Helle Permin:
— Der en mening, ogsa en
mening med muskelsvind
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Medilemsindflydelsen
i fokus

Pinse.

Regnvejr og kulde. Solskin og varme.

Aktiviteter ude og inde. I huse og i telte.

Bgrn, der leger og gar pa opdagelse.

Voksne, der hgrer foredrag, diskuterer og voterer.
Gensyn med gamle bekendte. Mgde med nye mennesker.
Tid for alle til at se gggl og at feste.

Kort sagt: Landsmgde i Muskelsvindfonden 1993.

t landsmegde, der vil blive
Ehuskct — indtil naste drs

rekord? — som det stgrste i
foreningens historie. Mere end 500
var samlet i Sghgjlandet i de sidste
dage af maj.

Og et landsmgde, hvis opbyg-
ning var ny, og hvor det var med-
lemmemes gnsker til og indflydelse
pé fremtiden, der var i fokus.

Gennem de seneste to 4r har der
varet arbejdet intenst med at
®ndre og forenkle Muskelsvind-
fondens struktur. Allerede sidste
r pa landsmgdet tog vi hul pi
debatten, og i det forlgbne ir er
mange dele yderligere faldet pa
plads.

Det var derfor af stor betydning,
at s mange medlemmer i 4r havde
meldt deres ankomst til mgdet,
hvor to vigtige emner — vedteg-
terne samt visioner/mal — var til
debat. P4 den mide kunne der
komme s mange synspunkter,

ideer og forventninger og s megen
konstruktiv kritik som muligt frem,
og det viste sig ogsd, at debatterne
blev livlige.

Visioner pa glittet papir

Muskelsvindfonden har gennem
alle drene veeret i udvikling, og bag-
grunden for de fremlagte vedtagts-

. &endringer var dels at tilpasse ved-

teegterne til den forening, vi har i
dag, dels et gnske om overskuelig-
hed, tydeligere kompetanceforde-
linger og mere demokratiske valg-
metoder. )
Man fornemmede klart gennem
de mange spgrgsmal, der blev stil-
let, gnsker og forventninger om en
sikring af medlemsindflydelsen, og
de nye vedtegter blev vedtaget

med et overveldende stort flertal.

Gruppearbejdet omkring fgrst
foreningens visioner, og dernast
dens mil, var godt. Ganske vist
tvang kulden halvdelen af grup-

perne over 1 hovedbygningen —
hvor elevatoren en periode strej-
kede. Og ganske vist var akustik-
ken i teltet af en sddan karakter, at
man ind imellem lettere kunne
hgre nabogruppens diskussion end
sin egen. Men udenomsfacilite-
terne forhindrede ikke, at snakken
gik livligt, og der kom rigtig mange
gode og spendende ideer og forslag
frem.

Resultatet af de otte gruppers
arbejde, som udkom i kladdeform
til alle deltagere, inden landsmgdet
var slut, skal nu sammen med andet
materiale bearbejdes af det ny-
valgte representantskab i Igbet af
sommeren og efteriret, hvorefter
“Muskelsvindfondens visioner og
mil” udsendes p4 glittet papir.

Evaluering

"Trods intentioner om et landsmgde
for alle interesserede, var nogle for-
hindrede i at deltage. Vi bgr naeste

AF NAEASTFORMAND ANETTE THOMSEN
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ar undgi at legge mgdet samtidig
med Grgn Rock og andre indsam-
lingsaktiviteter. Ogsa andre ting
skal sikkert rettes, s det bliver
spendende at lase evaluerings-
skemaerne fra landsmgdet. Var den
nye form pd mgdet god nok? Hvad
skal ggres bedre/anderledes naste
ar? Vi kan heldigvis hele tiden blive
dygtigere.

Og sd savnede vi Evald Krog,
som var syg — jeg ved, han ogsi sav-
nede os.

Vi oplevede i ér et landsmgde,
hvor blikket var rettet fremad, og
hvor der blev vist en vilje til og et
gnske om at vere med til at prege
den kommende tid.

Sammenstilles dette med den nu
stabile gkonomi, den =ndrede
struktur og det stigende aktivitets-
niveau blandt medlemmerne i det
daglige, tegner fremtiden lys.
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Hvorfor har jeg muskelsvind?

Det spprgsmil er Helle Permin opraget
af og mener, der en mening med sygdom-
men. Og hun tror p4, at hun med sindets
krefter kan ggre noget ved den.
Muskelsvindfonden burde fokusere mere
pa de psykiske behov, siger hun og for-
nemmer, at der blandt brugerne er et
voksende gnske om det. Det nylige
Kursus om intuitiv massage, som hun selv
deltog i, er et eksempel p interessen og
behovet, mener hun.

- Der sidder mange rundt omkring med
tanker om dette: “Hvad kan jeg sefo
gore”, siger Helle Permin.

(Foto: Mogens Laier)
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SKINNEBEHANDLING

Muskelsvindfonden fir opfyldt et gammelt gnske, nir operationer og
skinnebehandling, der forlenger evnen til at g4, snart bliver et almindeligt
tilbud til danske bgrn med muskelsvind.

PRINS HJUL, KONG REGN OG PENGE | KASSEN
Et blik pd forsommerens rock-forretninger.

NISNIDUQI 3SSV1 ‘0104

ENDELIG KOM VI | MAL
10 4r tog det at fi en tilfredsstillende driftsoverenskomst mellem VB-centret og amterne.

VB-CENTRETS TILBUD TIL DIG
Mere tveerfagligr personale vil blive ansat i VB-centret, skriver centerleder Jes Rahbek
i en gennemgang af centrets tilbud til brugerne.

SKRABET GEVINST
Tips- og lottoloven er &ndret, og Muskelsvindfonden fir lidt ferre penge.

MIT HVORFOR

“Min sygdom har tvunget mig til at leere. At lzre om de mentale kraefter, som vi har,
og som vi kan bearbejde sygdom med”, siger Helle Permin, der bl.a. rejste en tur til
Indien for at lere. Herom skriver hun i artiklen “En hilsen fra Sydindien”.

LANDSMO@DE '93
10 sider reportage fra det stgrste landsmgde i Muskelsvindfondens historie.

FRIT OM FONDEN
Kommentar af Ivan Jakobsen, der forklarer, hvorfor han de seneste &r har varet
hgjtribende pd landsmgdermne. Og hvorfor han nu er tilfreds med sin forening,

GRETHE SORGEDE SELV FOR TROGSTPRAMIERNE
Reportage fra en af Muskelsvindfondens tombola-vogne.

NYT OG NOTER

VOR EGEN VERDEN

— Abent brev til Ungdomsgruppen
— Smarte trgjer til salg

— Massagekursus

— Gaver til Muskelsvindfonden
—90 28 29 30, ring et bidrag



Lystfisker=sti
handicappede

Kgrestolsbrugere og andre bevaegelseshem-
mede far nu let adgang til et af landets bedste
fiskevande, Simested A ved Aalestrup nord for
Viborg. Som det fgrste sted i Danmark etable-
res her om kort tid en kilometerlang sti, der er
specielt velegnet til kgrestole og gangbesvaerede.

— Fiskestien vil give Danmarks handicap-
pede fiskere en reel chance for at deltage i se-
rigst sportsfiskeri, siger Sgren Godsk, formand
for Aalestrup Lystfiskerforening.

Simested A er serligt kendt for sin store
bestand af grreder.

for

600 meter af stien er anlagt langs selve dbrin-
ken, mens resten af strekningen snor sig gen-
nem lgvskoven i ddalen, der regnes for et af
Danmarks smukkeste naturomrider.

N=zr fiskestien ligger herregirden Restrup
Hovedgaard, hvor man kan leje varelser og
kgbe fiskekort. Det er Aalestrup kommune,
der som et beskzftigelsesprojekt har etable-
ret den handicapegnede natursti.

Yderligere oplysninger fds ved henvendelse til
Restrup Hovedgaard, tf. 9864 1100.

Nemmere at komme ud

Forsgg med ledsageordning

Handicappede i fire kommuner fir de naste to
ar lettere ved at komme ud til fritidsaktiviteter,
indkgb, pd besgg m.v. Lagstgr, Ringe, Aalborg
og Arhus kommuner har fet ni mio. kr. til et
forsgg med en ledsageordning.

Ordningen skal trede i kraft den 1. juli, og i
gjeblikket er man lokalt ved at legge sidste
hind pé de regler, der skal gaelde for benyttel-
sen. Der er nedsat styregrupper, hvor repraesen-
tanter for handicaporganisationerne deltager i
udformningen af reglerne.

Arhus kommune er tildelt omkring halvdelen
af bevillingen, og her legges der op til at bruge
pengene i to lige store puljer; en for mere per-
manente brugere, der i gennemsnit kan f3 ca. 10
timers ledsagehjalp om ugen; og en for spon-

tane brugere, der pludselig far et behov for led-
sagelse.

Nogle grupper af handicappede er pé for-
hidnd udelukket fra at benytte ordningen. I
Arhus gelder det personer, der har en paragraf
48,4-hjzlperordning, og ogsi handicappede,
der er bevilget bistands- og plejetillag,

Det er socialministeriet, som har igangsat
forsgget, og socialminister Karen Jespersen
siger 1 en pressemeddelelse, at “ledsageord-
ningen vil give personer med handicap mulig-
hed for at ferdes i iser lokalsamfundet. Jeg
haber, at den vil bidrage til, at den enkelte fir
stgrre mulighed for livsudfoldelse og bedre
valgmuligheder med hensyn til bl.a. fritids-
aktiviteter.” 18]

Simested A, et af landets bedste fiskevande,
kan nu benyttes af handicappede lystfiskere.

Center for
ligebehandling

Diskrimination af handicappede bliver
vanskeligere, nér et center for lige-
behandling i Igbet af efterédret etable-
res i tilknytning til Det Centrale
Handicaprad.

Folketinget har enstemmigt vedra-
get at oprette centret og bevilgert tre
mio. kr. hertil i 1993. Lederen af cen-
tret bliver Mogens Wiederholt, hidtil
afdelingsleder i Hj=lpemiddelinsti- ,
tuttet.

Centret skal arbejde ud fra to over-
ordnede formdl. Dels vere opmaerk-
som pa tilfelde af diskrimination af
handicappede og 1 givet fald gennem
Det Centrale Handicaprid prgve at
forhindre diskriminationen. Dels ind-
samle og formidle national og inter-
national viden og ekspertise om han-
dicappedes vilkir.

— Centret kommer til at betyde et
stort fremskridt inden for dansk handi-
cappolitik, siger Svend Jensen, for-
mand for Dansk Blindesamfund, til
Jyllands-Posten. Svend Jensen leder
arbejdsgruppen, der forbereder cen-
tret, og han héber, at initiativet vil
kunne skabe bedre vilkir for handi-
cappede pd arbejdsmarkedet og i1
uddannelsessektoren. Det bliver ogsd
en vigtig opgave for centret at over-
vige overholdelsen af bygningsregle-
menter, der pabyder at tage sarlige
hensyn til handicappede.

Folketingets beslutning om at etab-
lere et ligebehandlingscenter inde-
holder tillige en anmodning til Folke-
tingets Ombudsmand om at fglge
udviklingen 1 ligebehandlingen. Og
eventuelt pitale overtradelser inden
for de omrader, hvor ombudsmanden
har kompetence til det.

Forslaget om et ligebehandlings-
center er oprindelige stillet af Det Cen-
trale Handicaprid. Raddet og centret
fir om nogle méineder fxlles adresse i
Sct. Anna Passage i Bredgade 25 i
Kgbenhavn; samme sted som Center
for Smi Handicapgrupper.

5-7 medarbejdere skal ansattes i
den kommende tid.

i
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Kristoffer er blevet
mindre selvhjulpen

Ben-skinner er h®&mmende,

Behandlingen |

centraliseres

Operationer og skinne-
behandling, der forlenger
evnen til at gd,«bliver et
almindeligt tilbud til danske
bgrn med muskelsvind, og
behandlingen skal samles pd
to hospitaler, Rigshospitalet
og Arhus Kommunehospital.
Dermed opfyldes et gnske,
som Muskelsvindfonden
leenge har haft.

Behandlingen har i mange
dr veeret praktiseret i udlandet
med gode resultater, og derfor
arrangerede Muskelsvind-
fonden sidste efterdr et to-
dages seminar for 100 danske
barnelzger, ortopzdkirurger,
fysioterapeuter og bandagi-
ster, hvor udenlanske eks-
perter fortalte om den gang-
forlengende operation og
efterfglgende skinne-behand-
ling (artikel herom i Muskel-
kraft 8/92 s. 13-15).

Sundhedsstyrelsen har nu
bestemt, at behandlingen skal
tilbydes herhjemme; og for at
sikre den ngdvendige eks-
pettise centraliseres behand-
lingen af de cirka 15 bgrn,
man regner med, der drlige vil
have nytte af den.

Pa Rigshospitalet og Arhus
Kommunehospital vil der
blive etableret et tet, tverfag-
ligt samarbejde mellem de
neurologiske og ortopadiske
afdelinger om behandlingen.

— Vi regner med at vere
klar cidlige i efterdret, oply-
ser overlage Ivan Hviid, orto-
pedisk afdeling pa Arhus
Kommunehospital. Han leder
forberedelserne med at intro-
ducere behandlingen pd det
jyske hospital.
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siger Annette Steen,
mor til Kristoffer.
Hun gar alligevel ind
for behandlingen.

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO: LASSE JBRGENSEN

Ni-drige Kristoffer Steen’s daglig-
dag er blevet anderledes, efter at
han for nogle méneder siden fik
gang-stativer pd Rigshospitalet.

— Kiristoffer er blevet mere
athengig, forteller hans mor
Annertte Steen.

Kiristoffer far ben-skinnerne pa,
ndr han stidr op morgenen og
barer dem til fgrst pd eftermid-
dagen. I den tid kan han ikke selv
sxtte eller rejse sig, og for eksem-
pel heller ikke gd pé toilettet
alene. Derfor har han i alle skole-
timerne en stgtte-paedagog til at
hjaelpe sig. Nir han skal lege, er
han ngdt tl at fa skinnerne af.

— Vi har oplevet, at han er ble-
vet mindre selvhjulpen, for skin-
nerne ¢~ heemmende. Men forde-
len er selvfglgelig, at han nu kan
gd og std op. Fgr sad han jo
nasten hele tiden pi sin flade,
siger Annette Steen.

Hun har ikke fortrudt, at de har
indledt skinne-behandlingen, selv
om den ikke er sé ligetil at gen-
nemfgre. For den har en langsig-
tet virkning, der er meget vigtig.
Den modvirker bl.a. rygskaevhed
og udskyder rygoperation til et
tidspunket i1 Kristoffers udvikling,
hvor den operation kan gennem-
fgres med meget bedre resultat
end ellers.

Svert at lere
Annette Steen synes, det var svaert
at lere at bruge skinnerne. Der
var en lang indkgringsperiode,
hvor Kristoffer nogle gange faldt.
Det gjorde ham utryg i starten.
Et specielt problem var skin-
nernes kna-ldse, som ikke var
stramme nok i1 begyndelsen. Skin-
nerne klappede sammen nogle
gange, og Kristoffer faldt med et
brag. Det er lgst ved hjzlp af
nogle szrlige elastikker.

Det var svart at l&re, men nu gar det godt.

Kristoffer Steen har faet gangstativer, si han kan sta og ga.
Skinne-behandlingen medferer dog ogsa en stgrre
afthangighed, fortaller Kristoffers mor.

Der har vaeret en reekke andre
praktiske problemer, som Kristof-
fer og hans mor har skullet finde
ud af. For ecksempel er det nu
ngdvendigt med to hold fodtg);
eet nar Kristoffer barer skinner,
og eet nar han ikke gor det.

— Vi er ogsd blevet storforbru-
gere af strgmper og bukser med
lgse, elastiske ben, fortzller
Annette Steen.

Skinnerne slider hurtigt strgm-
per op, og de lgse bukseben er
ngdvendige for at bare bukser
uden pd skinnerne.

Annette Steen forudser et andet

problem her til sommer, nér Kri-.

stoffer pd grund af varmen vil
have korte bukser pé.

— Jeg er bange for, at han vil
veere for genert til at gi i korte
bukser med skinnerne pi. Det
skal man ogsé lige teenke p4, siger
hun.

— Kiristoffer er dog ikke blevet
drillet i1 skolen, fortzller hun.
Kammeraterne var selvfglgelig
nysgerrige, da han kom med dem,
og alle skulle se dem.

En gledelig ting er, at de ikke
lengere behgver at bruge std-sta-
tiv. Skinnerne udspander Kri-
stoffers ben.

— Det er dejligt at vaere fri for
std-stativet, siger Annette Steen.
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Vejret var grit og vadt, men stemningen fejlede som vanli

gt ikke noget hos publikum til Gren Rock.

Prins Hjul, Kong Regn

- og penge i kassen

Forsommeren blev en
blandet forngjelse 1
Muskelsvindfondens rock-
forretning. Ungdoms-
gruppen lagde flot ud med
en serie velbesggte gade-
teater-forestillinger som
optakt til Grgn Rock —
der til gengzeld var teet pd
at drukne i regn. @kono-
misk set tegner det dog
fint. Ikke mindst pa grund
af ekstraordinzere indtseg-
ter fra de frivilliges salg i
madboderne pa arets

Rock Show.

AF PETER BlISGARD
FOTO: LASSE JORGENSEN
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SUNDHED FORDARVER, NEJ TIL NORMALE
— JA TIL MUTANTER, MUSKELKRAFT — NE]J
TAK!

Begreberne var vendt 180 grader pi en razkke skilee,
som indgik i Ungdomsgruppens gadeteater “Prins
Hjul pd eventyr”. Men det var samzcnd meget beteg-
nende for handlingen i den 20 minutters forestilling,
som Klaus Bach, Tina Kirkegaard, Per Hvass, Dan
Brock, Gert Riis, Henrik Knudsen, en rekke af deres
hjzlpere plus mavedanserinden Liz True, opfgrte pd
torve og pladser i Silkeborg, Holstebro, Kolding og
Horsens forud for Grgn Rock.

Handlingen kort: I et kongerige af handicappede
var den unge Prins Hjul i Per Hvass’ skikkelse sd
“uheldig” at forelske sig i en mavedanserinde. Som til
Kongens og Dronningens dbenlyse vaemmelse rilsyne-
ladende var helt uden skavanker. “Tenker du slet
ikke pd bornebgrnene — de kunne jo g4 hen at blive
normale? *, lgd en af de mange indvendinger.

Men den unge Prins Hjul var hablgst forgabt 1 sin
danserinde — og hun i ham. Og da det nu var et even-
tyr, lykkedes det heldigvis efter mange praver og en

iherdig indsats fra hoflzgen at finde en enkelt defekt
ved pigen: Hun var farveblind. Brylluppet kunne finde
sted og et lykkeligt liv til deres dages ende kunne
tage sin begyndelse for det unge par.

Enkel, let provokerende — og effekaivt. Publikum
mgdte pant op for at se pd forestillingen — i passende
blufardig afstand. Og en del af kom hen tl ung-
domsgruppens skuespillere bagefter for at kommentere
stvkket

- De typiske kommentarer fra folk var, at de syntes,
det var modige gjort af os. Og at de var glade for, at der
“cndelig skete noget pé torvet”, fortzeller Tina Kirke-
gaard.

Forestillingen fik overalt flot omtale 1 de lokale
medier. S& ud over at vaere med til at vende et pa
begreber om fysisk handicappede i hovedet pd publi
kum, ydede “Prins Hjul pd eventyr” tillige et bidrag
at gore opmerksom pd pinsedagencs Grgn Rock turné

Kold rock
Omvendt var vejrguderne ikke just ihumgr til at lad
solen skinne p4 Muskelsvindfondens jyske musiktu



En del af Ungdomgruppens
omrejsende eventyrensemble
samlet efter en forestilling pa

strgget i Horsens. Fra venstre:
Per Hvass (Prins Hjul),

Tina Kirkegaard (Dronning),
Liz True (mavedanserinde),
Henrik Knudsen (Konge) og
Kiaus Bach (hoflege).

“Vil du med hjem og se min

hjzlpemiddelsamling”, spurgte Ungdomsgruppens teater

den unge Prins Hjul sit livs
udkarne. Det ville mave-
danserinden hellere end gerne.
Desvarre havde prinsens

“Prins Hjul pa eventyr”
trader igen op pa gader
og strader i dagene op til
Gron Koncert i de syv

foraldre i det handicappede
kongerige store problemer

med at acceptere en kommende
svigerdatter uden skavanker.

Turen startede med silende regn i Silkeborg — og med
Holstebro som en tgr undtagelse (der til gengzld var
kold og blaesende) — var det menuen hele vejen rundt.
Surt show for de 220 frivillige bag scenen og i boderne.
Og surt show for publikum, der p4 trods af det elen-
dige vejr mgdte talstaerkt frem til de fire koncerter.
Rent faktisk kom der sammenlagt et par tusinde flere
betalende tilskuere gennem entrésluserne end ved
sidste ars rekord- og solskinsrock, der gav lige knap
800.000 kr. 1 nettooverskud til Muskelsvindfonden.

Men regn og kulde inviterer i sagens natur ikke lige-
frem til det store salg af mad og drikkevarer p4 plad-
sen, ligesom mange publikummer valgte at gi hjem,
for de sidste bands kom p4. Derfor blev resultatet af
Grgn Rock 1993 “kun” det halve af det forventede:
350-400.000 kr. 1 Muskelsvindfondens kasse.

Hvilket selvfglgelig er pent, i betragtning af vil-
kérene. Men ogsé ®rgerligt, hvis man tenker p4, hvad
det kunne vere blevet til.

Til gengaeld leverede Big Fat Snake, Tamra Rosanes,
Moonjam, Sko/Torp, Lars H.U.G. og Stig Ibb & Hit-
Vagn et flot show til stor begejstring for presse og

koncertbyer.

publikum. Bide dem, der holdt ud til den kolde ende,
og de, der gav op p4 halvvejen.

Hvis vi fortszetter i den positive.boldgade, skal som-
merens indsats fra de 100-130 frivillige 1 Stgttefore-
ningen Muskelsvindfondens Venner, sd absolut ogsi
fremhaves. Siden 1. maj har de hver weekend stdet for
madsalget pa turneen Rock Show. Hvilket til gengzeld
er giet over al forventning. Inden sommerens syv
Rock Show havde man i Stgtteforeningen hibet pd en
samlet indtaegt til Muskelsvindfonden pé cirka 450.000
kr. Men i skrivende stund ser resultatet snarere ud til
at blive pd 850.000 kr. Netto. Man behgver ikke at have
den store Kgbmandseksamen for at se, at ektra-
indtzgterne fra Rock Show dermed kommer til at
opveje halveringen af overskuddet pd Grgn Rock.
Den gamle schlager med “Gyngerne og karusellen” er
stadig aktuel.

"Tilbage er kun at hibe p4 tgrt vejr og milde vinde
til sgseetningen af Fondens flagskib Grgn Koncert,
der i 4r tgrner ud i sommerlandet efter fglgende sejl-
plan: )

Fredag den 9. juli:
Herning, Ungskuepladsen
Lgrdag den 10. juli:
Odense, Dyrskuepladsen

Sendag den 11. juli:
Arhus, Vestereng v. Skejby
Torsdag den 15. juli:
Blokhus, v. Hune

Fredag den 16. juli:

Vejle, DTC v. motorvejen
Lgrdag den 17. juli:
Nastved, v. Ydernas
Sendag den 18. juli:
Kebenhavn/Frederiksberg,
KB/FlIUs baner v. Roskildevej

Til de lesere, der endnu ikke har ople-
vet Ungdomsgruppens teater (eller som
har lyst til et gensyn), kan vi oplyse, at
“Prins Hjul pa eventyr” traeder op pd
gader og streeder i dagene op til Gron
Koncert i de sy koncertbyer.

MUSKELKRRFT ALY




AF JES RAHBEK

Det frie sygehusvalg betyder, at
man skal have en henvisning for at
blive vejledt eller behandlet pi VB-
Centret. Henvisningen kan man fa
enten af praktiserende lege, prak-
tiserende speciallege eller fra en
sygehusafdeling. Er du i tvivl kan
du altid fi ridgivning ved at ringe
til VB-Centret.

Nar du er henvist til VB-Cen-
tret, vil vi skriftligt bede om din
tilladelse til at indhente oplysninger
om din diagnose og behandling
bide hos den praktiserende lzge,
men ogsé fra hospirtal, sifremt du
har veret indlagt. VB-Centret stil-
ler ikke din diagnose, men vi kan
vejlede om hvor og hvordan, du
kan fa den stillet. Der kan kun hen-
vises brugere med muskelsvind og
enkelte andre neuromuskulaere
lidelser til VB-Centret.

Nar vi har modtaget en henvis-
ning, foretager vi en visitering. Det
betyder, at vi vurderer behovert for
vejledning og behandling; bade
hvilke tilbud, vi kan give, og ogsi
hvor hurtigt, de skal gives.

Hgijt prioriteret er fglgende bru-
gere:

° Nydiagnosticerede bgrn og voksne
* Brugere hvis 31tuat10n ®ndres
akut og afggrende

® Brugere med hurtigt fremadskri-
dende muskelsvind

Alle nyhenviste vil umiddelbart
blive kontaktet telefonisk, og der
vil blive aftalt det videre forlgb.

Den frie henvisningsret har syn-
liggjort behovet for vejledning og
behandling, og der er samtidig
ggede henvendelser fra brugere,
som tidligere ofte fik afslag pa kau-
tionsansggning. Det har medfgrt,
at ventelisten forleenges, s4 der pé
nuverende tidspunkt er 3-4 mine-
ders ventetid pd ikke hastende
(akutte) behandlinger.

BEHANDLING, VEJLEDNING
OG UNDERVISNING

VB-Centret har status af sygehus,
men uden senge. Der foregir sile-
des ingen pleje, og behandlinger
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VB=Centret

Fremtiden vil med sikkerhed indebzere flere fastansacttelser

af tvaerfagligt personale, f.eks socialradgiver, psykolog og andet,
skriver centerleder Jes Rahbek i en gennemgang af
VB-Centrets tilbud til brugerne.

Alle henviste bliver umiddelbart kontaktet telefonisk, og der aftales det videre forigb.
P4 ikke hastende behandlinger er der i gjeblikket 3-4 maneders ventetid

finder som oftest sted i brugerens
hjem og daglige omgivelser.

Der kan tilbydes fglgende for-
mer for behandling, vejledning og
undervisning;:

KONSULENTRAPPORT
Konsulentrapporten er VB-Cen-
trets gennemgédende varktgj, hvor
brugerens situation gennemgis
fuldstendigt. Den indeholder fgl-
gende afsnit:

¢ 1. En beskrivelse af sygdommen,
diagnose, forventet udvikling,
behandlingsmuligheder, arvelighed
og arveradgivning,.

e 2. Fysisk status. Brugerens nu-
verende og forventede fysiske
udvikling.

¢ 3. Analyse af funktionsniveau.
En beskrivelse af brugerens nuvaer-
ende og forventede kunnen.

* 4. Tilretteleggelse af og vejled-
ning om behandling og relevante
hjelpemidler.

® 5. Analyse og beskrivelse af gvrige
problemomrader. Bolig, skole,
arbejde, familie o.s.v.

* 6. Konkrete forslag til Igsnings-
modeller.

¢ 7. Tidsplan for gennemfarelse af
de angivne forslag. Der foregir
lgbende opfglgning via kontakt
mellem bruger og VB.

For at sikre at ridgivning og lgsnin-
ger fgres ud 1 livet, er det vigtigt, at
hjemmebesgget foregir i samar-
bejde med relevante lokalbehand-
lere —socialridgiver, ergoterapeut,
fysioterapeut, skolelerer, praktise-
rende lege, hospitalsafdeling, sta-
tens handicapkonsulent er nogle
eksempler. Der vil derfor ogsi side-

lgbende vare kontakt mellem V
konsulenter og relevante fagper
ner i lokalsamfundet.

DELYDELSER

Ved lIgsningsforslag, der stiller ks
om stor faglig viden om muske
vind, vil der undertiden ikke v
tilstreekkelig lokal ekspertise ti
effekruere lgsningsforslagene. |
Centrets medarbejdere engagt
sig da i enkeltsager. Det kan d:
sig om at tilpasse korset og sz
instruktion 1 forskellige respir
riske hjzlpemidler (PEP-mas

CPAP-systemer, respiratorer),|

madling af personlig hjelp/pens

afprgvning af specielle hjzlpen

ler.

Man kan ogsé kalde det en|
konsulentrapport, idet del-yde
beskriver det problem, der ¢
stdet, og angiver lgsningsfor
men ikke beskriver helheden



“tilbud til dig

SPECIALYDELSER
Specialydelser er stgrre delydelser,
f.eks. store boligeendringer, sidde-
stilling og szdetilretning i sidde-
klinik.

HOSPITALSKONTROLLER
VB-Centrets konsulenter kan del-
tage sammen med brugeme i hospi-
talskontroller med henblik p4 at
sikre, at der ivaerksatees relevante
behandlinger, og at behandlings-
tiltagene folges op lokalt. Disse
hospitalskontroller er oftest hen-
lagt til de centraliserede afdelin-
ger for ortopadkirugi og respira-
tion pi Arhus Kommunehospital
og Rigshospitalet.

KURSER FOR
BRUGERE/BEHANDLERE
Familiekurser er en central og kon-
tinuerlig del af VB-Centrets
behandlingstilbud. Der afholdes

Tilpasning af kerestol - en sikaldt delydelse ~ som er et af VB-Centrets
mange forskellige tilbud til brugerne.
Centrets gennemgaende varktgj er en omfattende konsulentrapport,
og herudover tilbydes specialydelser, hospitalskontroller, bruger- og

relevante kurser for alle alders-
grupper og forlgb (diagnosebe-
stemte). For eksempel begynder-
kurser for bgrn og voksne,
skolestarrt, ud af skole, ungdoms-
kurser, voksenbrugerkurser, be-
handling/ fritid samt forskellige
diagnosekurser.

Det overordnede sigte med kur-
serne er:

® At give familierne mulighed for at
treffe andre i samme situation

¢ At orientere om muskelsvind-
sygdomme og behandlingsmulig-
heder.

* At orientere om behandlingsmu-
ligheder i form at hjlpemidler og
andre hjzlpeforanstaltninger (fysio-
terapi, egenomsorg)

* At fremme et positivt samarbejde

behandlerkurser, telefonservice og brugeruddannelse.

mellem familierne og de lokale
behandlere ved at gge deres viden
om muskelsvind og derved for-
bedre fremtidens behandlingstil-
tag.

TELEFONSERVICE

Alle, der er henvist til VB-Centret
kan telefonisk henvende sig ved
behov og fa rid og vejledning i det
omfang, det kan gives telefonisk.
Eller aftale tid for hjemmebesgg.

BRUGERUDDANNELSE

Der er i den nye overenskomst
mulighed for at vejlede og be-
handle via brugergrupper. Et
eksempel herp4 kan vare voksen-
brugergruppen, der holder internat-
mgde om livskvalitet, hvor konsu-
lenter fra VB-Centret holder oplaeg
og leder diskussionen — men mange
andre behandlings- og vejlednings-
muligheder kunne n&vnes her.
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TVARFAGLIGT
PERSONALE

Som det ses, er der en bred vifte af
muligheder, og det bliver vores
opgave at fordele disse mulighe-
der pa bedre méde, s4 tilbuddene
bliver afpasset efter individuelle
behov.

Til trods for at gkonomien ikke
er gget i forhold til tidligere, er der
dog store muligheder for at for-
bedre vejlednings- og behand-
lingsvilkirene for brugerne, idet en
permanent finansiering ggr det
muligt at planlegge behandlin-
gerne ind i fremtiden.

Vi har séledes inden for de fgrste
tre mdneder af i ir gget behand-
lingspersonalet med 50 procent.

"Der er nu terapeut-teams bide i

Kgbenhavn og i Arhlis, og Jes
Rahbek er ansat bide som faglig
leder af VB og som vejledende og
behandlende lzge.

Fremtiden vil med sikkerhed
indebzre flere fastansattelser af
tverfagligt personale, f.eks. social-
ridgiver, psykolog og andet. Disse
faggrupper er ikke tilknyttet fast
pé nuveerende tidspunkt, men fun-
gerer som konsulenter i projektar-
bejde, men ogsd 1 enkeltsager. Vi
har f.eks. fast tilknyttet skole-
psykolog som skolestarts-konsu-
lent og i enkelte tilfzlde ved rid-
givning i andre skolesager.

Der er ingen tvivl om, at den nye
overenskomst med frit sygehusvalg
og permanent fast finansiering fra
alle amtskommuner har givet os
nogle muligheder, vi kan vaere
glade for.

Vi kan fi ensartede forhold over
hele landet, fordi vi ikke mere skal
sgge kautioner.

Vi kan vere mere individuelle i
behandlingerne, idet behandlings-
forlgbet ikke skal Jfastlegges for
tiden, men kan tilpasses den til-
stedeverende situation.

Vi kan fastansztte flere konsu-
lenter med en bredere tverfaglig-
hed end tidligere, da finansierin-
gen nu er permanent.

NUSKELKRAFT AN




Skrabet gevinst

“For Muskelsvindfondens vedkommende
betyder politikernes revision af tips- og lottoloven,
at vi fremover far ca. 300.000 kr. mindre hvert ar,

end vi ellers ville have fiet.

Dette er naturligvis beklageligt; men i betragtning
af at mange steerke (og gode) kreefter rakte ud efter
pengene, kunne det veere gaet meget, meget varre,”
skriver handicappolitisk konsulent Jgrgen Lenger.
Han redeggr her for zendringerne i loven.

AF JBRGEN LENGER
FOTO: MOGENS LAIER

a lottospillet blev indfert i
oktober 1989, imgdekom
Folketinger et l&nge nzret

gnske fra idraetten: Et stgrre over-
skud i Dansk Tipstjeneste ville
give flere penge til idratsorganisa-
tionerne. ,

Lottospillet blev lagt p4 is i
mange ir, fordi de humanitare
orgdnisationer var imod. Mange af
os, ogsd Muskelsvindfonden, havde
idrevis haft gode indtagter fra lot-
terier, som ville blive udkonkurre-
ret af et lottospil.

Efter et grundigt udvalgsarbejde
blev det vedtaget, at 3 % af omszet-
ningen forlods skulle gi til de
humanitere_ organisationer som
kompensation for, at vore lotterier
mdtte standse. Halvdelen, d.v.s.
1,5% af den samlede omsztning,
gik til handicaporganisationerne og
blev fordelt i enighed mellem ca. 25
organisationer efter flere forskel-
lige kriterier.

Muskelsvindfonden har siden da
modtaget 4 — 5 mio. kr. om 4ret,
hvilket svarer meget pracist til det,
vi tidligere fik ud af vort lotteri.

Der har imidlertid varet en stig-
ning i tips- og lottoomsztningen,
bl.a. fordi lotto er géet rigtig godt til
og med 1992, -0g fordi det nye
Quick Lotto blev en stor succes, i
hvert fald i starten!

Organisationer, som aldrig har
gennemfgrt et lotteri, har fiet gje pg

de mange rare penge, som vi har
modtaget, og det er gledet noget i
baggrunden, at vi egentlig fik dem
som kompensation for, at vi mitte
standse vore lotterier, da lotto star-
tede.

Samtidig er der gode formal, som
politikerne l&nge har gnsket at
stgtte, uden at de har haft lyst til at
tage ansvaret ved at bruge skatte-
kroner. De har derfor ogsé kastet et
kerligt blik pé pengene fra tips og
lotto.

Kanoner kert i stilling

Da tips- og lottoloven skulle revi-
deres i den nuverende folketings-
samling, var det ikke underligt, at
mange kanoner var bragt i stilling,
og folketingets skatteudvalg fik et
hav af henvendelser om at afsette
midler til adskillige gode form3l.

Udvalget har efter bedste evne
forsggt at lgse dette komplicerede
puslespil, og det siger sig selv, at
penge til nye formil ngdvendigvis
mi tages fra hidtidige formil. De
penge, som andre fremover vil f4, er
naturligvis penge, som vi andre
ellers ville have féet, bl.a. handicap-
organisationerne.

Vores trgst er s, at tips- og lotto-
omsztningen er steget ganske
pznt til og med 1992, og at en
lavere andel af omsztningen i
nogen grad hentes hjem pd den
maéde.

W OnLine

DINE LOTTOTAL o
SERVERET SOM
LYN OG TORDEN

] ! HELD OG LOTTO

Resultatet af lovendringen blev
nemlig, at handicaporganisatio-
nerne fremover mé ngjes med 1,2 %
af omsaetningen — mod hidtil 1,5 %.
Til gengzeld skal Diabetesforenin-
gen dog flyttes fra “vores” pulje til
en ny pulje for sygdomsbekem-
pende organisationer, hvor ogsa
Kraeftens Bekempelse og Hjerte-
foreningen placeres. Derfor vil ned-
szttelsen pd 0,3 % ikke sli fuldt
ud igennem, men “kun” fgles som
en nedgang pi 0,18 %.

For Muskelsvindfondens ved-
kommende betyder politikernes
revision af tips- og lottoloven, at vi

fremover far ca. 300.000 kr. min-
dre hvert 4r, end vi ellers ville have
faet.

Dette er naturligvis beklageligt;
men i betragtning af at mange
sterke (og gode) krafrer rakte ud
efter pengene, kunne det vare giet
meget, meget varre.

Muskelsvindfondens 4rlige ind-
tegt fra tips og lotto vil fremover
udggre ca. 4 mio. kr. om fret. Det er
under alle omstendigheder et gan-
ske pant belgb, fordi det ikke
krever nogen stor indsats, og fordi
pengene er ret sikre — danskernes
store spillelyst taget i betragtning.

MUSKELRRAHT A




AF JBRGEN JEFPPESEN
FOTO: MOGENS LAIER

elle Permin er 35 ir og
leder efter en mening med
sit liv, med sin sygdom.

En eftersggning, som fgrer hende
vidt omkring. Udad p4 rejser til
fjerne himmelstrgg, og indad pd
ekspeditioner dybt ned i sjelen.

Den evige sggen har ogsd fgrt
hende her til vaerkstedet i en bag-
gard pd Vesterbro i Odense, hvor vi
sidder og taler om det, der er umu-
ligt at sige noget sandt eller falsk
om, fordi det handler om tro.

Et staffeli stdr midt pa gulvet, og
leerreder er stablet op langs veggene
i det rummelige lokale, hvorfra man
gennem gammeldags sméisprossede
vinduer kigger ud pa en hektisk
blomstrende lysergd klematis og
de frgnnede rester af en hestevogn,
der vist har vaeret parkeret der,
siden bilerne tog over. Herinde
arbejder Helle Permin med sig sefo.

— Vi fgdes, lever og dgr. Det er
alt. Ifglge opfattelsen i det her sam-
fund. Men der er mere. Der er en
mening, -ogsd en mening med
muskelsvind, siger hun.

Accenten er ikke fynsk, Helle
Permin er fgdt i Skovlunde ved
Kgbenhavn og arbejdede der som
bankassistent indtil 1986. Da tog
hun pé hgjskole og begav sig ud pa
den lange rejse mod livets mening.

— Vi har brug for en ny bevidst-
hed om livet. Vi mé forstd, at der er
en stgrre sammenhzng, siger hun.

De her ben
— Hvad godr er der ved, ar du finder
meningen med, ar du har muskelsvind?

— S4 kan jeg acceptere sygdom-
men et hundrede procent!

Helle Permin har diagnosen
Charcot Marie Tooth og bevaeger
sig, selv om hun godt kan gi
omkring uden hjelpemidler, ikke
som andre mennesker. Hendes ben
og fadder ser ogsd anderledes ud,
og derfor teenker hun sig altid om
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en ekstra gang, inden hun for
eksempel tager en sommernederdel
pa. :

— Folk kigger pa mine ben, og
jeg kan ikke lide at blive set pa.

— P4 den anden side har jeg ogsa
tit fgle en stor keerlighed til de her
ben. De har former mig,

Benene formede Helle Permin,
fra hun var helt lille.

— mit hvorfor

— Jeg havde det svart i barne-
alderen. Min skavank blev altid
sliet hen. “Helle har bare lidt for
korte sener,” hed det altid i fami-
lien. Det var ikke noget sarligt,
sagde man. Men for mig, i virkelig-
heden, var det svaert hver eneste
dag, hvert skridr!

Lige siden har hun kempet med
de ben. Med at finde en méde at

forstd meningen med dem. Aco
tere dem.

Og hun har ikke meget til o
for flosklen “jeg har lert at|
med min sygdom”.

— Jeg tror, mange bilder sig in
de har lert at leve med den. |
inderst inde hader de at var
grenset. Ens ego vil gerne alt
som andre kan.



- Jeg kan da ogsa sagtens leve med mine ben, f& min tilveerelse til at
kgre i det daglige. Men jeg er langt veek fra accept af den. For eet er
at fi en diagnose, fysioterapi, hjzlpemidler og méske en invalidebil

og hele det apparat, der gor, at du skal sige: “Nu har jeg leert at leve
med min sygdom.” Men hvor langt er jeg med at forstd hvorfor?

— Jeg kan da ogsi sagtens leve
med mine ben, fi min tilverelse
til at kgre i det daglige. Men jeg er
langt vaek fra accepr af den. For eet
er at f4 en diagnose, fysioterapi,
hjelpemidler og méske en invalide-
bil og hele det apparat, der ggr, at
du skal sige: “Nu har jeg lert at
leve med min sygdom.” Men hvor
langt er jeg med at forstd hvorfor?

Til Indien

Helle Permin har ledt i mange
afkroge efter svar pa sit hvorfor.
Hun har lest om filosofi, psyko-
logi og religion. Forsggt sig med
terapi og meditation.

Hun har tid nok. Bor alene i en
lejlighed i Odense og har for nylig
faet tilkendt pension. Som hun er
glad for, fordi den giver hende ro til

at lese, male, besgge venner og
rejse ud.

Sidste vinter tog hun med en
gruppe andre danskere nogle uger
til Indien for at besgge Sai Baba, en
hellig mand, der siger, at han er en
inkarnarion af gudskraften. Det var
en anstrengende rejse, som udmat-
tede fysisk, fordi varmen i Indien er
hed for en nordbo, og fordi forhol-

Helle Permin: ~ Min sygdom har
tvunget mig til at lzre.

At lzre om de mentale krafter, som vi har,
og som vi kan bearbejde sygdom
med.

dene i det hele taget er primitive.
Psykisk tzrede opholdet ogsi pé
energien, som man kan lzse i hen-
des beretning “En hilsen fra Syd-
indien” (side 20). '

Men hun vil gerne tilbage og
arbejder p4 at komme en tur der-
ned igen nzste vinter.

— Kan du ikke bruge Biblen, Firken
og preesterne kerkjemme?

—Jo, dem kan jeg ogs4 godt bruge.
Men hvis Sai Baba er den, han siger,
han er, s8 er hans viden stgrre. Det
spendende ved ham er, at han siger:
“Jeg er Gud, du er Gud.” At vi kan
finde det hele i os selv.

— Det kan vzre, han er en fup-
mager, men j¢g tror det ikke:

Alle har et hvorfor

Helle Permin siger, at hun er et
“barn af videnskabens tid”. At hun
er jordbunden og praktisk og ikke
“bare kan tro pi noget overordnet
styrende.”

Men hun er sikker p4, at vi rum-
mer mentale erftér, som kan akti-
veres og bruges ogsd mod sygdem,
hvis man fror p& dem.

—Min sygdom har tvunget mig til
at leere. At laere om de mentale
krzfter, som vi har, og som vi kan
bearbejde sygdom med, siger hun
og mener faktisk, at det netop er en
del af meningen med hendes
rﬂuskelsvindsygdom.

- Vi lzrer kun, hvis vi tvinges til
det. Det kan du se med meget
stressede mennesker, som nasten
altid ved, at de er stressede. Og at
de burde tage sig tid til bgrn og
venner. Men de gar det fgrst, nar de
bliver syge.

— Alle har brug for at lere sig selv
at kende. Alle har et fvorfor. Mit
hvorfor starter ved min sygdom.
Derfra prgver jeg at forstd verden,
at forstd mig selv.

HUSKELKRAH ALK




AF HELLE PERMIN

tur i Indien. Jeg tog derned for

at besgge den hellige mand Sai
Baba og bo i hans asram, en form
for kloster, i Puttaparthi. Han siger
selv, han er en gvazar. En inkarna-
tion af gudskraften. Han siges at
kunne materialisere ting, fa ting til
at opstd ud af den bl luft, at kunne
gore syge mennesker raske, laese
dine tanker og materialisere sig selv
hvorend i verden, han gnsker det.

En gang for mange 4r siden
begyndte jeg at lese en bog, hvori
en yogi kunne ggre det samme. P4
det tidspunkt var det for meget for
mig, og jeg smzkkede hurtigt
bogen i igen. Ligesom jeg ogsa for
lenge siden s en udsendelse i TV,
der bl.a. viste Sai Baba gi méllem
sine tilhangere i Indien og materi-
alisere viburhi, hellig aske. Ogsi
dengang tenkte jeg: “Sikke noget
bavl!”

P4 mange mdader har det veret en
utrolig hard rejse, men ogsd en
spendende rejse. Jeg har oplevet
meget, talt med mange mennesker
fra rundt om i verden, set meget,
fplt meget og leert en hel del. Der er
handt maerkelige ting, som ikke
kan forklares ud fra vores viden.

Det stgrste under, jeg selv ople-
vede, var fra “Tyvens Tempel” i
byen Mysore. Tyven er en person,
der engang gik og stjal folks fodtgj,
nir de var inde for at bespge Sai
Baba. Han blev vist bort, men fik i
stedet et tempel og et bgrnehjem at
passe. I templet er der fyldt med
billeder af Sai Baba. Bl.a. er deret
stort billede, hvorpd der vokser
vibuthi, hellig aske. Desuden er
der to smé amuletter, hvorfra der
konstant flyder emrit. En tynd
sirupsagtig substans, der som vibu-
thien har helbredende kraft. Tyven
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I januar/februar i dr var jeg en

og hans bgrn lever af de almisser,
der kommer ind gennem templet.
Tyven selv var der, da vi kom. Vi sd
billedet og havde de to sméd amu-
letter i henderne. Amuletten var
ca. 2 x 1,5 cm., oval, tynd og let
buet som en strandskal. Den blev
lagt pd hindfladen, og langsomt
blev hinden fyldt med amrit. Ogsa
den anden hidnd blev fyldt og

videre til nzste person. Alle vi 12

mennesker fik henderne fyldt,
mens vi stod og s& forundret til,

Sindets krafter

Noget af grunden til, at jeg sgger ud
i alt det her, h®enger sammen med
min muskelsvindsygdom. Jeg har
sveert ved at leve med, at det bare
skulle vere helt tilfeldigt, at det
lige pracis er mig, der har den.
Hvorfor mig? Og hvorfor udvikler
den sig sddan hos mig og anderle-
des hos en anden med den samme
diagnose?

Selvfglgelig kan man gé ned i
den fysiske krop og se, hvordan det
hznger sammen for den enkelte.
Men er der en overordnet styring?
Er det os selv, der mentalt styrer,
hvad der skal ske med vores krop?

Vi bliver mere og mere opmark-
somme pé, hvor sterke sindet er.
At vi kan ggre os selv syge gennem
sindet, er nu almindeligt kendt —
men at vi ogsd kan bruge sindet til
at ggre os raske, er kun langsomt
ved at vinde indpas. Man har hgrt
om folk, der mirakulgst er helbredt
for kreft, eller lamme, der har
kaempet sig op pd benene igen. Jeg
selv har en veninde med sclerose.
Hun har, selv om hun stadig ikke er
fyldt 30, haft flere anfald, har varet
lammet til og med armene, varet
blind. Er blevet dgmt af leegeme til,
at nu kunne hun lige s godt kgbe

en hilser

e ey

Helle Permin (lngst til venstre) med sine rejsefzller i Indien.

en elektrisk kgrestol, for nerverne
var dgde. Alligevel kemper hun
sig gang pd gang op igen. Det er
hardt arbejde, ikke kun med fysisk
trening , men ogsd mentalt. Hun
har anerkendt, at sindet er den,
hun skal kempe med, ikke syg-
dommen.

Samtidig med at jeg har set
hende og beundret hende, har jeg
ikke haft troen p4, at jeg kunne
arbejde pd samme méde. Mit er jo
helt anderledes fysisk manifeste-
ret, og jeg er fgdt med sygdom-
men, den sidder i generne. For at
lave om pé det skal det vaere som et
af Sai Babas mirakler, har jeg teenkt.
Jeg har prgvet flere forskellige ting
af alternativ behandling. Selv om
det har hjulpet lidt, s4 har jeg altid

Eip——

fglt, at det kun var overfladisk
symptombehandling. At det i vir-
keligheden var et andet og meget
dybere sted, jeg skulle have fat.

Vil jeg helbredes?
Det store spgrgsmdl, jeg havde med
til Indien, var, hvordan jeg skulle
arbejde med mig selv og min syg-
dom og komme videre i mit liv.
Jeg havde selvfglgelig et eller
andet sted et hdb om, at han ville
komme hen til mig og vupti! Ggre
mig rask. Selv om jeg godt vidste, at
saddan arbejder han ikke. Hvis vi
har fiet vores besvarligheder her|
livet for at lere noget af dem, kan
vi ikke bare f4 dem fjernet uden a
have lzrt. Derimod kan vi maske
selv ggre noget ved det, ved at lzere




fra Sydindien

Det er faktisk det, Sai Baba prgver
at fortzlle os. “Jeg er Gud,” siger
han. “Du er Gud. Forskellen p4 os
to er, at jeg ved det, det ggr du
ikke.” Alesd de evner, han har, er
ogsd evner, der ligger i os. Vi tror
bare ikke pé det. Vi ved det ikke.

Det er ikke kun Sai Baba, der
snakker om det. Ogsi fra lzge-
videnskabens side er man begyndt
at indse, at det er sindet, vi skal
bruge til at ggre os raske med, frem
for medicinen. Det er ret provoke-
rende, for hvad med den store
medicinalindustri?

Noget af det fgrste, jeg merkede
i Indien, var, at meget af mit gamle
skidt kom op til overfladen. Jeg
fplte misundelse, manglende
bekrzftelse pd mit ego, selvmedli-
denhed, og alle de dirlige falelser,
jeg troede, var godt gemt af vejen.
Si jeg gik i nogle dage og havde det
meget skidt. Det kulminerede en
aften i en ordentlig tudetur.

Alt det fik mig til at begynde at
indse nogle ting. Miske er det et
spgrgsmil, om jeg vil helbredes?
Selvfglgelig vil jeg det, siger jeg.
Men miske min sj&l siger noget
andet? Hvor bange er jeg for over-
hovedet at turde tro — begynde at
tro pd at jeg kunne blive rask?
Stoppe udviklingen af sygdommen.
At det virkeligt skulle vaere muligt.
Ikke bare i teorien, men fgle det
langt inde i sjelen.

Nir det kan lade sig ggre med
andre former for sygdom, hvorfor si
ikke med muskelsvind? Nir man
kan stoppe kreftceller ved at
arbejde med sig selv. Hvorfor s
ikke ogsd kunne rette op pi uba-
lancen i DNA’et, som ligger til
grund for mange muskelsvindty-
per. Eller hvad der nu er 4rsag til
det. Hele vores krop bestir af cel-

ler med hver sin intelligens. Er der
sygdom, er der ubalance et sted,
som vil kunne rettes op. ’

Tro og hab

Efter at have fiet det bedre i nogle
dage begyndte jeg igen at fgle mig
frustreret. Jeg var meget tung og
tret p.g.a. varmen, som midt pa
dagen kom op pé 40 — 45 grader. [
asrammen i Puttaparthi fik jeg at
vide, at der var en homgopatisk
lazge, som var meget dygtig, og jeg
skulle prgve at snakke med ham.
Han laser i auraen for at finde uba-
lancen. Jeg besggte ham, og han
viste sig at v&re en meget sympa-
tisk inder. Han gav mig nogle for-
skellige piller, som jeg skulle tage
—og huske at bede en lille bgn sam-
tidig, som han-sagde.

En dag, jeg var hos ham, spurgte
jeg farsigtigt, om det, han gjorde,
betgd, at jeg kunne begynde at
hébe pa at blive bedre. At fgle mig
mere sterk. Han sagde meget ind-
trengende til mig, at jeg aldrig
mitte opgive habet. At det vigtig-
ste var at bevare troen p4, at jeg
ville gi frem og ikke tilbage. Jeg
kunne godt maerke, den tro ligger
langt fra mig. Vi er vant til hjem-
mefra, hvor hiblgst det er, s snart
du har en uhelbredelig diagnose
pahaeftet. Der er intet at ggre, fir vi
af vide.

Det fik mig til at teenke over det
med at tro. Jeg kan sige: “Jeg tror.”
Jeg kan selv tro p4, at jeg tror. Men
ndr jeg virkelig tror p4, langt ind i
mine knogler, at jeg ved, er det en
ganske anden tro. Det er den, der
kan flytte bjerge. For s ved jeg, at
jeg kan. Det er det, Sai Baba
mener, ndr han siger: “Jeg kan, for
jeg ved, jeg er Gud. Det ved du
ikke:”

Finde stilheden i sig selv
Hvordan man vil arbejde med sig
selv — med at finde ind til troen —
som jeg kalder det, er helt og hol-
dent op til den enkelte selv. Per-
sonligt tror jeg, det har noget at
gore med at begynde og lytte til
sig selv. Til den indre stemme vi
alle har i 0s. Jeg kan kalde den Gud,
min sj&l, min intuition, mit hgjere
sely, den indre vejledning eller hvil-
ket navn, jeg finder rigtigt. Nogle
gdr i terapi, andre begynder at
meditere. Nogen bekender sig til
en religion eller finder endnu en
anden ve;j.

Det, som jeg tror, det virkelig
drejer sig om, er at finde stilheden
i mig selv og begynde at legge
mzrke til mine folelser. M=zrke
mine fornemmelser, om det og det
er rigtigt, lytte til min intuition.
Nogen gange kan det vazre, jeg

Sai Baba hilser pa sine tilh®ngere

tager fejl. Nogen gange begynder.
jeg pa noget forkert eller griber det

Torkert an. Det er godt nok, for jeg

skal prgve mange veje, fgr jeg fin-

der den rigtige. Jeg m4 blive ved

med at lytte og ndre kurs, indtil

den er justeret ind i den rigtige ret-

ning. “Hav tdlmodighed og lyt,”

siger Sai Baba.

Nir jeg fprst kommer ind til at
leve med mig selv og min sygdom,
er jeg ndet et stort skridt pa vejen.
Som Karen Blixen rigtigt nok siger:
“Du m4 lzre at elske din skebne.”

Jeg har nu varet hjemme i en
rum tid. Alt, hvad jeg har lert, hzn-
ger stadig ved, selv om tvivlen af og
til kommer. Alligevel si ved jeg
langt inde i mig selv, at hvad, jeg
har laert, er rigtigt, og at det med
tiden vil manifestere sig mere og
mere i mig. Tiden ma4 vise, hvor
langt jeg nar.
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Legende, lyttende og lystigt

Landsmode ‘93

525. S& mange deltog i landsmgde ‘93 pa Sghgjlandet, langt det stgrste
i Muskelsvindfondens historie. Og store var alles forventninger til
pinsedagene pé ferie- og kursuscentret i Gjern Bakker ved Silkeborg;
et landsmgde i nye og uprgvede rammer, og med et anderledes og mere
aktiverende indhold end fgr. Men forventningerne blev efter alt at
dgmme indfriet; et endeligt svar herpd kan dog forst gives, nir de
evalueringsskemaer, som alle deltagere er blevet bedt om at udfylde,
i sommerens lgb er bearbejdet.

To store telte gav ly for et kgligt sommervejr. Det ene til bgrne-
landsmgdets leg og gggl, det andet til de voksnes mgder og festmiddag.
Det trak ind her og der, men der var god plads til alle — og sé skaber blaf-
rende teltdug mere stemning end tgrre kongressale.

Socialministeriets departementchef Johannes Due indledte med et
interessant oplacg om handicappede og arbejdsmarkedet. Beretning og
drsregnskab godkendtes, budget for 1993 fremlagdes, nye vedtegter
blev debatteret og vedtaget, og et nyt 23 medlemmer stort repraesen-
tantskab blev valgt. En halv dag gik med grundige gruppediskussioner
om visioner og méilsetning for Muskelsvindfonden. Ungdomsgrup-
pen holdt drsmgde og bal med pigeorkestret Dolly Do Your Hair.

Og sgndag aften spillede sidste 4rs festorkester Loafergang igen op
til dans efter en velsmagende tre-retters middag krydret med udsggte
péhit af toastmaster Jacob Haugaard. Landsmgde ‘93 lykkedes.

Men landsformand Evald Krog kunne pa grund af sygdom
ikke deltage i landsmgdet. Han sendte en musikalsk hilsen.

Der foregik en livlig kommunikation mellem Ajstrup og Sghgjlandet i pin-
sedagene. Fra sygesengen fulgte en savnet landsformand Evald Krog s4
godt som muligt med i programmet, og det blev til adskillige hilsner
frem og tilbage. Landsmgdet sendte ved mgdets start et telegram med
gnske om god bedring, og under festmiddagen afspilledes en bandopta-
get hilsen, hvorpa Evald underholdt forsamlingen med en razkke musi-
kalske indslag indspillet sammen med hans jazz-kvartet. Det vakte jubel.
Lige s4 taktfast var klapsalverne, da landsmgdet i enstemmighed genvalgte
Evald Krog til landsformand. Og Anette Thomsen til n&stformand.
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| ko for at arbejde
for Muskelsvindfonden

De frivilliges indsats fremhaevet

— Der er grund til specielt at frem-
hzve indsamlingsafdelingen, som
har arbejdet hirdt i 1992 og hentet
cirka to millioner kroner ekstra,
sagde Anette Thomsen, n®estfor-
mand i Muskelsvindfonden, i
beretningen til landsmgdet. Anette
Thomsen métte pa grund af lands-
formand Evald Krogs sygdom med
kort varsel overtage opgaven med at
aflegge beretning.

Sidste ars flotte Grgn Koncert-
turne er hovedarsagen til afdelin-
gens fine resultat. Og i den forbin-
delse mindede Anette Thomsen
om de mange hundrede frivilliges
uvurderlige indsats; en idealistisk
indsats, som man ligefrem stir i ko
for at yde.

~ Der er faktisk venteliste pg at
blive frivillig, noterede hun.

Hun oplyste, at der fortsat arbej-
des pa ideen med at arrangere Gron
Koncert i andre europziske lande,
ligesom afdelingen har andre ind-
samlings-projekter p4 bedding,

En mindre synlig, men ikke min-
dre anerkendelsesvaerdig indsam-
lings-aktivitet blev tillige fremhzevet,
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nemlig tombola-virksomheden.
Som pd 10 &r er vokset fra nasten
ingenting til en stor operation, der
giver en betydelig indtzgt, og
Anette Thomsen takkede Ase og
Knud Jensen for deres mangedrige,
store arbejde hermed.

De naste 20 ar

Nastformanden glaedede sig over,
at det igen er blevet muligt at pri-
oritere medlemsaktiviteter hgjere.

— Men er det de rigtige ting, vi
bruger pengene p4, spurgte hun
forsamlingen? Og lagde dermed op
til landsmgdets vigtige gruppe-
diskussioner om visioner og mal-
sactning for Muskelsvindfonden.

—1 skal nu legge grunden til de
naste 20 irs arbejde 1 Muskels-
vindfonden. Jeg opfordrer alle — og
ikke mindst de unge — til at komme
med gode ideer, sagde Anette
Thomsen.

De seneste irs arbejde med
&ndringer i foreningens struktur
blev kommenteret, og nastfor-
manden kunne konstatere, at man
nu var fremme ved mélstregen, idet

landsmgde ‘93 skulle tage stilling til
et s&t nye vedtegter, som repra-
sentantskabet grundigt havde for-
beredt.

Aindringer i den daglige organi-
sation med beskrivelser af kompe-
tence og ansvar for de ledende
medarbejdere samt anszttelsen af
foreningens forste direktgr var, som
besluttet pé sidste landsmgde, alle-
rede gennemfprt.

— Sidste ar var der en del skepsis
péd landsmgdet om det at ansette
en “rigtig” direktgr, erindrede
Anctte Thomsen, men slog fast, at
det havde vaeret en rigtig beslut-
ning og uduykte glede over val-
get af Mette Bock til stillingen.

— Mette Bock passer godt ind i
Muskelsvindfondens verdier, sagde
hun.

Fire feljetoner

Beretningen rummede nye afsnit af

de fire fgljetoner, der har praeget

de senere érs landsmgder: VB-Cen-

trets finansiering, Marselisborg-

Centret, kasino og Korsgr-projektet.
Med lettelse, dyb tilfredshed —

Butikken gir godt.
Nzstformand Anette
Thomsen kunne i sin
beretning fortzlle om
et succesrigt ar,
gkonomisk og .pé
mange andre mader.
Og under landsmadet
var der stor efter-
spergsel pa de nye
Muskelsvindfonden-
trgjer og andre effekter

og understregning af Jorgen Le
gers betydning for resultatet — ko
staterede Anette Thomsen, atV
Centret nu er omfattet af lovent
fric sygehusvalg og har indg
drifts-overenskomst med amten

— Brugerne har veret uzrolig
modige. Og de ansatte i VB!
veret utroligt engagerede, selv
de ikke kendte deres arbejdspla
skzbne for det kommende 3, ke
menterede nastformanden de
afsluttede drelange forhandlin
om en vedvarende finansiering
centret.

MarselisborgCentret, hvor M
kelsvindfonden nu har kgbt b
ningen til sit kommende hov
kvarter, befinder sig stadig pi
forberedende stadium. Det
gjeblikket uvist, hvornir indf
ningen kan finde sted, da omk
ningerne til den ngdvend
ombygning har vist sig langt hg
end ventet. Desuden skrider
handlingerne om betingelsernt
samarbejdet i centret mellen
den ene side Muskelsvindfon
Gigtforeningen, PTU m.fl. g



den anden side Arhus Amt ikke s&
hurtigt fremad som hibet.

—Men vi tror fortsat pd Marselis-
borgCentret, fastslog Anette Thom-
sen.

Om kasino-engagementets ophgr
sagde hun, at det havde vaeret rig-
tigt at tage chancen, nir den bed sig
gratis. Selv om det narturligvis
havde kostet nogle penge i forbe-
redelser.

Korsgr-projektet, der dbner nye
muligheder for foreningens med-
lemmer til ferie og kurser, forlgber
planmaessigt, noterede hun.

Sikker gkonomi
— Rigrig godt!

Sadan beskrev Anette Thomsen
regnskabet for 1992, som blev det
bedste i foreningens historie. Og
hun lod et gjeblik tankerne g3 til-
bage til landsmgde ‘90, hvor alle
“hang med skuffen” pd grund af
en truende fallic.

— Vi métte indse, at vi nok havde
gjort det for darligt, sagde hun og
forklarede, at foreningen aldrig
mere mé komme i en tilsvarende
situation. Og derfor bruger
Muskelsvindfonden heller ikke sa
mange penge pd direkte medlems-
aktiviteter, som den gerne ville.
@konomien skal fgrst vare sikker.

Den mere detaljerede gennem-
gang af regnskabet og budgettet
for 1993 stod gkonomichef Lis
Thomsen for. Hun slog fast, at
Muskelsvindfonden bide bliver
bedre og bedre til at tjene penge og
styre omkostningerne. Siden 1989
er indtzgterne tredoblet, mens
udgifterne kun er steget 10 pro-
cent.

Budgettet for 1993 regner med
en egenkapital ved drets udgang
pa ca. 14 mio. kr. Det svarer nesten
til et 4rs drift, og dermed er et af
mélene 1 foreningens konsolide-
rings-plan ndet. Men kun 8 af de 14
mio. kr. er i likvide midler, og det
gav Lis Thomsen anledning til at
rejse fglgende spprgsmadl til over-
vejelse 1 bestyrelse og represen-
tantskab:

—-Skal vi have til et 4rs drift pa
bankbogen?

Muskelsvindfondens nye 23 medlemmer store
reprasentantskab samledes til sit forste made
umiddelbart efter valget pa landsmegdet

Koncernbudget 1993

Kontingenter 280
Bidrag 7.210
Arrangementer 4.198
Offentlig finansiering VB 7.298
Dvrige indtegter 2.435
Indtegrer ialt 21.421
Oplysning 3.304
Medlemsservice 3.466
Vejledn. og behandl. 5.465
Forskning/udvikling 4.294
Andre formalsakt. 1.104
Indirekte omkostninger 2.570
Omkostninger ialt 20.303
Resultat fgr renter 1.118
Renter 764
Afskrivninger —-393
Henlaxggelser 2.556
Ordinzrt resultat 4.045
Ekstraordinzre poster 0

Arets resultat 4.045

Nye vedtaegter:
Demokratisering
og forenkling

Med alle stemmer mod een vedtog
landsmgdet en reekke omfattende
#ndringer i Muskelsvindfondens
vedtegter. Andringerne giver
mere direkte indfly-
delse til medlemmerne
og forenkler strukturen.

Formand og n®stfor-
mand velges direkte af
landsmgdet, og repra-
sentantskabet er udvi-
det fra 15 tl 23 med-
lemmer. Samtidig er
der skabt en klar forde-
ling af opgaver og
ansvar mellem lands-
mgde, representant-
skab, bestyrelse og
administrationen.

Udvidelsen af
representantskabet er
begrundet i afskaffel-
sen af VB-Centrets representant-
skab, hvis medlemmer aldrig har
varet valgt, kun udpeget. Menin-
gen er at skabe en stgrre enhed
mellem medlemsforeningen Muskel-
svindfonden og VB-Centret, der er
af juridiske 4rsager skal vere en
sebogiende institution. Enheden opnis
tillige ved, at Muskelsvindfondens
bestyrelse fremover udpeger sig
selv som bestyrelse for VB-Cen-
tret.

Til erstatning for de szrligt sag-
kyndige medlemmer af VB’s
representantskab nedszttes senere
et fagligt udvalg. '

Nyt er ogsi, at personalet velger
to reprasentanter til Muskelsvind-
fondens bestyrelse, som fremover
teller ni medlemmer mod tidligere
seks.

Flere deltagere spurgte, hvorfor
det nu er representantskabet og
ikke som hidtil landsmgdet, der
godkender regnskabet. Hertil sva-
rede bestyrelsesmedlem Bruno
Madnsson, at godkendelse af et
regnskab krever en egentlig sags-
behandling forud, som et lands-
mgde ikke kan foretage. Men det
forhindrer ikke et landsmgde i poli-
tisk at tage stilling til regnskabet.

— Hvis landsmegdet er utilfreds
med regnskabet, kan det altid
velge nogle andre til ledelsen,
sagde han.
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De loftede
landsmodet

Der stod mange gode krafter bag
Muskelsvindfondens omfangsrige
landsmgde i r. Fire af dem, der
for alvor gav den en gang knofedt i
pinsedagene pd Sehgjlandet, var
Bjarne Jensen, Jesper Bagger, Claus
Rasmussen og Ebbe Lind Kristen-
sen fra 10. klasse pd Skovbakke-
skolen 1 Odder. Fra syv morgen til
ud p4 natten weekenden igennem
slebte de rundt pa borde og stole i
det store landsmgdetelt, klodsede
senge op og bragte frugt og aviser
ud pd verelserne, hjalp tjenerne
med at rydde af og meget, meget
mere. De stod kort sagt for alt det
praktiske, som folk nok skal
bemarke, hvis det ikke fungerer.
En uundverlig indsats, for hvil-

ken de fire gutter hver modtog den
fyrstelige betaling af gratis kost og
logi plus en t-shirt. Hvilket pas-
sede dem fint. Og ingen af dem sé
ud til have s#rlig store nerver pa
ved tanken om den fysikeksamen,
der ventede dem tirsdag morgen.

— Vi har haft det kanonsjovt, som
Jesper Bagger udtrykte det. Det er
dejligt at lave noget sammen — og sd
se at det lykkes. Og oven 1 det har
vi mgdt en masse flinke mennesker.

Jens Spanfelt fra Medlemsser-
vice er manden bag kontakten til
fire hirdtarbejdende fyre fra Odder.
For Spanfelt kom til Muskelsvind-
fonden, var han gennem flere ar
lerer for Bjarne, Jesper, Claus og
Ebbe pa Skovbakkeskolen.

Fuld far

7 X

Af banen! Der var tat trafik af fartglade
l unger pa stierne omkring Sohgjlandet.

er var fart pd bgrnenes afdeling af landsmgder
D Bogstaveligt talt. Voksne deltagere (og bern fo

den sags skyld), der bevasgede sig ud i omrade
mellem Sghgjlandets hovedbygning og landsmgdeteltet
skulle passe alvorligt pi for ikke at blive kgrt over endt
af en af de mange minicrossere og UB-let’er, der raced:
rundt pd stierne i det fri.

Bgrnene var overalt. I svgmmehallen, pa hockeybanen
i hele omrddet omkring Sghgjlandet og ikke mindst'i de
serlige beretelt. Alle steder — undtagen i voksenteltet
Hyvilket skulle vere en sikker pejling pé, at de yngre del
tagere havde et godt landsmede.

Sehgjlandets beliggenhed og faciliteter rummer fin
muligheder for inden- og udéndgrs aktiviteter for bgm
Og oven i det var der arrangeret et utal af aktiviteter, son
som 35 frivillige bgrnepassere stod for at afvikle. Bide lg
dag og sgndag var der dagen igennem tilbud om orien
teringslgb, ture i svgmmehallen, spil, sport, lege, sn
brgdsbagning m.m.

Samlingspunkrtet var et til lejligheden opsldet bgrne
telt, der fungerede som mgdested og aktivitetscente
med legetgj, papir, farver og forstiende bgrnepassere. He
kunne ungerne blandt andet producere de velkendt
landsmgde t-shirts med egne motiver.

Lgjerne kulminerede sgndag aften med en optraede
af klovnen og gggleren Tonny Trifolikum, der med go
gammeldags falden-pé-halen komik og gennemsku
lige tryllekunster rev bgrnene fuldstendig med. Hz
fik fgrst lov at slippe efter 4. eller 5. ekstranummer.

Bgrnene péd landmgdet havde. absolut ikke noget:
klage over. Og det gjorde de si vidt vides heller ikke.

| Sgndagens sene
aftenshow med

gogleren

Tonny Trifolikum

| gik rent ind hos _'
publikum i ¥

bgrneteltet. :'-_" '

(sammen med resten af landsmgdet) et lgft af sine tidligere elever

I “Headquarter kalder messen”. Jens Spanfelt fra Medlemsservice fik
Bjarne, Jesper, Claus og Ebbe fra 10. klasse pa Skovbakkeskolen i Odder.
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pa Bornelandsmgode

Vand er godt.

Sohgjlandets badeland var et
meget populzert udflugtsmal
blandt de yngre landsmade-
deltagere.

Tonny Trifolikum i
feerd med at s=tte ny
rekord i disciplinen
“munden fuld af
tomater”. Det var
upadagogisk, en
smule ulazkkert

- og meget morsomt.
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= | skal finde j

Johannes Due, departementchef i
Socialministeriet, talte om handicappedes
muligheder for beskzaftigelse.

Om udviklingen af et 3. arbejdsmarked
med opgavebgrser, der kan formidle

de tusindvis af jobs, der er ngdvendige.
En forudseetning er, at brugerne selv

deltager aktivt i processen.

et er ikke mindst bru-
= gerne og organisatio-
ner som jeres, der skal

finde opgaverne, finde jobbene!

Traditionen tro havde Muskels-
vindfonden til sit landsmgde invi-
teret en udefra til at tale om et
aktuelt emne. [ &r var det departe-
mentchef i Socialministeriet Johan-
nes Due, og han presenterede for-
samlingen for bide regeringens og
sine egne personlige synspunkter
pé emnet ‘handicappedes beskzf-
tigelse’.

— Vi pd Slotsholmen kan ikke
udtenke de fikse ideer, der skal
til! Lgsningerne findes ude i orga-
nisationerne, kommuner, amter og
det private erhvervsliv, sagde han.

Johannes Due koncentrerede sit
indleg om begrebet det 3. arbejds-
marked, men forinden slog han fast,
at arbejdslgsheden er det stgrste
problem i dagens Danmark. Med
den betydning, vi tilleger arbejdet
— dets rolle for identitet og selv-
vaerd — medfgrer manglen pé jobs,
at tusinder af mennesker taber selv-
tillid, sociale feerdigheder og kon-
takt til andre. Det kan ende i frem-
komsten af et egentligt pjalteprole-
tariat, som Johannes Due ser spi-
rerne til pa gader og veje; voksende
grupper af udstgdte mennesker.

Departementchefen hgrer ogsé
til dem, der gir ind for gkonomisk
vaekst for at afhjaelpe arbejdslgshe-
den. En “balanceret” gkonomisk
vekst er ngdvendig, mente han.
Men det er spild af tid at hibe pa
genskabelse af traditionel fuld
beskaftigelse.

— Om si erhvervslivet fik dem
gratis, vil mindst 100.000 af de
ledige a/drig komme i arbejde,
sagde han.
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Departementchef
Johannes Due
havde nyheder med
til landsmegdet.

Han fortalte, at
ministeriet er pa vej
med et forslag om
minimumsrettigheder,
der ogsa omfatter
saerlige forhold

for handicappede

Derfor md der szttes ind pi
mange mider og med mange for-
skellige midler. Et af dem er udvik-
lingen af et egentligt 3. arbejds-
marked, som ifglge Due i4ée er
noget anden- eller tredjerangs, men
et forsgg pd at skabe individuelt
tilpassede og samtidig menings-
fulde muligheder for at ggre en ind-
sats til gavn for sig selv og andre.

Opgavebgrser

Johannes Due var lige s4 lidt som
alle andre i stand il at give en
udtgmmende beskrivelse af det 3.
arbejdsmarked. Det findes nemlig
stort set kun som teorier og ideer;
det skal fgrst udvikles, og det kan
det 4un ved at de bergrte — bru-
gerne — selv er aktivt med i pro-
cessen.

Men i overskrifter lgd hans defi-
nition saledes: “En bred vifte lige
fra foreningsaktiviteter, kulturelle
aktiviteter, miljgprojekter, frivilligt
socialt arbejde til for eksempel
beskxftigelsesprojekter  med
udvikling af utraditionelle erhvervs-
omrider.”

Johannes Due kredsede om
begrebet “opgavebgrser”.

— Der er ingen tvivl om, at orga-
niseringen og udbuddet af arbejds-
opgaver er akilleshalen i aktive-
ringsindsatsen. En kraftig forggelse
af udbuddet af arbejdsopgaver er
ngdvendig, sagde han.

Og spurgte:

— Men hvor er de opgaver, sam-
fundet — vi andre — gnsker, at denne
store arbejdsstyrke lgser for os?
Hvor skal de jobs skabes, der kan

Ml £ SMARITTN VHNYN IOLOH

give samfundet — os andre — det, vi
gnsker, til gengald for de mange
milliarder til ledigheden? Det er
virkelig mange jobs, der skal til,
fgr det batter.

Regeringen har for nylig fremsat
forslag om en gget kommunal akti-
vering for kontanthjelpsmodtagere
og andre med behov. Fordi arbejds-
formidlingernes indsats pd det
omriade har varet alt for svag,
Johannes Due s visse muligheder
—ogsa for personer med handicap -
i de nye forslag. Blandt andet fordi
der laegges vaegt pd individuelle
Igsninger, ogsd angdende lgn- og
arbejdsforhold.

— Men det er naturligvis vigrigt,
at kommunerne fir de ngdvendige
gkonomiske resurser, tilfgjede han.



En sondag

Der kom masser af idéer pa bordet,
da deltagerne i landsmgdets otte
velvoksne grupper diskuterede mal
og visioner for Muskelsvindfonden

| drommeland

“I formiddag skal vi drgmme. Taenke store
tanker og visioner for Muskelsvindfonden —
og lukke gjnene for alle forhindringer”.
Sadan lgd direktgr Mette Bocks besnzerende
oplzeg til en god halv dags gruppearbejde
hvor store og sma ideer til foreningens
kommende “grundlov” blev diskuteret.

< al og visioner var emnet
for den farste store bid
af sendagens landsmade.

Dagen startede med samling i vok-
senteltet og felles afsyngelse af “I
al sin glans nu stréler solen” — i sig
selv en slags vision pé en pinsedag,
hvor vejret artede sig som i april.

“Dagen i dag er den store tilmo-
dighedsprgve”, sagde Mette Bock
i sit oplaeg. Og-hentydede dermed
til, at man p4 grund af de lave tem-
peraturer havde opgivet at arran-
gere gruppearbejde 1 de smé side-
telte. I stedet blev tre af de
kulderamte grupper henvist til
fgrstesalen 1 Sghgjlandets hoved-
bygning — og en enlig elevators dril-
agtige lune.

Men ellers var det ikke just hver-
dagens prakriske detaljer, der stod
pé programmet. I otte store grupper
skulle medlemmerne lade dristige
hab og hgjtflyvende visioner for
Fondens fremtid strgmme frit.
Resultatet kommer senere til at
danne grundlag for en nedfxldet
milsaetning for Muskelsvindfon-
den — foreningens grundlov om
man vil — som offentligggres engang
til efterdret. .

Landsmgdets gruppearbejde var
trin nummer to pa vejen. Tidligere
pd dret havde medlemmer af det
davarende reprasentantskab og
ansatte i Muskelsvindfonden varet
igennem et lignende idéseminar.

“Hvorfor skal vi diskutere mail
og visioner!”, spurgte Mette Bock.
Og gav selv svaret: “Vi er blevet
vant til at have indflydelse p4 tin-

gene. Det er ikke lengere nogle
fa, der styrer biksen — og Muskels-
vindfonden er efterhdnden blevet
en stor biks. Men samtidig er det
rent faktisk ogsd nemmere at styre
biksen, ndr alle har vaeret med ¢il at
legge kursen”.

Forst vision — siden mal
Dagens arbejde med at udstikke
fremtidens kurs var delt i to. Om
formiddagen skulle visionerne pi
bordet. Og her var det frit slag for
fantasi og kreativitet — uden tanke
pé eventuelle omkostninger og for-
hindringer. Efter frokost var det tid
til at komme ned pé jorden igen.
Her skulle formuleres en hand-
lingsplan for de frodige tanker: Mal-
setningen.

Efter oplegget fordelte folk sigi
grupperne, der hver iser havde fiet
et hjgrne af Muskelsvindfondens
virke at tenke visionzert ud fra:
VB/UC, Indsamling, Handicap-
politisk arbejde etc. Og selv om
medlemmerne i det store telt ople-
vede det noget seregne akustisti-
ske fznomen, at de havde lettere
ved at hgre, hvad der blev sagt i
nabogruppen, end i deres egen,
blev der arbejdet koncentreret over
hele linien dagen igennem. Et utal
af store og sma ideer blev kastet
ud i luften og vendt og drejet. Lige
fra oprettelse af en fond til stgtre for
international forskning over inve-
stering 1 et rullende sommerhus for
medlemmer til nye indtaegter ved
salg af t-shirt produceret af bgr-
nene pa landsmgdet.

En ordstyrer i hver gruppe sgr-
gede for, at idéerne lgbende blev
nedfaeldet pa plancher, som i fro-
kostpausen blev renskrevet og
kopieret, sd grupperne havde nogle
visioner at arbejde videre pé i efter-
middagens mélsztningsdebat.

Ud over at de medvirkende med-
lemmer fik lejlighed dil at formulere
deres hib, drgmme og gnsker for
fremtiden — og diskutere og Kkriti-
sere Muskelsvindfondens nuveer-
ende arbejde — stdr man nu tilbage
med et helt konkret resultat i form
af et 16 siders idékatalog til den
fremtidige indsats.

Et katalog i ordets bogstaveligste
betydning. Her er forslag bide i
smétings- og engros-afdelingen:
Start af egen virksomhed, alle VB-
medarbejdere uddannes i sorg/krise
hjelp, grupperne skal have besgg af
medlemsservice mindst én gang ar-
ligt, eksport af know-how, afskaf-
felse af muskelsvind, socialradgi-
vere og psykologer pid Marselisborg
Centret, at fi skrevert et teater-
stykke, hvor muskelsvind indgér.
Og hel del mere.

“Processen er vigtig”
Generelt er der tale om en rekke
meget konkrete forslag til udvi-
delse af Muskelsvindfondens
arbejdsfelter. Det store spgrgsmil
er derfor, hvordan dette katalog af
meget forskellige ideer skal kunne
samles i en overordnet og klart for-
muleret vision/méls@tning for
Muskelsvindfonden.

“Det bliver blandt andet min

opgave at sgrge for det”, forklarer
Mette Bock. “Nu skal vi forelgbig
have resultaterne af gruppearbejdet
diskuteret pa et medarbejderrdd og
senere 1 bestyrelsen og represen-
tantskabet. Og derefter skal det
hele skrives igennem til den ende-
lige formulering, Det sker i Ipbet af
september”.

“Der er flere formél med at fi
formuleret en “grundlov” for
Muskelsvindfonden”, fortsztter
Mette Bock. “For det forste er det
vigtigt at have et styringsredskab —
et pejlemarke — at arbejde ud fra.
Et stykke papir som bdde indadtil
og udadril giver udtryk for selve
foreningens sjel. Det serlige ved
Muskelsvindfonden.

Og jeg synes ogsa, det er vigtigt,
at alle bergrte parter har varet ind-
draget i at formulere denne grund-
lov. Processen er mindst ligesd
betydningfuld som det ferdige
resultat. Det er klart, at de mange
meget forskellige forslag ikke alle-
sammen kan bruges direkte 1 mél-
seetningspapiret. Men det betyder
ikke, at arbejdet har varet for-
gzves. Vi har blandt andet fiet et
stort katalog af ideer, som de
enkelte afdelinger af Muskels-
vindfonden kan bruge som inspi-
ration 1 deres arbejde”.

Mette Bock forventer, at den
kommende “grundlov” vil komme
til at geelde 1 5-8 4r, inden der igen
skal udstikkes en ny kurs for fore-
ningen.
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Soren Lyager

Annemarie Mikkelsen Inger Schrader

Tak!

Der var mange ansigter at tage afsked med i de ledende organer i VB-Centret og Muskelsvindfonden i for-
bindelse med landsmgdet. Nastformand Anette Thomsen rettede en varm tak til alle for en stor og uund-
varlig indsats. Da VB-Centrets repraesentantskab ikke eksisterer laengere, var der herfra szrligt mange at
rose og give et par flasker rpdvin som en beskeden kvittering for godt arbejde. Det gjaldt VB-bestyrelses-
formanden Sgren Lyager, bestyrelsesmedlem Jette Bigum, bestyrelsesmedlemmerne og personalerepras-
entanterne Annemarie Mikkelsen og Inger Schrgder, Tove Borg, Ase Brandr, Hanne Guldbrand Jensen og
Uffe Juul Jensen. To medlemmer af Muskelsvindfondens repraesentantskab gnskede ikke genvalg, Det var
Anni Winther Christensen og Palle Hansen. Marianne Frederiksen, der de sidste halvandet 4r har fungeret
som personalerepraesentant i Muskelsvindfondens bestyrelse, fik ligeledes en stor tak for sin indsats.

FOTOS: MOGENS LAIER, CLAUS HAAGENSEN/CHILI & LARS BAHL/2MA)

Hanne G. Jensen Uffe Juul jensen

Sod sekretzaer

Anita Gustafsson, medlemssekreter
og en af de drivende krafter i det
store arbejde med at arrangere lands-
mgdet, har smag for fonden. Gavmildt
uddelte hun tommetykke bolcher
med Muskelsvindfondens logo indeni
- og det svandt staerkt i beholdningen
pé 20 kilo.

Palle Hansen

Kyndig og
myndig

Som adskillige gange tidligere fgrte
dirigent Frantz Neumann landsmg-
det sikkert gennem to hektiske dage.
“Tak for god ro og orden,” lgd hans
slutbemarkning til den store forsam-
ling; en ros, som han retteligt selv har
den stgrste andel i.

Tove Borg

Ase Brandt

Marianne Frederiksen




Fondens folkevalgte

lsvindfondens rcprmscmantskab
tanterne Lisbeth Kjeergaard og Lene Lund.

Nye i bestyrelsen er Jes Erik Jessen 08 medarbejderreprast

Med de nye vedtegter € Muske
udvidet tl 23 medlemmer, som alle vaelges af landsmgdet. Besty-
relsen har ni medlemmern; formanden 0F nzstformanden velges Nye i seprmscntantskahet er Dan Brock, Helle Christenst
direkte af landsmedet, fem velges af og blandt reprassentants Carl Otto Gotzsche (tidl. i VB’s rep.skab), Jacob Haugaard, Ell
: og blandt medarbejderne. Houmgller (ridl. i VB’s rep.skab), Jorgen Stage Johansen, Thom
nette Lindeloy, Torben Madsen (tidl. VB'’s bestyrels

skabet, og to vElges af
Besryrciscsmedlem
rcprmscntantskabsme

Dan Brock
studerende

Trige Centervej 38,
st.th.

8380 Trige

Tif. 8623 0920

Michelle Charlton
studerende
Brogardsvej 18, 1. t.v.
2820 Gentofte

TIf. 3165 6796

Helle Christensen
socialpadagog
Askevej 62

3630 J=gerspris
TIf. 4753 2965

EN, MOGENS LAIER & SOREN WESSELTOFT

FOTOS: LASSE JBRGENS!
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mernc er valgt f
dlemmerne er tre 4r.

Krysiza, An

or et ar. Valgperioden for.
Hans Peder

sen og Gunnar Thurup.

Jan Grundvad
direktor

| pestyrelsesmedlem
| Venusvej 4

| .8270 Hejbjerg

Tif. 8611 5530

Ellen Houmgller
kulturformidler
Kiplingsalle 36 A
2860 Sgborg
TIf. 3167 :II85

Carl Otto Geotzsche
lege

Birketinget 16
8000 Arhus C

Tif. 8611 6081

{van Jakobsen
systemplanlzgger
Skovhgj 10, st. t.h.
8361 Hasselager
TIf. 8628 9338

Maria Overgaard
Hansen
studerende

rel: edl
Vestervang 25 E, |. t.v.
8000 Arhus C
Tif. 8618 8613

Saren Hagen Jensen
fuldmzgtig
pestyrelsesmedlem
Melballe 5, Melballe
8382 Hinnerup
Tif. 8698 8236

Jacob Haugaard
multikunstner
Renhajve) 6
8340 Malling
TIf. 8693 3200



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

Jes Erik Jessen
studerende
bestyrelsesmedlem
Eremitageparken 325,
st. C

2800 Lyngby

TIf. 4587 6505

Jorgen Stage Johansen
laboratorietekniker
Karvanget 6

2750 Ballerup

TIf. 4497 4239

Erik Jars

lege
Norsmindevej 88
8340 Malling

TIf. 8693 1529

Lisbeth Kjzrgaard
sekretzer
bestyrelsesmediem
- medarbejdervalgt

Muskelsvindfonden,
Vestervang 39-41
8000 Arhus C

TIf. 8613 9777

Evald Krog
landsformand
formand for
bestyrelsen
Ajstrup Byvej 19,
Ajstrup

8340 Malling

TIf. 8693 1131

Anita Kruse
psykolog
Vildtbaneparken 6
2635 Ishgj

TIf. 4273 4711

Thomas Krysiza
pensionist
Soskranten 68,
Stautrup

8260 Viby )

TIf. 8628 4340

Annette Lindelov
socialradgiver

Provst Bentzonsvej 40,
st.

2860 Segborg

TIHf. 3167 9417

Lene Lund
pkonomiassistent

| bestyrelsesmedlem
| — medarbejdervalgt

Muskelsvindfonden,
Vestervang 39-41
8000 Arhus C

TIf. 8613 9777

Torben Madsen
studerende
Ahornvej 21,
4180 Soro

TIf. 5363 1897

Bruno Mansson
advokat
bestyrelsesmedlem
Kirkevej 3

2960 Rungsted Kyst
TH. 4286 3716

Hans Pedersen
lerer

Tarnvej 2
6870 Qlgod
TIf. 7524 5403

Anette Thomsen
lerer

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

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

4800 Nykebing F.

TIf. 5485 6120
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KOMMENTQR

AF IVAN JAKOBSEN,
medlem af Muskelsvindfondens
reprasentantskab

eg har i de seneste par ir vaeret

hgjtribende pi landsmgder og

andre forsamlinger i Muskels-
vindfonden. Hvorfor har jeg det?

Det verste var, at fonden set
med mine unge gjne var styret af
Evalds gamle garde, som klamrede
sig til taburetterne. Jeg syntes, de
var for gamle i gennemsnitsalder, og
der var en tendens til, at den sid-
dende ledelse “muldvarpede” folk
med god faglig ekspertise ind i
representantskabet. Det er lidt
hardr sagt, for der blev selvfglgelig
ogsd valgt et par unge mennesker
ind i ledelsen, men de holdt til min
store zrgrelse ikke ret lange. Hvor-
for gjorde de ikke det? Jo, mgde-
formen var hird og skremmende
for en helt ny, som ikke havde erfa-
ring og specialviden. Pseudo-demo-
krati var, hvad jeg fglte, fonden
havde.

Men det var ikke bare ledelsen,
som gav frustrationerne, for fon-
dens gkonomi haltede, og det gik
lzngere og leengere nedad for min
forening. Vi fik dikteret aflysninger
af kurser, som vi allerede var i fuld
gang med. Der blev fyret gode, sta-
bile folk — det var nzsten ikke til at
bzre.

Fonden og dens medlemmer var
ved at miste modet, s& noget mitte
ske. Og @ndringen kom set med
mine gjne, da man hyrede et kon-
sulentfirma til at kigge fonden efter
i spmmene. Det medfgrte en vael-
dig debat, fra alle sider. Om man

FRIT OM FONDEN

Hamskifte

fandt nogle fejl, tror jeg ikke, men
man skabte en debat pd alle fronter.
Sa fonden og dens medlemmer
vagnede pludselig op til did og gik
pa barrikaderne for at redde “den
gode, gamle Fonden”.

Der er rort ved alt

Et af produkterne fra konsulent-
rapporten var, at der métte findes
en daglig leder, en direktgr. Jeg
selv var som mange andre imod
anszttelsen af en direktgr, for hvad
skulle vi med en energisk business-
mand, som skulle have pd den gode
side af en 1/2 mio. i gage? Men vi er
heldigvis mange, der med skamme
tog fejl. Vi har fiet Mette Bock som
direktgr, og jeg mé nok sige, at fon-
den har foretaget et “hamskifte”,
der vil noget.

Der er blevet rgrt ved alt, fra stort
til smat. Af emner kan nzvnes ved-
taegter, demokrati, landsmgdeform,
mgdeform, mal og visioner, med-
arbejdersamtaler og fondens enga-
gement i lokalgrupper.

Landsmgdet har fundet en ny og
rigtig form, selvfglgelig med smi
justeringer hen ad vejen. Men det,
at prisen ikke var bestemmende
for medlemmernes deltagelse, og
det, at man diskuterede i arbejds-
grupper, sid mange flere kom til
orde, er i hgj grad fremmende for
demokratiet. )

Vedtagterne er blevet justeret,
sa der nu kun findes et represen-
tantskab, og en bestyrelse for VB og

MsF tilsammen. Jeg synes, det er
godt og ngdvendigt, for si er det
den samme ledelse, som er tje-
nende og brugende af vores gko-
nomi.

Hvad representantskab og besty-
relse angdr, haber jeg, alle vil bruge
deres taleret, men samtidig er det
ogsd vigtigt at vaere lyttende, iser
over for nye og uerfarne i truppen
af politikere. Hvis ikke dette sker,
har vi kejserens nye kleder, som
Mette Bock si rigtigt skrev i
Muskelkraft 2/93. Der skal ogsé
nye krafter ind i bestyrelsen, og
dét er der kommet i 4r; men det
ska] fortszette, de skal medtages i
diverse arbejdsudvalg, for kun pi
den méde kan vi {4 gode, nye poli-
tikere.

Tag en bid, kre medlem!

Fonden er pé vej til at blive struk-
tureret, tingene kommer i dag pi
papir, hvor de for blot et 4r siden 14

. 1 hovedet pi enkelte folk. Det var

en total uvacceptabel mdde at
arbejde pa, og det var ogsd tit grun-
den til nogle stridigheder. Som
f.eks.: Hvad skal den enkelte med-
arbejder lave? Hvad skal reprzsen-
tantskabet lave? Hvad skal besty-
relsen lave? Hvad skal et sex-kursus
indeholde, og hvad koster det?
Hvem gav grgnt lys til kasino-pro-
jektet, og hvad har det ngjagtigt
kostet fonden? Disse spgrgsmal er
blot for eksemplets skyld — ikke
for at grave noget gammelt op, for

nu ser vi fremad, og her skal job-
beskrivelser, funktionsbeskrivel-
ser, projektbeskrivelser vaere udar-
bejdet, sé alle ved hvem-hvad-hvor.
Til sidst vil jeg sige, £ere mediem
af Muskelsvindfonden, tag en bid af
arbejdskagen 1 vores nye fremtid!
Ver ikke for gradig, tag hellere en
bid mere, nir den fgrste bid er gle-
det ned. Men det varste, du kan
gore, er at sige totalt nej tak. For s§
er du passivt medlem og fir maske
ikke netop dine ideer og gnsker
indeholdt i den fremtidige fonden.
Jeg synes, der er for fi medlem-
mer, der 1 dag er aktive. Det er de
fi, der knokler pé overtid, og de
mange, som ngjes med at betale
deres kontingent og méske mgde
op til et enkelt arrangement en
gang om dret. Vi skal dele arbejdet
ligeligr iblandt os. Lad os vise det
danske samfund, hvordan man ggr
— maske kan det tage ved lere.
Intet er si skidt, at det ikke er
godt for noget. Vi har alle gjort det
godt det sidste par dr, og fonden
har efter min mening aldrig haft
det bedre pa alle fronter: Medlems-
demokrati, gkonomi, medlems-
aktiviteter, medarbejderstab, infor-
mation, VB er selvfinansierende og
bugner af projekter som aldrig for.
Jo, der er sandelig sket et positivt
hamskifte. Jo stgrre man bliver, jo
mere spaendt bliver huden — og si
mi der et hamskifte til.
Vi tager det neste lid for, er jeg
sikker pa.
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— De fleste kaber lodder for at stotte sagen.
Det med gevinsterne kommer i anden rakke,
mener Grethe Nielsen.

Grethe sorgede
selv for trost-
pramierne

Muskelsvindfondens
tombola fik fin debut

i Norre Aby trods
besgg af ubudne gaester.

— Du skal da pragve lykken!

— N4 ja, sé giv mig fire lodder for
en 10’er!

—Vears’go’! Du ta’r selv, for vi vil
ikke beskyldes for at uddele nit-
ter...

Det er fredag eftermiddag foran
Super Brugsen i Ngrre Aby pa Vest-
fyn. Indkgbsvognene rasier tomme
og stgjende forbi og returnerer
tungt lastede med weekendens for-
ngdenheder. Grethe Nielsen og
hendes veninde Inga Yndgaard fir
lokket ikke sa fi af de passerende
hen til Muskelsvindfondens tom-
bolavogn. Bagved de to damer tro-
ner fristende premier. Dverst stir
blikfanget i form af store, farve-
strdlende bamser og det lidt dyrere
husholdningsudstyr, Hylderne
nedenunder er fyldt op med en
blanding af mindre stykker lege-
tgj, souvenirs og praktiske smdting.
Fra disken kan man tage foldere
og brochurer om Muskelsvindfon-
den.

— Selvfglgelig er det da sjovt, hvis
man vinder, men de fleste kgber
afgjort lodder for at stgtte den gode
sag. I gir omsatte vi for 2.700 kr., og
kl. tre i eftermiddag var jeg i spare-

‘kassen med 1.100 kr. Vi mitte §bne

med halvanden times forsinkelse i
dag, fordi vi skulle vente p4, at poli-
tiet kom, forteller Grethe Ni€lsen.

I nattens Igb har tombolavognen
varet udsat for indbrud.

Ubudne gaester har brzkket
dgren op og fjernet en ghettoblaster
og et par gvrige premier. Grethe
Nielsen overvejer at fi vognen
trukket hjem til sin bopal i Aspe-
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rup, fem kilometer borte, den
-naeste nat.

— Politiet skulle da ogsa lige
prgve et par lodder, da de havde
skrevet rapport. Den ene af betjen-
tene vandt, men han ville sgu’tte
ha’ en politibil, selv om jeg prgvede
at prakke ham den pil, lyderdet pd
klingede fynsk fra Inga Yndgaard.

Grethe har tid nu

Grethe Nielsen har for fgrste gang
meldt sig som frivillig og ulgnnet
tombola-bestyrer for en weekend.
Nu har hun tiden til det, efter at
hun i fordret fik tildelt fgrtidspen-
sion p4 grund af “darlige arme”,
som hun siger. Igennem mange 4r
var der nok at se til som fuldtids
fabriksarbejderske — de sidste fem
4r som svejser pa en virksomhed i
Middelfart, der fremstiller lydpot-
ter.

— Vi har haft tilknytning til
Muskelsvindfonden siden 1981.
Vores sgn, Tonny, har Duchennes i
den milde udgave. Han har brugt
kgrestol, siden han var omkring 14
4r. I dag er han 20 og er lige flyttet
hjemmefra, forteller hun. :

Grethes mand er ogsé svejser, og
de har tre voksne bgrn, der er xldre
end Tonny.

—Mange af mine gamle arbejds-

Grethe Nielsen (t.h.) og hendes veninde Inga Yndgaard
matte sti op i ni timer, men de beklagede sig ikke.

_—————————e———————————————r

kammerater har vaeret her henne
for at kgbe lodder. Inga bor her i
byen, og hun kender endnu flere,
end jeg ggr, fordi hun gir til banko-
spil. I gir mitte vi legge gre til et
ordenligt mggfald fra en dame, der
mente, at det var en skandale, at
Muskelsvindfonden postede alle
de penge ind i Casinoet i Arhus.
Det var skam kun, fordi jeg stod
her, at hun overhovedet gik med til
at kgbe lodder! Hun fik da heldt
en del vand ud af grerne, men bort-
set fra hende har vi ikke haft nega-
tive reaktioner, siger Grethe Niel-
sen.

Brug for flere frivillige

Med en 4rlig omsatning pé

omkring 1,1 millioner kr. yder tom-

boladriften et pznt bidrag til
_Muskelsvindfondens aktiviteter.

Den bestyres af Knud Jensen fra
Dgstrup ved Hobro, der selv er
myasteniker. Han har et lille hjerte-
suk:

— Vi kunne godt bruge flere fri-
villige, der pd samme méide som
Grethe Nielsen vil ptage sig at std
for tombola-salget i deres hjemby i
en weekend en eller flere gange,
siger han.

Knud Jensen tilbringer en stor
del af sin tid p4 landevejen, nir

- Kom nzrmere, lille venner! Grethe Nielsen havde sarget for,
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at de uheldige ikke gik helt tomhzndede fra tombolaen.

han er rundt for at tilse tombola-
boder og -vogne.

Via biltelefonen sgrgede han for,
at den opbrudte dgr pd vognen i
Ngrre Aby blev repareret allerede
dagen efter indbruddet.

Muskelsvindfonden rdder over
fire faste boder i Firup Sommer-
land, Sommerland West, Fiskeri-
museet Esbjerg og Farup Som-
merland i Varde. Disse passes isar
af frivillige skolebgrn og unge, ofte



myastenikere eller andre med let-
tere former for muskelsvind.

Det rullende materiel bestér p.t.
af fem tombolavogne, der i s&sonen
cirkulerer rundt mellem torve,
gdgader, indkgbscentre, byfester
og tivoliparker. Det frivillige mand-
skab er her ofte forzldre til bgrn
med muskelsvind.

— Vi har en generel polititilladelse
til tomboladriften, men skal selv-
fplgelig have lokal accept, for vi

kan stille op. Er det i tilknytning til
en forretning, er det nok at spgrge
indehaveren eller ledelsen, og der
er normalt ingen problemer med
at fa den slags tilladelser. P4 giga-
der og torve kraeves derimod kom-
munens samtykke, og her er vi ngdt
til at ansgge i god tid, forteller
Knud Jensen.

— Vi ser meget gerne, at folk selv
kommer med forslag til, hvor tom-
bolavognen kan std. De kender de

lokale forhold og ved, hvor der
kommer mange mennesker, tilfgjer
han. :

Trost til alle
Grethe Nielsen har allerede mod pa
at forspge sig igen, méske foran et
supermarked i Middelfart. Selv om
det er hirdt for bentgjet at std op fra
9 il 18.

— 1 morgen er det torvedag, og
4 kommer der mange. S kan det

vaere, trgstpremierne slipper op,
siger hun. .

Alle tombola-spillere i Nprre Aby
far et bolche af Grethe. Det var
noget, hun fandt p4, for at de smi
ikke skulle gi helt tomhandede
og slukgrede bort. Der er jo nu
engang flest nitter i tromlen.

— Var det ikke noget at prgve et
par lodder og stgtte et godt formadl?

— Jo, sé pyt da!




Find din rastyrke

-Fritidstilbud for fysisk handicappede bgrn og

unge i Arhus kommune. Tilmelding nu.

Fysisk handicappede bgin og unge i Arhus far fra august og
efterdret igennem et sarligt tllbud om fritidsaktiviteter en
gang ugentligt.

Meningen er at give gruppen muhghed for at afprgve
grenser i trygge rammer. At finde deres “handicap-rastyrke”,
som folkene bag initiativet kalder det. Tilbuddet retter sig
mod 9-18 drige. Initiativtagerne er Hanne Meyer og Lone
Smedegaard fra Solbakkens Forzldreforening, Hanne Peter-
sen fra Forzeldreforeningen for gigtramte bgrn samt Gitte
Aaberg fra Muskelsvindfondens foreldregruppe i Arhus.
Arhus kommune er ogsd med i projektet.

— Vi har rammerne, masser af gode ideer og to klubmedar-
bejdere, der ud over de faglige kvalifikationer ogsé selv har.et
handicap, fortzller initiativgruppen og oplyser, at der desu-
den vil vare et antal unge mennesker, som béde giver en hind
med i aktiviteterne og yder personlig hj®lp til deltagerne.

Prisen for at veere med er 75 kr. om méneden pr. barn, og
der legges ud torsdag den 19. august fra kl. 18-22 i fritids-
hjemmet i Bodggirden. Man samles hver torsdag aften frem
til den 16. december.

Yderligere oplysninger og tilmelding inden den 11. august
hos KirstenWielsen, tif. 8940 3131 (bedst onsdage k1. 10-12).

Tilmelding kan ogsé ske senere, hvis der er plads.

Mobiltelefoner udlanes

Staerkt bevagelseshaemmede bilister kan fra omkring 1. juli
line en mobiltelefon gratis, hvis de opfylder en reekke beting-
elser. Det er folketinget, som har bevilgét to mio. kr. til for-
malet, og ordningen administreres af Bolig-, Motor- og Hjzlpe-
middeludvalget (BMH). Det er en forudsztning, at den
handicappede er enten i beskeeftigelse, under uddannelse eller
aktiv i foreningsarbejde, dg vedkommende skal vere athen-
gig af bil hertil. Desuden stilles en rekke betingelser til den
pagzldendes grad af invaliditet. Ordningen dekker kun
udlinet af mobiltelefonen; driftsudgifter til abonnement,
samtaler, evt. reparation samt forsikring skal betales af line-
ren. Yderligere oplysninger og ansggningsskema hos BMH,
Landskronagade 66, 4. 2100 Kgbenhavn @. TIf. 3118 2666.

Hjulmarked

I dagene 21.-23. oktober 1993 arranger PTU en anderledes
messe med kgrestole, biler og sportsredskaber for handicap-
pede. Messen finder sted i Valbyhallen i Kgbenhavn, hvor man
bl.a kan besgge et arbejdende verksted, hvor gamle og nye
hjelpemidler tilpasses. P4 de store, traditionelle udstillings-
messer bombarderes publikum med en uoverskuelig mangde
af vidt forskellige produkter, mener PTU og afholder derfor
et mere malrettet “Hjulmarked”, hvor man samtidig har god
mulighed for at afprgve hjelpemidlerne.
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Service pa servicestationen

Benzinselskabet Shell har indfgrt en ny service — Shell XTRA -, der bl.a. hen-

Sarlig service for bl.a. handicappede bilister pa ni Shell-stationer landet over.

vcndcr’sig til handicappede bilister. P4 ni stationer landet over kan man f3 per-
sonlig betjening i tidsrummet kl. 14-17.30 fra mandag til fredag.-Betjeningen
udfgres af s&erligt uddannet personale, som sgrger for at tanke, checke olie,
sprinklervaeske og dektryk, vaske forrude og lygter. Betaling for benzin kan
ogsé forega fra bilen. Stationeme med Shell XTRA er forsynet med serlig skilt-
ning og ligger 1- Kgbenhavn, Odense (2), Arhus (3), Aalborg (2) samt Brgn-

derslev.

Sadan skriver man under nar man ikke kan skrive

Der kan opsti tvivl om, hvordan man
indgir kontrakter med lase- ogfeller
skrivehemmede personer. Det vil sige,
hvor der underskrives “med fgrt pen”.

Loven bestemmer, at det udtryk-
keligt skal vare anfgrt pd dokumen-
tet, at underskriften er “med fort
pen”; at der skal vaere vitterligheds-
pitegning fra to vidner; at doku-
mentet skal opleses for den lese-
og/eller skriveh&®mmede i de to vid-
ners n&ervar; at vidnerne ud over vit-
terligheds-pategningen skal angive, at
dokumentet er opleest.

I praksis ggr man siledes:

1. Umiddelbart over den lase-
og/eller skrivehemmedes underskrift
skrives “med fgrt pen”.

2. Dokumentet lzses op for den
laese- ogfeller skrivehammede per-
son i begge vidners nerver.

3. Dokumentet gives fglgende vit-
terligheds-pategning, som vidnerne
underskriver: “Til vitterlighed om
underskriftens ®gthed, underskri-
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verens myndighed, dateringens rig-
tighed samt til vitterlighed om at reg-
lerne i Danske Lov 5-1-7 er iagttaget,
idet dokumentet 1 sin helhed er lest
op for underskriveren i begge vid-
Ners NEIVEr:

Navn: Navn:
Stilling: Sulling:
Bop=zl: Bop=zl:
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For handicappede, der ikke selv kan
skrive, gzlder szrlige regler ved
underskrivelse af kontrakter og aftaler
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Abent brev
til Ungdomsgruppen

Vi er nogle stykker som — da vi modtog invitatio-
nen til kurset om vedligeholdelse af hjelpemid-
ler — blev noget vrede og skuffede. For et sidant
kursus var vist ikke lige det, som stod gverst pd
gnskelisten ved evalueringen efter kurset “Sek-
sualitet og kaerlighed”.

For i forbindelse med at alle havde tilkendegi-
vet deres uforbeholdne tilfredshed med kursets
ide og gennemfgrelse, ytredes der et sterkt gnske
om at arbejde videre med samme emne.

Under evalueringen fremkom ogséd et forslag
om forholdet mellem bruger/hjzlper som et muligt
emne for et kursus.

Det var derfor meget naturligt for os at regne
med, at det neste kursus métte omhandle et af de
to ovenstiende emner. Men nej. Vedligeholdelse
af hjelpemidler ...

N4, men datoen og arranggrerne af det kursus
havde vist ogs veret fastlagt lenge. Og det ma
man vel respektere. Men nu har vi sé igen mod-
taget en kursusinvitation fra Ungdomsgruppen —
med endnu et nyt emne.

Denne gang flyder baegeret over.

Men det er ikke alene kursusemnerne, der ggr,
at det er kommet s vidt. Det er sé sandelig ogsad
den geografiske placering, vi er utilfredse med.
Dette kursus er nemlig som alle andre, siden
Huelsbjerggird lukkede, ogsé placeret i Jylland. Vi
mener, det er p4 tide, at kurserne ogsd holdes pa
Sjelland. Tidligere, nr placering af kurser er ble-
vet naevnt, har svaret gerne varet, at der ikke er
lokaliteter pi Sjzlland, som er store nok. Men
inspirationskurset har en deltagerbegreensning pa
50 personer, og det er sveert at forestille sig, at der
ikke skulle vere steder pi Sjzlland med lignende
kapacitet til konkurrencedygtig pris.

S4 nu hiber vi meget, at Ungdomsgruppen vil
tage disse to kritikpunkter alvorligt til efterretning.

Nemlig dels for fremtiden at udvise mere entusi-
asme i bestrzbelserne pi at fordele placeringen af
kurserne mere ligligt mellem gst og vest, dels at
fplge de gnsker om kursusemner som kommer
frem under evalueringerne. Og ikke, som det sker
for gjeblikket, ignorere dem totalt.

Med hib om forandring

Merete Larsen
Hasselvenget 2
4760 Vordingborg

Claus S. Christiansen
H. Brodthagensvej 161 Y
4800 Nykgbing F.

Sgren Christiansen
Drosselvej 20
4800 Nykebing F.
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Sa smart kan du
ogsa blive. Ggr som
Jacob Haugaard og
Nicolai Wilmot: Kab
den nye “Muskels-
vindfonden”-trgje.

Brug kuponen inden der er udsolgt!

, Jeg bestiller:

‘ “Muskelsvindfonden” T- og sweatshirt

T-shirt — small antal

: — medium antal
—large antal

| : — xtra large antal

| :

| : Sweatshirt - small antal
— medium antal
i — xtra large antal
i — xxtra large antal

Ekspedionsgebyr og forsendelse kr. 20.

| Pengene vedlzgges som check eller betales pa giro 9 01 11 10
| Navn:
‘ Adresse:

Postnr.: By:

Tif:

De er flotte — og klezder med garanti enhver. Muskelsvindfonden har fet fremstillet et parti
t- og sweatshirts, der allerede gir som varmt brgd. “Til landsmgdet ankom de 500 deltagere
i deres seedvanlige kedelige tgj, men de tog sandelig hjem i et anderledes chik look efter
at have investeret alle lommepengene i denne nye kreation,” rapporterer Muskelkrafts
udsendte modereporter, der beskriver stilen som “postmodernistisk dekonstruktiv”, hvil-
ket formentlig hentyder til de hieroglyf-agtige bogstaver pé trgjernes mave. Der stér i alle
regnbuens farver og pa sort bund “Muskelsvindfonden”. T-shirt kr. 60. Sweatshirt kr. 110.

Brev. Ufrankeret svarforsendelse

275
Sendes
Ufrankeret.

Modtageren
betaler portoen

Muskelsvindfonden
Vestervang 41
8000 Arhus C
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Rasmus Dahls opgave blandt
mange andre var at arran-
gere landsmgder. Her er han

fanget i en stille stund pa

landsmg@det sidste ar sam-

men med sin kone Thora og

den yngste son Jakob.

L]
I\ muskeLsviNDFONDEN
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Rasmus Dahl fratradt

Medlemskonsulent Rasmus Dahl har efter seks 4rs
virke for Muskelsvindfonden besluttet at stoppe. Ikke
fordi han var ked af jobbet, men fordi han blev ngdt til
dert.

— Jeg havde ikke lengere krafter til arbejdet. Ikke.

med de to smé bgrn, jeg har; og med sd meget muskels-
vind, som jeg har fiet pd det seneste, forteller han.

Rasmus Dahl blev ansat i 1987 og fik til opgave at
opbygge organisationsafdelingen, nu kaldet med-
lemsservice. I de seks ar er der sket en stor vaekst 1 med-
lemsaktiviteterne, og Rasmus Dahl har vaeret en driv-
kraft i etableringen af brugeruddannelsen,
foreldregrupperne og det kommunale kontaktnert.
Desuden har han arrangeret sommerlejre og ikke
mindst landsmgderne.

— Jeg har varet smadderglad for jobbet. Det var
spendende, og jeg vil gerne sige tak for de ar, siger
Rasmus Dahl og sender en hilsen til alle 1 Muskels-
vindfonden.

Han har nu planer om at supplere sin cand. phil.
eksamen i historie med en uddannelse i sprog og kom-
munikation. Dermed hédber han pé lengere sigt at
finde beskzftigelse med formidlings-opgaver for bl.a.
lokalhistoriske museer.

—Og sd vil jeg til at dyrke idraet igen, erklerer Ras-
mus Dahl, der er en meget dygtig bordtennisspiller. T
perioden 1980-86 brugte han halvdelen af sit liv pa
sporten i ind- og udland og vandt olympiske, nordiske
og danske mesterskaber. %]
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Tallemaskiner til Grgn Koncert. Indsamlings-
afdelingen blev meget glad, da marketingchef i
Unibank Torben Laustsen (th) for nylig lagde sin
travle vej forbi Muskelsvindfonden for at skzenke
tre mgnt-tzllemaskiner. Indsamlingsafdelingens
chef Marius Byriel (tv) og projektleder Knud
Kristoffersen tager her imod gaven, som de
gleder sig til at proppe med klingende mont.

Terreengaende
kgrestol til salg

En ombygget havetraktor med kgrestolsszde og
joystick, som mangvrerer uden problemer over plgje-
mark, gennem skov og henad sandstranden, er til
salg hos Jan Nielsen i Storvorde. Prisen er 20.000 kr.
Henvendelse pi tlf. 9831 6416.

Nyt tif.nr.
pa sgskendegruppen

Jannie Dwight Kristensen, en af initiativtagerne til
Sgskendegruppen (som blev introduceret i Muskel-
kraft 1/93, s. 13), har bedt os meddele, at hun har fiet
nyt telefonnummer. Interesserede, der gnsker at hgre
mere om Sgskendegruppens arbejde, skal fremover
ringe pé tlf. 8619 3693. Desuden kan man ringe til
medlemskonsulent Jens Spanfelt pa 8613 9777.

ﬁ Ring et bidrag

90 28 29 30. Det er nummeret pd Muskelsvind-
fondens nye bidragslinie, hvorpa man enkelt og
uden andet besvar end at taste de otte cifre kan
skznke et belgb til foreningens arbejde. Nar man
trykket 90 28 29 30, vil en venlig stemme Kort
introducere til systemet. Og bliver man hen-
gende i rgret, har man automatisk givet 50 kr. til
Muskelsvindfonden. Belgbet bliver lage p4 tele-
fonregningen. Prgv selv, det virker med garanti!

Gaver til
Muskelsvindfonden

Jascha Fonden har igen skznket penge til Muskelsvindfonden.
Denne gang 108.000 kr.; for nogle mineder modtog foreningen
50.000 kr. fra fonden.

Andre store bidrag er givet af Ellen og Ferdinand Hindsgauls
Fond, der forerede 15.000 kr. til bgrnelandsmgdet. Abrahamsen
og Hustrus Fond har skznket 20.000 kr., og Bustrupfonden
25.000 kr. til Ungdomsgruppen. Lunds Legat har givet 25.000 kr.
Osvald Christensens Mindefond 5:000 kr.

En anonym giver har sendt Muskelsvindfonden 20.000 kr.

Herudover har private samt en rekke kommuner bg penge-
institutter sknket foreningen i alt 16.306 kr. i perioden 1.1.-
31.5.93. I samme tidsrum er ialt 17.760 kr. testamenteret til
Muskelsvindfonden.




