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UKtÆDEtIG YNKETIGHED
Finanslovsforslaget tager 60 mio. kr. fra organisationerne - tag forslager af bordeq skriver
Evald Krog i lederen.

ELEVATOR PÅ TRAPPERNE
Alt nybyggeri på mindst to etager skal fra 1996 indeholde elevaror, erfarer Muskelkrafr.
Det løser dog ikke problemerne i den gamle boligmasse.

BEHOV FOR HlÆtPERTtMER
Den gruppe af handicappede, som srort set kun får hjemmehjælp,
har i mange tilfælde behov for ar komme under hjælperordningen.
Vi har interviewer ffe muskelsvindlere om behovet for hjælp.

BEGAVETSER I
TRÆBARAKKEN
'Muskelsvindfonden blev meget
begavet, da den holdt receprion i
de nye træbarakker på Kongs-
vang A116 i Århus.

T3 STAFETTEN!
vi starter ny debatserie i Muskelkrafr, hvor medlemmer skifres til at skrive indræg.

NYT OM STIVE tED
Bedre forebyggelse afstive led hos

drenge med Duchennes muskeldysuofi
og effekrivr forskningssamarbejde på

tværs af de nordiske landegrænser. Det
er to af de store perspektiver i ..Nordisk

Kontrakturprofylakse projekt,'.

18

FERIEBOLIGER MÅ5KE FÆRDIG E I 1gg6
Samtidig med Muskelsvindfondens jubilæumsår kan de første ferieboliger ved Musholm
måske være klar dl indflytning. Musholmfonden leder efrer rådgivningsteam.

BøRN MED MYASTENI
Det er meger sjældent. atbwn får Myasthenia Gravis. Vi har mødr nogle af dem i Aalborg
- og talt med foraeldrene.

Ånrrs rurEGAvE Ttr rÆsERNE
Fire siders indsdk i bladet med præsentation af Muskelsvindfondens personale
- lige til ar rive ud.

4t1J

28 BRICKtESS CENTRE
samarbejdet.mellem Muskelsvindfonden og de fagfolk, der herhjemme arbejder med
diagnostik, generik og behandring inden for muskelsvindsygdommene, fungerer flot.

NYT SKRABESPIt
Muskelsvindfonden rester nu også et skrabespil - efter, at bortlodningscirkulæret er
liberaliseret. Læs "Vor egen verden',-siden.

,t5

41

cu
3
zu
o
o
=o
F
o

t5

17

t
o
I
o
å-
I
Ez
!
E
0fru
dz

KLINIK FOR FYSIOTERAPI:

Møllevangsalle 151

821 0 Århus V
Tlf .8616 0635

FORSIDEFOTO:

Tidligere sundhedsminister Torben Lund
havde en nyhed med, da han modrog
Muskelsvindfondens handicappris: riemlig,
at en kommende reglement vil beryde, at
næsten alt nybyggeri på ro etager skal omfat_
te elevatorer. Som der ses på billeder af
Anni Winther Christensen,.Nyborg, vil der
dog fonsat være masser af forhindringer i
den bestående boligmasse. Se side 6 og 7.
Foto: Lotte 3*iold

42

DET TRED'E KøN
Danske handicappede kvinder har fået grenryd for synspunkter om, ar de diskrimineres
- også afkvinder. En forening for handicappede kvinder er på vej.

VELB ESøGT MøDE OTlT ETIK
En afde srore dage i fonden, sagde Evald Krog efter den velbesøgte debatdag om erik
og fosterdiagnosrik, som Københavns lokalgruppe arrangerede.
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Uldædelig ynkelighed

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

Dl:åt*;;J'",#:r
loft over hvor mange penge de
humanirære og folkelige organisa_
tioner må modrage fra tips_ og lotto_
spil. Det går ud over handicaporga_
nisationerne, de sociale og kirkelige
organisationeq de sygdomsbekæm_
pende foreninger, idrætsorganisa_
tionerne og mange flere.

For ar der ihke skal være løgn, så
lægges loftet så lavt, atder sker en
decideret nedgang ivore indtægter
fra 1994 til 1995, og forligspanierne
anvender den parlamentarisk uhørte
metode ar lovgive med tilbagevir_
kende krafr fra den L. juli 1994.
Lovgivning med tilbagevirkende
kraft forekommer ellers kun i gan_
ske ekstraordinære tilfælde, f.eks.
ved krig og katastrofer! polirikerne
regner med, at de på den måde kan
hente 60 mio. kr., som skal placeres
på en såkaldt "reservekonro,,.

Penge tyvstjålet
De penge er reeh ryvstjålet fra de
folkelige organisationer, der i langr
højere grad end de politiske pai_
tier er basis i von demokrati._ de
politiske partier selv derimod, de
bevarer der tilskud fra staten, de
får som kompensation for, at færre
og færre mennesker gider være
medlem af er parti!

Helr tilbage fra Dansk Tipstje_
nestes starr i l94B har det været en
tradirion, at især idrætsorganisatio_
nerne fik store indtægter fra rip_
ningen. Da lorto blev indført i 19g9
fik flere organisationer andel i
Dansk Tipsrjenesres omsærning og

. overskud, primært fordi vi mårte
opgive vore hidridige lotrerier, der
ikke kunne konkurrere med der
statsariroriserede lottospil. Der var

enighed om, at kompensationen
skullej være en bestemr procmtdel af
tips- og lottoomsætningen, fordi en
stigende tips- og lottoomsætning
yai udtryk for en stigende spillelyst
i befolkningen - og dermed et ud_
tryk for, hvad vore lotterier Åunne
have givet, hvis vi havde fået mulig_
hed for ar fortsaette.

Det hører med til historien, at
bl.a. handicaporganisationernes
andel aftips- og lorropengeåe også
blev skåret ned for to år siden. Ved
den lejlighed lovede politikerne,
at vi ville få kompensation ved den
forestående revision af bortlod_
ningscirkulæret, ider de ville gøre
det lidt letrere for os at konkurrere
med Dansk Tipsrjenestes skrabe_
spil. Da de så skulle revidere borr_
lodningscirkulæreq fik vi alligevel
ikke den lovedd kompensation. I
stedet får Vi nu en beskæring, som
i 1995 koster Muskelsvindfonden
ca. 300.000 kr.

I forvejen bidrager alene Muskel_
svindfonden ril statskassen med
adskillige hund redtusinder kroner,
fordi humanitære organisationer i
Danmark betaler moms _ hvilket
man ikke gør i en række.andre
vesteuropæiske lande. Danmark
har oven i købet modsat sig et EU_
forslag om generelt at fritage huma_
nitære organisationer f<rr moms og
andre indirekre afgifrer.

Dansk foreningsliv er noger gan_
ske særligt i Verden, fordi forenin_
gerne løser mange opgaver, som
ellers ikke ville blive løst, eller som
i modsat fald skulle lØses af sraten.
Opgaverne Iøses på folks egne
beringelser og i vidt omfang af iolk
selv, og derfor er forenirigerne selve
basis i vort demokrati. Vi har altid
opfarrer os som et supplenent dl
politikerne og det offenrlige sysrem.

?olitikerne ville gøre det lidt lettere for os at konkurrere med IDansk Tipstjenestes skrabespil. I stedet få" ,i n;;;;;;; t
som i I995 kbster Muskelsvindfonden.".,OO;;;: I

Men politikerne opfatter os åben_
bart som en loniurrent- og de har
så beslurrer ar bruge deres magt ril
at begrænse vore indmegrer og vore
aktiviteter.

Fantasiforladt
Det er ynkeligt, urrolig ynkeligt,
at Socialdemokrariet, Det Radikale
Venstre, Centrumdemokraterne,
Det konservative Folkeparti og
Venstre laver en finanslov, der ei
så ringe, at de er nØdt ril ar hente 60
mio. kr. fra de folkelige organisa_
tioner, og hvor Muskelsvindfonden
alene skal afgive ca. 300.000 kr. dl
"en statslig reservekonro,,l Er poli_
tikerne virkelig så fanrasiforladte, at
de slet, sler ikke kan finde andre
måder ar finde de penge på?

Vi har aldrig bedt om eller fåer

direkte statstilskud, som man får i
mange andre lande. Der er noget
sundr i, ar vi selv skaffer voies
penge. Men man lægger begræns_
ninger på vores mulighed for ar
tJene penge, man lægger lofr over
kompensationen for at have eøb_
leret en mastodonr-konkurrent. i
form af Dansk Tipstjenestes lorto_
spil, - og de penge, vi alligevel tje_
ner, skal vi beskattes af. Må vi over_
hovedet være her? Eller ser de poli_
tiske partier med det starsfikserede
Socialdemokrati i spidsen i virke_
ligheden helst, at vi begrænses til
smågrupper, der igen kan gøre den
hellige srarsmagr ril selve omdrej_
ningspunktet i vorr samfund?

I modsat fald er der kun 6n ting
at gøte: Tag det lovforslag afbordet!

TEDER
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I fremtiden vil kørestolsbruEiere kunne
komme i højden flere steder.

Et nyt bygningsreglement sikrer,
at meget etagebyggeri fremover skal
omfatte en elevator. Et flot fremskridt,
mener landsformand Evald Krog

AF HENRIK JUHL KRISTENSEN
FOTO; LOTTE SKJOLD

Iidlieere sundhedsminister Torben Lund

I (S) frarra" en god nyhed med i bagagen,

I da han modtog Muskelsvindfondens
Handicappris. Under sin takketale løftede han
sløret for, at et bygningsreglement, som udsen-

des i løbet af vinteren, vil indeholde et krav
om, at alt nybyggeri i to etager (foruden stue-
etagen) og derover fremover skal indbefatte en
elevator. Hermed imødekommes et ønske, som

en række handicaporganisationer - herunder
Muskelsvindfonden - længe har næret.

Jurist i Boligministeriet, Mette Vielwerth, for-

klarer, at elevatorbestemmelsen også vil omfatte
eksisterende byggeri, der ombygges væsentligt,
eller hvor anvendelsen ændres radikalt.

"Hovedparten af det nye bygningsreglement
vil træde i kraft 1. april 1995, men bestemrnel-
sen omkring elevatorerne vil dog først gælde

fra 1. februar 1996," :udtaler Mette Vielwerth.
Eirfamiliehuse og sommerhuse er undtaget fra
denne bestemmelse, forklarer hun. Reglemen-
tets fulde ordlyd vil hun dog ikke røbe, før det
udsendes.

En stime af fremskridt
Landsformand Evald Krog karakteriserer reg-

lementet som et flot fremskridt for handicap-
hensynet inden for byggeriet.

"Grundlæggende må det være en menne-
skeret at kunne komme rundt i huse, selv om
man er fysisk uegnet til at gå på trapper. Derfor
glæder jeg mig da også meget over det flotte
fremskridt," udtaler Evald Krog.

"I det hele taget synes jeg, at vi de seneste år

er kommet ind i en stime af vigtige fremskridt,
som rammer bredt inden for handicapområdet.
I 1993 var det eksempelvis det økonomiske
fundament under de foreningsejede behand-
lingsinstitutter, der blev bragt på plads. Et for-

Man må stille krav
omkring adgangsveje

til klinikker, uanset om
de befinder sig i ældre

eller nyt byggeri,
mener Anni Winther
Christensen, der her

stirrer op af trappen til
en Iægeklinik i Nyborg.

hold vi jo ikke mindst kan glæde os over i rela-
tion til VB-centret", siger Evald Krog.

Fortsat problematiske adgangsveje
Da det nye bygningsreglement ikke omfatter
den bestående boligmasse, vil mange handi-
cappede desværre fortsat i en rum tid være

afskåret fra at benytte en iække behandlere og

klinikker, som befinder sig over stueetage-
niveau. Tiappetrin og ikke de handicappedes

ønsker vil også fremover afgØre behandlervalget
i en hel del tilfælde.

Anni Winther Christensen fra Nyborg er køre-
stolsbruger og kan tale med om denne proble-
matik:

"Skal jeg have fysioterapi eller lægebehand-
ling, må terapeuterne eller læge;ne komme

hjem til mig. Jeg har nemlig ikke mulighed for
at komme til dem på grund af uappeme. Skal jeg

til speciallæge, må jeg normalt helt til Odense for
at finde en behandler, det rent praktisk er muligt
for mig at komme ind til," forklarer Anni Winther
Christensen, der både er kontaktperson for
Muskelsvindfonden i Østfynsområdet og aktiv i
Det Rådgiveride Handicap Udvalg i Nyborg.

i'For nylig fik jeg nogle alvorlige svimmel-
hedsanfald på grund af forstyrrelser i mine lige-
vægtscentre. Disse forsrynelser betød, at jeg akut
skulle køres rrlørelæge, og da det skulle gå hur-
tigt, måtte jeg af sted til en ørelæge her i Nyborg.
Her var der ingen vej udenom trapperne. Stærke

Falck-folk måtte bakse mig op ad en meget lidt
handicapvenlig trappe til behandleren, hvorefter
de hastede videre.
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. lfter behandlingen lå jeg 45 minutter på en
briks, før Falck-folkene for en kon bemærlning
vendte rilbage og flyrtede .mig over i 

"n 
trunr_

portstol. hvor undersøgelserne forrsarte. yderli_
gere 30 minutter forløb efter undersøgelsens afslur_
ning, før mine Falck-folk arrivereåe og kunne

fakle mis ned ad trapperne igen. BagJfter var
jeg fuldkommen udmattet, og min hjllper var
rystet over. hvor besværligt det havde været.

Ikke mindst på baggrund af sådanne oplevel_
ser føler jeg, at det også er relevanr ar stilie krav
omkring adgangsvejene til behandlere i ældre
byggeri. Der nye bygningsreglemenr omfarter
1o kun nybyggeri og vil derfor i førsre omgang kun
have begrænser effekr for handicappede;, fitstar
An ni Winther Chrisrensen

Positive forventninger til reglementet
Arly Dalgaard, Holbæk, har via sit arbejde i

Dansk Handicapforbunds Bygge_ og Tiafikpoli_
tiske udvalg samt i Bolig_, trlåror_1g Hjælpe_
middeludvalger under DSI været inaarager i
arbejdet med udformningen af det nye f,yg_
ningsreglemenr. Reglementets endelige ordlyd
kender han dog ikke. Den bliver førsr uÅløret for
ham, når reglementet udsendes. Hans forvenr_
ning er dog positiv:

^ 
"Vi har hafr et rigtigt godt samarbejde med

Bygge- og Boligstyrelsen. Embedsmanåsvælder
har udvist stor forståelse for den argumentation,
vi fra handicapside har lagt for dagen. Derfor for_
venterjeg da også, ar de ønskel vi har hafr i rela_
tion til handicapvenlige adgangsforhold, vil særte

. deres.tydelige præg på det nye bygningsregle_
menr," siger Arly Dalgaard.

"Om vore Ønsker i relarion til handicapven_
lige roiletforhold også vil afspejle sig i regle_. menrer, er jeg srraks mere i tvivl om. M"ns ui hu,
haft god gennemslagskraft over for Bfgge_ og
Boligstyrelsen, har vi haft sværere ,r"a ui f,i-*"
igennem med vore ønsker over for byggefolkeq
der jo også har værer inddraget i arbeije"åed det
nye reglement. Især i forhold til entreprengrerne
har vi hafr der sværr.

I forhold til de prakriserende Arkirekrers Råd
er vi dog kommet i gang med en konstrukriv
dialog. I forlængelse af den har vi nu fået rilsagn
om, at vi kan udsende vore forslag vedrørenåe
handicapvenlige adgangs- og roilerforhold i
nybyggeri til alle rådets medlemmer. Samtidig
arbejder vi ihærdigt på at kunne få undervisning
i handicapdimensionen ind i arkitektskolerne,
undervisning", oplyser Arly Dalgaard.

Følgelov nødvendig
I Muskelsvindfonden af
ningsregleme.r"rr"ro,r::";:;T:;iiIJjJi;:-
rede nu bestemt sig for at argumentere for, at
der nye boligreglement om nØdvendigr skal sup_
pleres af en følgelov vedrørende aAgLgsrr".i".re
til klinikker i den bestående boligmasse.

"Vi er nødt til at særte krav til Lehandlerne _
både til de, der virker i det offentlige sysrem og
de, der driver deres virksomhed som libe.ali
erhverv. Kun på den måde kan vi sikre, at også
handicappede kan få det fulde ualytt. .f?"
behandlingstilbud, der findes i samfunået,,, siger
cheflaege i Muskelsvindfonden, Jes Rahbek.

Fy,sioterapi
fortsat gratis,

mgnooo

Reglerne for vederlagsfri fiisioterapi
bliver ændrer fra den 1. januar 1995
- eller deromkring,
' De nye regler er aftalt; men der
skal førsr indgås en aftale om beta_
lingen mellem Sygesikringens For_
handlingsudvalg og Danske Fysio_
terapeurer. Derfor er det lidt
usikkert, hvornår de præcist rræ_
der i kraft.

Desværre har de nye regler givet
anledning cil nogen usikkerhed
blandt vore medlemmer, ofte fordi
man har hørr hos sin fysioterapeur,
at det snart er slut med vederlags_
fri fysioterapi, som vi hidtil har
kendt den.

Der er heldigvis forkert.
Meningen med de nye regler er

førsr og fremmest ar rilbyde veder_
lagsfri fysioterapi til flere handica_
pgrupper end hidril. F,eks. har
mennesker med parkinsons Syge
eller slidgigt ikke hidtil været
omfatrer af reglerne.

Sjældenr på hotd
Derfor har man fremover som
/toaedrege/ kun rer til ca. tre måne_
ders vederlagsfri fvsioterapi om
årel Når de tre måneder er gået,
kan man vederlagsfrir kun få h"old_
træning. Dette forudsætrer dog, at
man kan få udbytte af holdtræning.
Hvis man ikke kan det, fortsaetter
den vederlagsfri fysiorerapi som
hidtil. Folk med muskelsvind vil
kun sjældenr blive henvist til hold_
træning.

"Det siger sig selv, at holdtræning
er billigere end individuel fysio_
terapi; men organisationer som
Gigtforeningen, Scleroseforeningen
og Spastikerforeningen, der i høj
grad repræsenterer de mennesker,
der i srørre ral kan tænkes henvist til
holdtræning, har ikke opfattet æn_
dringen som en foningelse _ rvært_
imod kan der også væreforde/eved
holdtræning, ikke mindst sociale,
siger de.

AF UDVIKLINGSCHEF JøRGEN LENGER

. Der kan opstå et overgangspro_
blem, fordi det tager nogen tid at
erablere de nødvendige hold. Det
er aftalt med Sundhedsministeriet,
ar man naturligvis ikke bliver hen_
vist ril et hold, som ikke findesl

Muskelsvindfonden og de øvrige
handicaporganisationer har af prin_
cipielle grunde ikke ønsket at
blande sig i forhandlingerne mel_
lem Sygesikringens Forhandlings_
udvalg og Danske Fysioterapeu_
ter, fordi de jo især handler om,
hvad fysioterapeuterne skal tjene.

Terapeuter må ikke miste :

Penge
Et enkelt punkt har vi dog taget
op, fordi der har betydning for
behandlingens kvalitet: En fysio_
rerapeur kan rjene mere ved at
behandle "almindelige,' menne_
sker end ved at behandle menne_
sker med et handicap, fordi det
ekstra tidsforbrug ikke honoreres
særlig godt. Det betyder, at det
koster penge for den fysiorerapeut,
der vælger at specialisere sig i at
behandle f.eks. folk med muskel-
svind, og vi er jo nerop inreresse_
rede i, at der er fysiorerapeuter,
som i særlig grad har forstand på
muskelsvind.

Vi har derfor opfordret de ro par-
ter ril ar finde en betalingsform, så
en fysioterapeur ikke mister penge
på at blive dygtig til at behandle
folk med muskelsvind eller andre
former for handicap.

Men det kan helr afvises, at der
er forringelser på vej for folk med
muskelsvind. Derimod kan der ikke
udelukkes, ar også opsrår andre
overgangsproblemer, men hvis det
sker, er man velkommen til at hen_
vende sig til Muskelsvindfonden
eller til Muskelsvindfondens Vej_
lednings- og Behand lingscenrer.

llllF{lir,ffilit/ 7



De tre, vi har sat stævne til interviewet, val6e en cafe i Århus
Lykke Pedersen kan komme til at slænge sig på dån polstrede

Midtby, hvor de er selvhjulpne, og hvor Suisie
bænk. Så slipper hun for at sidde i kørestolen.

AF BIRGER AGERGAARD
Foro:LAssErøRGENsEN 

Er dgt luksus
at være afhængig(

af andres hiælpl
J

Ti"e muskelsvindlere fortæller om at skulle slås for at få den hjælp, de behøver

H older bordet monl Jeg for-
står ikke rigrigt spørgs-
målet fra Klaus Rosen-

lund, da han kommer ind på den
cafe i Århus, hvor vi har aftak ar
mødes. Der går dog en prås op for
mig, da han lægger vægt på bor-
dets kant for at få den balance, som
er nødvendig for at kunne særte
sig ned på stolen.

Han vil faktisk godt have hjælp
til at holde ved bordet, så han ikke
ryger i gulvet. Den tur har han for-
søgtfør og har ikke udpræget lyst ril
en gentagelse.

Et vaklende cafebord er en af de
mange banale ring, som gør mus-
kelsvindlere en lille smule afhæn-
gige af andre. Det er just hjælp -
eller mangel på samme, vi skal tale
om i aften.

Til stede på Cafe Vestergade er
nu også ro af vennerne, Sussie
Lykke Pedersen på 33 fu og Lars
Dahl på 37.

De ankommer på hver sin måde:
35-årige Klaus har sar bilen læn-

gere henne mod centrum og k6rer
til cafeen i sin minicrosser. Den
sætter han på gaden, låser den (man
ved aldrig, hvad folk kan finde på i
værtshuskvarreret...) og går selv ind
i cafeen. Lars er også kørende i sin
kassevogn, men går selv derfra til
cafeen.

Og Sussie bliver kørt til stedet
af sin hjælper, placerer sig i sin el-
kørestol, kgrer hek hen til cafebor-
det og man6vrerer sig over på den
polstrede bænk. Hendes hjælper
går til bowling, mens vi snakker.

Stor forskel
Mens Sussie med 40 ugentlige
hjælpertimer adskiller sig lidr fra
sine venner, fordi hun ikke selv
kan gå en merer, så kan Lars og
Klaus bedre sammenlignes. Nogie
ting kan Lars, som Klaus ikke kan,
og omvendt. Alligevel er der stor
forskel.på hjælpen ril de to mænd:
Klaus får fire hjemmehjælpertimer
cil opvask og gulwask iløbet af L4
dage, mens Lars får 10-lZ hjem-

mehjæipertimer - om ugen. Han
får hjælp til bad, påklaedning, ind-
køb, røjvask og rengøring.

Tilmed har Lars Dahl nerop fået
afgjort en klagesag i Den sociale
Ankestyrelse, så han'nu kan oppe-
bære bistandsdllæg. Der er adgangs-
tegner ril at kunne s6ge ind i den
samme hjælperordning som Sus-
sie, 48.4-ordningen. Men den af-
gørelse er en anden hisrorie.

Klaus Rosenlund har også søgr
her i september, men sagen er ikke
kommet så langr endnu.

"Men lztorfor får du langt færre
timer end Lars, /tois I nogenlunde er
stillet en.s?"
' Lars svarer fprst:
, "Klausr,kan nok nogle ting, som
jeg ikke kan, for eksempel at gå
iængere. Men der er også noget
med, ar du skal melde mere klart
ud, hvad du har behov for, Klaus!"

Træls at bede mor
Klaus: "Ja, jeg skal også vænne mig
til tanken om, at jeg ikke kan klare

mig selv. og at der bliver.mere og
mere. man skal have hjælp til, fordi
muskelsvindsygdommen er pro-
gressiv. Der er også træls at skulle
bede sine venner eller sin mor om
at gørc der, Som jeg burde have en
hjælper til. Min hjemmehjælper
harjegjo ikke selv valgt, ogjeg går
ofte rundt og rydder op, inden hun
kommer. Med en hjælper kunne
jeg bedre besremme, hvornår hvad
skal g6res, og jeg kunne foretage
mig noget sponranr.

Jpg kan mærke, det går ned ad
bakke nu, og jeg bliver hurtigere
trær, fortæller Klaus.

Såvel Lars som Klaus har særlige
behov her i vinterperioden. Når
vejene er glatte, frygter de endnu
mere end normak ar falde, fordi de
har meget svært ved at rejse sig
igen. Klaus får ikke hjælp til indkøb
og må derfor selv hanke op i ind-
købsposerne.

Når den ene får hjælp til indkøb
og den anden ikke, kan der også
hænge sammen med. at hjemme-
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hjælpen bevilges fra hvert sit lokal-
center i Århus Kommune. Der kan
være forskellige vurderinger, mener
de begge.

"Men der er også grotesk, at der
skal gå så lang tid med at søge
bistandsdllæg, få afslag og så få det
igennem i ankesryrelsen, når myn-
dighederne ved, at,vi'har en frem-
adskridende sygdom. Det burde
de tdge hensyn til," siger Lars.

Lille kommune
Sussie Lykke Pedersen har også
måttet slås for sine 40 hjælperti-
mer, som hun har fået af Rosen-
holm Kommune på Djursland. Hun
har i mange år boer i den lille sta-
tionsby M6rke, og siden hun for
13 år siden fik den første manuelle
kørestol og få år derefter en elkøre-
stol, har hun været meget afhængig
af andres hjælp.

De 40 dmer får hun som hjælp i
dagtimerne, og det kan paradoksalt
nok være er problem at udnytte
dem. Hun passer sit arbejde på
måttevirksomheden Miiliken i
Mørke uden behov for hjælp, så det
er i fririden, hun skal bruge rimerne.
De går til rengøring og havehjælp,
og til rransport til eksempelvis
svømning og fysioterapi.

For otte år siden fik hun l0
timers hjælp om ugen, og siden har
hun arbejder sig opad. Rosenholm
er en forholdsvis lille kommune
med ret få handicappede borgere,
og Sussie vurderer, at hun derfor
skal kæmpe mere end i store kom-
muner, hvor meger kgrer på skin_
ner. Sådanne problerner har hun
oplevet med køresrole, en konror-
stol og ved'bo-flytninger i Mørke,
fortæller hun.

Og altså der med hjælpertimerne.
"Men jeg er nok privilegereg fordi

jeg har venner i Muskelsvindfonden,
som har hjulpet mig," siger Sussie.

Til gengæld kan en lille kom-
mune også blive "mættet', af ans@g- .

ninger. Sussie har lige været igen-
nem en sag omkring en manuel
kørestol, hun gerne ville. have en
bedre udgave af, fordi hun ridli-
gere på året fik ødelagt sin hofte. Så
nu tgr hun ikke sende en ny ansøg-
ning foreløbig.

Penge brugt op
"Sådan er der også i Århus i øje-
blikket," supplerer Lars. Han har
fra andre handicappede hørt,?ten
ergorerapeur end ikke kunne få be_
vilger et nyt sku.bbehåndrag til en
kørestol, fordi budgettet for 1994
allerede var brugr op!

"Hois man oender det le/e om og

ser detfra hommunernes side, så lunne
det måshe virle som luåsus-ansøgnin-
g4 at Sussie får tiner til laz;eltjatp, og
at I andre søger hjalpertimer til stlz:-
sugning af bil, til at homme i byen og så
uidere?"

Sussie svarer først:
"Man kan måske kalde haven for

luksus, men jeg mener, at handi-
cappede også har ret til ar er hus,
hvor man kan trille ud i haven. I
Pvrigt kommer jeg ingen vegne
uden en hjælper, når jeg skal ud.
Derfor får jeg nu også 25 timers
hjælp hver anden weekend, for jeg
kunne ikke klare at sidde hjemme
hver weekend. Så kan jeg nogle
gange besøge min mor, som bor i
Holland."

lkke spor sjovt
Og Lars:

"jfeg mener ikke, det er luksus ar
bede om hjælp, fordi det faktisk
ikke er spor sjovt atvæte afhængig
af andres hjæIp."

Han suppleres af Klaus, der for_
klarer, at det i hvert fald ikke er af
hensyn til adspredelse, han beh6ver
en hjælp. Han har nok at give sig til.

"Den enesre periode, jeg har
hjælper, er til GrØn Koncert hverr
år. Men det er kun, fordi frivillige
hjælpere gW der for at kunne spise
og drikke graris under turneen... I
sommer havde jeg også nogle rimer
fra kommunens ledsageordning,
fordi jeg havde brækker ro taeer og
slet ikke kunne komme rundt."

",4t[arler I nogle gange et stii af mis.
undelse oz;er for de muslekz.tindlere,
der intet åan foretage sig og derfor lar
ltjalpere 24 timer i dqgnet?"

"Nej, sådan vil jeg ikke sige det.
Men nog[e gange kan jeg alligevel
godt tænke, at "nåh, ja, de kan gøre
sådan og sådan, for de får jo osse
bistandstillæg," fortæller Klaus.

"Tror du, at du har en /tjalper on et
år?"

'Jeg ved der ikke, men jeg håber
det godt nok. Det mesr fjollede er,
at om er år er sygdommen skreder
frem, så hvis pensionsnævnet afslår
min ansøgning om bistandstillæg,
så vil jeg have endnu mere brug
for hjælp den dag, afslaget kom-
mer, og så kan jeg sØge forfra eller
anke til Den sociale Ankestyrelse,
siger Klaus Rosenlund.

Han var maskinarbejder og var i
arbejde indtil 1986. Lars Dahl pas-
sede sir arbejde som møbelsned-
ker indtil 1987. Nu underviser han
på aftenskole i bådsejlads. Sussie
Lykke Pedersen får også pension,
men supplerer den lidt via sir kon_
torjob på Milliken.

Klaus (W.) får betydeligt mindre hjemmehjælp end Lars,
selv om de er i nogenlunde samme situation.

Blstondstlllæg: Et beløb på I 900 k. månedtigt til løsning of konkrere op_
gaver for den hondicoppede. Tittæget sko/ beta/es of hjemkammunen,
men bevilges of amtemes revolideringv og penrronsaiByn.
Får man ofslogpå tillægget, kan man onke tjl Densociole Ankestyrclse.
Lykkes det at få tillæggeL er det naturrig,risikke'storr nok ar at oftønÅe hjæt-
pere' Derfor skal mon søge hjemkommunen om ot kunne onsæfte og betore
hjælpere efter bistonds/ovens paragraf 49.4.
HJemmehJælp: Bevr/ges og betoles of hjemkommunen til løsning of kon_
kete opgover som rengønng og indkøb.
Ledsogeordnlng: Forsøgsordning i Århus, Aolborg Ringe og Løgstør. Mon
ti/de/es ugent/rge l<voter til en ledsager, som kommuneme udpeger.

Klaus Rosenlunds minicrosser må stå og kede sig
ude på Vestergade, mens ejermanden er på cafe.
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HousewarminI
i træpalad,set
Flere hundrede gæster ønskede Muskelsvindfonden tillykke
med dens nye hjemsted på Kongsvang A116 i Århus

Fonden blev overmåde begavet ved sin reception.
Computerselskabet Bull donerede tre pC-ere, og
fondens økonomichef Lis Thomsen prøver her den
ene, mens salgschef Carsten Schmidt fra Bull set" til.

AF HENRIK JUHL KRISTENSEN
FOTO: MOGENS LATER

!ællessang, feststemning, fadøl og florre gaver.
I Det var der der hele, da N,Iuskelsvindfonden
den 4. november offrciek fejrede sir nye hjemsred
og i øvrigt benyttede lejligheden til at ovenække
årets handicappris til tidligere sundhedsminisrer
Torben Lund.

Hjerterum & husrum
Muskelsvindfondens nye hovedkvaner ser måske
nok ikke ud af så meget udadtil - "kun tre barak-
ker i tilknytning til Marselisborg Hospital" vil
den nøgterne.iagttager konstatere - inen facilite-
terne repræsenterer såvel kvadratmetermæssigt
som socialt en markanr forbedring i forhold til de
hidtidige lokaler i boligkomplekset Vestervang.'
Her levede man i udpræget grad ud fra devisen
om, at hvor der er hjenerum, er der også husrum.

Ingen af delene er blevet formindsket ved
udflytningen til Kongsvang A116. Som er udtryk
for de øgede mulighederr den forbedrede fiisiske
ramme nu giver Fonden, vdr medarbejdernes
gave ril de nye lokaler er antal døre i farvestrå-
lende kulører malet af en række danske og uden-
landske kunsrnere. Disse d6re, der på deres egen
måde symbolisere de mange muligheder i Mus-
kelsvindfonden, er nu placeret på meget i6jne-
faldende sreder i de tre barakker.

Udflytning med perspelGiver
Direktør Merre Bock påpegede ved sin rale under
receptionen, at Muskelsvindfonden nu ikke blot
har fået mere plads. Den har også taget et skridt
mod virkeliggØre lsen af det MarselisborgCenter,

"Vi håber, du vil bruge vores handicappris til at holde dig sund
og rask i mange år endnu, for vi har brug for dig i handicap_
politikken", sagde Evald Krog til Torben Lund. prisvinderen.

afprøvede straks sin rappe, splinternye Kildemoes-cykel.

"Tænk vi har så meget plads her i vores træpalads
vær velkommen hver en "svindler"i et hus, hvor hjerter tindrer"

(Citat fra fællessang under receptionen)

som efter planerne skal blive et i nordeuropæisk
sammenhæng unikt rehabiliteringscenter.'Ud 

over Muskelsvindfonden har Gigtforenin-
gen, Hjælpemiddelinstiturter og Århus Amts
Revalideringsklinik, Hjælpemiddelcenrral og
Gpriatrisk Afdeling vist interesse for at indgå i
centret.

Muskelsvindfondens tre barakker, der ridli-
gere har huset BST Syd i Århus, skal fungere
som fondens hjemsted frem til 1998, hvor den
flytter ind i Marselisborg Hospitals bygning 7.

Prisoverrækkelse
Som et led i receptionsfestlighederne blev årets
Handicappris - en særlig Kildemoes-cykel tegnet
af arkitekt Anders Gert Jensen - overgivet til
tidligere sundhedsminister Torben Lund, der i
dag er Socialdemokraciets politiske ordfører. I
sin tale til prisvinderen påpegede Evald Krog, at
Torben Lund har yder en stor indsats for mange
handicapgrupper:

"Torben Lund har blandr andet værer fremme
i første linie for ar skaffe bevillinger og behand-
lingstilbud til mennesker med ALS, og han har på
fornem vis markerer sig i forbindelse med oprer-
telse og evaluering af landets to respirationscen-

tre. Torben Lund har også ydet en stor indsars for
at fjerne egenbetalingen for fysioterapi for men-
nesker med et handicap, og han har været med til
at skaffe penge dl Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter, gigthospitalerne,
sclerosehospitalerne og PTUs Fysiurgiske Ambu-
latorium," forklarede Evald Krog.

Torben Lund takkede for prisen og nåede at få
den behørigt afprgvet på Kongsvang A116, før
han drog af sred - med taxa - til Tirstrup Luft-
havn for at flyve tilbage til de politiske tov-
trækninger på Christiansborg.

. Handicapprisen
Muske/wrndfondens Hondicoppis er indstlftet i lgB5
med det farmål ot påskønne lndsotsei der forbedrer
forholdene for rnennesker'rned syære fusiske hondi-
cops. Prisen, der består d en brugs- e/ler kunstgen-
stond, erbleyet uddelttil Ballerup Kommune (lggi),
Alf Holter (1986), Hondicopcenvet konjyllond
( l9B7), DATCH - Donsk lekno/ogicenrer for Hon-
dkoppede (I988), "4&4" - C.enrerfor Hjætpeord-
ninger ( I 99 I ), Professor BentJuh{ Respriøtronscenter

Vest ( I 992), /ndenngsrninlste r Herbet Sdnoor Non*
rhein-Westfolen ( I 9 9 3) sont Torben Lund ( I gg 4).
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AF FRANK JøRGENSEN,
SUPPLEANT I DSI'S AMTSKREDS

I FREDERIKSBORG AMT
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tafetten

Har vi krælter
til det hete?
Første indlæg i Stafetten:
Yibør blive i DSI, men vi må samtidig prioritere

I Muskelsvindfonden skol medlem-
merne bestemme. Fonden vil geme
toge med/emsde mokratiet olvoligg
men omvendt er medlemmeme også
gode t)l ot tage imod opfordingen og
ytre sig

Det er lge før, ot vi på Muskel-
krofr s redakti o n bl ive r m i su ndel i ge.
For hvor bliver yrtringeme af i vores
medlemsblod? 

Jo, vi får do gode refe_
roter fro kurser og semrnorer, men
medlemsdebotten bør og skol være
rnere end defte.

Derfor denne lille nyskabetse i
Muskelkroft: SIAFE|-EN/ Der er en
debatspolte, hvor medlemmernes
holdninger skol hove plods.

Stofetten løber på den måde, ot
den, sorn skriver indtægget tit det
kommende nummer, også helst sko/
frnde en modtoger, som vil skrive
det næstfølgende indlæg iMuskel_
kroft Emneme vil vi ikke blonde os
i, når bore de tjener formålet ot
skobe en livlig medlemsdebot. Vi
håber somtidig, ot monge andre
medlemmer får lyst tjl ot sl<ive læser-
indlæg om emneme.

Kniber det med d få Stofenen
ofsot, vil redaktionen på Muskelkrofr.
dog bistå. Vi ved godl ot det ind i
mellen kon være svær.t qt overtale
trovle muskelsvtndlere til ot sl<ive et
indlæg Men vi håber, ot folk vit pn-
oritere medlemsdebotten højt Tit
gengæ/d kviftere r vi med et por gode
vinflosker.

Netop det med ot prioritere er
emnet for det første indlægi Stofec
len' 

ager

V;ll ;',fi;:l ?ji ;l;::::
repræsenranrer i DSI har været rejsr
megen kritik af den måde, tingene
fungerer på i amtskredsene. DSI,s
funkrion i amterne har primært
været at udpege medlemmer til
diverse udvalg, samt at.holde møder
aforienterende art.

Vores forventninger har væreq at
DSI skulle arbejde fremadrettet,
være med ril at blande sig i den
lokale debat, være med til at for_
andre. I relation til den udlægning
af opgaver til amter og kommuner,
der sker - tænk f.eks. blot på kom_
munernes Øgede kompetence til at
bevilge fgrtidspensioner _ er det
vigtigt, at DSI står stærkt lokalt.

Vi rusker op
Vi har gerne, med større eller min_
dre succes, viller ,.ruske 

op,' i DSI.
Og der hvor succesen har været
mindre, har vi rettet berettiget kri_
tik mod DSI. Men jeg uor, vi ikke
udelukkende skal retre blikket
mod DSI. Vi skal huske på, at det
ikke altid er nok at have masser af
gode ideer til at ..ruske 

op,,, men ar
det er mindst ligeså vigtigt at have
den arbejdskraft. der skal til for ar
kunne gå ind og tage ansvar og f6re
ideerne ud i liver! For mirlget
vedkommende synes jeg, ar det er
her, det begynder at blive sværr.

_. 
Det, som jeg synes er vigtigt at

diskurere, er om der blandt Muskel_
svindfondens medlemmer er res_
sourcer nok til at realisere ideerne?

En mulighed kunne være, at man
fra Muskelsvindfonden cenrralr
gjorde noger for at uddelegere det
handicappolitiske arbejde i amterne.

Ofte er det de samme personel
d.e1 båd1 er konrakrpersoner og
aktive i DSl-sammenhæng (og tii
akrive i mangfoldige andre sam_
menhænge). Det tror jeg, at man let
kører sur i på grund af arbejdspres.

at få flere til ar dekage aktivt lokahl
Muskelsvindfonden er en lille

organisarion med knap 1.600 med_
lemmer. Vi har g1 medlemmer i
Frederiksborg amt, heraf er to_rre
aktive i DSI.'_ Der er overflødigr at sige, at
Muskelsvindfonden nemr kommer
til at "drukne,' mellem de organi_
sationer, som har en stor medlems_
skare at uddelegere arbejdet til.
Nemmere bliver det heller ikke af,
at vi er relativr nytilkomne og først
har skullet bruge tid ril at finde ud
af, hvordan tingene foregår.

Samtidig kan jeg godt savne en
rilkendegivelse fra medlemmerne
om holdningerne ril DSI. Jeg ved
nogenlunde hvilke forvenrninger
til DSI, der er ..fra oven af, i Mus_
kelsvindfonden. og jeg ved godr,
hvad de forskellige aktive repræs_
entanter mener - men jeg ved for
lidt om, hvad alle de Bvrige med_
lemmer synes.

en, som fortalte, at det havde for_
bavset ham, hvor svæn det var at få
fat i folk fra Muskelsvindfonden,
når han ville lave aftaler med dem
- der var altid en eller flere ring, de
skulle.

Der skal være tid til venner. fami_
lie. friridsinteresser, evr. uddan_
nelse eller arbejde.

Ved siden af har Muskelsvind_
fonden et srort aktivitetsudbud.
Brugergrupper af forskellig slags,
kursustilbud, temadage, Grøn Ro&,
Grønne Koncerter.... der er mange
ting ar nå. Samddig er det vigtigt ior
de fleste afos. at vi priorirerer vores
kræfrer rigtigt, fordi vi ikke har for
mange af dem.

Derfor spørgsmålet: Har nok af os

Ir^r_:* kræfter til at engagere sig i
DSI?

Hvis svaret er benægtende, er
konsekvensen efter min mening.
at Muskelsvindfonden er nødttil at .

nedtone sine ambirioner om, hvor
meget vi kan opnå i amrerne gen_
nem DSI. Lad vores repræsentan_
ter, i de amrer hvor vi har mange
medlemmer, og de steder hvor ar_
bejdet fungerer trods få aktive
MS'ere, fonsaerte arbejder som hid_
til. Resren af stederne kan vi bruge
kræfrerne til noger bedre.

Bliv i DSt
Til sidst en kommenrar til diskus_
sionen om, hvorvidt Muskelsvind_
fonden evenruek skal.melde sig ud
af DSI: Det er min holdning, .r rri 

",bedst tjent ved at fortsætre med_
lemskaber. Mange konkrere opga_
ver løses bedre gennem en para_
plyorganisation som DSI. Vi kan
bedre markere os internationalt, og
vi får bedre politiske informationer,
end vi ville få, hvis vi stod udenfor.

Brug de flesre ressourcer på at
arbejde i DSI på centralt plan. Her
har vi mulighed for indflvdelse.
Accepter, at vi er en lille organisa-,
tion, der har gennemslagskrafr på
landsplan, men ikke særlig manle
steder lokalt.

Drukner vi?

Kan du bruge DSI?
Finder du der vigtigt, at Muskel_
svindfonden er med i DSI-s amts_
kredse?
. Kan du bruge DSI til noget?
o Synes du, at du ved nok om DSII
r Hvilke problemer i.dit amt mener

du, DSI bør tage opl
. Er du indstillet på at deltage ak_

tivr i DSl-arbejder?

En tanke værd
Som oplæg til debat stillede Jør-
gen Lenger engang spørgsmålet,
"...om handicappede i Danmark
ikke har det så godt, ar der er over_
flødigt at lave handicappolitisk
arbejde - vi kan jo dårligt få bedre
forholdl"

Spørgsmåler er en tanke værd.
Hvis svarer for de fleste af vores

medlemmers vedkommende er:
'Jo. der er i hven fald så overflødigt.
at jeg har bedre ting ut brug" min
fritid til ....", kan jeg godr forstå det.

Mennesker med muskelsvind er
travle mennesker: For nylig var der

Spørgsmålet er så, om der er muligt
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Model for fremtiden
Stort nordisk projekt om forebyggelse af stive led

hos drenge med Duchennes muskeldystrofi

Kenneth
Daugaard er
en afforsøgs-
peiionerne.'
Fysioterapeut
Betty Salling,
VB-Centret.i
Århus, er her i
gang med at
undersøge
Kriitoffers
kontrakturer.

AF JøRG.EN JEPPESEN
FOTO: OLE HEIN PEDERSEN

B#:å;*ruix#å:ru'*
de nordiske landegrænser.

Det er to af de store perspektiver i et nyr pro-
jekt, som Muskelsvindfondens Udviklingscen-
ter har taget initiativ ril.

.Projektet hedder'Nordisk Kontrakturpro-
fylakse Projekt' og er med projekrbeskrivelsens
egne ord: "En multicenter-undersøgelse, der
skal evaluere virkningen af to fysioterapeutiske
behandlingsmetoder med henblik på at forhale
udvikling af kontraktlrer i benene hos gående
drenge med Duchennes muskeldystrofi".

Forskningsprojektet koordineres af den engel-
ske fysioterapeut Sylvia Hyde, som det seneste
års tid har rejst Skandinavien tynd for at lægge
de omfattende undersøgelser til rette. Mere end
100 fagfolk i Sverige, Norge og Danmark har
været.inddraget.

I Norge og Sverige er det behandlingscentre
for muskelsvind i henholdsvis Oslo- og Grite-
borg, der deltager, mens de to centre i Danmark
er Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscentre i Århus og K6benhavn.

Ud over at undersøge hvilken fysioterapi, der
bedst forhaler stive led (kontrakturer) i benene,
skal projektet også vurdere, om kontrakturerne
er afgørende for et tidligt ophør afevnen til at gå.

Og en eventuel sammenhæng mellem asym-
metriske kontrakturer i benene og udviklingen
af skoliose (rygskævhed) skal udforskes.

Vi lærer at dele
Men samtidig håber Muskelsvindfonden, at pro-
jektet vil vise mulighederne for at gennemføre
et rværnationalt samarbejde mellem rerapeuter
og læger fra de nordiske lande.

':Vi håber, at projektet kan danne model for et
fremtidigt, nordisk samarbejde. Ved at gå sam-
men får man et større materiale til rådighed, og
fi nansieringsmulighederne bedres," siger lede-
ren af Muskelsvindfondens VB-Center, læge

Jes Rahbek.
Projektkoordinatoren Sylvia Hyde nærer også

store forventninger til det nordiske samarbejde
og nævner blandr andet to oplagte gevinster.

"Vi lærer at dele resultater med hinanden. Og
vi lærer ikke at være bange for at lade.vores
arbejde og resultater blive bedømt af andre,l'
siger hun.

Muskelsvindfonden har modtaget store beløb -

til projektet fra forskellige fonde. Blandt andet
har Flemming Petersens Fond givet 300.000 kr.
og Tuborgfondet har bevilget 70.000 kr. til udvik-
ling af måleinstrumenter, der er ngdvendige for
projektets gennemførelse.

Fysioterapeut
Sylvia Hyde

koordinerer det
nordiske projekt.

Hun siger: l'Vi
Iærer ikke at Yære

.bange for at lade
vores arbejde og

resultater blive
bedømt af

andre.tt
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Musholm mod nye mål
AF BIRGER AGERGAARD
FoTO: IVAN SVENDSEN

Musholmfonden vil ikke gennemføre det projekt, som har været på bordet.
Leder nu efter et nyt rådgivningsteam

Markerne fra midt i
billedet og ud til
kysten til høire er
stedet, hvor der ad
åre vil blive placeret i
alt 40 ferieboliger og
fælles faciliteter og
måske et yarmt-
vandsbassin. Bassinet
blev efterspurgt på
det seneste lands.
møde, og fonden har
stærkt inde i billedet
at tilbyde netop et
varmtvandsbassin.

Det er ikke et beløb, som gør Torben Holm
nervøs, selv om der indd dato "kun" er skaffet 1,5

mio. kr. Anspgninger hos en lang raekke stoie
fonde ligger stadig til behandling, og i stanen af
det nye år er beløbet nået, er Holm overbevist om.

Den første million er bevilget af "A. P. Møller
og Hustru Chastine Mc-Kinney Møllers Fond til
dlmene Formaal". Og i november kom et tilsagn
på 500.000 kr. fra et fond, der foretrækker ano-
nymitet.

fandt ud af, at mange ting ikke var gjort rigtigt.
Når der skal bygges for omkring 100 mio. kr.,
skal vi være sikre på at træffe de rigrige beslur-
ninger, og derfor har Musholmfonden vedrager,
at vi ikke vil gennemfpre det foreliggende pro-
jekt," siger Torben Holm.

Han tilfgjer, ar selv efrer en minutips gen-
nemgang af detaljerne vil det skitserede pro-
jekt ikke kunne opfylde de krav, som Mus-
holmfonden har stillet til nytænkning.

"Har I selo a nedannarfoc at det ergået sådan?"
"Muskelsvindfonden har ikke bygget fø! men

vi har jo haft rådgivere. Man har nok ikke værer
tilstrækkeligt opmærksomme på, hvor kririsk
man skal være for at få det bedste resultar,"
siger Torben Holm.

Diidutr5Jn:+,:Tr';':tå:L:
ter ved Musholm Bugt tæt på Kors6r. Mus-
holmfonden har efter svære overvejelser beslut-
tet, at den ikke vil gennemfpre det projekt, som
Sahls Tegnesrue står bag.

Besryrelsen mener ikke, at projekter kunne
opfylde det krav ril nytænkning, sbm er målet,
og har derfor besluttet at afbryde samarbejdet
med tegnestuen.

I stedet har fonden netop annonceret i EL -
tidende efter arkitekter, ingeniører og land-
skabsarkitekter, der gruppevis melder sig som
interesserede i at gennemføre der store.ferie-
projekr

Samlet er der er byggeri til knap 100 mio. kr.,
men foreløbig handler sagen om f6rste etape:
cirka 20 ferieboliger plus en tredjedel af de fæl-
les faciliteter.

Fem projekter bedømmes
Blandt de, der melder sig, vil Musholmfonden
sammen med uvildige rådgivere fra Danske
Arkitekters Landsforbund udpege fem grupper
til at udarbejde konkrete projekrer .

Projektleder Torben Holm, Musholmfonden,
fonæller, at man ved udvaelgelsen af fem grupper
vil se på referencer fra ridligere projekrcr og på,

om de har erfaring fra handicapegnede byggerier.
Som noget meger væsentligt vil vinderprojek-

tet desuden blive bedømt efrer,om det kan pas.
ses ind i den lokalplan, som Korsør Kommune har
vedaget for området. Skal der ændres i lokal-
planen, kan det kosre yderligere ni måneder,
inden byggeriet går i gang, fortæller Torben Holm.

På ferie i a996
Ferieboligerne er forsinket, men fonden sarser
nu meget på, at Muskelsvindfondens jubi-
læumsår i 1996 samridig kan være det år, hvor de
første familier kan slappe af ved Musholm Bugt.

Det kan lade sig gØre, hvis fglgende tidsplan
holder:

o 1. februar udpeges de fem grupper afarki-
tekter, ingeni øtet og landskabsarkitekrer,
som skal præsentere konkrete forslag.

o 1. maj er projekterne i hus.
. Sidst i juni er vindergruppen udpeger.
. Det første spadestik for første erape rages

i slutningen af 1995 eller i starten af 1996.
. Ibrugtagningi 1996.
F6rste etape af byggeriet vil rundt regner

koste 30 mio. kr. Arbejdsmarkedets Feriefond
(AF) finansierer som tidligere omtalt 70 pro-
cent, Musholmfonden resten. AF har krævet, at
før førsre etape skal fonden kunne vise tilstede-
værelsen af 3,5 mio. kr.

Kritik af projekt
Arbejdsmarkedets feriefond har fra stanen været
kritisk over for der foreliggende projekt fra Sahls
Tegnestue og opfordrede Musholmfonden til
at overveje, om der var tale om det rigrige pro-
jekt. AF fandr, at der var en disharmoni mellem
den flotte piojektbeskrivelse og de tegninger,
som var på bordet.

Da Muskelsvindfonden tænkte de førsre tan-
ker om ferieprojektet som er meget visionaen og
unikt feriecenter for handicappede, var der lagt
op til "det bedsre", der kunne tænkes.

Torben Holm blev ansat i februar 1994 og
begyndte også at se kritisk på indholdet af pro-
jektet. Desuden var der væsentlige indvendin-
ger fra VB-cenrret mod en række indretnings-
mæssige forhold. Eksempelvis, ar der vat taget
for lidt hensyn til kørestolsbrugere.

Vi skal være sikre
"Salen blev vendt og drejet så meget, at vi

Erstatningskrav
Sahls Tegnestue hai reagerer ved at rejse et
krav på 1,4 mio. kr. for tabr arbejdsfortjeneste.
Hertil siger direktør Mette Bock, Muskelsvind-
fonden:

"Vi mener ikke, at kraver er rimeligt og har
derfor overgivet sagen til vores advokat. Vi vil
gerne afslutte sagen på en ordentlig måde, og vi
mener, at vi allerede har betalt tilstrækkeligt
for udført arbejde," siger Mette Bock.

Arkitekt Hans Knudsen, Sahls Tegnestue,
siger til Muskelkraft, at han har holdt sig til prak-
sis og har rejst sit krav. Han beklager, ar sagen er
gået ud over mange års godt samarbejde, men ar
han i 6vrigt ikke har kommenrarer til sagen.
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Vi[en til livet er
Myasteni hos børn er så sjælden, at forældregruppen kun består af to hold i

hver sin ende af landet - vi satte dem stævne i Aalborg

AF BIRGER AGERGAARD

FOTOS: MICHAEL BO RASMUSSEN/BAGHUSET

N ogle sygdomme er så sjældne, at fprst

må man grueligt meget igennem for at

få diagnosen stillet, og bagefter lever

man med en sygdom, som kun ganske få i lan-

det har hørt navnet på. Det er ensomt'

Omkring 500 danskere har Myasthenia Gravis

- en alvorlig sygdom, som isaer angriber

ansigtsmusklerne, så man skeler, får hængende

Øjenlåg, ansffengt smil og ofte talebesvær' Ande-

drættet kan også blive angrebet, og fælles for alle

er en træthed efter kort tids fysiske udfoldelser'

Endnu mere sjældent er det, hvis denne diag-

nose stilles på børn. De fleste, som rammes' er

voksne, men rammes bprn' så sker det i fem-seks

års alderen for drenge og i puberteten for piger-

nes vedkommende.
Ingen ved, hvor mange børn der i dag har

myasteni, men kun tre-fire aktuelle tilfælde er

overhovedet kendt på hospitalerne og på Mus-

kelsvindfonden.
To drenge i hver sin ende af landet har syg-

dommen. En 9-årig pige på Fyn har den vistnok

også, men kun i mild form, så forældrene har

ikke følt noget behov for at s6ge til Muskel-

svindfondens VB-center.
De to drenges forældre er gået sammen i en

gruppe. Det vil sige: de har altså ikke haft lej-

lighed til at mødes endnu, fordi den ene bor på

borg. Nemlig hos en tredje familie, hvis voksne

datter på 19 år også har myasteni' Rikke er

næsten fri for symptomer og syv-ni-tretten

måske også fri for at tage medicin' Hun har

været medicinfri i tre år nu, og lægerne antyder

et håb om en pillefri tilværelse, hvis.hun også om

to år kan undvære medicinen.
Der er en verden til forskel. Myastenikere

Der er cola på bordet til børnene' og det får

Ellen til at spørge, om ikke cola virker træt-

tende på myastenikere. Det er vist rigtigt, og hun

har engang hørt en voksen sige, at rom og cola

gør ham sy8.

"Så pr6v at drikke rommen rent!" fik han

som råd fra en anden'..

Behov for snak
Ellen og Annette har set hinanden ffi på er

seminar for et år siden, og sammen med børnene

og ægtefællerne var de også på landsmøde' Mens

mprket falder på denne tirsdag eftermiddag, har

de et udtalt behov for at tale sammen - og hgste

af Rikkes erfaringer.

Søren er lidt træt efter en lang gårur i Aalborgs

centrum, så han lægger sig f6rst på gulvet og

leger med biler. Det går nu hurtigt over, og han

kaster sig ivrigt over gulerodskagen på bordet'

Bagefter er han mest oPtaget af "Tirrtles" på

videoen - og af, hvornår de skal tilbage til luft-

havnen. For så skal han køre i Mercedes-taxa!

"Vi fik en Psykolog' som var i tvivl,

om Søren skulle i skole, og om han e$entlig var normal'

FIan var edderma'me en elendig psykolo$" (Annette)

Mors, den anden på Sydsjælland! Men da

Muskelkraft gerne vil skrive om myasteni-børn,

bliver den f6rste hyggelige sammenkomst alli-

gevel sat i stand.

Til kaffe i Aalborg
Vi mødes til et flot kaffebord på Metavej i Aal-

skal tage fire-seks piller hver fierde time, dggnet

rundt, Iivet igennem. SåRrkl.e håber

Bænket om bordet er: l3-årige Knud Knudsen

og hans mor, Ellen Weisbjerg, Karby på Mors,

syv-årige Søren med sin mor, Annette Bentzen,

Store Heddinge, 19-årige Rikke plus moderen

Jette Bruun.
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stærkest

Han er en glad spilopmager, og han lader sig

ikke meget mærke med sygdommen. Han får
prednison hver anden dag.

"Vi snakker heller ikke om det derhjemme.
Han kan tidsnok få det hele at vide, når pro-
blemerne opstår," si$er Annette.

Metaltræthed!
Knud er med i snakken og bryder ind, når det er

påkrævet. eller når der er basis for een af de

tørre vestjyske.
For eksempel, da Jette fortæller, at hun fort-

sat har svært ved at sætte de rigtige ord på syg-

dommen. Folk troq'det er muskelsvind, men det
er snarere muskeltræthed, siger hun.

"Metaltræthed," kommer det så fra Knud.
"Jeg plejer at sammenligne det med, at bat-

terierne er brugt op og skal genoplades," for-
tæller Annette.

Det med batterierne er i øvrigt blevet helt
nærværende for Knud. Sidste efterår blev han
den lykkelige ejer af en mini-crosseq som kan

Her sidder de så, for første
gang, til et møde iforældre-

gruppen, og til et aalbor-
gensisk kaffebord af rang.

Fra venstre er,det Annette
Bentzen, Ellen Weisbjerg,
drengene Knud og Søren,

Rikke og endelig fette
Bruun.

klare betydeligt mere, end hans egen fysik er i
stand til. Han kan godt cykle lidt, men er det
modvind, så er bakken ved Karby tilstraekkelig
til at få kroppens batterier til at brænde ud.
Crosseren kan kØre betydeligt længere.

"Den er dejlig, men den kan altså kun køre lZ
kilometer i timen...," fortæller han.

Er det mig?
Knud erindrer svagt, da han som knapt femårig
blev alvorligt syg f6rste gang. Men da Ellen i dag
viser billeder frem fra denne første sommer,
hvor han var så dårlig, at han måtte bæres ud i
sandkassen, spørger han alligevel: "Er det mig?'1

Billederne viser en dreng. som tydeligvis ikke
har det godt.

"Jeg kan huske, jeg var bange for at komme
ind i scanneren. Far måtte lægge sig i den fgrst,
f6r jeg turde. Lægerne var nogle værre nog'n, for
det vår dumt, da de tog medicinen fra mig."

Det tog nogle år at stabilisere sygdommen,
men han kunne begynde i skolen, hvor alle var
søde ved ham. De tog hensyn til hans svag-

heder, og hvis de drillede, var det aldrig for syg-

dommen.
"Det er det gode ved det lille samfund, vi

som ikke kender mig. Det sker nu ikke ret tit.
Jeg har også et svagt syn," fortæller Knud.

"Spørger du nogle gange dig selo, haorfor du er en

øf de megøfå, der ltar Myastltenia Graois?"
"Jeg har da spekuleret lidt over, hvorfor ddr

hele skal ramme lige mig. Men det er mest, når
jeg er nedrrykr"

Med til det hele
Men Knud har viljen og humøret til at klare
sig. I gymnastik vil han være med til det hele og
kan faktisk måle sig med kammeraterne. Kun i
basketball må han melde pas, men det er mest
på grund afhans ret beskedne størrelse.

Knud ser en edb-fremtid for sig. Han elsker at

spille på sin computer, som han fik for godt et år

siden:
"Helt ærlig. så vil jeg gerne være en, der tester

spil og skriver sin mening i edb-bladene." lyder
Knuds drBm i dag.

Nordjysk stædighed
Stædigheden - eller viljen, om man vil: den var
sandsynligvis også redningsplanken for Rikke.

"Jeg fik at vide, at jeg nok aldrig ville kunne
cykle, svpmme eller sådan noget. Men det skulle

"Yagtlægen skældte ud og sagde vredt,
at hvis hun ikke ville fortælle, hvordan hun havde det,
kunne han ikke hjælpe" (Jbtte om Rikke, der havde

akut åndedrætsbesvær)

bor i, for alle kender hinanden," siger Knud,
der går i en klasse med kun 11 elever.

"Hoad er rnest trals rted at /tazse sygdommen?"

"At jeg er nødt til at hvile mig tit. Også det, at
jeg har lidt talebesvær, hvis jeg nu møder nogle,

jeg nu nok sørge for, at jeg kom til! Jo, jeg tror,
at stædigheden har hjulpet mig, for jeg oille
ikke være syg."

Rikke har i de seks år; hun har været syg,
aldrig opsBgt andre myastenikere. Hun erkender,
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"Nogle gange ved man mere
end dem på hospitalerne.

Det skal man nok passe på med,

men noglle gange er det også rart,
når de siger "det erjojer,

der ved mest"" (Bllen)

at hun har været bange for at blive konfronteret
med sygdomrnen hos andie. Især, hvis de var

hårdere angrebet end hende selv. Hun ville se

det som et ildevarslende spejlbillede på, hvordan

hun selv kunne få det engang.

"Jeg har ikke set andre før i dag. Jeg var også

noget usikker på at skulle se de to drenge i dag

og spurgte mor, om hun vidste, hvordan de så ud.

Men jeg synes alligevel, det er fint, at jeg nu har

mødt dem."
"Det kan måske også tage noget af det "far-

lige" ud af dine tanker", fortæller Ellen hende

og opfordrer hende til at tage kontakt med andre
yngre myastenikere.

Rikke klarer sig i dag med kun svage symp-
tomer. Hun cykler til arbejde, men kan dog
godt mærke, når bakkerne tager pusten fra
hende. Hun synes også, at hendes smil virker lidt
anstrengt. -

Passer sit job
Arbejdspladsen fik ikke at vide, at Rikke har

diagnosen Myasthenia Gravis.
"Nej, for så ville hun bare blive vraget, når der

stod 1000 andre unge, der ville have job. Og vi
har altså ingen problemer med, at vi undlod at

sige det, for det viser sig jo også, at hun kan
passe sit job," fortæller Jette.

"Jeg håber bare, aljeg kan blive ved med at

Ellen (w.) og Annette har et stort behov for at tale om hinandens børn og erfaringer. Ellen
viser nogle afde fotos, hun tog afKnud, da han havde det slemt.

"Vi har en god familielæge.
Men ham har jeg også sendt kopier af alt omkring

myasteni" (Jette)

Knud taler mest om i skolen. "Kammeraterne

skulle dog vide, at det her ikke er noget, som kan

smitte(!), og Ellbn samlede en mappe med op-
lysninger til skolen og dagplejen, så de var fuldt
orienteret.

"De var også noget usikre, men lod sig ikke
mærke med det," siger Ellen. Hun fik også et
direkte nummer til lægen for at opnå en ekstra
tryghed i dagligdagen.

Ensom nytårsaften
Ensomheden, usikkerheden, angsten og håbet.
Det er nærværende følelser hos dem al1e, og

de har oplevet, hvordan det er at stå alene med

"Jeg var fyldt af fglelser. Søren græd hver:nat
i lange perioder, når han var blevet testet. Jeg tror
ikke, jeg selv sov igennem en eneste nat i tre år.

Desperat efter viden
Både Jette, Annette og Ellen havde i starten et
stærkt behov for at vide mere om sygdommen.

Jette var helt desperat, siger hun, og greb fatiak
på hospitalet, der havde'en hvid kittel på for at

blive klogere. Ellen savnede at tale med myas-

renikere og spurgte i Viborg efter en patient-
forening. Ad den vej kom hun i kontakt med
Muskelsvindfonden. Annette syntes ril gengæld

ikke, hun fik ordentlig besked på Rigshospita-
lets børneafdeling om noget.

Indtil Knuds sygdom havde stabiliseret sig
efter måske tre år, havde Knuds fbrældre en

skræk for, at en infektionssygdom kunne slå

ham ud. Da hun fortæller om at ligge vågen om
natten og lytte efteq om han traekker vejret,
nikker de andre genkendende.

Hvor er far?
Hvis læserne på dette tidspunkt undrer sig over,

at fædrene stort set ikke er inde i billedet, har
det naturligvis en årsag. De er den part, som
støtter,. men blokerer alligevel mere for syg-
dommen, siger de tre kvinder. Kvinden er mere
en "hønemor", mens fædre lukker af, mener

Jette.
"Min far kan da godt snakke om det. Det

interesserer ham bare ikke," kommer dbt så fra

Knuds ende af bordet.
"Der er nok mange ting, man har fortrængt.

Alt det, man var bange for," siger Ellen.

have det, som jeg har det nu," supplerer Rikke.
"Det eneste, hun ikke kan, er at øge mad

ud af bordet!" bryder hendes far, Jes Bruun ind.

Han er lige kommet hjem fra arbejde og får en
kop kaffe med.

Mens Rikke gik i skole, blev der heller ikke
gjort et stort nummer ud ai at hun var syg. Hun
talte ikke om det, selv om kammeraterne selv-

følgelig godt vidste noget. Jette Bruun kom på

et tidligt.tidspunkt i klassen og fortalte om syg-

dommen.
Det gjorde Ellen også i Knuds klasse, og lige-

som for Rikke er sygdommen heller ikke det,

så sjælden en lidelse. Især var det hårdt i stanen.

Vennerne "glemte" at besøge dem på hospi-
talet, fordi de ikke anede, hvad de skulle sige,

eller hvilket syn der ville møde dem. Familien
Bruun i Aalborg oplevede på intensiv-afdelingen
en nytårsaften så ensom, at det gjorde ondt.
Annette og Spren fik heller ikke besBg på Rigs-

hospitalet.
Annettes mand arbejder i store dele af året i

Grgnland, og hun har hovedansvaret for de tre
bgrn opvækst. Og ikke mindst for, at SBrens

sygdom ikke fylder hele familiens tilværelse og

kan gøre de to søskende jaloux.
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Mor skrev sig
igennem krisen

Rikke Bruun: feg
håber bare, at jeg
kan blive ved med
athave det, som
jeg har det nu.

Jeg har da speku-
leret lidt over,.hriorfor 

det hele
skal ramme lige
mig, siger Knud.

Søren har gået en
lang tur i Aalborgs
centrum og er
blevet lidt træt.

"RikkE ville i skøjtehallen med en
veninde. De cyklede hjemmefra
til middag, men to minutter efter
kom de tilbage, Rikke helt febrilsk,
og fortalte, at hun ikke kunne få
luft. Hun følte, som om hun var
ved at blive kvalt. Jeg ringede om-
gående til laegevagten, som bad os

komme med det samme. Lægen
... stak os derefter en recept på
nogle astmatablerrer, som skulle
kunne udvide luftvejene - og der-
efter farvel og tak.

Tiedje juledag lå hun stadig uden
hverken at ville spise eller drikke,
klagede kun over, hvor svært der
var at trække vejret.

Fjerde juledag om formiddagen
kunne hun dårligt snakke og kunne
hverken løfte armene eller benene.
På det tidspunkt kunne jeg se, at
der var noget rivende galt i vejen
med hende.

Vi tog til vores egen læge, og
efter et hurtigr kig på Rikke tog
han telefonen, ringede til hospita-
let og fortalte, at vi havde en'akut
indlæggelse," skriver Jette Bruun.

Som en film
Hun beskriver derefter, hvordan'
lægerne undersgger for betændt
strubelåg, kyssesyge, meningitis og
en svulst på hjernen - noger, der
gav hende fornåmmelsen af atvære
med i en uvirkelig film. Der var
dog ikke nogen svulst.

På et tidspunkC spurgte Rikke
svagt lægen direkte: "Dgr jeg af
det her?" Det var grusomt, det var
altså også gået op for hende, hvor.
syg hun var. Lægen sagde: "Hvis
bare jeg vidste, hvad jeg skal gøre

ved di$." Rikke svarede: "l må gøre

alt ved mig,.bare ikke jeg dør." Så

står man der, hvad kan man gøre,

intet, sler intet.

"Dør jeg af det her?" spurgte Rikke svagt

ieks dage i julen 1988 ænd-

\rrede livet roralt tbr t-amilien
J,,ruuar l Aalo,rg, oa KIKK.
blev myasteniker. Jette Bruun skrev
i dagene efter minutiøst, hvad der
skete, for bedre at kunne håndtere
de nye sorger, som måtte komme.

Vi har fået lov til at plukke i de
mange sider, der sørter med beskri-
velsen af2.juledag:

Du må ikke græde, mor
"Rikke halvdøsede det meste af
natten. Vi fik snakker om mange
ting, så godt som hun nu havde luft
til. Jeg tænker sradig på, hvor hur-
tigt man kan blive voksen; det vir-
kede så utroligt, den måde hun
mlte til mig på, sdm om hun havde
Ievet et helt liv. "Du. må ikke
græde, mor, det kan jeg ikke li"'.
Da Jes og Michael tog hjem for at
sove, prgvede hun at nå Michael
med hånden: "Michael, hvis jeg
ikke kommer hjem igen, vil du så

passe godt på min kat for mig?"
Michael, somkun var sy/ åg lovede
det, og det blev sagt med megen
alvor i stemmen. Det var ikke som
to b6rn, der talte til hinariden, men
snarere to voksne."

Jette beskriver næsre dag, hvor
det endelig går op for et nyt læge-
holcl; hvad Rikke måske fejler, og
en tilkaldt læge fra neonatal afde-
ling testede for Myasthenia Gravis

- og konstaterede sygdommen.
Han konsraterede den ved at

sprØjte mestinon ind i lårer på

Rikke. Hvis hun havde sygdom-
men, fik hun kræfter midlertidigt.
Hvis ikke, ville den stærke medicin
kunne forårsage hjenestop. Derfor
måtte en modgift være klar.

'Sekunderne tikkede højt på det
store ur over sengen, den eneste
lyd i lokaleq et minut, ro minut-
ter, tre minutter. Pludselig 16fter
Rikke sin højre hånd og kl6r sig i
håret. Den lertelse og glæde hos
lægerne og sygeplejerskerne var en
god medicin for os. Vi fik senere at
vide, at de simpelthen ikke vidste,
hvad de skulle have gjort, hvis det
ikke hjalp."

Om nytårsafren:
"Ingen tænkte på os den aften,

alle, vi kendte, havde nok i deres
egen fest. Bare et bespg ville have
gjort underværker. Jeg fBlte mig
helt alene i en verden med vores
store problemqr, bare en fornem-
melse af, at man vidste, nogle
tænkte på os, ville gøre godr, men
sådan skulle det ikke være. Syv
ugers indlæggelse blev det til..."

ager
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Torben Holm, projektleder

Eva Hage, personalekonsulent

Marius Byriel, indsamlingschef

Knud Kristoffersen, projektleder

Mette Bock, direktør

Lisbeth Kjærgaard, projektleder

Knud Jensen, leder af tombola

Hn stemrne i telefirnen, et
gliml af et .ansig,t. en under-
$krift på et brev. I)ct kan
være s\',.eft at l]olde st-lr
på de rrlange merrrrcsker,
der arhe.jcler i Nltrskel-
svirrdfondens firrskellige
afdelinger.

I)erf<rr bringer vi her en
oversigl. som dtr kan tdge
ud o{ gemrne.

o

Evald Krog, Iandsformand Bernhard T. Frederiksen, sekretær

Muskelsvindfonden
Kongsvang A116 23
tt{XX) Århtrs (i
Tl{.8948 2222
'l'elefax &9482212

Muskelsvindfondens
Veilednings- og
Behandlingscenter
Århus
Kongsr.'erng A116 23
t1000 Århus (l
Tff,8918 2222
'lelefax u94fl223t3

Brøndby
Brøndbv Nløllevej 2
260.5 tlrørrdbt
]'rf. "1343 {866
'lblefax 4343 6l5l

Werner Kaihøi, projektleder

Medarbeiderne i
Muskelsvindfonden

Formandskab
. holder foredrag internt

som eksternt
. repræsenterer foreningen i

og overfor udlandet
. trykker en masse folk i hæn-

derne ved officielle lejligheder
. synger en del af de sange, der

skal l res

under ansvar
bestyrelsen

. opbygger og vedligeholder
personalepolitik

lndsamlingsafdeling
. udvikter spil, søger fonde/

legater, tombolavirksomhed
. arrangerer Grøn Koncerd
. Grøn Rock-turneer
. sælger øl og mad på andres

arrangementer
. projekterer og udvikler

Ferieprojekt Kors-ør
. projekterer og udvikler

europæisk koncertkoncept
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Hanne Bisgaard, ergoterapeut (vikar)

Ann-Lisbeth Højberg, ergoterapeut Annemarie Mikkelsen, sekretær

Betty Salling, fysioterapeut Birgit Werge, fysioterapeut

lda Fløytrup, fysioterapeut Susanne Bertelsen, fysioterapeut

Anny Madsen, ergoterapeut Inger Schrøder, ergoterapeut
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Handicappolitik
og internationalt
samarbejde
. påvirker beslutninger af betyd-

ning for medlemmer eller må|.
gruPPer

. handicappolitik, samarbejde med
DSI og andre organisationer

o VB-centrets flnansiering og
overenskomst

. vedligeholder kontakter i inter-
nationalt samaåejde

Udviklingscentret
. laYer udviklingsarbejde for at

forbedre VB-centrets ydelser
. indsamler og formidler vlden

om behandling til fagfolk og
brugere

. stimulerer til forskning og
samarbejde om behandling
af muskelsvind

Oplysningsafdeling

'håndterer PR og intern
kommunikatlon

. skriver og redigerer
Muskelkraft

. udarbejder brochurer og
øvrigt ekrevet eller audio.
visuelt materiale

Birger Agergaard, jou rnalist

Birgit Steffensen, fysioterapeut

Jørgen Kock, international sekretær

Gerda Steen Larsen, sekretær

Jane W. Schelde, journalist

Medlemsservice
. støtter medlemmernes

egne initiativer
. laver aktiviter rned og ikke

for medlemmerne
. kontakt og information

mellem medlemmer,
politikere og ansatte

. styrker og udvikler
medlemsarbejdet

. står for det årlige landsmøde

Henrik Juhl Kristensen, journalist

Anita Gustafsson, medlemssekretær

Jette Møller, medlemskonsulent

Jens Spanfelt, medlemskonsulent
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. bogfører (22.000 registreringer pr. år)

. udarbejder budgetter og regnskaber

. ansvar for forsikringer

. edb-drift og vedligeholdelse

. ansvar for databaserne

. hotlineservice på hardware og databaser

lntern service
. reception og omstilling
. indkøb, håndværk og

reparation
. ind- og udgående post

og intern postfordeling
. ordner det praktiske

ved mødeaftaler
. ansvar for oprydnlng og
for at sprede hygge

. lagerfunktion i Flemming

Jens Sohn, kontormedhjælper

Bo Zachariasen, servicemedarbejder

Lars Jensen, edb-medarbejder

Klaus Bach, edb-medarbejder
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Man skal have et los bagi
Om at kunne rundt i byen ved egen eller andres hjælp

AF BIRGER AGERGAARD
FOTo: åsSE JøRGENsEN

Vil du med i byen?

Spørgsmålet rejser oite nye
spørgsmål: Gider jegi Hvad med
babysitter? Jeg skal tidligt op i mor-
gen. Har jeg tid?

For mange handicappede skal
der kobles en del flere spørgsmål-

stegn på: hvor langt er der fra bilen?
Kan jeg forcere terrænet og trap-
perne? Er der gode toiletforhold?

Først, når sådanne "bagateller"
afklareg er de parat til en tur i byen,
biografen, cafeen, biblioteket eller
restauranten.

IVluskelkraft har inviteret tre
muskelsvindlere på cafe - i øvrigv
de samme tre, vi har interviewet på

side 8 og 9 (genbrug er jo en god
ting). Cafeen har de selv foreslået,
fordi man nemt kommer ind fra
gaden, og toiletterne ligger i stue-
plan. Så i det mindste Klaus Rosen-

lund og Lars Dahl kan nemt be-
nytte toilettet, mens Sussie Lykke
Pedersen sidder i kørestol og fore-
trækker at holde sig, til hun er kom-
met hjem.

På cafeen aftaler vi at gå ud på

gaden for at tage billeder. Mens
journalisten pakker sine papirer
sammen og fumler lidt rigeligt med
dem, venter Sussie i sin kørestol.
Og så er det, bemærkningen kom-
mer:

"Skal du ha' hjælp? Er det ikke
sådan, man siger!"

Jeg hprer tydeligt, at hun gnæk-
ker indvendigt. 

1

Går ikke meget i byen
Ingen af de tre går meget i byen -
hvis altså det begreb dækker over
mere end blot at nyde en øl efter
svømmeturen.

Sussie indrømmer gerne, at når
hun inviteres ud, er det ofte spørgs-

målene i artiklens indledning, som
farer hende i hovedet. Er det for
besværligt, betakker hun sig, men
på den anden side er hun et livligt
menneske, så hun vil også gerne
opleve noget.

"Man skal have et los i.røven for
at komme af sted," siger hun.

Klaus Rosenlund fortæller, at han
ikke har været rigtigt i byen siden
Århus Festuge, og da var turen
noget af en prøvelse.

"Mine venner skulle overtale
mig, og det var da godt, at de gjorde
det. Men det var hårdt at gå så langt.

Et sted var der toilet i kælderen,
og jeg skulle overnatte hos en be-
kendl som bor på 3. sall

Måske netop, fordi han ikke selv
går godg vil han hellere i byen sam-

men med sine ikke-handicappede
venner. Så kan han bedre få hjælp
af dem.

Lars gårheller ikke meget i byen.
En gang om ugen underviser han i
sejlads, og så indbefatter det ofte en
enkelt øl bagefter. Men han viLikke
gå ret langt efter den.

Når man SKAL!
De bryder sig ikke meget om at
være afhængig af andres hjælp, når
de er til fest eller ude at spise. Sus-

sie har det bedst med at sige farvel
til sin hjælper ved indgangen. Så

håber hun, at bordfællerne vil
hjælpe hende i trængende situati-
oner. Og at'de'ikke spørger, om
hun lige kan vente fem minutter,
når hun SKAL.

Den tid er heldigvis ovre, hvor
der bliver gloet eller ligefrem råbt
efter handicappede på gaden. Men
for mennesker som.Lars og Klaus,
der har diagnosen Limb Girdle og
går på den særegne stive facon, kan
dette godt afstedkomme pinlige
situationer. De bliver nogle gange

opfattet som stive af druk, og Klaus
var en aften ude for at blive udråbt
som "fulde svin!", da han gik hen
mod sin bil for at låse den op.

. Den oplevelse glemmer man
ikke lige - og den kan være en af
årsagerne til, at spprgsmålet "Vil
du med i byen?" skal vendes en
ekstra gang.

Slingre.ned ad Åboulevarden... Kåi.rs Rosenlund (tv.) orker ikke
gå ret lang!, så han foretrækker sin mini-crosser. Sussie Lykke

Pedersen har ikke noget valg, hun bruger altid elkørestolen. Lars
Dahl kan vælge mellem en kort gåtur og kørestolen. I aften vælger
han gåturen, og såkan han også holde en god kammerat i hånden.

Klaus Rosenlund (på bilens lift) bliver grøn af misundelse oVer det
smarte liftsystem i Lars Dahls køretøi. Det hydrauliske system er
smart, fordi det styres fuldstændig af den remote-controller, han

har i hånden, og fordi ind- og udkørsel går meget hurtigt. lnde i
bilen kan han straks sætte sig på førersædet. Klaus har et

' system, som bruger fem minutter på en læsning.
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Fagfolkenes dag
VelbesØ€t møde i informationsnetværket "Brickless Centre"

A.F JøRGEN JEPPESEN
FOTOS: SONJA ISKOV/2 MAJ.

i amarbejder mellem Muskelsvindfonden

D ;-. i', rålili -1'J.ll:ii'[tH ::1 l;J
inden for muskelsvindsygdommene, fungerer

flot.
Det er i hvert fald indtrykket, efter at Muskel-

Svindfondens Udviklingscetrler sammen med

Dansk Selskab for Medicinsk Genetik holdt
møde den 25.-26. november på Panum Insti-
tuttet i København for flere end 100 lægcr. ergo-

og fysi<-rterapeuter og andre interesserede, her.

iblandt mange fra Sverige og Norge.

Mødet var det fjerde af sin art i et informati-

ons-nerværk, der primært består af Muskel-
svindfonden og de hospitalsafdelinger, der diag-

nosticerer og behandler personer med muskel-

svind. Netværket kaldes i daglig tale "Brickless

Centre".
Andendagen var en praktisk uddannelsesdag,

hvor deltagerne blev undervist i bl.a. gangbe-

varende behandling, tilpasning af siddestillinger'

armfunktioner hos kørestolsbrugere og korset-

behandling.
Fgrstedagen bestod af ikke færre end 18 fore-

drag. Et tema drejede sig om diagnostik, et

andet om de spinale muskelatrofier, og der blev

orienteret om de seneste projekter i Muskel-

svindfondens Udviklingscenter.
Interessen og lydhgrheden var stor, og der

blev sagt meget spændende. Muskelkraft brin-
ger på denne og den f6lgende side et lille udvalg

af indlæg og diskussioner.

Forkerte diagnoser

Afffi ::: ffi :K ff l,TJ: l""i::i l::
eller andec tidspunkt har fået papir på af en

specialist på sygehuset. De har en forkert diag-

nose.

"Forkerte diagnoser kan give store proble-

mer i forbindelse med genecisk rådgivning og

også anden rådgivning," sagde cheflæge Jes

Rahbek, leder af Muskelsvindfondens Vejled-

nings- og Behandlingscenter.
Hvor stort et omfang problemet har, vides

ikke med sikkerhed. Men det findes især blandt

de mindre invaliderende former for muskei-

På Odense Universitets'
hospital har disse tre
læger med hver deres
speciale udviklet et tæt
samarbejde om at
diagnosticere personer
med muskelsvind.
Fra venstre patologen
Henrik Daa Schrøder,
pædiateren Karl Wulff og
genetikeren Kirsten
Rasmussen.

svind hos iidt ældre personer, som er blevet
diagnosticeret for år tilbage, da man ikke havde

den genetiske og patologiske viden, man har

nu om dage.

Jes Rahbek fandt det nødvendigt, at en række

personer får stillet deres diagnose på ny, og han

lovede, at Nluskelsvindfonden vil forspge at

motivere "risikogrupperne" hertil.
Professor Johannes Jakobsen, neurologisk

afdeling på Århus Universitetshospital, orien-

terede om et forsøg med at opstille et register

over personer med muskelsvind. Forsøget byg-

ger på 166 patientjournaler, som hans afdeiing

har "fælles" med VB-Centret. Meningen er at

blive klogere på, om det er en god id6 at op.

bygge et egentligt, landsdækkende register.over

personer med muskelsvind. Det'kunne give

store fordele i diagnostik, for forskningen m.m.

Men vil man opbygge et sådant register, skal

man til at føre langt mere præcise journaler,

viser erfaringerne fra Århus. Der er store huller
i de undersøgte journaler, endda vedrBrende

berydelige ændringer i patienternes sygdom.

Johannes Jakobsen havde ikke giort op med

sig selv, om han synes, dec er en god ide at op-

bygge et landsdækkende register, men han kon-

kluderede, at der i hvert fald er en uomgænge-

lig forudsætning. der først skal opflldes.
"NIan skal vide præcist, hvad man vil med ec

sådanc register. Også for at kunne spørge om

de rigtige ting i forbindelse med registrerin-
gen," sagde han.

Tie læger fra Odense Universicetshospital de-

monstrerede derpå, hvordan de i et taet samar-

bejde diagnosticerer personer med muskelsvind.

Overlæge Karl Wulff fra hospitalets børne-

afdeling stod for den kliniske diagnostik og viste

korte videoer med patienter med de mest almin-

deligt forekommende muskelsvindsygdomme;
overlæge Henrik Daa Schrøder, Patologisk Insti-

tuc, forklarede, hvordan han scillede diagnoser ud

fra prqver af muskelvæv; og endelig viste over-

læge Kirsten Rasmussen, Klinisk Genetisk Afde-

ling, muskelsvindsygdommenes genetiske årsa-

ger i form af fejl i kromosomerne.
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Fokus på spinale atrofier

Qlinal muskelatrofi (SMA) var er særligr emne
?på mødet, og to fremtrædende forskere for-
talte nyt om deres arbejde.' Docent, dr. med. He.nning Schmalbruch,
Panrim Instituttet, indledte med at vende op og
ned på begreberne, idet han sagde, åt musk-
leme hos personer med SMA næppe er atrofiske,
men derimod umodne muskelfibre.

Der er tale om en udviklingsdefekg som alle-
rede opstår i fostertilsranden, mente han.

Samtidig er han overbevist om, ar sygdom-
men ikke.primært skyldes en defekt i rygmar-
vens forhornsceller, Som man ellers længe har

Docent, dr. med.
Henning Schmal-
bruch: "En terapi-
mulighed for SMA
ser ikke lovende
ud i øjeblikket."

ment. Det er derimod en "perifer sygdom" sagde
han; en sygdom i skeletrnuskulaturen, som ind-
går i en "interaktion" med forhornscellerne.

Henning Schmalbruch er oprager af ar finde
ud'af, hvad der er for sroffer, der'virker - eller vir-
ker forkert - i muskelcellerne hos personer med
SMA, og han forklatede, hvor langt man på ver-
densplan var nået hermed. Flere stoffer var alle-
rede undersggt, uden ar man var blevet klogere
på sygdommen, men for tiden så det ud ril, at
især to proteiner var gode "kandidater"; dvs.
de kunne tænkes ar bidrage til en forklaring på
sygdommens årsag.

"Men en terapi-mulighed ser ikke lovende
ud i Bjeblikket," fastslog Henning Schmalbruch.

Lic. scient. Marianne Schwartz fra Rigshospi-
talets Afsnit for Klinisk Genetik kunne fonælle,
at der stadig ikke er noger afgørende nyt i be-
stræbelserne på at finde det gen, der er ansvar:
lig for SMA. Man ved, at det ligger på kromosom
nr. 5, og man hår områder af kromosomet, som
"kandiderer" til at rumme genet.

Gennem omfartende sammenlignende under-
søgelser af familier med SMA i USg og Europa
har man fundet frem til såkaldte "flankerende
inarkpr-gener'l; dvs. gener i nærheden af syg-
domsgenet, der optræder i et bestemt mønsrer
hos anlægsbærere og sygdomsramre. D.en viden
kan man bruge i den genetiske rådgivning.

Et særligt problem er det dog, ar de børn, der
fødes med SMA rype 1 (Werdnig-Hoffman) dør
så hurtigt, at der ofte ikke tages en blodpr6ve af
barnet, og en sådan er nødvendig lor at finde ud
af, om moderens næsre gravidiret også vil med-
føre er barn med sygdommen.

"Man skal huske ar få rager en blodprBve af
barneg" sagde Marianne Schwartz, som dog også
giorde opmærksom på, at dei måske kunne lade
sig gøre at bruge den lille blodprgve for Føl-
lings sygdom, der tages af samtlige nyfødre i
Danmark og opbevares på Statens Seruminsti-
tut. I er par rilfælde var det lykkedes at fosrer-
diagnosticere ud fra denne blodpr@ve, fortaltd
hun.

Rosen?øde operationer
I 9. ::åi'# [t: ##;""'.:Tiil:,"å";
blev rettet ud med meralstænger langs rygraden.

En stor operation, som gik godt, men ikke
var "særligr spændende", forralte den Z0-årige
tyskstuderende, der har spinal muskelatrofi.
Siden sit ortende år har hun båret,korseg men til-

' tagende rygskævhed fik hende til at beslutte
sig for operationen mod skoliose (rygskaevhed).

Nu et halvt år efter er hun ikke udelt dlfreds
med resultaret. Hun får ondt i højre ben, som
begynder at sove, når hun har sidder et stykke
tid i køresrolen. I øvrigt passede stolen heller
ikke til hende efter operationen; hun var nem-
lig blevet længere, og hun havde bl.a. besvær
med at holde hovedet. Alt det er ordnet, men
benet sover stadig.

"Det med fordelene ved en rygoperation lpd
mere rosenrødt, end det egenrlig er. I hvert fald
endnu," sagde Nlette Esrruplund.

Hendes indlæg var et af tre foredrag som bru-
gere holdt på Brickless Centre-mpdet. Indlæg,
som fagfolkene lyttede til med sror inreresse.

Den l7-årige Christian Eskildsen,'der har
Duchennes muskeldystrofi, fortalrc om sin hver-

dag med respirdtor. Han blev trabheosromeret i .
august i år og er meget godt tilfreds med sin ril-
værelse som permanent respiratorbruger. En af
hans hjælpere supplerede med et kon indlæg om
hjælperens rolle.

Endelig berertede Jgrgen Laursen om sin 9-
årige søn Lasse's gangbevarende operation.
Lasse Laursen har Duchennes muskeldystrofi,
og i dag er både han og forældrene glade for, at
de sagde ja til indgrebel Men det havde bestemt
ikke været omkostningsfrir.

Det giorde meget ondt i srarren, og alting var
uhyre besværligt i den første tid. Lasse var dås-
irden utryg, når han skulle stå op med sine
benskinner.

Fordelene ved behandlingen er i følge|øryen
Laursen blandt ander, at Lasse er blever fri for
at stå i vippeleje; at han kan srå op og tisse; ar det
er meger nemmere at give ham oven6j på.

"Men jeg synes, at den operation er blevet
markedsført lidt forkerr. Det er ikke en gang-
forlængende, men nærmere en stå-forlængende
operation. LaSse kommer jo ikke til ar gå igen,
i hven faldkun meger kone afstande og så er det
med trippe-skridr," fastslog Jprgen Laursen.

Mette Estruplund fortdlte om sin ryg-
operation: "Det med.fordelene lød mere
rosenrødt, end det egentlig err" sagde hun.
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Tættere samarbejde
med Estland
Studieture og kurser i Danmark, kgrestole og redsageordning til Bstland er
blandt de projekter, der overvejes for at udvide samarbejdet mellem Muskel-
svindfonden og den estiske muskelsvindorganisation

M
En
v

uskelsvindfonden vil udvide sir samar-
bejde med Estlands muskelsvindorgani-

sation, og derfor drøftes i øjeblikket et katalog
over en række mulige projekter. Hvilke, der i
sidste ende bliver til noger, afhænger bl.a.. af
bestyrelsens prioriteringer i budgettet for 1995,
som skal vedtages i december.

Blandt projekrerne er en srudietur til Danmark
i forbindelse med Muskelsvindfondens lands-
møde 1995. Et andet forslag drejer sig om ar
l6nne to fuldtidsansatte, der,udelukkende skal
tage sig afat opbygge den estiske organisation.
Esterne har desuden foreslået, ar Muskelsvind-
fonden støtter etableringen af er cafe- og møde -
lokale i hovedstaden Tållinn.

Behovet for hjaelpemidler er srort i Estland, og
det overvejes, om man effektivt kan organisere
indsamling, renovering og rransporr af brugte
kørestole med videre.

Det overvejes også ar eksporrere en modifi-
ceret udgave af den ledsageordning for handi-
cappede, som i øjeblikket afprpves i fire danske
kommuner. Konkret kunne det ske ved, at
Muskelsvindfonden Skaffer penge fra danske
firmaer med interesser i Esrland til aflønning af
et antal ledsagere. Det lave estiske lønniveau
betyder, at en ledsager koster ca. 20.000 danske
kr. om årer.

De sidste to år har Muskelsvindfonden dæk-
ket rejseudgifterne for esrernes deltagelse i
EAMDA's årsmøder. Denne. direkre økonomiske
støtte ventes at fortsærte de næste to år, og det
er også sandsynligt, at Muskelsvindfonden beta-

ler konringentet til EAMDA for esterne i det
næste par år. Sådan som en lang række andre
vesteuropæiske muskelsvindorganisario net gør
for deres respekdve "pannere" i Øx- ogCenrral-
europa.

Projekter for flere lande
Projekter, der omfatter flere lande, er også inde
i billedet. Dels arbejder den irske muskelsvind-
organisation med at formulere et projekt, der
inddrager Danmark, de baltiske lande og Bul-
garien, og som derfor kan finansieres af EU's
"Phare Programme".

Dels ønsker Muskelsvindfonden at aftangete
et længerevarende kursus i bl.a. engelsk og orga-
nisationsopbygning for unge inennesker med
muskelsvind fra orre øsreuropæiske lande. på
grund af mangelfuld uddannelse har der hidril
været næsten umuligt at finde unge med mus-
kelsvind i de østeuropæiske lande, der kan og vil
deltage i det inrernationale organisationsarbejde.

Til at iværksæme og følge op på de pro.lekter.
der udvælges og findes penge til, regner Muskel-
svindfonden med at ansætre en Østeuropa-koo-
dinator på deltid. Men det forudsærtes, at Mus-
kelsvindfonden selv'kun skal finansiere en
mindre del af udgifrerne til projekterne. Hoved-
panen skal skaffes hos privare og offentlige sam-
arbejdspartnere. Foreløbig budgetterer Muskel-
svindfonden med udgifter på ca. 100.000 kr. i
1995 til Estland- og Øsreuropasamarbejder. j6j

Splinterny kopimaskine til den estiske
muskelsvindorganisation. Evald Krog mod-
tager gaven af direlr$;ør Poul Egelykke fra
Rank Xerox (i midten) og direktør poul
Steån Pedersen, præsident i Rotary

Kopimaskine
til esterne
Stor gave til den estiske muskel-
svindorganisation, som nu kan
skaffe penge ved salg af fotokopier

Den estiske muskelsvindorganisation har
fået et af sine højeste Ønsker opfyldr En
kopimaskine.

Og.der er ikke tale om et nedslidt eksem-
plar fra overskudslageret, men en splinrerny
model til 50.000 kr-

Det er Rank Xerox, der har skænker kopi-
maskinen dl esterne, som kan tjene penge dl
organisationsarbejdet ved ar etablere en foto-
kopierings-forretning. Der er en udralt man-
gel på ordentlige kopimaskiner i Estland.

Gaven er bragt ril veje via Rotary og lands-
formand Evald Krog. Sidsrnævnre afslog
høfligst honorar for et foredrag i Rotary og
spurgte i stedeq om man måske havde kend-
skab til en brugt kopimaskine, dei kunne
foræres til esrerne. Direktør poul Sreen
Pedersen, præsident for Romry i !'ejen, tog
affære og formidlede den gavmilde kontakt
til Rank Xerox.
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Med icin til
langt om

Bosnien
længeI

Bedre sent end aldrig, burde man vel sige. I
hvert fald er en ngdhjælpsforsyning af 4650
mestinon-rabletter på vej til Zenica i Bosnien,
hvor myastenikerne har hårdt brug for medicinen.

Allerede i august var der meldinger om man-
gel på medicin. Ikke blot mesrinon, men også
andre præpararer og desuden batterier og reser-
vedele til køresrole.

Sidst i seprember besluttede La Roche at
stille sig positiv over for at donere mestinon og

lovede atsøtge for transporten til Kroatien, hvor-
efter muskelsvindorganisarionen d6r ville sende
det videre til Bosnien.

Da vi to måneder efter forhørre os hos La
Roche, var der reeh ikke sket noget.

Men Muskelkrafts spØrgsmål var åbenbart
den motivation, der skulle til for at kcimme
videre, for dagen efter var det besluttet at sende
medicinen med fly tilZagreb. . ager



Elsk med muskelsvind
Mellemgruppekursus om seksualitet og parforhold

AF VINNIE CARASS

!t kursus sprængfvldt med pro-
Lvokationer. livsmod og ærlig-
hed. Og 24 dekagere, der formåede
at tale åbent om både egne mulig-
heder og om begrænsninger.

Da jeg troppede op ved midda-
gen torsdag aften, var jeg både ret
anspændt og nysgerrig. Hvad ville
der ske? Hvor personligt ville det
blive? Min nervØsitet handlede
også om. at min samlever og jeg
havde sagt ja til lgrdag aften at
besvare anonyme spørgsmål fra hat-
ten. Hvad kunne folk finde på at
spørge om, og hvad kunne jeg give
videre til andre? Rent reknisk var
det jo ikke de srcre gymnastiske

Øvelser, som prægede mit seksual-
liv. Ville dette kursus mon give
andet end føleisen af mindreværd?

N4ine forestillinger og bekym-
ringer blev de fBlgende dage gjort
mere og mere til skamme.

Folk var ærlige og humorisriske
omkring deres person og situation.
Denne åbenhed i starten var er
godt udgangspunkr.

Er vi kræsne?
Fredag startede med et vidunder-
ligt og provokerende opiæg fra
arrangørernes side om mande- og
kvinderoller/idealer. "Normales"
indstilling over for handicappede

og vores syn på os selv som handi-
cappede. Oplæggene var udformet
som påstande og spøigsmål som:

Kan vi leve op cil kønsrolleidea-
lerne? Er vi som handicappede
kræsne, eller tager vi til takke med,
hvad vi kan få? Det forvenres, at
mænd tager initiativer - hun kan
bare ligge på ryggen og tage imodl
- og så videre.

Snakken fprte os hen på de fak-
tiske fysiske begrænsninger, han-
dicappet medfører. Den irritation,
smerte og sorg, som er forbundet
med fremadskridende fysiske hæm-
ninger. Det bliver smdig svaerere at
være spontan og den fysisk aktive.

Om aftenen holdt psykolog Kir-
sten Rolfsager oplæg om seksuali-
tet og handicap. Hun har selv gigt.

Seksualitet handler om mange
ting. Man må kende og tro på sig
selv for at opnå en seksuel identitet.
Sex er en naturlig ting. Sensualitet
og kærlighed handler om indlevelse
og forståelse for egne og andres be-
hov.

Kirsten Rolfsager bad os anony.mt
at skrive, hvad seksualitet er. Det
var for mig påfaldende, at jeg ikke
kunne udskille mande- og kvinde-
svar, og at svarene var utrolig ens-
lydende: varme, gensidighed, for-
ståelse, åbenhed og så videre.

Fif om seksualitet
Lgrdag holdt pædagog og seksual-
vejleder Kirsten Døgh ec oplæg,
blandt andet om fif til at blive mere
bevidst om egen seksualiret. Hun
ville gerne fremme forståelse for, at
alle er seksuelle væsener fra foster
til død. Også handicappede har en
seksualitet, selv om den ikke altid
har lige gode betingelser, sagde
hun. Vi kunne selv blive mere be-
vidste ved blandt ander ar være
opmærksom på, hvad vi tænder på.

Om eftermiddagen var der så de
her anonyme spørgsmål! Vi var ro
par, der skulle stå for skud. Det
viste sig ikke at være spor "farligt",
men jeg håber, Kirsten Nielsen fra
arrangørgruppen vil skrive om dem.

Et scoop
Og det vil Kirsten Nielsen gerne
referere:

Det var virkeligt et scoop. Det,
de to par gav, var åbenhed og ærlig-
hed. En følelse af, at det ved gud
ikke altid er lige let, der med at
finde kærester og have et sexliv.

Spørgsmålene i hatten gik ellers
lige til benet. Eksempler: Har mænd

med muskelsvind monstro sværere
ved at få rejsning? Er der steder på

din krop, hvor det er "forbudt" at
røre, fordi der er "for meget" mus-

kelsvind? Til den ikke-handicap-
pede partner: Føler du, at du giver
afkald på noger renr seksuelt, fordi
din partner har muskelsvind? Til
muskelsvindleren: Tåger du initia-
tivet, eller er du blevet mere mod-
tagende? Hvordan har du der med
det?

Det er alle spørgsmåI, der tyde-
ligvis kredser om nogle af de tab,
som også følger med muskelsvind,
men som vi ikke raler så meger om.
Egentlig er det jo tunge sageq det
med at erkende og acceptere, ar
ens krop ikke kan det, som den har
kunnet. At bevare sin værdighed
og samtidig finde overskud til at
gå nye veje.

Men at det bliver sagt højr, er der
første skridt på vejen, skriver Kir-
sten Nielsen.

Vinnie Carass slutter referatet:

Jeg tror, vi alle gik styrket fra
kurset, gladere og med en større
viden og bevidsthed. Vi:formåede
sammen at overvinde nogle barrie-
rer. Jeg var bevæger, da jeg forlod
dette kursus. Det gav varme, livs-
kraft og glæde. Der er nu mange
tæskelækre mennesker.

Om rehabilitering

Set med patientens ljne - ergoterapi og re/tabilitering
som patientens egen virksornlted.
Af Susanne Forrmeier og Gite Thanning.
FADL\ Forlag 1994.
251 sider Pris 198,- kr

Der er kommet en.ny bog om ergoterapeutisk
arbejde. Der er selvfplgelig f6rsr og fremmest
spaendende for en ergoterapeut, men denne bog
er nu også værd at nævne i Muskelkraft.

Det helt centrale i ergoterapeutisk arbejde er,
at patienten selv skal være aktiv og motiveret, og
terapeuten må derfor tage udgangspunkt i pati-
entens subjektive oplevelse af sin sygdom og
sine problemer.

I bogen beskrives rehabiliteringsprocessen og
den fire faser: Akutfasen, genoptræningsfasen,

udskrivningsfasen og efterbehandlingsfasen.
Gennem eksempler på både vellykkede og min-
dre vellykkede forløb beskrives processen for
patienter med pludseligr opsråer sygdom/han-
dicap og for patienter med.en fremadskridende
sygdom (i bogen en patienr med leddegigt).

For en ergoterapeut er der masser af aha-ople-
velser i eksemplerne. Den teoretiske gennem-
gang belyser på flot måde, hvorfor det nogle
gange går så galt. Vi ved jo godr, ar morivarion er
en forudsætning for at kunne handle, og vi ved
jo godt, ar det er væsentligt, ar der arbejdes
inden for overskuelige mål; det, der i bogen
betegnes som inden for den nærmesre udvik-
lingszone.

Men det er sundt at få praksis sar ind i en reo-
retisk ramme. Det får en til at sroppe lidt op.

For en person med muskelsvind er bogen
måske ikke så interessanr, men man kan glæde
sig over, at behandlere i højer" og hØjere grad
baserer deres arbejde på patientens praemisser -
og sådan bør dec jo være.

Et Søren Kirkegaard-citat indleder bogen, og
det kan passende afslutte denne omtale:

"At man, når det i sandled s*a/ lyfråes for m atføre
et mennesÅe lten til et besternt sted, fØrst ogfremmest må
passe på atrtnde ltam de4 lnsor han er, og begnde.der
Dette er ltemmeligheden i at ltjælpelunst. Enhz:er; der
ifrie lan det, han er selz; i en indbildning, når ltan
mener at frunne ltjøl?e en anden. For i sandhed at
hunne /tjalpe en anden må jegforstå mere end ltan -
men dogaelførst 0gfremmestJorstå det lan forstår.
fuiis jeg iÅhe gør det, så ltjælper min nere-forctåen lram
slet iÅhe." Inger Schrøder, ergorerapeur

NYE BøGER
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VOR EGEN VERDEN

i-

Musklernes sirener
Vi bringer en musikalsk efterlysning fra der
italienske. En italiensk sangskriver, Antonietta
Laterza, vil gerne i kontakt med andre handi-
cappede musik-mennesker af hunkøn. Hendes
mål er at starte et internationalt dokumentarisk
center med oplysninger om fysisk handicap-
pede kvinder, som producerer eller agerer i
den musikalske verden. Hun kalder det selv
Sirena Project.

Selv har Antonietta Laterza muskelsvind. I
Italien har hun som sangskriver opnået berøm-
melse gennem de seneste år, og hun har ind-
spillet plader

Hun kan kontaktes via organisationen i ltalien:
Unione ltaliana Lotta Alla Distrofia Musculare,
Via PP Vergerio 17,35126 Padoøa, Italiø.

Four Wlreel Drive
Mens vi er ved musikken og det italienske, så

har landsformand Evald Krog, Jacob Haugaard
og makkerne'i Four Wheel Drive fået en invi-
tation. De bliver bedt om at optræde til maj, når
den italienske muskelsvindorganisation holddr
årsmøde.,Man beder dog også Evald om ar lede
en workshop om "independent living". Dan-
skerne vil sandsynligvis også være gode for
nogle indslag om seksualiter, mener man fra
det varmblodige Italien...

Ringe interesse for
Iydbånd og pc-udgave
Kun fire svar fik vi på spørgeskemaet i sidsre
nummer om behovet for Muskelkraft på enten
disketre eller lydbåndsudgave. Derfor må vi
desværre konkludere, at det ikke bliver til
ndget i denne omgang.

Af de fire breve kom det ene fra en DSI-
afdeling, som gerne vil have såvel lydbånd som
diskette. Desuden Ønskede to en lydbåndsgave,
og en enkelt efterspørger diskerteudgaveir.

Kun, hvis der igen påvises et behov, vil vi
have mtilighed for at tage ønsket op igen.

Sommerlejre f995
Medlemsservice har fundet daroer og lokaler for
de tre sommerlejre, der arrangeres for bprn og
unge i 1995.

25. jani til 1 . juli: Ringe Efterslole (8,1 0 år)
2. juli til 8. juli : Hald Ege Efnrslole ( I I - I 3 år)
30. juli til 5. august: Castbjergård ved Hedensted
(14-17 år).

Ledere, hjælpere og frivillige starter en dag
tidligere på alle lejre, oplyser medlemskonsu-
lent Jens Spanfelt.

Skrab og vind.
med. muskelsvind

Muskelsvindfonden
tester skrabespil

Danskerne spiller som aldrig før. Ud-
buddet af spil øges støt. Den srørsre
udbyder er naturligvis Dansk Tipstje-
neste, som i dag har monopol på spil-
lemarkedet. De humanitære organisa-
tioners traditionelle landslotterier er
en saga blot.

Med den såkaldte liberalisering af
lovgrundlaget for lotterier er der dog
åbnet for, ar de humanirære organisa-
tioner måske kan rilbageerobre en lille
andel af spillelidenskaben. Muskel-
svindfonden er med her.

Det gælder lancering af skrabespil.
Kræftens Bekæmpelse er gået i kast
med et regionalt skrabespil i hoved-
stadsområder, og flere organisationer
er undervejs.

Også Muskelsvindfonden vil prøve
kræfter med det nye marked, oplyser
projektleder Werner Kaihøj.

"l l6[st af december måned resrer vi
et skrabespil på en række udvalgte
salgssteder. Bliver resukatet tilfreds-
stillende, går vi ud i større skala i der
nye år," siger Kaihgj.

Tabte indtægter
Muskelsvindfonden har gennem mange
år været udbyder af diverse lorterier,
men efrer "Lorro" faldt omsætningen
for alle lotterier drastisk.

Gennem de seneste tre år har Mus-
kelsvindfonden arbejdet på at få libe-
raliseret lovgrundlaget for lotrerier -
det såkaldte bordlodningscirkulære.
Specielt muligheden for insrantspil,
hvor man umiddelban efter køb kan se,

om der er gevinst. Vi ønskede lige vil-
kår for såvel Tipsrjenesten som de syg-
domsbekæmpende og humanitære
organisationer.

Resultatet blev begrænset, og kon-
tantgevinster blev ikke tilladt, kun
gavechecks.

Ændringerne i cirkulæret trådre i
kraft 1. september i år. De giver blandt
andet mulighed for en salgsperiode på
op til seks måneder mod hidril to måne-
der. "Overskudsgraden" blev nedsat
til 35 procent mod før 40 procent.

Kontantgevinster blev kun tilladt til
lotterier i een politikreds med mulig-
hed for udvidelse til fire tilgiænsende
politikredse, og det har giort det umu-
ligt at lancere et landsdaekkende lotteri
med kontancgevinster. ager

Moldavien samler planter
Moldavien har en Myopati-organisation, som
er i fremdrift. Den har mange planer på såvel
det praktiske plan som på det mere handicap-
politiske niveau. Det.koster pgnge, men også

det har moldaverne tænkt på.

Vtalie Tonu, som er ægtemanden til præsi-
denten for Moldavian Myopathy Association,
Maria Tonu, fonæller i er brev til landsformand
Evald Krog, at moldaverne har økonomiske
problemer, og ar de derfor er begyndt ar skaffe
indtægter. De har srarrer et apotek og plan-
lægger flere, og de tilbyder forskellige former for
betalt lægelig service.

Desuden'samler organisationen lægeplanter,
pakker dem og sælger.

Det er et arbejdsfelt, som der er gode mulig-
heder i, påpeger Vitalie Tonu, og moldaverne vil
gerne indgå i et erhvervsfælleskab (såkaldt joint
venture).

FOTq KNUD KRISTOFFERSEN

Feststemning som på Grøn Koncert var der til
fulde på efterslukningsfesten hos Tuborg.

Der blev sluklret efter
Guldøl og cola på bordene, en fabelagtig lang og
spiselig buffet på 22borde, og dertil 450 glade
frivillige. Jo, så er der disket op til Muskel-
svindfondens efterslukningsfest på Tirborg -
en af disse uforglemmelige hændelser, som har
det med at slutte klokken fire om morgenen og
gå i gang igen efter en fælles skoleovernatning.

Temaet i år var "koncert", og det blev tager
helt bogstaveligr. En del af Ti:borgs kæmpega-
rage blev ændret til en tro kopi afen grøn kon-
certplads, med scene, boder, hegn og sågar de
blytunge cementklodser. Alt var bakset på plads
til ære for de frivillige, som i år var "crewer" på
koncerterne.

Intet kan være for godt, når hundredvis af
mennesker har lagt masser af kræfter i ar få
årets grgnne koncerrer til at gå op i en højere
enhed. Projektleder Knud Kristoffersen mindes
endnu engang buffet'en - "den var ufatteligt
smuk", husker han.
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,A.F DIREKTøR METTE BOCK

På det seneste bestyrelsesmøde i
Muskelsvindfonden blev det be-
slutret at forlænge Muskelsvind-
fondens medlemskab af De Sam-
virkende Invalideorganisarioner
(DSr).

Muskelsvindfonden har værer
medlem siden 1993 og bandt sig
ved indmeldelsen til en medlems-
periode på mindst to år. I mange år
forud for indmeldelsen var der
blandt vores medlemmer og politi-
kere stor skepsis med hensyn til
relevansen af DSl-arbejdet, og der-
til kom en række forskellige i cem-
perament og arbejdsmetoder.

En af forklaringerne på den
tgvende indmeldelse skal nok søges

i, at DSI er en "gammel" organisa-
tion, der blev stiftet i 1943, og gen-
nem alle årene har levet en ikke
særlig synlig tilværelse. I modsaet-

ning hertil er Muskelsvindfonden
en relativt ung organisation, der
altid har lagt vægt på stor synlighed
og gennemslagskraft i offentlighe-
den.

I dag består DSI af 28 handica-
porganisationer, store og små mel-
lem hinanden. Og da vi meldte os

ind i 1993, var det med flere be-
grundelser. For det første kunne
vi se relevansen i at være medlem
af en paraplyorganisation, der påta-
ger sig at løse de opgaver, som er
faelles for mange af medlemsorga-
nisationerne. Og for der andet så vi
en mulighed for at få adgang ril en
række af de råd og nævn, som DSI
udpeger medlemmer ril. Det ville
medføre srgrre indflydelse for
Muskelsvindfonden og for vores
medlemmer. ude i lokalområderne.

E,fcer indmeldelsen fik vi udpe-
get to medlemmer ril DSIs hoved-
bestyrelse samt en række repræs-
entanter til amtsafdelingerne. Det
er erfaringerne fra detre arbejde,
der nerop er gjort op.

På det cenrrale niveau har der
været stor tilfredshed med med-
lemskabet. DSI har foreraget en
række ændringer i ledelsen, der

har hpjnet DSIs gennemslagskraft
og det kan konstateres, at vi ved
medlemskabet får adgang til en
række oplysninger, vi ellers ikke
ville være sikre på at få. DSI er
med andre ord en forhandlingspart,
som politikerne rager alvorligt.

Lidt anderledes forholder det sig
med arbejdet i amrsafdelingerne.
Her er oplevelsen af arbejders kva-
litet svingende. Måske skal forkla-
ringen herpå søges i det historiske
faktum, ac amtsafdelingerne blev
stifret i forbindelse med udlæg-
ningen af særforsorgen. Denne ud-
lægning er forlængst tilendebragt,
men amtsafdelingerne består fort-
sat. Opgaver og kompetenceforde-
ling er ikke helt klar, og dette har vi
bedt DSI gøre noger ved. I løbet af
1994 er der således gennemf6rt en
unders6gelse, der i første omgang
kortlægger, hvad man egentlig be-
skæftiger sig med i amtsafdelin-
gerne. Næste skridt bliver så en
diskussion af, hvordan arbejder
fremover skal forme sig.

På trods afde blandede erfaringer
har alle vores amtsrepræsentanter
anbefaler er forrsat medlemskab.
Man kan se perspekcivet, og for-

andringer skabes som bekendt
bedst ved ar arbejde seriøst med
tingene indefra.

Dette er baggrunden for besty-
relsens beslutning om fortsar med-
lemskab. Og i forlængelse heraf vil
vi naturligvis anstrenge os for at få
så meget sbm muligt ud af med-
lemskabet. Det kan vi gøre ved at
få fastlagt, hvad vi vil bruge DSI til,
og hvad vi hellere vil arbejde med
som enkeltorganisation. Og der-
næst kan vi gøre det ved ar srørre
amtsrepræsentanterne i deres dag-
lige arbejde. Muskelsvindfondens
DSI-repræsenranrer skal mødes
med jævne mellemrum og disku-
tere erfaringer, fastlaegge temaer,
som er relevanre at bringe op i
amtsbestyrelserne, og rekvirere
gennemarbejdet baggrundsmare-
riale fra Muskelsvindfonden.

Det bør også nævnes, at DSIs
årsbudget er på ca. 10 mio. kr. Pen-
gene kommer dels fra tips- og lotro-
midler. dels gennem er mindre
kontingent fra organisationerne.

Samarbejdet med DSI er stadig
nyt og skal udvikle sig i de kom-
mende år. Men det tegner per-
spektivrigt for alle parter.

Forsikringsordn i ng virker
Ligestillingen mellem handicappede og andre vedrørende ulykkesforsikringer ser ud til at være en realitet.
Det ser ud til, at forsikringsselska-
bernes et år gamle ordning om ar

tegne ulykkesforsikring for handi-
cappede på samme vilkår som for
andre fungerer stort set uden pro-
blemer. Det viser en vurdering, som

De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner (DSI) og Assurandør-Socie-
tetet (AS) i fællesskab har foreraget.

Der har været en række tilfælde
af mangelfuld informarion fra sel-
skaberne til ansøgere om ulykkes-
forsikring, men de skyldes i reglen,
at kendskabet til ordningen endnu
ikke er tr?ongt helt igennem i for-
sikringsbranchen. Men også hos
handicaporganisationerne er der ek-
sempler på uvidenhed om ordnin-
gen. DSI og AS planlægger derfor at
informere bedre om forsikringen.

Heller ikke blandt Muskelsvind-
fondens medlemmer har der i det

forløbne år været eksempier på
nævneværdige problemer med ulyk-
kesforsikring; i hverr fald er der
ikke blevet rapporrerer om nogen
hverken til VB-Centrer eller Med-
lemsservice.

1.500 har tegnet forsikring
I AS har man siden november sidste
år ført statistik over ulykkesforsik-
ringer til handicappede. Man regi-
strer€r k6n, alder og handicap samr
hvilken cype skader, der indtræffer
og hvor ofre.

F uldmægtig Gunnar Ytting, AS,
oplyser til Muskelkrafr, at i alt cirka
1.500 handicappede har regner en
ulykkesforsikring i løbet af der
seneste år. De dominerende grup-
per er personer med synshandicap,
leddegigt, epilepsi og legemsfejl.

Hvad angår skadesfrekvens og

arten af skader, er materialet endnu
alt for spinkelt.

"Der vil gå adskillige år, inden vi
har en statisrik om skader, som vi
kan bruge til noget," siger Gunnar
Ytcing.

Danserindeproblemet ikke løst
Der er en vigtig begrænsning i den
nuværende ordning. "Danserinde-
problematikken" kaldes den, fordi
man bruger et eksempel med en
balletdanserinde til at illustrere pro-
blemet. Danserinden vil i reglen
forsikre sine ben med en dækning
over 100 procent, og en handicappet,
der eksempelvis kun kan bruge sin
højre hånd, ville forsikre den ekscra,

fordi den er mere værd end en "nor-
mal" hgjrehånd. Men det kan han
ikke, for det vil forsikringsselska-
berne ikke. Ikke endnu i hvert fald.

DSI lægger vægt på ar få "dan-
serindeproblemet" lBst, og man har
derfor igen raget der op med AS,
som har lovet ar se på det. jrj

Skift selskab eller klag
Hvis et forstkringsse/skob rkke vil tegne

ulykkesforsiking for dig, eller det tilby-

der vilkår, du ftnder urimeltge, så prøv

først et ondet se/skob. Hvls det lkke

lyælper kon du henvende dig hos Med-

/emsservlce t Muskelsvindfonden, som

vil tage kontokt tll furslkringsse/sko-
bets kontcktperson vedrørende ulyk,
kesforsikrlnger til hondicoppede (olle

se/skcber hcr udpeget en sådon kon-

toktperson). Hvis he//er lkke dette hjæl-

per, vtl Muskelsvtndfonden henvende srg

med din scg tl/ D5/, sorn vil toge den

op med Assurondør Societet.

fllF{Ill'filTll I rz



Det tredie køn
Danske handicappede kvinder drømmer om at blive respekteret

- også af kvinder. En forening for kvinder med handicap er på vej

Kvinder med handicap er k6nsl6se, ueg-
nede som mødre, udgifts- og ressource-
krævende. De står nederst på den sociale
og ideale rangstige. De er dec rredje køn.

End ikke kvindeuniverset respekrerer
dem som ligevaerdige. Hvordan kan det
ellers være, at kBrestolsbrugere ofte af-
skæres fra at deltage i kvindemøder, fordi
lokalerne er uegnede - og ar de ikke vil
reagere på kritik afdette?

Den skånselsløse kritik er formulerer
af Janne Sander Knudsen i tekstsamlingen
"Kvindestemmer". Teksterne er samlet af
skrevet af gruppen "Danske Kvinder med
Handicap". Som omtalt i Muskelkrafr nummer
6 var "Kvindesremmer" et af bidragene fra Dan-
mark på Nordisk Forum i August.

Siden er gruppen formelt nedlagt, men der
betyder ikke, ar arbejder er forladt. Tværtimod
er nogle fra gruppen plus nogle nye i gang med
at etablere en egenrlig forening for handicappede
danske kvinder. Janne Sander Knudsen oplyser,

Nu vil kvindeorganisationerne gerne høre, hvad
Janne Sander Knudsen mente med, at handicappede

kvihder ikke accepteres i kvindeuniverset.

at interesserede er velkomne til at kontakte
hende.

Janne Sander Knudsens indlæg om det tredje
kgn, som hun kalder "Om at dr6mme", har giver
genlyd. Nu vil kvindeorganisarionerne gerne
høre, hvad hun mente med. at handicappede
kvinder ikke accepteres i kvindeuniverset.

"Jeg har fået reaktioner fra Dansk Kvinde-

samfund og Danske Kvinders National=
råd. Begge steder har jeg holdt oplæg i
forbindelse med evalueringen af Nordisk
Forum. Begge steder er man meget lyd-
hgre og vil rage problemerne op. Desuden
har indlægget værer bragr i Dansk Han-
dicap Forbunds blad Handicap-Nyt, og
debatten er fortsat i flere numre derefter,,,
fortæller Janne Sander Knudsen.

I dette arbejde taler hun for sig selv og
ikke på gruppens vegne, understreger
h un.

Hvis man er interesseret i at få tilsendt et
eksemplar af "Kvindestemmer" eller høre om
oprettelsen af en forening for handicappede
kvinder, kan man kontakte

Janne Sander Knudsen
Gadeharzej 28, 2. t/t.
2500 Valfu

T/f. nr 31 I 6 8541

Om at drømme
"Jeg lunne bruge al min energi til at drlmme om
niveaufri adgang ri/ a//e aerdens toilene4 eller ti/ a//e
b u ti fr her; ffi cie / le by gn i ngea i u n s tm u see4 res ta u ra ti o -
ner el/er huse, /rz.tor min familie og z;enner bor Men det
gør jeg ii*e! Hz:ad jeg derimod drgmmer om er, at
k;inderne i aoresfølles aerden ail rtusfu at inddrage os

når der tales om fuindepolitih. Koinder
med rtandicap er nemlig ofre for en dobbelt disirimi-
nering, der er uden sidesryÅhe i det danshe samfund."

"Vi hoinder med handicap bla,t nemlig glemt i 70-ernes

og 80-ernes heftige Åpnsdebat. Vi bln ozLerset - også af
ho i n de o rga n i s a ti o n e rn e. "

"Jeg sidder i min eleitriske hørestol og er tilltprer
blandt 100 mennesier til et arrangement i Folfretin-
gø. Jeg er til stede,Jbrdijeg er projehrleder i et socialt
projefrt, som ifrfre specififrt iar med iandicappede
mennesker at gøre. En hainde, jeg lender oaerfla-
disi fra anden sammenltæng, *ommer og fiilser på mig.

Hun aed ihie, rtz;orfor jeg er til stede, men slår mig
lammeratligt på siulderen og siger: "Haor er det
godt, I er rter! Godt, I lader jer se!" Nu står det ihke

shreaet på rnin irop - eller ftgrestol - hoem "oi,, er i
denne sammenltang, men hendes blift ålaber begelst-
rel ti/ min køresro/. Han går udfra, ot jq repræsu-
terer en /tandicaporganisation. Hoor sfru//ejeg ellers
ltgre ljemme? Itrej, rigtigt garø! Hun gih ihfre rundt
til andre i salen og fortalte, /taor godt det oar, at
netop de rsar til stede. Pointen aa4 at når man sidder
i frøresrol. så kan man ikke reprusenlere en bred inrer-
ess€grappe. M an i lassificeres ! "

"I Danmark er en lang rafrhe frrsindeltuse helt util-
gangeligefor ktinder, sorn benltter iørestol. Grr,tinde
Danner/tuset, Kr:indertuset i Gotltersgade, Koinde-
rådgiz;ninger; Koindeiuset i Århus og Kainfo -for blot
at nar:ne nogle. Jeg /tar sfrra:et til flere af dtsse steder
Appelleret til ivinderne i bygningerne om at med-
airhe til en forbedring af mulighedernefor, at handi-
cappede k'oinder også burde kunne nyde godt af koinrle-

fallessrtabø, få rådgioning, benyne kainde- og ftgns-

forskningsbibliokrter - og i der hele tager oare med!
Men denarre er derfbre snder, httor rnan end ille har
ofrø energi på at besaare rnin /tenoendelse. Jeg iarfor
eksempel bedr Dansk Koindesanfand on ar holde

dø årlige repræsmtunaftabsmlde i tohalea hztor der
er adgangfor frprestokbrugere. Jeg rtar illbudt mig selzt

son tle/rager i en arbejtlsgruppe. der sftul/e rejse nid-
ler ril atfå en ramp( ilab/erel til Kt;infos utilgønge-
lige loialer, men intet /tar jeg lgrt!"

"Så når jeg i tidssirifter og blade laser artiålers
ltarme ooer den diskiminering, de oplner på så
mange områder i samfundet. kan det undre mig at se,

atforfatterne er de sela samme hainder, som iile iar
følt dø ulejlig/teden oard ar sz.;are mig på mine hen-
aende/ser."

"Og lad bs så få nedlagt handicaptoiletterne - intet-
hpnnets massit-te symbol! Indtil det er siet, må også I
gerne benytte dem. Vi deler dem gerne med jer - hois
blot I til gengøld oil arbejdefo4 at alle frz;indatoiler
ter blizter tilgengelige for a//e hoinder Et symbols*
udgangspunlt for z;or ftzlles hamp fltr
også blandt os medslstre!"

Janne Sander Knudsen.
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et var en af de "store" dage forMuskel-
flsvrndfonden. da Københavns lokal-
Y gruppe noldr etrerarsnlocle om etrK r

sundhedsvæsenet. Evald Krog var den. der hæf-

tede "stor" på dagen, fordi etikdebatten var
sprængfyldt med meget vægtige indlaeg, og fordi
den også deltagermæssigt var en succes. 120

deltagere hørte de syv oplægsholdere.
For handicaporganisationet tøtet genforsk-

ningen ved helt essentielle problemstillinger.
Nogle er skrækslagne ved udsigten til "race-
hygiejne" og "det perfekte menneske", mens
andre snarere ser det perspektiv, at alvorlige
handicaps kan helbredes eller lindres. Det var
igen Evald Krog, som betonede, at den diskus-
sion har været alt for firkantet til dato.

Fornuft og fplelser må spille sammen, var
hans konklr-rsion.

Gener fra femte leveuge
Ingen væsentlige ændringer i genforskningen
kan foregå, uden at politikerne har taget stilling,
fastslog Lars Nordskov Nielsen, formand for
Etisk Råd. Og i debatten skal Etisk Råd og

lægerne tages med på råd.

Han oplyste, at der nu allerede i fosterets
femte leveuge kan tages en blodprøve. som fast-

lægger generne.
"Men nogle er betænkelige ved, hvor udbredt

denne metode kan eller vil blive, og hvad per-
spektiverne er? Ud fra hvilke kriterier skal man
vælge et barn fra og til? Skal den enkelte kunne
bestemme fravalg også ved sådan noget som

barnets køn - hvor skal selvbestemmelsen
stoppe," spurgte Lars Nordskov Nielsen.

Han kunne oplyse, at inden for en overskue-
lig årrække vil man kunne helbrede mange syg-

domme, som i dag kaldes uhelbredelige.
Nordskov Nielsen sagde, at der er stor mod-

stand mod at røre ved kønscellet som indeholder
arveanlæggene, men for man€ie er det acceptabelt

af rqreved somatiske celler (de 6vrige kromoso-
mer, red.) Men også her er andre betænkelige.

"Der må særtes krav til denne proces. så indi-
videt ikke bliver objekt i denne sammenhæng,"
påpegede han. Han var i 6vrigt åben over for, at

der i grupper under Etisk Råd kan sidde repraes-

entanter for patientforeningerne.

Diagnosen er grundlaget
Cheflæge Jes Rahbek, Muskelsvindfondens VB-
center, ønskede ikke at tage stilling til forsk-
ningen rent etisk, men betonede, at det kor-

Btisk debatdag: fornuft og følelser må spille sammen

rekte grundlag for forskningen skal være til
stede.

"Det er afgørende at få stillet den rigtige diag-

nose. Mange folk med muskelsvind har ikke
fået foretaget de nødvendige undersøgelser, der
gør, at man kan bestemme, hvilken type mus-
kelsvind man har. Mange læger finder ikke dette
særligt vigtigt, men det kan vaere afgørende for
fremtidig behandling og forholden sig til sin
sygdom."

Folk med muskelsvind kan ikke gøres raske
i dag. Derfor er den sekundære behandling - vej-
ledning - så vigtig for disse mennesker, under-
stregede han.

"Eksempelvis bliver genetisk rådgivning også

falsk, hvis ikke diagnosen er korrekt. Når man
tilbyder medicinsk behandling, må det gBres

op, om der er flere fordele eller ulemper."
Om,den genetiske rådgivning sagde han, at

den er for spredt og tilfældig. Den er samlet på

tre centre i Vestdanmark, mens det endnu er
uklart i Københavnsområdet.

Een etiske pligt
Den knappe samfundsøkonomi kan formule-
res i en nytte-etik: "gevinsterne skal vaere stBrre
end omkostningerne". Men den etik støder
sammen med laegernes pligt-etik, som handler
om at gøre det bedste for den enkelte patient.

Dette skisma tog sundhedsøkonomen Mar-
lene Gyldmark op: 

'

"Formålec er, at man anvender pengene så

godt som muligt og får så meget som muligt ud
af hver brugt krone. Økonomiske analyser tager
ikke beslutninger, men lægger op til et infor-
meret valg, som rhå tages af politikere eller
befolkningen," påpegede Marlene Gyldmark.

Forældre må bestemme
Hannelore Møller Jensen bidrog til debatten
som forældre til fire børn - heraf en 15-årig
dreng med muskelsvind. Da Duchennes
muskeldystrofi endeligt var diagnosticeret,
ønskede familien fortsac at fåbørn, og lægernes

rolle her følte Hannelore Jensen sig meget stødt
over.

"Vi fortalte vores læge, at jeg var gravid i 9.

uge. Han blev dybt chokeret og var parat til at
indlægge mig til en moderkageprøve, der ellers
ikke var meget anvendt på det tidspunkt (1987,

red.). Vi fik ham til at falde ned igen og for-
talte, at i fplge lægernes egne udregninger var
der 90 procents chance for at føde en rask dreng.

Men vi ville alligevel gerne have en foster-
vandsprØve. For det første opfyldte jeg alders-
grænsen, og for det andet ønskede vi en afklaring.

Da brevet med undersøgelsens resultat kom,
var der sat to streger under ordet "pige" samt et
stort spørgsmålstegn. Det var, som om laegerne

tænkte "Pyha, det gik godr"," sagde Hannelore
Jensen.

"Og nu tror I måske. ar jeg er færdig. Det er
jeg bare ikke! Denne gang ville vi ikke cho-
kere lægerne, så vi ventede til uge 13 med at for-
tælle det. Så behøvede de ikke bekymre sig om
abort eller ej. Vi bad om en fostervandsprBve som
sidst, og resultatet var, at vi ventede en dreng
med normale kromosomer. Brevet gav også
mulighed for en familieudredning.

Der lød jo meget godt. indril vi kontaktede
dem. Så var det ligesom slut med forståelsen.
Lægerne forsggte at overtale os til åt få barner
fjernet. På det tidspunkt var jeg i uge 18 og
havde mærket liv siden 14. uge. I de f6lgende
uger blev jeg koncaktet i alt syv gange. Jeg blev
simpelthen udsat for et direkte og voldsomt
pres. Men vi stod fast. Vi ønskede det barn. Og
de kunne jo ikke engang fortælle, om han var
syg!" sagde Hannelore Jensen.

Drengen blev født, og han havde masser af
energi. Alligevel sad angsten hos Hannelore, og
til sidst kontaktede familien Genetisk Institut for
at få vished. Drengen var rask.

"Undertiden bliver jeg spurgr, om det egent-
lig ikke var bedst for børn som Kristian, om de
slet ikke blev født. Dertil kan jeg svare: se på

Kristian og hans kammerater - se den livsappe-
tit, der bliver lagt for dagen. Ingen skal få mig ril
at sige, at han ikke har et godt liv, en god livs-
kvalitet.

Som samfundsborger ved jeg da godt, ar resur-
serne ikke er ubegrænsede. Men forældre taen-

ker da ikke på samfundsøkonomi. Desuden: vi
ønsker bgrn for vores egen skyld, ikke for andet.

Det må være forældrenes rer at bestemme, også

hvis de bestemmer sig for at få et barn, der er
handicappet," sagde Hannelore Jensen.

En kvinde i salen på Rødovregård supple-
rede med, at hun også var blevet udsat for et
laegepres om valget mellem abort eller ej. Hun
blev spurgt: "Er du klar over; hvad du pålægger

kommunen?"
Evald Krog: "Vi vil gerne frabede os andres

bedømmelse af, om vi har et godt liv. Samfundet
må give en ægte og fuld støtte, også når man får
et handicappet barn".
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Vores angst
Evald Krog var også n*r." opl-grholder:

"I fosterdiagnostik og genforskning srår vi
over for et ægre erisk dilemma. Dec betyder. at
der desværre ikke findes eet rigtigt svar og eer
forkert svar på spørgsmålet om, hvorvidr udvik-
lingen inden for genforskning og fosterdiagno-
sticering er god eller dårlig. Stærke følelser bli-
ver ofte involveret, når vi skal diskutere dette
meget vanskelige emne.

Hermed har jeg allerede anryder min kon-
klusion. Det er både forkert og alc for unuance-
ret at sige, at udviklingen inden for området
hverken lader sig stoppe eller styre, og at vi
derfor ligeså godt kan lade srå til.

Men det er på den anden side ligeså forkert at
sige, at bremserne skal slås i, og ar vi tager
afstand fra al udvikling på området.

For sagen er, at komplicerede spørgsmål
kraever nuancerede svar. Jeg er utrolig glad for ar
have fået lov til at leve. På den anden side ville
jeg lyve, hvis jeg hævdede, at jeg ikke af og til
har drømt om, at min mor i sin tidlige graviditet
kunne have fået foreraget en lille manipularion
på mine gener, så jeg var blevet født uden mit
handicap.

Det betyder på ingen måde. at jeg ikke har
haft et spaendende og udbytterigt liv med mit
handicap. Men det kan være voldsomt upraktisk
at være så afhængig af andres hænder, som jeg
er i min dagligdag.

Diskussionen om genforskning og fosterdiag-
nostik har til dato vaeret alr for firkantet: for-
skere argumenterer i fplge eget udsagn ud fra
den såkaldte fornuft, mens vi andre er dlbgjelige
til at argumentere udfra følelser og egne erfa-
ringer. Begge dele er for så vidr udmærket. Men
fremskridt får vi først, når fornuft og f6lelser
kombineres," påpegede Evald Krog.

Han tolkede det som angst, når vi med vore
følelser tager så kraftig afstand fra den gentek-
nologiske udvikling:

"Angst for, at samfunder vil lægge pres på
det enkelte foraeldrepar, så alle defekter skal
vælges fra, når det bliver muligt. Og angst for, ar
vores liv som handicappede helt åbenlyst bliver
vurderet som andrenrangsliv."

Til gengæld var Evald Krog også bekymret
over at læse det ene indlæg efter det andet fra
handicaporganisationer, hvor man helt unuan-
ceret tager afstand fra enhver form for medi-
cinske forsBg og genforskning.

i'Den store udfordring ligger derfor i, at vi

HanneloreJensen fortalte på mødet, hvordan hun var blevet udsat
for et voldsomt pres for at få det barn fernet, som de ventede.

Men hun og manden stod fast.

skal have indflydelse på udviklingen. Vi skal
have etableret dialogen med lægerne og poliri-
kerne, så debatten bliver mulig at deltage i for
alle parter," sagde landsformanden.

Forældrenes abort
"Når et rask menneske bedømmer et menne-
skes liv i en kørestol. så opstår problemet'i,
sagde derefter filosoffen og lægen Klemens Kap-
pel. Så vurderer det raske menneske, at "der
ville være forfærdeligt, hvis jeg sad i en kørestol
med det liv. jeg har nu''.

"Vurderingen af livskvalitet må gå ud fra,
hvordan den handicappede selv har det og ikke
ud fra den ikke-handicappedes synsvinkel. Han-
dicappede oplever vaerdien af deres eger liv",
sagde Kappel.

Om aborter:
"En abort er ikke for barnets skyld, men for at

forhindre et barn i at blive født. Der er noger
vrøvl, at man skader barnet ved, at det f6des, når
vi nu ved, at mennesker med muskelsvind lever

et godt liv. Det kan'snarere vbre af hensyn til
forældrene, at der vælges abort."

Svært for den enkelte
Sidste oplæg fra panelet blev givet af antropo-
logen Hanne Bang. Hun går ind for fri abort,
men ikke for, at der aborteres 150 fostre om
året af genetiske årsager.

"Vi er ved ar sorrere, sådan at vi kun får en
bestemt type mennesker i vores samfund. Der
går inflarion i normalitetsopfartelsen." sagde
hun.

Hvis den enkelte person skal søge eller afvise
fosterdiagnosrik, rejser det i f6lge Hanne Bang
flere spørgsmåI, fordi det er svæft for den enkelte
atbæte ansvaret, når konsekvensen af diagno-
stikken skal drages.

"Fosterdiagnosrik siger inret om graden af
sygdom og hvad sygdommen dermed vil inde-
bære. Der kan stilles spørgsmålsregn ved, hvor
velinformeret den person, der træffer valget,
Lr r ager
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DEBAT

Toppen aJ isbierget
Voksenkursus i Fredericia sprængite rammerne og tog fat i kommunernes sparsomme viden

Det var næsten som at sige "pandekager!l' til en
flok lækkersultne børn. Initiativtagerne til årets
voksenkursus sidst i okcober i Fredericia må
have føkresponsen lidt i den retning, for hurtigt
var kurset overtegnet med over 120 interesse-
rede. Der var kun plads til 85, og derfor er dbr nu
over 50 på venteliste til næste voksenkursus.

Det holdes 17.-19. febru,u på Skt. Knudsborg
i Middelfart, og hovedemnet er det samme:
sociale rertigheder.

Netop det emne er hovedårsagen til, at vok-
senkurset sprængte rammerne. Det mener både
Annette Lindeløv og Kirsten Schmidt Nielsen
fra arbejdsgruppen. Annette Lindelgv siger:

"Det har længe været et ønske at få lavet det
kursus. Folk har mange ubesvarede spørgsmåI,

og på kurset kunne der sagtens være brugt
meget mere dd på emnerne. Der var kun toppen
af isbjerget, der kom frem."

Stor forskel på viden
"De mange spørgsmål skyldes nok, at sagerne

behandles forskelligt rundt i kommunerne. Det
frustrerer folk, når de hører om andre med mus-
kelsvind, der får en anden behandling af det
offentlige. Der er en utrolig sror forskel på den
viden. som sagsbehandlerne har om folk med
muskelsvind. Og samtidig på, hvor fedtede kom-
munerne er," siger Annette Lindeløv.

Hun fortæller, at nogle kommunbr eksem-

pelvis tror, de kan spare på de biler, der bevilges
til handicappede. Men der er meget konsigtet at
gennemf6re besparelser hår, understreger hun.

"Nogle åommuner har måsie den ioldning, at der
er Åraz;ementalitet på bil-området?"

"Vi har skoene på og ved, hvor de rrykker.
Tingene skal fungere for os, for at vi kan fungere.
Hvis de kommuner hørte lidt mere efter os, så

kunne der faktisk være penge ar spåre på læn-
ger sigt," siger Annerte Lindeløv.

Kræv din ret
Kirsten Schmidt Nielsen fra arbejdsgruppen
fgler også, at deltagerne har fået meget ud afkur-
set, både i samværet med de pvrige og mere
fagligt:

"Der må jo være problemer med de sociale
myndigheder, når interessen var så stof. Man
kunne på forhånd skrive spørgsmål og emner,
som man gerne ville have belyst, og Peter Voldby
fra Den sociale Højskole i Århus delte derefter
emnerne ind i seks grupper. Der var desvære for
lidt tid til at komme hele vejen rundr," fortæl-
ler hun.

"Der er mange problemer ude i kommunerne.
Man skal ofte selv vide, hvad man har ret ril, for
det gør sagsbehandlerne ikke altid. Nogle gange
har man fornemmelsen af, at man selv ved mere
end dem."

Også på samværs-planet var krirset udbytte-

rigt, fornemmer hun. Selv om der denne gang var
mange med, som ikke tidligere har været på
kurset, kom alle hurtigt i snak i pauserne. Blandt
meget andet udvekslede de erfaringer om hjæl-
pemidler og om, hvordan de hver især indrecer
tilværelsen.

Stemningen var løftet under hele kurser, og
såvel underholderne som fagfolkene sikrede et
hgjt udbytte, siger Kirsten.Schmidt Nielsen og
Annette Lindeløv. ager

Ogsihlen dergiÅ

lgrdag afnn'rned sang og musiÅ.

For alle z:ar det sjor: og grin
at hyge sig med lidt z:in.

Alle iunne lide mosten

og i det sene - nyde osten.

Ogsqndagen den oprandt

- det rnåtte jo iomme,

at parelserne til tiden

såalle oare lomme.

Det lte/e målte ztare,

af Jes RahbeÅ oi rnåtte lare,
i z.tort -sind

at ilare dagen med mushelsz;ind.

(pluk fra en digterisk evaluering af Kristian
Jensen, DragØr)
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Tanker omkring
en forældregruppe

AF HANNELORE MøLLER JENSEN

Vi har besluttet ikke længere at stå

som officielle kontaktpersoner for
Forældregruppen Sydjylland, og
derfor vil jeg gerne knytte et par
kommentarer hertil. Vores gruppe
startede i 1987 med ca. ni familier.
I 1989 blev vi valgt som kontakt-
personer. Vi startede med de em-
ner, der var mest behov for på det
tidspunkt, nemlig krisebearbejd.
ning, hjælpemidler, bil, bolig, køre-

stol, fritidsmuligheder. Ja, det blev
endda til to weekendkurser.

Vi optog også en del nye familier
hen ad vejen. Men i 1993 var vi,
sammen med Helle Dahl-Hansen,
med til at få startet en ny gruppe i
området, da der kom en stor ril-
gang af nye forældre til små børn.

Vi har haft en overordnet hold-
ning til arbejdet i forældregruppen.
Nemlig de principper, der ligger i
begrebet "selvhjælpsgrupper", og
vi har prgvet atkøre gruppen som

sådan. Som ordet siger, er det
"hjælp til selvhjælpi', der er grund-
laget. Deltagerne hjælper hinan-
den, men er nØdt til selv at være ak-

tive i forløbet. Man kommer ingen
steder ved blot passivt at vente på,

at der kommer nogen og klarer pro-
blemerne for en.

Vi er nu nået til et tidspunkt, hvor
gruppen ikke længere fungerer som

selvhjæpsgruppe, men nærmere
som flere mindre interessegrupper
inden for go-cart, hockey og privat.
Det er der bestemt ikke noget for-
kert i, for det er jo meningen med
sådan en gruppe. En gruppe men-
nesker mødes og hjælper gensidigt
hinanden gennem deres erfaringer
og støtte. Når der ikke længere er
behov herfor, oph6rer gruppen og

fortsætter måske som noget andet.

Men lidt vemodigt er det dog at
tænke dlbage på os selv og de to
andre familier, der har værer med
fra starten på skolen i Kolding. Jeg
tænker også på de rre små piger,
der døde inden for de første to er
halvt år - Anita, Malene og Pia.

V fik en barsk san, men samtidig
lagde det grunden til et stort sam-
menhold, som har holdt indtil ca. for
et år siden, hvor det ændrede sig.

Nu er børnene blevet så store,
at de skal i gang med deres eget for-
løb, og vi andre skal videre i vores
forløb.

Vores erfaring er, at "Jo mere du
giver, desto mere får du igen".
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stØtte til
forældre i sorg
Landsforeningen Spædbarnsdød fortsætter.
Sundhedsministeriet og socialministeriet har
reageret på foreningens offensiv i den seneste
tid, og de stiller fra 1995 etbeløb på 780.000 kr.
i udsigt. Foreningen havde bedt om en million
kroner og vil derfor gå til amrerne med ansØg-

ninger om i ak 220.000 kr.
Foreningen af forældre til børn, som er døde

enten ved fødslen eller dør meget tidligt, har
længe haft økonomiske problemer. Den har hid-
til fået godt en halv million kroner fra sund-
hedsministeriet og fra fonde, men det er ikke
nok for at kunne yde en tilstraekkelig hjælp til
forældre i sorg og krise, har foreningen påpeget.

Ministerierne siger i en pressemeddelelse, at
"vi er meget opmærksomme på, at Landsfore-
ningen Spædbarnsd6d udfører er srorr og vær-
difuldc arbejde, og at landsforeningen, sammen
med andre frivillige og private foreninger, hjael-
per og støtter mange, der er ramt af den store
sorg, det er at miste er barn."

Det rene lrelvede
John Callahan er igen gået over stregen med
tegninger fra humorens yderste grænser. Den
multihandicappede - eller lemlæstede, som han
foretrækker at kalde sig selv - tegner satser på

atfBlge succesen op fra f6rste tegneseriehæfte,
som han kaldte "Over stregen".

Denne gang er han i "Det rene Helvede"
med nye skæve indfald, ikke mindst fra de han-
dicappedes verden.

Tegningen, som vi har lånt fra albummer,
åbenbarer en af de faciliteter i bybilledet, som
næppe er fremhævet i de handicap-guides, som
ellers er på markedet.

Haases Forlag udgiver albummet, der er på 64
sider.

CALI-AHAN

Desi![rere
sØger problemer

I København står seks designere med
linealer og blyanter og tripper. Deres
opgave bliver at opspore irritarionsmo-
menter for muskelsvindlere i deres hver-
dag - og få problemerne løst. Midlet er
nye design og udvikling af redskaber og
dimser, som mangler i muskelsvindler-
nes repertoire af hjaelpemidler.

Men før arbejdet kommer så langt,
skal en væsentlig ressource fremskaf-
fes: brugerne.

I sidste udgave af Muskelkraft efter-
lyste vi medlemmer til at påpege pro-
blemerne og stille forslag. Og muligvis
også til at indgå i designgruppen. De er
ikke dukket op endnu, men de får en ny
chance. Nemlig, hvis de skriver til:

M usie lnindfondens Udoil lingvente4 Kongs -

z,tang Alli 23, DK-8000 Årfius C. Ilarl
rtuztcrten : B i rgi r S tffinsen.

Udspillet kommer fra Foreningen af
Møbelarkitekter og Indretningsarkitekter
i Danmark (MMI). De seks møbelarki-
rekter og induscrielle designere i reamet
skal fodres med den hØjt specialiserede
viden, som netop de fremtidige brugere
af produkterne sidder inde med. Tånken
er, at ideerne til de nye produkrer skal
fostres gennem vidensudveksling mel-
lem designer og muskelsvindler. Når
samarbejdet cager form som konkrere
ideer, kobles producentleddet på.

Kodeordec er funkrionel skBnhed, og
endemålet er, at de nye apparater, dim-
ser og redskaber kan saettes i industriel
produktion.

Handi-guid.es
Flere og flere kommuner er begyndt at tænke i
trafik og handicapvenlighed. Vi har tidligere
omtalt flere handicap-guides i blandt andet
Arhus, Silkeborg og Helsingør, og nu er Ran-
ders kommet med på kprebanen. Der centrale
Handicapudvalg i Randers kom med opfordrin-
gen, og heldigvis var der kontakt til ro fagper-
soner - en arkitekt og maskiningeni6r - som
trådte til under en jobtrænings-ordning.

De målte adgangsforhold i 53 gader, fotogra-
ferede og skrev en rapport, som nu er mundet ud
i en handicap-guide. Hvor adgangsforholdene
ikke var velegnede for handicappede, blev der
påpeget, eller der blev aktionerer for ar få gjort
forholdene bedre.

Prisen? Cirka en halv million kroner, men
kommunen finder beløber beskedenr, også, fordi
arkitekten og maskiningeniøren alligevel skulle
sikres jobtilbud.

En handicap-guide for Hillerødblev virkelig-
gjort i sommer - og på opfordring af flere handi-
cappede. Parkeringspladser, seværdigheder,
skovstier. forlystelser og resra uranrer. handicap-
toiletter, telefoner og akustiske trafiksignaler er
med til at give handicappede i området en god
oversigt. Interesserede kan få den lille folder
ved at ringe til Lene Pedersen på422676A9.

Det rådgivende Handicapudvalg for Helsin-
gØrKommune har netop revideret sin gule han-
dicap-guide.

Her findes en oversigt over handicap-p-plad-
ser, -toiletcer, tilgængelige museer, biblioteker,
spisesteder, overnatning, laegehus med videre. I
1994 er der oprettet en strandslidske til vand-
kanten ved i Hornbæk, men desvaerre er pla-
nerne om slidske og rampe ned i vandet i
Espergærde samtidig sparet væk.

Frcderiria Kommuhe har indført lavgulvs-
busser, og brugerne har netop fået lov at sige
deres mening om busserne. De Samvirkende
Invalideorganisationer har forinden prøvekørt
busserne, og repræsentanterne var generelt til-
fredse. Et par ting b6r retres, siger de, og der bli-
ver de, lover Vejle Amm Tiafikselskab. Desuden
har buspassagererne fået udleveret spørgeske-
maer, som nu gennemgås i en arbejdsgruppe.
Her sidder også repræsenranrer for DSI.

Eksempel på, hvordan de handicapvenlige
steder er plottet ind på bykortet - her Hillerød.il
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