


Vi skal bevare det sprælske 
AF EVALD KROG, LANDSFORMAND 
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Vi har netop budt velkommen til Muskel 
svindfondens første direktør, og jeg vil ger 
ne på denne plads gentage min velkomst til 
Mette Back. 

Ganske vist er der ikke i sig selv noget 
ualmindeligt i, at vi opretter en ny stilling, 
eller at vi ansætter en ny medarbejder; men 
med direktøren er det anderledes. Stillingen 
er nemlig også en ny funktion. 

Der er naturligvis nogle af vore hidtidige 
opgaver, der af indlysende grunde må løses 
af direktøren; men mange andre af hendes 
opgaver vil være helt nye. 
Vi har også budt velkommen til vores nye 

leder af VB-centeret, og selv om vi har haft 
fornøjelsen at kende Jes Rahbek i efter 
hånden mange år, er min glæde ved at gen 
tage min velkomst til ham bestemt ikke 
mindre. Allerede inden sin tiltræden har 
han været stærkt medvirkende til den gode 
stemning og det gode miljø i VB-centeret. 

ingen vil betvivle, at Muskelsvindfonden 
- stort set - er en succes-historie. Vi har i al 
beskedenhed gjort det godt i de forgangne 
21 år. Men det har mange andre unge fore 
ninger også. Alligevel er deres "voksentil 
værelse" blevet grå og passiv, præget af 
fastlåste rutiner og manglende fornyelse - 
uden evne til at tage bestik af fremtidens - 
eller bare nutidens - opgaver. 

Medlemmerne er i centrum 
Vi skal holde fast i, at vi har Muskelsvind 
fonden for at løse en bestemt opgave. Vi 
skal arbejde på at imødekomme medlem 
mernes behov. Men behov har det med at 
skifte, som tiden går, og Verden udvikler sig. 
Muskelsvindfonden i morgen skal altid være 
andet og mere, end Muskelsvindfonden var 

i går. Vi må til stadighed tilpasse os de opga- 
ver, vi stilles over for. · 

Dette er vor største udfordring og en af 
de vigtigste opgaver for de to nyansatte. 

Det siger sig selv, at direktøren må sikre 
organisationens sammenhængskraft. Vi 
udgør en enhed, og jo mere vi trækker på 
samme hammel, jo bedre bliver vores resul- · 
tater. Sammenspillet er helt grundliggende. 
De glade rød-hvide juni-dage viste, at gode 
individualister kan drive det vidt, når de 
også bliver et hold. 
Organisationen omfatter alle, både med 

lemmer og ansatte. Alle skal trives; men 
ingen må være i tvivl om, at det er med 
lemmernes interesser, der er i centrum. Det 
kræver et stadigt sammenspil mellem med 
lemmer og organisation. Jeg har derfor 
været meget glad for at opleve, at Mette 
Back straks ved sin tiltræden viste sig at 
være meget bevidst om medlemmernes helt 
centrale rolle i Muskelsvindfondens arbejde 
og udvikling, og jeg er overbevist om, at 
vores direktør vil styrke organisationen på 
alle niveauer. Jeg har også været glad for, at 
Jes Rahbek altid har prioriteret VB-centerets 
indsats efter medlemmernes behov. 

Vi skal skabe udviklingen 
Det gælder om at tænke fremad: Hvilke 
opgaver vil vi stå overfor om ti år? Hvordan 
finansierer vi vort arbejde om ti år? Hvilke 
mål skal vi nå? Hvilke krav stiller det til os? 
Hvor er vi svage, og hvor er vi stærke? Kort 
sagt - vi skal forudse udviklingen og være 
foran den - for slet ikke at sige at vi skal ska 
be den! 

Bet kan alt sammen lyde indlysende; men 
i praksis er det så pokkers svært, at det 
kræver mennesker med overblik og med 
evne til at at se fremad. Og når man ikke er 

spåkone, så må man i stedet besidde evnen 
til at skabe det samspil og de processer, der 
gør det muligt alligevel at være foran. Både 
i Muskelsvindfondens organisationsarbej 
de og VB-centerets behandlings- og udvik 
lingsarbejde. 

Helt konkret skal vi f.eks. overveje, hvor 
dan vi bedst gennemfører generationsskifte 
i Muskelsvindfonden, ikke blot en gang 
hvert tyvende år, men løbende, så unge 
mennesker med sprælske ideer altid får 
mulighed for at være med. Det er jo 
skæbnens ironi, at forholdene for menne 
sker med muskelsvind er forbedret så meget 
gennem den seneste snes år, at unge men- . 
nesker i dag kan leve et liv på lige fod med 
andre unge mennesker og med mindre brug 
for at deltage i Muskelsvindfondens organisa 
tionsarbejde. Vi skal tilpasse vores aktivi 
teter, vores arbejdsstil og kommunikations 
form, så det bliver attraktivt at være med til 
at bevare en god forening, som kan løse 
opgaverne, og samtidig fastholde, at det er 
godt også at leve et liv uden for organisa 
tionen. 
Vi vil i den kommende tid gå igang med 

at sætte os de mål, vi skal arbejde for, og jeg 
håber, at rigtig_mange medlemmer vil bidra 
ge. Jo flere, der· ytrer sig - jo bedre vil frem 
tidens mål dække medlemmernes behov, 
og jo bedre vil Muskelsvindfonden blive 
fremover. 

Det er helt afgørende for os, at vi ikke 
bare var en sprudlende og uregerlig orga 
nisation i 21 år - for derefter at blive lige så 
ordinær som alle andre halvgamle organi 
sationer. 

Tværtimod - der skal også i fremtiden 
være lidt karneval over Muskelsvindfon 
den. 

3 

· [b8@{1 @§ @~ · Du@w®fl@@~ TE:KST: RUNE KIDDE 
TEGNING: HE.NR.\K RE..HR 

KENDER DU DE. 
DAGE., HVOR MAN 
FØLER SIG HELT 
UDl:.N FOR OG 

BE.GLO~T'? 

... AF OG TIL FØLE.S OE.T 
SOM 1..1 DT AF ET HANDICAP! 



' 

M• Nyt fra Muskelsvindfonden 
ISSN 0150-5524 

Redaktion: 
Peter Biisgård 
Marius Byriel 
Marianne Frederiksen , 
Maria Overgaard Hansen 
Ann-Lisbeth Højberg 
Søren Hagen Jensen 
Jørgen Jeppesen 
Evald Krog 
Jørgen Lenger 
Isabelle Schwartzbach 

Redigering: 
Peter Biisgård 
Jørgen Jeppesen (ansvh.) 

Layout: 
Smidstrup Grafisk Bureau 

Sats og tryk: 
Rounborgs grafiske hus 

Oplag: 3400 
Redaktionen afsluttet 
30.11.1992 
Deadline næste nummer 
29.01.1993 

Annonceekspedition: 
Stjærvej 13, 8660 Skanderborg 
Tlf. 8695 0345 

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

Sekretariat: 
Vestervang 39-41 
8000 Århus C 
Tlf. 8613 9777 
Telefax 8618 8076 
Giro9011110 

Vejlednings- og 
Behandlingscenter: 
Vestre Ringgade 150 
8000 Århus C 
Tlf. 8613 9777 

Brøndby Møllevej 2 
2605 Brøndby 
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Forsidefoto: 
Kørestolsbruger Tina Kirkegaard har 
markante meninger om tøj, handi 
cap, forfængelighed og selvværd. 
"Mange handicappede går ikke med 
sko! De kører bare i strømpefødder 
eller sutsko. Jeg synes det er rædsels 
fuldt", siger hun i artiklen side, 16-21. 
Foto Jo Selsing 

EN DIR'EKTØR TRÆDER TIL - Muskelsvindfonden har ansat en direktør. 
Valget faldt på den 35-årige Mette Bock, som i en samtale med 
Muskelkraft fortæller om sig selv og sine planer med organisationen. 

NY VB-LEDER - Læge Jes Rahbek tiltræder som leder af VB-Centret 
fra årsskiftet. 

LANDSMØDE - Landsmøde 1993 i nye rammer. 
BORGERKRIG - Muskelsvindramte i Sarajevo bliver evakueret. 

PÅ BENENE ENDNU ET PAR ÅR - Gangbevarende operationer var 
emnet på ortopædi-seminar. 
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Danske børn med muskelsvind skal have tilbud om gangbevarende operationer. 
Det.står klart efter et vellykket seminar om behandlingsmetoden, hvor uden 
landske eksperter fortalte danske kolleger om fordele og ulemper. 

DEN USYNLIGE SLIDS - Tina Kirkegaard og Jes Erik Jessen snakker tøj 
og handicap med designeren Hans Baldrian. 

ARBEJDE, HANDICAP OG .LOVGIVNING - I tema-serien om arbejde giver 
folketingsmedlemmer fra otte partier deres bud på, hvordan samfundet 
løser opgaven med at sørge fo.r erhvervsarbejde til handicappede, der 
ønsker og magter det. 

NÅR LÆGEN TAGER FEJL - Forkerte diagnoser til muskelsvindpatienter er 
stadig et problem. Vi bringer en personlig beretning om et forældrepars 
møde med hospitalsverdenen. 
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SKAL VI GÅ, ELLER SKAL VI LADE VÆRE?- På Københavns lokalgruppes 
efterårsmøde diskuterede man, hvordan ændringer i ens handicap 
påvirker selvoplevelsen. 

SKAL VI VÆRE STRØMLINEDE? - Repræsentantskaberne fra Muskelsvind 
fonden og VB-Centret har diskuteret organisationsstruktur. 

FRA SIDELINIEN - Velgørenhed, politik og business. 

NYT OG NOTER 

VOR EGEN VERDEN - Rejsekursus 
- MG-seminar 
- Sommerlejre 
- Voksengruppen 
- International ALS-organisation 
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b<>g<>rr"'t""len vil ha.ve 
jord under neglene 

AF JØRGEN JEPPESEN 
FOTO CLAUS HAAGENSEN/CHILI 

Griffenfeld (dansk statsmand 
1635-1699) ligger i Vær Kirke, 
godt udtørret i sin kiste. Spørg 
Mette Bock, Muskelsvindfon 
dens nyansatte direktør, hun 
ved besked. For hun har set ham 
med egne øjne. 

Men det er en hemmelighed. 
- Graveren åbnede kisten, så 

vi kunne se ham. Det var for 
budt, det må man jo' ikke, 
betror hun og morer sig over 
oplevelsen i barndommens land, 
Vær sogn, lige nord for· Horsens 
Fjord. 

Herfra hendes verden går, og 
her bor hun stadig. Nu med 
mand og tre børn, 35 år gam 
mel. 

Bag sig har hun også akade 
miske grader i filosofi og stats 
kundskab, jobs som underviser 
på universiteter og handelshøj 
skole, og senest en hurtig karri 
ere i det private erhvervsliv med 

· lederudvikling som speciale. Om 
søndagen er hun kirkesanger 
hjemme i sognet. 
Og måske er det i grunden så 

enkelt: Jeg ved, hvem jeg er, og 
hvorfra jeg kommer; derfor ved 
jeg, hvad og hvorhen jeg vil. 

Præcis sådan udtrykker hun 
det ikke selv. Men bag alt. det 
udvendige - de fine papirer, suc 
ceserne - mærker man først og 
fremmest jordbundetheden, det 
ligefremme. 

Hun siger, vi skal være "hele 
mennesker". 

Kærlighed ved første blik 
At hun søgte -stillingen som 
direktør begyndte som en ren 
tilfældighed. Naboen holder Jyl 
lands-Posten, og derovre faldt 
hendes øjne af en eller anden 
grund på stillingsannoncen. 
Men så var det også kærlighed 
ved første blik. 
- Det var signalerne mellem 

linierne, der fangede mig. Kre 
ativiteten, viljestyrken, bruger 
orienteringen og det uhøjtide 
lige. Ikke noget med at man 
skal gøre noget for andre, fordi 
det er så synd for dem. 
At hun gerne ville have et 

lederjob var til gengæld ingen 
tilfældighed. Flere års beskæf 
tigelse med ledelsesteori, med 
samspil og samarbejde mellem 
mennesker og med hvordan, 
man på trods af interessemod- 

,P 

METTE BOCK, 

MUSKELSVINDFONDENS NYANSATTE DIREKTØR, 
HAR MANGE FLOTTE PAPIRER PÅ, 

AT HUN ER DYGTIG. TIL BÅDE ORD OG HANDLING. 

EVNERNE VIL HUN BRUGE PÅ AT FASTHOLDE 

OG VIDEREUDVIKLE MUSKELSVINDFONDENS 

ALFA OG OMEGA, BRUGERORIENTERINGEN 

OG EN HUMANISTISK INDSTILLING. 

DE-T FÆLLES VÆRDIGRUNDLAG. 

sætninger skaber resultater og 
når sine mål, det havde gødet 
jorden. 
- Jeg vidste, at jeg på et eller 

andet tidspunkt ville ud og have 
jord under neglene, siger hun. 

God til at slå ørerne ud 
- Men nogle vil tænke: Hvilken 
bogorm, hun må have briller 
med vinduesglas! Sådan et teo 
retisk menneske, hun må være 
meget lidt omverdens-oriente 
ret. 
- Men jeg har et meget bredt 

erfaringsgrundlag, og jeg er 
god til at slå ørerne ud. 

Der er nok noget om det med 
de brede erfaringer og at slå 
ørerne ud. F.eks. udkom for 
nylig bogen "Fra fabrik til Fol 
keting", der er SF-folketings 
medlem Lilli Gyldenkildes erin 
dringer. Den er skrevet af Mette 
Bock på grundlag af månedlan 
ge samtaler mellem arbejderen 
og akademikeren. "Vi korn fan 
tastisk godt ud af det sammen, 
mig og Mette, trods alle hen 
des fine eksamenspapirer," siger 
Lilli Gyldenkilde i et interview 
med Horsens Folkeblad. 

En anden bog med arbejds 
titlen "Vision og virkelighed" 
om fremtidens virksomhed er 
på bedding. Og flere andre 
"anderledes" gøremål og pro 
jekter kunne remses op. 

Vi skal finde hovedvejen 
- Hvad er det Muskelsvindfon 
den har brug for? 
- Den er groet ud af en mands 

ideer, nu er den blevet en stor 
organisation, etableret og aner 
kendt. Den er blevet voksen. 
- Det er en naturlig udvikling. 

For 10 år siden var der ikke brug 
for en direktør, men efterhånd 
en er der opbygget en række 
afdelinger, hvor man hver især 
kan være knalddygtige inden 
for sine områder. Det sti Her krav 
om at sikre helhedssynet, koor 
dinationen, at vi sammen fin 
der hovedvejen. 
Mette Bock er overbevist om, 

at vejen er der. At der er et fæl~ 
les værdigrund/ag i Muskels 
vindfonden. 
- Det er brugerorienteringen 

og en humanistisk indstilling, 
der er grundlaget. Kombineret 
med kreativitet og viljestyrke 

·• 



"Hun er god til at lytte til andres signaler, 
og så har hun en nærmest eventyrlig 
improvisationsevne. Når det planlagte 
går i vasken, ja, så har hun ry for 
lynhurtigt at finde et alternativ, som 
tilmed både er kvalitativt og spændende." 
(Citat fra portræt i Jyllands-Posten). 

de ansatte ikke længere skal 
skelne mellem job og privatliv? 
At personalet er rene ildsjæle, 
der brænder døgnet rundt for 
Muskelsvindfondens ve og vel. 
Nej, sådan forholder det sig 
ikke, slet ikke. 
- Det drejer sig om at lægge 

sin energi på de rigtige tids 
punkter. Selv har jeg ved min 
ansættelse fortalt bestyrelsen, 
at jeg ikke agter at bruge 55 
timer om ugen på Muskelsvind 
fonden. Jeg har min familie og 
mit liv derhjemme, og det vil 
jeg blive ved med at have. 
- Vi har brug for hele men 

nesker. 7 

har det skabt store resultater i 
Muskelsvindfonden. ,.- 
- Det grundlag skal fasthol 

des, ellers er Muskelsvindfon 
den færdig. Og jeg er færdig, 
hvis jeg ikke kan fastholde, at 
det er brugernes ønsker, der er 
det afgørende. 
- Med ansættelsen af dig er 

Muskelsvindfonden blevet end 
nu mere professionel. Top-sty 
ret, vil nogle sige. Går det ikke 
ud over medlemsindflyde/sen? 
- Jamen, jeg tror ikke, der 

behøver at være en modsæt 
ning. Netop fordi der er et fæl 
les værdigrundlag, som brugere, 

medlemmer og ansatte tror på. 
- De værdier og visioner skal 

vi have formuleret tydeligere, 
og alle skal involveres i diskus 
sionerne. Men det betyder ikke, 
at vi så bare skal finde den _lave 
ste fællesnævner, og at alle nød 
vendigvis skal have sat et finger 
aftryk. Så bliver det demokratur. 

Brug for hele mennesker 
- Hvordan er man en god leder? 
- Der er tre måder at styre på. 

Enten med flade ordrer, eller 
med forskellige incitamenter 

- som lønforhøjelse, ros og for 
fremmelser, eller ved at skabe et 

fælles værdigrundlag. Det er 
det sidste, jeg tror på. _ 
- Og er det egentlig ikke 

besynderligt? Nu har vi haft 
demokrati her i landet i 150 år, 
men så snart vi går ind på job 
bet, lægger vi alt det væk. Så 
gælder der pludselig helt andre 
love og regler. Det er to for 
skellige verdener. 
- Det dur ikke lænqere, Det 

skarpe skel mellem arbejds- og 
privatliv, må vi på en eller anden 
måde løse op for. Og man kan 
altså ikke i dag styre ved at 
udstede flade ordrer. 

Forventer direktøren da, at 

. 
Opvækstens betydning _ 
Mette Back er en 68'er. Gam 
mel rødstrømpe. Det lægger 
hun ikke skjul på. 
··Hun· har boet i kollektiv. Så 
flyttede hun langt, langt ud på 
landet. Og er nu endt i parcel 
hus med de tre børn og man 
den, der er seminarielærer. 
- Men mine grundholdninger 

har ikke ændret sig meget. 
Mine behov er blevet nogle 
andre, og verden forandrer sig 
jo, siger hun og fortæller, at 
hun lever i et ægteskab, hvor 
der er ligestilling og samarbej 
de. Det er det afgørende. 
-Andre piger i min alder væl 

ger at være hjemme, det er helt 
i orden. Men jeg ville være en 
katastrofe som hjemmegående 
husmor. 
Mette Back er vokset op som 

storesøster til fire brødre i et 
grundtvigiansk hjem med en far, 
der var gymnasielærer og en 
overgang radikalt folketings 
medlem . 
- Der var diskussioner ved 

middagsbordet, kan du tro! 
Vores forældre har altid troet 
på os, samtidig med at de stil 
lede krav og aftvang os argu 
menter for vores ønsker og 
meninger. 

Hun funderer et øjeblik og 
tilføjer så: 
- Den opvækst betyder fak 

tisk meget mere end f.eks. mine 
to lange _uddannelser. D 

( 
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LANDSBYLÆGEN 
VIL SKABE 
NYT VB~CENTER 
I.JANUAR 1993 TILTRÆDER DEN 45-ÅRIGEJES CHR. 
RAHBEK SOM LEDER AF VB-CENTRET. MED SIG I CHEF 
MAPPEN HAR DEN PRAKTISERENDE LÆGE FRA MOLS 
PLANER OM AT SKABE ET NYT OG BEDRE VB-CENTER I 
TÆT SAMARBEJDE MED DET OFFENTLIGE SUNDHEDS 
VÆSEN. 

FOTO MOGENS LAIER 

'\ - For mig personligt blev lederstil/ingen i VB først 
for alvor interessant, da den permanente finansie 
ring fra amterne blev vedtaget i år. Det giver 
arbejdsro og åbner muligheder for et skabe et nyt 
VB-Center. Og det vil jeg gerne være med til, siger 
Jes Rahbek. 

Jes Chr. Rahbek bor sammen med sin fami 
lie på Sdr. Molsvej i landsbyen Knebel på 
Mols. Og det har han faktisk tænkt sig at 
blive ved med. 

Indtil for nylig var han også overbevist 
om, at han ville fortsætte sin gerning som 
praktiserende læge i området. "Resten af 
livet", som han udtrykker det. 

Det havde folk på Knebel-kanten .sådan 
set også regnet med. Derfor. blev de en 
smule forbløffede, da det fornylig gik op for 
dem, at doktor Rahbek fra årsskiftet til 
træder stillingen som leder af Muskels 
vindfondens Vejlednings- og Behandlings 
center. I Århus. 
"Hvorfor rejser du fra os?", er et spørgs 

mål, som Jes Rahbek har måtte svare på 
adskillige gange i den sidste måneds tid. 

Selv synes Rahbek ikke, at han rejser fra 
noget. Snarere til noget. Til et lederjob, 
han simpelthen ikke kunne sige nej til. 

Som mange af Muskelsvindfondens med 
lemmer vil vide, er Jes Rahbek ikke noget 

· ubeskrevet blad i Muskelsvindfonden og 
VB-Centret. Fra 1987 har han været medlem 
af VB's og Muskelsvindfondens repræsen 
tantskab, og i de sidste tre år har han be 
stredet formandsposten i VB-Centrets besty 
relse. 
- For mig personligt blev lederstillingen i 

VB først for alvor interessant, da den per 
manente finansiering fra amterne blev ved 
taget i år. Det giver arbejdsro og åbner 
muligheder for at skabe et nyt VB-Center. 
Og det vil jeg gerne være med til, siger 
han. · 

Den nye VB-leder understreger dog sam 
tidig, at udtalelsen ikke skal opfattes som en 
kritik af centrets hidtidige arbejde. . 
- VB-Centret har lavet et flot stykke arbej 

de. Både på græsrodsplan og inden for 
forskningen. Et arbejde, som det etablere 
de sundhedsvæsen ikke kan komme uden 
om, siger Jes Rahbek. 

- Men nu skal vi videre. Og vi skal frem for 
alt forbedre vores tilbud til brugerne. Helt 
konkret har jeg planer om at udvide vores 
VB-team til også at omfatte læger, psyko-. 
loger og socialrådgivere. Så vi kan give bru 
gerne langt mere specialiseret og kvalifice 
ret rådgivning. Og samtidig forstærke vores 
vejledende rolle overfor undervisere, 
behandlere og andre på lokalt plan. Der 
er i dag et stort behov for ekspertviden 
decentralt. Øg det handler igen om at kun 
ne give brugere overalt i landet den 
behandling, de har brug for, og dermed et 
længere liv og øget livskvalitet. 

FOTO MOGENS LAIER 

Jes Rahbek med en patient i konsultationen 
hjemme i Knebel. Rahbek opgiver dog ikke 
lægegerningen helt, når han tiltræder. som 
leder af VB-Centret. Som en del afsit nye job 
skf!I hari fungere som læge i et af centrets 
behandler-teams. 

Samarbejde med det offentlige 
Et andet vigtigt punkt i Rahbeks plan for 
fornyelse af VB-Centret er at skabe et tæt 
tere samarbejde med det offentlige sund 
hedssystem. ' · · 
- Vi må erkende, at der har været visse 

problemer på det område. Tag for eksempel 
den langvar.ige diskussion om betaling af 
kautioner og' centralisering af behand 
lingstilbud som respiration. Her har heh 
klart været nogle konflikter mellem VB. 
Centret og det offentlige. Men i og med at 
vi har indgået en samarbejdsaftale med 
amterne omkring finansieringen af centrets 
drift, er der åbnet virkelig gode muligheder 
for at få et tæt og fornuftigt samarbejde 
med det offentlige sundhedssystem. 

Den nye VB-leder ser frem til selv at skul 
le levere et stort stykke benarbejde i forhold 
til at få samarbejdet intensiveret. 
- Det er oplagt, at jeg som læge tager 

kontakten til hospitalsvæsenet. Man skal 
ikke undervurdere den effekt, der ligger i, 
at jeg så at sige "taler samme sprog" som de 
ansvarlige læger i systemet, forklarer Jes 
Rahbek. 

I det hele taget skal man ikke forvente, at 
se Jes Rahbek sidde i lederstolen og begra 
ve sig selv i papirdynger dagen lang. Som en 
del af sit nye job skal han blandt andet fun 
gere som læge i et af centrets behandler 
teams. Derfor vil han i høj grad uddelege 
re det administrative arbejde til sine 
medarbejdere. 
- Men jeg glæder mig utrolig rneqettil at 

være daglig leder, siger Jes Rahbek. 
- Jeg er ikke bange for at lede eller tage 

en beslutning, jeg bagefter kan blive kriti 
seret for. Det handler om at skabe en åben 
hed, hvor alle tør give og tage kritik. Skabe 
et miljø, hvor alle medarbejdere får lyst til 
at deltage og yde en indsats. 
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Søhøjlandet kalder 
LANDSMØDE I NYE RAMMER OG MED NYT INDHOLD. 

·Landsmøde -93 kommer til at 
stå i fornyelsens tegn. Nyt sted, 
ny form og nyt indhold. 

Stedet bliver Søhøjlandet, et 
stort ferie- og aktivitetscenter i 
Gjern Bakker nord for Silkeborg. 
Og tidspunktet er pinsen, den 
29.-31. maj. 

I forlængelse af sidste lands 
mødes lave deltagertal og debat 
om mødets form og indhold har 
bestyrelsen bestemt, at der skal 
lægges langt større vægt på 
diskussioner om visioner og mål. 

Formen skal også ændres med 
debat i både plenum, work 
shops og arbejdsgrupper, og der 
skal sikres en klar sammenhæng 
mellem de forskellige elemen 
ter. 

Samtidig fastholder bestyrelse 
og repræsentantskab den tidli 
gere beslutning om, at forenin 
gens nettoudgift til landsmøde 

højst må være 300.000 kr. Det 
medførte sidste gang en stærkt 
forøget deltagerbetaling, som 
afholdt mange fra at komme. 

Med valget af Søhøjlandet bli 
ver det muligt at reducere del 
tagerbetalingen. 

Søhøjlandet har plads til 400 

Landsmøde -93 skal finde sted her 
på Søhøj!andet i Gjern Bakker, et 
naturskønt område med lyng 
skråninger, ådale og skove. Ferie 
og aktivitetscentret reklamer med, 
at der "året rundt og uanset vejret, 
venter dig spændende oplevelser, 
frisk luft, inspiration, motion, 
gode venner, fornyet energi og 
masser af livsglæde". 
Kan man forlange mere? 

deltagere, som bor i lejligheder, 
der alle kan benyttes af køre 
stolsbrugere. Stedet anses· des 
uden for at være meget vel'eg 
net til børnelandsmødet. 

Et problem er imidlertid, hvor 
.. man skal samles. Der er ikke 
faciliteter, som kan rumme 200- 
300 personer til plenum og til 
festmiddagen. Løsningen bliver 
for_rnentlig at opstille et eller 
flere telte . 
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Reddet fra borgerkrig 
27 MUSKELSVINDRAMTE FRA SARAJEVO HAR FÅET 

OPHOLDSTILLADELSE I TYSKLAND. 
DANMARK VILLE IKKE TAGE IMOD DEM. - 

27 mennesker med muskelsvind 
bliver nu reddet ud af den bor 
gerkrigshærgede bosniske 
hovedstad, Sarajevo. Måske er 
de allerede ude, når dette blad 
kommer på gaden. 

Redningsaktionen er sat i 
værk af formanden for den 
tyske muskelsvindorg_anisation 
Gregor Schwartz, der har op- . 
nået opholdstilladelse for de 27 
personer i den tyske delstat 
Nordrhein-Westfalen. 

De muskelsvindramte indbyg 
gere i Sarajevo transporteres 
først over land til byen Split i 
Kroatien, hvorfra de med fly 
sendes til Tyskland. 

Den samlede pris for flytrans 
porten er 70.000 kr. En udgift, 
som den tyske muskelsvind 
organisation har bedt de andre 

europæiske muskelsvindorga 
nisationer om at være med til at 
finansiere. Muskelsvindfonden 
har bevilget 25.000 kr., som 
oprindelig var afsat i 1992abud 
gettet til at hjælpe Estland. 
Beløbet kari frigøres, da esterne 
endnu ikke har fået opbygget 
den organisation i landet, som 
pengene skulle anvendes til. 

Danmark sagde nej 
Med opholdstilladelsen fra del 
statsregeringen i Nordrhein 
Westfalen er flere måneders 
usikker ventetid for de muskels 
vindramte i Sarajevo forbi. En 
ventetid, der blandt andet har 
medført, at mindst tre af de 
berørte personer er døde. 

Sagen startede allerede i juli i 
år med en appel om evakuering 
fra generalsekretær Gordana 

· Rajkov i den jugoslaviske mus 
kelsvindorganisation. 
Muskelsvindfonden i Danmark 

var en af de første organisatio 
ner, der forsøgte at få lokal 
regeringsstøtte til 'at hente de 
muskelsvindramte ud af Saraje 
vo. Det lykkedes desværre ikke. 
På trods af henvendelser til det 
danske Udenrigsministerium og 
Folketingets retsudvalg. 

Det viser sig nemlig, at rege 
ring og folketing her i landet 
har vedtaget en prioritering af 
de mennesker fra det tidligere 
Jugoslavien, som man aktivt vil 
hente til landet. Højeste priori- 

' tet har de mennesker, der har 
opholdt sig i en, krigsfangelejr 
samt deres familier. 

l\{luskelsvindfondens handi 
cappolitiske konsulent, Jørgen 
Lenger, som har spillet en stor 
og aktiv rolle i forsøget på at få 
folkene fra Sarajevo til Dan 
mark, siger om sagen: 
- Jeg har forståelse for, at man 

må prioritere, og at mange med 
et indiskutabelt behov vil falde 
udenfor. Men alligevel er det 
lidt skuffende, at netop tysker 
ne, som har problemer nok i 
forvejen, må klare sagen. 
- Det mest skuffende er, at 

intet parti faktisk har haft mod 
til at fortælle os om prioriterin 
gen, og at vi selv har måttet 
gra'!e den frem. 

- bis 
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AF MARIANNE FREDERIKSEN 
FOTO LARS BAHU2. MAJ 

DANSKE BØRN MED MUSKELSVIND SKAL HAVE TILBUD OM GANG 
BEVARENDE OPERATIONER. DET STÅR-KLART EFTER ET VELLYKKET 
SEMINAR OM BEHANDLINGSMETODEN, HVOR UDENLANDSKE. EKS 
PERTER FORTALTE DANSKE KOLLEGER OM FORDELE OG ULEMPER. 

Børnene får ikke så let skæv ryg. Deres evne 
til at gå bliver forlænget i et par år. Det er 
lettere at undgå kontrakturer i knæ , og 
hofter og børnene bliver generelt mere 
mobile. Selve operationen er meget lille. 

Der blev diskuteret for og imod - mest for 
- gangbevarende operationer til børn med 
muskelsvind, da Muskelsvindfonden i mid 
ten af november måned havde inviteret til 
seminar i "Ortopædisk behandling af følge 
tilstande .til muskelsvind". 

I seminariet deltog godt 100 fysiotera 
peuter, børnelæger, bandagister og orto 
pædkiruger fra hele landet. Seminariet blev 
med andre ord lidt af et tilløbsstykke og 
blev da også af flere af deltagerne betegnet 
som en "bragende succes". 

Over to-dage blev der sat focus på gang 
bevarende operationer til børn med 
muskelsvind. Den behandlingsform har i 
mange år været anvendt i blandt andet 
England og USA - med vellykket resultat. 
Herhjemme har den aldrig rigtigt vundet 
indpas. Men Muskelsvindfonden ønsker, at 
også danske børn tilbydes behandlingen, og 
målet med seminaret var derfor at få skabt 
det nødvencjige grundlag for, at behand 
lingen kan komme i gang. 

Eksperter udefra 
For at drage nytte af andres erfaringer og 
få gang i debatten havde Muskelsvindfon 
den inviteret repræsentanter fra såvel det 
engelske som det amerikanske behand- 
lingssystem._ · 

Fra Hammersmith's hospital i London del 
tog ortopædkirurg, professor Sean Hughes 

og overfysioterapeut Sylvia Hyde. Fra "Ran 
chos Los Amigos Medical Center" i Califor 
nien kom ortopædkirug, professor John D. 
Hsu og børnelæge Irene Gilgoff. 
Alle fire har mange års erfaring i at 

behandle muskelsvindbørn og var ikke ban 
ge for at dele deres overvejelser, erfaringer 
og problemer med deltagerne. Og de satte 
hver især deres personlige præg på semi 
naret. 

Professor Sean Hughes fra Hammersmith's 
hospital lagde provokerende ud med at 
fortælle om en undersøgelse fra et hospital 
i Manchester. Undersøgelsen viste, at alle de 
patienter, der kun var blevet undersøgt af 
en ortopædkirug, fik en forkert diagnose. 
- For at undgå forkerte diagnoser og der 

af følgende fejlbehandlinger er det utroligt 
vigtigt at arbejde tværfagligt med denne 
patientgruppe. Ingen af os har alene til 
strækkelig viden, men tilsammen kan vi sik 
re en god timing og undgå mange misfor 
ståelser, understregede Sean Hughes. 

På Hammersmith's hospital foregår arbej 
det med børnene derfor i teams. Alle er 

. lige vigtige, men den enkelte faggruppes 
engagement i barnet skifter med de pro 
blemer, der skal løses. 

_ lille, hurtig operation 
Den "gangforlængende behandling", som 
man benytter sig af på Hammersmith's 
hospital består af en operation, hvor man 
blandt andet skærer achilles-senen delvist 
igennem og dernæst retter foden op. Selve 
operationen tager omkring et kvarter. Hele 
benet bliver dernæst gipset ind. Filosofien 

Fysioterapeut Sylvia Hyde har på 
Hammersmiths hospital i London 

gennemført en undersøgelse over 57 børn, 
der alle har været igennem en gangfor 

længende operation. Børnene kunne efter 
operationen gå i qennemsnitto år. 

13 

Børnelæge Irene Gilgoff fra"Ranchos Los 
Amigos Medical Center" i Calefornien 

fortalte, at i USA må familierne selv stå for 
fysioterapi og træning med børnene. - 

\ 

John D. Hsu, professor i ortopædkirugi fra 
"Ranchos Los Amigos Medical Center". 
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er, at børnene allerede dagen efter opera 
tionen skal op at stå på deres gips. Efter ca. 
10 dage bliver gipsen fjernet, og børnene 
kan i stedet benytte deres benskinner. Skin 
nerne gør det muligt for børnene at gå og 
stå, men kun med stive bevægelser, da 
knæene er "låst fast" i skinnen. Knæmusk 
lerne er ikke længere stærke noktil at hol 
de kroppen. 

På skinnen, i knæhøjde, sidder en "lille 
lås", som børnene selv kan udløse, når de 
sætter sig på en stol. Med andre ord kan 
skinnerne bøjes i "knæene". 

Barnets selvfølelse 
Fysioterapeut Sylvia Hyde fortalte, at man 
på Harnrnersmith har anvendt behand 
lingsformen med succes i mange år. Hun 
understregede, at blot fordi man i Dan 
mark. havde forkastet en behandling 
engang i 70'erne, var det ikke ensbetyden 
de med, at behandlingen ikke var aktuel i 
dag. 
- Tænk bare på de materialer, der er til 

rådighed i forhold til dengang, sagde Sylvia 
Hyde. Hun fremhævede også, at der efter 
hendes opfattelse ikke er tale om et "enten 
kørestol - eller skinner". 
- Jeg synes, børnene skal bruge køresto 

len, når de skal færdes over lange afstande. 
Skinnerne sk~I ikke isolere muskelsvind 
børnene, men tværtimod få børnene til at 
være lige med de andre. Jeg tror personligt, 
at det betyder meget for barnets selvfølel 
se, at det kan se kammeraterne i' øjnene, 
frem for at skulle se op til de andre. 

To år mere på benene 
På Hammersmith har man lavet en under 
søgelse af 57 børn, som alle har været igen 
nem en gangforlængende behandling. Efter 
behandlingen kunne·barnet i gennemsnit 
gå yderligere to år. Med 8 måneder og 4 år 
som de to yderpunkter i undersøgelsen. 
Af andre. fordele nævnte Sylvia Hyde, at 

børnene udvikler scolioser og kontraktu 
rer i knæ og hofter senere end andre. Bør 
nene føler sig derfor bedre tilpas, de er 
mere mobile og kan lettere end andre flyt 
te sig fra en stol til en anden osv. 
Af ulemper nævnte hun, at der altid er en 

vis risiko forbundet med en operation, at 
børnene skal indlægges i 10 dage, at der er 
behov for regelmæssig kontrol, og at 
behandlingen koster penge. 

Da Sylvia Hyde ser det som sin opgave 

I 

Så kom turen til Kristoffer Steen, der først var lidt genert ved at skulle "optræde" .... . '. 

altid at sikre sine patienter den bedst muli 
ge fysiske fremtoning og det højeste funk 
tionsniveau, går hun fuldt og helt ind for, at 
børnene skal igennem den gangbevarende 
operation. 

Fra teori til praksis 
Efter den første dag at have gennemgået 
"gangforlængende operationer" i teorien 
fortsatte seminaret andendagen med prak 
sis. 

Seks børn og unge med muskelsvind med 
vidt forskellige diagnoser og sygdomsforløb 
blev vurderet af professor John D. Hsu fra 
"Ranch os Los Amigos Medical center". 
Målet med gennemgangen var at få 
bestemt hvilke kriterier, der er afgørende 
for, om en behandling skal sættes i gang 
eller ej. 1 

Med stor opmærksomhed fra de ca. 30 til 
stedeværende ortopæd-kirurger og fysio 
terapeuter blev børnenes kontrakturer, 

· muskelstyrke, gangevne osv. vurderet nøje. 
Undervejs med livlig debat og kommenta 
rer fra såvel ordstyrer som de tilstede- 

værende fagfolk. Både overlæge Jørgen 
Kjølbye og John D. Hsu _gjorde meget for, at 
børn og forældre skulle slappe af i en situa 
tion, som hurtigt kunne blive lidt anspændt. 

Ståstativ eller ej 
Det var ikke altid, der var enighed om 
behandlingen. Da Sigrid var i centrum, skul 
le der tages stilling til, om hendes ståstativ 
skulle sættes af vejen. Hsu syntes, det vig 
tigste var at lære Sigrid, hvordan hun kun 
ne flytte sig fra en stol til en anden f.eks. 
- Når Sigrid ikke selv bryder sig om sit 

ståstativ, synes jeg man skal vurdere, om 
omkostnTngerne ved at skulle bruge ståsta 
tiv er for stor for Sigrid og hendes forældre, 
sagde John D Hsu. 

Irene Gilgoff tilføjede, at det er vigtigt at 
tage udgangspunkt i, hvad familien kan 
være med til. I Californien er det umuligt at 
få et barn i et ståstativ en time om dagen, 
derfor foreslår vi det sjældent, sagde hun. 
Mens englænderen Sylvia Hyde syntes, det 
var meget vigtigt at forestille sig Sigrid som 
voksen med-et selvstændigt liv. 
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.... men so, 

Kultursammenstød 
- Jeg vil lægge vægt på, at Sig 
voldsomme kontrakturer ornk 
og synes derfor, at hun sk: 
ståbord. Vi skal tænke på S 
pige, der sikkert vil flytte hje 
et kærlighedsliv som andre. 
grund til at lægge hende el 
ger i vejen, fordi man i hen 
ikke har gjort nok for at for 
kontrakturer. • 

Sylvia Hyde blev støttet af dE 
terapeuter. 
- Jeg tror egentlig ikke, at 

men så vidt jeg ved, er der s· 
hvor mange behandlere, de 
.hed i de forskellige lande. I C 
vibyqqe al behandling op or 
en. Vi har ikke fysioterapeut, 
fagfolk, der kommer i hjemn 
det så vigtigt for os at tage u 
i den enkelte families dynarn 
lægge behandlingen efter de 
ved jeq i hvert fald, at det er 
ledes, sagde _Irene Gilgoff. C 



.... men som gerne ville vise, hvor flot han kunne gå, hvis bare mor gik med. 

Kultursammenstød 
- Jeg vil lægge vægt på, at Sigrid ikke får for 
voldsomme kontrakturer omkring hofterne 
og synes derfor, at hun skal benytte et 
ståbord. Vi skal tænke på Sigrid som en 
pige, der sikkert vil flytte hjemmefra og få 
et kærlighedsliv som andre. Der er ingen 
grund til at lægge hende ekstra hindrin 
ger i vejen, fordi man i hendes barndorn 
ikke har gjort nok for at forhindre hofte- 
kontrakturer. - · 

Sylvia Hyde blev støttet af de danske fysio 
terapeuter . 
. - Jeg tror egentlig ikke, at vi er uenige, 
men så vidt jeg ved, er der stor forskel på 
hvor mange behandlere, der er til rådig- 
.hed i de forskellige lande. I Californien må 
vi bygge al behandling op omkring famili 
en. Vi har ikke fysioterapeuter eller andre 
fagfolk, der kommer i hjemmet. Derfor er 
det så vigtigt for os at tage udgangspunkt 
i den enkelte families dynamik og tilrette 
lægge behandlingen efter den. I Danmark 
ved jeg i hvert fald, at det er meget ander 
ledes, sagde Irene Gilgoff. Og fandt der- 

John D. Hsu forklarer hvordan Kristoffers ben 
.ksn rettes op, mens Kristoffer, Kristoffers mor 
og overlæge Steen Bach Christensen lytter på. 

med en forklaring på, hvorfor der dagen 
igennem havde været forskellige opfattel 
ser. 

Vi går i gang 
Sidst på dagen manglede deltagerne blot at 
tage stilling til, om gangbevarende opera 
tioner er en behandling, der skal introdu 
ceres i Danmark eller ej. Og hvor den i givet 
fald skal finde sted. 
- Man kan sige, at vi stadig mangler 

egentlige beviser for nytten af den her 
-behandlinq. Men for mig er det vigfigt at 
kunne udskyde en evt. scoliosebehandling 
i nogle år. Jeg synes, vi har hørt så meget om 
det gode, at jeg føler, det er et tilbud, vi skal 
tage op, sagde Steen Bach Christensen, 
overlæge i ortopædkirugi på Rigshospitalet. 

Det synspunkt gav ikke megen debat. 
Men det var der til gengæld, da man skul 
le diskutere hvor, behandlingen skal finde 
sted. , 

I Danmark forventer man, at en gang 
forlængende behandling er aktuel for ca. 15 
børn om året. Med andre ord er det svært 
at få erfaring med behandlingen, hvis de_n 
bliver spredt ud over alle amterne. Da 
lægerne tilsyneladende helst vil behandle 
deres patienter selv, kunne der ikke på ste 
det opnåes fuld enighed om en centralise 
ring. 
Men det bliver der arbejdet videre med. 

Allerede en uge efter seminaret blev Sund 
hedsstyrelsen tlraget ind i problematikken. 

\ 
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Den usynlige slids 

16 

EN HISTORIE OM TØJ TIL HANDICAPPEDE. 

OM SELVTILLID OG UDSTRÅLING. '\.. 

OM "RÆDSELSFULDE" KØRESTOLSBRUGERE 

I SUTSKO OG JOGGINGBUKSER. 

OG HVOR LANGT SKAL MAN GÅ FOR AT GEMME 

EN TYND OG SKÆV KROP BAG SMART TØJ? 

DET HANDLER OM KROP OG SJÆL; 

AT INDENI ER UDENPÅ, 

OG UDENPÅ ER INDENI. 

AF JØRGEN JEPPESEN 

FOTO JO SELSING 

Jes Erik Jessen: - Om man skal skjule sin skæve 
krop 700 procent? Jeg ved det ikke rigtigt. 

- Jeg vil gerne have en neder 
del. Den skal være smal, og den 
skal være lang. 
Tina drømmer, og Hans tegner 

nogle hurtige, blå rids på papi 
ret. 
- Ikke noget med flæser, 

meget enkel. Sikkert sort. 
- Og der må også godt være' 

en slids bagi, selv om man ikke 
kan se den. Men jeg ved, den er 
der. 
- Og en jakke. En kort jakke. 
- Taljekort? Spørger Hans og 

har allerede streget jakken op. 
- Ja ... når jeg finder pæne 

festjakker, er de altid for lan 
ge. De går ned over enden, så 
jeg ikke kan få dem_til at sidde 
pænt. Den skal gå ned til skø- 

• det. Og være bredskuldret, der 
må godt være indbygget vat 
skuldre. 
- Og så for Guds skyld et tør 

klæde, for ellers kan jeg ikke 
skjule mine slanger. 

Skitsen får et par linjer mere, 
og Hans lyser op. 
- Jeg kommer til at tænke på 

en rigtig ridedragt. Ankellang 
og knappet. Du ved, som en 
kvindelig rytter i damesadel. 
Vi er syv samlet i stuen hos 

Tina Kirkegaard. Eftermiddag 
ens lave novembersol går på 
hæld over Hvidovre, det er den 
blå time. 

Her er Tina, 30 år, muskels 
vind og i kørestol med respirator 
bagpå. Jes Erik Jessen, 26 år, 
muskelsvind og i kørestol. Hans 
Baldrian, 29 år, designer. De er 
hovedpersonerne. Så er der 
Tinas og Jes' hjælpere, en foto 
graf og intervieweren. 

Snakken har gået siden mid 
dag og handler om tøj, tøj til 
handicappede. Hans Baldrian er 
med, fordi han elsker tøj og 
arbejder professionelt med be 
klædning; kreerer teaterkostu 
mer, syr for private, og tilmed 
interesserer sig særligt for tøj 
til handicappede, som han i fle 
re år har skræddersyet for. En 
interesse, der også hænger sam 
men med en lillebror, der var 
multihandicappet. 
Vi spoler nogle timer tilbage. 

Joggingbukser og 
strømpefødder 
- Hvorfor er det en god ide, at 
vi sidder her og snakker om tøj? 

JEs: - Hvis jeg skal sige det 
- meget firkantet og lidt provo 
kerende - det gælder ikke dig 
Tina, overhovedet ikke, tvært- ► 
Hans Baldrian: - Jeg skulle lave en 
annoncetekst og sad længe med 
ordet handicappede. Og tænkte på 
Berlingerens modemagasin og tænk 
te kroner og ører. Og undlod ordet. 
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Tina Kirkegaard: - Mange går ikke med sko! De kører bare i 
strømpefødder eller sutsko. Jeg synes, det er rædselsfuldt. 

/ 

imod ~ så ser det for mig, når 
jeg nogle gange møder nogen i 
kørestol, ud som om, de går ret 
meget på kompromis, med 
hvordan de.ser ud. 
- Om det skyldes, at de ikke 

tænker over det, eller om de 
bare giver op, det ved jeg ikke. 
TINA: - For mange er det bare 

noget, der skal overstås. De kan 
ikke selv klæde sig på, hjælpe 
ren skal-qøre det, og så kan man 
ikke forlange for meget, vel. 
Man skal bare klædes på. 
- Have et par joggingbukser 

på, et par strømper og så en t 
shirt. Så er det okay. Dag ud og 
dag ind. Jeg synes, det er for 
kasteligt. Sådan ser andre men 
nesker da ikke ud. 
- Mange går ikke med sko! 

De kører bare i strømpefødder 
eller sutsko. Jeg synes, det er 
rædselsfuldt. 

HANS: - Hvis man er lækkert 
påklædt, har det godt med sit 
tøj - lidt væk fra joggingbuk 
serne og sutterne - så får man 
også lige pludselig en trovær 
dighed. En spastiker f.eks. - for 
stå mig ret - der kommer i sut 
ter og joggingbukser og hvad 
ved jeg, der findes næsten ikke 
noget mere ynkeligt. 
TINA: - Det første, man tænker, 

er: Han kommer fra en institu 
tion. De har ikke tid til ham. 
Han skal bare op på 10 minutter 
om morgenen. 
- Hvis folk tænkte sådan om 

mig ... 
- Noget af det værste er at 

gå på kompromis og sige: 
Jamen, jeg kan ikke se anderle 

. des ud. 
JES: - Det er det samme som at 

sige, at jeg er utilfreds med mig 
selv. 
TINA: - Og det er mange han-. 

dicappede. De tager ikke skrid 
tet videre og siger: Så må jeg 
finde ud af at se ordentlig ud, 
stille nogle krav. 

Oser af selvtillid 
JEs: - På Handelshøjskolen, hvor 
jeg går, er der mange, der går 

· meget op i tøj. De oser af selv- 
tillid, er smart klædt, og hvis du 
skal arbejde sammen med dem, 
må du selv komme med en 
udstråling. Det nytter ikke, at 

du slår blikket ned, gemmer dig 
lidt væk. Det er lige på og hårdt. 
- Hvis du føler, du er nødt til 

at gå på kompromis med tøj og 
udseende, så fører det ene kom 
promis det næste med sig. 
TINA: - Inderst inde har man 

nogle bestemte signaler, man 
gerne vil have udsendt. Som 
man er nødt til at klæde sig på 
efter, for at få det til at hænge 
sammen. Eilers bliver man sgu i 
dårligt humør. Jeg bliver sur og 
tvær. 

JEs: - Og de signaler bliver spil- - 
let tilbage i din egen selvopfat 
telse. Det er vigtigt at være 
bevidst om og vigtigt ikke at 
undertrykke. 
TINA: - Man ser det jo så tit. 

Folk, der taber sig 50 kg, får en 
helt anden selvtillid, tør meget 
mere. Før har de gået og gemt 
sig væk. 
- Det er altsammen psykisk. 

Man kan se det på folks hold 
ninq, de går med skuldrene 
oppe om ørerne, rundrygget. 
Hvis de får rettet op på sig sely, 
bliver de også ændret indven 
digt. De får selvtillid og selv 
værd, de bliver et helt andet 
menneske. 

Som en vanskabning 
Tina køber al sit tøj i størrelse X 
large. Fordi det skal fylde. Skju 
le at hun har en krop i børne 
størrelse. Gemme hendes tynde 
ben, som hun ikke kan lide, at 
man kan se. 
At tøjet så er for stort, har 

hun lært at løse ved at folde og 
bukke og tilpasse. Med en sik 
kerhedsnål her og der. 
- Vil du ligne det almindelige 

ideal? 
TINA: - For mig betyder det 

meget ikke at gøre mig mere 
handicappet, end jeg er. Jeg 
behøver ikke også at udstille 
min krop som en eller anden 
vanskabning. Hvis jeg kun har 
en t-shirt på, kan alle og enhver 
se hvor tynd og skæv jeg er, og 
det har jeg ikke lyst til. · 

JES: - Det handler om, hvordan 
andre opfatter dig? 
TINA: - Ja, _og hvordan jeg 

opfatter mig selv. Hvis jeg er til 
freds med mig selv, kan jeg også 
præstere mere. ·Her spiller tøjet 

en ufattelig stor rolle. Og j 
får da også nogle gange at vie 
at jeg er fuldstændig hysteri 
fuldstændig! 
- Kan vi få nogle eksemole 
TINA: - Jamen, jeg går ikke 1 

af døren, før jeg har set mi, 
spejlet. Og min hjælper kan ri 
te tøjet 10 gange, og jeg er s1 
dig ikke tilfreds. Måske heil 
ikke den 11. gang. 
- Jeg vil ikke tage til tak 

med, at det sidder nok go 
nok. 
- Har du haft hjælpere, d 

har forladt dig på det grun 
lag? 
TINA: - Ja, næsten. 

I shorts 
- Er der ikke to sider af det. . 
inan også skal turde være s 
krops skævheder bekendt? 

JEs: - Om man skal skjule s 
skæve krop 100 procent? J, 
ved det ikke rigtig. Om somm 
ren ser jeg måske ikke specit 
køn ud i et par shorts, men 
kan jeg i det mindste væl; 
mine shorts med omhu. Og 
det 35 grader, så er det alt 
lidt hedt i et par cowboybu 
ser. 
- Måske kan man så vælge 

få lidt sol i stedet for og se li, 
sund ud på den måde. 
TINA: - Jamen, jeg kan 901 

lægge mig på stranden, he 
uden noget. Der. er det nog 
andet. Folk går forbi mig c 
glor, og jeg tænker: Lad de 
glo. Der må de godt se, hv, 
skæv jeg er. Men i dagligdage 
nej. 

HANS: - Hvis der er en skæ 
hed, der kan bruges til nog, 
godt, så synes jeg, man skal br 
ge den. Sådan er det også f, 
alle os andre. 

JEs: - Kan du ikke forklar 
hvordan du kan bruge E 
skævhed godt? 

--------+------------------------------ - 

----------------------------- 
-------------------------------------------------------------- 



Hans Baldrian: - Hvis der er 
en skævhed; der kan bruges 
til noget godt, synes jeg, 1 

man skal bruge den. 

en ufattelig stor rolle. Og jeg 
får da også nogle gange at vide, 
at jeg er fuldstændig hysterisk, 
fuldstændig! 
- Kan vi få nogle eksempler? 
TINA: - Jamen, jeg går ikke ud 

af døren, før jeg har set mig i 
spejlet. Og min hjælper kan ret 
te tøjet 10 gange, og jeg er sta 
dig ikke tilfreds. Måske heller 
ikke den 11. gang. 
- Jeg vil ikke tage til takke 

med, at det sidder nok godt 
nok. 
- Har du haft hjælpere, der 

har forladt dig på det grund 
lag? 
TINA: - Ja, næsten, 

I shorts 
- Er der ikke to sider af det. At 
man også skal turde være sin 
krops skævheder bekendt? 

JEs: - Om man skal skjule sin 
skæve krop 100 procent? Jeg 
ved det ikke rigtig. Om somme 
ren ser jeg måske ikke specielt 
køn ud i et par shorts, men så 
kan jeg i det mindste vælge 
mine shorts med omhu. Og er 
det 35 grader, så er det altså 
lidt hedt i et par cowboybuk 
ser. 
- Måske kan man så vælge at 

få lidt sol i stedet for og se lidt 
sund ud på den måde. 
T1NA: - Jamen, jeg kan godt 

lægge mig på stranden, helt 
uden noget. Der. er det noget 
andet. Folk går forbi mig og 
glor, og jeg tænker: Lad dem 
glo. Der må de godt se, hvor 
skæv jeg er. Men i dagligdagen, 
nej. 

HANS: - Hvis der er en skæv 
hed, der kan bruges til noget 
godt, så synes jeg, man skal bru 
ge den. Sådan er det også for 
alle os andre. 

JEs: - Kan du ikke forklare, 
hvordan du kan bruge en 
-skævhed godt? 

HANS: - Jeg har syet tøj til en 
med en meget skæv skulder. Jeg 
er temmelig sikker på, at han i 
bund og grund er megatræt af 
den skulder. Men ikke desto 
mindre klæder det ham godt, 
at sidde med armen oppe, og 
det har jeg lavet tøjet efter. 
- Spørgsmålet er, hvor langt 

man skal gå for at rette skævhe 
der. Skal skuldrene stå vandret 
over for hinanden? Skal stoffet 
altid ligge glat? Hvornår ser det 
unaturligt ud? Skal en korset 
kant skjules? 

· En skamfuld historie 
HANS: - Til muskelsvindlere kan 
man ikke lave stangvarer. Det 
er så forskelligt, så individiduelt. 
Man må ud i en proces med 
skrædderi. 
- Det er flot, at I kan folde 

og bukke, bruge en sikkerheds 
nål og en papirclips, men feg 
synes, det må være utilfredsstil 
lende og forkert, at I ikke levnes 
muligheden for at sige:_Det her 
stykke tøj er mit. Det passer mig, 
uden sikkerhedsnåle. 
- Men her er der måske også 

et tabu. · 
TINA: - Et tabu??? 
HANS: - Jeg sad og skulle lave 

en annoncetekst ... det er en 
meget skamfuld historie, jeg nu 
vover mig ud i, kan I nok høre 
... men altså i selve rammen 
udenom teksten skulle der stå, 
hvad jeg laver; de forskellige 
koncepter, haute couture kostu 
mer, og bla- bla-bla, og hunde 
dækkener, ikke sandt? Der sad 
jeg så længe med ordet hendi 
cappede. Og tænkte på Berlin 
gerens modemagasin og tænk 
te kroner og øre. Og undlod 
ordet. 

' - Nå, så er det ikke der, jeg 
skal have syet ville folk tænke. 
Det er jeg temmelig sikker på. 
TINA: - Der er da nogle for- 

domme, du skal ind og have 
lavet om på! 

HANS: - Ja. Men jeg tror også, 
holdningsændringen skal kom 
me fra brugerne selv, fra jer. 

At eliminere en kørestol 
- Hvorfor synes du, det er sjovt 
at lave tøj til handicappede? 

HANS: - For det første fordi jeg 
godt kan lide at tænke i helhe 
der. At det hele går op i det, 
man er. Jeg prøver at arbejde i 
tre dimensioner, og det er svært, 
men sjovt og udfordrende. På 
en måde det umuliges kunst. 
- Så er der det menneskelige. 

Når jeg laver noget, der funge 
rer, og ser de mennesker kunne 
bruge noget. For en gangs skyld 
at have noget tøj, der bare pas 
ser. Uden sikkerhedsnåle. Det 
er okay. 
- Jeg prøver at pakke alle de 

der energier, strømninger, aura 
er, sjæl - kald det hvad du vil - 
ind. Præsentere det bedst 
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muligt. Flere gange har jeg fak 
tisk oplevet, at man totalt kan 
eliminere en kørestol, fjerne 
den. Man ser den ikke. 
TINA: - Ja, og det gør du ved 

hjælp af tøjet, ikke? 
. - Jeg kompenserer for min 
kørestol. Jeg har også respirator, 
men det kan man ikke lige se, 
vel? Fordi jeg gemmer den væk. 
- Mange respiratorbrugere 

kører med slanger rundt om hal 
sen og ned ad maven og respi 
ratoren blinkende bagpå. Hvor 
for? Når man kan dække det 
til? Hvorfor skal folk lægge 
mærke til alt det, før de ser 
mig? Så har de allerede dømt 
mig på forhånd. 

Da Tina fik respirator på Rigs 
hospitalet, bad hun om et dæk 
ken til maskinen. Stort problem! 
For det fandtes ikke, og ingen 
havde bedt om det før. Men 
hun gav ikke op, og de fandt 
til sidst frem til en god løsning. 
Nu er det blevet almindeligt ► 

----------------------------------------------- 
------------------------------ 

_/ 

' 
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udbredt med et dækken til 
respiratoren. 
TINA: - Det kunne altså være 

anderledes. Og bagefter kunne 
de på Rigshospitalet godt forstå 
det. Og synes, det ser smart ud. 

Terapeutens hovsa-oplevelse 
JEs: =Kørestolen er en del af ens 
personlighed. For mig er det 
meget vigtigt at have en lidt 
diskret kørestol; jeg har valgt 
en helt sort. Men først var jeg 
nødt til at få skiftet sideplader 
ne, som var grå. 
- Den skal passe til det image, 

jeg ønsker at have, lidt diskret, 
lidt nobel: Så må man stille nog 
le krav, få nogle gode ideer selv. 
- Og det behøver ikke nød- 

. vendigvis at koste frygtelig 
meget mere. Jeg har oplevet, 
at stiller man krav til terapeuter 
og andre behandlere, så kan de 
få sådan en hovsa-oplevelse. 
Aha, det kan altså også se pænt 
ud. 
- Måske skal man gøre dem 

mere bevidste, så de tænker 
over det. 

HANS: - Heldigvis er man da 
kommet væk fra den blå vinyl 
stol. 
TINA: - Åh, jeg har sådan en. 

En letvægtsstol, en rigtig gam 
mel en. Som jeg bruger, når jeg 
skal ind til frisøren, for den ~r 
nemmere af håndtere, tippe og. 
så videre. Men jeg har det så 

· hamrende dårligt, bare jeg skal 
gå fire gader i den. 
- Jeg kan ikke se mit hår, før 

jeg kommer hjem, for den stol 
· er ikke en del af mig. 

' 
Den nydelige handicappede 
TINA: - Jeg hader, når folk siger: 
Jamen, du ser da pæn ud. Folk 
skal ikke bare sige til en handi 
cappet: Du ser da nydelig ud i 
det der. De skal sige: Jeg synes, 
du ser ud af helvede til, kunne 
du ikke tage og sætte det der 
lidt anderledes! 
- Har du nogensinde selv sagt 

til en i kørestol, at vedkom 
mende er hæsligt klædt på? 

TINA: - Ja, det har jeg. Men 
det skal selvfølgelig være en, 
man kan tillade sig at sige det 
til. Så vedkommende ikke bli 
ver såret. 

HANS: - Jeg syr for en pige, de 
vejer 140 kg, og den får jo ikke. 
for lidt. Til hende siger jeg: Den 
der går bare ikke, du kommer til 
at se enormt fed ud. Hvad hun 
jo også er. 
· - Til en anden kan jeg ikke 
sige det sådan. · 

Min styrke 
- Hvad betyder opvæksten? 
Hvordan har jeres forældre 
påvirket jer omkring tøj? 

JEs: - Det handler om de omgi 
velser, man vokser op i. Om 
kammerater. At man prøver at 
klæde sig som dem. Klæde sig 
efter gruppens image. 
- Og det ha rid ler om de krav, 

der bliver stillet til en. At man 
ikke får nogen særbehandling, 
men at ens forældre kræver 
noget. 
- Min styrke er, at der altid er 

blevet stillet de samme krav til 
mig som til mine kammerater 
og jævnaldrende. Derfor er det 
naturligt for mig også at stille 
krav til andre. 
TINA: - Jeg har boet derhjem 

me, gået i-almindelig folkesko 
le og skullet leve op til mine 
kammerater, være ligesom dem. 
Hvis man vokser op på instituti 
on eller går på specialskole, så 
kommer man hurtigt til at ligne 
en af en mængde. 
-Altså firkantet sagt: Jo mere 

selvstændigt liv som handicap 
pet, jo pænere klædt? 

TINA: - Ja, det tror jeg. Man 
kan jo se det. Er man på en insti 
tution, så er billedet tit: Tøjet 
skævt, sømmen i siden, hælen 
på strømperne omme foran. 
- Hvis jeg kunne, gik jeg hen 

og rettede det! 

Festtøjet 
. JEs: - Almindeligt hver-dagstøj 

er ikke så stort et problem, selv 
om noget selvfølgelig kan sidde 
lidt skævt. Men så længe det 
bare ser nogenlunde naturligt 

· ud, går det. 
- Problemet kommer, når det 

skal være noget mere stiligt. Et 
jakkesæt eller en smoking eller 
sådan noget. Det er enormt 
svært, for de er for lange, fylder 
for meget. Og den slags skal sid 
de for at se pænt ud. 
TINA: - Jeg har meget svært 

ved at købe festtøj. Fordi festtøj 
som regel er noget tyndt og ele 
gant. 
- Opgiver I så på forhånd? 
TINA: - Jeg spekulerer mest på 

det, når jeg går rundt inde i et 
stormagasins modeafdeling, ser 
noget pænt tøj og så bare ikke 
kan forestille mig selv i det. 
Enten er det for slasket og fyl 
der ikke noget, eller nederdelen 
vil se ud ad helvede til. Og jak 
ken ... 
- Jeg kunne godt tænke mig, 

at mit klædeskab var lidt mere 
varieret. Det halve er cowboy 
jakker og cowboybukser, jeg har 
ikke det der pæne tøj, vel. 

JEs: - Moden kan være et stort 
problem. Hvis den er til stort, 
med vidde og meget løst, så kan 
det godt være svært, for så sid 
der det hele og pjasker ud over 
kørestolen. ' 
TINA: - I sommers var det 

meget cykelshorts og· lange t 
shirts, Jeg kan jo ikke se mig 
selv i sådan noget, vel. Der 
mister man lidt. Så føler jeg mig 
gammeldags. 

HANS: - Jeg har en vild drøm. 
Ude på modemessen i Bellacen 
tret, hvor de allesammen står. 
Der har man ... 
- ... ja, ja, så kommer der 10 

Roltec, griner Tina. 
- ... ned over scenen, en flo 

tille! Og _bruden til sidst, hvis 
ellers slæbet kan være der. Det 
kunne være så sjovt. 

. Blå time 
Det er den blå time. Tina drøm 
mer 
- Men det skal ikke være en 

faconsyet jakke. De har tit læg 
i ryggen eller indsnit foran, så 
man rigtig får brede hofter og 
smal talje. Det kan jeg ikke lide 
at se mig selv i. Så bliver jeg rig 
tig skæv at se på. 
-~ Hans foreslår at lade jakken 
stå åben, med små kæder. Og 
fabulerer om en flip, om den 
spanske toreador-flip, han har 
syet til flere jakker. 
- Den står meget op, og sådan 

blødt ned. Den ville passe flot til · 
en bred skulder . 
- Og sort siger du? Specielle 

krav til materialet? 

Tina remser op, hvad det ikk 
skal være. Ikke silke, ikke qabai 
dine, ej heller velour eller jerse: 
Uld er nok for varmt. 
- Det skal være noget stif 

Som bliver siddende hele dager 
- Ja, det skal bære sig, forstå 

Hans og trumfer. 
- Jeg har noget stof derhjerr 

me. Polyester. Det er afsindig 
auberginefarvet; man kan tre 
det er sort. Men en dyb rubir 
rød, i en flot vævning. I aftenly 
virker det sort, i dagslys lige e 
skær af rødt. 
Tina lyder og ser interessere 

ud. Men det skal ses først. S, 
taler Hans om effekterne, pyn 
ten, det elegante tingeltangel 
- Der er lidt herre i den. Hvai 
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Tina remser op, hvad det ikke 
skal være. Ikke silke, ikke gabar 
dine, ejheller velour eller jersey. 
Uld er nok for varmt. 
- Det skal være noget stift. 

Som bliver siddende hele dagen. 
- Ja, det skal bære sig, forstår 

Hans og trumfer. 
- Jeg har noget stof derhjem 

me. Polyester. Det er afsindigt 
auberginefarvet; man kan tro, 
det er sort. Men en dyb rubin 
rød, i en flot vævning. I aften lys 
virker det sort, i dagslys lige et 
skær af rødt. 
Tina lyder og ser interesseret 

ud. Men det skal ses først. Så 
taler Hans om effekterne, pyn 
ten, det elegante tingeltangel. 
- Der er lidt herre i den. Hvad 

med et stykke skind på ærmer 
eller skuldre? Jeg fornemmer, 

. at der godt må gå lidt råt i den, 
ikke? 
-Ja! Meget! lkkedetderyndi 

ge. Tina nikker ivrigt med øjne 
ne. 

De snakker om knapper, som 
skal være sølvfarvede, men 
endelig ikke for skinnende. Over 
i det hammerslåede, lidt an 
løbne, oxyderede. Og blusen 
indenunder kunne være dyb 
grøn. 

Så er det Jes. 
- Jeg har en aftenhabit i tan 

kerne, lidt nobel. En smoking? 
Måske med et skærf. Det er nok 
lidt af en udfordring, jeg har 
lidt svært ved at forestille mig 

det. Men det er noget, jeg 
mangler. 
- Kort jakke, spørger Hans og 

tegner op. 
- Jo, men det skal også se rig 

tigt ud. Måske skulle der også 
være en vest. Med silke eller 
noget lignende på ryggen. 
- Aha! Nu kommer behove 

ne snigende. Hans ser fornøjet 
ud, og Jes fortsætter. 
- Måske bordeaux striber i jak 

kesættet og en bordeaux vest. 
Resten sort. 
- Jeg har noget stof fra Radi 

er. Lidt uld, gråt med en stribe i. 
Jeg sender det til dig, en virke 
lig lækker kvalitet. Men måske 
lidt for meget spræl i. For lidt 
klassisk. 

Jes Erik Jessen: - Jeg har en aften 
habit i tankerne, lidt nobel. 

En smoking? 
Måske med et skærf. 

Faer, vest- og jakkelængde 
diskuteres, og Hans spørger om 
linningen. Om hvor hård og fast 
den må være. 
- Ikke for høj, så den sidder og . 

klumper. Jeg er rygopereret og 
lidt kort i det. Men jeg kan også 
godt lide, at man kan mærke 
linninqen, forklarer Jes. 

Skitsen er færdig, og kaffen er 
blevet lunken. Vi har en aftale: 
Når tøjet er færdigt, tager vi 
billeder igen. □ 

" 



23 

u 

FOTO SONJA ISKOV/2. MAJ 

., 

Set fra Borgen 
Er det love, der mangler, eller hva'? 
Dette lidt firkantede spørgsmål stillede Muskelkraft til repræsentanter for Folketingets 
otte partier. Hensigten var at få politikernes vurdering af, i hvor høj grad samfun 
det løser opgaven at sørge for erhvervsarbejde til de handicappede, der ønsker og 
magter det. Og naturligvis nogle bud på, hvorledes indsatsen kan forbedres. 
Som det fremgår af svarene, er partierne nærmest delt i to. Halvdelen mener ikke, 
der er behov for flere lovinitiativer og spiller i stedetbolden uden for Christiansborg 
med adresse til arbejdsmarkedets parter og handicaporganisationerne. Den anden 
halvdel griber i egen barm og filer på forslag til den aktuelle Finanslov. 

AF CARSTEN TOLBØLL 

~,J 
------ -- 
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Mimi Jakobsen 
Centrum-Demokraterne 

"Vi mener, at der skal gøres 
noget, og det er på den bag 
grund, at CD netop har stillet 
et forslag, der oqså tilgode 
ser de handicappede, der 
modtager en form for passiv 
offentlig støtte, enten arbejds 
løshedsdagpenge, kontant 
hjælp eller førtidspension. 

Forslaget går i sin enkelhed 
ud på, at enhver, der har 
været ledig i seks- måneder, 
skal have lov at påtage sig et 
arbejde og tjene op til 25.000 
kr. årligt, uden at der skæres i 
den pågældendes overførsel 
sindkomst eller sociale ydel 
ser. Løn- og arbejdsvilkår afta 
les individuelt uden at være 
bundet af aftaler og overens 
komster på det ordinære 
arbejdsmarked. 
Vi må gøre op med den fal 

ske forestillinq om, at det dan 
ske samfund kan genskabe 
fuld beskæftigelse. Arbejds 
løsheden er kommet for at 
blive, men vi kan begrænse 
den, hvis vi tager utraditio 
nelle metoder i brug. 

Når inqener bundet af krav 
om minimumsløn på 70 kr. i 
timen, vil der være råd til at 
løse en række opgaver, speci 
elt af servicemæssig art, som i 
dag får lov at ligge. Arbejde, 
som i omfang og sværheds 
grad er skræddersyet til per 
soner med den ene eller 
anden type handicap." 

FOTOS POLFOTO 

Poul Nødgaard 
Fremskridtspartiet 

"Hvis der var et akut behov 
for at skaffe job til flere han 
dicappede, ville jeg utvivlsomt 
være blevet stormet ned, men 
det er første gang i de to år, 
jeg har siddet i Folketinget, 
at jeg får en henvendelse om 
det spørgsmål. 

Jeg ville være betænkelig 
ved på det grundlag at slå til 
lyd for yderligere lovinitiativer, 
hvor samfundsmagten går ind 
og dikterer, at sådan og sådan 
skal virksomhederne eller de 
handicappede gebærde sig. 
Jeg tror på, at de nuværende 
ordninger er gode, og det er 

\ 
vores opfattelse, at alt hvad 
der kan gro i frihed, giver de 
bedste resultater. Hvis man i 
private virksomheder og 
offentlige institutioner ved 
selvsyn kan konstatere, at det 
ikke er så ringe en ide at 
beskæftige en handicappet, 
så b.liver man tilskyndet til at 
gå videre og derved udnytte 
støttemulighederne. 

Tvungne kvoteordninger er 
en dårlige ide, også fordi det 
langtfra er. alle arbejdsplad 
ser, som er egnede for handi 
cappede. 

Politikernes muligheder for 
at gribe ind på området er i 
øvrigt begrænset af aftalesy 
stemet på arbejdsmarkedet, 
og det understreger, at de 
faglige organisationer har et 
betydeligt medansvar for at 
skaffe arbejde til svage grup 
per, herunder handicappede. 

Pia Christmas-Møller 
Det Konservative 
folkeparti 

"Folketinget var sidste år 
enigt om at gøre handicap 
hjælperordningen permanent 
på baggrund af nogle meget 
positive forsøgsresu !tater. 
Denne lov er givetvis med til 
at skaffe arbejde til visse 
handicapgrupper, fx syns- og 
hørehæmmede. En hjælper 
på jobbet nytter derimod ikke 
i de situationer, hvor den han 
dicappede er langsommere og 
rnindre-effektiv end kollegerne. 

Her er der ikke så meget 
behov for lovinitiativer som 
for holdningændringer på 
virksomhederne og især i 
arbejdstagerorganisationer 
ne. Med de krav, der stilles på 
arbejdsmarkedet i dag, vil den 
handicappede have meget 
svært ved at konkurrere med 
den · normale arbejdskraft. 
Hvorfor ikke give den handi 
cappede en rimelig chance 
ved at differentiere lønnen? 

Den handicappede skal fort 
sat have mulighed for at sup 
plere indkomsten op gennem 
pension eller støtte. I de 
nuværende ordninger - fx 
40/60-ansættelser - udbetaler 
det offentlige støtte til arbejds 
giveren. Jeg kunne forestille 
mig et nyt princip, hvorefter 
støtten følger den handicap 
pede, så der ikke er noget 
mellemværende mellem det 
offentlige og arbejdsgiveren. 
Herved slipper arbejdsgiveren 
for det papirarbejde, der ofte 
bruges som undskyldning for 
ikke at tage handicappede 
ind. 
Men det afgørende er, at 

arbejdsmarkedets parter føl 
ger op ved lade-overenskom 
sterne tage hensyn til harrdi 
cappede og de øvrige svage 
grupper på arbejdsmarkedet. 

Helge Sander 
Venstre 

"I første omgang er der behov 
for, at arbejdsmarkedets par 
ter udviser større forståelse 
for den fleksibilitet, der skal 
give handicappede mulighed 
for at bestride et job på det 
almindelige arbejdsmarked. 

Den fleksibilitet er nødven 
dig for ikke at skulle skabe et 
3. arbejdsmarked, som kate 
goriserer lønmodtagerne, og 
som er ydmygende for alle. 
parter. Derfor er det nødven 
digt, at arbejdsmarkedets par 
ter skaber forudsætninger for 
et arbejdsmarked for alle. 

Danmark har en stor grup 
pe af førtidspensionister i alle 
aldre. Det er af stor betyd 
ning, at vi sikrer dem mulig 
hed for at være på det alrnin 
delige arbejdsmarked, eller i 
det mindste i en mere beskyt 
tet beskæftigelse., 

Hovedformålet for Venstre 
er at få alle placeret på det 
arbejdsmarked, som vi alle 
kender, men afpasset efter, 
hvad den enkelte magter. 
Med andre ord: Der skal være 
plads til alle." 

A 

l Jytte Andersen 
Socialdemokratiet 

j 
~ 

"Det er deprimerende at måt 
te konstatere, at den revali 
deringsindsats, der så ud til 
at lykkes i 60'erne og 70'erne, 
nu lider under svag økonomi 
og svag erhvervsudvikling. 
Men vi skal have råd til at 
gøre arbejdsmarkedet så til 
pas åbent og fleksibelt, at der 
bliver plads til de grupper, der 
i dag udstødes. Også udfra en 
økonomisk betragtning. Et liv 
uden mulighed for at tage del 
,i arbejdsfælJesskabet er et 
dårligere liv, og dårlige liv er 
dyre liv. 

Inspireret af nye tanker fra 
Kooperationen arbejder Soci 
aldemokratiet med et forslag 
til Finansloven, hvor en sum 
penge - foreløbigt anslået 100 
millioner kr. - afsættes til en 
særlig erhvervsudviklingsfond. 
Den skal støtte virksomheder, 
der giver fortrinsret for han 
dicappede og andre særligt 
udsatte grupper. Fonden skal 
inspirere til nyudvikling af 
produktion eller servicevirk 
somhed, og bortset fra støtten 
skal de pågældende virksom 
heder fungere på almindelige 
markedsvilkår. 

Sådan som arbejdsmarke 
det er skruet sammen, kan 
man ikke forvente, at hoved 
orqanisationerne af sig selv 
vil indgå aftaler om beskæfti 
gelse af svage grupper. Vi skal 
have flere parter inddraget 
for at få ændret adgangsbe 
tingelserne til arbejdsmarke 
det. Den aktuelle pjece fra 1.:0, 
DA og Socialministeriet ("Når 
erhvervsevnen svigter", red.) 
er en holdningstilkendegivel 
se, der bør forpligte organi 
sationerne." 
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"Det er deprimerende at måt 
te konstatere, at den revali 
deringsindsats, der så ud til 
at lykkes i 60'erne og 70'erne, 
nu lider under svag økonomi 
og svag erhvervsudvikling. 
Men vi skal have råd til at - 
gøre arbejdsmarkedet så til 
pas åbent og fleksibelt, at der 
bliver plads til de grupper, der 
i dag udstødes. Også udfra en 
økonomisk betragtning. Et liv 
uden mulighed for at tage del 

_i arbejdsfællesskabet er et 
dårligere liv, og dårlige liv er 
dyre liv. 

Inspireret af nye tanker fra 
Kooperationen arbejder Soci 
aldemokratiet med et forslag 
til Finansloven, hvor en sum 
penge - foreløbigt anslået 100 
millioner kr. - afsættes til en 
særlig erhvervsudviklingsfond. 
Den skal støtte virksomheder, 
der giver fortrinsret for han 
dicappede og andre særligt 
udsatte grupper. Fonden skal 
inspirere til nyudvikling af 
produktion ·eller servicevirk 
somhed, og bortset fra støtten 
skal de pågældende virksom 
heder fungere på almindelige 
markedsvilkår. 

Sådan som arbejdsmarke 
det er skruet sammen, kan 
man ikke forvente, at hoved 
orqanisationerne af sig selv 
vil indgå aftaler om beskæfti 
gelse af svage grupper. Vi skal 
have flere parter inddraget 
for at få ændret adgangsbe 
tingelserne til arbejdsmarke 
det. Den aktuelle pjece fra 1:0, 
DA og Socialministeriet ("Når 
erhvervsevnen svigter", red.) 
er en holdningstilkendegivel 
se, der bør forpligte organi 
sationerne." 

Lone Dybkjær 
Det Radikale Venstre 

"Der er behov for yderligere 
lovinitiativer i en situation," 
hvor den meget høje arbejds- 
1 øshed gør det yderst van 
skeligt for erhvervshandicap 
pede at komme ind på 
arbejdsmarkedet. 

Det, vi kan gøre, er at for 
stærke plus-lovgivningen, 
altså yde kompensation for 
handicappet via økonomiske 
støtteordniriger. Det kan være 
løntilskud, betalt sygefravær 
eller andet. Vi har ikke noget 
konkret forslag på nuværende 
tidspunkt. 

Jeqvil ikke acceptere, at 
den slags ordninger skulle 
være ydmygende for den han 
dicappede. De svarer til at 
bevilge handicaphjælpemid 
ler. Realistisk set er vi nødt til 
at tage udgangspunkt i, at 
arbejdsgiverne i dag fore 
trækker at beskæftige folk, 
der er 120 procent effektive. 
Sådan har tendensen altid 
været, men den skærpes af 
arbejdsløsheden. Jeg kan godt 
se, at det ville være ønskvær 
digt, om vi alle var lige på 
arbejdsmarkedet, men det er 
vi nu en gang ikke. I den situ 
ation er plus-lovgivning den 
bedste måde at hjælpe på." 

'\, 

Flemming 
Kofod-Svendsen 
Kristeligt folkeparti 

"Jeg mener, at vi i a I lovg iv 
ning skal have handicappede 
for øje: Hvorledes kan vi 
udforme lovene, således at 
handicappede bedst muligt 
kan leve som almindelige 
mennesker i samfundet. 

Kristeligt Folkeparti har stil 
let to forslag til den kom 
mende Finanslov, som begge 
slqter. på at styrke handicap 
pedes muligheder for at kom 
me ud på arbejdsmarkedet. 
Den ene er inspireret af de 
store virksomheder, Grundfos, 
Danfoss m. fl., som har gjort 

_ en indsats på området. Vi 
ønsker at afsætte 10 millio 
ner kr. til støtte for virksom 
heder, som skal have foreta 
get små fysiske ændringer af 
bygninger m.m. for at kunne 
tage en handicappet ind. Det 
andet forslag gør på at sætte 
10 mi li ioner kr. af ti I at gøre 
offentlige bygninger mere 
handicapvenlige. 
Om beløbsrammerne er til 

strækkelige, kan altid diskute 
res. Det er ligeledes umuligt at 
svare konkret på spørgsmålet 
om, hvorvidt Folketinget kan 
gøre mere for at fremme han 
dicappedes arbejdsmulighe 
der. I handicapkredse vil hold 
ningen være, at vi gør for lidt, 
liqesorn der givetvis findes 
folk, der mener, at vi burde 
afsætte 10 procent af brutto 
nationalproduktet til ulands 
bistand, fordi nøden er så stor 
i Afrika. 

I politik må,man skære igen 
nem. At give urealistiske iøfter 
er uansvarligt." 

Lilli Gyldenkilde 
Socialistisk folkepartiet 

"Jeg synes, vi har tilstrække 
ligt med ordninger, der støtter 

' handicappedes beskæftigel- 
se. Vi har ikke planer om nye 
lovudkast, og her spiller det 
eri rolle, at vi ikke mærker 
noget stort pres i befolknin 
gen på dette område. Det 
seneste år har jeg fået en eller 
to henvendelser fra handi 
cappede, hvorimod jeg mod 
tager i stribevis af breve fra 
arbejdsløse og folk, der er på 
vej til at falde ud af dagpen 
gesystemet. Den slags bety 
der noget for et folketings 
medlem. 25 

,,, Samtidig ved vI JO godt, 
hvem der står sidst i køen i en 
tid med stor arbejdsløshed. 
Der er brug for viden om og 
vilje til at udnytte støtteord 
ningerne for erhvervshandi 
cappede. I den forbindelse er 

- det positivt, at Socialrniniste 
riet, LO og DA er gået sam 
men om udsende en oplys 
ningspjece, der kan skabe 
overblik. Mulighederne er der, 
det gælder blot om at finde 
arbejdsgivere, der vil være 
med. Her kunne handicapor 
ganisationerne gøre en større 
indsats ved at gå til kommu 
nerne og bede dem om at 
være med i et opsøgende 
arbejde for at skaffe arbejds 
pladser. Organisationerne ved, 
hvor og hvor stort behovet e~ 
blandt de handicappede. Den 
viden savner vi af gode grun 
de herinde." 

' 
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skriver lærebøgerne. Men selvfølge 
lig også de almindelige læger, der 
i tvivlstilfælde burde kontakte 
Muskelsvindfonden, Rigshospita 
let eller et andet centralt sted, hvor 
de kan få den fornødne special 
viden. 

26 I historien her på siden, "Han vidste 
bare ikke bedre" beskriver forældre 
parret Ellen Houmøller og Flem 
ming Mortensen den krise de gen 
nemlevede, da sønnen Kasper for 
fem år siden fik konstateret 
muskelsvind. En krise, der blev 
stærkt forværret af mangelfuld og 
direkte forkert information fra 
hospitalsvæsenets side om syg 
dommen og dens konsekvenser. 

Som overskriften "Han vidste 
bare ikke bedre" antyder, udpeges 
der ikke nogen skurk i Ellen Hou 
møller og Flemming Mortensens 
historie. 
- Vores læge gjorde, hvad han 

kunne, forklarer Ellen Houmøller. 
- Og vi fik endda vores oplevel 

se i en meget mild form. Jeg har 
hørt skræk-eksempler, hvor lægen 
er kommet ind med diagnosen til 
en patient, der lå på en seks-sengs 
stue. 
- Vi har først og fremmest skre 

vet historien for at vise, hvor vigtigt 
det er at få centraliseret så meget 
viden om de specielle sygdomme 

_ som overhovedet muligt, fortsætter 
hun. 
- Der cirkulerer stadig fejlagtige 

oplysninger om muskelsvind i 
hospitalssystemet. 
- Af samme grund frygter jeg, 

hvad der kan ske under den igang 
værende decentralisering. Det er 
jo sjæ[dent, at en almindelig læge 
kommer ud for at skulle diagnosti 
cere en påtient med muskelsvind 
mere end en gang i sin karriere. 
- Hvis man skal stille nogen til 

ansvar for den slags diagnosefejl, er 
det vel først og fremmest dem, der 

Stadig aktuel 
Historien om Kaspers diagnose er 
som nævnt fem år gammel. Men 
den er stadig aktuel oplyser fysio 
terapeut Birgit Steffensen fra 
Muskelsvindfondens Vejlednings 
og Behandlingscenter. /_ VB-Cen 
tret hører man jævnligt om muskel 
svindpatienter, der er blevet fej/ 
diagnosticeret. 
- Det er beklageligvis svært at 

sikre sig mod den slags, fordi det er 
så forholdsvis sjældent, at lægerne 
uden for de store hospitaler i Arhus, 
Odense og København kommer i 
kontakt med patienter med 
muskelsvind. Og når de endelig 
gør, er de måske ikke klar over, at 
Muskelsvindfonden kan hjælpe 
dem med præcis og opdateret 
viden. 
- Omvendt kan man have nogle 

af lægerne mistænkt for at ville 
"holde på" deres egne patienter 
for på den måde at sikre bevillin 
gerne til det sted, hvor de arbejder. 
I stedet for at sende patienterne 
på for eksempel Rigshospitalet, 
hvor man har langt bedre forud 
sætninger for at opstille en præcis 
diagnose. 
- Fra VB-Centrets side forsøger vi 

blandt andet at forbedre diagno 
sticeringen gennem vores såkaldte 
"Brickless Center" - et forum, hvor 
vi en gang om året afholder møder 
med alle de faggrupper inden for 
sundhedsvæsenet, der er involveret 
i diagnosticering af muskelsvind 
patienter. Der er meget stor inter 
esse for disse møder, og jeg er da 
overbevist om, at de nok skal have 
en effekt på længere sigt. 

'\__ 

an 

bare ikke 
ET FORÆLDREPARS BERETNING 

OM EN DIAGNOSE 

Lægen var helt anderledes den 
morgen. Det var pludselig, som 
om han bevidst undgik os. Den 
næsten venskabelige åbenhed, 
der var opstået imellem os qen 
nem de 14 dage, undersøgel 
serne havde stået på, var med et 
forsvundet bag en professionel 
distance. - Hvis vi lige ville ven 
te, til han var færdig med stue 
gangen, lød den foruroligende 
besked. Og da han så endelig 
var færdig, blev vi mødt med 
stille omsorgsfuldhed. Nu var 
afdelingssygeplejersken også 
kommet til. - Det var nok bedst, 
at pædagogen tog Kasper med 
hen i legestuen,· mens vi kom 
med ind på kontoret. 
Vi nåede knap at se på hin 

anden, inden vi havde sat os i 
hver sin stol, men ingen af os 
var længere i tvivl om, at det, 
der nu ville komme, ville blive 
slemt. 

Kasper havde dagen forinden 
fået-taget en muskelbiopsi af 
en specialist fra Panum Institut 
tet. - Blot for at udelukke de 
sidste muligheder, blev det sagt. 
Alle de foregående under 
søgelser havde jo ikke vist noget 

tndst. 
bedre 
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FLEMMING MORTENSEN 
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unormalt. Det ville kun vai 
nogle få minutter at tage de 
lille muskelvævsprøve i låret. 
Men det kom til at gå hs 

anderledes. De 10 minutter bh 
til 20, inden lægen kom ud f 
operationsstuen og spurgte, o 
vi ville give tilladelse til, at < 
også forsøgte i armen, for i lår 
kunne de ikke finde muskelva 
Med et slag var de psykiske fe 
svarsværker, vi ihærdigt have 
forskanset os bag, brudt ne 
Nu var det ikke længere_ mul i 
at tro på, at der blot var ta 
om en forbigående svækkels 
der med lidt medicinsk behan 
ling snart ville forsvinde ige 
Vores barn fejlede noget - < 
det var alvorligt. Kunne d 
være muskelsvind? Tankt 
meldte sig som et chok for < 
Indtil da havde hele unde 
søgelsesforløbet nærmest vær 
en lang beroligelse. 

Fulgte ikke normal udvikling 
Det havde været en utrol 
befrielse bare at blive tag 
alvorlig af en læge, da vi førs 
gang ankom til Hvidovre hos: 
tal. Hvad der var galt mI 
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unormalt. Det ville kun vare 
nogle få minutter at tage den 
lille muskelvævsprøve i låret. 
Men det kom til at gå helt 

anderledes. De 10 minutter blev 
til 20, inden lægen kom ud fra 
operationsstuen og spurgte, om 
vi ville give tilladelse til, at de 
også forsøgte i armen, for i låret 
kunne de ikke finde muskelvæv. 
Med et slag var de psykiske for 
svarsværker, vi ihærdigt havde 
forskanset- os bag, brudt ned. 
Nu var det ikke længere_ muligt 
at tro på, at der blot var tale 
om en forbigående svækkelse, 
der med lidt medicinsk behand 
ling snart ville forsvinde igen. 
Vores barn fejlede noget - og 
det var alvorligt. Kunne det 
være muskelsvind? Tanken 
meldte sig som et chok for os. 
Indtil da havde hele under 
søgelsesforløbet nærmest været 
en lang beroligelse. 

. Fulgte ikke normal udvikling 
Det havde været en utrolig 
befrielse bare at blive taget 
alvorlig af en læge, da vi første 
gang ankom til Hvidovre hospi 
tal. Hvad der var galt med 

27 

5-årige Kasper med sine forældre Ellen Houmøller og Flemming Mortensen, 

Kasper, kunne han ikke sige, 
men han kunne forstå vores uro, 
- Havde det været mit barn, 
havde jeg også været bekym 
ret! var det første, han sagde. 
Vi kunne blive indlagt med 

det samme, så vi ikke skulle ven 
te i ugevis på at få resultatet af 
de ambulante undersøgelser. 
Han ville selvfølge os hele vejen 
igennem forløbet. 

Selv om vores frygt på den 
måde blev bekræftet, følte vi 
det oqså som en lettelse. Vi var 
ikke længere bare pylrede 
første-gangs forældre, men 
forældre til et barn, der afgjort 

ikke fulgte den normale udvik 
ling. Som undersøgelserne skred 
frem udviklede der sig en afslap 
pet, venskabeliq tone mellem 
os, som gjorde mødet med 
hospitalsverdenen ret udrama 
tisk. Resultat efter resultat viste 
jo også, at der tilsyneladende 
alligevel ikke var noget alvor 
ligt i vejen med vores barn. 
Og så sad vi der i opvåg- 

, ningsstuen med den ildevars 
lende meddelelse: Intet muskel 
væv i låret! På bordet ved siden 
af sengen lå journalen. Kunne 
den give os et svar på det 
spørgsmål, vi nu ikke længere 

kunne holde tilbage: Hvor galt 
stod det egentlig til? Primær 
mistanke: Werdnig-Hoffmann, 
stod der. Var det ikke netop den 
sidste mulighed, lægen ville 
have afkræftet med biopsien - 
eller var den allerede blevet 
udelukket af EMG'en??? 
Vi spurgte en sygeplejerske, 

der blev synligt befippet over, at 
vi på egen hånd havde _læst i 
papirerne. Hun fik travlt med 
at fjerne de "fortrolige" doku- . 
menter, og kort efter kom 
lægen tilbage for at udrede trå 
dene. 

Sygdommen med det mærke- ► 
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lige tyske navn begyndte at ryk 
ke nærmere. Det lød for slemt, 
til at vi rigtigt ville lade det 
trænge ind. EMG'en var jo nor 
mal, og bedøvelsen havde 
Kasper klaret så fint, så det kun 
~e vel ikke være så galt ... 
Men det var det! - jeg har 

fået resultatet af biopsien, 
begyndte lægen, da vi dagen 
efter havde fået sat os til rette i 
det lille kontor, og vi kunne 
mærke, hvor dybt berørt, han 

var ved at skulle fortælle det. 
Det var det værst tænkelige: 
Werdnig-Hoffmann - en hastigt 
fremadskridende form for 
muskelsvind, forklarede han. 

Hele natten havde han siddet 
oppe og læst i sine bøger, for at 
se, om der ikke var et lille håb, 
men der var desværre ikke 
noget at tage fejl af. Kasper vil 
le ikke blive mere end 3 måske 
4 år gammel. Sygdommen ville 
lamme både hans lunge- og 

"Vi tror, at Kasper vil få etqodt og ind 
holdsrigt liv. Selvfølgelig bliver det ander 
ledes end de flestes. Det bliver ikke let, 
der vil være mange forhindringer, meget 
der et besværligt, men han har viljen og 
den psykiske ballast, der skal til". 

svælgmuskler. Den mindste for 
kølelse kunne udvikle sig til en 
livstruende lungebetændelse, 
der ville tære så meget på hans 
kræfter, at han til sidst hverken 
ville være i stand til at tale, syn 
ke eller trække vejret selv. 

"Omverdenen forsvandt" 
Lægen frarådede os derfor at 
sende Kasper i børnehave, hvor 
smittefaren jo altid er til stede. 
Han skulle passes hjemme, men 

vi måtte ikke glemme at stimu 
lere ham intellektuelt, for hans 
hjerne ville udvikle sig helt nor 
malt. 

Som i trance lyttede vi til hans 
grufulde forklaring, og vi var 
ikke i tvivl om, at han delte 
vores sorg. I et afmægtigt for 
søg på at give os lidt trøst, kun 
ne han dog love os en ting .. 
Vores barn ville få en værdig 
død! 
Vi sad en stund på kontoret, 

tiden stod stille, omverdenen 
forsvandt i en uvirkelig susen, 
mens vi lod fortvivlelsen få frit 
luft. Selv i vores vildelse fantasi 
havde vi aldrig forestillet os, _at 
skæbnen kunne handle så 
ubarmhjertigt med os. 

_ Nu var hospitalet blevet et uli 
deligt og klaustrofobisk sted at 
være. som søvngængere vakle 
de vi ud på gangen, hvor pæda 
gogen kom os i møde med vores 
barn - vores døende barn, 
tænkte vi og bar ham ned til 
den ventende taxa. 

I de efterfølgende 14 dage 
befandt vi os i en permanent 
tilstand af chok og lammelse. 
Det var, som om vi med et vold 
somt og ubønhørligt ryk var ble 
vet revet ud af det liv, vi indtil 
da havde været en del af - og 
som vi først ville kunne træde 
tilbage i, når vi havde qennem-' 
gået det værste, vi overhove- · 
det kunne forestille os - vores 
barns gradvise svækkelse til 
døden. En absurd tanke, slog 
det os: At livet første begynder 
igen, når døden er overstået. 

Hvordan skulle vi få det sagt t 
Kaspers storebror, der var s 
glad for ham? Hvordan skull 
vi selv komme igennem denn 
forfærdelige proces? Ville , 
overhovedet være i stand t 
det? tivad ville der blive af c 
som mennesker? Vi rnærked 
begge hinandens grænseløs 
fortvivlelse og frygtede for, or 
vi nogen sinde ville få de 

· anden igen som det menneske 
vi kendte og elskede. 

Kunne skimte håb 
På hospitalet fik lægen arrar 

· geret psykologhjælp til os, me 
sorgen kunne ingen naturligv 
tage fra os. Det hjalp derimoc 
da han skaffede noget mater 
ale fra Muskelsvindfonden. Or 
og om igen_læste vi hver en lini 
og begyndte langsomt at skirr 
te et svagt håb. Her blev de 
skelnet mellem forskellig type 
af Werdnig-Hoffman eller Spin, 
Atrofi, som den også kaldte: 
Kun type I blev betegnet sar 
dødelig. Måske var det ikke de 
værste form, der havde ram 
vores barn. Kunne Kasper vær 
en ll'er? 

Svaret fandt vi ikke i bager 
men vi fik det kort tid efter, d 
vi første gang mødte op på Rig: 
hospitalet med vores 1 år garr 
le barn. - Jeg har læst papirern 
fra Hvidovre, sagde lægen, - o 
jeg kan se, at de har været lig 
lovligt pessimistiske. Der er d 
ingen tvivl om, at Kasper ti 
hører type li - han liqqer vi! 
endda i den gode ende. 

Lægen havde endnu kun se 
os komme hen ad gangen me 
Kasper på armen. Efter at hav 
undersøgt ham i ca. tyve rninui 
ter, begyndte han tilmed at tal 
om benstativer, en ny opfinde 
se, han havde set i Englanc 
Måske var der en chance for, ;; 
Kasper kunne lære at gå me 
dem. Vi sugede hvert af han 
ord til os. På en halv time ve 
der for anden gang vendt o 
og ned på vores liv. 

Nu kunne vi igen se på Kaspe 
som et levende barn. Og ikk 
nok med det: Han skulle også 
børnehave. Vi kunne få en plao 
med det samme på Rigshosp 
talets. Vi turde næsten ikke tn 



Hvordan skulle vi få det sagt til 
Kaspers storebror, der var så 
glad for ham? Hvordan skulle 
vi selv komme igennem denne 
forfærdelige proces? Ville vi 
overhovedet være i stand til 
det? Hvad ville der blive af os 
som mennesker? Vi mærkede 
begge hinandens grænseløse 
fortvivlelse og frygtede for, om 
vi nogen sinde ville få den 

· anden igen som det menneske, 
vi kendte og elskede. 

Kunne skimte håb 
På hospitalet fik lægen arran- 

· geret psykologhjælp til os, men . 
sorgen kunne ingen naturligvis 
tage fra os. Det hjalp derimod; 
da han skaffede noget materi 
ale fra Muskelsvindfonden. Om 
og om igen_læste vi hver en linie 
og begyndte langsomt at skim 
te et svagt håb. Her blev der 
skelnet mellem forskellig typer 
af Werdnig-Hoffman eller Spinal 
Atrofi, som den også kaldtes. 
Kun type I blev betegnet som 
dødelig. Måske var det ikke den 
værste form, der havde ramt 
vores barn. Kunne Kasper være 
en !l'er? 

Svaret fandt vi ikke i bogen, 
men vi fik det kort tid efter, da 
vi første gang mødte op på Rigs 
hospitalet med vores 1 år gam 
le barn. - Jeg har læst papirerne 
fra Hvidovre, sagde lægen, - og 
jeg kan se, at de har været lige 
lovligt pessimistiske. Der er da 
ingen· tvivl om, at Kasper til 
hører type li - han liqqer vist 
endda i deri gode ende. 

Lægen havde endnu kun set 
os komme hen ad gangen med 
Kasper på armen. Efter at have 
undersøgt ham i ca. tyve minut 
ter, begyndte han tilmed at tale 
om benstativer, en ny opfindel 
se, han havde set i England. 
Måske var der en chance for, at 
Kasper kunne lære at gå med 
dem. Vi sugede hvert af hans - 
ord til os. På en halv time var 
der for anden gang vendt op 
og ned på vores liv. 

Nu kunne vi igen se på Kasper 
som et levende barn. Og ikke 
nok med det: Han skulle også i 
børnehave. Vi kunne få en plads 
med det samme på Rigshospi 
talets. Vi turde næsten ikke tro 

Mange kunne skånes for chok 
I dag er-Kasper 5 år og han går 
stadig i den-samme børnehave. 
Om et år skal han begynde i 
skole. Hans fysiske handicap er 
ikke til at komme uden om, 
men han har fået et socialt liv 
som alle andre børn, og efter 
hånden har vi også fået en nor 
mal tilværelse igen. 
Vi tror, at Kasper vi I få et godt 

og indhol_dsrigt liv. Selvfølgelig 
bliver det anderledes end de 
flestes. Det bliver ikke let, der vil 
være mange forhindringer, 
meget der er besværligt, men 
han har viljen og den psykiske 
ballast, der skal til. 

Langsomt er også vi begyndt 
at se forsigtigt ud i fremtiden 
igen - begyndt overhovedet at 
turde tro på den, selv om vi end- 

vores egne ører: Skulle Kasper · nu ikke tør lægge planer. Det er 
alligevel få et liv med kamme- svært helt at slette den første 
rater og, leg med andre børn... diagnose fra bevidstheden. Vi 

tager stadig en dag ad gangen, 
for man kan jo ·aldrig vide sig 
sikker ... 

Når vi i dag ser tilbage på det 
forløb, vi har været ige_nnem, 
har vi stadig svært ved at forstå, 

',., 

at man kan tage ~å meget fejl. 
Og vi er ikke de eneste, der er 
blevet sendt hjem med en for 
kert diagnose. Historien genta 
ger sig fra barn til barn, fra 
hospital til hospital. - 
Tilsyneladende eksisterer der 

forskellige opfattelser af den 
samme sygdom. På de fleste 
hospitaler anses Spinal Atrofi 
fortsat for at være en hurtigt 
fremadskridende muskelsvind 
med dødelig udgang. Også de 

· ledende forskere på Panum 
Instituttet deler dette syns 
punkt. Man må undre sig over, 
at landets børnelæger ikke lyt- 

ter til de mennesker, der har 
indsamlet den største viden om 
denne sygdom. Hvis blot den 
erfarne eksperts umiddelbare 
indtryk af barnets tilstand blev 
inddraget på lige fod med 
mikroskopiske vævsanalyser og 
forældede lærebøger, ville man 
ge forældre kunne skånes for 
store traumatiske chok. Men i 
entid, hvor amterne vil alt selv, 
er der nok snarere udsigt til, at 
det bliver værre, for hvordan 
skulle hvert enkelt sygehus 
nogen sinde opnå den fornødne 
erfaring inden for en så sjæl 
den sygdom. Den gode vilje er 
ikke nok.' 

Det var ikke god vilje, vi sav 
nede på Hvidovre hospital. Der 
blev taget alle de hensyn til os, 
man kunne ønske sig i en sådan 
situation. Lægen var bestemt 
ikke nogen dårlig læge - han 
var faktisk enestående god. Han 
vidste bare ikke bedre!!! D 
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"Når vi i dag ser tilbage på det forløb; vi har været 
igennem, har vi stadig svært ved at forstå, 

at man kan tage så meget fejl. Og vi er ikke de 
eneste, der er blevet sendt hjem med en 
forkert diagnose. Historien gentager sig 

fra barn til barn, fra hospital til hospital". 

" 



S~L VI GÅ, ELLER 
SKAL VI LADE V ÆRE? 

LØRDAG DEN 21. NOVEMBER AFHOLDT KØBENHAVNS 
LOKALGRUPPE SIT EFTERÅRSMØDE, DER DENNE GANG 
HANDLEDE OM OVERGANGE I SYGDOMMEN I BÅDE 
BARNE- OG VOKSENALDEREN; DVS. KONSEKVENSERNE 
AF AT OPLEVE EN ÆNDRING FRA AT HAVE ET MERE 
ELLER MINDRE USYNLIGT HANDICAP, TIL AT DETTE 
BLIVER MERE OMFATTENDE, SÅLEDES AT MAN I 
STIGENDE GRAD SKAL IDENTIFICERE SIG MED DET AT 
VÆRE "HANDICAPPET". 
CENTRALE ORD I SAMMENHÆNGEN VAR SELVOPLEV 
ELSE, IDENTITET, ROLLER, ROLLESKIFT OG KRISER. 

::30 
AF BENTE MADSEN OG ANITA KRUSE 
FOTO 2. MAJ 

Selv om emnet var specifikt og 
rettet mod en bestemt gruppe 
af muskelsvindramte, så havde 
ca. 80 voksne valgt at tilbringe 
lørdagen på Rødovregård ved 
København, og det var dejligt. 
12 børn i forskellige aldre 
"afviklede" med hjælp fra bør 
nepassere deres eget program. 
Mødet blev indledt med 

oplæg fra et panel bestående 
af både fagfolk og brugerre 
præsentanter, og det var en 
gennemgående opfattelse, at 
oplæggene fra paneldeltager 
ne supplerede hinanden på en 
meget fin måde. De to fagfolk 
var cand.psych. Britta Snell 
mann, Geelsgård Kostskole, og 
cand.psych., privatpraktiseren 
de Anita Kruse, som bød vel 
kommen. · 

Britta Snellmann indledte med 
et oplæg, som især tog sigte på 
det handicappede barns sociale 
udvikling og focuserede på væs 
entlige forskelle i det handi 
cappede og ikke-handicappede 
barns udvikling. I sit oplæg for 
klarede Britta Sriellrnann, hvor 
dan det handicappede barns 
fysiske begrænsninger, mangel 
på alene-oplevelser, begrænse 
de muligheder for at realisere 
drømme, forhold til ofte ulyk 
kelige forældre, søskende og 
kammerater påvirker barnets 
selvoplevelse og medfører et 
tidligere modnet og tænkende 

. barn. Hun fremhævede betyd 
ningen af, at barnet har venner. 

både blandt handicappede og 
ikke-handicappede og sluttede 
sit oplæg med at konstatere, at 
barndommen skal være fyldt 
med spændende oplevelser og 
forundring, og at det lige så 
godt kan ske for et handicappet 
barn. 

Selvoplevelsen 
I sit oplæg fortalte Anita Kruse 
om selvoplevelse, rolleskift og 
belastningsperioder og inddrog 
også resultater fra en under 
søgelse, hun havde foretaget 
for EAMDA. Undersøgelsen 
omfattede voksne muskelsvind 
ramte i "mellemgruppen" og 
kom bl.a. ind på problemer 
omkring rolleskift, betydningen 
af afhængighed og kriser. l\(1an 
ge havde sværtved at accepte 
re den øgede afhængigh.ed, 
som sygdommen forårsagede, 
havde svært ved at bede andre 
om hjælp og følte sig mindre 
attraktive. Dette kunne med 
føre kriser og sorg, og Anita 
Kruse fortalte om forskellige 
aspekter af krisen og måder at 
komme igennem den på. Hun 
var også inde på den umiddel 
bare lettelse, som diagnose 
meddelelsen kan give, og de 
efterfølgende reaktioner såsom 
tvivl, angst og usikkerhed for 
fremtiden. Hun talte om betyd 
ningen af håb og arbejde i ret 
ning af at kunne rumme og 
acceptere handicappet, om at 
styrke selvværdet, og at brug 

af hjælpemidler kan opleves 
både som en konfrontation med 
sygdommen og som frigørelse 
af ressourcer. Under alle om 
stændigheder er det vigtigt, at 
sygdommen bliver integreret i 
selvoplevelsen. 

Skole og pubertet 
U ngdomsrepræsentant Kristian 
Kjerulff fortalte personligt om 
sine oplevelser i 4.-5. klasse, hvor 
han begyndte at få problemer 
med at gå og følge med i kam 
meraternes leg. Han følte sig 
isoleret og brugte 20-25% af 
hvert frikvarter til at komme fra 
det ene·klasseværelse til det 
andet. Når han gik, krøb han 
langs væggen for ikke at falde. 
Han oplevede skyldfølelse, for 
di han ikke turde gå, og andre 
sagde, at han godt kunne. Selv 
om det er gået lidt ud over 
fysikken, var det en lettelse at 
komme til at sidde i kørestol og 
igen være med i kammeraternes 

. leg. 
Merete Larsen fortalte om de 

problemer, · der kan opstå i 

puberteten i forbindelse med 
det at have et usynligt handicap, 
om hvor svært det er at accep 
tere, at man på nogle punkter 
er anderledes end andre, og 
hvor megen energi, der ofte 
bruges på at skjule handicap 
pet. Hun pointerede, hvor vig 
tigt det var at tale med andre 
om problemerne, og hvor svært 
det var at efterleve "gode råd" 
fra kammerater om at være 
ligeglad, hvis der bliver kigget 

· på en, eller der kommer over 
raskende reaktioner. 
Merete Larsen påpegede, at 

efter at sygdommen er for 
værret, er det blevet lettere at 
tale om det, og at det vanske 
ligste ikke er at' acceptere, at 
man har et handitap, men det 
te ikke at kunne være anonym. 
Merete konkluderede, at det er 
"dejligt at kunne gå, men 
måske lettere at sidde i køre 
stol". 

Fra intetkøn til hunkøn 
Winnie Carass berettede om 
sine erfaringer med en muskel- 

svindsygdom, som foreløbig h, 
varet i 5 år, men som oplev, 
som "et helt liv"! Pludselig oph 
vede hun et brud på den ti 
værelse, hun havde etablere 
Hun måtte opgive sit fag, må 
te revidere rollefordelinger i fa 
hold til ægtefællen og barne 

Britta Snelmann fremhævede, at I 
handicappede og ikke-handicapp, 
skal være fyldt med spænderde o 



svindsygdom, som foreløbig har . 
varet i 5 år, men som opleves 
som "et helt liv"! Pludselig ople 
vede hun et brud på den til 
værelse, hun havde etableret. 
Hun måtte opgive sit fag, måt 
te revidere rollefordelinger i for 
hold til ægtefællen og barnet, 

Københavns lokalgruppes efterårsmøde fokuserede på 
overgange i sygdommen; når man går fra at have et 
mere eller mindre usynligt handicap til dette bliver mere 
omfattende. 80 voksne og 12 børn deltog i mødet. 

og fandt det vanskeligt at væn 
ne sig til at skulle bede om 
hjælp bl.a. i forhold til det 
offentlige system, hvor hun føl 
te, ~t kontakten var præget af 
umyndiggørelse, og at hendes 
selvbestemmelse blev knægtet. 
"Jeg ville ikke acceptere, at jeg 

Britta Snelmann fremhævede, at barnet skal have venner både blandt 
handicappede og ikke-handicappede, og hun slog fast, at barndommen 
skal være fyldt med spændende oplevelser og forundring. 

havde et handicap og havde 
derfor et stort aktivitetsniveau, 
som det viste sig, at jeg ikke 
kunne'overkornrne". 

Først da Winnie Carass nåede 
dertil, hvor hun kunne pointere 
over for sig selv, at hun havde 
værdi og tog sine behov alvor 
ligt, blev hun en anden person 
- fra at føle sig som· intetkøn 
blev hun hunkøn igen - og hun 
har især oplevet de store over 
gange på to områder: nemlig 
at afhængighed ikke betyder 
det samme som manglende 
bestemmelse, og i forbindelse 
med det at 'skulle bruge en 
kørestol, hvor hun var bange 
for omgivelsernes reaktioner, 
men bagefter ikke kunne forstå, . 
at hun har været så lang tid om 
at tage beslutningen om at sæt 
te sig i den. 

Belastende rolleskift 
Frank Steffensen berettede om 
de utrolige mængder af energi, 
man bruger på at skjule handi 
cappet, og at den langsomme· 
progression kan være en sand 
rædsel at leve med. Han fortal 
te om oplevelser i opvækst- og 
ungdomsårene med drillerier 
og føleri sig udenfor og van 
skelighederne ved at bryde 
meget indarbejdede roller. 
Frank Steffensen fortalte også 
om de belastende rolleskift, han 
oplevede i forbindelse med at 
skifte mellem at være usynliqt 
og synligt handicappet - f.eks. 
når han sad ned, og når han 
skulle rejse sig - og at energien 
blev brugt på at koncentrere 
sig om at overleve, ikke ople- . 
ve, og at det kunne føre til ten 
denser til isolation. 

Et vigtigt valg for ham har 
været en konkret situation, hvor 
han lånte en kørestol, og. han 
oplevede, at mange brikker 
faldt på plads ved den lejlighed. 
Til sidst nævnte Frank Stef 
fensen begrebet "en hvid 
neger", som jo paralleliserer til 
mennesker med et handicap, 

som prøver at fornægte sig selv, 
at gemme sig bag forskellige 

. facader og ikke vælge at gå ind 
i deres liv på godt og ondt. Han 
konkluderede vigtigheden af at 
kunne være sig selv bekendt. 

Givende gruppearbejde 
I den efterfølgende frokost 
pause, som jo traditionen tro 
bestod af hjemmelavede "spe 
cialiteter", var deltaqerne delt 
op i forældre- og voksenqrup 
per og fik en række spørgsmål 
til igangsætning af diskussio- · 
nen. De 8 grupper havde her 
været omkring mange forskel 
lige temaer, bl.a, betydningen af 
håb og mål, og hvordan disse 
påvirkes af handicapsituationen, 
udveksling af erfaringer med at 
håndtere sit handicap, drøftelse 

, af hvordan man skal forholde 
sig til tilbud fra behandlings 
systemet, og hvordan informa 
tionen herfra gives, hvordan 
handicappet påvirkede selvop 
levelsen, roller og rolieskift. 

I en af grupperne havde man 
en god oplevelse med at udvek 
sle erfaringer og besluttede at 
etablere en forældregruppe, 
som jo skulle fungere videre 
fremover, hvilket i sig selv må 
siges at være et flot resultat af 
et sådant medlemsmøde. 

Et gennemgående emne i 
diskussionen var også frustrati 
onerne over behandlingen i det 
sociale system, om den måde 
kommunikationen foregår på 
mellem system og "kunde", og 
hvordan man kunne ønske det 
forbedret. 
Alt i alt var det en udbytterig 

dag med mange aspekter på de 
problemstillinger, som jo også 
indebærer · følelsesmæssige 
spørgsmål, og derfor kan være 
lidt vanskelige at gå tæt på og 
tale om, men som samtidig 
uden tvivl opleves som særdeles 
vedkommende og nærværen 
de af mange. □ 
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agten og medlemmerne 
/ 

'Debat om Muskelsvindfondens fremtidige struktur 

Skal Muskelsvindfonden være 
en strømlinet organisation, der 
træffer hurtige, højeffektive 
beslutninger? På bekostning af 
medlemsindflydelsen og demo 
kratiet i foreningen. Eller skal 
det være lige omvendt? 

Eller noget midt imellem? 
De spørgsmål blev vendt og 

drejet af repræsentantskaber 
ne i Muskelsvindfonden og VB 
Centret på et fælles møde den 
6.-7. november, hvor det seneste 
landsmødes debat om struktur 
og udvikling af organisationen 
blev taget op igen. Diskussio 
nerne koncentrerede sig om to 
emner: Formulering af visioner· 
og mål samt politisk struktur. 
Især det sidste emne var gen 
stand for en længere debat. 

To hovedspørgsmål 
Ændringer i den politiske struk 
tur rummer mange problem 
stillinger, som dog groft taget · 
kan samles i to hovedspørgs 
mål: 
* Dels Muskelsvindfondens 
grundstruktur, dvs. hvordan 
foreningens medlemmer er 
organiseret geografisk og dis 
se eventuelle afdelingers kom 
petence. 
* Dels opbygningen af Muskels 
vindfondens politiske organer, 
valgmåder hertil, samt orga 
nernes opgaver og kompetence. 
Eller sagt på en anden måde: 
Hvordan skal magten fordeles 
mellem bestyrelse, repræsen 
tantskab og landsmøde? 

Repræsentantskaberne traf 
ingen beslutninger om den poli 
tiske struktur. Af den enkle 
grund at ændringerne i vidt 
omfang kræver nye vedtægter, 

som kun landsmødet kan beslut 
te. Men på næste møde i begyn 
delsen af 1993 vil der blive ved 
taget en indstilling til det 
kommende landsmøde. 

Amts-organisationer 
og valgmåder 
Så meget er endnu uafklaret, 
men debatten tegnede allige 
vel et billede af den ny politiske 
struktur: 
* Der vil kun være et repræ 
sentantskab (25-30 medlemmer). 
* Repræsentantskabet vælger 
af sin midte bestyrelserne for 
Muskelsvindfonden og VB-Cen 
tret (7-9 medlemmer); bestyrel 
ser, som har en høj grad af per 
sonsammenfald. 
* Muskelsvindfondens lands 
forrnand og næstformand væl 
ges direkte af landsmødet. 
* Bestyrelserne får to persona 
lerepræsentanter. 

· Størst diskussion var der om 

grundstruktur og valgmåder til 
repræsentantskabet. 

I dag er hele landet forenin 
gens grundenhed, men flere 
argumenter kunne tale for en 
inddeling i lokale organisatio 
ner. Der er foreslået amts-orga 
nisationer, som bl.a. kunne være 
med til at aktivere flere med 
lemmer, skabe mere enkle veje 
til medlemsindflydelse og des 
uden passe som fod i hose med 
De Samvirkende lnvalideorga 
nisationers grundstruktur. 
Om valgmåder lyder spørgs 

målene: Skal repræsentant 
skabet alene vælges af lands 
mødet? Skal eventuelle amts 
organisationer vælge nogle af 
medlemmerne? Skal der også 
åbnes mulighed for brevstem 
me-valg? 

Der var stor debat herom og 
en tilsvarende mangel på en 
klar konklusion. Og derfor vil 
forslag om grundstruktur og 

På skolebænken 
Repræsentantskabs- oq bestyrelsesmedlemmerne ønsker at 
blive dygtigere til deres hverv i de folkevalgte organer. Et 
udvalg med bestyrelsesmedlemmerne Torben Madsen, 
Maria Overgaard og Jan Grundvad har arbejdet med sagen 
og foreslår to typer uddannelse. Dels en almen uddannelse 
i emner som foreningsledelse, personlig planlægning og 
udvikling, forhandlingsteknik, taleteknik m.v. Dansk Ung 
doms Fællesråd arrangerer denne undervisning til en bil 
lig pris, og udvalget lægger op til, at alle medlemmer i 
Muskelsvindfonderi - ikke kun de valgte - tilbydes kurserne. 
Og dels en intern uddannelse i Muskelsvindfondens opbyg 
ning, arbejdsmetoder m.v. Til det formål skal sekretariatet 
organisere et specielt kursus. 

valgmåder påny blive grundigt 
gennemarbejdet. 

Bestyrelsesmedlem Bruno 
Månsson og konsulent Jørgen 
Lenger forestår arbejdet her 
med. 

Femårs-plan på vej 
Visioner og mål for Muskels 
vindfonden bliver emnet for en 
konference i begyndelsen af 
1993, hvor såvel persona le som 
repræsentantskabsmedlemmer 
deltager. 

Det seneste års arbejde med 
at udvikle organisationen har 
vist et stort behov for tydelige 
re at definere meningen med 
Muskelsvindfonden; et behov, 
som også landsmøde -92 
erkendte. Planen er nu, at kon 
ferencen skal formulere og ved 
tage visioner og overordnede 
mål samt forslag til, hvornår og 
hvordan de føres ud i livet. Til 
sammen skal det munde ud i en 
femårs-plan - et program - som 
præsenteres på landsmøde -93. 

Programmet skal med 
mellemrum revideres af repræs 
entantskab og bestyrelse på 
baggrund af en løbende 
medlemsdebat om foreningens 
langsigtede mål. Den debat skal 
styrkes på flere måder: Work 
shops på landsmødet, i Muskel 
kraft, via kontaktudvalgsmøder, 
gennem repræsentantskabs 
medlemmernes kontakt til inter 
essegrupper. 

En arbejdsgruppe bestående 
af næstformand Anette Thom 
sen, direktør Mette Bock og 
administrationschef Lis Thom 
sen står for tilrettelæggelse af 
konferencen. 

jøj 
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AF JØRG.EN GRØN.NEGÅRD CHRISTENSEN f HA SIDlllNIIN 

Velfærdsstaten har ikke taget livet af dem. 
De er der, selv om det offentlige løser man 
ge af de opgaver, som de er henvist til at 
løse i andre samfund. I modsat fald kan det 
hænde, at der ikke er nogen til at tage sig 
af dem. 

I Danmark er der adskillige af dem. Man 
ge er ganske anonym_e. De sælger deres 
mærker, holder deres- lotterier og tombol 
aer. Andre er synlige. Mere synlige end søm 
meligt er for organisationer af den type, vil 
nogle sige med en henvisning til Kræftens 
Bekæmpelse, Dansk Flygtningehjælp, Dansk 
Røde Kors - hvem ved - Muskelsvindfonden. 

Bag det ligger en opfattelse af de vel 
gørende organisationer og deres plads i 
det moderne samfund. Den går ud på, at de 
i lighed med hattedamerne skal kende deres 
plads. Hvis de vil have del i vores penge, skal 
de vise ydmyg anstand. Det kan de gøre 
ved at holde sig på måtten, anonymt, 
høfligt og stilfærdiqt. 

Bag det skjuler sig også en anden tanke. 
Den går ud på, at de gerne, ja, helst må 
være selvudslettende. De skal ikke ... vise for 
stort et forretningsmæssigt talent. Man 

· skulle nødigt få fornemmelsen af dygtighed, 
der matcher et halvdvask erhvervsliv. Da er 
den gal. 

Det E:r den også, hvis disse velgørende 
organisationer, hvoraf der er mange, lønner 
deres medarbejdere med en anstændig løn. 
Det kunne ske ud fra opfattelsen af dem 
som arbejdskraft, der er til rådighed på et 
arbejdsmarked, hvor der konkurreres om 
de bedste talenter, og hvor der konkurreres 
på prisen. Derfor tog Mellemfolkeligt Sam 
virke grueligt fejl, da organisationen i sin tid 
gav sine medarbejdere nogenlunde sam 
me vilkår, som bliver de medarbejdere til 
del, der udsendes gennem den statslige 
bistandsorganisation DANIDA og gennem 
Det Kgl. Danske Udenrigsministerium. 

Endelig skal disse organisationer også vide, 
at de ikke må befatte sig med politik. Hvad 
det vil sige, er ikke ganske klart. Det gælder 
specielt, fordi de fleste af de velgørende 
organisationer dog er etableret, fordi der er 
mennesker, som i en blanding af altruisme 

Velgørenhed, 
politik og business 

'\. 

og egoisme har ønsket at sætte politisk 
kraft bag en sag, som de vil fremme, og 
som for alle praktiske formål kun lader sig. 
fremme ad politisk vej. 

Det er der såmænd heller ikke noget i 
vejen med. En ting skal disse organiserede 
velgørere blot vide, hvis deres effektivitet 
rækker videre end til 1 minuts bekendt 
gørelse af næste dags mærkesalg lige efter 
afslutningen af Radioavisen. Da har de 
bragt sig i farlig skuffe med legitime poli 
tiske aktører som statsministeren, Poul 
Nyrup, LO, Martin Rømer og Landbrugsrå 
dets præsident. 
Vinklen er fantasiløst skæv. I dens per 

spektiv erkendes det ikke, at selv den gode 
velfærdsstat har brug for alternativer. At 
netop de frivillige organisationer, der af 
den ene eller den anden grund angiver at 
arbejde for en god sag, konstant presser 
velfærdsstaten. Det skal forstås på flere 
måder. 

For det første byder de velfærdsstaten 
konkurrence på effektivitet. Mit yndlings 
eksempel er de to frivillige organisationer, 
Dansk Røde Kors og Dansk Flygtningehjælp. 
De tager sig af fremmede, der søger til 
flugt i Danmark; fordi de føler sig forfulgt 
i hjemlandet. Og det gør de med en fleksi 
bilitet og effektivitet, som velfærdsstatens - 
institutioner, der drives for kommunale og 
statslige midler, kunne lære meget af. De 
gør det tilmed uden at klynke, selv om der· 
falder en del flere slag på deres ryg end 
på de institutioner, der drives som en del af 
velfærdsstatens myndighedsapparat. 

For det andet kan de udgøre et konkur 
rerende alternativ til noget, der ellers ligner 
et monopol. Det gælder også med hensyn 
til opfindsomheden, som i de offentlige 
systemer er sat så rneqet i system, at den 
vanskeligt kan komme til udtryk på anden 
vis end gennem kravet om flere midler til 
det samme. 

For det tredie demonstrerer de, at· det 
godt kan lade sig g'øre at rejse private mid 
ler til at løse opgaver, der ellers i velfærds 
staten defineres som opgaver for det store 
fællesskab. 

Der er med andre ord gode grunde til dis 
se organisationers fortsatte eksistens. 
Velfærdsstaten fortjener et alternativ, lige 
som den fortjener pression fra organisatio 
nerne. Det kræver dels penge, dels politisk 
styrke. Og det får organisationerne kun, 
om de kombinerer talent for business med 
talent for politik. 
Vil man velgørenhedens vel, er accepten 

af dens organiserede politiske og forret 
ningsmæssige aktiviteter en nødvendig føl 
geslutning. Ellers har man henvist den til 
samme grinagtige rolle som loppemarkedet 
i den lokale idrætsforening og basaren med 
hjemmestrik i menighedshuset. Men givet er 
det naturligvis, at når velgørenheden gør sig 
selv økonomisk og politisk effektiv, ja, da må 
den også acceptere, at den gøres til gen 
stand for den samme offentlige og kritiske 
vurdering, som erhvervslivets somme tider 
mindre glorværdige helte og den offentli 
ge sektors politiske og administrative inde 
havere af magt og myndigheder. 

Det er netop denne pluralistiske kombi 
nation af demokrati og kapitalisme, som 
gør det tåleligt at leve, og som man meget 
vel kunne ønske sig mere af, om nogen 
ellers ønsker at råde bod på nogle af 
velfærdsstatens skavanker. 

Den danske velfærdsmodels konstruk 
tører har sandsynligvis be·gået en alvorlig 
fejl, da de lidt efter lidt faldt for fristelsen 
til i den -offentlige sektor at indlemme 
næsten hver_og en af de organisationer og 
institutioner, som tidligere løste mange soci 
ale og sundhedsmæssige opgaver.· Det er . 
sket, fordi de blev presset til det. Det er 
også sket, fordi det på papiret kunne tage 
sig ud som en rationalisering af et ellers 
mindre overskueligt system. 

Det kan meget vel være, at man igen 
skulle overveje en reprivatisering af 
velfærdsstaten. For at sikre opfindsomhed 
og pluralisme og for at sikre effektivitet. 

Jørgen Grønnegård Christensen er 
professor ved Institut for Statskundskab, 
Aarhus Universitet. 
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SUM konference: 
Mere hjælp til 
de udsatte 
Evaluerinqen af Socialministeriets flerårige 
indsats med fordeling af de såkaldte sociale 
udviklingsmidler (SUM) til knap 1.800 meget 
forskellige projekter er slut. Under en kon 
ference på Louisiana i Humlebæk i november 
forsøgte et panel af politikere, forskere og 
embedsmænd at samle op på projektets 
erfaringer. En af konferencens hovedkon 
klusioner var, at der fremover vil være et 
stort behov for at yde en ekstra indsats til for 
del for de såkaldt udsatte grupper: De ud 
stødte, de socialt truede børn og unge, hjem 
løse og psykisk syge. Departementschef 
Johannes Due fra Socialministeriet frem 
hævede problemerne med udstødningen fra 
arbejdsmarkedet og en voksende gruppe af 
psykisk syge og hjemløse. Han sagde blandt 
andet: "Man kan undre sig over, at Folke 
tinget samtidig med disse væsentlige pro 
blemer beslutter en børnepakke, der hvert år 
koster 1.2 mia. kr., hvoraf den ene mia. bru 
ges til grupper, der ikke har behov for pen 
gene. I stedet kan der blive tale om at ind 
arbejde en forståelse for nødvendigheden af 
en omfordeling af goderne. En massiv indsats 
i forhold til gadebørn, udstødte m.v. kan 
kun løses, hvis vi, der har økonomien og 
ikke er belastet socialt, indser, at vi må afgi 
ve noget til en omfordeling". I forbindelse 
med SUM-projektets afslutning og evaluering 
er udgivet 28 forskerrapporter, der opsamler 
erfaringerne indenfor områder som børn og 
unge, revalidering/aktivering, ældre, handi 
cappede, ressourcesvage grupper og flyqt 
ninge/indvandrere. Information om SUM kan 
fås hos Socialministeriet, tlf.: 33 92 33 77.: 

Ny udgave 
afturhåndboq 
"Rejse i Danmark for bevægelseshæmme 
de" er titlen på en lille populær håndbog, 
som nu udsendes i 5. og reviderede udgave. 
Bogen udgives i et samarbejde mellem Dan 
marks Turistråd og Bolig-, Motor- og Hjælpe 
middeludvalget (BMH) med det formål at 
give fysisk handicappede mulighed for at 
tilrettelægge ture og ferier i Danmark - 
uden unødige forhindringer. På knap 100 
sider præsenteres i overskuelig form en stor 
mængde information om handicap-egnede 
transport- og indkvarteringsmuligheder, 
spisesteder og seværdigheder overalt i lan 
det. "Rejse i Danmark for bevægelseshæm 
mede" er trykt i en dansk, tysk og engelsk 
udgave, koster 60 kr., og kan bestilles hos 
BMH's publikationsvirksomhed, 
Landskronagade 66, 4., 2100 København Ø. 

/ 

Forsiden af Viadukt nr. 1 

Viadukt 
- nyt blad om hjælpemidler 
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"Viadukt" er navnet på et nyt tipsskrift om tekniske hjælpemidler til rehabilitering og 
undervisning. Bag tidsskriftet står Hjælpemiddelinstituttet, som er en sammenslutning 
af Dansk Hjælpemiddel Institut (DHI) og Dansk Teknologicenter for Handicappede 
(DDTCH). Indholdet af bladet er en blanding af større temaartikler om f.eks. pro 
grammerbare el-kørestole, idrætsanlæg, ældreboliger og nogle tætpakkede sider med 
korte facts om nye udgivelser og kommende seminarer og konferencer med relation· 
til hjælpemiddelområdet. Forsiden af det første nummer af bladet prydes af et farve 
foto af ergoterapeut Connie Hansen, guldvinder i kørestolsrace ved Handicap OL i Bar 
celona. Forsidebilledet følges op af et længere interview inde i bladet med Connie Han 
sen- om træninq, eliteidræt, materiel og produktudvikling af nye hjælpemidler. Et 
årsabonnement på "Viadukt" koster 320 kr. (6 numre) og kan tegnes hos hjælpe- · 
middelinstituttet, tlf.: 42 99 33 22. 
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Travle idrætsdage 
Traditionen afholdt Geels 
gaard kostskole den sidste 
weekend i sommerferien et 
idrætskursus for fysisk handi 
cappede børn og unge. Og i 
følge den pressemeddelelse 
som skolen har udsendt, var 
det en række travle og ople 
velsesrige dage for deltager 
ne. Kurset lagde ud med bue 
skydning i den lokale skytte 
forening i Glostrup, og fort 
satte weekenden over med 
sejlads i mini 12'er, skydning 
(cal .22), svømning, el-køre 
stols-hockey og en fisketur på 
Esrom sø. Ikke mindst kon 
kurrencerne i el-kørestols 
hockey, der foregik i nogle af 
de nye, hurtige hockeystole 
(udlånt af Dansk Handicap 
Idræts-forbund), vakte delta 
gernes begejstring. Interesse 
rede kan indhente informati 
on om kommende idræts 
arrangementer på Geelsgaard 
kostskole på tlf: 42 85 10 22. 

De nye, hurtige el-kørestole til hockey vakte stor begejstring blandt deltagerne 
på Geelsgaard kostskoles idrætskursus. 

"' 

Kursus for 
bedsteforældre 
og børnebørn 
Pindstup Centret afholder den 8.-10. april 
1993 et kursus for bedsteforældre og 
deres handicappede børnebørn. Formålet 
med kurset er at give bedsteforældrene 
mulighed for at forstå, hvad det vil sige at 
have et barn/barnebarn med handicap i 
familien. 'Samtidiq vil man fra -kursusle 
dernes side præsentere bedsteforældrene 
for nogle ideer til, hvad de kan foretage 
sig i samvær med barnet I følge kursus 
programmet skulle det give bedstefor 
ældrene lejlighed til at "opleve, at et liv 
med et handicap kan være et godt liv 
og give mange glæder". På kurset kan 
bedsteforældrene mødes og snakke-med 
ligestillede, og på den måde få bearbejdet 
deres tanker og følelser i forhold til det at 
have et barnebarn med handicap. 
Yderligere information hos Pindstrup Cen 
tret, tlf.: 86 39 61 11. 

Socialt 
~/ samarbejde 
med Estland 
og Letland 
Sammen med en dansk erhvervsdelegati 
on var Socialminister Else Winther Ander 
sen for nylig på besøg i Estland og Letland. 
I forbindelse med besøget modtog en 
række estiske og lettiske institutioner en 
sending inventar og hjælpemidler, der er 
blevet indsamlet på danske institutioner. 
Under besøget i.Estland underskrev mini 
steren tillige en overenskomst med den 

. estiske regering om erhvervsmæssigt sam 
arbejde på det sociale område. Ved en 
officiel middag i Tallin, Estland, talte Else 
Winther Andersen om den store udfor 
dring, landene har i at skulle opbygge et 
moderne samfund næsten fra bunden. 
Og om det fortsatte arbejde med at hjæl 
pe og forbedre vilkårene for ældre og 
handicappede mennesker. "Men jeg må 
også sige Dem, at den varme og det men 
neskelige engagement, som jeg fornem 
mede hos de personer, der har med disse 
mennesker at gøre, er en uvurderlig bal 
last i Deres videre arbejde", sagde hun. 

Hit med 
mærkerne 
Der er penge i frimærker - også de brug 
te. I den anledning kommer. Finn Laur 
sen fr_a Muskelsvindfondens Lokalgruppe 
Lolland med følgende opfordring til 
Muskel krafts læsere: Da 1 kg. uvaskede og 
usorterede brugte frimærker i øjeblikket 
indbringer ca. 100,00 kr. opfordrer vi til en 
storstilet frimærkeindsamling til fordel 
for Muskelsvindfondens arbejde. Du kan 
hjælpe ved at du med al den post, du 
møder i din dagligdag, vil afrive så man 
ge firmærker som muligt og sende dem 
til: Muskelsvindfonden, Lo_kalgruppe Lol 
land, v!Finn Laursen, Friheden 24, 4900 
Nakskov. Vi håber, at I vil aktivere så man 
ge venner og bekendte som muligt. Hvis 
du f. eks. kender nogen, der på arbejds 
pladsen har mulighed for at få mærkerne 
fra posten. Vi har allerede aftagere til 
alle frimærkerne - både inden- og uden 
landske. 
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VOR IGIN VIHOIN 

U ngdomsgruppens 
rejsekursus 

AF MARIA OVERGAARD HANSEN 

"O reise! 0 reise! Det er dog 
den lykkeligste lod! Og derfor 
reise vi Alle"(1). 

Således var 30 unge muskel 
svindlere mellem 15 og 35 år 
(samt deres 30 hjælpere) den 
13.-15. november rejst til det 
vestligste Jylland for sammen 
at deltaqe på Ungdomsgrup 
pens Rejsekursus. · 
Vi lever mere end nogensinde 

i en rejsende tidsalder og i et 
samfund, hvor rejsen bliver 
betragtet som et mål i sig selv. 
At rejse er at bevæge sig, at 
være på vej, at drømme, sanse 
og opleve. Alle rejser - hvis ikke 
fysisk, så i fantasien. 

Som fysisk handicappet har 
man som regel flere forbere 
delser og spekulationer inden 
en (fysisk) rejse. Alt det prakti 
ske som overnatningsforhold, 
toiletforhold, transport rundt i 
landet m.v. i det ønskede rejse 
mål, kan synes helt uoverskue 
lige og derfor hindre en i at 
springe ud i det. Det var med 
dette udgangspunkt, vi arran 
gerede kurset. 

Programmet startede flot med 
Kjeld Nielsens lysbilledshow fra 
hans to måneders lange biltur i 
Tyrkiet. Flotte og indbydende 
billeder - og en god appetit 
vækker for weekendens emne. 
Efter· Kjelds show gik deltager 
ne i grupper. Der var fem for 
skelliqe grupper, som deltager 
ne havde valgt sig på til lørdag 
eftermiddag. Fredag skulle de 
blot mødes en lille time for at 
planlægge næste dags arbejde. 

Rejsetips 
Lørdag formiddag var kontant 
information - et panel be 
stående af Søren fra Jysk Rejse 
bureau, Carina fra Larsen Rej 
ser, Klaus Bach, der fortalte om 
sine bil rejser, og jeg selv fortal 
te om mine erfaringer fra rejser 
i Thailand og Mexico. 

Søren fortalte om individuel 
le rejser, hvilke tanker man bør 
gøre sig inden _man drager 
afsted - som handicappet rej- 

sende - og i det hele taget. Det 
stiller selvfølgelig store krav til 
en selv at tage på den slags rej 
se, hvor man køber en flybillet 
og intet andet hjemmefra. Jysk 
Rejsebureau kan dog arrangere 
en ankomst-pakke, hvis man er 
interesseret, bestående af hotel 
de første par dag samt de kan 
også arrangere nogle guidede 
ture. 

På en rejse til f. eks. Indonesi 
en ellerThailand, som var de to 
lande Søren koncentrerede sig 

om, vil man som kørestolsbruger 
være ret godt stillet. Selvfølge 
lig vil det være umuligt at tage 
på trek gennem regnskoven og 
bestige de højeste bjergtinder - 
i stedet kan man f.eks. leje en bil 
med chauffør og lade sig køre 
rundt. Søren fortalte også om 
forsikringsforhold. 

Carina fra Larsen Rejser tog 
over efter Sørens lysbilleder fra 

. de eksotiske himmelstrøg. Hun 
berettede om charterrejser, hvor 
man jo altid vil være mere 
"beskyttet" end hvis man rej 
ser på egen hånd. Larsen Rej 
ser har mange forskellige rejse 
mål og ønsker man at rejse til 
Filipinerne f. eks. har Larsen Rej 
ser arrangerede rejser dertil. 
Inden bestillingen af en char 
terrejse kan man få alle de 

oplysninger man ønsker om 
hotel og "handicapvenlighed" 
ligesom guiderne vil være 
behjælpelige ude på destinati 
onen. '\ 

Rejser med bil og fly 
Klaus Bach holdt et oplæg om 
sine bilture til bl.a. Italien. Hans 
første tur foregik i personbil 
med tre hjælpere og et telt. Fin 
tur, men året efter prioriterede 
han dog lidt mere komfort og så 
boede de på vandrerhjem. For- 

Sing-a-long. Ungdomsgruppens rejsekursus bød også på underholdning. 

re steder. Ligeledes er det vigtigt 
at gøre sig klart inden man 
tager afsted hvor langt man vil 
gå, og det er vigtigt at have 
snakket med hjælperne om det 

· inden en .rejse. 

Overvældende interesse 
Efter de fire oplæg var der tid til 
spørgsmål og debat. 
Om eftermiddagen blev der/ 

arbejdet i grupper. Alle skulle 
de arbejde med emnet "Rejse" 
men de havde forskellige re'd 
skaber. Der var en madgruppe, 

~ en planchegruppe, en snakke 
s) gruppe, en dramagruppe og en 
<( 

~ sanggruppe. Alle deltagerne var 
<( . 

~ kommet i den gruppe, de havde 
2 som 1. prioritet, så det betød 

at de var meget opsatte på at få 
det til at g_å godt. Om aftenen. 
viste grupperne deres resulta 
ter frem for de øvrige grupper. 
Det var virkelig imponerende 
så meget de havde nået. 

Højdepunktet i weekendkur 
set vil i hvert fald nok een del 
tager sige var bankospillet .... 
Danske Folkeferie havde givet 
Ungdomsgruppen et weekend 
ophold på et af deres danske 
feriecentre. Vi spillede banko 
om, hvem der skulle blive den 
heldige vinder, og ,det blev • 
Martin Svendsen. 

Interessen for netop dette 
kursus var overvældende - vi 
havde regnet med 40 deltagere 
på kurset - og vi fik 80-9_0 til 
meldinger. Vi_ tog så 60 med - 
og der var virkelig heller ikke 
plads til flere på centret (Lau 
gesens Have). 

Et ungdomsgruppekursus har 
'altid et overordnet 'emne, som 
der bliver arbejdet med. Men 
der er jo også hele den lige så 
vigtige mere sociale side af et 
sådant kursus. Programmet var 
denne gang lidt hårdt presset 
- men tid blev der nu alligevel til 
de gode snakke_henover de vel 
dækkede borde. 

delen ved en bilrejse er, at man 
er helt frit stillet. Man behøver 
aldrig blive længere tid et sted, 
end den tid, man lige nøjagtig 
har lyst til at være der, Og man 
er fri for at skulle tænke på 
transportmidler, der ikke er 
egnede til at transportere er, 
passager i el-kørestol. Har man 
en kassebil, er den jo også stor 
nok til at man kan sove i den, og 
rejsen bliver billigere på den 
måde. ,_ 

Jeg fortalte om mine fly-rejser 
til Thailand sidste år og Mexico 
i år. For mig er det et valg man 
må træffe inden en sådan rejse 
- jeg prioriterer at lade min .el 
stol blive hjemme og nøjes med 
den manuelle - så kan jeg ikke 
selv gå mig en tur - til gengæld 
kan jeg komme rundt langt fle- 

(1) H.C. Andersen: "Skyggebilleder 
af en Reise til Harzen", 1831 

41 

- 



42 

Bidrag med fradrag 
Julen står for døren, og et nyt skatteår venter 
lige om hjørnet. To gode grunde til at betænke 
Muskelsvindfonden med et kontant bidrag netop 
nu. Flinke mennesker, der skænker organisationen 
et pengebeløb inden den 31. december, kan sam 
tidig nå at få et ekstra fradrag med på selvangi 
velsen for 1992. Reglerne er ganske enkle: Beløb 
over 500 kr. kan trækkes fra på selvangivelsen, dog 
højst 3.000 kr. Ægtefæller kan hver fratrække 
3.000 kr. En praktisk måde at ordne sagen på er at 
indbetale beløbet på Muskelsvindfondens giro 
konto nr. 9 01 11 10 og gemme kvitteringen til 
skattevæsenet. 

ffi 
~ 
V, z 
t:J 
0 
2 
0 

~ 

Arv 
Muskelsvindfonden har modtaget testemantariske 
bidrag fra følgende personer: 
Otto Olsen, bankfuldmægtig.Bidrag: 150.000 kr. 
Beløbet skal gå til forskning og behandling. 
Julie Vilhelmine Chistiansen, Helsingør. 
Bidrag: 160.000 kr. 
Anna Kristine Christensen, Odense. 
Bidrag: 250.000 kr. 

MG-SEMINAR: 

Flere tilbi 

·Gang i 
voksen 
qruppen 
Arbejdsgruppe nedsat. 
Kursus i februar. 

Nuskal der til at ske noget for 
de voksne brugere i Muskels 
vindfonden. 

Opmærksomheden om grup 
pen har været lav i de senere 
år, især efter nedskæringerne 
og omprioriteringerne i 89-90, 
hvor man måtte koncentrere 
indsatsen om børn og unge. 

En arbejdsgruppe har derfor 
sat sig for at sætte skub i initia 
tiver, der er målrettet voksnes 
behov og ønsker. Gruppen blev 
nedsat på kontaktudvalgs 
weekenden i oktober og plan 
lægger allerede et kursus i 
februar -93. Det har arbejdstit 
len "Muskelsvind med ansvar" 
og skal finde sted 18.-21. feb 
ruar. Yderligere et kursus plan 
lægges senere næste år. 
- Vi ønsker kurser, men ikke 

kun det. Målet er at skabe for 
skel I ige fælles aktiviteter og 

rammer, hvor vi kan møde hin 
anden, siger Isabelle Schwartz 
bach, medlem af arbejdsgrup 
pen. 

De øvrige medlemmer er Anni 
Winther Christensen, Ingerlise 
Dahl, Ivan Jacobsen, Tina Kirke 
gaard, Kirsten Schmidt Nielsen 
og Anette Lindeløv. Anette Lin 
deløv er gruppens kontaktper 
son. 
' Alle gode ideer og forslag 
modtages med kyshånd af grup 
pen, og man vil meget gerne 
have forhåndstilsagn fra bru 
gere, der er interesserede i at 
deltage i kurset i februar. 
Besked gives til Anette Linde 
løv senest-8. januar. 
Anette Lindeløvs adresse er 

Provst Bentzonsvej 40, 2860 
Sø_borg. Tlf. 3167 9417. 

I ntertiationa-1 
ALS-· 
organisation 
stiftet 
25 repræsentanter fra 17 lande 
vedtog på et møde den 6. 

november i Solihull i England 
at stifte en international ALS 
organisation under navnet 
"International Alliance of MND/ 
ALS Associations". Forkortet IA . 

Det er organisationens mål at 
forbedre forskningen i ALS-syg 
domme og øge udvekslingen af 
informationer om sygdommen 
på internationalt plan. 

Formand for ·JA er ireren 
Eithne Frost, der indtil general 
forsamlingen i 1994 skal arbejde 
sammen med en bestyrelse be 
stående af: Yukio Matsuoka 
(Japan), Mavis Gallienne 
(Australien}, Carlo Pasetti (Itali 
en), Diane Husband (Sydafrika), 
Jim Tew (UK) og Wendy Fisher 
(USA) .. 
Organisationens sekretariat 

er frem til november 1993 pla-, 
ceret hos den meget effektive 
og professionelle enqelske ALS 
organisation, der tillige betaler 
omkostningerne ved sekreta 
riatets drift. 

Danmark er ikke repræsente 
ret i IA, da der endnu ikke eksi- 

. sterer en samlende ALS-organi 
sation her til lands. Til gengæld 
er Muskelsvindfondens Udvik 
lingscenter i jævnlig kontakt 

med IA med henblik på at 
udveksle informationer oni syg 
dommen. 
Til slut kan det da lige næv 

nes, at protektor for' den nye 
internationale ALS-organisati 
on er den verdenskendte briti 
ske forfatter og videnskabs 
mand, professor Stephen 
Hawkins. 

Sommerlejre i 
1993 
Det er tanken, der tæller, siger 
man. Derfor kan det måske give 
en smule varme her midt i vin-'> 
terkulden at skrue tankerne hen 
på næste års sommerlejre. For at 
hjælpe tankerne på vej - og som 
en service til dem, der plan 
lægger sommerferien i god tid 
- bringer vi hermed program 
met for Muskelsvindfondens 
sommerlejre 1993: 
10.-18. juli: Børnelejr, 
8-14 år, Si-centret, Rødekro. 
18.-25. juli: Ungdomslejr, 
15-18 år, Si-centret, Rødekro. 
24. juli - 1. august: Børnelejr, 
8-14 år. Dueodde Efterskole, 
Bornholm. 

Muskelsvindfonden vil i frem 
den bruge flere ressourcer 
medlemmer med sygdomm 
Myastenia Gravis. Blandt ano 
vil VB~centret udbygge ! 

løbende kontakt til MG-br 
gerne, ligesom man i myaste 
gruppen arbejder med plar 
om at etablere specielkurs 
efter finsk forbillede for rnyas 
nikere. Det var et par af , 
nyheder, som blev præsente, 

. for de 55 deltagere i MG-ser 
naret på Fuglsangscentret i F1 
dericia den 30. okt. - 1. nc 
Under det tre dage lange ser 
nar fik deltagerne en grunc 
gennemgang af Muskelsvin 
fondens organisation og øk 
nomi. Herunder kom det fre 
at VB-Centeret i perioden 19f 
90 på grund af dårlig økono 
og indskrænkninger i med, 
bejderstaben, ikke havde h, 
kapacitet til at holde løben 
kontakt til de voksne bruqei 
Men i og med at centret nu 
sikret en fast økonomisk tilsk. 
via finansloven, er økonomi 
nu blevet så god, at der er r, 
sourcer til at opprioritere den 
indsats. Af samme grund opf 
drede VB-repræsentater 
seminaret de voksne medie 
mer til at lade sig registrere se 
brugere på centeret. Et ane 
centralt punkt på seminaret, 
et oplæg om myasteni fra læ 



VOR IGIN VIROIN 

Nyt om navne 
En af Muskelsvindfondens trofaste med 
arbejdere gennem mange år, journa 
list Marianne Frederiksen (36 år), har 
pr. 1. september forladt sit job i Oplys 
n i ngsafdel ingen. Muskelsvindfonden 
har hun dog ikke sagt farvel til, idet hun 
samtidig er tiltrådt el) nyoprettet stilling 
som sekretær for landsformand Evald 
Krog. Sekretærjobbet er på er på deltid, 
hvilket betyder, at Marianne.skulle få tid 

. til at passe det statskundskabsstudie på 
Aarhus Universitet, hun netop har påbe 
gyndt. 
Marianne Frederiksen blev ansat i 

Muskelsvindfonden i niaj 1985. Her var 
hun som en af sine første opgaver med 
til at udvikle organisationens landslot- 

MG-SE.Ml NAR: 

Flere tilbud til myastenikere 

teri "Drømmelotteriet", der i de første 
år - før Statslotto - var en stor økono 
misk succes. Siden har hun været 
beskæftiget med at skrive artikler til 
Muskelkraft, køre pressekampagner i 
forbindelse med Grøn Koncert og udar 
bejde materiale for VB-Centeret og 
Udviklings-centeret.I 1987 arrangerede 
hun i samarbejde med Voksengruppen 
i Østjylland en meget succesfuld tur til 
Tunesien. I det sidste års tid har Mari 
anne ved siden af sit job ydet en stor 
indsats som personalerepræsentant i 
organisationens strukturudvalg. Et syn- 
1 igt resultat af dette arbejde er den 
nylige ansættelse af en direktør for 
Muskelsvindfonden. 
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Muskelsvindfonden vil i fremti 
den bruge flere ressourcer på 
medlemmer med sygdommen 
Myastenia Gravis. Blandt andet 
vil VB-centret udbygge 'sin 
løbende kontakt til MG-bru 
gerne, ligesom man i myasteni 
gruppen arbejder med planer 
om at etablere specialkurser 
efter finsk forbillede for myaste 
n ikere. Det var et par af de 
nyheder, som blev præsenteret 

. for de 55 deltagere i MG-semi 
naret på Fuglsangscentret i Fre 
dericia den 30. okt. - 1. nov. 
Under det tre dage lange semi 
nar fik deltagerne en grundig 
gennemgang af Muskelsvind 
fondens org·anisation og øko 
nomi. Herunder kom det frem, 
at VB-Centeret i perioden 1989- 
90 på grund af dårlig økonomi 
og indskrænkninger i medar 
bejderstaben, ikke havde haft 
kapacitet til at holde løbende 
kontakt til de voksne brugere. 
Men i og med at centret nu er 
sikret en fast økonomisk tilskud · 
via finansloven, er økonomien 
nu blevet så god, at der er res 
sourcer til at opprioritere denne 
indsats. Af samme grund opfor 
drede VB-repræsentater på 
seminaret de voksne medlem 
mer til at lade sig registrere som 
brugere på centeret. Et andet 
centralt punkt på seminaret var 
et oplæg om myasteni fra læge 

Finn Som nier, der er ved at fær 
diggøre den første danske dok 
tordisputats om sygdommen. 
Finn Somnier fortalte blandt 
andet om de nyeste forsknings 
resultater og det øgede inter 
nationale samarbejde omkring 
sygdommen. Efter oplægget var 
der afsat tid til spørgsmål fra 
salen; et tilbud som virkelig 
mange deltagere benyttede sig 
af. 

Forslag til dansk MG-kursus 
Camilla Vogelius fra MG-grup 
pen holdt et længere oplæg om 
ef besøg som hende og Jette 
Bigum (også fra MG-gruppen) i 
sommer havde aflagt på det 
neurologiske genoptrænings 
center i Masku,. Finland. På 
Masku-centret tilbyder man 
MG'er et 14 dages ophold, hvor 
de blandt andet lærer noget 
om deres sygdom, om at leve 
hensigtsmæssigt med sit handi 
cap, og detil lærer andre men 
nesker med myasteni at kende. 
Ud over samtaler med over 
læger, sygeplejersker, psykolo 
ger og socialrådgivere består en 
stor del af kurset af fysisk 
træning og afprøvning af for 
skellige hjælpemidler. Camilla 
Vogelius lagde på mødet op til 
en diskussion, hvor deltagerne i 
seminaret gruppevis skulle frem 
komme med forslag til hvad en 

· Læge Finn Somnier fortalte om de nyeste resultater inden for 
forskningen i myasteni, og besvarede derefter spørgsmål fra salen. 

dansk udgave af et sådant MG 
kursus kunne indeholde. Ideer 
ne fra grupperne vil på et sene 
re tidspunkt blive bearbejdet i 
MG-gruppen med henblik på at 
etablere en form for MG-kur 
sus på det kommende behand 
lingscenter på Marselisborg 
hospital i Århus. Kurset kan dog 
tidligst blive aktuelt, når Mar 
selisborg-Centret står klar om 
ca. fem år. 

På seminarets sidste dag var 

der blandt andet oplæg om 
fysioterapeutisk behandling, det 
internationale arbejde, regler 
for medicintilskud og om Mus 
kelsvindfondens medlemsservi 
ce. Under det sidste punkt kun 
ne organisationsmedarbejder 
Jens Spanfelt fortælle, at man i 
øjeblikket arbejder på at øge 
antallet af brugergrupper, og 
efterlyste i samme forbindelse 
ideer til kommende aktiviteter 
fra medlemmerne. 



VOR I GIN VIRDI N 

El-kørestol 
sælqes 
Roltec el-kørestol med Recaro 
sæde sælges. Brugt i tre mdr. 
Nypris: 55.000 kr. Sælges for 
25.000 kr. Henvendelse til: Søren 
Henriksen, tlf.: 35 37 39 42. 

Billige 
ferieboliger 
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Familier med handicappede børn 
har mulig for at få sig et billigt 
ophold i et handicapegnet som 
merhus ved henholdvis Dronning 
mølle, Henne Strand og Marie 
lyst. For at komme i betragtning 
til et ophold i de tre ferieboliger . 
skal man sende en frankeret svar 
kurvert til: 
Handicappede Børns Ferierejser, 
postboks 11, 2860 Søborg. 

Derefter vil man modtage et 
ansøgningsskema, som i korrekt 
udfyldt stand giver en mulighed 
for at komme i betragtning til 
at leje en af ferieboligerne på 
"meget favorable vilkår", som 
der står i legatets opslag. 

Nærkontakt 
med DSI 

lokalområdet. Møderækken skal 
munde ud i, at Muskelsvindfon 
den får minimum en lokal kon 
taktperson i hvert af landets 
amter. 

:-- Nu skal vi have medlemmer 
ne igang med at arbejde i DSI ud 
i lokalområderne, siger Marius 
Byriel, Muskelsvindfonden. 
- Fra Muskelsvindfondens side 

vil vi blandt andet bakke op om 
deres arbejde ved løbende at sen 
de. dem en nyhedspakke. Så vidt 
muligt en gang om måneden, så 
de hele tiden er ajour med de 
informationer, de har brug for. 
- I november 1993 afholder vi 

en mini-konference med amts- 
- kredsfolk og andre i DSl-syste 
met for at få samlet op på erfa 
ringerne fra det første 3/4 år. 

, Fra årsskiftet 92/93 bliver 
Muskelsvindfonden medlem af 
DSI (De Samvirkende lnvalideor 
ganisationer). Men allerede nu 
er medlemmer af Muskelsvind-. 
fonde~ i færd med at besætte 
poster i DSI - både centralt og 
lokalt. 

På centralt plan er landsfor 
mand Evald Krog og handicap 
politisk konsulent Jørgen Lenger 
trådt ind i DSls hovedbestyrelse. 

På lokalt plan er DSI organise 
ret i 15 amtsafdelinger. Med hen 
blik at aktivere medlemmerne 
her, har Muskelsvindfonden net 
op afholdt en række amts-møder 
med deltagelse af de respektive 
DSl-formænd samt repræsen 
tanter fra Muskelsvindfondens 
bestyrelse og repræsentantskab - - 
plus naturligvis medlemmer i 

Fritid sti I bud 
til børn og unge 
I sidste nummer af Muskelkraft 
omtalte vi et møde om livskvali 
tet og fritidstilbud, som Nordsjæl 
lands forældregruppe afholdt. 
På mødet blev blandt andet 
efterlyst flere fritidstilbud for 
børn og unge med et fysisk han 
dicap. 

Det har fået Steen Christian-> 
sen fra LAVUK (Dansk Handicap 
Forbunds Fritids- og Ungdoms 
klub) til at sende Muskelkraft 
nogle oplysninger om klubben. 

LAVUK er åben for alle børn 
og unge mellem 10 og 25· år i 
det storkøbenhavnske område. 

· En karakteristisk ting ved klub 
ben er, at de handicappede med 
lemmer er i flertal, 226 i forhold 
til 92 ikke-handicappede børn og 
unge. Hvilket i følge Steen Chri 
stiansen betyder, at de ikke-han 
d icappede indretter sig på de 
handicappedes præmisser. 

Han oplyser også, at der for 
tiden er mange kommuner som 
af økonomiske grunde afviser 
børn og unge med fritidsbehov. 
Det må kommunen ikke. I LAVUK 
har man positive erfaringer med 
anke den salgs kommunale afvis 
ninger, og Steen Christiansen til 
byder i sit brev at være folk 
behjælpelig med at køre even 
tuelle ankesager. 

Klubben kan kontaktes på føl 
gende adresse og tlf. nr.: 
LAVUK; Borgervænget 19, 2100 

IBØGERI DE LOK. 
-------- 

Bogen om computerspil 
. Af Lisbeth Schierbeck 
Teknisk Forlag, 1992 
311 sider+ 2 disk. 
Pris: 328 kr. 

I "Bogen om Computerspil" 
gennemgår Lisbeth Schier 
beck ca. 50 spil af de for 
skellige spiltyper. Hun gør 

'\ det på en så god og gri 
bende måde, at det er tyde- 
1 igt at se, at Lisbeth Schier 
beck har skrevet denne bog 
af ren og skær interesse for 
computerspil og for at hjæl 
pe børn og voksne, der har 
problemer med deres spil. 
Hun starter bogen med en 
kort og præcis gennem 
gang af de tekniske dele 
ved en computer og en 
gennemgang af de forskel- 
1 ige spiltyper, der findes. 
Derefter og faktisk resten _ 
af bogen handler udeluk 
kende om spil, og om hvor 
dan man spiller de enkelte 
spil og endda i mange til 
fælde, hvord_an man gen 
nemfører. dem. Tit koster 
en gennemførselsmanual, 
hvis man køber den direkte 
fra softwareproducenten 
mellem 5 og 10 $, så 
"Bogen om Computerspil" 
er næsten _en billigbog i 
den sammenhæng. Jeg 
synes, at det er en utrolig 
god bog, og den kan være 
meget god både for nybe 
gyndere og for proffer. Fak 
tisk mener jeg, at hvis man 
er en respektabel compu 
terbruger, så står Lisbeths 
mesterværk sammen med 
dosmanualen. 

Lars Lundsgaardvig 

Murphys Computerlove 
Af Joachim Graf Borgen, 
1992 200 sider. 
Pris: 48 kr. 

Er computerbøger normalt 
humoristiske, og kommer 
man til at grine af dem? 
Nej, må svaret nødvendigvis 
være, for de fleste compu 
terbøger er jo skrevet for 
at informere læseren om et 

specifikt emne, og det kan 
næsten kun gøres tørt som 
sandpapir. Men nu er der 
faktisk kommet en humori 
stisk computerbog, nemlig 
Joachim Grafs "Murphys 
Computerlove". Murphys 
lov lyder: "Alt hvad der kan 
gå galt, vil gå galt", og så 
har Joachim Graf tilføjet: 
"- især på' din PC". Man 
kan ikke sige, at bogen 
informerer ret meget om 
de faktiske ting ved en 
computer, og det er nok 
også derfor, at den kan 
være så sjov. Gennem hele 
bogen kommer Joachim 
Graf med en hel masse cita 
ter om computere, og han 
kommer ikke med ret man 
ge komplime'?ter til com 
puterne. Derimod er han 
helt utrolig god til at næv 
ne alle de ting, som kan gå , 
galt. Han gør det dog på 
en så god måde, at inqen 
computerfirmaer bliver 
trådt særlig hårdt over 
tæerne, og det, mener jeg, 
er vigtigt. Jeg mener, at hvis 
man har en computer, skal 
man købe bogen, og ikke 
forvente de storeinforrna 
tionsmængder, men deri 
mod et godt grin. 

Lars Lundsgaardvig. 

Lege i klassen - 43 gam 
le og nye børnelege 
Af Henning Asp-Poulsen 
Forlaget Bell is, 1992, 
38 sider. 

"Lege i klassen - 43 gamle 
og nye børnelege" handler 
om lege, der kan leges af 
børn fra 5-12 _års alderen. 
Bogen er ikke skrevet for 
eller til handicappede, men 
alligevel mener jeg, at de 
fleste af legene kan leges af 
både handicappede og nor 
malt fungerende børn. Jeg 
mener, at bogen er meget 
god, fordi det tit kan være 
svært· at finde lege, som 
handicappede kan deltage 
fuldt i, men i bogen kan 
man få mange gode ideer. 

Lars Lundsgaardvig. 

Rygraden i Muskelsvindfoni 
Ønsker du at høre mere om 

KOMMUNALE 
'KONTAKTPERSONER 

JYLLAND· 

Knud M. Jensen 
Ormhøjen 4, Døstrup 
9500 Hobro S 
98 55 7186 ~ 

f 
Kirsten N.G. Johansen 
Trindelvej 1 E 
99_90 Skagen 
98441409 

. Dagny Randrup 
Niels Mørchsgade 13 
9900 Frederikshavn 
9842 39 78 

Anne Dwight Kristensen 
Kirkegårdsvej 5 
7700 Thisted 
97 92 6440 

Eva Korsgaard 
Valmuevej 79 
7500 Holstebro 
9742 52 53 

Lissy Bonde Brauner 
Bakkevej6 
8654 Bryrup 
75 7563 99 

Bodil Pedersen 
Almindingen 16 
6000 Kolding 
75 52 89 68 

Edith Sibbesen 
Surreroj 9 
6372 Bylderup-Bov 
74 7627 36 

Ingelise Rohde 
Falkevænget 49 
8370 Hadsten 
86 9140 01 

Ingelise Osterwaldt Dahl 
Sortbærvej 16, Sejs 
8600 Silkeborg 
86 84 6949 

Flemming Larsen 
Nørreport 29 st. 
8000 Arhus C 
861882..20 

Peter Kjærby 
Mejlgade 30 
8000 Århus C 
86 12 1147 

FYN 

Anette Thomsen 
Løvsangervænget 10 
5210 Odense NV 
66 16 22 09 

Birthe Malling 
Grævlingeløkken 360 
Korup 
521 0 Odense NV 
65 943527 
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DE ,LOKALE NAVNE 
Rygraden i Muskelsvindfonden er et væld af lokalpersoner og forskellige interessegrupper. 
Ønsker du at høre mere om arbejdet - så benyt adresselisten 

KOMMUNALE I I LOKALE I 
I FORÆLDREGRUPPER 

KONTAKTPERSONER KONTAKTPERSON-ER 
Nordjyliand I 

JYLLAND, Ivan Jakobsen Inger Terp 
Skovhøj 10, st.th. Søndergade 71A 

Knud M. Jensen 8361 Hasselager 9320 Hjallerup 
Ormhøjen 4, Døstrup Bent Mohr 86 28 93 38 . 98 2819 91 
9500 Hobro Stensvang 22, Nr. Lyndelse 
98 55 7186 5792 Årslev Jørqen Estrup Nordjylland li 

65 90 1119 Nyskolevej 26, Orehoved Børge Nielsen 
Kirsten N.G. Johansen 4840 Nørre Alslev Ellidshøjvej 50 
Trindelvej 1 E Anni Winther Christensen 53 84 60 66 9230 Svenstrup 
9990 Skagen Rådyrvænget 37 983841 73 
98441409 5800 Nyborg Kaja Henriksen 

65 3122 77 Størlingevej 24 VestjyJland 
. Dagny Randrup 

Kirsten Schimdt Nielsen 
4733 Tappernøje Eva Korsgaard 

Niels Mørchsgade 13 53 76 42 68 Valmuevej 79 
9900 Frederikshavn Plouggårdsvej 5, Brylle 7500 Holsterbro 
9842 39 78 5690 Tommerup Carl Ove Harpsøe 9742 52 53 

64 751423 Banetoften 15 
Anne Dwight Kristensen 4700 Næstved Århus Amt 
Kirkegårdsvej 5 SJÆLLAND 53 73 2925 Gitte Aaberg 
7700 Thisted . Elsdyrvænget 34 
97 92 6440 Poul Erik Lou Finn Laurseri 8270 Højbjerg 

Bangsebro Alle 40 Friheden 24 86 276482 
Eva Korsgaard 4800 Nykøbing F 4900 Nakskov 
Valmuevej 79 53 83 96 91 53 92 70 52 Sydjylland 
7500 Holstebro Hannelore og 
9742 52 53 Torben Madsen Knud Nielsen ·Jørgen Møller Jensen 

Ahornvej 21 lrisvej 7 Torveparken 5, Ødsted 
Lissy Bonde Brauner 4180 Sorø 3300 Frederiksværk 7100 Vejle 
Bakkevej 6 53 6318 97 4212 5939 75 86 57 80 
8654 Bryrup 

Peer Paduari 75 75 63 99 Tina Kirkegaard København 
Ørnevej 43 Skårupvej 20 Jette Bay Sørensen 

Bodil Pedersen 4261 Dalmose 2650 Hvidovre Gadestævnet 50 
Almindingen 16 53 5884 68 3149 75 75 2650 Hvidovre 
6000 Kolding 31759180 
75 52 89 68 Jette Eskildsen 

Udbyvej 45 Fyn 
Edith Sibbesen 4300 Holbæk I UNGDOMSGRUPPEN Anette Thomsen 
Surreroj 9 53461514 Løvsangervænget 10 
6372 Bylderup-Bov · Gert Riis Jensen 5210 Odense NV 
74 76 27 36 Lena Nielsen Østerby Alle 198 661622 09 

Holtevej 10 8310 Tranbjerg J 
Ingelise Rohde 4571 Grevinge 8629 61 70 Fyn li 
Falkevænget 49 5345 95 86 Karin Jensen 
8370 Hadsten Maria Overgctard Hansen Bækkevej 11, Heden 
86 9_14001 Anita Kruse Vestervang 25 E, t.th. 5750 Ringe- 

Vildtbaneparken 6 8000 Århus C 62 661562 
Ingelise Osterwaldt Dahl 2635 Ishøj 86188613 
Sortbærvej 16, Sejs 42 73 47 11 Lolland-Falster . 
8600 Silkeborg Flemming Larsen Poul Erik Lou 
86 84 6949 . Lene Maj Pedersen Nørregort 29, st. BangsebroAlle 40 

Frederikshave 22, st. th. 8000 rhus C 4800 Nykøbing F 
Flemming Larsen 3400 Hillerød 861882 20 53 83 96 91 
Nørreport 29 st. 42 26 7609 
8000 Arhus C Claus Søegaard Jensen Sjælland vest 
861882.20 Annette Lindeløv Nebsager Kirkevej - Bent Knudsen 

Provst Bentzonsvej 4 · 8783 Hornsyld Lærkevej 36 
Peter Kjærby 2860 Søborg 75 68 71 51 4000 Roskilde 
Mejlgade 30 316794 17 42 36 3928 
8000 Århus C Kjeld Nielsen 
86121147 Bente Østerlind Madsen Gartnertoften 49 Nordsjælland 

- Betty Nansensalle 61, 7. th. 2770 Kastrup Aage Koed Mikkelsen 
FYN 2000 Frederiksberg 32 52 14 19 Østergade 3 

3146 87 62 4050 Skibby 
Anette Thomsen Tina Kirkegaard 42 32 03 26 
Løvsangervænget 10 Frank B. Steffensen Skårupvej 20 
5210 Odense NV Gadekærvej 28, 2. th. 2650 Hvidovre Færøerne 
66 16 22 09 2500 Valby 3149 75 75 Sørin Christiansen 

3116 85 41 Blankagøta 6 
Birthe Malling ./ FR-100 
Grævlingeløkkeri 360 Janne Sander Knudsen - Færøerne 
Korup Gadekærvej 28, 2.th. 298167-?5 
521 0 Odense NV 2500 Valby 
65 943527 3116 85 41 

I MYASTENIGRUPPEN 

Knud M. Jensen 
Ormhøjen 4, Døstrup 
9500 Hobro 
98 55 7186 

Else Marie Sværke 
· Brogårdsvej 58 
Bellinge 
5250 Odense SV 
65 9619 30 

Inge Elisabeth Nielsen 
Nyvej 3 
4291 Ruds Vedby 
53 5619 49 

[ BRUGERGRUPPEN 

Nora Madsen· 
Stensbovej 9 
9541 Suldrup 
98 37 87 67 

Inge Brendholt R. Jensen 
Fælledhaven 8 

· 9280 Storvorde 
98317694 

Lissy Bonde Brauner 45 
Bakkevej 6 
8654 Bryrup 
75 75 63 99 

Erna Aagaard Dam · 
Skolevej 12 
8860 Ulstrup 
86 46 3024 

Birthe Malling 
Grævlingeløkken 36D 
Korup . 
5210 Odense NV 
65 9435 27 

Kirsten Schmidt Nielsen 
Plouggårdsvej 5 · 
Brylle 

- 5690 Tommerup 
64 751423 

Britta Pedersen 
Hillerødvej 114 B, st. 
3300 Frederiksværk 
42 12 18 38 

Kristian Jensen 
Slødams Alle 13 
2791 Dragør 
32 53 55 52 

Tove Nielsen 
Sjælør Boulevard 129, 7.th. 
2500 Valby 
3116 73 43 

I MELLEMGRUPPEN 

Kirsten Nielsen 
Fiskergade 90, 4 B 
8000 Arhus C 
8618 58 72 

[ VOKSENGRUPPEN 

Anette Lindeløv 
Provst Bentzonsvej 40 
2860 Søborg ' 
31 67 94 17 

..,. 

A. 
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BAND OG BØGIR 

.LÆS EN FOLDER - 0 , 0 

LAN ET BAND· 
FOLDERE, PJECER OG 
BØGER 

ALS-amyotrofisk lateral skle 
rose.Vejledning, Behandling, 
Støtte 
- Grundig beskrivelse af syg 
dommen ALS. årsag,. behand 
ling, symptomer, diagnostice 
ring, forløb, komplikationer. 
Nyttige oplysninger om hjæl 
pemidler. Illustreret med teg 
ninger. 1991.124 sider. 
Pris: 128 kr. 

Muskelsvindfonden 
- en folder med girokort, der 
kort og præcist giver d~ vigtig 
ste informationer om forenin 
gen. 1992. 

46 Der sker så mange ting 
-, et 8 siders hæfte, der fortæl ler 
de vigtigste ting om Muskels 
vindfonden. Om de mange akti 
ve grupper og mennesker i for 
eningen, om VB-centret og om 
Udviklinqscerrtrets arbejde. 
1987. 

VB-centret 
-en folder, der kort informerer 
om Vejlednings- og Behand 
lingscentrets arbejde. Om hjem 
mebesøg, tværfaglige møder, 
familiekurser m.v. 1988. 

Muskelsvind hos voksne 
- en trefløjet folder i AS-for 
mat, der bl.a. fortæller om de 
psykosociale aspekter ved at 
have muskelsvind som voksen. 
1989~ 

Seksualitet~over alle bjerge 
- en lille folder, der fortæller 
om Seksualitets- og samlivs 
gruppen under Muskelsvind 
fonden. Om hvilken hjælp grup 
pen kan tilbyde og hvordan 
man kommer i kontakt med 
den. 1989. 

Behandlings-kort 
- et tre-fløjet kort i format som 
et sygesikringskort. Kortet infor 
merer om den medicin oq nog 
le af de behandlingsformer man 
ikke kan tåle, når man har 
muskelsvind. Kortet er oversat 
til engelsk, tysk, fransk, spansk 
og italiensk. 1989. 

Myasthenia Gravis ... en 
muskelsygdom der svinger 
- en pjece, der fortæller om syg 
dom mens specielle kendetegn 
og dens behandling. 1992. 

Myasthenia Gravis 
kompendium 
- en samling artikler, der alle 
fortæller om forskellige aspek 
ter af sygdommen. Kompendiet 
bliver revideret løbende. 

1 Pris: 60 kr. 

Jeg har et usynligt handicap 
- et visitkort, der kan anvendes 
af myastenikere. Kortet fortæl 
ler om sygdommen. 1987. 

Sygdomskort 
- et lille kort i format som et 
sygesikringsbevis, hvor der på 
forsiden står "bæreren af dette 
kort lider af Myasthenia Gra 
vis". Der er plads til suppleren 
de lægelige oplysninger på kor 
tet. 1988. 

Muskelsvind hos børn 
- en håndbog for alle der i dag 
ligdagen møder børn med 
muskelsvind - læger, terapeu 
ter, socialrådgivere m.v.- og ikke 
mindst børnenes for.ældre. 
Bogen er gennemillustreret med 
fotos og tegninger. 1988. 
208 sider. 
Pris: 260 kr. 

At leve med muskelsvind 
- et hæfte, der beskriver leve-• 
vilkårene for voksne med 
muskelsvind, med hovedvæg 
ten lagt på de mange praktiske 
problemer, som man støder på i 
dagligdagen, og hvordan nogle 
af disse problemer kan løses. 
Hæftet er på 44 A4-sider. 
Pris: 60 Kr. 

Om familier med Duchenne 
drenge 
- 12 siders pjece i A4-format, 
der fortæller om de vigtigste 
resultater af en stor psykologi 
ske undersøgelse af livsvilkåre 
ne for drenge med Duchennes 
muskeldystrofi . 1988. · 

Man kan nå langt uden 
eksperter . 
- 16 siders pjece i A4-format om 
Muskelsvindfondens brugerud 
dannelse. Om de mange selv- 

hjælpsgrupper, ideen med selv 
hjælpstanken og massevis af 
eksempler på hvordan bruger 
grupperne arbejder. 1989. 

Om at bo med et barn med 
muskelsvind 
En 320 siders stor rapport, der 
gennemgår en boligændring 
hos 44 familier med en dreng 
med Duchennes muskeldystrofi. 
Rapporten fokuserer på selve 
sagsforløbene, men indeholder 
også afsnit om boligens indret 
ning, økonomi og lovgivning. 
1991. 
Pris: 170 kr. 

Vejledning om køb af bil 
er skrevet til familier med 
muskelsvind, der står for at skul 
le købe bil. Vejledningen inde 
holder blandt andet en gen 
nemgang af de 
lovbestemmelser, hvorefter man 
får bevilget bil. 1991. 
Pris: 40 kr. 

Kan man leve med respirator, 
hvis man ikke kan leve uden 
er titlen på en ny pjece, der 
blandt andet behandler de 
mange praktiske og følelses 
mæssige problemer, der dukker 
op, når man skal tage stilling til 
respirator eller ej. 1991. 

Vejledning om C-PAP Vejled 
ning om vippelejet ,og Vejled 
ning om ståstativet 
er tre kortfattede instruktioner 
i, hvordan man anvender de 
nævnte hjælpemidler korrekt 
og hvad formålet er dermed. 
1991. 

DIASNIDEOS 

Vi ringer bare til Århus 
- en beskrivelse af vejlednings 
og behandlingscentrets arbej 
de. Hovedpersonen er 'den 11- 
årige Peter Johnsen, der har 
muskelsvind. Vi ser Peter og 
hans familie få besøg af VB-cen 
trets terapeuter, et kursus hvor 
Peter og hans familie deltager, 
ligesom Peters moder fortæller 
om dagligdagen med et handi 
cappet barn. 1-988. 

Ventilen 
- en svensk produceret video 
om mennesker med vejrtræk- 

ningsproblemer. Videoen beskri 
ver på en let måde de vigtigste 
symptomer på underventilering 
og fortæller hvilke hjælpemid 
ler ~an kan benytte sig af. 
Videoen er med danske under 
tekster. 1989. 

Vi vil ha' luft 
- tre personer med muskelsvind 
fortæller hvordan det er at leve 
med ~n respirator. Om omgi 
velsernes fordomme, lettelsen 
over at få respiratoren og om 
hvordan deres liv former sig. 
Med lyd/diasserien, som er 
overspillet på video, medfølger 
en informationspakke. Her for 
tælles bl.a. om resultaterne af 
en spørgeskemaundersøgelse 
blandt 16 respiratorbrugere 
med muskelsvind. 1989. 

Når det nu er sådan rimeligt 
svært 
- et kalejdoskopisk billede af 
en gruppe unge med muskels 
vind. Om seksualitet, hjæl 
peordning, dagligdag og drøm 
me. Lyd/dias overspillet til video. 
1987. 

Hvordan gør de? - om livet i 
en kørestol 
- Jenny er 33 år og har muskels 
vind. I videoen beskriver hun 
sin hverdag: fysioterapi, fritid, 
transport, arbejde og forelskel 
se. 1986. 

Bente Madsen 
- Bente Madsen har muskels 
vind og bruger respirator. Hun 
har derfor brug for hjælp døg 
net rundt. Lyd/diasserien, der er 
overspillet på video, beskriver 
bl.a. afhængighed, fremmed 
hjælp i egen bolig m.v. 1986. · 

Ovenstående liste er en total over 
sigt over det informationsmateria 
le, som Muskelsvindfonden kan til 
byde. Listen revideres løbende, og 
bringes med jævne mellemrum i 
Muskelkraft. 

Informationsmaterialet er gratis, 
med mindre andet er påført, lige 
som videobåndene kan lånes veder 
lagsfrit. Dog opkræves et gebyr på 
50 kr. ved udlån af videos til institu 
tioner og lign. Det er en god ide at 
bestille videobåndene i god tid. 

Henvende/se til Muskelsvindfon 
den. 

• 


