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Hold øie med pensionen

FOTO: MOGENS LAIER

AF LANOSFORMANO EVALD KROG

Dffi'trånH##i*
1. januar.

På samme tid sker der to store
ændringer: For det første får'vi en
skattereform. For det andet fore-
tager man en "bruttoficering" af
bl.a. pensioner: Det betyder, at
mennesker med pension mister det
særlige - nøje - personfradrag, vi
hidtil har haft. Til gengæld sætter
man pensionen op.

Alt i alt skulle det beryde, at pen-
sionisters købekrafr stiger et par
procent.

Herfra skal så trækkes, ar alle
skal betale de nye miljøafgifter;
men der skulle stadig blive lidt
større købekraft end hidtil.

Siger regeringen i hvert fald. Og
jeg vælger at tro den, ind til det
modsatte er bevist. For de fleste
pensionisters vedkommende fore-
kommer det oven i købet sandsyn-

"Jeg håber regeringen vi.l fortsatte i det sqor
tage den store host frem og rydde almisserne helt

ud af lovgivniy.g og administration. Sat pensionerne

tikvarende op, så vi selv køn bestemrne, orn z:i ztil
høbe tomater eller z:i vil tøge på udflugt.

. Dette vore også sagt rned adresse til det nye'
Centerfor ligestilling øf Handicappede, som godi

hunne tage føt på den opgave.

I airhelighed,en er den farligste d,ishrimination
noh den, derudspringer afde gode hjerter!"

ligt, at der bliver lidt større købe-
kraft; men der han for nogles ved-
koinmende være særlige forhold,
som gør, at det ikke sker alligevel.

Send kopi til
Muskelsvindfonden
Derfor vil jeg gerne nævne for alle
vore medlemmer, at De Samvirk-
ende Invalideorganisationer egent-
lig havde foretrukket et grundigt,
men også tidkrævende forarbejde,
f6r ændringerne blev vedraget.
Meningen var, at de mere speci-
elle situationer også skulle belyses.

De Samvirkende Invalideorgani-
sationer frafaldt imidlertid dette
ønske, da regeringen gav løfte om -
efterfølgende - at justere reglerne,
hvis nogen kommer i klemme. Og
regeringens filosofi var fornuftig
nok: Hvis bruttoficeringen ikke
skete samtidig med skatterefor-
men, ville det vaere vanskeligt at
give pensionister den samme
skattenedsættelse som andre men-
nesker med tilsvarende indtægt -
og dermed ville mange pensioni-
ster decideret lide tab som f6lge af
de miljøafgifter, der ræder i kraft d.

1. januar.

Men netop derfor bør du være
opmærksom på, om det udbetalte
beløb fra 1. januar nu også stiger
et par procent - som lovet. Hvis
det ikke er tilfældet, og hvis der i
6vrigt ikke er sket ændringer i din
økonomi, vil vi gerne bede dig
sende kopi af de nødvendige papi-

rer'til Muskelsvindfonden. Vi vil
så samle alle eksemplerne sammen
og sende dem til regeringen.

Bruttoliceringen
et rigtigt princip
Mere generelt vil jeg gerne
udtrykke min tilfredshed med
"bruttoficeringen". Hidtil har for-
brugsmuligheden for en pensionist
jo været sammensat af selve pensi-
onen og det store personfradrag -
ag for den sags skyld et par ting
mere.

Det rigtigste må være, at for-
brugsmuligheden for en pensionist
fuldt ud stilles til rådighed via pen-
sionen, og at alle andre regler her-
efter er ens for alle mennekser. Det
er ikke blot noget roderi - det er
også uværdigt - at en pensionist
skal sammensætte sin købekraft
ved hjælp af regler i alle mulige
lovgivninger.

Vi vil betale vores skat på lige
fod med alle andre mennesker,
fordi vi på dette som på alle andre
områder er en befolkningsgruppe,
der både giver og modtager. Brutto-
ficeringen skaber på en god måde
den ligestilling mellem befolk-
ningsgrupperne, der er så vigtig for

Hunde og pensionister
Men jeg håber ikke, at ligestillin-
gen hermed er tilendebragt. Der
eksisterer fortsat pensionistrabat-
ter her og der. Nogle steder er der

billigere entre for pensionister.
Nogle kommuner tilbyder fortsat et
mindre tilskud til den årlige udflugr

- med ret til to småkager på en
særlig kupon. Ja, jeg så enganglsl
skilt i vinduet hos en frisØr på
Vesterbro i København: "Hunde
og pbnsionister halv pris".

De mange tilbud er naturligvis
velmente, og privates tilbud kan vi
ikke sige så meget til; rnen grund-
liggende fpler jeg mishag ved den

rype tilbud. De er ydmygende og
cementerer ældre eller mennesker
med et handicap i den svages - den
modtagendes - rolle, og de strider
mod alt, hvad Muskelsvindfonden
har arbejdet for i snart 25 år.

Udryd almisserne helt
Derfor er jeg meget glad for prin-
cipperne i den bruttoficering af
pensionerne, der fulgte med skatte-
reformen. Jeg håber, regeringen vil
fortsætte i det spor, tage den store
kost frem og rydde almisserne helt
ud af lovgivning og administration.
Sæt pensionerne tilsvarende op, så

vi selv kan bestemme, om vi vil
købe tomater, eller vi vil tage på

udflugt.
Dette være også sagt med

adresse til det nye Center for lige-
stilling af Handicappede, som godt
kunne tage fat på den opgave.

I virkeligheden er den farligste
diskrimination nok den, der
udspringer af de gode hjerter!

TEDER
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,$ NYT FRA MUSKELSVINDFONDEN

tssN 01 50-5524
21. årgang

6 TANKERNE ER STADtc I SARATEVO
Muskelkraft har besggt nogle af de mennesker med muskelsvind, der sidste jul blev evaku-
eret fra sarajevo til Tyskland. og vi har mødt nogle af de tyskere, der gjorde flugten mulig.

TAK TIL TYSKERNE
Muskelsvindfondens Handicappris 1993 tildelt indenrigsministerier i Nordrhein-Westfalen.

BOG OM EVALD KROG
Borgmesteren talte og hovedpersonen jazzede, da bogen "En muskelsvindler - historien
om Evald Krog" blev præsenrerer.

ET UFORUDSET tIVS HISTORIE
"Jazz og damer og rejser - det /tele forteller fian åbenltjerrigt om. Ikfre fordi ltan er eksiibirionist,
men for at oise, at hun fantasien satter grenserfo4 lntad også en musielsz.tindler kan.
Hans organisatoris*e indsats har betydø utroligt nteget, men hans personlige eåsempel endnu mere."
Kritikeren Ejgil Søholm anmelder "En muskelsvindler - historien om Evald Krog".

- ,EG VAR EN MESTER I AT FORTRÆNGE
Karin Damgaard, AlS-patient, fortæller om de mange åbenlyse og skjulte tab, sygdommen
medfører. Og om sin angst for døden.

VÆR ALDRIG AUTORITETSTRO
Et ægtepar i Lemvig ville ikke finde sig i det offentliges manglende tilbud til handicap-
pede. De tog sagen i egen hånd og skabte et fritidscenter.

MEDARBEf DERNE I MUSKEtSVtNDFONDEN
Fire gemmesider med oversigt over Muskelsvindfondens 45 ansarte.

,ESS HAR TO HIEM
I den sidste artikel om unges
boformer besøger vi Jess Dahl
Jensen, der har valgt ar blive
boende hjemme hos foræl-
drene.

Og så er det sidste chance
for at deltage i lodtrækningen
om konkurrencens hovedge-
vinst, et gavekort på 3.000 kr.
til IDEmøbler. Side 31.

BRUGEREN sKAt I
MESTERIÆRE
Debatserien om hvad, der skal foregå
på MarselisborgCentrer, forrsætter
med indlæg af VB-Centrets leder
Jes Rahbek.

GRøN KONCERT GÅR RENT IND
Ny AlM-unders@gelse viser, at de grønne koncerter er den mest kendte rockbegivenhed i
Danmark.

RETTIGHEDER OG PLIGTER
Temamøde i Københavns lokalgruppe om bl.a. hjælpemidler, hjælperordning, invalide-
biler.

VOR EGEN VERDEN
Ungdomslejr på Maka
Muskelkraft på engelsk
Undersgg din el-sele!
Aktivitetskalender

REDAKTIONSUDVALG:

Peter Biisgård
Mette Bock
Marius Byriel
Maria Overgaard Hansen
Ann-Lisbeth Højberg
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MUSKELSVINDFONDEN:

Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mål at forbedre
vilkårene for folk med muskelsvind.
Det sker gennem støtte til forskning, ved
oplysning og ved at forbedre behandlings-
mulighederne for de cirka 5000 danskere,
der har en muskelsvindsygdom.

SEKRETARIAT:

Vestervang 39-41
8000 Arhus C
rff.8948 2222
Telefax 861 8 8076
Ciro 901 1110

VEILEDNINGS- OG BEHANDLINCSCENTER:
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Vestervang 39-41
8000 Arhus C.
rfi.8948 2222
Åben onsdag kl.l 9-21.30.

FORSIDEFOTO

luledag 1992 landede 2 1 Saråjevo-borgere
i lufthavnen i Di.isseldorfl blandt dem 8-
årige Adnan og hans mor Edina Mezbur.
De 21 flygtninge var bosniere med
muskelsvind og deres hjælpere, som tak-
ket være en formidabel indsats af Gregor
Schwarz fra den tyske muskelsvind-
organisation og en human delstats-
regering i Nordrhein Wesdalen nåede ud
af borgerkrigens helvede. inden vinteren
tog livet af dem. Muskelsvindfonden har
givet Handicapprisen 1993 til delstats-
regeringen, og Muskelkraft har besøgr
flygtningene og fortæller den dramatiske
historie om deres redning. Læs side 6-1 1.

Foto: Lasse J4rgensen.
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Muskelkraft

For knap et år siden OY 
" 5:?:"U"t 

med muske*:d

og deres nl*'nll" ""tl""t*fraborc'erkri$en 
i Sara5evo'

I dag bor de i'f"ftftrra' taknernmelia-e over atvære blevet

reddet fra en "*lllåå 
L"'"'"rt" rtådstad' sorn en del af

demnæppeå;;Å:' X*nf';t3:-t* :
,'"',*ffijJ: ;1"":ffå:H;ii-:; frffiffi 

.w""d'r."
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i"#!"å1.:,å'ilr*6, 
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ffiq; Tlll'.1"'b'"o*"e' 
som At91"##^oo,å,u" n"*tål: ""j*,1.X:.T,T 

å:::.3:tXt ;; ilffiffi; en anmodning orn
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Uden Gregor Schwarz (th.) og hans mor, Erika Schwarz'store indsats,
var de 2 I flygtninge næppe blevet reddet ud af Sarajevo. Et år efter

evakueringen gør Gregor og Erika stadig en stor indsats.for at hjælpe
Sarajevo-borgerne med at få dagligdagen til at fungere i Tyskland.

Edina og Adnan Mezbur
- Det var forfærde-
ligt iSarajevo.
Adnan blev så

bange hver gang de
begyndte at skyde,
og vi måtte hele
tiden bære ham
ned i kælderen,
fortaeller Edina.

Fatima Kalamperovic (tv.), Zelika Pavlovic-Zec og Aida Kalamperovic
deler en tre-vaerelses lejlighed i byen Emmerich, nær den hollanske

gr:Ense. De tre kvinder er faldet godt til og har fået en del venner i byen.

land, hvilket ikke mindst skyldes
en stor indsats af Gregor Schwarz,
medlem af besryrelsen i den ryske
muskelsvindorganisation og vice-
præsident.i EAMDA (European
Alliance of Muscular Dystrophy
Associations).

Gregor Schwarz (34) er bosat i
universitetsbyen Bochum midt i
Ruhrdistriktet i delstaten Nord-
rhein-Westfalen.

- Jeg tog f6rst fat i sagen, da Dan-
mark og Holland definitivt havde
afvist at tage imod flygtningene fra
Sarajevo. Og da der skulle ske noget
hunigt, besluttede jeg at køre sagen

selv, fortæller Gregor Schwarz.

- Fordi jeg kun var mig selv,
besluttede jeg mig for ar koncen-
trere mig om Nordrhein-Westfalen,
men også fordi det var tæt på, og
fordi delstaten er ledet af en soci-
aldemokratisk regering.

Gregor Schwarz' indsats bestod i
de første par uger i et møjsomme-
ligt arbejde med at skabb sig et
overblik over lovgivningen på

området; hvilke myndigheder, der
var ansvarlige, og hvad der skulle
skaffes af dokumentation for ar
påvirke disse. Sporet endte ved
delstatens Indenrigsministerium -
og så gik Gregor i gang med telefon
og faxmaskine.

- I starten skete der intet, ingen
reagerede på mine henvendelser,
og det var alt sammen meget trist.
På et tidspunkt konraktede jeg
lokalpressen og fik dem til at skrive
om sagen, og måske var det det,
der hjalp, for kort tid efter holdt
delstatsregeringen m@de om sagen.

Sandsynligheden taler dog lige
så meget for, at det var Gregor
Schwarz' ihærdighed, der fik rege-
ringen med på ideen om at give
Sarajevo-flygtningene opholdsril-
ladelse.

"Du ønsker virkelig, at dette skal
lykkes", som en af ministeriets
medarbejdere bemærkede, da Gre-
gor endnu engang havde forspgr at
anskueliggØre situati6nens alvor
ved at forklare, at det handlede om
mennesker med den samme syg-
dom, som han selv havde - blot
med den forskel, at disse menne-
sker befandt sig i en krigszone.
med stor fare for at dø af suk eller
kulde i løbet af vinteren.

I slutningen af november ved-
tog Indenrigsministeriet i Nord-
rhein-Westfalen at give opholdsril-
ladelse tll de 27 mennesker fra
Sarajevo.

Radioamatør
blev redningskvinde
Men midt i glæden over ar ugers
intens arbejdsindsats havde båret
frugt, s,kete der pludselig noget,
der i første omgang fik evakue-
ringsplanerne til at falde sammen
som et korthus: Telefaxforbindel-
sen til Sarajevo blev afbrudt - og
den blev ikke genoprertet. Uden
kommunikation til kontaktman-
deni Sarajevo ville der være umu-
ligt at ordne de resrerende formalia.
For'slet ikke ar tale om at koordi-
nere transporten ud afbyen.

- Til vores store held havde en
radioamatør fra Kroatien ved navn
Katarina hørt om vores problemer,
fortæller Gregor Schwarz. - Katarina
har selv muskelsvind og stod den-
gang i daglig forbindelse med Sara-
jevo. Hun ringede mig op en dag og
tilbød sin hjælp. Katarina er den
virkelige helt. Hun var vores eheste
forbindelse til Sarajevo og glorde
et fantastisk stykke arbejde; blandr
andet sgrgede hun ene og alene for'
at skaffe de nødvendige transiwisa
fra den kroatiske regering.

Vinæren nærmede sig og Gregor
Schwarz havde stadig meger ar :

ordne, før planerne om en evakuet
ring kunne blive en realitet. En af
de store opgaver var at skaffe Sara-
jevo-flygtningene et sred ar bo. Før
dette faldt på plads, ville Indenrigs-
ministeriet i Nordrhein-Westfalen
ikke give den garanti, der ville
udløse en udrejsedlladelse fra Sara-
jevo. Ministeriet havde forpligtet
sig til at betale for flygtningenes
ophold og livsforngdenheder, men
heri lå ikke en rilsvarende forplig-
telse til at skaffe dem en bolig - det
måtte Gregor sørge for, blandt.
andet med hjælp fra sin mor, Erika
Schwarz. Erika Schwarz bor i byen
Emmerich tæt ved den hollanske
grænse, hvor hun efter at have
løbet boligselskaber, sociale myn-
digheder og private udlejere på
dBrene i ugevis fandt den lejlig-
hed, hvor Zeljka P avlovic-Zec, Aida
Kalamperovic og hendes mor Fari-
ma Kalamperovic bor i dag.

Arbejdet med at skaffe boliger
betegner Gregor selv som den mest
besværlige del af hele forløber.
Men det lykkedes, med lodder og
trisser. Blandt andet via Gregors
medvirken i et meget aflyttet radio.
program, som gav en del henven-
delser fra tyske borgere, som var
villige til at åbne deres privare hjem
for flygtningene. >
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- Det holdt hårdt, fortæller Gre-

gor Schwarz. - Vinteren nærmede

iig, og pa et tidsPunkt var vi ved at

giu" op og i stedet sige: Hellere

iedde de 10 mennesker vi På

nuværende tidsPunkt har bolig til'

end slet ikke at redde nogen'

evo

Og vigtigst af alu De er i live og

uden for fare.

Hårdt, at
tænke På familien
Men et er at leve i tryghed, noget

andet er at skulle leve i et frem-

med land med et års daglige krigs-

Armin Halilovic'
27 tr ogforhen-

værende iura'
studerende fra

Saraievo.

- leg har meget
svært ved at kon-

centrere mig og

er faktisk ikke i

stand til at læse

en hel bog. teg
har alt for meget
tid til rådighed og

tænker konstant
på fortiden, mine
forældre og min

bror hiemme i
Saraievo'

'Jeg kunne ikke tro, oplevelser som mental bagage'

at vi kom ud,, Armin Halilovic (27)' forhen-

Men alle blev reddet' Selv om det i værende jurastuderende 
'fra 

Sara-

sidste øjeblik skulle visesig at kun jevo'.synes selv' han har' hvad han

2l af deoprindeligt ZZ m"""nesXer skal bruge på det kollegieværelse'

på listen kunne nå frem. De reste- han bor på i byen Gersenkirchen.

rende seks kunne ikke iJ"æ a"" fumin har muskelsvind og får i det

del afbyen, a" u"r"r,ar rig i. {aslise 
hjælp afen anden Sarajevo-

Den 25. december t"'ia"t'" "tt flyltning' Edin Konjohodzic' som

flyvemaskine fru Cto^ti"t Xrlines i boipå etværelse ved siden af' Armin

lufhavnen i Drisseldori*"J a" zr Halilovic forsøger at fi'lde hverdagen

Sarajevoborg"r" o*Uo'i" ud blandt andet med hockeyspil i

Tirren ud af Sara.levo Jar foregået den lokale klub og ryskstudier på

med bus under FN-esX*'" tif i"" en skole for flygtninge' Hvilket kan

f,""..itf." havneby Split, hvorfra rej- være vanskeligt'

sen forsarre til .I.vrxr""i:rn"a 
", -Jegharmegetsværtv:9t:5"*

ordinært rutefly (til den der af ruren cenrrere mig og er faktisk ikke i

gav blandt.r,a"t U"'ttJtJ"afot'- smnd til at læse en hel bog' forkla-

den i Danmark et tilstuJtit billet- rer han med et af de nervøse smil'

.*"" nu z!'oiio r.' I som er så karakteristiske for Sara-

Aida Kalamperovic husker udrej. jevo.flygtningene. - Jeg har alt,for

sen således: meget tid til rådighed og tænker

- Jeg kunne simpelthen ikke tro konstant på fortiden' mine foræl-

på, at vi omsider var pivej ud' Hel- dre og min bror hjemme i Sarajevo'

ler ikke da vi sad i u"""å' Jeg for- Det er meget' meget hårdt'' men

ventede, ", 
ui r,""" øjJtit"uitt" j:*kSikkefåmnkemeudafhove-

blive stoppet af en "i 
a" tott"t" der De er der hele tiden'

militser og sendt tiru"!" ;";' B"t- . 
fumin har stadig kontakt til foræl-

-sen blev da også Ut'?ui'under- drene' som han boede sammen

vejs, men n"taig"i' tto* itg"1 l."d' d" harilevede i Sarajevo' I

noget til. Det var fø"t, au ui 
'Ia 

i løbet af det sidste lille års tid er det

lufthavnen i Split og vent"de på blevet til tre telefonsamtaler 
'og 

et

flyet til Tyskland, "tå"' ,irt 
op io' enkelt brev' Broderen er blevet

mig, at det måske uttig"åt 'ttt'tt" 
såret i krigen for uedje gang' og

lykkes at komme "i "iS""i"uo 
Armin nærer et begrundet håb om'

I dag - knapt t'a' "i*' "u"f""- 
at det kan udløse en flybillet til

ringeri - bord" Zf nyg't"i"g" 'p'"at 
behandling på et hospital i Finland'

ud over et stort o*iiåt ?'nilti"g - Mit eneste håb er at gense mine

Bochum i a". *ia"""fig" åa i f616lrlre og min bror i live igen' Jeg

Tyskland' De får, n"JiJt trta 'il 
har det forfærdeligt ved at sidde

. 
for at opretholde en ""t*"åt* 

f"* her i Tyskland og have ladt dem

standard, og er indkvar'"'"'l boli- alene tilbage i Sarajevo'

ger, der "fr", 
o-"ti-tåigt'"a""'" -. {*i" 

Halilovic har boet hele sit

svinger i kvalitet fi"-'iå"fi*" tif liv i Sarajevo og havde den første

gode: To personer d;;t;; lejlighed lange tid under serbernes belejring

med en libanesisf flygtningef"ami- ikke,lyst til at forladebyen'

lie, fem o",,on"''o'o? p'ii"t rtot -Det var hårdt med skyderierne

tyske familier' '"k' ;;;';;;t 
uo' pa og de evindelige mort6rangreb' især

institutioner, *"o"å" sidste oite for nerverne' og ofte måtte vi

bor i egen lejligheå' opholde os i kælderen flere døgn i

Lr,fi[tliltfilll

lan Bernd Holtz med sønnerne Christian Hendrik og Robert'

-Minfamilieharlevetigodeogtryggekårigennemsålangtid.
;;;;;;;;; være taknå"tig ro"' og en lfde at vise d6t på er

[r.f...-pa ved at hiælpe mennesker' der ikke har haft de

samme gode vilkår i tilvårelsen' siger fan Bernd Holtz' der efter

samråd med hustruen Ci"i'ti""t iålutttat sig for at give husly til

Edina Mezbur og hendes søn' Adnan'

Aida KalamPerovic:

- leg kunne simPelthen

ikke tro P4 at vi omsi'

dervar Påvei ud' Først

da vi sad i lufthavnen i

SPlit og ventede På

flyet til TYskland, gik

det oP for mig, at det

måske alligevel skulle

lYkkes af komme ud

af Saraievo'



træk. Men på en måde var det også
en meger god tid. Vi kom meget
tæ,t på hinanden, hele ejendom-
men var som 6n stor familie i de
otte måneder, jeg oplevedb krigen.

-Jeg blev flere gange spurgt, om
jeg ville med på evakueringslisten,
og de fgrste gange sagde jeg nej.
Men så kom vinteren med kulde og
mangel på mad. Det fik mig til
ændre holdning, ikke mindst for at
give mine forældre en chance for at
overleve med de få fødevarer, der
var til rådighed.

På spørgsmålet om hvad vi i den
fredelige del af Europa kan gØre
for at hjælpe indbyggerne i Sara-
jevo, svarer Armin i første omgang,
at vi burde hæve våbenembargoen
for at give hans bosniske lands-
mænd en fair chance for at tage
kampen op mod modstanderne.
Men måske har han alligevel lidt
sværr ved at rro på det realistiske i
den mulighed, for efrer en kort
pause siger han:

- Det ville være fint, hvis Dan-
mark kunne tage imod nogle af de
mennesker med muskelsvind, der
stadig er tilbage i Sarajevo.'Jeg vil
anslå, at der er cirka 100 tilbage,
ogjeg ved, ar der er udarbejdet en
liste med navne på 20 personer, der
er klar til at forlade byen. Det
skulle vel ikke være så svært ar
tage imod dem, da det ikke blot
drejer sig om flygtninge, men om
handicappede mennesker i en
meget dårlig tilstand. Mange af
dem har brug for medicinsk
behandling, især efter ar have været
uden hjælp i så lang dd. Nu kom-
mer vinteren igen, og jeg er des-
vaerre overbevist om, at flere af dem
ikke vil kunne klare det. De vil dø.
Forholdene i Sarajevo er langr,
langt være end da jeg forlod byen.

Åbnede hjemmet
for Edina og Adnan
I et to-etagers rækkehus på en stille
villavej i byen Dorsren nord for
Bo'chum sidder Edina Mezbur (36)
i en sofa og leger med den 3-årige
Robert Holtz. Edinas egen søn
Adnan (8), der har muskelsvind og
sidder i kørestol, er som på alle
andre hverdage i skole i Herten
cirka 30 km. derfra. Edinas mand,
Sabahudin Mezbur, er i Sarajevo.

Rækkehuser tilhører ægteparrer
Jan Bernd Holtz og Chrisiiane
Holtz. Jan Bernd er hjemme i dag
sammen med sØnnerne'Christian
Hendrik (7) og Robert. Hustruen
befinder sig på det lokale hospirals

fgdeafdeling, hvor hun natten for-
inden ei nedkommet med parrets
første darter.

Jan Bernd og Christiane Hokz
var nogle af de borgerei Nordrhein-
Westfalen, som reagerede på Gre-
gor Schwarz radio-anmodning om
boliger dl Sarajevo-fl ygtninge.
. - Efter radioudsendelsen med
Gregor talte jeg meget med min
kone om situationen for flygtnin-
gene i Sarajevo, fortæller Jan Bernd
Hokz. - Hun er læge og derfor klar
over det farlige ved at have muskel-
svind og skulle gennemleve vinter-
kulden i Sarajevo. Vi blev enige
om ar gøre noget.

- Vores beslutning hænger sam-
men med en forne'mmelse af, at
Europa er en helhed. Når det bræn-
der et sted i Europa - og du som
person har mulighed for at hjælpe
- så bør du gøre et eller andet. I
dette tilfælde handlede der om at
skaffe husly, og da vi havde et
værelse dlovers i huset, så kunne vi
rent fakdsk gøre noget.

- Min familie og jeg har levet i
gode og trygge kår gennem så lang
tid. Det bgr man være raknemme-
lig for, og en måde at vise d6t på er
for eksempel ved at hjælpe men-
nesker, der ikke har haft de samme
gode vilkår i tilværelsen.

"Vi fandt fred
- det er det vigtigste"
Edina og Adnan flyttede ind hos
familien Holtz umiddelbart efter
ankomsren til Tyskiand den 25.
december t992. De har det efter
omstændighederne fint, og Adnan
er efterhånden faldet så godt til på
den specialskole for handicappede,

'han går på, at han til tider kan være
svær at drive hjem åerfra.

Men der h'ar værer - og er stadig

- problemer medat henre en mor
08 sØn fra et fremmed land ind i en
tysk kernefamilie. Det erkender
både Jan Hokz og Edina Mezbur
åbent under interviewer. Privatlivet
i familien Holnz er ikke længere så
privat, som det var engang. Og især
den ældste af Holtz'sønner har ind
imellem reagerer på at skulle dele
forældrenes opmærksomhed med
en fremmed dreng.

Ligesom Edina ind imellem
drØmmer om ar få sit og Adnans
lille vårelse skiftet ud med en lej-
lighed for sig selv. Men i der srore
biilede hører dette så absolut til i
småtingsafdelingbn. Den altover-
skyggende drøm handler om at
komme tilbage til et Sarajevo i fred

så hunigt som muligt. For at gense
sin mand og resten af den store
familie, Edina og Adnan levede
sammen med før borgerkrigen.

- Jeg er familien Holtz meget
taknemmelig. De har hjulpet mig i
et af mir livs værste perioder, siger
Edina.

- Vi er kommet væk fra krigen.
. Det var forfærdeligt. Adnan blev

så bange, hver gang de begyndte at
skyde, og vi måtte hele tiden bære

. ham ned i kælderen. Det enesæ, vi
" 
håbede på dengang, var ar finde er
sted. hvor der var fred og ingen gra-
nater. Og det fandr vi.

- Før vi kom ril Tyskland, kendæ
vi intet til lander eller dets sprog, og
i starten var det svært at leve et
fremmed sted, væk fra familien.

- Mqn i dag har både Adnan og
jeg det meget bedre, end da vi i
sin tid ankom" fortsærter hun. - Vi
har haft tid til at glemme nogle ting
fra fortiden, og jeg har formået at
lære en smule tysk, så jeg bedre
kan komme i kontakr med folk her
i området. Selv om Adnans tysk er
meget bedre end mit, siger Edina
og slår en latter op.

Edina har sradig konrakt med
familien i Sarajevo, og for 10 dage
siden fik hun et brev fra sin mand.

- Han arbejder stadig som elek-
triker, men livet dernede er blevet
meget hårdt. Der er næsten ingen
mad, og han må brænde sine bøger
for at få varme i huset. Desværre
kan han ikke komme herop. Adnan
savner ham meger og spørger rit
til, hvornår hans far kommer.

På spøigsmålet om hendes tanker
om fremtiden svarer Edina koru:

- Jeg har ingen planer for frem-
tiden her. Kun håb.

Blandede følelser
om tiden efter krigen
I lejligheden hos Aida, Fatima og
Zeljkai byen Er4merich er der også
håbet om en dag at vende tilbage til
Sarajevo og gense familien, der
dominerer tankerne. Selv om de
ser på disse fremtids.udsigter med
noget forskellige følelser.

De tre kvinder er faldet godr til i
den lille by og har fået en del ven-
ner i området, både blandt andre
flygtninge og hos ryskere - ikke
mindst gennem Gregor Schwarz'
mor, Erika, der besøger dem så godt
som hver dag og hjælper dem med
dagligdags gøremål og konrakr til
myndighederne.

Aida, som er den eneste af de
tre, der kan tale engelsk, og derfor

tolker for de andre under intei-
viewet, forklarer:

- Her er meger rarr. Jeg kunne
godr leve her, selv om jeg stadig
har problemer med sproget. Men
jeg forsøger at g$e noget ved det
ved at tage tyskundervisning. per-
sonligt kunne jeg godt tænke mig
at blive i Tyskland, når krigen
engang er slur. Som handicappet
bliver det svæft at vende tilbage
og skulle leve i et ødelagt land med

. mange såtede mennesker i køre-
stol. Så selv om det måske lyder
underligt, så håber jeg ar kunne
blive her rigtig længe.

- De første otte måneder i Tysk-
land havde min mor og jeg ingen
kontakt med familien derhjemme.
Det var meger hårdt. Men for en
måned siden lykkedes det os for
første gang ar komme i kontakt
med dem over telefonen. Vi fik at
vide, at de var i live, og det var der
vigtigste for os.

- Min mor tænker hele tiden på
at vende tilbage til familien i Sara-
jevo. Hun har svært ved at lære
tysk, at omsrille sig, og bryder sig
ikke om tanken om at skulle bo
her særligt længe. Men ligesgm
Zeljkaogjeger hun meger aknem-
melig for alt det, Gregor Schwarz,
hans mor og den ryske regering har
gjort for os.

- Zeljka har endnu ikke høn fra
sin familie. Hun ved ikke, hvor hen-
des mand er, og hvorvidt han er i
live. Hendes største håb er ar gense
ham og stifte sin egen familie.

Selv om den store opgave med at
få evakueret og indkvarteret d,e Z!
mennesker fra Sarajevo er løst, har
Gregor Schwarz - og hans mor -
stadig en del at gøremed at hjælpe
de bosniske flygtninge. Meget tid
går med at ordne papirer, affangere
lægebesøg og formidfe kontakt til
myndighederne. Gregor Schwarz
beklager samridig, ar den ryske
muskelsvindorganisation ikke er
gearer dl at tage sig af de åbenlyse
psykiske problemer, som flygtnin-
gene kæmper med. Men afviser
dog i samme sekund, at udenland-
ske organisarioner kan give en hjæl-
pende hånd på den eller andre fron-
ter.

- Vi her i Tyskland må s6rge for
vores egne flygtninge. Den bedste
hjælp, Danmark kan yde, ville være
at t-age imod der næste'hold men-
nesker med muskelsvind fra Sara-
jevo. I kunne sikken organisere der
mere professionelq end vi har for-
mået, mener han. n
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Tal( til tyskerne
Muskelsvindfondens Handicappris 1993 tildelt Indenrigsministeriet i Nordrhein-Westfalen,

som sidste jul gav husly til en gruppe mennesker med muskelsvind fra Sarajevo.

Det er første $an$ prisen uddeles uden for Danmarks grænser.

er findes intet større end

at redde andre menneskers.

liv, og derfor var det indlY-

sende, at årets handicaPPris måtte

uddeles til Dem,
Blandt andet med disse ord

begrundede udviklingschef J6rgen
Lengeq Muskelsvindfonden, val-

get af Indenrigsministeriet i Nord-
rhein-Westfalen som modtager af

Muskelsvindfonden HandicaPPris

1993 - en træskulptur udført af
kunstneren Bjørn Bendstrup.

Ministeriet gav sidste j,tl
opholdstilladelse til 21 mennesker
med muskelsvind (incl. hjælPere)

fra Sarajevo, og var på den måde

med til at redde de Pågældende
mennesker fra en hård vinter i den

borgerkrigshærgede by (se bag-

grundsartikel s. 6-9).

Som J6rgen Lenger udtrykte det

i sin tale ved overrækkelsen 3.

december på Indenrigsminister Dr.

Herbert Schnoors kontor:

- For et år siden befandt en

gruppe mennsker med muskels-

vind sig i en direkte livstruende

situation i Sarajevo. Der var hård

frost og ingen mulighed for opvarm-

ning. Husenes vinduer var ødelagt.

Det var vanskeligt at få mad. Havde

det været vanskeligt at forlade hus-

ene tidligere, var det ganske umu-

ligt nu. I den situation tilbød den

tyske delstat Nordrhein-Westfalen
at give husly til disse mennesker.

Som organisation for mennesker med

muskelsvind er Muskelsvindfonden

Dem dybt taknemmelig herfor.

- Det spillede desuden en rolle i
vores overvejelser, at det humani-
stiske grundlag, som Tysklands
flygtningepolitik bygger på, tilsy-
neladende ikke for tiden forekom-
mer indlysende i alle grupper i det

ryske samfund.

- I Danmark og i mange andre

lande fglger vi med interesse udvik-
lingen i Tyskland. Vi ikke blot håber

- vi er også helt sikre på - at den
'tyske humanisme og medmenne-
skelighed er så dybt forankret, at

den aldrig kan trues. Men netoP i
den aktuelle situation var beslut-

ningen om at invitere folk med
muskelsvind til Nordrhein-West-
falen yderligere prisværdig.

Nordrhein-Westfalens Indenrigs-
minister, Dr. Herbert Schnoor,

lagde i sin takketale vægt på det
positive internationale samarbejde,

som tildelingen afden danske han-

dicappris var udtryk for. Han be-

tragtede det som en stor ære, at

hans ministerium var den første

udenlandske modtager af den dan-

ske handicappris, men skyndte sig

i samme åndedrag at give aeren

videre til Indenrigsministeriets
medarbejdere.

- Uden deres store arbejdsind-
sats var det slet ikke lykkedes at få

flygtningene til Nordrhein-West-
falen, sagde Herbert Schnoor.

Medarbej derne i Indenrigsmini-
steriet har under hele sagen arbej-

det tæt sammen med Gregor

Schwarz fra den tYske muskel-
svindorganisations afdeling i
Bochum, der blandt andet har sør-

get for indkvartering af de 2l fTygt-

ninge fra Sarajevo.

Gruppebillede med Bjørn Bendstrups træ-
skulptur i centrum. Fra venstre: Helga Klier'
den tyske muskelsvindorganisation, DGBM'
hjælper Dirk Meyer, Gregor Schwarz, DGBM'
Gisela Ostrowsky og Hans Engel fra lnden-

rigsministeriet, Indenrigsminister Dr. Her-
bert Schnoor, lørgen Lenger og lørgen Kock
fra Muskelsvindfonden og Angelika
Waschinsky fra ministeriets presseafdeling.

Musiekoindfondens handicappris er

indsriftet i 1985 med detformål at
påsålnne indsatser; der har tit firmål
at forbedre forltoldene for sz;ært fysiså
handicappede.

Blandt de tidligere prismodtagere

har ztaret: BalleraP Kommune, Alf
Holterfra mini-12 bådprojettet i Hol-

bøå Sej lhlub, Handicapcenter l{ord-
jyttand, Århus kommune, DATCH
(Dansh Tbhnologi Center for Handi-
cappede) og ooerlæge Bent Juhl fra
Århu s Ko m m u n e/r os P i ta l.

Gregor Schwarz benyttede leiligheden til at fortælle en lyttende

lndenrigsminister om samarbeidet med hans medarbeidere'
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Bog om Evald Krog

Forfatteren, forlæggeren og
fortælleren bag "En muskelsvindler".

Mette Bock har skrevet, Jørgen Fisker
udgivet, og Evald Krog berettet.

- Du og dine medarbejdere har skabt
et enestående, flot samspil mellem
handicappede og vi, der kalder os

raske, sa4ide Århusl borgmester
Thorkild Simonsen ved præsentationen
af bogen "En muskelsvindler - historien
om Evald Krog".

AF JøRGEN JEPPESEN
FoTOS: MOGENS LAIER

- At tro på livet er mere værd end alt muligt
andet. Det har du altid giort, og det er det aller-
bedste, vi kan sige om dig.

Sagde borgmester Thorkild Simonsen, der
var en af cirka 60 gratulanter, som mandag den

29. november gæstede Evald Krogs reception i
Århirs ved udgivelsen af bogen "En muskel-
svindler - historien om Evald Krog".

Mens pressen, politikere, private venner og

bekendte samt folk fra Muskelsvindfonden nip-
pede til en velsmagende, rød "Kongreshusets
Vin" i en fyldt restaurant "Amalie.", fortalte
borgmesteren om sit mangeårige bekendtskab
med dagens hovedperson, om hans og Muskel-
svindfondens store betydning for mennesker
med muskelsvind og andre handicappede. Om
Evald Krog som et forbillede for alle, handi-
cappet eller ej.

:- Gennem Grøn Koncert og på andre måder
har du og dine medarbejdere skabt et ene-
stående, flot samspil mellem handicappede og vi,

- Der er ikke noget, der er så.godt som at
synge af karsken bælg - ja, det skulle da lige
yære at elske, siger Evald Krog i sin bog.

fazzorkestret "Four Wheel Drive" gav to
numre ved receptionen.

der kalder os raske. Jeg siger "kalder os raske",
for hvem ved, hvad vi er...?

Fridselshjælperen
Forlægger Jgrgen Fisker, derhar udgivet bogen
i 3.000 eksemplarer på sit forlag "Fisker og
Schou", beskrev sit møde med Evald Krog som

en "fantastisk oplevelse'l.

- Mit liv er blevet lidt bedre af det mpde,
sagde han.

Jørgen Fisker oplyste i gvrigt, at han arbejder
på at udgive bogen på engelsk. Han har kontakt
til et eimerikansk forlag, og planen er at få denne
udgave færdig til Evald Krogs 50-års fødsels-
dag i marts næste år.

Foilæggeren takkede Mette Bock, direktør i
Muskelsvindfonden, for hendes rolle som
bogens "fgdselshjælper". Mette Bock, der sid-
ste år for samme forlag redigerede en lignende
bog om SF-folketingsmedlemmet Lilli Gylden-
kilde, har båndoptaget et stort antal samtaler
med Evald Krog og på baggrund heraf skrevet
"En muskelsvindler".

Hun afslørede, at bogen er blevet til på rekord-
tid. Først i slutningen af september gik hun og

Evald Krog i gang med de timelange samtaler.
Men huh tvivlede ikke på resultatet - selv om
det gik lidt trægt i begyndelsen og nogle af "de
bedste historier ikke er med" - for hun var over-
bevist om, at der var mere end almindeligt godt
stof i den mand.

- Da jeg for et års tid siden lærte Evald at
kende, blev jeg meget hurtigr klar over, at den
mand virkelig havde noget at fortælle, sagde

hun.

lazz al karsken bælg
En mærkbart glad Evald Krog takkede talerne
for de mange pæne ord, og samarbejdet med

Amtsborgmester lb Frederiksen og borgmester
Thorkild Simonsen Iykønskede Evald Krog med
udgivelsen.

Mette Bock kaldte han "formidabelt". Hun
havde undervejs fået hold på mange flyvske
tanker, lod han forstå.

- Hun har i modsætning til mig struktur på sin

tilværelse, og på min...

- Ellers vil jeg ikke kommentere bogen. Det
vil jeg overlade til andre, fonsatte Evald Krog og
kommenterede:

- Men jeg synes, det er en meget morsom
bog.

Jazzorkestret. "Four Wheel Drive" med Evald
Krog som frontfigur og forsanger spillede derpå
to numre. Musik, specielt lazzen, er nærmest
livsvigtig for Evald Krog. Som han siger i bogen:

"Det er udmærket med fysioterapeuter og
træning af lungerne, der er svage hos muskel-
svindlere, men der er ikke noget, der er så godt
som at synge af karsken bælg - ja, det skulle da

lige være at elske."

Anmeldebe af "En muskebvlndler-
hirtorien om Evald Krog" på rlde 15.
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Et uforudset livs historie
FOTO FRA BOGEN. FOTOGRAF: MORTEN BJøRN JENSEN
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Men så gik det den forkerte vej. Lille Evald
havde muskelsvind - og ifplge ridens sagkund_
skab ikke langt igen. Jeg skulle efter en meger
anvendt lægebog være afgået ved døden i 4_års
alderen - konstarerer Evald Krog efter at have
spillet den faøle prognose et puds i yderligere
45 år! Han har netop udsendt sine erindringer
under tirlen En mushelsr:indler..,Af en endnu
overlevendes papirer" kunne den listige humo_
rist også med god ret have kaldr dem. Så sent
som i sit 25. år oplevede han en professor på ono_
pædisk hospital diktere til chefbandagisten
angående bt eventuek nyt korset: ,.Vi reparerer
det gamle. Det skal nok holde hans tid ud', ! Et
korset holder normalt max. halvandet år. Der var
i 1969, og der er blevet til en snes korsetrer
siden. Men professoren er forlængst død.

Viljen og vejen
Evald Krog lægger ikke skjul på, at hans foræl_
dre gav ham den bedst mulige start i livet. Førsr
og fremmesr ved ikke at betragte og behandle
ham som en afskrevet handicappet, men !værr_
imod lod ham deltage i alle normale aktiviteter.
Og de flytede, for ar han kunne få en ordenrlig
skolegang - skoler var dengang ikke forplig_
tede dl attage børn med fysiske handicap. Der_
for blev det i sin tid ikke Skive Seminarium, men
Viborg Karedralskole han kom i. Ar forældrene
så også lod "kloge" mænd og koner forsøge
deres mirakelkunst på knægten, overlevede
han. Det vigtigste var den uudsagte filosofi i
familiemiljøet: Ar hvor der er en vilje, er der
også en vej.

Det er familiens fortjeneste, at Evald Krog i
dag kan skrive, ar det at have muskelsvind er en
del af hans personlighed. ,.Mine foraeldre for_
måede at skabe følelsen af stolthed hos mig.
Det beryder, ar jeg i dag faktisk er srolt ou", .,
have muskelsvind." Det er vigtigr, at børn med
muskelsvind får en ballast - og ikke bliver over_
beskyttet. "Vi skal have hår på brystet - jeg har
tre!", oplyser han med den blanding af slagfær_
dig saglighed og selvironisk bevidsthed, der er
karakteristisk for hans form.

Fra tanke til fond
Efter srudentereksamen i 1965 flvttede Evald

Ridder af den elektriske kørestol m.m. Evald
Krog havde ikke noget imod at posere på slots_
pladsen med sin nye Dannebrogsorden i 1992.
Han gør i bogen en del ud at at det er fra fade-
ren, han har aryet sin forfængelighed!

Krog ind på Solbakkens ungdomsafdeling. Og
selv om den som institution var relativt moderne
og progressiv, reagerede han voldsomt mod
restriktioner og formynderi. Han skulle læse
jura, men kastede sig i stedet ud i en kamp mod
institutionsreglementerne - stuegang, bordbøn,
besøgstider og nul piger på kammeret om naften.
Og han fik faktisk noget ud af det; men nok så
vigtigt var deq at han netop i de år .,begyndte 

at
spekulere på, hvordan man kunne arbejde på ar
få en mere afslappet holdning ril dette 

^ru*r.anderledes. Det gik op for mig, at jeg skulle til
at tænke i markedsføring af andre holdninger,
hvis jeg skulle råbe nogen op. (...) Jeg besteåte
mig for, at sygdomme som muskelsvind skulle
arbejdes ind i befolkningens bevidsthed. Ja, det
skulle nærmest blive populært ar have muskel_
svind, syntes jeg."

I første omgang forsØgte Evald og andre unge
rebeller at gøre deres indflydelse gældende
inden for Vanføreforeningens rammer som med_
lemmer af dens ungdomsklub i Århus. Men det
var svært, for "der var i Vanføreforeningen kun
en måde at gøtetingene på (...) Man sollte jule-
kort"! Så i 1971 stiftede rebellerne Musftel_
sztindfonden, og det skulle ikke være en kaffeklub
af gråhærded" tillidsfolk. Det var en aktiv og
utraditionelt fungerende kamporganisation på
det social- og handicappolitiske felq man ville
skabe. Og det tpr siges ar være lykkes i en sådan
grad, at det skulle være overflødigr _ ikke mindsr
i dette blad da - ar repetere dens virksomhed
med handicamps, lotterier og Grønne koncerter,
med oplysning og provokationer.

Sjov og slagkraft
Det har lige fra srarren været Muskelsvindfon_
dens bevidste image ikke at gørc tingene kede_
ligt. Formanden er altid gået i spidsen, når der
gjaldt en fræk bemærkning; og han har præsre_
ret at få det meste af en kongres i Mexico til at
gå forarget hjem, da han talte om handicappede
og sex. Hans slagfærdighed er der mange under_
holdende eksempler på i bogen. Da en disting_
veret ældre herre på gågaden i Thisted, ved
synet af en plancheudstilling om muskelsvind
spurgre: "Kan det ramme overklassen?,1 repli_
cerede formand Krog: "Ork ja, vi kommer over_
ak."

Det allermest geniale træk i retnin g af at
vende foreningens sygdomsimage er, at man i
stedet for det negative "muskelvindsramt?' har
lancerer den humoristiske nydannelse .,muskel_l

svindler" - defineret positivt som en, der spi.ller
med de muskler, han ikke har. Det er flot die_
jet! Og man må give Mette Bock, der har lagtøte
og pen til Evald Krogs livshistorie, rer i, at vi her
står over for "en ægre muskelsvindler". For der
er - som det fremhæves i samme forord _ ingen
wivl om, at muskelsvindshowets supersar hed_
der Evald. Uden hans provokerende selvbe_
vidsthed var der hele ikke blevet det, det blev.

Evald i Ewald-året
Evald Krogs trosbekendelse er, ar det aldrig har
været Guds mening, at vi førsr skulle til at leve,
når vi var døde. Han har lever livet, så han
næsten ikke har haft dd til at have muskel_
svind, som han et sted formulerer det. Jazz og
damer og rejser - det hele fortæller han åben-
hjertigt om. Ikke fordi.han er ekshibitionist,
men for at vise, at kun fantasien sætter grænser
for, hvad også en muskelsvindler kan. Hans
organisatoriske indsats har betydet utroligt
megeq men hans personlige eksempel endnu
mere.

Er pudsigt tilfælde ar bogen udkom, netop
som vi havde fejret 250-året for en anden kroget
Ewald! Den yngre, som allerede har haft et
meget længere liv end den gamle digter (1743-
91), agter at runde de 50 til foråret. Det kommer
næppe dl at gå stille afi vi gætter på, at der også
ved den lejlighed vil blive spillet noget ind til
fondens kasse. Foreløbig er der grund til taknem-
lighed for den gave, man som læser har fået.

Det er jo intet mindre end et uforudset livs
historie, vi har læst. At skildringen af det livs lyk_
saligheder så ikke altid sådan stilistisk lever trelt
op til den ældre Ewalds af Rungsteds, kan vi
leve med. Her som i Evald Krogs praksis er det
ikke formalia, men sagen der tæller. Og den er
god.

En muslelsaindler

- ltistorien om Eoald Krogfortalt til Mette Boch.
1 21 sider; illustreret. 185 år Fisher €d Sciou.

Muskelsvindlernes legendariske
primus motor Evald Krog har med
fræk humor og sagens alvor fortalt
sine erindringer.

AF EJGIL SøHOLM
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AF KARIN DAMGAARD
FOTO: SøREN.MADSEN

Af"ff?rrrll#iå
det kaos af følelser og tanker om
døden, som sygdommen forår-
sagede, skyldtes mere min egen
modstand end manglende indsats
fra behandlersiden. Jeg kunne have
haft glæde af det længe før, både i
forbindelse med diagnosen og
senere i erkendelsen af de mange
tab, der f6lger med denne mærke-
lige sygdom med det lange navn,
Amyotrofisk Lateral Sclerose
(ALS).

Men når man hele livet har været
vant til at klare de fleste proble-
mer selv, lå det temmelig fiernt at
søge psykologhjælp, og jeg var en
mester i at fortrænge de barske
kendsgerninger.

I stedet forspgte min mand og
jeg at rage hånd om de fysiske
symptomer og kørte Sjælland ryndt
hos forskellige behandlere. Igen-
nem et års tid eller mere pr6vede
jeg magnetfeltterapi, akupunktur,
diæter, fik skiftet alle amalgam-

fuldninger i tænderne ud med plast
og lagde krop til 10 blodrensende
EDTA-behandlinger, da jeg fik
målt kviksølvforgiftning. Det holdt
modet oppe selv at væte akdv, og
det gør det egentlig stadig.
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feg var en ester
i at tortrænge

Sorg og krise er en ngdvendig dimension af et fuldt liv,
mener Karin Damgaard,4T år, der fik ALS i 1988.

Hun skriver her om sit personlige udbytte af
at lhi en sorg- og krisegruppe.

På et tidspunkt sroppede vi, da
det blev for belastende for tid,
kræfter og pengepung. Vi havde
begge. fultidsarbejde og var akrive
gymnastikinstrukt6rer i fritiden.
Sygdommen skred ubønhørligr
frem, men jeg uor selv på, at det var
godt for immunsystemer at komme
af med de belastende tungmetaller
i munden; vi fik bremset farten, og
jeg fik i tilgifr pænere tænder, der
var lettere at holde.

At jeg var i god fysisk form, da
sygdommen br6d ud, er nok heller
ikke komrnet mig for skade, lige
som en medfødt irriterende srædig-
hed og stærk vilje sikkert også har
haft indflydelse på forlpbet. I hven
fald har jeg ind til nu lever næsren
seks år med sygdommen, og det er
længere end de fleste.

Jeg kan tænke, føle og mene
Og hvad er det så for et liv? Ja,-det
er fuldstændig forskelligt fra før.
Fpr havde jeg dobbeltjob som over-
assistent på Ringsted kaserne og
som engageret træner for et elite-
hold i gymnastik med udlandsrejser
og konkurrencer på programmet,
lige som jeg var i gang med videre-
uddannelse på Forvaltningshpj-
skolen og deltog i bestyrelses-
arbejde i idrætsforeningen. Og ved

siden af havde jeg hjemmefronten
at passe og et aktivt venne- og
familieliv. Stress, tænker nogen
måske?

Som 41-årig havde jeg fuldt drøn
på, så sygdommen blev et vold-
somt slag i sjæl og ansigt og en kæp
i hjulet. På nuværende tidspunkt
kan jeg stadig gå lidt med person-
støtte, men har også manuel og
elektrisk kørestol. Arme og hæn-
der har været næsten totalt lam-
met de sidste tre år, lige som der er
omfattende lammelser og svind af
muskler overalt på kroppen, i
nakke og ansigt. Synke- og tale-
besvær har jeg også forngjelsen af.

Så det er selvsagt begrænset,
hvor meget jeg kan ordne selv. Men
jeg kan tænke, føle og mene, og

det gør jeg i rigt måI.

Computeren er et godt hjælpe-
middel. Jeg skriver meget, læder,

hgrer radio, ser TV; er i dagcenter
6n gang og til fysioterapi to gange

ugentligt; kprer oplevelses- og ind-
købsture, rejser stadig lidt; nyder
vores Z-årige barnebarn, er sam-
men med børn, familie og gode
venner og fglger med i, hvad der
sker. Samt planlægger i gvrigt hus-
holdningen herhjemme sammen
med mine søde "kommunale
damer", hvad angår indkøb, ren-

gØdng, tgjvask og madlavning. \4 er

heldigvis velforsynende både med
hjælpemidler og personhjælp.

Behov for indre hjælp
Uanset hvor meget man gfi fot at
holde sig i gang og for at føre et så

udadvendt liv som muligr, kan det
ikke med tiltagende immobilitet
og træthed undgås, at der er lange
stunder, hvor man sidder og tænker
over tingene. Tænker over livet og

døden.
I mit tilfælde følte jeg efter-

hånden, at alle de praktiske gøre-
mål dominerede hverdagen fuld-
stændigt. Jeg sad ofte og var passiv

tilskuer, mens maskinerne og men-
neskene svirrede omkring mig og

følte et mere og mere presserende
behov for at få "indre" hjælp.
"Ydre" hjælp havde jeg nok af.
Tidsfaktoren blev meget vigtig:
Hvad nu, hvis jeg dør, inden jeg
får ordnet og afsluttet alt det, jeg
gerne vil?

Psykologhjælp havde jeg prgvet
en enkelt gang uden srørre succes,
hvilket sikkert skyldtes min egen
modstand, men han anbefalede mig
at læse "Den npdvendige smerte"
om sorgterapi i gruppe, skrevet af
Nini Leick og Marianne Davidsen-
\ielsen. Den fangede min inter- )



"Med yisheden om ALS-sygdommens dødelige udgang på et eller andet tidspunkt forsøger vi at
leve hver dag fuldt ud, men skyggen følger med, vi må lære at leve med den. som vi hele
livet er udsat for sorger og dødsfald, vi må acceptere; de bliver en ballast i livets rygsæk."
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esse, og en af de ansarre på mit
dagcenter blev hende. der sarte mig
i forbindelse med den sorg- og
krisegruppe, der kørte som et toer-
halvt-årigt projekr under Amrs-
rådgivningen. Den er nu oph6rt,
men jeg nåede ar være med i otte
måneder. Otte meget vaerdifulde
måneder.

Det viste sig, at jeg havde et
kæmpebehov for at dele min sorg
med andre ligesindede. Sorgen over
at miste helbredet, tabet af en
fremtid sammen med mine kære,
og sorgen over at skulle dø alt for
tidligr.

Flere har spurgt mig, hvad de
andre i gruppen fejlede. Jamen, de
fejlede ikke noget! Men de havde
alle været udsat for svbr sorg eller
krise. På et tidspunkr var vi otte i
gruppen. En havde mistet en dat-
ter, der havde begået selvmord. En
ung mor til fire børn havde mister
sin mand ved et meningslgst trafik-
uheld. En tredie sloges sadig med
fglgerne af begge forældres død,
da hun var barn og måtte vokse op
i er kærlighedsløst hjem. En ung
pige kom, da moderen fik bryst-
kræft, der bredte sig lynhurtigt og
tog livet af hende fire måneder
senere. Så vi fulgte med i forløber,
også bagefter. En havde misret en
kær sØster, og der var også en svær
skilsmisse og er incesr-rilfaelde. Og
så var der mig med en uhelbredelig
sygdom. Alt sammen rabuemner i
dagens Danmark, og måske ikke
lige noget man taler'om ved et hyg-
geligt middagsselskab.

Gruppeterapi er mere værd
Som vedvarende syg bliver man
nemt meget selvcentreret, men
også grundigt træt af sit eget navle-
pilleri. Nogle vil måske synes, ar
mine pår6rende kunne trænge
mere til hjaelp end jeg; det er dog
dem, der tager belastningen nu og
skal leve videre bagefter. Den døde
føler jo ikke noger. Der er alrsam-
men rigtigt, men jeg føler noget
nu. Jeg føler også, ar jeg skal miste
dem, og der er svært ar bære. Og
nu ved de, hvor der er hjælp at
hente, hvis behovet opsrår.

I sorg- og krisegruppen mødtes vi
en gang om ugen, ffe rimer. Arbej-
det blev ledet af ro terapeurer
(socialrådgivere), og ofte var der to
praktikanter med. Alle sad på bløde
puder rundt om i lokalet, undta-
gen mig, som var nødr ril at sidde i
kørestolen.

Efter et par ganges lyrren og kig-
gen fik man en skriftlig opgave
"for" til hver gang, som skulle læses

hgjtfor de andre. En for en var vi
"på", og kun den pågældende og
terapeuterne måtte sige noger. De
andre skulle bare være stille og
nærværende. Den sidste time drak
vi kaffe i gruppen alene, og her var
qrdet frit.

For mit vedkommende laeste en
af terapeuterne opgaven op for at
spare min stemme, den anden stil-
lede spørgsmålene, og en prakti-
kant var "næsepudser", hvis jeg
græd. Hun blev ikke arbejdsløs!

Det gjorde er meget stærkt ind-
tryk på mig lige fra starten athøre
de andres historier. Tænk, at miste
et barn på den måde. Det var for-
færdeligt. Jeg har selv ro voksne
piger og kunne derfor levende
sætte mig ind i moderens savn og
mangeartede følelser. Og ligeledes
den unge piges kapløb for at nå at
fglge med i moderens hurrige syg-
dom og død. Alt det hun gerne ville
have nået at tale med moderen om.
Det gav stof til eftertanke og hand-
ling. Alle havde noget, man gen-
kendte og reagerede på.

Jeg mener, den form for gruppe-
terapi er meger mere værd end blot
at sidde og høre på sig selv, som
man gør det ved individuel terapi.

Det kræver mod
Inden jeg kom, havde jeg nok
været skeptisk med hensyn til; hvor
meget tuderi jeg kunne klare. Jeg
er lidt påvirker emotionelt af syg-
dommen, men gnskede også at
komme til bunds i nogle ting. I
bogen "Den ngdvendige smerre"
fortaelles der også oin sorgterapi i
forbindelse med et kronisk handi-
cap. Bl.a. er der en beretning om
den 36-årige Jens, der havde været
blind siden sit sjette år: "Jens var
opvokset i en familie, hvor man
havde hjulpet ham godt med det at
være blind på der ydre, praktiske
plan med skolegang, uddannelse
o.s.v. Familien havde blot aldrig
talt om handicappet, fordi det var
vigtigt for dem, "ar der ikke blev
synd for Jens". Han selv havde giort
alg hvad han kunne for ar leve op til
denne holdning. Han havde på alle
måder fors6gt at kompendere for
sit handicap ved at kaste sig ud i
alle mulige aktiviteter for at vise
verden og sine nærmeste,.at han
var "normal" trods sit handicap.
Hans angst for ar føle svaghed
havde præget hele hans liv."

Jens havde fortrængt alle følelser
i for,bindelse med der at være blind
og var blevet aggressiv og vanske-
Iig at omgås for. sin seende kone
og andre. I en sorggruppe nåede

han til erkendelse af de mange
afsavn, han havde lidt og kunne
endelig tale om sorgen ved aldrig at
få sine to børn at se. Den større
åbenhed hjalp ham og gav srørre
forståelse i omgangen med andre.

Mange af Muskelkraft's læsere
kan nok - som jeg - nikke gen-
kendende til historien.

Jeg var parar ril ar give sorggrup-
pen en chance, selv om jeg aldrig
havde prøvet sådan noget før og
vidste, at det ville give hårdt psy-
kisk arbejde. "Fast arbejde", som vi
kald/e det i gruppen.

Eventuelle gamle fordomme om,
at kun svage mennesker har behov
for psykologisk hjælp, blev revide-
ret. Det viste sig at kræve er bery-
deligt mod at turde vedkende sig
forbudte følelser og sige dem h6jt.

toire. Bl.a. fordi det jo kaldte "far-
lige" fplelser frem, men jeg nåede
et godt stykke.

Hvorfor er jeg bange for at døl
Sådan valgte jeg at formulere min
første egentlige opgave. Og brugte
mange rimer foran computeren i

koncentreret tænksomhed og lang-
sommeligt 6rfi ngersystem.

Jeg har altid haft det bedst med
at væte forberedt på ting. Selve
livets slutfase havde jeg dog svært
ved at forberede mig på. Dette
havde jeg ingen erfaring i.

Jeg er ikke saerlig troende og uor
ikke på et liv efrer døden. Men
hvad er der såi Kun den sorte jord?

Den gjorde mig bange, og så selv-
følgelig frygten for at den sidste
tid skulle blive en lang, sej kamp.

Til naeste gang måtte jeg uddybe,

"Hvis jeg var startet i gruppen tidligere, kunne jeg have nået
at bearbejde de mange både åbenlyse og mere skjulte tab, der

følger med sygdommen. Tab af kræfter og førlighed, tab af
roller i arbejds-, fritids- og familielivet. Måske tabet af glæden
ved at være en nogenlunde attraktiv kvinde. Listen er lang."

For mig kommer der ikke flere
chancer, jeg står med ryggen mod
muren, det var nu eller aldrig.
Sådan følte jeg.

Kun den sorte jord?
Ved den indledende samtale med
terapeuterne spurgte jeg, om der
var orden at arbejde også med rent
praktiske ting i gruppen. Det var
det. '

Jeg ønskede { fe il mere afkla-
ret forhold til døden; hvor, hvor-
dan. osv. Det var den ene ring.

Og den anden var ar blive afkla-
ret i forholdet til mine nærmesre.
Det viste sig at være et stort reper-

hvad der gjorde mig bange ved den
sorte jord, og det tvang mig til sim-
pelthen at sidde og veje for og

imod. Fordele og ulemper ved hhv.

brænding og almindelig begravelse.
Det var som ar vælge mellem

kolera og pest. Men det lykkedes
mig da til sidst at nå frem til, at

brænding var der mindst frastø-
dende. For mig. Andre foretræk-
ker noget andet. Enhver må jo gøre,

hvad de føler er rigrigt for dem.
Man kan kalde min fremgangs-

måde i sorg- og krisegruppen for
grundig sagsbehandling - i nogle
af spørgsmålene. Men ved denne
metode arbejdede jeg mig frem til
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en del brugbare.resukarer. Fra hvil-
ken kirke, hvilken præsr, hvilke
sange, o.s.v. Kirkegård, gravsted,
sten.

Det krævede en flittigere kirke-
gang end ellers, men har alt i alt
været en positiv oplevelse. Jeg fik
smidt nogle gamle fordomme væk
om præsters fordømmelse og talen
om skyld og synd. Yiføke os meger
velkomne, og det varmede. Det er
for sent at omvende mig, men jeg
kan godt få lidt trøst ved at høre på
præster, der ikke er alt for skråsikre.

At dø hiemme
eller på sygehus

Ft spørgsmål der optog mig i meget
lang tid, var valget mellem at dø
hjemme eller på sygehuset. Hvis
der overhovedet bliver tale om et
valg. Der føkes af og til som et luk-
susproblem,-når jeg i TV så de små
børn i Sudan ligge og dø på den
bare jord med opspilede maver og
fluer kravlende i Øjnene. De havde
intet valg.

Jeg er i den situation ar være til-
knyttet neurologisk afdeling på
Centralsygehuset i Næstved, hvor

overlæge Strange og team gennem
de senere år har giort en fantastisk,
indsats for os AlS-patienrer, bl.a.
beskrevet af Dansk Sygehus Insti-
tut i "Sundhedsvæsenem indsats
for AI ,S-patienter - rappoit fra et
kvalitetssikringsprojekt" og i
Muskelkraft m.7193.

Jeg er tryg ved sygehuset. Men
derfor er det da ikke rart at tænke
på at skulle dø, net man holder af
livet. Jeg vil blive hjemme så længe
som muligt og tilbringe den sidste
tid på sygehuset. Måske.

På opfordring fortalte overlægen
roligt og sagligt om dødsprocessen
og om den "vifte af tilbud", syge-
huset har, og som det nu var op til
mig'at tage stilling til, et for et.

Vagt- og vendeordning, vil du
modtage væske og sondeernæring,
behandling ved eventuel lunge-
betændelse o.s.v. Der var noget at
tænke grundigt over. En samrale
blev til flere, heraf en i hjemmet,
hvor også hjemmesygeplejerske og
egen læge redegjorde for kommu-
nens tilbud vedrgrende dggnvagt
m.v. Familiens egne ressourcer
kommer i sidste ende også til at

være afgørende, og det har vi snak-
ket meget om.

Alle mine spekularioner, over-
vejelser, hensyn og fglelser kunne
jeg komme af med i gruppen.

Hvis jeg var startet tidligere
Udover alle disse spørgsmål om
døden var jeg omkring emner som
umyndiggørelse, ralebesvær. mit
trosforhold, flinkeskolen, at lærc at.

sige fra og særre grænser, åbenhed,
m.m. Og selvfølgelig forholdet til
mine nærmeste.

Hvis jeg var staner i gruppen tid-
ligere, kunne jeg have nået at bear-
bejde de mange både åbenlyse og
mere skjulte tab, der følger med
sygdommen. Thb af kræfter og
førlighed, tab af roller i arbejds-,
fritids- og familielivet. Måske taber
af glæden ved at være en nogen-
lunde attraktiv kvinde. Listen er
Iang.

Afhængigheden, magtesløshe-
den, taknemmeiigheden.

Man kunne have sat ind allerede
ved diagnosen, men måske var jeg
flygtet fra disse svære opgaver.

Det har været en sror personlig

oplevelse at.være med i gruppen; at
f6lge hvordan de andre blev ledet
igennem sorgens forskellige faser
og at få lov ar rale om sin egen sorg
og angst. At høre og tale så meget
om døden har gjort mig mere for-
trolig med den, og det var et af for-
målene.

De alvorlige emner udelukkede
ikke humoren. Den intense stem-
ning i lokalet blev ofte brudt af
befriende latter, og ikke mindst
under kaffen bagefter slappede vi
afog udvekslede erfaringer og fore-
stillinger og st6ttede hinanden.

Herigennem lykkedes der mig
faktisk at få skabt et billede af et liv
efter d6den, jeg kan leve med.
Noget med en solbeskinner grøn
have, hvor jeg ikke ser nogen men-
nesker direkte, men h6rer en sum-
men af stemmer, så de er der, alle
sammen. Det trøster mig.

Skyggen følger med
Et andet sted, hvor min mand og
jeg henter god stgrre og inspira-
tion, er i vores nye AlS-patient-
og pårørendeforening, som over-
læge Strange og tre sygeplejersker
fra Næstved var initiativtagere dl.
Vi havde på efterårsmgdet bes6g
af sognepræst Ellen Beucherr, som
også er sygehuspræst i Nykdbing E,
og hun forralte bl.a. H.C. Ander-
sens evenryr "Skyggen" og brugte
det som en illusrration af, hvordan
sygdommen efterhånden. tager
over, lige som skyggen i evenryret
får sit eger liv.

En ualmindelig kedelig fyr,
samme skygge, synes jeg. Hoved-
personen burde have taget kam-
pen op længe før!

Med visheden om AlS-sygdom-
mens dødelige udgang på et eller
andet tidspunkr forsøger vi at leve
hver dag fuldt ud, men skyggen fpl-
ger'med, vi må lære ar leve med
den. Som vi hele livet er udsat for
sorger og dødsfald, vi må accepcere;

de bliver en ballast i livets rygsæk.
En anden bog, hun anbefalede,

var en breweksling mellem Jør-
gen-Frantz Jacobsen og William
Heinesen i forbindelse med først-
nævntes tuberkulose. Bogen hed-
der "Det dyrebare liv".

Senere fortalte hun medrivende
om sit arbejde som sygehuspræsr
bl.a. for mennesker i sorg og krise,
og hun opfordrede ril, at man
brugte præsrerne mere. De skulle
ikke som psykologerne have 500
kr. i timen, men var gratis og havde
tavshedspligt! Og synres man ikke
om den ene, kunne man bare gå

videre til en anden. n

"HYorfor er ieg bange fior at dø? Sådan valgte jeg at formulere min første egentlige opgave.
Og brugte mange timer foran computeren i koncentreret tænksomhed og
langsommeligt 6t-fingersystem.
leg har altid haft det bedst med at være forberedt på ting.
Selve livets slutfase havde jeg dog svært ved at forberede mig på
Dette havde jeg ingen erfaring i."
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Der skulle et privat initiativ
til, før handicappede i Lemvig
fik et attraktivt fritidstilbud.
lytte og Torben Rosenby
(billedet), der ielv har en
handicappet søn, har med
frivillig arbejdskraft og privat
støtte skabt Solsikkegården,
et 1.500 kvadratmeter stort
fritidscenter til tre mio, kr.
- Vi er åbne for nye ideer og
kan realisere dem hurtigt.
Det ofientlige mangler kreativ
tankegang og bevæger sig i
kasser, der kvæler alt initiativ,
siger Torben Rosenby.

IJden 6n krone i støtte fra det offentlige har et vestjysk
ægtepar været drivkræfterne bag etableringen af et
handicapcenter - "Solsikkegården" - i Lemvig. Pris tre
millioner kroner - lånt i banken og samlet ind af frivillige.
Ægteparret kritiserer det offentlige for manglende støtte.

.A.F ASGER HAVSTEIN ERIKSEN
FOTO: JENS B.A.CH
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man ingen vegne. De er for tunge at
danse med. Ab initiatio iaales lang-
somt, siger Torben Rosenby, 52 år,

der sammen med hustruen Jyrte
Rosenby satte aktiviteterne i hgjere
gear, jo mere modvillige det offent-
lige var til at støtte deres id6er om
et center for fysisk og psykisk
handicappede.

For få måneder siden præsenre-
rede de anden og sidste etape af
handicapcentret'iSolsikkegården"
midt i Lemvig, hvor brugerne
repræsenterer alle former for handi-
caps.

Knap 1.500 kvadratmeter under
tag med en lang række fritidstilbud,
hvor sporten er prioriteret højt.
Antallet afbrugere er voksende, og
for øjeblikket dukker der cirka 80

handicappede op på klubaftnerne.

Vær aldrig autoritetstro
Der er knyttet 40 frivillige hjæl-
pere til stedet.

Blandt brugerne er 16-årige Tina
Kristensen, der har haft muskel-
svind i ni år.

. -Jeg har brugt stedet, siden jeg

var otte år. Her er man fælles om at
være aktive. Både handicappede
og ikke-handicappede. Før Solsik-
kegården åbnede, var der ikke
nogen mulighed for fritidsaktivite-
ter og kreativ udfoldelse i kommu-
nen, siger Tina Kristensen, der
understreger, at der generelt er
dårlige forhold for handicappede i
kommunen.

- Min far har blandt andet kæm-
pet en sejg kamp, for at jeg kunne
få hjælper-timer. Det kunne kom-
munen gøre meget bedre, frem-
hæver hun.

Snuppede æren
Der er heller ingen roser til Lemvig
kommune fra Jytte og Torben
Rosenby.'

- Ved indvielsen af Solsikke-
gården brystede Lemvigs borg-
mester, Jens Kr. Skovmose sig af, at

det var resultatet af et samarbejde
mellem det offentlige og privat ini-
tiativ. Det er jeg helt uenig i. Lem-
vig Kommune har ikke støttet vores

sag særlig godg siger Jytte Rosenby

på 52 år, der er uddannet dame

frisØr.

Borgmester Jens Kr. Skovmost
(V) siger, at det er et spørgsmål on

prioritering.

-Vi har ikke økonomi til at støtt

ret meget, sigerJens Kr. Skovmose

der erkender, at pengene ikke o

beVilger i den takq Solsikkegårder

fortjener.
Ægteparret fostrede id6en for li

år siden, da deres handicappedr

søn Allan ikke havde noget at tag

sig til i fritiden, når hans søskendi

smuttede til håndbold og fodbgld

Sønnen lider afen sygdom i skjold

bruskkirtlen, der har sat ham til

bage i udvikling på flere områder

- Det var hårdt at se på, at dren

gen bare måtte blive hjemme. !
blev enige om, at han også skullr

have en tilværelse med indholdi
siger Torben Rosenby, tømret a

profession.

Handicappede usynlige
På det tidspunkt var de handicap

pede næsten usynlige i Lemvil
Kommune, og der eksistered,

ingen fritidstilbud. Der var traditiq

for, at man rnåtte udenbys på er

længere kgretur til Herning elle

Holstebro for at finde fritidstilbud
Lemvig kommunes socialfor
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valtning var ikke til at bevæge ud af
stedet. De mente ikke, der var
noget behov for fritidsaktiviteter
for handicappede.

- Det kunne vi ikke acceptere, så

jeg tog telefonen og ringede rundt
til forældre til handicappede for at
høre, om der var interesse for at
starte en klub, fortæller Jytte
Rosenby.

Det var der, og i 1982 togcentret
sin spæde start i ægteparrets kæl-
der. Der blev nedsat en gruppe på

seks personer, der skulle arbejde
videre med klub-planerne - fore-
ningen "Solsikkerne" var en reali-
tet.

- Vi startede i et lånt klasselokale
på en skole, hvor vi havde aktivi-
teter som sløjd, folkedans, svøm-
ning og boccia i gymnastik-afde-
lingen, siger Torben Rosenby.

Bruger-boom
Rygtet bredte sig, og flere og flere
unge dukkede op med Ønsket om
at dyrke spoft. I løbet af nogle år var

medlemstallet oppe på 140, og
klasselokalet var blevet alt for småt.

Der var tanker om at erhverve
et nedlagt landbrug, da Jytte og
Torben Rosenby i 1986 hørte om et
gammelt snedkerværksted på cirka
950 kvadratmeter, der var til salg.

- Vi købte det for 775.000 kroner,

som foreningen Solsikkerne lånte i
banken, siger Torben Rosenby.

Foreningen fik ydeligere et lån
på 300.000 kroner af kommunen, og

samlede i løbet af halvandet år en
halv million kroner ind til resten
af istandsættelsen. Blandt ander
ved salg af lodsedler, rerry'e r, fonde
og markeder - med god hjælp fra
foreningens støttekreds.

- Al fritid blev brugt på stedet af
os selv og arbejdsgruppen - week-
ender, ferier og aftener. Det tog
2500 arbejdstimer at sætte stedet i
stand med slpjdlokaler, gymnastik-
sal, aktivitetsrum og mødelokaler.
Det var en anstrengende tid, for-
tæller Torben Rosenby, der under-
streger, at det var en fordel, at det
meste af arbejdsgruppen bestod af
håndværkere.

I oktober 1987 stod stedet fær-
digt, og Jytte og Torben Rosenby
sagde til sig selv:

- Det gør vi aldrig mere.
Imidlertid oplevede de noget af

et bruger-boom i centret, der igen
blev for småt. Da en naboejendom
på godt 500 kvadratmeter blev sat
til salg, måtte de på den igen.

"l knækker nakken"

- Lemvig Kommune st6ttede ikke
det mindste. Tværtimod sagde de:

"Det knækker I nakken på". Ring-

kjøbing Amt var ligeså skeptiske,
siger Jytte Rosenby, der understre-
ger, at ejendommen da også så for-
færdelig ringe ud indvendig.

- Men vi kunne se det færdige
resultat for os. Heldigvis støttede
byens borgere os fantastisk -
moralsk og økonomisk, siger hun.

Køb og istandsættelse lgb igen
op i cirka halvanden million kro-
ner. Denne gang lånte Solsikkerne
350.000 kroner, mens fbnde lagde
cirka 60.000 kroner i kassen. Resten

blev igen samlet ind ved forskellige
arrangementer - og hårdt ben-
arbejde.

,Efter halvandet år med al fritid
inddraget stod stedet helt færdigt.

- Vi har bevist, at man kan drive
det vidt med stædighed og vilje.
Man skal ikke lade sig standse af
modstand - og man skal være ide-
alist, siger Torben Rosenby.

lngen forståelse
Han pointerer, at det offentlige
ikke ville forstå nødvendigheden
af et godt fritidstilbud, der ikke
bare er et opbevaringsted. Men et
sted der udvikler og bringer folk
videre i livet.

- Det må ikke ende som et pro-

blem, at der er en handicappet i
familien. Derfor skal der simpelt-
hen være tilbud nok, siger Torben
'Rosenby.

Og tilbud er der masser af i Sol-
sikkegården. Blandt andet hockey,
boccia, bordtennis, gymnastik,
svømning, slpjd, billard, shifttennis
og alle former for håndarbejde.
Kurser, stævner rundt i landet, og

ikke mindst det sociale samvær.

Foreningen Solsikkerne har idag

Bag Solsikkegården står foreningen
Solsikkerne, der tæller 175

medlemmer. Alle aldre og alle
former for handicap benytter centret.

175 medlemmer i alderen helt små
til 90 år. Foreningens formål er gen-

nem samarbejde mellem forældre,
pårgrende, handicappede og andre
interesserede at give handicappede
mulighed for en aktiv fritid - base-

ret udelukkende på frivilligt
arbejde.

Nedbryder fordomme
- Vi håber på den måde at ned-
bryde skellene mellem handicap-
pede og ikke-handicappede. Og
mellem de forskellige typer af han-
dicaps - klubben repræsenterer alle

former for handicaps, siger Jytte
Rosenby.

- Vi nedbryder også fordomme
om, at fysisk og psykisk handicap-
pede ikke kan være sammen. Vi
har et fantastisk godt sammenhold
mellem de to grupper, supplerer
Torben Rosenby, der understreger,
at der er store fordele ved at være

en frivillig institution.

- Vi er åbne for nye ide6r og kan
realisere dem hurtigt. Vi bestem-
mer selv. Det offentlige mangler
kreativ tankegang og bevæger sig i
"kasser", der kvæler alt initiativ.
Havde vi skullet vente på det
offentliges støtte, var der ikke ble-
vet istandsat 6n eneste kvadrat-
meter, siger han.

Lemvig kommune har i dag lejet
sig ind i Solsikkegården, hvor de

driver fritidshjem for en halv snes

handicappede bgrn, mens Ring-
kjøbing Amt har lejet lokaler til
dagcenter for voksne handicap-
pede. Det er med til at finansiere
den daglige drift. Sammen med
lejeindtægter fra en lejlighed, der
ligger i ejendommen. I

- Før Solsikkegården åbnede, var der ikke
nogen mulighed for fritidsaktiviteter og kreativ
udfoldelse i kommunen, siger Tina Kristensen,
der er l6 år og har muskelsvind.
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Knud Kristoffersen, proiektleder

Eva Hage, formandssekretær

.førgen Kock, international sekretær

Marius Byriel, indsamlingschef

Lisbeth Kjærgaard, sekretær

Evald Krog, landsformand

Jørgen Lenger, udviklingschef

Werner Kaihøj, projektleder

Knud Jensen, leder af tombola

En sternrne i telefoncn, et
glimt af et ansigt, en under-
skrift på et brev. Det kan
være $vært at hokle styr
på de mang€ monnesk€n
der arbejder i Muskel-
svindfondens forskellige
afdelingen

Derfor bringer vi her en
nversigt, som du kan ta4ie
ud og gemme.

Muskelsvindfondens
Vejlednings- og
Behandlingscent€r

Århus
Postadreese;
Vestervang 39-41
8000 Århus C

Besøgoadresse:
Vestre Ringgade 150
8000 Århus C
Ttf.89482222
Telefax 8618 7l 11

Mette Bock, Direktør

Muskelsvindfunden
Vesten'ang 39-41
8000 Århus C
'rff.89482222
Telefax 8618 8076

Brøndby
Brønclby Møllevej 2
2605 Brandby
TIf.4343 4866
Telofax 4343 6151

-

Meda?beiderne i
Muskelsvindfonden

Formandskab

Direktion

Handicappolitik
og internationalt

samarbejde

lndsamlingsafdeling
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Susanne Bertelsen, fysioterapeut

Birgit Werge, fysioterapeut

Anny Madsen, ergoterapeut

lda Fløytrup, fysioterapeut

Betty Salling, fysioterapeut

lnger Schrøder, ergoterapeut

Annemarie Mikkelsen, sekretærAnn-Lisbeth Højberg, ergoterapeut
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Mads Daugbjerg, pedelmedhjælper

Jens Sohn, kontormedhjælper

Kurt \ /etke, edb-assistent

Klaus Bach, edb-assistent
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I 9-årige Jess Dahl Jensen har i
modsætning tit sin storebror, der
også har muskelsvind, valgt at btive
boende hjemme hos sine forældre
i parcelhuset i Blokhus. Familien
betyder meget for ham, og han'synes, at fordelene ved at bo hjemme
ind til videre opvejer ulemperne.

{s
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Selv om pladsen nogle
gange bliver for trang hos
forældrene, har Jess Dahl
Jensen ikke travlt med at
flytte hjemmefra.
Foreløbig passer det deu
l9-årige HH-stude nt fra
Blokhus fint, at hans
forældre altid er lige i
nærheden, og at hans bror
bor lige om hjørnet.

T{f*i$xriilå}r?
Her bor l9-årige Jess Dahl

Jensen sammen med sin far og mor
og ro store, veltilfredse hunde _
200 meter fra Vesterhavet og endnu
tætrere på sin ældre bror Kenq der
bor i eger hus lige om hjørner.

Både Jess og Kent har Duchen_
nes muskeldystrofi. Begge fik syg-
dommen konstateret i tre års alde_
ren. Kent kunne gå, ind til han var
elleve år, og Jess til han var ni.

I 1987 rejste brødrene med deres
forældre fra Åbybro til Blokhus. Og
et par år efter flyttede storebror
Kent hjemmefra.

- Mine forældres hus blev efter_
hånden for lille ril ro granvoksne
mænd i kørestol. Kent har er vold-
somt temperamenq og han rængte >
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Jeg får maden serverei
og mit tøj vasket. Og det
er oven i købet billigt at
bo hjemme, siger fess
med et skævt smil.

less (tv) og storebroren Kent besøger hinanden næsten
dagligt. De er tæt knyttet til hinanden, men meget
forskellige af temperament.
-Jeg har ikke tal på hvor mange slåskampe, vi har kæmpet
med hinanden. Men vi har også kunnet snakke om de
problemer, det giver at have et handicap, siger less.
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til mere privatliv. Jeg er mere easy-

going og rolig. Jeg kan nemmere
finde mig i ar passe spisetiderne
og skrue ned for musikken nogen
gange, så de andre også kan være
her, siger Jess og tilføjer med et
skævt grin:

- Desuden får jeg maden serve-
ret og mit t6j vasket. Og det er oven
i k6bet billigt at bo hjemme - 9å jeg
har ingen grund til at flyrte fore-
løbig.

Nogen i nærheden
Jess blev studenr fra Hjgrring Han-
delsskole i sommer. De fleste af
hans venner fra skolen er efter
eksamen begyndt at flytte hjem-
mefra, men Jess har ikke så travlt
med at få sit eget sted at bo.

- Jeg er ikke en særligr udad-
vendt person og går nemr i baglås,
hvis der er en masse mennesker
omkring mig, siger han.

- Jeg kan egenrlig bedst lide at
være alene. NIen det er jo rart, ar
der alligevel er nogen i nærheden.
Og det er der her; mine forældre,
mine hjælpere og Kent.

Siden Jess blev færdig med
handelsskolen, har han holdr fri fra
bøgerne. Og det er mindre end en
måned siden, han kom hjem fra re
en halv ugers ferie i den amerikan-
ske stat Florida, i4vrigthans første
udlandsrejse nogensinde uden sine
forældre.

Sammen med to hjælpere lejede
han en bil i Florida og besøgte alle
de bergmte steder: Orlando, Forr
Lauderdale, Disneyrvorld og en bid
af den amerikanske vestkyst.

Tirren til USA var en kæmpe
oplevelse og srarten på et sabbat-år
for Jess.

- Jeg trængte til en pause for at
finde ud af, hvad jeg har lyst til
fremover, siger han.

- Men allerede nu har jeg lidr
svært ved at få tiden til at gå. Når
jeg ikke skal i skole hver dag, kan
jeg pludselig mærke, ar Blokhus
ligger langt væk fra alting. Mine
venner kommer ikke lige forbi, og
jeg kommer heller ikke lige forbi i
Hjørring, der ligger 40 kilometer
fra Blokhus.

Jess synes også, det er blevet
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sværere at bo hjemme nu, hvor
han ikke har noget atlave.

- Nu er jeg dt hjemme hele
dagen. Min mor er hjemme, og
der er oftest også en hjælper til
stede. Så synes jeg pludselig,
at jeg er lidt i vejen for de
andre. Eller ar de andre er lidt i
vejen for mig.

To hjem
Alligevel erJess ikke i wivl om,
at fordelene ved at bo hjemme
opvejer ulemperne. Og selv om
han er hurtig til at remse de
rent praktiske fordele op - d6t
med vasketpjer og maden, der
bliver serveret - så kommer det
da også ud mellem sidebenene,
at familien beryder meget for
ham.

Jess'mor har gåer hjenxne,
siden Jess var lille, og hun har
fået løn for at være hans hjæl-
per, siden han fyldte 18.

- Mine forældre har aldrig cil-
ladt, at jeg blev sløv og depri-
mereq bare fordi jeg sad i køre-
stol, sigei Jess. .

Også sin bror er Jess tæt knyt-
tet til, selv om temperamen-
terne er så forskellige.

- Det har altid hjulpet mig
meget, at Kent var i samme
situation som jeg, siger han.

- Vi har afreageret på hinan-
den, når ringene kørte op i en
spids - jeg har ikke tal på, hvor
mange slåskampe, vi har kæm-
pet med hinanden. Men vi har
også kunner snakke om de pro-
blemer, det giver at være handi-
cappet.

Også i dag ses de ro brødre
dagligt. Faktisk tilbringer Jess
efterhånden lige så meger dd
hos Kent, som han rilbringer
hjemme på sit eger værelse.

- Det er lige som at have ro
hjem, siger han.

Mere uafhængig
med alderen
Jess'værelse bærer præg af hans
altoverskyggende interesse for
musik. En pladespiller og CD-
anlægger oprager hele den ene
væg. Pink Floyd og Sko &
Torp-plakater hænger i ramme
side om side på en anden væg,

og CD-holderne på gulvet rum-
mer flere end 100'skiver.

Musikken er en af de inter-
. esset som Jess deler med sin

bror. En anden er omgivelserne
omkring Blokhus.

- Blokhus er 6n by om vinre-
ren og en anden om sommeren,
siger Jess.

- Her er masser af liv og gang
i den om sommeren. Fire disko-
reker holder åbent og anraller af
mennesker i byen bliver mange-
doblet. Det er sjovt i en peri-
ode, men det er også dejligr,
når alle de mennesker så for-
svinder sidst på sæson'en, og alt
ånder fred igen. Så nyder jeg
roen mindstlige så rneget.

Støjen og forureningen i de
stprre byer erJess ikke ret vild
mgd. Derfor har han også svært
ved at forestille sig at skulle bo
andre steder end i Blokhus - og
det er en anden god grund dl, at
han foreløbig bliver boende
hjemme hos sine forældre.

- Egentlig havde jeg planer
om ar begynde på jura-studiet
på Aarhus Universitet dl som-
mer, men jeg vil godt blive
boende her i områder, så jeg
regner med at læse erhvervsjura
i Aalborg i stedet for, siger han.

Jess kan godt mærke, atfian-
gen dl ar blive uafhængig vok-
ser, efrerhånden som han bli-
ver ældre. Det presser endnu
mere på, efter at han kom hjem
fra USA, og han er klar over, ar
det ikke varer mange år, før han
skal til at se sig om efrer sit eger
sted at bo.

Muligheden for at flyrre i et
bofællesskab, på et kollegium
eller i beskyttet bolig har han
udelukker for længsr.

-Når jeg skal flytte hjemme-
fra, vil jeg flytte langt væk. Jeg
kunne ikke tænke mig ar bo tre
huse fra mine forældre, ligesom
Kent gØl og stadig få vasketmit
tøj hos dem og spise hjemme. Så
kan jeg lige så godt blive
boende, hvorjeg er, siger han.

- Hvis jeg skal flyrte, skal det
være for atptøve noget hek nyq
for at være helt mig selv og for
at kunne bestemme alting helt
selv. tr

Læs, gæt og vind
Sidste chance for atvinde hovedpræmien, et gavekort
på kr. 3.000 til IDEmøbler.

Så er vi nåer til den sidste omgang af konkurrencen for læserne af artik-
lerne om boformer for unge. Forografiet ovenfor foresrilrer noget, d"r rr-rr-
nes i artiklen "Jess har to hjem" (side 29-31). Du skal gætte, hvad foro--
grafiet forestiller, skrive det på kuponen og sende ind iir redakrionen. I
næste nummer bringer vi fotografiet i fuld stønelse og navnene på ue vin_
dere blandt de rigtige svar. Gevinsterne er rie flotte, aåncerede Grøn Kon-
cert-rasker, værdi kr. 125 pr. stk.

, funolelst<al sendes til Muskelsvindfonden, Vesrervang 39_41, g000
Arhus c. Mrk. "Konkurrence-Muskelkraft". Den skar være os i hænde
senest med posten mandag den
10.1.1994. Fotogaflet fiorcsdllen

Hovedgevinsten udtrækkes
Da artikelserien slurter med dette
nummer, skal vi også trække lod om
hovedpræmien - er gavekort på kr.
3.000 ril IDEmøbler!

Hovedpræmien udtrækkes blandt
alle rigtige svar, der er indsendt på de
ialt fire konkurrencer i Muskelkraft
5-8193. (Konkurrenceberingelserne
er beskrever nærmere i Muskelkiaft
5193 s. l7).

I Muskelkraft U94 bringer vi en
lille reportage fra den heldige vin-
ders indkøbsrur hos IDEmøbler.

Navn:

Adrerre:

Tlf.r

Tre rigtige slag på tasken
Vinderne af konkurrencen i Muskel kraft 7 193 blev:
Edith Elkjæa Skævinge.
Måtre Esrruplund, Nr. Alslev.
W. Rasmussen, Frederiksberg.
De har fået tilsendt præmien, en Grøn Koncert taske.
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Fotografiet i sidste nummer forestillede skinner.
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AFJES RAHBEK,
LEDER AF MUSKELSVIND-
FONDENS VEJLEDNTNGS.
OG BEHANDLINGSCENTER

32 / fltFfiil]fialt

Vi skal ikke lægge hovedvægten
på behandling, men i stedet
rådgive og lære vore brugere at
mestre egen behandling gennem
forebyggende adfærd og selv-
behandling. Bn selvbehandling,
som ikke nødvendigvis udføres
af 6n selr', men som er bestemt
og besluttet af rin selv.

- Hrsor ligrr fuiusleløindfondens syge-

ltus?

Det er er af de mest almindelige
spørgsmåI, vi som behandlere i
Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenrer møder.

Spørgsmålet bliver stillet af vore
egne medlemmer i Muskelsvind-
fonden, men også hyppigt af lokale
behandlere. Specielt efrer den 1.
januar 1993, da der blev indført frit
sygehusvalg, og VB-Cenrer blev
et af de foreningsejede, private
sygehuse, der frit kan henvises,til,
har det værer meger vanskeligt for
mange at forstå, at Muskelsvind-
fondens "sygehus", VB-Centret i
Arhus, er en nedlagt sparekasse-
filial. Hvor 16 medarbejdere må
dele fem mindre rum, og hvor blot
tilstedeværelsen af en kørestol ska-
ber trafikale problemer.

Der er ingen senge i VB-Cen-
tret, Muskelsvindfondens sygehus.
Og der bliver ofte trukket på smile-
båndeq når vi besøger amrerne og
forklarer, at vores sygehus er uden
senge; og at det, de kan henvise
til, er vejledning og behandling,
der skal foregå i det offentlige syge-
husvæsen.

Nej, VB-Cencrer er ikke noget
sygehus i almindelig forstand, og

det skal, efrer min mening, aldrig
blive der Heller ikke når vi flytter
cil Marselisborg Hospital og i sam-
arbejde med PTU, Gigtforeningen.
Hjælpemiddelinstituttet, Århus
Amt og Århus kommune danner
MarselisborgCenrret.

Det må ikke blive
en institution
MarselisborgCentre r har været
undervejs i mange år, og der vil gå

mange flere år, før det står "fær-
digt". Jeg skriver "færdigt" i gåse-

Øjne, fordi jeg ikke ved, hvad et
færdigt MarselisborgCenrer er? Og
fordi jeg også håber, at der aldrig
bliaer fæ:'digr.

VB-Centrets ydelser er indivi-
duelle ydelser, der tilpasses den
enkelte bruger, for folk med
muskelsvind er meger forskellige.
Derfor er der vigtigt, at behandlin-
gen og dermed vores rådgivning
ikke srandardiseres.

Det ville nemlig medføre et kro-
nologiserer liv, fyldr med tids-
skemaer og faste rutiner.

Det er brugerens behov - ikke
institutionens ryrme og standarder

- der skal bestemme udvikling og
livsrytmer.

Stedet skal være i stand til at vari-
ere tilbuddene. Dagene og cilbu-
dende skal være fyldt med overra-
skelser og glæde, men også med
spænding og forventning til de
udfordringer, der bliver præsenreret.

Frem for alr må vi undgå, at ste-
det bliver en institution.

Ved en institution forstår jeg et
sted, der fratager den enkelre bru-
ger /tandlingsmaligfieden og egen ion-
trol over livsberingelserne. Kon-
trollen overgår da til bureaukratier,
hvor magten er knyttet ril perso-
nalerollerne og fortoner sig i admi-
nistrationens indre logik, regler og
procedurer. Centret skal ikke være
en institution.

Et tværfagl igt institut
Centret skal derimod være et insti-
tat.

Ved et insritut forstårjeg et viden-
center, der tværfagligt"ser på total-
situationen. "Instirut for Muskel-
svindramte" er således blot et andet
og bedre ord for Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlings-
center.

Vi sllal med andre ord fortsætte
med at arbejde på samme måde,
som vi gør nu.

Vi skal se på brugernes rotal-
situation og i samarbejde med bru-
gerne beskrive behandlingsbehov
på såvel det medicinske, psykolo-
giske som sociale område.

Vi skal vaere velorienterede om
behandling og forskning. Der fore-
går på nationalt plan ved ar samar-
bejde med og stimulere universi-
tetsafdelingerne.

Vi skal fortsærte med ar være
videncenter ved gennem tidsskrif-
ter og kontakt til udenlandske
behandlere og videnskabsfolk at
samle de nyeste informationer, der
findes om muskelsvind.

Alt dette har vi gjort hidtil, men
jeg er ikke i tvivl om, ar er cenrer,
der rummer et frugrbart samarbejde
om rehabilitering og behandling af
bevægehandicap, vil være meget
interessanr - nationalt og inrerna-
tionalt - for såvel behandlere som
videnskabsfolk.

Nyskabelse sammen
med det offentlige
Vi skal vejlede brugeren og de
lokale behandlere. Det gør vi ved
individuel rådgivning; det, som i
dag er kendt som konsulentrap-
port. Eller i form af intensiv under-
visning af flere muskelsvindramte
og deres familier med samme vej-
lednings- og behandlingsbehov;
det, som i dag er kendt som familie-
kurser.

Jeg er overbevist om, ar specielt
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kurserne i en mere intensiv og
tværfaglig form - hvilket der vil
blive mulighed for på instituttet
gennem der øgede samarbejde med
de andre organisationer - vil være et
fremskridt, der vil kunne mærkes.

VB-Centrer har af økonomiske
årsager ikke hidtil værer i stand dl
at tilbyde den tværfaglige eksper-
tise, som Muskelsvindfondens med-
lemmer har ønsket. Ved at samar-
bejde med PTU og Gigtforeningen;
men også med den offenrlige sektor,
vil tværfagligheden kunne øges. Og
dermed vil brugerens rotalsituation
bedre kunne beskrives, og rådgiv-
ningen kvalificeres.

Specielr den offentlige sekror fin-
der jeg spændende.

Jeg er ikke i tvivl om, ar den i er
tværfagligr samarbejde vil kunne
lære meget af os. Og kan den
komme ud af sin "institurionsliv-
tro", vil den også kunne bidrage
væsentligt.

Eksempelvis ser jeg frem ril, at
MarselisborgCentret bliver et fælles
vid.en- og udviklingscenter for
bevaegehandicap og rehabilitering;
for handicapidræt og frisk-idræt,
hvilket uden wivl vil kunne blive dl
gavn for alle og en nyskabelse, der
ikke.er kendt andre steder. Men
som er umiddelbart indlysende, da
det på alle områder drejer sig.om
det samme: Bevaring, koordinering
og udvikling af muskulatur.

At mestre egen behandling
Vi skal efrår min mening i instirut-
tet ikke lægge hovedvægten på
behandling. Det vil kræve ressour-
cer, som vi ikke har, men som fin-
des i det offentlige. sygehusvæsen.

Vi skal rådgive og lære vore bru-
gere at ntestre egen behandling. yed
mesrring forstår jeg forebyggende
adfærd og selvbehandling. Selvbe-
handling er ikke ngdvendigvis
udført af 6n selv, men den er
bestemt og beslutter af 6n selv. Det

er en aktiv handling, man rager vare
på sig selv.

Denne aktive mestring kan f.eks.
være ændring af levevis, herunder
kost og aktiviteter. Eller mobilise_
ring af støtteressourcer, ændring af
krav eller omgivelser og vigtigst af
alr Egen kontrol over disse!

En sådan adfærd er præget af
udadvendthed, øgning af sociale
kontakrer og samarbejde; af per-
sonlig udvikling og øget selvtillid.
Og denmedfgrer forøger livskvali-
ter på både kortere og laengere sigt.

Replik til Evald Krog
Evald Krog argumenrerer i sir ind_
læg i sidsre nummer (,,I stedet for
badekåber og sursko", Muskelkraft
7193, s. 22-23, red.) for, at ugelang,
intensiv fysioterapi skal være en
grundliggende del af et ophold
MarselisborgCenrrer. Og han næv-
ner, ar mange behandlere muligvis
vil være skeptiske ved denne inten-
sive firsioterapi, rilblandet er mang-
foldigt islæt af kulturelle og sociale
tilbud.

Jeg er ikke i tvivl om, ar mange
vil føle sig som genf6dt, hvis de
har fåer en "soldareragrig gennem-
høvling på sjæl og krop" i tre uger.

Men dels er jeg skeptisk over for,
om "varen'1 kan leverbs; om vi over-
hovedet har ressourcer til det. Og
dels tror jeg, ar langr fra alle brugere
vil have lyst til eller behov for en
sådan gennemhøvling. Jeg ville i
hven fald ikke...

Man kan selvfølgelig sige, at det
er fordi, jeg ikke har muskelsvind
og ikke har prgvqt medicinen på
egen krop. Jeg ved det ikke.

Jeg vil sige, ar det er godt, vi har
hver voie lyster, og sådan synes jeg
også MarselisborgCentret skal ind-
rettes; et institug hvor man i fælles_
skab med en række "tværfaglige
specialister" (også menigmand)
individuelr kan lære at mestre sit
handicap.
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Hvad er det, der skal foregå inden for
murene pa MarselisbotgCentretl

Hvad mener vi egentlig nred de
mange ord, der i årenes løb er sagt og
skrevet om et særligt institut ftrr men_
nesker med muskelsvind og deres
familie?

Konkrete svar pa de spørgsmål
trænger sig på. Der skal kød på visio_
nerne, for om alt går vel, flytter
Muskelsvindfonden næste år ud på
Marselisborg Hospital, hvor foreningen
har købt den smukke bygning 7.

Muskelsvindfonden, pTU, Gigtfore_
ningen, Hlælpemiddelinstituctet, Arhus
amt og Arhus kommune søsatte alle-
rede for flere ar siden de ambitiøse
planer om MarselisborgCentrer. Der
er store muligheder i og forventninger
til dette samarbejde rnellenr privat og
offentligt; og man kan løfte meget i

flok, f.eks. ec avanceret rræningsbassin.
Men det er kun een side afsagen. En

anden er brugernes behov og ønsker.
Hvad er det. mennesker med muskel-
svind mener, de har brug for, og som
Musl<elsvindfonden i de l<ommende år
sl<al arbejde på at kunne titbyde?
Dybest ser dreier det sig om den filo-
sofi, der ligger bag. Om behandlingsfi_
losofi, om sygdoms- og sundhedsop_
fattelser.

Debarserien "MarselisboryCentret *
kød på visionerne" vil prøve at besvare
nogle af spørgsmålene, og redaktio-
nen opfordrer enhver interesseret til
at give sit besyv med. Det behøver
ikke være lange indlæg; l<onkrete fcr-
slag og ideer er rneget velkomne. Jo
flere bidrag, io bredere og bedre en
debar. 

ioj
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Bidrag kan trækkes lra i skatten

t

Muskelsvindfonden er som en
række andre humanitære forenin-
ger godkendt af Told- og Skatte_
styrelsen til at modtage gaver, der
kan fratrækkes i giverens skatte_
pligtige indkomst.

For indkomståret 1993 kan man
fradrage op dl 3.000 kr. Der er dog
ikke fradrag for de første 500 kr.
Med andre ord skal man skænke
3.500rkr. for at udnytte fradraget
fuldt ud.

Det er desuden en betingelse, at
man giver mindsr 500 kr. til den
forening, man ønsker ar støtte.

Told- og Skattestyrelsens vej_
ledning lyder sådan her: ,,Fradrag

kan opnås for den del afårets sam- .

Iede gavebeløb, som overstiger kr.
500, idet der dog ikke inden for et
år kan fratrækkes mere end kr.
3.000. Ved opggrelsen af det sam-
lede gavebeløb kan kun medregnes
gavet som er yder med mindst 500
kr. til det enkelte formåI."

Ægtefæller har ret dl hver især at
fratrække op dl 3.000 kr.

Det er en betingelse, ar man over
for skattemyndighederne kan
dokumentere gaven, og derfor sen-

der Muskelsvindfonden auroma-
tisk en kvittering for et modtager
beløb til giveren.

For ar opnå rer til fradrag på selv_
angivelsen for 1993, skal bidrag
være indbetalt senest den 31.12.
1993.

Løbende ydelser
Det er muligr at opnå fradrag efter
nogle andre regler end oven_
stående. Der kan ske efter lignings_
lovens bestemmelser om løbende

ydelser - populærr kaldet ,gave-

brev'- hvor en giver skriftligt for-
pligter sig ril at give enten er fast
beløb eller en vis procent af ind-
,koinsten i mindst l0 år.

Efter denne regel er der ingen
nedre grænse for et fradragsberet-
tiget beløb, men der er et maksi-
mum. Skattefradrag gives for årlige
ydelser, der ikke overstiger 15 pro-
cent af giverens personlige ind-
komsr med tillæg af positiv kapital-
indkomst. Dog er beløb på op til

15.000 kr. årligt akid fradrags_
berettigede.

Som nævnt kræves der mellem
giver og modtager en skriftlig aføle,
som skal have en varighed af
mindst i0 år. Og det skal under_
streges, at man er forpligtet til at
overholde denne aftale i hele peri_
oden.

Yderligere oplysninger om fra_
dragsberettigede gaver kan fås ved
henvendelse til Muskelsvindfon-
dens økonomichef Lis Thomsen.

Gå på pbsthuset
inden Nytår - eller
send en check - og

få.fradragfor din
gave til Muskel-
svindfonden på

selvangivelsen for
I 993.

Ved orerførsel fra indbetalecns konto:Gironummer Unde6krift

Erentuellå
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Hård læsning med gode staldtips
Bog om erfaringer
som forælder til
handicappet barn

AF ANITA GUSTAFSSON

Kirsten Uldall er, ud over at væte
uddannet som folkeskolelærer og
speciallærer, også mor til to børn,
hvor det srBrsre barn, Mille, er psy-
kisk handicappet. Hun har ridli_
gere udgivet bogen ,,Kære 

Vejle_
der" samt skrevet en række anikler
i pædagogiske og psykologiske tids-
skrifter om vejledning af forældre
til børn med handicap.

Kirsten Uldall giver i sin nye bog
"Lid - ril lid - selv til lid" sine erfa-
ringer som handicapforælder videre,
bl.a. ved at nævne nogle af de fald-
gruber, man kan havne i ved opdra-
gelsen - eller mangel på samme - af

et barn med handicap. Hun giver
desuden en række prakdske anvis-
ninger på fremgangsmåden i f.eks.
en ankesag mod en social afgørelse.

Bogen giver på mange måder
gode staldtips til forældre, der ofte
kan fqle, at de alene skal kæmpe
mod det sociale sysrem for deres
handicappede barns renigheder; i
stedet for at få den srøtte og opbak_
ning, som de så hårdt har brug for.
Kirscen Uldall har rædsomme
eksempler fra sin kamp for Mille,
og hun beskriver også, hvordan hrin
er kommet ovenpå igen - hver gang

- uden at miste sin selvrespekt.
Bogen kan være hård læsning for

nybagte forældre til et barn med
handicap, der endnu ikke har sdf-
tet bekendtskab med de srrabadser,
som de sikkert vil blive udsat for i
kontakten med der sociale system.
(Det skal nævnes, at der i langt de
fleste kommuner også sidder både

Styrket ud af kriser
Bogen er også et vægtigr argument
for, at forældre tii handicappede
børn skal bevare retten til at have
ansvaret for deres bBrn og til deres
fremtid; og ar de har krav på at blive
betragter som ligeværdige eksper-
ter. De ved mesr om deres børn.

Kirsren Uldall beskriver, hvor
sværr og hårdt det er - og har værer

- at leve med Mille. Hvordan hun

GiroBanks eBEtningsptigt ophørei når krd€r
kre er anmeld for ckoBank inden 2 år efbr ind_
hhling€n. Checks n.v modbges und€r toå+
hold af bedingsmidt* hono€ring.

ofte har mistet fodfæsret, fordi de
gamle adfærdsmønsrre pludselig
ikke duede længere. Hvordan tål_
modigheden ofte er blevet prøver,
og hun bare har haft lyst ril dt løbe
skrigende borr og sende ungen på
institution. Men Kirsten Uldall for-
tæller også, hvordan hun er kom_
met igennem kriserne i sit liv med
Mille,'som er stærkere og langr
mere modent menneske. Hvordan
hun har fåel erfaringer og lært sider
afsig selv ar kende, som hun ikke
anede fandtes. På den måde har
Mille styrket sin mors selvtillid, og
det er godt ar læse om.

Bogen lan bestilles aed henoendelse til
Forlagø Topon,
Stormarls Alli 39, 4900 Nalsloo.
Tlf. 5392 7867.

Pris 100 frr

Til maskinel aiæsning Undgåwnligst at skri@ i d€nne rubrik

+9011110<

forstående og kompetenre sags-
behandlere, men på er tidspunkt
blirser man udsat for den ydmy-
gende behandling fra en uvidende
person). Men læses bogen med det
for gje, at man har forskellige måder
at kæmpe for sine børn på, alt efter
hvor langt man er nået i erkendel-
sen af, ar man har et handicappet
barn, og i bearbejdelsen afsorgen -
så er den en glimrende brugshånå-
bog.
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Grøn Koncert går rent ind
De $r6nne koncerter er
den mest kendte rock-
begivenhed i Danmark.
Det viser ny AlM-under-
søgelse, der også fortæller,
at publikum generelt er
meget tilfredse med
Muskelsvindfondens
omrejsende musikcirkus

250.000 publikummer kan ikke
tage fejl, vil mange sikkert mene.
Derfor er det alligevel ganske sundt
for selvtilliden at få dokumenrerer
sort på hvidt, at Muskelsvindfon-
dens grønne koncener er noget helt
for sig selv. Og selv om sratistik og
meningsmålinger er taknemmeligt
materiale at jonglere med, så efter-
lader to nye AlM-undersøgelser
ikke megen wivl: Grøn Koncerr er
det mest kendre rockarrangement
i Danmark, publikum er rilfredse
(selv med vejret) og de vender til-
bage dl koncertpladsen år efter år.

AIM.undersøgelserne blev fore-
taget i to rempi i forbindelse med
dette års gtønne turn6. Først en
såkaldt "pladsunderspgelse", hvor
publikum ved indgangen fik udle-
veret er spørgeskema, de skulle
aflevere, inden de gik hjem. 3.109
mennesker besvarede skemaets l7
spørgsmål, hvis svar blandr andet
skulle give et billede af, hvem der
kommer til koncerrerne, hvorfor de
kommer, hvornår og hvorfor de
beslutter sig for at gå ril en Grøn
Koncert, og hvad de synes om
arrangementet.

Undersøgelse nummer to blev
foretaget mellem en og to måneder
efter koncertturneen i juli. 1.633
personer i alderen 15-44 år fordelt
over hele Danmark blev ringet op
af AIM-medarbejdere og udspurgt
om deres kendskab til Grøn Kon-
cert og andre rockarrangementer,
hvorfra de kendte GrØn Koncert
(fx. fra avislæsning), hvilke arran-
gøret og sponsorer, de mente, stod
bag koncerterne, og hvorvidt de
udspurgte selv havde dekaget i
Grgn Koncert. Derudover blev der
indsamlet oplysninger om de ud-
spurgtes alder, erhvery bopæl etc.

Besvarelserne fra de to under-
sØgelser er efterfglgende - hver for

sig - blevet kørt på kryds og tværs
gennem en computer, så man nu
står tilbage med et omfangsrigt
materiale, hvorfra det er muligt at
hente et utal afoplysninger om for-
holdet mellem danskere og Grøn
Koncert. Helt ned i detaljer så som,
at der i gruppen "ufaglærte arbej-
dere" er 49Vo,som har læst om kon-
certerne i avisen, mens hele 68% af
funktioirærgruppen har deres oplys-
ninger fra samme medie.

Unge, fattige flokdyr
På det mere overordnede plan kan
man for eksempel henrc følgende
karakteristik af de rypiske grønne
koncertgængere:

De er unge, men ikke rige. de
ankommer i flok, og de kommer
igen. Eller udtrykt i tal og procenrer:
50Vo af koncertgæsterne er mellem
15 og29 år, 60% har en indkomst på
150.000 eller derunder, T\Vo af dem
har været til Grøn Koncen 3 gange,
og når de kommer, er der meget
ofte i selskab med 4 eller flere per-
soner (52Vo), mens 29Va fplges med
2-3 andre til koncerterne.

Og så er Gr6n Koncert i 6vrigt
ikke noget, man sådan bare dropper
forbi helt tilfældigt. Ikke færre end
45% af publikummerne beslurrer
sig for at tage til Grøn Koncert mere

end en måned, f6r arrangementet
finder sted.

Og publikum kan godt lide det,
de får for den 20'er, det koster ar
blive lukker ind på koncertplad-
sen. 46Vo er meger tilfredse, meris
43Vo er dlfredse. På spørgsmålet
om, hvad der kunne gøres bedre,
svarer 69Vo: Ikke noget.

En anden oplysning, der nok
ikke kan overraske så mange, er,
at folk førsr og fremmest kommer
for at høre musikken (73Vo). Men
også stemningen (43Vo) og sam-
været med venner og familie tæller
højt(41%).KunZ5Vo kommer for at
drikke gl, når de selv skal sige det.
(PS til de regnesrærke: Det var til-
ladt at krydse flere svar afpå dette
spørgsmål).

Og så holder publikum meget af
vejret til de grØnne koncener. Der
overgåes faktisk kun af musikken
på en Top-10 lisre over, hvad folk
fandt specielt godt ved Grøn Kon-
cert netop den dag, de fik skemaet
stukket i hånden.

Grøn Koncert sidder fast i dan-
skernes bevidsthed. I telefonun-
dersøgelsen - i hvilken flertallet af
de udspurgte aldrig havde været til
en Grøn Koncerr (85Vo) - roppede
Muskelsvindfondens sommermusik
med usvigelig sikkerhed i en sam-

menligning med andre , srore
mu sikarrangementer.

På spørgsmålet "Hvilke udendørs
musikarrangementer har De i den
forløbne sommer enten hørr eller
læst om?" svarede 46Vo'GrønKon-
cert, mens nr. to på listen, Roskilde
Festivalen, mårte nøjes med en
kendskabspr ocent på 26Vo.

Og hvad kan Muskelsvindfon-
den så bruge alle disse - og mange
flere - overvejende behagelige

' undersøgelsesresultåter til?
- Ud over et klap på skulderen dl

os selv, har undersøgelsen først og
fremmest værdi som dokumenta-
tion og analyseredskab overfor
nuværende og kommende samar-
bejdspartnere, siger indsamlings-
chef Marius Byriel. - Vi kan kort
sagt vise sponsorerne, hvor stor en
gennemslagskraft Grøn Koncert har.
Hvilket giver Muskelsvindfonden
et virkelig godt udgangspunkt for
de kommende forhandlinger med
vores samarbejdspartnere.

I Indsamlingsafdelingen forven-
ter man at gennemfgre endnu en
telefonunders6gelse i forbindelse
med Grøn Koncerr 1994, mens
pladsundersøgelsen formentlig bli-
ver en tilbagevendende begiven-
hed hverr andet år.

- bis.

FOTO; MOGENS ulER
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Københavns lokalgruppe
holdt sit efterårsmøde
d. 31. oktober over temaet
"Hvad er min ret, oS

hvad er min pligt". Mødet
tog udgangspunkt i nogle
centrale handicappolitiske
temaer - nemlig bolig-
ændringer, hj ælpemidler,
hjælper- og ledsagie-

ordninger, invalidebils-
området og endelig
muligheden for tabt
arbejdsfortjeneste og

allastning i forbindelse
med hjemmeboende børn.

AF ANITA KRUSE OG
LENE M. PETERSEN

{ om noget nvt havde vi ind-
\.tedr er samarbejde med
J-V.Donalds i Ballerup, som
på meget favorable vilkår leverede
et "Happy Meal" samt legetøj til
børnene. Det blev modtaget med.

stor begejstring af de 14 bgrn og

cirka 115 voksne.
Ellers drejede temadagen sig om

lovgivning og administrationen af
den. Om erfaringer fra kommunal,
statsamtslig, ministeriel og ikke
mindst brugerside. Gennemgående
spørgsmål var: Hvad kan vi gøre

for at fastholde et helhedssyn på

brugeren? Hvorledes kommer Vej-
lednings- og Behandlingscentrer
ind i billedetl Hvad er Muskel-
svindfondens overordnede sigte på

disse felter?
To paneler sammensat af både

brugerrepræsentanter og fagfolk
holdt oplæg.

"Haornår er der tale
on et ffølpemiddel, og

hoomår er der tale ont
et a lminde ligt forbrugs -
gode?"
( Konsu lent Jytte B rand-
gaard, S ocialminisnriet)

Fuldmægtig Birthe Vilhelmsen fra
Københavns Statsamt gennemgik
lovgrundlaget for bilområdet, som
stammer fra 1986. Der er her
udstukket nogle rammer, hvor den
skgnsm"æssige vurdering forerages
af Revaliderings- og Pensionsnæv-
net. Oplægget gav anledning ril
diskussion om forskellige tolk-
ningsmuligheder af "den billigste
og bedst egnede" bil, og om det
forhold at der som en rommelfin-
gerregel fprst gives tilskud til
handicapbiler, når barnet er
omkring 3 år ud fra en betragtning
om, at handicappet først markerer

sig d6r; idet det altid er besværligt
at have små børn.

Afskrivninger, lånerammer og
størrelsen af bilen blev diskuteret.
Udgangspunktet i loven er, at bilen
gives til den individuelle handi-
cappede uden hensyn til, om resten

af familien f.eks. kan transporte-
res. Man skal tilgodese den handi-
cappede, men ikke nØdvendigvis
familien!

Birthe Vilhelmsen påpegede i
gvrigt, at jo bedre en sag er oplyst,
jo hurtigere går den igennem.

"Som brugererdø bttere
øt finde ud af sine for-
pligaker end at lende
sine rettiglteden"
(Janne Sander Knudsen,

der /ta r rnu s h e Isr.tin d )

Konsulent Jytte Brandgaard fra
Socialministeriets Handicapkontor
talte om hjælpemiddelområdet og
pegede på den store uensartethed
i amterne og kommunerne inden
for området. Hun berørte det vig-
tige spørgsmål: Hvornår er der tale
om et hjælpemiddel, og hvornår er
der tale om almindelige forbrugs-
goder?

Ud fra erfaringer som sekretær i
Hjælpemiddelnævnet fremhævede
hun vanskelighederne ved at af-
grænse den grå zone mellem et
behandlingsredskab og et hjælpe-
middel; altså hvad der ligger i
undervisnings- og socialministerielt
regi.

Der er risiko for, at brugerne fal-
der igennem systemet, mente hun.

Problemet omkring uensartet-
heden gav anledning til spørgsmål

fra salen, om hvad kan man gØre

for at modvirke denne. Jytte Brand-
gaard nævnte bl.a. vigti'gheden af at
undervise lokale sagsbehandlere

og formidle statsadministrationens
holdninger.

Socialchef Ole Pass, Rødovre
kommune, rejste spørgsmålet, om
kommunerne overhovedet skal
være ens? Han påpegede, at der jo
er tale om minimumsregler, og at
der er en sikkerhed gennem anke-
systemet.

Debatten kom ind på mange vig-
tige spørgsmål; bl.a. hvordan man
kan hindre, at brugerne bliver sone-
per, når tiden bruges til, at myn-
digheder strides om, hvor tingene
skal konteres.

Janne Sander Knudsen, som er
voksen muskelsvindramt, fre'm-
hævede, at det som bruger er let-
rere at finde ud af sine forpligtelser
end at kende sine rettigheder. Hun
sagde, at virkeligheden kun sjæl-
dent står mål med de visioner, hun
læser og hører om. H.un fortalte
bl.a., at Københavns kommune
indkøber kørestole i store mæng-
der; derved får de rabat, men de
individuelle hensyn tilgodeses
ikke. Desuden nævnte hun van-
skeligheden ved at være forud-
seende, når man har en progredie-
rende lidelse.

"Den afforøldrene, der
har modtaget tabt
arbej dsfortjenes te, s tår
saagt i forhold til nulig-
heden for at uende tilbage
tiI arbejdsmarhedet."
(Bent Knudsen, far til to
drenge med nus he lsa i nd )

Bent Knudsen, som er far til to
muskelsvindramte sønner, bekræf-
tede problematikken med at skulle
argumentere for noget, som ikke
er aktuelt endnu. Han kom bl.a.
ind på de ekstraudgifter, der er for-
bundet med at have to biler i hus-
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standen; udgifrer i forbindelse med
reparation og vedligeholdelse som
han efter års kamp har fået kom_
munen ril ar gå ind i.

Benr K^nudsen rejste det vigtige
spørgsmål om mulighea_n få,
dækning af rabt arbejdrfo.rl"n"rt",
hvor der opstår proble-"r, 

"ft",barner er fyldt 1g år. Da får barner
-**l:O for at få hjælperordning
og få tilkendt pension; almå at blivJ
selvforsørgende. Den tabre arbejds_
fortjeneste ophøret og den af foiæl_
drene, der har modraget denne. srår
svagt i forhold ril mulighederne for
at vende tilbage til arbejdsmarke_
der.

- Til spørgsmålet om tabt arbejds_
fo.rtjenesre oplyste fuldmægrig
Liselotre Kindt, Socialmi.rirrel"i
som noget nyt, at spØrgsmåler om
"døde perioder,' i a_kassesammen_
hæng nu er ændret. Kommunen
kan nu ikke forhindre, ar man
trækker et beløb fra svarende til a_
kassemedlemskabet.

Hun var endvidere inde på, ar
efter det fyldte lg. år. hvor åer er
mulighed for at modtage pension
eller revalideringsydelse, kan bar_
net, såfremr det bliver boende
hjemme, bidrage økonomisk til hus_
standen. På spørgsmålet om foræl_
drenes siruation, når der ikke læn_
gere er mulighed for ar modtage
tabr arbejdsforrjenesre, var Lise_
lorre Kindt inde på, ar kommunerne
skulle se alvorligt på mulighederne
for ar yde revalideringshjælp, for ar
fbrælderen kan komme rilbage dl
arbejdsmarkedet.

Liselorte Kindt indled te i øvrigr
med at sige, at der kun burde vær-e
6n besremmelse i bisrandsloven
gående på, at folk skal have, hvad
de har behov for. Men sådan er det
ikke! Hun sagde videre, at g4g
rummer en række muligheder, og
ac d€n ikke giver.store problemer
for brugerne i velvillige kommu_
nel men i de kommuner, der har
en anden prioritering eller er fat_
trge. opstår problemer.

Hun medgav, at hjælperordnin_
gerne var et nåle6je, men begrun_
dede det med, ar udvidede man
disse, ville det betyde, at man flvt_
te.de hjemmehjælpsordning., inå i
$48. Og detre ville ødelægge +A.+_
ordningernes særegenheder. Lise_
lorte Kindt inviterede dog til et
samarbejde med Muskelsvindfon_
den omkring en udvidelse af $4g.4_
ordningerne.

Hun omtalte en igangværende
undersøgelse om anvendelsen af
$48 i kommunerne og nævnre des_
uden forsøget med ledsageordning
til fysisk og psykisk handicappedJ
i fire kommuner.

"Afltengighed er iåie det
sarnme som nang/ende
se/abestemmelse.,,
(Ergot€rapeut Inger
3' cl rØ de 4. M u s I e lsa i n d _

fo n dens Vej led n i ngs _ o ø
Bertandlingscenter)

svindsygdommene. Som sådan kan Et ek:
,de. 

hjærpe '.s;;;; vej ved at ,;l;,';'*"Jå?J,Tå:fi:.::iTi;
belyse den grundigt. ;; #;roblem er afdækket, menHun citerede et indtæg fra en ;;;;;" ridligere ikke har hørttidligere temadag I tokatgiupp"n, ;;;;" fra medtemmerne."Afhængighed er ikke a"i ruÅ*" 

--nO"-.r.arr","dfonden 
arbejdersommanglendeselvbestemmelse,,. r"*_"n

Hu., sfa", ., J", 
"i'.,,rgri*r 

først ;;;;;,r;;,å.1, Ti:: T::fi:_at erkende problemet; 
11."i 

to3 ;;;;;;".*"nisarionerne og DSI,mer sagsbehandlingen samt ar der og JørSJ., Lenger undersrregede,
- 
er tale om progredierende syg_ ,ij""-åa", Muskelsvindfondendomme. Derfor er o.r,vigtigt ft ,rn.iæ. pa, beryde1 ar der må ori_

;:?:,0" 
med individuelte løJrin- ;;;;;. H., poinrerede, ,, ui å-

rnger schrøder fre,:*:,lede fiffiil:,:',"fij"å,å;J:;videre vigtigheden af at fastholde et å;;;;;;", er det nødvendigr, athelhedssyn, hvilket VB-konsulen ;r*# h"nr,"r,d", sig med kon_terne gør ved at udarbeide konsu_ n"å"Lr"_pt"r.
lentrapporter og afholde tværfag- lør** ,""*er menre, at bru_'Iigem,der f,Tl"#hi#:ru***::::

'.'Dersh2rterpåiontrere rå:;ff:,?"",*if,,iå"ilJ;::
ltenaendelserfra med_ hvilket ofte ikke harmonerer medlemsgruppen om erfarin_ deres aktuelle sparebestræbelser.
U:.:,?p:"0::. Somfor- Om de nye regler, der træder ientng må oi åunne kraft pr. l. 1. lgg4på pensionsom_doÅumenteredeproble_ rådet, hvor pensionerne bliver
!e4 lti,reller og tager 0p. brurtoficeret og bl.a. særlige, sroreUgså derfor er det nød- p.rronfrrlrug borrfalder, forralreaendigt, at brugerne len 

,trr*.n i.i*." at der er regerings_gender sig med lonirete løfte om, u, dirr" regler skal ænd_e(sempler,, 
res, hvis der kan dokumenteres for_(-Udaiklingsdef Jøryen ringelser på området.

Len ge4 M us lelsai nlfo n _

den)

"Der burde åun ztere ln
bestemmelse i bistands lo -
zten gående ud på, at folk
sftal laoe, hr:ad de l)r
behoa for"
( F u ldrnagtig Lis elo tte
Kindt, S ocia lminisuriø)

Ergoterapeur Inger Schrøder fra
Mu skelsvin dfond ens Vejle dn in gs_
og Behandlingscenrer tult" om,
hvordan man som bruger kan
anvende VB_Centret. Hun frem_
hævede, at medarbejderne er kon_
sulenrer og ikke sagsbehandlere.
De har ingen kompetence til at
beslutte noget, men deres force er,
at de har stor viden om muskel_

Udviklingschef Jørgen Lenger,
Muskelsvindfonden, omralte fon_
dens handicappolitiske arbejde,
hvor der igennem årene havde
været meget at slås for, men huor
der dog hele tiden går fremad. Han
iremhævede, ac det skorter på kon_
krete henvendelser fra medlems_

årr3q.n om erfaringer fra praksis.
trtarrnger som er en væsentlig
basis for fondens handicappolitiske
arbejde.
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Kan lørgen Lenger ikke læset
I Masåelhraft 7193 anmeldte

Jørg* Lenger bogen "Lager fran

også begi fejl" af Erling Segesr.

Anmeldelsen har affqdt en

fr o m m en ta r fra fo rfa turen rn ed

otters h riften " Når a n m e /deren

ifrfre han lase":

Under overskriften "Forfatrere kan
også begå fejl" har konsulenr Jør-
gen Lenger (JL) i forrige nummer
af Muskelkraft anmeldt min debat-
bog "Læger kan også begå fejl".

En anmeldelse repræsenterer
anmelderes personlige opfattelse
og er derfor subjekdv. Af den grund
serjeg ingen grund dl at gå ind i en
polemik med JUs meget ned-
gørende anmeldelse. En anmel-
delses værdi er alene bestemt af,
hvilken tilid man mårre have til
anmelderen.

Imidlertid oplyser JL i anmel-
delsen, at han er medlem af Sund-
hedsvæsenets Patientklagenævn,
udpeget af Amtsrådsforeningen.
Det vil sige, at JL er med til at
afgøre patienters klager over læger.
I denne egenskab er JL's syns-
punkter langt mere interessante, og
det er grunden til min kommentar.

Fakdsk har jeg ståer uforstående
over for nogle afde afg@relser, som
blev truffer i Sundhedsvæseners
Patientklagenævn - nogle afg6rel-
ser, der ud fra min og andres faglige
vurdering bærer præg af dårlig,
uengagerer og inkompetenr sags-
behandling - hvilket jeg har givet
en række eksempler på i min
debatbog gennem omrale af kon-

krete sager. Men min uforståenhed
får nu mening efter ar have læsr
JI-ls anmeldelse af min debatbog.
JL kan ikke læse, hvad der står, og
udtaler sig med sror vægt om ring,
som han ikke har kendskab til.

Pladsen tillader kun et par
eksempler.

Citatfusk
JL mener, at der er mange decide-
rede fejl i min debatbog. Som et
eksempel citerer JL mig for, ,,... at
2.500 hvert år dpr efter en decide-
ret lægefejl". Dette har jeg intet
sted skrevet i min debatbog, og har
heller ikke indirekte giver udtryk

.for en så kategorisk tankegang. Så
når JL føjer til: "Det skriger til him-
len", er der helt forsråeligt, at JL
må henvende sig til himlen; der er
nemlig ikke foretaget danske
undersøgelser om hvor mange
patienter, der dør på grund aflæge-
fejl i det danske sundhedsvæsenet
om året, og der har heller ikke
været vilje, hverken politisk eller i
administrationen, til ar gennem-
føre sådanne underspgelser!

Et andet sted citerer JL mig for,
"... ar Patientklagenævnet afviser
314 af alle klager som "ubegrun-
dede"". Og JL føjer til: "Hvilket er
helt hen i vejret". Jeg har skrevet,
at Sundhedsvæsene$ Patientklage-
nævn i 16 procenr af parienrernes
klager finder, at Lægeloven er over-
trådt,. og herudover i en række
sager, at selv om Lægeloven ikke er
overtrådt, havde man fundet det
mer e h o rre h t/ lte n s igts m assigt, hvis
lægen havde handlet anderledes.
Man kunne også se på Sundheds-

væsenets Patientklagenævns egne
årsberetninger fra 1988 til 1992. I de
sager, der blev antaget til realitets-
behandling, fandt nævner, at i imel-
lem 69 dl 78 procenr af parienternes
klager over forhold i sundheds-
sektoren havde det involverede
medicinalpersonale ikke begået fejl
- dvs. at nævnet fandt patienternes
klager for ubegrundede i omkring
31.4 af sagerne. Kunne JL mon
dokumentere, hvad der er helt hen
i vejret?

For eksempel skriver JL: "Og ud
fra en tvivlsom amerikansk under-
sØgelse kqnkludere...". Denne
underspgelse er foretaget af en
gruppe forskere fra Harvard Uni-
versitet - et af Amerikas mesr
respekterede - og uirdersøgelsen
er støttet af den øverste sundheds-
myndighed i New York. JUs udta-
lelse tyder på grænseløs uviden-
hed, eller det der er vaerre.

Hvis vilkår varetages?
Det har også overrasket mig, at JL
stort ser har forbigået en omrale af
patienrernes vilkår på baggrund. af
de mange sygehistorier, der er gen-
givet i min debatbog. Denne priori-
tering efterlader det indtryk, ar JL
synes mindre interesseret i de ofte
uoverkommelige vanskeligheder,
som kan blive en del afde parien-
ters lod. som mener sig fejlbe-
handlede. I hvert fald omtales det
ikke. Også Den almindelige danske
Lægeforening har i pressen slået
til lyd, ar pressen afstår fra at
beskæftige sig med de enkelte
patienters sygehistorier. Hermed
afskæres ikke blot patienrers mulig-

hed for ar kunne bringe deres util-
fredshed offentligt frem, men hvad
værre er, her igennem vil det blive
endnu mere uigennemskueligt, om
de politiske intentioner på patient-
rettighedsområdet også bliver efter-
levet i praksis, Offentlig omrale af
enkeltsager er ofte den eneste
mulighed for at få kendskab til,
hvad der sker i de meget lukkede
administrative sysremet der er sat
til ar sikre parienters rettigheder,
som for eksempel i Sundheds-
væsene$ Parientklagenævn.

Men havde JL inreresseret sig
lidt mere for den enkeke parients
vilkåq kunne man håbe på, at JL så
på patienternes forhold på en helt
anden måde og ville vurdere flere
af sagerne ril fordel for patienrerne.
Men det ville samtidig betyde, at
flere patienter efrerfølgende ville få
srØrre mulighed fqr at få erstatning

- en erstatning, som det i mange af
sagerne påhviler amterne ar udrede.
Men JL er nerop udpeget til at
sidde i Sundhedsvæsenets Patient-
klagenævn af amternes interesse-
organisation, Amrsrådsforeningen,.
og det kunne være, at den knapt
ville klappe i hænder, hvis en, den
havde udpeget, kom hjem med alt
for mange store regninger. JL er så
bekendt med de politiske realiterer,
at han godt ved, at det i så fald ikke
kunne udelukkes, at Amtsiåds-
foreningen ville taenke sig om to
gange. om de ville udpege ham til at
sidde i Sundhedsvæseners Patient-
klagenævn for endnu en periode.

Speci a I lage, dr m ed. E rling S egest.

at "straffe" kritiske medlemmer af
Patientklagenævner, vil det end
ikke være praktisk muligt.

Men den mistro, som denne
bemærkning illusrrerer. er egenr-
lig et ganske godt udtryk for bogens
stil og tone.

Jeg beklager dybt, ar de sympa-
tiske grundholdninger til patien-
terne, som Erling Segest har gjort
sig cil talsmand for gennem de
senesre år. så afgørende misrer vægt
gennem bogens aggressivitet og
overdrevne polemik.

JØrgen Lenger
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Svar fra Jørgen Lenger:

Erling Segest spørger, om jeg kan
dokumentere, at det er helt hen i.

vejret, når han påstår, at 314 af alle
klager til Parientklagenævner findes
ubegrundede. Svarer er, at der i 314
af alle klager ihle er slet en ot)ertra-
delse af løgeloz;en. Det er sandelig
ikke det samme. En klage kan sag-
tens være velbegrundet, uden at
lægeloven nØdvendigvis er over-
trådt. En klage er altid velgrundet,
når der er sket en shade. Det,
Patientklagenævner skal bedømme,
er imidlertid ikke, om der er sket
en sfrade, men derimod om der er
sket en fejl! "Ubegrundede" kla-

ger behandles slet ikke, oganmllet
er beskedenr, formentlig højst l5
procent.

Erling Segest påstår, at han hver-
ken har skrever eller indirekte har
givet udtryk fog "at 2.500 hvert år
dør efter en decideret lægefejl".
Men det står altså sort på hvidr på
side 19, at "10.000 personer i Dan-
mark dør, hvor der indgik er ugun-
stigt behandlingsresukar", og - på
side 17 - at "i 25 Vo af indlæggel-
serne med er ugunstigt behand-
lingsresultar var der formentlig tale
om, at personskaderne var opstået
som følge af en lægefejl".

Til påstanden om ar de med-
lemmer af Patientklagenævner, der
er udpeget af Amrsrådsforeningen,
skulle frygte manglende genud-
pegning, hvis vi er for kritiske over
for behandlingssysremet, har jeg
egentlig allerede forklaret, ar Amrs-
rådsforeningen aldrig har søgt at
påvirke mig aller andre og end
aldrig har raget konrakt til os. Men
jeg kan da tilføje, ar Amrsrådsfore-
ningen end ikke kan få oplyst,
hvem der har deltaget i hvilke
afgørelser, og hvem der har ment
hvad om de enkelte sager. Så hais
Amtsrådsforeningen måcre ønske
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ungdomsleir på Marca

EAMDAs ungdoms-
organisation EYO havde i
år sin lejr på Malta.
Marc Jgrgensen og Tonny
Nielsen drog afsted den 4.
september og har sendt
denne beretning.

Ti:ren smrtede i Nr. Lyndelse kl.
3.00 om narten, hvor vi foivent-
ningsfulde tog afsrcd mod Maha. I
Kastrup lufrhavn kom folk stry-
gende for at hjælpe os, og Falck
fik os vel ombord på flyet. Der var
lidt mere styr på hjælpen i Dan-
mark, end da vi landede på Malm!
De havde aldrig set så rekniske
køresrole som vores f6r, og Rikke
og Per (vores hjælpere) var nødt til
at gå ned i flyets bagagerum for at
hjælpe srolene ud. M var noger ner-
vøse for, at de skulle smadre dem
fuldstændigt, men vi fik dem da
hele igen.

En lejrleder kom med en chauf-
fgr ogbqd os velkommen til Malta.
Vi skulle rransporreres i en stor
Mercedes varevogn til vores hotel i
Bugibba. Vi blev overhoveder ikke
spændt fast i bilen, og mens vi og
vores hjælpere prBvede ar holde os
selv fast på de meget ujævne veje,
undrede vi os over det meger
anderledes landskab, der flBj forbi
os. Alt var brunt og gråt, og det var

På sejltur til øen Comino.

kun i byerne, der var lidt farver. Vi
spurgre, hvorfor de ikke lavede
nogle bedre veje, og de svarede, at
hvis de gjorde det, ville malteseine
bare køre endnu vildere, og der
ville ske endnu flere ulykker. så
de beholdt de afsindigr dårlige veje,
til de ikke kunne bruges længere.
Der var i 4vrigt kun ro Iyskurver
på hele Malm, men 6en er jo heller
ikke srørre end Als.

Vi ankom endelig til Hotel Topaz
- godt gennemrystede og svedige.
Vi fik tildelt et par værelser, og så
kom det fprste problem: Elevaroren
var meger lille. Vi mårre ,.sno" 

os
ind hver gang og tage fodstøtrerne
af først. Men værelserne var bare
dejlige med eget køkken og bad.

nen
Seværdigheder
Vi fik ser en hel del af Maltas
seværdigheder, og vi følte, atvi var
på udflugt hele tiden. Der var ikke
så meget fritid, men det gjorde ikke
så meget, for turene var for det
meste meget spbndende. Eeks.
sejlturen til den lille ø Comino,
hvor hver enkelt kørestol skulle
bæres ombord ad en lille land-
gangsbro. Der var så høje bølger,
at den ellers smukke tur rundr om
Malta, for nogle blev lidt af et mare-
ridt; bl.a. Rikke som gang på gang
måtte have Per til at hente bræk-
poser.

Vi besøgte Yaletta, Maltas hoved-
stad, hvor vi var på virksomheds-
besøg på er sroft skibsværft og så en

Besøg på vær.ftet i Valetta.
Tørdokken bag Marc Jørgensen tager
supertankere på 300.000 tons.

enorm t6rdok, som kunne rage en
supertanker på 300.000 tons. Der
var en rur til Melina, Maltas gamle
,hovedstad, også kalder "den stille
by", som nu kun er en turistby. Fra
bymuren var der udsigt over en stor
del aføen.

Og så var der "Tour of Malra by
night", som vi ikke fik så meget
ud af, da vi bare blev læsset ind i
busserne, kørt rundr i et par timer
og'læsset af ved hotellet igen. Men
vi snakkede da med nogle af de
andre delragere. så ruren var ikke
hek spildt.

Om mandagen tog vi til Valetta
for at møde præsidenten og hans
kone. Han snakkede til og med os,
og det kom i fiernsynet om afre-

Familieforhold
Der var også arrangeret to semina-
rer. Det ene om forholdene for
handicappede på Malta, og det
andet om familieforhold i det hele
taget. Der er ikke store mulighe-
der for en handicappet på Mala,
og mange ender med at holde sig
hjemme ved familien, som ager sig
af dem. Der findes ingen hjælper-
ordninger som her i Danmark.

Det andet seminar var urroligt
spændende, fordi vi fik mulighed
for at snakke selv: Fortælle og høre
om hvad familien betyder for for-
skellige folk i Europa. Og det er
meger forskelligt. På Malta flytter
de unge f.eks. førsr hjemmefra, når

AIle lejrdeltagere samlet foran
hotellet.

de skal gifres; ikke som i Danmark
hvor vi flytrer i lejlighed og bor
alene. Malteserne er meger mere
afhængige af familien, end vi er i
Danmark.

Den sidste aften blev der holdt
en udklædningsfest, hvor de flEste
var udklædte. Der var alt fra pippi
Langstrømpe til klovne, gamle
romere, Rødhætte, osv. Der blev
danset, og ud på narren sagde vi
farvel til dem, der skulle reise tid-
ligt om morgenen.

Alt i alt havde vi en helt fanras-
tisk tur, hvor vi absolut ikke nåede
at kede os. Der skete spændende
ting hele tiden, og vi nød hinan-
dens selskah i fulde drag. Der var
også meget sjovt ar mØde så mange
andre med muskelsvind og se deres
forskellige kørestole. Der er virke-
lig forskel på standarden i de euro-
paeiske lande.

Marc Jqrgensen og Tonny Nietsen
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En myastenikers
kommentar

- Jeg savnede indlæg, der berørte
mulighedenne for mennesker med et
mere skjult handicap, .t rirr", a"tiug",
i Lokalgruppen Københavns t.-u,_o
mØde d.3l oktober.

Lokalgruppen i København havde arrangerer er
møde med gode indlæg omkring aktuelle"emner.

Dagens remaer var hjætpemidtåa b.lig;;;;;s"t
hjælpeordningea invatdåbiler samt r.-Ui-.ræ;ar_
fortjeneste. problems till i n g., o*t rl.rg ri'Jr-o"._
spekriver i sagsbehandlingen, om rf."""^i"*?
hvilke hjælpemidler, den enkelte i,."j",ågr""*;
blev belyst og diskuteret.
. Men jeg savnede indlaeg, der bergrte mulighe_
.derne for hjælpeforanstaltninger rit rn"nr,"3t",
med_er mere skjult handicap, ,o_ f."kr. W"rih"nia Gravis. Myastenikere må, ,rd ou"r r"r.r.'a"frm
omtalte problemer, slås med følelsen af misåtta
eller skepsis fra det offendige system. - .--

, .O.ftgføI".s det som en kamp""r få bevilget en
fjælqeforanstaltning. Bemærkninger som,å,r r".da frisk ud" er ikke ualmind"fig-". ej ;"llo'".
anmodninger om mange speciallågee*fori"g"r,
på trods af at besvarelserne er enslydende. D[se
forespørgsler er tidkrævende og belastende for
ansøgeren.

I øvrigtvar temamødets panel åbenbart ikke klar
over, at myastenikerne er repræsenteret i Muskel_
svindfonden. Der ville t rrr" u-r., få.rr;;;;;;,ar få detre aspekr belyst og synliggjort i dette
rorum.

Ellers tak for'en vellykket og oplysende dag.
Inger Kofoed

Sommerlejre Lgg4

ItO o* sred for næsre års sommerlejre for
børn'og unge er fastlagt. Alle steåer er
der. idrætshal og mange muligheder for
aKtlvrrerer i nærområderne. Lederne ril
lejrene er endnu ikke ansat, og derfor er
der heller ikke fastsar
sram os indhord. r"ff;T"J:,åif-
men til allerede nu ar melde sig til. Alle i
de respektive aldersgrupper vil dog senere
modtage eh personlig invitation.

Børn 8-10 år
B o rranej le ldræts cen ter oed Ros I i /de.
19.-25. juni, t994

Børn I l-liår
Ringe Fri- og Eftersftole på Midtfyn.
23. juni-2. juti,1994

D^er er mange muligheder for aktiviteter
på de steder, der er valgt til næste års
sommerlejre loi børn og unge. Her en'situation fra et hektisk orienteringsløb på
sommerlejren i Rødekro i juli i år.

Praise .rlike a Big
Bunch of Rosesrr-
The.EAMDA ACM wilh . very fine prcEraftme dnd over.whehing deti4ht åbur Se anendmce trcm Eætch EuroF.

- 
^ 

hrillh.r ntuxtummc, 6c rcn,ina
Prcsrdcnt uJ EAITD{ rhc Cc.mJ.
llnlc$o( RcinhrrJr Ritdct srd r
rhc opcnirÅ otrhc Z3rd ACNI in

thcr mcnriond thc WHOobiccrivc_llcrhh 
tuiltin yc{?m0" \vhich

rhc Europcrn \tu,cutJr Dvrtuohv
Årsariltion\

n d\n rhlr witcrv rmpnrrnA d1c
ondtrx/n\ tor JIt hjn!nrpNd.

-^n J\\e,dtiun titc EAIjDA n

FOTO: RIGGELSEN.

Euro Handicap ,94

Aalborg bliver 9.-lZ. februar værtsby for konfe_
rencen og messen Euro Handicap ,94, a", i1...
afholdes, fordi EU har udnævnt t}g+ tilf,.rai""pa,
Arrangementet får deltagelse fra de f Z BU_i..rd",
Østeuropa, Baltikum og Norden. p,or_ai", 

", u,
udveksle viden og ideer og skabe grobund for pro_
jekter, der forbedrer handicappedei f 

"r""if f.ar.'O",
skal ikke mindst finde sted ind"r, for ramr.r*r" 

"fHelios II, der er EU's handlingsprogr.; f;;;;"_
dicappede. Hver 10. indbycce; bUi* 

"ri""oi_cap. En styrekomite bestående .f 
"., 

,_t t" *irri_
sterier, kommuner, amter, Europ" Xo..r_irSån"rr,
Nordisk Ministerråd, DSI, m. fl . f"r;;;;;;;,;",
store arrangement, som åbnes af EU_kommissær
P3dlais Flynn. Sideløbende -"a torri"l"n".n
afholdes en messe, hvor danske og ua".rt".rart"
producenter af hjælpemidler udstiiier, 

"g 
h;;;

række handicaporganisationer fortæller ;; ;;r.,
3:b."jd".. *E 

y- Handicap, 94 har Hendes K";g.t"
Højhed Prinsesse Benedikre rorn oror.t ror.--"'

Nummeret rummer bl.a. en række artikler fia årsmødeti EAMDA, der fandt sted i Frederi.i. i;;;ber medMuskelsvindfonden som værr, og ikke mirråsr det er bag_grunden for oversætrelsen. SamJge d"I,.;;;; iårr_ød"t
og deres organisationer har fået uri""ai 

"ig"lskudgavensom et slags ekstra ,.referat,, af mødet.
Men.mange dekagere _.især fra Øst_ ogCentraleuropa

- efterlyste på årsmødet inspiration ,if i, ,ryrf<" oplys_ningsindsatsen i deres respetdve tana". så-ågrå derforvalgte Muskelsvindfonden ar bekoste orroår"tr" ogtrykning af nummerer, hvor inret .. 
"J"i"a, i ørhold tirden danske originaludgave: selv annoncerr. 

". 
_.0. O*_ved kan andre organisationer bedre d.;";; et indtryk

af, hvordan et medlemsblad kan ,tru", *åå.
Der er stadig et st6rre_antal eksemplarer af engelsk_

udgaven på lager, og medlemm"., a", åar* Årke ,rogletil brug på udlandsrejser eller ved bes6g fo 
"rrar" 

f.na",er meget velkomne til ar ringe og få tilsendt er anral.

Unge 14 -ll år
C a s tbjergå rd o ed H edens ted.
10. - 16. 

'UJi,1994

Muskelkraft på engetsk

Muskelkraft nr.6193 er blevet oversar rit 
".,g"trt fra endetil anden.

I! 
'ook 

ptr( in rhc Jr\: S.D-
rcøb.r t7 - te. twl in Fr;g[rn!_
c.ntrct in Frcd.ricir, h.!.J rnd
phnn.! bv Ntuskchv,nJtondcn
And RilJcti wurd\ scrc nor J,$
Atuccd. hc nchs wcrc Dorc com_
prchensivc rnd nlnv_sidcd rhrn
cver bcfore. 

"nd 
praisc was bc-

{owcd on th€ Drbh J\sirirlion
''iikcr b,E bunch !tn^cr.

Thc N{ional Chrirmln wel
comcd rhc t68 prnicipans ti.Jm jt
nrtions..nd wr\ !.4 Jctishrcd
Jbour thc rcLUrd atrcnJrn(e. Ttc

phyinA rn inrpoittrnt nrc in oc-
L.mpl[hins rhn objc(ive. hc )JrJ.
Jnd hc jLu cxtrci.cJ h,. dchenr
thJr rh. F:N-F:utupcrn\ silc;--
scnt nnhc finr timc.

In his r.po4 Rcidridt Rudct
chphisiscd &. !hr! EAIIDÅ hN
hcLn mJJc nrorccffccnrc b\ plc-
ns thc Sc(r{,ry Ccncht xnJ rhc
)ccrcrJnrr on onc tucrno.. vi7 ,^
Lundln. Hc bncteJJbur de aIuil
rcnqri6 oIEAItDA rnd dc{;r.,t
ilc rdjurmcnr,frhc p0,Lv oid;.
^\ahrion in c0nrcqreoec ot ihc
rc\(r(l (cnkc EN\lC iEubncJn
\curomus(ilLrCcndc, hJrinshc_
cohc rndcFndcnrorEÅvD;

FinillI hc cmph$iscd,hc huR(
sork donc hv CrcAorSchkJz rmm
.hc ccrnrn rssociriion !o stu\ in
cch{ny wr.n hcsccurd rhe;s-
hission lo, 27 dis&sscd S!ft;y,
cirLcnr wth mo{dJr d\nrc;r

- riu" errroe.*uni,i.. ._,r
bu' i $^ crcAut. rchicvchcnr
Ridcl $'d, JnJ ilc}\cnrbt !ic.-
rcJ Crce {Ntrh nrrnon\

sFcidrvclcooc_ For6sr
i {3s rhc fiF! rihc rhcy!G

Thc Ve.Ntl\orof \!ilc Counn:
\isn R! Nrc[cn. \ubrnutcd $.L;

olHcrkh. Torbcn Lund.
to %rbcn Lund! papcr

lnd rhc herhh,trrhornics. fle futs

Muskelkraft på engelsk.
Nummer 6t93 er oversat
og sbndt til muskelsvindor-
ganisationerne i hele
Europa.

NIr asteltigruppen

()sr: lnsc U. \ jc,lscn

\rrcj.i.
-iJ() I lirrtls \i.tJlrr
tll. ).i)6 l9-+'/

\i'st: .frihrrrtncs ( irirr geartJ
\r,rrr.crt ::t r.ksr c.j .i
7t{}{)\cjlc
rl1. 75ti6 .i6ti6

l,'ilffTl fiIim / 4s
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Undersøg din el-selel
Der har i flere år været anvendt el-
seler på el-kørestole, og der er

mange, som har meget gavn af dem.

Dog har der inden for det sidste
stykke tid været tilfælde af fejl på

el-selerne. El-selen er ikke stop-
pet, men har klemt sammen om

brystkassen på brugeren.
For at undgå sådanne siruationer

er det nødvendigt. at der som mini-
mum er en skridkobling, som sørger

for, at selen - selv om den ikke
stopper af sig selv - ikke trækker
med mere end et fastsat antal kilo.

Vi vil derfor anmode jer om at
pr6ve jeres el-sele af. I skal prpve,

om den stopper.med at trække
indad ved en bestemt belastning.

Hvis den ikke gør det, bør du
kontakte den kommunale sags-

behandler, der har med hjælpe-
midler at gøte, og med vedkom-

mende få arrangeret, at forhandle-
ren af el-selen efterser din el-sele.

Og som et minimum sørger for, at

der er en skridkobling på.

Hvis den kommunale sagsbe-

handler er i tvivl om noget eller
gerne vil have yderligere oplysnin-
ger, er hun velkommen til at hen-
vende sig i VB-Centret.

Vi vil desuden kraftigt opfordre
til, at man ihhe selzt reparerer på el-

selen, men kun lader forhandleren
gØre det. Det er vigtigt, at det er en
p€rson , som kender til sikker-
hedsmekanismerne i el-selen.

Sålad atdig din far eller din bed-
ste kammerat "lige hurtigt" repa-

rere din el-sele!
Anny Madsen, VB -Centret

Dagny Randrup
blev genvalgt, men

hendes parti
Socialdemokratiet

må afgive borg-
mesterposten til

Venstre

Birthe Malling
blev ikke valgt

Sådan gftr d.et

I sidsrc ni.rmmer af Muskelkraft fortalte Dagny Randrup og Binhe Mal-
ling, hvorfor de stillede op til kommunalvalget, og hvad de har ud af
at deltage i lokalpolitik.

Nu foreligger vælgernes dom.

Binhe Malling blev ikke valgt i Odense, mens Dagny Randrup
opnåede genvalg i Frederikshavn. Birthe Malling fik 62 personlige

stemmer, som placerede hende på en plads som 8. suppleant. Af de

26 kandidater på Socialdemokratiets liste blev hun nummer 20.

- Vi bevarede vore 12 mandater i byrådet og var meget tæt på et 13.,

fortæller Birthe Malling. Socialdemokratiet gik i Odense en smule

frem.
Men i Frederikshavn gik det tilbage for S. Så meget at flertallet skif-

tede, og byen nu får en Venstre-borgmester. Det er Dagny Randrup,

der de seneste to perioder har været viceborgmester for socialdemo-

kråterne. naturligvis ikke tilfreds med.

S tabte to af sine 11 mandater, men Dagny Randrup fik med 229 per-

sonlige stemmer igen plads i byrådet.

- Jeg får en plads i socialudvalget. Det er jeg tilfreds med, men jeg

ville helst have siddet i teknisk udvalg, siger hun.

Hvem har glemt en vest og et bord? cruri

På Københavns Lokalgruppes temamøde d. 3tr. oktober blev en

mØrk- og lyseblå dynevest (str. 52, af mærket "Top Twenry") samt et
bord af lys bøg til en barnekørestol glemt. Tingene kan afhentes

efter aftale påtlf. *373 4711.
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Aktivitetskalend.er

"Ianuar5 Temadag, Brugergruppe 14, Anøgen

28-30 Kvindekursus, Ungdomsgruppen, Middelfart.

3l Bestyrelsesmøde, Købenltaon.

Februar
2 Temadag, Brugergrupp e 14, Amager

4-6 Familiekursus, Sct. Knudsborg, Middelfart.

5 Repræsentantskabsmøde.
18-20 Voksenkursu s, SI -centret, Rødehro.

Marts
3-6 Seksualitet, Mellemgruppen, Dr Feriebl, Grenå.

4 -6 Forældre gruppen Vestjylla nd, M idde lfa rr.

4-6 AlS-medlemsseminar, Fagkangcentrø, Fredeick.
11-13 Kontaktudvalgsmøde, Sct. Knudsborg, A[iddelfart.

11-13 Søskendegruppen.

2l Bestyrelsesmøde, Årias.

April
8-10 Familiekursus,Sct. Knudsborg.

I5-I7 Familiekursus,Sct. Knudsborg, Middelfart.

24 Temadag, T.okalgruppen København, Rqdooregird.

28 Repraesentantskabsmøde, Sghgjhndet, Gjern.

29-01 Landsmøde, Søhøjlandø, Gjern.

Maj
6-8 Familiekurius, Pindstrup,Auning.

10 Besryrelsesmøde, København.

12-15 Seksualitet og kærlighed II, Ungdomskursus,

Fuglsangcentrø.

cluni
6 Bestyrelse smøde, Århus.

t9-25 Sommerlejr, Borrasejle, Roshilde (8-10 år).

26-02 Sommerlejr, Ringe, Midtfun (11-13 år).

10-17 Sommerlejr, Hedensted v. Vejle ( 14-17 år).

August
19-21 Familiekursus, Pindstrup Centret, Aaning.

25 Bestyrelsesmøde, KøbenÅaan.




