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20 mio. kr. om åretl Så meget har politikerne forringet handicapforeningernes

andel aftipsmidlerne. Skal vi lave skandale og ballade, overvejer Evald Krog i
skarpt angreb på politikerne.
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Virksomhedsejer vil danne.nyt newærk i Muskelsvindfonden.
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Hotelfaciliteterne i Københa\rn er skandaløst ringe for handicappede, specielt

for folk i el-kørestol.
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Udkastet til ny bistandslov rummer væsentlige forslag vedrørende handicappede.

TllI{DElI SEI IIIED AlIDRES øJIIE
Fem fremtrædende samfimdsdebattører vurderer Muskelsvindfondens betydning.

UEJEII BAiIEI'TI[ iltUSHllI.M
Anlægsarbejdet på ferie- og fritidscentret.er

omsider beglndt. Muskelkraft belyser

økonomien og interviewer en kritiker af
beslutningsprocessen. Evald Krog og

direktør Meme Bock svarer.

HYI.DEST IIT SIÆRKE KUINIIER
Institut for Muskelsvind

fejrede sit 20-års jubilæum.
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AF TANDSFOBMAND EVALD KROG

I ro*-"r"ns løb kom det frem; at re-

I geringen og de konservative havde
I fordeli 18 mio. kr. fra tipsmidlerne i

forbindelse med sidste års finanslovs-
forlig. Pengene var på ingen måde
brugt til kritisable formåI, men de var
fordelt ud fra,'hvilke humanitære for-
mål regeringen og de konservative
havde elstra stor sympati for.

Naturligvis er politikerne i deres
fulde ret til at træffe beslutninger og
prioritere ressourcer ud fra de hold-
ninger, def er deres, og som de er valgt
på; men jeg s1mes, det er beslmderligt,
at der altid er ballade om fordeling af
tips- og.lottomidlerne.

Hvis det ikke er det ene, så er det det
andet. Forrige gang fandt kulturmini-
steren ud af, at det skulle undersøges,
hvor de mange penge til sporten bliver
af. Gangen før ville kulturministeren
give mere til Team Danmark, og det
ville hun så ikke alligevel, og det ville
hun så for resten meget gerne, då hun
for få måneder siden tilfældigvis var et
smut forbi Atlanta. Og før den tid var
det så problemerne med Dansk Ung-
doms Fællesråd, osv., osv.

Alt dette kan vi så sidde og se på som
de pæne mennesker, vi er. Da loåo blev
indført i 1989, blev der afsat l,5o/o af
omsætningen til fordeling mellem han-
dicapforeningerne. Meningen vat at
kompensere nogle af os for de lotterier,
vi var nødttil at stoppe på grund afden
ulige konkurrence fra det nye spil, og
som andre af samme grund aldrigkom
i gang med.

Fire lorringelser
Siden da har politikerne hen over ho-
vedet på os hele fire gønge forringet det
beløb,vi skal dele. Første gang beslut-

tede de, at en meget stor organisation
forlodå skulle tildeles hele 87" af de

penge, der var til rådighed for os -
uden at puljen blev forøget tilsvarende.
Anden gang nedsatte de vores andel fra
1,5% d.l1,2./o af omsætningen. Ti'edje
gang besluttede de, at det nye spil,
Oddset, slet ikke skal tælle med i den
omsætning, vi får en del af. Og ferde
gang lagde de så et-absolut loft på 60
mio. [r. over det beløb, handicapfore-
ningerne skal dele.

Historien om, at Oddset-omsætrin-
gen ikke skal tælle med, fortjener en
ekstra bemærkning. Argumentet vat at
tilbagebetalingen til spillerne i netop
dette spil måtte være elsma høj, nemlig
70%. EIlers kunne Dansk Tipstjeneste
nemlig ikke konkurrere med uden-
landske bookmakere, og hvis vi forlods
skulle have en del af omsætningen,
kunne man ikke give spillerne så stor
en tilbagelodning. Til sammenligning
kan nævnes, at tilbagebetdlingen til
spillerne i f.eks. tips og lotto kun er
45%.

Det lød jo meget tilforladeligt, men i
de tre år, Oddset har eksisteret, har
Dansk Tipstjeneste bevidst lagt deres
odds, så tilbagebetalingen ikke tilnær-
melsesvis når de 7 \Yo. Tværamod sig-
ter man helt officielt efter en tilbage-
betaling til spillerne på kun ca. 58%l

Det har med andre ord vist sig, at der
er masser af plads til at give os vores
andel af også den omsætning.

Er vi lor pæne?

Jeg synes, vi har grund til at føle os

snydt. Hele fire gbnge endda. Og de
fire politiske indgreb betydeq at politi-
kerne på få fu har taget hele 20 mio. kr
fra handicapforeningerne. Uden poli-

tiske indgreb var det 80 mio. kr., vi
skulle dele hvert år. Nu er det i stedet
60 mio. kr.

Det rejser spørgsmålet, om vi i hpn-
dicapforeningerne er alt for pæne. Vi
skaber ingen skandaler. Vi laver ikke
ballade. Vi er så pæne, at vi i halvandet
år har arbejdet på, hvordan vi selv kan
klare at fordele de penge, vi får.Jeg er
stolt af, at handicapforeningerne løser
den opgave, men jeg slmes ikke, vi har
fået en acceptabel behandling.

Lidt efter lidt er vore penge blevet
fordelt til alle mulige andre. Bevares,
sporten, kulturen og de sociale og kir-
kelige formål har også brug for penge,
men er vi virkeligt så dårligt kørende i
Danmark, at det ene gode formål kun
kan tilgodeses ved attage fra-et andet
godt formål?

De26 handicapforeningeq der deler
vores andel af tipsmidlerne, udfører et
helt uundværligt arbejde for hver sin
handicapgruppe, og 60 mio. kr. er bil-
ligt for atfåudførtet arbejde, som ræk-
ker langt ud over de 60 mio. kr. Politi-
kerne forsømmer ikke nogen lejlighed
til at rose foreningsarbejdet til skyerne.
Men alligevel har de bare snuppet
vores penge!

Jeg synes, politikerne skal belønne
handicapforeningerne for det arbejde,
vi laver. Nu er tiden inde til, at vi får
vores 20 mio. ftr. tilbage.
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Komb in a.ti o it e n s e h st æ n di g e r h a e rv s dr ia en d e o g mus k e lsv in d gia e r
særlige probleruer Dem ail Søren Højsgønrd prøae øt gøre noget aed,

bløndt øndet aed øt danne et nyt netaærk i Muskelwindfonden

I I u" er direktør i Flora foIarketing.

ll rr"r* egen vrrKsomneo, som ror
I I syv år siden spirede frem hjem-
me i et ledigt børneværelse, derpå
groede over i garagen og nu blomstrer
med fire ansatte i indbydende, lyse
lokaler i Hinnerups industrikvarter.

Jo, Søren Højsgaard,43, er selftnade.

Men derfor er ikke alle hans proble-
mer selvskabte. Især ikke det, at han
har muskelsvind. Og heller ikke det, at
han ikke kan få den hjælp, han har brug
for på arbejdspladsen.

At han har muskelsvind, beklager
han sig sådan set ikke over.

"Jeghar ikke ondt af mig selv, og jeg
skal ikke ynkes. Det drejer sig om, at
jeg skal kunne bestride mit job og ikke
om, at jeg skal stilles bedre end andre.
Men firmaet står og falder med mig
endnu," siger han.

Som selvstændig erhvervsdrivende
løber Søren Højsgaard ofte panden mod
offentlige mure, der spærrer for til-
strækkelig og rettidig støtte til hjælpe-
midler og anden bistand. Han må,
oveni den store energi han skal bruge
på et krævende job og regelmæssig

Szsioterapeutisk behandling af sin mus-
kelsvind, lægge ekstra lcæfter i lang-
varige diskussioner og sagsbehandlin-
ger i offendige instanser.

Et eksempel e1, da han skulle an-
skaffe sig en kontorkørestol med di-
verse ændringer og fremstilling af ram-
per ved kontor- og lagerbygninger.
Han kan ikke klare sig på arbejdsplad-
sen uden stolen, og hele indkøbet beløb

AF JøRGEN JEPPESTN

sig til 65.000 kr., som kommunen af-
slog at dække. Med den begrundelse at

han selv kunne betale, eller tage udgif-
ten over virksomhedens drift.

"Sådan noget kan gøre mig rasende.

Hvis jeg havde været lØnmodtager, ville
der ingen problemer være med at be-
vilge stolen. Men hvis jeg ikke kan
varetage mit job, så er der ikke noget
firma her, og altså heller ikke fem
arbejdspladser. Hvorfor siger kommu-
nen ikke: Han tjener sine egne penge,

og vi giver ham en stol, så han kan blive
ved med at tjene sine egne penge og
bevare arbejdspladserne."

Søren Højs gaard hør fået stolen.
Gennem kommunens ergoterapeut
som en kontorkørestol, der også kan
anvendes i hjemmet. Men ændringer og
fremstilling af ramper kunne ikke be-
vilges over den paragraf, og han kører
en ankesag med ny ansøgning og lang
ventetid.

Han frygter, at proceduren vil gen-
tage sig, når han på grund af sygdom-
mens udvikling bliver nødt til at
anskaffe sig nye hjælpemidler. For ek-
sempel skal han ou have udshftet bilen.

Et lysisk og psykisk pres

Flora Marketing er med direktørens
egne ord "halvt agentur, halvt reklame-
firma". Virksomheden forsyner en
meget stor del af de danske garmerier,
planteskoler og plantecentre med eti-
ketter, prisskilte-systemet emballager
og kataloger. Produkterne fremstilles
hos samarbejdspartnere i ind- og ud-

land, mens Flora Marketing får ideerne
og udvikler dem.

Søren Højsgaards medarbej dere kla-
rer i dag mange af de mere rutine-
prægede opgaver, men vigtige møder,
mange besøg hos kunderne og hyppig
deltagelse i udstillinger og messer ude
i Europa er uomgængelige for lederen
af virksomheden. Opgaver, som i takt
med sygdommens fremadslriden bliver
stadigt vanskeligere at udføre.

"D6r kommer problemerne. For ek-
sempel når jeg skal ud at flyve. Det er i
dag et kæmpeproblem for mig. Bare
det at komme op i flyveren og det at
tilbagelægge længere srækninger i
lufthavnene."

Søren Højsgaard kan stadig gå, men
selv korte ture tapper kræfterne. Ind til
begyndelsen af 1990' erne f6r han land
og rige rundt, sådan som han havde
yæretvant til i de mange år som salgs-

chef og indkøbschef i diverse større
virlsomheder. Hans sygdom, der er en
stofskiftesygdom med muskelsvind til
følge,har stort set ikke voldt ham pro-
blemer i hverken barndom eller
voksenliv. Da han havde overlevet en
tre måneder lang kritisk fase på syge-

huset lige efter fødslen, kom alt i skøn-

neste orden - ind til omkring 1992.

"Psykisk er det et problem for mig at
komme ud til kunder, som tidligere har
kendt mig som lidt af en sprællemand,"

fortæller han og forklarer, at han er
nødt til atvære åben om sine proble-

mer. Både over for kunder og ansafte.

Hvilket er lettere sagt end gjort.

'Jeg bruger uhyrligt meget tid på at
løse praktiske problemer, og jeg s1mes,

det er et stort Szsisk og psykisk pres at
drive virksomhed og passe muskelsvind
på samme tid. Derhjemme er jeg over-
hovedet ikke til nogen hjæIp," siger
ægtemanden og faren til tre børn. Han
møder på arbejde kl. 8.30, kører hjem
kl. 18.00, og bruger så hvad der måtte
være af fri tid på nødvendig sØvn og
hvile.

"Vores yngste på 15 år har heldigvis
hænderne skruet rigtigt på til praktiske
ting, så han klarer meget af det, jeg
skulle have ordnet, hvis jeg kunne.
Men jeg har jo ikke nået at lære ham
alt, og han kan for eksempel ikke lægge

fliser til en køregang for min Crosser
eller beskære træer'.

Det ville være ideelt med en person
ansat til at aflaste derhjemme og til at
ordne ting her på arbejde, som jeg ikke
længere selv kan."

Vil arrangere møde

Søren Højsgaard blev medlem afMus-
kelsvindfoden for halvandet år siden.
Han får rådgivning af terapeuterne i
Institut for Muskelsvind og deltog i
foråret i et såkaldt voksen-begynder-

kursus. Nu vil han forsøge at danne et
netværk for folk af hans "slags'1

"Terapeuterne er til stor hjælp for
mig, og kurset gav mig utroligt meget,
men jeg kunne også forestille mig, at
Muskelsvindfonden kunne gøre endnu
mere for folk i min situation. Hvis vi
sarnmen kunne opbygge et newærk for
selvstændige og ledere, ville det være

flot," siger han.

Han er sikker på, at der er andre i
foreningen, som kan identificere sig
med "selvstændige erhvervsdrivende
muskelsvindleres" problemer, og han
opFordrer til, at mari henvender sig til
ham.

"Vi er nødt til at starte et sted, at
skabe et forum, og jeg håber meget, at
andre med udgangspunkt i denne arti-
kel vil henvende sig til mig. Så garan-
terer jeg, at jeg vil tage initiativ til at få

arrangeret etmøde, hvor vi kan snakke
om fælles problemer.

Jeg vil gerne indlede med at fortælle,
hvad jeg har haft af problemer i syw år
som selvstændig, og jeg vil gerne give
gode råd videre. Men det er sandelig
også egoistisk, for jeg regner jo med
også at høre, hvordan andre har løst
problemer." r
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Wondetlu

I{øbenhøans hoteller er fortsøt
lakket lønd for folk i el-kørestol

I nt"t er sket. Og intet sker. For snart

I tre år siden undersøgte Muskel-
I svindfonden de københarmske ho-
tellers egnethed for el-kørestols-
brugere. Ganske få værelser kunne
bruges, irg muligheden for at afholde
selv mindre møder med et begrænset
antal el-kørestolsbrugere i landets
hovedstad var derfor ikke eksisterende.

Siden er der intet sket. Selv om nogle
hoteller stillede forbedringer i over-
skuelig fremtid i udsigt.

Den systematiske undersøgelse om-
fattede en detaljeret forespørgsel til 97
af hovedstadsområdets hoteller. Cirka
halvdelen, som dækkede hovedparten
af byens værelseskapacitet og omfat-
tede de nyeste og mest moderne hotel-
ler, svarede.

Blandt warerne fra dengang har Mus-
kelkraft udvalgt de seks, som mest
direkte lovede forbedringer, for at
høre, om de har foretaget ændringer i
de mellemliggende år. Tre har svaret,
og alle er negative.

Desværre og desværre

Hotel Marina i Vedbæk skrev i februar
1994: "V har fuld forståelse for Deres
ønske om handicapvenlige faciliteter
og vil tage hensyn hertil, når vi inden
for overskuelig fremtid står for at i;kulle
renovere L4 af.vore værelser." Svar fra

Gopenhagen
direktøren i dag: "Der er desværre ikke
sket nogen forbedringer af Hotel
Marinas geometri, siden vi skrev sam-
men sidst.(..) Hvornår vi får indrettet
blot nogle værelser med brede døre og
uden dørtrin, ved jeg ikke på nuværen-
de tidspunkt."

Radisson SAS Falconer Hotel sftrevi
februar 1994:"Med andre ord mangler
døren til værelserne I cm, og bade-
værelsesdøren er for smal, ellers er alle
andre l,rrav op$'ldt. Vi ville være tak-
nemmelige, hvis De ville afse tid til at
besøge vort hotel, så vi sammen kunne
se på løsninger til de sidste problemer."
Svar fra direktøren i dag:'Jeg kan op-
lyse, at dørene på vore gæsteværelser
stadig har de samme mål som sidst
meddelt, men vi har ønskerne om en
udvidelse afbredden på dørene i erin-
dring i forbindelse med fremtidig reno-
vering af hotelgange og -værelser."

Radisson SAS Globetrotter Hotel
skrev i januar 1994: "Jeg kan forsikre
Dem foq at vi vil tage det op til kraftig
overvejelse, næste gang hotellet står
foran en omfattende renovation." Svar
fra direktøren i dag: t'Vi må desværre
meddele, at vi endnu ikke har haft
mulighed for at renovere hotellet."

Sølle vilje
The aktuelle pjecer om tilgængelighed

for handicappede understrgger nok en-
gang hotelbranchens, og andres, mang-
lende vilje til at forbedre faciliteter og
adgangsforhold. På trods af at handi-
caporganisationerne i årevis gentagne
gange har dokumenteret problemerne

- og givet anvisninger på hvordan
mange af dem kan løses.

Pjecen "Rejse i Danmark for be-
vægelseshæmmede", udgivet af Dan-
marks Turistråd i samarbejde med
Invalideorganisationernes Brugerser-

,vice, oplyser, at kun otte hoteller i
hovedstadsområdet har værelser, som
kørestolsbrugere kan benyne uden led-
sager. I selve København er der tre
hoteller med sølle 1 eller 2 værelser
hverl

Pjecen "Hvor kan handicappede være
med?", udgivet af Kulturby 96 og In-
valideorganisationernes Brugerservice,
konkluderer på baggrund af 600 kon-
krete undersøgelser af offentligt til-
gængelige bygninger og andre lokali-
teter i København, at "forholdene er
meget utilfredsstillende specielt for
kørestolsbrugere."

Dansk Handicapforbund har udsendt
pjecen "København og Frederiftsberg...
uden besvær?'1 Den tegner samme for-
stemmende billede. j"j
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Det lisner lorhedrinUel
AF JøRGEiI TENGER

f t embedsmandsudvalg har barsler

E ffjffi j::*: il,",',H'::,'',:;
af lovgivningsstrukturen, der betyder,
at den sociale lovgivning fremover fin-
des i tre love, en pensionslov, en akti-
veringslov - og så den nye bistandslov,
der kommer til at hedde lozt ona sociøl

seraice. I hvert fald hvis det går, som
embedsmandsudval get foreslår.

Efter forslaget overfØres mange af
bestemmelserne fra den hidtidige bi-
standslov, og desuden overføres de
handicapkompenserende ydelser fra
pensionslovgivningen. Fremover skal
pensionisters forsørgelse altså sikres
efter pensionslovgivningen, mens de
ttllæg, der skyldes et handicap, bevil-
ges efter den nye lov om social seryice.

Lad mig sige med det samme, at der
er megen fornuftig snaki den opdeling,
og at udvalget stiller nogle forslag, der
ligner forbedringer. Det er dog van-
skeligt at yurdere dette endeligt, for
nogle bestemmelser vil være helt af-
hængrg af bevillingspralsis og af de be-
kendtgørelser og vejledninger, som
Socialministeriet senere sender ud.

Imidlertid var jeg kun nået til g2 i for-
slaget, da sprogets værste gloser kom
over mine læber. Ud af mere end 160

paragraffer har man fundet det pas-
sende allerede i den første rigtige para-
graf atfortælle foft at egenbetaling kan
inddrives, de kan udpantes og blive af-
krævet gebyrer osv. Jeg fatter ikke og
vil aldrig bringes til at forstå, hvorfor
det offentlige opfatter borgerne som
forbrydere eller i hvert fald potentielle
forbrydere, som man hellere først som
sidst må true med sine magtmidler.
Prøv dog åt vise borgerne lidt tillid og
at tale ordendigt til osl Gem den slags

paragraffer til slut - og brug et mere
velopdragent ordvalg, takl

Den fortsatte læsning gjorde mig dog
noget mildere stemt. Eeks. lægges der
op til, at
. der skal udarbejdes handleplaner i den

sociale sektor, så formålet med ind-
satsen står klart,

'der ftan findes andre opgaveløsere end

En styrkelse øf 48.4-ordnin-
gen, p errnønent le dsøge ord-
ning, h øndlepløner.og større

aølgfrihed er nogle øf de

a æsentlige forsk g for h øndi-
ca.ppede i udkøstet til en

ny bistøndsloa.

det offentlige, f.eks. private forenin-
ger, men også private firmaer, men så-

ledes at ydelsens kvalitet fortsat er det
offendiges ansvar,

. ledsageordningen der har kørt som for-
søgi fire kommuner gøres perrnanent,

. den enkelte borger får rettil at kræve

en ydelse konverteret til penge, altså
en udvidelse af principperne i den
hidtidige $48-ordning, og

. den hidtidige $48-ordning får et langt
sikrere lovgrundlag end hidtil.
- for nu bare at nævne nogle enkelte

af de ting, jeg synes er mest væsendige
for mennesker med et handicap.

Ideen med handleplaner er god; men
jeg vil nok sætte et stort spørgsmålstegn
ved, om der er behov for at lave handle-
planer i det omfang, der foreslås. Hand-
leplaner løn let blive et eftstra led i sags-

behandlingen, som er uden mening,
fordi det er stjerneklart i forvejen, hvad
formålet med det hele er. Det havde
været mere relevant, hvis man havde
lagt op til, at sagsbehandlingen skal se

frem i tiden. Når folk f.eks. har en frem-
adskridende sygdom, er det ofte forud-
sigeligt, hvad deres næste behov eq og
det er en belastning, åt man skal søge

igen ogigen, nårbehovene opstår, Hvis
handleplaner skal være andet end mere
bureal,cati, så skal de bruges til, at man
er foran i sagsbehandlingen, så man kan
dække foll,rs behov, suaks når de opstår.

En ny lov kunne også være en passende

lejlighed til at styrke brugerens rets=
stilling. Der foreslås en paragraf, der
fasdægger proceduren, når to kommu-
ner er uenige om, hvem der skal betale,

men ikke et ord om, hvordan brugeren
er stillet, mens denne beskæftigelseste-
rapi for kommunerne står på. Der siges

intet om, at brugeren har krav på en
hurtig og effektiv sagsbehandling, selv
om det ellers er nok så relevant. Det
offendige kan kræve af os alle sarnmen,
atÅ gør ditten og datten inden for en
bestemt frisg men vi kan ikke kræve det
samme af det offendige.

Og problemet med den beskedne
kompetence til de enkelte medarbej-
dere i det offendige berøres heller ikfte,
selv om konsekvensen er, åt beslut-
ningsproceduren ofte bliver frygtelig
langsommelig. Jeg kan ikke lade være
at tænke på, at en af grundene til Mus-
kelsvindfondens succes er, at medar-
bejderne har kompetence og tør u:æffe
beslutninger. Så stårvi naturligvis bag-
efter til regnskab for det, vi har gjort,
men arbejdsgiveren har som udgangs-
punkt tillid til medarbejderne - og be-
lønnes i form afstørre effektivitet.

Som jeg læser forslaget til lov om so-
cial service, så lægger i hvert fald selve
loweksten op til forbedringer for det,
vi i Muskelwindfonden kalder "mellem-
gruppen", altså folk som har behov for
praktisk hjælp, men langt fra i så mas-
siw omfang, som det efterhånden er en
forudsætning, for atman kan få en hjæl-
perordning. Det sker ved, at ledsage-

ordningen gøres permanent, og ved at
behov helt ned til 20 timers hjælp om
ugen kan ydes i form afen hjælperord-
ning. Den forbedringvil blive hilstvel-
kommen af mange afvore medlemmer,
der hidtil har manglet en flelsibel prak-
tisk hjælp og i virkeligheden var place-
ret i et lovgir.ningens ingenmandsland.

Det bliver spændende at følge den
videre debat om den nye sociale lov-
givning, men ud fra hvad jeg har læst
indtil nu, sTnes jeg der er så mange po-
sitive tanker i hele reformen, at der er.
grundlag for en aktiv og konstruktiv
dialog med politikerne, der nu skal ar-
bejde videre med embedsmandsgrup-
pens forslag.

Jørgen Lenger

er udniklingsch ef i Muskels'uindfonden
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M u s lr e lsu i n d l o n d e n
hør brudt monopolet
pe hehandling

musKELsvlNDF0$oErll 0c

AF t0NE SC0C0ZZA

Jl " 
vestlige samfund nærer et sy-

I I stem af forventninger til syge og
9 

^ndrrmennesker, 
som ikke sva-

rer til billedet af det "normale". Den
amerikanske sociolog, Tålcott Parsons,
har beskrevet disse forventninger på
følgende måde:

Den syge er først og fremmest
underkastet en fritagelse fra det nor-
male livs forpligtelser. Denne fritagelse
skal dog legitimeres af samfundet, hvil-
ket i denne sammenhæng vil sige af
lægen. Den syge kan ikke forventes "at
tage sig sammen" og blive rask ved en
viljesakt, hermed er vedkommende
yderligere fritaget for ansvar og tvært-
imod i en tilstand, der kræver andres
omsorg. Helbredelsesprocessen kan
forekomme spontant, men hvis syg-
dommen er kronisk, kan den syge ikke
selv gøre noget ved den og er tvunget
til at modtage udefrakommende hjælp.
Der påhviler endvidere den syge en
forpligtel'se til aktivt at sØge teknisk,
kompetent hjælp, sædvanligvis den
hjælp lægen kan yde, samt en forplig-
telse til at samarbejde med lægen og
rette sig efter dennes anvisninger.

Sådan analyserede Parsons situatio-
nen i 1950, og selv om der næsten er

Lone Scocozza: ."Muskelsvindfonden har
vist, at det kan lade sig gøre atbryde

monopolet og selv opbygge organisatio-
ner og netværk, der giver "muskelsvind-
lerne" en medborgerstatus og hermed

indflydelse på eget liv og velfærd.
Desværre er det ikke sådan, at 6n gang
erhvervede rettigheder er peffnanente.

De skal til stadighed forsvares og udvik-
les. Også dette har Muskelsvindfonden
vist os. Lad os være flere, der tager ved

lære heraf."

Fonden set ned
andres øjne

Muskelkrøft hør bedt fem frem-
trædende samfundsdebattører lese

bogerc "Sund og uønskøbt. Historie
orn Muskekvindfonden" sam øfset

for en aard,ering øf Maskelsvtnd-

fondens betydning.

Lone Scocozzø indleder her under
arbej dstitlen M uscnts wrioror;nst{
OG BEIAI\;DLERSÅ]V{FUNDET. I NæSIE

numrner skriaer jan Lind.hørd.t og

J ørgen Grønne gø ørd C bri stensen

orn benholdnis Mcst<zLswxo.
FOADEV OG NÆSTEKÆRLTGHEDEN 0g

M t's tansvmorowoøt o G DANS R po u-
nx. I Muskelkrørtm 8 Jørn Henrik
Petmen rnz Musxa-smtonltr,w oc
,TLF,æNDSSAMF}nDET og Ebbe Kkae-
døl Reicb am. Mustarswwopor,r,nl
O G DANMA RI1SHISTO NE\I.

forløbet 50 år siden da, vil mange kunne
nikke genkendende til beskrivelsen.

0msorgsudøuernes behandlingskultur
Det var imidlertid heller ikke Parsons
hensigt, at der skulle ændres på dette
mØnster. Ifølge den sociologiske tradi-
tion, han tilhørte, opfattedes samfun-
det som værende fornuftigt indrettet i
et socialt system, hvor alle kendte deres

plads og fungerede i overensstemmelse
med en firnktionelt indrettet samfunds-
mæssig struktur.

Denne opfattelse har gødet grundla-
get for vore dages behandlingskultur.
En kultur, hvor der hersker en funktio-
nel arbejdsdeling mellem professionelle
omsorgsudøvere og "deres" klienter
eller patienter. En kultur, hvor der
næsten ingen plads levnes til selvbe-
stemmelse, aktivitet og autonomi hos
den, der betragtes som havende et om-
sorgs- eller behandlingsbehov.
I60'ernes og 70'ernes sociale bevægel-
ser, hvor autoriteterne blev kritiseret,
og hvor medbestemmelse og selv-
bestemmelse sattes på dagsordenen, var
der imidlertid ikke mange, der satte
fokus på behandlingskulturen. Joh,
måske blev psykiatrien taget under be-

I en tid,, haor såkøldte pøtientfor"eninger enten er" forsknings-
maskiner i. lø "Kr,æftens Bekæmpelse" eller oaerlægefo?"enin-

ger å lø "Hjer+eforreningen", gizter det stof til eftenønke,
når brugerne aiseri øt de både køn og uil giae indhold til de

systemer) der trnditilneh hør, aær"et upfattet sunx naturbåt/ne
professionelle

!
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handling, men det var mere dens syg-
domsopfattelse end dens menneskeop-
fattelse, der blev sat til debat.

Men det er jo menneskeopfattelsen,
der er det centrale - eller rettere med-
menneskeopfattelsen.

Kan retten til et selvstændigt liv med
initiativer og besluuringer kun tilstedes
dem, man til enhver tid opfatter som
"normale'l- eller er der forståelse for, at
handlefriheden måske burde være
endnu større for de "unormale", netop
fordi de allerede er begrænset på nogle
områder som f.efts bevægelsesfriheden?

Behandlerkulturen eksisterer jo i
l<raft af, at den kan legitimere sit
monopol på behandling og omsorg. Et
sådant monopol kan imidlertid kun
blive firldkomment, hvis klienterne un-
derkaster sig monopoliseringen og
giver afkald på selv at tage hånd i hanke
med de områder af deres liv, som ikke-
klienter tager vare på.

Behandlerkulfuren kan derfor kun
brydes, hvis klienterne insisterer herpå.

Ligeværdigheden bragt på banen
Muskelsvindfonden har vist, at det kan
lade sig gØre at bryde monopolet og
selv opbygge organisationer og net-
værk, der giver "muskelwindlerne" en
medborgerstatus og hermed indflydelse
på eget liv og velfærd.

I en tid, hvor såkaldte patientfor-
.eninger enten er forskningsmaskiner å

la "Kræftens Bekæmpelse" eller over-
lægeforeninger å la "Hjerteforeningen",
giver det stof til eftertanke, når bru-
gerne viser, at de både kan og vil give
indhold til de systemer, som Parsons
mente var naturbårne professionelle.

Alene udviklingen af brugerbegrebet
sætter tingene i perspektiv. Her er det
ikke den passive og afhængige pati-
ent/klient/unormale over for det kom-
petente system. Her er asymmetrien
ophævet og ligeværdigheden bragt på
banen.

Desværre er det ikke sådan, at dn
gang erhvervede rettigheder er perma-
nente. De skal til stadighed forsvares
og udvikles. Også dette har Muskel-
svindfonden vist os. tad os være flere,
der tager ved lære heraf.

Lone Scocozzø er phil. dr. og lektor
aed Lunds Uniaersitet
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ll a toppen af Stibjerg Bakke nord for Korsør, for enden

f ag en flot nyanlagt vej, blafrer nu en fane, omkring
I hvilken Musholm Bugt Ferie- og Fritidscenter skal
opføres. Det er Muskelsvindfondens fane, der vajer som
et s).nnbol på organisationens engagement i byggeriet, der
nu efter nogle måneders forsinkelse omsider er gået i gang.
' Der måtte to licitationsrunder til. Den anden kunne af-

sluttes i septembe5 efter at byggeplanerne havde undergået
en lempelig justering. HovedentreprenØr er blevet Ring-
stedfirmaet Enemærke og Petersen A./S. Få dage"efter lici-
tationsafgørelsen startede gravearbejdet på Stibjerg Bakke,
og den 8. oktober kunne Muskelsvindfonden officielt lade
sit flag gå til tops på stedet. Musholmcentrets første etape
vil stå færdig om et år med plads til ca. 100 gæster. Der
bygges fem villaer, 11 tre-rumsboliger og seks 6t-rumsbo-
liger. Desuden vil første del af centrets fællesbygning med
en mødesal blive opført.

Finansieringsnøglen
Fuldt udbygget vil Musholm-centret kunne huse ca. 200
gæster. Budgettet for det samlede byggeri lyder på 204
millioner kroner, der skal betales via følgende finansie-
ringsnøgle: 70% skydes ind af Arbejdsmarkedets Ferie-
fond, mens Muskelsvindfonden skal stille med de sidste

30"/". Af denne sum må Muskelsvindfonden maksimalt
hente 10% via realkredit. De resteren d,e 20o/o - svarende til
ca. 41 millioner - skal hentes på anden vis - via fundrais-
ing, arrangementsaktiviteter, arv etc.

Da første etape koster 54,5 millioner kroner, er det i
denne omgang - det vil sige inden udgangen af 1997 -
Muskelsvindfondens opgave at skaffe godt 16 millioner
kroner svarende ttl30% af de 54,5 millioner. En del af
dette beløb tilvejebringes via realkredit og indtægter fra
fundraising, arrangementsvirksomhed og arv. Men i værste

fald kan Muskelsvindfonden blive nødt til at hente en sum
på helt op til 8,6 millioner kroner (i form af enten lån eller
bidrag) i sin egen kasse, hvis ikke fundraising'en kaster
nye, positive resultater af sig. Ganske naturligt vil Mus-
kelsvindfonden derfor i den kommende tid, med Evald
Krogs ord, "sætte turbo" på fundraisingindsatsen.

IJd over etableringsomkostningerne har Muskelsvind-
fondens bestyrelse besluttet 

^tlægge 
en række egne akti-

viteter - det vil sige kurser, som vi ellers ville lægge andre
steder - til en sum på 1,2 millioner kroner om året på Mus-
holm. Endvidere har Muskelsvindfonden frem til år 2001
stillet en underskudsgaranti på maksimalt 500.000 f,ironer
årligt. Garantien er gældende i25 fu, eller ind til centret i
fem på hinanden følgende år enten har givet driftsmæs-
sigt overskud uden indregning af nbttosalget til Muskel-
svindfonden eller har givet underskud uden indregning
af Muskelsvindfondens underskudsgaranti. De driftsbud-
getter, som Muskelsvindfondens revisor har opstillet, viser
dog overskud på Musholmcentret de kommende fem år

med undtagelse af 1998, hvor der forventes et underskud'
på 65.000 kroner.

Møngelf"ld
informøtion
har sl(abt utlyghed
Repræsentø.ntskøbsnt e dlent. kritiserer b eslut-

nin gs gøn gen e zrnkrin g Mus h a lrnby ggeri et

I f*" alle steder i medlemsskaren hersker der udelt begejst-

I ring over Musholmbyggeriet. En del medlemmer omfatter
I også Musholm med en følelse af utryghed og med et ind-
trykaf, at projektet har skiftet karakter hen over hovedet på

dem. Det mener Gert Riis, medlem af Muskelsvindfondens
repræsentantskab gennem mange år. "Det er helt klart mit
indtryk, at folk meneq at Musholmcentret utvivlsomt vil blive
et fedt sted at opholde sig på, når det står færdigt. Men sam-

tidig er der mange, der sætter et spØrgsmålstegn ved den ka-
rakter, byggeriet har fårct.Jeg har flere gange hørtordetpre-
stigebyggeri",siger han.

Repræsentantskabet blev lorbigået
Informationsniveauet har ikke været tilfredsstillende, mener
Gert Riis: "Efter min mening glippede det for alvor i fasen
fra 199L, hvor byggetankerne første gang blev præsenteret for
medlemmerne, og frem til byggeriet var tegnet færdig sidste

år. I den periode har der virkelig manglet information fra be-
styrelsens side."

Gert Riis mener, at beslutningsprocessen omkring Mus-
holmprojektet er foregået hen over hovedet på repræsentant-
skabet. 'Jeg har været med i repræsentantskabet, lige siden
Musholmprojektet blev præsenteret i 1991 . Dengang blev det
understreget, at byggeriet ikke måtte belaste Muskelsvind-
fondens driftsøkonomi. Bestyrelsen lovede højt oghelligt, at
hvis man kunne se, at det ville komme til at koste Muskel-
svindfonden så meget som en krone, så ville man stoppe pro-
jektet, uanset hvor langt man var nået. Derfra og til hvor vi
står i dag - hvor Muskelsvindfonden har besluttet at skyde
adskillige millioner ind i Musholrfrcentrets driftsøkonomi i en
årrække - er der virkelig sket noget, der er enormt forkert."

Fælles sag blev bestyrelsesanliggende
Bestyrelsen har i perioden'fta l99l til 1995 ikke inddraget re-
præsentantskabet i en række vigtige beslutninger omkring
byggeriet, mener Gert Riis.-"Det værste el.isempel var i mine
øjne, da bestyrelsen blot informerede os i repræsentantskabet
om, at nu havde man droppet det første Musholmprojek, som
Sahls Tegnestue havde tegnet, fordi man ikke mente, at det var
godt nok. I stedet ville man nu.for alvor gå efter at få et byg-
geri, der skulle være unikt. Herved røg prisen på projektet
pludselig fra godt 100 mio. kroner til godt 200 mio. kroner.
Det mener jeg simpelthen er fuldstændig vanvittigt. J eg føler,
at byggeriet fra at have været et anliggende for hele medlem-
skaren i perioden fra '91 til '95 blev flyttet til at være et rent
bestyrelsesanliggende," slutter Gert Riis. HEKR
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Nye holler på suppen
Eaøld lfuog ser positiat på malighederne for øt skffi penge

til Musholmbyggeriet aiø ekster"ni kildea men høn køn godt forstå,

øt nogle med.lernnter køn aære atrygge ued. projektet

I I tiaa"lbartfør landsformanden i
I I -iat.r, af seotember omsider
lU hrrr,. fa tia it at holde et par
ugers sen-sommerferie, interviewede
Muskelkraft ham omkring de økono-
miske perspektiver vedrørende Mus-
holmbyggeriet og medlemmernes hold-
ning til det.

Muske lkrøft: "Mus ke ln ind.fonden h ør
øld.rig uæret bønge for øt gå i clinch med

store udfordringer. Men køn daforstå, hvis
no gle øf Mask e ln ind.fondens rne dlemmer
synes, øt ai nted. engøgementet i Musholrn-
centret hør påta.get os en for stor udfor-
dring og øt de d.erfor er lid.t bønge for pro-
jektets økonomiske konsekaenser? "
Evald Krogz "Ja, jeg kan godt forstå,
hvis nogle gør sig tanker om det. Det
har jeg da også selv gjort. Det er helt
klart, at alting ville have været ratrere,

hvis de syv millioner kroner, vi ikke
fik tjent på vores arrangementsvirk-
somhed i år, i stedet lå inde i ban-
ken. Når det er sagt, vil jeg sige, at
en oplevelse, som den vi har haft
med vore arrangementer i år, an-
sporer mere end noget andet til, at
man anstrenger sig helt vildt for at
tackle de økonomiske udfordringer
og undgå en ligrrende situation til
næste år.

Jeg håber stadig på, at vi kommer
til at sidde gældfrit på Musholm i

første etape. Som jeg ser situatio-
nen nu, er jeg optimistisk i forhold
til, at vi fra helt andre kanaler, end vi er
vant til, vil være i stand til at skaffe
masser af penge hjem til byggeriet
inden juleaften 1997.I den kommende
tid vil vi blandt andet gå i gang med at
se, om vi kan åbne 5-6 helt nye ind-
samlingskilder. Det er noget af det, jeg
selv er involveret i, men som jeg des-
værre ikke kanløfte sløret for endnu.

Og så må vi jo ikke glemme, at vi al-
lerede har gang i nogle meget lovende
indsamlingskilder. Lad mig blot pege

på "GodMorgen Abe", som jeg forven-
ter vil give os en rigtig flot indtægt i,
lggT."

Muske lkrøft : "Vil Mush o hn no gensind.e

kunne undergrøue Maskelsaindfondens

økonomiske støbilitet? "
Evald Krog: "Nu er jeg jo ikke noget
orakel, så det kan jeg ikke udtale mig
kategorisk om. Men jeg vil gerne sige,

at økonomien omkring Musholm er
strikket således sammen, at de løfteq vi
har givet på nuværende tidspunkt, ikke
kommer til at undergrave noget som
helst i Muskelsvindfonden. Omvendt
vil jeg ikke gå i byen med at sige, at
byggeriet ikke kommer til at koste
Muskelsvindfonden noget, fordi det
gør detjo. Men vi skal blot hele tiden
huske, at vi også får noget ud afvores
engagement: Et unikt ferie- og fritids-

center, som i indhold og rammer vil
sige spar to til, hvad vi hidtil har kendt.
Et sted, hvor folk kan få nogle oplevel-
ser, de ikke kan få andre iteder - i al

fald ikke i Danmark. Et sted, hvor man
kan komme ud og røre elementerne -
elsempelvis vandet. Vi vil have hjulene
ud i vandet. Havudsigt, naturoplevel-
ser og frem for alt tilgængelighed."

Muskelkrøft: "Set i lyset øf de rnønge

rnillioner, Muskelnindfond.en skøl sømle

ind til airkeliggøreben øf Mushohncentrets

etø.per, trlr da så, øt det nogensinde ail
bltu e fuldstændigt adby gget? "
Evald Krog: 'Ja, det gør jeg, men vi
kan altså ikke bygge det hele på 6n
gang. Den økonomiske opgave ville
værefor stoE og detville desudenvære
halsløs gerning her og nu at forsøge at
gætte sig til, hvordan folks behov og -

krav til centret vil være om for eksem-
pel fem år. Ved at opføre centret i eta-
per får vi den mulighed, at vi kan til-
passe byggeriet efter nye ideer og
ønsker til, hvad vi skal proppe ind.i
centret. Det slmes jeg er en fantastisk
god situation. Altså, lige så snart vi slår
dørene op derude, og folk får lov til at
komme ind til os og hjælpe os med at
forme fremtiden, så er vi kørende. Det
bliver kun et spørgsmål om, hvornår vi
er nødtnlatgøre os tanker om, hvor-

dan vi kan overkomme tilstrØm-
ningen af mennesker...altså for-
stået på den jyske facon."

Mus k e lkrøft : " D en gøn g v e d. lønds -
rnødø i '91, huor planemefor Mus-
hohn blea lønceret ouer for medlem-
nreT'ne, bed det sig, øt det her går ai
ind i, men forudsætningen er, at det
ikke kontmer til øt beløste Muskel-
nindfondens driftsøkonomi. I døg er
situa.tionen en ønden, og projektet er
et andet. HaoTfor er dette skift ind-
trffit, og hør duforkløret det tyd.e-

ligt nak i de mellemliggende år?"
Evald Krog: "Med henslm til det skift,
der er sket, vil jeg sige, at vi da heldig-
vis har det sådan i Muskelsvindfonden,
at vi ikke holder fast i en beslutning,
som vi tilfældigvis har truffet i L991,
hvis vi finder ud af, atnye aspekter kan
give projektet et helt andet vingesus.
Vi er da heldigvis så smidige, at vi ret-
ter os ind efter den måde, hvorpå tin-
gene udvikler sig. Men det kan jo al-
drig undgås, at der er nogle, der vil
fastholde, at vi skulle være blevet ved
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det oprindelige standpunkt om, at pro-
jektet under ingen omstændigheder må

belaste Muskelsvindfondens driftsøko-
nomi. Jeg har dog det synspunkt, at det
MusholmcenteE som opføres nu, gan-
ske enkelt vil blive til gavn for Muskel-
svindfonden - de mennesker vi arbej-
der for og med.

Når det er sagt, vil jeg da gerne ved-
stå, at vi nogle gange har udvist en
form for naivitet i den her forening. Og
hvis jeg tænker tilbage på dengang i
l99l - det der vist hedder bakspejlsbe-

uagtningen - ja, så må jeg da sige, at
det var naivt af os at tro, vi ville kunne

. opføre et sådant center, uden at det
skulle koste os noget.

Jeg skal ikke kunne sige, om jeg har
forklaret skiftet fra'9I til '95 tydeligt
nok. Det er ikke sikkert, jeg har det.
Men jeg vil betegne det, der er sket,
som en proces. Fra vl fik Musholm-
id6en og til nu, synes jeg nok, der er
kommet nogle helt andre boller på

suppen, nogle helt andre perspektiver
for projektet, som har gjort, at vi nu
har et økonomisk engagemeht i det.

I Musholmcentretvil vi blandt andet
kunne virkeliggøre nogle af tankerne
fra vores institutfilosofi, som jo ikke
udelukkende har adresse til Marselis-
borgprojektet. Vi får bassinforhold på

Musholm - ikke i første etape men i
den næste. Vi håbea at de aktiviteter,
vi skal have på Musholm, vil tilgodese
mange af de intentioneq der ligger i
Marselisborgprojektet. Ret beset er det
sådan, at mange af vore tilbud på Mus-
holm vil kunne betragtes som en del-
ydelse i forhold til nogle af de.ting, vi i
en mere udbygget grad vil virkeliggøre
i MarselisborgCentret. For mig at se

vil tre terapeuter lige så godt kunne
tage til Musholm som til Marselisborg-
Centret, hvis deres indsats koncentre-
rer sig omkring bassinbrug og senge-

pladser.

Man kunne godt tænke sig, at nogen
vil sige, jamen kommer Musholmcen-
tret ikke til at blive virkeliggjort på be-
kosming af MarselisborgCentret. Det
mener jeg ikke er tilfældet. De to cen-
tre kommer til at understøtte hinanden
i en række sammenhænge, og det er i
sidste ende til gavn for vore medlem-
mgr.tt
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Musnolmbugt r
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en tnuestertng
i et aktiut loreningsliu
KOMMENTAR
AF MEflE BOCK

ll o* orreKrØr rur uauc .tvrus-

\ h.rl-fonden os Muskelsvind-
ll ,ono.n eryeg Keo ar at nØre, at
Gert Riis ikke har følt sig ordendigt
informeret om projektets udvikling.
På alle repræsentantsl<absmøder
siden min tiltræden i i992 har Mus-
holmbugt været drøftet, og da vi øn-
sker åbenhed om alt, hvad der sker i
foreningen, må vi fremover tilstræbe
at lægge os endnu mere i selen, så

både sjæl og overblik kan følge med.
Når det er sagt, er der et par faktu-

elle oplysninget som jeg for god or-
dens skyld slmes skal med. For det
første blev Musholmprojektet lagt ud
i en selvstændig juridisk enhed alle-
rede i 1994 af den helt enkle grund,
at vi ikke ville risikere, at Muskel-
svindfqndens økonomi kom i fare.
Hvis centret, meget mod forvent-
ning, viser sig at blive eh under-
sktrdsforretrring, kan det kort sagt lik-
videres, uden at Muskelsvindfondens
pengekasse tømmes først.

Det betyder, beslutningsmæssigt
set, at det ikke var Muskelsvindfon-
den, men den nye bestyrelse i Mus-
holmfonden, der i 1994 traf beslut-
ningen om, at det første projekt ikke
kunne bruges, og at vi skulle ud i en

arkitektkonkurrence. Musholmfon-
dens bestyrelse traf imidlertid denne
beslutning efter kraftig anbefaling fra
både Arbejdsmarkedets Feriefond og
Instirut for Muskelsvind, der sim-
pelthen ikke mente, at det fØrste pro-
jekt var egnet til vores målgrirppe.

I hele tilrettelæggelsen af det nye
projekt har vi haft brugergrupper fra
Muskelsvindfonden involveret i sam-

arbejdet med arkitekterne. Og så er
vi henne ved det med prestigen. For
der er ganske rigtigt tale om et pre-
stigeprojekt. Men kun i den forstand,
at vi under ingen omstændigheder
har villet gå på kompromis med til-

gængeligheden og funktionaliteten.
\4 vil vise, at det kan lade sig gffie at
bygge smukt og funktionelt, også til
mennesker med handicap. Men det
kræver flere kvadratmeter - og de

koster penge. Til gengæld er der ikke
valgt specielt dyre materialer, vi bru-
ger beton, træ, græs på tagene - og
udendørsarealerne skal afgræsses af
får!

Når Gert Riis ikke har føh sig or-
dendigt informeret, tror jeg også, det
skal ses i sammenhæng med, at der i
Muskelsvindfonden kun afholdes to
repræsentantskabsmøder om året, og
at der således af gode grunde sker
utroligt mange ting undervejs, f.els.
er der byggeudvelgsmøde hver 14.

dag. Det er der tydeligvis ikke blevet
informeret godt nok om, og derfor er
det f.eks. en klar misforståelse, at

"Muskelsvindfonden har besluttet at
skyde adskillige millioner ind i Mus-
holmcentrets driftsøkonomi i en år-
række". Muskelsvindfonden har be-
sluttet at lægge egne kurser og
arrangementer på stedet for 1,2 mio..

kr. årligt. Det er det beløb, der svarer

til, hvad vi på nuværende tidspunkt
lægger på andre kursussteder. Dertil
kommer, at der er givet en begrænset

underskudsgaranti på op til 500.000
ftr. årligt i fem år. Penge, der kun skal

komme til udbetaling, hvis centret
viser sig at få underskud.

Intet tyder på, at det vil gå sådan.

Jeg er sikker på, at dette sted vil blive
et stort aktiv for foreningslivet i Mus-
kelsvindfonden; et samlingssted, der
summer af liv, fællesskab og kreativi-
tet. Jeg lover, at vi herfra vil tilstræbe
at informere endnu bedre fremover.
Og alle er til enhver tid velkomne til
at ringe, komme forbi til en snak eller
rekvirere materiale. God, konstruk-
tiv kritik er der som altid brug for.

17

c
Er

'l;



lra natutens hånd
Det er endnu muligt at bestille lækkert kvalitetstøj fra årets arrangementer.
T-shirts fra God Morgen Abe og Grøn Koncert.
Og sweatshirts, Tlshirts og skjorter fra Muskelsvindfondens 25-års jubilæum.
Eller orange regnjakker i topkvalitet!
Samt selvfølgelig Levi's mørkeblå cowbof akker...

Der er ikke meget tilbage på lager, så skynd dig at udftlde nedenstående
portofri kupon.

Jtg bestiller..

- m,ens øndre går i tøj fra
Muskelwindfonden

--------
B REV Ufr ankeret svarforsendelse

God Morgen Abe T-shirl,
kr. 40,-
trla
Levi's Grøn Koncerl T-shirt,
kr. 40,-
n one size

Jubilæums T-shirt, kr. 40,-
l) +-ø a,
Exr
n )otr

NB! Rabatpris tr. 100,- ved
køb af 3 T-shirrs

Jubilæums skjorte kr. 130,-
ns
Emnr
Jubilæums swealshirl,
kr. 130,-
Igat
E toar
Znar
nu
Onnge regniakke, kr. 400,-

- er megbt stor i str.
L-l s
trm
n ra..

Levi's cowboyjakke, kr. 450,-
nunl

Porto og bestillingsgebyr kr. 25,-

Navn:

I Gade/vej:

Muskelsvindfonden
Kongsvang N16,23

+++0274+++

DK 8000 Århus C

sendes ufrankeret
Modtag€ren
betåler podoen

POST

Postnr.Æy

Hyldest til de
st æt lre kuinder
Institut for Muskelsvind fejrede i
september sit 20-års jubilæum ved en
fest på Pindstrup Centret, hvor alle
fondens medarbejdere og repræsen-
tantskabet var samlet for at diskutere
netværks-strukturer i Muskelsvind-
fonden. Og selv om fester i Muskel-
windfonden hverken er sjældne eller
uforglemmelige, vil denne sikkert blive
husket for sin udsøgte blanding afvel-
valgte alvorsord og rammende morsom-
heder. En cocktail, der satte sine spor

'hos alle, også dagen derpå.
Bente og Peter Dahl Jensen, fra

Blokhus og forældre til to drenge med
muskelsvind, har været "kunder" i

Jette Møller, den
ene afinstituttets
to ophavskvinder,
foralte om me-
ningen med det
hele. Den anden,
Birgit Steffensen,
kunne desværre
ikke deltage i
festen.

instituttet næsten siden starten og
lagde for med en dialog om to årtiers
nærkontak med terapeuterne. Fra tiden
omkring drengenes diagnosticering på

Arhus Kommunehospital huskede de
bedst Birgit Steffensens "udvidelse af
vor horisont med svampe og skildpad-
der", senere mødte de "den lille, store
mand", og på familiekurserne fik de
vejledning i at "blive gode forældre".
De fortalte om hjælpen til kampen med
de "offendige" sagsbehandlere og om
terapeuternes ihærdige hjemmebesøg
med råd og anvisninger, men "da vi jo
i Blokhus ikke er så autoritetstro, blev
prioriteringen ofte lavet lidt om, når I
var ghet". Og så så de frem til, at Insti-
tuttet fik klaret den sidste, uløste op-
gave: At give døgnet flere timer.

"Gud give mig tålmodighed til at
finde mig i ting, jeg ikke kan ændre.
Mod til at ændre de ting, jeg køn ændre
og klogskab til at skelne det ene fra
det andet,",lød Bente og Peter Dahl
Jensens personlige tolkning af Muskel-
windfondens og instituttets budskab.

Evald Krog henvendte sig først til
alle institutteti ansatte. Han ridsede
dets omtumlede historie op og talte om
"kvinder, som gennem årene er gået

- Ilver ansat i Institut for Muskel-
svind fik en rød rose,

gennem ild ogvand"; enkelte var stået
af på grund af vilkårene, men "alle har
bidraget til, at vi i dag er en del afqyge-
husloven'1 Derpå fik medarbejderne
hver en langstilket, rød rose.

Anden del af sin tale rettede Evald
Krog personligt til Jette Møller og
Birgit Steffensen: "Det er to forskel-
lige personligheder, som supplerer hin-
anden på enestående måde. Jette har
politisk tæft - hvad man ikke kah sige
om Birgit. Til gengæld har Birgit en
næsten overnaturlig erme til at leve sig
ind i, hvordan vores interessante musk-
Ier er skruet sammen. De to har fast-
holdt de oprindelige måI, og de grund-
læggende ideer blomstrer mere end
nogensinde i Institut for Muskelwind."

Nioklas mødte
supersti etne
Som ungvarMortenAndersen en mid-
delmådig serie-fodboldspiller i Struer.
Nu er han som 36-årig etableret mega-
stjerne i amerikansk fodbold. Som
kicker hos Adanta Falcons er han spil-
leren; der fra lange afstande sparker
den aflange bold mellem målstænger-
ne, når holdkammeraterne har scoiet
på touch-down.

I forbindelse med de handicappedes

OL fik Morten Andersen besøg af to
andre danske boldspillere, blandt dem
ll-årige Nicklas Charlton, der har
muskelsvind. Han var i Adanta for at
demonstrere kørestolshockey.

Dansk Handicap Idræts-Forbund
havde skaffet penge til Adanta-rejsen
ved en auktion over fodboldlandshol-
dets trøjer.
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"Min lærer i folkeskolen kendte
handicap-idrætsklubben og opfordrede
mig til at tage derhen. Det var rart
at møde andre handicappede," siger
Thomas, der fortsat træner i Helsingør
en gang om ugen. Men han spiller også

i Lillerød' Handicap Idræts-Forening
og Gladsaxe Handicap Idræts-klub samt
raskklubben Allerød Idrætsforening for
at få modstand under træningen.

Thomas Olsen vandt sammen med

Jan Nauerby og Jørgen Witt Europa-
mesterskabet for siddende spillere i
oktober 1995 i Hillerød, men i Adanta,
hvor holdet udgøres af Thomas ogJan,
har de mødt for hård modstand.

Thomas og Jan spiller i klasse 1 , der
er de sværest handicappede, men deres
klasse er slået sammen med klasse 2,

"De har arme som bodybuildere, og
vi har ikke en chance for at returnere
deres hårde bolde," siger Thomas, der
dog vandt sin pulje og kom i kvartfina-
len. Her tabte han til Sung IGng fra
Sydkorea i to tætte sæt. Så nær på

medaljekampene, man overhovedet kan

komme.

Jeg har laget alle lriheder
Charcot Marie Tooth er en ret sjælden

sygdom, og Thornas blev i drenge-
årene anset for at være tumler-furnler.
Siden sygdornmen blev konstateret har
han følt sig sgm forsøgskanin for
diverse læger. I nogle perioder skulle
han træne hårdt, til andre tider havde

han skinner på benene og rnåtte nær-
mest ikke røre sig.

"Før jeg kom i kørestol, fik jeg at
vide, at hvis jeg passede lidt bedre på

mig selv, ville jeg måske blive 25 ir,
inden jeg kom i kørestol. Måske 30 år.

Eller måske ville der kun gå to år.

Det ville jeg ikke høre på. Jeg spil-
lede tennis og basketball. Jeg skulle
fan'me ud og opleve noget. Jeg ville
ikke sidde to år ekstra og ikke opleve
noget. Jeg har taget alle friheder.

Ellers havde jeg heller ikke siddet her
i Atlanta i dag. Hvis jeg havde siddet
hjemme i sofaen, var jeg blevet slap og
flomrnefed. I stedet spiller jeg bord-
tennis og har det godt," siger Thomas.

Han forklarer med nogen tØven, at
sygdommen ikke er stabil. Den har ud-
viklet sig i ryk nogle gange på det
seneste, så flere muskler ikke længere

kan bevæges.

Uduelige buschaulfører

Thomas er en stor fyr på 2,08 meter,
kraftigt bygget, men han har altid
været slank. Da han kom i kørestol, tog
han meget på, men har trænet det
overflødige væk.

I sommer har han tabt sig 16 kilo og
vejer nu lmn 92 kilo - ikke meget for så

høj en idrætsmand. Men alligevel en

stor vægt at bakse op ad bakkerne i den
olpnpiske by.

Thomas Olsen er imponeret over
byen Atlanta og har et meget positivt
indtryk aF dens beFolkning.

"Det er meget nent at komme rundt
i byen. Det underjordiske MARTA-
togsystem er meget nemt at anvende,

og folk er meget opsøgende og hjælp-
somme. De ser ikke underligt på 6n,

fordi man sidder i kørestol, rnen
spØrger interesseret om, hvad man
laver i Atlanta," fortæller han.

Til gengæld er han ikke spor be-
gdjstret for bustransporten, der brin-
ger Ol-deltagerne til og fra idræts-
arenaerne. Bordtenniskampene afukles
i Gwinnett Civic and Cultural Center
35 km fra den olyrnpiske by. Ofte varer
turen halvanden time i bus.

"Chaufførerne kører som sindssyge.
En dag kørte vi 20 minutter Forkert,
fordi chaufføren ikke kunne finde vej.
En anden kørte imod en bil. Og de

tænker vist ikke over, at vi sidder i
kørestole. Fuld gas og hårde opbrems-
ninger hele tiden."

Thomas oplevede at vælte ud af stolen

under en opbremsning på motorvejen.
"Men det værste var, da jeg faldt af

bussen. Liften var kørt næsten helt ned,

men kørte så pludseligt op igen, så jeg

blev tippet bagover ned på fortovet.
Åh, hrro. jeg slog rnig. Det var helt
sindssygt."

Nye mål
I den danske lejr er der fælles glæde

over mange flotte præstationer. Bord-
tennisspillerne er specielt tilfiedse med,

at den gigtplagede batmand Brian
Nielsen har r.rrndet guld i klasse 6.

De 45 danske deltagere og deres

ledere har et åbenlyst godt samvær, der
givet er med til at.motivere idræts-
udøverne til kommende opgaver.

Thomas Olsen og Jan Nauerby ser

frem til at skulle forsvare deres Europa-
mesterskab i Stockholm i 1997 .

Tæt på nedatie
Den 26-årige skytte Charlotte
Streton aør så tæt på en pørølym-
pisk ru,edølje, so;m møn næsten køn
konzrne. På lilalf Creek Shooting

Rønge i Atløntø nåede han 596
painx øf 600 nrulige i 60 skud.lig-

gende med kftnfftl.
Chørlotte Stretan, dcr hør Fried-

reich's Atøhsi, blea pa.rølympisk

wlester i Barcelonø i 1992 ag er
re geren de rerd.enswzester fra Øst-

rig i 1994.

Eliteskytterrte er øhitl tæt på dt
score mølesimum,points, når de

mødes. Den, fur hør de bedste ner-
aer i de afgørende qeblikke, aind.er.

Chørlotte Streton hør seht prmet
at ra.ntme plet i alle 60 skud.

Chørlotte Streton korn med i
høndicøpidrætten øllerede sont. 9-
årig og bør udaiklet sig til øt aære

dn øf Dønmarks øbsolut bedste

shyner. Ud ozser sine mønge plet-
skud, har hun osse truffit sin
mønd., Cørsteo Ågrto, i Vøllew-
bæk S@tteformmg. Carsten Ågren
er både klubtræner og lønilstræner,

Cbarlottes handicøp udaikler sig

negnt'iat, men han har hidtil for-
mået at holde sit høje interna-
tionale niaeau ved øt ændre sin

teknik i tøkt med sygd.owrlten,

Thomas vil som altid været godt for-
beredt. 12 timers træning om ugen
suppleres med taktiske forberedelser
og analyser af modstanderne ved com-
puteren hjemme i Alsgårde.

Lions Club i Helsingør har støttet
Thomas Olsen økonomisk det seneste

år, men han har også hårdt brug for
pengene, for det er nødvendigt for
Thomas at betale træningspartnernes
transport mellem København og Alle-
rød.

Thomas Olsen er HF-studerende og
er netop flyttet i hus sammen med sin
kæreste Tina Timmermann.

Flans næste, private mål er at blive
gift med Tina - og komme til at hedde
Thomas Timmermann. r

:

:

Bordtennisspilleren Thomøs Olsen nåede kaørtfinølen aed ha.ndica,p-OL i Atløntø,

et højdepunkt i høns idrætskør,riere. Men uduelige buschøffirer 0g trange

plødsforbold glorde opholdet til en blandet for"nøjelse
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I eg skal besøge muskelsvindleren

.t::,;\:'n"::;:å:,^å;;;:r!'f ;,
Atlantø, Georgiø 30300, USA og for
venter en prangende penthouselejlig-
hed med udsigt over den amerikanske
sydstatsby.

Den 2 1-åri$e bordtennisspiller fra
Alsgårde tager imod ved elevatoren og
triller i forvejen hen ad gangen. Først
til venstre, så til højre. Thomas låser
op og skubber den hvide dør ind i sin
suite.

Som viser sig at være otte kvadrat-
meter stor.

To senge optager halvdelen af arca-
let. Thomas' værelseskammerat Jan
Nauerby sidder i sin kørestol og læser.

Kun med stort besvær kommer vi ind i
den olympiske bolig, der i to uger er
Thomas'ogJans hjem under de handi-
cappede idrætsudøveres olympiske lege

- kaldet De Paralympiske Lege.
"Heldigvis har vi det godt med

hinanden. Ellers var det jo ikke til at
holde ud at leve på så lidt plads," siger
Thomas Olsen. De handicappede har
overtaget boligerne efter deltagerne i
raskidrættens OL, der levede lige så

sammenstuvet.
De Paralympiske Lege er den fore-

løbige kulmination på Thomas Olsens
idrætskarriere. Han har dyrket bord-
tennis i Nordkystens Handicap Idræts-
ldub i Helsingør siden, han som 1l-årig
fik konstateret muskelsvindsygdom-
men Charcot Marie Tooth.

b
?

I
D
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Thomas Olsen i kamp under handicap-Ol.
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AF JøRGEN JEPPESEII

! rrg"g.-entet i hjælperordningen

E n:::, 
for ikke at sige overvæl-

Da Brugerklubben i Å"rhus i septem-
ber inviterede brugere, hjælpere, sags-

behandlere og andre med tilknytning
til 48.4-ordningen til en heldags-
hønng, kom der så mange tilmeldinger,
at høringen i al hast måtte flynes fra de
bookede lokaler i Århus til Egmont
Højskolen i Hou. Flere end 160 deltog.

Da psykolog Ole Steen Kristensen
på Brugerklubbens initiativ gennem-
førte en stor spørgeskemaundersøgelse
blandt samdige brugere og hjælpere i
Arhus-området, besvarede to tredjedele
skemaet. Omtrent det dobbelte af det
forventede.

Og da svarernes egne kommentarer
skulle udstrives, fi'ldte de 300 A-4 sider
og beslaglagde fire måneders seftretær-
arbejde.

Høringen på Egmont Højskolen var
en opfølgning på spørgeskemaunder-
søgelsen, hvis resultater er offentlig-
gjort i rapporten "Tæt på og dog på af-
stand". Undersøgelsen skulle blandt
andet afdække, om brugerne levede op
til lovgivninge5rs ftrav om et aktiw liv
som betingelse for at have hjælperord-
ning; der gik rygter om, at ordningen
blev misbrugt. Men det er et rygte,
som undersøgelsen ifølge Ole Stben
Kristensen definitivt har aflivet.

"La;ngt de fleste er forbløffende
aktive. Mere end man kunne forvente,"
sagde hirn på høringen og oplyste, at
68 procent af brugerne er 6,4 ttmer
dagligt ude af deres bolig for at passe

uddannelse, arbejde eller andre udad-
vendte aktiviteter.

IJd oyer at belyse faktuelle forhold i
hjælperordningerne rummer "Tæt på

og dog på afstand" oplysninger om
brugernes og hjælpernes opfattelser af
problemfelter i samspillet mellem de
to parter. Og som det var formuleret i
invitationen til Brugerklubbens høring:
l'Rapporten viser nogle områder, hvor
mange hjælpere føler sig utrygge og
ubehageligt til mode over ansættelses-
forholdet. Netop derfor mener Bruger-
klubben, at det er nødvendigt, at både
hjælpere og brugere tør tale om ansæt-

telsesforholdets vilkår. Samtale er nød-
vendig i det enkelte forhold, men vi
tror også, at vi som brugere og hjæl-
pere kan lære noget af attale sammen
på tværs af ansættelsesforhold."

Grænser og respekt
Et panel af erfarne brugere og hj4lpere
redegjorde for deres personlige syn på,

hvilke forhold man skal være særligt
opmærksom på. Ord som behov, græn-

ser, dialog og respekt gik igen i de
fleste oplæg fra panelet og i indlæggene
fra salen.

Socialrådgiver og bruger Jenny
Møberg lagde vægt på, at brugeren ved
ansættelser gør sit yderste for at for-

'klare sine behov for hjælperen - også

for selv at kende dem. Hun mente des-

uden, at det er en god ide åt spØrge om
ansøgerens motivation for at blive hjæl-
per; selv er hun meget på vagt over for
folk, som vil "være noget for nogen'1
Det har jeg min familie og mine venner
til, slog hun fast. Endelig gjorde hun
det klart, at man skal holde øje med de
sexuelle over- og undertoner i en hjæl-
perordning; man skal være meget be-
vidst om grænser her, sagde hun.

Socialrådgiver og bruger Dorthe
Christensen tog stærkt afstand fra en
herr e/ tjener-opfattelse af hjælperord-
ningen. "Det er ,rigugt, at vi taler det
samme sprog", mente hun.

Hjælperne skal have mulighed for at
møde andre hjælpere, men generelle
hjælperkurser, troede hup ikke på, for
"det enkelte forhold er unikt'1 "Når det
lykkes, er det noget afen kunst," sagde

hun med henvisning til den meget
roste bog "Kunsten at give og modtage
hjæLp", skrevet af brugeren Hanne Klit-
gaard Larsen, der i øvngtvar ordstyrer
på en del af-høringen.

Dorte Christensen så gerne, at'der
blev flere typer hjælperordninger at
vælge imellem, for "jeg har oplevet
mange, som ikke har overskud til ar-
bejdsgiverrollen." En holdning, som
Brugerklubbens formand Søren Chri-
stensen var enig i, og han sagde, at

klubben er meget opmærlcom på alter-
nativer mellem hjælperordning og
plejehjem.

Brugerens ansvar for arbejdsmiljøet
Hjælper Helen Schwartz understregede
som andre, hvor afgørende det er, at
brugeren besL<river behov og ønsker så

klart som muligt ved ansættelsen. Sexua-

litetens grænser skal kendes, sagde hun
og fokuserede deguden på brugerens an-
svar for at skabe et godt arbejdsmiljø.

Man kan udarbejde en metodebog,
der beskriver arbejdsrutiner; brugeren
bør holde et møde med en ny hjælper
efter en måneds ansættelse, hvor der er
god tid til andet end "skyllerumssnak";
brugeren skal huske at give ros, nåi
man gØr noget godt; og brugeren skal

huske at lægge pauser ind i program-
met - især ved døgnvagter - pause!
hvor hjælperen kan være sig selv.

Peter Myatt blev hjælper for mere
end 10 år siden, og for ham var det
dengang - som for næsten alle andre

- bare etjob undervejs til noget andet.
Det er "et dårligt udgangspunkt",
mente han og henviste til, at nye hjæl-
pere ofte tager en masse overarbejde
for pengenes skyld og fordi, det er
svært at sige nej. Brugeren vil også helst
have en erfaren vikar, og resultatet er,

Omkring 160 brugere og
hiælpere deltog i høring
om hiælperordningen.

at de "slider hinanden op på kort qid".

Peter Myatt pointerede, at hjælper-
jobbet er ved at skifte karakter fra et
bijob til et hovederhvery og han mente
derfor, at der er brug for en overens-
komst med pensions- og anciennitets-
ordninger.

Søren Christensen, Brugerklubbens
formand, oplyste i den forbindelse, at
der er ført forhandlinger med fagfore-
ningen Forbundet af Offendigt Ansatte
(FOA) om rammerne for en overens-
komst. Spørgsmålet ligger nu til over-
vejelse i Kommunernes Landsforening,
men han kunne ikke sige noget om,
hvornår der ville ske noget i sagen.

Det blev desuden oplFt, at FOAs
afdeling i Å.rhus snart vil etablere en
rådgivning for hjælpere med fast
åbningstid 1-2 gange månedligt. Og
har hjælpere problemer vedrørende
sikkerheds- og arbejdsmiljøforhold har
de krav på hjælp og vejledning hos Be-
driftssundhedstjenesten (BST).

Ud at svømme

Egmont Højskolen har udviklet en
særlig model for kurser, hvor handicap-
pede kan å ansathjælpere, der samtidig
er elever på skolen. Det er en god in-
troduktion til hjælperordningen for en

ung handicappet, som er ved at flytte

hjemmefra, sagde højskoleforstander
Ole Lauth, som begyndte sit indlæg
med at citere et breg han engang stødte
på: "Til skolen. Svømmelæreren skal
sørge for, atmin sØn, Hugo, ikke kom-
mer i svømmebassinet, før han har lært
at svønme. Fru Jørgensen."

Skolen følger det enkelte bruger/hjæl-
per-forhold tæt, fordi der nemt kan
opstå problemer. For eftsempel når en
ung mandlig bruger ansætter de tre
smukkeste piger ud af 50 ansøgere,
netop fordi de er dejlige at se på. Ole
Lauth fortalte, at man som hovedregel
ikke accepterer nemme løsningeq dvs.
at brugeren firer hjælperen, eller hjæl-
peren siger op. Løsningen er at skabe
en dialog, hvor de ubehagelige ting kan
siges, uden at den ene part skal have
ret, og det lykkes i næsten alle tilfælde.

Politiske vinde
Som optakt til høringen havde Bruger-
klubben inviteret flrv. socialminister Else
Winther Andersen, nu folketingsmed-
lem for Venstre, til at vurdere de "poli-
tiske vinde" omliring hjælperordningen.

Winther Andersen indledte med at
slå fast, at der stort set er konsensus o'm
handicappolitikken, senest med et enigt
Folketings beslutning om at etablere
Center for Ligebehandling af Handi-
cappede. Og hjælperordningen er
"kommet for at blive", sagde hun og
kaldte initiativtagerne til den snart 20
år gamle ordning for "visionære'1

Reformerne af bistandsloven og pen-
sionsloven, som formentlig kommer på
Folketingets dagsorden i fofiret !997,
vil ikke få betydriing for kvaliteten og
niveauet i hjælperordningen, hvis det
står til Winther Andersen. Paragraf
48.4 er så gennemprøvet, at den skal
iler ikke røres ved, sagde hun.

Politikeren ville derimod meget
gerne pille ved reglerne for hjemme-
hjælp, hjælpemidler og på længere sigt
også valget af bolig. Ikke for at skære

ned, understregede hun, men for at
gøre reglerne bedre ved at indføre
valgfrihed. Frihed til at vælge sin egen
hjemmehjælper, frihed til at vælge det
foretrukne hjælpemiddel og frihed til
atvælge en passende bolig med en pose
offendige penge i hånden.

"Det er faktisk en videreudvikling af
jeres ordning," qagde Else Winther An-
dersen. r
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Aliil,s Bill Nash
AF JøRGEN JEPPESEN

F0T0: JESPER VIG

"FIer er forsiden af nummer 1. Det er
den Pontiac, som de to pushere kører"i,
og her er et billede af narkotranspor-
ten. Jeg viser noget fra slutningen først.
For ar pirre lidt. Her sker der en eks-
plosion og her en til, de er nødvendige
for ligesom at mætte.

M får at vide, hvem der er sprunget i
luften, og Bill Nash fortæller, at han
arbejder på at afsløre en liga. Han ved,
hvor de holder til, men siger det ikke -
det er for at irritere læseren lidt. Man
tror, man ved, hvad han ved, men så er
der alligevel hele tiden noget, han ved,
som vi ikke ved. Det bygger man sådan

op.

Her er en biljagt, og det er noget af
det sværeste i tegneserie5 for det går
hurtigt, og tegningerne kan jo ikke be-
væge sig. Så putter man noget f'ld ind;
et par biler der smadres for eksempel.
Ligesom i en western, når indianerne
angriber; så går der et kvarter med det,
mens selve historien kører ved siden af.

Nu sveder Bill Nash; det er for at
vise, at han ikke har kontrol over situ-
ationen, han er jo ikke Batman eller
Superman.

Id6en med den her bilkø fik jeg, da
jeg så 'J,ake" på video; sådan en kø i en

biliagt irriterer altid en læser, for så

stopper jagten jo, skulle man tro; den
irriterer også Bill Nash. Men detairker
sådan, at man kommer til at holde med
ham.

Her sniger han sig videre, men man
kan se, at han er i tvivl. Han €r faktisk
bange for at tabe hele sagen og får så

valget mellåm atkøreind i den bil eller
opgive jagten. Han vælger selvfølgelig
atkøre ind i bilen. Og det er igen en
bonus til læseren. Folk kan godt lide,
at der bliver ødelagt noget, for det må
man jo ikke i virkeligheden. Det ap-
pellerer til folks fantasi.

Se, den her er for tegneseriekendere!

Ha erdø gsdr,ømrn e i Vib org

Den er fra Tintin; der var sådan en
figur i "Tintin og Picaroerne", og nær-
mest for sjov har jeg puttet den ind, så

den hærdede tegneserielæser siger til
sig selv: Aha, den er fra Tintin! Sådan
kan man indirekte referere til andre hi-
storier."

Jo[an l{øtgaatd Pedelsen, t7 år, ville
engang være lokomotlfører, men det

. er længe siden. Drømmen var allerede
bristet, da han i 9. klasse kom i er-
hvervspraktik på DSB-stationen i \4-
borg og var med ude at reparere spor-
skifter og signallys og den sidste dag
fik lov at $zlde mælk, frugt og slik på
hylderne i jernbanekiosken.

Muskelsvinddiagnosen limb girdle
kortede år for år strækningerne, han
selv kunne gå,.I 1992 klarede han 10

km ved Vestre Skoles motionsløb, to år
senere 2 km, nu kommer hån kun
fremad i sin kørestol.

I dag er hans højeste ønske at blive
endnu bedre til at tegne, og han leder
med lys og lygte efter et sted at lære

om tegning og animation. Viborgs
mediecenter kan han ikke komme ind
på, han er for ung, har han fået at vide.
En ungdomsskole, hvor de laver avis,
kan han heller ikke få adgang til, for
døren til toilettet er så smal, at kwe-
stolen ikke kan passere.

Nu har kommunens sagsbehandler
forslmet ham med en stabel computer-

udskrifter, der informerer om uddan-
nelserne til illustrator, grafonom, teg-
ner og grafisk designer.

Desværre har han lært meget lidt om
computere, for omme på Vestre Skole
var udstyret placeret oppe i Øverste

etage, hvor han ikke kunne komme op
de sidste skoleår; lige de år, da klassen

arbejdede mest med computerne.

Johans drøm er at blive så god, at han
kan få udgivet et album.

"Bill Nash er en Chicago-politimand,
og jeg fik id6en, da jeg så actionfilmen
"48 timer" med Nick Nolte og Eddie
Murphy.

Det er som om, man skriver en film.
Man får en id6, og den ene id6 tager
den anden. Sådan udvikler historien
sig, og historierne skal hænge sammen.
Egentlig lavede jeg side 5 først, den
skulle være den første side, men jeg
blev nødt til at lægge et par sider ind
før, for der skulle ske noget først. Det
skal gerne starte drastisk, ligesom en
actionfilm.

Det er udtænkt sådan, at der er tre
led: Småforbrydere, forbrydere og
mafiakonger - det bygger jeg rigtigt op
i nummer 2. D6r får man svar på
spørgsmål-i 1'eren, samtidig med at jeg
stiller nye spørgsmåI, som der kommer
svar på i 3'eren. Sådan bygger man
videre. >

Johm og hens forældre i dagligstuen. Frode er
på efter{øn og Edith hiemmegående, så "lige
nu erJohan godt hjulped, siger moren.
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Aliøs Biu Nash

Man opdager en lille ting, og lang-
somt opdager man mere og mere. Som
når man graver efter noget i sand. Eller
lidt som en labyrint. Når man har læst
noget, er man nødt til at læse lidt mere.

Boas og Guzman, to narkohajer,
bliver skudt i starten af nummer 3, og
man tro! det er Bill Nash, der har gjort
det. Hovedskurken hedder Tlavis og
bor i New York.

Bill Nash fandt jeg på, da jeg engang
blev fritaget for nogle gyrnnastiktimer
og sad oppe i klassen og tegnede. Først
tegnede jeg øjnene, så kindbenene, der-
efter næsen.Jeg sad nærmest og halvsov.

Bagefter kom munden og hagen.
I begyndelsen havde han store øreq

men det gik op for mig, at hvis han
udkom, ville han blive til grin, for en
alvorlig helt kan ikke ligne Mickey
Mouse. Så tegnede jeg ham med små
Ører, som også sidder højere oppe - jeg
har nemlig læst i Hjemmet, at hvis
Ørerne sidder højt oppe, er det et tegn
på intelligens.

Navnet fandt jeg på, da jeg læste i
avisen orn en kunstner, der hedderJør-
gen Nash. Samtidigvar der præsident-
valg i USA med Bill Clinton. Men
egentlig skulle han ikke have haft et
fornavn - ligesom i Colombo og Na-
varro - først hed han bare Nash. I po-
Iitiserier råber man jo bare efternar.net,
man kommer ikke sådan med fornarme.
Men navnene hænger godt sammen,
synes jeg, og de er begge på fire bog-
staver. De lyder sådan, at man ikke lige
glemmer dem."

Jonan ct lødl 0g o[yokset i Viborg og
har altid boet i huset på Chr. Erich-
sønsvej sammen med forældrene, der
er flyttet til ude fra hedelandet om-
kring domkirkebyen.

Edith Nørgaard Pedersen,52, er født
på et landbrug i Ravnstrup og kom i
huset efter konfirmationen. Senere ar-
bejdede på tekstilfabrikken Asani, men
blev - som hun siger - "hjemme-
løbende", daJohan kom til.

Frode Pedersen, 61, stammer fra en
gård i Grundvad og arbejdede i land-
trruget, inden han kom til en afViborgs
møbelfabrikker og sluttede med ni år
på Vibopan. Nu er han efterlønner. For
40 år siden lå han soldat i Odense og
Fredericia.

Sidste år trådteJohan på en sten og
brækkede i faldet benet to steder. Uhel-
det sendte ham otte uger på Viborg
Sygehus med benet i gips. Vel hjemme
igen skulle han så til at genoptræne,
men der gik desværre tre måneder,
inden han rigtigt kom i gang med øvel-
serne.

At gå selv kom og kommer han ikke
til mere.

Slut var det også med at forcere trap-
pen op til drengeværelsetpå 1. sal. Sen-
gen måtte flyttes ned i stuen, og hans
ting og sager ud i et andet rum på
samme etage. Et gangstativ til træning
står ved siden afsengen.

Johan gik på handelsskolen, dengang
stenen lå i vejen. Men sandt at sige var
det heller ikke lysten, der havde drevet
ham til den skole. Det var, siger han,
fordi "jeg helst ikke måtte gå og lave
ingenting" - og så i øwigt fordi der var
elevator på handelsskolen.

Efter uheldet kom han aldrig tilbage,
og Edith mener, at det heller ikke er
"sådan lige at gå der sammen med ene
raske, men,det er med at holde sig i
gang, selv om det ikke er lige nemt

altidS', og Frode tilføjer: "Han tegner
jo hele tiden."

"Her kommer Bill Nash ind igen, for
han har været væk på to sider. Han skal

ind nu, ellers tror man, at han ikke
hænger på længere.

Han råber "nej, jegldarer det aldrig",
men så er jeg nødt til at putte noget ek-
sffa ind, for hernede står der "jeg klarer
den", og så gider læseren jo ikke vende
siden. Så går han bare i seng og er kun
kommet til side 18. Derfor er jeg nødt
til at vise det ansigt, hvor han er i
knibe.

Nu kommer der flere streger på her-
oppe, for det er ved atvære alvor. Han
er ved at blive noget neryØs og bander

- det gør de i alle tegneserier, og det
er jo også noget, man ikke må i virke-
ligheden, men en tegneserie er sådan
et fristed.Jeg illustrerer, at han har fart
på ved at vise hans fod - den har jeg fra
"Bullet" - og så lidt jazzmusik i bag-
grunden, det sælger også.

Her bruger jeg den ekstra effekt, at
selve ordene splinues, de springer i luf-
ten, og så er der noget blod. Det regner
jeg også med sælger. Det virker jo ikke
troværdigt, hvis der ikke sker noget
med ham. Han skal også komme lidt
til skade, så man hele tiden er på hans
side.,Hvis man ikke vælger side i en hi-
storie, så bliver den meningsløs, for så

er der ingen helte.
Her kommer hans ven Donahue -

det var en nyhedsvært i USA, jeg tog
navnet fra - og jeg har tegnet ham
sådan lidt skotsk-irsk. Her kommer
Andy Biggs for første gang i historien,
det er Donahues makker, han kommer
mere med i 2'eren. Navnet har jeg fra
"Dirty Harry går amok", men der hed-
der han Briggs, og jeg tog r'et væk for
at gØre navnet kortere.

Nu ligger han på sygehuset med
slanger og bloddræn. Det havde jeg
også selv på, da jeg lå på sygehuset med
det brækkede ben.

Her mod slutningen ankommer
narkotransporten med fly. Læg mærke
til, at det er et statsflyl Så kan man insi-
nuere, at der måske er en forbindelse
til Washington og Capitol Hill og kor-
rupte politikere. Det kan man så lave
en masse over senere hen.

Nu trækker han en revolver. Den
scene har jeg fra en western, "Den
vilde bande", men den har du måske
heller ikke set? Egendig skulle der have
været en dame her, en kvindelig skurk,
sådan nogetJames Bond. Men detville
blive for Casablanca-agtigt. Noget med
at mand møder dame, og de kan ikke få
hinanden; det ville jeg ikke grave i, så

jeg lavede det om til en mand."

Johan står 00 mellem ni og halr.ti. Han
ser videoer, actionfilm og krimier -
"ikke ligefrem Morten Korch", be-
mærker Frode - og hen ad aften spiller
han tit Nintendo. Især når forældrene
er ude at købe ind og gøre andre ærin-
der. Ellers laver haq tegneserier.

Der er snart længe mellem, at kam-
mefaterne fra den garnle klasse på
Vestre Skole kommer forbi. Men det
hænder, at Ren6,Jesper ogTom stikker
hovedet indenfor, når de har tid.

'Jeg kan godt køre rundt her i en fir-
kant i kvarteret, men ikke helt ind i
centrum. Der er for mange kantsten,"
fortæller Johan, mens Frode snakker
om, at han måske kan få en kørestol
med motor på, så han lettere kan
komme rundt i byen.

Polo'en udei garagen bruger de tit
til udflugter i omegnen, men kun kor-
tere ture, de lange er for besværlige.
Det er dagsfure med madpakkeq og

Johan bliver som regel siddende i bilen
og spiser sin, fortæller Edith.

Johan skal til at gå til $zsioterapi og
svømning. Han skal have en ny og
bedre seng, og en anden kørestol.
Fremover regner han også med at
skulle til"kontroller på neurologisk af-
deling i Arhus, for børneafdelingen på
Vborg Sygehus vokser han snart fra.
Men hvordan skal han komme til
Århusl Frode er ikke meget for at vove

sig til storbyen, men måske kanJohan
med tiden få en bil og en hjælper til at
køre den?

Og hvordan med penge tilJohan, når
han fi'lder 18. Skal han have pension
eller leve af bistandshjælp? Det ved de
ikke endnu.

Der er meget nyt på vej, og sagsbe-
handlere fra kommunen skriver breve
og aflægger besøg. Men det går lang-
somt, synes familien. For langsomt.
"Dem nede på kommunen tænker vist
mere på deres penge end på den syge,
men det skal du nok ikke skrive, for så

bliver de bare sure på os," siger Edith.
Johan vil ikke flytte hjemmefra

endnu. Han vil helst blive hjemme
foreløbig, siger Edith. De vil "lige se

tiden an",
Men det kan jo godt være, at jeg

bliver nødt til at flytte, hvis jeg for ek-
sempel finder en uddannelse langtvæk
fra Viborg, fundererJohan. r
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Interesserede køn aed henaend.else til Mas-
kelkrøft få tilsendt et fotokopieret eksem-

plar øf Johøn Nørgøørd. Pedersens første
ølbum "Bill Nøsh tøger søgen!".
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25 it nok en UanU

Gordana Rajkov fraJugoslavien er
nyvalgt præsident for EAMDA.

AF BERNHARD TRIEB FBEDERIKSEN

I I u..t ar sit jubilæum er tilsyne-
H ird.n,ie konceotet tbr EAMDAs
I I a.r-.der. Sidste år fejrede man,
at antallet af årsmøder i EAMDA
rundede 25.I år var det antallet af år,

EAMDAhaT eksisteret, som blev fejret.
Der er forskel, og selv om den kan
slales meget lille, er den vigtig, for der
er intet så godt at skaffe penge til som
et rundt år.

Det blev udnyttet til sidste cham-
pagnedråbe, ikke mindst fordi Wien
samtidig kunne fejre Østrigs 1.000 års
jubilæum som nation i Europa. På
denne lidt højstemte måde var grun-
den lagt for en målrettet indsats over
for Wiens bystyre for at opnå sponso-
rering af årsmødet.

Op til årsmødethavde deri EAMDA-
kredse været stigende skepsis med hen-
syn til finansieringen. Desværre med
rette. Budgettet for AGM så umiddel-
bart lidt for beskedent ud, og EAMDfu
bestyrelse fiygtede, at årsmødet kunne
være i fare. Ingen efterbevilling er
mulig, for bordet fanger nemlig, når
først ansøgningen er sendt afsted til
årsmødernes traditionelle sponsor: EIJs
Helios-program.

At budgettet var beskedent, skyldtes
blot, at arrangØrerne ikke havde fore-
stillet sig, hvor stort et apparatur, der
skal i sving til et AGM. Men alting
Iøber op, når I25 officielt delegerede

Østdagen

Å.rsmødets fire dage indeholdt flere
elementer. Det første var Østdagen,
som var forbeholdt emne! der specielt
har relevans for foreningerne i Øst- og
Centraleuropa.I år var det selvtræning,

Srsioterapi og organisering med ud-
gangspunkt i familien. Emnet var be-
vidst tilrettet den situation, som de
fleste mennesker og familier i Øst-
europa står i; uden behandlersystem,
uden sociale foranstaltnin ger, afgjort
uden hjælperordninger og ofte kun
med eet sted at hente ressourcer og
hjælp: Hos sig selv og i familien.

Østdagenvar delt i to. Fysioterapeut
Birgit Steffensen fra Institut for Mus-
kelsvind gav en første introduktion til
selvtræningsøvelser, og den engelske
professor, Alan Emery rådede Østeuro-
pæerne til at oprette en slags lokale
elspertcentre efter engelsk model.

LJanset at den engelske model sagtens

kan gennemføres uden de store udskej-
elser, koster selv den mindste organi-
sering uomtvisteligt penge. Derfor var
det også passende, at eftermiddagen var
organiseret som en diskussion af de
muligheder for at skaffe penge, som
står til rådighed for foreningerne i Øst.

Mange internationale fonde, bla.
EUs LlEN-program blev præsenteret,
men blikkene blev også vendt indad,
delb mod fonde i de enkelte lande, og
dels mod EAMDfu specielle introduk-
tionstilbud til de øst- og centraleuro-
pæiske foreninger.

Ny stemning, nyl navn

EAMDAs adoptionsordning, hvor nye
foreninger i Øst ffu medlemsskabet af
EAMDA betalt af en forening i Vest,
fik sidste år hårde ord med på vejen.
Men en markant forskel fra sidste års-
møde i Holland var den massive, posi-

tive oplevelse, som tilsyneladende
havde fæstnet sig i alle øsdandene med
hensyn til deres vestlige partnere.

Måske kan den uforbeholdne ros ses

som bevis på ordningens succes, men
måske ligger der også et par håndfaste,

vestlige råd bag ved de mange roser.
En kendsgerning var det ihvertfald, at
enkelte vestlige foreninger simpelthen
ikke ønskede, at deres indsats skulle
præsenteres på Østdagen. Samtidig
lykkedes det ikke forsamlingen at blive
enig om nogenlunde faste retnings-
linier for, hvad det skal anbefales, at
Øst-vest samarbejdet skal indeholde i
fremtiden.

Men navnet blev ændret, og det er
også en slags fremskridt. Fra og med
dette årsmøde er betegnelsen adop-
tionsordning ændret til partnerskabs-
aftaler. Og i denne ånd var det naturligt
at gå direkte til den store gallaaften,
som afslutted e Østdagen.

Med til gallaen var blandt andet et
par overordendigt storspisende herrer
i nydelige jakkesæt. Adspurgt om deres
ærinde ved festbankettens tagselvborde,
warede de: "M er freelance journalister'1

De bittesmå skridt
Fredagen var udset til at være viden-
skabens dag. Hovedemnet, respiration,
var i forvejen fra flere sider imødeset
med en vis spænding. For det første
fordi Østrig pr. tradition ikke bruger
meget resprirationsudstyr. For det
andet fordi østrigeren, dr. Karl Toifl,
på hjemmebane kunne tænkes at ville
præsentere den maskine, han ved
EAMDAs årsmøde i Sverige i 1992
blev nægtet adgang til at præsentere på

det officielle program.
Maskinen var der og havde form af

et computerspil og et pusterØr. Spillet,
der f.el<s. kan være basketball, foregår
på en computerskærm, og man stFrer
bolden ved at puste og suge i et rør. Så

vidt så godt.
Imidlertid lå spillets store svaghed i

resultaterne! Daglig brug af spillet
skulle måske kunne forebygge eller
udskyde brug af respirator. Og netop
de usikre effekter var den stØrste svag-
hed på en konference, hvor tilhørerne
hovedsageligt var brugere eller på-
rørende og ikke elisperter. For de fleste
tilhørere kunne simpelthen ilrJrre lå øje

på resultaternes anvendelighed i dag-
ligdagen, og lige lidt hjalp det, at for-
skerne i elapertpanelet larnne redegøre

for de bittesmå skridt, forskningspro-
cessen består af, og som konferenceni
Østrig altså præsenterede et enkelt af.

Brugere fra hele Europa kunne rned
god ret Qpørge: Hvis I ikke kender
resultaterne, hvorfor skal vi så høre om
maskinen? Og de spurgte.

Men svaret kom til at hænge i kon-
ferencesalens varme luft, for fredagens
dagsorden var langt fra udtømt.

Ny platlorm

På det officielle AGM skal EAMDAs
aktiviteter diskuteres, regnskabet god-
kendes, ag nye folk vælges til posterne
i bestyrelsen. Denne del af årsmødet er
normalt en seance, der ikke strækker
sig ud over et par timer, men belært af
tidligere års erfaringer var der i år afsat
elstra meget tid til diskussion mellem
medlemmerne. Og debat var der brug
for.

Det. væsentligste emne var. den
såkaldte'indflydelses-platform', som
EAMDA gennem den afgående vice-
præsident for medicinske og videnskab-
lige aktiviteter, hollænderen Ysbrand
Poortrnan, har fået mulighed for at del-
tage i, vel at mærke uden at skulle i
egne lommer. EU betaler.

Til gengæld er EAMDA langt fra
alene på platformen. Ikke alene skal
EAMDA dele t'bruger-stemmen" med
andre europæiske brugerforeninger,
heriblandt blødernes europæiske sam-
menslutning og den europæiske cystisk
fibrose sammenslutning. På platformen
skal der også være plads til både
repræsentanter for medicinalindustrien
og forskningsmiljøet i EU.

EU vil kort sagt have, at de tre parter

- brugerne, industrien og forskningen

- afstemmer og afldarer deres holdnin-
ger i platformen. Til gengæld betaler
EU for kontorets udgifter.

Diskussionen om platformen åben-
barede på 6n og sarrune gang EAMDAs
stØrste st'.rke - den unikke viden, som
kontaken til alle brugere og pårørende

i hele Europa giver - og dens stØrste

svaghed, nemlig vanskeligheden ved at
formulere fælles holdninger til aktuelle
spørgsmål på wærs af de gigantiske for-
skelle i kultur, økonomisk formåen,

etiske og moralske grundholdninger,
demokratiopfattelse og folkelig invol-
vering. (Platformens baggrund og
muligheder beskrives nærmere i næste

nummer af Muskelkraft, red.)

Valg og debat

Lørdagen skulle ifølge programmet
fortrinsvis bruges til workshops om
forskellige emoel men først skulle det
officielle AGM gøres færdigt.

Evald Krog som afgående præsident
og Ysbrand Poortman som afgående
vicepræsident blev hyldet og takket for
deres indsats gennem mange år. Og selv
om begge tilkendegav, at gaverne og
og de venlige ord fik dem til at Ønske

sig tilbage i EAMDfu bestyrelse, varer
det nok et stykke tid, før Holland og
Danmark træder ind i bestynelsen igen.

Rokaderne iLøbet af årsmødet havde

derudover maget det sådan, at den
engelske Szsioterapeut Sylvia Hyde for
fremtiden helliger sig fundraising i en
underkomit6. Dermed trådte hun til-
bage fra posten som generalsekretær,
som irskeJudyWindle i stedet indtog.
Ny præsident blev en EAMDA-veteran,
Gordana Rajkov, fra Jugoslavien.

Forslaget om et nyt navn, fra
EAMDA til EANDA (hvor Musculør
Dysnophy skulle udskiftes med Neuro-
muscular Diseøses) blev nedstemt. Ved-
tagelsen af EAMDfu nye logo blevud-
skudt til næste år. Endelig blev Tyrkiet
valgt som vært til EAMDfu årsmøde
1997, mens Finland holder sig klar til
1998. r

Generalsekretæir:

Judlt Wind.le, Irtønd (ny).

Wæpræsident, rnedicin 
,

o g fors kning Tbierry l{untzer,
Schweiz (ny).

Wcepræsid en t, p sy k ola gis ke entner :

Luigi Møccione,

, hølien (ny). :

I4æprasid.mt, sociøle emner: Hellga 
,

Kier, Ty sk lønd (gena ølg).

Viceprasidmt, østeuropæishe entner :

Plørnen Pintev,

Bulgarien (genaalg).

EAMDA
ha r følgønd e u nde*om it6 er:

Fundrøising: Sylaiø Hyde (UIQ,

Østeuropø: Plømeru Pintea,
Ria Broe kgøarden (Ilollønd),

Gordønø Røjkqa,

Kød.ri Thrnnz (F,st lønd).
Internet:

Eric ztøn Uden (I{olland),

Riø Broekgøørdm,

Zita Collier (UIQ,

. Jørgen Lenger (DIQ.

EAMDAs hrsmød,e 1996
fandt sted i Wien. Hjembyen

for arkitekten llundertwassers
farvestrålende byggeri, som er et

eksempel på, åt sociale boliger
ikke behøver være. kedelige.

Af hensyn til fundr,øising høade E/lMDAs 1996-årsmøde i
Wen lgså fået et jubilæum hæftet på sig

skal indlogeres, bespises og underhol-
des i de fire dage, konferencen varer.
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Et tiet med
Muskelkr"øfts læsere synes rigtig godt orn deres bla.d.

Mest tilfredse er de kaindelige læsere,

folk ouer 40 år og læsere frø Århus-områd,et.

Folk med muskelnind, unge under 30 år

og rnend er blødets mest kritiske læsere

AF BIBGITTE DALUM

F " ny unciersøgelse af læsernes
I forhold til Muskelftraft viser, at
I bladet har en vidende og vide-
begærlig læsgrskare, som tager kritisk
stilling til deres medlemsorgan. Under-
søgelsen viser også, at bladets funktion
som kommunikationsmedie mellem
medlemmerne måske ikke er så synlig
på nuværende tidspunkt.

Muskelkrafis redaktion tog i maj ini-
tiativ til en spørgeskemaundersøgelse
blandt deltagerne i landsmødet. For-
målet var at afdække medlernmernes
ønsker til deres blad i fremtiden. 253
deltagere eller 20''/o af fondens med-
lemmer svarede på spørgsmål om læse-

vaner og forventninger til bladet i de
kommende år.

Det er ikke første gang, en sådan
undersøgelse er sat i værk. I 1988 gen-
nemfØrte Muskelkrafts redaktion en
lignende undersøgelse med henblik på
at "lave et bedre blad". Her svarede 93

personer på et spørgeskema, der i ind-
hold og udstrækning ligner det, som
blev præsentercti'96.

I lgg2 deltog hele 7 52 medlemmer
af Muskelsvindfonden, Grøn Klub og
andre læsere af Muskelkraft i en om-
fattende undersøgelse affonden for at
t'komme tættere på medlemmerne'1
Heri indgik et enkelt spørgsmål om
'Muskelkraft, Der er stor forskel på de

tre undersøgelsers formåI, validitet og
rækkevidde, men alle tre har ønsket om

forbed.ring øfforholdet til læserne som for-
måI. De vil derfor her blive kædet sam-
men i et forsøg på at klarlægge, om læs-

erires opfattelse af deres medlemsblad
har udviklet sig, eller om den har været
konstant i den behandlede årrække.

Populært stof
I 1996 er Muskelkraft et populprt blad.
Mellem 90 og 100% af de adspurgte
læsere bedømmer det faktisk som godt
eller meget godt. Sådan var det også i
80'erne; læserne gav bladet flotte
skudsmål og 80-90% bedømte bladet
som godt. Det samme gjorde sig
gældende igen i 1992, hvor 88% af
Muskelkrafts læsere enten var positive
eller særdeles positive over for Mus-
kelkraft.

Det mest populære stof hos læserne i
1996 er:
. personlige historier
. fagligt stof og behandling
r artikler om foreningen og dens

aktiviteter
Disse stofområder bliver hver for sig

læst af gennemsnitligt 82o/o, og halv-
delen af svarerne er tilfredse med
dækningen af emnerne. En tredjedel af
læserne vil endda gerne læse.mere bm
de tre emner. Det er et billede, der.,
allerede eksisterede i 1988; også den-
gang interesserede Iæserne sig mest for
familieportrætter og for handicappoli- 

'

tik.

I 1988 ønsked.e endnu flere end i dag
mere fagligt stof. Halvdelen var godt
nok tilfredse med mængden af artikler
om behandling og forskning, men
næsten lige så mange, nemlig 4l%o,
syntes, at der var en dårlig dækning
heraf.

Resultaterne fra den forholdsvist be-
grænsede undersøgelse skal selvfølgelig
tages med et gran salt. Men noget kan
tyde på, at redakionen i dag er blevet
lidt bedre til at leve op til læsernes krav
om fagligt stof.

Tillredshed og livssituation
Næsten halvdelen af læserne I 1996
synes, at Muskelkraft skal være mere
humoristisk. Layoutet må også gerne
blive mere farverigt med flere sym-
boler og tegninger. 30% ønsker sig
samtidig et mere kritisk og et mere
seriøst blad. På den måde kan det
undgå"at blive et "ryg-klapper-organ"
eller "Arhus Onsdag-agtigt", som nogen
advarer imod.

Det er interessant i denne forbin-
delse, at læsere med muskelsvind i
højere grad end pårørende eller andre
typer læsere ønsker et provokerende,
kritisk og humoristisk blad. Således
ønsker en tredjedel af muskelsvindlerne
sig et mere radikalt blad på de nævnte
områder, mod kun en feintedel af de
øvrige læsere.

Det er også stort set læsere med
muskelsvind, der ønsker sig et forum
for mere privat stof. De foreslår f.eks.
en breykasse med kontaktannonceE
id6sider fra læser til læser, køb-salg-
bytte og en rubrik med faste indshg åa
brugergrupperne. Ferie- og fritidsstof
om transport, overnatning og hjælpe-
midler nævnes tillige af rigtig mange.

Forskellene antydeq at forskellige
læsergrupper bruger bladet meget for-
skelligt.

ldentifikation med bladet
Den lille undersøgelse fra '88 stØtter
ideen om sammenhængen imellem

livssituatipn og forventninger til bladet.
Konklusionen er her, måske ikke over-
raskende, at læserne foretrækker at læse

artikler om emnet der omhandler
deres egen hverdag og situation. Man
ønsker at læse om sin egen diagnose,
om sin egen aldersgruppe eller familie-
forhold, der ligner ens egne.

Undersøgelsenfra 1992 går slet ikke
i dybden på samme måde, men fortæl-
leq at folk bliver mere positivt stemte
over for Muskelkraft, jo længere de har
været medlemmer af fonden og jo tæt-
tere de bor på Å"hnt.

Det kan have mange forklaringer,
men kan måske sammenkædes med
iesultaterne i undersøgelsen fra i år.

Her siger 437o af læsere uden for Århus
Amt nemlig, at de ønsker at læse rnere
fagligt stof i fremtiden, mens kun 30%
inden for amtet er interesserede heri.
tæsere i Å-rhus er til gengæld meget
glade for de personlige historier og er
i det hele taget mere tilfredse med
bladet, som det er i dag.

Muskelkraft har igen været til
eksamen hos læserne - og bestod.
Men mange læsere efterspørger et mere
kritisk og seriøst blad, der samddig skal
Yære mere humoristisk og sprælsk.

Men en generel tendens i alle tre
undersøgelser siden 1988 er, at læser-
nes ønsker til Muskelkraft i høj grad
afhæriger af den enkeltes livssituation
og tilknytning til fonden.

Konklusionet
Ti'e undersøgelser med tre forskellige
oplæg og udformninger klarlægger
nogle konstanter i forholdet mellem
Muskelkraft og læserskaren. En af kon-
stanterne kan fortolkes således: Mus-
kelkraft er populært, men kan åbenbart
ihøjere grad leve op til behov og for-
ventninger hos pårørende end til med-
lemmer, der har muskelsvind

Bladet opfordres generelt til at blive
mere "sprælsk" for bedre at kunne
fange de mest kritiske læsergrupper -
både i layout og indhold. Det ser fak-
tisk ud til, at bladet skal tænke i to
parallelle baner, der hver for sig kan
skærpes i forhold til i dag: Den faglige
bane og "privatbanen'1 Toneir i bladet
kan skærpes.

Til gengæld ser det ud til, at andre
områder kan nedtones, fordi interes-
sen simpelthen ikke er så stor. Deqmed
kan bladet måske fokusere på færre
sager og nå de enkelte læsergruppers
behov ihøjerc grad end nu. r

Birgine Dølarn er cønd..ntøg. i inforvnø-
tions- ognted.ieaid.enskøb og ø.nsa.t s0n2 pr-
m e d. ør b ej d er i Mus k e lsv in d.fon d en
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Iilgængelighed

Ny CD-ROM er et aigtigt

ørb ej dsre dskøb, som rnange mennesk er

ailfå glæde nf på mange pløner"

anmeldelser

øJENHøJDER

'-----------------i;0r
- ---- - - --i 2;1
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Gennemrnitlige tjenhdjdei
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< | > Hvir er ro.idlgt køkken anvendei, rkal va.k og

komfur ånbrinqet i ramme ktkkenbord

o

360 grader, på den ene film set i øjen-
højde,på den anden set fra oven. Mens
kørestolsbrugeren vender rundt, af-
tegnes med kridt stolens vendedia-
meter på gulvfladen.

Det er meget pædagogiske og illu-
strativevirkemidler, som er anvendt til
at forklare de forskellige problemstil-
linger.

Køkken og inventar
Hvis vi går ind og ser på gængse

køkkenopstillingeS gennemgås de fire

b arkitel(tut

AF EODIt JÆGEB

Hønd.icøp, Arkitektur og Design
CD-ROM
Af Poul Østergøørd.
Christiøn Ejlers' Forløq, 1996
Enhehhru.gerlicens kr. 3 9 8
Instititutionslicens kr 5 9 I

Flandicap,.Arkitektur og Design er for-
fattet af Poul Østergaard, Arkitekt-
skolen i Århus, og er tænkt som et red-
skab for de mennesker, der projekterer
decideret handicapegnet byggeri. Men
CD-ROM'en giver desuden en meget
dybdegående indsigt i mange af livets
andre forhold. Hvad sker der, når den
handicappede bevæger sig uden for sit
hjem - til det offendige rum, til trans-
portmidler og offentlige bygninger?

Det er en meget gennemgribende og
minutiøs vejledning, som giver meget
stof til eftertanke. Arkitekten skal ikke
kun op$'lde æstetiske og funktionelle
krav til "almindelige mennesker", men
dybest set skabe tilgængelighed for alle,
uanset handicaps, om man er køre-
stolsbruger eller blind, etc. Der findes
500.000 mennesker med handicap i
Danmark, hvoraf 10 procent er blinde.

CD-ROM'en tager udgangspunkt i
de funktionelle krav, der stilles til en

selvhjulpen kørestolsbruger, og dermed
menes, at når disse krav er opfi'ldt, er
pladskrav til de fleste handicaps opti-
male. Derudover varetages andre krav,

hvis man eksempelvis er svagtseende,
blind etc.

Overordnet er CD-ROM'en bygget
op over ni hovedemner: Mål og be-
vægelse. Adgangsforhold. Entr6. Køk-

ken. BadeværelSe. Opholdsrum. Sove-
værelse. Offentlig adgang. Referencer.

Virkemidler
CD-ROM'en opererer med forskellige
virkemidler til at illustrere, hvad man
skal tage hensyn til, for at handicap-
kravene er tilfredsstillet inden for de
forskellige emner.

Hvis man skal erhverve sig viden om
et specifikt'emne som eksempelvis
"øjenhøjder", kan man vælge at slå op i
indekset under "øjenhøjder", eller at gå

ind i hovedemnet "Mål og bevægelse"
og starte derfra. Via simpel tegneserie-
grafik viser der sig en person, og ud for
øjenhøjden markerer en stiplet streg
sig med en pil, som fortæller, at øjen-
højden er 163 cm for en voksen, handi-
cappet gennemsnitsperson.

Dernæst målene for en siddende per-
spn i kørestol, i almindelig stol og lig-
gende.

Ved at klikke på lyd får man oplyst, at
de anviste mål er generelle, og man skal
tagehøjde for, at målene varierer efter
hvor meget, en handicappet person kan
bevæge sig, ligesom øjenhøjden vari-
erer efter kørestolens siddehøjde og
sengens højde over gavl, såvel som per-
sonens egen højde.

Hvis vi skal erhverve os viden om de
forskellige kørestoles vendediameter,
bliver vi introduceret til en anden
visualiseringsform. Først simple plan-
tegninger, som fortæller de præcise mål
for hver enkelt kørestol; plantegnin-
gerne understØttes af små filmsekven-
ser af en kørestolsbrugeE der vender
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Skriu til:
Jotgen_[en ge]@o n I i ne. p o I.dl(. Uudtømmelige muligheder!

Det aerdenszrnspændende internet indeholder stødig stigende bunker nf tnfo*øtion orrt. ølle

rnulige og umalige ernner - også informøtioner, ø.f interesse for rnaskelwindlere

Medlernmer, øf Muskelnindfonden rned e-møil-ødresse opfordres til øt meddele ødressen

Målet e?' at styrke medlernskornmunikationen ued øt få gang i den elektr"oniske snøk

Elektronisk post er en spændende ny
kommunikationsform, der allerede har
vundet enorm udbredelse.

Den kræveq at man har en computer,
et modem, det nødvendige software -
og en såkaldt "e-mail-adresse'1 E-mail-
adressen får man typisk via en Inter-
net-udbyder, men den kan også fås via
f.eks. Politiken Online, der er et så-

kaldt "elektronisk mødested".
Fordelen ved kommunikation via

e-mail-adresser er især, at breve er
fremme på meget kort tid. Man kan
informere store grupper af modtagere
ved et tryk på en enkelt tast, og man
sparer porto.

Dertil kommer, at e-mail er mere
handicapvenlig end papir. Ofte skal
man have andre til at bladre i, sortere
eller arkivere papirerne, så man bag-
efter måske har svært ved at finde dem

AF JøRGEN LENGER

igen. Men selv med en stor funktions-
begrænsning kan man mange gange

betjene en computer, holde sq'r på sine

breve, læse - og ikke mindst skrive
uden at en hjælper altid skal kende ens

inderste tanker.
Set fra et handicapslmspunkt er der

store perspektiver i e-mail-adresser.

lndhøste eilaringer
Det siger sig selv, at elektronisk kom-
munikation ikke kan erstatte postvæse-

net. Det ville forudsætte, at alle med-
lemmer havde adgang til computer
med modem osv.

Men elektronisk kommunikation kan
blive et godt supplement til poswæse-
net. Mange medlemmer af Muskel-
svindfonden har allerede en e-mail-
adresse, og derfor vil vi gerne gøre

nogle erfaringer med, hvad e-mail-
adresser kan anvendes til.

I første omgang vil vi ikke love andet
end at udarbejde en e-mail-adresseliste,

så nogle medlemmer kan snakke med
hinanden på denne måde. På listen vil
der også komme en eller to medarbej-
dere, som kan være med til at få gang i
den elektroniske snak.

Men måske kan der komme en masse

ideer ud af snakken, og måske kan vi
sammen udvikle et forsøgsprojekt, så

vi kan indhøste erfaringer med, hvad
elektronisk kommunikation kan bruges
til - og ikke bruges til - inden forMus-
kelsvindfonden.

Derfor vil vi gerne bede alle med e-
mail-adresseq som ønsker at være med,

om at meddele adressen - på e-mail
naturligvis - til: Jorgen_Lenger@on-
line.pol.dk. r

Forskningsminister Frank Jensen har
for nylig udsendt handlingsplanen

"Frihed ttl atvælge", der belyser han-
dicappedes brug af informationstek-
nologi. Planen er en opfølgning af rap-
porterne "Info-samfundet år 2000" og
"Fra vision til handling" frahhv. 1994
og 1995.

FrankJensen skriver i den nye hand-
lingsplan bl.a.: "Der er i Danmark ca.

en halv mio. mennesker med handicap.
Det er altså en betydelig gruppe men-
nesker, hvis behov må og skal tilgode-
ses i regeringens samlede IT-politik.
Handlingsplanen for handicappedes IT:
brug skal derfor ses i sammenhæng med
regeringens IT:politiske handlingsplan
1996, som den supplerer. Handlings-
planen markerer således ikke, at handi-
cappedes brug af IT skal forstås som

en separat problemstilling i samfundet.
\Å har friheden til at vælge. Forstår vi

at gribe chancen for forandring, kan
brugen af informationsteknologi reelt
betyde forskellen mellem et isoleret og
et aktivt samfundsliv for et menneske
med handicap. Det er derfor afgøren-
de, at vi i fællesskab stiller krav til,
hvordan vi vil have teknologien udfor-
met, så vi sikrer, at den bliver tilgæn-
gelig for alle - og at vi alle kan få frihed
til atvælge."

Handlingsplanen er gratis og kan be-
stilles hos Statens Information på tlf.
3337 9228. Publikationen kan også

hentes på Forskningsministeriets web-
server: http://www.fsk. dkl

Muskelsvindfondens homepage på adressen
http://www.msf.dk

AF I.ARS TUiIDSGAARDVIG

World Wide Web (www), der er den
mest spændende del af internettet, er
efterhånden blevet verdens stØrste
varekatalog og informationstavle. Man
kan finde i"klu-., for banker, biler,
ejendomsmæglere, og hvad hjertet
ellers begærer. Man kan finde infor-
madoner fra næsten alle organisationer
og lignende, lige fra Det Hvide Hus til
Brøndbys fanklub.

Internettet bugner imidlertid også af
informationer af interesse for muskel-
svindlere. Man kan læse om de nyeste
internationale forskningsresultater, om
de forskellige landes medlemsakti-
viteter og foreninger - og endda læse

om vores egen forening. Informatio-
nerne er i reglen meget grundige og
aknrelle.

Specielt spændende er det eksempel-
vis at surfe ud og finde et register over
næsten alle forskellige typer muskel-
svind. Et register, hvor man kan få
meget fyldestgørende informationer
om sygdommene.

Desuden er det altid spændende at
læse om de forskellige muskelsvind-
organisationer rundt om i verden med
homepages på internettet. Deriblandt
vores egen Muskelsvindfonden, som'
præsenterer informationen på en

nogenlunde spændende måde, omend
flere billeder bestemt ville være at fore-
trække. Desuden bør den nok opdate-
res lidt oftere, hvis det er muligt.

Måder at søge på

Informationerne er altså til stede i

overflod, men det er umuligt at finde
informationerne uden en søgemaskine.

Webside-adresser som http://www
webnet. cam. au/ mda/ mdamg.htrnl eller
http ://www.mic.kl. se/Diseases/alpha-
list.html er meget svære at huske og at
indtaste korrekt for at undgå uønskede
informationer.

Men der er lette måder at finde
informationer på, og her skal nævnes
to. Den ene er at finde homepagen
htq://www.yahoo.com, der er en data-
base med websider. Ved at skrive
"Muscular Dystrophy" vil man vil få en
række links til websider med interesse
for muskelsvindlere. Disse links bliver
løbende opdateret og giver meget let
adgang til hele verden. Af andre data-
baser kan nævnes http://www.point-
com.com, http://www.jubii.dk eller
http://www.web-indeks.dk, der alle
arbejder på nogenlunde samme måde,
men som kommer med lidt forskellige
links.

En anden mulighed er at finde web-
siden http://www.dsiorg.dk, der er De
S amvirkende Invalideorganisationers
homepage, hvor man eksempelvis kan
få informationer om medlemsorgani-
sationerne. Her findes også kortfattet
information om Muskelsvindfonden
pamt links til det internationale sam-
arbejdsorgan EAMDA og dennes ung-
domsorganisation EYO, '

Generelt kan man sige, at internettet
kan være en stor kilde til brugbare
informationeE men man skal lige lære
at sØge rigtigt gennem de mange
millioner websider. Ellers ender man
meget hurtigt uden for lov og ret!

Til slut nogle gode råd. Køb et
hurtigt modem (min. 28800 bps.).
lJndersøg hvad du får for pengene hos
din internetudbyder, da der er meget
stor prisforskel. Køb internet-opkob-
ling til lokaltakst. Få en logisk web-
browser. r

Ministetens plan
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Fælles

0konomi på åbenråesk
Anja Jeppesen, 23, er ansat som Øko-
nomielev.

Endelig en nyansat, man kan høre,
hvor kornmer fral AnjaJeppesens åben-
råesk sønderjydske toner rent på gan-
gene i økonomiafdelingen, hvor hunvil
husere de næste to år. Inden hun kom
til Muskelsvindfonden, har Anja Jeppe-
sen læst FIA i Sønderborg, været på
Jaruplund Højskole i Sydslesvig og dre-
vet den af tre måneder i London.

Arj"
Jeppesen,

ny økonomi-
elev

Martin
Loft,
ny militær-
flægter

loll under lnge
Martin Loft er ny militærnægter i
Intern service.

Den 23-årige nyuddannede folke-
skolelærer med fysik og matemarik som
liniefag har ikke kun rasende travlt på
arbejde. I fritiden træner han drenge-
hold i fodbold og underviser på aftån-
skole i fizsik og kemi. Martin Loft vil
stå under intern service-chef Inge
Johnsens beskyttende vinger frem til
maj 1997.

togrejse til myastenikursus. 6.-8. september kursus
på hotel Cab Inn i Køben-
havn. Omkring 70 deltog, og
næsten samdige jydske og fir.rrske kur.
sister havde sammen med Medlems-
service fået den herlige ide at leje en
hel togvogn, så man sammen kunne,
nyde turen til hovedstaden.

Om lørdagen drøftede man sociale
rettigheder, pension, invalidebil, ud-
dannelse og job. Aftenen blev tilbragt i
Tivoli. Søndagen var afsar til oriente-
ring om myasteniprojektet på Rigs-
hospitalet og myasteniklinikken på
Arhus Kommunehospital.

Slrisæl sælges
Skisæt str. 8-9 år, specialsyet hos
Handy Wear til kørestolsbruger,
sælges. Coboltblå med -mønster 

på
jakken, der lukkes bagpå med velcro.
Bukserne har lange lynlåse i siderne,
og sættet er foret med thinsulate. Pris
kr. 300,-. Henv. til Kirsren Pedersen,
tlf.8669 17tL.

. Læsestol om afteidc
Et hæfte og en rapport samt en avis,
alle med temaet handicappede og
arbejdsmarkedet. De tre publikationer
har Formidlingscenter Øst i Ringsted
udgivet for at sætte endnu mere fokus
på handicappedes beskæftigelsesmu-
ligheder. Hæftet og rapporren bygger
på spørgeskemaundersøgelser blandt
1.000 virksomheder og 29 fi'sisk han-'dicappede i Storstrøms Amt, mens
avisen Et frit ørbejdslia bl.a. ser på ,,nye

job-nicher" for handicappede. Hen-
vendelse til Formidlingscenter Øst,
Nørregade 5+, 4100 Ringsted. Tlf.
5767 46+6.

Jul med bedsle
Bedsteforældregruppen for Søn-

derjylland og Fyn holder julefesr d. 2 3 .

november fra kl. 11 i Klost'ergården i
Kolding. Landsformand Evald Krog
deltager sammen med forhåbentlig rig-
tig mange andre i alle aldre. Yderligere
oplysninger hos Kirsten Kielstrup
Ffansen, df. 7581 5430.

Uandmaledag iKorsør
Muskelsvindfonden deltog 3 1. august
i Korsør by og havns årlige folkehit,
Vanddagen, med aktiviteten Børn møler
med aønd.

Det blev til mahge flotte malerier og
collager, alle ud fra temaet vand og hav.
Og heldigvis nåede Muskelkrafts ud-
sendte at fotogiafere værkerne, inden
hun selv gik i vandet. Det vil sige, hun
tabte bare lige kameraet i havnebassi-
nets plumrede vand...l
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Muskelsvindfonden

De lokal e naune
DSI-REPRÆSENTANTER

København og Frede-

riksberg kommuner

Janne Sander Knudsen
Gadekærvej 28,2. w.
2500 Valby
3616 8541

Københavns Aml

Jørgen StageJohansen
Kærvænget 6

2750 Ballerup
4497 4239

Frederiksborg Amt

Birgit Winther
Lerbakkevej 40, st.

3000 Helsingør
4222 4850

Roskilde Amt

Lonnie Busted
Havehusene 23'

2674 Greve
4340 4304

Vestsjællands Amt

Henning Andersen
Nysøgård 79

4230 Skælskør
5359 0701

Storstrøms Amt

Finn Laursen
Friheden 24
4900 Nakskov
5392 7052 og
5392 3344

Fyns Amt

Birthe Malling '
amtfonnrnzd
Grævlingeløkken 36 D,
Korup
5210 Odense NV
6594 3527

Sønderiyllands Amt

Edith Sibbesen
Bygaden24
6372 Bylderup-Bov
7476 2716

Vejle Amt

Bodil Pedersen
Æmindingen 16

6000 Kolding
7552 8968 og
7552 9922

Ribe Aml

F{ans Pedersen
Sprogsvej 100

6710 Esbf erg
7515 7216

Ringkøbing Amt

Eva Daniels
Humlegården 17

7500 Holstebro
9742 6446

Viborg Amt

Per llvass
Byparken 26

8643 A.ns

8699 0029

Nordiyllands Aml

Dagny Randrup
Nieis Mørchsgade 13

9900 Frederikshavn
9842 3978

KONTAKTPERSONER

Jylland

Knud M. Jensen,
Ormhøjen 4, DØstrup,
9500 Hobro
9855 7 186

Kirsten N. G. Johansen
Tiindelvej 1 E
9990 Skagen
9844 1409

Dagny Randrup
Niels Mørchsgade 13

9900 Frederikshavn
98+2 3978

Anne Dwight
Kristensen
Kirkegårdsvej 5

7700 Thisted
9792 6+40

Eva Korsgaard
llumlehaven 4, st. th.
7500 Holstebro
9742 5253

Lissy Bonde Brainer
Bakkevej 6
8654 Bryrup
7575 6399

Bodil Pedersen

Almindingen 16

6000 Kolding
75528968og7552
99?2

F,dith Sibbesen

Bvgaden 24
6372 Br4derup-Bov
7476 2736

Ingelise Rohde
Falkevænget 49
8370 Hadsten
8691 4001

Ingelise O. Dahl
Sortbærvej 16, Sejs

8600 Silkeborg
868+ 6949

Fiernming Larsen
Nørreport 29, st.
8000 Århus C.
86t8 8220

Ivan Jakobsen,
Hjulbjergvej 107

8270Højbjerg
8627 2840

Fyn

Anette Thomsen,
Fuglebakken 38 E
5210 Odense NV
6592 5424

Birthe Malling
Grævlingeløkken 36 D,
Korup
52 10 Odense NV
6594 3527

Anni Winther
Christensen
Rådyrvænget 37

5800 Nyborg
6531 2277

Kirsten Schmidt
Nielsen
Plouggårdsvej 5, Brylle
5690 Tommerup
6475 1+23

Sjælland

Poul Erik Lou
Bangsebro Æ16 40
4800 Nykøbing F
5383 9691

Torben Madsen
Ahornvej 21

4180 Sorø
5363 1897

Peer Paduan
Ørnevej 43

4261 Dalmose
5358 8468

Jette Eskildsen
Udbyvej 45
4300 Holbæk
5346 1514

Lena Nielsen
Holtevej 10

4571 Grevinge
5345 9586

A,nita IG'use

\åldtbaneparken 6

2635 Ishøj
4273 4711

Lene Maj Pedersen
Frederikshave 22

3400 Hillerød
4226 7609

Annette Lindeløv
Pfovst Bentzonsvej 40
2860 Søborg
3167 9+17

Frank B. Steffensen
Gadekærwej 28,2. w.
2500 Valby
3616 854r

Janne Sander I(nudsen
Gadekærvej 28,2. tv.

2500 Valby
36t6 8541

Inge Harpsøe
Banetoften 15

4700 Næstved
5373 2925

Finn Laursen
Friheden 24

4900 Nakskov
5392 7052

Tina Kirkegaard
Holmelundsvej 4
2650 Hvidovre
J647 1806

Myasleni

Johannes Gravgaard
Nørrernarksvej 5, Jerlev
7100 Vejle
7 586 5686

Inge Elisabeth Nielsen
N1wej3
4291 RudsVedby
5356 1949

LANDSDÆKKENDE

GRUPPER

Grupperne an'angere?'

medlem,sktu"ser for h ele

landet

Ungdomsgruppen

Steen Neumann
Knud Anchersvej 788
2610 Rødovre
3670 944t

Maria Overgaard
Flansen
Hjulbjervej 107

8270 Højb)erg
8627 2840

Gert Riis
T}anbjergparken
Torvevænget 2 14

83 10 TianbjergJ,
8672 0570

Tina Kirkegaard
Holmelundsvej 4
2650 Hvidovre
3647 1806

Judith Krautwald
Lundehusene 101

2670 Grer.e
+261 20t9

Dorte S. Micheisen
Solbakken li
8450 Hammel
8696 36+8

Brian Damsgaard
Blommegrenen 287

5220 Odense SØ.

6615 9394

Mellemgruppen

Merete Larsen
Hasselvænget 2

4760 Vordingborg
5534 2647

Voksengruppen

Ole S. Jensen
Energivej 72

8420 Knebel
8615 1031

Muskuland
(u-landsgt uppen)

Kirsten Nielsen
Fiskergade 90 8,4.
8000 Arhus C.
8618 5872

Muskuløsl

(Østeu'opa-gntppen)

Bernhard flier
Frederiksen
Muskelsvindfonden
Kongsvang Alld 23

8000 Arhus C
8948 2222

Dan Rene Brock
Tiige Centervej 38

8380 tige
8621 0920

Myotoni Danmark

Kristian Jensen
Slødams A116 13

2791Dragør
3253 5552

REGIONALE GRUPPER

B ete gne lse Jbr se la hjæ lpv
grupper baor deltagerne
kommer fra et afgranset
geog'nfisk område

Forældregrupper

Nordiylland

Børge Nielsen
Ellidshøjvej 50
9230 Svenstrup
9838 4173

Vestjylland

Henning Vestergaard
Niels lV. Gadesvej 7

7400 Herning
9722 5805

Århus Amt

Gitte Aaberg
Elsdyrvænget 34

8270Højbjerg
8627 6482

Sydjylland 1

Peter Thomsen
Dreyersvænget 4
7000 Fredericia
7 593 3163
arb.759l 0555

Sydjylland 2

Helle Dahl Hansen
Bredager 50

7120Yejle Ø
7581 4873
København

Uirik Ibsen
Hundshøjvej 8, Gan-
løse

3660 Stenløse

42t8 4653

Fyn I

A.nette Thomsen,
Fuglebakken 38 E
5210 Odense NV
6592 5424

Fyn ll
KarinJensen
Bækkevej 11, Heden
5750 Ringe
6266 1562

Lolland-Falster

Poul Erik Lou
Bangsebro A116 40
4800 Nykøbing F
5383 969t

Sjælland vesl

Bent Knudsen
Lærkevej 36
4000 Roskilde
4236 3928

Nordsjælland

Conny Larsen
Søbryej 51

4070 Kirke Hyllinge
4240 4567

Færøerne

Søren Christiansen
Dalagøta 19, FR-100,
Thorshavn, Færøerne
009 29 81 67 75

Bedstelorældre0rupper

Fyn

Rita Jakobsen
Sandager Kirkevej 31 C
5610 Assens
6479 1276

Jylland

Jwte Daugård
Skovparken 53, 1.th.
6000 Kolding
7553 7511

Siælland
Lisbeth Jensen
Strandholms 4116 5 A
2650 Hvidor.re
3t78 9073

Lokale ungdomsgrupper

Nordiylland

KirnJuul
Færøgade 21, st.th.
9000 Aalborg
9813 0880

Sydiylland

Peter Johnsen
Storegade I
6780 Skærbæk
7 47 5 040t

Fyn

Brian Damsgaard
Blomrnegrenen 287
5220 Odense SØ
6615 9394

Sjælland

Steen Neumann
Knud Anchersvej 78 B
2610 Rødovre
3670 9441

Storstrøms Amt

Claus S. Christiansen
Holger Brodthagens
Vej 161Y l

4800 Nykøbing F
5482 5463

AtS - GRUPPER

Siælland/Lolland-
Fa lster
Gunnar Thurup
Holger Brodthagens
Vej 161, l.
4800 Ny'købing F.

5485 6120

Århus

Rudolf Helms
Klokkerbakken 50
8210 Å,rhus V
8615 5923

Fyn

Verner Bundgård

Jensen
Berberrisvænget 4
5210 Odense N\l
6594 1564

Frederiksborg Amt

Carsten Rasmussen
Vangeleddet 9
1400 Hillerød
4225 1018

Nordiylland

Poula \/estergaard
Odinsvej 19

9800 Hjørring
9892 4598

Ringkøbing Aml

Gerda Bitsch
Finlandsvej 5

7400 Herning
97 t2 3240

Sydjylland

Erik Petersen
Vahnuevej I
7100 Vejle
7583 9980

Hvidovre

Fore løbig h enaende lse til :
Muskeisvindfonden,
Mediemsservice
Kongsvang 4116 23

8000 Arhus C
8948 2222

BRUGERGRUPPER

For uolesne m.edlemmer

med ntnrkelstind

Gruppe 1, Fyns Aml

Birthe Mailing
Grævlingeløkken i6 D,
Korup
5210 Odense NV
6594 3527

Gruppe 2, Fyns Aml

Kirsten Schmidt
Nielsen
Plouggårdsvej 5, Brylle
5690 Tommerup
6475 1423

Gruppe 3, Vejle Amt
Lissy Bonde Bråuner
Bakkevej 6
8654 Bn'rup
7575 6399

Gruppe 4, Nordjyllands
Aml

Bassintræning
Anette Nielsen
Østmarken 14

9430 Vadum
9826 9110

Gruppe 5, Nordjyllands
Aml

Nora Madsen
Stensbovej 9

9541 Suldrup
9837 87 67

Gruppe 6, Slorstrøms

Aml
Claus S. Christiansen
Holger Brodthagens
\/ej 161 Y
4800 Nvkøbing F
5482 5+63

Gruppe 7, Vestsiællands
Amt

Peter Simonsen
Ågempvej 105

4390 \Åpperød
5348 2849

Gruppe 8, Frederiksborg
Amt

Tove Nielsen
Nordskrænten 43

2980 Kokkedal
+296 0801

Gruppe I, Jylland/Fyn-
Myoloni
Søren foIunk Kvist
EgelvA11612, 1. D1
7 100 Velle
7583 t8l8

Gruppe. 1 0, Roskilde
Aml

Bente Sørensen
Vibevej 35
,t000 Roskilde
1236 731t-

Gruppe 11, Kbh.'s Aml

Mellem-gruppen
Torben Andersen
Engbovej 18

2610 Rødovre
3670 1933

Gruppe 12, Kbh.'s Aml
Fritidsaktiviteter
Gudrun Hansen
Krogeswkket 59 B
2710 Herlev
4494 945 5

Gruppe 13, Kbh.'s Amt
Forskning
Børge Jensen Hein
Eimelunden 15

2635 Ishøj
4373 2t93

Gruppe 14, Myotoni
Kristian Jensen
Slødams A116 13

2797 Dragør
3253 5552
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