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Den onde cirkel er brudt

Efter syv fede ar, kommer tit syv magre
ar. Muskelsvindfonden havde netop haft
syv fede ar, da indteegterne for et ar si-
den begyndte at svigte. Konsekvenserne

i form af besparelser og afskedigelser er - §

velkendte, s& dem er der ingen grund til
at gentage.

Langt vigtigere er det, at den onde

cirkel nu er brudt. Efter de syv fede ar,
fik vi heldigvis kun et enkelt af de mag-
re.

Indtaegterne fra vor deltagelse i Ros-
kilde-festivalen oversteg forventninger-
ne i budgettet, Gron Rock gav nogle
hundrede tusinde mere end forventet,
og Gren Koncert ligger ogsa paent over
budgetteret.

Vi har derfor al mulig grund til at vee-
re glade igen.

Bag de positive resultater ligger en
stor indsats fra mange sider. Det har
vaeret en hard tid for ansatte og folke-
valgte i Muskelsvindfonden, men jeg
kan roligt sige, at der har veeret gjort
mere for at opné de gode resultater end
nogen sinde for.

Derfor er der grund til en stor tak.

Uden de 320 frivillige hjeelpere og
mange venner rundt om i landet var vi
aldrig kommet hjem i varmen. De har
brugt mange feriedage pa at arbejde for
Muskelsvindfonden, og de har knoklet
som sma heste. En stor tak til dem ogsa -
og ikke mindst: P& gensyn n&ste ar.

Pa elegant vis

Offentlige myndigheder har vseret os
behjalpelige pa alle leder og kanter,
bade de kommunale og de statslige. Po-
litiet handterede opgaven pa Gren Kon-
cert med bade elegance og behaendig-
hed. | betragtning af at en halv million
mennesker tilsammen overvaerede en
Gron Koncert, er det utroligt, at alt fore-
gik sa gnidningslost. Tak for det.

Af Evald Krog
Landsformand

Og ikke mindst: Tak til publikum, til
de 10% af Danmarks befolkning, som
dukkede op og skabte en uforglemmelig
oplevelse for os alle. Gron Koncert er og
bliver arets storste kulturbegivenhed i
Danmark. Vi er stolte af, at det lykkedes.
Vi synes, vi har fortjent succes’en, men Vi
ved ogsd, at vi aldrig kunne have skabt
den alene. '

Det er i sig selv af stor betydning, at Vi
pa denne made far lejlighed for at hen-
vende os direkte til s3 mange mennesker
i lobet af sa fa dage. Det er med til at
gore hverdagen lidt lettere for alle med .
muskelsvind.
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Men dertil kommer, at Gren Koncert
jo netop bygger pa den gensidighed i
indsamlingssamlingsprincipperne,  som
er sa vigtig for os: Vi giver en ople-
velse og far til gengzeld et okonomisk
og socialt skulderklap. P& den made
gor vi op med de indsamlingsformer,
der fastholder os som handicappede i
den passive modtagerrolle, den svages
rolle.

" Gron Koncert er derfor med til at
2ndre holdninger.

Forst spares op

Da det var allerveerst med vor skonomi,
traf Muskelsvindfondens bestyrelse en
beslutning: Forst skal vi afvikle den
geeld, vi har opsamlet. Dernaest skal vi
spare op. Vi skal ikke veere pengepuge-
re, for de mennesker, som stotter os,
onsker at deres penge kommer brugerne
til gavn sa hurtigt som muligt. Men vi vil
godt have en smule pa kistebunden, sa
vi fremover undgar ubehagelige ople-
velser, hvis en enkelt indtaegt svigter.

De seneste maneders succes betyder,
at vi hurtigere afvikler vores gzeld, men
de giver os forst og fremmest modet til-
bage. :

Vi star i en situation, hvor et flertal i
folketinget har bebudet, at de vil leegge
et okonomisk sikkerhedsnet ud under
Vejlednings- og Behandlingscentret og
dermed garantere, at der altid findes et
behandlingstilbud til mennesker med
muskelsvind, uanset om Muskelsvindfon-
dens okonomi tilfeeldigvis matte veere
god eller darlig.

Vi har netop afleveret vor anseg-
ning om kasino-licens til det selskab i
Arhus, som vi er en del af, og som kan
sikre os en fast indtaegt i lang tid frem-
over, og vi er i gang med mange spaan-
dende projekter, bade faglige og okono-
miske.

FEJLEPE DU NOGET
ALVORLIGT 2

] SNAKKEDE
\ BARE OM
MIN GRA-
VIDITET,..

at fa barn.

Lzeqer rider ofte kvinder med muskelsvind til at undgé graviditet, viser en undersagelse. Ogsa selv om der maske ikke er sundhedsmaessige grunde til ikke
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"Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mal at forbed-
re vilkarene for folk med muskels-
vind. Det sker gennem stotte til
forskning, ved oplysning o% ved at
forbedre behandlingsmulighederne
for de ca. 5000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom. -

Muskelsvindfonden
Sekretariat:
Vestervang 40 - 41
8000 Arhus C.

tIf. 86-139777

telefax. 86-188076
Giro 901 11 10

Vejlednings- og
behandlingscenter:
Vester Ringgade 150
8000 ArhusC.

tlf. 86-139777

Brandby Mgllevej 2
2605 Brondby
tIf. 43-434866

Udviklingscenter:
Vester Ringgade 150
8000 Arhus C.

tlf. 86-139777

Klinik for fysioterapi:
Veste:xang 40 . )
8000 Arhus C.

tif. 86-191023

Forsidefoto: Burhans og
dansk vand hegrer sammen,
nar Peter A. G. Nielsen fra
Gnags er pa scenen. Og de
kolige sodavand skal selvfal-
gelig heeldes over hovedet -
ikke i halsen. Foto: Lasse Jor-
gensen.

INDHOLD

INGEN LIFTE PA BUSSERNE. Folketinget fik kolde fodder, da den
nye buslov skulle vedtages.

FAGPRESSENS PRIS TIL. MUSKELKRAFT - Der var hader, diplom
0g en statuette, da Muskelkraft fik tildelt Anders Bording Prisen.

- MEN DU ER JO OGSA STADIG - Et beseg hos Heinz Haase fra
Sonderjylland, der hver dag passer sit "job" pa Sydvestjysk Rideklub
i Ribe. ' :

ENGANG IMELLEM SKAL DER SPARKES - Det mener tidligere fi-
nansminister Palle Simonsen, der 1. april tiltradt formandsposten i
Det Centrale Handicaprad.

DEN VANSKELIGE FORZLDREROLLE - Kvinderne anser et handi-
cap for en storre belastning for forzeldrerollen end maendene gor,
viser en undersggelse. '

EN GOD PORTION SKEPSIS - Mennesker med muskelsvind og My-
asthenia Gravis mener ikke, at andre mennesker nogenside kan for-

sta deres handicap 100%, viser en undersggelse.

VB-CENTRET HALVERER ANTALLET AF HJEMMEBES@G - Godt
100 hjemmebesgg om aret. Det er hvad VB-centret kan tilbyde efter
en kraftig personalereduktion. '

STJERNERNE OG OGLBARERNE - 320 frivillige hjalpere slider sig
igennem lange arbejdsdage og kassevis af ol, nar Gron Koncert sat-
ter musik til Danmark.

Thomas Helmig p& Gren
Koncert 1990 . -

SOMMERFUGLENS VINGESLAG - en kommentar af Kim Skotte.
HORT | FARTEN

NYE FILM OG BOGER

NYT OG NOTER

VOR EGEN VERDEN
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NGEN LIFTE
A BUSSERNE

Der bliver alligevel ikke indsat lift- eller lavt-
gulvsbusser i denne omgang. Folketinget fik

kolde fedder,

da den nye buslov skulle ved-

tages. | stedet for et pabud om, at alle nye
busser skal veere forsynet med en loftean-

ordning,

sa de bliver tilga—:-n?elige for kore-
stolsbrugere, valgte et flerta

at afseette 250

mio. kr. over de naeste fem ar. Pengene skal

bruges til at forbedre

handicappedes mulig-

hed for at benytte den kollektive bustrafik.

Af Mikael Mglgaard

| Amtsradsforeningen og Ho-
vedstadsomradets Trafiksel-
skab (HT) er folketingets be-
slutning blevet noteret med
tilfredshed. :

- Det er en fornuftig los-
ning, som vil komme mange
handicappede til gavn, 'siger
kontorchef Boris Damsgaard,
HT. - '

_ Det er omsveb og spild af
penge, siger landsdommer
Holger Kallehauge, der er

formand for Bolig-, Motor-
og Hjeelpemiddeludvalget
(BMH)

Som omtalt i Muskelkraft
3/90 fremsatte trafikminister
Knud Ostergaard den 17. ja-
nuar et endringsforslag til
den geeldende buslov. Ifolge
forslaget skulle alle nye bus-
ser indregistreret efter 1. ja-
nuar 1991 veere tilgaengelige
for kerestolsbrugere.

| forste omgang blev for-
slaget modt med stor velvilje i
folketingets trafikudvalg.
Men da Amtsradsforeningen,
HT og vognmeendenes orga-
nisationer begyndte at gere

indsigelser, meldte betaenke-
ligheden sig blandt udvalgets
medlemmer.

Da trafikudvalget 18. maj
afgav endelig beteenkning,
var det kun centrumdemo-
kraten Arne Melchior, der
holdt fast ved ministerens
oprindelige forslag.

Elertallet havde besluttet
at pille bestemmelsen om at
gore alle nye busser tilgeen-
gelige for handicappede ud
af forslaget. Argumentet var,
at det ville medfere forsinkel-
ser i den almindelige bus-
drift, hvis der skulle tages
hensyn til korestolsbrugere,
og at det ville forringe bussel-
skabernes konkurrencesitua-
tion i forhold til privatbilis-
men.

Derudover blev der henvist
til de sakaldte lavtgulvsbus-
ser, som med tiden vil aflese
de nuveerende busser. Disse
busser forbedrer adgangsfor-
holdene for alle grupper -
ogsd kerestolsbrugere. Og
dermed mente flertallet ikke,
at der var grund til at lave

seerlige  bestemmelser for
handicappede.

| stedet foreslog udvalget,
at der blev afsat 50 mio. kr.
de neeste fem ar til at forbed-
re handicappedes og eldres
muligheder for at benytte
den kollektive bustrafik.

Da busloven blev fremsat i
folketinget 6. juni, stemte et
stort flertal for. '

Yderst tilfreds

med slagets gang

| HT og Amtsradsforeningen
leegger man ikke skjul pa, at
man er yderst tilfreds med
slagets gang:

~Vi var meget kede af for-
slaget om handicaplifte, og vi
har lige fra starten gaet
imod, siger vicekontorchef
Niels Mortensen, Amtsrads-
foreningen.

- Jeg troede aldrig, at man
ville fravige kravet om at for-
syne nye busser med lifte.
Men jeg er glad for, at man i
stedet valgte at afseette en
pulje penge. Det vil komme
mange flere handicappede til

gavn, siger kontorchef Boris
Damsgaard, HT.

Og mest gavn af pengene,
far man efter Boris Dams-
gaards mening, ved at folge
HTs forslag til en sakaldt tre-
strenget losning. D.v.s. far
indsat lavtgulvsbusser i almin-
delig busdrift, etableret servi-
cebuslinier i udvalgte omra-
der og udvidet den nuvaeren-
de handicapkersel.

- Med hovedvaegten lagt
péa servicebuslinierne. Disse li-
nier, der er mest velegnet i
mindre byer og i Kebenhavns
udkantsomrader, vil typisk
kunne etableres mellem om-
rader med beskyttede boli-
ger, pensionistboliger, ind-
kobscentre, radhuse, posthu-
se m.v. Fordelen ved service-
buslinierne er, at vi far mulig-
hed for at hjeelpe en gruppe
mennesker, som i dag intet
tilbud har. De mennesker,
som har sveert ved at benytte
de offentlige busser og tog,
men samtidig ikke er darlige
nok til at kunne benytte eks-
empelvis HTs handicapker-



selsordning, siger Boris Dams-
gaard.

Handicapkegrsel

i hele kongeriget

| Amtsradsforeningen taler
man ogsa om den tre-stren-
gede lgsning. Men her leeg-
ges hovedveegten dog pa at
etablere flere handicapker-
selsordninger pa landsplan.

- Vi har bedt de amtslige
trafikselskaber om at under-
soge, hvad der findes af han-
dicapkgrselsordninger pa
landsplan. Jeg er vidende om,
at der eksisterer specielle ord-
ninger i HTs omrader og i
Vestsjeelland. Derudover har
nogle kommuner pa eget ini-
tiativ sat noget i veerk. Vi reg-
ner med at have et overblik i
lobet af efteraret, siger vice-
kontorchef Niels Mortensen,
Amtsradsforeningen.

Og dette overblik skal bl.a.
bruges til at beregne hvad
det vil koste at udbrede kor-
selsordningerne til hele kon-
geriget, som Niels Mortensen
udtrykker det.

Landsdommer Holger Kal-
lehauge, der er formand for
BMH, synes det er helt fint at
udbygge handicapkgrselsord-
ningerne. Men ikke at trafik-
selskaberne far statsstotte til
det:

- Det er deres forbistrede
pligt, at udvikle ordningerne.
Og det skal de gore for deres
egne penge, siger Holger Kal-
lehauge.

| det hele taget er Holger
Kallehauge gal over, at folke-
tinget ikke vedtog trafikmi-
nisterens oprindelige forslag.
Og de 250 mio. kr., som er
afsat over de naeste fem ar,
mener Holger Kallehauge er
en dérlig erstatning for pabu-
det om at gere busserne han-
dicapegnede:

Omsvgb og spild af penge
- Det er penge afsat til ingen
nytte, ud over at overvinde
en politisk fordom. Fra BMHs
side bliver vi nu ngdt til at
presse pa for at fa brugt pen-
gene til nogle “forsggspro-
jekter”, der viser, det vi godt

ved i forvejen. Nemlig, at det
kan lade sig ggre at kare med
almindelige busser, der er til-
geengelige for handicappede.
Om det séa skal veere liftbusser
eller lavtgulvsbusser med
ramper, vil jeg ikke leegge
mig fast pa, siger Holger Kal-
lehauge.

BMHs indstilling er, at der
skal gennemfores to forseg.
Et i en storre bykommune og
et i en mindre kommune
med bysamfund og landdi-
strikt.

- Med resultatet af de to
forsag i handen, vil vi sige til
politikerne: Se hvad vi sagde.
Det kan sagtens lade sig gare.
Resultatet er givet pa for-
hand. Det er derfor jeq siger,
at det er et omsvgbsdeparte-
ment, siger Holger Kallehau-
ge.
Om forslaget til den sa&-
kaldt tre-strengede lgsning,
som HT og Amtsradsforenin-
gen leegger op til, siger Hol-
ger Kallehauge.

- Servicebuslinierne er fuld-
steendig spild af penge. Det

Der bliver ingen lift- eller lavtgulvsbusser i denne omgang. Istedet har folketinget afsat 250 mio. kr. over de naeste fem ar til at forbedre handi&appedes
mulighed for at benytte den kollektive bustrafik.

er en idiotisk ghettolasning.
Hvorfor ikke bare give os
adgang til at benytte de al-
mindelige buslinier? At ud-
bygge handicapkearslen gene-
relt, er helt i orden. Men ikke
for statsmidler. Og penge til
udvikling af lavtguivsbus-
ser er overflgdigt. Busserne

bliver alligevel lavet uden
den slags gkonomiske bi-
stand.

Ifolge betzenkningen fra
trafikudvalget er det de kom-
munale organisationer, Ho-
vedstadsomradets Trafiksel-
skab og handicaporganisatio-
nerne som i faellesskab skal
blive enige om hvordan pen-
gene skal bruges. | Igbet af
efterdret skal parterne néa
frem til savel de overordnede
retningslinier for hvordan
pengene skal bruges, som de
konkrete projekter, der skal
settes i veerk fra 1. januar
1991.

Tidligere artikler om den
nye buslov er bragt i Muskel-
kraft nr. 3/90. O

fey “z/1ye sie7 10304




Foto: Jens Dresling/polfoto

Muskelkrafts redakter, Mikael Melgaard og rgra fikeren Ulla Gotfredsen moditager statuette, diplom og bforer af

kommunikationsminister Torben Rechendorff.

FAGPRESSENS PRIS
TIL MUSKELKRAFT

Der var heeder, blomster, diplom og en flot

statuette til redakteren og

rafikeren, da

Muskelkraft i begyndelsen af juni modtog
fagpressens arlige haedersbevisning, Anders

Bording Prisen.

Omkring 200 specialindbudte
geester var mgdt op denne
torsdag eftermiddag pa Kgo-
benhavns Radhus for at over-
veere prisoverraekkelsen, der
blev forestaet af kommunika-
tionsminister Torben Rechen-
dorff.

Forud for overraekkelsen
sagde formanden for Bor-
dingkomiteen, chefredaktor
Svend Erik Pedersen, Mar-
kedsfaring bl.a.:

- Det er ikke et blad, som er
prangende eller kendt ud
over en snaver kreds. Men vi
har alligevel faet gje pa det.
Farste gang komiteen med-
tes, var vi enige om, at det
skulle have prisen. Men det
syntes vi alle var for nemt. S§
vi gjorde, som vores statsmi-
nister plejer at sige, tog det
lange seje traek.

Vi fandt en reekke andre
kandidater, holdt tre mgder,
hvor vi diskuterede frem -og
tilbage, og enedes sa til sidst
om, at veelge Muskelkraft,
som er navnet pa det blad,
som vi forst havde udvalgt.

Komiteens begrundelse
Derpa laeste Svend Erik Peder-
sen komiteens officielle be-
grundelse op:

“Alene navnet. Muskel-
kraft. Et godt og klart sig-
nal til omverdnen om, at
her er et blad, der gnsker at
skabe kontakt. Det gor det.
I en aktiv, udadvendt redak-
tionel form, der usenti-
mentalt tager fat pa medlem-
mernes problemer og mulig-
heder. Gennem artikler, in-
terviews og debatter for-
nemmes umiddelbart, hvor-

for man valgte netop dette
navn.

Muskelkraft redigeres og
produceres for sma midler
men med stor kvalitetsbe-
vidsthed i den redaktionelle
tilretteleegning og den grafis-
ke preesentation. Med enkle
midler og fornuftig konse-
kvens fastholdes et godt visu-
elt indtryk”

Det var 25. gang prisen
blev uddelt, og i den forbin-
delse havde Dansk Fagpresse
valgt at udgive et jubileeums-
skrift om journalisten og ud-
giveren Anders Bording, der
har lagt navn til haederspri-
sen. Anders Bording var man-
den bag landets zldste fag-
blad, Den Danske Mercurius,
der forste gang udkom i
1666.

Foruden praesentationen
af festskriftet, blev der ved
arrangementet uddelt tre
plaketter. De gik til redaktg-
ren af bladet Orientering,
Borge O. Madsen, grafikeren
Maj-Britt  Larsen, Danske
Kommuner samt fagtidsskrif-
tet Datatid.

M.M.

Anders
Bording
Prisen

“Anders Bording Prisen
kan gives til et fagblad,
tidsskrift eller special-
magasin, der pa en igj-
nefaldende made har
bidraget til hgjnelse af
fagpressens faglige
omdgmme, - Enten

‘gennem en bemeerkel-

sesveerdig redaktionel
helhedsindsats over en
leengere periode, eller .
som anerkendelse for
en god grafisk tilrette-
leeggelse og produk-
tion, der opfylder bade
aestetiske og funktio-
nelle krav”

Sadan hedder det
bl.a. i fundatsen for
Anders Bording Prisen.
| de 25 ar prisen er ble-
vet uddelt, har falgen-
de modtaget den:

1965: Arbejdsgiveren

1966: Ingenigrens Uge-
blad (nu: Ingenis-
ren)

1967: Tidsskrift for Sy-
geplejersker (nu:
Sygeplejersken)

1968: Dansk Lokomotiv
Tidende

1969: Lon og Virke (nu:
LO-Bladet)

1970: Electra

1971: Havebladet

1972: Skalk

1973: Fagbladet

1974: Dansk Forum

1975: ikke uddelt

1976: Danmarksposten

1977: AC-Debat

1978: Dansk Grafia

1979: Byggehandveerket

1980: Sparekassen

1981: Bibliotek 70

1982: Stof og Saks

1983: Opus

1984: Sparekasse-
standen

1985: Haven

1986: Sygeplejersken

1987: Peter Olufsen

1988: Arbejdsgiveren

1989: Markedsfering

1990: Muskelkraft




- MEN DU ER JO

OGSA STZADIG!

Det siger Susan til sin mand Heinz, og be-
maerkningen er ment som en ros. For 10 ar
siden matte han holde op med at arbejde,
men han laver alligevel en masse hver dag.

Af Jgrgen Jeppesen

- Det er Coca Cola, forteeller
Heinz, da den gamle schaefer
kommer os i magde.

- Ja, de har dgbt den Fanta,
men det er da et tosset navn
til en hund, sa jeg kalder den
altsd Coca Cola, tilfejer han
med et drilsk smil.

Heinz Haase, 39 ar og inva-
lidepensionist pa grund af
den sjeeldne muskelsvindsyg-
dom  syringomyeli,  viser
rundt i Sydvestjysk Rideklub i
Ribe, hvor han er kommet
naesten dagligt i de sidste
seks ar. Han kender alle her,
og alle her kender ham. Ryt-
terne, hestene og Coca Cola
ville leegge meerke til det,
hvis han ikke kom i et par
dage.

-1 Sydvestjysk Rideklub bli-
ver der ikke taget seerligt
hensyn til, at man er handi-
cappet. Det er jeg glad for.
Jeg har veeret steder, hvor
handicappede sad i den ene
ende, og de raske i den an-
den. Her snakker alle med
hinanden.

Som en arbejdsplads
Rideskolen er neesten som en
arbejdsplads for Heinz. Han
ordner alle mulige og umuli-
ge ting i den daglige drift,
ved staevner og ikke mindst
ved den arlige ridelejr for
handicappede fra hele lan-
det. Det lille cafeteria passer
han ogsd og har meget be-
tegnende forsynet disken
med et skilt, hvor der star: “Is,
slik, cigaretter og sodavand
kan kebes ved baren. Alting
kan skaffes”.

De forste ar, han kom her,
lavede han tungere arbejde.
Med en fortid som jord- og
betonarbejder kunne Heinz
hjeelpe med at anlaegge flise-
gange og springbaner med
diverse forhindringer. Han
slog graes og mugede .ved
hestene og hjalp ogsa med at
traekke dem, nar der var brug
for det.

Sygdommen tillader ikke
den slags leengere. Han kan
stadig selv ga, men med en
del besveer.

En dame blev 83 ar
- Hvad teenker du om fremti-
den?

- Teenker om fremtiden?
Det ved jeg ikke. Jeg har jo
nok at lave hver dag. Men jeg
ved godt, at jeg engang en-
der i korestol, det har jeg. af-
fundet mig med, svarer Heinz
og naevner samtidig, at han
har hgrt om en dame i Kg-
benhavn, der blev 83 ar med
den samme sygdom.

- Men i hverdagen synes
jeg mest, jeg teenker pa,
hvordan pengene skal sla til,

. fortseetter han kontant.

Vi er hjemme i det gule
parcelhus, som han deler
med sin kone Susan og
deres 11-arige datter Charlot-
te.

Heinz kom til Danmark for
16 ar siden. Samme dag som
han afsluttede en fire-ars
kontrakt med det vesttyske
militeer satte han kursen mod
Ribe. Op til Susan, som han
havde madt p& orlov i dom-
kirkebyen.

Allerede dengang var syg-
dommen brudt ud. Men in-
gen anede, hvad der var galt.
Det begyndte i det tyske mili-
taer, hvor Heinz fik ondt i
armen, nar han skulle hilse pa
officererne.

Militaerleegen tog fejl ‘
- Men det troede laegen ikke
pa. Han sagde, at det var no-
get, jeg simulerede for at slip-
pe lettere. v

Det var det nu ikke, og
Heinz blev derpd undersogt
pa kryds og tveers pa univer-
sitetsklinikken i Kiel. Men sta-
dig uden resultater. Og symp-
tomerne blev veerre. Da han
flyttede til Danmark, var han
efterhanden helt folelseslos i
nakken. Laeger pa Odense Sy-
gehus mente, det var lillehjer-
nen, der trykkede pa en ner-
ve, og sa blev han opereret
for det. Uden resultat.

1 1980 kunne han ikke laen-
gere klare jord- og betonar-
bejdet. Han fik invalidepen-
sion, og forst i de felgende ar
fandt man ud af, hvad han
virkelig fejlede.

- Nu kan jeg ikke leengere
bruge hejre ben og hejre arm
seerligt godt. Og jeg kan ikke
meerke forskel pa koldt og
varmt pa arme og haender, sa
jeg far af og til nogle brand-
sar.

Problematisk kerestol

- Da jeg leerte dig at kende,
kunne du danse helt vildt, si-
ger Susan, som snakker lidt
med, inden hun skal mede pa
skifteholdet ude pa plasticfa-

brikken, hvor hun arbejder pa.
13. ar.

Bemaerkningen lader hun
falde, fordi Heinz alligevel
nedigt erkender, at han
$Ker$K blevet meget mere
handicappet med arene.

For eksempel naegter han
at bruge stok, nar han spad-
serer rundt i byen., Han vil
heller ikke bruge kgrestolen,
som han fik sidste ar, inden
for Ribes bygraense.

- Jeg foler mig ikke sa til-
pas i den endnu. Jeg har ikke
lyst til at vise mig i den her i
Ribe, hvor folk kender mig,
siger han. ‘

Det var Susan, som overtal-
te ham til at fa en kerestol.
Med den kan de overkomme
at se meget mere, nar de er
pa ture.

- De forste gange, jeg fore-
slog en korestol, sagde du
blankt nej! Men den har vee-
ret god, nar vi har veeret i
Sommerland, Zoologisk Ha-
ve eller géet op ad en ga-
gade et eller andet sted, siger
hun.

Lavede ny terasse :
Det var en ferierejse til Jugo-
slavien sidste ar, der blev an-
ledningen til at anskaffe en
korestol. Med pa turen var ..
der ogsd andre handicap-
pede med korestole, og Heinz
fik god brug for den der-
nede.

- Alligevel synes jeg, det er
forfeerdeligt som du skal
knokle med den stol, nar vi er
ude pa tur, og du skubber
mig. S& jeg prover sa vidt mu-
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Heinz rider ikke selv ret meget. Men een gang om aret, ndr der klubmesterskaber, saetter han sig op pa hesten. Og

indtil videre har Heinz vundet hver gang.

ligt selv, siger Heinz henvendt
til sin kone.

- Men du er jo ogsa staedig!
Jeg kunne godt forestille mig
en anden een, som bare ville
seette sig hen og sige: "Jeg
kan ikke noget mere”. Det
kunne du aldrig finde pa, re-
plicerer Susan og forteeller
derpa om Heinz’ projekt ude i
haven denne sommer.

Fliserne pa hele terrassen
er lagt om, og et nyt stakit er
bygget op omkring. Hver
eneste flise har Heinz selv
flyttet og lagt igen, skridt for
skridt. En imponerende ind-
sats, kan man se.

Det veerste

At arbejde og at have et ar-
bejde har altid betydet me-
get for Heinz. Han er ud-
dannet som rgrlaegger i fo-
delandet, blev flymekaniker
i det tyske luftvaben og jord-
og betonarbejder i Dan-
mark, da der ikke var andet
at fa.

- Det veerste var, da jeg
manglede noget at bestille.
At foretage mig noget og se
et resultat af det. Det var
sveert at holde op med at ar-
bejde, husker han.

Men sa kom han til at pas-
se Charlotte derhjemme. Lave

mad og andet husarbejde,
selv om det ikke lige var den
slags beskeeftigelse, han var
flasket op med.

- Det har hjulpet mig meget,
at Charlotte var herhjemme
dengang. Og i dag savner jeg
neesten ikke det med arbej-
det mere. Rideklubben tager
sa meget tid, at jeg naesten
ikke har tid til at veere hjem-
me.

Arbejdskammerater  kan
Heinz dog godt savne. Han
fortaeller om en af hans beds-
te, som var ham, han gik pa
vaertshus med. Men da syg-
dommen tvang ham ud i le-

dighed, forsvandt kammera-
ten ogsa lige sa stille.

- Det var, som om han ikke
turde spgrge om min sygdom.
Det virkede, som om han syn-
tes det var helt forfeerdeligt
for mig. Men nu er han blevet
skilt, og jeg er begyndt at se
lidt til ham igen.

En bil med hjalp fra Mu-
skelsvindfonden

Sidste ar fik familien tilskud
til en sort Opel Kadett af det
offentlige.

- Vi fik bilen for familiens
velfaerd, og det har den levet
op til, fastslar Susan.

Og hun tilfgjer:

- Det er Muskelsvindfon-
dens fortjeneste, at vi fik
den!

Sammen med to konsulen-
ter fra Fonden fik de lavet en
ansggning og holdt et magde
med de lokale sociale myn-
digheder.

Det var adskillige ar siden,
de sidst havde haft bil. Der
var ikke rad, og i stedet cykle-
de Heinz, nar han havde aer-
inder.

- Men det blev sveerere og
sveerere for mig med tiden.
Og det gor altsa av at falde
ned pa stangen! “

"Nu kommer familien pd
mange flere smature, og iszer
om vinteren er bilen en let-
telse for Heinz. Blandt an-
det fordi hans lemmer er
meget mere stive i den kolde
arstid.

Klubmester
Een gang om aret rider Heinz
selv. ovre pa rideskolen.

Det er til kiubmesterskabet
for handicappede, og han
har indtil videre vundet hver
gang. Til stor fortrydelse
for de handicappede, der
kommer og gver sig hver ons-
dag.

- Jeg er egentlig ikke selv
sa bidt af det med at ride.
Men jeg kan se, at det er alle-
tiders for de andre handicap-
pede, der kommer i kiubben,
siger han og forteeller med
gleede i stemmen om den
ugelange ridelejr for handi-
cappede fra hele landet, som
blev afholdt for femte gang
for nylig.

Der var 24 deltagere plus
deres hjeelpere. | alt omkring
40 mennesker, som bor i cam-
pingvogne ved rideskolen.

- Sa& er der travlt deagnet
rundt, bedyrer Heinz.
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delandet, blev flymekaniker
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veertshus med. Men da syg-
dommen tvang ham ud i le-
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- Det var, som om han ikke
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til en sort Opel Kadett af det
offentlige.

- Vi fik bilen for familiens
velfeerd, og det har den levet
op til, fastslar Susan.

Og hun tilfgjer:

- Det er Muskelsvindfon-
dens fortjeneste, at vi fik
den!

Sammen med to konsulen-
ter fra Fonden fik de lavet en
ansggning og holdt et mgde
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Det var adskillige ar siden,
de sidst havde haft bil. Der
var ikke rad, og i stedet cykle-
de Heinz, nar han havde &r-
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- Men det blev svaerere og
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mange flere smature, og isaer
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tiders for de andre handicap-
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siger han og forteeller med
gleede i stemmen om den
ugelange ridelejr for handi-
cappede fra hele landet, som
blev afholdt for femte gang
for nylig.

Der var 24 deltagere plus
deres hjeelpere. | alt omkring
40 mennesker, som bor i cam-
pingvogne ved rideskolen.

- Sa er der travit degnet
rundt, bedyrer Heinz.
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| . Ministerierne glemmer

Engang i mellem er
det ngdvendigt at

SPARKE

11 ministre modtog i slutningen af april et
brev fra Det Centrale Handicaprad. Og selv
om Palle Simonsen sjeeldent benytter sig af
store ord og bombastiske vendinger, var det
ikke til at tage fejl af meningen med denne

Af Mikael Malgaard

n - f?r
ofte at bede om handicapra-

 dets mening, nar der laves

nye love og bestemmelser.
Og denne praksis ser radet
meget gerne eéndret i fremti-
den, hed det i brevet.

For Det Centrale Handicap-
rad har vitterlig en veerdi,

- mener Palle Simonsen, der 1.

april tiltrddte som ny. for-
mand for radet. Men det
kreever at ministérierne hus-
ker at benytte sig af radet.
Og frem for alt, at radet selv
bliver bedre til at rejse handi-
cappolitiske sporgsmal.
Det Centrale Handicaprad
har nemlig levet en for tilba-
getrukken og anonym tilvae-
relse siden det i juni 1979 blev
nedsat. Og det vil den tidlige-
re finans- og socialminister og
nuveerende direkter for ATP-
fonden gerne have lavet om
pa. .
1 dit brev til de 11 ministre
gor du opmaerksom pa, at det
stadig ikke er praksis i alle
ministerier at hgre radet un-
der planlaegning af nye love
og administrative bestemmel-
ser. Er det ikke lidt nedslden-
de, at skulle starte en em-
bedsperiode med at belare
ministerierne om, at de skal
benytte et handicapréd, der

henvendelse fra den nyudnaevnte formand.

har eksisteret i mere end.10
ar?: ¢

Palle Simonsen: - Jo, det
kan man godt sige. Vi er et
samfund med mange rad af
rddgivende art. Det er en god
del af vores demokratiske ar-
bejdsform. Men vi er nok ikke
altid s& gode til at bruge disse
rad. Derfor er der behov for
et spark engang i mellem, Og
det er det, som vi har gjort
med brevet.

| brevet gor du ogsé op-
meaerksom pa, at nar rédet bli-
ver hort, er det ofte pd et
tidspunkt hvor love og be-
stemmelser stort set er faer-
digbehandlet, og at radet
derfor ikke har mulighed for
at ggre sin indflydelse geel-
dende. Det er vel heller ikke
meningen?

Palle Simonsen: - Nej, det
er desvaerre ogsa noget, som
man ofte oplever. Men nu
horer det retfaerdigvis ogsa

-med i billedet, at i de fleste

tilfeelde har handicaporgani-
sationerne veeret repraesente-
ret i udvalgsarbejdet i sager,
der vedrerer handicapspargs-
mal. P& den led tror jeg nok,
at ministerierne er gode til at
fa inddraget organisationer-
ne. Men derfor skal ministe[r>i-




erne selvfalgelig alligevel
vaere opmaerksomme pa han-
dicapradets eksistens.

Tingene glider ud

Tror du henvendelsen til mi- ‘

nisterne vil aendre noget?

Palle Simonsen: - Ja, det
tror jeg. Som tiden géar, kan
der veere en tendens til, at
tingene langsomt glider ud,
og at man derfor glemmer
handicapradet. Men et spark i
dynen kan vaere med til at
rette op pa det forhold.

| folge bestemmelserne for

handicapradet, kan de cen-

trale myndigheder hgre radet
i sager, som bergrer handi-
cappede. Betyder det ikke i
praksis, at kun sager, hvor der
stdr handicap med stort H,
bliver forelagt rddet, mens en
reekke generelle bestemmel-
ser aldrig nar radet, selvom
de i stort omfang far indfly-
delse p& handicappedes hver-
dag?

Palle Simonsen: - Det er
nok rigtigt. Men det er sveert
at se, hvordan det kan veere
anderledes, med den status
handicapradet har. Det vil
vaere umuligt at here det i al-
le mulige anliggender uanset
om det ogsad kan have en vis
effekt for handicappede. Pa
den anden side er der ikke
noget i vejen for, at handi-
capradet selv tager initiativ til
at tage fat pad spergsmal af
generel karakter. Handicap-
radet behover ikke at sidde
med henderne i skodet og
vente p3, at det bliver spurgt.
Det snakkede vi lige netop
om pé det forste radsmode,
efter at jeg var tiltradt, at det
er vigtigt, at radet selv kom-
mer mere i offensiven. At
handicaporganisationernes
repraesentanter rejser sager,
der senere kan resultere’i en
henvendelse til den ansvarli-
-ge minister.

De generelle lovforsiag
Men du kunne ikke forestille
dig, at alle lovforslag af gene-
rel karakter blev forelagt
handicapradet?

Palle Simonsen: - Det tror
jeg ikke ville fungere i prak-
sis. Dels pa grund af antallet
af lovforslag, og dels fordi
handicapradet i en masse til-
feelde ville have sveert ved at
blive enige om en linie. Vi
skal ikke glemme, at handi-
capradet bestar af repreesen-
tanter fra savel handicapor-
ganisationerne, centraladmi-
nistrationen som amter og
kommuner. Den vigtigste
funktion er at skabe en dia-

log mellem disse parter, og sa
vaere radgiver over for mini-
sterierne i handicapsporgs-
mal. Men det forhindrer som
sagt ikke handicapradet i selv
at tage spergsmal af generel
karakter op. Pa forrige rads-
mode havde vi eksempelvis
en diskussion om ankeregler-
ne i det sociale system affgdt
af Lotz-udvalgets beteenk-
ning. Selv om der ikke er truf-
fet nogen politisk beslutning
om hvad der skal ske med
ankesystemet, folte vi at det
var en god ide at tage drof-
telsen i radet, saledes at vi er
rustet, hvis der senere skulle
komme et lovforsiag.

Handicaporganisationerne
som vagthunde

Bliver det ikke let tilfseldigt
hvad rédet fir gje pa og ta-
ger op af sig selv, nar de ge-
nerelle lovforslag ikke auto-
matisk bliver forelagt?

Palle Simonsen: - Det behg-
ver det ikke at blive. De han-
dicappedes organisationer er
jo repraesenteret i radet, og
ikke mindst DSI er hele tiden
pa vagt. Tveertimod fungerer
det som et fint samspil mel-
lem organisationerne og ra-
det. )

lkke desto mindre vedtog
Folketinget i juni i &r en ny
lov om folkeoplysning, der
har affgdt kritiske roster fra
handicaporganisationerne.
Bl.a. frygter DSI, at den nu-
vaerende specialundervisning
stort set vil forsvinde. Selvom
loven har veeret flere dr un-
dervejs, har hverken handi-
caporganisationerne eller Det
Centrale Handicaprédd veeret
inddraget i det forberedende
arbejde. Er det ikke et eksem-
pel pd, at man.i ministerierne
ikke er opmaerksom pa handi-
cappedes interesser ved ge-
nerelle lovtiltag?

Palle Simonsen: - Jo, og det
har der ogsd veeret udtrykt
beklagelse over i Det Centrale
Handicaprad. Jeg har haft en
snak med kulturministeren,
som supplement til de hen-
vendelser DSl har rettet. Her
til morgen fik jeg en kopi af
et brev til DS! fra kulturminis-
teren, hvor han lover at falge
sagen og tage loven op til
forhandlinger igen, hvis der
bliver problemer med specia-
lundervisningen. Men det er
et klart eksempel pa en
sag, hvor DSI burde have vee-
ret inddraget i udvalgsarbej-
det, og hvor lovforslaget si-

-den burde have veeret til hg-

ring i Det Centrale Handicap-
rad.

Ikke brug for repressalier
Hvor stor kompetence til-
leegger de forskellige minis-
tre Det Centrale Handicap-
rad?

Palle Simonsen: - Formelt
har handicapradet vel en ri-
melig begraenset kompeten-
ce. Radet har retten til at ud-
tale sig om handicapspergs-
mal og veere radgivende
overfor ministeren. Men nar
Det Centrale Handicaprad
kommer med en udtalelse, sa
bor det spille en afgerende
rolle for socialministeren, el-
ler andre ministre, der arbej-
der med sager vedrgrende
handicappede. Men i sidste
ende er det jo op til ministe-
ren og politikerne om de vil
folge radets indstilling eller
ej. Der er ingen repressalier,
og det er selvfolgelig svaghe-
den ved radgivende organer.

Burde der veere repressali-
er?

Palle Simonsen: - Nej, sa er
det en helt anden type rad,
som vi taler om.

P4 det sidste mgde i handi-
capradet blev der bl.a. disku-
teret handicappedes mang-
lende muligheder for at mod-
tage gratis psykologhjeelp.
Hvad vil, og kan, handicapra-
det ggre? . ) :

Palle Simonsen: - | forste
omgang blev det besluttet, at
formandskabet skal arbejde
videre med sagen. Bl.a. pa
baggrund af den debat, som
vi havde i radet, skal vi vurde-
re, om radet skal tage et
egentligt “initiativ. Uden at
ville foruddiskontere begi-
venhederne, kunne man fore-
stille sig, at det ville resultere
i en henvendelse til socialmi-
nisteren og maske til politi-
kerne. Derudover kunne man
forestille sig, at der blev lagt
op til en offentlig debat om
emnet, og at man ad den vej
forsagte at pavirke opinio-
nen.

Vil det ikke veere nyt for
handicapriddet, at markere
sig pd den méde?

Palle Simonsen: - Jo, det vil
det nok.

Det er ingen hemmelighed,
at EF-bestemmelser i stgrre
og stgrre omfang far indfly-
delse p& dansk lovgivning, og
dermed ogsé pa handicapra-
dets muligheder for at preege
udviklingen. Hvordan kan
man sikre, at handicapradet
hele tiden er ajour med hvad
der laves af faelles euro-
peeiske bestemmelser, som
kan begraense jeres indflydel-
se?

Palle Simonsen: - Nu er et

direktivudkast jo en omsteen-
delig proces, fra man leegger
pen til det farste udkast og til
den endelige beslutning er
taget. Det afgerende er, at vi
bliver bragt ind i sagen sa
snart, at der ligger et udkast.

Erhvervskerekort til deve
P§ sidste made blev radet ori-
enteret om en sag, hvor man i
Bruxelles var naet langt i ar-
bejdet med at aendre pé be-
stemmelserne for hvem der
fremover kan fa erhvervsko-
rekort. Hvis det ikke havde
veeret for et godt stykke lob-
byarbejde af en raekke handi-
caporganisationer med inter-
nationale forbindelser, havde
man bestemt, at dove frem-
over ikke kunne f& erhvervs-
karekort.

Palle Simonsen: - Lige net-
op pd baggrund af den sag
har vi henvendt os til minis- -
trene - bla. i et saerskilt punkt
til udenrigsministeren. Vi har
gjort opmaerksom pa hvor
vigtigt det er,” at handicapra-
det bliver inddraget pa sa tid-
ligt et tidspunkt som muligt i
den slags sager, sa vi kan na
at udtale os. Og ministerierne
har taget positivt imod den
henvendelse.

Den type sager bliver der
vel flere og flere af i takt med
EFs sgede indflydelse?

Palle Simonsen: - Ja, og
derfor har jeg ogsa bedt soci-
alministeren om at fa en fo-
rogelse af vores sekretariat.
En af de ting, som kommer til
at koste tid og kreefter frem-
over, er at holde sig oriente-
ret om hvad der sker i EF pa
handicapomradet.

Er det ikke sveert at tage
politikernes intentioner med
Det Centrale Handicaprad al-
vorligt, hvis man sammenhol-
der det med, at radet har et
&rligt- budget pa - under
100.000 kr., at det ikke rader
over noget egentligt sekreta-
riat ligesom mgdeaktiviteten
begreenser sig til fire arlige
meder af to - tre timers varig-
hed pr. gang?.

Palle Simonsen: - Nu har ra-
det et mindre sekretariat,
selvom det formelt hgrer un-
der socialministeriet. Men det
er klart, at det har haft for lav
en prioritet. Selv om jeg ikke
mener, at vi skal have et stort
oppustet sekretariat, er der
behov for flere ressourcer.
Det er ogsd baggrunden for
min henvendelse til ministe-
ren, som jeg tror vil blive img-
dekommet.

O
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DEN VANSKELIGE

FORZLDREROLLE

Kvinderne anser et handicap for en storre
belastning for foreeldrerollen end meaendene
gar. Det kan vaere sveert at klare de praktis-
ke problemer med bgrnene, deltage i deres
leg - og sa frygter mange, at bernene skal
blive mobbet fordi en af deres forseldre er

Af Mikael Malgaard

- En forklaring kan veere, at
kvinderne ifolge det traditio-
nelle kensrollemgnster ople-
ver at de har det primeere
arbejde med og ansvar for
bernene, siger cand. psych.
Anita Kruse.

Sammen med Gunnel Kall-
gren og Monika Paulin fra
Sverige, har Anita Kruse lavet
en spgrgeskemaundersggelse
blandt voksne med muskels-
vind og myasthenia gravis.
Undersagelsen omfatter 325
personer fra fem europeiske
lande. Formalet har veeret at
underspge de psyko-sociale
forhold for voksne med mu-
skelsvind i den sakaldte “mel-
lemgruppe”. D.v.s. handicap-
pede, der lever i “graenselan-
det” mellem at kunne selv og
veere afheengig af andre. Ty-
pisk voksne med en langsomt
fremadskridende form for
muskelsvind eller myasthenia
gravis.

- Generelt foler de ad-
spurgte personer med bgrn
ikke, at deres handicap gor
det vanskeligere at vaere for-
eeldre. Men blandt de, der
mener at handicappet kan
giver problemer for foreeldre-
rollen, er hovedparten kvin-
der, siger Anita Kruse.

Som typiske begreensnin-
ger peges der pa: at det er
sveert at deltage i barnenes
aktiviteter, at man foler sig
svag og magteslgs, hvis der
skal gribes ind overfor bor-
nene, og at man er bange
for at begrnene skal blive dril-
let p.g.a. foraeldrerens handi-
cap.

Jeg kunne ikke ga min vej
“Jeg har felt, at jeg kom til

handicappet.

kort fysisk. | en given situa-
tion har jeg ikke kunnet ga
min vej, rejse mig hurtigt,
flytte med hende. Da jeg og-
sa kom til kort verbalt, resig-
nerede jeg mere og mere”,
skriver en 47-arig dansk kvin-
de med muskelsvind.

" Jeg har ikke som andre
foraeldre kunnet lege og del-
tage i sportslige aktiviteter.
Jeg har ikke kunnet tage del i
aktivt arbejde, som andre. jeg
var anderledes - min datter
blev mobbet med min made
at ga pa”, skriver en 36-arig
kvinde med muskelsvind fra
Danmark.

"Man har ikke overskud til
at folge bagrnene ret meget
uden for hjemmet, men til
gengeeld mere tid til at veere
sammen med dem”, skriver
en 36-arig dansk mand med
myasthenia gravis.

For bagrnene kan det foles
som en byrde, at have en
handicappet foreeldre, viser
underspgelsen. Iseer kvinder-
ne oplever, at det kan veere
tilfaeldet, mens et lille flertal
af maendene mener, at deres
handicap ikke paferer barnet
den store belastning. Og med
belastning menes der bade
de praktiske og folelsesmaes-
sige sider af foraeldrens han-
dicap.

En 47-drig dansk kvinde
med muskelsvind skriver:

"Folelsesmaessigt. Det krae-
ver meget af barnet, at skulle
forsvare det at leve med en
anderledes foraeldre, samt
angsten for, hvad fremtiden
bringer”

Men heldigvis opleves situ-
ationen langt fra altid sa en-
tydigt. Som en 32-3rig dansk

mand med muskelsvind be-
skriver det:

En tur pa mit sked

rundt i haven

“Min sgn var ikke sa glad for,
at jeg kom ned pa skolen i
karestol, da han gik i bagrne-
haveklasse. Det kom han dog
over ved sin fedselsdag, for
da var hele klassen hjemme,
og de fik alle en tur pa mit
sked rundt i haven og pa ve-
jen”

Selv om det kan fgles som
en belastning for bernene, at
have en handicappet foraeld-
re, er det ofte ogsa med til at
styrke bernenes sociale sinde-
lag, fremgar det af svarene i
undersggelsen. - Som en 52-
arig dansk mand med mu-
skelsvind skriver:

“Min datter sagde, da hun
var 4 ar, helt uopfordret:
“Man skal veere glad for, at
man overhovedet har en far.
Ogsa selvom han gar saddan”.
Selvfolgelig kan det for et
barn veere vanskeligt i for-
hold til kammerater at have
en handicappet far. Mine
barn har veeret og er utrolig
solidariske”

Eller som en 49-arig dansk
kvinde med myasthenia gra-
vis udtrykker det:

“Bern bryder sig ikke om,
at deres familie er “anderle-
des” - men det kan modne
dem menneskeligt”.

De forskellige holdninger
til hvad handicappet betyder
for forzeldrerollen viser sig
ogséa hos de personer i under-
sggelsen, der endnu ikke har
faet bern. Her angiver et fler-
tal af maendene, at handicap-
pet ikke har aendret deres

Iholdning,

mens de fleste
kvinder har revideret deres
syn pa foraldrerollen som
folge af handicappet. -

Og det er forst og frem-
mest de manglende kreefter
og ressourcer, som har faet
kvinderne til at aendre hold-
ning. Det pointeres iseer hos
kvinder med myasthenia gra-
vis.

Et pabud fra laegen _
Blandt kvinder med muskels-
vind kan det helbredsmaessi-
ge spille ind ved en gravidi-
tet, ligesom risikoen for at
barnene kan arve sygdom-
men er en vigtig faktor. Og.
her laegges der iseer veegt pa
hvad leegen siger.

- Den laegelige radgivning
synes at ga i retning af, at det
ikke er tilradeligt at f& bern.
Nogle har neermest oplevet
det som et pabud, siger Anita
Kruse.

“Da jeg havde faet 2 born,
sagde leegerne, at jeg ikke
kunne tale at fa flere, og at
der var risiko for, at de kunne
arve min sygdom®, skriver en
52-arig dansk kvinde med
muskelsvind.

“lkke fordi jeg feler mig
darligere som mor end sa
mange andre, men lagernes
holdning har jo ogsa pavirket
mig” anferer en 47-arig
dansk kvinde med muskels-
vind.

Endelig er der mange som
skriver, at de bevidst har
valgt ikke at fa bern, eller har
ladet veere med at tage stil-
ling til det, fordi de finder
tanken alt for skreemmende.
Og det er overvejende maend,
som anfgrer det.

X sy 7 2
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Arbejdet
haenger i en
tynd trad

Det ville veere lettere at fa et arbejde og
veere mere aktiv i fritiden, hvis jeg ikke
var handicappet. Det er hovedsynspunk-
tet blandt danskerne med muskelsvind
eller myasthenia gravis, som har delta-
get i den europaiske sporgeskemaun-
dersggelse.

De fleste personer i undersagelsen stod uden job, da de
besvarede spargeskemaet. Men ganske mange har ogsa
en eller anden form for lettere fysisk arbejde, fremgar
det af besvarelserne.

Det er iseer mennesker med muskeldystrofi, der har en
tilknytning til arbejdsmarkedet. Over halvdelen af de
danske deltagere i undersggelsen angiver, at de har ar-
bejde. .

Det er i modsaetning til gruppen af danskere med mu-
skelatrofi, hvor de fleste star uden beskaeftigelse.

For mennesker med myasthenia gravis gaelder det, at
mange har vaeret nedt til at opgive arbejdet i takt med
at sygdommen er brudt ud. Og det er farst de kvindelige
myastenikere, som slipper kontakten med arbejdsmarke-
det, mens maendene forseger at haenge pa lidt laengere,
viser undersggelsen. b

Selv om mange muskeldystrofikere har arbejde, er det
ikke uden problemer.

”Mit handicap har vaeret bestemmende for valg af ud-
dannelse og nuveerende arbejde. Det fastholdes, selvom
jeg ofte kunne have lyst til nye udfordringer - men vel vi-
dende, at jobskifte vil indebeere funktioner og krav til
fysiske beveegemuligheder, forventer jeg ikke at kunne
indfri dem inden for en kortere arraekke”, skriver en 36-
arig dansk mand med muskeldystrofi.

“Ja, jeg har mattet vaelge et ikke-belastende arbejde
og kortere arbejdstid”, skriver en 44-arig kvindelig mu-
skeldystrofiker fra Danmark.

“Jeg har mattet opgive det ene job efter det andet
hele livet igennem”, angiver en 62-arig dansk mand med
muskeldystrofi.

Hos de fa heldige med muskelatrofi, der har et job,
gar menstret igen. -

“Jeg har pa nuvaerende tidspunkt 1 time mindre om
dagen pa 3. ar. Mine kolleger er flinke til at tage mere
og mere hensyn til mig, men jeg maerker til tider en mis-
forstdet det-vil-NN-nok-gerne-vaere-fri-for-holdning, ‘og
det gar somme tider ud over de arbejdstilbud, jeg far.
Jeg har sggt job flere andre steder og har faet afslag -
her giver jeg mit handicap skylden”, skriver en 32-arig
dansk mand med muskelatrofi.

Hos myastenikerne er folgende citat meget deekkende
for forholdet til arbejdsmarkedet:

“Jeg er holdt op med fast arbejde. Nu er arbejdet me-
re tidsfordriv”, skriver en 36-arig dansk mand med my-
-asthenia gravis.

M.M.

De forste artikler om den europaiske spargeskemaun-
dersggelse blev bragt i Muskelkraft nr. 4/90.




EN GOD PORTION SKEPSIS

Kun mennesker med muskelsvind og myast-
henia gravis forstar fuldt ud hvad det vil sige
at leve med disse handicaps. Derfor kan man
heller aldrig forvente 100% forstaelse fra
omgivelserne. Men derfor er det alligevel
vigtigt at forteelle andre hvad det vil sige at
leve med et fysisk handicap.

Af Mikael Mglgaard

Nogenlunde sadan er den
generelle holdning blandt de
105 danske voksne med mu-
skelsvind eller myasthenia
gravis, der har medvirket i en
europaeisk  spgrgeskemaun-
dersagelse. En tro pa at oplys-
ning nytter, kombineret med
en god portion skepsis.

Som en 39-arig mand med
muskelsvind udtrykker det:

“Jeg ma selv fortelle om
min sygdom. Det er specielt
vanskeligt for folk at forsta,
at det er en fremadskridende
sygdom, som ikke kan stand-
ses. Jeg bliver ofte radet til
forskellige former for -alter-
nativ behandling”.

Eller som en 60-arig kvinde
med muskelsvind skriver:

"Jeg tror, at man skal affin-
de sig med, at det ikke kan
veere anderledes og veere
glad for deres (omgivelsernes
red.) veeremade og hjaelp”.

Bange for at blive

afslgret som svindler
Starst skepsis synes gruppen
af myastenikere at have. Og
det begrundes bl.a. med, at
det kan veere vanskeligt for
andre at forstd, at sygdom-
men hele tiden skifter.

Men samtidig med denne
skepsis, leegger myasteniker-
ne meget veegt pa at fa ud-
bredt informationer om syg-
dommen. Savel gennem en
personlig indsats som via pro-
fessionel formidling.

- Ud over at skabe storre
viden og forstaelse blandt
folk, kan de rigtige informa-
tioner og den personlige er-
faringsudveksling veere med
til give den enkelte en storre
sikkerhed i rollen som handi-
cappet, siger cand. psych.
Anita Kruse, som har vee-
ret med til at lave underso-
gelsen.

Som en 29-arig kvinde med
myasthenia gravis skriver:

-

“Jeg har egentlig i mange
ar gaet rundt og veeret bange
for at blive "afsloret som
svindler” eller noget i den
dur. TV-udsendelsen (TV-dok-
toren om myasthenia gravis -
vist i Danmarks Radios TV.
red.) har virket som en slags
officiel blastempling af mig
og min sygdom”

De udfarende maend

Ifelge undersogelsen synes
mandene at veere mest udfa-
rende, nar det geelder om at
forteelle hvad det vil sige at
leve med muskelsvind eller
myasthenia gravis. En del be-
nytter “passende” lejligheder
til selv at bringe emnet pa
bane, mens andre “ngjes”
med at forteelle om sygdom-
men, hvis de bliver spurgt.

Mere tilbageholdende er
kvinderne, der ogsa har en
tendens til at bagatellisere
sygdommen, eller fremstille
deres situation mere positiv,
end den er.

"Jeg gor ikke ret meget.
Jeg er altid hjemme og siger,
jeg har det godt, hvis de rin-
ger og sparger. Jeg har pro-
vet at forklare hvordan jeg
har det, men de vil ikke for-
std”, som en 52-arig kvinde
med muskelsvind skriver.

- Det skal maske ses som
“et levn” fra det traditionelle
konsrollemgnster, hvor det er
en vigtig del i kvinders opdra-
gelse at veere sgde, glade og
imgdekommende, siger Anita
Kruse.

I undersggelsen blev delta-
gerne spurgt, om de selv sy-
nes at de kan give noget til
andre mennesker, og derved
har lettere ved at modtage
hjeelp.

En hel del maend med mu-
skelsvind har svaret bekraef-
tende pa sporgsmalet. Som
en 52-arig mand med mu-
skelsvind skriver:

"Jeg prover at hjeelpe and-
re mennesker i min daglig-
dag. Derved bliver det ogsa
lettere at modtage hjeelp”

Eller som en 60-arig kvinde
med muskelsvind formulerer
det:

"Ved at forteelle andre
mennesker om alt det positi-
ve, man kan ggre trods et
handicap, og ogsa vise det i
praksis, kan man lettere selv
modtage hjzaelp”

De tvivlende kvinder

| lighed med mandene me-
ner kvinderne med muskels-
vind, at de er i stand til at gi-
ve andre mennesker noget.
Derimod er de mere i tvivl
om, det ogsa gor det lettere
for dem at modtage hjzelp fra
andre. Som en 30-arig kvinde
med muskelsvind skriver:

“Jeg har oplevet, at jeg pa
det folelsesmaessige og psy-
kiske plan giver andre meget
- men forventer maske ikke
det modsatte af andre. Jeg
skal dog stadig laere at mod-
tage hjeelp. Har altid klaret
mig selv - er en del af min
identitet”

Eller som en 47-arig kvinde
med muskelsvind skriver:

“At jeg har mange oplevel-
ser af, at kunne give andre
mennesker noget, er ikke
ensbetydende med, at jeg har
lettere ved at modtage noget
fra dem pa det psykologiske
plan. Pa det praktiske har jeg
generelt let ved at redegore
for behovene f.eks. i forhold
til ansatte, hvorimod det er
sveerere i forhold til familie
og venner”.

Blandt myastenikerne er
der den sterste tiltro til, at
man er i stand til at give and-
re mennesker noget mennes-
keligt og falelsesmaessigt, og
at det gor det lettere at mod-
tage hjeelp fra -andre, viser
undersggelsen.

“Jo mere jeg kommer i
kontakt med andre, jo lettere
er det at fa sig selv til at spor-
ge om hjeelp” skriver en 26-
arig kvinde med myasthenia
gravis.

“Nar jeg hjeelper dem, ma
de hjaelpe mig. Iseer over for
min familie. Jeg laver regn-
skab - de mé& hjelpe mig
f.eks. med at flytte”, som en
32-arig kvinde med myasteni
udtrykker det.

Og som en 35-arig mandlig
myasteniker skriver: .

“Rent fysisk er det svaert, =
men socialt foler jeg mig lige.
F.eks. at forstorre billeder af

folks unger for en gang ha-

vefraesning”

Den storre selvfglelse

- Nar selvfglelsen synes storre
hos personer med myasthenia
gravis, heenger det forment-
lig sammen med, at sygdom-
men oftest bryder ud i vok-

-senalderen, ‘'og at myasteni-

kerne derfor har haft mulig-
hed for at udvikle personlig-
hed og identitet for handi-
cappet kom ind i billedet.
Dertil kommer, at myasthenia
gravis i nogle tilfeelde er et
mindre indgribende handicap
end muskelsvindsygdomme-
ne, siger Anita Kruse.

Anita Kruse understreger
dog, at denne konklusion
skal tages med et vist forbe-
hold, da tendensen ikke er
gennemgaende i hele materi-
alet.

- Faktisk = tilkendegiver
mange myastenikere, at de
har svaert ved at vaenne sig til
nogle af rolleskiftene. Isser
det at vere afhaengig af
hjeelp pa nogle omrader. Og
det kan for nogles vedkom-
mende betyde, at de isolerer
sig, siger Anita Kruse.




Det er i store traek indholdet
af den nye arbejdsplan, som
VB-centret fremover skal fol-
ge.

1. august matte centret
tage afsked med tre terapeu-
ter og to sekretzerer. Og det
er oveni sidste efterars spare-

VB-CENTRET
HALVERER
ANTALLET AF
HJEMMEBESOG

Godt

100 hjemmebeseg om

aret. Det er hvad Muskelsvind-
fondens VB-center kan tilbyde
efter en kraftig personalereduk-
tion. Til gengeeld bliver der ikke
pillet ved antallet af familiekur-
ser, ligesom der som noget nyt
oprettes en raekke specialfunk-

tioner.

&
runde, hvor der matte opsi-
ges to sekretaerer pd VB-cen-
tret.

Et underskud péd 3,7 mio.
kr. pa Muskelsvindfondens
arsregnskab for 1989, har
gjort det nadvendigt at skee-
re i VB-centrets aktiviteter.

L
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Af Mikael Mglgaard

- | dag rader centret kun
over to almindelige terapeut-
teams mod tidligere fire, for-

teeller centerleder Kirsten
Piltoft, der lige har lagt sid-
ste hand pa den nye arbejds-
plan.

>
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Fysioterapeut Susanne Bertelsen fra VB-centret viser straekovelse ved et

hjemmebesag hos familien Knudsen i Roskilde.

Og i den kan man bl.a. lae-

. se, at antallet af hjemmebe-

sog skal reduceres fra godt
200 til 100 om aret.

| falge planen vil tre grup-
per fremover kunne forvente
hjemmebesag. Det er:

- alle nydiagnosticerede
barn og voksne

- bern med en fremadskri-
dende sygdom

- voksne med en akut send-
ring i deres situation

Behandling efter behov .

| folge Kirsten Piltoft er det
de samme grupper, som VB-
centret tidligere prioriterede
hejt. Men i modsatning til
for, vil de ikke kunne forven-
te det samme antal hjemme-
besag.

- Eksempelvis har vi de se-
neste ar haft som mal, at alle
bornefamilier skulle modtage
hjemmebeseg een gang ar-
ligt. S&dan vil det ikke blive
fremover. Vi vil i stedet forsa-
ge at tilretteleegge hjemme-
bessgene pa tidspunkter,
hvor vi af erfaring ved, at der
er storst behov for at gen-
nemgéd familiens situation,
siger Kirsten Piltoft.

Og her teenker Kirsten Pil-
toft bl.a. pa tidspunktet, hvor
barnet skal til at starte i skole,

far brug for en kgrestol eller
har planer om at flytte hjem-
mefra.

- Og s& ma vi selvfolgelig
ikke glemme det forste hjem-
mebesag. Vores mal er fort-
sat, at besage alle bgrnefami-
lier senest tre maneder efter
at barnet har faet diagnosen
muskelsvind, siger Kirsten Pil-
toft.

De lokale behandlere
Selvom antallet af hjemme-
besgg fremover bliver halve-
ret, haber Kirsten Piltoft af
denne serviceforringelse kan
opvejes af en mere aktiv ind-
sats overfor familiernes loka-
le behandlere.

- De lokale behandlere op-
fordres til, at der sker en op-
samling mellem VB-centrets
hjemmebesasg. Og det bety-
der, at vi skal blive bedre til
at give vores behandlingsmo-
del videre, siger Kirsten Pil-
toft.

Det skal bl.a. ske ved at in-
vitere de lokale behandlere
med pa de familiekurser, som
tilbydes bgrnefamilierne, for
at gge deres viden om mu-
skelsvind.

- Her i efteraret prover vi
for forste gang, at holde et
familiekursus, hvor de lokale
behandlere er inviteret med.

Og interessen for at deltage
har heldigvis veeret overveel-
dende. Det kan vi se ud fra de
tilmeldinger, som vi har mod-
taget, forteeller Kirsten Pil-
toft.

Ved at have de lokale be-
handlere med pa familiekur-
serne, haber Kirsten Piltoft, at
kurserne vil fa en stgrre veer-
di. At de mere bliver en mal-
rettet del af hver enkelt fami-

- lies behandlingsplan, fremfor

at veere et supplement til
familiebesogene.

| ligehed med tidligere vil
VB-centret i fremtiden afhol-
de seks arlige familiekurser.

Tre specialfunktioner

Nyt er ogsa de specialfunktio-
ner, som der i folge arbejds-
planen skal oprettes.

- P& VB-centret har vi en
reekke personer, der efter-
hadnden har oparbejdet en
specialviden pa bestemte
omrader. Det drejer sig om:
vejrtraekning,  boligeendrin-
ger og siddestillinger. Tanken
er, at disse personer skal trae-
de til, nar der er brug for assi-
stance indenfor et af disse fi-
re omrader. Eksempelvis hvis
et hjemmebesag afslarer, at
en familie har brug for en
boligeendring. Hvis det skan-
nes nodvendigt, kan special-
konsulenten  efterfalgende
treede til, nar sagsbehandlin-
gen omkring boligaendringen
begynder, siger Kirsten Pil-
toft.

Hospitalskontroller
Endelig vil VB-centret satse
mere pa at deltage i hospi-
talskontroller.

- Flere og flere amter veel-
ger at lade hospitalskontrol-
lerne foregd pa det lokale
sygehus fremfor eksempelvis
at sende familien til Arhus
Kommunehospital. Det har
gjort det vanskeligere for os
at deltage i hospitalskontrol-
lerne. Fremover vil vi forsage
at fa de lokale hospitaler til
at laegge kontrolbespgene pa
faste dage, sa vi lettere kan
planleegge og veere til stede,
nar familierne bliver indkaldt,
forteeller Kirsten Piltoft.

Kun efter kaution
Forudseetningen for at VB-
centret kan fglge intentioner-
ne i arbedsplanen er dog, at
amterne giver tilsagn om
kaution.

| folge overenskomsten
mellem VB-centret og Arhus
Amt, skal det enkelte amt i
hvert tilfeelde godkende, at
en familie far hjemmebesgag,

. skifter

deltager i et familiekursus el-
ler at VB-centret pa anden vis
yder bistand. Kun hvis amtet
siger god for det planlagte
familiebesag eller kursus, er
der penge at hente for VB-
centret. Det kaldes at be-
handle efter kaution.

Tidligere har Muskelsvind-
fonden betalt i de tilfeelde,
hvor et amt har neegtet at
give kaution. Men som felge
af den darlige skonomi har
Muskelsvindfonden matte
opgive denne praksis. Og VB-
centret er blevet tvunget til
kun at “behandle” i det om-
fang amtet kautionere.

- | praksis vil det betyde, at
nogle familier vil blive afska-
ret fra at modtage familiebe-
s@g, selvom de klart ligger
indenfor prioriteringsgrund-
laget. Det er meget utilfreds-
stillende, men det kan des-
veerre ikke veere anderledes i
den nuveerende gkonomiske
situation, siger Kirsten Piltoft.

Nej til hver tredje:

Sidste ar gik 67% af alle kau-
tionsansggninger  igennem.
D.v.s. at i 33% af tilfeeldene
sagde amterne nej til at beta-
le for et hjemmebesag eller
et familiekursus. Hvordan det
tilsvarende tal bliver for 1990
og 91, har Kirsten Piltoft
sveert ved at vurdere..

- Méske vil vi fa flere kau-
tionsansggninger - igennem,
fordi vi nu saenker det samle-
de antal hjemmebesag. Men
det er meget sveert at forud-
se, fordi amterne hele tiden
praksis. Eksempelvis
fra i en areraekke at have gi-
vet tilsagn til naesten alle fa-
miliebesag, til pludselig at si-
ge nej til alle anssgninger,
fortaeller Kirsten Piltoft.

| lgbet af efteraret regner
Kirsten Piltoft med at tage en
ny besggsrunde til amterne.
Og hun haber pa, at bespge-
ne kan resultere i feerre kau-
tionsafslag fremover.

- Heldigvis far de manglen-
de kautioner ingen indflydel-
se pa familiekurserne i 1990
og 91. Via penge fra den sa-
kaldte bgrnefamiliepulje, der
blev afsat pa dette ars finans-
lov, er vi i stand til selv at be-
tale for de begrnefamilier,
hvor amterne naegter at kau-
tionere. Og de voksne kom-
mer hellere ikke i klemme.
Her réder vi nemlig over nog-
le fondsmidler, der kan beta-
le for de tilsvarende kautions-
afslag, siger Kirsten Piltoft.
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STJERNERNE _
OG OLBZARERNE

320 frivillige hjeelpere slider sig igennem lange arbejdsdage
og kassevis af ol, nar Grgn Koncert saetter musik til Danmark

Af Asger Rosenberg
Fotos: Lasse Jgrgensen

P4 bordene holder tomme Tuborg-flas-
ker hinanden med selskab. Gulvet har
faet en ny belaegning af glkapsler, mens
tomte chips-poser flyder i hjgernerne.
Klokkén . er syv om morgenen pa Bra-
skovgard Efterskole. Spisesalen i det tid-
ligere statsungdomshjem ligner resterne
af en lang og vild fest - og er det ogsa.
De 320 frivillige medhjeelpere pa Gron
Koncert har i en lille uges tid boet pa
den ellers ferie-tomme skole. Den frivilli-
«+ ge heer har brugt efterskolen ved Juels-
minde som base og udgangspunkt for
‘koncerterne i Jylland og pa Fyn og som
‘feriekoloni pa de tre koncertfrie dage.
Niéh denne fredag morgen kan skolen

ogsa fa sin sommerferie, for den granne °

musikkaravane drager videre. Efter da-
gens koncert i Vejle gar turen over Store
Baelt til Sjeelland, hvor turens to sidste
‘spillesteder allerede venter pa karava-
nens ankomst.

Langsomt, meget stille med vaerkende
hoveder kommer de forste mest mor-
genduelige frivillige hjeelpere ned i spi-
sesalen. De fleste kun med den obligato-
riske ene maske to timers sovn i kroppen
- for mange er det den normale sevnra-
tion, sa laenge Gron Koncert rocker Dan-
mark. Ingen siger meget, far lige presset
et forsigtigt “go-morn” ud over leeberne

for ikke at anstrenge ansigtsmusklerne
alt for meget. Kaffen - og for nogle en
morgenbajer - seetter lidt liv i de fleste,
men ingen i denne flok af klatejede, sov-
nige og temmermandshaergede hjzel-
pere ser ud til at veere i stand til om
nogle timer at rejse blot et to-personers
ferietelt - for slet ikke at tale om 26
salgsboder og den .store Gren Koncert
scene.

Koncert til tiden ‘

Men ikke desto mindre gor de det gang
pa gang. Hverken hardtslaende tom-
mermaend eller et kolossalt sevnunder-
skud kan forhindre, at de frivillige hjeel-
pere syv forskellige steder i Danmark i
lobet af f& timer forvandler en flad og
forblaest mark til en summende og far-
verig koncertplads, hvor alt er parat, nar
Jacob Haugaard preecist ki 15 i sit rode
konferencier-dress og sin fanden-i-volds-
ke energi byder velkommen til endnu en
Gren Koncert. "

Uden disse vandbeerere og gldrikkere
kunne den danske musikhimmels stjer-
ner som Gnags, Thomas Helmig og One
Two ikke skinne i projektorlyset. Det er
hjelperne, der udger rygraden i Gron
Koncert. Mens musikerne far overfert
hundredetusinder af kroner for deres

musikalske medvirken, far hjslperne to
T-shirts, to sweatshirts, kost, logi og ol
ad libitum. Som modydelse for denne
betaling preesterer de lange arbejdsdage
pa 14-16 timer i al slags vejr og to-fire
timers transport. Alt foregar under mot-
toet: “Det er drenhardt arbejde, til
gengeeld f&r du heller ingen sgvn®”. En
sentens der hvert ar viser sig at holde
stik.

Alligevel ensker mange at vzere frivil
lig hjeelper pa det som Muskelsvindfon-
den med vanlig beskedenhed kalder
“Danmarks sterste rockshow®. Fonden
har 550 navne stadende i sit kartotek, og
kun 320 af dem far lov til at bruge deres
ferie pa at arbejde gratis pa Gron Kon
cert.

Stjernelortet - :
- Folk ved jo, hvad de gar ind til. Jeg sy-
nes ikke, at vi skulle have 100 kroner pr.



Der skal heeldes mange ol og sodavand i

- plastikbaegerne for at slukke tarsten hos de
mange terstige koncertgeester. £n arbejdsdag pa
14 - 16 timer i degnet er normen for de 320
frivillige hjzlpere.

dag eller nogen anden betaling. Men til
gengald ma fonden heller ikke slaekke
pa de fa goder, som vi har, siger en af de
frivillige medhjeelpere, Peter Mondrup,
fra Middelfart. ,

Den 40-arige folkeskolelaerer - altid
ifart korte bukser - er en af de zeldste fri-

villige p& Gren Koncert, som han er med
til for tredie gang. Han begyndte i 1988,
da koncertturen kunne ngjes med om-
kring 200 frivillige hjeelpere. Han kom
med, fordi en ven fra Middelfart havde
anbefalet ham som hjalper. Vennen
holdt midtvejs pa 1988-turen, men Peter
Mondrup var straks indfanget af tour-at-
mosfaeren og fortsatte.

En af hans opgaver som grfanskolllng
pé Gron Koncert var at grave huller til
affaldet fra kunstnernes toiletter - “at
grave huller til stjernelortet" som han
selv kalder det. | ar er han med pa hol-
det, der ordner bagsceneomradet. Det
vil sige det hold, der saetter de fire
kunstnertelte, presse-, gaeste- og mad-
teltene op, ligesom holdet ogsa hjeelper
til med at hegne hele bagscenen ind.

Peter Mondrup bruger i ar fire uger
pa at arbejde gratis for Muskelsvindfon-
den, for han er ikke blot med p& Gron

AE‘?
Swingkongerne - alias Gnags. Hovednavnet pé
Gron Koncert 1990. Og der sker "noget" savel
pa scenen som blandt publikum, nér den

rhusianske gruppe er pa. Sa det naervaer,
naerveer, Naervaer.

0
é

Koncert men ogsa pa den mindre udga-

ve, Gron Rock, og pa Roskilde Festivalen. _

- Jeg ville ogsa have gjort det, hvis ik-
ke jeg havde syv ugers sommerferie. Jeg
egner mig ikke til at ligge pa en strand.
Det gode ved Gron Koncert er, at vi er
sammen om at fa noget op at sti. Her er
der ikke noget egotrip, som jeg oplever
det i skolen. P4 den granne tur oplever

du et utrollgt socialt sammenhold, og sa-
er det ogsa dejligt at fa brugt kroppen,:

siger Peter Mondrup.

- Jeg gor det ikke sa meget for at sttzst-f :
te fonden eller for specielt at hjeelpe .
folk med muskelsvind. Jeg ville ogsé ha--

ve vaeret med, hvis det havde vaeret Re>

de Kors eller en anden velggrende orga-%"

nisation, som arrangerede turen. Men
ikke hvis det havde veeret et kommerci-
elt foretagende som Tuborg, der alene
stod bag turen. Jeg gor det, fordi jeg els-
ker musik og for at fa noget op at st&
sammen med andre, siger Peter Mond-
rup.

En forsinket haer
Busserne og Ivastbi'lerne.r‘uller forsigtigt
ud fra alleen ved Braskovgéard Eftersko-

le. Som saedvanlig er bilkortegen forsin-. -

ket. Den grgnne heer efterlader skolen
lidt mere hzerget, end den var, da haeren
indtog skolen, men en effektiv renge-
ring har fjernet de veerste spor efter de
fem-dages lgsslupne ophold.

Forude venter Vejle, som er det femte
stop pa den grenne turne.

Allerede klokken fire om morgenen er
de forste folk ankommet pa pladsen i

~
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Vejles udkant for at begynde at seet-
te scenen op. Klokken syv er holdet af
frivillige scenefolk gdet i gang med
at seette virvaret af steenger sammen
til den musikalske platform, der fra
ki. 15.00 og fem timer frem bliver cen-
trum for 40.000 tilskueres opmeerksom-
hed.

Klokken 10 ankommer hovedparten
af de frivillige til koncertpladsen. Livet
og energien er hos de fleste vendt tilba-
ge igen, og alle gar de hurtigt ud til de-
res boder. Efter fire koncerter ved de,
hvad de skal lave. Boderne med al, is og
polser skal seettes op. De tidligere sa
uvante handgreb er blevet rutine, som
de mestrer selv i deres halvdes.

Holdet bag scenen

Sektionsleder for bagscenen, Elise Kold,
har samlet sit hold pa 13 personer. Med
den uundveerlige walkie-talkie dinglen-
de ved hoften skridter hun pladsen af,
mens hun forteeller holdet, hvordan hun
vil have, at teltene skal placeres. Den 24-
arige biblioteksmedhjeelper fra Brognshoj
er med for fjerde ar, men det er fgrste
gang, at hun er sektionsleder p& bagsce-
nen. En kraevende og udsat post med
neer kontakt til kunstnerne og isaer deres
managers til tider besynderlige ensker
og luner.

Men kvinden med det kelige overblik
og det bestemte diplomati har fuld kon-
trol over opgaven og er en af grundene
til at det vigtige og kritiske bagscene-
omrade for ferste gang i mange ar har
fungeret til alles tilfredshed.

S&dan som hele den gragnne koncert-
maskine har kert bedre end nogensinde
for i sin otte-arige historie, selv om isaer
de zeldre frivillige var betaenkelige i star-
ten, da de i Blokhus mgdte mange gron-
ne og nye Grgn Koncert-frivillige.

- Det har fungeret s godt i ar, fordi
de gamle kender deres opgaver, og de
har faet de mange nye med. Eller de har
veeret tvunget til det, fordi der er sa
mange nye i ar. Da jeg startede, var der
ikke sa mange nye pa en gang, som det
er tilfeeldet nu. Der var en hard kerne,
men den er svundet ind nu, siger Elise
Kold.

De frivillige hjeelpere holder ved i
mange ar. Forst nar de far familie, bleg-
ner lysten til den grenne tur, og de
springer fra. Men nar frafaldet fra Gragn
Koncert i fjor har veeret sa stor, at det
har veeret ngdvendigt at tage naesten
140 nye hjeelpere med i ar, skyldes det
ikke blot, at turen denne gang har vok-
set sig endnu sterre men ogsa utilfreds-
hed med og skuffelse over, hvordan det
fungerede i 1989, hvor bl.a. kosten - der
ellers er et af traekplastrene og et af de
fa goder - var under al kritik.

Thomas Helmig er stadig teen-agernes idol. Og
de hedeste af slagsen leegger ikke skjul pa hvilke
folelser overlaegesennen med den store stemme
fremkalder, nar han star derude og banker pa.

- | ar far jeg ikke anden ferie. Jeg bru-
ger al tiden pa de to grenne ture og pa
Roskilde Festivalen. Det er, hvad jeg
laver sammen med min keereste. Jeg
er fascineret af, at det kan lade sig gore.
At vi kan fa det op at sta hver gang. Det
er ogsa en utrolig flot oplevelse den
forste dag at sta af bussen i Blokhus og
se alle de gamle ansigter, fa et knus og
sige hej til dem, som du kender men ikke

har set i lang tid, forklarer sektionsche-
fen.

Den gronne and

Vejle har oplevet sin grgnne koncert.
Festen er slut for i ar. Den sidste melodi
er spillet. One Two-pigerne i deres
stramme, sorte bukser har budt pa no-
get for bade gre og gje; Thomas Helmig
har kastet 20 rgde roser ud til publikum

Elise Kold, 24-arig
biblioteksmedhjeelper fra Brenshej
har ansvaret for bagsceneomradet.
En kreevende og udsat post med neer
kontakt til kunstnerne og isaer deres
managars ansker og luner.....

..... Peter Monderup, 40-arig
folkeskolelzrer fra Middelfart har
0gsa sin gang "backstage", som det
hedder i den slags sprogbrug. For
fierde ar i traek tager skolelzreren sig
af telte, toiletter og bagscenehegnet.

og faet grenne flasker tilbage i hovedet;
Gnags med en sveddryppende Peter A.G.
Nielsen har kreevet naerveer af sit publi-
kum og faet det. Nu er der ikke mere til-
bage. Allerede fer Gnags med sin saed-
vanlige slutsang “Bandet Siger Tak For |
Aften” og en kulert byge af balloner ud
over pladsen har lukket ballet, er de fri-
villige hjeelpere gaet i gang med at piII;

ledet tallet: 2,25 mio. kr.

De kaere penge

2,5 - 2,7 mio. kr. i overskud til Muskelsvindfonden. Det synes at blive resultatet
af 1990-udgaven af Grgn Koncert. Regnskabet var ved redaktionens deadline
endnu ikke afsluttet. Derfor dette nogenlunde praecise “slag” pa tasken.

Og det ma vel siges at veere helt paent i forhold til budgettet for arrange-
mentet, hvor sekretariatschefen og regnskabschefen i faelleskab havde nedfae-

Men endnu paenere er vel i virkeligheden et overskud pa 500.000 kr. p§
sommerens fem grenne rockkoncerter. Ikke mindst i forhold til, at ingen hav-
de turde regne med et overskud sterre end 150.000 kr.

Og nér vi nu er ved det, kan vi ligesd godt tage posten: Roskildefestival m.v.,
der bl.a. deekker over salg af gl og mad til diverse arrangementer i sommerlan-
det. Her skulle der veere et overskud pa i omegnen af 500.000 kr. at hente.
Ogsa peent i forhold til budgettallet pa 300.000 kr.

M.M.
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Lars H.U.G. - denne uberegnelige
personlighed pa den danske rockscene
gaven )god handfuld KOPI-numre til
glaede for publikum pa sommerens fem

ranne Rock-koncerter. Hvor vejret
kiftede mellem stralende solskin og et
veeld af tunge regnbyger. Men hvad ger
det, nar bare der er en god veninde
med en paraply i naerheden.

teltene ned. Alle har travit i dag. Hele
konvojen skal kl. 24 na feergen fra
Knudshoved til Sjeelland.

@l og samvaer

Musikerne hjzlper til. De skynder sig ud
af teltene og heenger ikke rundt pa
pladsen for at slappe af efter koncerten
og smasnakke om, hvordan det er gaet i
dag. | lebet af fem kvarter er hele plad-
sen ryddet. Pa trods af treethed, tem-
mermaend og emme fodder og haender
er alle i dag grebet af det, som folkene
bag den grenne tur noget patetisk kal-
der den grenne and. Men i dag eksiste-
rer den. Lige til at tage og fole péa. Feel-

lesskabet der ger staerk - om at sta sam-
men og arbejde sammen for at klare de
store opgaver.

| bussen falder hjzelperne tilbage i sto-
lene. | det begyndende marke jager det
sidste af Jylland forbi ruderne, men
hjeelperne aenser det ikke. Med en ol i
handen - hentet fra en af kasserne i mid-
tergangen - diskuterer de tilfreds, hvor
hurtigt de klarede opgaven. Ingen teen-
ker pa at bruge koreturen til at sove,
selv om der forude venter en koncert i
Naestved, og de forst en gang ved tre-
tiden kan regne med at krybe i sovepo-
sen. De naeste mange timer er til fest og
almindelig eldrikning.

- Der er nogle, der er med for at fa al-
le de gratis ol. Jeg har da ogsa hert nog-
le sige, “at det er hardt at skulle drikke
alle de ol”, men jeg tror, at det er de
fzerreste, der taenker sadan, mener Peter
Mondrup.

- De gratis ol er en del af samveaeret,
men jeg mener ikke, at der er for meget
druk. Nogle falder igennem, og de fal
der ogsa fra, for det er hardt arbejde,
som vi skal udfore. Forst skal vi seette
boderne op, sa skal vi selge og siden pil:
le det ned. Det kan du ikke klare, hvis du
er fuld, supplerer Elise Kold.

- Jeg moder ikke gennemsnitseleven
fra min skole her pa turen. Kun fire-fem



Gron Koncert og Gran Rock er for hele familien.
Ogsa den yngste af slagsen, der her pa farmands
skulder har frit udsyn til stiernerne....

..... Og mon ikke mange fra den yngre
generation kunne nikke genkendende tif
historien om Finn, der af naturlige arsager ikke
kan traene pa motionscentret.

elever fra klassen kan jeg anbefale til
turen. Resten vil ikke kunne klare at fin-
de balancen mellem arbejde og bajerne,
siger folkeskolelaereren Peter Mondrup.

Han ved ikke, hvor leenge han vil blive
ved med at deltage pa Grgn Koncert, og
han har endnu aldrig haft lyst til at tage
hjem fra den grenne tur. Elise Kold har
haft det anderledes:

- Hvert ar nar jeg tager hjem fra Grgn
Koncert, siger jeg: “Aldrig mere Gron
Koncert”, fordi jeg er sa treet. Men néar
det sa bliver januar, og planleegningen

af den naeste tur begynder, vender lys- -

ten tilbage, og jeg er med igen.
O

NU ER CREWET
DER IGEN

400.000 danskere i alle aldre overveerede sommerens
gronne koncerter. Nogle kom for musikkens skyld, and-
re mest for hyggens. Carsten Stottrup var en af de man-

ge tusinde koncertgaester, og har sendt redaktionen

folgende notater om sin oplevelser ved koncerten.

Det er egentlig noget sjovt noget. Vi
er her allesammen. Dem der er kom-
met for at nyde lidt kold ol, dem der
er her for at veere sammen med ven-
nerne, dem der haber pa at mgde
den store keerlighed. Vi ser vidt for-
skellige ud.

En er kleedt pd, som var det et mo-
deshow, en anden har taget det
ldste tej pa, der kunne findes, en
tredje har klaedt sig sa tatoveringerne
treeder bedst frem. Alle er sa vidt for-
skellige og alligevel meget ens. Mu-
sikken er der. Hver har sin egen favo-
rit.

Pludselig er der nogen, der vil ud-
skille sig fra meengden. To mand
kravler op pa et stillads og danser.
Stilladset vipper og svajer. En enkelt
"crew” kommer til, men han kan ikke
fa dem ned alene. Efterhdanden stim-
ler det sammen med “crew”.

Nu er der otte - ni mand omkring
stilladset. Fem kravler op. Tarnet sva-
jer endnu mere. De to parter er ikke
helt enige om hvornar og hvordan,
de skal komme ned. Men der findes
en lgsning, hvor den stzerkeste part
far sin vilje.

Nu er der ingen forstyrrende ele-

menter. Vi star der stadigvaek. Alle os
forskellige.

Musikken toner ud i den dejlige
sommersol. Favoritten er kommet pa
scenen, man prgver at komme lidt
teettere pa. Men hvorfor, lyden er jo
meget god her hvor vi star? Nu er der
helt fyldt op. Det er jo hovednavnet.

Musikken er i centrum.

N&, nu er de der igen, dem fra stil-
ladset. Nu foregar det pa jorden. De
slas. Eller skal man hellere sige: De
slar pa nogle andre. Maengden flytter
sig i forhold til dem. “Crew-folket” er
kommet til. De er godt treette af de
to. Man forstar dem. Det ebber ud.

Vi nyder musikken. Der bliver solgt
mange ol. Men alligevel er der ingen,
der er “dumfulde”. Maske lige med
undtagelse af de to fra stilladset.
Men de er nok bare sadan.

Vi er ved at veere igennem dagens

program. De fleste har sikkert faet,.
hvad de kom for. Det ser da ud til, at .

der er nogen, der har fundet deres
livs keerlighed. Sa mangler vi kun eks-
tranummeret, sa er vi pa vej hjem.

Det er nu en god ide Muskelsvind-
fonden har faet.




Foto: Per Daugaard

Set herude fra sidelinien ligner det det
rene. kaos. Landene farer fradende i
struben pad hinanden, underholderne
underholder dumdristigt p& kanten af
den totale meningsleshed og politi-
kernes handlinger baerer kun alt for
ofte preeg af, at opiniontallene anses
for vigtigere end tallene fra de konse-
kvensberegninger, man da ma formo-
de engang i mellem bliver fortaget.

-1 det hele taget synes alle at veere
ved at drukne i uoverskuelige tal-lavi-
ner.

Tallene pa betalingsbalanceunder-
skuddet, antallet af irakiske gidsler,
arlige lungekraeftdedsfald, AIDS-til-
feelde, kinesere i al almindelighed, de
arabiske masser, antal lysar til den

fiernest synlige stjerne og satelitter i

kredslgb. Tallene pa hvor mange ele-
fanter og kvadratkilometer urskov,
der udryddes hvert ar.

Bilen holder ved udsigtspunktet
Er der noget at sige til, at den skrobe-
lige identitet som gennemsnitlig dans-
ker, med noget naer matematisk noj-
agtighed, ma vakle lidt? '

Er der noget at sige til, at et af de
mest almindelige syn i det smukke
danske sommerland er dette:

_Bilen holder parkeret pa parkerings-
pladsen ved udsigtspunktet. Inde i den
sidder det danske folk, og nyder ud-
sigten. Uden pa noget tidspunkt at sti-
ge ud af bilen sidder det derinde og
ryger smoegerne og drikker ollerne.

Indtil fjernsynstiden oprinder, og

det kan vende hjem til programmer-
nes flimrende, devende nadeslys. Hvor
disse updlidelige, storsmilende brugt-
vejrsforhandlere, der gar under beteg-
nelsen meteorologer kommer med de-
res profetier.
. Profetier, som i sagens natur er helt
hen i vejret, og som i hvert fald kun de
mest dumdristige ter pakke madkurv
til skovturen efter.

FRA SIDELINIEN

Sommerfuglens

vingeslag

Af Kim Skotte

Men netop i de meteorologiske pro-
gnosers uforudsigelighed er der trost
at hente for os kaos-ramte og talfor-
virrede nutidsmennesker. Der er nem-
lig en god grund til at de vejrmaessige
langtidsprognoser er sa upélidelige.
Det kan simpelhen ikke vaere anderle-
des.

Et kaotisk system

Jordens vejr er et kaotisk system. Det
betyder ikke, at det er noget forfeer-
deligt rod, men at det er et system,
der ers& kompliceret, at dets opforsel
ikke- kan forudsiges. Allerede et par
dage frem i tiden begynder man at
skulle skyde halvvejs i blinde.

Uanset hvor mange super-compute-
re, man koblede pa opgaven, ville de
ikke kunne regne vejr ud pa laengere
sigt: Vejret kan nemlig ikke regnes ud.
Vejrsystemet reproducerer ikke sig
selv. Det er et system, som altid er |
bevaegelse og forandre sig, altsa kao-
tisk, men som alligevel har en tendens
til at opfere sig efter en form for or-
den.

Vejret folger menstre, som ligner
tidligere manstre. Der er en rytme, en
slags rytmisk andedraet om man vil.
Man kan fglge andedraettet, men man
kan ikke p& forhand forudsige, hvor-
dan det enkelte dndedrag preecist bli-
ver, eller hvornar det indtraeffer.

For mange komponenter indgar i en
proces, der aldrig stér stille, og aldrig
er den samme. /

Sommerfuglens vingeslag
Man taler om Sommerfuglens Vinge-
slag. Fordi en sommerfugls diminutive
vingeslag i Yokohama kan ende med
at fa uoverskuelige konsekvenser i
Baltimore. ,

Her geelder den gode gamle fysiske
tommelfingerregel om, at en lille
&ndring i in-put ogsa vil give en rela-
tiv lille eendring i out-put, ikke.

Tvaertimod. Her kan man tale om, at
liden tue veelter stort laes. ‘

Men ogsa lige sa vel, at liden tue
redder stort lees fra at veelte ud over
det hele. Sommerfuglens Vingeslag
har nogle frygtindgydende konse-
kvenser. Teenk bare pa alle de kyniske,
skore skiderikker, som har magt savel
som agt. :

Men Sommerfuglens Vingeslag er
0gsa en slags trgstens ord til alle vi
identitetsspinkle moderne mennesker,
der ikke har noget at heelde hovedet
til, her i tiden efter Guds eksil. Det kan
godt veere, du selv fgler dig som et nul
i en kaotisk, uoverskuelig verden. Men
det du gor, gor en forskel.

Nar man traeder ind i verden igen

Der er ikke noget nyt i en eksistensiel
livsindstilling, hvor man péatager sig
ansvaret for sine handlinger, vel vi-
dende at alt hvad man foretager sig,
gor en forskel for een selv og eens
naermeste. \

Men med Sommerfuglens Vingeslag
i ryggen treeder vi ind i verden igen. Vi
er ikke bare os selv. Vi har et ansvar og
en betydning, som vi ikke har mulig-
hed for at kende raekkevidden af.
Hvilket betyder, at vi lever evigt i kraft
af vores handlingers konsekvenser.
Ikke i skeersildens store, sorte bog,
men i vores efterkommeres liv. P3
godt og ondt.

Sa lad os handle med rejst pande og
omtanke. Med styrke, emhed og det
umzerkelige pust fra Sommerfuglens
Vingeslag i vores sjeel. Thi selv det
stgrste nul er en ener. '

Kim Skotte er 32 &r, uddannet skole-
leerer og journalist og arbejder som
rockanmelder pa Det fri Aktuelt




Her er abekatten

Sidste efterar skrev redakte-
ren af “Hort i farten” om en
reekke sveert fysisk handicap-
pede i New York, der havde
faet hver deres personlige
abe som hjaelper.

Vi kunne berette om den
27-arige Garry, der er lam fra
halsen og nedefter, som ved
hjzlp af en laserpistol monte-
ret pa karestolen, kunne be-
ordre aben Jo til at hente og
bringe bgger, blade m.v. |
den forbindelse havde “Det
Bedste”, hvorfra oplysninger-
ne stammede, lovet at sende
et billede af Gary sammen
med capunier-aben Jo.

Men redaktgren matte
vente forgeeves, og valgte
dengang i mangel af bedre,
at bringe et billede af en
chimpanseabe - hugget fra
datterens dyrebog. Men den
slags er jo noget rod.

Og derfor var det med stor
gleede, at redaktionen lige
inden sommerferien modtog
det bestilte billede vedlagt et
lille brev, hvor man undskyld-
te forsinkelsen. Sa under mot-
toet “bedre sent end aldrig”
skynder vi os at bringe doku-
mentationen for vores histo-
rie sidste efterar.

De religigse gener

Amish hedder en religigs sekt
i USA. Siden begyndelsen af
forrige arhundrede, hvor sek-

ten udvandrede fra Schweiz

pa grund af forfglgelse i
hjemlandet, har Amishfolket
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Penge i
Paul Hogan

Der er abenbart ingen green-
ser for fantasien, nar det geel-
der om at fa folk til at give
penge til et godt formal. En-
hver dansk sportsklub med
respekt for sig selv hoider
mindst et manedligt bingo-
spil, ligesom de humaniteere
organisationer i arevis har
sendt store og sma lotterier
pa gaden.

Men danskerne har meget
at glaede sig til endnu. | hvert
fald er der meget at leere ved
at vende blikket mod landet
“down under”.

I- Australien griber man
nemlig indsamlingsarbejdet
an pa en ganske anden made,
kan dagbladet Jyllands-Pos-
ten rapportere.

Den klassiske facon er at
koste foraeldrene til handi-
cappede barn til at bage hver
sin kage - til en bestemt dato.
Denne dag seelges kagerne sa
fra et stort bord uden for det
lokale indkgbscenter. En sik-
ker succes - kagerne skulle
efter sigende ga som varmt
bred (undskyld).

En lidt mere udspekuleret
facon, der bygger pa mennes-
kehedens iboende nysgerrig-
hed, er at “dbne dgrene” for
naboerne pa vejen. Man seel-
ger simpelthen billeter til en
reekke private huse - f.eks.
fem huse for 50 kr. - som sa
abner i et bestemt tidsrum.

levet isoleret i flere ameri-
kanske stater. De har opret-
holdt deres oprindelige leve-
vis, ligesom det er yderst
sjeldent, at “udefrakom-
mende” er blevet gift ind i
sekten.

Og denne isolerede levevis,
sammenholdt med at Amish-
folket traditionelt far mange
beorn, har faet amerikanske
forskere til at interessere sig
for sekten. Helt konkret for-
sager forskerne at fa en mere
preecis viden om hvilket gen,
der forarsager muskelsvind-
sygdommen Limb-girdle, skri-
ver den norske muskelsvinds-
organisations blad, Muskel-
syk.

Denne sygdomstype er ka-
rakteriseret ved at have en
recessiv arvegang - d.v.s. at
begge foreeldre skal veere
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Paul Hogans underskrift er der
penge i

Ved eget gjesyn kan mr. og
mrs. Smith s& konstatere, om
genboen ggr ordentlig rent -
og om de persiske teepper nu
ogsa er a&gte. Altsammen for
det gode formals skyld.

Og snobberi er ogsa en
egenskab, som der kan‘laves
penge pa. Metoden bestar i,
at erhverve en check fra et
kendt menneske - eksempel-
vis lydende pa 1. dollar og
underskrevet af Paul “Croco-
dille Dunde” Hogan. Folk be-
taler gerne flere hundrede
dollars for at kunne indram-
me et sadant klenodie .og
haenge det op over kaminen
derhjemme.

Sa hvem ved. Maske vil
man om fgje ar kunne bese
Evald Krogs hjem i Ajstrup
mod betaling, og erhverve
Jacob Haugaards ulaeselige
underskrift for et passende
belgb. Altsammen for at stot-
te et godt formal.

baerere af det sygdomsfrem-
kaldende gen, for at barnet
far sygdommen. Problemet er
imidlertid, at man ikke prae-
cist ved pa hvilket gen syg-
dommen sidder, ligesom den
hidtidige forskning ikke har
kunnet udelukke, at der var
flere defekte gener om at
udvikle sygdommen.

Ved at undersgge de
Amishfamilier, der har bgrn
med Limb-girdle, og kortleeg-
ge arvegangen slaegtsled til-
bage, haber forskerne at fa et
“renere” billede af hvordan
sygdommen udvikler sig.

Sa det er ikke kun skuespil-
leren Harrison Ford, der i
speenmdingsfilmen “Vidnet”
seger hjeelp hos Amishfolket.
For gvrigt en glimrende film.
Men det er jo en helt anden
sag.




Eventyrets
helbredende kraft

Eventyrets helbredende kraft.
Af Michael Lundgren og Lisa
Borgstrem Norrby

Hans Reitzels Forlag

209 sider 238 kr.

"Eventyrets helbredende
kraft” beskriver de mulighe-
der -eventyrlaesning giver for
at komme i kontakt med
begrn og deres folelser, og
hjeelper dem til at bearbejde
deres oplevelser i psykisk be-
lastende situationer.

" Bogen er baseret pa et pro-
jektarbejde som 2 psykologer
udfarte pa et hospital i Gote-
borg.

Forfatterne valgte eventyr,
som tager konflikter og felel-
ser op og som de regnede
med var mest aktuelle for
bern pa sygehus - nemlig:
Adskillelse, angst, hjeelpelos-
hed og genforening.

Feelles for eventyrene var
en lykkelig afslutning og ud-
tryk for hab for bernene.

Forfatterne valgte eventyr
fra “Mit skatkammer” samt
"Grimms  eventyr” sasom
"Hans og Grethe” og “Tom-
meliden”.

Forfatterne bad bernene
lave tegninger af eventyrene.

Billederne blev saledes bar-

nets talergr og var kommuni-
kationen mellem den voksne
og barnet.

Ofte er barn generte, usik-
re og uvante med at udtrykke
sig verbalt, og tegningerne
loste saledes op for deres tan-
ker og blev et godt hjeelpe-
middel for den voksne til at
tale med barnene.

Hensigten med eventyrlaes-
ning er at stotte bornene i en
vanskelig situation - at give
dem mulighed for at bearbej-
de problematiske oplevelser,
sa de senere kan vende tilba-
ge til en mere normal situa-
tion uden at veere tynget af
en masse undertrykte og ube-
arbejdede folelser.

Forfatterne anbefaler lige-
ledes at bruge eventyrlaes-
ning til at handtere konflikter
sasom udstgdning og mob-
ning f. eks i skole, fritidshjem
eller i bgrnehave.

Eventyrets helbredende
kraft er en hurtigt laest bog,
som varmt kan anbefales- til
foreeldre samt sygeplejersker,
peedagoger, psykologer, er-
go- og fysioterapeuter der
arbejder med bgrn pa hospi-
tal og bern med et vedvaren-
de fysisk handicap.

Kirsten Laursen
fysioterapeut
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Tilbage til naturen

Anleg for hamskifte
Hening Langkjaer
Forlaget Gallo 1990
144 sider pris: 90,- kr.

Troels Vestmark har altid kla-
ret sig ved handens arbejde,
ude i den friske luft, med et
fysisk krasvende job som byg-
ningsarbejder. Han er den 35-
arige hovedperson i Henning
Langkjeers roman “Hamskif-
te”, og grunden til at han kan
have seerlig interesse for Mu-
skelkrafts leesere er, at det i
romanens begyndelse sa smat
begynder at ga op for ham,
at han ikke kan fglge med
leengere - at han har muskels-
vind!

Herfra fglger romanen Tro-
els gennem alle de proble-
mer, denne nye situation rej-
ser for ham selv, forholdet til
hustruen, de to bgrn, jobbet,
boligen, det ukendte be-
handlingssystem - leege, hos-
pital, socialforvaltning osv. -
og endelig fremtiden.

En beretning om en
kriseperiode

Romanen bliver pa den made
en beretning om en kriseprae-
get periode af Troels’ liv -
fuld af omstillinger og ny-
teenkning i forhold til alt det
han tidligere har veeret vant
til. En situation, som de fleste
af os kender indgaende, med
talrige eksempler i romanen
som mange af os kan nikke
genkendende til.

Jeg naevner bare i fleeng
f.eks. situationen, hvor han
gar pa biblioteket og laeser i
et leegeleksikon om muskels-
vind for resten af dagen at
fantasere om sin alt for tidli-
ge dod. Eftertanken der mel-
der sig, da det pludselig gar
op for ham, hvor leenge han
egentlig har gaet og veeret
fysisk presset langt ud over
sine egne greenser pa jobbet
med stigende brug af trickbe-
veegelser og forseg pa at
skjule en treethedsfornem-
melse, han ikke selv har kun-
net forsta.

Den paradoksale lettelse

Og dermed den paradoksale
lettelse han foler ved at fa at
vide, at han lider af en alvor-
lig, progredierende sygdom,
fordi han nu far en officiel
forklaring, noget konkret at

forholde sig til, som for skulle
skjules og bortforklares.

Men hermed star Troels
altsa ogséd med det problem,
at han skal til at revurdere
sine livsveerdier - og det er
ikke mindst denne del, bo-
gens mere interessante afsnit
kredser om.

Troels er i besiddelse af en
god portion "man skal klare
sig selv”-stolthed, koblet
sammen med en opfattelse af
sig selv som fagligt bevidst
handsarbejder, solidarisk med
arbejderklassen og dens kul-
tur. Det han nu er ved at blive
- nemlig “veerdilgs” for-
tidspensionist - passer slet
ikke ind i hans tidligere sel-
vopfattelse, og han rammes
gang pa gang i nakken af si-
ne egne fordomme som af en
boomerang. Han skal med
andre ord finde et nyt livs-
grundlag.

Naturen den store redning
Og her kommer naturen ind!
For Troels bliver naturen den

store redning. 1 denne svaere

periode af sit liv bruger han
naturen til at ga i, lebe i, cyk-
le i og far pludselig tid til at
sammenholde mange af de
ubetydelige haendelser, hans
liv synes at have vaeret sat
sammen af, med naturens
evige, urokkelige cyklus - en
tanke der lindrer hans smerte
og giver ham fornyet hab til
fremtiden.

Et mode med ligestillede i
Muskelsvindfonden, ma det
vist veere, giver ham ikke naer
den ;samme oplevelse. Efter
pa et weekend-kursus at have
kigget “ind i en verden af
sygdom og handicap, leengtes
han mod naturens fuldkom-
menhed. Han kendte dens
lindrende virkning".

Man mé& som leeser undre
sig over, at Troels i romanens
forlgb ikke formar at overfeo-
re noget af sin gamle klasse-
bevidsthed til den nye og
endnu mindre priviligerede
gruppe mennesker, han nu
selv er kommet til at tilhore.
Her ville der ellers vaere sa ri-
geligt brug for hans indigna-
tion, sociale bevidsthed og
politiske kampvilje - og sa
masser af tid til naturen alli-
gevel!

Frank Steffensen
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Kaerlighedens hjerteslag

Keerlighed, sex og dit hjerte
Alexander Lowen

Bogens Forlag 1989

220 sider pris: 180,- kr.

Hjertet er et velkendt symbol
for keerlighed og seksuel lyst.
Men er forbindelsen mellem
hjertet og keerligheden blot
symbolsk, og har undertrykte
folelser - iszer seksuelle kon-
flikter - betydning for udvik-
ling af hjertesygdomme?

Og er det muligt at fore-
bygge hjertesygdomme psy-
kisk? Disse spergsmal forse-
ger Alexander Lowen, som er
leege og leder af Institute of
Bioenergetic Analysis i New
York, at redeggre for i sin
nyeste bog.

| bogens forste del under-
soger Alexander Lowen keaer-
lighedens umiddelbare til-
knytning til hjertet og rede-
gor for hvordan mange men-
nesker i det moderne sam-
fund oplever kaerlighedstab i
barndommen, som giver dem
hjertesorg.

For at overleve og for at
undertrykke smerten danner
man et panser, som ger
musklerne i brysthulen stive.
Denne stivhed indskraenker
og heemmer vejrtraekningen,
beveegelsesfriheden, fglsom-
heden og pafarer kroppen
og hjertet et vedvarende
stress.

| anden del af bogen un-
dersgger forfatteren forhol-
det mellem hjertesorg og
hjertesygdom, hvor han iseer

koncentrerer sig om hjertean-
faldet og forseger at forsta,
hvorfor og hvornar det fore-

kommer. Alexander Lowen
konkluderer som en hovedre-
gel, at kun den, der ikke er
bange for keerligheden, kan
vaere nogeplunde sikker pa at
bevare et sundt hjerte.

Alexander Lowens teori
gar ud p3, at man ikke kan
behandle et folelsesmaessigt
problem isoleret, men ma ta-
ge hele personligheden i
betragtning, hvilket ogsa
omfatter kropssprog og -
heldning samt vejrtraeknin-
gen.
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For at leere sine patienter
at slippe behovet for keerlig-
hed og sex fri af kroppens
panser, anvender Alexander
Lowen forskellige wvelser,
som bl.a. styrker andedreettet
- ud fra den filosofi, at en
dyb, rolig vejrtreekning frigar
undertrykte folelser, slipper
keerligheden ud og dermed
forebygger hjertesygdomme.

Bogen, som er forholdsvis
let leeselig, henvender sig ik-
ke direkte til handicappede
eller andre som, gennem de-
res arbejde eller familierela-
tioner, er i kontakt med han-
dicappede. Hvorvidt Alexan-

Kriser og tab er naturligt

Tiden laeger alle sar
- eller gor den?

Af Erno Metze
Clausens Bager 1989
80 sider kr. 69,-

En ny bog i raekken af bager
om krise, sorg og tab. Bogen
er lettilgaengelig og giver et
godt grundlag for forstaelsen
af, hvordan vi kan gennemle-
ve de kriser og tab, der er en
del af livet for os alle.

Bogen beskriver de to for-
mer for kriser - de situations-
bestemte (dad, sygdom, skils-
misse, jobskifte m.v.) og de

udvikiingsbestemte
tet, 30-ars krise m.v.)

Den situationsbestemte
krise skal ifglge Erno Metze
altid forstds i relation til det
udviklingsstadium, vi befin-
der os i, og kriser forlaber
forskelligt fra menneske til
menneske.

Uagtet, at kriser forigber
forskelligt, er der en reekke
faser, man skal gennem-
g3, nar et tab skal bear-
bejdes. Disse faser (den
akutte fase, bearbejdningsfa-
sen, erkendelsen og udvik-
lingsfasen) og de almindeligs-

(puber-

te reaktioner gennemgas i
bogen.

Afsnittet “familien og kri-
sen” sammenkeaeder kriseteori
og familiedynamik pa en god
og konkret made. Her beskri-
ves, hvor vigtig familiens ind-
byrdes kommunikations-
menster er for det enkelte
familiemedlems gennemle-
velse af en krise.

Bogen leegger veegt pa, at
kriser og tab er naturlige i et
menneskes liv - Hvis vi bliver
bedre til at forsta krisen og
tabet, kan vi bedre tage vare
pa os selv i krisesituationen -

der Lowens teori er anvende-
lig, skal jeg lade den enkelte
leeser afgeore med sig selv -
det ma veere et trosspergs-
mal! Men det er, alt andet li-
ge, en bog om falelser og be-
tydningen af “en sund sjeel i
en sund krop”. ,

Da handicappede, som
andre, oplever folelsesmaessi-
ge konflikter, skyldfelelse
over for foreldre og deraf
felgende hjertesorg, vil jeg
tro, det er en bog, som nogle
kan have glaede af at laese.

Bente Madsen

og bedre stotte hinanden - s3
kan en gennemlevelse af kri-
sen medfare personlig vaekst
og udvikling.

"Veekst og stabilitet, stil-
stand og udvikling, krise og
harmoni, liv og daed er ikke
hinandens modseetninger,
men hinandens nedvendige
forudseetninger”.

Bogen kan laeses af alle.
Den er kortfattet og har man-
ge konkrete eksempler, som
medvirker til at anskueligge-
re og forsta begreberne krise,
sorg og tab.

Inger Schrader
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Fra venstre: John Maller, Karl Vilhelm Nielsen og Niels Arthur Hansen
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Vagtskifte i DSI

Efter 22 ar pa posten som for-
mand for De Samvirkende In-
valideorganisationer (DSI),
har Svend Jensen valgt at
treekke sig fra formandspos-
ten. Sidelsbende med DSI-
arbejdet har Svend Jensen
veret formand for Dansk
Blindesamfund - en post som
han fortsat beklzeder. P& et
hovedbestyrelsesmade i april

blev John Mgller fra Evnesva-
ges Vel udpeget til ny for-
mand, mens - naestformands-
posten deles mellem Niels
Arthur Hansen, Sclerosefor-
eningen og Karl Vilhelm Niel-
sen, Landsforeningen af Po-
lio-, Trafik- og Ulykkesskade-
de (PTU). DSI er paraplyorga-
nisation for 24 handicaporga-
nisationer i Danmark.

Hvilestol som
hjeelpemiddel

Det er ikke afgerende, om
hvilestolen kan kgbes i en
almindelig forretning. Blot
den afhjaelper behovet for en
speciel stol, har kommunen
lov til at bevilge penge til en
hvilken som helst stol.

Nogenlunde sadan skal en
afgorelse fra Den Sociale An-
kestyrelse forstds, omend
ordvalget et lidt anderledes.
Med afggrelsen har ankesty-
relsen sat en stopper for en
mangedrig kommunal prak-
sis, der lidt forenklet gik ud
pa, at kun specialtilrettede
stole kunne godkendes som
hjalpemidler.

| afgorelsen fra ankestyrel-
sen pointeres det dog, at hvi-
lestolen ikke kan bevilges,
hvis der er tale om et almin-
deligt forbrugsgode, ligesom
det ikke ma veere led i szed-
vanligt udskiftning af almin-
deligt bohave (lzes: nar nu de
gamle mgbler “alligevel skal
skiftes ud).

Og endelig skal man lade
veere med pa egen hand at

kabe en hvilestol, og sa efter-
folgende tro at kommunen
vil betale. Det vil nemlig nor-
malt ikke kunne lade sig go-
re, skriver ankestyrelsen.

Ankestyrelsens  afgorelse
bygger pa tre .sager, hvor
kommunerne samstemmende
‘havde afvist ansegninger om
hvilestole - bl.a. under henvis-
ning til, at der ikke var tale
om specielt tilrettede hvile-
stole. | to af tilfeeldene un-
derkendte amtsankensevnet
kommunens afggrelse og be-
vilgede den gnskede hvile-
stol, hvorefter Den Sociale
Ankestyrelse valgte at omge-
re beslutningerne. Men selv-
om ankestyrelsen i de tre
konkrete tilfaelde bakkede op
om kommunernes afgereise,
benyttede ankestyrelsen altsa
samtidig lejligheden til at sl
fast: At der principielt intet er
til hinder for, at bevilge en
hvilestol kebt i en almindelig
forretning. Hvis vel at meerke
de agvrige betingelser er op-
fyldt.
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Selvom der ikke er luft til at
bleese trompet, eller finger-
kreefter til at handtere en gu-
itar, kan fysisk handicappede
godt spille og komponere
musik af hgj kvalitet. Forpro-
grammerede keyboards og
elektroniske drumpads krae-
ver nemlig kun et minimum
af kreefter og teknisk snilde,
for at gengive tidens popu-
leermelodier.

Men selv om mulighederne
er til stede, mangler der in-
formationer om hvad der fin-
des pa markedet, og hvilke
instrumenter som spastikere
og mennesker med muskels-
vind bor kaste deres keerlig-
hed pa.

Derfor har Dansk Teknolo-
gicenter for Handicappede
(DATCH) sat sig for at afprove
en reekke elektroniske instru-
menter, og samle erfaringer-
ne i et temaheefte. Og i den

Musik skal der til

forbindelse er man interesse-
reti at komme i kontakt med
en raekke personer med for-
skellige fysiske handicaps.

Tanken er, at de musikgla-
de forsggspersoner skal af-
prove et eller flere instrumen-
ter, der frit stilles til radighed
for en periode. Projektet le-
des af Claus E. Hansen, der er
paraplegiker og tidligere var
en aktiv guitarspiller.

Derfor. Er du interesseret i

at deltage i afprevningen,

skal du kontakte:

Claus E. Hansen
Svejgardsvej 39

2900 Hellerup

tlf. 31-626238 (efter kl. 17)
eller:

DATCH

Graham Bells vej 1A

8200 Arhus N. .

tlf. 86-162700

Krykensemblet - fra forestillingen "Salle skrog"

Pris til Krykensemblet

20.000 kr. var det kontante
udbytte for Lone Barsge, da
hun pa vegne af Arhus Kryk-
ensemble modtog den dans-
ke EUCREA/VSAI-kulturpris.
Det skete i forbindelse med
afholdelsen af den 4. interna-
tionale festival for handicap
og kultur, som fandt sted i
Vejle i slutningen af maj.
Festivalen var arrangeret
og finansieret af EUCREA og
VSAI, der er to institutioner
under EF, der har til opgave
at fremme kultur for og af
handicappede. Pa festivalen
optradte en reekke teater-,

sang- og musikgrupper fra
hele Europa - alle bestiende
af udevere med psykiske eller
fysiske handicaps.

Der blev uddelt 12 kultur-
priser i forbindelse med festi-
valen - en pris til en deltager
fra hvert EF-land. Prisen tilde-
les personer, der har ydet en
ekstraordinser indsats for
handicapkulturen. Overrak-
kelsen blev forestdet af B.
Wehrens fra EF-kommissio-
nen samt afdede praesident
John F. Kennedys sgster, Jean
Kennedy Smith fra USA.
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Slut med papirer i bunker

“Intuitiv lodret arkive-
ring” hedder det mest
anvendte arkiveringssy-
stem. Systemet er kende-
tegnet ved, at bager, bla-
de, notater og diverse pa-
pirer stables oven pa hin-
anden, og at kun indeha-
veren af skrivebordet,
hvorpa bunken er place-
ret, evner at orientere sig
i papirmeengden.

Pa trods af charmen
ved dette gammelkendte
system, har det sine al-
vorlige mangler. Ud over
at veere strengt person-
ligt, kniber det med
jeevnligt at fa ryddet ud i
bunkerne. Og fremfor for
alt, er der overhovedet
ingen sammenhang mel-
lem utallet af de mange
personlige  “systemer”,
der lynhurtigt vokser
frem pa skriveborde, hyl-
der og i skuffer.

Toppen af bunkerne

Men nu er man ogsa ved
at tage toppen af papir-
bunkerne pa VB-og Ud-
viklingscentret. Siden 1.
maj har bibliotekar Lone

Senderup nemlig veeret i
gang med at oprette en
videndata-base. De 2500 -
3000 artikler, bgger og
tidsskrifter af generel ka-
rakter, som far har vaeret
spredt rundt i “huset”, er
samlet et sted. Og centra-
le data om hver enkelt ar-
tikel, bog og tidsskrift er
ved at blive lagt ind pa
EDB.

Registreres pa EDB
Hvert “emne” registreres
med titel, forfatter, udgi-
ver, udgivelsesar, sidean-
tal, sprog og en note om
indholdet. Og nar Lone
Senderup ved arsskiftet
vender tilbage til det al-
borgensiske softwarehus,
hvorfra hun for gjeblik-
ket er frikebt, skulle per-
sonalet pa Muskelsvind-
fonden have faet et helt
nyt “veerktoj”.

- Systemet skulle forst
og fremmest give perso-
nalet en mulighed for at
danne sig et hurtigt over-
blik over, hvad der findes
af litteratur. Og dermed
bedre kunne benytte den

unikke samling af danske
og internationale artikler
om muskelsvind, som ste-
det rader over, siger Lone
Senderup.

Lone Sgnderup néar
dog ikke at registrere alle
de relevante bgger, tids-
skrifter og artikler, inden
hun 1. januar forlader
Muskelsvindfonden. For-
mentlig vil dette tastear-
bejde farst veere tilende-
bragt engang naeste som-
mer. Men da de mest an-
vendte “emner” laegges
ind forst, kan data-basen
tages i brug langt tidlige-
re. Formentlig sent pa ef-
teraret.

Nar det langt om lzen-
ge er lykkedes Muskels-
vindfonden at 4 oprettet
en videndata-base, skyl-
des det ikke mindst de
penge, som foreningen
fik via en saerbevilling
pa finansloven for
1989. Bedre kendt som
den sakaldte “sygehus-
pulje”.

M.M.

Fond.
rader

Werges
VB-center

3570 kr.

Personer med muskelsvind har mulig-
hed for at fa tildelt penge fra Poul
Muskelsvindfondens
over
som skal uddeles i fem portioner a’

Pengene uddeles 18. december, og
alle, der har muskelsvind og er af
dansk herkomst, som det hedder i sta-
tutterne, kan komme i betragtning.

Poul Werges fond

17.850 kr.,

Pengene skal forst og fremmest
ga til personer, der gnsker at udfo-
re en udadrettet aktivitet, som ikke
deekkes fra anden side. Belgbet er
ikke skattepligtigt.

Begrundet ansegning med angi-
velse af hvordan pengene teenkes’
anvendt, skal veere Muskelsvind-
fondens VB-center i haende senest
1. november 1990.

Pa det

MG-seminar i
Goteborg

internationale seminar i

Frankfurt i september 1989 blev de
nordiske deltagere enige om, at
der burde laegges storre veegt pa
,det nordiske MG-samarbejde.

Den europeeiske MG-ar-
bejdsgruppe fungerer sa-
dan set udmaerket, men
samarbejdet vanskeligge-
res uneegteligt af sprog-
forskellene og de geogra-
fiske afstande.

Her i Skandinavien for-
star vi som regel uden
starre vanskeligheder (1)
hinandens sprog og har
formodentlig ogsa en hel
del andre ting til faelles.
Som et farste skridt i ret-
ning af en intensivering
af MG-samarbejdet i Nor-
den afholdtes i dagene
21.-22. maj et MG-semi-
nar i Goteborg med del-
tagelse af MG-ere fra
Danmark, Norge og Sveri-
ge. S
Vi var kede af, at Fin-
land ikke denne gang
kunne deltage, ligesom vi
ogsa har haft problemer
med at fa kontakt med
MG’ere pa Island. Vi ha-
ber disse lande kommer
til senere.

P& seminaret blev vi
bekreeftet: i, at vi har
mange ting til faelles,
men ogsa - og det er vel
iseer her, vi kan hente
noget - at der trods det
teette naboskab findes
store forskelle i behand-
lingsmader, holdninger
til MG samt i hele maden
at tackle de problemer
pa, der uundgaeligt fal-
ger med at have en mu-
skelsygdom som myasthe-
nia gravis.

Hvilke muligheder

Med hensyn til de be-
handlingsformer, vi blev
bekendt med at man bru-
ger i f.eks. Sverige, og
som vi ikke umiddelbart
kendte, gar vi nu i gang
med at undersgge pa de
respektive neurologiske
afdelinger i Danmark, om
der er muligheder heri,
eller man af en eller an-
den grund har valgt ikke
at tage disse metoder i
anvendelse.

Der er, sd vidt vi kan
se, ikke tale om revolutio-
nerende nyheder, men al-
le muligheder ber sta
abne for alle MG’ere, og
det er det vigtigste mal
med at udbygge det nor-
diske samarbejde, netop
at sikre at alle informa-
tioner om MG nar ud til
alle MG’ere i Skandinavi-
en.

P& seminaret blev ind-
gaet aftale om formidling
mellem landene af alt det
materiale, der fremkom-
mer i de enkelte lande.

Samling af kapaciteter
pa MG-omradet
Norge er gdet i gang med
at arrangere en MG-eks-
pertkonference. Man
gnsker at samle de storste
kapaciteter pa MG-omra-
det fra hvert enkelt nor-
disk land til en konferen-
ce, hvor de nyeste forsk-
nings- og behandlingsre-
sultater kan fremlaegges,
sa alle leeger er a-jour
med den viden, der fin-
des om MG. (Hvad de
maske allerede er, men
det vil vi veere sikre pat).
Pa denne konference skal
der selvfelgelig ogsé vee-
re deltagelse af MG’ere.
Vi venter os meget af
det fremtidige samarbej-
de, som vi er overbeviste
om vil give konkrete re-
sultater i form af sterre
viden om MG og maske
endda en udvidelse af be-
handlingsmulighederne.
Vigtige nyheder af in-
teresse for MG'ere vil na-
turligvis blive bragt vide-
re til MG’ere her i Dan-
mark via artikler i Mu-
skelkraft eller via MG-ny-
hedsbreve.
Alice Carlsen
MG-arbejdsgruppen
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Penge til ferien

Selvom ferieseesonen nok
ma siges at veere oversta-
et i denne omgang, er

der nok nogen, der alle-

rede gleeder sig til skoler-
nes efterarsferie eller gar
i tanker om at leje en hyt-
te i Norge engang ved ju-
letid.

- Til alle dem - og alle
de andre familier med
bgrn og unge med mu-
skelsvind, der kunne
teenke sig lidt ekstra fe-
rie, er der mulighed for
at fa tilskud. 1 lighed
med sidste ar rader

Muskelsvindfondens VB- -

center nemlig over en
pose penge, som skal
fordeles blandt bgrnefa-
milier, der normalt ikke
har penge til at tage pa
ferie. '

Der er tale om 150.000
kr., der stammer fra den

sakaldte  "bernepulje”,
der blev afsat pa finanslo-
ven for 1990. For at kom-
me i betragtning, skal der
veere tale om:

- bern og/eller unge
under 18 ar, der gnsker at
tage pa ferie sammen
med foraeldrene. (De un-
ge behgver ikke ngdven-
digvis at bo hjemme -
blot der er tale om ferie
sammen med foreeldre-
ne)

- unge der gnsker at
tage pa ferie sammen
med en hjeelper/kamme-
rat, sdledes at foraeldrene
har mulighed for at holde
ferie uden bgrn.

Der er tale om tilskud
til ferie. Altsa er det ikke
muligt at fa deekket
alle omkostninger. Hver
anseger kan maksimalt
fa tilskud pa 8.000 kr.

Bred seng

Firmaet EC-Hong har la-
vet en ny seng, hvor
madrassen er 1 meter
bred.

. Dette kan veere en
meget stor fordel for

nogle personer med mu-
skelsvind, f.eks. personer,
der ikke kan vende sig
selv. En hjeelper vil i den
brede seng kunne rulle
personen med muskels-

L

For at komme i be-
tragtning skal der i forve-
jen veere forespurgt om
muligheden for at fa
kommunalt tilskud til fe-
rien.

| ansggningen skal der
gores rede for formalet
med rejsen, ligesom der
skal oplyses om hvilket
belgb, der seges om. An-
spgningen skal veere VB-
centret i haende senest 5.
oktober. Alle ansggere vil
fa besked inden 12. okto-
ber.

Er du i tvivl om noget,
eller gnsker yderligere in-
formationer, kan du hen-
vende dig til ergoterape-
ut Ann-Lisbeth Hgjberg
pa VB-centret, tlf. 86-
139777 éller ergotera-
peut Inger Schrgder tlf.
43-434866.

vind fra side til side uden
at skulle Igfte.

Sengen er pa VB-Cen-
tret blevet afprovet af en
person, der selv kan ven-
de sig, men hvor det er
meget besveerligt at lafte
kroppen. Ved at rulle fra
side til side, blev det bety-
delig lettere at vende sig.
Og folelsen af at veere
ved at falde pa gulvet
kunne helt undgas.

Sengen kan, som de
ovrige senge fra EC-
Heng, leveres med diver-
se elektriske funktioner,
sd som elevation af ho-
vedgeerde, ben-ende og
hele lejefladen. Den leve-

res desuden med 4-delt.

liggeflade.
Ann-Lisbeth Hgjberg
Ergoterapeut.
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VB-centret flytter

5a gik det endelig i orden. Langt om lsenge har VB-cen-
tret pa Sjeelland fundet nye lokaler. Den ny adresse er:

Vejlednings- og Behandlingscentret

Brondby Maollevej 2
2605 Brondby
tIf. 43 - 434866

Lej en korestol

Hvad ger man, nér man har brug for at leje en kgrestol
i ferien? Hvis der er tale om en manuel kgrestol, kan
det lade sig gore fglgende to steder:

PIAs Hjaelpemiddelservice, Arhus

tif: 86-257008
60 kr. pr. uge

Jan Mortensen, Radovre
tIf. 42-848019
170 kr. pr. uge/ 30 kr. pr. dag

Har du muskelsvind og
drgmmer om at kere go-
cart? Sa har Dansk Handi-
cap Idreets Forbund et til-
bud til dig.

Fra Anders V.K. Larsen
har redaktionen modta-
get folgende:

“Du behgver ikke at
veere aktiv karer, men er
maske interesseret i me-
kanik, redaktionelt arbej-
de, klubarbejde i almin-
delighed eller bare i hyg-
geligt samvaer med andre
motorsportsinteressere-
de.

Carten vil blive indret-
tet og udstyret efter den
enkeltes behov, og kan
betjenes med joy-stick,
som pa en almindelig ke-
restol.

Fart pa Carten

Der er konkrete planer
om at producere 8 vogne,
som sa stilles til radighed
for de personer/klubber,

som viser interesse for
projektet.
Er du interesseret s&

ring eller skrive til mig:
Anders Larsen, Grgnne-
vang 63, 2970 Hgrsholm,
tlf. 42-867886 og har me-
re om projektet.

Jeg selv er korestols-
bruger med muskelsvind,
har provet den joy-stick-
styrede prototype, og
tror pa at det vil blive en
sport for handicappede i
alle aldre.

~Men vi har brug for

dig for at fa det stablet

pa benene”

ia1eq suabopy 10104




\IOR EGEN VERDEN

e —

Lutgerdina - en gammel hollandsk klipper

To dejlige ture

Brugergrupperne fra Fyn

ret pa minitogt

gerdina og i Givs

Fredag d. 29. juni var vi
pa en eendagstur med
det hollandske, tomaste-
de sejlskib, Lutgerdina.
Selvom det er et gammelt
fragtskib fra 1893, er det
lavet om, sa man som ke-
restolsbruger let  kan
komme rundt og vre
med til det hele. Bl.a. er
der installeret handicap-
elevator og handicaptoi-
let.

Vi sejlede lige sa stille
ud fra Nyborg Havn, med
kurs mod Sproge. Men vi
naede aldrig sa langt, da
det var meget vindstille.
Alligevel ned vi at veere
ude pa det abne hav - pa
et sejlskib - det er der el-
lers ikke mange mulighe-
der for, nar man er af-
heengig af en kerestol.

Mandskabet - hol-
landsk og dansk - havde
hele tiden geremal, og
hjeelperne fik lov til at
hjeelpe til og fele sig som
sejlere for en dag.

har vee-
med sejlskibet Lut-
kud Zoo. Vera Hel-
dager fra Svendborg har sendt re-
daktionen folgende beretning fra
de to ture:

Det var interessant at
se pad byggeriet af den
faste forbindelse over
Storebeelt. Poul Hansen,
SIDs sekreteer pa broar-
bejdspladsen, var med 0g
fortalte om arbejdet.

Oom eftermiddagen
forsvandt solen og det
blev koldt. Men ikke me-
re end lidt varmt overtoj
kunne klare det. Farve-
spillet pa vandet havde
ogsa helt forandret sig.
sammen med himlen var
det blevet morkere. Ikke
de samme muntre farver,
som da solen stod hojt pa
himlen tidligere pa da-
gen.

Tilbage i Nyborg havn
blev vi lidt ombord og
sang nogle sange, for vi
sagde farvel og tak til
den hjeelpsomme besaet-
ning. En dejlig dag.

Givskud Zoo
Det er snart en tradition,
som vi nedigt vil undvae-

re, at der arrangeres som-
merudflugt. | ar - neerme-
re bestemt den 7. juli -
gik turen til Givskud
Zoo.

Fra Gribsvad Kro, hvor
vi meodtes, kerte vi via
den gamle landevej forbi
Jellingehajene til vort be-
stemmelsessted.

Vi ankom ved mid-
dagstid, og efter sammen
at have indtaget madpak-
kerne, gik turen rundt i
parken pa egen hand. Vi
sa de store indiske elefan-
ter, over for dem kame-
lerne, der naesten havde
tabt hele deres vinterpels.
Og uden for indhegnin-
gerne gik flokdyrene
rundt mellem bilerne og
hilste p&. lsaer geslerne var
nysgerrige, og da Vi ikke
havde mad til dem, matte
de ngjes med at slikke
vores sideruder.

Men der var ogsad gi-
raffer, zebraer, antiloper,
strudse og flotte rode
Alpaca lamaer. For ikke
at glemme vildsvinene
med de smé stribede sma-
grise.

Tiden gik hurtigt og
for vi sa os om, var vi pa
vej hjemad. - -

(forkortet af red.)

19187 suaboyy 10104

Jeg har ikke
savnet
mor og far

Joy-stick styrede go-carts, sejlads
pa& Roskilde Fjord, sommerland, te-

ater og meget,

ved Roskilde.

10 born med muskels-
vind i alderen 8 - 14 ar
var af sted i somme-
rens varmeste uge (28/
7 - 4/8) pa en af Mu-
skelsvindfondens som-
merlejre. Lejren var til-
rettelagt af Jens Span-
feldt, og var meget
vellykket.

Det danske sommer-
vejr viste sig fra sin beds-
te side, og lokaliteterne
var velfungerende. Lejren
ligger smukt, og vi fik fin
hjeelp fra de ansatte pa
stedet. Vores egne hjzl-
pere var ikke bange for at
tage fat og gode til at fa
tingene til at “glide”.
Bornene blev hurtigt
trygge ved dem og glem-
te alt om “far og mor
derhjemme”.

Vi har talt med nogle
af deltagerne pa lejren:

Mark, 8 ar: “Det beds-
te ved det hele var go-
cartene, fordi vi fik lov til
at prove - og da vi spille-
de teater, troede jeg ik-
ke, jeg kunne sige det,
jeg skulle. Men det kunne
jeg. Nar vi skulle sove,
sagde Jonas tit nogle sjo-
ve ting - og sa var det lidt
sveert at komme op om
morgenen. Men jeg har
ikke savnet min far og
mor”

Maria, 10 ar: “Det er
sjovt at veere pa lejr, o9
det er ikke noget pro-
blem at veere med som
eneste pige. Det bedste
var sommerland, go-car-
tene, vandkamp med de
voksne og forhindringsle-
bet. Der var slet ikke no-

get kedeligt, og jeg vil

gerne pa lejr igen” -
Brian, 11 ar: "Hjeelper-
ne har veeret meget go-
de, men jeg kan ikke
vaekke store Brian, nar

meget mere. Et bil-
lede af sommerlejren

i Borrevejle

han er treet. Men sa far
jeg bare Anders til at
hjeelpe i stedet for. Go-
cartene og de fjernstyre-
de biler, var det bedste”

Kenneth, 10 ar: “Det
bedste var teatret. Jeg
troede, det var noget helt
andet. De forste dage
leengtes jeg hjem, men sa
skete der lidt mere, og nu
gar det helt fint. Hjeelper-
ne har veeret gode til at
fa mig til at teenke pa
noget andet. Mig og Phi-
lip er blevet perlevenner -
jeg har aldrig medt ham
for, og vil gerne besoge
ham derhjemme”

Mikkel, 14 ar: “Skyd-
ning var sjovt. Jeg troede
ikke, jeg kunne. Det vil
jeg gerne ga til. Jeg har
veeret pa lejr for, og vil
gerne med igen” :

Thomas, 14 ar: - Go-
cartene var det sjoveste.
Det vil jeg gerne fortseet-
te med. Det har veeret
godt nok, selvom jeg er
den zldste. Jeg har ikke
kedet mig”

Anders, hjeelper: Det
har ferst og fremmest
veeret sjovt at vaere hjeel-
per, men man har 0gsa
jsert noget. Jeg har leert
noget om handicappede
bern. Jeg vil gerne prave
igen og kunne taenke mig
at arbejde som handi-
caphjeelper”

(forkortet af red.)

Maria Bay Sgrensen
hjeelper og

Inger Schrade
ergoterapeut



Mulighedernes hus

Mulighedernes hus,
sidan omtales Dalhei-

ma lane.

huset som alle

mers Hus i Godteborg i preesenta-

tionsfolderen.

~ MG-seminaret i Goteborg
i maj foregik her, ligesom
vi ogsd boede og spi-
ste her, og det var en
meget behagelig oplevel-
se.

Dalheimers hus er en
bygning i otte etager, be-
liggende centralt i Gote-
borg, bygget for en testa-
mentarisk gave, men dre-
vet for offentlige midler.
Det specielle ved huset
er, at alle kan feerdes uh-
indret der.

En lang raekke svenske
handicaporganisationer
har deres sekretariater i
huset, og derforuden fin-
des en lang, lang raekke
faciliteter, som handicap-
organisationerne har for-
ret til, men som i ovrigt
kan benyttes af alle. Der
er parkering i tre planer,
sa man kan holde direkte
ud for den etage, man
skal besgge.

svemmehal, sauna
og frisgrsalon

Bl.a. findes fglgende faci-
liteter:

1. og 2. sal: svemme-’

hal, frisgrsalon, sauna, so-
larium. Vandet i swim-
ming-pool’en er 34 gra-
der varmt med mulighed
for hgjere temperaturer
for dem, der har behov
herfor.

3. og 4. sal: Restaurant,
gymnastiksal, stor mede-
sal, mederum, Dalhei-
mers Hus' kulturcentrum
med bibliotek og studie-
rum. :

5. sal: Dagcenter med
mulighed for optraening i
dagliglivets geremal, so-
cial treening, genoptrae-
ning af fysiske og psykis-
ke feerdigheder, treening-
skokken, veerksteder for
tekstil, tree, metal og ke-
ramik, dataleere.

Et handicapvenligt
hotelafsnit

6., 7. 0g 8. etage er hotel-
afsnit, og det var iseer
denne del af Dalheimers
Hus, der imponerede os.
Hvor ofte har man ikke
deltaget i kurser eller
konferencer i ind- og ud-
land, indkvarteret under
hablgst upraktiske og
handicapuvenlige for-
hold?

Til Dalheimers Hus an-
kommer man ubesveeret
gennem dore, der abner
sig ved et tryk pa en knap
(handicapvenlig!), bliver
venligt modtaget af det
altid tilstedeveerende
personale og vist op. pa et
veerelse, hvor alt naesten
er mere praktisk indrettet
end hjemme hos en selv.
Naturligvis er der store

elevatorer med betje-
ningsvenlige knapper og
lydsignal.

Vores dobbeltveerelse
er stort og smukt og hen-
sigtsmaessigt  indrettet.
Begge senge kan ved et
tryk pa en knap haeves og
szenkes, ligesom hoved-
geerde og fodende kan
reguleres individuelt.

Over hver seng elek-
trisk lift. P4 sengebordet
radio samt fjernbetjening
til TV'et. Stort badevaerel-
se med regulerbart spejl
og vaskekumme, bruseaf-
deling med badetaburet
og god plads til kerestol.
0Og selvfolgelig den obli-
gatoriske sebe og sham-
poo.

Torvedag i Svendborg

For 14. gang blev der i
begyndelsen af august
afholdt “gammeldags
torvedag” i Svendborg.
For en enkelt dag blev ti-
den skruet tilbage til
1890erne.

Og blandt de flere
hundrede boder, der var
opstillet i byen denne
dag, var Muskelsvindfon-
dens stand at finde - re-
preesenteret ved bruger-
grupperne pa Fyn. Vagn
og Vera Heldager fra

svendborg har sendt re-
daktionen nogle ord om
arrangementet.

Brugergrupperne hjalp
hinanden. Det er godt
med aflgsning, nadr man
skal veere der fra klokken
8 om morgenen til kl. 18
om aftenen.

Det blev en god - men
varm - dag. Heldigvis stod
vores bod i skyggen. Og
der var nok at se til.
Starst ryk-ind var der om

formiddagen i vores “ar-
bejdende bod”, hvor vi
uddelte materiale om
Muskelsvindfonden  og
solgte klistermaerker og
to kasser varer, som’ Vi
havde faet af Knud Jen-
sen. Vi matte nemlig ikke
have tombola - det var
der andre, der havde faet
tilladelse til. Men sa solg-
te vi til gengeeld tingene
til en billig penge, og fik
en snak med folk.

Og der var mange
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Veerelset har store
skabe og god skrive-
bordsplads, alt i god hgj-
de og tilgaengeligt for
karestolsbrugere. Og-
sa her automatisk dgrab-
ner.

Hjeelp i neerheden

Fra veerelset kan man nar
som helst tilkalde hjeelp
fra det vagthavende per-
sonale. En leekker anret-
ning natmad forstaerker
det gode indtryk, og alt i
alt ser man frem til et
behageligt ophold, et
forhold, der ikke er helt
uden betydning for et sé-
dant arrangements resul-
tat. Pris: 300 sv. kr. pr.
dogn.

kommentarer til vores
arbejde. Forst og frem-
mest var folk meget in-
teresseret i klistermaer-
kerne med teksten “Et
godt liv”. De ord kunne
de gode lide. Derimod
var der ikke meget salg i
“Grgn koncert” maerker-
ne. Men mange kommen-
tarer til arrangementet.
Eksempelvis: “Hvorfor
flytter | ikke koncerten til
svendborg, nar der er s&
meget vrovl i Odense?”

Dalheimers Hus' hotel-
afsnit bruges foruden til
almindeligt ferieophold
ogsa til aflastningsophold
og til arrangementer som
det, vi deltog i.

Bare vi havde s&dan et
hus! Taenk at kunne invi-
tere danske og uden-
landske geester til semi-
narer og konferencer
med sadanne indkvarte-
ringsforhold.

Tor vi habe, at AKTIVI-
TETET kommer til at ligne
Dalheimers Hus?

Alice Carlsen
MG-gruppen

og "1 skulle tage entre og
sa selge ollerne billige-
re”

Og s& fik Casino i
2eren ogsd nogle be-
maerkninger med pa ve-
jen. “Lov mig at holde jer
fra TV2. De skal ikke lgbe
med jeres penge” sagde
en mand, der betalte for
fire klistermeerker, men
ikke ville have dem med.

Alt i alt en god dag.

el @ 38 S



