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Hold oje med pensionen

FOTO: MOGENS LAIER

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

et virker uoverskueligt,
hvor meget den mined-
lige pension vil blive fra

1. januar.

Pi samme tid sker der to store
endringer: For det fgrste fir vi en
skattereform. For det andet fore-
tager man en “bruttoficering” af
bl.a. pensioner. Det betyder, at
mennesker med pension mister det
szrlige — hgje — personfradrag, vi
hidtil har haft. Til gengald saetter
man pensionen op.

Alt i alt skulle det betyde, at pen-
sionisters kgbekraft stiger et par
procent.

Herfra skal si trezkkes, at alle
skal betale de nye miljgafgifter;
men der skulle stadig blive lidt
stgrre kgbekraft end hidtil.

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

“Jeg hdber, regeringen vil fortsette i det spor,
tage den store kost frem og rydde almisserne helt
ud af lovgivning og administration. Set pensionerne
tilsvarende op, sd vi selv kan bestemme, om vi vil
kobe tomater, eller vi vil tage pa udflugt.
Dette veere ogsd sagt med adresse til det nye”
‘Center for ligestilling af Handicappede, som godi‘

kunne tage fat pa den opgave.

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

ligt, at der bliver lidt stgrre kgbe-
kraft; men der 44z for nogles ved-
kommende vare szrlige forhold,
som ggr, at det ikke sker alligevel.

Send kopi til
Muskelsvindfonden

Derfor vil jeg gerne nevne for alle
vore medlemmer, at De Samvirk-
ende Invalideorganisationer egent-
lig havde foretrukket et grundigt,
men ogsi tidkraevende forarbejde,
fgr &ndringerne blev vedraget.
Meningen var, at de mere speci-
elle situationer ogsi skulle belyses.

De Samvirkende Invalideorgani-
sationer frafaldt imidlertid dette
gnske, da regeringen gav lgfte om —
efterfglgende — 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
skattenedszttelse som andre men-
nesker med tilsvarende indcaegt —
og dermed ville mange pensioni-
ster decideret lide tab som fglge af
de miljgafgifter, der traeder i kraft d.
1. januar.

Men netop derfor bgr du vare
opmarksom pé, om det udbetalte
belgb fra 1. januar nu ogsé stiger
et par procent — som lovet. Hvis
det ikke er tilfeeldet, og hvis der i
pvrigt ikke er sket ndringer i din
gkonomi, vil vi gerne bede dig
sende kopi af de ngdvendige papi-

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

Bruttoficeringen

et rigtigt princip

Mere generelt vil jeg gerne
udtrykke min tilfredshed med
“bruttoficeringen”. Hidtil har for-
brugsmuligheden for en pensionist
jo vaeret sammensat af selve pensi-
onen og det store personfradrag —
og for den sags skyld et par ting
mere. :

Det rigtigste mé vere, at for-
brugsmuligheden for en pensionist
fuldr ud stilles til rddighed via pen-
sionen, og at alle andre regler her-
efter er ens for alle mennekser. Det
er ikke blot noget roderi — det er
ogsd uvaerdigt — at en pensionist
skal sammensatte sin kgbekraft
ved hjeelp af regler 1 alle mulige
lovgivninger.

Vi vil betale vores skat pé lige
fod med alle andre mennesker,
fordi vi pd dette som p4 alle andre
omrider er en befolkningsgruppe,
der bide giver og modtager. Brutto-
ficeringen skaber péd en god méide
den ligestilling méllem befolk-
ningsgrupperne, der er sd vigtig for
0s.

Hunde og pensionister

Men jeg hiber 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 4rlige udfluge
— med ret til to smikager pd en
szrlig kupon. Ja, jeg sd engang’et
skilt i vinduet hos en frisgr pd
Vesterbro 1 Kgbenhavn: “Hunde
og pensionister halv pris”.

De mange tilbud er naturligvis
velmente, og privates tilbud kan vi
ikke sige s meget til; men grund-
liggende fgler jeg mishag ved den
type tilbud. De er ydmygende og
cementerer &ldre eller mennesker
med et handicap i den svages — den
modtagendes — rolle, og de strider
mod alt, hvad Muskelsvindfonden
har arbejdet for i snart 25 4r.

Udryd almisserne helt

Derfor er jeg meget glad for prin-
cipperne i den bruttoficering af
pensionerne, der fulgte med skatte-
reformen. Jeg hiber, regeringen vil
fortsaette i det spor, tage den store
kost frem og rydde almisserne helt
ud af lovgivning og administration.
Sat pensionerne tilsvarende op, sd
vi selv kan bestemme, om vi vil
kgbe tomater, eller vi vil tage pa
udflugt.

Dette vere ogsi sagt med
adresse til det nye Center for lige-
stilling af Handicappede, som godt
kunne tage fat pd den opgave.

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

Juledag 1992 landede 21 Sardjevo-borgere
i lufthavnen i Diisseldorf, blandt dem 8-
arige Adnan og hans mor Edina Mezbur.
De 21 flygninge var bosniere med
muskelsvind og deres hjzlpere, som tak-
ket vaere en formidabel indsats af Gregor
Schwarz fra den tyske muskelsvind-
organisation og en human delstats-
regering 1 Nordrhein Westfalen niede ud
af borgerkrigens helvede, inden vinteren
tog livet af dem. Muskelsvindfonden har
givet Handicapprisen 1993 til delstats-
regeringen, og Muskelkraft har besggr
flygtningene og fortzller den dramatiske
historie om deres redning. Les side 6-11.
Foto: Lasse Jgrgensen.
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TANKERNE ER STADIG | SARAJEVO
Muskelkraft har besggt nogle af de mennesker med muskelsvind, der sidste jul blev evaku-
eret fra Sarajevo til Tyskland. Og vi har mgdt nogle af de tyskere, der gjorde flugten mulig,

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

BOG OM EVALD KROG
Borgmesteren talte og hovedpersonen jazzede, da bogen “En muskelsvindler — historien
om Evald Krog” blev presenteret.

ET UFORUDSET LIVS HISTORIE

“Jazz og damer og rejser — der hele fortwller han dbenhjertigr om. Ikke fordi han er ekshibitionist,
men for at vise, at kun fantasien s@tter graenser for, hvad ogsd en muskelsvindler kan.

Hans organisatoriske indsats har beryder utroligt meget, men hans personlige eksempel endnu mere.”
Kritikeren Ejgil Sgholm anmelder “En muskelsvindler — historien om Evald Krog”.

- JEG VAR EN MESTER | AT FORTRZANGE
Karin Damgaard, ALS-patient, fortzller om de mange dbenlyse og skjulte tab, sygdommen
medfgrer. Og om sin angst for dgden.

VAR ALDRIG AUTORITETSTRO
Etzgtepar i Lemvig ville ikke finde sig i det offentliges manglende tilbud til handicap-
pede. De tog sagen i egen hind og skabte et fritidscenter.

MEDARBEJDERNE | MUSKELSVINDFONDEN
Fire gemmesider med oversigt over Muskelsvindfondens 45 ansarte.

JESS HAR TO H)EM
I den sidste artikel om unges
boformer besgger vi Jess Dahl
Jensen, der har valgt at blive
boende hjemme hos forzl-
drene.

Og sé er det sidste chance
for at deltage i lodtrekningen
om konkurrencens hovedge-
vinst, et gavekort pd 3.000 kr.
til IDEmgbler. Side 31.

BRUGEREN SKAL 1
MESTERL ZRE

Debatserien om hvad, der skal foreg
péd MarselisborgCentret, fortsetter
med indlag af VB-Centrets leder

Jes Rahbek.

GRON KONCERT GAR RENT IND
Ny AIM-undersggelse viser, at de grgnne koncerter er den mest kendte rockbegivenhed i
Danmark.

RETTIGHEDER OG PLIGTER
"Temamgde i Kgbenhavns lokalgruppe om bl.a. hjlpemidler, hjzlperordning, invalide-
biler.

VOR EGEN VERDEN
Ungdomslejr pd Malta
Muskelkraft pd engelsk
Undersgg din el-sele!
Aktivitetskalender
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Muskelkraft har besgst nogle

irsdag den 16. november
1993 valter sneen ned over
Sarajevo. 1 medierne bliver

det lakonisk konstateret, at vinte-
ren idet krigshzergede Bosnien til-
syncladendc er sat ind en méned
ridligere end forventel.

P3 tv-skeermen ien lun lejlighed
i den tyske by Emmerich pr&sen-
terer begivenheden sig i evaf den
slags groteske klip, man efter-
hinden har set si mange af, at man
knap registrerer det. Et tzppe af
store, hvide snefnug pi vel ned
over en by og dens indbyggere. Et
idyllisk opleg til julen, hvis det
ikke havde veret for den strom af
pansrede mandskabsvogne, som
kort efter kgrer sneen op 1 store;

" prune klumper ude pi vejen.

1 den udligere vaertsby for Vinter-
OL er sne ikke lzzngere NOget vel-
komment syn. De hvide foug ind-
varsler frostgrader i lejligheder
uden vinduer 0g varmeforsyning
og risiko for endnu flere afbraek i de
i forvejen alt for f4 konvojer med
nedforsyninger.

Det ved de tre kvinder i leilig-
heden i Emmerich alt for godt. Og
miske er det derfor, at interviewet

6 | (TR

og deres hj

AF PETER BlIISGARD
FOTO: POLFOTO &
LASSE JORGENSEN

arajevo

For knap et ar siden blev 21 mennesker med muskelsvind
eelpere evakueret fra porgerkrigen i Sarajevo.

1 dag bor de i Tyskland, taknemmelige over at veere blevet

reddet fra en vinter i den bosniske hoyedstad, som en del af
dem neeppe havde overlevet. Deres tanker er dog stadig
i Sarajevo — hos den familie og de vennen de lod tilbage.

gir i std, da billederne af et snc-
vejr i Sarajevo viser sig pd det de
konstant har kgrende i et hjprne af
stuen. Deres cyskkundskabcr rek-
ker endnu kun til at forstd nogle
brudstykker af, hvad speakeren for-
wzller. Men for Zeljka Pavlovic-
Zec (26), Aida Kalamperovic (25) og
hendes mor Fatima Kalamperovic
er billederne alt nok. Fjernsynet
er pa en méde deres direkte for-
bindelse til en by, hvorfra informa-
tioneme om venner 0g familie er fd
og sparsomme, 0% hvor selv godt
nyt sjeldent virker beroligende i
lzengere tid ad gangen.

For et ir siden befandt Zeljka,
Aida og Fatima sig selv midt i den
krighzrgede bosniske hovedstad.
Zeljka og Alda har begge muskel-
svind og kender hinanden fra en
klub under den bosniske muskel-
svindorganisation. De boede i hver
sin del af byen — Zeljka med sin
mand og Aida sammen med sine
foreldre. For krigen brad ud og
kastede Sarajevo ud i en arelang
be'lejringstilstand. arbejdede Zelika
som sekret®r, Aida studerede kemi
paen specialskole, mens hendes
mor, Farima, ved siden af hjem-

mets pligter, arbejdede 1 sin mands
rgjforretning.

En velfungerende dagligdag som
borgerkrigen i bogstaveligste for-
stand skad i smiastykker. De evin-
delige mortérangreb 0g frygten for
snigskytternes kugler holdt kvin-
derne og deres familier indespzret
i eget hjem, mens byen langsomt
gik i oplgsning omkring dem.

_ Jeg opholdt mig ni maneder i
ek 1 vores lejlighed uden at
komme uden for en dor, forreller
Aida. — De sidste 6 méineder var
harde. Vi levede adelukkende af
bred og fis, 0g 1 september 1992,
hvor det s& smat begyndie at blive
koldt, bley vand- 08 elforsyningen
afbrudt.

_ Nér man har muskelsvind, ef
man selvfolgelig ekstra sarbar, 0g
jeg kunne kun se €n mulighed for
at overleve den kommende vinter:
At komme ud af Sarajevo. Men det
var svart at forestille sig, hvordan
det skulle kunne lade sig gore. Kun
ganske fa indbyggere blev evakue-
ret pd det tidspunkt.

Et maisommeligt arbejde
Men der var trods alt mennesker

af bosniske flygtninge i Nordrhein-Westfalen.

der forsogte det umulige. Tidligere
pd dret var Hasan Pasovic 0g Simo
Petkovic fra ledelsen i den bosniske
muskelsvindorganisation ghet i
gang med at udarbejde en liste over
de mennesker med muskelsvind i
Sarajevo, der havde behov for at
blive evakueret fra byen. Et mej-
sommeligr arbejde i en by hvor de
normale kommunikationslinicr ofte
bred sammen, 08 indbyggere j&vn-
lige mécee flyte fra deres pdelagte
huse. Det lykkedes dog at stykke
en liste med 27 personer sammen
(incl. hjzlpere, som typisk er fami-
licmcd‘lcmmc‘r). Listen blev sendt
til Gordana Rajkov i den forhen-
veerende jugoslaviske muskelsvind:
organisations hovedkvarter i Beo-
grad. Herfra blev listen i juli maned
sammen med €n anmodning on
hjeelp faxet videre til muskelsvind:
organisationerne i Holland, Tysk
land.0g Danmark. 1 Danmark 0
Holland afviste myndighederne 2

give Opho'ldstiiladclsc il de 27 Sara

jevoborgere _ i Danmark fordi ma

pidet tidspunkt havde valgt at giv

folk fra krigsfangclcjre og der¢

familier hgjeste prioritet. Me

sidan skulle det ikke ga i Tysh



Uden Gregor Schwarz (th.) og hans mor, Erika Schwarz’ store indsats,
var de 2| flygtninge nzppe blevet reddet ud af Sarajevo. Et ar efter
evakueringen gor Gregor og Erika stadig en stor indsats for at hj=zlpe
Sarajevo-borgerne med at fi dagligdagen til at fungere i Tyskland.

Edina og Adnan Mezbur.
= Det var forfarde-
ligt i Sarajevo.
Adnan blev sa -
bange hver gang de
begyndte at skyde,
og vi matte hele
tiden baere ham
ned i kzlderen,
fortazller Edina.

Fatima Kalamperovic (tv.), Zeljka Pavlovic-Zec og Aida Kalamperovic
deler en tre-varelses lejlighed i byen Emmerich, n®r den hollanske
granse. De tre kvinder er faldet godt til og har faet en del venner i byen.

land, hvilket ikke mindst skyldes
en stor indsats af Gregor Schwarz,
medlem af bestyrelsen i den tyske
muskelsvindorganisation og vice-
president 1 EAMDA (European
Alliance of Muscular Dystrophy
Associations). -

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

— Jeg tog forst fat i sagen, da Dan-
mark og Holland definitivt havde
afvist at tage imod flygtningene fra
Sarajevo. Og da der skulle ske noget
hurtigt, besluttede jeg at kgre sagen
selv, fortzeller Gregor Schwarz.

— Fordi jeg kun var mig sely,
besluttede jeg mig for at koncen-
trere mig om Nordrhein-Westfalen,
men ogsd fordi det var tet pd, og
fordi delstaten er ledet af en soci-
aldemokratisk regering.

Gregor Schwarz’ indsats bestod i
de fgrste par uger i et mgjsomme-
ligt arbejde med at skabe sig et
overblik over lovgivningen p4
omradet; hvilke myndigheder, der
var ansvarlige, og hvad der skulle
skaffes af dokumentation for at
pavirke disse. Sporet endte ved
delstatens Indenrigsministerium —
og sd gik Gregor i gang med telefon
og faxmaskine.

— Istarten skete der intet, ingen
reagerede pd mine henvendelser,
og det var alt sammen meget trist.
Pi et tidspunkt kontaktede jeg
lokalpressen og fik dem til at skrive
om sagen, og maske var det det,
der hjalp, for kort tid efter holdt
delstatsregeringen mgde om sagen.

Sandsynligheden taler dog lige
sda meget for, at det var Gregor

Schwarz’ iherdighed, der fik rege--

ringen med pd ideen om at give
Sarajevo-flygtningene opholdstil-
ladelse.

“Du gnsker virkelig, at dette skal
lykkes”, som en af ministeriets
medarbejdere bemaerkede, da Gre-
gor endnu engang havde forsggt at
anskueligggre situationens 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 dg af sult eller
kulde 1 lgbet af vinteren.

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

Radioamatgr

blev redningskvinde

Men midt i gleden over at ugers
intens arbejdsindsats havde baret
frugt, skete der pludselig noget,
der i fgrste omgang fik evakue-
ringsplanerne til at falde sammen
som et korthus: Telefaxforbindel-
sen til Sarajevo blev afbrudt — og
den blev ikke genopretret. Uden
kommunikation til kontaktman-
den.i Sarajevo ville det vaere umu-
ligt at ordne de resterende formalia.
For slet ikke at tale om at koordi-
nere transporten ud af byen.

— Tl vores store held havde en
radioamatgr fra Kroatien ved navn
Katarina hgrt om vores problemer,
fortzller Gregor Schwarz. — Katarina
har selv muskelsvind og stod den-
gang 1 daglig forbindelse med Sara-
jevo. Hun ringede mig op en dag og
tilbgd sin hjelp. Katarina er den
virkelige helt. Hun var vores eneste
forbindelse til Sarajevo og gjorde
et fantastisk stykke arbejde; blandt
andet sgrgede hun ene og alene for’
at skaffe de ngdvendige transitvisa
fra den kroatiske regering,

Vinteren n&rmede sig, og Gregor
Schwarz havde stadig meget at
ordne, fgr planerne om en evakue-
ring kunne blive en realitet. En af
de store opgaver var at skaffe Sara-
jevo-flygtningene et sted at bo. Fgr
dette faldt pd plads, ville Indenrigs-
ministeriet i Nordrhein-Westfalen
ikke give den garanti, der ville
udlgse en udrejsetilladelse fra Sara-
jevo. Ministeriet havde forpligtet
sig til at betale for flygtningenes
ophold og livsforngdenheder, men
heri 14 ikke en tilsvarende forplig-
telse til at skaffe dem en bolig — det
mitte Gregor sgrge for, blandt-
andet med hjzlp fra sin mor, Erika
Schwarz. Erika Schwarz bor i byen
Emmerich tzt ved den hollanske
grense, hvor hun efter at have
lgbet boligselskaber, sociale myn-
digheder og private udlejere pi
dgrene i ugevis fandt den lejlig-
hed, hvor Zeljka Pavlovic-Zec, Aida
Kalamperovic og hendes mor Fati-
ma Kalamperovic bor i dag.

Arbejdet med at skaffe boliger
betegner Gregor selv som den mest
besverlige del af hele forlgbet.
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 dbne deres private hjem
for flygtningene. >

MUSKELKRRFT I
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_ Det holdt hérdt, fortzller Gre-
gor Schwarz. — Vinteren nzrmede

sig, og pd et tidspunkt var vi ved at
give op og i stedet sige: Hellere
redde de 10 mennesker Vi pi
nuverende tidspunkt har bolig til,
end slet ikke at redde nogen.

“Jeg kunne ikke tro,

at vi kom ud”

Men alle blev reddet. Selv om det i
sidste gjeblik skulle vise sigat kun
21 af de oprindelige 27 mennesker
pi listen kunne nd frem. De reste-
rende seks kunne ikke forlade den
del af byen, de befandt sig 1.

Den 25. december landene en
flyvemaskine fra Croatian Airlines i
lufhavnen i Diisseldorf med de 21
Sarajevoborgere ombord.

Turen ud af Sarajevo var foregéet
med bus under FN-eskorte til den
kroatiske havneby Split, hvorfra rej-
sen forsatte til Tyskland med et
ordinart rutefly (til den del af turen
gav blandt andet Muskelsvindfon-
den i Danmark et tilskud til billet-
terne pi 25.000 kr. )

Aida Kalamperovic husker udrej-
sen sdledes:

—Jeg kunne simpelthen ikke tro
p4, at vi omsider var pé vej ud. Hel-
ler ikke da vi sad i bussen. Jeg for-
ventede, at vi hvert gjeblik ville
blive stoppet af en af de lokale
militser og sendt tilbage igen. Bus-

_sen blev da ogsd beskudt under-
vejs, men heldigvis kom ingen
noget til. Det var forst, da visadi
lufthavnen i Split og ventede pé
flyet til Tyskland, at det gik op for
mig, at der méske alligevel skulle
lykkes at komme ud af Sarajevo.

[ dag — knapt et dr efter evakue-
ringen — bor de 21 flygeninge spredt
ud over et stort omride omkring
Bochum i den midtvestlige del af
Tyskland. De far, hvad der skal il
for at opretholde en anstzendig leve-
standard, og er indkvarteret i boli-
ger, der efter omstendighederne
svinger i kvaliter fra rimelige til
gode: To personer deler en lejlighed
med en libanesisk flygtningefami-
lie, fem personer bor privat hos
tyske familier, seks personer bor pa
institutioner, mens de sidste otte
bor i egen lejlighed.

CRRHUSKELERAHT

i Sarajevo

Og vigtigst af alt: De er ilive og
uden for fare.

Hardt, at
tznke pa familien

Men et er at leve i tryghed, noget

andet er at skulle leve i et frem-
med land med et irs daglige krigs-
oplcvélser som mental bagage.

Armin Halilovic (27), forhen-
verende jurastuderende fra Sara-
jevo, synes selv, han har, hvad han
skal bruge pd det kollegievaerelse,
han bor pd 1 byen Gelsenkirchen.
Armin har muskelsvind og far i det
daglige hjelp af en anden Sarajevo-
flygening, Edin Konjohodzic, som
bor pé et varelse ved siden af. Armin
Halilovic forseger at fylde hverdagen
ud blandt andet med hockeyspil i
den lokale kiub og tyskstudier pa
en skole for flyginge. Hvilket kan
vaere vanskeligt.

- Jeg har meget svaert ved at kon-

centrere mig og er faktisk ikke 1
stand til at lzse en hel bog, forkla-
rer han med et af de nervgse smil,
som er si karakreristiske for Sara-
jevo-flygmingene. — Jeg har alt for
meget tid til ridighed og tenker
konstant pi fortiden, mine forel-
dre og min bror hjemme i Sarajevo.
Det er meget, meget hirdt, men
jeg kan ikke fa tankemne ud af hove-
det. De er der hele tiden.

Armin har stadig kontakt til forzel-
drene, som han boede sammen
med, da har{ levede i Sarajevo. I
lgbet af det sidste lille drs tid er det
blevet til tre telefonsamtaler og et
enkelt brev. Broderen er blevet
siret i krigen for tredje gang, 0g
Armin nerer et begrundet héb om,
at det kan udlgse en flybillet til
behandling pa et hospital i Finland.

— Mit eneste hib er at gense mine
foreldre og min bror i live igen. Jeg
har det forfrerdeligt ved at sidde
her i Tyskland og have ladt dem
alene tilbage i Sarajevo.

Armin Halilovic har boet hele sit
liv i Sarajevo og havde den forste
lange tid under serbernes belejring
ikke lyst til at forlade byen.

_ Det var hardt med skyderierne
og de evindelige mortérangreb, iser
for nerverne. Og ofte mdtte Vi
opholde os i kzlderen flere degn i

Armin Halilovic,

27 ar og forhen-
varende jura-
studerende fra
Sarajevo.

- Jeg har meget
svart ved at kon-
centrere mig og
er faktisk ikke i
stand til at l=se
en hel bog. Jeg
har alt for meget
tid til radighed og
tanker konstant
pa fortiden, mine
forzldre og min
bror hjemme i
Sarajevo.

Jan Bernd Holtz med sgnnerne Christian Hendrik og Robert.

- Min familie har levet i gode og trygge kar i gennem sa lang tid.
Det bgr man vere taknemmelig for. Og en méade at vise dét pa er
for eksempel ved at hjzlpe mennesker, der ilcke har haft de
samme gode vilkar i tilvzerelsen, siger Jan Bernd Holtz, der efter

samrad med hustruen Christiane besluttede sig for at give husly til
Edina Mezbur og hendes sen, Adnan.

Aida Kalamperovic:

~ Jeg kunne simpelthen
ikke tro p4, at vi omsi-
der var pa vej ud. Forst
da vi sad i lufthavnen i
Split og ventede pa
flyet til Tyskland, gik
det op for mig, at det
maske alligevel skulle
lykkes af komme ud

af Sarajevo.




trezk. Men pa en méde var det ogsé
en meget god tid. Vi kom meget
teet pd hinanden, hele ejendom-
men var som én stor familie i de
otte mineder, jeg oplevede krigen.

- Jeg blev flere gange spurgt, om
jeg ville med pé evakueringslisten,
og de fgrste gange sagde jeg ne;j.
Men s4 kom vinteren med kulde og
mangel pd mad. Det fik mig til
@ndre holdning, ikke mindst for at
give mine forzldre en chance for at
overleve med de fi fodevarer, der
var til rddighed.

P spgrgsmélet om hvad vii den
fredelige del af Europa kan ggre
for at hjelpe indbyggerne i Sara-
jevo, svarer Armin i fgrste omgang,
at vi burde haeve vibenembargoen
for at give hans bosniske lands-
mand en fair chance for at tage
kampen op mod modstanderne.
Men miske har han alligevel lidt
svaert ved at tro pd det realistiske i
den mulighed, for efter en kort
pause siger han: -

— Det ville vere fint, hvis Dan-
mark kunne tage imod nogle af de
mennesker med muskelsvind, der
stadig er tilbage i Sarajevo. Jeg vil
ansld, at der er cirka 100 tilbage,
og jeg ved, at der er udarbejdet en
liste med navne p4 20 personer, der
er klar til at forlade byen. Det
skulle vel ikke vare s svert at
tage imod dem, da det ikke blot
drejer sig om flygtninge, men om
handicappede mennesker i en
megget dérlig tilstand. Mange af
dem har brug for medicinsk
behandling, iszr efter at have veret
uden hjzlp i sd lang tid. Nu kom-
mer vinteren igen, og jeg er des-
veerre overbevist om, at flere af dem
ikke vil kunne klare det. De vil dg.
Forholdene i Sarajevo er langt,
langt vaerre end da jeg forlod byen.

Abnede hjemmet
for Edina og Adnan
L et to-etagers reekkehus ps en stille
villavej i byen Dorsten nord for
Bochum sidder Edina Mezbur (36)
i en sofa og leger med den 3-drige
Robert Holtz. Edinas egen sgn
Adnan (8), der har muskelsvind og
sidder i kgrestol, er som p4 alle
andre hverdage i skole i Herten
cirka 30 km. derfra. Edinas mand,
Sabahudin Mezbur, er i Sarajevo.
Rekkehuset tilhgrer greparret
Jan Bernd Holtz og Christiane
Holtz. Jan Bernd er hjemme i dag
sammen med sgnnerne "Christian
Hendrik (7) og Robert. Hustruen
befinder sig pa det lokale hospitals

fgdeafdeling, hvor hun natten for-
inden er nedkommet med parrets
forste datter.

Jan Bernd og Christiane Holtz
var nogle af de borgere i Nordrhein-
Westfalen, som reagerede pi Gre-
gor Schwarz radio-anmodning om
boliger til Sarajevo-flygtninge.

— Efter radioudsendelsen med
Gregor talte jeg meget med min
kone om situationen for flygtnin-
gene i Sarajevo, fortzller Jan Bernd
Holtz. — Hun er lzge og derfor klar
over det farlige ved at have muskel-
svind og skulle gennemleve vinter-
kulden i Sarajevo. Vi blev enige
om at ggre noget.

— Vores beslutning hznger sam-
men med en fornemmelse af, at
Europa er en helhed. Nér det bren-
der et sted i Europa - og du som
person har mulighed for at hjzlpe
— sd bgr du ggre et eller andet. I
dette tilfaslde handlede det om at
skaffe husly, og da vi havde et
verelse tilovers i huset, sd kunne vi
tent fakrisk ggre noget.

— Min familie og jeg har levet i
gode og trygge kir gennem si lang
tid. Det bgr man vare taknemme-
lig for, og en made at vise dét pa er
for eksempel ved at hjzlpe men-
nesker, der ikke har haft de samme
gode vilkir i tilverelsen.

“Vi fandt fred

- det er det vigtigste”

Edina og Adnan flyttede ind hos
familien Holtz umiddelbart efter
ankomsten til Tyskland den 25.
december 1992. De har det efter
omstendighederne fint, og Adnan
er efterhdnden faldet sd godt til pa
den specialskole for handicappede,

‘han gér p4, at han til tider kan vaere

sveer at drive hjem derfra.

Men der har varet — og er stadig
— problemer med at hente en mor
og s¢n fra et fremmed land ind i en
tysk kernefamilie. Det erkender
bide Jan Holtz og Edina Mezbur
dbent under interviewet. Privatlivet
i familien Holtz er ikke lengere s4
privat, som det var engang. Og iser
den xldste af Holtz’ sgnner har ind
imellem reageret p3 at skulle dele
foreldrenes opmzrksomhed med
en fremmed dreng.

Ligesom Edina ind imellem
drgmmer om at f4 sit og Adnans
lille vaerelse skiftet ud med en lej-
lighed for sig selv. Men i det store
billede hgrer dette si absolut til i
smétingsafdelingen. Den altover-
skyggende drgm handler om at
komme tilbage til et Sarajevo i fred

s& hurtigt som muligt. For at gense
sin mand og resten af den store
familie, Edina og Adnan levede
sammen med fgr borgerkrigen.

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

- Vi er kommet vak fra krigen.

- Det var forferdeligt. Adnan blev

sd bange, hver gang de begyndte at
skyde, og vi mitte hele tiden bacre

- ham ned i keelderen. Det eneste, vi
hibede pd dengang, var at finde et

sted, hvor der var fred og ingen gra-
nater. Og det fandt vi.

— Fgr vi kom til Tyskland, kendte
vi intet til landet eller dets sprog, og
i starten var det svart at leve et
fremmed sted, vaek fra familien.

~ Men i dag har bide Adnan og
jeg det meget bedre, end da vi i
sin tid ankom, fortsztter hun. — Vi
har haft tid til at glemme nogle ting
fra fortiden, og jeg har formdet at
lere en smule tysk, si jeg bedre
kan komme i kontakt med folk her
i omradet. Selv om Adnans tysk er
meget bedre end mit, siger Edina
og slr en latter op.

Edina har stadig kontakt 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 hdrdt. Der er nsten ingen
mad, og han m3 brende sine bgger
for at fi varme i huset. Desvaerre
kan han ikke komme herop. Adnan
savner ham meget og sperger tit
til, hvorndr hans far kommer.

P4 spgrgsmilet om hendes tanker
om fremtiden svarer Edina kort:

— Jeg har ingen planer for frem-
tiden her. Kun héb.

Blandede folelser

om tiden efter krigen

I lejligheden hos Aida, Fatima og
Zeljka i byen Emmerich er det ogsa
hibet om en dag at vende tilbage til
Sarajevo og gense familien, der
dominerer tankerne. Selv om de
ser pd disse fremtidsudsigter med
noget forskellige fglelser.

De tre kvinder er faldet godt til i
den lille by og har fiet en del ven-
ner i omridet, bide blandt andre
flygeninge og hos tyskere — ikke
mindst gennem Gregor Schwarz’
mor, Erika, der besgger dem si godt
som hver dag og hjelper dem med
dagligdags geremil og kontake til
myndighederne.

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

tolker for de andre under inter-
viewet, forklarer:

— Her er meget rart. Jeg kunne
godt leve her, selv om jeg stadig
har problemer med sproget. Men
jeg forsgger at ggre noget ved det
ved at tage tyskundervisning, Per-
sonligt kunne jeg godt tznke mig
at blive i Tyskland, nir krigen
engang er slut. Som handicappet
bliver det svaert at vende tilbage
og skulle leve i et pdelagt land med

. mange sirede mennesker i kgre-

stol. S4 selv om det maske lyder
underligt, s4 hiber jeg at kunne
blive her rigtig lenge.

~ De farste otte maneder i Tysk-
land havde min mor og jeg ingen
kontakt med familien derhjemme.
Det var meget hirdt. Men for en
maéned siden lykkedes det os for
forste gang at komme i kontakt
med dem over telefonen. Vi fik at
vide, at de var i live, og det var det
vigtigste for os.

—Min mor tenker hele tiden p&
at vende tilbage til familien i Sara-
jevo. Hun har svaert ved at lere
tysk, at omstille sig, og bryder sig
ikke om tanken om at skulle bo
her szrligt lenge. Men ligesqm
Zeljka og jeg er hun meget taknem-
melig for alt det, Gregor Schwarz,
hans mor og den tyske regering har
gjort for os.

~ Zeljka har endnu ikke hert fra
sin familie. Hun ved ikke, hvor hen-
des mand er, og hvorvidt han er i
live. Hendes stgrste hab er at gense
ham og stifte sin egen familie.

Selv om den store opgave med at
fi evakueret og indkvarteret de 21
mennesker fra Sarajevo er lgst, har
Gregor Schwarz — og hans mor —
stadig en del at ggre med at hjzlpe
de bosniske flygtninge. Meget tid
gir med at ordne papirer, arrangere
lzgebesgg og formidle kontakt til
myndighederne. Gregor Schwarz
beklager samtidig, at den tyske
muskelsvindorganisation ikke er
gearet til at tage sig af de dbenlyse
psykiske problemer, som flygtnin-
gene kemper med. Men afviser
dog i samme sekund, at udenland-
ske organisationer kan give en hjzl-
pende hind pé den eller andre fron-
ter.

~ Vi her i Tyskland mé sgrge for
vores'egne flygtninge. Den bedste
hjzlp, Danmark kan yde, ville vaere
at tage imod det naste"hold men-
nesker med muskelsvind fra Sara-
jevo. I kunne sikkert organisere det
mere professionelt, end vi har for-
méet, mener han. O
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Tak 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 forste gang prisen uddeles uden for Danmarks greenser. -

er findes intet stgrre end
at redde andre menneskers
liv, og derfor var det indly-

sende, at arets handicappris matte
uddeles til Dem.

Blandt andet med disse ord
begrundede udviklingschef Jgrgen
Lenger, Muskelsvindfonden, val-
get af Indenrigsministeriet i Nord-
rhein-Westfalen som modtager af
Muskelsvindfonden Handicappris
1993 — en treskulptur udfgrt af
kunstneren Bjgrn Bendstrup.

Ministeriet gav sidste jul
opholdstilladelse til 21 mennesker
med muskelsvind (incl. hjzlpere)
fra Sarajevo, og var pid den made
med til at redde de pagzldende
mennesker fra en hird vinter i den
borgerkrigshzrgede by (se bag-
grundsartikel s. 6-9).

Som Jgrgen Lenger udtrykte det
i sin tale ved overrekkelsen 3.
december pi Indenrigsminister Dr.
Herbert Schnoors kontor:

— For et 4r siden befandt en
gruppe mennsker med muskels-
vind sig i en direkte livstruende
situation i Sarajevo. Der var hard
frost og ingen mulighed for opvarm-
ning. Husenes vinduer var gdelagt.
Det var vanskeligt at f& mad. Havde
det veret vanskeligt at forlade hus-
ene tidligere, var det ganske umu-
ligt nu. I den situation tilbgd 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 pa, tilsy-
neladende ikke for tiden forekom-
mer indlysende i alle grupper i det
tyske samfund.

— I Danmark og i mange andre
lande fplger vi med interesse udvik-
lingen i Tyskland. Vi ikke blot hiber
— vi er ogsd helt sikre pd — at den
tyske humanisme og medmenne-
skelighed er sd dybt forankret, at
den aldrig kan trues. Men netop i
den akruelle situation var beslut-
ningeén om at invitere folk med
muskelsvind til Nordrhein-West-
falen yderligere prisvaerdig.

Nordrhein-Westfalens Indenrigs-
minister, Dr. Herbert Schnoor,
lagde i sin takketale vegt pa det
positive internationale samarbejde,
som tildelingen af den danske han-
dicappris var udtryk for. Han be-
tragtede det som en stor @re, at
hans ministerium var den fgrste
udenlandske modtager af den dan-
ske handicappris, men skyndte sig
i samme &ndedrag at give &ren

videre til Indenrigsministeriets
medarbejdere. ’

— Uden deres store arbejdsind-
sats var det slet ikke lykkedes at fi
flygtningene til Nordrhein-West-
falen, sagde Herbert Schnoor.

Medarbejderne i Indenrigsmini-
steriet har under hele sagen arbej-
det tzet sammen med Gregor
Schwarz fra den tyske muskel-
svindorganisations afdeling i
Bochum, der blandt andet har sgr-
get for indkvartering af de 21 flygt-
ninge fra Sarajevo.

Gruppebillede med Bjgrn Bendstrups trz-
skulptur i centrum. Fra venstre: Helga Klier,
den tyske muskelsvindorganisation, DGBM,
hjzlper Dirk Meyer, Gregor Schwarz, DGBM,
Gisela Ostrowsky og Hans Engel fra Inden-
rigsministeriet, Indenrigsminister Dr. Her-
bert Schnoor, Jorgen Lenger og Jorgen Kock
fra Muskelsvindfonden og Angelika
Waschinsky fra ministeriets presseafdeling.

Muskelsvindfondens handicappris er
indstiftet i 1985 med det formdl at
péskgnne indsatser, der har til formdl
at forbedre forholdene for svert fysisk
handicappede.

Blandr de tidligere prismodtagere
har veret: Ballerup Kommune, Alf
Holter fra mini-12 bidprojekret i Hol-
bak Sejlklub, Handicapcenter Nord-
Jylland, Arhus kommune, DATCH
(Dansk Teknologi Center for Hands-
cappede) og overlege Bent Jukl fra
Arhus Kommunehospital.

Gregor Schwarz benyttede lejligheden til at fortzlle en lyttende
Indenrigsminister om samarbejdet med hans medarbejdere.

FOTO: KURT SCHRAGE
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Forfatteren, forleggeren og
fortzlleren bag “En muskelsvindler”.
Mette Bock har skrevet, Jorgen Fisker
udgivet, og Evald Krog berettet.

— Du og dine medarbejdere har skabt
et enestdende, flot samspil mellem
handicappede og vi, der kalder os
raske, sagde Arhus’ borgmester

Thorkild Simonsen ved preesentationen
af bogen “En muskelsvindler — historien

om Evald Krog”.

AF JORGEN JEPPESEN
FOTOS: MOGENS LAIER

— At tro pé livet er mere vaerd end alt muligt
andet. Det har du altid gjort, 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 gastede Evald Krogs reception i
Arhus 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, réd “Kongreshusets
Vin” i en fyldt restaurant “Amalie”, fortalte
borgmesteren om sit mangedrige 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 Grgn Koncert og pd andre mader
har du og dine medarbejdere skabt et ene-
stdende, flot samspil mellem handicappede og vi,

= Der er ikke noget, der er sa godt som at
synge af karsken bzlg - ja, det skulle da lige
vaere at elske, siger Evald Krog i sin bog.
Jazzorkestret “Four Wheel Drive” gav to
numre ved receptionen.

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

Fadselshjelperen

Forlegger Jorgen Fisker, der har udgivet bogen
1 3.000 eksemplarer pé sit forlag “Fisker og
Schou”, beskrev sit mgde med Evald Krog som
en “fantastisk oplevelse”.

— Mit liv er blevet lidt bedre af det mgde,
sagde han.

Jorgen Fisker oplyste 1 gvrigt, at han arbejder
pé at udgive bogen pé engelsk. Han har kontakt
til et amerikansk forlag, og planen er at fi denne
udgave ferdig tl Evald Krogs 50-4rs fgdsels-
dag i marts n&ste 4r.

Forlaeggeren takkede Mette Bock, direktgr 1
Muskelsvindfonden, for hendes rolle som
bogens “fgdselshjelper”. Mette Bock, der sid-
ste 4r for samme forlag redigerede en lignende
bog om SF-folketingsmedlemmet Lilli Gylden-
kilde, har bdndoptaget et stort antal samtaler
med Evald Krog og pé baggrund heraf skrevet
“En muskelsvindler”.

Hun afslgrede, at bogen er blevet til pd rekord-
tid. Fgrst 1 slutningen af september gik hun og
Evald Krog i gang med de timelange samtaler.
Men hun tvivlede ikke p4 resultatet — selv om
det gik lidt tregt 1 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 irs tid siden lerte Evald at
kende, blev jeg meget hurtigt klar over, at den
mand virkelig havde noget at fortzlle, sagde
hun.

Jazz af karsken balg
En merkbart glad Evald Krog takkede talerne
for de mange paene ord, og samarbejdet med

Amtsborgmester Ib Frederiksen og borgmester
Thorkild Simonsen lykgnskede Evald Krog med
udgivelsen.

Mette Bock kaldte han “formidabelt”. Hun
havde undervejs fiet hold pd mange flyvske
tanker, lod han forsta.

— Hun har i modsatning til mig struktur p4 sin
tilverelse, og pd min... :

— Ellers vil jeg ikke kommentere bogen. Det
vil jeg overlade til andre, fortsatte 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 derpa
to numre. Musik, specielt jazzen, er nermest
livsvigtig for Evald Krog. Som han siger 1 bogen:
“Det er udmeaerket med fysioterapeuter og
treening af lungerne, der er svage hos muskel-
svindlere, men der er ikke noget, der er sd godt
som at synge af karsken belg — ja, det skulle da
lige vere at elske.”

Anmeldelse af “En muskelsvindler -
historien om Evald Krog" pa side 15.
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Et uforudset livs historie

FOTO FRA BOGEN. FOTOGRAF: MORTEN BJ@RN JENSEN

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

AF EJGIL SgHOLM

a Danmark blev befriet i maj 1945,
2 Dkunnc brugsuddelerens sgn i Sejling
posere strunk for forografen som ét-drig.
Men s gik det den forkerte vej. Lille Evald
havde muskelsvind - og ifglge tidens sagkund-
skab ikke langt igen. Jeg skulle efter en meget
anvendt legebog veere afgiet ved dgden i 4-ars
alderen — konstaterer Evald Krog efter at have
spillet den fatile prognose et puds i yderligere
45 &r! Han har netop udsendt sine erindringer
under titlen En muskelsvindler. “Af en endnu
overlevendes papirer” kunne den listige humo-
rist ogsd med god ret have kalde dem. S4 sent
som i sit 25. 4r oplevede han en professor pd orto-
pzdisk hospital diktere til chefbandagisten
angdende et eventuelt nyt korset: “Vi reparerer
det gamle. Det skal nok holde hans tid ud”! Et
korset holder normalt max. halvandet ar, Det var
1 1969, og det er blevet til en snes korsetter
siden. Men professoren er forlengst dgd.

Viljen og vejen "

Evald Krog lzgger ikke skjul p4, at hans foral-
dre gav ham den bedst mulige start i livet. Forst
og fremmest ved ikke at betragte og behandle

ham som en afskrevet handicappet, men tveert- -

imod lod ham deltage i alle normale aktiviteter.
Og de flyttede, for at han kunne f4 en ordentlig
skolegang — skoler var dengang ikke forplig-
tede til at tage bgrn med fysiske handicap. Der-
for blev det i sin tid ikke Skive Seminarium, men
Viborg Katedralskole han kom i. At forzldrene
sd ogsd lod “kloge” mand og koner 'forsa)ge
deres mirakelkunst pi knagten, overlevede
han. Det vigtigste var den uudsagte filosofi i
familiemiljget: At hvor der er en vilje, er der
ogsd en vej.

Det er familiens fortjeneste, at Evald Krog i
dag kan skrive, at det at have muskelsvind er en
del af hans personlighed. “Mine foraeldre for-
méede at skabe fglelsen af stolthed hos mig.
Det betyder, at jeg i dag faktisk er stolt over at
have muskelsvind.” Det er vigtigt, at bgrn med
muskelsvind fir en ballast - og ikke bliver over-
beskyttet. “Vi skal have hér p4 brystet —jeg har
tre!”, oplyser han med den blanding af slagfer-
dig saglighed og selvironisk bevidsthed, der er
karakteristisk for hans form.

Fra tanke til fond
Efter studentereksamen i 1965 flyttede Evald

Ridder af den elektriske korestol m.m. Evald
Krog havde ikke noget imod at posere pa slots-
pladsen med sin nye Dannebrogsorden i 1992.
Han gor i bogen en del ud af, at det er fra fade-
ren, han har arvet sin forfaengelighed!

Krog ind p4 Solbakkens ungdomsafdeling. Og
selv om den som institution var relativt moderne
og progressiv, reagerede han voldsomt mod
restriktioner og formynderi. Han skulle lase
jura, men kastede sig i stedet ud i en kamp mod
institutionsreglementerne — stuegang, bordbgn,
besggstider og nul piger p4 kammeret om natten.
Og han fik faktisk noget ud af det; men nok s4
vigtigt var det, at han netop i de 4r “begyndte at
spekulere pd, hvordan man kunne arbejde pd at
fd en mere afslappet holdning til dette at vaere
anderledes. Det gik op for mig, at jeg skulle til
at teenke 1 markedsfgring af andre holdninger,
hvis jeg skulle ribe nogen op. (...) Jeg bestemte
mig for, at sygdomme som muskelsvind skulle
arbejdes ind 1 befolkningens bevidsthed. Ja, det
skulle nzermest blive populart at have muskel-
svind, syntes jeg.”

I fgrste omgang forsggte Evald og andre unge
rebeller at ggre deres indflydelse geldende
inden for Vanfgreforeningens rammer som med-
lemmer af dens ungdomsklub i Arhus. Men det
var svart, for “der var i Vanfgreforeningen kun
en méde at ggre tingene p4 (...) Man solgte jule-
kort”! Sd i 1971 stiftede rebellerne Muskel-
svindfonden, og det skulle ikke vere en kaffeklub
af grahzerdede tllidsfolk. Det var en aktiv og
utraditionelt fungerende kamporganisation pd
det social- og handicappolitiske felt, man ville
skabe. Og det tgr siges at vaere lykkes i en sidan
grad, at det skulle vare overflpdigt — ikke mindst
1 dette blad da - at repetere dens virksomhed
med handicamps, lotterier og Grgnne koncerter,
med oplysning og provokationer.

Sjov og slagkraft

Det har lige fra starten varet Muskelsvindfon-
dens bevidste image ikke at ggre tingene kede-
ligt. Formanden er altid giet i spidsen, nir det
gjaldt en frek bemzrkning; og han har praste-
ret at f& det meste af en kongres i Mexico til at
gé forarget hjem, da han talte om handicappede
og sex. Hans slagfzrdighed er der mange under-
holdende eksempler p4 i bogen. Da en disting-
veret @ldre herre pd gdgaden i Thisted, ved
synet af en plancheudstilling om muskelsvind
spurgte: “Kan det ramme overklassen?”, repli-
cerede formand Krog: “Ork ja, vi kommer over-
alt.”

Det allermest geniale trzk i retning af at
vende foreningens sygdomsimage er, at man i
stedet for det negative “muskelvindsramt” har
lanceret den humoristiske nydannelse “muskel-.
svindler” — defineret positivt som en, der spiller
med de muskler, han ikke har. Det er flot dre-
jet! Og man mé give Mette Bock, der har lagt gre
og pen til Evald Krogs livshistorie, ret i, at vi her
stir over for “en zgte muskelsvindler”. For der
er—som det fremhaeves i samme forord — ingen
tvivl om, at muskelsvindshowets superstar hed-
der Evald. Uden hans provokerende selvbe-
vidsthed var det hele ikke blevet det, det blev.

Evald i Ewald-aret

Evald Krogs trosbekendelse er, at det aldrig har
vaeret Guds mening, at vi fgrst skulle til at leve,
nar vi var dgde. Han har levet livet, sd han
naesten ikke har haft tid til at have muskel-
svind, som han et sted formulerer det. Jazz og
damer og rejser — det hele forrzeller han 4ben-
hjertigt om. Ikke fordi han er ekshibitionist,
men for at vise, at kun fantasien sztter graenser
for, hvad ogsd en muskelsvindler kan. Hans
organisatoriske indsats har betydet utroligt
meget, men hans personlige eksempel endnu
mere.

Et pudsigt tilfelde at bogen udkom, netop
som vi havde fejret 250-4ret for en anden kroget
Ewald! Den yngre, som allerede har haft et
meget lengere liv end den gamle digter (1743-
91), agter at runde de 50 til foriret. Det kommer
nzppe til at gi stille af; vi gaetter p4, at der ogsa
ved den lejlighed vil blive spillet noget ind til
fondens kasse. Forelgbig er der grund til taknem-
lighed for den gave, man som leser har fiet.

Det er jo intet mindre end et uforudser livs
historie, vi har lest. At skildringen af det livs lyk-
saligheder s4 ikke altid sidan stilistisk lever helt
op til den xldre Ewalds af Rungsteds, kan vi
leve med. Her som i Evald Krogs praksis er det
ikke formalia, men sagen der tzller. Ogden er
god.

En muskelsvindler
— historien om Evald Krog fortalt til Mette Bock.
121 sider; illustreret. 185 kr. Fisker & Schou.
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= Jeg var en

AF KARIN DAMGAARD
FOTO: SOREN-MADSEN

t jeg forst ret sent 1 mit syg-
domsforlgb fik raget mig
sammen til at {4 hold péd

det kaos af fglelser og tanker om
dgden, som sygdommen forir-

- sagede, skyldtes mere min egen

modstand end manglende indsats
fra behandlersiden. Jeg kunne have
haft glede af det lenge for, bide i
forbindelse med diagnosen og
senere i erkendelsen af de mange
tab, der folger med denne maerke-
lige sygdom med det lange navn,
Amyotrofisk Lateral Sclerose
(ALS).

Men ndr man hele livet har vaeret
vant til at klare de fleste proble-
mer selv, 18 det temmelig fjernt at
sgge psykologhjelp, og jeg var en
mester 1 at fortreenge de barske
kendsgerninger.

I stedet forsggte min mand og
jeg at tage hind om de fysiske
symptomer og kgrte Sjelland tyndt
hos forskellige behandlere. Igen-
nem et 4rs tid eller mere prgvede
jeg magnetfeltterapi, akupunktur,
dizeter, fik skiftet alle amalgam-
fyldninger i tenderne ud med plast
og lagde krop til 10 blodrensende
EDTA-behandlinger, da jeg fik
malt kviksglvforgiftning. Det holdt
modet oppe selv at vare aktiv, og
det ggr det egentlig stadig.

LW AMUSKELKRRHT

Pi et tidspunkt stoppede vi, da
det blev for belastende for tid,
krefter og pengepung. Vi havde
begge fultidsarbejde og var aktive
gymnastikinstruktgrer i fritiden.
Sygdommen skred ubgnherligt
frem, men jeg tror selv p4, at det var
godt for immunsystemet at komme
af med de belastende tungmetaller
i munden; vi fik bremset farten, og
jeg fik i tilgift penere tender, der
var letrere at holde.

At jeg var i god fysisk form, da
sygdommen brgd ud, er nok heller
ikke kommet mig for skade, lige
som en medfgdt irriterende staedig-
hed og steerk vilje sikkert ogsé har
haft indflydelse pa forlgbet. I hvert
fald har jeg ind til nu levet nzsten
seks 4r med sygdommen, og det er
lengere end de fleste.

Jeg kan tanke, fole og mene

Og hvad er det sd for et liv? Ja, det
er fuldstendig forskelligt fra far.
Fgr havde jeg dobbeltjob som over-
assistent pd Ringsted kaserne og
som engageret treener for et elite-
hold i gymnastik med udlandsrejser
og konkurrencer pa programmet,
lige som jeg var i gang med videre-
uddannelse pd Forvaltningshgj-
skolen og deltog i bestyrelses-
arbejde i idretsforeningen. Og ved

Sorg og krise er en ngdvendig dimension af et fuldt liv,
mener Karin Damgaard, 47 ar, der fik ALS 1 1988.
Hun skriver her om sit personlige udbytte af

at g4 i en sorg- og krisegruppe.

siden af havde jeg hjemmefronten
at passe og et aktivt venne- og
familieliv. Stress, tenker nogen
miske? |

Som 41-drig havde jeg fuldt drgn
pd, sd sygdommen blev et vold-
somt slag i sjeel og ansigt og en kep
i hjulet. P4 nuverende tidspunkt
kan jeg stadig ga lidt med person-
stgtte, men har ogsd manuel og
elekrrisk kgrestol. Arme og h=zn-
der har vaeret nzsten totalt lam-
met de sidste tre ar, lige som der er
omfattende lammelser og svind af
muskler overalt pd kroppen, i
nakke og ansigt. Synke- og tale-
besvear har jeg ogsi forngjelsen af.

S4 det er selvsagt begrenset,
hvor meget jeg kan ordne selv. Men
jeg kan tenke, fole og mene, og
det gor jeg i rigt mal.

Computeren er et godt hjelpe-
middel. Jeg skriver meget, leser,
hgrer radio, ser TV; er 1 dagcenter
én gang og til fysioterapi to gange
ugentligt; kgrer oplevelses- og ind-
kgbsture, rejser stadig lidt; nyder
vores 2-arige barnebarn, er sam-
men med bgrn, familie og gode
venner og fglger med i, hvad der
sker. Samt planlagger 1 gvrigt hus-
holdningen herhjemme sammen
med mine sgde “kommunale
damer”, hvad angar indkgb, ren-

goring, tgjvask og madlavning. Vi er
heldigvis velforsynende bade med
hjzlpemidler og personhjalp.

Behov for indre hjelp

Uanset hvor meget man ggr for at
holde sig i gang og for at fgre et si
udadvendt liv som muligg, kan det
ikke med tiltagende immobilitet
og trethed undgis, at der er lange
stunder, hvor man sidder og teenker
over tingene. T@nker over livet og
dgden.

I mit tilfelde folte jeg efter-
hénden, at alle de praktiske ggre-
mal dominerede hverdagen fuld-
steendigt. Jeg sad ofte og var passiv
tilskuer, mens maskinerne og men-
neskene svirrede omkring mig og
fglte et mere og mere presserende
behov for at fi “indre” hj=lp.
“Ydre” hjelp havde jeg nok af.
Tidsfaktoren blev meget vigtig;
Hvad nu, hvis jeg dgr, inden jeg
fir ordnet og afsluttet alt det, jeg
germe vil?

Psykologhjalp havde jeg provet
en enkelt gang uden stgrre succes,
hvilket sikkert skyldtes min egen
modstand, men han anbefalede mig
at lese “Den ngdvendige smerte”
om sorgterapi i gruppe, skrevet af
Nini Leick og Marianne Davidsen-
Nielsen. Den fangede min inter- >
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“Med yisheden om ALS-sygdommens dadelige udgang pa et eller andet tidspunkt forsgger vi at
leve hver dag fuldt ud, men skyggen falger med, vi ma lzre at leve med den. Som vi hele
livet er udsat for sorger og dgdsfald, vi ma acceptere; de bliver en ballast i livets rygsak.”
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esse, og en af de ansatte pd mit
dagcenter blev hende, der satte mig
1 forbindelse med den sorg- og
krisegruppe, der kgrte som et toet-
halvt-drigt projekt under Amts-
rddgivningen. Den er nu ophgrt,
men jeg niede at veere med i otte
méneder. Otte meget vaerdifulde
méneder.

Det viste sig, at jeg havde et
kampebehov for at dele min sorg
med andre ligesindede. Sorgen over
at miste helbredet, tabet af en
fremtid sammen med mine kere,
og sorgen over at skulle dg alt for
tidligt.

Flere har spurgt mig, hvad de
andre i gruppen fejlede. Jamen, de
fejlede ikke noget! Men de havde
alle veeret udsat for svéer sorg eller
krise. P4 et tidspunkt var vi otte i
gruppen. En havde mistet en dat-
ter, der havde begédet selvmord. En
ung mor til fire bgrn havde mistet
sin mand ved et meningslgst trafik-
uheld. En tredie sloges stadig med
fglgermne af begge forzldres dgd,
da hun var barn og métte vokse op
i et keerlighedslgst hjem. En ung
pige kom, da moderen fik bryst-
kraeft, der bredte sig lynhurtigt og
tog livet af hende fire médneder
senere. Sa vi fulgte med i forlgbet,
ogsd bagefter. En havde mistet en
ker sgster, og der var ogsé en svar
skilsmisse og et incest-tilfelde. Og
sd var der mig med en uhelbredelig
sygdom. Alt sammen tabuemner i
dagens Danmark, og miske ikke
lige noget man taler-om ved et hyg-
geligt middagsselskab.

Gruppeterapi er mere vard
Som vedvarende syg bliver man
nemt meget selvcentreret, men
ogsd grundigt tract af sit eget navle-
pilleri. Nogle vil maske synes, at
mine pirgrende kunne trenge
mere til hjeelp end jeg; det er dog
dem, der tager belastningen nu og
skal leve videre bagefter. Den dgde
fgler jo ikke noget. Det er altsam-
men rigtigt, men jeg fgler noget
nu. Jeg foler ogsd, at jeg skal miste
dem, og det er svert at bare. Og
nu ved de, hvor der er hjelp at
hente, hvis behovet opstar.

I sorg- og krisegruppen mgdtes vi
en gang om ugen, tre timer. Arbej-
det blev ledet af to terapeuter
(socialrddgivere), og ofte var der to
praktikanter med. Alle sad pd blgde
puder rundt om 1 lokalet, undta-
gen mig, som var ngdt til at sidde i
kgrestolen.

Efter et par ganges lytten og kig-
gen fik man en skriftlig opgave
“for” til hver gang, som skulle lzses
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hgjt for de andre. En for en var vi
“pa”, og kun den pdgzldende og
terapeuterne matte sige noget. De
andre skulle bare vare stille og
narvarende. Den sidste time drak
vi kaffe 1 gruppen alene, og her var
ordet frit.

For mit vedkommende lzste en
af terapeuterne opgaven op for at
spare min stemme, den anden stil-
lede spgrgsmaélene, og en prakti-
kant var “nasepudser”, hvis jeg
gred. Hun blev ikke arbejdslgs!

Det gjorde et meget staerkt ind-
tryk pd mig lige fra starten at hgre
de andres historier. Tank, at miste
et barn pad den méde. Det var for-
ferdeligt. Jeg har selv to voksne
piger og kunne derfor levende
sztte mig ind i moderens savn og
mangeartede fglelser. Og ligeledes
den unge piges kaplgb for at ni at
fglge med i moderens hurtige syg-
dom og dgd. Alt det hun gerne ville
have néet at tale med moderen om.
Det gav stof til eftertanke og hand-
ling. Alle havde noget, man gen-
kendte og reagerede p4.

Jeg mener, den form for gruppe-
terapi er meget mere vard end blot
at sidde og hgre pi sig selv, som
man ggr det ved individuel terapi.

Det kraver mod
Inden jeg kom, havde jeg nok
vaeret skeptisk med hensyn til; hvor
meget tuderi jeg kunne klare. Jeg
er lide pdvirket emotionelt af syg-
dommen, men gnskede ogsi at
komme til bunds i nogle ting. I
bogen “Den ngdvendige smerte”
forteelles der ogsd om sorgterapi i
forbindelse med et kronisk handi-
cap. Bl.a. er der en beretning om
den 36-drige Jens, der havde vaeret
blind siden sit sjette ir: “Jens var
opvokset 1 en familie, hvor man
havde hjulpet ham godt med det at
vare blind pa det ydre, praktiske
plan med skolegang, uddannelse
o.s.v. Familien havde blot aldrig
talt om handicappet, fordi det var
vigtigt for dem, “at det ikke blev
synd for Jens”. Han selv havde gjort
alt, hvad han kunne for at leve op til
denne holdning. Han havde p4 alle
madder forsggt at kompensere for
sit handicap ved at kaste sig ud i
alle mulige aktiviteter for at vise
verden og sine nzrmeste, at han
var “normal” trods sit handicap.
Hans angst for at fgle svaghed
havde preget hele hans liv.”

Jens havde fortraengt alle fglelser
i forbindelse med det at vaere blind
og var blevet aggressiv og vanske-
lig at omgés for sin seende kone
og andre. I en sorggruppe niede

han til erkendelse af de mange
afsavn, han havde lidt og kunne
endelig tale om sorgen ved aldrig at
fi sine to bgrn at se. Den stgrre
dbenhed hjalp ham og gav stgrre
forstaelse i omgangen med andre.

Mange af Muskelkraft’s leesere
kan nok - som jeg — nikke gen-
kendende til historien.

Jeg var parat til at give sorggrup-
pen en chance, selv om jeg aldrig
havde prgvet sddan noget for og
vidste, at det ville give hirdt psy-
kisk arbejde. “Fast arbejde”, som vi
kaldte det i gruppen.

Eventuelle gamle fordomme om,
at kun svage mennesker har behov
for psykologisk hjzlp, blev revide-

ret. Det viste sig at kreve et bety-

deligt mod at turde vedkende sig
forbudte fglelser og sige dem hgijt.

toire. Bl.a. fordi det jo kaldte “far-
lige” fplelser frem, men jeg niede
et godt stykke.

Hvorfor er jeg bange for at dg?
Sédan valgte jeg at formulere min
fgrste egentlige opgave. Og brugte
mange timer foran computeren i
koncentreret teenksomhed og lang-
sommeligt étfingersystem.

Jeg har altid haft det bedst med
at vere forberedt pé ting. Selve
livets slutfase havde jeg dog sveert
ved at forberede mig pa. Dette
havde jeg ingen erfaring i.

Jeg er ikke s#rlig troende og tror
ikke pd et liv efter dgden. Men
hvad er der sd? Kun den sorte jord?
Den gjorde mig bange, og si selv-
fglgelig frygten for at den sidste
tid skulle blive en lang, sej kamp.

Til naste gang mitte jeg uddybe,

“Hvis jeg var startet i gruppen tidligere, kunne jeg have naet
at bearbejde de mange bade dbenlyse og mere skjulte tab, der
felger med sygdommen. Tab af krzfter og ferlighed, tab af
roller i arbejds-, fritids- og familielivet. Maske tabet af glden
ved at vere en nogenlunde attraktiv kvinde. Listen er lang.”

For mig kommer der ikke flere
chancer, jeg stdr med ryggen mod
muren, det var nu eller aldrig.
Sédan fglte jeg.

Kun den sorte jord?

Ved den indledende samtale med
terapeuterne spurgte jeg, om det
var orden at arbejde ogsd med rent
praktiske ting i gruppen. Det var
det.

Jeg gnskede at fa et mere afkla-
ret forhold til dgden; hvor, hvor-
dan, osv. Det var den ene ting.

Og den anden var at blive afkla-
ret i forholdet til mine narmeste.
Det viste sig at veere 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.
brending og almindelig begravelse.
Det var som at velge mellem
kolera og pest. Men det lykkedes
mig da til sidst at nd frem til, at
brending var det mindst frastg-
dende. For mig. Andre foretrek-
ker noget andet. Enhver m4 jo ggre,
hvad de fgler er rigtigt for dem.
Man kan kalde min fremgangs-
made i sorg- og krisegruppen for
grundig sagsbehandling — i nogle
af spgrgsmilene. Men ved denne
metode arbejdede jeg mig frem til



“Hvorfor er jeg bange for at dg? Sddan valgte jeg at formulere min forste egentlige opgave.
Og brugte mange timer foran computeren i koncentreret tznksomhed og

langsommeligt ét-fingersystem.
Jeg har altid haft det bedst med at vere forberedt pa ting.

Selve livets slutfase havde jeg dog svart ved at forberede mig pa.
Dette havde jeg ingen erfaring i.”

en del brugbare resultater. Fra hvil-
ken kirke, hvilken prast, hvilke
sange, o.s.v. Kirkegdrd, gravsted,
sten.

Det krevede en flittigere kirke-
gang end ellers, men har alt i alt
vret en positiv oplevelse. Jeg fik
smidt nogle gamle fordomme vek
om praesters fordgmmelse og talen
om skyld og synd. Vi falte os meget
velkomne, og det varmede. Det er
for sent at omvende mig, men jeg
kan godt f4 lidt trgst ved at hgre pa
praester, der ikke er alt for skrisikre.

At do hjemme
eller pa sygehus
Et spgrgsmal der optog mig i meget
lang tid, var valget mellem at dg
hjemme eller pd sygehuset. Hvis
der overhovedet bliver tale om et
valg. Det fgltes af og til som et luk-
susproblem, nir jeg i TV si de smi
bgrn i Sudan ligge og dg pi den
bare jord med opspilede maver og
fluer kravlende i gjnene. De havde
intet valg,

Jeg er i den situation at veere til-
knyttet neurologisk afdeling pa
Centralsygehuset i Nastved, hvor

overlege Strange og team gennem
de senere 4r har gjort en fantastisk
indsats for os ALS-patienter, bl.a.
beskrevet af Dansk Sygehus Insti-
tut i “Sundhedsvasenets indsats
for ALS-patienter — rapport fra et
kvalitetssikringsprojekt” og i
Muskelkraft nr. 7/93.

Jeg er tryg ved sygehuset. Men
derfor er det da ikke rart at taenke
pa at skulle dg, nir man holder af
livet. Jeg vil blive hjemme s lenge
som muligt og tilbringe den sidste
tid pa sygehuset. Méske.

Pi opfordring fortalte overlegen
roligt og sagligt om dgdsprocessen
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 vaeske og sondeernzring,
behandling ved eventuel lunge-
betazndelse o.s.v. Der var noget at
tenke grundigt over. En samtale
blev til flere, heraf en i hjemmet,
hvor ogsd hjemmesygeplejerske og
egen laege redegjorde for kommu-
nens tilbud vedrgrende dggnvagt
m.v. Familiens egne ressourcer
kommer i sidste ende ogsi til at

vere afggrende, og det har vi snak-
ket meget om.

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

Hvis jeg var startet tidligere
Udover alle disse spgrgsmél om
dgden var jeg omkring emner som
umyndigggrelse, talebesvar, mit
trosforhold, flinkeskolen, at lere at
sige fra og s@tte granser, 4benhed,
m.m. Og selvfglgelig forholdet til
mine naermeste.

Hyvis jeg var startet i gruppen tid-
ligere, kunne jeg have niet at bear-
bejde de mange bade dbenlyse og
mere skjulte tab, der fglger med
sygdommen. Tab af krefter og
forlighed, tab af roller i arbejds-,
fritids- og familielivet. Maske tabet
af glaeden ved at vere en nogen-
lunde attraktiv kvinde. Listen er
lang.

Afhengigheden, magteslgshe-
den, taknemmeligheden.

Man kunne have sat ind allerede
ved diagnosen, men méske var jeg
flygret fra disse svaere opgaver.

Det har vaeret en stor personlig

oplevelse at veere med i gruppen; at
fplge hvordan de andre blev ledet
igennem sorgens forskellige faser
og at fa lov at tale om sin egen sorg
og angst. At hgre og tale sd meget
om dgden har gjort mig mere for-
trolig med den, og det var et af for-
mélene.

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
af og udvekslede erfaringer og fore-
stillinger og stgttede hinanden.

Herigennem lykkedes det mig
faktisk at fa skabt et billede af et liv
efter dgden, jeg kan leve med.
Noget med en solbeskinnet grgn
have, hvor jeg ikke ser nogen men-
nesker direkte, men hgrer en sum-
men af stemmer, si de er der, alle
sammen. Det trgster mig.

Skyggen folger med

Et andet sted, hvor min mand og
jeg henter god stgtte og inspira-
tion, er i vores nye ALS-patient-
og pirgrendeforening, som over-
lege Strange og tre sygeplejersker
fra Nastved var initiativtagere til.
Vi havde pd efterirsmgdet besgg
af sognepraest Ellen Beuchert, som
ogsd er sygehuspreest i Nykébing E,
og hun fortalte bl.a. H.C. Ander-
sens eventyr “Skyggen” og brugte
det som en illustration af, hvordan
sygdommen efterhdnden tager
over, lige som skyggen i eventyret
fér sit eget liv.

En uvalmindelig kedelig fyr,
samme skygge, synes jeg. Hoved-
personen burde have taget kam-
pen op lenge fgr!

Med visheden om ALS-sygdom-
mens dgdelige udgang pi et eller
andet tidspunkt forsgger vi at leve
hver dag fuldt ud, men skyggen fgl-
ger med, vi m3 lere at leve med
den. Som vi hele livet er udsat for
sorger og dgdsfald, vi ma acceptere;
de bliver en ballast i livets rygszk.

En anden bog, hun anbefalede,
var en brevveksling mellem Jgr-
gen-Frantz Jacobsen og William
Heinesen i forbindelse med fprst-
nzvntes tuberkulose. Bogen hed-
der “Det dyrebare liv”.

Senere fortalte hun medrivende
om sit arbejde som sygehusprast
bl.a. for mennesker i sorg og krise,
og hun opfordrede til, at man
brugte prasterne mere. De skulle
ikke som psykologerne have 500
kr. i timen, men var gratis og havde
tavshedspligt! Og syntes man ikke
om den ene, kunne man bare gi
videre til en anden. O
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Der skulle et privat initiativ
til, for handicappede i Lemvig
fik et attraktivt fritidstilbud.
Jytte og Torben Rosenby
(billedet), der selv har en
handicappet sgn, har med
frivillig arbejdskraft og privat
stotte skabt Solsikkegarden,
et 1.500 kvadratmeter stort
fritidscenter til tre mio. kr.

- Vi er dbne for nye ideer og
kan realisere dem hurtigt.
Det offentlige mangler kreativ
tankegang og bevager sig i
kasser, der kvaler alt initiativ,
siger Torben Rosenby.

= Var aldrig autoritetstro

Uden én krone i stgtte fra det offentlige har et vestjysk
agtepar veeret drivkraefterne bag etableringen af et
handicapcenter — “Solsikkegarden” — i Lemvig. Pris tre
millioner kroner - 1ant i banken og samlet ind af frivillige.
Agteparret Kkritiserer det offentlige for manglende stotte.

AF ASGER HAVSTEIN ERIKSEN
FOTO: JENS BACH
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a@r aldrig autoritetstro. Hois
man lader sig bremse af et
- ngj fra det affentlige, kommer

man ingen vegne. De er for tunge ar
danse med. Alf initiativ koeles lang-
somtz, siger Torben Rosenby, 52 ér,
der sammen med hustruen Jytte
Rosenby satte aktiviteterne i hgjere
gear, jo mere modvillige det offent-
lige var il at stgtte deres idéer om
et center for fysisk og psykisk
handicappede.

For fi méneder siden presente-
rede de anden og sidste etape af
handicapcentret “Solsikkegirden”
midt i Lemvig, hvor brugerne
representerer alle former for handi-
caps.

Knap 1.500 kvadratmeter under
tag med en lang rackke fritidstilbud,
hvor sporten er prioriteret hgjt.
Antallet af brugere er voksende, og
for gjeblikket dukker der cirka 80
handicappede op pd klubaftnerne.

Der er knyttet 40 frivillige hjal-
pere til stedet.

Blandt brﬁgerne er 16-drige Tina

Kristensen, der har haft muskel-
svind i ni 4r.
. —Jeg har brugt stedet, siden jeg
var otte dr. Her er man faelles om at
vaere aktive. Bide handicappede
og ikke-handicappede. Fgr Solsik-
kegirden 4dbnede, var der ikke
nogen mulighed for fritidsaktivite-
ter og kreativ udfoldelse 1 kommu-
nen, siger Tina Kristensen, der
understreger, at der generelt er
dérlige forhold for handicappede i
kommunen.

— Min far har blandt andet keem-
pet en sejg kamp, for at jeg kunne
fa hjelper-timer. Det kunne kom-
munen ggre meget bedre, frem-
haver hun.

Snuppede =ren

Der er heller ingen roser til Lemvig
kommune fra Jytte og Torben
Rosenby:

— Ved indvielsen af Solsikke-
girden 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 uenigi. Lem-
vig Kommune har ikke stgttet vores
sag saerlig godt, siger Jytte Rosenby

pa 52 ar, der er uddannet dame
frisgr.

Borgmester Jens Kr. Skovmos
(V) siger, at det er et spgrgsmél on
prioritering,.

— Vi har ikke gkonomi til at stgt
ret meget, siger Jens Kr. Skovmost
der erkender, at pengene ikke ¢
bevilget i den takt, Solsikkegérdel
fortjener.

Agreparret fostrede idéen for i
ar siden, da deres handicapped
sgn Allan ikke havde noget at tag
sig til i fritiden, nir hans sgskend
smuttede til hdndbold og fodbolt
Sgnnen lider af en sygdom i skjold
bruskkirtlen, der har sat ham ti
bage i udvikling pé flere omréader

— Det var hardt at se p4, at dret
gen bare mitte blive hjemme. ¥
blev enige om, at han ogsa skull
have en tilverelse med indhold!
siger Torben Rosenby, tgmrer 1
profession.

Handicappede usynlige
P det tidspunkt var de handicap
pede nasten usynlige i Lemvy
Kommune, og der eksistered
ingen fritidstilbud. Der var traditia
for, at man métte udenbys pi ¢
leengere kgretur til Herning ell
Holstebro for at finde fritidstilbud
Lemvig kommunes socialfol



valtning var ikke til at bevaege ud af
stedet. De mente ikke, der var
noget behov for fritidsaktiviteter
for handicappede.

— Det kunne vi ikke acceptere, sd
jeg tog telefonen og ringede rundt
til foreldre til handicappede for at
hgre, om der var interesse for at
starte en klub, fortzller Jytte
Rosenby.

Det var der, og 1 1982 tog centret
sin spade start 1 agteparrets kael-
der. Der blev nedsat en gruppe pa
seks personer, der skulle arbejde
videre med klub-planerne — fore-
ningen “Solsikkerne” var en reali-
tet.

— Vi startede i et lant klasselokale
pa en skole, hvor vi havde aktivi-
teter som slgjd, folkedans, svgm-
ning og boccia i gymnastik-afde-
lingen, siger Torben Rosenby.

Bruger-boom
Rygtet bredte sig, og flere og flere
unge dukkede op med gnsket om
at dyrke sport. I lgbet af nogle r var
medlemstallet oppe pa 140, og
klasselokalet var blevet alt for smat.
Der var tanker om at erhverve
et nedlagt landbrug, da Jytte og
Torben Rosenby i 1986 hgrte om et
gammelt snedkerveerksted pé cirka
950 kvadratmeter, der var til salg.
— Vi kgbte det for 775.000 kroner,

som foreningen Solsikkerne ldnte i
banken, siger Torben Rosenby.

Foreningen fik ydeligere et 1an
pé 300.000 kroner af kommunen, og
samlede i lgbet af halvandet 4r en
halv million kroner ind til resten
af i1standsettelsen. Blandt andet
ved salg af lodsedler, revy’er, fonde
og markeder — med god hjelp fra
foreningens stgttekreds.

— Al fritid blev brugt pé stedet af
os selv og arbejdsgruppen — week-

“ender, ferier og aftener. Det tog

2500 arbejdstimer at saette stedet i
stand med slgjdlokaler, gymnastik-
sal, aktivitetsrum og mgdelokaler.
Det var en anstrengende tid, for-
teeller Torben Rosenby, der under-
streger, at det var en fordel, at det
meste af arbejdsgruppen bestod af
hidndvarkere.

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

— Det ggr vi aldrig mere.

Imidlertid oplevede de noget af
et bruger-boom 1 centret, der igen
blev for smit. Da en naboejendom
pa godt 500 kvadratmeter blev sat
til salg, matte de pd den igen.

“l knaekker nakken”

— Lemvig Kommune stgttede ikke
det mindste. Tvartimod sagde de:
“Det knaekker I nakken pd”. Ring-

- For Solsikkegarden abnede, var der ikke
nogen mulighed for fritidsaktiviteter og kreativ
udfoldelse i kommunen, siger Tina Kristensen,

der er 16 ar og har muskelsvind.

Bag Solsikkegarden star foreningen

Solsikkerne, der tzller 175
medlemmer. Alle aldre og alle
former for handicap benytter centret.

kjgbing Amt var ligesa skeptiske,
siger Jytte Rosenby, der understre-
ger, at ejendommen da ogsa sa for-
ferdelig ringe ud indvendig,

— Men vi kunne se det ferdige
resultat for os. Heldigvis stgttede
byens borgere os fantastisk —
moralsk og gkonomisk, siger hun.

Kgb og istandsattelse 1gb igen
op i cirka halvanden million kro-
ner. Denne gang linte Solsikkerne
350.000 kroner, mens fonde lagde
cirka 60.000 kroner i kassen. Resten
blev igen samlet ind ved forskellige
arrangementer — og hérdt ben-
arbejde.

Efter halvandet dr med al fritid
inddraget stod stedet helt ferdigt.

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

Ingen forstdelse

Han pointerer, at det offentlige
ikke ville forstd ngdvendigheden
af et godt fritidstilbud, der ikke
bare er et opbevaringsted. Men et
sted der udvikler og bringer folk
videre 1 livet.

— Det mé ikke ende som et pro-
blem, at der er en handicappet 1
familien. Derfor skal der simpelt-
hen vere tilbud nok, siger Torben
Rosenby.

Og tilbud er der masser af 1 Sol-
sikkegarden. Blandt andet hockey,
boccia, bordtennis, gymnastik,
svgmning, slgjd, billard, shifttennis
og alle former for hindarbejde.
Kurser, stevner rundt i landet, og
ikke mindst det sociale samvaer. -

Foreningen Solsikkerne har idag

175 medlemmer i alderen helt sma
til 90 ar. Foreningens formal er gen-
nem samarbejde mellem foreldre,
pargrende, handicappede og andre
interesserede at give handicappede
mulighed for en aktiv fritid — base-
ret udelukkende pé frivilligt
arbejde.

Nedbryder fordomme

— Vi hdber pa den méde at ned-
bryde skellene mellem handicap-
pede og ikke-handicappede. Og
mellem de forskellige typer af han-
dicaps — klubben representerer alle
former for handicaps, siger Jytte
Rosenby.

— Vi nedbryder ogsd fordomme
om, at fysisk og psykisk handicap-
pede ikke kan vaere sammen. Vi
har et fantastisk godt sammenhold
mellem de to grupper, supplerer
Torben Rosenby, der understreger,
at der er store fordele ved at vere
en frivillig institution.

— Vi er dbne for nye ideér og kan
realisere dem hurtigt. Vi bestem-
mer selv. Det offentlige mangler
kreativ tankegang og bevager sig 1
“kasser”, der kvaler alt initiativ.
Havde vi skullet vente pd det
offentliges stgtte, var der ikke ble-
vet istandsat én eneste kvadrat-
meter, siger han.

Lemvig kommune har i dag lejet
sig ind 1 Solsikkegirden, hvor de
driver fritidshjem for en halv snes
handicappede bgrn, mens Ring-
kjgbing Amt har lejet lokaler til
dagcenter for voksne handicap-
pede. Det er med til at finansiere
den daglige drift. Sammen med
lejeindtegter fra en lejlighed, der
ligger 1 ejendommen. a
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En stemme i telefonen, et

Medarbejderne i
ghmt af et ansigt, en under- A '

skrift pa et brev. Det kan

veere wvart at holde styr usKeisvinaronaen

pd de mange mennesker,
der arbejder i Muskel-
svindfondens forskellige
afdelinger.

Derfor bringer vi her en
oversigt, som du kan tage
ud og gemme.

Formandskab
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Direktion

r

Mette Bock, Direktor

Handicappolitik
og internationalt
samarbejde

Muskelsvindfonden
Vestervang 39-41
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222
Telefax 8618 8076

Muskelsvindfondens . i
Vejlednings- og Indsamlingsafdeling
Behandlingscenter

Arhus
Postadresse:
Vestervang 39-41
8000 Arhus C

Besggsadresse:
Vestre Ringgade 150
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222
Telefax 8618 7111

Brondby

Brendby Mallevej 2

2605 Brgndby

TIf. 4343 4866 4\

Telefax 4343 6151 W R
&
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Vejlednings- og
Behandlingscentret

Jes Rahek, centerleder

Pia Myrup, ergoterapeut

Pia Hansen, sekretar
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Lone Bjerrum, sekreter

Helle Nielsen, kontorelev

Charlotte Liibecker, sekretar

Arhus

I:| isbeth Hgjberg, ergoterapeut | Annemarie Mikkelsen, sekretar
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Betty Salling, fysioterapeut Birgit Werge, fysioterapeut

Anny Madsen, ergoterapeut Inger Schreder, ergoterapeut




Dkonomi- og
edb-afdeling

T T T e e e ge—— .. i
Lis Thomsen, skonomichef Suzanne Andersen, kontorelev Klaus Bach, edb-assistent

Jytte Gammelgaard, eskonomimedarb. Lene Lund, skonomimedarb. Kurt Wetke, edb-assistent

Charlotte Kock, receptionist Inge Skytte, pedel Jens Sohn, kontormedhj=zIper
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19-drige Jess Dahl Jensen har i
modsztning til sin storebror, der
ogsé har muskelsvind, valgt at blive
boende hjemme hos sine forzldre

i parcelhuset i Blokhus. Familien
betyder meget for ham, og han
synes, at fordelene ved at bo hjemme
ind til videre opvejer ulemperne.

Selv om pladsen nogle ‘
gange bliver for trang hos ’
foraeldrene, har Jess Dahl

Jensen ikke travlt med at
flytte hjemmefra. |
Forelgbig passer det den
19-arige HH-student fra
Blokhus fint, at hans
forzldre altid er lige i
neerheden, og at hans bror
bor lige om hjgrnet.

ige efter skoven, i udkanten af
L Blokhus by, ligger et bolig-
B kvarter med nyere parcel-
huse.
Her bor 19-irige Jess Dahl
" Jensen sammen med sin far og mor
0g to store, veltilfredse hunde —
200 meter fra Vesterhavet og endnu
taettere pd sin aeldre bror Kent, der |
bor i eget hiss lige om hjgrnet. !
Bide Jess og Kent har Duchen-
nes muskeldystrofi. Begge fik syg-
dommen konstateret i tre 4rs alde-
ren. Kent kunne g4, ind til han var
elleve 4r, og Jess til han var ni.
11987 rejste brodrene med deres
foreeldre fra .:\bybru til Blokhus. Og
et par dr efter flyttede storebror -
Kent hjemmefra,
— Mine forzldres hus blev efter-
hénden for lille il to granvoksne
AF PERNILLE PEDERSEN mznd i kgrestol. Kent har et vold-
FOTO: JONNA KELDSEN/MANUS Somt temperament, og han trengte »
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Jeg far maden serveret
og mit tgj vasket. Og det
er oven i kebet billigt at
bo hjemme, siger Jess 0 R
med et skaevt smil.

Jess (tv) og storebroren Kent besgger hinanden nasten
dagligt. De er tat knyttet til hinanden, men meget
forskellige af temperament.

- Jeg har ikke tal pa hvor mange slaskampe, vi har kampet
med hinanden. Men vi har ogs4 kunnet snakke om de
problemer, det giver at have et handicap, siger Jess.

K WAMUSKELKRAFT
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til mere privatliv. Jeg er mere easy-
going og rolig. Jeg kan nemmere
finde mig i at passe spisetiderne
og skrue ned for musikken nogen
gange, s de andre ogsé kan vare
her, siger Jess og tilfgjer med et
skeevt grin:

— Desuden far jeg maden serve-
ret og mit tgj vasket. Og det er oven
i kgbet billigt at bo hjemme — 54 jeg
har ingen grund il at flytte fore-
lgbig.

Nogen i nerheden

Jess blev student 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 si travit
med at f3 sit eget sted at bo.

— Jeg er ikke en serligt udad-
vendt person og gir nemt i baglis,
hvis der er en masse mennesker
omkring mig, siger han.

— Jeg kan egentlig bedst lide at
vere alene. Men det er jo rart, at
der alligevel er nogen i nerheden.
Og det er der her; mine foraldre,
mine hjalpere og Kent.

Siden Jess blev ferdig med
handelsskolen, har han holdt fri fra
bggerne. Og det er mindre end en
maéned siden, han kom hjem fra tre
en halv ugers ferie i den amerikan-
ske stat Florida, i gvrigt hans fgrste
udlandsrejse nogensinde uden sine
foreeldre.

Sammen med to hjzlpere lejede
han en bil 1 Florida og besggte alle
de bergmte steder: Orlando, Fort
Lauderdale, Disneyworld og en bid
af den amerikanske vestkyst.

Turen til USA var en kampe
oplevelse og starten p3 et sabbat-ar
for Jess. 4

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

— Men allerede nu har jeg lidt
svert ved at {4 tiden ¢l at gd. Nar
jeg ikke skal i skole hver dag, kan
jeg pludselig mzrke, at Blokhus
ligger langt veek fra alting. Mine
venner kommer ikke lige forbi, og
jeg kommer heller ikke lige forbi i
Hjgrring, der ligger 40 kilometer
fra Blokhus.

Jess synes ogsd, det er blevet




svaerere at bo hjemme nu, hvor
han ikke har noget at lave.

—Nu er jeg tit hjemme hele
dagen. Min mor er hjemme, og
der er oftest ogsé en hjzlper til
stede. 54 synes jeg pludselig,
at jeg er lidt i vejen for de
andre. Eller at de andre er lidt i
vejen for mig.

To hjem

Alligevel er Jess ikke i tvivl om,
at fordelene ved at bo hjemme
opvejer ulemperne. Og selv om
han er hurtig til at remse de
rent praktiske fordele op — dét
med vasketgjet og maden, der
bliver serveret — s4 kommer det
da ogsa ud mellem sidebenene,
at familien betyder meget for
ham,

Jess’ mor har géet hjemne,
siden Jess var lille, og hun har
féet lpn for at vaere hans hjel-
per, siden han fyldte 18.

—Mine forzldre har aldrig til-
ladt, at jeg blev slgv og depri-
meret, bare fordi jeg sad i kgre-
stol, siger Jess.

Ogsé sin bror er Jess tet knyt-
tet til, selv om temperamen-
terne er sa forskellige.

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

— Vi har afreageret p4 hinan-
den, ndr tingene kgrte op i en
spids — jeg har ikke tal p3, hvor
mange sldskampe, vi har kem-
pet med hinanden. Men vi har
ogsé kunnet snakke om de pro-
blemer, det giver at vere handi-
cappet.

Ogsd i dag ses de to bradre
dagligt. Fakiisk tilbringer Jess
efterhinden lige si meget tid
hos Kent, som han tilbringer
hjemme pd sit eget verelse.

— Det er lige som at have to
hjem, siger han.

Mere uafhzengig

med alderen

Jess’ varelse barer prag af hans
altoverskyggende interesse for
musik. En pladespiller og CD-
anlegget optager hele den ene
veg. Pink Floyd og Sko &
Torp-plakater hznger i ramme
side om side pd en anden vag,

og CD-holderne p4 gulvet mum-
mer flere end 100 skiver.

Musikken er en af de inter-
esser, som Jess deler med sin
bror. En anden er omgivelserne
omkring Blokhus.

— Blokhus er én by om vinte-
ren og en anden om sommeren,
siger Jess.

— Her er masser af liv og gang
i den om sommeren. Fire disko-
teker holder &bent og antallet af
mennesker i byen bliver mange-
doblet. Det er sjovt i en peri-
ode, men det er ogsi dejligt,
nér alle de mennesker si for-
svinder sidst p4 s@sonen, og alt
dnder fred igen. S3 nyder jeg
roen mindst lige sd meget.

Stgjen og forureningen i de
stgrre byer er Jess ikke ret vild
med. Derfor har han ogsg svaert
ved at forestille sig at skulle bo
andre steder end i Blokhus — og
deter en anden god grund til, at
han forelgbig bliver boende
hjemme hos sine foraldre,

— Egentlig havde jeg planer
om at begynde p4 jura-studiet
pé Aarhus Universitet til som-
mer, men jeg vil godt blive
boende her i omridet, si jeg
regner med at lese erhvervsjura
1 Aalborg i stedet for, siger han.

Jess kan godt marke, at tran-
gen til at blive uathengig vok-
ser, efterhdnden som han blj-
ver &ldre. Det presser endnu
mere pé, efter at han kom hjem
fra USA, og han er klar over, at
det ikke varer mange 4r, fgr han
skal til at se sig om efter sit eget
sted at bo.

Muligheden for at flytte i et
bofzllesskab, pi et kollegium
eller i beskyttet bolig har han
udelukket for lengst.

— Nir jeg skal flytte hjemme-
fra, vil jeg flytte langt vak. Jeg
kunne ikke tanke mig at bo tre
huse fra mine forzldre, ligesom
Kent ggr, og stadig i vasket mit
t3j hos dem og spise hjemme. S5
kan jeg lige si godt blive
boende, hvor jeg er, siger han.

— Huvis jeg skal flytee, skal det
veere for at prgve noget helt nyr,
for at vaere helt mig selv og for
at kunne bestemme alting helt
selv. O

FOTO: MOGENS LAIER
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Sidste chance for at vinde hovedpraemien, et gavekort

pé kr. 3.000 til IDEmgbler.

Si er vi ndet til den sidste omgang af konkurrencen for lzserne af artik-
lerne om boformer for unge. Forografiet ovenfor forestiller noget, der nav-
nes i artiklen “Jess har to hjem” (side 29-31). Du skal gartee, hvad foro-
grafiet forestiller, skrive det pd kuponen og sende ind til redakrionen. 1
naste nummer bringer vi fotografiet i fuld stgrrelse 0g navnene pa tre vin-
dere blandr de rigtige svar. Gevinsterne er tre flotte, avancerede Grgn Kon-

cert-tasker, vaerdi kr. 125 pr. stk.

Kuponen skal sendes til Muskclsvindfondcn, Vestervang 39-41, 8000
Arhus C. Mrk. “Konkurrence-Muskelkraft”. Den skal veere os i heende

senest med posten mandag den
10.1.1994.

Hovedgevinsten udtrzkkes
Da artikelserien slutter med dette
nummer, skal vi ogsd treekke lod om
hovedpremien - et gavekort p4 kr.
3.000 til IDEmgbler!

Hovedpremien udtrekkes blandt
alle rigtige svar, der er indsendt p4 de
ialt fire konkurrencer i Muskelkraft
5-8/93. (Konkurrencebetingelserne
er beskrevet nzrmere i Muskelkraft
5/93 5. 17).

I Muskelkraft 1/94 bringer vi en
lille reportage fra den heldige vin-
ders indkgbstur hos IDEmgbler.

Fotografiet forestiller:

Navn:

Adresse:

Tif.:

Tre rigtige slag pa tasken

Vinderne af konkurrencen i Muskelkraft 7/93 blév:

Edith Elkjar, Skevinge.
Mette Estruplund, Nr. Alslev.
W. Rasmussen, Frederiksberg.

De har faet tilsendt premien, en Grgn Koncert taske,

Fotografiet i sidste nummer forestillede skinner.
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KOMMENTAR

AF JES RAHBEK,

LEDER AF MUSKELSVIND-
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Vi skal ikke lzegge hovedvaegten
pa behandling, men i stedet
rdadgive og leere vore brugere at
mestre egen behandling gennem
forebyggende adfzerd og selv-
behandling. En selvbehandling,
som ikke ngdvendigvis udfgres
af én selv, men som er bestemt
og besluttet af in selv.

— Huor ligger Muskelsvindfondens syge-
hus?

Det er et af de mest almindelige
spgrgsmal, vi som behandlere i
Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter mgder.

Spergsmaélet bliver stillet af vore
egne medlemmer i Muskelsvind-
fonden, men ogsa hyppigr af lokale
behandlere. Specielt efter den 1.
januar 1993, da der blev indfgrt fric
sygehusvalg, og VB-Centret blev
et af de foreningsejede, private
sygehuse, der frit kan henvises'til,
har det vaeret meget vanskeligt for
mange at forstd, at Muskelsvind-
fondens “sygehus”, VB-Centret i
Arhus, er en nedlagt sparekasse-
filial. Hvor 16 medarbejdere ma
dele fem mindre rum, og hvor blot
tilstedevearelsen af en kgrestol ska-
ber trafikale problemer.

Der er ingen senge i VB-Cen-
tret, Muskelsvindfondens sygehus.
Og der bliver ofte trukker pa smile-
béndet, nir vi besgger amterne og
forklarer, at vores sygehus er uden
senge; og at det, de kan henvise
til, er vejledning og behandling,
der skal foregi i det offentlige syge-
husvaesen.

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

det skal, efter min mening, aldrig
blive det. Heller ikke nér vi flytrer
til Marselisborg Hospital og i sam-
arbejde med PTU, Gigtforeningen,
Hj=zlpemiddelinstituttet, Arhus
Amt og Arhus kommune danner
MarselisborgCentret.

Det ma ikke blive

en institution
MarselisborgCentret har varet
undervejs i mange 4r, og der vil g4
mange flere ar, for det stir “feer-
digt”. Jeg skriver “faerdigt” i gdse-
gjne, fordi jeg ikke ved, hvad et
feerdigt MarselisborgCenter er? Og
fordi jeg ogsd hédber, at der aldrig
bliver feerdige.

VB-Centrets ydelser er indivi-
duelle ydelser, der tilpasses den
enkelte bruger, for folk med
muskelsvind er meget forskellige.
Derfor er det vigtigr, at behandlin-
gen og dermed vores rddgivning
ikke standardiseres.

Det ville nemlig medfgre et kro-
nologiseret liv, fyldt med tids-
skemaer og faste rutiner.

Det er brugerens behov — ikke
institutionens rytme og standarder
— der skal bestemme udvikling og
livsrytmer.

Stedet skal vaere i stand til at vari-
ere tilbuddene. Dagene og tilbu-
dende skal vere fyldt med overra-
skelser og glede, men ogsd med
spending og forventning til de
udfordringer, der bliver presenteret.

Frem for alt md vi undgi, at ste-
det bliver en institution.

Ved en institution forstir jeg et
sted, der fratager den enkelte bru-
ger handlingsmuligheden og egen kon-
trol over livsbetingelserne. Kon-
trollen overgir da til bureaukratiet,
hvor magten er knyttet til perso-
nalerollerne og fortoner sig i admi-
nistrationens indre logik, regler og
procedurer. Centret skal ikke vaere
en institution.

Et tvaerfagligt institut
Centret skal derimod veere et insti-
ut.

Ved et institut forstir jeg et viden-
center, der tveerfagligt.ser pi zozal-
situationen. “Institut for Muskel-
svindramte” er siledes blot et andet
og bedre ord for Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlings-
center.

Vi skal med andre ord fortsaette
med at arbejde pid samme maéde,
som vi ggr nu.

Vi skal se pi brugernes total-
situation og i samarbejde med bru-
geme beskrive behandlingsbehov
pd sdvel det medicinske, psykolo-
giske som sociale omrade.

Vi skal vaere velorienterede om
behandling og forskning. Det fore-
gir pé nationalt plan ved at samar-
bejde med og stimulere universi-
tetsafdelingerne.

Vi skal fortsztte med at vare
videncenter ved gennem tidsskrif-
ter og kontakt til udenlandske
behandlere og videnskabsfolk at
samle de nyeste informarioner, der
findes om muskelsvind.

Ale dette har vi gjort hidtil, men
jeg er ikke i tvivl om, at et center,
der rummer et frugtbart samarbejde
om rehabilitering og behandling af
bevagehandicap, vil vare meget
interessant — nationalt og interna-
tionalt — for sivel behandlere som
videnskabsfolk.

Nyskabelse sammen
med det offentlige
Vi skal vejlede brugeren og de
lokale behandlere. Det ggr vi ved
individuel ridgivning; det, som i
dag er kendt som konsulentrap-
port. Eller 1 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, at specielt




kurserne i en mere intensiv og
tvaerfaglig form — hvilket der vil
blive mulighed for p4 instituttet
gennem det ggede samarbejde med
de andre organisationer — vil vre et
fremskridt, der vil kunne maerkes.

VB-Centret har af gkonomiske
drsager ikke hidtil vaeret i stand til
at tilbyde den tveerfaglige eksper-
tise, som Muskelsvindfondens med-
lemmer har gnsket. Ved at samar-
bejde med PTU og Gigtforeningen;
men ogsd med den offentlige scktor,
vil tverfagligheden kunne gges. Og
dermed vil brugerens totalsituation
bedre kunne beskrives, og ridgiv-
ningen kvalificeres.

Specielt den offentlige sektor fin-
der jeg spzndende. ’

Jeg erikke i tvivl om, at den i et
tvaerfagligt samarbejde vil kunne
lere meget af os. Og kan den
komme ud af sin “institutionsliv-
tro”, vil den ogs& kunne bidrage
vasentligt.

Eksempelvis ser jeg frem til, at
MarselisborgCentret bliver et fxlles
viden- og udviklingscenter for
bevaegehandicap og rehabilitering;
for handicapidret og frisk-idret,
hvilket uden wvivl vil kunne blive til
gavn for alle og en nyskabelse, der
ikke er kendt andre steder. Men
som er umiddelbart indlysende, da
det pé alle omrider drejer sig'om
det samme: Bevaring, koordinering
og udvikling af muskulatur.

At mestre egen behandling
Viskal eftér min mening i institut-
tet ikke lzgge hovedvagren pa
behandling. Det vil krzve ressour-
cer, som vi ikke har, men som fin-
des i det offentlige sygehusvaesen.
Vi skal ridgive og lere vore bru-
gere at mestre egen behandling. Ved
mestring forstar jeg forebyggende
adferd og selvbehandling. Selvbe-
handling er ikke ngdvendigvis
udfgrt af én selv, men den er
bestemt og besluttet af én selv. Det

MARSELISBORGCENTRET

K@D PA VISIONERNE

er en aktiv handling, man tager vare
pa sig selv.

Denne aktive mestring kan f.eks.
veere ndring af levevis, herunder
kost og aktiviteter. Eller mobilise-
ring af stgtteressourcer, endring af
krav eller omgivelser og vigtigst af
alt: Egen kontrol over disse!

En sidan adfzerd er praeget af
udadvendthed, ggning af sociale
kontakter og samarbejde; af per-
sonlig udvikling og gget selvtillid.
Og den medfgrer forgget livskvali-
tet pd bide kortere og lengere sigt.

Replik til Evald Krog

Evald Krog argumenterer i sit ind-
leeg i sidste nummer (“I stedet for
badekiber og sutsko”, Muskelkraft
7193, s. 22-23, red.) for, at ugelang,
intensiv fysioterapi skal vere en
grundliggende del af et ophold
MarselisborgCentret. Og han nzv-
ner, at mange behandlere muligvis
vil vaere skeptiske ved denne inten-
sive fysioterapi, tilblandet et mang-
foldigt islet af kulturelle og sociale
tilbud.

Jeg er ikke i tvivl om, at mange
vil fgle sig som genfgdt, hvis de
har féet en “soldateragtig gennem-
hgvling p4 sjel og krop” i tre uger.

Men dels er jeg skeptisk over for,
om ‘“varen” kan leveres; om vi over-
hovedet har ressourcer til det. Og
dels tror jeg, at langt fra alle brugere
vil have lyst til eller behov for en
sddan gennemhgvling. Jeg ville i
hverr fald ikke... :

Man kan selvfglgelig sige, at det
er fordi, jeg ikke har muskelsvind
og ikke har prgvet medicinen pa
egen krop. Jeg ved det ikke.

Jeg vil sige, at det er godt, vi har
hver vore lyster, og sidan synes jeg
ogsd MarselisborgCentret skal ind-
rettes; et institut, hvor man i felles-
skab med en rakke “tvaerfaglige
specialister” (ogsi menigmand)
individuelt kan laere at mestre sit
handicap.

Hvad er det, der skal foregs inden for
murene pa MarselisborgCentret?

Hvad mener vi egentlig med de
mange ord, der i arenes lob er sagt og
skrevet om et szrligt institut for men-
nesker med muskelsvind og deres
familie?

Konkrete svar pa de sporgsmal
trenger sig pd. Der skal ked pj visio-
nerne, for om alt gar vel, flytter
Muskelsvindfonden naste ar ud pa
Marselisborg Hospital, hvor foreningen
har kebt den smukke bygning 7.

Muskelsvindfonden, PTU, Gigtfore-
ningen, Hjz|pemiddelinstituctet, Arhus
amt og Arhus kommune sosatte alle-
rede for flere ar siden de ambitiose
planer om MarselisborgCentret. Der
er store muligheder i og forventninger
til dette samarbejde mellem privat og
offentligt; og man kan Inofte meget i
flok, f.eks. et avanceret traningsbassin.

Men det er kun een side af sagen. En

anden er brugernes behov og pnsker.
Hvad er det. mennesker med muskel-
svind mener, de har brug for, og som
Muskelsvindfonden i de kommende &r
skal arbejde p4d at kunne titbyde?
Dybest set drejer det sig om den filo-
sofi, der ligger bag. Om behandlingsfi-
losofi, om sygdoms- og sundhedsop-
fattelser.

Debatserien “MarselisborgCentret —
kod pa visionerne” vil prove at besvare
nogle af spargsmalene, og redaktio-
nen opfordrer enhver interesseret til
at give sit besyv med. Det behgver
ikke vaere lange indleeg; konkrete for-
slag og ideer er meget velkomne. Jo
flere bidrag, jo bredere og bedre en
debat. joj
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Bidrag kan trakkes fra i skatten

Muskelsvindfonden er som en
reekke andre humanitere forenin-
ger godkendt af Told- og Skatte-
styrelsen til at modtage gaver, der
kan fratrekkes i giverens skatte-
pligtige indkomst.

For indkomstaret 1993 kan man
fradrage op til 3.000 kr. Der er dog
ikke fradrag for de fgrste 500 kr.
Med andre ord skal man skanke
3.500 kr. for at udnytte fradraget
fulde ud.

Det er desuden en betingelse, at
man giver mindst 500 kr. til den
forening, man gnsker at stgtte.

Told- og Skattestyrelsens vej-
ledning lyder sidan her: “F radrag

kan opnis for den del af Arets sam- -

lede gavebelgb, som overstiger kr.
500, idet der dog ikke inden for et
dr kan fratrekkes mere end kr.
3.000. Ved opggrelsen af det sam-
lede gavebelgb kan kun medregnes
gaver, som er ydet med mindst 500
kr. til det enkelte form4l.”

ZAgtefaller har ret til hver isxr at
fratrekke op til 3.000 kr.

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

der Muskelsvindfonden automa-
tisk en kvittering for et modtaget
belgb til giveren.

For at opnd ret til fradrag p4 selv-
angivelsen for 1993, skal bidrag
vare indbetalt senest den 31.12.
1993,

Lebende ydelser

Det er muligt at opna fradrag efter
nogle andre regler end oven-
stdende. Det kan ske efter lignings-
lovens bestemmelser om Igbende

ydelser — populert kaldet ‘gave-
brev’ — hvor en giver skriftligt for-
pligter sig til at give enten et fast
belgb eller en vis procent af ind-
-komsten i mindst 10 4r.

Efter denne regel er der ingen
nedre grense for et fradragsberet-
tiget belgb, men der er et maksi-
mum. Skattefradrag gives for arlige
ydelser, der ikke overstiger 15 pro-
cent af giverens personlige ind-
komst med tillag af positiv kapital-
indkomst. Dog er belgb pa op til
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15.000 kr. Arlige alcid fradrags-
berettigede. :

Som navnt kreves der mellem
giver og modtager en skriftlig aftale,
som skal have en varighed af
mindst 10 4r. 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 fis ved
henvendelse til Muskelsvindfon-
dens gkonomichef Lis Thomsen.
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Hard lesning med gode staldtips

Bog om erfaringer
som forzlder til
handicappet barn

AF ANITA GUSTAFSSON

Kirsten Uldall er, ud over at vare
uddannet som folkeskolelzrer og
speciallzrer, ogsd mor til to bgrn,
hvor det stgrste barn, Mille, er psy-
kisk handicappet. Hun har tidlj-
gere udgivet bogen “Kere Vejle-
der” samt skrevet en reckke artikler
1 peedagogiske og psykologiske tids-
skrifter om vejledning af foreldre
til bgrn med handicap.

Kirsten Uldall giver i sin nye bog
“Lid — il lid — selv til lid” sine erfa-

. Tinger som handicapforzlder videre,

bl.a. ved at nevne nogle af de fald-
gruber, man kan havne i ved opdra-
gelsen — eller mangel pd samme — af

et barn med handicap. Hun giver
desuden en rekke praktiske anvis-
ninger pi fremgangsmiden i f.eks:
en ankesag mod en social afggrelse.
Bogen giver pd mange mader
gode staldtips til forzldre, der ofte
kan fgle, at de alene skal k&mpe
mod det sociale system for deres
handicappede barns rettigheder; i
stedet for at f den stgtte og opbak-
ning, som de s hrdt har brug for.
Kirsten Uldall har redsomme
eksempler fra sin kamp for Mille,
og hun beskriver ogs4, hvordan hun
er kommet ovenpd igen — hver gang
— uden at miste sin selvrespekt.
Bogen kan vere hird lasning for
nybagte forzldre til et barn med
handicap, der endnu ikke har stif-
tet bekendtskab med de strabadser,
som de sikkert vil blive udsat for i
kontakten med det sociale system.
(Det skal nevnes, at der i langt de
fleste kommuner ogs4 sidder bide

forstiende og kompetente sags-
behandlere, men pi et tidspunke
bliver man udsat for den ydmy-
gende behandling fra en uvidende
person). Men lases bogen med det
for gje, at man har forskellige mider
at keempe for sine bgrn p4, alt efter
hvor langt man er néet i erkendel-
sen af, at man har et handicappet
barn, og i bearbejdelsen af sorgen —
sd er den en glimrende brugshind-
bog.

Styrket ud af kriser
Bogen er ogsi et vegtigt argument
for, at foreldre til handicappede
bgrn skal bevare retten til at have
ansvaret for deres bgrn og til deres
fremtid; og at de har krav p4 at blive
betragtet som ligeverdige eksper-
ter. De ved mest om deres bgrn.
Kirsten Uldall beskriver, hvor
sveert og hirdt det er — og har veret
- at leve med Mille. Hvordan hun

ofte har mistet fodfastet, fordi de
gamle adferdsmgnstre pludselig
ikke duede lzngere. Hvordan til-
modigheden ofte er blevet pravet,
og hun bare har haft lyst til 4t lgbe
skrigende bort og sende ungen pa
institution. Men Kirsten Uldall for-
teller ogsé, hvordan hun er kom-
met igennem kriserne i sit liv med
Mille, som et sterkere og langt
mere modent menneske. Hvordan
hun har féet erfaringer og lert sider
af sig selv at kende, som hun ikke
anede fandtes. P4 den mide har
Mille styrket sin mors selvrillid, og
det er godt at lese om.

Bogen kan bestilles ved henvendelse #i]
Forlager Topom,

Stormarks All¢ 39, 4900 Nakskoo.
Tif 5392 7867.

Pris 100 kr:
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Gron Koncert gar rent ind

De grognne koncerter er
den mest kendte rock-
begivenhed i Danmark.
Det viser ny AIM-under-
spgelse, der ogsa fortzeller,
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 f4 dokumenteret
sort pa hvidt, at Muskelsvindfon-
dens grgnne koncerter er noget helt
for sig selv. Og selv om statistik og
meningsmaélinger er taknemmeligt
materiale at jonglere med, s§ efter-
lader to nye AIM-undersggelser
ikke megen tvivl: Gren Koncert er
det mest kendte rockarrangement
i Danmark, publikum er tilfredse
(selv med vejret) og de vender til-
bage til koncertpladsen 4r efter 4r.

AIM-undersggelserne blev fore-
taget i to tempi i forbindelse med
dette 4rs grgnne turné. Fgrst en
sdkaldt “pladsundersggelse”, hvor
publikum ved indgangen fik udle-
veret et spgrgeskema, de skulle
aflevere, inden de gik hjem. 3.109
mennesker besvarede skemaets 17
spgrgsmal, hvis svar blandt andet
skulle give et billede af, hvem der
kommeer til koncerterne, hvorfor de
kommer, hvornir og hvorfor de
beslutter sig for at g4 til en Grgn
Koncert, og hvad de synes om
arrangementet.

Underspgelse nummer to blev
foretaget mellem en og to méneder
efter koncertturneen i juli. 1.633
personer 1 alderen 15-44 4r fordelt
over hele Danmark blev ringet op
af AIM-medarbejdere og udspurgt
om deres kendskab til Grgn Kon-
cert og andre rockarrangementer,
hvorfra de kendte Grgn Koncert

(fx. fra avislesning), hvilke arran-

gorer og sponsorer, de mente, stod
bag koncerterne, og hvorvidt de
udspurgte selv havde delrager i
Grgn Koncert. Derudover blev der
indsamlet oplysninger om de ud-
spurgtes alder, erthverv, bopzl etc.

Besvarelserne fra de to under-
spgelser er efterfglgende — hver for

FOTO: MOGENS LAIER

sig — blevet kgrt pa kryds og tvaers
gennem en computer, $4 man nu
star tilbage med et omfangsrigt
materiale, hvorfra det er muligt at
hente et utal af oplysninger om for-
holdet mellem danskere og Grgn
Koncert. Helt ned i detaljer s som,
at der i gruppen “ufaglerte arbej-
dere” er 49%, som har leest om kon-
certerne 1 avisen, mens hele 68% af
funktionzrgruppen har deres oplys-
ninger fra samme medie.

Unge, fattige flokdyr

P3 det mere overordnede plan kan
man for cksempel hente folgende
karakteristik af de typiske grgnne
koncertgeengere: i

De er unge, men ikke rige, de
ankommer i flok, og de kommer
igen. Eller udtrykt i tal og procenter:
50% af koncertgaesterne er mellem
15 og 29 4r, 60% har en indkomst p4
150.000 eller derunder, 70% af dem
har veret til Grgn Koncert 3 gange,
og ndr de kommer, er det meget
ofte i selskab med 4 eller flere per-
soner (52%), mens 29% falges med
2-3 andre til koncerterne.

Og sd er Grgn Koncert i gvrigt
ikke noget, man sidan bare dropper
forbi helt tilfeeldigt. Ikke faerre end
45% af publikummerne beslutter
sig for at tage til Grgn Koncert mere

Danskerne er vilde med Gron Koncert. Det vidste vi egentlig godt i I

end en mdned, fgr arrangementet
finder sted.

Og publikum kan godt lide det,
de far for den 20’er, det koster at
blive lukket ind pd koncertplad-
sen. 46% er meget tilfredse, mens
43% er tilfredse. Pd spgrgsmilet
om, hvad der kunne ggres bedre,
svarer 69%: Ikke noget.

En anden oplysning, der nok
ikke kan overraske si mange, er,
at folk fprst og fremmest kommer
for at hgre musikken (73%). Men
ogsd stemningen (43%) og sam-
veeret med venner og familie tzller
hgjt (41%). Kun 25% kommer for at
drikke gl, nir de selv skal sige det.
(PS til de regnestzrke: Det var til-
ladr at krydse flere svar af pa dette
spgrgsmal).

Og sé holder publikum meget af
vejret til de granne koncerter. Det
overgdes faktisk kun af musikken
pé en Top-10 liste over, hvad folk
fandt specielt godt ved Grgn Kon-
cert netop den dag, de fik skemaet
stukket i hinden.

Grgn Koncert sidder fast i dan-
skernes bevidsthed. T telefonun-
dersggelsen — i hvilken flertallet af
de udspurgte aldrig havde veeret til
en Grgn Koncert (85%) — toppede
Muskelsvindfondens sommermusik
med usvigelig sikkerhed i en sam-

Muskelsvindfonden, men nu er det slaet fast i et par AlM-undersggelser.

menligning med andre, store
musikarrangementer.

P4 spgrgsmalet “Hvilke udendgrs
musikarrangementer har De i den
forlgbne sommer enten hgrt eller
lest om?” svarede 46% Grgn Kon-
cert, mens nr. to pé listen, Roskilde
Festivalen, mitte ngjes med en
kendskabsprocent p4 26%.

Og hvad kan Muskelsvindfon-
den sd bruge alle disse — og mange
flere — overvejende behagelige
undersggelsesresultater til?

—Ud over et klap p4 skulderen til
os selv, har undersggelsen farst og
fremmest verdi som dokumenta-
tion og analyseredskab overfor
nuverende og kommende samar-
bejdspartnere, siger indsamlings-
chef Marius Byriel. — Vi kan kort
sagt vise sponsorerne, hvor stor en
gennemslagskraft Grgn Koncert har.
Hvilket giver Muskelsvindfonden
et virkelig godt udgangspunke for
de kommende forhandlinger med
vores samarbejdspartnere.

I Indsamlingsafdelingen forven-
ter man at gennemfgre endnu en
telefonundersggelse i forbindelse
med Grgn Koncert 1994, mens
pladsundersggelsen formentlig bli-
ver en tilbagevendende begiven-
hed hvert ander 4r.

— bis.
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Kgbenhavns lokalgruppe
holdt sit efterarsmgde

d. 31. oktober over temaet
“Hvad er min ret, og
hvad er min pligt”. Madet
tog udgangspunkt i nogle
centrale handicappolitiske
temaer — nemlig bolig-
sndringer, hj aelpemidler;
hjzelper- og ledsage-
ordninger, invalidebils-
omradet og endelig
muligheden for tabt
arbejdsfortjeneste og
aflastning i forbindelse
med hjemmeboende barn.

AF ANITA KRUSE OG
LENE M. PETERSEN
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om noget nyt havde vi ind-
s1edt et samarbejde med
McDonalds 1 Ballerup, som
pa meget favorable vilkir leverede

‘et “Happy Meal” samt legetg;j til

bgrnene. 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. Gennemgiende
spgrgsmal var: Hvad kan vi ggre
for at fastholde et helhedssyn pé
brugeren? Hvorledes kommer Vej-
lednings- og Behandlingscentret
ind 1 billedet? Hvad er Muskel-
svindfondens overordnede sigte pa
disse felter?

To paneler sammensat af bide
brugerrepr&sentanter og fagfolk
holdt opleg.

“Houorndr er der tale

om et hjlpemiddel, og
hvorndr er der tale om
et almindeligt forbrugs-
gode?”

{Konsulent Jytte Brand-
gaard, Socialministerier)

Fuldmaegrig Birthe Vilhelmsen fra
Kgbenhavns Statsamt gennemgik
lovgrundlaget for bilomradet, som
stammer fra 1986. Der er her
udstukket nogle rammer, hvor den
skgnsmzssige vurdering foretages
af Revaliderings- og Pensionsnzv-
net. Oplegget gav anledning til
diskussion om forskellige tolk-
ningsmuligheder af “den billigste
og bedst egnede” bil, og om det
forhold at der som en tommelfin-
gerregel fgrst gives tilskud il
handicapbiler, nir barnet er
omkring 3 4r ud fra en betragtning
om, at handicappet fgrst markerer

sig dér; idet det altid er besveerligt
at have smi bgrn.

Afskrivninger, linerammer og
stgrrelsen 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 ngdvendigvis
familien!

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

“Som bruger er det lettere
at finde ud af sine for-
Dpligtelser end at kende
sine rettigheder.”

(Janne Sander Knudsen,
der har muskelsvind)

Konsulent Jytte Brandgaard fra
Socialministeriets Handicapkontor
talte om hjzlpemiddelomridet og
pegede pé den store uensartethed
i amterne og kommunerne inden
for omradet. Hun bergrte det vig-
tige spgrgsmil: Hvorndr er der tale
om et hjzlpemiddel, og hvornar er
der tale om almindelige forbrugs-
goder?

Ud fra erfaringer som sekreter i
Hj=xlpemiddelnevnet fremhevede
hun vanskelighederne ved at af-
grense den grd zone mellem et
behandlingsredskab og et hjalpe-
middel; altsd 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 spgrgsmal
fra salen, om hvad kan man ggre
for at modvirke denne. Jytte Brand-
gaard nzvnte bl.a. vigtigheden af at
undervise lokale sagsbehandlere

- Rettigheder

og formidle statsadministrationens
holdninger.

Socialchef Ole Pass, Rgdovre
kommune, rejste spgrgsmélet, om
kommunerne overhovedet skal
veere ens? Han papegede, at der jo
er tale om minimumsregler, og at
der er en sikkerhed gennem anke-
systemet.

Debatten kom ind pi mange vig-
tige spgrgsmdl; bl.a. hvordan man
kan hindre, at brugerne bliver sorte-
per, ndr tiden bruges til, at myn-
digheder strides om, hvor tingene
skal konteres.

Janne Sander Knudsen, som er
voksen muskelsvindramt, frem-
hzvede, at det som bruger er let-
tere at finde ud af sine forpligtelser
end at kende sine rettigheder. Hun
sagde, at virkeligheden kun sjacl-
dent stdr mil med de visioner, hun
leeser og hgrer om. Hun fortalte
bl.a., at Kgbenhavns kommune
indkgber kgrestole i store mang-
der; derved fir de rabat, men de
individuelle hensyn tilgodeses
ikke. Desuden n®vnte hun van-
skeligheden ved at vaere forud-
seende, ndr man har en progredie-
rende lidelse.

“Den af for@ldrene, der
har modtager tabt
arbejdsforyeneste, stir
svagt i forkold til mulig-
heden for at vende tilbage
#l arbejdsmarkeder.”
(Bent Knudsen, far til to
drenge med muskelsvind)

Bent Knudsen, som er far til to
muskelsvindramte sgnner, bekref-
tede problematikken med at skulle
argumentere for noget, som ikke
er aktuelt endnu. Han kom bl.a.
ind pa de ekstraudgifter, der er for-
bundet med at have to biler i hus-



standen; udgifter i forbindelse med
Teparation og vedligeholdelse som
han efter 4rs kamp har fiet kom-
munen til at g3 ind .

Bent Knudsen rejste det vigtige
sporgsmdl om muligheden for
dazkning af tabt arbejdsfortjeneste,
hvor der opstir problemer, efter
barnet er fyldr 18 ir. Da fir barnet
mulighed for ar 3 hjzlperordning
og fa tilkendt pension; altsi at blive
selvforsorgende, Den tabte arbejds-
fortjeneste ophgrer, og den af forze]-
drene, der har modraget denne, stir
svage i forhold til mulighederne for
at vende tilbage til arbejdsmarke-
det.

Til spargsmalet om rabe arbejds-
fortjeneste oplyste fuldmagrig
Liselotte Kindr, Socialministcriet,
SOm noget nyt, at spgrgsméler om
“dade perioder” i a-kassesammen-
hzng nu er 2ndrer. Kommunen
kan nu ikke forhind re, at man
trekker et belgb fra svarende til a-
kassemedlemskaber.

Hun var endvidere inde pd, at
efter det fyldie 18, ar, hvor der er
mulighed for at modtage pension
eller revalideringsydelse, kan bar-
net, sifremt det bljver boende
hjemme, bidrage gkonomisk til hus-
standen. P4 spargsmailet om forael-
drenes situation, nir der ikke len-
gere er mulighed for at modrage
tabt arbejdsfortjeneste, var Lise-
lotte Kindt inde P4, at kommunerne
skulle se alvorlige pd mulighederne
for at yde revalideringshjalp, for at
forzlderen kan komme tilbage til
arbejdsmarkeder,

“Der burde kun vere én
bestemmelse i bistandsy-
ven gaende ud pé, ar folk
skal have, hovad de har
behoo for.”

(F, u/dmwgtz'g Liselotre
Kindy, Socialministerier)

Liselotte Kindt indledte pvrigt
med at sige, at der kun burde vare
¢én bestemmelse | bistandsloven
gdende p4, at folk skal have, hvad
de har behov for. Men sidan er det
ikke! Hun sagde videre, at §48
rummer en razkke muligheder, og
at den ikke giver store problemer
for brugerne i velvillige kommu-
ner, men i de kommuner, der har
en anden prioritering eller er fag-
tige, opstir problemer.

Hun medgav, at hjaelperordnin-
gerne var et nilegje, men begrun-
dede det med, at udvidede man
disse, ville det betyde, at man flyt-
tede hjemmchjmipsordningcr ind i
§48. Og dette ville odelagge 48.4-
ordningernes seregenheder. Lise-
lotte Kindt inviterede dog il et
samarbejde med Muskelsvindfon-
den omkring en udvidelse af §48.4-
ordningerne,

Hun omtalte en igangvaerende
undersggelse om anvendelsen af
§48 i kommunerne 0g nzvnte des-
uden forsgger med ledsageordning

til fysisk og psykisk handicappede

i fire kommuner,

“Afkcengighed er ibhe dor
samime som manglende
selobestemmelse,”
(Ergoterapeut Inger
Schroder; Mustelsvind.
Sfondens Vejlednings- og
Beéam’ﬁﬁgsmxrer}

Ergoterapeut Inger Schreder fra
Muskclsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter taite om,
hvordan man som bruger kan
anvende VB-Centret. Hup frem-
hzvede, at medarbejderne er kon-
sulenter og ikke sagsbehandlere.
De har ingen kompetence ti] at
beslutte noget, men deres force er,
at de har stor viden om muskel-

svindsygdommene. Som sidan kan
de hjzlpe sagen pé vej ved at
belyse den grund igt.

Hun citerede er indleeg fra en
tidligere temadag i lokalgruppen:
“Afhangighed er ikke der samme
som manglende selvbestemmelse”.

Hun sagde, ar det er vigtige forst
at erkende problemet: oveni kom-
mer sagsbehandlingen samt at der
er tale om progredierende syg-

“domme. Derfor er det vigrigr ac

arbejde med individuelle Igsnin-
ger.

Inger Schroder fremhavede
videre vigtigheden af ar fastholde et
helhedssyn, hvilket VB-konsulen-
terne gor ved at udarbejde konsu-
lentrapporter og afholde tvaerfag-
lige mgder. ‘

“Det skorter pa konkress
henvendelser fra med-
lemsgruppen om erfarin-
& fra praksis. Som Jor-
ening ma vi funne
dokumentere de Dproble-
mer, Vi rejser og tager op.
Ogsd derfor er det nod-
vendigt, at brugerne hen-
vender sig med konkrete
eksempler.”
(Udviklingschef Jur gen
Lenger; Muskelsvindfon-
den)

Udviklingschef Jorgen Lenger,
Muskc]svindfonden, omtalte fon-
dens handicappolitiske arbejde,
hvor der igennem frene havde
varet meget at slds for, men hvor
det dog hele tiden gér fremad. Han
fremhaevede, ar det skorter p4 kon-
krete henvendelser fra medlems-
gruppen om erfaringer fra praksis.
Erfaringer som er en vassentlig
basis for fondens handicappolitiske
arbejde.

og pligter

Et eksempel er ulykkes- og livs-
forsikringer for handicappede, hvor
et stort problem er afdckker, men
hvor man tidligere ikke har hgrt
om dette fra medlemmerne.

Muskelsvindfonden arbejder
sammen med andre handicap-
organisationer, bide bevage-
handicaporganisationerne og DSI,
og Jorgen Lenger understregede,
at den midde, Muskelsvindfonden
arbejder p4, betyder, at der md pri-
oriteres, Han pointerede, at vi som
forening m4 kunne dokumentere
de problemer, vi rejser og tager op.
Ogsa derfor er der ngdvendigt, at
brugerne henvender sig med kon-
krete eksempler.

Jorgen Lenger mente, at bru-
gerne har en vigtig opdragelses-
funktion i forhold ti] kommuner og
amter med henblik pi atr vare
fremsynede i forhold il behovene;
hvilker ofte ikke harmonerer med
deres akruelle sparebestrazbelser.

Om de nye regler, der treeder i
kraft pr. 1. 1. 1994 pi pensionsom-
ridet, hvor pensionerne bliver
bruttoficerer og bla. szrlige, store
personfradrag bortfalder, fortalte
Jorgen Lenger, at der er regerings-
lgfte om, at disse regler skal ®nd-
res, hvis der kan dokumenteres for-
ringelser p4 omridet.
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Kan Jorgen Lenger ikke Izse?

I Muskelkrafr 7/93 anmeldte
Jorgen Lenger bogen “Lager kan
0gsd begd fer!” af Erling Segest.
Anmeldelsen har affpdt en
kommentar fra forfatteren med
overskriften “Nar anmelderen
ihtke kan lese”:

Under overskriften “Forfattere kan
ogsd begd fejl” har konsulent Jor-
geh Lenger (JL) i forrige nummer
af Muskelkraft anmeldt min debat-
bog “Lager kan ogsi begi fejl”.

En anmeldelse representerer
anmelderes personlige opfattelse
og er derfor subjektiv. Af den grund
ser jeg ingen grund til at gd ind i en
polemik med JL's meget ned-
gorende anmeldelse. En anmel-
delses vaerdi er alene bestemt af,
hvilken tilid man métte have til
anmelderen.

Imidlertid oplyser JL i anmel-
delsen, at han er medlem af Sund-
hedsvasenets Patientklagenaevn,
udpeget af Amtsridsforeningen.
Det vil sige, at JL er med ¢il at
afggre patienters klager over lzger.
I denne egenskab er JUs syns-
punkter langt mere interessante, og
det er grunden til min kommentar.

Faktisk har jeg stiet uforstdende
over for nogle af de afggrelser, som
blev truffet i Sundhedsvasencts
Patientklagenavn - nogle afggrel-
ser, der ud fra min og andres faglige
vurdering bzrer praog af dirlig,
uengageret og inkompetent sags-
behandling - hvilket jeg har givet
en rekke eksempler pd i min
debatbog gennem omtale af kon-

krete sager. Men min uforstienhed
fir nu mening efter at have last
JUs anmeldelse af min debatbog.
JL kan ikke lzse, hvad der stir, og
udtaler sig med stor vaegt om ting,
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 4r dgr efter en decide-
ret legefejl”. Dette har jeg intet
sted skrevet i min debatbog, og har
heller ikke indirekte givet udtryk

-for en s4 kategorisk tankegang. S&

ndr JL fgjer til: “Det skriger til him-
len”, er det helt forstdeligt, at JL
mé henvende sig til himlen; der er
nemlig ikke foretaget danske
undersggelser om hvor mange
patienter, der dgr pi grund af lege-
fejl i det danske sundhedsvasenet
om iéret, og der har heller ikke
veret vilje, hverken politisk eller i
administrationen, til at gennem-
fgre sidanne undersggelser!

Et andet sted citerer JL mig for,
“... at Patientklagenzvnet afviser
3/4 af alle klager som “ubegrun-
dede””. Og JL fgjer til: “Hvilket er
helt hen i vejret”. Jeg har skrevet,
at Sundhedsvaesenets Patientklage-
nzvn i 16 procent af patienternes
klager finder, at Lzgeloven er over-
trddt,- og herudover i en rekke
sager, at selv om Lageloven ikke er
overtrddt, havde man fundet det
mere korrekt/hensigtsmassigt, hvis
l&gen havde handlet anderledes.
Man kunne ogsi se p4 Sundheds-

vaesenets Patientklagen®vns egne
arsberetninger fra 1988 til 1992. I de
sager, der blev antager til realitets-
behandling, fandt naevnet, at i imel-
lem 69 til 78 procent af patienternes
klager over forhold i sundheds-
sektoren havde det involverede
medicinalpersonale ikke begéer fejl
~dvs. at nevnet fandt patienternes
klager for ubegrundede i omkring
3[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-
spgelse konkludere...”. Denne
undersggelse er foretaget af en
gruppe forskere fra Harvard Uni-
versitet — et af Amerikas mest
respekterede — og undersggelsen
er stgttet af den gverste sundheds-
myndighed i New York. JLs udta-
lelse tyder pd grznselgs uviden-
hed, eller det der er vaerre.

Hyvis vilkar varetages?

Det har ogsd overrasket mig, at JLL
stort set har forbigiet en omtale af
patienternes vilkir pd baggrund. af
de mange sygehistorier, der er gen-
givet i min debatbog. Denne priori-
tering efterlader det indtryk, at JLL
synes mindre interesseret i de ofte
uoverkommelige vanskeligheder,
som kan blive en del af de patien-
ters lod, som mener sig fejlbe-
handlede. I hvert fald omtales det
ikke. Ogsd Den almindelige danske
Lageforening har i pressen sliet
til lyd, at pressen afstir fra at
beskzftige sig med de enkelte
patienters sygehistorier. Hermed
afskaeres ikke blot patienters mulig-

hed for at kunne bringe deres util-
fredshed offentligt frem, men hvad
veerre er, her igennem vil det blive
endnu mere nigennemskueligt, om
de politiske intentioner p4 patient-
rettighedsomridet ogsi bliver efter-
levet i praksis: Offentlig omtale af
enkeltsager er ofte den eneste
mulighed for at fi kendskab i,
hvad der sker i de meget lukkede
administrative systemer, der er sat
til at sikre patienters rettigheder,
som for cksempel i Sundheds-
vaesenets Patientklagenzvn.

Men havde JL interesseret sig
lidt mere for den enkelre patients
vilkdr, kunne man hibe p4, at JL s&
pé patienternes forhold p4 en helt
anden méde og ville vurdere flere
af sagerne til fordel for patienterne.
Men det ville samtidig betyde, at
flere patienter efterfolgende ville fi
stgrre mulighed for at f§ erstatning
—en erstatning, som det i mange af
sagerne pahviler amterne at udrede.
Men JL er netop udpeger til at
sidde i Sundhedsvasenets Patient-
klagenzvn af amternes interesse-
organisation, Amtsrﬁdsforeningen,
og det kunne vare, at den knapt
ville klappe i hznder, hvis en, den
havde udpeget, kom hjem med alt
for mange store regninger. JL er s3
bekendt med de politiske realiteter,
at han godt ved, at det i s4 fald ikke
kunne udelukkes, at Amtsrids-
foreningen ville tznke sig om to
gange, om de ville udpege ham til at
sidde i Sundhedsvaesenets Patient-
klagenavn for endnu en periode.

Speciallage, dr.med. Erling Segest.

Svar fra Jorgen Lenger:

Erling Segest spgrger, om jeg kan
dokumentere, at det er helt hen i
vejret, ndr han pistdr, at 3/4 af alle
klager til Patientklagenzevnet findes
ubegrundede. Svaret er, at der i 3/4
af alle klager itée er sket en overtree-
delse af lmgeloven. Det er sandelig
ikke det samme. En klage kan sag-
tens vere velbegrundet, uden at
legeloven ngdvendigvis er over-
tridt. En klage er altid velgrundet,
ndr der er sket en séade. Det,
Patientklagenaevnet skal bedgmme,
er imidlertid ikke, om der er sket
en skade, men derimod om der er
sket en fe/! “Ubegrundede” kla-

ger behandles slet ikke, og antallet
er beskedent, formentlig hgjst 15
procent.

Erling Segest pastar, at han hver-
ken har skrevet eller indirekte har
givet udtryk for, “at 2.500 hvert ar
dgr efter en decideret legefejl”.
Men det stér altsd sort pg hvidt p4
side 19, at “10.000 personer i Dan-
mark dgr, hvor der indgik et ugun-
stigt behandlingsresultat”, og — pa
side 17 — at “i 25 % af indleggel-
serne med et ugunstigt behand-
lingsresultat var der formentlig tale

om, at personskaderne var opstiet-

som fglge af en legefejl”.

Til pastanden om at de med-
lemmer af Patientklagenzvnet, der
er udpeget af Amtsridsforeningen,
skulle frygte manglende genud-
pegning, hvis vi er for kritiske over
for behandlingssystemet, har jeg
egentlig allerede forklaret, at Amrts-
ridsforeningen aldrig har sggt at
pévirke mig aller andre og end
aldrig har taget kontake til os. Men
jeg kan da tilfgje, at Amesradsfore-
ningen end ikke kan fi oplyst,
hvem der har deltaget i hvilke
afggrelser, og hvem der har ment
hvad om de enkelte sager. S§ Avis
Amtsridsforeningen mitte gnske

at “straffe” kritiske medlemmer af
Patientklagenzvnert, vil det end
ikke vaere praktisk muligt.

Men den mistro, som denne
bemerkning illustrerer, er egent-
lig et ganske godt udtryk for bogens
stil og tone.

Jeg beklager dybt, at de sympa-
tiske grundholdninger til patien-
terne, som Erling Segest har gjort
sig til talsmand for gennem de
seneste dr, sd afggrende mister vaegt
gennem bogens aggressivitet og
overdrevne polemik.

Jorgen Lenger
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Ungdomslejr pa Malta

EAMDA’s ungdoms-
organisation EYO havde i
ar sin lejr pa Malta.

Marc Jgrgensen og Tonny
Nielsen drog afsted den 4.
september og har sendt
denne beretning.

Turen startede i Nr. Lyndelse kl.
3.00 om natten, hvor vi forvent-
ningsfulde tog afsted mod Malta. I
Kastrup lufthavn kom folk stry-
gende for at hjzlpe os, og Falck
fik os vel ombord p4 flyet. Der var
lide mere styr pd hjzlpen i Dan-
mark, end da vi landede ps Malta!
De havde aldrig set si tekniske
kgrestole som vores fgr, og Rikke
og Per (vores hjelpere) var ngdt til
at gi ned i flyets bagagerum for at
hjzlpe stolene ud. Vi var noget ner-
vgse for, at de skulle smadre dem
fuldstendigt, men vi fik dem da
hele igen.

En lejrleder kom med en chauf-
for og bgd os velkommen til Malta.
Vi skulle transporteres i en stor
Mercedes varevogn til vores hotel i
Bugibba. Vi blev overhovedet ikke
spandt fast i bilen, og mens vi og
vores hjelpere prgvede at holde os
selv fast pd de meget ujevne veje,
undrede vi os over det meget
anderledes landskab, der flgj forbi
os. Alt var brunt og grr, og det var

P4 sejltur til sgen Comino.

kun i byerne, der var lidt farver. Vi
spurgte, hvorfor de ikke lavede
nogle bedre veje, og de svarede, at
hvis de gjorde det, ville malteserne
bare kgre endnu vildere, og der
ville ske endnu flere ulykker. Si
de beholdt de afsindigt dirlige veje,
til de ikke kunne bruges leengere.
Der var i gvrigt kun to lyskurver
pd hele Malta, men gen er jo heller
ikke stgrre end Als.

Vi ankom endelig til Hotel "Topaz
— godt gennemrystede og svedige.
Vi fik tildelt et par varelser, og s&
kom det fgrste problem: Elevatoren
var meget lille. Vi mitte “sno” os
ind hver gang og tage fodstgtterne
af fgrst. Men varelserne var bare
dejlige med eget kgkken og bad.

Sevardigheder
Vi fik set en hel del af Maltas
severdigheder, og vi fglte, at vi var
pd udflugt hele tiden. Der var ikke
sd meget fritid, men det gjorde ikke
s& meget, for turene var for det
meste meget spendende. F.eks.
sejlturen til den lille ¢ Comino,
hvor hver enkelt kgrestol skulle
bzres ombord ad en lille land-
gangsbro. Der var si hgje bglger,
at den ellers smukke tur rundt om
Malta, for nogle blev lidt af et mare-
ridg; bl.a. Rikke som gang pa gang
mitte have Per til at hente braek-
poser.

Vi besggte Valetta, Maltas hoved-
stad, hvor vi var pi virksomheds-
besgg pi et stort skibsvaerft og si en

I

enorm tgrdok, som kunne tage en
supertanker pd 300.000 tons. Der
var en tur til Melina, Maltas gamle

-hovedstad, ogsi kaldet “den stille

by”, som nu kun er en turistby. Fra
bymuren var der udsigt over en stor
del af gen.

Og sd var der “Tour of Malta by
night”, som vi ikke fik si meget
ud af, da vi bare blev lesset ind i
busserne, kgrt rundt i et par timer
oglasset af ved hotellet igen. Men
vi snakkede da med nogle af de
andre deltagere, si turen var ikke
helt spildt.

Om mandagen tog vi til Valetta
for at mgde prasidenten og hans
kone. Han snakkede til og med os,
og det kom i fjernsynet om afte-
nen.

Familieforhold
Der var ogsd arrangeret to semina-
rer. Det ene om forholdene for
handicappede pid Malta, og det
andet om familieforhold i det hele
taget. Der er ikke store mulighe-
der for en handicappet pa Malta,
0g mange ender med at holde sig
hjemme ved familien, som tager sig
af dem. Der findes ingen hjzlper-
ordninger som her i Danmark.
Det andet seminar var utroligt
spandende, fordi vi fik mulighed
for at snakke selv: Fortzlle og hgre
om hvad familien betyder for for-
skellige folk i Europa. Og det er
meget forskelligt. P4 Malta flytter
de unge f.eks. forst hjemmefra, nir

Besgg pd vaerftet i Valetta.
Tordokken bag Marc Jorgensen tager
supertankere pa 300.000 tons.

s

Alle lejrdeltagere samlet foran
hotellet.

de skal giftes; ikke som i Danmark
hvor vi flytter i lejlighed og bor
alene. Malteserne er meget mere
athzngige af familien, end vi er i
Danmark.

Den sidste aften blev der holdt
en udkladningsfest, hvor de fleste
var udkledte. Der var alt fra Pippi
Langstrgmpe til klovne, gamle
romere, Rgdhztte, osv. Der blev
danset, og ud p4 natten sagde vi
farvel til dem, der skulle rejse tid-
ligt om morgenen.

Alt i alt havde vi en helt fantas-
tisk tur, hvor vi absolut ikke niede
at kede os. Der skete spandende
ting hele tiden, og vi ngd hinan-
dens selskab i fulde drag, Det var
ogsd meget sjovt at mede si mange
andre med muskelsvind og se deres
forskellige kgrestole. Der er virke-
lig forskel p4 standarden i de euro-
pziske lande.

Marc Jprgensen og Tonny Nielsen
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En myastenikers
kommentar

— Jeg savnede indleeg, der bergrte
mulighederne for mennesker med et
mere skjult handicap, skriver deltager
i Lokalgruppen Kgbenhavns tema-
mgde d. 31 oktober.

Lokalgruppen i Kgbenhavn havde arrangerer et
mgde med gode indlaeg omkring aktuelle emner.

Dagens temaer var hjzlpemidler, boligeendringer,
hjlpeordninger, invalidebiler samr tabt arbejds-
fortjeneste. Problemstillinger omkring tidsper-
spekrtiver i sagsbehandlingen, om gkonomi 0g om
hvilke hjzlpemidler, den enkelte havde sggt om;
blev belyst og diskuteret.

Men jeg savnede indlzeg, der bergree mulighe-

derne for hja:!pcforanstaltningcr til mennesker’

med et mere skjult handicap, som f.eks. Myasthe-
nia Gravis. Myastenikere md, ud over temadagens
omtalte problemer, slis med folelsen af mistillid
eller skepsis fra det offentlige system. .

Ofte foles det som en kamp at fi bevilget en
hjzl peforanstaltning, Bemarkninger som “du ser
da frisk ud” er ikke ualmindelige. Ej heller er
anmodninger om mange speciallegeerklaringer,
P4 trods af at besvarelserne er enslydende. Disse
forespargsler er tidkrevende og belastende for
ansggeren.

I gvrigt var temamgdets panel dbenbart ikke klar
OVer, at myastenikerne er reprasenteret i Muskel-
svindfonden. Det ville have vaeret yderst relevant
at fd derte aspekr belyst og svnliggjort i detee
forum.

Ellers tak foren vellykket og oplysende dag.

Inger Kofoed

Euro Handicap ‘94

Aalborg bliver 9.-12. februar vertsby for konfe-
rencen og messen Euro Handicap 94, der bl.a.
atholdes, fordi EU har udnaevnt 1994 til handicapér.
Arrangementet far deltagelse fra de 12 EU-lande,
Osteuropa, Baltikum og Norden. Formilet er at
udveksle viden og ideer og skabe grobund for pro-
jekter, der forbedrer handicappedes levevilkir. Det
skal ikke mindst finde sted inden for rammerne af
Helios I, der er EU’s handlingsprogram for han-
dicappede. Hver 10.‘indbyggcri EU har et handi-
cap. En styrekomite bestiende af en rekke mini-
sterier, kommuner, amter, Europa Kommissionen,
Nordisk Ministerrad, DST, m.fl. forbereder deq
store arrangement, som aibnes af EU-kommissar
Padraig Flynn. Sidelgbende med konferencen
afholdes en messe, hvor danske og udcnlandske
producenter af hjzlpemidler udstiller, og hvor en
rekke haindicaporganisationcr fortaeller om deres
arbejde. Euro Handicap ‘94 har Hendes Kongelige
Hgjhed Prinsesse Benedikte som protektor.

VOR EGEN VERDEN

M vastenigruppen

Dst: Inge . Nielsen
Nvvej 3,

291 Ruds Vedby
tlt. 3356 1949

7100 Vegle

Sommerlejre 1994

Tid og sted for naeste 4rs sommerlejre for
bgrn ‘og unge er fastlagt. Alle steder er
der idretshal og mange muligheder for
aktiviteter i nazromriderne, Lederne til
lejrene er endnu ikke ansat, og derfor er
der heller ikke fastsat nErmere om pro-
gram og indhold. Men man er velkom-
men til allerede nu at melde sig til. Alle i
de respektive aldersgrupper vil dog senere
modtage en personlig invitation.

Norremurksy ¢i >

thf. 7386 3686

Vest: Johannes Gray Caard

FOTO: KARIN RIGGELSEN.

Bgrn 8-10 ar
Borrevejle Idratscenter ved Roskilde.
19.-25. juni, 1994

Der er mange muligheder for aktiviteter
pa de steder, der er valgt til naste ars
sommerlejre for bgrn og unge. Her en

situation fra et hektisk orienteringslgb pa

Barn 11-13 ar
Ringe Fri- og Efterskole pd Midtfyn.
23. juni-2. juli, 1994

Unge 14 -17 ar
Castlyerggdrd ved Hedensted,
10. ~ 16. juli, 1994

Muskelkraft pa engelsk

-~

Muskelkraft nr. 6/93 er blever oversat til engelsk fra ende
til anden. b &

Nummeret rummer bl.a. en razkke artikler fra drsmgdet
1 EAMDA, der fandt sted ; Fredericia i september med
Muskelsvindfonden som vaert, og ikke mindst det er bag-
grunden for oversetielsen. Samtlige deleagere i drsmgdet
og deres organisationer har fiet tilsendt engelskudgaven
som ct slags ekstra “referat” af mgdet.

Men mange deltagere - isaer fra Ost- og Centraleuropa
— efterlyste pi drsmgdet inspiration til at styrke oplys-
ningsindsatsen i deres respekrive lande. S§ ogsa derfor
valgte Muskelsvindfonden ac bekoste oversettelse og
trykning af nummeret, hvor intet er udeladt i forhold-til
den danske originaludgave; selv annoncerne er med. Der-
ved kan andre organisationer bedre danne sig et indtryk
af, hvordan et medlemsblad kan skrues sammen.

Der er stadig et stgrre anral eksemplarer af engelsk-
udgaven pi lager, og medlemmer, der mitte gnske nogle
til brug p4 udlandsrejser eller ved besgg fra andre lande,
er meget velkomne til at ringe og fa tilsendt et antal.
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AGM. But with very
slth, Tortmn Lund.
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Praise “like a Big
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Der har i flere &r veret anvendt el-
seler pd el-kgrestole, og der er
mange, som har meget gavn af dem.

Dog har der inden for det sidste
stykke tid vaeret tilfelde af fejl pd
el-selerne. El-selen er ikke stop-
pet, men har klemt sammen om
brystkassen pd brugeren.

For at undgé sidanne situationer
er det ngdvendigt, at der som mini-
mum er en skridkobling, som sgrger

Undersog din el-sele!

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

Vi vil derfor anmode jer om at
prgve jeres el-sele af. I skal prgve,
om den stopper med at trekke
indad ved en bestemt belastning.

Hvis den ikke ggr det, bgr du
kontakte den kommunale sags-
behandler, der har med hj=lpe-
midler at ggre, og med vedkom-

mende f4 arrangeret, at forhandle-
ren af el-selen efterser din el-sele.
Og som et minimum sgrger for, at
der er en skridkobling pa.

Hvis den kommunale sagsbe-
handler er i tvivl om noget eller
gerne vil have yderligere oplysnin-
ger, et hun velkommen til at hen-
vende sig 1 VB-Centret.

Vi vil desuden kraftigt opfordre

selen, men kun lader forhandleren
gore det. Det er vigtigt, at det er en
person , som kender til sikker-
hedsmekanismerne i el-selen.

S4 lad a@/drig din far eller din bed-
ste kammerat “lige hurtigt” repa-
rere din el-sele!

Anny Madsen, VB-Centret

til, at man zkke selo reparerer pa el-

Aktivitetskalender

Dagny Randrup e I
blev genvalgt, men
hendes parti
Socialdemokratiet
ma afgive borg-
mesterposten til
Venstre

Januar
5 Temadag, Brugergruppe 14, Amager.
28-30 Kvindekursus, Ungdomsgruppen, Middelfarz.
31 Bestyrelsesmgde, Kgbenhaon. :

Februar
2 Temadag, Brugergruppe 14, Amager:
4-6 Familiekursus, Sct. Knudsborg, Middelfarz,
5 Reprzsentantskabsmgde.
18-20 Voksenkursus, SI-centret, Rgdekro.

Birthe Malling

blev ilke valgt Marts

3-6 Seksualitet, Mellemgruppen, D7 Ferieby, Grend.
4-6 Forzldregruppen Vestjylland, Middelfarr.
4-6 ALS-medlemsseminar, Fuglsangcentret, F redericia.
I sidste nummer af Muskelkraft fortalte Dagny Randrup og Birthe Mal- 11-13 Kontaktudvalgsmgde, Scz. Knudsborg, Middelfart.
ling, hvorfor de stilledé op til kommunalvalget, og hvad de har ud af 11-13 Sgskendegruppen.
at deltage i lokalpolitik. . 21 Bestyrelsesmgde, Arhus.

Nu foreligger velgernes dom.

Birthe Malling blev ikke valgt i Odense, mens Dagny Randrup
opniede genvalg i Frederikshavn. Birthe Malling fik 62 personlige
stemmer, som placerede hende pa en plads som 8. suppleant. Af de

April
8-10
15-17

Familiekursus, Sct. Knudsborg.
Familiekursus, Scz. Knudsborg, Middelfart.

26 kandidater pa Socialdemokratiets liste blev hun nummer 20. 24 Temadag, Lokalgruppen Kgbenhavn, Rgdovregird.
— Vi bevarede vore 12 mandater i byrddet og var meget taet pd et 13,, 28 Reprzsentantskabsmgde, Sghgjlandet, Gjern.
forteller Birthe Malling. Socialdemokratiet gik i Odense en smule 29-01 Landsmgde, Sghgjlandet, Gjern.
frem.
Men i Frederikshavn gik det tilbage for S. S meget at flertallet skif- Maj
tede, og byen nu fir en Venstre-borgmester. Det er Dagny Randrup, 6-8 Familiekursus, Pindstrup, Auning.
der de seneste to perioder har veret viceborgmester for socialdemo- 10 Bestyrelsesmgde, Kgbenkavn.

kraterne, naturligvis ikke tilfreds med. 12-15 Seksualitet og kaerlighed II, Ungdomskursus,
S tabte to af sine 11 mandater, men Dagny Randrup fik med 229 per- Fuglsangcentret.

sonlige stemmer igen plads i byradet.
—Jeg far en plads i socialudvalget. Det er jeg tilfreds med, men jeg Juni

6 Bestyrelsesmgde, Arhus.
19-25 Sommerlejr, Borrevejle, Roskilde (8-10 dr).
26-02 Sommerlejr, Ringe, Midfyn (11-13 dr).

ville helst have siddet i teknisk udvalg, siger hun.

Hvem har glemt en vest og et bord? Juli

P4 Kgbenhavns Lokalgruppes temamgde d. 31. oktober blev en
merk- og lysebld dynevest (str. 52, af maerket “Top Twenty”) samt et
bord af lys bgg til en barnekgrestol glemt. Tingene kan afhentes
efter aftale pé tlf. 4373 4711.

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

August
19-21 Familiekursus, Pindstrup Centret, Auning.
25 Bestyrelsesmgde, Kgbenhavn.
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