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Suset

fterhdnden skulle man tro,
E at Grgn Koncert kun er

rutine for Muskelsvindfon-
den. Vi har trods alt prgvet det 11
gange, og mange ting ligner hin-
anden fra ar til ir.

Men sidan er det slet ikke.

Nir vi tager pd landevejen, fgler
jeg hvert ér, at vi skal 1 gang med
noget helt nyt. Der er altid sket
nogle @ndringer, altid nogle for-
bedringer, og jeg glaeder mig hver
gang, nar jeg kommer til en by, der
er praeget af Grgn Koncert allerede
om formiddagen. Forventnings-
fulde mennesker pi vej til kon-
certpladsen, mange rejsende 1 tog
og busser, stor tilstrgmning ved ind-
gangen — og venner der mgdes,
efter at de miske ikke har set hin-
anden siden sidste 4r. S4 snakker de
og omfavner hinanden og har det
rart.

Vejrudsigten bliver grundigt stu-
deret dag for dag, og med “syv-
dggnsprognoserne” er vi pd vej ind
pa Voldborgs tavle allerede en uge

AF LANDSFORMAND EVALD KROG
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for forste koncert. Den sidste halve
time fgr startskuddet kan jeg ikke
holde gjnene fra koncertpladsen.
Er der nu flere end sidste ir, og
hvordan er stemningen?

Og selv om jeg mindst 50 gange
har veret pa scenen for at byde
velkommen, bliver jeg aldrig traet af
synet og suset. Synet af dette ven-
lige og positive menneskehav og
suset fra folk, nir det hele gir i
gang. Forventningerne er store,
men vi har selv skabt dem gennem
11 4r. De ved, hvad der venter dem.

Og nir jeg forlader scenen igen,
er jeg stolt, bade pad Muskelsvind-
fondens og pd de mange frivilliges
vegne. Jeg fgler mig lidt som foral-
drene til det barn, der nok en gang
kommer hjem med en flot karakter
i skolen. De bliver heller aldrig
tretee af det.

Selve anden

Jeg lerer aldrig helt at forstd, hvor-
dan den kempemassige scene,
boderne, toiletterne og alt det andet
kan std 1 den ene by om aftenen og
i den nzste by om formiddagen.
Jeg lzerer slet ikke at forstd, hvordan
de 450 frivillige kan se s8 friske og
veloplagte ud, nir jeg ved, at de
ikke kan have sovet serlig meget.
Og jeg er dybt imponeret over,
hvordan der alligevel bliver tid og
overskud til at keele for alle detaljer.

Noget af svaret er maske, at Grgn
Koncert er udtryk for selve dnden i
Muskelsvindfonden: Engagement,
entusiasme, energi, improvisation,
samspil og en utrolig dejlig made at
omgas hinanden p4. '
~ Jeg bliver heller aldrig traeet af at
skrive, at Grgn Koncert 1 4r var den
stgrste succes nogensinde.

Der er naturligvis mange mider
at mile succes’en pi. Med et over-
skud pa ca. 6,3 mio. kr. er det indis-
kutabelt, at succes’en — gkonomisk
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set — er stgrre end nogensinde. Det
er de penge, der ggr det muligt for
Muskelsvindfonden at levere en
kempeindsats for folk med
muskelsvind det naste 4ar.

Flytter holdninger

Men penge er ikke det eneste mal
for succes. Vi har ogs sat rekord i
presseomtale, og en langt stgrre del
af omtalen end sadvanligt har
veret om muskelsvind og om han-
dicappede, om holdninger og om
livskvalitet. Jeg har veeret meget
glad for at hgre fra andre handicap-
organisationer, at vi ogsé flyctede
holdninger for deres medlemmer.
Det var sterkt medvirkende til den
positive omtale, at en gruppe unge
med muskelsvind fgr hver koncert
opforte et teaterstykke 1 den pagel-
dende by, men ogsi at lokale med-
lemmer af Muskelsvindfonden

benyttede lejligheden til at trede
frem i lokalpressen med gode syns-
punkter og holdninger. Det er det
arbejde, som ggr det lidt lettere at
have et handicap fremover.

Og dertil kommer s, at koncer-
terne forlgb sa problemfrit, som jeg
aldrig far har oplevet. Ingen bal-
lade, ingen vold, ingen sure miner.

Jeg vil gerne pé dette sted sige
tak tl alle, der gjorde succes’en
mulig — frivillige, medarbejderne i
Indsamlingsafdelingen og andre
afdelinger i Muskelsvindfonden,
de unge, de lokale og alle andre —
tak for det keempestore arbejde og
tak for jeres gode humegr!

Min eneste bekymring er — som
sidste 4r — hvordan vi naste ar skal
kunne konkurrere med os selv, s vi
slar rekorden igen. Der mé vel vaere
en grense, tenker jeg. Og dog —
grenser er jo til for at overskrides!
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FORSIDEFOTO .
Muskelsvindfonden kan det nzste ar
levere en kampeindsats for folk med
muskelsvind, fordi Grgn Koncert 1993
blev en succes uden lige med det stgrste
overskud nogensinde.

Mange har del i succeen — publikum,
kunstnerne, medarbejdere og medlem-
mer i Muskelsvindfonden — men ikke
mindst de 450 frivillige, som igen ydede
en formidabel indsacs. Uden dem, ingen
Grgn Koncert.

Forsiden viser menneskehavet ved kon-
certen i Blokhus, fotograferet af Lasse
Jorgensen fra en helikoprer. Han har ogsa
foreviget de to frivillige, der i morgen-
gryet er ved at stille scenen op.
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KORESTOLSHJUL OG KONDISKO
Reportage fra sommerlejr for bgrn og unge. -

DOREN PA KLEM
Forsikringsbrancen siger, den vil ligestille handicappede med andre vedrgrende ulykkes-
forsikringer. Uklart om det ogsi glder for folk med muskelsvind.

EUROPAISK STZAVNEMODE
I september samles de europziske muskelsvindorganisationer til 4&rsmgde i Danmark med
Muskelsvindfonden som vaert. Forud afvikles et serligt seminar om Dsteuropa med stgtte
fra Udenrigsministeriets Demokratifond.

MISTANKE OM SYNSPROBLEMER
Amerikanske undersggelser tyder pd, at drenge med muskeldystrofi har nedsat mgrkesyn.
En dansk undersggelse er igangsat med hjzlp fra Muskelsvindfonden.

BESTAET
Landsmgde '93 er blevet vurderet af deltagerne i en spgrgeskemaundersggelse. Der er stor
tilfredshed med forlgbet, men ogsi kritik.

MERE END ET TAG OVER
HOVEDET

Muskelkraft indleder tema om unges
boformer.

Og lzserne inviteres til en
konkurrence, hvor hovedpreemien er
et gavekort pd 3.000 kr. til IDEmgbler!

DER KOMMER ALTID EN
OG BANKER PA DOREN
Reportage fra Geelsgaard Kostskole,
hvor muskelsvindleren Thomas
Marner Henningsen bor og lige er
begyndt pé 10. klasse.

Thomas Marner Henningsen
pa Geelsgaard Kostskole

VYW T/NIZLAT OVL 0104

HANDICAP OG SEXUALITET
Presentation af Handicaprddgivningen, samliv og sexualitet.

GULD OG GRONNE KONCERTER
Med et overskud pé ca. 6,5 mio kr. satte Grgn Koncert ny rekord. Fotograferne Mogens
Laier og Lasse Jgrgensen har fanget en rekke hgjdepunkter. Fem sider billedreportage.

RESPIRATION OG MUSKELSVIND
Temamgde i Kgbenhavns Lokalgruppe.

FRIT OM FONDEN

Vi skal have skabt stgrre forstdelse, skriver Gunnar Thurup, der har sygdommen ALS og er
nyvalgt medlem af reprassentantskabert.

HORT I FARTEN - Happikantet bilejer
— Grgnne tiger
VOR EGEN VERDEN — Nekrologer

— Duchenne-drenge pd Ostrigsrejse
— Mystisk kursus

— Kronik-konkurrence

— Ungdomsgruppen svarer pi kritik
— Aktivitetskalender



Lejrchef Allan Ebbesen baerer
kvaje-hatten, fordi han farst
glemte sit pas til Flensborg-turen
og derefter laste bilnaglerne
inde i bilen.

Anette Rasmussen er med for forste gang og
ville nske, at lejren varede en uge I=ngere.
Hun har kun een beklagelse; de to fluer,

der forleden svommede rundt i hendes

aftensmad.

Muskelkraft besggte lejren for de store i Radekro og mgdte en veteran og en debutant.

—Jeg har lert de fleste at kende.
Vi er heller ikke sd mange, og der-
for er a@/le sammen; der er ingen
gruppedannelser, siger hun.

Det er farste gang, Anette er pa
ferie uden sine foreldre, og hun
savner dem selvfglgelig heller ikke
— hvilket dumt spgrgsmal at stille
en 17-drig...!

Faktisk glemte hun at ringe
“hjem, da hun ankom. Til gengzxld
har hun ringet flere gange til sin
bedste veninde hjemme i Rgnne.

— Og hende savner jeg, indrgm-
mer Anette.

Men sé har hun de tre andre

piger pd lejren at rotte sig sammen
med. Iser Tina, som hun via
Muskelsvindfondens ungdoms-
gruppe blev penneveninde med
for nogen tid siden, og som hun
her deler verelse med.

—Da jeg sa deltagerlisten, taenkte
jeg: “Ah nej! Kun fire piger.”

Men vi kan sagtens klare de
drenge, griner hun, mens Kim t&n-
ker sit.

Een ting glader Anette og Kim
sig dog alligevel til, nar de vender
hjem. At sove, lenge. Hver nat bli-

ver det sent, for selv om der er
sengetid cirka midnat, sid skal
dagens hzndelser debatteres grun-
digt, inden lyset kan slukkes.

— Man skal ikke gé glip af noget,
siger Anette.

Pa efterskole
Efter sommerferien begynder
Anette pa Roholt Efterskole pd
Sjelland. Kim tager et 4r mere pa
Dueodde Efterskole hjemme pi
gen,

Og naste ir fir Kim nok ikke
mulighed for at komme med pd
sommerlejr, for han bliver for gam-

og kondisko

mel. Faktisk er han med p4 dispen-
sation 1 4r. Anette haber at fi lov
igen, selv om hun til den tid vil
veere fyldt 18.

Men miske kommer hun ind i
andre aktiviteter i Muskelsvind-
fonden inden da. Hun har besluttet
at melde sig til et af Ungdoms-
gruppens kurser senere 1 4r.

— Fgr holdt jeg mig lidt for mig
selv. Men jeg har fundet ud, at det
er ret laekkert at komme ud og
mgde andre handicappede. Man
kan lige sd godt erkende, at man er
det, siger hun.

MUSKELRRAH I



Doren pa kilem
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orsikringsselskaberne har
Fskiftet holdning. De vil nu

som udgangspunkt behandle
handicappede som alle andre, nir
det galder tegning af ulykkesfor-
sikringer.

I hverc fald pd papiret. For
spgrgsmalet er, om selskaberne i
vitkeligheden @ndrer praksis; det
har nemlig aldrig veeret principielt
udelukkert at tegne forsikringer for
handicappede. Og selskaberne vil
fortsat kun vare forpligtet af deres
egen etik, som hidtil har gjort, at
handicappede 1 vidt omfang pr.
automatik blev afvist.

Samtidig er det uklart, om a/le
grupper handicappede vil vare
omfattet af det, som Assurandgr-
Societetet i et opleg kalder “en
dbning af selskabernes acceptpoli-
tik” og “en mere dben antagelses-
praksis for handicappede”.

Selskabernes nye politik skal
erstatte den forsggsordning for visse
grupper af handicappede, som
Assurandgr-Societetet havde aftalc
med De Samvirkende Invalideor-
ganisationer (DSI), og som skulle
vaere trade i kraft 1. juli 1 &r (omtalz
i Muskelkrafr 2/93, s.10-11).

— Selskaberne har taenkt sig om
en ekstra gang, og der har bredt sig
en stigende erkendelse af, at det er
vanskeligt at argumentere for at
udelukke handicappede, siger
Assurandgr-Societetets juridiske
direktpr Claus Tgnnesen som for-
klaring p4, hvorfor forsikringsbran-
chen alligevel ikke gnskede for-

Forsikringsbranchen lover en “mere 4ben antagelsespraksis

for handicappede” vedrgrende ulykkesforsikringer.
Men det er uklart, om den ogs4 i realiteten vil gzelde for
personer med muskelsvindsygdomme.

sggsordningen. Man har vurderet,
at der slet ikke er behov for en for-
sggsordning, fordi man ganske
enkelt vil behandle handicappede
som alle andre.

— Bade formelt og reelt, siger
Claus T¢nnesen.

Han bekrzfter, at der ikke er
nogen garanti for, at selskaberne i
virkeligheden vil &ndre politik.
Juridisk er selskaberne ikke for-
pligtet, det hele handler om moral.

Alligevel tgver Claus Tgnnesen
ikke med at betegne Assurandgr-
Societetets seneste udspil som “et
gennembrud”.

— En rekke toneangivende for-
sikringsselskaber har hermed givet
tilsagn om at andre praksis, og de
selskaber féir afgjort et problem,
hvis handicaporganisationerne kan
legge et papir frem, der viser, at
de alligevel ikke lever op til deres
ord, siger han.

— Det er et redskab, som handi-
caporganisationerne kan bruge,
tilfgjer han.

Er alle med?

I den forsggsordning, der nu_er
taget af bordet, n&vnte man hvilke
grupper af handicappede, der var
omfattet, og hvilke, der 744 var det.
Personer med muskelsvind var
blandt de udelukkede.

I det nye udspil er der ingen
abenlys sortering, men indirekte
foretages den méske alligevel. Seks
forsikringsselskaber beskriver nem-
lig 1 grove track i udspillet pd hvilke

betingelser, de fremover agter at
tegne ulykkesforsikringer for netop
de grupper af handicappede, der
var omfattet af forsggsordningen.
Hovedreglen er, at disse grupper
vil kunne tegne ulykkesforsikring
pa standardpolice-vilkir til nor-
malpremie, men med klausul for
handicappet. Dvs. at der typisk vil
vaere begrensninger i retten til
erstatning, eller at dekning for ska-
der pi bestemte legemsdele eller
funktioner, der ikke er normale,
begrenses eller helt undtages.

Men spgrgsmaélet er, hvorfor man
har valgr at beskrive betingelserne
kun for disse udvalgte grupper af
handicappede? Er det fordi, sel-
skaberne i realiteten kun vil tegne
forsikringer for disse grupper? Fordi
deres handicap er relativt nemt at
beskrive og “standardisere”, mens
f.eks personer med muskelsvind er
en langt mere sammensat gruppe?

De spgrgsmil vil Claus Tgnne-
sen ikke svare klart p4.

— Betyder det, at den nye politik kun

omfatter de grupper; der er nawont?

— Det betyder, at vi sort pa hvidt
har navnt disse grupper, svarer
Claus Tgnnesen.

— Og hvad betyder det?

— Det betyder, at vi i lgbende
forhandlinger med DSI kan tage
andre grupper op. Hvis skoen tryk-
ker et eller andet sted.

— Men betyder det, at feks. personer
med muskelsvind ikke er omfatter af
selskabernes nye politik?

— De grupper, som ikke var med

i forsggsordningen, er nu som
udgangspunkt (kursiv, red.) omfat-
tet. Men det her udspil er hvad, vi
regner med at fa godkendt i Assu-
randgr-Societetets bestyrelse.

— Personer med muskelsvind er altsd
omfattet?

—Ingen er udelukket pé forhdnd.

Kun dad og mén

Som 1 forsggsordningen omfatter
det nye udspil fortsat ikke forsik-
ring mod tab af arbejdsevne eller
dagpengeforsikring som fglge af en
ulykke. Der er alene tale om
daekning ved dgd eller mén.

Claus Tgnnesen forklarer denne
mangel med, at forsikringer mod
tab af arbejdsevne og dagpenge-
forsikringer er meget forskellige fra
selskab til selskab.

— De er langt mere komplicerede
og ikke sd standardiserede, siger
han, men afviser ikke, at de kan
komme pd tale pi et senere tids-
punkt.

— Men det afggrende nu er at 3
det her til at fungere godt. Det vil
vere den bedste ggdning for den
videre snak med handicaporgani-
sationerne, siger han.

I udspillet leegges der endvidere
op til, at det enkelte forsikrings-
selskab centralt udpeger medar-
bejdere med serlig ekspertise i
ulykkesforsikring af handicappede.

Desuden vil selskaberne .sam-
men fgre en statistik pd omradet
for at skaffe data om ulykkes-hyp-
pighed og skadeforlgb.

MUSKELKRAFT R4



Europaisk stazvnemode

Om demokrati og folkelighed, forskning og genterapi

1993 er det Muskelsvindfon-
dens tur til at vare vart for
EAMDA’s drsmgde. EAMDA er
den europziske sammenslutning
af muskelsvindorganisationer. Ars-
mgdet finder sted pd Fuglsang-
centeret 1 Fredericia og far delta-
gelse af repraesentanter fra mere
end 25 lande i Europa.
Flere af deltagerne kommer fra
(steuropa. I forbindelse med det

I dagene den 16. - 19. september

traditionelle 4drsmgde inviterer
Muskelsvindfonden nemlig til et
seminar med titlen “Opbygning af
folkelige organisationer samt disses
rolle i den demokratiske proces”.

Demokratifonden statter

Forméilet med seminaret er at
hjaelpe folk med muskelsvind til
at opbygge slagkraftige organisati-
oner i de lande, der ikke har nogen
tradition for folkelige bevegelser.

FOTO: HENRIK SAXGREN / 2. MA)

Seminariet vil desuden give et
bud p4, hvilken rolle de folkelige
bevagelser kan spille i den demo-
kratiske beslutningsproces. Uden-
rigsministeriets Demokratifond har
med en bevilling pd 66.000 kroner
gjort seminaret muligt.

— Vi synes selv, at Muskelsvind-
fonden sammen med EAMDA har
meget at give til de nye demokra-
tier i Europa. P4 den ene side er vi
en fraek og slagkraftig organisation,

der altid har sggt nye og utraditio-
nelle veje. Pd den anden side del-
tager vi aktivt, loyalt og sagligt i
den politiske beslutningsproces.
Det har givet os en masse erfarin-
ger, som vi gerne vil give videre til
andre, der stir mere eller mindre pi
bar bund, siger Evald Krog, der
ogsi er viceprassident for EAMDA.,

Mod stgrre uafthengighed
Selve EAMDA’s &rsmgde vil denne
gang ggre status over de teknolo-
giske og behandlingsmeaessige frem-
skridt, der er gjort de sidste 4r for at
sikre folk med muskelsvind et
mere uathengigt liv.

Emnet vil blive taget op i en
reekke workshops, der vil sztte
fokus pa forskellige .behandlings-
former. Det drejer sig om forebyg-
gelse af kontrakturer, bassinterapi,
ernxring, respiration og siddestil-
linger. De enkelte workshops vil
blive ledet af en raeekke fagfolk fra
flere europaiske lande.

Ogséd undervisning og indlering
vil veere i fokus pd EAMDA’s Ars-
m@de. Muskelsvindfonden vil
blandt andet fremlegge resulta-
terne af et forskningsprojekt om
Duchennes muskeldystofi, og Dich
Cochius fra EAMDA’s ungdoms-
gruppe EYO vil berette om et hol-
landsk projekt.med computere til
undervisningsbrug,

Tjek pa generne
EAMDA-mgdets deltagere kan lgr-
dag formiddag se frem til to meget
spendende indleg fra England og
USA. Professor Eric Hoffman,
Pittsburg, vil ggre status over diag-
nostik og behandling af Duchennes |
muskeldystrofi. Han regnes for at
vare en af de fgrende eksperter pd
omréadet.

Professor John B. Harris, New-
castle, vil give deltageme et indblik
i, hvor langt man er niet med den
genetiske forskning i muskelsvind.

Muskelsvindfonden forventer et
deltagerantal pé ca. 120. Fonden
var sidst vert for begivenheden i
1979. mf

Dsteuropa er i konstant forandring.

Muskelsvindfonden gnsker at hjzlpe
de nye demokratier med at oﬁbygge
slagkraftige handicaporganisationer.

(HUSKELKRAH AN



ser maske darligere end andre i mgrke.

I Drenge med Duchennes og Beckers muskeldystrofi

Nye undersggelser tyder pa det.

mistanke om synsproblemer

AF JBRGEN JEPPESEN

- merikanske undersggel-
ser tyder p4, at drenge
med muskeldystrofi har

nedsat mgrkesyn. Det vil en dansk
professor i gjensygdomme nu efter-
prove for at afhjzlpe eventuelle
synsproblemer. Men ogsd for at
skaffe mere viden om proteinstof-
fet dystrofin; en viden, der er vigtig
i forspget pd at finde en behandling
af muskeldystrofi.

Det er professor i gjensygdomme
Mette Warburg, der stir for under-
sggelsen. Hun er specialist i syns-
problemer hos handicappede bgm.
Muskelsvindfonden har formidlet
kontakt til familier med muskel-
dystrofi, og forelgbig har 10 drenge
og deres familier sagt ja til at del-
tage.

Der kan gores noget ved det
Almindelige gjenundersggelser af
drenge med Duchennes og Beckers

Drenge med Duchennes og Beckers muskeldystrofi
ser méske darligere i nedsat belysning end andre,
uden at de selv eller omgivelserne er klar over det.

muskeldystrpfi viser, at de har godt
syn. Men en silig, sikaldt elek-
trisk gjenundersggelse, som den
amerikanske gjenlege Richard
Weleber har foretaget pé 15 bgrn,
afslgrede, at de muligvis ser darli-
gere i nedsat belysning. Hvis det er
rigtigt, kan de ogsé meget vel have
et ringere sidesyn, hvilker bevir-
ker, at de har svarere ved at finde
noget, de leder efter.

Nér man ikke hidtil har varet
opmarksom pd muligheden af
synsproblemer, kan det skyldes
flere arsager. For det forste legger
bern sjzldent selv marke til et
eventuelt nedsat mgrkesyn alene af
den grund, at de som regel ikke
ferdes alene 1 morke; og det gelder
i endnu hgjere grad for bgrn i kgre-
stol. For det andet mener bgrn
nzsten altid, at de ser mindst lige
sd godt som alle andre, s& man bli-

ver ikke meget klogere ved at
spgrge dem.

Hyvis det er sandt, at drenge med
muskeldystrofi har nedsat mgrke-
syn (og sidesyn), kan der ggres
noget ved det. Dels vil den viden
kunne forebygge misforstielser og
irritation bdde hos drengene selv
og hos deres omgivelser, nir de fer-
des ude i mgrke. Dels vil man
kunne tage hgjde for problemet
indendgre ved at forbedre belys-
ningen ved skrivebordet og andre
steder.

Forskning i dystrofin
Mette Warburg vil foretage tre gjen-
undersggelser af drengene. En
almindelig gjenundersggelse, en
undersggelse af mgrke- og sidesy-
net, samt en elektrisk undersggelse.
Som sin amerikanske kollega reg-
ner hun med at finde elektriske

afvigelser, og ud fra disse mélinger
vil hun prgve at gi et skridt videre
ved nzrmere at analysere bag-
grunden for de elektriske foran-
dringer.

Proteinstoffet dystrofin, som
muskelcellerne hos drenge med
muskeldystrofi ikke kan danne i
tilstrekkeligt omfang eller i den
korrekte opbygning, findes ogs4 i
en szrlig form i gjets nethinde. Det
er derfor en mulighed, at nethin-
dens dystrofin ogsi er pivirket hos
drengene.

Mette Warburg vil analysere,
hvordan denne eventuelle pavirk-
ning finder sted, hvilket vil bidrage
til den meget vigtige forskning i
dystrofinets rolle og virkeméde.
Mere viden om dystrofin er nemlig
en af forudsztningerne for -at
udvikle en behandling af muskel-
dystrofi.
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Landsmgdet til eksamen:

Bestaet

88 eller knap halvdelen af de udsendte skemaer til bedgmmelse af
landsmgdet kom retur. Der er stor tilfredshed med forlgbet af
landsmgdet, men ogsa kritik af mange enkeltforhold. Blandt andet
opleves prasentationen af kandidater til reprzesentantskabet mangelfuld.

AF JORGEN JEPPESEN

Egentlig mé det siges at vere en fonem bedgm-
melse, som landsmgdedeltagerne har givet. Ikke
een udtrykker generel utilfredshed, og roserne er
bade mange og flotte.

Det mi siges, fordi kravene til dette 4rs lands-
mgde var helt usedvanligt store. Ikke alene
fandt det sted i nye rammer pa Sghgjlandet ved
Gjem, formen pé landsmgdet var ogsé anderledes
med en langt stgrre aktiv inddragelse af delta-
geme, og dertil var der rekordhgj deltagelse med
flere end 500 bgrn og voksne. En opgave, hvor
hjemmearbejdet skal vare i orden, hvis man skal
besta.

Der er indsendt et vaeld af kommentarer til
spgrgsmal om modtagelse, indkvartering, teltet,
beretning, gruppearbejdet, fest, forplejningen,
bgrneprogrammet, m.v. Og som det altid er tilfel-
det med den slags undersggelser, lader det sig
ikke ggre at drage klare konklusioner pé alle
omrader. Men svarene kan samles i nogle hoved-
indtryk, og pd visse punkter er der ingen tvivl om
den gennemgiende positive eller negative opfat-
telse hos svarpersonerne.

Det positive

Forst de positive hovedindtryk. I parentes cite-
res nogle fa udvalgte, repraesentative kommen-
tarer. -

Der er generelt stor tilfredshed med forlgbet af
arrangementet (“I er bare gode til at arrangere.”
— “Det er fgrste og bestemt ikke sidste gang,
jeg er med til landsmgde. Flot at det forlgb si glat
trods det store deltagerantal.” — “Det er det bed-
ste landsmgde, jeg har varet med tl, og de pene-
ste trgjer, jeg har set lenge.” — “Et demokra-

Seks flasker let
sommervin til Else
Marie Svarke (th).

Blandt de indsendte
sporgeskemaer trak
Medlemsservice som
lovet lod om en
pramie, som den
heldige vinder her far
overrakt af nastfor-
mand Anette Thomsen.

tisk, b'illigt og supergodt landsmgde.” — “Det
lover godt for fremtiden.”).

Sghgjlandet og dets omgivende natur er et
dejligt sted. (“Et dejligt sted med vidunderlig
natur.” — “Dejligt sted med fine forhold, ogsé ide-
elt for bgm.”).

Det negative
De negative hovedinduryk handler bl.a. om fysi-
ske forhold.

"Teltet var for koldt og desuden uegnet til grup-
pearbejde. (“Teltet var mest til isbjgrne og ping-
viner lgrdag aften.”).

Indkvarteringen i husene var for tet. (“Jeg er
respiratorbruger, og vi var syv personer i et hus.
Mine to hjzlpere og jeg sov nermest oven i hin-
anden og alt udstyret. Vi var indkvarteret med to
eldre ®gtepar, og det ville have vaeret rart, hvis
vi havde boet med nogle jevnaldrende.” — “Hus-
ene var dejlige, men det var anstrengende at bo
sammen med andre, man havde jo ikke to minut-
ter alene.”). - )

Presentationen af kandidater til represen-
tantskabsvalget oplevedes utilfredsstillende.
(“Kandidaterne bgr opstilles fgr landsmgdert, s
det er muligt at presentere dem pé skrift.” —
“Kunne vi ikke starte landsmgdet med en kan-
didattilmelding og derved give folk lejlighed til
at overveje deres prasentation over en dag?” —
“Jeg savnede kandidaternes formil med at
opstille.” — “Skriftligt materiale med billede
manglede.” — “For lidt valg-taletid.”). :

Mange har desuden givet udtryk for, at de sav-
nede et samlings- og hyggested ud over det store
telt.
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I har ideen =
vi har

pengene

Budgetgnsker til
medlemsaktiviteter i
1994 skal indsendes
senest 1. oktober til
Medlemsservice .

Sé er det tid at skride fra ide til
handling.

Alle medlemmer eller grup-
per af medlemmer i Muskels-
vindfonden, der brygger pd
gode ideer til aktiviteter i for-
eningen, opfordres til at kon-
takte Medlemsservice,. hvor
man kan fi hjzlp til at omsaette
tankerne 1 praksis. Bide hvad
angir planlaegning og gkonomi.

Fristen for at indsende gnsker
om aktiviteter 1 1994 er den 1.
oktober.

I juli maned modtog alle “De
lokale navne” (se listen side 45)
et fyldigt brev med beskrivelse
af arbejdsfordelingen mellem
medlemmer og Medlemsser-
vice, diverse budgetskemaer,
regler for gebyrer og kgrsels-
godggrelse, prisliste pd kursus-
steder, med mere.

Men der er uden tvivl andre

_ medlemmer eller grupper, som

har lyst til at iverksaette aktivi-
teter, og de skal blot henvende
sig til Medlemsservice og fi den
ngdvendige information og vej-
ledning.

Men ggr det i god tid og hel-
lere 1 dag end 1 morgen, skal vi
hilse og sige fra:

Anita Gustafsson, Jeste Mgller
og Jens Spanfelt pa tif. 8613 97 77.
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Mere end et tag
over hovedet

I dette og de kommende numre af Muskelkraft tager vi fat pd temaet dofor-
mer. Unges boformer, fgrst og fremmest.

Det ggr vi, fordi en bolig er mere end blot et tag over hovedet. Det er
stedet, hvor vi allesammen tilbringer en betragtelig del af vores liv. Hvor

vi flader ud, slapper af — og tanker op. Hvor vi er os selv, omgivet af

vores egne ting,

Vi gor det ogsa, fordi boformer og gnsker hertil skifter — ogsa for han-
dicappede. Skal jeg bo alene, i bofallesskab eller pé institution? Eller

miske slet ikke flytte hjemmefra?

Der er utallige méder at bo p4, og vi vil sztte fokus pé nogle af de mulig-
heder, der findes for unge med muskelsvind.

Derfor har vi ogsé brug for at hgre fra dig!

Er dine naboer dine bedste venner? Er du dgdurat af dine bofzllers sure
sokker? Var det himmel eller helvede for dig at flytte i egen lejlighed? Har
du prgvet at bo pd en méde, der var helt anderledes? Har du andet pa

hjerte?

S4 ring eller skriv til Pernille Pedersen. Det er hende, der skriver artik-

lerne om boformer for unge.

Pernille er 27 4r og freelance-journalist pé Stickelbergs Bureau i Arhus.
Kontakt hende med ideer, ris og ros. Adressen er Jeegergirdsgade 14, 3. sal.
8000 Arhus C. TIf. 8618 1522.

(Bare for en ordens skyld: Du er selvfglgelig ogsa til enhver tid vel-
kommen til at kontakte Muskelkrafts redaktion pa tlf. 8613 9777).

Les, gt og vind

Nedenfor ser du et fotografi. Og
hvad forestiller det?

Nej, vel! Det er ikke til at se.der,
hvis man ikke lige ved det. Og det
er ogsd lige preecis meningen.

Muskelkraft udskriver hermed
en konkurrence for lzsemne af artik-
lerne om boformer for unge. Foto-
grafiet her forestiller — i sterkt
beskiret form — noget, der nevnes
tartiklen “Der kommer altid én og

banker pd dgren” (side 18-21). Det
er et navneord, og mere fortzeller vi
ikke om den sag;

Du skal altsd gztte, hvad foto-
grafiet forestiller, skrive det p4
kuponen og sende ind til redaktio-
nen. I neste nummer bringer vi
fotografiet i fuld stgrrelse, og offent-
ligggr navnene pa tre vindere
blandt de rigtige svar.

Og sé til premierne!

Hovedgevinst: Et gavekort pa kr. 3.000 til IDEmgbler!

Gevinsterne til dette nummers
konkurrence er tre Grgn Koncert
CD’er med musik af de optrae-
dende pd Grgn Rock og Grgn Kon-
cert 1993. Vaerdi kr. 120 pr. stk.

Men si er der hovedpramien.
Et gavekort pd ikke mindre end
kr. 3.000, som du kan indlgse i din
nermeste IDEmgbler-forretning!

Denne herlige gevinst trekker
vi lod om til sidst blandt alle rigtige
svar. Det vil sige, at vi gemmer alle
rigtige svar fra hver konkurrence;, og
nir temaserien om unges boformer
afsluttes med Muskelkraft nr. 8/93
eller 1/94, udtrekker vi hoved-
premien. Med andre ord har du
ekstra chancer for at blive den, der
skal velge og vrage blandt IDE-
mgblér’s spaendende sortiment,
hvis du svarer (og svarer rigtigt) pa
hver konkurrence. Til gengzld vil
Muskelkraft have lov til at skrive en
lille reportage fra vinderens besgg
1 butikken.

Sé lzs, get og vind. God for-
ngjelse!

Kuponen skal sendes til Muskels:
vindfonden, Vestervang 39-41, 8000
Athus C. Mrk. “Konkurrence-
Muskelkraft”. Den skal vere os i
hznde senest med posten mandag
den 20:9.1993.

NB! Medarbejdere ved Muskels-
vindfonden og deres familie kan
ikke deltage i konkurrencen.

Fotografiet forestiller:

Navn:

Adresse:

TH.:

NUSKELKRAFT WA 4

SNNVW/NISAT13IN YNNOI :0.L04d




AF PERNILLE PEDERSEN

P4 Geelsgaard Kostskole skal man std model til grove
bemzerkninger og en kerestol over skinnebenet en gang
imellem. Men det er ogs& stedet, hvor en irriterende ego-trip-
per blev social og fik lettere ved at leve med sit handicap.

FOTO: LARS BAHL & TAO LYTZEN/ 2 MAJ

Her er man muskelsvindler
eller spasser.

Eller ogsa er man
trafiksplutter, hvis man
har varet s3 uheldig

at ryge ind under en bil.

homas Marner Henningsen
er helt vild med biler.
Hjemme hos sine forzldre

gemmer han stadig samlingen af
legetgjsbiler fra dengang, han var
lille - 230 smaramponerede eksem-
plarer. Interessen er ogsa fulgt med
til hans verelse p3 Geelsgaard
Kostskole. Nir man kaster blikket
rundt herinde, ser man over sengen
cn plakat med de nyeste, smarteste

og hurtigste modeller, og pd skrive-

bordet og i reolen stabler af blade,

bgger og farvestrilende kataloger,

allesammen om dét ene emne;

biler.

Interessen er opstiet, fordi han
selv sidder i en slags bil dagen lang,
forklarer Thomas. Det er sin kgre-
stol, han hentyder til.

Kgrestolen har han varet bun-
det til, siden han som 7-drig ikke
leengere kunne gi pd grund af sin
sygdom, Duchennes muskeldys-
trofi.

I dag er Thomas 16 4r. Han bor
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pé Geelsgaard Kostskole i Virum
ved Kgbenhavn og har lige taget
hul p3 sic sidste skoledr, 10. klasse.
Derfor kan han ikke skjule et
inderligt og langtrukkent gab, da
visidst p formiddagen mgder ham
pé gangen udenfor klasseverelset.
— Det er meget hardr at blive
tvunget til at std op klokken haly
SYvV om morgenen, nir man har
snorksovet fra 23 aften til 11 neste
formiddag en hel sommerferie,
konstaterer Thomas, som absolut
ikke er typen, der bryder sig om at
tage imod ordrer fra hgjere sted.

Ud af fallesskabet

Thomas flyttede ind pé hjem 4 p4
Geelsgaard Kostskole for lidt over
et r siden.

Pi fgrstesalen i den rgde mur-
stensbygning bor han nu sammen
med fire andre mellem 13 og 17 dr,
der ligesom de gvrige beboere pi
Geelsgaard dgjer med fysiske han-
dicap: Spastikere, muskelsvindlere

og folk, der har vaeret ude for en tra-
fikulykke.

Hver beboer har sit eget store,
lyse varelse med udsigt til de
gronne omgivelser omkring Geels-
gaard. Til hjem 4 hgrer ogsd en dag-
ligstue og en tilstgdende spisestue.
Det sidste nye er et computer-
verelse, hvor beboerne uforstyr-
rede kan sidde og lege med tasta-
turet.

Der hgrer ogsi et lille kgkken til
hjem 4, men det meste af maden
bliver lavet i kalderen i skolens
centralkgkken, hvor personalet ogsd
skrller kartofler og steger frika-
deller til de gvrige beboere.

Indtil 8. klasse boede Thomas
sammen med sin lillebror og sine
foreldre i Karrebaeksminde syd for
Nastved. Han gik i almindelig fol-
keskole, og det var han glad for —i
hvert fald til at begynde med.

— De farste 4r i klassen blev der
taget store hensyn til mig, fordi jeg
sad 1 kgrestol. Jeg kunne tillade .

de_r kommer altid
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Sidste stop

for voksenlivet

Hver morgen kiokken 8.30 samles ele-
veme til morgensang i fellessalen pa Geels-

gaard Kostskole,

I 50'erme var det polio-barmene, der

madtes her for at synge. | dag er Geels-

gaard en af landets storste institutioner

for bgm med fysiske handicap.

20 berm mellem 6 og 17 &r bor her

fast, men til daglig feerdes naesten 80 bem

pd skolens omrade. Mange af dem over-

natter her ogsa fra tid til anden.
Kostskolen er opdelt i fire selvstzndige

elevhjem. Der bor 4-5 elever pd hvert

hjem, og de er fordelt pa aldersgrupper.

Geelsgaard har bade fritidshjem og
bamehave, bibliotek, tandlage, ergo- og
fysioterapi, et opvarmet treeningsbassin og
en gymnastiksal. En stor, frodig park

omkranser de lave bygninger og ned-
demper stejen fra den
trafikerede Kongevej. |
parken anlegger skolen i
ojeblikket en hardfer
asfaltbane, der skal kunne
holde til karestolsrees.

Hvis eleverne ville,
kunne de nasten undgi
at have kontakt til verde-
nen uden for. Men det er
ikke meningen, under-
streger afdelingsleder Else-
beth Linde,

— For de zldre fastbo-
ende er Geelsgaard sid-
ste stop, for voksenlivet
for alvor begynder. Og
det er her, eleverme skal
udstyres med sd meget
selvsteendighed og selverkendelse, at de
kan leve deres eget liv efter Geelsgaard. De
skal finde ud af, hvad de kan, og hvad de
vil, ogsd hvad angdr smating i hverdagen.
De skal tage stilling til, hvilken bodylotion
eller shampoo, de vil bruge, og hvad de vil
spise til middag — og hvis deres veerelser lig-
ner et bombet lokum, s& rydder vi ikke
bare automatisk op. S& skelder vi ogsd
ud.

Elsebeth Linde mener ikke, at tiden er

lebet fra en institution som Geelsgaard
Kostskole.

~ Mange af eleverne kommer fra hjem,
hvor omgivelserne har forkaelet dem lidt.
Det er meget nemt at komme til at gore
alting for én, der har lidt svaert ved at gere
tingene selv, siger hun.

— Vi er ngdt til at stille en masse krav til
vores elever, hvis hverdagen skal kare. Og
det er et vigtigt skridt pa vejen til et selv-
stzendigt liv. pepe
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Det er nemt at

komme til at gere
alting for én, der har
lidt svaert ved at
gore tingene selv,
mener afdelingsleder
Elsebeth Linde.

mig mere end de andre, fgr jeg rag
uden for dgren, si jeg keftede op i
timerne og gjorde, hvad der pas-
sede mig. Og de andre kunne lide
mig alligevel, fortzller Thomas.
— Men omkring 6. klasse skete
der en forandring. Da begyndte
mine kammerater at interessere sig
for piger og vilde fester. Jeg folte
mig klodset, nir jeg kom til fest
med en voksen hjzlper pa sleb.
Og mine kammerater var bange for,
at hjelperen ville sladre om, hvad
der foregik til festerne, s& de holdt
snart op med at invitere mig. Jeg
begyndte langsomt at glide ud af
feellesskabet — og sd var det ikke
lzngere sé sjovt at gi i skole.

Barnligt ego-trip
Det var ikke kun Thomas selv, der
efterhinden u=zngte til at komme

vek fra Karrebeksminde. Ogsa
hans mor pressede pé, for at der
skulle ske en forandring.

— Jeg blev meget forkazlet der-
hjemme, bide af min familie og af
mine hjxlpere, og jeg var ved at
udvikle mig til en rigtigt irriterende
og uselvstendig ego-tripper. Da jeg
fyldte 15 4r, opfegrte jeg mig lige sd
barnligt og pylret som en tre-drig.
Det var darligt for mig selv — og
endnu vaerre for mine omgivelser,
siger han.

Derfor satte Thomas og hans mor
sig ned og fandt ud, hvad der var af
skole- og boligmuligheder p4 Sjzl-
land. De fandt frem til, at Geels-
gaard nok var det bedste bud for
ham. Og Thomas fik en prgve-uge
pd kostskolen, fgr han besluttede,
om han ville flytte ind.

— For jeg kom hertil, forestillede

Thomas studerer aktie-kurserne i dagens avis.
Han har netop taget hul pa 10. klasse pa Geelsgaard.



jeg mig, at en kostskole var en lang
og bar gang med dgdssyge, ens
vaerelser til begge sider, som man
bare proppede folk ind i,'siger han.

~ Geelsgaard er et enormt stort
sted, men rammerne er meget ven-
lige. Her lugter ikke si meget af
institution, nok fordi de har fordelt
os pé fire hjem. Og det ligner fak-
tisk det, det er — nemlig beboelse.

Alligevel var Thomas ikke ude-
lukkende begejstrer efter sin farste
uge pi skolen i Virum.

~ Pzdagogerne og lzrerne er
nogle skrappe bananer ind imel-
lem, og bygningerne noget gam-
melt lort. Stgjniveauet er enormt,
og jeg kan tydeligt hgre, nir naboen
spiller pd sin ghettoblaster. Og s3
kan jeg ikke lzngere ngjes med at
tage hensyn til mig sclv og f alting,
som jeg vil have det.

Thomas afbryder sig selv midr i
det hele for at fortzlle sidste nye
joke fra Geelsgaard.

— Ved I forresten, hvad kanniba-
lerne kalder en handicappet i kgre-
stol?

For fgrste gang under vores

Fzllessalen pa Geelsgaard. Eleverne ser en
video fra skoleafslutningen for sommerferien.

besgg nir hans smil helt op til
ginene, da han selv besvarer Sp@rgs-
mélet.

~ Dinér Transportable...

Accept af sygdom
Galgenhumoren trives blandt

‘beboerne pi kostskolen. Den trives

sé godt, at selv Thomas har sveert
ved ar klare mosten ind imellem.
Han virker ellers rimeligt hird i fil-
ten. Og har ingen problemer med at
svare for sig.

— Her er man muskelsvindler
eller spasser. Eller ogs4 er man tra-
fiksplutter, hvis man har varet si
uheldig at ryge ind under en bil.
Der er ingen, der bliver skinet.
Nogle gange er det bare godmo-
dige drillerier - vi er jo ligestillede;,
fordi vi har hver vores smerte. Men
andre gange narmer det sig mob-
ning, siger han.

~ Det sker ogs, at folk begynder
at teske lgs pd hinanden. Og det
gor faktisk rigtigt ondt, nar nogen
kgrer ind i dig for fuld hammer.
Det verste ved at bo her er, nir
folk afreagerer p4 hinanden.

Thomas har i tidens Igb haft

nogle svere depressioner, blandt.

andet pd grund af sin sygdom. Men
det er blevet lettere for ham at leve
med sit handicap, efter at han er
flyttet sammen med andre handi-
cappede.

— De piber ikke si meget som
jeg. De tznker og opfgrer sig lidt
mere voksent, og de fir det bedste
ud af det. Det er jeg vel blevet lidt
inspireret af. Jeg er i det hele taget
blevet mere social af at flytte sam-
men med andre. Jeg tusser rundt og
hygger mig med de andre efter
skole, eller jeg gir ned og mgder
gutterne nede pd fritidshjemmet.
Jeg har lert at omgés mennesker og
synes, det er blevet for kedeligt at
sidde og glane alene p4 mit verelse.

Mere privatliv

Rent praktisk er det ogsd blevet
nemmere for Thomas at hindtere
sin sygdom, efter at han flyttede pé
kostskole. Nu kgrer han for eksem-
pel altid rundt med en walkie-talkie
pé sig, sd han kan tilkalde hjelp,
hvis han fir brug for den.

— S4 behgver jeg ikke at ha’ en
hjelper rendende i rgven hele
fidcn, forklarer han.

—Pé den mdde har jeg fiet mere
privatliv, efter at jeg er flyttet pa
Geelsgaard. Gudskelov kan jeg
ogsé smazkke med dgren til mit
varelse, hvis jeg er sur og trenger
til at vere alene. Men jeg kan ogsi
vaere stensikker pd, at der kort tid
efter kommer én og banker pi og
spgrger, hvad der er galt..

Hver weekend og én gang i Igbet
af ugen tager Thomas hjem og
besgger sin familie og ikke mindst
familiens ruhdrede gravhund. Det
er stadig huset i Karrebeksminde,
han opfatter som sit egentlige hjem,
og ikke Geelsgaard Kostskole.

— Geelsgaard fgles lidt som et
hjem, ndr Hans er her — han er min
yndlings-pzedagog. Her er ogs ret
hjemligt, ndr Ole laver mad, for dén
er lige sd god som min mors, bare
lide stzerkere. Men jeg har ikke fiet
et nyt hjem, selv om jeg er flyttet
hjemmefra - kun noget, der minder
om det.
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Handicapradgivningen, samliv og sexualitet, er ikke nogen heksekedel,
hvor der udgves mirakler, understeger medarbejderne. Vi medvirker pa
en stottende og indsigtsvakkende made, siger de.

Her er tre af radgiverne samlet, fra venstre socialradgiver Jenny Mgberg,
psykologistuderende Arne Janik og medicinstuderende Malene Lauritsen.

al

FOTO: JONNA KELDSEN/MANUS

ange mennesker skam-
mer sig stadigvak over,
hvis deres sexualliv ikke

er tilfredsstillende, og gremmes
ved tanken om, at andre skulle
blandes ind i den del af deres liv.
Sexualitet er ikke destomindre en
naturlig del af hele menneskets
personlighed og sexuelle proble-
mer er sdledes noget, alle kan
komme ud for. Erkendelsen
cementerer holdningen om, at pro-
blemer af sexuel karakter ikke er
nogen sygdom, og derfor heller
ikke bgr behandles som sidan. I
Handicapridgivningen er henven-
delserne anonyme, og alle har tavs-
hedspligt.

Mange af problemerne, der prae-
senteres i handicapridgivningen,
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synes overvejende samstemmende
med de problemer, der fra tid til
anden bliver skrevet om i ugebla-
deries sexbrevkasser. Ligeledes er
de meget lig dem, der bliver beret-
tet om i radioens samlivsudsendel-
ser. I de nzvnte medier er der rela-
tivt fi af dem, der henvender sig,
der har et handicap.

De problemer, der er specielt
relateret til et handicap, kan fx.
vare nedsat eller ophaevet fglesans
pé grund af lammelser, manglende
kontrol over blere/tarmfunktionen
og ufrivillige spasmelignende be-
vegelser, som kan vare meget
smertefulde i fasen op mod orgas-
men.

Handicapridgivningen er ikke
nogen heksekedel, og vi kan ikke

udgve mirakler. De, der gnsker en
forandring i deres sexualliv, mi selv
vere med i forandringerne, og Han-
dicaprddgivningen kan kun med-
virke péd en stgttende og indsigts-
vekkende made. Bestemte rid og
forslag er sjeldent anvendelige, da
et Igsningsforslag til et problem hos
et menneske miske ikke er den
rigtige lgsning for det samme pro-
blem hos et andet menneske.

Avrsager til henvendelser

En stor del af henvendelserne i
Handicapridgivningen har varet
begrundet 1 gnsket om at fi en part-
ner. Mange af klienterne, der har
haft det gnske, har haft deres han-
dicap hele livet, og har i flere til-
feelde haft en relativ ringe viden

om kerlighed og sex og om hvor-
dan, man bedst opnér disse gleder.

Uvidenheden kan skyldes, at kli-
enterne i barne- og pubertetsirene
har haft dérligere mulighed for at
indhente den viden, kammeraterne
uden handicap har. Skjult bag en
biblioteksreol kan bgrn sedvanlig-
vis kigge 1 de “frekke” bgger. Men
i en kgrestol fx., som man er afhaen-
gig af, at en anden person kan
skubbe; og nir man er afhangig af,
at en person rekker en bogen; er
sadanne projekter langt for uover-
skuelige, hvis man kun er tretten-
fjorten 4r.

Endvidere leger mange mindre
bgrn tage-tgjet-af lege. Og de lege
er bgrn med svaere motoriske han-
dicap afskdret fra, hvis de ikke selv




dicap & sexualite

kan klare af- og pikledning. Bgrn
indhenter traditionelt megen viden
ved sammen i hemmelighed at
udforske hinandens krop p4 for-
skellig vis. Det har bgrn, der har
et svart handicap, ingen mulighed
for. Derved kan deres mulighed for
at kende forskellene mellem sig
‘selv og andre forringes, og dermed
vanskeligggres muligheden for at
skelne mellem de kgnsspecifikke
forskelle.

Sexualitet og muskelsvind
Da Muskelkraft hovedsageligt hen-
vender sig til mennesker, der har
muskelsvind, vil jeg kort redeggre
for handicappets indflydelse pa
sexualiteten.

Med handicappet fglger nedsat

Handicapradgivningen, samliv og sexualitet, der
herer under Muskelsvindfonden, henvender sig til
alle, der har et handicap og til deres pargrende.
Henvendelseme er anonyme, og alle har tavsheds-
pligt. Medarbejdeme arbejder ulznnet pé klient-
aftneme, men péregner honorar ved undervisnings-

og foredragsvirksomhed.

Radgivningens adresse er:

Handicapradgivningen, samliv & sexualitet,
Muskelsvindfonden, Vestervang 41, 8000 Arhus C,
og der er &bent hver onsdag kl. 19.15-2].5.

TIf. 8613 9777.

Vi kan ikke udgve mirakler.

De, der gnsker en forandring i

deres sexualliv, m4 selv vaere med

i forandringerne, skriver

socialrddgiver Jenny Mgberg

i en praesentation af Handicap-

rddgivningen, samliv og sexualitet.

AF JENNY M@BERG,

HANDICAPRADGIVNINGEN.,

kraft til bevasgelser og i en vis grad
kontrakturer, som kan besvaerlig-
gore selve samlejet, hvis kvinden
har dem i hofteledet. Kontraktu-
rerne medfgrer, at leddene ikke
kan strekkes ud, og de kan findes
1 alle led hos begge kgn. Sexual-
funktionerne er upavirkede af
muskelsvind.

Til afhjelpning af problemer
med at bibeholde en stilling eller
en bevagelse i lengere tid kan det
anbefales at forsgge med placering
af puder, hvor de kan udggre den
bedste stgtte. Det kan vare en
udfordring for parret at finde stil-
linger, begge kan have forngjelse af,

Mange af de psykologiske barri-
erer, der kan hemme mennesker,
der har muskelsvind, er barrierer,

der ligesd nemt kan findes hos
mennesker, der ikke har noget han-
dicap: Fx. lav selvtillid, mishag ved
sit eget udseende, ringe forvent-
ninger til sig selv som sexuel part-
ner osv.

De mere speciclle psykologiske
barrierer, der kan hindre et til-
fredsstillende sexualliv, kan fx.
vaere, at partneren uden handicap
kan have svart ved at acceptere,
at den elskede benytter ekstreme
kast med armene for at fi flytret
hinden, hvorved pagzldende kan
@ngstes for slag fx. i ansigret. Eller
den, der har handicappet, kan nzre
en frygt for, at partneren uden han-

dicap kommer ril at beskadige ved-

kommende ved fx., at leddene for-
strekkes.

Begge de navnte eksempler er
presenteret i Handicapridgivnin-
gen og kunne til dels afhjzlpes
ved, at partnerne gensidigt fortalte
hinanden om deres frygt. Den, der
havde handicappet, blev endvidere
oplyst om muligheder til andre
bevegemgnstre som fx. at kravle
med hinden hen over partnerens
krop.

Tvivl om eget vard

Klienter, der har et medfgdt han-
dicap, kan have stor tvivl om, hvor-
vidt de kan f4 en kereste. Tvivlen
kan skyldes, at omgivelsernes for-
ventninger til, at pdgeldende skulle
kunne fi en kareste og et familie-
liv, har varet temmelig begren-
sede, og derfor er vedkommendes
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egne forventninger blevet hindret
i at udvikle sig. Tvivlen p4, om
man fér en keereste, kan dybere set
knytres til tvivlen om sit eget vaerd.
Flere af klienterne beretter om van-
skeligheder med at komme i kon-
takt med andre mennesker i det
hele taget. Og i sddanne tilfelde
er det neppe k&resteriet, der er
det grundleeggende problem.

Andres positive interesse kan
blive opfattet udelukkende som
omsorg og nensomhed, endskgnt
intentionerne i virkeligheden bun-
dede i séxuel tiltrekning. Den
mulighed kan ligge personen med
fx. muskelsvind utrolig fjernt, hvis
vedkommende kun er opvokset
med, at fysisk kropskontakt er
noget, der fglger med, nir de ngd-
vendige praktiske behov for vask
og tgjskift skal udfgres.

Ofte har pdgzldende si lenge
vaeret vant til, at det er foreldrene
(les moderen), der er hjzlper, at
en anden persons velvillige hjelp i
allerhgjeste grad vil foles som et
offer. Den holdning kan vaere hem-
mende, hvis en partner tilkende-
giver sin vilje til hjelpsomhed i for-
bindelse med afkledning fx. med
henblik pd en forfgrelse.

Den, der har muskelsvind, opda-
ger, at kontakt med en partner, hvis
den skal lykkes, ma iverksatres
pa de premisser, der falder den
enkelte mest naturlige. En intim
dans pé et overfyldt diskoteks dan-
segulv er sjeldent det bedste forsgg
pd at holde et stevnemgde. Hver
iseer ma finde ud af, hvor de bedst
mulige preemisser findes, og si i
gvrigt fridse med alle de personlige
kvalifikationer, den enkelte har.

En lang reekke af de problemer,
der kan fglge med muskelsvind,
kan afhjzlpes ved at parterne taler
sammen om dem og finder nye
variationer i det sexuelle samver.

Som mennesker uden
handicap

I Handicapridgivningen har der
kun veret begrensede henven-
delser fra mennesker, der har
muskelsvind. Det skyldes formo-
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dentlig, at de problemer, de pigel-
dende kan have, netop er langt
mere komplekse end blot til at rela-
tere til sexualiteten. Fx. er
bevaegelsesnedsattelse sandsyn-
ligvis ligesd problematisk i den
almindelige dagligdag, som den kan
vere det under et sexuelt samvaer.
Og derfor kan problemet heller
ikke afhjaelpes ved kun at gribe fat
pé det i forbindelse med sexualitet.

Endvidere kan de fi henvendel-
ser skyldes, at de problemer, men-
nesker med muskelsvind kan have,
dbenlyst ikke er forskellige fra de
problemer, mennesker uden han-
dicap kan have. Og derfor finder
pigxldende personer dem heller
ikke som forirsagede af deres han-
dicap.

Det kan n®ppe pivises, at par-
forholdene, hvor den ene eller
begge har et handicap, er mere
belastet af problemer, end andre
parforhold er det. Mange af de par
opfatter formodentlig problemerne,
der kan opstd i forbindelse med
sexuallivet, som nogle der skal lgses
pé lige fod med problemer, der op-
stér i andre situationer i livet. Nogle
par ophgrer miske helt med at have
et sexualliv, hvis den ene pidrager
sig et handicap. Sidan et ophgr sker
jevnlige uanset hvilken krise, der
pavirker forholdet:

Undervisning .

Der kommer fortlgbende anmod-
ninger om undervisning- og fore-
dragsvirksomhed. P4 lzreanstalter
med uddannelser i tilknytning til
social- og sundhedssektoren tilret-
telegges undervisningen efter,
hvem deltagerne er. Hyppigt, ja
faktisk altid, inddrages deltagernes
egen holdning til sex, og diskussi-
onerne drejér sig meget om per-
sonlige grenser.

Mennesker, hvis arbejde bestir i
at tage sig af andre mennesker, bgr
besidde en faglig viden, der dackker
bredt over de situationer, vedkom-
mende kan blive stillet over for i
det daglige. Er arbejdet konkret
relateret til mennesker, der har fysi-
ske handicap, har vedkommende

ved ansazttelsens start brug for at f§
oplysning om, hvad de forskellige
handicaps indebarer.

Angiende de plejekrzvendes
scxualitet méd den pigeldende sgge
oplysning om, hvordan et givet han-
dicap kan pévirke sexualiteten.
Kendskabet hertil hindrer overra-
skelser og akavede situationer, der
vil kunne opstd, hvis medarbejde-
rens viden om emnet er begrenset.

En medarbejder, der bliver stillet
overfor emnet sexualitet, m3 huske
pd, at sex er meget mere end et
samleje. Det er hele samspillet
mellem de to, der er tiltrukket af
hinanden. Se®kan vere indeholdt
1 det tonefald, en samtale mellem
partnerne fgres pd. Det kan vare
deres gensidige blikke; duften, de
udsender, kan give partneren sexu-
elle lyster. Ikke mindst pikled-
ningen kan veere et tydeligt signal
om sexualitet.

P4 de temadage og seminarer jeg
har undervist medarbejdere, har
jeg hyppigt hgrt beretninger om,
hvordan det har pavirket en med-
arbejders naturlige arbejdsmetode,
hvis hun er blevet stillet overfor
fx. at skulle vaske en paraplegiker
pa kgnsdelene, og han si har fiet
ercktion. Kendskabet til, at mend
med dette handicap kan opni
reflektorisk erektion, bgr vaere
basalviden i et job, der har at ggre
med plejearbejde. En medarbej-
ders overraskelse og dermed miske
befippelse kan vere ungdvendigr
ydmygende for den, der har behov
for plejen. En plejekrevendes
eventuelle pigdende sexuelle til-
nzrmelser, mi medarbejderen have
kendskab til. De kan tydes som fx.
frustration hos den enkelce over
manglende viden om hvilke sexu-
elle muligheder, vedkommende
har, eller fx. frustration over at vare
blevet forladt af en partner. Ende-
lig mé det erkendes, at ogsi unge
mennesker, der har et handicap,
kan fa lyst til at flirte lidt og lave lidt
lir med de nzrmeste, som de fatter
sympati for. I den situation ma
medarbejderen med sig selv afggre,
hvordan situationen bedst kan

héndteres. Hvis fplelserne er gen-
sidige, er der intet juridisk til hin-
der for, at tilnzrmelserne kan hono-
reres. Omvendr kan ingen tvinge
nogen til at vaere med i en leg —
eller en serigs handling — vedkom-
mende ikke fgler sig parat til.

Forzldreforeninger

Den foredragsvirksomhed, der fin-
der sted i foreldreforeninger, kan
indeholde fremstillinger af, hvor-
dan bgrns sexuelle udvikling er
generelt. Vi ggr tydeligt opmaerk-
som pa, at de bgrn, der har et han-
dicap, udvikler sig ngjagtig som
andre bgrn, hvad angir sexualitet.

Fx. begynder smi bgrn ved tre-
fire drs alderen at lgsrive sig fra
mors/fars trygge favn, og smi bgrn,
der er bevagelseshandicappede,
har de samme behov for at komme
ud og opleve verden p4 egen hind.

I nogle tilfeelde har klienter i
ridgivningen berettet om uhen-
sigtsmessige opvaekstbetingelser i
forhold til deres sexuelle mulighe-
der.

Et eksempel:

En ung mand mids i tyverne, der
har et medfadr soeert motorisk hand;-
cap, fortalte om, lroordan kans mor; nu,
koor han er blevet voksen, snakker
meget om, at han skal se at f4 sig en
treste. Han fardes blandt jevnal-
drende unge sével med som uden han-
dicap, og bor alene i en lejlighed i
bymilip. Den unge mand kommente-
rede seto: “Men hoad byelper det? Hun
har aldrig lert mig, hvordan man
beerer sig ad”.

Eksemplet viser tydeligt, hvordan
forzldrene midt i alle de praktiske
opgaver, der har fulgt med barnets
handicap, fuldsteendig har overset
vigtigheden af at lere barnet at
begi sig i sociale sammenhange
pé egne premisser.

Ud over de navnte aktiviteter
tager Handicapridgivningen p4
opfordring del i forskellige handi-
caporganisationers aktiviteter i rela-
tion til sexualitet. Vi kan ligeledes
yde konsulentbistand i selvhjalps-
grupper m.v..
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e startede ellers lidt smaskidr — og storvddt — drets gronne kon-
D certer. Regn i tykke og vedholdende striler dagen igennem tru-

ede med at forvandle premierekoncerten i Herning den 9. juli til
noget, der mindede om et udendgrs musikalsk badeland.

Men grgnne koncertgengere lader sig tilsyneladende ikke skremme af
nogle tusinde liter vand fra oven, nér der stdr store navne som Henning
Sterk, Lisa Nilsson, Hanne Boel, The Sandmen og Jacob Haugaard p4d sce-
nen — og det kun koster en 20’er at blive sluppet ind til forestillingen.
15.000 geester mgdte frem under et tzppe af paraplyer og stampede tak-
ten i gummistgvlerne.

Det stzerkt blandede program af top-navne viste sig (endnu en gang) at
vere skreddersyet til at treekke to-tre generationer af rockfans til.

Med et overskud pa
cirka 6.5 mio. kr. satte
Grgn Koncert ny rekord.
Det flotte resultat blev
naet med stort set samme
tilskuertal og omsztning
som i 1992.
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Hagijt, rat og effektivt. The Sandmen
sluttede koncerterne af og gav deres
store fanskare, hvad de var kommet
efter: Upoleret rock uden pauser.
Her er bandets sanger Allan Vegen-
feldt fanget for fuld udblzsning.

TV 2 Nyhederne var ogsi p4 pladsen og sendte samme aften et leengere
indslag om starten p& Danmarks stgrste rullende koncertshow.

Flot nok.

Men en kold og vdd dansk sommerdag er ikke just tidspunktet, hvor
publikum slipper begejstringen og tegnebogen Igs i gl- og pitaboderne.

Da dagen var omme, den sjaskvdde scene pakket ned og en flok
klamme og trette frivillige kravlede ind i de ventede busser, mitte arran-
ggrerne konstatere, at omsztningen i Herning 13 naesten 400.000 kr.
under budgettet.

Surt show efter turens maske hérdeste arbejdsdag,

Men Fyn er som bekendt fin. Lgrdagen bgd pa tgrt vejr, tgrre frivillige
og masser af tgrre ganer blandt de 35.000 tilskuere, som troppede op p4
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Morgenstund har guld i mund. Hvis nogen skulle vare
i tvivl: Selvom det foregar om sommeren, er det ikke
just nogen ferie at vaere frivillig p4 Gren Koncert.

Lokal hjzlp. Thomas Helmig
sprang pa scenen i Arhus for
at synge den velkendte duet
med Hanne Boel i nummeret
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“Talk it out”.

10

Dyrskuepladsen i Odense. Festen tog fart, og i tgrre tal blev efterslebet
fra Herning nasten halveret.

Der er nu noget szerligt ved indbyggerne i H. C. Andersens fodeby. Bare
spgrg medlemmerne af Ungdomsgruppens gadeteater, der fik falgende
bemarkning stukket i hovedet fra en tilskuer, da de stillede op til fore-
stilling i eventyrbyen: “Er det en polterabend?”

Nste stop var Arhus. Skyerne var gré i kanten, men holdt sig i skinder,
og skabte en fin ramme om en rigtig rock’n’roll sgndagsudflugt for 35.000
arhusianere m.m. pa marken ved Skejby Sygehus.

Den fine vejr betgd ogsé, at den fra radioen s kendte og rapkaftede
reporter, Mik Schack, rigrig kunne folde sig ud. pd bag- og forscenen
med sit 22 mand store tv-hold fra selskabet The Company. Resultatet blev
for nylig vist pA TV 2 under titlen “Grgn Koncert i sommerlandet”. De,
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der fik set udsendelsen vil dog vide, at Mik Schacks prastationer blev
noget overskygget af Muskelsvindfondens Knud Otto “Stoffer” Kristof-
fersen i rollen som tolk for den svenske pop-diva Lisa Nilsson. Det kan
kun vaere et spergsmaél om tid, for de ringer fra udlandet.....

Derudover tog Jacob Haugaard p4 vanlig vis kegler med sine vanvittige
vitser og faellesange og — ikke mindst — fglgende introduktion af Muskels-
vindfondens landsformand Evald Krog: “Evald har en af de fineste former
for muskelsvind. Den er nasten uopdrivelig”.

Arhus var smilets by. Ogsa regnskabsmassigt. Med en samlet omszt-
ning for de tre forste dage pd naesten 300.000 over budgettet, var der dgmt
velfortjente overliggerdage pd Braskovgaard Efterskole for de 450 frivil-
lige. Hvor nogle gik s meget op i de rekreative aktiviteter, at tre af dem
maitte pd kgres pa skadestuen med brzkkede ben.
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Frivillige i fard med at opbygge den scene hvorpa Henning
Staerk, Lisa Nilsson, Hanne Boel og The Sandmen fa timer
senere skulle sta foran 25.000 begejstrede tilskuere.

Still going staerk. Sangeren Henning med efternavnet Stzrk
og smd 3.000 koncerter i baggagen dbnede ballet pa de
gregnne koncerter med en gang gedigen rocl’n’roll.

S4 der var varmet godt op til koncertturens anden halvleg med start i
Blokhus. Solen bagede i det nordjyske og trak publikum til i en strgm, der
truede med at {2 trafikken til at bryde sammen.

Og den blev ved med at skinne. Solen.

Det var nzsten for godt til at vaere sandt for de folk, der i pinsen havde -
veret rundt med en Grgn Rock, som nermest druknede i regn. Livsgleeden
boblede, og fik en begejstret “Stoffer” til at udbryde i Vejle Amts Folke-
blad: “Gud m4 have en lille smule muskelsvind”. Der skulle hermed veere
dbnet for en teologisk debat i Muskelkrafts spalter.

Efter en sikker succes pd DTCs arealer ved motorvejen nord for Vejle
gik turen sedvanen tro over baltet til Nestved.

Sol igen og en Evald Krog og en Jacob Haugaard i topform p4 scenen
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med den duet, de diverterede med pd samtlige koncerter: “Why not
take all of me?”

En opfordring DR’s sgndagsavis nermest tog bogstavcligf. Med bille-
derne af en jazz-croonende Evald p4 scenen i Nestved indledte journa-
list Per @sterlund dagen efter et halv times tv-portraet af vor landsformand.

Der var lagt i kakkelovnen til en grande finale i hovedstaden. Og sidan
blev det. 50.000 mennesker mgdte op pd KB’s baneanleg og gav de
grenne koncerter en flot og fortjent afslutning.

Syv vellykkede koncerter med et samlet publikumstal pi cirka 220.000
mennesker. En rekke gode oplevelser. En sommer, hvor Muskelsvind-
fonden og de 450 frivillige endnu engang har bevist, at de “kan det der med
at flytee en hel rockfestival fra en by til en anden natten over”. Og et over-



Journalist Mik Schack dukkede op i Arhus,
hvor han gav den som patrangende
reporter blandt stjerner og vandbzrere.
Her i selskab med Jacob Haugaard,

Hanne Boel og Henning Stark.

Resultatet af Mik Schack og hans
medbragte tv-holds anstrengelser

kunne for nylig ses i TV 2 udsendelsen
“Gregn Koncert i sommerlandet”.

skud pa 6.5 mio. kr. til Muskelsvindfonden. 1.5 mio. kr. over budgettet.
Det er et udsnit af de behagelige realiteter, indsamlingschef Marius
Byriel kan se tilbage pé her 1 august.

~ Og oven i det, er det lykkedes os uden problemer at fi gennemfart
generationsskiftet pd scenen, siger Marius Byriel.

— Dels med Lisa Nilsson, men ikke mindst med The Sandmen, som slut-
tede koncerterne af. Det er faktisk noget af det, jeg er mest glad for. Vi gik
vk fra det forudsigelige, uden at publikum forlod os. Det giver nogle vir-
kelig gode muligheder, nir vi skal ssmmenszwtte de nzste irs program.

Tilskuertal og omseeming pd pladsen i drvar stort set det samme som i 1992,
lvor overskuddet endte pd 4.9 mio. kr. Hoor kommer de sidste hatvanden million
k7. fra?

— De kommer dels fra en bedre styring af omkostningeme og dels gen-

Smukt, svensk iszt i det grgnne.
Lisa Nilsson diskede op med
velklingende pop fra sit succes-
album “Himlen runt hérnet”.
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nem et stgrre markedsfgringsbidrag fra sponsorerne, forklarer Marius
Byriel. — Inden drets turné har vi gennemgéet samtlige konti og barberet
omkostningerne ned, hvor vi kunne. Dertil kommer at bide musikken og
scenen har varet billigere i 4r end tidligere. Vi har en fire-rig lejekontrakt
pé scenen, hvor prisen var sat forholdvis hgjt de fgrste to ir for derefter at
falde vasentligt fra i 4r.

— Hvorvidt vi kan forvente en tilsvarende stigning i overskuddet i
drene fremover, tgr jeg ikke spd om. Omkostningerne kan i hvert fald ikke
barberes leengere ned — de har niet smertegraensen. Og jeg tror heller ikke
pa den store stigning i tilskuertallet.

— 54 er der kun to steder tilbage at hente yderligere indtzgter: Gennem
ggede markedsfgringsbidrag og/eller ved at sztte entreen op.

MUSKELKRAHT P2
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Danmark er i front mht. til viden, forskning
og behandling inden for respiratoriske hjzl-
pemidler til mennesker med muskelsvind,
fortalte overlage Erik Jacobsen pa Keben-
havns lokalgruppes forirsmgde.
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Kgbenhavns lokalgruppe samlede 125 deltagere til sit
forarsmgde om respiration og muskelsvind. Blandt
oplaegsholderne var Bente Madsen, der dgde i sommer.

AF METTE BOCK OG ANITA KRUSE

verlege Erik Jacobsen,

o Rigshospitaler, udurykte

_stor glede over, at det var

lykkedes at f4 etableret de to respi-

rationscentre pa hhv. Rigshospitalet

og Arhus Kommunehospital og der-

med samle den forngdne ekspertise

til fortsat udvikling. N
Han fortalte, at det pé et nyligt

afholdt repirationsseminar 1 Lyon

havde vist sig, at Danmark absolut

hgrer til i fortroppen, med viden,

forskning og behandling pa omré-

det. Ideen om hjemmerespirator-

behandling udvikler sig meget.
Erik Jacobsen beskrev respira-

tionscentrenes funktion og opga-

Ver som:

— at vurdere og kontrollere graden
af respirationsinsufficiens

—at planlegge, tilrettelegge og
opfglge behandling

—at informere og radgive

— at introducere brugere, pargrende
og hjelpere

— at bistd ved akutte problemer

— at ordinere og anskaffe apparatur

—at tage kontakr til andre sociale
myndigheder

—at videreudvikle og forske pd
omradet

Individuel vurdering
P4 Rigshospitalets respirationscen-
ter er der p.t. tilknyttet ca. 250 pati-
enter. Man har 69 respiratorbru-
gere 1 hjemmene. Heraf bruger 32
PLV-100, 21 BIPAP og 8 Pulsula.
Det, der ligger til grund for vur-
deringen om anvendelse af respi-
rator, er forst og fremmest lunger-
nes vitalkapacitet. Normal lunge-
funktion har en vitalkapacitet pé
3-5 liter, og en farlig nedsazttelse
defineres som 1/3 af det normale.
Eftektiv hoste kraever 15 ml. pr.
kg. kropsvaegt.

Hos muskelsvindpatienter ser
man oftest svekkelse af svelg-
muskler, inspirationsmuskler og
expirationsmuskler. Dette kommer
til udtryk som tillukning af svalg
under sgvn, nedsat vitalkapacitet,
drlig hostekraft, ophobning af slim
m.m. /

" Respirator kan vere ngdvendig i
forskellige grader:
1) Under akut sygdom,
2) Regelmassigt under sgvn,
3) Under sgvn og i f4 timer de
fleste dage,
4) Hele dggnet.

Erik Jacobsen understregede; at
det altid er en individuel vurde-
ring, hvorndr og i hvilken form der
er behov for hjlp til respiration.

Forebyggelse og behandling
Birgit Steffensen, Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter, pape-
gede, at respiration og muskelsvind
dels har en forebyggelsesside og
dels en behandlingsside. Respira-
tionshjzlp kan forebygge lunge-
betendelser og nedsat vejrtrek-
ningsevne, mens den egentlige
behandling fgrst stter ind, nir
vejrtreekningen er blevet kronisk
nedsat. Bdde forebyggelse og
behandling bgr vaere tilpasset, si
brugerne selv kan styre dem 1 egne
omgivelser.

Infektioner opstar hvor bakterier
trives, dvs. i stillestdende, varmt og
fugtige sekret, f.eks. i lungerne.
Denne situation opstdr, hvis man
har nedsat hosteevne, ikke kan
uzkke vejret seerlig dybt og ikke
bevaeger sig ret meget. Man kan
benytte flere midler ul at forebygge
lungebetzndelse. Man kan give
hostehj®lp, skifte stilling og
bevacge sig, benytte PEP og CPAP.
Pé lengere sigt er det vaesentligt, at




Respiration og muskelsvind

man desuden undgir, at ryggen
synker sammen; at man vedlige-
holder de krzfter, man har; og at
man drikker rigeligt vaeske.

CPAP har en rekke kvaliteter.
Den holder luftvejene dbne og frie
for slim og forebygger, at lungerne
falder sammen; og den medvirker
til at bevare lungernes eftergive-
lighed. Det er et glimrende hjalpe-
middel.

Undersggelse af levevilkar
Birgic Steffensen béskrev herefter
et projekt om levevilkar for respi-
ratorbrugere, der er undervejs i
Muskelsvindfonden. Projektets for-
mél er at forbedre levevilkirene for
respiratorbrugere. Man gnsker at
beskrive de rammer, som familien
og det offentlige giver den enkelte
respiratorbruger, og at vurdere om
respiratorbrugernes hverdag kan
gores enklere og mere praktisk.

Det undersgger man ved at ind-
drage en rekke respiratorbrugere i
Danmark. Man vil gerne vide mere
om funktionsevne fgr og efter
installering af respirator, noget om
hjlpeordningerne, udstyret og de
falelsesmaessige aspekter. Alle dele
er medvirkende til, hvordan bru-
geren trives med respiratoren i dag-
ligdagen.

Hele forebyggelsessiden er et
meget interessant omride, som der
bgr ggres mere ved sidelgbende
med, at man udvikler pd behand-
lingssiden.

Tab af narhed

Bente Madsen talte ud fra en
rekke eksempler om tabet af nar-
hed og tab af dndedrzttet til spon-
tane udtryk og falelsesudtryk hos
de respiratorbrugere, som har
udéndingsventil p4 apparaturet.

Bente Madsen flyttede selv i sin
tid fra plejehjem til egen lejlighed
og har brugt respirator i mange ir
herefter. Det er en gammel model,
hun har, men Bente gnsker ikke at
skifte, da hun kender hver en lyd
og bevegelse, og ved, hvad der skal
gores ved dem.

Bente beskrev meget levende,
hvordan seksuallivet i starten kan
generes af de underligste alarmer
pa de mest upassende tidspunkter
— men ogséd det kan der findes en
lgsning pa.

Andre bruger-erfaringer

Om eftermiddagen fortalte fire bru-
gere om deres erfaringer med respi-
ratoriske hjelpemidler. Det var
Daniel Sten Andersen, der bruger
BIPAP om natten; Illona Ree
Andersen, som bruger BIPAP; Ben-
jamin Birkemose Larsen, dggn-
respiratorbruger; samt Tina Kirke-
gaard, tidligere deltids- nu dggn-
fespiratorbruger. ]

Daniel, der er 10 ir gammel, for-
talte at han var glad for at have fiet
sin BIPAP, hvor man bliver venti-
leret via maske. Den betgd, at han
ikke leengere var s treet. Han fandt
ikke, at der var gener forbundet
med den. Marianne, der er mor til
Daniel, fortalte, at familien skulle
veenne sig til at have overvigning
pd, men at det gik bedre og ogsd
kunne vere en lettelse ikke at have
ansvaret dggnet rundt.

Illona fortalte, at hun i starten
havde veret valdig flov over, hvor-
dan hun s ud med hele udstyret
pé. Selv hjelperne syntes hun, det
var svaert at vise sig for, idet det
ligner et helt krigsudstyr.

Benjamin fortalte, at han netop
var flyttet for sig selv og oplevede

en lettelse efter at vare blevet tra-
cheostomeret.

Tina fortalte, at det for hende
havde varet meget svart at accep-
tere, at det var ngdvendigt med
respirator. Det =stetiske betgd
meget for hende, og hun havde stil-
let store krav til udstyret. Men det
var blevet imgdekommet, og hun
synes i dag, der er fundet en god og
acceptabel Igsning pa de praktiske
problemer. Tina understregede, at
brugerne selv skal stille krav til
systemet, sd man fir viden om de
muligheder, der er tilstede. Det er
ikke kun det tekniske, der har
betydning.

Samarbejde og
helhedsvurdering

Dagen afsluttedes med spgrgsmal
til panelerne og en tak for det
udbytterige arrangement. Debat-
ten omhandlede bl.a. fordele og
ulemper ved brug af nasal ventila-
tion (maske), forskellen p4 de to
respirationscentre i holdning til ud-
styr og behandlingsmetoder, bl.a.
m.h.t. det kosmetiske, og vigtighe-
den af et samarbejde mellem
Muskelsvindfonden og respirations-
centrene, hvad angir udformnin-
gen af den @stetiske side af respi-
rationshjzlpemidler.

I sine afrundende kommentarer
fremhavede Anita Kruse bla. det
positive i etableringen af de to
respirationscentre, betydningen af
et samarbejde mellem disse og
Muskelsvindfonden og vigtighe-
den af en helhedsvurdering af bru-
geren. Og dermed tilbud om et
bredt tverfagligt team, siledes at
ikke blot de fysiologiske og tekni-
ske sider, men ogsi de fglelses-
messige og-astetiske sider rages i
betragtning,

(MUSKELKRAFTIZAR]
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AF GUNNAR THURUP,

medlem af Muskelsvindfondens

reprzesentantskab

aktive 4r p4 arbejds-
markedet. Og s punk-
tum. Venstre arm blev

svagere og svagere. Den blev tynd.
Krzfterne svigtede. Min lege gav
mig besked pd at bruge armen
noget mere. Det var i 1989. Jeg
kunne ikke. Fgrst to 4r senere blev
jeg indlagt p4 Rigshospitalet, hvor
diagnosen blev stillet: Du har ALS.

— Nz, jeg er da fra Falster.

Der var vist noget, jeg havde mis-
forstiet. Sygdommens rigtige navn
er en stgrre latinprgve. Derfor:
ALS.

~ Du skal passe godt p4 dig selv.
Tidshorisonten er ikke szrlig god...
. P landsplan er der i dag omkring
250 ALS-patienter. 50-60 nye kom-
mer til 4r efter &r, men dgdelighe-
den er stor.

Sé startede turen rundt til biblio-
teker og leeger. Jeg kom i kontakt
med overlege Palle Strange pi
neurologisk afdeling p4 Central-
sygehuset i N&stved. Han havde
sammen med en afdelingssygeple-
Jerske, en sygeplejeassistent og en
sygehjelper dannet en initiativ-
gruppe, hvis fornemmeste opgave
var at fi oprettet en lokalgruppe i
Storstrgms ame for ALS-patienter
og deres pargrende.

Lille gruppe i stort omrade
Jeg kom aktivt med i arbejdet, og
resultatet blev, at der nu er dannet

FRIT OM FONDEN

Vi skal have skabt

storre forstéelse_

— Maske iszer de pargrende har et meget stort behov for professionel
hjeelp og vejledning, skriver forretningsfgrer Guhn_ai' Thurup, deri 1991
fik stillet diagnosen Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS). I dag er han

medlem af Muskelsvindfondens reprasentantskab og aktiv kontaktper-

son for den nystartede ALS-gruppe for Sjeelland og Lolland-Falster.

en lokalgruppe — ikke for Stor-
strgms amt alene, men omfattende
hele Sjzlland og Lolland-Falster.

Det kan give problemer med en
sd lille gruppe medlemsmassigt,
med sé stort et dekningsomride.
Det er vanskeligt at holde mgder pa
grund af lange og vanskelige trans-
portveje.

Men vanskeligt er det ogsé for
lokalgruppen at komme i kontakt
med ALS-patienter og deres parg-
rende. Der findes ingen tilgenge-
lige kartoteker. Vi m4 altsg basere
fremtiden p4 oplysninger gennem
Muskelsvindfonden og den stgtte,
vi kan hente hos dagblade og uge-
aviser 1 omrédet. [

Det vigtigste for os

Uvidenheden om sygdommen har
jeg mazrker pd egen krop. ALS-
patienterne er en minoritetsgruppe.

Det vigtigste for os er at fi
udbredt kendskabet til denne uhel-
bredelige sygdom. Vi skal have
skabt stgrre forstielse for patien-
ternes og de pargrendes vilkir. Og
vi skal medvirke til at tilvejebringe
bedst mulige forhold for patien-
terne og de pirgrende specielt
omkring hjelpemidler, stgtte og
vejledning.

Desvarre oplever vi tit, at kom-
muner gennem en alt, alt for lang-
som sagsbehandling kommer for
sent ud med hjzlpen.

ALS-gruppen for Sjxlland og Lolland-Falster har deres eget logo,
ALS-trzet, der er pAmalet vasen, som overizge Palle Strange her
modtager af Gunnar Thurup ved et made i gruppen. ALS-trzets
regdder symboliserer livet for sygdommen - alt det, man har med
sig — mens grenene stir for alt det, man far brug for og skal gen-
nemleve efter diagnosen. Gunnar Thurup har malet motivet.

Det er bade vanskeligt og til tider
ogsd opslidende at vare pirgrende
til en ALS-patient. De skal lere,
hvordan de bedst muligt indretter
tilverelsen, si bide den syge og
den pirgrende fungerer bedst
mulige.

Miske isar de pargrende har et
meget stort behov for professionel
hjzlp og vejledning. Det vil vi
hjelpe dem med...

Vi hiber, at lokalgruppen bliver
en slagkraftig enhed, men det ville
hjzlpe os meget, hvis det lykkes at
fd dannet flere mindre lokalgrupper
end de, der allerede findes. Bide
gst og vest for Storebzlt.

Til at begynde med...
Jeg har god tid, for jeg tror p4 det

* evige liv. Nogen skal g3 forrest og

trekke. Jeg fgler, jeg har kreefterne
til det.

Vi har alle et behov for at snakke
med ligestillede.

Til at begynde med var jeg lidt

" ked af det. Indrgmmet.Det var

sveert at orientere mine omgivelser
— og is®r vore dgtre.

Det er ogsa svaert at venne sig til,
at man er totalt afth@ngig af andre
menneskers hjelp. Og si mj jeg
endda konstatere, at jeg nok er en af
de ALS-patienter, som har det bedst.

Jeg har aldrig tidligere vaeret syg,
spekuleret pa sygdom eller i syg-
domsbilleder. Nu har jeg lert at
acceptere min sygdom. Og jeg vil
bruge Muskelsvindfonden som
kontaktskaber til andre ALS-ramte.

HUSKELERAH WX
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rmnne tager

redag den 16, juli afholdt
Luskclsvindfondcn Grgn Koncert
Vejle. En begivenhed, der stadig
ver efterdgnninger i lokalomrs-
*t. Senest har et byridsmediem i
gtved skiftet navn, som falge af
sse hendelser under koncerten.
rder det som helt ude i hampen?
et er det ogsi. Men historien
ulle vere ganske sand: Hoved-
rsonen hedder Holger Pedersen,
42 4r, arbejdslgs vejmand og
]!‘ﬁdskandidat fra Egtved. Sam-
'n med en flok venner deltog

deti Egtved kommune, Holger stil-
ler op pd noger han kalder “Holgers
Liste” - og det er mere snedige,
end man umiddelbart skulle tro.
Som han siger til Ekstra Bladet:
“Der er i forvejen et byridsmedlem
for Fremskridespartier, der hedder
Holger Petersen. Si jeg regner med
at kunne sikre mig nogle af hans
stemmer...”. Men den anden Hol-
ger er heller ikke dum. For at
undgd forvekslinger med Holger
Pedersen har han for nylig fier

— . 1
©OLO4704d/s1144 MIY3 ‘:0.LO4

llger i den grgnne koncert i Vejle.
m én af dem senere har beskre.-
deti et leserbrev: “T 10 &r har vi
ret med til Grpz Koncert. Tradi-
ien byder os og mange andre, at
'!{éicn dag skal vere grgnt. Vi spi-
%mw, vi drikker grons 0g Vi ryger
1...” Sidstnzevnte aktiviter fik
> desto mindre politiet pa plad-
til at se rgdt. En betjent snuste
frem til det rygende selskab,
r han i Holgers lommer fandt 3
‘h hash. Betjenten beslaglagde

.

|
ppikantet bilejer

te nummer af Muskelkraft var
i¥g: 14 derhjemme, mens det
.[dstore landsmgde foldede sig
ig egenthig er der heller ingen
| il at fortzelle, at han er ble-
sk igen. Det har det ganske
et og hgrt med egne gjne og
sommerens lgb, hvor en syn-
: landsformand var en del af
lceesrige repertoire péd de
e koncerrer. Og dertil
te i DR’s Sgndagsavisen med
ke og stemme, der gav gen-
affpdte mange kommentarer;
andet denne fra Georg Sand
adet Politiken: “Forleden s3
skelsvindfondens formand
Krog i TV, og da kom jeg i
om en af vor families den-
mi drenge. Han hed Mor-
kom hjem en dag og for-
At han havde set en
antet mand’ i en kgrestol.
digen ~ Evald m4 vaere en
Happikanter. Det var s§
1gen pd overskriftens farste
1u kommer vi til det andert,

Sa lidt skal der til at satte
Holger Pedersen viser,

hashen samt Holgers snart 25 3¢
gamle hashpibe af rosentre, Det
med piben gjorde Holger s4 sur, at
han nzgrede at skrive under pi
beslaglzggelsen. Men si tridee
retsmaskineriet ¢il. En uges tid
senere indkaldte retten i Vejle til et
retsmgde for at i en dommer til at
godkende beslagleggelsen. Det

for her gemmer sig grunden til, at
han blev s& hurtige rask og gladere
at se og hore pd end nogensinde.
Billedet taler jo uden videre for
sig selv. Evald Krogs hgjeste gnske
er giet i opfyldelse, han er blevert
den lykkelige ejer af en vinrgd
Ford Econoline! Den er flot at se
Pd, men si skulle du, kare leser,
kigge indeni! Det ville vare nem-
mere at opregne, hvad der idke er af
elektronisk udstyr at flembetjene
fra de hindsyede lederszder (som
med et lille tryk pi samme fiern-
betjening forvandles til en kom-
fortabel dobbeltseng). Hvad der
imidlertid ikke er mange, der ved,
men som vi—i tilfelde af at nogen
skulle blive inviteret pd en prgve-
tur — mé afslgre, €r, at samme vid-
undermaskine ogsi kan ggre en
sYg. Det var, forlyder det fra pali-
delig kilde, hvad der formentlig
skete for den kide, nybagte bilejer.
Kilden fortaller, at han blev invi-
teret pa en prgvetur en kglig forirs-
aften. “Vi la’r dgren sts sben, s3

gang i retsmaskineri og lokalpolitik.
hvor meget 3 gram hash fyider.

‘gjorde han. Det fik til gengzld
Ekstra Bladet til at fare i blakhuset
og skrive en leder om sagen, som
bladet kaldte en sommer-farce helt
ude i hampen. Lederen bley under-
stgttet af en stgrre artikel om Hol-
ger Pedersen inde i bladet. Heri
beretter Holger blandt andet om
sine planer om at stille op til byri-

@ndret sit navn til Holger Gorm
Petersen. Og s3 gar han i gvrige i)
valg p4, at hashrygere ikke skal
valges til byridet. “Hgrr i farten”
folger naturligvis ngje med i sagens
videre udvikling, Ikke mindst ford i
Holger Pedersen i Ekstra Bladets
interview fremkom med folgende
interessante udralelse: “Alt over-
skud ved de grgnne koncerter skal
Jo ga til Muskelsvindfonden. S3
hvis jeg fir en bgde, sender jeg
pengene til Muskelsvindfonden,
og kvitteringen til politier”.

FOTO: SGREN HOLM/CHIL|

kan vi rigtig hgre dyret,” beordrede
Evald Krog og spandt i takt med de
200 hestekra:fter i den otrecylin-
ders 5,8 liter motor. Det blev en
lide for kold kgrerur. .. Nuvel, alt er
fryd og gammen igen. Econoline’n
og Evald er netop vendt hjem fra
en vellykket tur til den finske

muskelsvindorganisation og tilbage
er kun at oplyse, at landsforman-
dens gamle, veltjente, rgde Peu-
geot efter sigende kan erhverves
for hgjeste bud pé Sotheby’s i Lon-
don ved én auktion her i efterdrer,
hvor ogsé Clint Eastwoods Ferrari
kommer under hammeren,
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“Husk mig som jeg var”

Nekrolog
Af Flemming Larsen

Helle @stergaard dgde den 8. juli 1993,
28 4r gammel. Lang tid fgr nogle, der
kendte hende, kunne fatte.

Helle boede i Arhus i mange 4r, men
lagde meget veegt pé, at hun kom fra
Ngrresundby og ikke Aal-
borg, hvilket er en yderst
vigtig detalje, nir man kom-
mer derfra.

Hun arbejdede pd Cen-
ter for Hjzlperordninger,
som er et kontor, der giver
omfattende service til bru-
gere og hjzlpere i Arhus-
omridet. Og hun var med-
lem af Brugerklubbens
bestyrelse, som arbejder
med at forbedre forholdene
for handicappede med-en
48.4-hjzlperordning i Arhus.
Et meget aktivt medlem.

Helle deltog altid meget
ivrigt i kurser og andre akti-
viteter, som Muskelsvind-
fonden arrangerede. Man
var altid sikker pa, at nér
Helle var med, var det i sig
selv en god grund til at del-
tage.

Helle var altid parat til at
hjelpe andre, men hun var ogsé en pige
med sine helt egne meninger. Skulle man
gore sig hdb om at &ndre dem, skulle man
virkelig vaere godt forberedt. Og som regel
havde hun alligevel altid ret...

I mange ir boede hun sammen med
Claus Rosenlund Jensen, og det var altid
meget hyggeligt at besgge dem.

Det er svaert at skrive om en, man
kendte s& godt. Der er s meget, og dog
kan det siges meget kort med Helles egne
ord: “Husk mig som jeg var.”

Det vil jeg og mange andre ggre. Helle
efterlod sig en masse gode minder, som vi
vil bruge i lang tid fremover.

VOR EGEN VERDEN

NIUOWTVI NNV ‘OLOd

Helle @stergaard

Bente Madsen

En ildsjeel

Netkrolog

" Af Evald Krog

Som en af de heldige, der har kendt og besggt Bente
Madsen gennem rigtig mange &r, var det et chok at fa
meddelelsen om hendes pludselige dgd. Bente dgde
den 26. juni 1993, samme dag som hun fyldte 44 ar.

Vi har mistet en pige med ildsjal. Hendes energi
og livslyst smittede uvaegerligt af pd alle, der var
omkring hende. Til den sidste time var hun pa vej
videre mod nye mal.

Det var altid en forngjelse, nir Bente optridte
som Muskelsvindfondens ambassadgr. P4 hendes
ganske serlige stilfeerdige facon lykkedes det hende
altid at fa serveret sin livskunst - sd alle métte tage det
som en selvfglgelighed, at en si basal forngdenhed
som luft ikke er en diskussion vardig.

Bente stod som eksponent for legaliseringen af
brug af respirator inden for vores gruppe. Hun for-
méede altid at fi menneskeliggjort situationen, s
selv den veerste skeptiker kunne se rimeligheden 6g
fornuften i vort gnske om at bevare og forlenge livet,
ndr det nu er muligt.

Personligt har jeg ofte nydt samveret med Bente

ogsa privat. Gaestfriheden hos Bente var uovertruffen,

og der var altid plads til en snak.

Med fare for at treede nogen for nar vil jeg gerne
betegne Bente som ultimativt den bedst egnede her
i landet til at hdndtere en hjxlperordning. Det var en
oplevelse hver gang at oververe samspillet mellem
Bente og hendes “drenge”, hvor Bente og drengene
gik op i en hgjere enhed. Det giver stof tl efter-
tanke, at Bentes hjelpere var hos hende pé ottende,
tiende eller tolvte ar. “Hvorfor skulle jeg ikke velge
de bedste hjzlpere, nar de nu findes,” sagde Bente
engang. De blev de bedste i kraft af Bentes person-
lighed.

Hun gjorde det umulige. Hun var en livsnyder, og
hendes 4nd vil leve videre.

HUSKELKRATT W24
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Svar til “Abent brev til
Ungdomsgruppen” i nr. 4/93.

Kzre Merete,
Claus og Sgren.

Ungdomsgruppen har i de sidste &r vaeret
sigennem en ekspandering — vi laver flere
kurser, deltagerantallet vokser, og flere er
med til at arrangere kurserne. Ungdoms-
gruppen har en arbejdsgruppe, som stir for at
lave budgetansggning, fordele de bevilgede

kurser jeevnt over dret, samt fordele arbejds-

gruppens medlemmer pi de forskellige kur-
ser. Mélet er at fi nye unge med i planleg-
ningen af hver aktivitet og siden med i
arbejdsgruppen — i fald de er interesserede.
Denne metode har fungeret fint det sidste 4rs
tid.

" Budgettet for Ungdomsgruppens aktivite-
ter i 1993 blev planlagt og indsendt 1. okto-
ber. Det vil sige, at hovedtemaerne for kur-
serne er planlage et 4r fgr, aktiviteterne finder
sted. Det kan legge en demper pd de mere
impulsive indfald. Men man kan selviplgelig
altid rette et emne ind efter bestemte gnsker.

Efter hvert kursus er der en evaluering for
at rette evt. fejl og mangler. Efterkritikken
fungerer ligeledes som inspiration til frem-
tidige emner. “Rejsekurset” var et gnske
fra “Pigekurset”, “Skrue-kurser” var et gnske
fra “Rejsekurset”, mens “Sex-kurset” ud-
sprang af et generelt gnske om mere serigse
emner. Der bliver nevnt mange emner til
fremtidige kurser — men derfra og til at f3
realiseret alle gnskerne, er der Jjo et stykke.

En helt anden mulighed er, at I selv laver

et kursus. Det har alle Muskelsvindfondens
medlemmer adgang til. Eventuelr kan L i
samarbejde med Ungdomsgruppen, plan-
lzgge et kursus om bruger/hjzlper-forhold i
1994. T gvrige har vi teenke os at holde et
“SEX-kursus II” i 1994,
. Inspirationskurset, som I ukorrekt refere-
rer til som en Ungdomsgruppeaktivitet, var et
lenge planlagt kursus, hvor alle VB-Centrets
brugere mellem 16 ar og opefter blev invite-
ret. Desvaerre blev kurset aflyst pga. mang-
lende tilmeldinger.

Sidst nzvner I problematikken omkring
kursuscentrenes geografiske placering. Langt
de fleste egnede kursussteder er beli geende
i Jylland. I 4r har Ungdomsgruppens kurser
alle vaerer pd SI-Centret i Rodekro af for-
skellige drsager; det var ledigt i de gnskede
perioder, centeret er overkommeligt rent
skonomisk og har mange egnede faciliteter.

Nér bookningen af kursussteder til 1994
finder sted, vil vi vaere ekstra opmzrksomme
pd at finde egnede centre pé Sjzlland.

P4 Ungdomsgruppens vegne
Maria Overgaard Hansen

VOR EGEN VERDEN

Sgster eller bror

I Muskelkraft nr.1/93 tog vi initiativ til at
starte en sgskende-gruppe. Der har jkke
veret den store respons pd vores fgrste
artikel, men vi arbejder fortsat pé at arran-
gere en sgskende-weekend i foriret 1994,
og hgrer derfor gerne fra jer.

Vi er begge vokset op med en bror/
sgster med muskelsvind og har behov for
at snakke med andre i samme sicuation.

Kathrine O. Hansen
Egmontkollegiet v. 816
2100 Kgbenhavn @.

tlf. 31 3545 90 - 816

Jannie Dwight

Ngrrebrogade 44, SBI, v. 228
8000 Arhus C.

8619 36 93

FOTO: SOREN HOLM/CHILI
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Muskelsvindfondens “telefonstemme”
Charlotte Lee Kock og pedel Mads
Daubjerg er altid med pa et godt tilbud.

Jeg bestiller:

“Gregn Koncert”-shirt

Boxer-shirt - medium :

____antal
— xtra large antal
Sweatshirt - medium antal

Ekspeditionsfcbyr og forsendelse kr. 20.

Tak for hjselpen

Kgbenhavns Lokalgruppe vil hermed gerne
takke de mange medlemmer, der har haft
ulejlighed med at udfylde og returnere det
spgrgeskema, som vi udsendte sammen med
invitationen til vores temadag “Respiration og
Muskelsvind”.

Det fremgar af undersggelsen, at iszr
emnerne: Fglgevirkninger ved muskelsvind,
sociallovgivning, hjzlpemidler og hjzlper-
ordning har stor interesse. Vi vil derfor forsgge
at lave en temadag med sociallovgivning i
efterdret.

Hvis der er medlemmer, der efter spoerge-
skemaunderspgelsen har fiet ideer til nye
emner, vi kan tage op pd temadage, harer vi
stadig gerne fra jer.

Lene Pedersen
Frederikshave 22, st. th.
3400 Hillergd

Sensommer-hit,
til lave priser

Arets Grgn Koncert kollektion er nasten ud-
solgt. Men vi har stadig et mindre lager af
boxer-shirts og sweat-shirts, som vi nu kan til-
byde “Muskelkraft’s” lzsere til den rene pro-
duktionspris. En sweat-shirt koster siledes
kun 100 kr. En Boxer-shirt 40 kr.

Trsjerne er producerer af firmaet Part Two
i en kvalitet og et design, der gor tgjet anven-
deligt flere &r frem. Bundfarven er lys sand -
med grgnt og gult tryk.

Brev. Ufrankeret svarforsendelse

275
Sendes

Pengene vedizgges som check eller betales pigiro90I1 11 10

Navn:

Adresse:

Postnr.: By:

Vestervang 4|

TH.:

8000 Arhus C

Ufrankeret.

Modtageren
betaler portoen

Muskelsvindfonden
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Ferie med mystik

FOTO: MOGENS LAIER

Har du endnu ikke gjort op med
dig selv, om efterdrsferien skal
afvikles p4 langs i sengen, ELLER
om du skal tilbringe den sammen
med andre unge?

I s fald kan det vaere, at dette til-
bud kan hjzlpe dig med at treffe
en beslutning,

Ungdomsgruppen kan nu tlbyde
alle unge mellem 15 ‘og 35 4r en
spendende og oplevelsesrig ferie,
som primart vil std i Idrasens og
Mystikkens tegn.

Pd kurset, som finder sted ;
dagene den 17.- 22. oktober 1993,
vil du fi mulighed for at stifte
bekendtskab med noget af det, som
mange forbinder med mystikkens
verden, bla. Roneterapi, dromme-
tydning, meditation, natursten og mine-
raler m.m.

Den anden del af kurset tager udgangspunkt i flere forskellige idraets-
aktiviteter bla. godarss, bilorienteringslob, dragebygning, skydning m.m.

Der vil vaere externe undervisere pa kurset.

Lad ikke dette enestiende tilbud gd din naese forbi, nir du i den aller-
nzrmeste fremtid skal velge mellem alle de tyve tilbud, du sikkert alle-
- rede har fiet om en dejlig efterdrsferie.

Ungdomsgruppen byder p4 savel
alternativ behandling og idrzt, nar
den holder kursus i efterarsferien.

Kurset finder sted p4: S.I. Centret, Rgde Kro
Dato: 17.- 22. oktober 1993. Pris: 700 kr.
Tilmeldingsfrist: Senest den 13. september

Du vil inden for den nzrmeste fremtid fd tilsendt en indbydelse, men szt
allerede nu kryds i kalenderen.

- Onsker du yderligere oplysninger kan du kontakte:

Maria O. Hansen
Vestervang 25 E
8000 Arhus C
TIf.: 8618 8613

Tina Kirkegaard
Skdrupvej 20
2650 Hvidovre
TIf.: 3149 7575

Giv sundhedsvasenet gode rad — og vind

|

Giv sundhedsvasenet

Mange brokker sig over forholdene
1 det nuvarende sundhedsvasen,
men hvad skal vi sette i stedet ?

De spgrgsmal stiller Direktgr E.
Danielsen og Hustrus Fond i en
landsomfattende kronik-konkur-
rence. Den samlede premiesum er
pd 40.000 kroner — hvoraf 20.000
reserveres til bidrag fra unge under
18 4r.

Fonden har siden oprettelsen i
1975 ydet 15 millioner kroner il
almennyttige formil — blandt andet
til Muskelsvindfondens arbejde.

Formilet med kronik-konkur-
rencen er at fi mange forskellige

Man starter med en stalplade...

Gruppen af unge med Duchennes muskeldystrofi har varet en
tur i Sydtyskland for at se pa biler - blandt andet. Muskelkraft
har modtaget denne beretning:

— Turen startede for os en morgen i juni méned, hvor vi tog med faergen
fra Redby Havn, Dernzest gik turen fra motorvejsmoreller i Kirschhei,
hvor vi overnattede, Naeste dag fortsatte vi til St. Martin am Lofer, hvor
vislog rgdder i en uges tid.

Dagen efter den hirde tur slap-
pede vi af og var ude ar se lide pd det
lokale miljg og bjergene. Vi fandr

.en hyggelig alpekro med lokal jod-
lemusik (Jodlebirge kan godt ga
hjem og lzgge sig!), vi spiste noget
lokalt mad og drak en masse alpen-
milch (gl!).

De naeste dage gik med besgg pi -
bl.a. Audi-fabrikken i Ingolfstadt, e

bryggeriet i Moos, samt den olym- Pa indkebstur i Salzburg.
piske by og det tekniske muscumi  Fra venstre ses Michael
Miinchen og Salzburg. Wodschou, Sgren Knudsen,

Det mest spendende var besteme ~ Henrik Km.'ds?"' Seren Lund

Audi-fabrikken, hvor vi si produk- o2 Jack Hvidkint, der kabte

. . ) sig en “Al Capone” hat.
tionen fra ende til anden i den
nxsten 1 kilometer lange produkti-
onshal. Opskriften er enkel; man starter med en stilplade og ender med
en teskelekker Audi!

Det var blot argerligt, at vi ikke fik nogen vareprgver med hjem!

Bryggeriet i Moos var et lille hyggeligt bryggeri, hvor de producerede
ca. 50.000 gl om dagen. Efter at have kgrt rundt p3 hele fabrikken fik
Vi sd mange smagsprgver, at der var lettere tiget i bilerne, da vi kgrte
hjem.

Den olympiske by i Miinchen var imponerende stor og ret spendende.
Vi var oppe i det olympiske tirn og spise frokost, mens tdmer drejede
rundt, og vi ngd den smukke udsigt.

Vi fik ogs4 holdt en masse hyggelige fester... tyve mennesker pd et
lille hotelvaerelse kan komme hinanden meger ved. Nogle af de tyske
pensionister forstod dog ikke helt at nyde de danske ungersvendes sel-
skab!

Al i alt var det en rigtig god tur, som vi haber at kunne gentage.

Soren og Henrik Knudsen, Roskilde

10.000 kr.

bud p4, hvordan folk opfatter det
gode liv i et sundt samfund — og
hvilken rolle sundhedsvasenct skal
spille i den forbindelse.

Bidrag til kronik-konkurrencen
skal vaere pA ca. fire maskinskrevne
A4-sider med dobbelt linieafstand.
De skal vare fonden i hande
senest 1. november 1993,

Kogrestol
til salg

U-B-let el-kgrestol, 0,6
HK, aktionsradius 15-30
km, lygter, afviserblink
m.v. Kun brugt i halvan-
det 4r. Som ny. Pris
18.000 kr. ( haly pris.)

Adressen er:
Direktyr E. Danielsen og Hustrus

Fond
G/. Lundtoftevey 7, Henvendelse pa
2800 Lynghy. Hf. 6226 2006
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August

28. aug.: Forzldregrp. Sydjyliand 11, Rodding.

29. aug.: Forxldregrp. Kpbenhaon.

27.- 29.aug.: Regionstref, Myasthenigrp. Jylland-F yn,
Hou. .

September

" 6.- 8. sep.: Temadage, Brugergruppe 5, Nordjylland,

Rpnbjerg. ,

10.- 12. sep.: Voksengruppen, Sz Knudsborg.

10.- 12. sep.: Forzldregrp. Arhus, Castbjergeird,
Hedensted,

16.- 19. sep.: AGM mgde, Fuglsangcenteres.

24.- 26. sep.: CMT - fam. kursus, Fuglsangcentrer.

Oktober

1.- 2. okt. ALS-fagseminar, Ebelrofs.

VOR EGEN VERDEN

Gaver til Muskelsvindfonden

Jascha Fonden har endnu engang stgttet Muskelsvindfonden
gkonomisk. Denne gang med et belgb pd 53.000 kr., der
blandt andert skal anvendes til oplysning om sygdommen
Amyotrofisk Lateral Sklerose. Muskelsvind fonden har tidli-
gere i dr modtager 108.000 kr. 0g 50.000 kr. fra fonden.

Mads Clausens Fond har givet 6.000 kr. til VB-centrets
familickurser — til indkgh af legetgj.

Et andet stort bidrag kommer fra Fabrikant Adolph og A.
Mollers Fond, der har skeenker 17.500 kr; andre fonde har til-
sammen givet 5.900 kr.

Herudover har private og et par kommuner i sommerens Igh
betznkt foreningen med 3.500 kr. :

Aktivitetskalender

9. okt.: Temadag, Brugergruppe 2, F yn,
: Skovgdrden, Odense.
8.-10. okt.:

Familiekursus, “Ud af skolen ", Pindstrup.
16.okt.: Familiekursus, Myotoni. Trinity, Fredericia.
17.- 22. okt.: Efterdrskursus, Ungdomsgruppen,

ST centret, Radekro.

22.- 24. okt.: Kontaktudvalgsmede, Ser. Knudsborg.
26. okt.: Bestyrelsesmede, Kgbenhaon,
November

5.-7. nov.: DSI - Seminar, F uglsangcentret,

12.- 14. nov.: Familiekursus (unge), Sez. Knudséoryg.
15. nov.: Forzldregruppen, Kgbenhavn.

19.- 21.nov.: EAMDA workshop, F uglsangcentret,

Fredericia.

26.- 27.nov.: Muskelsvindfonden — nye medlemmer,

Fredericia,

December
8. dec.: Bestyrelsesmgde, Arkus.

Jaqmaa.ap-qsnann-

- Centrer. P dette mgde blev det aftalt, at der i august

-® Ferieprojett Korsor er stgdt sammen med Danmarks

Pluk fra bestyrelsesmgderne

Muskelsvindfondens bestyrelsesmgde

den | 1. maj 1993:

® Der arbejdes p4 planerne om Gron Koncert Europa.
Muskelsvindfonden, Roskilde Fonden og Link House
skyder hver 250.000 kr. i projektforberedelsen. Man
afventer svar fra Tuborg om et tilsvarende belgb.

* Driftsoverenskomsten mellem VB-Centret og Arhus
Amt er underskrevet. I den forbindelse besgger vi
samtlige amter, sd vi kan presentere os selv.

® Muskelsvindfonden har planlagt at flytte ud pa Mar-
selishorg ved &rsskiftet 1993/94. Men det viser sig, at den
planlagte ombygning bliver meget dyr. Desuden er der
behov for at diskutere samarbejdet med de gvrige par-
ter pd Marselisborg. @konomi og vilkdrene for samar-
bejdet skal vaere afklaret, inden Muskelsvindfonden
investerer i en flytning.

Muskelsvindfondens bestyrelsesmgde
den 17. juni 1993:

® Der er udarbejdet nye Jorretningsordener for bestyrelse
og repr&sentantskab.

I forlengelse af omstrukeureringen og de nye ved-
tegter for Muskelsvindfonden, ligger der et forslag
til etablering af et eller flere Jaglige udvalg i tilkhytning
til VB-Centret. F orslaget fremlagges pa bestyrelses-
mgdet i aﬁgust.

® Der har verer afholdt mede med amtsdirekegr Hen-
ning Olesen, Arhus Amt, om planerne for Marselisborg-

afholdes et mgde med alle involverede parter for ar
drpfte forventninger til og betingelser for det kom-
mende samarbejde.

Naturfredningsforening, Foreningen har gjort ind-
sigelse mod byggeriet og henviser til et nyt kyst-
cirkulzre. Sagen ligger nu til afggrelse i Miljgmini-
steriet og vil formentlig vaere afsluttert i august. Der
arbejdes videre med forberedelsen af den endelige
ansggning til Arbejdsmarkedets Feriefond om stptee.
Anspgningen behandles i september.

® Det blev beslutter, at bestyrelsen fremover skal
arbejde mere temaorienteret. Hvert bestyrelsesmgde
vil fi et overordnet tema. Neste gang er det den ende-
lige formulering af Muskelsvindfondens md] og visio-
ner, der stir gverst pi dagsordenen,
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