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MUSHOTM BUGT FERIECENTER T}e mio. kr. til strandmiljø -Attraktiv baderumskunst

GENTERAPI-FORSøG Genterapi på personer med muskelsvind er indledt i USA. Hvad gør'Europa?

I.ÆSERBREV En læser kritiserer ordet "Muskelsvindler" - hvor{ol bruge et så belastet udtryk?

UNGDOMSJOURNATISTER To unge fortæller om handicapidentitet og svindlerpropaganda

EFTER KRIGEN Vi har besøgt bøln og voksne med muskelsvind i Selbien og Kosovo.

SERBIEN i 10 års krige har skabt fattigdom, flygtninge og ødelagte behandlingsrutiner'.

BALKAN-BILtEDER Septembeldage i Serbien og Kosovo.

K0s0v0 Familien Gashi nristede a1t. Nu handler det om at over'leve den forestående vinter

MARSELISBORGCENTRET Planer et blevet til virkelighed. Efter nytår- åbner centret de første fællesfaciliteter.

BøRN PÅ BANEN I Isak overskred sine grænser, da han tog på spejderlejr.

MINDEORD Kompronrisløs. Billedkunstner Finn Mathiesen døde i septernber.

NOTA BENE i Handicamp - Ganrle græsr'ødder'- 12.000 underskrifter - Fagdag om limb-gir-dle.

BøRNELEDERE Lejr'ledere til sommerlejre 2000 og projektledere ti1 børnelandsmødet 2000 søges.

MEDTEMSTILBUD I Salg af tøj og rnerchandis e fra Grøn Koncelt og Åh Abe-koncerterne 1999

ANMETDETSE Ny bilguide fi'a Paraplegikerkredsen {år mange rosende ord.

En muskelsvindlel fortællel om glæden ved at bruge sin krop og"glenlne hovedet"

EFIERLYSNINGER Id6rige medlenurer til indsamlingsaktiviteter og "mellemgruppe-børn"

FORENINGSINFORMATION Aktivitetskalender - Adresser-

LEDER Vi skal ikke opføre os som forkælede børn, der kr'æver I{ronborg r-evet ned og byg-
get op igen, blot foldi der i sin tid ikke blev taget hensyn til tunge el-kørestole,
skriver Evald Krog i en kommentar til debatten om tilgængelighed.
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Tre mio. kr. til strandmiliø
lJanset orn feriegæsten er kørestols-

bruger eller gående, skal det være

muligt at bade, gå en tur ved vandet,

lege og nyde strandlivet ved Mi.rs-

holm Bugt Feriecenter. Sådan har

ønsket længe lydt i Muskelsvindfon-

den, og med en donation på tre mio.

kr. fi'a Egmont Fonden bliver det nu

også muligt at realisere ønsket.

De tre mio. kr. skal gå til etable-

ring af et handicapindrettet strand-

miljø, der skal bestå af vindskærme,
iysthuse, gitterriste og en bådebro

med rampe og hejs. Tilgængelig-

heden betyder, at strandniljøet vil
give mulighed for 1eg og samvær

mellem handicappede og ikke-han-
dicappede børn og voksne.

Projektet vil blive gennemført i
etaper, så etableringen kan tilpasses

de efaringer, som gæster-, lokale bru-
gerr af stranden og Muskelsvindfon-

den gør hen ad vejen.

Egmont Fonden har i sin be-
grundelse for at støtte strandmiljøet

ved Musholm Bugt Feriecenter lagt

vægt på, at Muskelsvindfonden med

opførelsen af det tilgængelige strand-

rniljø søger at flytte grænser for, hvad

der normalt opfattes sorn muligt for
svært $rsisk handicappede i naturen,

ved vandet og på stranden. Et andet

vigtigt element har været, at strand-

rniljøet også tilgodeser behovet hos

de raske søskende, sonr nemt overses

r årnilier med et handicappet barn.

Egmont Fonden koncentrerer
sin støtte orn initiativer, der medvir-
ker til at skabe varige forbedringer
for børn og unge.
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kan man også betragte mennesker

med muskelsvind," sagde Evald Krog.

Udsmykningen af de 16 bade-

værelsestårne på Musholm Bugt Fe-

riecenter er hovedsagligt finansieret

af Statens Kunstfond.

Attra ktiv b a d er u m sku n st
500-700 borgere fi'a Korsør strøm-
mede til Musholm Bugt Feriecenter-,

da centret den 14. oktober inviterede

korsoranerne ti1 at se den færdige

kunstudsmykning i feriecentrets 16

badeværelsestårne.

'iDet var overvældende og langt

flere, end vi havde forventet," siger

Henrik Bach, daglig leder af ferie-
centret, som glæder sig over den

store interesse.

Mange af gæsterne havde på for-
hånd læst og hørt om udsnrykning.
De lokale medier har fulgt kunst-
værkernes tilblivelse siden januar i år,

hvor'den første af i alt 16 kunstner€

rykkede ind. Nu fik de mulighed for
ved selvsyn at se, hvordan de 16

kunstnere på hver sin måde havde

løst udsmykningsopgaven.

I sin tale på kunstdegen sagde

landsformand Evald Krog, at det

havde været en spændende proces at

samarbejde med kunstnerne og fø1ge

tilblivelsen af de eventyrlige tårn-
værelser. Han fortalte, at han snart

havde "badet sig igennem" de fleste

af kunswærket'ne under sine rnange

ophold på Griecentret og frernhæ-

vede kunstværkerne som et væsent-

ligt element i det sanrlede indtryk af
feriecentret.

"Vi taler om en ekstra oplevelse

- en skæv og anderledes dimension
på livet. Sådan er kunsten, og sådan

t /

Feieophold med rsbqt

I perioden 30. oktober 1999 tit 13. aprit

2000 har Musho[m Bugt Feriecenter et

rabattitbud tiL Musketsvindfondens med-

Lemmer. I denne periode kan medlemmer

få 20olo rabal, når de booker en feriebotig.

Priseksemplerne til. højre er udregnet pr.

døgn og gæ[der for ugerne 43-51 i 1999:

Studio (2 pers.) ............ .......... 220 kr'

Rækkehus (4+2 pers.) ..........,.300 kr,

Vitla (4+2 pers.) .................... 340 kr,

DobbeltviLta (10+4 pers.) ........ 680 kr,

Ring tiL Musholn Bugt Feiecenter og

reserver aLLerede nu. Tlf. 7013 7700.

Husk at opgive medlensnummer.
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Forskere øfprøver nye behandlingsmetoder

I USA har man indledt detførste eksperiment
med genterapi på et menneske med muskelsuind.
Europ æiske forskere mdney til b esin digh e d, men.

også de forbereder forsøg med nrye behandlingsmetode r

Den 2. september indledte ameri-
kanske forskere det første forsøg
nogensinde med genterapi på en
muskelsvindsygdom, da en 36-årig
rnand med diagnosen limb-girdle
rrrrrskcldystlofi fik indsprøjrer gener
i en muskel i foden.

Forsøget går i første omgang ud
på at afprøve sikkerheden i meto-
den; man forventer på ingen måde
nogen helbredende effekt. Alligevei
har det arnerikanske forsøg vakt op-
mærksomhed, fordi det overskrider

grænsen rnellern eksper:imenter på

dyr og mennesker.
'Jeg har ikke været så spændt,

siden vi åndt det første gen for
nruskeldystrofi i 1986," udtaite den
amerikanske t'nuskelsvindorganisa-
tions formand, den berømte enter-
tainerJelry Lewis, da nyheden blev
ollentliggort.

Men i Europa er de fleste med
forstand på forskning i muskel-
svindsygdorlme skeptiske over for
anrerikanernes forsøg. Der er ikke

tilstrækkelig videnskabelig baggrund
for at kaste sig ud i den rype forsøg
endnu, nener de. Desnden advarer
europæiske forskere om, at r"rkritisk

medieomtale af forhastede forsøg
skaber helt urealistiske forventnin-
ger hos patientel og pårørende om,
at der snart udvikles effektive be-
handlingsmetoder. I virkeligheden
har de sidste 10 års eråringer fi'a la-
boratorieeksperitnenterne vist, at del
er langt større probiemer end for-
ventet at løse.
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I øvrigt tog situationen i USA i
begyndelsen af oktober en drama-

tisk vending, da en 18-årig mand
pludselig døde efter fire dages gen-

terapi mod en kræftsygdorn. Sund-

hedsrnyndighederne suspenderede

straks yderligere eksperimenter tned

den pågældende genterapi, og der

blev skabt stor usikkerhed om andre

lignende forsøg, herunder også mus-

kelsvindforsøgene. Det er endnu

ikke oplyst, hvad der præcist var år-

sagen til den 18-åriges død, men det
kan måske have at gøre med den

virus, man bruger til at transportere

og distribuere generne med. I prin-
cippet er det den samme metode,
man bruger i eksperimenter med
genterapi på muskelsvindsygdomme.

Det er kun eksperirnenter
Andoni Urtrzberea fra Salp6triåre-
hospitalet i Paris er en af Europas

førende eksperter i muskelsvind. Han
er også forskningsleder i European

Neuromuscular Centre (ENMC),
som Muskelsvindfonden er partner
i.Andoni lJrtizberea vil ikke direkte

kornmentere det amerikanske gen-

terapiforsø g på limb-girdle muskel-

dystrofi; man kan ikke udtale sig på

baggrund af et enkelt forsøg på 6n

person, siger han. Men han vil gerne

citeres for, at der "generelt er brug
for mere vi.denskab og mindre
mediebulder". Orn dødsåldet i gen-

terapi-forsøget på kræft siger han, at

rrran "skal være klar over. at vira po-
tentielt er farlige".

European Neuromuscular Cen-
tre holder i december i år et møde,

hvor det er ambitionen at nå frem til
en fæ1les holdning - konsensus - til
genterapi. Indtil da henviser Andoni
lJrtizberea tii sin personlige opfat-
telse, som den kommer til udtryk i
en principiel artikel om emnet, sonl
han netop har skrevet til tidsskriftet
European Neutology.

I artiklen "Therapies in Muscular

Dystrophy: Current concePts and

future prospects" (endnu ikke offent-
liggjort) skriver han, at der hverken

videnskabeLigt eller medicinsk er sket

noget gennembrud, der kan begrun-
de en særlig optimisme. Den prakti-
ske, kliniske anvendelse af teoretisk
viden om gener og genterapier er

stadig lige lidt effektiv. Men "patient-

forwentninger bliver stØrre og større,

mens klinikere og videnskabsfolk
føler sig sat under et voksende pres,"

skriver Andoni Urtizberea.
"De fleste af de såkaldte kliniske

forsøg er faktisk bare eksperimenter,

der udføres på mennesker," noterer
han og mener, at de fleste kliniske
forsøg, som har fundet sted siden

1980'erne, har været præget af"ringe
metodik og mangel på genetisk ens-

artethed hos forsø gspersonerne".

De store fremskridt i muskel-
genetikken siden opdagelsen afdy-
strofin "gav det ålske indtryk, at en

helbredelse hurtigt ville være inden
for synsvidde i det mindste for Du-
chennes muskeldystrofi ", skriver han.
"Siden da har tingene vist sig at være

mere komplicerede end forventet, og

meget lidt er opnået i retning af an-

vendelse på mennesker."

På den ene side konkludererAn-
doni Urtizberea, at der er grund til
pessinrisme, når man seq hvor lidt der

er opnået. Det har skabt frustration
hos patienter, pårørende og læger.

På den anden side understreger

han, at betingelserne for at etablere

kliniske forsøg aldrig har været bedre

end nu. Patienterne har genetisk
præcise diagnoseq som gør, at de kan

samles i ensartede grupper. Og rnus-

kelsvindpatienter har det generelt

meget bedre end tidligere På grund

af forskellige forebyggende behand-

linger (Szsioterapi, respirationshj æ1-

pemidler, osv.), hvilket beryder, at de

aktivt krn nredvirke i forsøg.

Heller ikke finansiering af kost-

bare forsøg er længere noget pro-
blem. Relevante fonde og påtient-
foreninger over hele den vestlige
verden har allerede prioriteret ud-
vikling af behandlingsmetoder højt
for de kommende år. Desuden er

EU på vej med en lovgivning, der vi1

bane vej for, at medicinalindustrien
uden at tabe penge kan deltage i ud-
viklingen af dyre medikamenter til
små og s.;ældne sygdomsgrupper.

Europæiske forberedelser
Som nævnt vil ENMC i decernber

sætte spØrgsmålet om en fælles stra-

tegi for genterapi og andre mulige
behandlingsmetoder specielt ved-
r ørende Duchennes muskeldystrofi
på dagsordenen. ENMC har det se-

neste års tid gennenrført organisato-
riske ændringer for at fremme og
understøtte kliniske forsøg, og den
engelske professorVictor Dubowitz,
der er en afverdens førende eksper-

ter i muskelsvind, er ansat solr;r direct-

or of clinical trials med virkning fra 1.

juli i år.

Jes Rahbek, leder af Institut for
Muskelsvind, er Muskelsvindfon-
dens repræsentant i ENMCT besry-

relse. Han mener, at ENMC har en

afgørende betydning for forskningen
i muskelsvind i Europa og dermed
for, at der kan banes vej for udvik-
ling af behandling.

"Det vigtige er at samle de bed-
ste forskere og sørge for, at de ikke
er økonomisk afhængige af firmaer
e1ler af nationale interesser. Desuden
kan vi sikre, at de medicinske forsøg

koordineres og udføres etisk kor-
rekt," siger han.

Det er vigtigt at understrege, at

ENMC ikke snævert fokuserer på

kliniske forsøg med genterapier. Man
vil fremme alle videnskabeligt kon-
troll6rbare b ehandlingsmuligheder.
Det vil sige, at mulige traditionelle
medikamenter, kirurgi, respi rations-

ENMC
European Neuromuscular Centre er en fond, som blev grundlagt j 1989 af b[.a. den fran-

ske og hottandske muskelsvindorganisation som en stags LægevidenskabeLig aftægger af

patientforeningernes parapLyorganisation EAMDA (European Atliance of Muscutar

Dystrophy Associtions). Fonden har hjemsted og sekretariat i tejede Lokater hos den ho[-

[andske muskelsvindorganisation VSN i Baarn i Holtand.

Vedtægternes artikel.3a lyder: "Fonden er etableret for at fremme videnskabetig forsk-

ning i årsagerne tit og forebyggelsen og behandtingen af neuromuskutære sygdomme

samt for at sam[e og distribuere vigtig og troværdig information angående de nævnte

sygdom me".

ENMC har ni medtemmer, kaldet partnere, som hver betaler 30.000 euro årligt i kontin-

gent, Muskelsvindorganisationerne fra Frankrig, Ho[[and, Engtand, Tyskland og Danmark er

med sammen med fire forskningsfonde fra hhv. Østrig. Svejts, Itatien og Hotland. Den finske

muskelsvindorganisation er associeret medLem.

Hver partner har et medlem i bestyrelsen (executive committee), som ledes af en for-

mand, der for tiden er østrigeren Wotfgang Samesch. Herunder kommer en chief scientific

advisor (pt. professor Atan Emery fra Engtand), dernæst en director of operations (hot-

lænderen Michael Rutgers, som [eder sekretariatet i Baarn), en research director (fransk-

manden Andoni Urtizberea) og en director of clinical trials (englænderen Victor Dubowitz).

De to sidstnævnte leder sammen ENMCs forskningsudvatg (research committee), som vur-

derer forslag tit videnskabetige workshops mv.

ENMC havde i 1998 indtægter på 227.1,08 euro og udgiftet på 2U.1.50 euro. 138.000

euro blev brugt tit workshops og andre formålsaktiviteter, 63.000 euro gik tiI personale-

om kostninger.

ENMC har gennem årene dannet 18 såkatdte konsortiet der består af læger og forskere

med ekspertise i en bestemt muskelsvindsygdom elter gruppe af sygdomme. Konsortiet

udveksler løbende den nyeste viden, og ENMC kan henvise forespørgster fra [æger, patient-

foreninger, famitier og patienter tiI konsortiet.

TiL dato har ENMC organiseret og finansieret 70 workshops.

terapi mv. principielt er ligestillet
med genterapeutiske rnetoder.

Jes Rahbek er ikke i rvivl om, at

brugerne i Institut for Muskelsvind
også vil blive tilbudt at deltage i for-
skellige forsøg i de komrnende år.

Foreløbig ser han dog ingen grund
til at opbygge et særligt beredskab i
instituttet i den anledning. Brugere
og ågfolk orienteres indtil videre

flildestgørende på familiekurser, åg-
dage og andre møder, og man infor-
merer også om udviklingen i artik-
ler i Muskelkraft.

"Når der kommer forsøg. sonr vi
skal være med i, vil vi uddanne vores

konsulenter til at være kompetente

vejledere for brugerne. Og forud for
forsøgene vil vi samle de berørte for-
ældre- og brugergrupper," siger han.

Det har været foreslået eventuelt
at ansætte en person til at følge ud-
viklingen i behandlingsforsøg tæt,

informere og formidle. Men den ide
trorJes Rahbek ikke på.

"Vi vil alligevel aldrig kunne få

en person, der vil være specialist i
alle disse sjældne sygdomme.Vi har
et tæt samarbejde med neurologer
og pædiatere, som er generalister på

området, og både de og vi vil altid
skulle lytte til specialister inden for
den enkelte sygdom," siger han. æ

lilurkelkraft 7199 æ
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Hvad er muskelsvindel?

Vi har modtaget dette indlæg;fra Leif
Crønfeldt, Rønneuej 4, Skuldeley 4050
Skibby:

Gennem 6 år har jeg nu troåst læst

Muskelkraft, efter at jeg i 1994 flyt-
tede ind i en familie rned to nru-
skelsvindsramte drenge. Jeg finder, at

der ofte er noget interessant at læse

i bladet, rnen i de sidste par år er det
sket flere og flere gange, atjeg har
lagt bladet fra mig, når jeg har set et
bestemt udtryk i indholdsfortegnel-
sen, nemlig udtrykket Muskekuind-
ler.Jeg får aversion mod at læse vi-
dere og bliver irriteret over, at en
organisation væ1ger et så belastet ud-
tryk som "-svindler", når medlem-
mer nævnes i diverse artikler.

For mig er svindlere synonymt
med bedragere, uærlige og uveder-
hæftige personer, som i kraft af be-
tegnelsen er berettigede til en eller
anden form for strafeller afstandta-
gen fra den mere almindelige del af
befolkningen. Jeg synes bestemt
ikke, der er noget svindler over de

drenge, jeg kender, dels herhjemrne-
fra og dels fra orienterings- og insti-
tutionssamrnenhæng, snarere tvært-
imod. De kæmper alle en ærlig og
oprigtig kamp for en rimelig til-
værelse med de odds, som de nu en-
gang er blevet tildelt.

I denne verden går det ikke med
svindleradfærd. Her er gamrneldags

dyder som ordholdenhed, præcision
og ærlighed alt afgørende for, at tin-
gene lykkes, specielt når man er af-
hængig af personlige hjælpere. I den
sanlnenhæng vil jeg komplimentele
fonden for en begavet og præcis me-
tafor, Muskelter, sorn leder tankerne
hen på De tre Musketerer, der sam-
arbejdede under mottoet "ån for alle

og alle for ån". Når man med så

præcist og positivt et udtryk kan
forklare begrebet " frivillig hjælper",
synes jeg, det er beskæmmende, at

LÆSERBREV

der er valgt et så negativt ladet ud-
tryk til at omtale muskelsvindsramte
med.

Havde man så bare udeladt "l",
så der havde stiet Muskelsuinder,for
det er jo det, de gør - de satans

muskler - de svinder og kommer al-
drig mere igen.

Hvis der er nogen, der mener, at
jeg har nrisforstået noget rned hen-
syn til muskelsvindel, vil jeg gerne
belæres derom, rnen indtil da vil jeg
udelade I'et.

!iiustrsiiec:
i,+rs E*;;o Lgr-ce:)

Det eneste, jeg Ønsker mig til jul ... er en tegning af dig

Jeg ønsker mig en tegning, som du har
tegnet af dig selv. Den skal være lavet på

A4-papir. Bag på tegningen skal der stå

dit navn, og hvor rnange år og måneder
du er.

Når du sender mig tegningen af dig
selv, giver du mig samridig lov til at bruge
den til undervisning og oplysning.
Mange hilsner
lsabelle Srhwartzbach

Tegningen sendes til:
Institut Jor Muskelsuind, Kongsuang Allå 2 3 ,

8000 Århus C
Mærk kuuerten: "Mig selu 1999" .

ZZ Mtjt,;tel,lr.it:31ig,
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Å1 jørgz;t Jtppesen "Muskelkraft har brug for historier,
der hverken er for barnlige eller for
voksne. Historier, som kun unge
med muskelsvind kan skrive."

Sådan stod der i en annonce i

blad nr. 4 i år under overskriften
"Over 18". Nu er de ansat, Muskel-
krafts to nye ungdomsjournalister:
Peter Gundlund Koed Mikkelsen,
18 år, og Lisbeth Koed Doktor,20
år. De indgår fremover i redaktionen
på sanrnre rnåde som børnejourna-
listerne har gjort i snart to år. Og så

er de forresten ikke i farnilie med

hinanden, selv om de har det sarune
sjældne mellemnavn.

Peter Mikkelsen og Lisbeth Dok-
tor har begge muskelsvind, og det er
let at se på Peter, som har diagnosen
Duchennes muskeldystrofi og alle-
rede i mange år har brugt kørestol.
Lisbeth derimod går omkring uden,
at man kan se noget tegn på hendes

spinale muskelatrofi type III. Netop
den forskel var indirekte en interes-
sant og vigtig side afderes ansøgnin-
ger, for Peter skrev om problemer
med, at et handicap er for synligt,

rnens Lisbeth slås med, at hendes er

usynligtl
De har læst hinandens ansøgnin-

ger som udgangspunkt for dette in-
terview.

Peter:'Jeg hæftede mig ved det,

du skrev om at have et ikke synligt
handicap. Det er en kontrast til nrit
eget, ogjeg fik en anden vinkei.Jeg
må indrørnme, at jeg havde troet, at

du også ville være i kørestol."
Lisbeth: "Det slog mrg lidt, at du

skrev, at handicappet ikke skulle
være en del afidentiteten.Jeg synes,

fu';a: Søre;';

iiti,nit l;ili

I

L!:beth ilakler +n
u :y n !! 5 iit ts <tis,,,i nri :
"f'lagit ttener. *t der

:::4 t:e:e ec ir:r'i+!. at
øat i!;ke i:,:ut st dgt.
t+ -ty;:es, .j.t! t]Gist2?1

er uiåkr2:nntili;: El
n:i4, r:tjeg i:<!l: er

giai jei, at 'iet li:ke er
nere tldzli4;t."

Pet;:r ltiktelsen en
sy ; li 6 r;; u: kel;v! n :i :
"fiet e, meger qildi, .:t
nsn lar.tet sjr;t, t:ted
rjet, rite;: ie'r er ikke

en stot s!)59-"

det er svært, at det ikke bliver en del

af identiteten. Hvis jeg ikke havde

haft muskelsvind, ville jeg være en

anden. Mange af de holdninger, jeg
har, og mange af de tanker, jeg har
gjort nrig, er på baggrund afde er-
åringer, jeg har fået med rnit han-
dicap. På baggrund af den måde, folk
n1Øder mig rned mit skjulte handi-
cap.Jeg tror ikke, man kan undgå, at

handicappet bliver en del afidenti-
teten."

Peter: "Det er jeg enig i. Men det

skulle helst ikke blive hele identite-
ten.Jeg synes, at en del handicap-
pede har en tendens til, at hele deres

liv skal dreje sig om deres handicap.

Hvis handicappet bliver altover-
skyggende, er det et ret lille liv, man
har. Man er nødt til at have andre
kvaliteter med."

Peter fortæller en historie om en

tidligere hjælper, der mente, at det
var Peters pligt at kæmpe for de

handicappedes rettigheder. Det kan
aldrig være ens pligt,siger Peter, men
derimod noget man skal have lyst til.
Og så mener han i øvrigt, det er
prisværdigt, at nogen vil bruge en
masse tid på at kæmpe for rettighe-
der.

Skibby, som ligger midt på den
halvø, der rager op i Iseforden. Peter

har en lillebror, der også har Du-
chennes muskeldystrofi, og en store-
sØster, der ikke har muskelsvind.

I din ansøgning, Peter, skriuer du et

sted: " . . . ligesom fondens åbenbare "suind-

lerpropaganda" ikke ligefrem mindsker

fordomsfuldheden." Huad mener du med

det?

Peter:'Jeg synes, at brugen af
ordet rnuskelsvindler i betydningen
af, at man spiller med de muskler,
man ikke har, er et meget fint bil-
lede. Men hvis man bliver ved rned

at blive kaldt svindler, kan folk få en

underlig opfattelse af, hvad det
egentlig handler om. Jeg kan ikke
lide, at man kalder det hele for mus-
keldit og muskeldat. Når man er på

toppen, kan det være meget sjovt,
men andre gange er det for meget.
Man bliver hele tiden mindet om
det.

Muskeldit og muskeldat
Lisbeth er lige flyttet til Højbjerg ved
Århus, hvor hun deler en lejlighed
med en veninde. Hun blev sproglig
student på Skanderborg gymnasium
i juni og begyndte at studere nordisk
sprog og litteratur på Århus lJniver-
sitet i september. Hjernme i Ry bor
hendes forældre og to yngre brødte,
hvoraf den ene også har spinal
muskelatrofi.

Peter går i 3.g sproglig på Bag-
sværd Kostskole og Gymnasium. Det
vil sige, at han også bor på skolen alle

ugens hverdage, mens han i reglen
tilbringer weekenderne hjemme i *
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'?eg er nemtig så "hetdig", at man ikke

kan se det på mig. nårjeg går, hvilket

medfører, at folk tror. jeg er doven, og

de har meget svært ved at forstå min

forktaring på "dovenskaben".

Imidtertid trorjeg ikke, atjeg er den

eneste, som føler mig matptaceret både

i Musketsvindfonden og btandt ven-

nerne. Inderst inde mærkerjeg, atjeg
godt kan være i Muskelsvindfonden, og

jeg har det sjovt i selskab med andre

svind[ere."

Citat fro Lisbeth Doktors ansøgning.

"Hvorfor skrive om muskelsvind? Fordi

jeg vil dæmme op for Det Attoverskyg-

gende Handicap - som er ødetæggende

for familielivet, kærl.ighedsLivet, og for

atle menneskelige retationer - som bU-

ver centrum i den handicappedes liv og

bliver et falsk værdi- og holdnings-

grundlag - som bliver hele livets me-

ning! Handicappet har først virkelig

krammet på en, når det ikke bl.ot forbLi-

ver en forhjndring, men også btiver sty-

rende for a[[e ens tanker og handlinger."

Citat fra Peter Mikkelsens ansøgning.

Man kan heller ikke hele tiden
spille med muskler, man ikke har.
Nogle gange har man bare de pro-
blerner, som aile andre har."

Mener du, at sprogbngen lukker af
for, at man også er et almindeligt ruen-

neske?

, Peter:'Ja, noget i den retning.
Hvis vi tager Grøn Koncert, så laver

Jakob Haugaard tit sjov med handi-
cap, og det skal han også. Der rnå

ikke være noget, man ikke kan lave

sjov med. Men nogle gange så er det
altså bare ikke sjovt ar have muskels-
vind. Så har man brug for en pause.

Det er ikke bare spas det hele."
Bliuer ui lidt for nnarte?

Peter:'Ja, og spiller Jidt for meget
på handicappet. Gør det for betyd-
ningsfuldt.Jeg vii gerne frem til, at

handicappet i bund og grund bare er
en hindring. Man kan godt få nogle
gode ting ud af det, fordi ens liv bli-
ver anderledes, men i bund og
grund er et handicap ikke noget,
som direkte hjælper en."

Mener du, at det at haue muskels-

uind bliuer uendt til ncesten at uceye en

fordel?
Peter: 'Ja, at det er s.jovt at være

nruskelsvindler. Det er det ikke. Det
er meget godt, at man laver sjov med
det, men det er ikke en stor spøg."

Utaknemmeligt af mig
Lisbeth: "Det sker jævnligt, at folk
siger til mig, at jeg ikke har et rigtigr
handicap. Også gode venner kan
finde på det. Og nogle mener, at det
må være en fordel, at man ikke kan
se det. De synes, det næsten er
utaknemneligt af rnig, at jeg ikke er
glad for, at det ikke er mere tydeligt.

Det er underligt at skulle argu-
lTlentere for, at man er handicappet.
Men jeg kan ikke gøre andet end
prØve at forklare, hvordan jeg har
det. Man kan ikke rigtigt bebrejde

folk deres uvidenhed.Jeg rnå bare
prØve tåimodigt at forklare en gang
til, hvordan tingene hænger sam-
rrren. Det er lneget vigtigt, at illan
ikke sætter sig ned og bliver bitter
over folks fejltagelser. Hvis jeg blev
fornærmet, hver gang jeg blev trådt
over tæerne, så kunnejeg ikke være

så åben over for folk, sornjeg er. Så

ville jeg blive iåst åst."
Første dag på universitetet for-

talte Lisbeth sine rnedstuder-ende orn
sit handicap, og hun opfordrede dem
til fremover at spØrge om alt, hvad
de har iyst til.

Lisbeth:'Jeg er meget spændt på,

hvordrn det vil gå på universireret.
Da jeg havde gået et halvt fu i 1.g.,
holdt jeg foredrag en hel time for
klassen orn muskelsvind og om min
diagnose.Jeg fortalte også om Mus-
kelsvindfonden. Det var rigtig godt.
Alle i klassen har altid været meget
forstående og hj ælpsomme."

12 år gammel fik Lisbeth at vide,
at hun havde samme diagnose som
sin to år yngre lillebror, der er meget
mere påvirket af sygdomrnen. Lis-
beth fik lov at stå over i dele af gym-
nastiktimerne, når det var nødven-
digt, men ellers var det først på en
skitur i 10. klasse, at hun for alvor
mærkede sygdommen. En dag ude
på løjpen kunne hun sinrpelthen
ikke rejse sig op efter et fald.

Lisbeth: "Det var meget ubeha-
geligt. D6r begyndte jeg at tænke
mere alvorligt over det. Ingen kan
sige noget præcist om, hvordan min
sygdom vil udvikle sig. Det er så

indviduelt. Men det går hurtigere
ned ad bakke nu, ogjeg har forliget
mig med, at jeg nok skal i kørestol,
før jeg bliver 40 år."

Peter:"Min sygdom udvikler sig
også. Eller afuikler sig, hvis rnan kan
sige det sådan. Men jeg har haft en
helt anden oplevelse med at sætte
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mig ned. Det var en lettelse for mig
dengang. Så skulle jeg ikke længere

bruge så mange kræfter pe at prØve

at gå."

Peter holdt op med at gå selv, da

han var ni år gammel.

Mange vælger en åcade
Cør Muskelsuindfonden for meget for
Peter og for lidt for Lkbeth?

Lisbeth:"Nej, ikke for meget for
Peter. Det vil jeg ikke bedømme.Jeg

har været på to kurser, et introduk-
tionskursus og et for unge gående,

og begge kurser var meget gode.

Men det er rigtigt, at mange initia*
tiver er for folk, som er meget mere

handicappede endjeg.
Hvis jeg vil, kan jeg stort set

skjule mit handicap helt. Alligevel
betyder det så meget for mig. Men
jeg ved ikke, hvordan man skulle

gøre noget for det."
Peter: "Den handicappede har

selv et meget stort ansvar for at

åben og forklare. Men mange

nesker vælger at have en

ikke kun over for handi
men over for alt muligt der er

derledes - og den facade burde

arbejde med, synes jeg. Og så er

mange, som ikke er klar over,

ikke kan bruge medlidenhed
noget."

Fem føvoritter

HviLken bog har du sidst Læst?

Lisbeth: "springkil.den" af Kersti Ekman.

Peter: "Momo" af Michael Ende.

Hvem er dit forbiLlede?

Lisbeth: Nordahl. Grieg

Peter: Tolkien.

Hven stemmer du på?

Lisbeth: Jeg stemte på Svend Auken ved

sidste valg. Men jeg vit ikke katde mig

socia[demokrat.

Peter: SF elter Enhedslisten. TiL venstre

for SociaLdemokratiet. Men jeg kunne

nok også finde på at stemme på Svend

Auken.

Hvem er den flotteste mond/kvinde?

Lisbeth: Nordaht Grieg.

Peter: Jennifer Lopez.

Hvor vilLe du rejse hen Lige nu?

L'isbeth: TiI Ir[and:

Peter: New York.

Petei Gndlund Kaed
!,likkeisen cg Lisbeth

Koed fiaktor er t'4uskeL

kr aJls rtye u n gtlorzt s^

jourriaLister.
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Serbian finished
Krige* og den *niske re*stzirtg hsr tlsså slciirzsdsløsf yatrzr. lpeestfteskey weå xzuskelsuint{.

1{} d*ge i sepi*ølsrr r$ste Musfeclkrn{t ru*dt *s hess?fe lsøytt tt,{ vot<snt i Serbiett *s K*s*r;c

Tekst og fott:
Jwgen Jeppesen

Hun følger ubemærket efter os i sin
kørestol, mens vi bliver vist rundt på
institutionen i Novi Pazar. Pludselig
er hun der igen, og igen. I en afrkal-
let døråbning, eller i en afde lange

ganges dunkle halvmørke. Hun er
vel 14-15 år gammel og meget
smuk, men det er hendes blik, der
ålder mest i øjnene.Tag mig med,
siger det!

Eller er det mon bare tidens og
stedets uhygge, der spiller åntasien
et puds?

10 dage i september rejste jeg
rundt i Serbien og Kosovo og be-
søgtebørn og voksne med muskel-
svind. Formålet var at spørge, lytte
og kigge for at skrive om, hvordan
de har det. De har det svært.

Hver enkelts historie sætter va-
rige spor i ens erindring.Alligevel er
det den unge pige på den miserable
institution for $'sisk handicappede i
Novi Pazar i det sydvestlige Serbien,
der har fæstnet sig stærkest i hu-
kommelsen. Ikke fordi hun havde
det "værst", men fordi hun personi-
ficerede fraværet af håbet om et
bedre liv. Som er det, der overvæl-
der 6n, nir man færdes i Serbien:
Fraværet af håb om et bedre liv.

t0 års krige med dyb åttigdom
tll følge har hensat Serbien i en
apati, som tager kvælertag på sam-
fundet. Set fra Beograd er det hele
jo smuldret, og folkets fornedrelse er
aferundsdvb. Et veludviklet samfund
.r"pa ø å. fotr-.t til ukendelighed.

Af nationalistiske, men nogenlunde
frit folkevalgte ledere, der nu også er

sigtet for krigsforbrydelser.
I Kosovo får man ind imellem et

spontant smil, der kommer af befri-
elsens glædesrus. Men lige nedenun-
der raser traumerne efter de uhyrlige
overgreb, som serbiske militser og
specialenheder.har forøvet. 10.000
blev fysisk myrdet i april og maj,
mens hundredetusinder billedligt talt
blev skræmt ti1 døde. Sejrens pris har
været grusom høj. Så høj,at en del
albanere nu mener sig berettiget til
at myrde de tilbageværende sagesløse

serbere af ren og skær hævntørst.

En dag passerede jeg gennem
byen Podujevo i det nordøstlige Ko-
sovo. Det var på et-års dagen for et
stort slag mod serberne, og alt, hvad
der kunne krybe og gå, gik i parade

gennem byen sammen med flokke
af sejrssikre soldater fra Kosovas Be-
frielseshær. Og alle svang de ånatisk
den røde åne med den sorte ørn.
For dem et symbol på sejr og serbisk
nederlag; for en rejsende fra det fre-
delige, fornufiige Danmark, der ikke
forstår krigens sprog, et ildevarslende

symbol: Rødt som blod og sort iom
døden. Er de mon anderledes end
den fende, som Nato har besejret
for dem?

Så var der også tjeneren i restau-

ranten på Grand Hotel i Pristina, der
med kolde øjne og et ulvesnill lod
forstå, at selv om der på menukortet
stod Serbian salad,sL hed det altså nu
Alb anian s alad. " Serbian fi nished,"

sagde han og udrensede ordet med
en rask håndbevægelse.

En rejse på Balkan lærer 6n, at alt
kan ske, og intet må tages for givet.

Hvordan overleve vinteren?
Engangfor ikke længe siden varJu-
goslavien et foregangsland i Østeu-
ropa, også for handicappede og navn-

Vecerka Repanovic, 44 Ar, erserber og har

nuskelsvind. Hun flygtede ned sin mand

og 14-årige søn lra Osajene i Kossvo .'

ligesam fleriallet af pravin:ens. 200.000

serbere - da det serbiske *riLitær trak sig

ud, De havde el nyt hus, men del sr helt

ødelagt. har Vecerk; iilfældigvis :et i
ilgnsVnet. De er så heldige at eje halvde-

len af et hus i Kaluderiea lidt øst for Beo-

grad, men huset er ikke fædigbygget. le
har dcg fået jndretiet et rum tiL yinteren.

Veeerka har ikke mange kiær+-er tilbage, og

hun kan næ:ten ikke rejse sig cp fra en

stol. llun siger, at hendes i.jv ingen værcii

har, og æt hun kun lever lcr sit barn.
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lig for mennesker med muskelsvind.

Den j ugoslaviske muskelsvindor-
ganisation var tidligt i front og stif-
tede i 7977 salnmen med syv vest-
europæiske sØsterorganisationer, bl.a.

Muskelsvindfonden, European Alli-
ance of Muscular Dystrophy Associ-
ations. En af alliancens mest mar-
kante figurer har i mange år været
Gordana Rajkov fra Beograd, og hun
er stadig formand for den rest, der er
tilbage af enføderal jugoslavisk mus-
kelsvindorganisation. I praksis er or-
ganisabionen dog næsten ophørt med
at have betydning, fordi kun Serbien

og det lille Montenegro i dag udgør
Forbundsrepulikken Jugoslavien. Slo-
venien, Kroatien, Bosnien og Ma-
kedonien er blevet selvstændige sta-

ter; Kosovo er i praksis hverken det
ene eller det andet, og Montenegro

bevæger sig i øvrigt hastigt mod
selvstændighed.

Opløsningen har betydet, at

mange værdifirlde samarbejder mel-
lem de tidligere jugoslaviske repu-
blikkers nationale muskelsvindorga-
nisationer ligger i ruiner. Fælles

viden og erfaring er gået tabt.
Langt værre er det dog, atJugo-

slaviens etniske rensning skånselsløst

hat ramt også mennesker med mus-
kelsvind. Blandt de ca. 800.000 ser-

biske flygtninge fta Kroatien, Bos-
nien og senest Kosovo, der overlever
i lejre og hos slægtninge rundt om-
kring i Serbien, er der mange børn
og voksne med muskelsvind. Serbien

bærer i daglangt den største flygt-
ningebyrde på Balkan.

Jeg besøgte ialt 12 famlter i Ser-

bien og Kosovo med børn eller

MUSKELSVIND PÅ BALKAN

voksne med muskelsvind. Heriblandt
flygtningeåmilier i Serbien og al-
banske åmilier i Kosovo, hvis huse

er brændt ned til grunden, og som
ikke ved, hvordan de skal overleve
vinteren. Desuden besøgte jeg bebo-
ere med muskelsvind på to institu-
tioner i Serbien.Jeg fik også lejlighed
t1l at møde en efaren fysioterapeut
og en 1æge, begge specialister i mus-
kelsvindsygdomme, på Beograds
universitetshospital, som har to
særlige afclelinger for neuromusku-
lære sygdomme; den ene udeluk-
kende for børn ni-.ed muskelsvind.

Endelig talte jeg med medarbej-
dere i nødhjælpsorganisationer i Ko-
sovo og med en række aktive med-
lemmer af muskelsvindorganisatigner

og andre handicapforeninger i både

Serbien og Kosovo. r

Hvad skal der ske med mine tre sønncr med

muskelsvind, spørger Salih Berisha med

den hvide hat? Hans familie bor i Belush i

Kosovo, en bjerglandsby som er umulig al
bevæge sig rundt i med en kørestol. Den

ældste søn på 11 år, der aldrig er begyndt

i skolen, kan næsten ikke gå mere. Da

famitien under krigen i foråreL ophotdt sig

i en fiygtningetejr i Albanien, drevet af den

katalske Caritas-organisation. fik de besøg

af kardinalen fra 6enua. Han lsvede at for-

søge at skaffe plads til drengene på en ita-

liensk institution, men famiUen har intet

hørt siden. Salih Berisha spørger. om dren-

gene ikke karrkomme tit Danmark? Eller om

vi kan hjælpe med at sendei dem til be-

handLing i Kina, for dår kdn rnan heLbrede

muskelsvind med akupunktur, har han hørt

en kinesisk tæge fortælle.

Det er 11-årige Dashnor j midlen med

grå trøje, til venstre for ham sidder ott*-
årige Leonard i orange t-shirt. og tiL højre

er det syv-årige Mergim.



Når jeg opdager hvor jeg er

Familien Nenadic flygtede fra lands-

byen Stikovo i Krajina i Kroatien i
august 1995. Sammen med et par
hundrede tusinde andre serbere

måtte de i hast forlade området.

Siden har familiens seks med-
lemmer boet på 20 kvadratmeter i
et flygtningecenter i Beograds nord-
østlige udkant, ikke langt fra indu-
strikomplekserne i Pancevo, hvor

massive Nato-bombardementer af
kerniske anlæg medførte en farlig
forurening, som også ramte stedet
her.

Lejren er en samling faldefær-
dige barakker, der engang har tjent
som bolig for arbejderne på den
forladte, rustne åbrik, der er nær-
meste nabo. Stedet ligger afsides og
kunne egentlig godt forveksles med
en losseplads. En vagt åbner bom-
men for os, da vi har forklaret vores

ærinde.

Familien Nenadic tilhører de ca.

800.000 flygtninge, som lever i Ser-
bien. Det er mennesker, som har
måttet forlade Kroatien, Bosnien og
nu Kosovo, men i Serbien er de ilde
stedt. for de har ikke samme rettig-
heder som andre. Staten har heller
ingen penge til deres forsørgelse. Slet

ikke nu, efter at de ornåttende
bombardementer i forening med en

total økonomisk blokade er ved at

knække det serbiske samfund. Alle
frygter vinterens komme.

Familien Nenadic er som mange

andre flygtninge i vidt omfang hen-
vist til at leve af nødhjælp fra Røde
Kors, UNHCR og andre organisa-
tioner. Med to sØnner, der har mus-
kelsvind, er de ekstra udsatte.

Drømmen om et badeværelse

Jovan, 17 år,ttlbringer dagen på den
ene af værelsets fire senge, mens
Branko, 14 år, sidder i den ene køre-
stol, familien råder over. De ser for
det meste f ernsyn, men et par gange

om ugen kommer en lærer og un-
derviser dem.

Der fire senge i rurrmet, men å-

milien har seks medlemmer. Foræl-
drene og søstrene Danica på 18 og
Dunja på' 1.6 må' deles om to senge.

Tre gange om dagen får lejrens

600 beboere mad fra et køkken på

centret.
"Maden er for dårlig," siger mo-

deren og klager også over, at de nu i
to måneder ikke har fået sæbe, tand-
pasta og andre hygiejneartikler. A1-

lermest har de dog brug for en

kørestol tilJovan, mener hun.
Storesøster Danica siger, at hun

drømmer om engang at få sit eget
badeværelse. Det er hendes højeste

ønske. Der er kun 6t bad og toilet
pr. barak, som huser omkring 15 å-
milier.

Jeg spørger, om de har et håb om
en bedre fremtid? Danica siger, at

det ved hun ikke. Moderen svarer, åt
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hun håber at kunne holde sine børn
raske.

"Vi fryser om vinteren," siger
hun og begynder at græde, da talen
igen falder på deres hus i Krajina.
Huset, som ikke længere findes; dea
er brændt af.

"Nogle gange vågner jeg om
morgenen og tror, at jeg er trjemrne.

Når jeg opdager, hvor jeg er, så kan
jeg ikke stå op;'siger hun.

kørestol, og hun klarer sig alene i
egen lejlighed ved at købe lidt pri-
vat hjælp og ellers bruge sit stærke,

sociale netværk. Indtil maj i år var

hun regional leder afden engelske

nødhjælpsorganisation OXFAM's
handicapprogram i Bosnien, Kroa-
tien, Jugoslavien og Albanien.

Er du bange for fremtiden?
' Ja. Meget. Je g fry gter fremtiden

meget. Både den meget nære frem-
tid i form af vinteren, der nærmer
sig. Og fremtiden de næste fem-ti år.

Især for børnene.Jeg oplever også,

at de sociale netværk begynder at

opløses, fordi folk er nødt til at tage

vare på sig selv. Det vil ramme
mange handicappede. Men jeg vil
alligevel ikke lyde, som om jeg har
mistet håbet.Jeg er ikke parat til at

overgive mig endnu."
Skal ui lade det uære det sidste ord?

"J^t"

Ert.tko iter! si:: stcre-
søste: D'Jnkq. ti sen-

qeri begvei ligger
Jovttti.

farnitien Nenrtdic har
boet i fire år på 20
kvn. Med to drenge
ned rnuskelsvinti.

Vi er sat 30 år tilbage

Ledende $rsioterapeut Milos Sapic

kender nytten og vigtigheden afden
indsats, han under de rette omstæn-
digheder ville kunne yde: Med fo-
rebyggende behandling forsinke di-
verse følger af muskelsvind.

Det meste af sit arbejdsliv har
han tilbragt på Beograd universitets-
hospitals børneneurologiske klinik.
Han opbyggede behandlingsrutiner
og underviste rundt i landet. Etab-
lerede mobile teams af fagfolk til
hjemmebesøg hos patienterne og
organiserede intensive 3-ugers reha-
biliteringsforløb på' et center ved
Adriaterhavskysten, hvor muskel-
svindbarnet og dets familie deltog
sammen med diverse behandlere.

"En enestående mulighed for at
afdække behov, fordi man kom ind
på hinanden på en helt anden måde,"

siger han om rehabiliteringsfor-
løbene.

Nu er det hele ophørt. Staten har

ingen penge.

"Vi ser mange kontrakturer, som

ikke ville være opstået før.Vi er sat

mindst 30 år tilbage i tiden," siger

Milos Sapic og fortæller om mang-
len på hjælpemidler, om forværrede
åndedrætsproblemer, om de enorme
transportproblemer, som betyder, at

patienterne enten kommer for sent

eller slet ikke kommer.
"Det er ved at blive sådan, at

neurologer og børnelæger rundt om
i Serbien nøjes med at stille den ge-
nerelle diagnose muskeldystrofi. I
stedet for at sende patienterne her-
til, hvor de får en præcis diagnose.

Det skyldes mangel på penge. Der
kommer langt færre patienter hertil
i dag|'siger han.

Genetisk rådgivning og foster-
diagnostik er stort set ophørt, fordi
r4an mangler udstyret til at foretage

analyserne.
Neurolog ZoÅca Stevic på afcle-

lingen for neuromuskulære syg-
domme, der er nabo til børnekli-

nikken, fortæller, at nran desperat

mangler medicin til myastenikerne.
"Det er et meget stort problem.

Patienterne bliver meget syge," siger

Zorica Stevic.

Hun viser rundt på afclelingen,
hvor alt er slidt ned.

"Maden er utilstrækkelig. Især de

udenbys patienter mangler ordentlig
mad og tø1,fr"t deres årnilie kan ikke
komme hertil og hjælp'e dem," siger

Zorica Stevic. Heller ikke rengørin-
gen er tilstrækkelig, tilføjer hun.

Zorica Stevic er specialist i ALS.

Hun var med til at grundlægge en
jugoslavisk AlS-organisation for tre
år siden, og det plager hende, at hun
på grund afbenzinrnanslen ikke kan

komme hjem og besøge ALS-pati-
enterne.

Det sidste ord

"Vi har alle tabt."
Gordana Rajkov, mangeårig for-

mand for den jugoslaviske muskel-
svindorganisation og et kendt ansigt

i vesteuropæiske muskelsvindorga-
nisationer, fortæl1er om årtiers ar-
bejde med at opbygge en stærk han-
dicaporganisation.

'Jeg har rejst s,i meget iJugosla-
vien og har venner over det hele.

Men en del har vendt mig ryggen
nu. Hvorfor skal jeg skamme mig
over at være serber? Serbien har en

tusindårig ærefuld historie, Milose-
vic har kun været her i 10 år," siger

hun og forklarer, at hun skal beskytte

sig selv mod at komme til at hade.

Hun fortæller også om den nat i
april, da et Nato-fly tabte en bombe

lige uden for hendes lejlighed. Ru-
derne knustes, vand og strøm for-
svandt, og hun måtte flytte ind hos

venner i en uge.

"Jeg er meget sårbar nu.Vi har
været under et så hårdt pres gennem

flere år. Det er meget svært at for-
holde sig roligt," siger hun.

Gordana Rajkov er født 29. de-
cember 1944 iBeograd. Hendes mor
var kroat, åren serber. Begge arbej-
dere med en beskeden indkomst,
men ikke åttige. Faren døde, da hun
var 1.7,og moren to år senere. En lil-
lebror emigrerede til Tyskland.

"Min mor var en meget stærk

kvinde. Hun var medlem af mod-
standsbevægelsen og sad i fængsel i
to år under krigen. Hun var mærket
af det resten af livet," fortæller Gor-
dana Rajkov, der fik sin muskel-
svinddiagnose som 12-årig. Moren
opsøgte specialister t Zagreb, Ljubl-
jana ogWien for at finde en behand-
ling, og hun sørgede for, at datteren
kom i gang med en bacheloruddan-
nelse i matematik på Beograds uni-
versitet. Den brugte Gordana Rajkov
siden til at give privatundervisning
som et supplement til pensionen.

I 1980 begyndte hun at bruge
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Fem beboere med muskelstind på "Institution far fusisk handiæppetle med intelLektuel kapadtet" i udkanten af Beograd. Institutionen er kun et år g{sfimel
ned god plads og nosser af lys og luft. Beboerne siget de har det godt nok, selv om der er mangel på næsten alt. Fra venstre ViLim Karan {47 år og flygtning
fra Karlovac i Kroatien), Ljubin f,4uzitki (34 dr og fra Urdnik i Vojvodino, hvor hun boede på et plejehjem far ganle nennesker), Snezana t"lalesevic (28 år ag

flygtning fr* Bosnien; hendes fanilie bar i Republika Srpska), Nada !,litzicki (32 år og løst€r til Qubico) og Ziko lvliloradovic (53 år og fra Jagacli*a i Sydser-
bien, ltvor hen baede hos sin søsteQ.

l.

?ashije Beisha e{ efter sigende 71i år gamnel ry bar summen med tre yngre genera-

tionor øf sin fami|ie ftøit appe i bjergLanclsbyen Belush, lidt øst for Prizren i Kasova.

tlun k*n ikke igtig høre etler se mere, xen har det gadi ag h*Lder af *t spise stkker.
Hun er oldemar til tre drenge med muskelsvind.

MUSKELSVIND PA BALKAN

Ruzhdi Qitaku, 77 år, er k*sot'rsalbqneL l7*r muskelsvind ag lever på landeti det na{dsistlige
Kosot'ø. Familien på ni r*ettlemmer hcr ikke Længere noget hjem, da deres hus er bræildt 6f.
De ska! overleve ttinteren i en bygninq, sam tle har !ånt aJ nagetfami{ie, ag sam består ai
rle nøgne fiur€ og €t tag; døre- og +4nduesåbninger er dækket af ptastic. fønilien flygtede
ti{ Mskedoflien under kigen i foråret. Ruzhtli kam ned en riyretranspor"r til havedstadet} Fri-
stin*, hvor politiet sstte haffi på et tog ud af lonrlet. Li{lebroreo Elerine har også nuskel-
svind, ag en ældre bror døde 19 år gamnel af.sygdonnen. Moren {th) siger, ot faniliens
største problem lige nu er, at de n*ngler mati.

fv.: farsiiie* iljordevi* bar i en utæt
shinlej{ighed nær sentrun af Eeagrad.
Faren er handi*ppet efter e* vaLdsarn
tra.fikulykke far seks ir siden, så rntrefl
er *lene *m at pleje og løfte de to
søftner Tarnislav itv), 25 åt og Steven,
2A fu tier begge httr muskelsvind. Hu*
skal egså løfte :!en uri på batleværel-
set, i!ørcn er ior smal tiL kørestolene.

I midten: }er s*mles vinierforråd i *L{e-

serbiske hjen.

Th.: Fire dræbte ag en fodboidkanp.
Pfistina, f\asrvo,

Lørdag cften i børneafdeLingens ophatrlsstue på
"Specia[hospitøLet til behandlinq af neuromusku-

!ære sygdamme" i Novi Pazar, Serbien. Børneøf-

delingen er i totaltforfald.

Søstrene Svetlana (tv), 40 år, og lvli$ana Milic,
47 å, de{er værebe på "Spetialhospft{rlet til be-
handling af neuramuskuLære sygdomme" i Novi
Pazar, Serbfen. De hsr baet to år på voksenaJde-
lingen, som er nogenlunde vedLigeholdt. Før da
boede de hos deres nor,

Besnik Jetultah Palaja er 1.5 år ag teger med biler
og tomile cig*retpakker. Han bor med sin famiLit
i udkanten af feisej (lJrosevat på serbisk) i
Kosova. Fantilien fLygtede ikke under kigen, selv

am militsen kom flere gange og slog Besniks i*r,
mens Besnik ag hans {iLlesøster så på. LillesØste'

ren siger, at hun blev så bange, at hurt ikke kunne

lade være med at græde. To ældre bftdre er døde

af den muskelsvindsygdon, soil Besnik har.
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Jeg bar min søn i to måneder

Landsbyen Dobredol en halv snes

kilometer nord for Podujevo bestod
af 178 huse. Der er otte, som ikke er
brændt af.

Sammen med to kosovoalbanske
læger fra organisationen Handicap
International besøger jeg åmilien
Gashi. De gemte sig i bjergene under
forårets forfølgelser og er nu vendt
tilbage til brandtomten, for hvor
skulle de ellers være? De sover i et
telt, som FN's flygtningeorganisation
UNHCR har stillet op ved siden af
resterne afhuset.

17-årige Gezint,som er ham, vi
egentlig er kommet for at besøge, er
her ikke. Han har muskelsvind og
kan ikke tåle at bo i telt; han fik
lungebetændelse for nylig og blev
indlagt på sygehuset i Pristina. Hel-
digvis har han en årbror i byen, og
han bor nu vinteren over i hans lej-
lighed safirnen med sin storesØster,

der passer ham.Vi får adressen, så vi
kan kigge forbi, når vi kommer til-
bage til Pristina.

Behram Gashi, Gezims år og å-
miliens overhoved, fører ordet og
anviser os plads på det bræt, der er
stedets eneste møbel. Selv sætter han

sig på jorden og giver sin kone be-
sked på at servere først kaffe og siden
æbler. Man byder, hvad man har, om
så det er det sidste.

Faren fortæller om de to måne-

der i bjergene. Gezim blev syg den
ene gang efter den anden.

'Jeg bar min søn i de to måne-
der.Jeg forstår ikke i dag, hvordan
jeg kunne," siger han.

Selv hesten blev brændt
(Jnder et halvtag står en ny manuel
kørestol, som Handicap Internatio-
nal har givet Gezim. Den skal han
have ind i lejligheden. Før havde
han også en kørestol, men den blev
brændt.Alt blev brændt. Selv hesten
i stalden blev ikke sparet; åmilien er
netop i færd med at grave askedyn-
gerne ud og viser os de forkullede
knogler afdyret.

Jeg spørger, hvordan de vil klare
sig gennem vinteren. Det ved Beh-
ram Gashi ikke. "Ingen ved det,"
siger han og fortæller, at åmilien på
et tidspunkt flyttede ind i en tom
lejlighed i Pristina. Men en kvinde
kom og sagde, at de skulle forsvinde
med det sarnme.

'Jeg ved godt, at det ikke var min
lejlighed, men hvad skal vi gøre,"
siger Behram Gashi.

Familien frl mad af nødhjælps-
organisationer. De har indtil videre
ingen mulighed for at tjene penge.
Hvordan de skal dyrke jorden til for-
året, ved de heller ikke. Mange steder
er der åre for miner. Og traktoren er
stjå1et.

MUSKELSVIND PÅ BALKAN

Vi tager afiked og får en stor pose

æbler med. Senere på dagen besøger
vi Gezim og hans søster Xhemile i
farbrorens lejlighed. Gezim ser f ern-
syn og er temmelig genert.

Han ved godt, at der er et land,
som hedder Danmark, men mere
ved han heller ikke om det.Jeg lover
at sende ham en bog med billeder af
Danmark. Gezim har aldrig gået i
skole. Hans to ældre brødre, der
havde samme sygdom, døde, da de
var i begyndelsen afry'verne.

Ingen behandling af
muskelsvind
Handicap International, en organi-
sation grundlagt i Frankrig,har ar
bejdet i Kosovo siden 1994. (Jnder

krigen måtte den som alle andre or-
ganisationer trække sig ud og tog sig

så af handicappede i flygtningelej-
rene i Albanien og Makedonien.
FN, der styrer Kosovo, har udpeget
organisationen til at stå for indsatsen
for provinsens fysisk handicappede.

En del afarbejdet består i over*
hovedet at finde frem til de handi-
cappede og få dern registreret. Side-
løbende er Handicap International i
gang med at etablere regionale re-
habiliteringscentre. Men det er et
langsigtet projekt, bl.a. skal manførst
have uddannet $/sioterapeuter til at

bemande centrene.
Der er intet tilbud til mennesker

med muskelsvind. De får ingen fy-
sioterapi, endsige rygoperationer
eller hjælpemidler til vejrtrækning.
Før krigen kunne kosovoalbanere i
begrænset omfang gøre brug af en
rehabiliteringsinstitution i Novi Pazar

i Serbien, men den mulighed er ude-
lukket nu.

Den vigtigste opgave her og nu
og det næste halve års tid er dog
også en anden, nemlig så vidt muligt
at sikre, at folk med handicap over-
lever vinteren.

I øvrigt kommer der nye til hver
dag. I gennemsnit lemlæstes en per-
son dagligt af landminer.

Fotttilien G*shi furon
resterne af Ceres iius.
Nr. jlre -ira iiøjre u

iaren Eehr*rn 6as|:i
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Vi er ikke bare endnu et center
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Nu er det ikke længere blot planer,

arkitekttegninger og flotte ord. Om
få måneder kan MarselisborgCentret
i Århus tage de første fællesåcilite-
ter i brug, personalet er samtidig
blevet øget til fire ansatte, og der vil
været formuleret en strategi. som

udstikker retningen for centrets

virke i de komrnende år. Med andre

ord er MarselisborgCentret ved at

tage den form, som det oprindeligt
var tiltænkt.

For Kurt Møller, sekretariatsle-
der i MarselisborgCentret, der blev
ansat den 1. marts i år, har der været

en tydelig forandring hos samar-

bejdspartnerne bag centret, efter-
hånden som der er blevet lagt flere

mursten på byggeriet.
"Parternes lyst til at indgå i fæl-

lesprojekter er blevet større, fordi der

nu er en konkret ramme at samar-

bejde ud fra," lyder hans vurdering.
Og den $'siske rarilne drejer sig

i første omgang om en to-etages

bygning på i alt 1..200 kva&atmeter,

der er bygget på området ved Mar-
selisborg Hospital og arkitektonisk
afstemt efter de gamle bygninger.
Den 9. september kunne centret
fejre rejsegilde, og efter planen skal

byggeriet være klar til brug i be-
gyndelsen af2000.

Den nye bygning vil da inde-
holde to varmtvandsbassiner på hen-

holdsvis 83 og 18 kvadratmeter, om-
klædningsåciliteter, to konference-

lokaler, der kan slås sammen og i alt

rumme 100 personer, bespisnings-

faciliteter og anretterkøkken, tre
mindre rnøde- og kursuslokaler, en

caf6 samt kontorer, reception og

foyer. Bygningen, der kommer til at

koste 21. mio. kr., er indrettet med

den nyeste teknologi og er overalt

tilgængeligt for kørestolsbrugere.

Brugernes fingeraftryk
Selve indretningen af bygningen er

blevet drøftet grundigt i en række

brugerudvalg, hvor kommende bru-
gere har bidraget med deres edarin-
ger og dermed været med til at sætte

fingeraftryk på det endelige resultat.

Og det er ikke spor tilfældigt. Bru-
gerdeltagelse er et nøgleord i hele

MarselisborgCentrets kommende
virke, så hvad er mere naturligt end

at starte med de fitsiske rammer.

Bag MarselisborgCentret står

samarbej dsforeningen mellern Gigt-
foreningen, Hj ælpemiddelinstituttet,
Geriatrisk afdeling på Marselisborg

=* 
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Hospital, Revalideringsklinikken,
Hj ælpemiddelcentralen og Muskel-
svindfonden. MarselisborgCentrets
formål er at udvikle bedre rehabili-
tering for brugerne på wærs af sek-
torer, fagskel og institutionelle
grænser.Værdigrundlaget er netop
rehabiliteringen, som defineres som
en bestenet tilgang tii indsatsen for
handicappede og andre, der har
behov for rehabilitering, og som
bygger på brugerdeltagelse, indivi-
duel målrettethed og helhedsindsats.

Nordeuropæisk kraftcenter
Ambitionerne er store for Marselis-
borgCentret. I sin tale ved rejsegildet

kaldte amtsborgmester i Århus og
formand for MarselisborgCentrets
bestyrelse Johannes Flensted-Jensen

centret for et kommende kraftcenter
på rehabiliteringsområdet for hele
Nordeuropa, og sandt er det, at der
ikke findes mange andre steder, hvor
private og offentLige institutioner går

sammen om at udnytte hinandens
kompetence og eråring inden for
rehabilitering og dermed skabe

større helhed set fra brugerside.

Kurt Møller nøjes med at kalde
MarselisborgCentret for et dansk

center for rehabilitering, forskning
og udvikling, men indholdet er ikke
mindre ambitiøst. Intentionen med
de aktiviteter, centret sætter i gang

og udvikler, er ikke kun, at de skal

øge kvaliteten hos samarbejdspart-
nerne. Resultaterne vil også give det
øvrige samfund en værditilvækst,
mener han. Synergieffekten ved at
gå sammen på wærs af sektorer, åg-
grænser og private/offentlige insti-
tutioner skulle gerne resultere i det,

der bedst kan udtrykkes med regne-
stykket 2+2:5.

Ifølge Kurt Møller er Marselis-
borgCentrets opgaver ikke at lave

noget, der lige så godt kunne gøres

af den enkelte partner. Centret skal

bevare kreativiteten hos samarbejds-

partnerne, men bruge forskellighe-
den og bredden som en sryrke.

"Kendetegnet ved Marselisborg-
Centret er netop bredden, og vores

sryrke ligger i, at vi er flere parter, og
derfor kan se en sag fra alle sider af
bordet," siger Kurt Møller og nævner

som eksempler wæfaglighed, meto-
der til teamarbejde, afprøvning af
'WHO's nyeste klassifikation af be-
grebet handicap samt udvikling af
metoder og redskaber til at styrke
brugeres deltagelse.

Kulturforskelle
På den ene side gælder det for cen-
trets parter om at finde nogle sam-

lingspunkter og det, der er fælles og
d6r udnytte de forskellige tilgangs-
vinkler, de hver især repræsenterer.

På den anden side betyder kultur-
forskellene mellem partnerne, at alle

ikke kan være interesseret i alt, og at

MarselisborgCentret derfor også skal

fungere som formidler af projekter
mellem enkelte samarbejdspartnere.

Et konkret eksempel på det sidste er

et samarbejde mellem Geriatrisk af-

deling på Marselisborg Hospital og

Hjælpemiddelinstituttet, som i regi af
MarselisborgCentret er gået salnmen

i et projekt om introduktion afhjæl-
pemidler til ældre.

"Der hersker stadig en vis uklar-

hed orn, hvad MarselisborgCentret
egentlig er. Det skyldes, at man i ca.

10 år blot har snakket om centret,
uden at der er sket noget konkret.
Det er først i de senere år, at der er

begyndt at ske noget, f.eks. de kon-
ferencer, som MarselisborgCentret
har afholdt og fremover vil afholde
årligt," siger Kurt Møller, som mener,

at udfordringen nu består i at give
centret en synlig profil, der under-
streger centrets bredde, fleksibilitet
og åbenhed.

Bredden må dog ikke betyde, at

de projekter, MarselisborgCentiet går

ind i, er styret efter, hvilke områder
det er muligt at 1å økonomisk stØtte

til. Udgangspunktet for proj ekterne
skal være relevansen for parterne og
centrets overordnede formål.

"Vi skal ikke puste centret op
med prqekter, blot fordi der er penge

til det, eller sætte noget i gang, der får
MarselisborgCentret til at lette taget

fra resten af bygningen. Grundlaget
for centret er parterne, og projek-
terne skal være forankret i parterne.
Der er ikke brug for blot endnu et
center," mener Kurt Møller.

Tre aktivitetsområder
MarselisborgCentrets kommende
aktiviteter vil ligge inden for tre
ornråder:
. At udvikle og omdanne området

ved det nuværende Marselisborg
Hospital til MarselisborgCentret.
Det vil dels sige at lade andre of-
fentlige og private institutioner
inden for rehabilitering flytte ind
i takt med, at hospitalsafdelingerne
flytter ud. Dels at drive nogle fæl-
lesfaciliteter som f.eks. varmt-
vandsbassinet, konferencelokalerne
og ved en senere udbygning for-
mentlig også træningsåciliteter.

. At udvikle området inden for re-
habilitering via projekter, som
enten kan forblive en fast funktion

i MarselisborgCenter-regi eller
overgå til de enkelte parter.

. At udvikle og formidle den ny
viden via konferencer, temadage,

n;'øder og på sigt måske udgivel-
sen afet blad om rehabilitering.
Til det første har Marselisborg-

Centret ansatJan SauJohansen, der

1. november tiltræder stillingen som
leder af fællesfaciliteterne. lJd over
at stå for driften affællesfaciliteterne
skal han også være med til at udvikle
id6er til nye fælles aktiviteter i de

nuværende bygninger og ved en se-

nere udvidelse.
På det andet område er et særligt

forskningsudvalg blandt samarbej ds-

partnerne ved at formulere en forsk-
ningsstrategi, der skai beskrive Mar-
selisborgCentrets indsatsområder i
de kornmende år. Strategien vil være

klar ved udgangen af1999.
Ifølge Kurt Møller har Marselis-

borgCentret to tilgangsvinkler til
kommende projekter. Den ene er
baseret på, at projekter udspringer af
en god id6 fra "bunden" af systemet,

mens den anden tilgang vil være en

strategisk overvejelse i forhold til
centrets målsætning, og som sådan

kornrne oppefra. Begge tilgange er

vigtige for at bevare kreativiteten
hos de enkelte parter, mener han.

Projekter på vej
Selv om forskningsstrategien ikke er

klar endnu, er de første projekter i
MarselisborgCenter-regi allerede

godt på vej. I slutningen af septem-

ber annoncerede Marselisborg-
Centret efter to medarbejdere til en

nyoprettet landsdækkende jobkonsu-

lentordning, der har fået titlen
HAFIA - Handicappede Førtids-
pensionister i Arbejde.

Der er i første omgang tale om et

toårigt projekt finansieret af Social-
ministeriet, hvor målet er at udvikle
en metode til at stØtte førtidspensio-

nister med en resterhvervsevne til at

komme ud på arbejdsmarkedet. Bag-
grunden for, at MarselisborgCentret
har taget åt i dette område, er, at en

tilknytning til arbej dsrnarkedet for
mange har stor betydning for deres

livskvalitet. Med HAFIA-proj ektet
vil MarselisborgCentret søge at in-
kludere dette i rehabiliteringen for
en målgruppe, som ikke tidligere har
haft dette tilbud.

Hvis projektet bliver en succes,

er det tanken, atjobkonsulentord-
ningen skal gøres til en fast ordning
i MarselisborgCenter-regi.

Andre projekter på vej er et bo-
trænings- og aktiveringsproj ekt for

Srsisk handicappede, hvor bl.a. Mus-
kelsvindfonden, Revalideringsklinik-
ken og eksterne samarbejdspartnere
er gået sarrunen i MarselisborgCen-
tret. Målet her er at træne unge fysisk
handicappede i situationen, når de

flytter trjemmefra og bl.a. skal være
arbejdsgivere for hjælpere og leve et
mere selvstændigt og aktivt liv.

Et svært ord
På det tredje aktivitetsområde - for-
midling af viden - har Marselisborg-

Centret allerede afholdt to konfe-
rencer om den teoretiske og prak-
tiske forståelse af rehabilitering samt

en temadag om serviceloven. Disse

tværåglige arrangementer er vig-
tige, og kan ifølge Kurt Møller på

sigt måske udvikle sig til, at Marse-
lisborgCentret udgiver et blad eller
skriftserie om rehabiliterin g.

"Et blad kan være med til at ind-
hente og sprede viden og eråring
og føre til en fælles forståelse for,
hvad rehabilitering er. Måske kunne
det også resultere i, at man åndt et
nyt og bedre navn for begrebet,"
siger Kurt Møller, som kalder reha-
bilitering et "svært ord", fordi det
tolkes og bruges så forskelligt.

"Det er behov for at {å diskute-
ret ordet mere systematisk i Dan-
mark. Det kunne ske i form af et
udredningsarbejde, der kunne ana-

lysere, hvor vi står nu og ridse ud-
fordringen op. Det ville være en god
og naturlig opgave for Marselisborg-
Centret," mener Kurt Møller. 

=

Siden Kuft I'iflller btev
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At være handicappet på spejderlejr
Reportagefra Det Danske Spejderkorps l-lejr i Rold Skov

Skulle jeg på spejderlejr? Isak,hjem-
memennesket, rodehovedet og -
mindst foreneligt med spejderlejr,
troede jeg - livsnyderen. Hvis det
ikke var, fordi det var mit arbejde,
var jeg aldrig kommet med på I-leja
men det kom jeg. Heldigvis!

I-lejr står for Integrations-lejr, og
det gar ud på, at de handicappede, der

er med - det er mest spastikere og
psykisk handicappede, hvad jeg synes

er sløvt af os svindlerel - skal væk fra
kære mor og bryde nogle grænser.

Samtidig lærer de "normale", at han-
dicappede ikke er nogle grønsager,

men nogle man kan stille krav til.

Jeg begyndte så at tælle dagene

og lede efter undskyldninger.Jeg var
ikke særlig begejstret, og jeg havde

derfor aftalt, at jeg kun skulle være

der i tre dage. Så havdejeg da ikke
ødelagc hele efterårsferien. Da dagen
kom, det var den første lørdag i
efterårsferien, pakkede jeg - eller
rettere sagt min mor, for jeg havde

travlt med 
^t 

tage afsked med min

computer - el-tandbørste, diktafon,
dyne og lagener - det kunnejo ikke
være rigtigt, at vi skulle sove i telt,
når der var handicappede med ...jeg
blev klogere.

Så kom min trjælper Lars, og vi
kørte afited. Min fremragende brug
afvores i øvrigt forældede landkort
bragte os ti1 Hobro, men derfra måtte

vi køre mange omveje, før vi ende-
lig åndt lejren. Det første, vi fik at
vide, var, at vi skulle sove i telt. Min
hjælper Lars, som er endnu mere

Åj Isak furnerup Haue

Fota: Msianfte Andersen

?
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bymenneske end jeg, fortalte senere,

at han ville have fundet en dårlig
undskyldning for at tage hjem så

hurtigt som muligt, hvis han ikke
havde {ået lov til at sove i hytten.
Det grinede jeg meget af, forjeg tog
det pænt.

Så blev vi indkvarteret, Lars i hyt-
ten og jeg i telt. Natten blev meget
interessant ...

Venstre ben forstuvet
På 6t punkt blev jeg glædeligt over-
rasket:Jeg frøs næsten ikke. Meget
søvn fik jeg nu ikke, for da vi skulle
til at sove, var der en dreng med et
psykisk handicap, der begyndte at
græde, og han ville ikke stoppe.

Samtidig begyndte en pige, der var
spastisk, at fortælle første del - jeg
fik flere - af sin livshistorie. Meget
søvn fik jeg ikke første nat, men det
var en oplevelse.

Den næste morgen var, heldigvis,
ikke så slem, som jeg havde regnet
med: Jeg havde ikke fået nok søvn
tll,at jeg kunne være rigtig træt! Jeg
kom med Lars'hjælp i tøjet. Mor-
genmaden var en glædelig overra-
skelse, vi spiste den ude foran teltet,
og der var morgenbrød! Formid-
dagen brugtejeg på at slæbe rafter -
lange qmde træstammer - bag Mini-
Crosseren og hente brænde, somjeg
havde på trinbrættet. Imens prøvede
de andre at tænde det båI, vi skulle
lave middagsmad på. Det gik ikke
særlig godt, for brændet var vådt, og
det endte med, at vi måtte "låne"
nogle glødende brændesrykker afde
andre. Men maden blev lavet, den
smagte godt, og vi var sultne.

' Efter frokosten spillede vi Le-
vende Stratego, men midt i første
runde løb min Mini-Crosser tør for
strøm. Da jeg havde {ået Crosseren

op til opladning og var på vej ned i
lejren, åldt jeg og forstuvede mit
venstre ben. I den næste runde Stra-
tego måtte jeg så "dele og herske",
det vi1 sige fordele kortene, og det er
jeg god til.

Brændemædi.et
IJnder aftensmaden brød jeg en
grænse - det blev ikke den første.Vi
skulle have rugbrød med forskellige
former for pålæg, og jeg har aldrig
kunnet lide rugbrød, men jeg spiste

det! Bagefter skulle vi lave postkort,
men vi blev afbrudt af en af de

"voksne" klædt ud som en middel-
aldersoldat - middelalderen er årets

tema for IJejren - som oplyste, at

"den skønne prinsesse Lola" var ble-
vet bortført af"Dngen Didrik".Vi

skulle ud og redde hende.Vi skulle
altså på nad,øb.

Vi skulle først ind i cirkusteltet,
der var slået op på pladsen. Derinde
var en spåkone, og hos hende skulle
vi drikke en trylledrik - grøn soda-
vand - som ville gøre os evigt unge.
Vi fik at vide, at vi skulle over til
troldmanden, som havde indrettet et
værksted i hytten. Hans værksted var
virkelig godt lavet. Midt på bordet
stak et hoved op, som spillede skak
med troldmanden. Hos troldmanden
skulle vi svare på tre gåder for at få

de hemmelige trylleord, der kunne
fælde dragen:"Skrid Didrik din ski-
derik".

Vi skulle nu videre til en smedje,
men på vejen gik min kørestol åst
med et bump, og jeg lå i græsset.Jeg

havde lånt en kørestol, der var for
lille og såre ustabil. Da vi så endelig
kom til smedjen - et bål indkredset
af nfter - forlangte de, at vi skulle
stille med en modig kriger, det blev
mig, der skulle brændemærkes.
Brændemærkningen foregik ved, at

de varmede et brændejern, gav mig
bind for øjnene og så tog et andet
jern, de havde i en spand isvand og
satte det på min hånd. Imens de satte

det varme jern i et stykke kød,så det
rigtig sydede og lugtede!

På den næste post skulle vi hjælpe

den ridder, der skulle kæmpe med
dragen Didrik. Så skulle vi overfblde
en ond prins og hans mænd, og så

skulle vi i seng.

Jeg sov godt den nat, forjeg bad
de andre om at "dæmpe sig", og det
ttjrlp.

Brændehugger
Mandag morgen forløb som. den
forrige. Men så skete der noget
særligt, for anden gang brød jeg en
grænse: Jeg blev sat til at save

brænde!Jeg må have set helt forkert

ud i. hovedet, og jeg kom med
mange indvendinger, men det lyk-
kedes mig at save et stykke igennem.
Bagefter overraskede jeg de voksne

- i hvert åld Lars - med, at jeg ville
hugge brænde. Det lykkedes!

Over aftensmaden begyndte de

voksne og de andre atprøve at over-
tale mig til at blive, i hvert åld til
om tirsdagen, og jeg kunne - hel-
digutr - ikke rigtig sige nej. Det lyk-
kedes også Lars at overtale mig til at

blive resten af ugen.
Tirsdag skulle vi på hike, ud at

gå.Vi kørte faktisk mest med bus.
Det handlede om, at vi skulle ud at
se området. Lars blev nødt til at tage
hjem den dag.Vi gik til den nær-
meste by, Astrup, og tog bussen til
Hobro. I Hobro gik vi i Føtex og
købte ind til aftensmad.Vi var blevet
enige om, at vi skulle have flæske-
steg, bagte kartofler og brun sovs.Vi
skulle sove i den lokale spejder\tte,
men først skulle vi lige finde den, og
det tog lidt tid, fordi vi havde fået
den forkerte adresse, men vi fandt
den til sidst.

Så skulle der laves mad. Det
skulle jeg sammen med en af "de
voksne", og det var mig, der reddede
kartoflerne, for hun åldt i søvn, og
vi havde ikke fået kartoflerne i
ovnen. Flæskestegen var god, men
kartoflerne var ikke helt gennem-
stegte, og sovsen skillede mildest talt.
Bagefter skulle vi i svømmehallen,
og det var herligt, for der var sauna.

Den næste dag, onsdag, skulle vi
ud på en vikingeboplads, der hed
Fyrkat. Det var sjovt.Vi så blandt
andet, hvordan de lavede søm. Det
var ret imponerende.

Så skulle vi Lrjem til lejren.Vi gik
ned til spejderhytten igen, hentede
vores oppakning og tog til rutebil-
stationen, men vi kom en time for
sent. På rutebilstationen fik vi en

sparsom frokost bestående af boller,
rugbrød og lidt pålæg.

Tredje grænse brudt
Endelig kom vi ind i bussen, og jeg
tænkte på, hvad jeg nu'skulle skrive,
når vi kom hjem tii lejren. Lederne
havde lovet mig, at jeg kunne låne
en bærbar computer, men inden vi
kom så langl.,brød bussen selvfølge-
lig sammen. Det varede heldigvis
kun ti minutter, så kunne vi køre
igen. Da vi kom hjem til lejren, var

den bærbare computer ikke kom-
met, så jeg måtte skrive i hånden.Jeg

troede, at jeg kun kunne skrive få li-
nier uden at få skrivekrampe, men
det meste af det her er åktisk først
skrevet i hånden! Det var den tredje
gang, jegbrød en grænse.

Da jeg endelig fik den bætbarc,
brugte jeg hele aftenen til ved
halvtolvtiden på at skrive artiklen
færdig, og jeg sov i hytten for ikke
at forstyrre de andre.

BøRN PÅ BANEN

Den næste morgen stod jeg op
klokken halv otte og satte mig til at
skrive, og her sidderjeg!

Denne her lejr har betydet meget
for mig.Jeg har fundet ud af, at de
fysiske grænser ikke bare liggeE hvor
det gør ondt;jeg er blevet bedre til
at være vågen og give en hånd med

- selv om jeg har muskelsvind. Og
jeg har fundet ud al atjeg kan andet
end at sidde med næsen i en bog.

Jeg synes, at de, der laver Mus-
kelsvindfondens sommerlejr, skulle
lære noget afdenne her lejr. For det
første bliver der stillet krav til 6n,
selv om man er handicappet. Og for
det andet synes jeg godt, at man også

på svindlernes sommerlejr kunne
lukke nogle andre handicappede ind
end svindlere, og måske også nogle
såkaldte "normale".

Næste gang der er l-lejr, er jeg
sikkert med, og jeg håber, at der så

også kommer nogle andre svindlere
medl r

I-lej ren, Integ rati an s-
Lejren, er far børn og
u*ge med ag uslen

hrsndicap.

"Eagejter overraskede
jeg de vol<sne med, at

jeg vilLe hugge brænde.
ilet Lykkedes!"
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Mindeord

Billedkunstneren, digteren og men-
nesket Finn Mathiesen 45 år, der
flere gange har skrevet i Muskelkraft,
døde natten mellem den 1,7. og 18.
september 1999 af hjertestop.

Jeg rnødte Finn første gang for
rnange år siden hos nogle fælles be-
kendte, men har så ikke set ham
igen,før jeg kontaktede ham an-
gående en temadag om livskvalitet
på Rødovregård i 1998.I steder for
et oplæg blev det senere til en arti-
kel i Mr:skelkraft: "Begrænsningens
mangfoldighed - mit livs kvaliteter
fraA - A" (Muskelkraft 5/99).

Siden ternadagen i'98 og indtil
Finns død har vi snakket sammen -
råt for usødet.Jeg føler rnig meger
beæret over den store åbenhed og
tillid, jeg nåede at få del i. Finns
åbenhed, nærvær og den gensidige
respekt var vigtige bestanddele i
vores "urøder".

Med ordspillet "begrænsningens
rnangfoldighed" udtrykker Finn
netop sit eget livs kvalitet og projekr,
på trods af de stadig større fysiske'
begrænsninger for hans udfoldelse.
Finn formulerer det selv som,,Jeg
ser begrænsninger som et mangfoi-
digt univers af spændende udford-
ringer" (folder: "Når grimt bliuer smukt
og smukt bliuer grimt" / Finn Mathie-
sen, Flex Art 99).

Finn har altid kæmpet for sin ret
til som menneske at tage del i ver-
den - at fokus først og fremmest
skulle være, at han var et menneske,
billedkunstner, digter med sine ideer
samt værdier, og at der ikke blev fo-
kuseret så rneget på den fremmed-
gørende kategori - handicap.

Jeg har hørt historier fra andre,
som længe har kendt Finn, om hans
mod og kampe for sin ret til mulig-
heder, som andre havde, og sit altid
ihærdige forsøg på at nedbryde for-
domme, f.eks. aktioner i 70'erne for

retten til åt kØre med tog. Denne ret
og modstand mod fremmedgørelse
udtrykkes i alt det, Finn stod for.Jeg
har fiet en oplevelse af, at Finn ge-
nerelt har haft det svært med "insti_
tutioner", om det så var hospitaler,
organisationer eller kirken (Gud).
Finn foretrak hellere mødet med
personen bag end fremmedgørende
"institutioner", som Finn udtrykker
det: "I mit daglige brug af sproget
undgår jeg at bruge man - for at
beskytte jeg'et mod anonymitet,,
(Muskelkraft 5 /99).

Noget af det altafgørende for
Finn var at kunne stå inde for det,
han gorde og en forventning om at
blive taget alvorligt og taget imod,
når han ville give noget af sig selv.
Det var nok her, han oplevede de
stØrste skuffelser.

Til bisættelsen i kapellet var der
fyldt, og det var tydeligt, ar Finns
omgangskreds ikke først og fremmest
var at finde i "handicapverdenen,,.
Finns hjælper gennem fern år,Anders
Hjerrning sagde bl.a. i sin tale:

'Jeg er glad foa atjeg lærte Finn
at kende. Ikke fordi det var let at
kende ham, for det var svært at kende
et menneske, der stillede så store krav
til sig selv, og som på mange nråder
var kompromisløs. Som kunstner var
Finn kornpromisløs, han kunne ikke
lave andet end det, han føite for, uan-
set om detbetød,athan ofte bankede
hovedet imod en mur af manglende
forståe1se.

Finn leflede ikke for nogen, uan-
set om det var menneskeligt eller
kunstnerisk, og det kunne være skide
irriterende, for hvem der kender
Finns værker, har ikke tænkt; hvorfor
ånden kunne han ikke lave noget
"pænt" og ikke hele tiden a6øge
kunstens grænser. Men Finn gjorde
tingene på sin måde. Hans ufortrødne
gåpårnod gjorde ham unik. både sorn

kunstner og som rnenneske. Det åk-
tum, at han ikke nåede det helt store
gennembrud, skyldes hverken kvali-
tet eller kvantitet, men nok snarere de
strømninger, der har været i kunsten
de sidste 30 år. Men Finn var også
livsnyder, der satte pris på mange
gode ting i livet, bl.a. kultur, musik,
god rnad og en god flaske vin".

Der er meget at sige om Finn, og
han beskriver sig selv bedst i artiklen
"Begrænsningens mangfoldighed,,.
En omångsrig og ærlig biografi af et
menneske, som brændte kompro-
misløst for sit livsprqekt - kunsten.

Finns udstilling "4 generationers kreati-
uitet" bliuer gennem;ført i maj 2000 på
Arbejdermuseet i Københaun som plan-
lagt.

Aj Vi;rie {*itis:
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Bedre i Himlen?
I midten af oktober ud-
kom Birger Bergmann

Jeppesens bog "Er der
mon bedre i Himlen?".
Birger Bergmann J.pp.-
sen, der har sygdommen
AlS, har siden 1995, hvor
han fik diagnosen, løbende

skrevet om sine tanker,
erindringer og liv på sin
hjemmeside på internettet,
og det er disse mange ord,
der nu er blevet udgivet i
bogform.

Bogen er udgivet på

forlaget Dafolo og kan
købes gennem boghand-
lerne i både Danmark,
Norge, Sverige og Island.
Prisen er 140,- kr.

I næste nummer af
Muskelkrali bringer vi en
anmeldelse af bogen.

Rotary Internstionql
Hondicømp
Har du lyst til en spæn-

dende uge i en interna-
tional atmosfære?

Rotary distrikt 1.020 i
Sydskotland inviterer en

person med muskelsvind
(alder 18-25 år) og en
hjælper til en uges ophold
i Skotland fta den 22.
marts til den 1. april2000.
Du skal kunne forstå og
tale engelsk, så du kan
indgå i gruppen af mange
nationaliteter. Du skal selv
dække rejsen og lomme-
penge, resten betales af
Rotary.

Ansøgningsfristen er
den 10. december 1999.

Henvendelse til med-
lemskonsulent Jens Span-
felt, tlf. 8948 2222 eller
email: j esp@muskelsvind-
fonden.dk.

Specielt spisebestik
Det lange, leddelte spisebe-

stik, som mange med mus-
kelsvind har brugt i tiden
efter rygoperation, er ud-
gået af produktion. Da vi
stadig har brug for bestik-
ket, er vi interesseret i at
høre fra åmilier, der Jigger

inde med sådant bestik,
men som ikke længere

bruger det. I stedet for at

smide bestikket ud eller
give det til loppemarkeder,

kan I sende det til:
Institut for Muskelsvind
Bernstorffsvej 20

2900 Hellerup.

12.000 underskrifter
D en verdensomspændende

Jubilee 2000-kampagne,
der samler underskrifter til
kravet om, at de vestlige
lande ved årtusindskiftet
skal frigive u-landenes
gæld, så de kan få en gæld-
fri start, havde i år en bod
på somrrrerens Grøn Kon-
cert-turn6. Jubilee 2000-
kampagnen har optalt un-
derskrifterne under de syv
koncerter og er nået til et
samlet tal på 12.000 un-
derskrifter.

Fest for gsmle
græsrødder
To medlemmer af Mus-
kelsvindfonden, der også

hørte til de aktive græs-

rcdder omkring Muskel-
svindfonden i 1.97 0' erne,
vil nu forsøge at samle de
andre græsrødder fra den-
gang til en festlig sam-
menkomst. De to, Mary
Nielsen og Bue Andersen,

har derfor bedt os bringe
følgende efterlysning:

"Var du aktiv i Mus-
kelsvindfonden, i lokal-
grupper eller omkring
dem i perioden 1971-
1,979, så er det måske dig,
vi skal have åt i. Vi er
nogle mennesker, der har
lavet en festkomit6 og vil
prØve at arrangere en fest
for de "gamle græsrØd-

der", som vi kan få fat i.
Vi påtænker at holde

festen i Jylland eller på

Fyn den 25.-26. rnarts
2000. Nærmere informa-
tion om pris.Vi håber at
kunne samle max. 100
pefsoner.

Hører du til de "gam-
le" aktive græsrødder, eller
kender du nogle, der gør,
så kontakt Mary Nielsen,
tlf. 6592 5388 eller fax.
6592 5488;'

Føgdag om limb-
girdle
Tidligere omåttede diag-
nosen limb-girdle muskel-
dystrofi en lang række for-
skellige symptomer og
sygdomsforløb, men i dag

er videnskaben nået så

langt, at det er muligt at
differe nti al di a gno s ti c e re
sygdomrnen både genetisk

og klinisk. Denne viden er
vigtig at formidle til rele-
vante fagpersoner i Dan-
mark, og derfor arrangerer
Institut for Muskelsvind et
symposium om emnet
specielt målrettet ågfolk
som genetikere, pædiatere,

patologer og neurologer.
Som oplægsholder kom-
mer en af verdens førende
på området, genetikeren
Kate Bushby fra England.

Målet med symposiet
er udover orienteringen

NOTABENE

om den nyeste viden i dif-
ferentialdiagnosticering
også at drøfte, hvordan
den nye viden kan influ-
ere på praksis for diagno-
sticeringen af limb-girdle
muskeldystrofi i Danmark.
For personer med limb-
girdle muskeldystrofi kan
den ny viden betyde, at de

kan få en mere målrettet
vejledning og behandling.

Symposiet foregår på

Musholm Bugt Feriecen-
ter den 18. november.

Provokerende
kslender
"En livsbekræftende'og
kunstnerisk vellykket ka-
lender, der skal give den al-
mindelige dansker et andet
og mere nuanceret billede
af os handicappede," kalder
formanden for Paraple-
gikerkredsen Anders J.
Andersen den ny år 2000-
kalender, som patientorga-
nisationen netop har udgi-
vet. Kørestolsbrugere er
lige så kedelige som alle
andre, men også lige så

frække, glade, sporry og å-
miliære, og det er især de

sidstnævnte sider, organisa-
tionen vil have andre til at

se, siger han.

Å. 2000-kalenderen,
der er designet affotograf
Morten Bibow, kan købes

hos Paraplegikerkredsen.
tlf.3929 3555 eller bestil-
les via www.paraplegi.dk.
Prisen er 75,- k.
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So m m e rlej rle d ere søg es

I sommeren 2000 afholder Muskel-
svindfonden tre sommerlejre for
børn og unge med muskelsvind.
Lejrene er for de tre aldersgrupper
8-11 år, 12-14 tu og I5-I7 år. Mus-
kelsvindfonden sØger lejrledere til de
to sidstnævnte grupper.

I hver sommerlejr deltager ca.70
personer. Heraf er de 30 børn eller
unge med muskelsvind. Resten ud-
gøres afpersonlige og frivillige hjæl-
pere samt de to ledere.

Lejrledernes opgaver:
. At stå for forberedelse af lejren
. At forberede et alsidigt og herligt

program til lejrugen målrettet al-
dersgruppen

. I samarbejde med medlernskonsu-
lenterne at udarbejde politikker
og definere forventningerne i for-
hold til hjælpergruppen med det
forrnål at skabe et fælles udgangs-
punkt for lejren

. At forberedebørnene/de unge og
deres familier samt hjælperne på
lejren

. At sikre den praktiske gennem-
førelse aflejren

. At samarbejde med hjælpergrup-
pen under lejren

. At sikre en god kontakt til lejr-
stedet

. At deltage i evaluering af lejren

Løn:
9.000 kr. pr.leder, en bunke nyttige
eråringer og en uge sammen med
30 dejlige børn eller unge og en
masse energiske hjælpere.

Krav:
Til lejren {or de I2-I4 årige søger
vi to lejtledere, og vi foretrækker et
"par" (venner, studiekammerater,
kærester eller lign.).

Til lejren for de 15-17 årige er
vi åbne for tanken om et lederteam
med f.eks. tre lejrledere. Det er en
forudsætning, at I kender hinanden
godt. Sorn ledere for de unges lejr er
det et stort plus, hvis en eller to af
lederne har muskelsvind.

I skal helst have arbejdet med
børn eller unge før,være gode til at
"styre" en stor blandet flok, have
masser af energi og gåpåmod, være i
besiddelse af en god situationsfor-

nemmelse og være indstillet på sarn-
arbejdet med mange forskellige
mennesker både før og under lej-
rene. Det er natllrligvis et plus, at I
er kreative, har pædagogiske evner
og organisationstalent. I skal være
villige til at arbejde hårdt og gerne
ville lære nyt - og bruge detl

Støtte:
Vil I {å fra medlemskonsulenterne,
tidligere lejrledere og via en detalje-
ret håndbog.

Huis I er interesseret, så send en A4-side
til Muskelsuindfonden, KongsuanB A116

23, 8000 Århus C - Att. Anita
Custafsson med en kort beskriuelse af

jeres bøggrund og jer sel4 og huitken af
lejrene I er interesseret i.Alle ansøgere uil
bliue kontaktet.

Ansøgningsfristen er 13. december 1999

X

Projektledere søges

- Splash, jubiii, prrrr, wauw, crash,
sluprr, didadidum, uhmm, kram og
snorkl

Har du lyst til at opleve disse
lyde? Så er chancen der nu.

Muskelsvindfonden sØger pro-
jektledere til at lede børne- og ung-
domslandsmødet den 13.-14. r'rra.j

2000. Det er vigtigt, at projektlederne
har et godt kendskab til hinanden, så

projektledelsen fungerer optimalt.
Målet med børne- og ungdoms-

landsmødet er, at 200 børn og unge
i alderen 1-I7 år med og uden han-

dicap ffr et spændende og sjovt døgn
som deltagere i Muskelsvindfondens
stØrste medlemsmøde.

I skal stå for planlægningen, af-
viklingen og evalueringen afdenne
vigtige del af landsmødet,menhar
25 dygtige muskelterer (frivillige) til
$ælp med afuiklingen. Jeres "srØtte-
piller" vil ud over muskeltererne
være de tidligere projektledere og
medlemskonsulenterne i Muskel-
svindfonden.

For at blive projektleder kræves
masser af energi, masser af gode

id6er og evnen til at motivere børn
og unge.Til gengæld {år I masser af
gode erfaringer og en aflønning
hver på 4.000 kr., plus dækning af
udgifter.

Send din ansøgning senest den
13. december 1999 til:

Muskelsuindfonden

att. medlemsk onsulent Jens Spanfelt
Kongsuang Allå 23
8000 Århus C
eller på e-mail:
j e s p @mu s kel su in dfo n d e n. dk
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Brugbar bilguide

Kenil ilin handicøpbil
Udgiuet øJ Paraplegikerkreilsen i
Dansb Hanilicøyt Fofiunil, juli 1999

40 siile6 40,- kr.

Paraplegikerkredsens nye pjece
"Kend din handicapbil" er en meget
anvendelig guide ikke kun for men-
nesker, der er rygmarvsskadede, som
pjecen primært henvender sig til,
men i høj grad også for andre be-
vægehandicappede.

Guiden er en lettilgængelig bru-
gerorientering om muligheder og
rettigheder ved ansøgning og bevil-
ling af handicapbil. Et område, der
ofte er en kompliceret affære, fordi
det kan være svært for den enkelte
bruger og sagsbehandler at gennerh-
skue de mange regler og særregler,

der er for bevilling, indretning osv.

af handicapbiler.
Den ny guide giver på en god og

forståelig måde svar på de spørgsmål,

man som bruger rypisk stiller sig i
forbindelse med ansøgning og an-

skaffelse af bil. Faktisk er guiden
bygget op omkring de mest gængse

og relevante spørgsmål, der stilles.

"Flvem kan hjælpe rnig På vej i sy-

stemet og med at vælge den rigtige
bil?""Hvem kan få støtte til en han-
dicapbil?" "Hvor mange penge kan
jeg få til en handicapbil?""Hvad sker

der, hvis jeg ikke kan betale afdra-
gene på bilen?" osv. Denne opbyg-
ning er med til at gØre pjecen både

let og overskuelig at slå op i.
Guiden har taget udgangspunkt

i to fiktive personer, der begge er
rygmarvsskadede, men med forskel-
lige - og typiske - problemstillinger.
Derefter følger lr.:ran de to personer

gennelrr sagsforløbet med alt fra at

{å kørekort, til betingelser for at få
stØtte, ansøgningsprocedurer, bilvalg,
forsikring, afdrag, parkering, udskift-
ning osv. Gennem deres eksempler
kommer man omkring luange
aspekter ved bilsager, som netop
ikke kun drejer sig om de to perso-
ner, men også meget vel kan gælde

andre bevægehandicappede.

En stor sryrke ved guiden er de

mange henvisninger til aktuelle lov-
regler og bekendtgørelser og hele
afsnittet om sociale meddelelser,
hvor man kan finde yderligere op-
lysninger, hvis man vil vide mere.
Henvisningen til nyttige adresser er

selvfølgelig præget af den primære
målgruppe til guiden, men der er

også kontaktadresser, der har mere
generel karakter.

Generelt kommer pjecen godt
omkring emnet. F.eks. er der en

grundig beskrivelse af problemstil-
lingen omkring salg af handicap-
bilen efter seks år. Dette område er

meget kompliceret også for sagsbe-

handlere, bl.a. fordi reglerne er for-
skellige aIhængig af, hvilken form
for lån der er ydet. Netop dette
punkt er svært at forklare på en let-
forståelig måde, men det lykkes gan-

ske godt i denne guide.
Efter alle disse rosende ord har

jeg dog 6n anke. Guiden er gået

ANMELDELSER

meget let hen over indretning af
handicapbiler, som selvfølgelig er et

område, der handler om individuelle
løsninger, men hvor man med for-
del kunne have trukket eksempler
frem til inspiration. Eeks. kunne man
have vist et dreje-hæve-sæde, for-
skellige liftstyper og fastspændings-

muligheder, som mange handicap-
bilejere kommer i berøring med.
Selv om det måske ikke er de løs-
ninger, man selv kan bruge, kan det
give nogle id6er og i hvert fald vise,

at der findes flere muligheder.
En oplagt måde at vise nogle af

specialihdretningerne på er i valget af
fotos. Guiden er i forvejen gennem-
illustreret, og det gør den appetitlig
og indbydende at gribe fat i. Men
hvorfor ikke udnytte billedmulig-
heden til at vise nye eksempler i ste-

det for at bringe det samme billede
to gange eller den samme situation
blot taget fra en anden vinkel. Gen-
tagelsen af billederne eller gentagel-
sen afligegyldige detaljer i billederne
betyder, at billederne på nogle sider

kommer til at virke mere som grafi-
ske elementer end illustrationer. Det
er synd for det samlede indtryk.

En sidste løftet pegefinger eller
måske snarere en påmindelse til
Paraplegikerkredsen er at bibeholde

aktualiteten i pjecen. Den ny guide

er i dag et nyttigt redskab, men det er

den kun ikraft af, at den tager ud-
gangspunkt i den aktuelle lovgivrung.
Det beryder også, at for altid at være

brugbar må den løbende redigeres og
justeres efter den gældende lovgiv-
ning. Som guiden foreligger nu, er
der dog tale om et godt værktøj, som
helt klart dækker et behov også for
mennesker med muskelsvind.

"Kend din handicapbil" kan købes ued

henuendelse til Paraplegikerkredsen, tlf.

3929 3555.

$ Åtn-Lisbet!:

Hijhery, ergaterapeLit
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P; Titonas Krys!zo

Mustraiir:n:

Ånge{ Afiairs

Omkring 1S-årsalderen brød min
muskelsvind ud. Før den tid havde
jegført et ret almindeligt liv: Spillet
fodbold, cyklet, hjulpet tilpå mine
forældres gård og havde i det hele
taget været meget fysisk aktiv. Men
da nogle af mine muskler blev sva-
gere, skete der noget med mig både
fysisk og psykisk. Glæden ved krop-
pen blev erstattet af frygt, for den
fungerede jo ikke, som den plejede.

Jeg kunne ikke stole på den. Speci-
elt det at falde var en hfud nød.

Jeg brugte meget tid på fysisk
træning - specielt cykling - vel en
meget logisk reaktion, idet en del af
mine muskler stadig fungerede nor-
malt. Problem et var, at mrn ihærdige
træning mere skyldtes frygt og af-
magt end lyst og glæde. Samtidig

1å der også en frygt og afmagt
for fremtiden, for hvordan

kunne jeg leve et liv med
alle de problemer,jeg på

det tidspunkt syntes,
der 1å skjult i fremti-
den.

Den periode kal-
der jeg også for "om-
programmeringsfa-

sen", fordijeg ubevidst Lærte at gøre
tingene på en anden måde. Altså
bruge de muskler jeg havde og der-
med kompensere for de svage eller
manglende. Eeks. var det en stor let-
telse efterhånden at finde ud af at git
ved at låse i knæene og dermed
være rimelig sikker på ikke at ålde,
men det krævede stadig opmærk-
somhed og mod, fordi jeg alligevel
åldt ind imellem.

Jeg lærte også at meditere og
dermed først og fremmest at slappe

af og finde en længe savnet indre ro
kombineret med et åndelig indhold
i mit liv.Jeg havde sluttet våbenhvile
med mig selv og fundet ud af, at der
var et samspil og en virkning mel-
lem det fysiske, psykiske og åndelige
mig. Muskelsvindfonden dukkede
op i horisonten med kurser, selv-
hjælpsgrupper m.m.

En slags genfødsel
E1ierhånden som årene gik, fik jeg et
andet forhold til det hele. Frygen for
fremtiden blev langsomt "f ernet", og
jeg fik lettere ved at leve her og nu.
Fysisk blev glæden ved at bruge
kroppen større og større. Det blev nu

en lyst at cykle, gå eller svømme -ja,
nærmest en slags genfødsel.

J"g synes'stadig, det er en udfor-
dring på godt og ondt at leve med
muskelsvind. Det, der gør det svært,
er, at man jo ikke kan tage noget for
givet. Du kan de her ting i år, men
måske ikke til næste år.

Det kan også være svært med alle

de lag, kroppen rununer. Om mor-
genen kan jeg f.eks. være stiv i be-
nene, have ligget forkert eller måske

have ondt i nakken.Jeg har let ved at

fryse, hvis jeg står eller sidder stille.
Erjeg syg, føles det, som om jeg har
muskelsvind ti gange mere, end jeg
plejer. Nogle gange om vinteren kan
jeg have dage, hvor min krop bare
køier i tomgang. Det er egentlig
okay, men ret irriterende og udfor-
drende, fordi jeg er wunget til at tage

det roligt.
Kontrasten mellem at se sig selv

(kroppen) i spejlet og følelsen inde i
og vide, hvilke ressourcer der ligger
gemt, kan være enorm. Mine 1år-

muskler er f.eks. meget svage og
syner ikke af meget, men de, der er
der, har stor sryrke og en evne til at
kunne holde ud i lang tid.

Passer jeg min krop godt, ved
jeg, at den kan gøre fantastiske ting.
På en god dag kan j.g gå fire km
eller cykle ti km uden at være smad-

ret bagefter. Faktisk ffr jeg ofte mere
energi af at bevæge rrrig.

Det sværeste er starten. Det er
som med en kold motor. Ofte kan
jeg i starten være negativ og tænke,

at nu går det da slet ikke. Der er bly
i benene o.s.v. Men når det første
slykke er tilbagelagt, er det, som om
min krop overskrider en grænse og
bliver varm. Musklerne tilvænnes, og
det bliver lettere at komme fremad,
ofte kan der komme en følelse affri-
hed og glæde.

Men der er en grænse. Det er

den,jeg kalder den reelle grænse,

hvor den første er den indbildte.Ved

den reelle skaljeg stoppe, ellers gør
j.g -ig selv skade.

Det gode ved det hele er, at jo
færre kræfter jeg får,jo tættere kom-
mer jeg på kroppen og mig selv.

At "glemrne hovedeto'

Jeg synes, det kan være svært atlave

noget fysisk salrunen med andre, når

man har muskelsvind. Såfot atptøve

noget nyt vovede j.g -ig for tre år

siden til en danseworkshop. En af
mine bekendte havde fortalt mig, at

man blot skulle danse sin egen dans

og ikke op$'lde nogle krav eller be-
tingelser.Jeg har altid været glad for
dans, men har holdt mig væk fra di-
verse dansesteder, pga. risikoen for at

ålde. Som regel fordi der er mange
på dansegulvet, ofte berusede, og de

tagerjo ikke de store hensyn.
Selv om jeg var godt nervØs op

til dagen, blev det en stor oplevelse.

Jeg opdagede, at jeg kunne bruge
min krop på en ny måde og sam-
men med andre. Der var et fælles-
skab, der gik op i en højere enhed.
Dansen,jeg deltog i, kaldes "De fem
rytmer" og er udviklet af amerika-
neren Gabrielle Roth. Id6en er, at
man via musikken bevæger sig flere
gange gennem de fem grundrytmer,
der symbolisererer forskellige ting
her i livet.

Det åntastiske ved dansen er, at
den løsner og forløser utrolig meget
i kroppen, samtidig med at man har
det virkelig godt bagefter. Igen er
det vigtigt med opvarmning. I star-
ten kan jeg ofte føle mig tung, træt

og måske i dårligt humør. Men ved
at "glemme hovedet" og bare være i
kroppen sker der ofte dejlige ting.
Nogle gange har jegtaget mig selv
i at lave bevægelser, jeg ikke turde
gøre normalt, men i dansen sker det
bare. Det er som glæden og ener-
gien i dansen vokser,jo længerejeg
danser.

I L997 varjeg på et ti-dages kur-
sus i England for at prøve mig selv

af. Dvs. give kroppen så meget op-
mærksomhed og bevægelse i så lang
tid, atjeg var usikker på, hvordan det
ville gå. Heldigvrs blev det en meget
positiv oplevelse. Både samværet og
dansen med de øvrige deltagere var
fantastisk. Blot jeg sørgede for at Iå
den søvn, kroppen havde brug for,
var det som at træde ind i en anden

verden, hvor kroppen fik sin fulde
plads, og det var en nydelse at bruge
den. Det var egentlig værre at

komme hjem til den daglige kontor-
tilværelse.

Efterhånden er det blevet en
slags terapi i hverdagen for mig, som
jeg værdsætter utrolig højt og er
taknemmelig for, at jeg kan bruge -
selv med muskelsvind. e

}.

{+7 lir.:skelkraft 7/99



lfterlysni ng : Idårtge m edlemm er I /

\

iitus!ratian:

Kenn Hcff Lcssen

\
ticrsdag den 18. november H.12-16
nviterer indsamlingsafdelingen i
vluskelsvindlonden alle interesse-
ede medlemmer til en temadag om
rye indsardingsaktiviteter, der kan
nvolvere medlemmer. Målet er på

igt at udarbejde et id6katalog over
.ktiviteter, der både kan give Mus-
relsvindfonden nye indtægtskilder
,g gØre fonden mere synlig i'lokal-
rmråderne. Et væsentligt kriterie for
ktiviteterne er, at de bærende kræf-
er kommer fra medlemrnerne.

Temamødet skal ses som en op-
blgning på diskussionen på forårets

andsmøde i Muskelsvindfonden,
rvor en af temadebatterne søndag

brmiddag handlede om Muskel-
vindfondens indtægter, det vil især

ige indsamlingsaktiviteter. Mange
nedlemmer gav dengang udtryk
or, at de var interesseret i at gøre en

ndsats og bidrage til Muskelsvind-
ondens økonomi ved at gå ind i 1o-

:ale indsamlingsaktiviteter.
"Dette ønske har vi lyttet ti1 og

aget med i Muskelsvindfondens

indsamlingsstrategi for 2000, som
bestyrelsen godkendte på sit møde i
oktober," fortæller Peter Sand, pro-
j ektleder i indsamlingsafdelingen.

En af de id6er, som allerede blev
afprøvet ved sommerens koncerter
og fik stor succes, var en-dags-hjæ1-

pere. Mange medlemmer benyttede
sig af muligheden for "blot" at

l5æ1pe til 6n dag under Grøn Kon-
cert-turn6en til stor glæde for såvel

den øvrige crew-bemanding i bo-
derne som de enkelte medlemrrrer.

På temadagen den 18. november
vil indsamlingsafdelin gens strategi og
foreløbige id6er blive sat til diskus-
sion og forhåbentlig suppleret med
andre og nye id6er fra medlemmer.
Et resultat af temadagen kunne
være, at der blev nedsat et indsam-
lingsudvalg, hvor både medlemmer
og medarbejdere var repræsenteret,

og som løbende kunne udvikle
id6er til kommende aktiviteter.

På temadagen, der foregår på

Muskelsvindfondens adresse i Århus,
vil der blive serveret en lettere fro-

kost.Af hensyn til bestilling er til-
melding nødvendig senest den 15.

november.
Tilmelding kan ske skriftligt til

Muskelsvindfonden, att. Peter Sand,

Kongsvang A116 23,8000 Århus C
eller pr. email: pesa@muskelsvind-
fonden.dk.

ifterlysning: Gående børn med muskelsvind

[edlemskonsulenterne i Muskel-
vindfonden har fået en henvendelse

ra Margit Kølbæk Iversen, der er
nor tj-l en dreng med Kongenit My-
,pati. Hun har følgende opfordring:

'Jeg har sammen med andre for-
:ldre løbende drøftet de problem-
fillingeq vi er stØdt på i dagligdagen
ned et barn, der har en stationær
ller let progredierende type mus-
elsvind.Vores børn, der tilhører en
mellemgruppe", er gående, men
,liver hurtigt udtrættede, de har
:ontrakturer osv., men samrnenlig-
Let med f.eks. Duchennes muskel-
ystrofi er deres problemer "ikke
Loget at tale om". På den anden side

rngerer de meget anderledes i dag-

ligdagen end alderssvarende raske

bwn.
Det er svært for børnene - og for

forældrene - for hvordan er frem-
tidsperspektiverne, hvem og hvad
skal man identificere sig med, er man
"muskelsvindler", eller er det et godt
incitament for barnet at skulle fighte
på de raske børns vilkår? Hvordan
stØtter vi, som forældre, dem bedst i
at balancere mellem de to yderpoler?
Hvordan lærer børn og unge at pri-
oritere deres kræfter? Hvordan støt-
ter vi bedst børnenes evne til selv-
stændighed? Hvordan bliver vi som
forældre mere hårdhudede, når vi
skal være børnenes advokater i det
daglige, i skolen, SFO, ved fritidsak-

tiviteter, sagsbehandling og ansøg-

ning om hjælpemidler?
Ovennævnte er alt sammen em-

ner, som vi har drøftet på nogle af
Institut for Muskelsvinds kurser,
men vi føler selv, at vi har behov for
at tage emnerne op igen og denne
gang i et forum, hvor børnenes for-
udsætninger er sammenlignelige."

Medlemskonsulenterne vil gerne

være behjælpelig med at starte et
sådant forum for åmilier, der har et
barn i denne såkaldte "mellem-
gruppe" i alderen 9-1.5 fu.

Yderligere oplysninger kan fts
hos medlemskonsulent Anita Gusta6-

son på tlf. 8948 2222 eller enalI'.
angu@muskelsvindfonden. dk.
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FORENINGSIN FORMATION

Aktivitetskalenderen
5. november

6.-7. november

6.-7. november

6.-7. november

6.-7. november

Lt. og 12. november

L2.-14. november

L3. november

13. november

13. november

13.-14. november

14. november

16. november

18. november

19.-20, november

20. november

26. november

2. december

4. december

10. december

Organisationsdag - Mushotm Bugt Feriecenter

M uskeLsvi ndfo n dens medarbej dere afh older organi sati onsdag'

Møde - Kal.undborg Vandrerhjem

PigeforæLdregruppen arrongerer weekendmøde for medtemmerne'

Unge på efterskole - Jesperhus. Fyn

Forældregruppen Fyn arrangerer møde om efterskoLeophoLd for unge ned nuskelsvind.

Kontaktudvatgsmøde - Musholm Bugt Feriecenter

Muskelsvindfondens lokole kontaktpersoner hoLder weekendmøde med politikere og Ledelse'

Repræsentantskabsmøde - Mushotm Bugt Feriecenter

M u ske tsvi n dfo n d en s rep ræse nta ntska b h o Ld e r n øde.

Besøgsdage - Instjtut for Muskelsvind, HeLlerup

Institut for MuskeLsvind holder besøgsdage for faggrupper'

MusketterafsLutning - Skæring Feriehjem v' Århus

Institut for Muskebvind holder evalueing og afstutningsfest for de fiviLlige på familiekurserne.

Temadag - Rødovregård, Rødovre

LokaLgruppen København inviterer qtle medLemner pd sjætland tiL temadag om to emner:

i d ræts m u Li g h ed er o g p åkLæd ni n g/ m oke- u p.

Rejsebeskrivetse - VejLe Handicapcenter

Myotonigruppen Jyltand/Fyn arrangerer møde med titlen: "Ta' med tiL det nye Kina"'

Julesammenkomst - Børnehaven Lærkereden, VejLe

Bedsteforætdregruppen for Jylland/ Fyn i nviterer medlemm erne ti L j uLemøde.

Sektionschefsmøde - MuskeLsvindfonden, Århus

Indsamlingsafdelingen hoLder evaLueringsmøde for sektionscheferne ved somnerens koncerter'

Julefrokost - SydjYttand

Forældregruppen Sydjylland I arrongerer julefrokost for sine medLemmer'

Ernæring - Kommunikationscentret, HilLerød

ALS-gruppen i HiLIerød orrangerer møde om ernæing samt demonstration af produkter

v. diætist Jette Andersen.

Symposium - Mushotm Bugt Feriecenter

Institut for Muskelsvind arrangerer symposiun for fagfoLk om Limb girdle nuskeLdystrofi'

Famitiekursus - Musholm Bugt Feriecenter

Institut for Muskelsvind |rrhngerer kursus for voksne med limb girdte muskeldystrofi.

Møde - Gjetterup

Forætdregruppen VestjytLand inviterer medlemmerne til møde'

Jutemøde - Sjætl.and

Forældregruppen SjætLand inviterer sine medLemmer til julemøde'

Bestyretsesmøde i Muskelsvindfonden - Musho[m Bugt Feriecenter

Fælles jutefrokost - Vejl.e

ALS-grupperne i JylLand og på Fyn arrongerer julefrokost for medlemmer med ALS og deres

pårørende.

Medarbejderråd i Musketsvindfonden - Musholm Bugt Feriecenter
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Af Evald Krog
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Spørgsmålet om tilgængelighed er

sjældent det, der står højst på dags-

ordenen i Muskelsvindfonden. Det
kan måske opfattes som lidt arro-
gant, og det er jo ikke, fordi vi
mener, at emnet er uden betYdning

for vore medlemmer. Det er mere

afgøtende, at tilgængelighed er et

problem for mange andre end folk
med muskelsvind, og der{or er det et

af de emner, som bedst varetages af
organisationerne i fællesskab gen-

nem De Samvirkende Invalideorga-

nisationer (DSI).I modsat åld ville

adskillige organisationer jo bruge
kræfterne på det sarnme, og det ville

være spild af krudt.
Og lad det være sagt med det

samme:Jeg synes, DSI varetager or-
ganisationernes interesser på tilgæn-

gelighedsområdet så fint, at Mus-
kelsvindfonden med sindsro kan

prioritere de problemer, der er spe-

cifikke for folk med muskelsvind.

Et af den seneste tids resultater

er, at arkitektstuderende i fremtiden
systematisk skal lære at indarbejde
tilgængelighed for kørestolsbrugere

og dårligt gående. Ja, som jeg har

forstået det, så bliver det nærmest

dumpegrund, hvis de ikke gør det.

Når jeg netop fremhæver d6t resul-

tat, skyldes det, at jeg tror mere På

det lange seje træk fremfor På hur-
tige snuptagsløsninger.

Det er jo åbenbart for enhver, at

det hverken er besværligt eller dyrt
at tage hensyn til kørestole, hvis man

blot gør det fra starten. Derimod bli-
ver det rasende dyrt, hvis man senere

skal til at bygge om.
Men jeg vil nu også godt rejse

det spørgsmål, om vort krav om ti1-

gængelighed er et helt principielt
krav om, at vi skal kunne komme
hvor som helst i kørestol, eller om
det er et mere praktisk krav om, at

vi skal prioritere at kunne komme
de steder, der er nødvendige for at

leve et liv med de samme mulighe-
der som andre mennesker?

Jeg sad engang på Gråbrødre

Torv i København og tænkte over

det, for jeg havde udsigt til en snes

dejlige restauranter i smukke gamle

huse. De vil kun med stort besvær

kunne gøres tilgængelige for køre-
stolsbrugere, og det kan måske gå ud
over arkitektoniske kvaliteter, hvis

det sker.I min jyske sindighed nåede

jeg til den konklusion, at hvis jeg

bare kan komme ind i et Par stykker

afdem og få en kulinarisk oplevelse,

erjeg egentlig godt tilfreds. Så viljeg
gerne affinde mig med, at der jo er

konsekvenser af at være kørestols-

bruger, og at der er vigtigere krav

end min principielle adgang til en

restaurant, hvor jeg alligevel næppe

nogen sinde bevæger mig ind.
Andre handicaporganisationer

finder det enormt vigtigt, at vi kan

komme ind gennem fordøren ad

marmorbelagte gulve som alle andre

gæster. Men jeg føler egentlig ikke,

at jeg mister noget eller bliver yd-
myget ved at komme ind gennem

køkkenelevatoren eller en billig bag-

dør, for det primære er dog at

komme ind og deltage i kulturelle
og andre aktiviteter d6r, hvor de fo-
regår.Jeg vil hellere kunne komme
ind gennem 100 bagdøre end gen-

nem fem marmorbelagte indgange.

Flvor mange har nogen sinde

fået chancen for komme ind i Det
Hvide F{us gennem bagindgangen

og se præsident Johnsons forseglede

køleskabe med fire låse På hver?

Hvem har nogen sinde ået lejlighed

til at se køkkenet i en af landets fi-
neste fiskerestauranter, Den Gule
Hane i Havnebyen på Sjællands

Odde? Den reglementerede indgang

er aldeles utilgængelig for folk i
kørestol på grund af en vældig masse

høje trappetrin. Men man er mere

end velkommen til at benytte bag-

indgangen, som let kan forceres med

en lille rarnpe. Oven i handelen kan

man nu opleve den velkendte duft
fra et gammeldags bryggers, og man

får hilst på køkkenpersonalet, der

sørger for, at maden kommer På bor-

det. Det er blot et Par af fordelene

ved at have et handicap - hvis man

altså har blik for dem!

Lad mig i øvrigt også lige minde

om, at en af filmhistoriens mest ro-
mantiske scener, hvor Lady ogVaga-

bonden deler en portion sPaghetti,

åktisk foregår i en baggård, fordi de

decideret er forment adgang til den

restaurant, hvor de mindre berømte

gæster sidder.

Udgangspunktet for mig er, at vi
skal kunne leve et liv, der er så nor-
malt som muligt.Vi skal råde bod På,

at muskelsvind er særdeles upraktisk,

så meget som vi nu kan. Men vi skal

ikke opføre os som forkælede børn,

der kræver Kronborg revet ned og

bygget op igen, blot fordi der ikke i
sin tid blev taget hensyn til tunge el-

kørestole. Det er for det første uri-
meligt, og for det andet er der så

mange andre områder, hvor samfun-

dets ressourcer kan gavne os meget

mere. Ikke mindst gennem forbed-
ringerne af arkitektuddannelsen.
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