

Dorthe alføjer:
"Muskelsvindfonden skal ikke prio_

ritere forskningen, sådan som de kon-
centrerer sig om det i Frankrig, for det
bliver livskvaliteten ikke nødrlendigvis
bedre af. Det er livet her og.nu, man
skal koncentrere sig om." r

ansættes på sådanne betingelser, men
fordi hun er god nok til .,pn. U"i, i,
ansØ.gete er lige kvalificeret, vælges na_

TrljS"ir den handicappede, stgå hun.
Vedtommende er også bedst tiiat sætte
srg ind i Muskelsvindfondens arbejds_
felt.

Dagny: ,,Samfundet 
er så erhvervs_

!_kser;t, og det skal hele tiden kunne
"betale sig,, at have folk urrrut. pa J"r,
måd^e går 

1r1rg. ralenter til spilde i
samfundetl Men vi skal ikke år" ,a
strømlinede, at vi glemmer at få disse
talenter med. Fonden skal ansætte flere
af de, der kan mærke på egen krop,
hvad det vil sige at være h"rråi."pp1i;

ntener øt kunne leae op til fondens 
,,he_

ntøn-stil"?"
'Jeg spres selv, det er en dejlig hu_

moristisk stil, og den slog mig, ia jeg
blev aktiv. Man har .n opti-ir*"'oI
en stolthed, som man kan bruge udei
"det virkelige liv,'. Mange ken"der ud_
trykket muskelsvindler, men jeg ved
jkke, om nogle alligevel synres, iår,ir_
ker for skræmmend" rn"d d"r, stil. Jeg
ser nogle gange på kurser, at ganske få
deltagere ikke rigr:gt siger noget, og de
kommer ikle igen. Det kan Ån ._i..
sig over, for der ligger jo alvor bag hu_
moren," siger Dorthe.
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Prøu idrætsleir
Dansk Handicap Idræts_Forbund gen_
optager en gammel tradition og hJder
idrætslejr for ny_handi.rpp.d"., d", i
rorætsmæssrg sammenhæng trænger til,,et spark,,. personer med Åuskel"svind
er blandt de inviterede til lejren, som
holdes. i uge 25 på Den Jyske Idræts_
højskole i Vejle.

Der er mulighed for atprweidræts_
grene som adetik, boccia, kørestols_
ruqbf, 

!.as!et, ridning, aerobic ogkøre_
stolsfodbold. Æt er tilrettelagt,"så alle
kan være med på deres eget rrirr."rr.

- {rgS^.r"e håber, atved at afprøve
forskellige idrætsgrene vil deltagerne
få lyst til ar forrsærte, når de koÅm"r
hjem. Derfor vi| arrangørerne sØge at
finde frem til organisatiorr.. og Ådr.
handicappede idrætsudøvere i del_
tagernes lokalområde.

^ 
Bag lejren står Mogens Jensen og

Søren Ingvardsen fra Rekrutteringsl
gruppen i Å,rhus Amg samt to handica'p_
idrætskonsulentet som man kan ringe
til: Ingrid Lauridsen (75a5 a98q åg
Ellen Rann Habekost (7 586 2S2q:.

ldræls-fesliual
I pinsen ankommer over 700 handi-
cappede deltagere til Handicap fdræts
Festivalen, som i år holdes i Hillerød.
Dansk Handicap Idræts-Forbund står
bag festivalda gene 24.-27 . maj, og pinse-
dagene er starten på det store Kulturby
'96-projekt "Kulrur, Idræt og Handicap
- l0 dage i Hillerød".

Til DHlF-festivalen er der konkur_
rencer i et stort antal idrætsgrene, en
række opvisninger, og der er,;kom-og_
prøv"-akiviteter som roboule, bueskyå_
ning, shifttennis og showdown.

I ugen efter DHlF-festivalen er der
*"lg: "kom-og-prøv"-aktiviteter og
opvisninger, eksempelvis vandskiopvis_
ning af handicappede i verdensklassen.

_._9rrd"g 29. maj gælder det projekt
"Kropumulig" i Støberihalten i Uilte_
rød - det er opførelsen af Dario Fo_
stykket "Tle modige mænd,', som Mus_
kelkraft omtalte i sidste nummer.

Fagtollr mødcs
Dag;n før landsmødet, torsdag 23. maj,
mødes en lang række fagiolk meå
interesse for behandling.n ,?d. neuro_
muskulære sygdomme. Dette års møde
i det såIcaldte "Brickless Centre,' hol_
des på Århus lJniversitet, og temaet er
"Status og fremtidsp"rrp.kti-rer for

behandling af neuromuskulære
sygdomme".

Blandt mødets foredragsholdere
er en række internationale kapaci_
teter, blandt andet dr. Erich Hoff_
mann, IfSA, som er en af verdens
førende genetikere, og den engel_
ske professor Alan Emery teder af
European NeuroMuscular Centre
(ENMC). Desuden kommer pro_
fessor Michael Brooke, Canada,
professor \Æctor Dubowitz, Eng_
land, samt danske eksperter på oÅ_
rådet, Jens Michael Hertz, Ole
Nørregaard, ErikJacobsen og Uffe
JuulJensen.

_ 
Mens denne dag er for fagfol_

kene, så holder Institut for .furrs_
kelsvind på landsmødets første dag
en værkstedsdag på Søhøjlandet i
Gjern. Nogle af emnerne er de
samme som på Brickless Centre,
men dlrettelagt efter medlem_
merne som målgruppe.

lidt til en side

Riglige uenner...
[ruger ikke lrøreslol
For nogle år siden oprettede landets
amter hver deres kørselsordning for
handicappede. I Å,rhus hedder orjrrin _

gen telebus. Med telebus kan man til
almindelig offentlig takst blive kørt i
liftbus til sit bestemmelsessted og hjem

1S"1,.iVt"" må gerne tage venner og
familie med - de skal blot betale "llmindelig takst.

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

'Jeg er tilsluttet kørselsordningen,
som jeg benytter, når jeg ikke 1an
bruge min invalidevogn. Og det er ikke
smart at benyne egen vog.n, når jeg skal
i byen. Jeg kan godt lidi at gå'i"byen
med mine venner...

_ Desværre har jeg en god ven, der
bruger kørestol. Efter en aften i tyen
ville vi gerne køres hjem aftelebussen,
men chaufføren ville ikke tage min
kørestolsbrugende ven med o! efter_
lod ham midt om natten på Åboule_
varden.

En opringning dagen efter til Tele_
buskontoret gav følgende besked: Man
må gerne tage sine venner, man har,
med telebussen, bare de ikke bruger
kørestol. Kørestolsbrugere skal slelv
visiteres til telebusordningen, og hvis
ikke de er visiteret, kan de ikke kåmme
med.

Desværre skal man bo i Århus Amt
for at blive visiteret. Og min ven bor
på Vestjælland.

Jeg må se at finde mig nogle rigtige
venner..."
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Kom ud af busken, opfordrer Dansk Handi_
cap Idræts-Forbund de ny-handicappede til



e owtpwter€ tot
I t e m t id

På en computer er d,er ikke nrønge fysiske begrænsninger, - her køn
lige fod rrzed ølle øndre. Det opleuer l4-årige ch,istiøn Grundaød

kolen "Futurekids"

ordet

B der mistænkeligt om mel. Men

FOTO:

er
overstrØet noget, der min-

de seks børn, der er samlet denne fre-
dag hos "Fururekids,' på \4by Torv i
Arhus, er ikke kommet for at bage bol_
ler. Det hvide på bordet er ikke mel.
Det er støv, beregnet på at afsløre fin-
geraftryk på den eller de tyve, der har
stjålet en computer fra lokalet.

_ IJd over fingeraftrykkene skal tyven
hovedsageligt afsløres ved hjælp af- en
computer.

Christian Grundvad Sørensen er 14
år og er en af de sefts på fredagsholdet
på Futurekids. Dagens lektion er en del
af et tema, hvor deltagerne skal være
politiagenter, der afsTører edb-ryve.
Christian har muskelsvind, sidder i
kørestol, og det kniber med kræfterne.
Men når han sidder ved en computer,
er det helt anderledes. Han har ingen
vanskeligheder med at trykke på
musen.

"Jo, jeg er lidt god ril det,,' lyder hans
egen beskedne version.

Lær med leg
Siden september sidste år har han fulgt
undervisningen hos Futurekids en time
om ugen. Futurekids er en privat com-
puterskole, der fiksin første danske af-
deling i Å.rhus sidste år. Ideen er ame-
rikansk og går på, at børnene skal lære
computerne at kende. De skal finde ud
af, at computere er et stykke værktq,
der kan bruges til andet end under-
holdning.

Det minder

Målgruppen erbørnmellem 3 og 15
år, som bliver undervist på hold med
maksimalt otte deltagere.

Undervisningen er opbygget om-
kring en fiktiv by - Fururekids Ciry.
Gennem forskellige temaer, der hver
strækker sig over sels uger, prwerbør-
nene at være ingeniører, arkitekteq by-
planlæggere, reklamefolk, astronauter
og politi. Gennem legene og de for-
skellige rollespil klikker børnene sig
rundt i computerens verden og bliver
fortrolige med for eksempel tegnepro-
gram, telstbehandling og det verdens-
omspændende Internet.

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

mistænkeligt om mel, men de_t e,r støv, beregne t pi at afsløre tyve
hos Futurekids.

Han klikker hjemmevant på musen, da
undervisningen beglmder.

"Futurekids' hemmelige agenter,,
står der pludselig på skærmen.

Christian deler computeren med en
af de andre på holdet. Makkeren skal
lige have laver 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 så vant til, at nogle af program-
merne foregår på engelsk, at han fin-
der det heltnaturligt at bruge den en-
gelske glose i stedet for den danske.
Utallige motiver ruller hen over skær-
men, mens Christian giver gode råd.
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Christian går
dicappede børn,

Lise
"Ved en computer er

Det er vigtig for

Illof,
'fordel:

Computere er lremtiden
Det var avisomtalen af computersko_
lens start sidste år, der fik ihristian,
F.."J{* ttl at øjne en mulighed for en
fritidsbeskæftigelse. Christilan var ble_
vet for gam-mel til at gå på friridshjem,
og der *l ikk lige til at finde en egret
ungdomsklub. De klubber, der ha'vde
ledige pladser, havde alle Srsiske be_
grænsningeq der gjorde det umuligt
fbr ham at komme der.

_ "Som andre børn på hans alder har
børn med muskelsvind også brug for at
prøve sig selv afi fritiden, så vi blev
sammen med Christian enige om, at
computerskolen var en spændende mu_

lighed," siger Christians mor, Lise
Sørensen.

"Samtidig har vi set i øjnene,at Chd_
stians fremtidsmuligheder _ også når

det kommer til job - går viacompute_
ren. Her har han udfoldelsesmulighe_

9:r ".t er ikke begrænset af sin Sslk.Han har den kraft, der skal til får at
tryki.e på tasterne og bruge musen.,,

Lise Sørensen er aktiv i Muskel_
svindfondens forældregruppe, og her
er computere genstand for en del di_
skussion.

"\4 er enige om, at computere bliver
en stor del af vores børns liv. Compu_
teren kan blive et godt kommunlkati_
onsmiddel for handicappede, blandt
andet kan de ,,komme ,,rrrdt" i verden
via fnternet,,, mener Lise Sørensen.

Ffun ser det som en fordel, at Chri_
stian går på hold med ikl<e_handicap_
pede børn.

"Imange sammenhænge oplever børn
med muskelsvind næsten altii nederlag,
men ved en computer er de ligestilled!.
Det er vigtigt for dem at oplJve,', siger
hun.

"Og børn er ens _ uanset handicap.
De er dygtige, åbne og ikke bange får
computerne. De har en naturlig inter_
esse.for_mediet og føler trang til at ud_
forske det, " mener Maibritt 

"Heibel.

Prisen for at gå på computerskolen
er 500 kroner per måned. Maibritt Hei_
bel erkender, at det er en betragtelig ek_
stra udgift for en familie. glandt Ådet
derfor_ arbejder Futurekids på at få et
samarbejde i gang med foikeskolen.
Futurekids vil sælge en samlet pakke
med maskiner og undervisning aibåde
7ærere og elever.

"Målet er at komme bredere ud. For
det er ikke a77ebørn, der har mulighed
for at komme her, og vi kommer"ikke

:d""?T, at computeren er nudden og
fremtiden," siger Maibritt Heibel. ;

Futureltids
Futurekids er grundlagt af peter
Markowitz i Los Angåles, USA.
Undervisningen forågår i små
grupper med højst otte børn. En
Iektion er på 50 minufter og fore_
går en gang om ugen i børnenes
fritid. Futurekids har 1500 skoler i
55 lande.

I Danmark findes fire skoler for-
delt på Å,rhor, Odense og Køben-
havn.

Han.har en computer derhjåmme,
-"1 - hårdt presset _ indrømm., hrn,
at den mest bliver brugt til at spille på.
Lige for tiden er lrigsspil den foren"ukne
underholdning. Æligevel kan han bruge
de ugendige besøg hos Futurekids lil
noget.

'Jeg er blevet bedre til at bruge com_

f"r:...:.r forskellige programmer og de
forskellige regn og symboler, d.n irr.
0g det er meget godt, for på skolen
oruger yr også computeren mere og
mere, når vi for eksempel skal skrive
om bøger, vi har læst,,, fortæller han.

Ud på skolerne
MaibrittHeibel, der sarnmen med Lars
Pilgård leder Futurekids i Århus, mener
heller ikke, at det er nødvendigt med
specielle kurser for handicappeåe.

, "Computeren har -rrrg" mulighe_
der, og.de handicappede kan få sejå ad
den vej. Det eneste, de behøver, er at

F1rn. sq/re musen. Her er de på lige
fod med ikke-handicapp.de,'; rig"er
Maibritt Heibel.
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Startbillede til
Phantasmagoria

AF IARS LIJNDSGAARDVIG

l! ;il":T ;iliJ J:il:ilff*";
ll irrr.gr"rer og rornuttig J"l af Pc-

verdenen. Spillene er konstant blevet

bedre, og der bliver lagt stor energi og

mange penge i udviklingen.

1"[ ttut testet to relatiw nye spil på

cd-rom fra Sierra, nemlig Phantas-

magoria og 3D Ultra Pinball' Jeg har

tesiet spillene På en hurtig 90 MHz
Pentium, men På grund af sPillenes

krav og størrelse, vil de muligvis virke

langsomme På nogle computere'

Phantasmagoria:
Computerspillet Phantasmagoria blev

lanceiet som det hidtil største adven-

turespil til pc'ere på hele 7 cd-rom'er'

-"r, "llig"o"l 
er prisen blevet holdt på

omkring 300 kroner. Spillet har en im-

ponerende rolleliste af ægte amerikan-

ske skuespillere, der er blevetvideoop-

taget og indsat i et computeranimeret

r.ti\jr, huilk"t ingenlunde virker kun-

stigt. Problemet er blot, at udviklingen

af 
-computetspil 

desværre endnu ikke

er kommet så vidt, at spillene både kan

indeholde imponerende, realistiske vi-

deosekvenser og spændende gameplay'

I Phantasmagoria er gameplayet ofret

på grafikkens alter.

Phantasmagoria er historien om et

ægtepar,der har købt et stort gammelt

hns. M"ns han laver et badeværelse om

til fotolaboratorium, går hun på opda-

gelse i husets uhyggelige krinkelkroge'

Såd"tt ttrtt"r den første af syv episo-

der med ægte1afieq hvor man skal

bruge musen til at flYtte rundt med

kvfuiden. Hun kan samle en mængde

ting op og eksemPelvis undersøge

huset, men på grund af den detaljerede

grafik går det desværre lidt langsomt,

men flot er det!

Da spillet kom frem' nægtede adskil-

lige computerforreminger i såvel Dan-

mark som i udlandet at sælge 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 været

klar over problemet, og der er nu ind-

sat censurmulighed, hvormed brugerne

selv bestemmer over situationen'

På trods af Phantasmagorias mangler

mener jeg, at det er et sPil, som man

bør have, idet det repræsenterer be-

gprdelsen til noget meget stort inden

for computersPil'

3D Ultm Pinball:

Jeg har på gmnd af mit handicap aldrig

kunnet spille på almindelige flipper-

maskiner, idet jeg ikke har kræfter nok

i armene til at trykke På knaPPerne'

Det har tit generet mig, når ieg har

været ude med mine venner' men det

er slut nu!
Med 3D Ultra Pinball fra Sierra får

man den autentiske følelse af atvæte j

en larmende, røgfizldt spillehal, selv om

man sidder foran Pc'en og kan stYre

med tastaturet og musen. Man glem-

mer fuldstændig tid og sted og kon-

centrerer sig om at holde den søIvfar'

vede kugle inde På banen med de

karakteristiske fl iPPerarme.

Spillet er lav"tl flot tredimensional

gr"hk, hvilket øger detautentiske ind-

iryk, id", de tidfgere, flade pinball-spil

var noget kedelige.

3D Ultra Pinball er absolut ikke ke-

deligt, men man må acceptere , attrden

vil forsvinde som dug for solen' t

Colony-banen i
3D Ultra Pinball
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AF ERGOTERAPEUT II.IGER SCHRøOER

| 1 992 indledte Muskelsvindfondens

I Udvikling.scenrer er projekt, hvor viI over en ti-årig periode følger en
dreng med D uchen nes muskeldistrofi .

En gang om årer bliver der larr.irrideo_
optagelser, som viser drengens aktuelle
situation og familiens dagligd"g.

. Formålet med proiekåt1r "at 
vise,

hvordan sygdommen udvikler sig, og
hvordan det påvirker drengens ru"f.ti
_o_nsniveau 

og hele familiens dagligdag.
Ved at vise sammenhængen t"tt"Å
disse elementer håber vi, at fagfolk let-
tere forstår, hvor nødvendigt det er, at
hjælpeforanstaltningerne kommer i
rette tid. Med hjælpeforanstaltninger
mener vi både hjælpemidler, boligæn-
dringer og forebyggende behandling.

Drengen, som følges i videoen, hed-
der Lasse Laursen. Han bor på Djurs-
land sammen med sine forældre og to
yngre søskende, Christian og futrid.
Faderen er selvstændig landmand, og
moderen har deltidsjob i en bank. Las-
ses lillebroq har også Duchennes mu-
skeldystrofi. Videoen følger primært
Lasses udvikling.

Lasses hverdag

De første optagelser blev taget for tre
år siden, da Lasse var seks et halw år,

Christian fre et halw år og Astrid et år.

For tre år siden kume Lasse stort set
klare sig som sine jævnaldrende: Han
kunne gå, men gik dog usikkert, og han
havde svært ved at komme op ad trap-
per. Han spiste selv og kunne selv
hælde mælk op i sit glas. Han kunne
også klæde sig af og på og klarede sig i
det hele taget meget ved egen hjælp.

I efteråret 1995 - tre år efter projek-
tets start - er Lasse blevet helt afhængig

afsin el-kørestol og har brug for hjælp
til stort set ahi dagligdaeen. Ffan spiser

stadig selv, men det er svært for ham.

Efter at have fulgt Lasse i tre år var

På det første billede -
hvor Lasse er seks et halvt år -

kan han selv klare dagligdags
opgaver som at hælde mælk
op. T)re år senere (detandet

billede) sidder han i kørestol
og kan ikke Iængere hælde

mælk op.
(fotos fra videoen)

l,

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

Den hurdge udvikling kan være meger
svær at forstå og forudse, når man som
forældre eller fagfolk uden særlig kend-
skab til muskelsvind står med en lille
Duchenne-dreng, der ikke har proble-
merne endnu. Men det er samtidig en
udvikling, der er'meger vigtig at kende,
hvis de {'siske rammer og hjælpefor-
anstaltninger skal iværksættes i rette
tid.

\4deoen henvender sig primært til
sagsbehandlere og andre personer i det
bevilgende sysrem.

"Lasses hverdag" vises på landsmø-
dets værkstedsdag. r

Vid.eoen er produceret øf (Jniaersitets-

TII Aørbas Uniaersitet, for Muskelnind-
fondens Udaiklingscenter rned støtte øf
Ville Heises Fond og Muskelnindfonden.

t a s s e s n u e t d a g
Første del øf et ti-år,igt pr"ojekt om Duchennes rnaskeldystrofi er rnand.et

ud i en aideo som bliuer præsenteret på løndsmødet

der materiale og optagelser til at lave
et delprojekt. Der er blevet til videoen
"Lasses hverdag". I den korte video be_
skriver vi Lasses hverdag, fra han som
gående selsårig dreng boede med sine
forældre på en ældre gård, til han som
niårig er afhængig afsin el-kørestol.
Familien er nu flyttet i nyt hus og har
fået bevilget kassebil, og h.r"rdag!, .,
i- det hele taget helt anderlede!, end
den var I 1992.

Udviklingen kan lorudses
Formålet med videoen er at vise den
tidlige udvikling af Duchennes mu_
skeldystrofi. Det er den periode, hvor

1..:t"l holder op med at gå, og som
derfor betyder meget rto..-*ndiinger
for såvel ham som hans familie. Det"er
også.i denne periode, at boligændrin_
ger, kørestol og bil bliver akLel. Det
vil sige en dyr periode for kommunen,
mens det for familien er en meget følel_
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Forældre til børn rned muskelnind løfter ojle mere på d,eres børn end godt er

Bente Toft, mor til en dreng rned rnuskelnind, indrørnmer geywe,

øt hun ikke hør sparet sig seh: hensynet til hendes dreng kornrner først

AF tITO I-ENTZ

F()TO: CTAUS HMGENsEN/cHILI

Kl;iill##*j;.{,tr#
del af de forældre, der har et barn med
muskelsvind.

Stærk, fordi forældrene ofte får
uanede L<ræfter til at klare den f'siske
belastning, det er at skulle løfte rundt
på et fysisk handicappet barn, der ikke
selv kan gå, og som har brug for hjælp
til at komme ud af og i sin seng eller
kørestol.

Blind, fordi de gør det uden tanke på
eget helbred.

"Jeg tror helt sikkert, at mange for-
ældre sætter henslmet til sig selv i
anden række, når man har et barn med
muskelsvind. Som forælder vil man jo
gøre altfor, atbarnet har det så godt
som muligt. Og så er det lige meget,
hvad der sker med 6n selv," fortæller
Bente Toft fra Vejle, der som så mange
andre danskere lider af folkesygdom-
men "ondt i ryggen".

Troede ikke på det

Bente har tre drenge - Roc\y, Dan og
Rolf - på henholdsvis tre, ni og 11 år.

Dan på ni har muskelsvind.

Det er i dag fem år siden, at Dan fik
diagnosen Duchennes muskeldystrofi .

I den første tid efter diagnosen troede

Bente overhovedet ikke på det, og der
gik lang tid, inden hun ville se det i
øjnene.

"Jegvar helt ude af den. Detvar fak-
tisk først den dag, hvor hans qrmpto-
mer for alvor blev synlige, at det blev
virkeligt. For eksempel, når han skulle

er svært hele tiden at huske på den korrekte løftestilling, mener Bente Toft, som
her bøjer sig over Dan for rtløfte ham op på en briks.

op eller ned ad trapper, som han altid
har været bange for - og hans efter-
hånden mere og mere udtalt lang-
somme gang:'siger hun.

Dans angst for trapper betød, at
Bente måtte bære ham op og ned ad
dem. I starren, da han staJig krrnne ga
selg forsøgte hun at pt"rr. h"- til selv
at tage trappen.

'Jeg ved godq at de siger, at man ikke
må presse dem, at de skal have lov til at
sige fra, men hvis jeg ikke gjorde det, så
ville han forsøge at snyde mig. Det er
jo altså nemmere lige at få Åor til at
bære sig, når man ikke selv gider at
strenge sig an."

Da Dan var spæd,var det ikke så slemt

atløfte på ham, for da vejede han ikke
så meget, men i dag hvor han vejer 28
kilo, er det noget andet, mener hun.

Fire dage på piller
Bente Toft tror selv, at hendes proble-
mer med ryggen startede, da hun som
17 -årig var i lære som butiksassistent.
Hun fik nemlig et hold i ryggen efter at
haveløftetden-øverste kasse øl ned fra
enhøj stabel.

"Selvfølgelig gjorde det ondt, men
som årene er gå,et, er smerterne blevet
Yætre. Og så er det mest i perioder.
Nogle gange har jeg så ondt i ryggen,
at jeg må på pillekur for at klare det.
Der kan godt gå fire dage, hvor jeg ikke
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er i srand til andet end
bare at sidde," siger hun.

Dan fik sin kørestol
for små tre år siden. Det
var en lettelse for ham,
fordi det efterhånden
var et problem for ham
at gå ude - han var ble-
vet bange for at falde.
Og i slutningen af 1994
fik han skinner.

Det beød ekstra vægt,
når Bente skulle løfte
Dan op af sengen og over i hans inde-
stol. Og igen fra indestol til udestol og
omvendt.

"Det er ikke så slemr, når han skal i
seng, for da har han ikke skinnerne på,"
fortæller hun.

Da Dan havde fået diagnosen, fik
hun besøg afen fzsioterapeut, som for-
talte om løfteteknik.

'Jeg kan ikke sige, at jeg bruger den
viden i dag - kun hvis jeg kommer i
tanke om det. Desuden er det svært 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 gØre, hvad man er
vant til, når trætheden melder sig,"
siger hun.

Hurtigere lølt uden lift
I begyndelsen af marts i år fik familien

en lift. For Dan var det spændende,

fordi han selv kan hejse og sænke sig

med den. Bente tror nok, at Dan også

finder liften mere behagelig at blive

Iøftetmed.
"Det gør ikke så ondt, som når vi

ager Fat i ham manuelt. M bruger dog

ikf,e liften fuldt ud endnu. M skal lige

vænneos til at bruge den - og så er det

jo tit nemmete atløfte uden," mener

hun.
Den melding kan fzsioterapeut Birgit

Werge fra Institut for Muskelsvind

nikkå genkendende til'

Dagligdagen byder på mange forskellige Iøft - ofte under besværlige og
trange omstændigheder - som vi overhovedet ikke tæn_ker over. Som for

eksempel her, hvor Bente skal have Rolfløftet op på sædet.

siske arbejdsbetingel-
ser for hjælperen er en
del af det at være en
god arbejdsgiver. Og
mange af de voksne
brugere anvender os
terapeuter til at give
instruktion i løftetek-
nik, når de ansætter en
ny hjælpeq" fortæller
hun.

Hjælpere, der ikke får
den instruktion, er lidt

på herrens mark, da de ikke har den
samme naturlige kontakt til for eksem-
pel Muskelsvindfonden og fizsiotera-
peuter, som forældre har. Der findes
nemlig ikke på nuværende tidspunkt
noget organ for de hjælpere, der ikke er
stærke nok til selv ar sige fra og til. r

Lidl om lølteteknik
l. Gå så ræt som muligt på den,

der skal løftes.
2. Gå ned i knæ og fæld frem i

kroppen. Hold ryggen ret.
3. Undgåwid i kroppen. Næse og

skonæser skal pege i samme
retning.

4.B,ær den, der skal løftes, helt
tæt til lroppen, og læg vægten
af overkroppen bagover som
kontravægr. Piger skal huske at
spænde bækkenbunden under
Løftet.

5. Sørg for god balance under
hele løftet, stå med let spredte
ben eller med det ene ben lidt
foran det andet.

6. Når man sætter personen fra
sig, går man først ned i knæ,
dernæst fældes let fremover i
kroppen.

"V møder meget ofte forældre, der
selv med meget store tunge bØrn
fortsætter med at løfte dem uden brug
af hjælpemidler. Når vi spørger, hvor-
for de ikke bruger liften, får vi tit svar
som: Det går hurtigere uden, vi er inde
i vanen og vi kan bedst lide det på den
måde," siger hun.

'Jeg tror til gengæld også, at der kan
være et skjult hensyn børnene og for-
ældrene imellem. At liften måskesyrn-
boliserer, ar der er besværligt at hdnd-
tere børnene. Men når det er sagt, er
der også mange forældre, der a..ept"-
rer liften som det hjælpemiddel, det er,
til at skåne sig selv. Og at det samtidig
kan være et mere skånsomt løft for bar_
net eller den unge."

Glem ikke hjælperne
Men det er ikke kun forældre, der risi_
kerer at få problemer med ryggen ved
løft af det handicappede baå eller
unge. Det gør hjælperne også. Hvor
familien, den unge eller dJn voksne
handicappede har en eller flere hjælpere
ansa.t, har Birgit Werge generelt den
holdning, at der skal være en lift til
rådighed.. Samtidig finder hun det vig_
tigt, at der i familierne er en positiv
indstillingtil, at en hiælpe,,ldd ;;;;.
lrtt - også selv om forældrene ilike
altid selv gør det.

, "Det er væsentligt, at brugeren bliver
bevidst om, at det at sørge For gode [r_
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sningsloftund
andiGappede
næste kommunalvalg kan handi-
rde kun få indflydelse i folke-
ringsudvalget i kommunerne, hvis
caprepræsentanten kommer fra
mdicapkreds" - altså en lokal ud-
af handicapundervisning.

mister altså indflydelse, med min-
lokalt organiserer os som under-
Lgsudbydere. Så det gør v7!" be-
'formanden for DSI's nystiftede
ringsforbund, J ør gen Eckmann.
'grunden for at oprette DSIOF er
at kunne give bedre undervis-
tilbud til handicappede. IJnder
gamle fritidsundervisning var
cappede altid sikret undervis-
tilbud, men Eckmann påpeger, at
folkeoplysnin gslovens vedtagelse

buddene om undervisning for
cappede faldet med 10-15 pro-

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

[emidler på messe
. majholdes Forsorg & Hospitals-
n i Herning. Det er en fagmesse,

<an besøges af alIe, og messe-

;øren håber, at mange handicap-
besøger messen. De kan blandt
sammenligne hjælpemidler fra de

e producenter, der udstiller.

Nye ansigler
Connie Riis,30 år, er blevet ansat som
økonomimedarbejder efter en tilsva-
rende ansættelse hos Låsespecialisten i
Valby. De jyske rødder trak i familien,
som savnede bedsteforældre til de to
børn, så nu har familien basis fra en
lille landejendom nord for Randers.

Arbejdsmæssigt så Connie Riis en
udfordring i at håndtere økonomien på

en arbejdsplads med flere ansatte, end
der var i Københarm. På Muskelsvind-
fonden skal hun blandt andet stå for
lønudbetalingerne og kreditorerne. Da
hun understreger, at hun altid går glad
til sine opgavet må lreditorerne jo have

noget at glæde sig til.

Johnny Holm er nyansat lagermedar-
bejder i Flemming, hvor han skal bistå
Gert Andersen med at håndtere det
konstant øgede koncertudstyr.

Grøn Koncert er langtfra et frem-
medord forJohnny, som i næsten 10 år
var frivillig i det grønne crew.

Efter så mange års frivilligt arbejde
konkluderede han, at Grøn Koncert
må have hans interesse, så da chancen
for fast arbejde bød sig, slog den 29-
årige elektronikmekaniker til. Han har
tidligere været ansat i søværnet.

Mesler ibordtennis
Rasmus Dahl, Lystrup ved Århus, har
muskelsvind og dyrker bordtennis på

højt niveau. På det seneste har han
opnået tre fine placeringer ved Dan-
marksmesterskabet i kørestolsbord-
tennis, som Dansk Handicap Idræts-
Forbund har afi.iklet.

Her vandt han mesterskabet for hold
sammen med paraplegikeren Erik
Nielsen, mesterskabet i herredouble,
også sammen med Erik Nielsen, og
mesterskabet i mixed double sammen
med paraplegikeren Lone Rasmussen.

I herresingle måtte Rasmus Dahl nøjes

med en sølvmedalje.

lidt tal en side

Hvallor'en [iece?
Muskelkrafts læsere blev lettere mysti-
ficerede ved læsningen af det seneste

blad. Her skrev vi, at Center for Lige-
behandling af Handicappede havde
udgivet en pjece om jobstøtteordnin-
gerne, og at pjecen var vedlagt Muskel-
kraft.

Hvaffor' en pjece, tænkte mange - og
med rette. For den var ikke vedlagt.
Postvæsenet fik på grund af en intern
kommunikationsbrist ikke sendt pjecen

ud sammen med Muskelkraft. Pjecerne

kom først ud med en uges forsinkelse,
påklistret adresselabels på Muskelkrafts
abonnenter.

Mogens Wiederholt fra ligebehand-
lingcentret oplyser, at han modtog otte
henvendelser fra personeE som for-
ståeligt nok spurgte, hvor centret havde

deres adresser fra. Alle stillede sig dog
tilfredse, da han forklarede sammen-
hængen.

Muskelkraft vil hermed beklage det
postale rod * og samtidig håbe, at abon-
nenterne trods alt har haft udbytte af
pjecen om arbejdsmarkedets støtteord-
ninger.
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IIER FREDERIKSEN, MUSKULøST

lbaft8/95 tonede en lYkkelig

tJaakVosa, formand for den

muskelsvindforening ELS,

det glade budskab om den

tiske hjælperordning, der

Luede til noget. Men siden

mundvigene vendt nedad, for

sskabende forbedring for de

adicappede er med et bureau-

nxestrØg - eller rettere: man-

rme - blevet sløjfet fuldstæn-

rm hjælperordninger eksiste-

:rtid stadig. Ifølge $4 stk' 1 og

:nerelle forordning for handi-

Estland af 16. maj 1995 skal

,ndigheder garantere Person-
nce til mennesker med alvor-

re handicaps. Samtidig under-

len sociale velfærdslov af 6'

95, at mlmdighederne er an-

br organiseringen af hjælPer-

:fne.
re lovtekster fik i 1995 mYn-

:ne i Thllinn til at starte et

ekt, hvorund er Jaak Vcisa fik
40 ugentlige timers Personlig
e. Men med udgangen af Pro-
rrsvandt tilsyneladende også

at gffi e hjælPerordningerne
,r1t€, oB trods det åbenlYse rets-

rjælperordninger nu et Privat
Lde.

litikere
r i løbet af foråret gentagne

rcø gL at råbe Politikerne oP for

n til at overholde landets love,

:n held. Myndighederne svarer

gang på de henvendelser, de får

;ør ikke situationen lettere for
red muskelsvind, at også hjem-

len er "privatiseret'1
/osa opretholder i øjeblikket sin

ordning næsten uændret takket

r beslutning i ELS om at gØre

ligt for formanden at arbejde

Formanden for ELS, Jaak Vtisa,

kan i øjeblikket kun oPretholde
sin hjælperordning' fordi

organisationen betaler'

nogenlunde normalt. Men situationen

"t 
,tholdbut, for selv om lønniveauet i

Estland ligger noget under det danske,

har ELS begrænsede indtægtskilder'

Det offentlige systems manglende

forståelse for handicappedes behov har

sat en tyk streg under nødvendigheden

af at skaffe nye indtægtskilder til ELS'

Turistkott over Tallinn

En af de nye aktiviteter' som allerede

har givet overskud, er udgivelsen af et

turis-tkort over Thllinn, Esdands hoved-

stad med ca. 800.000 indbyggere' Kor-

rct er trykt med støtte fra Open Society

Foundation i Estland, og det angiver,

hvor i Thllinn man kan komme ind'

rundt, op og ned med kørestol, og hvor

i byen der år toiletter, parkeringsplad-

,", og andre faciliteter reserveret for

bevægehandicaPPede.
Overskuddet fra udgivelsen kommer

fra salget af annoncer for de handicap-

egn"d" restauranter' hoteller, biografer

osv., som er angivet På kortet'
I forbindelse med Muskelsvindfon-

dens landsmøde vil ELS forære hver

deltager et kort som tak for den indsats

fonden har ydet for ELS' opreftelse, og

selvfølgelig også for at tilskynde Mus-

kelsvindfondens medlemmer til at be-

søge det spændende land, hvor Danne-

bÅg i parentes bemærket faldt ned i
starten af middelalderen. r

Pres På Estlands Politikere

"Muskuløst" hedder Muskelsvind-

fondens gruppe af medlemmer

med interesse for udviklingen i
Esdand, Central- og ØsteuroPa'

Vær med til at lægge Pres På

myndighederne i Esdand og deltag

i de andre Projekter På bedding:

fbatertur til Esdand og indsamling

og afskibning af comPutete. }{ør
,,år*.t. enten På landsmødet eller

ved at ringe tilJes ErikJessen: 4587

6505.
Har du lyst til at læse lidt først,

kan du få tilsendt rapporten over

Muskelsvindfondens indsats i Øst-

europa. Ring til Muskelsvindfon-

den og spørg efter Bernhard Tiier
Frederiksen.

å

t

83

B
d

E

E

Ez

I



hiælperlolmidling
k er kun sparsomt dækket ind

bruger- og hjælPerformidling,
i hovedstadsområdet ser det nu ud

lyrt".

De utilgængeligc skolet
Dele af dagspressen fik procenterne

lidt galt i halsen, da de citerede Mus-

kelkrafts omtale af skolernes egnethed

for kørestolsbrugere'
Langt flere end de nævnte 55 Pro-

cent af skolerne er nemlig utilgænge-

lige. For når skolerne skal kunne kaldes

handicapegnede, så er der kun to pro-

cent, der klarer alle krav. Pinder man

de enkelte krav ud, er resultatet:

' 80 procent afskolerne har ikke

egnede faglokaler
. 75 procent har ikke et kørestols-

egnet toilet
. 64 procent har ingen kørestolsegnet

indgang.

lidt til en side

0plrald til et godt lormål
Opførelsen af Musholm Bugt Ferie- og

Fritidscenter er en dyr fornøjelse, og

mange foranstalminger er derfor sat i
gang for at skrabe penge ind til dette

storslåede projekt.
En måde at hente Penge hjem På er

et service-90O nummer, som alle kan

ringe på - selvfølgelig også Muskel-

svindfondens medlemmer - og derved

yde et bidrag.
Som en ekstra kuriositet forsøger

man hver måned at få kendte danskere

til at lægge navn og ansigt til service-

nummeret i medierne' Tånken er' at de

i kraft af deres udstråling og format

skal være med til at bakke op omkring

det handicapvenlige ferieprojekt. De

første ansigter er tre herlige bakke-

sangerinder fra Bakkens Hvile.
Nummeret err 9028 2930. Så har

man lyst til at give 50 kroner til et godt

FormåI, er det bare at ringe oP.

Bidraget et først registreret, når en

stemme har sagt noget i retning af:

"Thk for opkaldet. De vil nu blive

debiteret 50 kroner På Deres næste

teleFonregning."
Telefonen forventes atvæte åben fra

10. maj 1996.

Torben Hansen fra

har startet en bruger- og

Foreløbig fra sin

men han håber at kunne

stØtte til at drive formidlingen
et egentligt kontor

mål er at dække hele området

for Storebælt, altså også Lolland-

a Muskelkraft talte med Torben

i april, havde han 300 hjælPere

100 brugere i sit arkiv. Han fortæl-

at han i gennemsnit gennemfører
om dagen

eneste offentligt stØttede

er Center for Hjæl-
som dog kun kan dække

Kommune og nærmeste omegn.

leder, Peter KiærbYe, oPlYser,

når han får henvendelser fra andre

af landet, henviser han til tre
som kan formidle kontakter.

tre er: Thomas Rebsdorff, Aal-

(tlf. 9817 2245), Birthe Malling,
(rlf. 659+ 3527) og Keld Niel-

København (tlf. 3252 t4t9).
for Hjælperordninger i Århus

kontaktes på telefon 8618 9018'

Torben Flansens "Bruger - Hj*l-
" har nummer 3139

1. Torben Hansen beregner sig 200

for en formidling
Torben Flansen har i sit materiale

Muskelwindfonden som erklæret

til projektet. Det er dog ikke

og fonden ikke har vurderet Evald Krog ses her omringet af de tre dejlige bakkesanger-

inder, åer som de første lægger navn til service-900

nummeret. Fra venstre er det Dot Wessmån' Beate flastrrp
ogTina Grundwald'
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