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Tre mio. kr. til strandmilje — Attraktiv baderumskunst

Genterapi pa personer med muskelsvind er indledt i USA. Hvad ger Europa?

En laeser kritiserer ordet “Muskelsvindler” — hvorfor bruge et s belastet uderyk?
To unge fortzller om handicapidentitet og svindlerpropaganda.

Vi har besggt born og voksne med muskelsvind i Serbien og Kosovo.

10 ars krige har skabt fattigdom, flygtninge og edelagte behandlingsrutiner.
Septemberdage i Serbien og Kosovo.

Familien Gashi mistede alt. Nu handler det om at overleve den forestiende vinter.
Planer er blevet til virkelighed. Efter nytir dbner centret de forste fellesfaciliteter.
Isak overskred sine graenser, da han tog pi spejderlejr.

Kompromisles. Billedkunstner Finn Mathiesen dede i september.

Handicamp — Gamle grasredder — 12.000 underskrifter — Fagdag om limb-girdle.
Lejrledere til sommerlejre 2000 og projektledere til bernelandsmedet 2000 seges.
Salg af toj og merchandise fra Gron Koncert og Ah Abe-koncerterne 1999.

Ny bilguide fra Paraplegikerkredsen fir mange rosende ord.

En muskelsvindler fortaller om gleeden ved at bruge sin krop og “glemme hovedet™.
Idérige medlemmer til indsamlingsaktiviteter og “mellemgruppe-born™.
Aktivitetskalender — Adresser.

Vi skal ikke opfere os som forkelede born, der kraever Kronborg revet ned og byg-
get op igen, blot fordi der i sin tid ikke blev taget hensyn til tunge el-korestole,
skriver Evald Krog 1 en kommentar til debatten om tilgengelighed.

Den eng har et synli
Begge ha
De er Mu

Foto: Seren Holm/Chs
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Tre mio. kr. til strandmiljo

Uanset om feriegasten er korestols-
bruger eller giende, skal det vacre
muligt at bade, gi en tur ved vandet,
lege og nyde strandlivet ved Mus-
holm Bugt Feriecenter. Sddan har
onsket lenge lydt i Muskelsvindfon-
den, og med en donation pa tre mio.
kr. fra Egmont Fonden bliver det nu
ogsd muligt at realisere gnsket.

De tre mio. kr. skal g4 til etable-
ring af et handicapindrettet strand-
miljg, der skal bestd af vindskerme,
Iysthuse, gitterriste og en badebro
med rampe og hejs. Tilgengelig-

Attraktiv baderumskunst

500-700 borgere fra Korsor strom-
mede til Musholm Bugt Feriecenter,
da centret den 14. oktober inviterede
korsoranerne til at se den ferdige
kunstudsmykning i feriecentrets 16
badeverelsestirne.

“Det var overvaeldende og langt
flere, end vi havde forventet,” siger
Henrik Bach, daglig leder af ferie-
centret, som gleder sig over den
store interesse.

Mange af geesterne havde pd for-
hind lest og hart om udsmykning.
De lokale medier har fulgt kunst-
verkernes tilblivelse siden januar 1 ar,
hvor' den forste af 1 alt 16 kunstnere
rykkede ind. Nu fik de mulighed for
ved selvsyn at se, hvordan de 16
kunstnere pd hver sin mide havde
lgst udsmykningsopgavern.

I sin tale pa kunstdagen sagde
landsformand Evald Krog, at det
havde vaeret en spaendende proces at
samarbejde med kunstnerne og felge
tilblivelsen af de eventyrlige tirn-
verelser. Han fortalte, at han snart
havde “badet sig igennem” de fleste
af kunstvaerkerne under sine mange
ophold pi feriecentret og fremha-

heden betyder, at strandmiljset vil
give mulighed for leg og samveer
mellem handicappede og ikke-han-
dicappede born og voksne.

Projektet vil blive gennemfort 1
etaper, si etableringen kan tilpasses
de erfaringer, som gaester, lokale bru-
gere af stranden og Muskelsvindfon-
den gor hen ad vejen.

Egmont Fonden har 1 sin be-
grundelse for at stotte strandmiljoet
ved Musholm Bugt Feriecenter lagt
vagt pd, at Muskelsvindfonden med
opferelsen af det tilgeengelige strand-

vede kunstverkerne som et vasent-
ligt element i det samlede indtryk af
feriecentret.

“Vi taler om en ekstra oplevelse

— en skeev og anderledes dimension
pd livet. Sidan er kunsten, og sidan

milje seger at flytte graenser for, hvad
der normalt opfattes som muligt for
svaert fysisk handicappede i naturen,
ved vandet og pi stranden. Et andet
vigtigt element har varet, at strand-
miljoet ogsi tilgodeser behovet hos
de raske saskende, som nemt overses
i familier med et handicappet barn.

Egmont Fonden koncentrerer
sin stette om initiativer, der medvir-
ker til at skabe varige forbedringer
for bern og unge.

kan man ogsid betragte mennesker
med muskelsvind,” sagde Evald Krog.

Udsmykningen af de 16 bade-
veerelsestirne pd Musholm Bugt Fe-
riecenter er hovedsagligt finansieret
af Statens Kunstfond.

Ferieophold med rabat

1 perioden 30. oktober 1999 til 13. april
2000 har Musholm Bugt Feriecenter et
rabattilbud til Muskelsvindfondens med-
lemmer. I denne periode kan medlemmer
f& 20% rabat, nar de booker en feriebolig.

Priseksemplerne til hgjre er udregnet pr.
degn og gaelder for ugerne 43-5111999:

Studio (2 pers.) ceeeveireereeeeieeenn. 220 kr.
Raekkehus (4+2 pers.) ..coceueee. 300 kr.
Villa (442 pers.) .covceereviriiienns 340 kr.
Dobbeltvilla (10+4 pers.) ........ 680 kr.

Ring til Musholm Bugt Feriecenter og
reserver allerede nu. TIf. 7013 7700.
Husk at opgive medlemsnummer.




Forskere afprover nye behandlingsmetoder

I USA har man indledt det forste eksperiment

med genterapi pd et menneske med muskelsvind.
Europeiske forskere maner til besindighed, men

ogsd de forbereder forsag med nye behandlingsmetoder

Den 2. september indledte ameri-
kanske forskere det forste forsog
nogensinde med genterapi pi en
muskelsvindsygdom, da en 36-4rig
mand med diagnosen limb-girdle
muskeldystrofi fik indsprojtet gener
i en muskel i foden.

Forsoget gir 1 forste omgang ud

pi at afprove sikkerheden i meto-

den; man forventer p3 ingen mide
nogen helbredende effeke. Alligevel
har det amerikanske forseg vakt op-
marksomhed, fordi det overskrider

grensen mellem eksperimenter pd
dyr og mennesker.

“Jeg har ikke varet sd speendt,
siden vi fandt det forste gen for
muskeldystrofi i 1986, udtalte den
amerikanske muskelsvindorganisa-
tions formand, den bergmte enter-
tainer Jerry Lewis, da nyheden blev
offentliggjort.

Men 1 Europa er de fleste med
forstand pd forskning i muskel-
svindsygdomme skeptiske over for
amerikanernes forseg. Der er ikke

tilstraekkelig videnskabelig baggrund
for at kaste sig ud 1 den type forsog
endnu, mener de. Desuden advarer
europaiske forskere om, at ukritisk
medicomtale af forhastede forsog
skaber helt urealistiske forventnin-
ger hos patienter og pirerende om,
at der snart udvikles effektive be-
handlingsmetoder. [ virkeligheden
har de sidste 10 irs erfaringer fra la-
boratoriecksperimenterne vist, at der
er langt storre problemer end for-
ventet at lose.
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I gvrigt tog situationen 1 USA i
begyndelsen af oktober en drama-
tisk vending, da en 18-irig mand
pludselig dede efter fire dages gen-
terapi mod en kreftsygdom. Sund-
hedsmyndighederne suspenderede
straks yderligere eksperimenter med
den pigxldende genterapi, og der
blev skabt stor usikkerhed om andre
lignende forseg, herunder ogsd mus-
kelsvindforsggene. Det er endnu
ikke oplyst, hvad der praecist var dr-
sagen il den 18-driges ded, men det
kan mdske have at gore 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 pd muskelsvindsygdomme.

Det er kun eksperimenter

Andoni Urtizberea fra Salpétriére-
hospitalet 1 Paris er en af Europas
forende eksperter i muskelsvind. Han
er ogsd forskningsleder 1 European
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Neuromuscular Centre (ENMC),
som Muskelsvindfonden er partner
i.Andoni Urtizberea vil ikke dirckte
kommentere det amerikanske gen-
terapiforseg pa limb-girdle muskel-
dystrofi; man kan ikke udtale sig pd
baggrund af et enkelt forsog pd én
person, siger han. Men han vil gerne
citeres for, at der “generelt er brug
for mere videnskab og mindre
mediebulder”. Om dedsfaldet i gen-
terapi-forsoget pd kreeft siger han, at
man “‘skal vare klar over, at vira po-
tentielt er farlige”.

European Neuromuscular Cen-
tre holder i december i ir et mode,
hvor det er ambitionen at nd frem til
en felles holdning — konsensus — til
genterapi. Indtil da henviser Andoni
Urtizberea til sin personlige opfat-
telse, som den kommer til udtryk i
en principiel artikel om emnet, som
han netop har skrevet til tidsskriftet
European Neurology.

I artiklen “Therapies in Muscular
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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 serlig optimisme. Den prakti-
ske, kliniske anvendelse af teoretisk
viden om gener og genterapier er
stadig lige lidt effektiv. Men “patient-
forventninger bliver storre og storre,
mens klinikere og videnskabsfolk
foler sig sat under et voksende pres,”
skriver Andoni Urtizberea.

“De fleste af de sikaldte kliniske
forsag er faktisk bare eksperimenter,
der udferes pd mennesker,” noterer
han og mener, at de fleste kliniske
forseg, som har fundet sted siden
1980’erne, har varet preget af “‘ringe
metodik og mangel pd genetisk ens-
artethed hos forsegspersonerne”.

De store fremskridt 1 muskel-
genetikken siden opdagelsen af dy-
strofin “gav det falske indtryk, at en
helbredelse hurtigt ville vaere inden
for synsvidde 1 det mindste for Du-
chennes muskeldystrofi”, skriver han.
“Siden da har tingene vist sig at vere
mere komplicerede end forventet, og
meget lidt er opndet i retning af an-
vendelse pd mennesker.”

P4 den ene side konkluderer An-
doni Urtizberea, at der er grund til
pessimisme, nir man ser, hvor lidt der
er opndet. Det har skabt frustration
hos patienter, pirgrende og laeger.

P4 den anden side understreger
han, at betingelserne for at etablere
kliniske forspg aldrig har vaeret bedre
end nu. Patienterne har genetisk
praecise diagnoser, som ger, at de kan
samles 1 ensartede grupper. Og mus-
kelsvindpatienter har det generelt
meget bedre end tidligere pd grund
af forskellige forebyggende behand-
linger (fysioterapi, respirationshjael-
pemidler, osv.), hvilket betyder, at de
aktivt kan medvirke i forsag.

Heller ikke finansiering af kost-

bare forseg er lengere noget pro-
blem. Relevante fonde og patient-
foreninger over hele den vestlige
verden har allerede prioriteret ud-
vikling af behandlingsmetoder hgjt
for de kommende &r. Desuden er
EU pa vej med en lovgivning, der vil
bane vej for, at medicinalindustrien
uden at tabe penge kan deltage 1 ud-
viklingen af dyre medikamenter til
smi og sjeldne sygdomsgrupper.

Europaiske forberedelser

Som naevnt vil ENMC i december
sette sporgsmilet om en faelles stra-
tegi for genterapi og andre mulige
behandlingsmetoder specielt ved-
rgrende Duchennes muskeldystrofi
pa dagsordenen. ENMC har det se-
neste irs tid gennemfort organisato-
riske @ndringer for at fremme og
understette kliniske forseg, og den
engelske professor Victor Dubowitz,
der er en af verdens forende eksper-
ter 1 muskelsvind, er ansat som direct-
or of clinical trials med virkning fra 1.
juliiar.

Jes Rahbek, leder af Institut for
Muskelsvind, er Muskelsvindfon-
dens reprasentant 1 ENMC’s besty-
relse. Han mener, at ENMC har en
afgarende 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 serge for, at de ikke
er skonomisk afhengige af firmaer
eller af nationale interesser. Desuden
kan vi sikre, at de medicinske forseg
koordineres og udferes ctisk kor-
rekt,” siger han.

Det er vigtigt at understrege, at
ENMC ikke snavert fokuserer pi
kliniske forsgg med genterapier. Man
vil fremme alle videnskabeligt kon-
trollérbare behandlingsmuligheder.
Det vil sige, at mulige traditionelle
medikamenter, kirurgi, respirations-

ENMC

European Neuromuscular Centre er en fond, som blev grundlagt i 1989 af bl.a. den fran-

ske og hollandske muskelsvindorganisation som en slags l®gevidenskabelig aflaegger af
patientforeningernes paraplyorganisation EAMDA (European Alliance of Muscular

Dystrophy Associtions). Fonden har hjemsted og sekretariat i lejede lokaler hos den hol-

landske muskelsvindorganisation VSN i Baarn i Holland.

Vedtagternes artikel 3a lyder: “Fonden er etableret for at fremme videnskabelig forsk-

ning i &rsagerne til og forebyggelsen og behandlingen af neuromuskulere sygdomme
samt for at samle og distribuere vigtig og trovaerdig information angdende de naevnte

sygdomme”.

ENMC har ni medlemmer, kaldet partnere, som hver betaler 30.000 euro arligt i kontin-

gent. Muskelsvindorganisationerne fra Frankrig, Holland, England, Tyskland og Danmark er

omkostninger.

terapi mv. principielt er ligestillet
med genterapeutiske metoder.

Jes Rahbek er ikke i tvivl om, at
brugerne 1 Institut for Muskelsvind
ogsd vil blive tilbudt at deltage i for-
skellige forseg i de kommende ir.
Forelgbig ser han dog ingen grund
til at opbygge et serligt beredskab i
instituttet 1 den anledning. Brugere
og fagfolk orienteres indtil videre
fyldestgorende p4 familiekurser, fag-
dage og andre mader, og man infor-
merer ogsd om udviklingen i artik-
ler i Muskelkraft.

“Niér der kommer forseg, som vi
skal vaere med i, vil vi uddanne vores
konsulenter til at vere kompetente

advisor (pt. professor Alan Emery fra England), dernast en director of operations (hol-

lenderen Michael Rutgers, som leder sekretariatet i Baarn), en research director (fransk- ‘
manden Andoni Urtizberea) og en director of clinical trials (englenderen Victor Dubowitz).
De to sidstneaevnte leder sammen ENMC's forskningsudvalg (research committee), som vur-

ENMC har gennem &rene dannet 18 sakaldte konsortier, der bestér af lager og forskere
med ekspertise i en bestemt muskelsvindsygdom eller gruppe af sygdomme. Konsortiet
udveksler lgbende den nyeste viden, og ENMC kan henvise forespgrgsler fra leeger, patient-
foreninger, familier og patienter til konsortiet.

Til dato har ENMC organiseret og finansieret 70 workshops.

med sammen med fire forskningsfonde fra hhv. @strig, Svejts, Italien og Holland. 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 gstrigeren Wolfgang Samesch. Herunder kommer en chief scientific

derer forslag til videnskabelige workshops mv. |
ENMC havde i 1998 indtaegter pa 227.108 euro og udgifter pa 217.150 euro. 138.000
euro blev brugt til workshops og andre formalsaktiviteter, 63.000 euro gik til personale-

vejledere for brugerne. Og forud for
forsagene vil vi samle de berorte for-
xldre- og brugergrupper,” siger han.

Det har vaeret foresliet eventuelt
at ansette en person til at folge ud-
viklingen i behandlingsforseg tet,
informere og formidle. Men den ide
tror Jes Rahbek ikke pd.

“Vi vil alligevel aldrig kunne f3
en person, der vil vare specialist i
alle disse sjeldne sygdomme. Vi har
et teet samarbejde med neurologer
og pediatere, som er generalister pd
omridet, og bide de og vi vil altid
skulle lytte til specialister inden for
den enkelte sygdom,” siger han. =
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Hvad er muskelsvindel?

Vi har modtaget dette indleg fra Léif
Gronfeldt, Ronnevej 4, Skuldeley, 4050
Skibby:

Gennem 6 4r har jeg nu trofast laest
Muskelkraft, efter at jeg i 1994 flyt-
tede ind i en familic med to mu-
skelsvindsramte drenge. Jeg finder, at
der ofte er noget interessant at lese
i bladet, men i de sidste par 4r er det
sket flere og flere gange, at jeg har
lagt bladet fra mig, nir jeg har set et
bestemt udtryk i indholdsfortegnel-
sen, nemlig udtrykket Muskelsvind-
ler. Jeg far aversion mod at lese vi-
dere og bliver irriteret over, at en
organisation valger et si belastet ud-
-svindler”, nir medlem-

113

tryk som
mer navnes 1 diverse artikler.

For mig er svindlere synonymt
med bedragere, uerlige og uveder-
heftige personer, som i kraft af be-
tegnelsen er berettigede til en eller
anden form for straf eller afstandta-
gen fra den mere almindelige del af
befolkningen. Jeg synes bestemt
ikke, der er noget svindler over de
drenge, jeg kender, dels herhjemme-
fra og dels fra orienterings- og insti-
tutionssammenhaeng, snarere tvaert-
imod. De kaemper alle en rlig og
oprigtig kamp for en rimelig til-
verelse med de odds, som de nu en-
gang er blevet tildelt.

I denne verden gir det ikke med
svindleradfeerd. Her er gammeldags

LASERBREV

!
-

dyder som ordholdenhed, praecision
og rlighed alt afgarende for, at tin-
gene lykkes, specielt ndr man er af-
haxngig af personlige hjelpere. T den
sammenhzng vil jeg komplimentere
fonden for en begavet og praecis me-
tafor, Muskelter, som leder tankerne
hen pi De tre Musketerer, der sam-
arbejdede under mottoet “én for alle
og alle for én”. Nir man med si
precist og positivt et udtryk kan
forklare begrebet “ frivillig hjelper”,
synes jeg, det er beskemmende, at

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

Havde man si bare udeladt “17,
sd der havde stiet Muskelsvinder, for
det er jo det, de gor — de satans
muskler — de svinder og kommer al-
drig mere igen.

Hvis der er nogen, der mener, at
jeg har misforstiet noget med hen-
syn til muskelsvindel, vil jeg gerne
belaeres derom, men indtil da vil jeg
udelade let.

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

Tegningen sendes fil:

Institut for Muskelsvind, Kongsvang Allé 23,
8000 Arhus C

Merk kuverten: “Mig selv 19997,

Nar du sender mig tegningen af dig
selv, giver du mig samtidig lov til at bruge
den til undervisning og oplysning.
Mange hilsner
Isabelle Schwartzbach

Jeg ensker mig en tegning, som du har
tegnet af dig selv. Den skal vere lavet pd
| Ad-papir. Bag pi tegningen skal der std
If dit navn, og hvor mange ir og maneder
| du er.
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Lisbeth Doktor om
usyntig muskelsvind:
"Nogle mener, at det

mi vare en fordel, al

m tke kan se det,
e synes, det nesten
er utaknemmeligt of
mig, at jeq ikke er
glad for, ot det jkke er
mere lydeligt.”

Muskelsvindbalancen

[krafls to nye ung
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“Muskelkraft har brug for historier,
der hverken er for barnlige eller for
voksne. Historier, som kun unge
med muskelsvind kan skrive.”
Sddan stod der i en annonce i
blad nr. 4 i dr under overskriften
“Over 18”. Nu er de ansat, Muskel-
krafts to nye ungdomsjournalister:
Peter Gundlund Koed Mikkelsen,
18 ir, og Lisbeth Koed Doktor, 20
ir. De indgir fremover i redaktionen
pd samme mide som bgrnejourna-
listerne har gjort i snart to ir. Og sd
er de forresten ikke i familie med

hinanden, selv om de har det samme

sjeldne mellemnavn.

Peter Mikkelsen og Lisbeth Dok-
tor har begge muskelsvind, og det er
let at se pd Peter, som har diagnosen
Duchennes muskeldystrofi og alle-
rede 1 mange r har brugt kerestol.
Lisbeth derimod gir omkring uden,
at man kan se noget tegn pd hendes
spinale muskelatrofi type III. Netop
den forskel var indirekte en interes-
sant og vigtig side af deres ansggnin-
ger, for Peter skrev om problemer
med, at et handicap er for synligt,

mens Lisbeth slis med, at hendes er
usynligt!

De har lest hinandens ansegnin-
ger som udgangspunkt for dette in-
terview.

Peter: “Jeg haftede mig ved det,
du skrev om at have et ikke synligt
handicap. Det er en kontrast til mit
eget, og jeg fik en anden vinkel. Jeg
mi indremme, at jeg havde troet, at
du ogsi ville vaere 1 korestol”

Lisbeth: “Det slog mig lidt, at du
skrev, at handicappet ikke skulle
vare en del af identiteten. Jeg synes,

det er svaert, at det 1ikke bliver en del
af identiteten. Hvis jeg ikke havde
haft muskelsvind, ville jeg vare en
anden. Mange af de holdninger, jeg
har, og mange af de tanker, jeg har
gjort mig, er pd baggrund af de er-
faringer, jeg har fiet med mit han-
dicap. P4 baggrund af den maide, folk
meder mig med mit skjulte handi-
cap. Jeg tror ikke, man kan undg3, at
handicappet bliver en del af identi-
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 nedt til at have andre
kvaliteter med.”

Peter fortaller en historie om en
tidligere hjelper, der mente, at det
var Peters pligt at kempe for de

handicappedes rettigheder. Det kan
aldrig vaere ens pligt, siger Peter, men
derimod noget man skal have lyst til.
Og sd mener han i ovrigt, det er
prisveerdigt, at nogen vil bruge en

masse tid pd at keempe for rettighe-
der.

Muskeldit og muskeldat

Lisbeth er lige flyttet til Hajbjerg ved
Arhus, hvor hun deler en lejlighed
med en veninde. Hun blev sproglig
student p3 Skanderborg gymnasium
1juni og begyndte at studere nordisk
sprog og litteratur pi Arhus Univer-
sitet 1 september. Hjemme 1 Ry bor
hendes foraldre og to yngre bradre,
hvoraf den ene ogsd har spinal
muskelatrofi.

Peter gir i 3.g sproglig pd Bag-
svaerd Kostskole og Gymnasium. Det
vil sige, at han ogsd bor pd skolen alle
ugens hverdage, mens han i reglen
tilbringer weekenderne hjemme i

Skibby, som ligger midt pd den
halve, der rager op 1 Isefjorden. Peter
har en lillebror, der ogsd har Du-
chennes muskeldystroft, og en store-
saster, der ikke har muskelsvind.

I din ansogning, Peter, skriver du et
sted: ... ligesom fondens dbenbare “svind-
lerpropaganda” ikke ligefrem mindsker
Sfordomsfuldheden.” Hvad mener du med
det?

Peter: “Jeg synes, at brugen af
ordet muskelsvindler i betydningen
af, at man spiller med de muskler,
man ikke har, er et meget fint bil-
lede. Men hvis man bliver ved med
at blive kaldt svindler, kan folk fi en
underlig opfattelse af, hvad det
egentlig handler om. Jeg kan ikke
lide, at man kalder det hele for mus-
keldit og muskeldat. Nir man er pd
toppen, kan det vere meget sjovt,
men andre gange er det for meget.
Man bliver hele tiden mindet om
det.

i3

det, men det er ikke

en sior speg.”
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i “Jeg er nemlig sa “heldig”, at man ikke

kan se det pa mig, ndr jeg gar, hvilket

medfprer, at folk tror, jeg er doven, og

| de har meget svaert ved at forstd min
forklaring pa “dovenskaben”. |
Imidlertid tror jeg ikke, at jeg er den

| eneste, som faler mig malplaceret bade |

rl i Muskelsvindfonden og blandt ven- |

[ nerne. Inderst inde marker jeg, at jeg !

| godt kan vare i Muskelsvindfonden, 0g

‘ jeq har det sjovt i selskab med andre
svindlere.”

‘ Citat fra Lisbeth Doktors ansegning.

“Hvorfor skrive om muskelsvind? Fordi
| jeg vil demme op for Det Altoverskyg-

| gende Handicap ~'som er pdeleggende
| for familielivet, karlighedslivet, og for

I alle menneskelige relationer — som bli-
| ver centrum i den handicappedes liv og
| bliver et falsk vaerdi- og holdnings-

| grundlag - som bliver hele livets me-

| ning! Handicappet har farst virkelig

| krammet pa en, nar det ikke blot forbli-
| ver en forhindring, men ogsé bliver sty-

i

f rende for alle ens tanker og handlinger.
; Citat fra Peter Mikkelsens ansagning.

—_ )

Man kan heller ikke hele tiden
spille med muskler, man ikke har.
Nogle gange har man bare de pro-
blemer, som alle andre har”

Mener du, at sprogbrugen lukker af

Jor, at man ogsd er et almindeligt men-
neske?
; Peter:“Ja, noget i den retning.
Hyvis vi tager Gron Koncert, sd laver
Jakob Haugaard tit sjov med handi-
cap, og det skal han ogsi. Der m3
ikke veere noget, man ikke kan lave
sjov med. Men nogle gange si er det
altsd bare ikke sjovt at have muskels-
vind. S4 har man brug for en pause.
Det er ikke bare spas det hele.

Bliver vi lidt for smarte?

Peter:“Ja, og spiller lidt for meget
pa handicappet. Gor det for betyd-
ningsfuldt. Jeg vil gerne frem til, at
handicappet i bund og grund bare er
en hindring. Man kan godt fi nogle
gode ting ud af det, fordi ens liv bli-
ver anderledes, men 1 bund og
grund er et handicap ikke noget,
som direkte hjelper en”

Mener du, at det at have muskels-
vind bliver vendt til naesten at veere en
fordel?

Peter: “Ja, at det er sjovt at vere
muskelsvindler. Det er det ikke. Det
er meget godt, at man laver sjov med
det, men det er ikke en stor spog.”

Utaknemmeligt af mig ‘
Lisbeth: “Det sker jeevnligt, at folk
siger til mig, at jeg ikke har et rigtigt
handicap. Ogsi gode venner kan
finde pi det. Og nogle mener, at det
mi vere en fordel, at man ikke kan
se det. De synes, det nasten er
utaknemmeligt af mig, at jeg ikke er
glad for, at det ikke er mere tydeligt.
Det er underligt at skulle argu-
mentere for, at man er handicappet.
Men jeg kan ikke gore andet end
prove at forklare, hvordan jeg har
det. Man kan ikke rigtigt bebrejde

folk deres uvidenhed. Jeg mi bare
prove tilmodigt at forklare en gang
til, hvordan tingene hanger sam-
men. Det er meget vigtigt, at man
ikke satter sig ned og bliver bitter
over folks fejltagelser. Hvis jeg blev
fornzrmet, hver gang jeg blev tradt
over teerne, s kunne jeg ikke vaere
sd dben over for folk, som jeg er. Si
ville jeg blive I3st fast.”

Forste dag pd universitetet for-
talte Lisbeth sine medstuderende om
sit handicap, og hun opfordrede dem
til fremover at sperge om alt, hvad
de har Iyst til.

Lisbeth: “Jeg er meget spaendt p4,
hvordan det vil g& pd universitetet.
Da jeg havde gdet et halvt ari 1.g.,
holdt jeg foredrag en hel time for
klassen om muskelsvind og om min
diagnose. Jeg fortalte ogsd om Mus-
kelsvindfonden. Det var rigtig godt.
Alle i klassen har altid varet meget
forstdende og hjxlpsomme.”

12 ar gammel fik Lisbeth at vide,
at hun havde samme diagnose som
sin to ar yngre lillebror, der er meget
mere pdvirket af sygdommen. Lis-
beth fik lov at std over i dele af gym-
nastiktimerne, nir det var nedven-
digt, men ellers var det forst pd en
skitur i 10. klasse, at hun for alvor
mzrkede sygdommen. En dag ude
pd lejpen kunne hun simpelthen
ikke rejse sig op efter et fald.

Lisbeth: “Det var meget ubeha-
geligt. Dér begyndte jeg at tenke
mere alvorligt over det. Ingen kan
sige noget pracist om, hvordan min
sygdom vil udvikle sig. Det er si
indviduelt. Men det gir hurtigere
ned ad bakke nu, og jeg har forliget
mig med, at jeg nok skal i karestol,
for jeg bliver 40 ar”

Peter: “Min sygdom udvikler sig
ogsi. Eller afvikler sig, hvis man kan
sige det sidan. Men jeg har haft en
helt anden oplevelse med at sette
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mig ned. Det var en lettelse for mig
dengang. S skulle jeg ikke lengere
bruge s§ mange krefter pd at prove
at gd”

Peter holdt op med at gd selv, da

han var ni 4r gammel.

Mange velger en facade
Gor Muskelsvindfonden for meget for
Peter og for lidt for Lisbeth?

Lisbeth: “Nej, ikke for meget for
Peter. Det vil jeg ikke bedomme. Jeg

| Fem favoritter

Hvilken bog har du sidst lest?
Lisbeth: “Springkilden” af Kersti Ekman.
Peter: “Momo” af Michael Ende.

Hvem er dit forbillede?
Lisbeth: Nordahl Grieg.
Peter: Tolkien.

Hvem stemmer du pd?

Lisbeth: Jeg stemte pa Svend Auken ved
sidste valg. Men jeg vil ikke kalde mig
socialdemokrat.

Peter: SF eller Enhedslisten. Til venstre
for Socialdemokratiet. Men jeg kunne
nok ogsa finde pa at stemme pa Svend
Auken.

Hvem er den flotteste mand/kvinde?
Lisbeth: Nordahl Grieg.
Peter: Jennifer Lopez.

Hvor ville du rejse hen lige nu?
Lisbeth: Til Irland:
Peter: New York.

Peter Gundlund Koed
Mikkelsen og Lisbeth
Koed Doktor er Muskel-
krafts nye ungdoms-

Journalister.  e-
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har varet pi to kurser, et introduk-
tionskursus og et for unge giende,
og begge kurser var meget gode.
Men det er rigtigt, at mange initia-
tiver er for folk, som er meget mere
handicappede end jeg.

Hvis jeg vil, kan jeg stort set
skjule mit handicap helt. Alligevel
betyder det sd meget for mig. Men
jeg ved ikke, hvordan man skulle
gore noget for det”

Peter: “Den handicappede har

selv et meget stort ansvar for at vg
dben og forklare. Men mange 1mg¢
nesker valger at have en facadg
ikke kun over for handicappe
men over for alt muligt der er
derledes — og den facade burde f;
arbejde med, synes jeg. Og sd er
mange, som ikke er klar over, at
ikke kan bruge medlidenhed
noget.”




Tekst og foto:
Jargen Jeppesen

Serbian finished

Krigen og den etniske rensning har ogsd skdnselslost ramt mennesker med muskelsvind.
10 dage i september vejste Muskelkraft rundt og besagte barn og voksne i Serbien og Kosovo

Hun felger ubemaerket efter os i sin
korestol, mens vi bliver vist rundt pd
institutionen 1 Novi Pazar. Pludselig
er hun der igen, og igen. I en afskal-
let deribning, eller i en af de lange
ganges dunkle halvmerke. Hun er
vel 14-15 3r gammel og meget
smuk, men det er hendes blik, der
falder mest i gjnene. Tag mig med,
siger det!

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

10 dage i september rejste jeg
rundt i Serbien og Kosovo og be-
sogte barn og voksne med muskel-
svind. Formadlet var at sporge, lytte
og kigge for at skrive om, hvordan
de har det. De har det sveert.

Vacerka Reparnovic, 44 at, er serber og har

muskelsvind. Hun flygtede med sin mand
og 14-drige sgn fra Osojene i Kosove ~
tigesom flertallet af provinsens 200.000
serbere ~ da det serbiske militaer trak sig
ud. De havde et nyt hus, men det er helt
pdelagt, har Vecerka tilfeldigvis set i
fernsynet. De er 58 heldige at eje halyde-
len af et hus i Kaluderica lidt st for Beo-
grad, men huset er ikke feerdigbygget. De
har dog faet indrettet et rum til vinteren.
Vecerka har ikke mange Kreefter tilbage, og
hun kan nzsten ikke rejse sig op fra en
stol. Hun siger, at hendes liv ingen veerdi
har, og at hun kun lever for sit barn.
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Hver enkelts historie setter va-
rige spor 1 ens erindring. Alligevel er
det den unge pige pd den miserable
institution for fysisk handicappede i
Novi Pazar i det sydvestlige Serbien,
der har festnet sig sterkest 1 hu-
kommelsen. Ikke fordi hun havde
det “veerst”, men fordi hun personi-
ficerede fravaeret af hibet om et
bedre liv. Som er det, der overval-
der én, nir man ferdes 1 Serbien:
Fraveret af hib om et bedre liv.

10 ars krige med dyb fattigdom
til fplge har hensat Serbien i en
apati, som tager kvalertag pi sam-
fundet. Set fra Beograd er det hele
jo smuldret, og folkets fornedrelse er
afgrundsdyb. Et veludviklet samfund
er pd fi ar folrmet til ukendelighed.

Af nationalistiske, men nogenlunde
frit folkevalgte ledere, der nu ogsi er
sigtet for krigsforbrydelser.

I Kosovo fir man ind imellem et
spontant smil, der kommer af befri-
elsens gleedesrus. Men lige nedenun-
der raser traumerne efter de uhyrlige
overgreb, som serbiske militser og
specialenheder har forgvet. 10.000
blev fysisk myrdet i april og maj,
mens hundredetusinder billedligt talt
blev skreemt til dgde. Sejrens pris har
varet grusom hgj. Si hgj, at en del
albanere nu mener sig berettiget til
at myrde de tilbagevarende sageslase
serbere af ren og skar hevntarst.

En dag passerede jeg gennem
byen Podujevo i det nordestlige Ko-
sovo. Det var pd et-irs dagen for et
stort slag mod serberne, og alt, hvad
der kunne krybe og g3, gik i parade
gennem byen sammen med flokke
af sejrssikre soldater fra Kosovas Be-
frielsesheer. Og alle svang de fanatisk
den rede fane med den sorte grn.
For dem et symbol pi sejr og serbisk
nederlag; for en rejsende fra det fre-
delige, fornuftige Danmark, der ikke
forstdr krigens sprog, et ildevarslende
symbol: Redt som blod og sort som
doden. Er de mon anderledes end
den fjende, som Nato har besejret
for dem?

Sd var der ogsa tjeneren i restau-
ranten pd Grand Hotel i Pristina, der
med kolde gjne og et ulvesmil lod
forstd, at selv om der pd menukortet
stod Serbian salad, s3 hed det altsd nu
Albanian salad. “Serbian finished,”
sagde han og udrensede ordet med
en rask hindbevegelse.

En rejse pd Balkan lerer én, at alt
kan ske, og intet m3 tages for givet.

Hvordan overleve vinteren?

Engang for ikke lenge siden var Ju-
goslavien et foregangsland i Dsteu-
ropa, ogsd for handicappede og navn-

lig for mennesker med muskelsvind.

Den jugoslaviske muskelsvindor-
ganisation var tidligt i front og stif-
tede i 1971 sammen med syv vest-
europaiske sgsterorganisationer, bl.a.
Muskelsvindfonden, European Alli-
ance of Muscular Dystrophy Associ-
ations. En af alliancens mest mar-
kante figurer har i mange ir veret
Gordana Rajkov fra Beograd, og hun
er stadig formand for den rest, der er
tilbage af en foderal jugoslavisk mus-
kelsvindorganisation. I praksis er or-
ganisationen dog nasten ophert med
at have betydning, fordi kun Serbien
og det lille Montenegro i dag udger
Forbundsrepulikken Jugoslavien. Slo-
venien, Kroatien, Bosnien og Ma-
kedonien er blevet selvstendige sta-
ter; Kosovo er i praksis hverken det

ene eller det andet, og Montenegro

bevaeger sig i gvrigt hastigt mod
selvstendighed.

Oplesningen har betydet, at
mange vardifulde samarbejder mel-
lem de tidligere jugoslaviske repu-
blikkers nationale muskelsvindorga~
nisationer ligger i ruiner. Falles

viden og erfaring er giet tabt.

Langt verre er det dog, at Jugo-
slaviens etniske rensning skinselslast
har ramt ogsi mennesker med mus-
kelsvind. Blandt de ca. 800.000 ser-
biske flygtninge fra Kroatien, Bos-
nien og senest Kosovo, der overlever
ilejre og hos slegtninge rundt om-
kring i Serbien, er der mange begrn
og voksne med muskelsvind. Serbien
bearer i dag langt den storste flygt-
ningebyrde pd Balkan.

Jeg besogte idlt 12 familier i Ser-
bien og Kosovo med bern eller

MUSKELSVIND PA BALKAN P \\

Hvad skal der ske med mine tre sgnner med
muskelsvind, sperger Salih Berisha med
den hvide hat? Hans familie bor i Belush i
Kosovo, en bjerglandsby som er umulig at
bevage sig rundt i med en karestol. Den
@ldste sgn pa 11 ar, der aldrig er begyndt
i skolen, kan nasten ikke g3 mere, Da
familien under krigen i fordret opholdt sig
i en flygtningelejr i Albanien, drevet af den
katolske Caritas-organisation, fik de besgg
af kardinalen fra Genua. Han lovede at for-
spge at skaffe plads til drengene pd en ita-
liensk institution, men familien har intet
hert siden. Salik Berisha sparger, om dren-
gene ikke kan komme til Danmark? Eller om
vi kan hjelpe med at sende dem til be-
handling i Kina, for dér kan man helbrede
muskelsvind med akupunktur, har han hart
en kinesisk lege fortzzlle.

Det er 11-arige Dashnor i midten med
gra treje, til venstre for ham sidder otte-
arige Leonard i orange t-shirt, og til hejre

er det syv-arige Mergim,

voksne med muskelsvind. Heriblandt
flygtningefamilier i Serbien og al-
banske familier i Kosovo, hvis huse
er brendt ned til grunden, og som
ikke ved, hvordan de skal overleve
vinteren. Desuden besggte jeg bebo-
ere med muskelsvind pi to institu-
tioner i Serbien. Jeg fik ogsd lejlighed
til at mede en erfaren fysioterapeut
og en lege, begge specialister i mus-
kelsvindsygdomme, pi Beograds
universitetshospital, som har to
serlige afdelinger for neuromusku-
lere sygdomme; den ene udeluk-
kende for bern med muskelsvind.
Endelig talte jeg med medarbej-
dere 1 nadhjzlpsorganisationer 1 Ko-
sovo og med en raxkke aktive med-
lemmer af muskelsvindorganisationer
og andre handicapforeninger i bide
Serbien og Kosovo. m
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Branko med sin store-
Sy

sester Da i seit-
gen bag igger
Jovan. o
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Nar jeg opdager hvor jeg er

Familien Nenadic flygtede fra lands-
byen Stikovo 1 Krajina 1 Kroatien 1
august 1995. Sammen med et par
hundrede tusinde andre serbere
matte de 1 hast forlade omridet.

Vi er sat 30 dr tilbage

Ledende fysioterapeut Milos Sapic
kender nytten og vigtigheden af den
indsats, han under de rette omsten-
digheder ville kunne yde: Med fo-
rebyggende behandling forsinke di-
verse folger af muskelsvind.

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

“En enestiende mulighed for at
afdekke behov, fordi man kom ind
pd hinanden p4 en helt anden maide,”
siger han om rehabiliteringsfor-
lobene.

Nu er det hele ophert. Staten har
ingen penge.
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Siden har familiens seks med-
lemmer boet pd 20 kvadratmeter 1

et flygtningecenter 1 Beograds nord-
ostlige udkant, ikke langt fra indu-
strikomplekserne 1 Pancevo, hvor

“Vi ser mange kontrakturer, som
ikke ville vare opstiet for.Vi er sat
mindst 30 ar tilbage i tiden,” siger
Milos Sapic og forteller om mang-
len pd hjelpemidler, om forvarrede
dndedratsproblemer, om de enorme
transportproblemer, som betyder, at
patienterne enten kommer for sent
eller slet ikke kommer.

“Det er ved at blive sidan, at
neurologer og berneleger rundt om
i Serbien ngjes med at stille den ge-
nerelle diagnose muskeldystrofi. I
stedet for at sende patienterne her-
til, hvor de fir en pracis diagnose.
Det skyldes mangel pd penge. Der
kommer langt ferre patienter hertil
1 dag,” siger han.

Genetisk ridgivning og foster-
diagnostik er stort set ophart, fordi
man mangler udstyret til at foretage
analyserne.

Neurolog Zorica Stevic pi atde-
lingen for neuromuskulere syg-
domme, der er nabo til bernekli-

massive Nato-bombardementer af
kemiske anleg medforte en farlig
forurening, som ogsd ramte stedet
her.

Lejren er en samling faldefer-
dige barakker, der engang har tjent
som bolig for arbejderne pid den
forladte, rustne fabrik, der er ner-
meste nabo. Stedet ligger afsides og
kunne egentlig godt forveksles med
en losseplads. En vagt dbner bom-
men for os, da vi har forklaret vores
@rinde.

Familien Nenadic tilherer de ca.
800.000 flygtninge, som lever 1 Ser-
bien. Det er mennesker, som har
mittet 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 forsgrgelse. Slet

nikken, forteller, at man desperat
mangler medicin til myastenikerne.

“Det er et meget stort problem.
Patienterne bliver meget syge,” siger
Zorica Stevic.

Hun viser rundt pa afdelingen,
hvor alt er slidt ned.

“Maden er utilstrekkelig. Iser de
udenbys patienter mangler ordentlig
mad og tgj, for deres familie kan ikke
komme hertil og hjzlpe dem,” siger
Zorica Stevic. Heller ikke rengprin-
gen er tilstrekkelig, tilfgjer hun.

Zorica Stevic er specialist 1 ALS.
Hun var med til at grundlaegge en
jugoslavisk ALS-organisation for tre
ir siden, og det plager hende, at hun
pa grund af benzinmanglen ikke kan
komme hjem og besege ALS-pati-
enterne.

ikke nu, efter at de omfattende
bombardementer i forening med en
total gkonomisk blokade er ved at
knakke det serbiske samfund. Alle
frygter vinterens komme.

Familien Nenadic er som mange
andre flygtninge i vidt omfang hen-
vist til at leve af nedhjelp fra Rede
Kors, UNHCR og andre organisa-
tioner. Med to sgnner, der har mus-
kelsvind, er de ekstra udsatte.

Dremmen om et badevaerelse
Jovan, 17 r, tilbringer dagen pd den
ene af varelsets fire senge, mens
Branko, 14 3r, sidder i den ene kore-
stol, familien rider over. De ser for
det meste fjernsyn, men et par gange
om ugen kommer en lerer og un-
derviser dem.

Der fire senge i rummet, men fa-

Det sidste ord

“Vi har alle tabt.”

Gordana Rajkov, mangerig for-
mand for den jugoslaviske muskel-
svindorganisation og et kendt ansigt
1 vesteuropxiske muskelsvindorga-
nisationer, forteller om Aartiers ar-
bejde med at opbygge en staerk han-
dicaporganisation.

“Jeg har rejst sd meget 1 Jugosla~
vien og har venner over det hele.
Men en del har vendt mig ryggen
nu. Hvorfor skal jeg skamme mig
over at vere serber? Serbien har en
tusindarig @refuld historie, Milose-
vic har kun veret her 1 10 4r,” siger
hun og forklarer, at hun skal beskytte
sig selv mod at komme til at hade.

Hun fortxller ogsd om den nat i
april, da et Nato-fly tabte en bombe
lige uden for hendes lejlighed. Ru-
derne knustes, vand og strem for-
svandt, og hun mitte flytte ind hos
venner 1 en uge.

“Jeg er meget sirbar nu.Vi har
veret under et sd hirdt pres gennem

milien har seks medlemmer. Foral-
drene og sestrene Danica pd 18 og
Dunja pd 16 mi deles om to senge.

Tre gange om dagen fir lejrens
600 beboere mad fra et kokken pd
centret.

“Maden er for dirlig,” siger mo-
deren og klager ogsi over, at de nu i
to mineder ikke har fiet seebe, tand-
pasta og andre hygiejneartikler. Al-
lermest har de dog brug for en
korestol til Jovan, mener hun.

Storesgster Danica siger, at hun
dremmer om engang at f3 sit eget
badevarelse. Det er hendes hgjeste
gnske. Der er kun ét bad og toilet
pr. barak, som huser omkring 15 fa-
milier.

Jeg sporger, om de har et hib om
en bedre fremtid? Danica siger, at
det ved hun ikke. Moderen svarer, at

flere 4r. Det er meget svart at for-
holde sig roligt,” siger hun.

Gordana Rajkov er fodt 29. de-
cember 1944 1 Beograd. Hendes mor
var kroat, faren serber. Begge arbej-
dere med en beskeden indkomst,
men ikke fattige. Faren dede, da hun
var 17, og moren to ir senere. En 1lil-
lebror emigrerede til Tyskland.

“Min mor var en meget sterk
kvinde. Hun var medlem af mod-
standsbevagelsen og sad i fengsel i
to 4r under krigen. Hun var maerket
af det resten af livet,” fortzller Gor-
dana Rajkov, der fik sin muskel-
svinddiagnose som 12-drig. Moren
opsegte specialister 1 Zagreb, Ljubl-
jana og Wien for at finde en behand-
ling, og hun sergede for, at datteren
kom i gang med en bacheloruddan-
nelse i matematik pd Beograds uni-
versitet. Den brugte Gordana Rajkov
siden til at give privatundervisning
som et supplement til pensionen.

I 1980 begyndte hun at bruge

hun hiber at kunne holde sine bern
raske.

“Vi fryser om vinteren,’ siger
hun og begynder at grede, da talen
igen falder pd deres hus 1 Krajina.
Huset, som ikke lzngere findes; det
er breendt af.

“Nogle gange vigner jeg om
morgenen og tror, at jeg er hjemme.
Nir jeg opdager, hvor jeg er, si kan
jeg ikke std op,” siger hun.

karestol, og hun klarer sig alene i
egen lejlighed ved at kabe lidt pri-
vat hjzlp og ellers bruge sit staerke,
sociale netvaerk. Indtil maj i dr var
hun regional leder af den engelske
nodhjelpsorganisation OXFAM’s
handicapprogram 1 Bosnien, Kroa-
tien, Jugoslavien og Albanien.

Er du bange for fremtiden?

“Ja. Meget. Jeg frygter fremtiden
meget. Bdde den meget nere frem-
tid 1 form af vinteren, der nermer
sig. Og fremtiden de naeste fem-ti ar.
Isxzr for bernene. Jeg oplever ogsi,
at de sociale netvaerk begynder at
opleses, fordi folk er ngdt til at tage
vare pd sig selv. Det vil ramme
mange handicappede. Men jeg vil
alligevel ikke lyde, som om jeg har
mistet hibet. Jeg er ikke parat til at
overgive mig endnu.”

Skal vi lade det veere det sidste ord?

“Ja!n
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Familien Nenadic har
boet | fire dr pd 20
kvin. Med to drenge

e mmed muskelsvind,
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Fem beboere med muskelsvind pd “Institution for fysisk handicappede med intellektuel kapacitet” i udkanten af Beograd. Institutionen er kun et dr gammel Pashije Berisha er efter sigende 112 dr gammel og bor sammen med tre yngre genera- Ruzhdi Qitaku, 17 dr, er kosovoalbaner, har muskelsvind og lever pd landet i det nordgstlige
med god plads og masser af lys og luft. Beboeme siger, de har det godt nok, selv om der er mangel pd naesten alt. Fra venstre Vilim Karan (47 dr og flygtning tioner af sin familie hajt oppe ¥ bjerglandsbyen Belush, lidt est for Prizren i Kosovo. Kosove. Familien pd i mealemmer hor ikke lengere noget hjem, da deres hus er brandt af.
fra Karlovac i Kroatien), Lubica Muzicki (34 dr og fra Urdnik i Vojvodina, hvor hun boede pd et plejehjem for gamle mennesker), Snezana Malesevic (28 dr og Hun kan ixke rigtig hove eller se mere, men har det godt og holder af ot spise sukier. De skal overleve vinteren i en bygning, som de har (dnt af noget famitie, og som bestdr af
[lygtning fra Bosnien; hendes familie bor i Republika Srpska), Nada Muzicki (32 dr og sester til Ljubica) og Zika Miloradovic (53 dr og fra Jagodina 1 Sydser- Hun er oldemor til tre drenge med muskelsvind. de nggne mure og et tag; dare- og vinduesdbninger er dzkket of plastic. Familien flygtede
bien, hvor han boede hos sin spster). il Makedonien under krigen 1 fordret. Ruzhdi kom med en dyretransport til hovedstaden Pri-
stina, hvor politiet sotte ham pd et tog ud aof landet. Lillebroren Blerine har ogsd muskel-
* svind, og en a&ldre bror dade 19 dr gammel af sygdommen. Moren (th) siger, at familiens

starste problem lige nu er, at de mangler mad.

Tv.: Fumifien Diordevic bor i en uteet
stumlejlighed naer centrum af Beograd.
Faren er handicoppet efter en voldsom
trafikulykke for seks dr siden, s6 moren
er alene om at pleje og lefte de to
sanner Tomistav (tv), 25 dr, og Steven,
20 4r, der begge har muskelsvind. Hun
skal cgse lafte dem ud pd badeverel-
set, deren er for smal til korestolene.

I midten: Der samles vinterforrid 1 alle

Lordag aften i borneafdelingens opholdsstue pd .+ Sestrene Svetlana (tv), 40 dr, og Mijana Milic, Besnik Jetullah Paloja er 15 dr og leger med biler
“Specialhospitalet til behandling af neuromusku- 47 dr, deler veerelse pa “Speciathospitalet til be- ag tomme cigoretpakker. Han bor med sin familie serhiske hjerm.
lzere sygdomme” 1 Novi Pazar, Serbien. Bormeaf- handling af neuromuskulzre sygdomme” i Novi i udkanten af Ferisej (Urosevac pd serbisk) 1
delingen er 1 totalt forfald. Pazar, Serbien. De har boet to dr pd voksenafde- Kosove. Familien flygtede ikke under krigen, selv
tingen, som er nogenlunde vedligeholdt. For da om militsen kom flere gange og slog Besniks far,
boede de hos deres mor, mens Besnik og hans lillesester sd pd. Lillesaste-

ren siger, at hun blev sd bange, at hun ikke kunne
{ade veere med at grede. To ldre bradre er dode
af den muskelsvindsygdom, som Besnik har.

Th.: Fire dreebte og en fodboldkamp.
Pristina, Kosovo,
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Jeg bar min sogn i to mdaneder

Landsbyen Dobredol en haly snes
kilometer nord for Podujevo bestod
af 178 huse. Der er otte, som ikke er
brendt af.

Sammen med to kosovoalbanske
leeger fra organisationen Handicap
International besgger jeg familien
Gashi. De gemte sig i bjergene under
forirets forfglgelser og er nu vendt
tilbage til brandtomten, for hvor
skulle de ellers vaere? De sover i et
telt, som FN’s flygtningeorganisation
UNHCR har stillet op ved siden af
resterne af huset.

17-4rige Gezim, som er ham, vi
egentlig er kommet for at besage, er
her ikke. Han har muskelsvind og
kan ikke tdle at bo i telt; han fik
lungebetendelse for nylig og blev
indlagt pa sygehuset i Pristina. Hel-
digvis har han en farbror i byen, og
han bor nu vinteren over i hans lej-
lighed sammen med sin storespster,
der passer ham. Vi fir adressen, si vi
kan kigge forbi, nir vi kommer til-
bage til Pristina.

Behram Gashi, Gezims far og fa-
miliens overhoved, forer ordet og
anviser os plads pa det brat, der er
stedets eneste mabel. Selv setter han
sig pd jorden og giver sin kone be-
sked pi at servere forst kaffe og siden
abler. Man byder, hvad man har, om
sd det er det sidste.

Faren fortzller om de to mine-

der 1 bjergene. Gezim blev syg den
enc gang efter den anden.

“Jeg bar min sen 1 de to mine-
der. Jeg forstdr ikke i dag, hvordan
jeg kunne,” siger han.

Selv hesten blev brendt

Under et halvtag stir en ny manuel
kerestol, som Handicap Internatio-
nal har givet Gezim. Den skal han
have ind i lejligheden. For havde
han ogsi en kerestol, men den blev
braendt. Alt blev brandt. Selv hesten
1 stalden blev ikke sparet; familien er
netop 1 ferd med at grave askedyn-
gerne ud og viser os de forkullede
knogler af dyret.

Jeg sporger, hvordan de vil klare
sig gennem vinteren. Det ved Beh-
ram Gashi ikke. “Ingen ved det,”
sigei han og fortzller, at familien pi
et tidspunkt flyttede ind i en tom
lejlighed i Pristina. Men en kvinde
kom og sagde, at de skulle forsvinde
med det samme.

“Jeg ved godt, at det ikke var min
lejlighed, men hvad skal vi ggre,”
siger Behram Gashi.

Familien fir mad af ngdhjelps-
organisationer. De har indtil videre
ingen mulighed for at tjene penge.
Hvordan de skal dyrke jorden til for-
dret, ved de heller ikke. Mange steder
er der fare for miner. Og traktoren er
stjilet.

Vi tager afsked og fir en stor pose
abler med. Senere pi dagen besager
vi Gezim og hans sgster Xhemile i
farbrorens lejlighed. Gezim ser fjern-
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 glet i
skole. Hans to =xldre bredre, der
havde samme sygdom, dgde, da de
var 1 begyndelsen af tyverne.

Ingen behandling af
muskelsvind

Handicap International, en organi-
sation grundlagt i Frankrig, har ar-
bejdet 1 Kosovo siden 1994. Under
krigen mitte den som alle andre or-
ganisationer trakke sig ud og tog sig
sd af handicappede i flygtningelej-
rene 1 Albanien og Makedonien.
FN, der styrer Kosovo, har udpeget
organisationen til at std for indsatsen
for provinsens fysisk handicappede.

En del af arbejdet bestdr i over-
hovedet at finde frem til de handi-
cappede og i dem registreret. Side-
lobende er Handicap International i
gang med at etablere regionale re-
habiliteringscentre. Men det er et
langsigtet projekt, bl.a. skal man forst
have uddannet fysioterapeuter til at
bemande centrene.

Der er intet tilbud til mennesker
med muskelsvind. De fir ingen fy-
sioterapi,. endsige rygoperationer
eller hjelpemidler til vejrtraekning.
For krigen kunne kosovoalbanere i
begrenset omfang gere brug af en
rehabiliteringsinstitution i Novi Pazar
i Serbien, men den mulighed er ude-
lukket nu.

Den vigtigste opgave her og nu
og det nwste halve irs tid er dog
ogsd en anden, nemlig si vidt muligt
at sikre, at folk med handicap over-
lever vinteren.

I gvrigt kommer der nye til hver
dag. I gennemsnit lemlestes en per-
son dagligt af landminer.
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Familien Gashi foron
resterne af deres fus

Jaren Behirars Gashi.
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Vi er ikke bare endnu et center

Nu er det ikke lengere blot planer,
arkitekttegninger og flotte ord. Om
3 mineder kan MarselisborgCentret
i Arhus tage de forste fellesfacilite-
ter i brug, personalet er samtidig
blevet gget til fire ansatte, og der vil
veret formuleret en strategi, som
udstikker retningen for centrets
virke i de kommende ir. Med andre
ord er MarselisborgCentret ved at
tage den form, som det oprindeligt
var tiltenkt.

For Kurt Mgller, sekretariatsle-
der i MarselisborgCentret, der blev
ansat den 1. marts i ir, har der veret
en tydelig forandring hos samar-
bejdspartnerne bag centret, efter-
hinden som der er blevet lagt flere
mursten pa byggeriet.

“Parternes lyst til at indgd i feel-
lesprojekter er blevet storre, fordi der

nu er en konkret ramme at samar-
bejde ud fra,” lyder hans vurdering.

Og den fysiske ramme drejer sig
1 forste omgang om en to-etages
bygning pi i alt 1.200 kvadratmeter,
der er bygget pi omridet ved Mar-
selisborg Hospital og arkitektonisk
afstemt efter de gamle bygninger.
Den 9. september kunne centret
fejre rejsegilde, og efter planen skal
byggeriet vare klar til brug i be-
gyndelsen af 2000.

Den nye bygning vil da inde-
holde to varmtvandsbassiner pd hen-
holdsvis 83 og 18 kvadratmeter, om-
klzdningsfaciliteter, to konference-
lokaler, der kan slds sammen og i alt
rumme 100 personer, bespisnings-
faciliteter og anretterkokken, tre
mindre mede- og kursuslokaler, en
café samt kontorer, reception og

foyer. Bygningen, der kommer til at
koste 21. mio. kr., er indrettet med
den nyeste teknologi og er overalt
tilgengeligt for kerestolsbrugere.

Brugernes fingeraftryk
Selve indretningen af bygningen er
blevet dreftet grundigt i en rekke
brugerudvalg, hvor kommende bru-
gere har bidraget med deres erfarin-
ger og dermed veeret med til at sette
fingeraftryk p3 det endelige resultat.
Og det er ikke spor tilfeldigt. Bru-
gerdeltagelse er et npgleord i hele
MarselisborgCentrets kommende
virke, s3 hvad er mere naturligt end
at starte med de fysiske rammer.
Bag MarselisborgCentret stdr
samarbejdsforeningen mellem Gigt-
foreningen, Hjelpemiddelinstituttet,
Geriatrisk afdeling pi Marselisborg
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£t knmmende keaftcen-
ter pa rehabiliterings-
omradet for hele Nord-
europa, lad den
ambitigse beskrvelse,
da amishorgmester |
Arhus Jokionnes Flen-
sted-Jensen talte ved

refsegildet,

Af Jane W Schelde

Foto: Seren Holm/Chili
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Ndr byggeriet er fzr-
digl, wvil det ikke lzn-
gere vere nedvendigt
at efterlade kerestolen
udenfor. Den nye byg-
ning er overalt til-
gzngelig for kere-
stolsbrugere.

Hospital, Revalideringsklinikken,
Hjzlpemiddelcentralen og Muskel-
svindfonden. MarselisborgCentrets
formil er at udvikle bedre rehabili-
tering for brugerne pi tvaers af sck-
torer, fagskel og institutionelle
grenser. Verdigrundlaget er netop
rehabiliteringen, som defineres som
en bestemt tilgang til indsatsen for
handicappede og andre, der har
behov for rehabilitering, og som
bygger pad brugerdeltagelse, indivi-
duel milrettethed og helhedsindsats.

Nordeuropaisk kraftcenter
Ambitionerne er store for Marselis-
borgCentret. I sin tale ved rejsegildet
kaldte amtsborgmester i Arhus og
formand for MarselisborgCentrets
bestyrelse Johannes Flensted-Jensen
centret for et kommende kraftcenter
pd rehabiliteringsomridet for hele
Nordeuropa, og sandt er det, at der
ikke findes mange andre steder, hvor
private og offentlige institutioner gir
sammen om at udnytte hinandens
kompetence og erfaring inden for
rehabilitering og dermed skabe
storre helhed set fra brugerside.
Kurt Meller ngjes med at kalde
MarselisborgCentret for et dansk
center for rehabilitering, forskning
og udvikling, men indholdet er ikke
mindre ambitigst. Intentionen med
de aktiviteter, centret setter i gang
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og udvikler, er ikke kun, at de skal
oge kvaliteten hos samarbejdspart-
nerne. Resultaterne vil ogsd give det
gvrige samfund en varditilvaekst,
mener han. Synergieffekten ved at
gd sammen pd tvaers af sektorer, fag-
grenser og private/offentlige insti-
tutioner skulle gerne resultere 1 det,
der bedst kan udtrykkes med regne-
stykket 2+2=5.

Ifolge Kurt Mgller er Marselis-
borgCentrets opgaver ikke at lave
noget, der lige s3 godt kunne gores
af den enkelte partner. Centret skal
bevare kreativiteten hos samarbejds-
partnerne, men bruge forskellighe-
den og bredden som en styrke.

“Kendetegnet ved Marselisborg-
Centret er netop bredden, og vores
styrke ligger i, at vi er flere parter, og
derfor kan se en sag fra alle sider af
bordet,” siger Kurt Mgller og naevner
som eksempler tvaerfaglighed, meto-
der til teamarbejde, afprovning af
WHO’s nyeste klassifikation af be-
grebet handicap samt udvikling af
metoder og redskaber til at styrke
brugeres deltagelse.

Kulturforskelle
P4 den ene side geelder det for cen-
trets parter om at finde nogle sam-
lingspunkter og det, der er felles og
dér udnytte de forskellige tilgangs-
vinkler, de hver iser reprasenterer.

Pi den anden side betyder kultur-
forskellene mellem partnerne, at alle
ikke kan vare interesseret 1 alt, og at
MarselisborgCentret derfor ogsi skal
fungere som formidler af projekter
mellem enkelte samarbejdspartnere.
Et konkret eksempel pi det sidste er
et samarbejde mellem Geriatrisk af-
deling p3d Marselisborg Hospital og
Hjelpemiddelinstituttet, som i regi af
MarselisborgCentret er giet sammen
i et projekt om introduktion af hjel-
pemidler til zldre.

“Der hersker stadig en vis uklar-

hed om, hvad MarselisborgCentret
egentlig er. Det skyldes, at man i ca.
10 3r blot har snakket om centret,
uden at der er sket noget konkret.
Det er forst 1 de senere ir, at der er
begyndt at ske noget, f.eks. de kon-
ferencer, som MarselisborgCentret
har atholdt og fremover vil atholde
arligt,” siger Kurt Meller, som mener,
at udfordringen nu bestir i at give
centret en synlig profil, der under-
streger centrets bredde, fleksibilitet
og dbenhed.

Bredden mi dog ikke betyde, at
de projekter, MarselisborgCentret gir
ind i, er styret efter, hvilke omrider
det er muligt at fi ekonomisk stette
til. Udgangspunktet for projekterne
skal vare relevansen for parterne og
centrets overordnede formal.

“Vi skal ikke puste centret op
med projekter, blot fordi der er penge
til det, eller sette noget i gang, der fir
MarselisborgCentret til at lette taget
fra resten af bygningen. Grundlaget
for centret er parterne, og projek-
terne skal vare forankret i parterne.
Der er ikke brug for blot endnu et
center,” mener Kurt Mgller.

Tre aktivitetsomrader

MarselisborgCentrets kommende

aktiviteter vil ligge inden for tre

omrider:

« At udvikle og omdanne omridet
ved det nuvarende 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 fel-
lesfaciliteter som f.eks. varmt-
vandsbassinet, konferencelokalerne
og ved en senere udbygning for-
mentlig ogsd treeningsfaciliteter.

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

1 MarselisborgCenter-regi eller
overgi til de enkelte parter.

At udvikle og formidle den ny
viden via konferencer, temadage,
meder og pd sigt miske udgivel-
sen af et blad om rehabilitering.

Til det forste har Marselisborg-
Centret ansat Jan Sau Johansen, der
1. november tiltreeder stillingen som
leder af fellesfaciliteterne. Ud over
at st for driften af fellesfaciliteterne
skal han ogsd vaere med til at udvikle
idéer til nye felles aktiviteter i de
nuvzrende bygninger og ved en se-
nere udvidelse.

P3 det andet omride er et saerligt
forskningsudvalg blandt samarbejds-
partnerne ved at formulere en forsk-
ningsstrategi, der skal beskrive Mar-
selisborgCentrets indsatsomrader 1
de kommende 4r. Strategien vil vaere
klar ved udgangen af 1999.

Ifelge Kurt Mgller har Marselis-
borgCentret to tilgangsvinkler til
kommende projekter. Den ene er
baseret p3, at projekter udspringer af’
en god 1dé fra “bunden” af systemet,
mens den anden tilgang vil vere en
strategisk overvejelse 1 forhold til
centrets mélsetning, og som sidan
komme oppefra. Begge tilgange er
vigtige for at bevare kreativiteten
hos de enkelte parter, mener han.

Projekter pa vej

Selv om forskningsstrategien ikke er
klar endnu, er de forste projekter i
MarselisborgCenter-regi  allerede
godt pi vej. I slutningen af septem-
ber annoncerede Marselisborg-
Centret efter to medarbejdere til en
nyoprettet landsdekkende jobkonsu-
lentordning, der har fiet titlen
HAFIA — Handicappede Fortids-
pensionister 1 Arbejde.

Der er i forste omgang tale om et
todrigt projekt finansieret af Social-
ministeriet, hvor malet er at udvikle
en metode til at statte fortidspensio-

nister med en resterhvervsevne til at
komme ud pi arbejdsmarkedet. Bag-
grunden for, at MarselisborgCentret
har taget fat i dette omridde, er, at en
tilknytning til arbejdsmarkedet for
mange har stor betydning for deres
livskvalitet. Med HAFIA-projektet
vil MarselisborgCentret sege at in-
kludere dette i rehabiliteringen for
en milgruppe, som ikke tidligere har
haft dette tilbud.

Huvis projektet bliver en succes,
er det tanken, at jobkonsulentord-
ningen skal gores til en fast ordning
1 MarselisborgCenter-regi.

Andre projekter p vej er et bo-
treenings— og aktiveringsprojekt for
fysisk handicappede, hvor bl.a. Mus-
kelsvindfonden, R evalideringsklinik-
ken og eksterne samarbejdspartnere
er giet sammen 1 MarselisborgCen-
tret. Midlet her er at treene unge fysisk
handicappede i situationen, nir de
flytter hjemmefra og bl.a. skal vere
arbejdsgivere for hjzlpere og leve et
mere selvstendigt og aktivt liv.

Et svert ord
P3 det tredje aktivitetsomride — for-
midling af viden — har Marselisborg-

Centret allerede atholdt to konfe-
rencer om den teoretiske og prak-
tiske forstdelse af rehabilitering samt
en temadag om serviceloven. Disse
tverfaglige arrangementer er vig-
tige, og kan ifelge Kurt Moller pa
sigt miske udvikle sig til, at Marse-
lisborgCentret udgiver et blad eller
skriftserie om rehabilitering.

“Et blad kan vare med til at ind-
hente og sprede viden og erfaring
og fere til en felles forstielse for,
hvad rehabilitering er. Miske kunne
det ogsa resultere i, at man fandt et
nyt og bedre navn for begrebet,”
siger Kurt Moller, som kalder reha-
bilitering et “svaert ord”, fordi det
tolkes og bruges si forskelligt.

“Det er behov for at fi diskute-
ret ordet mere systematisk 1 Dan-
mark. Det kunne ske i form af et
udredningsarbejde, der kunne ana-
lysere, hvor vi stir nu og ridse ud-
fordringen op. Det ville vaere en god
og naturlig opgave for Marselisborg-
Centret,” mener Kurt Mgller. 5
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.
Siden Kurt Meller blev
ansat i marts, er udvik-
iingen af Marseiisborg-
Centret gdet starkt.
Bdde kraner og sam-
arbejdspartnere har
vazret meget aktive,
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At vaere handicappet pa spejderlejr

Reportage fra Det Danske Spejderkorps I-lejr i Rold Skov

Skulle jeg pi 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 pé I-lejr,
men det kom jeg. Heldigvis!

I-lejr stir for Integrations-lejr, og
det gir ud pd, at de handicappede, der
er med — det er mest spastikere og
psykisk handicappede, hvad jeg synes
er slgvt af os svindlere! — skal vk fra
keere mor og bryde nogle grenser.

Samtidig lzerer de “normale”, at han-
dicappede ikke er nogle gransager,
men nogle man kan stille krav til.
Jeg begyndte si at telle dagene
og lede efter undskyldninger. Jeg var
ikke serlig begejstret, og jeg havde
derfor aftalt, at jeg kun skulle vere
der i tre dage. S8 havde jeg da ikke
gdelagt hele efterdrsferien. Da dagen
kom, det var den forste lgrdag i
efterdrsferien, pakkede jeg — eller
rettere sagt min mor, for jeg havde
travlt med at tage afSked med min

computer — el-tandbgrste, diktafon,
dyne og lagener — det kunne jo ikke
vare rigtigt, at vi skulle sove i telt,
nir der var handicappede med ... jeg
blev klogere.

S4 kom min hjzlper Lars, og vi
korte afsted. Min fremragende brug
af vores 1 gvrigt foreldede landkort
bragte os til Hobro, men derfra mitte
vi kere mange omveje, for vi ende-
lig fandt lejren. Det farste, vi fik at
vide, var, at vi skulle sove i telt. Min
hjxlper Lars, som er endnu mere
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Af Isak Kornerup Houe

Foto: Marianne Andersen
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“Bagefter overraskede
Jeg de voksne med, at
Jeg ville hugge braende.
Det lykkedes!”

Muskelkraft 7/99

bymenneske end jeg, fortalte senere,
at han ville have fundet en dirlig
undskyldning for at tage hjem s
hurtigt som muligt, hvis han ikke
havde fiet lov til at sove i hytten.
Det grinede jeg meget af, for jeg tog
det pznt.

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

Venstre ben forstuvet

Pi ét punkt blev jeg gledeligt over-
rasket: Jeg fres naesten ikke. Meget
sgvn fik jeg nu ikke, for da vi skulle
til at sove, var der en dreng med et
psykisk handicap, der begyndte at
grede, og han ville ikke stoppe.
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Samtidig begyndte en pige, der var
spastisk, at fortzlle farste del — jeg
fik flere — af sin livshistorie. Meget
sovn fik jeg ikke forste nat, men det
var en oplevelse.

Den naste morgen var, heldigvis,
ikke sa slem, som jeg havde regnet
med: Jeg havde ikke fiet nok sgvn
til, at jeg kunne vere rigtig tret! Jeg
kom med Lars’ hjelp i tgjet. Mor-
genmaden var en gledelig overra-
skelse, vi spiste den ude foran teltet,
og der var morgenbrgd! Formid-
dagen brugte jeg pa at slebe rafter —
lange tynde trestammer — bag Mini-
Crosseren og hente brende, som jeg
havde p4 trinbrattet. Imens pravede
de andre at tende det bil, vi skulle
lave middagsmad pa. Det gik ikke
serlig godt, for braendet var vidt, og
det endte med, at vi mitte “line”
nogle gledende breendestykker af de
andre. Men maden blev lavet, den
smagte godt, og vi var sultne.

" Efter frokosten spillede vi Le~
vende Stratego, men midt i forste
runde lgb min Mini-Crosser ter for
strom. Da jeg havde fiet Crosseren
op til opladning og var pi vej ned i
lejren, faldt jeg og forstuvede mit
venstre ben. I den naste runde Stra-
tego madtte jeg si “dele og herske”,
det vil sige fordele kortene, og det er
jeg god til.

Braendemzrket

Under aftensmaden bred jeg en
grense — det blev ikke den forste. Vi
skulle have rugbred med forskellige
tormer for pileg, og jeg har aldrig
kunnet lide rugbred, men jeg spiste
det! Bagefter skulle vi lave postkort,
men vi blev afbrudt af en af de
“yoksne” kledt ud som en middel-
aldersoldat — middelalderen er drets
tema for [-lejren — som oplyste, at
“den skenne prinsesse Lola” var ble-
vet bortfart af “Dragen Didrik”. Vi

skulle ud og redde hende. Vi skulle
altsd pé natlgb.

Vi skulle forst ind 1 cirkusteltet,
der var sldet op pa pladsen. Derinde
var en spikone, og hos hende skulle
vi drikke en trylledrik — grgn soda-
vand — som ville gare os evigt unge.
Vi fik at vide, at vi skulle over til
troldmanden, som havde indrettet et
vaerksted 1 hytten. Hans vaerksted var
virkelig godt lavet. Midt pd bordet
stak et hoved op, som spillede skak
med troldmanden. Hos troldmanden
skulle vi svare pd tre gider for at f3
de hemmelige trylleord, der kunne
felde dragen:“Skrid Didrik din ski-
derik”.

Vi skulle nu videre til en smedje,
men pi vejen gik min kerestol fast
med et bump, og jeg 14 1 graesset. Jeg
havde lant en korestol, der var for
lille og sire ustabil. Da vi sd endelig
kom til smedjen — et bél indkredset
af rafter — forlangte de, at vi skulle
stille med en modig kriger, det blev
mig, der skulle braendemerkes.
Brendemazrkningen foregik ved, at
de varmede et brendejern, gav mig
bind for gjnene og sd tog et andet
jern, de havde i en spand isvand og
satte det pi min hind. Imens de satte
det varme jern 1 et stykke kad,sd det
rigtig sydede og lugtede!

P4 den nazste post skulle vi hjelpe
den ridder, der skulle kempe med
dragen Didrik. S3 skulle vi overfalde
en ond prins og hans mend, og si
skulle vi i seng.

Jeg sov godt den nat, for jeg bad
de andre om at “dempe sig”, og det
hjalp.

Brendehugger

Mandag morgen forlgb som, den
forrige. Men si skete der noget
serligt, for anden gang brad jeg en
grense: Jeg blev sat til at save
brande! Jeg ma 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
— 1 hvert fald Lars — med, at jeg ville
hugge brende. Det lykkedes!

Over aftensmaden begyndte de
voksne og de andre at preve at over-
tale mig til at blive, 1 hvert fald til
om tirsdagen, og jeg kunne — hel-
digvis — ikke rigtig sige nej. Det lyk-
kedes ogsé Lars at overtale mig til at
blive resten af ugen.

Tirsdag skulle vi pd hike, ud at
g3. Vi kerte faktisk mest med bus.
Det handlede om, at vi skulle ud at
se omridet. Lars blev ngdt 6l at tage
hjem den dag. Vi gik til den nar-
meste by, Astrup, og tog bussen til
Hobro. I Hobro gik vi i Fatex og
kabte ind til aftensmad.Vi var blevet
enige om, at vi skulle have fleske-
steg, bagte kartofler og brun sovs.Vi
skulle sove 1 den lokale spejderhytte,
men forst skulle vi lige finde den, og
det tog lidt tid, fordi vi havde fiet
den forkerte adresse, men vi fandt
den til sidst.

Si skulle der laves mad. Det
skulle jeg sammen med en af “de
voksne”, og det var mig, der reddede
kartoflerne, for hun faldt i sevn, og
vi havde ikke fiet kartoflerne i
ovnen. Fleskestegen var god, men
kartoflerne var ikke helt gennem-
stegte, og sovsen skillede mildest talt.
Bagefter skulle vi i svemmehallen,
og det var herligt, for der var sauna.

Den naste dag, onsdag, skulle vi
ud pi en vikingeboplads, der hed
Fyrkat. Det var sjovt. Vi s blandt
andet, hvordan de lavede sem. Det
var ret imponerende.

Sa skulle vi hjem til lejren. Vi gik
ned til spejderhytten igen, hentede
vores oppakning og tog til rutebil-
stationen, men vi kom en time for
sent. P4 rutebilstationen fik vi en

sparsom frokost bestiende af boller,
rugbred og lidt pileg.

Tredje graense brudt

Endelig kom vi ind i bussen, og jeg
teenkte pa, hvad jeg nu-skulle skrive,
ndr vi kom hjem til lejren. Lederne
havde lovet mig, at jeg kunne line
en barbar computer, men inden vi
kom s langt, brad bussen selvfzlge-
lig sammen. Det varede heldigvis
kun ti minutter, si kunne vi kare
igen. Da vi kom hjem til lejren, var
den barbare computer ikke kom-
met, sd jeg mitte skrive i hinden. Jeg
troede, at jeg kun kunne skrive 3 li-
nier uden at fi skrivekrampe, men
det meste af det her er faktisk forst
skrevet 1 hinden! Det var den tredje
gang, jeg brad en grense.

Da jeg endelig fik den bzrbare,
brugte jeg hele aftenen til ved
halvtolvtiden p3 at skrive artiklen
ferdig, og jeg sov i hytten for ikke
at forstyrre de andre.

B@RN PA BANEN

-

DET ER IMKE
ET HANDICAP
AT V/ERE
HANDIGAPPET SPEJDER

|
DET DANSKE SPEJDEHHDHP3 i

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

Denne her lejr har betydet meget
for mig. Jeg har fundet ud af, at de
fysiske greenser ikke bare ligger, hvor
det gor ondt; jeg er blevet bedre til
at vaere vigen og give en hind med
— selv om jeg har muskelsvind. Og
jeg har fundet ud af; at jeg kan andet
end at sidde med nzsen i en bog.

Jeg synes, at de, der laver Mus-
kelsvindfondens sommerlejr, skulle
lzere noget af denne her lejr. For det
forste bliver der stillet krav til én,
selv om man er handicappet. Og for
det andet synes jeg godt, at man ogsi
pa svindlernes sommerlejr kunne
lukke nogle andre handicappede ind
end svindlere, og miske ogsi nogle
sakaldte “normale”.

Naxste gang der er I-lejr, er jeg
sikkert med, og jeg hiber, at der sd
ogsd kommer nogle andre svindlere
med! =
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Ilejren, Integrations-
lejren, er for bern og
unge med og uden
handicap.
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Mindeord

Billedkunstneren, digteren og men-
nesket Finn Mathiesen 45 4r, der
flere gange har skrevet i Muskelkraft,
dode natten mellem den 17. og 18.
september 1999 af hjertestop.

Jeg modte Finn forste gang for
mange ir siden hos nogle felles be-
kendte, men har s3 ikke set ham
igen, for jeg kontaktede ham an-
gdende en temadag om livskvalitet
pd Rodovregird i 1998. 1 stedet for
et opleg blev det senere til en arti-
kel i Muskelkraft: “Begraensningens
mangfoldighed — mit livs kvaliteter
fra A — A7 (Muskelkraft 5/99).

Siden temadagen i ‘98 og indtil
Finns dod har vi snakket sammen —
rdt for usedet. Jeg foler mig meget
bexret over den store fbenhed og
tillid, jeg ndede at fi del i. Finns
ibenhed, nervaer og den gensidige
respekt var vigtige bestanddele i
vores “mgder”.

Med ordspillet “begransningens
mangfoldighed” udtrykker Finn
netop sit eget livs kvalitet og projekt,
pd trods af de stadig sterre fysiske
begreensninger for hans udfoldelse.
Finn formulerer det selv som, “Jeg
ser begraensninger som et mangfol-
digt univers af spendende udford-
ringer” (folder: “Nér grimt bliver smukt
og smukt bliver grimt” / Finn Mathie-
sen, Flex Art 99).

Finn har altid keempet for sin ret
til som menneske at tage del i ver-
den — at fokus forst og fremmest
skulle vere, at han var et menneske,
billedkunstner, digter med sine ideer
samt vardier, og at der ikke blev fo-
kuseret s4 meget p4 den fremmed-
gorende kategori — handicap.

Jeg har hert historier fra andre,
som lenge har kendt Finn, om hans
mod og kampe for sin ret til mulig-
heder, som andre havde, og sit altid
iherdige forsag pa at nedbryde for-
domme, f.eks. aktioner i 70’erne for

retten til at kore med tog. Denne ret
og modstand mod fremmedgperelse
udtrykkes i alt det, Finn stod for. Jeg
har fiet en oplevelse af; at Finn ge-
nerelt har haft det svert med “insti-
tutioner”, om det s§ var hospitaler,
organisationer eller kirken (Gud).
Finn foretrak hellere modet med
personen bag end fremmedggrende
“institutioner”, som Finn udtrykker
det: “I mit daglige brug af sproget
undgir jeg at bruge man — for at
beskytte jeg’et mod anonymitet”
(Muskelkraft 5/99).

Noget af det altafgerende for
Finn var at kunne sti inde for det,
han gjorde og en forventning om at
blive taget alvorligt og taget imod,
ndr han ville give noget af sig selv.
Det var nok her, han oplevede de
storste skuffelser.

Til biszettelsen i kapellet var der
tyldt, og det var tydeligt, at Finns
omgangskreds ikke forst og fremmest
var at finde i “handicapverdenen”.
Finns hjelper gennem fem 4r, Anders
Hjerming sagde bl.a. i sin tale:

“Jeg er glad for, at jeg lerte Finn
at kende. Ikke fordi det var let at
kende ham, for det var sveert at kende
et menneske, der stillede s store krav
til sig selv, og som pd mange mider
var kompromisles. Som kunstner var
Finn kompromisles, han kunne ikke
lave andet end det, han felte for, uan-
set om det betad, at han ofte bankede
hovedet imod en mur af manglende
forstielse.

Finn leflede ikke for nogen, uan-
set om det var menneskeligt eller
kunstnerisk, og det kunne vere skide
irriterende, for hvem der kender
Finns veerker, har ikke tenkt; hvorfor
fanden kunne han ikke lave noget
“pant” og ikke hele tiden afsoge
kunstens graenser. Men Finn gjorde
tingene pd sin mide. Hans ufortradne
gipdmod gjorde ham unik, bide som

kunstner og som menneske. Det fak-
tum, at han ikke niede det helt store
gennembrud, skyldes hverken kvali-
tet eller kvantitet, men nok snarere de
stromninger, der har varet i kunsten
de sidste 30 4r. Men Finn var ogs3
livsnyder, der satte pris pi mange
gode ting i livet, bl.a. kultur, musik,
god mad og en god flaske vin”.

Der er meget at sige om Finn, og
han beskriver sig selv bedst i artiklen
“Begraensningens mangfoldighed”.
En omfangsrig og wrlig biografi af et
menneske, som brendte kompro-
mislgst for sit livsprojekt — kunsten.

Finns udstilling “4 generationers kreati-
vitet” bliver gennemfort i maj 2000 pg
Arbejdermuseet i Kobenhavn som plan-
lagt.
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Bedre i Himlen?

I midten af oktober ud-
kom Birger Bergmann
Jeppesens bog “Er der
mon bedre 1 Himlen?”.
Birger Bergmann Jeppe-
sen, der har sygdommen
ALS, har siden 1995, hvor
han fik diagnosen, labende
skrevet om sine tanker,
erindringer og liv pd sin
hjemmeside pj internettet,
og det er disse mange ord,
der nu er blevet udgivet i
bogform.

Bogen er udgivet pi
forlaget Dafolo og kan
kobes gennem boghand-
lerne i1 bide Danmark,
Norge, Sverige og Island.
Prisen er 140,- kr.

[ neste nummer af
Muskelkraft bringer vi en
anmeldelse af bogen.

Rotary International
Handicamp

Har du lyst ¢l en spen-
dende uge i en interna-
tional atmosfere?

Rotary distrikt 1020 1
Sydskotland inviterer en
person med muskelsvind
(alder 18-25 4r) og en
hjelper til en uges ophold
i Skotland fra den 22.
marts til den 1. april 2000.
Du skal kunne forstd og
tale engelsk, s3 du kan
indgd i gruppen af mange
nationaliteter. Du skal selv
dxkke rejsen og lomme-
penge, resten betales af
Rotary.

Ansggningsfristen er
den 10. december 1999.

Henvendelse til med-
lemskonsulent Jens Span-
felt, df. 8948 2222 eller
email: jesp@muskelsvind-
fonden.dk.

Specielt spisebestik
Det lange, leddelte spisebe-
stik, som mange med mus-
kelsvind har brugt i tiden
efter rygoperation, er ud-
giet af produktion. Da vi
stadig har brug for bestik-
ket, er vi interesseret i at
hore fra familier, der ligger
inde med sidant bestik,
men som ikke lengere
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.

=R
-

12.000 underskrifter
Den verdensomspaendende
Jubilee 2000-kampagne,
der samler underskrifter til
kravet om, at de vestlige
lande ved A3rtusindskiftet
skal frigive u-landenes
geld, si de kan fi en geld-
fri start, havde 1 ir en bod
pa sommerens Gron Kon-
cert-turné. Jubilee 2000~
kampagnen har optalt un-
derskrifterne under de syv
koncerter og er ndet til et
samlet tal pd 12.000 un-
derskrifter.

Fest for gamle
graesrodder

To medlemmer af Mus-
kelsvindfonden, der ogsd
horte til de aktive gras-
rodder omkring Muskel-
svindfonden i 1970’erne,
vil nu forsege at samle de
andre graesrodder fra den-
gang til en festlig sam-
menkomst. De to, Mary
Nielsen og Bue Andersen,

har derfor bedt os bringe
folgende efterlysning:

“Var du aktiv 1 Mus-
kelsvindfonden, i lokal-
grupper eller omkring
dem i perioden 1971-
1979, s4 er det méiske dig,
vi skal have fat i. Vi er
nogle mennesker, der har
lavet en festkomité og vil
preve at arrangere en fest
for de “gamle graesrod-
der”, som vi kan 3 fat i.

Vi pitenker at holde
festen i Jylland eller pd
Fyn den 25.-26. marts
2000. Nermere informa-
tion om pris. Vi hiber at
kunne samle max. 100
personer.

Horer du til de “gam-
le” aktive graesrgdder, eller
kender du nogle, der ger,
sd kontakt Mary Nielsen,
tlf. 6592 5388 eller fax.
6592 5488.”

Fagdag om limb-
girdle
Tidligere omfattede diag-
nosen limb-girdle muskel-
dystrofi en lang reekke for-
skellige symptomer og
sygdomsforlgb, men i dag
er videnskaben ndet si
langt, at det er muligt at
differentialdiagnosticere
sygdommen bide genetisk
og klinisk. Denne viden er
vigtig at formidle til rele-
vante fagpersoner 1 Dan-
mark, og derfor arrangerer
Institut for Muskelsvind et
symposium om emnet
specielt mélrettet fagfolk
som genetikere, padiatere,
patologer og neurologer.
Som oplegsholder kom-
mer en af verdens forende
pd omridet, genetikeren
Kate Bushby fra England.
Milet med symposiet
er udover orienteringen

NOTABENE

-

om den nyeste viden 1 dif-
ferentialdiagnosticering
ogsd at drefte, hvordan
den nye viden kan influ-
ere pd praksis for diagno-
sticeringen af limb-girdle
muskeldystrofi i Danmark.
For personer med limb-
girdle muskeldystrofi kan
den ny viden betyde, at de
kan fi en mere mdlrettet
vejledning og behandling,

Symposiet foregdr pd
Musholm Bugt Feriecen-
ter den 18. november.

Provokerende
kalender

“En livsbekreftende ‘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 dr 2000-
kalender, som patientorga-
nisationen netop har udgi-
vet. Karestolsbrugere er
lige sd kedelige som alle
andre, men ogsi lige si
frekke, glade, sporty og fa-
milizre, og det er iser de
sidstnaevnte sider, organisa~
tionen vil have andre til at
se, siger han.

Ar 2000-kalenderen,
der er designet af fotograf
Morten Bibow, kan kabes
hos Paraplegikerkredsen,
tlf. 3929 3555 eller bestil-
les via www.paraplegi.dk.
Prisen er 75,- kr.
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Sommerlejrledere soges

I sommeren 2000 atholder Muskel-
svindfonden tre sommerlejre for
born og unge med muskelsvind.
Lejrene er for de tre aldersgrupper
8-11 4r, 12-14 4r og 15-17 4r. Mus-
kelsvindfonden sgger lejrledere til de
to sidstnavnte grupper.

I hver sommerlejr deltager ca. 70
personer. Heraf er de 30 bern eller
unge med muskelsvind. Resten ud-
gores af personlige og frivillige hjal-
pere samt de to ledere.

Lejrledernes opgaver:

* At sta for forberedelse af lejren

* At forberede ct alsidigt og herligt
program til lejrugen mélrettet al-
dersgruppen

* I'samarbejde med medlemskonsu-
lenterne at udarbejde politikker
og definere forventningerne i for-
hold til hjzlpergruppen med det
formail at skabe et faelles udgangs-
punkt for lejren

* At forberede bornene/de unge og
deres familier samt hjaelperne pa
lejren

* At sikre den praktiske gennem-

forelse af lejren

At samarbejde med hjelpergrup-

pen under lejren

* At sikre en god kontakt til lejr-
stedet

* At deltage i evaluering af lejren

Lon:

9.000 kr. pr. leder, en bunke nyttige
erfaringer og en uge sammen med
30 dejlige born eller unge og en
masse energiske hjxlpere.

Krav:

Til lejren for de 12-14 4rige soger
vi to lejrledere, og vi foretrekker et
“par” (venner, studiekammerater,
karester eller lign.).

Til lejren for de 15-17 4rige er
vi dbne for tanken om et lederteam
med f.eks. tre lejrledere. Det er en
forudsatning, at I kender hinanden
godt. Som ledere for de unges lejr er
det et stort plus, hvis en eller to af
lederne har muskelsvind.

I skal helst have arbejdet med
bern eller unge for, vare gode til at
“styre” en stor blandet flok, have
masser af energi og gipimod, vere i
besiddelse af en god situationsfor-

nemmelse og vare indstillet p4 sam-
arbejdet med mange forskellige
mennesker bide for og under lej-
rene. Det er naturligvis et plus, at [
er kreative, har pedagogiske evner
og organisationstalent. I skal veere
villige til at arbejde hirdt og gerne
ville lere nyt — og bruge det!

Stotte:
Vil I fd fra medlemskonsulenterne,
tidligere lejrledere og via en detalje-
ret hindbog.

Huvis I er interesseret, sd send en A4-side
til Muskelsvindfonden, Kongsvang Allé
23, 8000 Arhus C — Att. Anita
Gustafsson med en kort beskrivelse af
Jeres baggrund og jer sely, og hvilken af
lejrene 1 er interesseret i. Alle ansagere vil
blive kontaktet.

Ansagningsfristen er 13. december 1999.

Projektledere spges

— Splash, jubiii, prrrr, wauvv, crash,
sluprr, didadidum, uhmm, kram og
snork!

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

Muskelsvindfonden seger pro-
Jektledere til at lede borne- og ung-
domslandsmedet den 13.-14. maj
2000. Det er vigtigt, at projektlederne
har et godt kendskab til hinanden, s§
projektledelsen fungerer optimalt.

Milet med berne- og ungdoms-
landsmedet er, at 200 bern og unge
1alderen 1-17 &r med og uden han-

dicap fir et spendende og sjovt degn
som deltagere i Muskelsvindfondens
storste medlemsmede.

I skal sti for planlaegningen, af-
viklingen og evalueringen af denne
vigtige del af landsmadet, men har
25 dygtige muskelterer (frivillige) til
hjeelp med afviklingen. Jeres “stotte-
piller” vil ud over muskeltererne
vere de tidligere projektledere og
medlemskonsulenterne i Muskel-
svindfonden.

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

idéer og evnen til at motivere bern
og unge. Til gengaeld fir T masser af
gode erfaringer og en aflgnning
hver pd 4.000 kr., plus deekning af
udgifter.

Send din ansegning senest den
13. december 1999 til:

Muskelsvindfonden

att. medlemskonsulent Jens Spanfelt
Kongsvang Allé 23

8000 Arhus C

eller pé e-mail:
Jesp@muskelsvindfonden. dk
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Brugbar bilguide

Gulda om murwtde! O fettighecdr

Kend din handicapbil

Udgivet af Paraplegikerkvedsen i
Dansk Handicap Forbund, juli 1999
40 sider, 40,- kr.

Paraplegikerkredsens nye pjece
“Kend din handicapbil” er en meget
anvendelig guide ikke kun for men-
nesker, der er rygmarvsskadede, som
pjecen primert henvender sig til,
men i hgj grad ogsd for andre be-
vaegehandicappede.

Guiden er en lettilgengelig bru-
gerorientering om muligheder og
rettigheder ved ansggning og bevil-
ling af handicapbil. Et omride, der
ofte er en kompliceret affere, fordi
det kan vere svaert for den enkelte
bruger og sagsbehandler at genneri-
skue de mange regler og sxrregler,
der er for bevilling, indretning osv.
af handicapbiler.

Den ny guide giver p3 en god og
forstielig made svar pa de spargsmal,
man som bruger typisk stiller sig i
forbindelse med ansggning og an-
skaffelse af bil. Faktisk er guiden
bygget op omkring de mest gengse
og relevante sporgsmal, der stilles.
“Hvem kan hjzlpe mig pd vej 1 sy-

stemet og med at vaelge den rigtige
bil?”““Hvem kan f3 stgtte til en han-
dicapbil?” “Hvor mange penge kan
jeg f3 til en handicapbil?” “Hvad sker
der, hvis jeg ikke kan betale afdra-
gene pd bilen?” osv. Denne opbyg-
ning er med til at gere pjecen bade
let og overskuelig at sld op 1.

Guiden har taget udgangspunkt
i to fiktive personer, der begge er
rygmarvsskadede, men med forskel-
lige — og typiske — problemstillinger.
Derefter folger man de to personer
gennem sagsforlgbet med alt fra at
3 kerekort, til betingelser for at fi
statte, ansegningsprocedurer, bilvalg,
forsikring, afdrag, parkering, udskift-
ning osv. Gennem deres eksempler
kommer man omkring mange
aspekter ved bilsager, som netop
ikke kun drejer sig om de to perso-
ner, men ogsi meget vel kan galde
andre bevegehandicappede.

En stor styrke ved guiden er de
mange henvisninger til aktuelle lov-
regler og bekendtgerelser og hele
afsnittet om sociale meddelelser,
hvor man kan finde yderligere op-
lysninger, hvis man vil vide mere.
Henvisningen til nyttige adresser er
selvfplgelig praeget af den primare
mélgruppe til guiden, men der er
ogsd kontaktadresser, der har mere
generel karakter.

Generelt kommer pjecen godt
omkring emnet. Eeks. er der en
grundig beskrivelse af problemstil-
lingen omkring salg af handicap-
bilen efter seks dr. Dette omride er
meget kompliceret ogsi for sagsbe-
handlere, bl.a. fordi reglerne er for-
skellige athengig af, hvilken form
for 18n der er ydet. Netop dette
punkt er sveert at forklare pd en let-
forstielig mide, men det lykkes gan-
ske godt i denne guide.

Efter alle disse rosende ord har
jeg dog én anke. Guiden er giet

meget let hen over indretning af
handicapbiler, som selvialgelig er et
omride, der handler om individuelle
lgsninger, men hvor man med for-
del kunne have trukket eksempler
frem til inspiration. Eeks. kunne man
have vist et dreje-have-szde, for-
skellige liftstyper og fastspendings-
muligheder, som mange handicap-
bilejere kommer i bergring med.
Selv om det miske ikke er de los-
ninger, man selv kan bruge, kan det
give nogle idéer og 1 hvert fald vise,
at der findes flere muligheder.

En oplagt mide at vise nogle af
specialindretningerne pé er i valget af
fotos. Guiden er i forvejen gennem-
illustreret, og det gor 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 af ligegyldige detaljer i billederne
betyder, at billederne péd nogle sider
kommer til at virke mere som grafi-
ske elementer end illustrationer. Det
er synd for det samlede indtryk.

En sidste loftet pegefinger eller
miske snarere en pimindelse til
Paraplegikerkredsen er at bibeholde
aktualiteten i pjecen. Den ny guide
er i dag et nyttigt redskab, men det er
den kun i kraft af, at den tager ud-
gangspunkt i den aktuelle lovgivning.
Det betyder ogs3, at for altid at vaere
brugbar mi den lgbende redigeres og
justeres efter den geldende lovgiv-
ning. Som guiden foreligger nu, er
der dog tale om et godt veerktej, som
helt klart dekker et behov ogsi for

mennesker med muskelsvind.

“Kend din handicapbil” kan kebes ved
henvendelse til Paraplegikerkredsen, tlf.
3929 3555.
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Af Thomas Krysizo

Ilustration:

Angel Affairs

At bruge sin krop og samtidig nyde den fysiske aktivitet er
ikke en selvfolge, ndar man har muskelsvind og tilhorer den
sakaldte mellemgruppe — men det kan leeres, nar man ellers
har kreefterne til det, lyder erfaringen fra Thomas Krysiza

Ombkring 15-3rsalderen bred min
muskelsvind ud. For den tid havde
jeg fort et ret almindeligt liv: Spillet
fodbold, cyklet, hjulpet til pi mine
foreldres gird og havde i det hele
taget veret meget fysisk aktiv. Men
da nogle af mine muskler blev sva-
gere, skete der noget med mig bide
fysisk og psykisk. Gleden ved krop-
pen blev erstattet af frygt, for den
fungerede jo ikke, som den plejede.
Jeg kunne ikke stole pd den. Speci-
elt det at falde var en hird ngd.

Jeg brugte meget tid pd fysisk
trening — specielt cykling — vel en
meget logisk reaktion, idet en del af
mine muskler stadig fungerede nor-
malt. Problemet var, at min iherdige
trening mere skyldtes frygt og af-
magt end lyst og glede. Samtidig
14 der ogsd en frygt og afmagt
for fremtiden, for hvordan
kunne jeg leve et liv med
alle de problemer, jeg pd
det tidspunkt syntes,

der 13 skjult i fremti-
den.

Den periode kal-

der jeg ogsi for “om-

programmeringsfa-

sen”, fordi jeg ubevidst lerte at gore
tingene pd en anden mdide. Altsd
bruge de muskler jeg havde og der-
med kompensere for de svage eller
manglende. Eeks. var det en stor let-
telse efterhinden at finde ud af at gd
ved at lise 1 knxene og dermed
vere rimelig sikker pa ikke at falde,
men det krevede stadig opmaerk-
somhed og mod, fordi jeg alligevel
faldt ind imellem.

Jeg lerte ogsd at meditere og
dermed forst og fremmest at slappe
af og finde en lenge savnet indre ro
kombineret med et dndeligt indhold
i mit liv. Jeg havde sluttet vibenhvile
med mig selv og fundet ud af; at der
var et samspil og en virkning mel-
lem det fysiske, psykiske og dndelige
mig. Muskelsvindfonden dukkede
op i horisonten med kurser, selv-
hjelpsgrupper m.m.

En slags genfodsel

Efterhinden som 4rene gik, fik jeg et
andet forhold til det hele. Frygten for
fremtiden blev langsomt “fiernet”, og
jeg fik lettere ved at leve her og nu.
Fysisk blev gleden ved at bruge
kroppen starre og stgrre. Det blev nu

en lyst at cykle, gi eller svemme —ja,
narmest en slags genfodsel.

Jeg synes’stadig, det er en udfor-
dring pd godt og ondt at leve med
muskelsvind. Det, der gor det svert,
er, at man jo ikke kan tage noget for
givet. Du kan de her ting i 4r, men
mdske ikke til naeste ir.

Det kan ogsa vere sveert med alle
de lag, kroppen rummer. Om mor-
genen kan jeg f.eks. vare stiv i be-
nene, have ligget forkert eller miske
have ondt 1 nakken. Jeg har let ved at
fryse, hvis jeg stir eller sidder stille.
Er jeg syg, foles det, som om jeg har
muskelsvind ti gange mere, end jeg
plejer. Nogle gange om vinteren kan
jeg have dage, hvor min krop bare
korer i tomgang. Det er egentlig
okay, men ret irriterende og udfor-
drende, fordi jeg er tvunget til at tage
det roligt.

Kontrasten mellem at se sig selv
(kroppen) i spejlet og felelsen inde i
og vide, hvilke ressourcer der ligger
gemt, kan vare enorm. Mine lir-
muskler er f.eks. meget svage og
syner ikke af meget, men de, der er
der, har stor styrke og en evne til at
kunne holde ud i lang tid.

Passer jeg min krop godt, ved
jeg, at den kan gore fantastiske ting.
P4 en god dag kan jeg gi fire km
eller cykle ti km uden at veere smad-
ret bagefter. Faktisk fir jeg ofte mere
energi af at bevege mig.

Det svareste er starten. Det er
som med en kold motor. Ofte kan
jeg 1 starten vare negativ og tenke,
at nu gir det da slet ikke. Der er bly
i benene o.s.v. Men nir det forste
stykke er tilbagelagt, er det, som om
min krop overskrider en granse og
bliver varm. Musklerne tilvennes, og
det bliver lettere at komme fremad,
ofte kan der komme en folelse af fri-
hed og glede.

Men der er en grense. Det er
den, jeg kalder den reelle granse,
hvor den farste er den indbildte.Ved
den reelle skal jeg stoppe, ellers gor
jeg mig selv skade.

Det gode ved det hele er, at jo
foerre kraefter jeg f3r, jo tattere kom-
mer jeg pi kroppen og mig selv.

At “glemme hovedet”

Jeg synes, det kan vaere svaert at lave
noget fysisk sammen med andre, nar
man har muskelsvind. S3 for at preve

noget nyt vovede jeg mig for tre ar
siden til en danseworkshop. En af
mine bekendte havde fortalt mig, at
man blot skulle danse sin egen dans
og ikke opfylde nogle krav eller be-
tingelser. Jeg har altid veret glad for
dans, men har holdt mig vek fra di-
verse dansesteder, pga. risikoen for at
falde. Som regel fordi der er mange
pd dansegulvet, ofte berusede, og de
tager jo ikke de store hensyn.

Selv om jeg var godt nerves op
til dagen, blev det en stor oplevelse.
Jeg opdagede, at jeg kunne bruge
min krop pd en ny mide og sam-
men med andre. Der var et felles-
skab, der gik op i en hejere enhed.
Dansen, jeg deltog 1, kaldes “De fem
rytmer” og er udviklet af amerika-
neren Gabrielle Roth. Idéen er, at
man via musikken bevager sig flere
gange gennem de fem grundrytmer,
der symbolisererer forskellige ting
her i livet.

Det fantastiske ved dansen er, at
den lgsner og forlgser utrolig meget
i kroppen, samtidig med at man har
det virkelig godt bagefter. Igen er
det vigtigt med opvarmmning. [ star-
ten kan jeg ofte fole mig tung, tret

og miske 1 dérligt humer. Men ved
at “glemme hovedet” og bare vere i
kroppen sker der ofte dejlige ting.
Nogle gange har jeg taget mig selv
i at lave bevaegelser, jeg ikke turde
gore normalt, men 1 dansen sker det
bare. Det er som gladen og ener-
gien i dansen vokser, jo lengere jeg
danser.

[ 1997 var jeg pd et ti-dages kur-
sus 1 England for at preve mig selv
af. Dvs. give kroppen si meget op-
merksomhed og bevaegelse 1 54 lang
tid, at jeg var usikker pd, hvordan det
ville gi. Heldigvis blev det en meget
positiv oplevelse. Bide samvzret og
dansen med de gvrige deltagere var
fantastisk. Blot jeg sergede for at fi
den sgvn, kroppen havde brug for,
var det som at treede ind 1 en anden
verden, hvor kroppen fik sin fulde
plads, og det var en nydelse at bruge
den. Det var egentlig verre at
komme hjem til den daglige kontor-
tilvaerelse.

Efterhinden er det blevet en
slags terapi 1 hverdagen for mig, som
jeg vardsetter utrolig heijt og er
taknemmelig for, at jeg kan bruge —
selv med muskelsvind. ®
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“fterlysning: Idérige medlemmer

[orsdag den 18. november kl. 12-16
nviterer indsamlingsafdelingen 1
Vuskelsvindfonden alle interesse-
ede medlemmer til en temadag om
iye indsamlingsaktiviteter, der kan
nvolvere medlemmer. Milet er pd
igt at udarbejde et idékatalog over
ktiviteter, der bide kan give Mus-
elsvindfonden nye indtegtskilder
g gore fonden mere synlig i lokal-
ymriderne. Bt vaesentligt kriterie for
ktiviteterne er, at de berende kraef-
er kommer fra medlemmerne.

Temamedet skal ses som en op-
plgning pd diskussionen pa forirets
andsmede 1 Muskelsvindfonden,
wor en af temadebatterne sgndag
ormiddag handlede om Muskel-
vindfondens indtegter, det vil iser
ige indsamlingsaktiviteter. Mange
nedlemmer gav dengang udtryk
or, at de var interesseret 1 at gare en
ndsats og bidrage til Muskelsvind-
ondens gkonomi ved at gd ind 1 lo-
ale indsamlingsaktiviteter.

“Dette gnske har vi lyttet til og
aget med i Muskelsvindfondens

indsamlingsstrategi for 2000, som
bestyrelsen godkendte pi sit megde 1
oktober,” forteller Peter Sand, pro-
jektleder 1 indsamlingsafdelingen.

En af de idéer, som allerede blev
afprevet ved sommerens koncerter
og fik stor succes, var en-dags-hjel-
pere. Mange medlemmer benyttede
sig af muligheden for “blot” at
hjzlpe til én dag under Gron Kon-
cert-turnéen til stor glede for sivel
den gvrige crew-bemanding i bo-
derne som de enkelte medlemmer.

Pa temadagen den 18. november
vil indsamlingsafdelingens strategi og
forelpbige idéer blive sat til diskus-
sion og forhibentlig suppleret med
andre og nye idéer fra medlemmer.
Et resultat af temadagen kunne
vere, at der blev nedsat et indsam-
lingsudvalg, hvor bide medlemmer
og medarbejdere var reprasenteret,
og som lgbende kunne udvikle
idéer til kommende aktiviteter.

Pi temadagen, der foregir pa
Muskelsvindfondens adresse i Arhus,
vil der blive serveret en lettere fro-

fterlysning: Gdende born med muskelsvind

Aedlemskonsulenterne i Muskel-
vindfonden har fiet en henvendelse
ra Margit Kolbak Iversen, der er
nor til en dreng med Kongenit My-
pati. Hun har felgende opfordring:

“Jeg har sammen med andre for-
:ldre lobende dreftet de problem-
tillinger, vi er stadt pd 1 dagligdagen
ned et barn, der har en stationzr
ller let progredierende type mus-
elsvind.Vores bgrn, der tilhorer en
mellemgruppe”, er gdende, men
liver hurtigt udtrettede, de har
ontrakturer osv., men sammenlig-
et med f.eks. Duchennes muskel-
ystrofi er deres problemer “ikke
oget at tale om”. P4 den anden side
ingerer de meget anderledes 1 dag-

ligdagen end alderssvarende raske
bern.

Det er svert for bernene — og for
forzldrene — 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
pd de raske berns vilkdr? Hvordan
stotter vi, som forzldre, dem bedst i
at balancere mellem de to yderpoler?
Hvordan lerer bern og unge at pri-
oritere deres kreefter? Hvordan stgt-
ter vi bedst bgrnenes evne til selv-
steendighed? Hvordan bliver vi som
foreldre mere hirdhudede, nar vi
skal vaere bernenes advokater 1 det
daglige, i skolen, SFO, ved fritidsak-

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

Tilmelding kan ske skriftligt til
Muskelsvindfonden, att. Peter Sand,
Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C
eller pr. email: pesa@muskelsvind-
fonden.dk.

tiviteter, sagsbehandling og anseg-
ning om hjalpemidler?
Ovennavnte er alt sammen em-
ner, som vi har dreftet pd nogle af
Institut for Muskelsvinds kurser,
men vi foler selv, at vi har behov for
at tage emnerne op igen og denne
gang 1 et forum, hvor bernenes for-
udsetninger er sammenlignelige.”
Medlemskonsulenterne vil gerne
vere behjelpelig med at starte et
sidant forum for familier, der har et
barn i denne sdkaldte “mellem-
gruppe” i alderen 9-15 ir.
Yderligere oplysninger kan fis
hos medlemskonsulent Anita Gustafs-
son pd tlf. 8948 2222 eller email:
angu@muskelsvindfonden.dk.
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Aktivitetskalenderen

Organisationsdag — Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens medarbejdere afholder organisationsdag.

Made - Kalundborg Vandrerhjem
Pigeforaeldregruppen arrangerer weekendmaode for medlemmerne.

Unge pa efterskole - Jesperhus, Fyn
Foreldregruppen Fyn arrangerer mode om efterskoleophold for unge med muskelsvind.

Kontaktudvalgsmgde - Musholm Bugt Feriecenter

Muskelsvindfondens lokale kontaktpersoner holder weekendmede med politikere og ledelse.

Reprasentantskabsmade - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens repraesentantskab holder mode.

Bespgsdage — Institut for Muskelsvind, Hellerup
Institut for Muskelsvind holder besagsdage for faggrupper.

Muskelterafslutning - Skaring Feriehjem v. Arhus

Institut for Muskelsvind holder evaluering og afslutningsfest for de frivillige pd familiekurserne.

Temadag - Rodovregard, Redovre
Lokalgruppen Kebenhavn inviterer alle medlemmer pd Sjzlland til temadag om to emner:
idraetsmuligheder og pdklaedning/make-up.

Rejsebeskrivelse - Vejle Handicapcenter
Myotonigruppen Jylland/Fyn arrangerer mode med titlen: “Ta” med til det nye Kina”.

Julesammenkomst - Bgrnehaven Larkereden, Vejle
Bedsteforaeldregruppen for Jylland/Fyn inviterer medlemmerne til julemode.

Sektionschefsmade — Muskelsvindfonden, Arhus

Indsamlingsafdelingen holder evalueringsmade for sektionscheferne ved sommerens koncerter.

Julefrokost - Sydjylland
Foreldregruppen Sydjyliand I arrangerer julefrokost for sine medlemmer.

Ernaring - Kommunikationscentret, Hillergd
ALS-gruppen i Hillerad arrangerer made om ernaering samt demonstration af produkter
v. dizetist Jette Andersen.

Symposium - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer symposium for fagfolk om limb girdle muskeldystrofi.

Familiekursus — Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for voksne med limb girdle muskeldystrofi.

Mgde - Gjellerup
Foraldregruppen Vestjylland inviterer medlemmerne til mode.

Julemgde - Sjzlland
Forzldregruppen Sjzlland inviterer sine medlemmer til julemode.

Bestyrelsesmode i Muskelsvindfonden - Musholm Bugt Feriecenter

Feelles julefrokost - Vejle
ALS-grupperne i Jylland og pd Fyn arrangerer julefrokost for medlemmer med ALS og deres
pdrprende.

Medarbejderrad i Muskelsvindfonden - Musholm Bugt Feriecenter
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Hellere 100 billige bagdore
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Spergsmilet om tilgengelighed er
sjeldent det, der stir hajst pa dags-
ordenen i Muskelsvindfonden. Det
kan miske opfattes som lidt arro-
gant, og det er jo ikke, fordi vi
mener, at emnet er uden betydning
for vore medlemmer. Det er mere
afgerende, at tilgengelighed er et
problem for mange andre end folk
med muskelsvind, og derfor er det et
af de emner, som bedst varetages af
organisationerne i fellesskab gen-
nem De Samvirkende Invalideorga-
nisationer (DSI). I modsat fald ville
adskillige organisationer jo bruge
krefterne pa det samme, og det ville
vere spild af krudt.

Og lad det vere sagt med det
samme: Jeg synes, DSI varetager or-
ganisationernes interesser pa tilgen-
gelighedsomradet sa 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 leere at indarbejde
tilgengelighed for kerestolsbrugere
og dirligt giende. Ja, som jeg har
forstiet det, sd bliver det naermest
dumpegrund, hvis de ikke gor det.
Nir jeg netop fremhaever dét resul-
tat, skyldes det, at jeg tror mere pa
det lange seje treek fremfor pa hur-
tige snuptagslgsninger.

Det er jo dbenbart for enhver, at
det hverken er besverligt eller dyrt
at tage hensyn til kerestole, hvis man
blot gar det fra starten. Derimod bli-
ver det rasende dyrt, hvis man senere
skal til at bygge om.

Men jeg vil nu ogsd godt rejse
det sporgsmal, om vort krav om til-
gengelighed er et helt principielt
krav om, at vi skal kunne komme
hvor som helst 1 korestol, eller om
det er et mere praktisk krav om, at
vi skal prioritere at kunne komme
de steder, der er ngdvendige for at
leve et liv med de samme mulighe-
der som andre mennesker?

Jeg sad engang pid Gribredre
Torv i Kgbenhavn og tenkte over
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det, for jeg havde udsigt til en snes
dejlige restauranter 1 smukke gamle
huse. De vil kun med stort besver
kunne gares tilgengelige for kore-
stolsbrugere, og det kan madske g ud
over arkitektoniske kvaliteter, hvis
det sker. I min jyske sindighed niede
jeg til den konklusion, at hvis jeg
bare kan komme ind i et par stykker
af dem og f3 en kulinarisk oplevelse,
er jeg egentlig godt tilfreds. Sa vil jeg
gerne affinde mig med, at der jo er
konsekvenser af at vere karestols-
bruger, og at der er vigtigere krav
end min principielle adgang til en
restaurant, hvor jeg alligevel nzppe
nogen sinde bevaeger mig ind.
Andre handicaporganisationer
finder det enormt vigtigt, at vi kan
komme ind gennem forderen ad
marmorbelagte gulve som alle andre
gester. Men jeg foler egentlig ikke,
at jeg mister noget eller bliver yd-
myget ved at komme ind gennem
kokkenelevatoren eller en billig bag-
dor, for det primzre er dog at
komme ind og deltage i kulturelle
og andre aktiviteter dér, hvor de fo-
regir. Jeg vil hellere kunne komme
ind gennem 100 bagdere end gen-
nem fem marmorbelagte indgange.
Hvor mange har nogen sinde
fiet chancen for komme ind 1 Det
Hvide Hus gennem bagindgangen
og se prasident Johnsons forseglede
koleskabe med fire 1ise pd hver?
Hvem har nogen sinde fiet lejlighed
til at se kokkenet i en af landets fi-
neste fiskerestauranter, Den Gule
Hane i Havnebyen pi Sjxllands
Odde? Den reglementerede indgang

er aldeles utilgengelig for folk i

korestol pd grund af en veldig masse
hgje trappetrin. Men man er mere
end velkommen til at benytte bag-
indgangen, som let kan forceres med
en lille rampe. Oven i handelen kan
man nu opleve den velkendte duft
fra et gammeldags bryggers, og man
fir hilst pd kekkenpersonalet, der
sorger for, at maden kommer pa bor-
det. Det er blot et par af fordelene
ved at have et handicap — hvis man
alts3 har blik for dem!

Lad mig i evrigt ogsa lige minde
om, at en af filmhistoriens mest ro-
mantiske scener, hvor Lady og Vaga-
bonden deler en portion spaghetti,
faktisk foregir i en baggird, fordi de
decideret er forment adgang til den
restaurant, hvor de mindre bergmte
gaester sidder.

Udgangspunktet for mig er, at vi
skal kunne leve et liv, der er sd nor-
malt som muligt.Vi skal ride bod p3,
at muskelsvind er serdeles upraktisk,
s& meget som vi nu kan. Men vi skal
ikke opfore os som forkzxlede bern,
der krever Kronborg revet ned og
bygget op igen, blot fordi der ikke i
sin tid blev taget hensyn til tunge el-
korestole. Det er for det forste uri-
meligt, og for det andet er der si
mange andre omrider, hvor samfun-

dets ressourcer kan gavne os meget
mere. Ikke mindst gennem forbed-
ringerne af arkitektuddannelsen.




