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S4 ligger det fast! Onsdag den 19.
maj 1999 vil Dronning Margrethe
deltage 1 den officielle ibning af
Musholm Bugt Feriecenter.
Hofmarskallatet har meddelt
Muskelsvindfonden, at Hendes Ma-
jesteet Dronningen og Hans Konge-
lige Hojhed Prinsen besopger ferie-
centret i lgbet af eftermiddagen den
19. maj. Dermed kan et lenge neret
onske gi i opfyldelse. Allerede sidste
sommer var der planer om at fi

Musholm Bugt Feriecenter er blevet
tildelt miljecertifikatet Den Grenne
Nggle, fordi centret tager serlige
hensyn til milje og sundhed — vel at
marke uden at gd pd kompromis
med kvalitet og service.

Certifikatet kan tildeles hoteller
og vandrerhjem, som lever op til en
raekke standarder og krav inden for
energiforbrug og andre faktorer af

betydning for miljg og sundhed.’

Uvildige miljeteknikere kontrolle-
rer lobende, at man overholder kra-
vene, og certifikatet gelder for 12
méneder ad gangen.

Han har det godt og vender tilbage
1. april.

Laeserne har sikkert bemeerket, at
Evald Krog ikke har skrevet leder-
irtiklen 1 de seneste tre numre, lige-
som mange medlemmer sporger,
hvor landsformanden dog gemmer
sig henne. Sagen er, at han har vaeret
syg, og sygdommen har trukket ud.
Men nu lysner det.

“Min optimisme er ved at vare
53 plads igen. Jeg er ved at fi kref-
:erne tilbage, selv om det gir lidt
angsommere, end mit temperament
:r bygget til,” forteller Evald Krog
Ta hjemmet i Ajstrup.

I oktober blev Evald Krog udsat
or et alvorligt angreb af rosen i for-
angelse af en lungebetendelse, som
1an ikke rigtigt var kommet sig
sver. Hans immunforsvar var derfor
vakket, og med det ekstraordinare

Dronningen til at dbne feriecentret i
forbindelse med indvielsen af Store-
baltsbroen, men det havde hun ikke
tid til 1 det stramme program — selv
om DR-TV til alles forblgftelse
forkyndte, at Dronningen lige var
henne og indvie Muskelsvindfon-
dens feriecenter!

Datoen for Dronningens og
Prinsens besog er lagt, sd de ogsd kan
se det ferdige resultat af kunsternes
arbejde 1 de 16 baderumstirne.

Kravene er delt i tre kategorier:
Obligatoriske, tidsobligatoriske (skal
opfyldes efter en aftalt tidsplan) og
ideale. Blandt de obligatoriske er

* f.eks. vand- og elbesparende foran-

staltninger, miljovenlige rengorings-
midler og grundig information til
gaster og personale om meningen
med Den Grenne Nagle. Det er
nemlig aldeles afgeorende, at goe-
sterne hjelper med til at leve op til
kravene; f.eks. ved at spare pd van-
det, slukke lyset og bruge hindkle-
derne en ekstra gang.

Blandt de ideale krav er et, som

Der vil nu blive udarbejdet et
detaljeret program for besgget, som
vil fremga af naeste nummer af Mus-

kelkraft.

Nu er det
ganske vist

centret har let ved at opfylde: Dele af
etablissementet skal vere indrettet
til kerestolsbrugere.

Lone Dybkjer, tidligere miljo-
minister og nuverende medlem af
Europa Parlamentet, er formand for
Den Grenne Nogle, som tildeles af
foreningen Den Grenne Nggle.
Den har bl.a. Horesta (Hotel-, Re-

_ staurant- og Turisterhvervets Ar-

bejdsgiverforening), Friluftsridet og
Danmarks Turistrdd som medlem-
met.

Gron nogle
til Musholm

hirde arbejdspres som folge af som-
merens pkonomiske vanskeligheder
for Muskelsvindfonden slog infekti-
onen hirdt med hgj feber og total
udmattelse til folge.

Legerne forbed Evald Krog at
arbejde 1 en lengere periode, og til
alles overraskelse har Muskelsvind-
fondens landsformand for forste
gang nogensinde adlydt den ordre!

Infektionen er nu vak, og han
har indledt et leengere rekreations-
forlgb. I marts rejser han til Tenerife
for at restituere sig og f3 behandling
pa et rehabiliteringscenter, der drives
af den svenske muskelsvindorgani-
sation.

“Jeg har et par meder i februar
og gir for alvor i gang fra 1. april,
men det bliver ikke med den samme
mengde opgaver som for. Jeg har
klart erkendt, at jeg fremover skal

arbejde 1 et andet tempo,” fastslir
Evald Krog.

Han og den gvrige bestyrelse vil
i de kommende mineder fastlegge
landsformandens fremtidige arbejds-

opgaver, Jjoj
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Nu lysner det

Evald Krog vender
tilbage 1. apnil efter
« lang tids sygdom.
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Muskelsvindfonden har inspireret vinderopgave

Vinderne af Sahva Fondens jubileumskonkurrence udpeget

‘Mit arbejde 1 Muskelsvindfonden
1ar haft stor betydning for vores
risopgave.”

Det siger Bjorn West, der sam-
nen med Steen Bengtsson, senior-
orsker pd Socialforskningsinstitut-
et, for nylig vandt Sahva Fondens
tore prisopgave med en preemie pa
100.000 kr. Fonden udskrev 1 anled-
iung af sit 125-3rs jubileum 1 1997
n konkurrence om begavede og
wytenkende forslag til at sikre fysisk
1andicappede bedre adgang pa ar-
ejdsmarkedet 1 det 21. drhundrede.
der indkom 1 alt seks besvarelser.

Bjorn West er cand. scient. adm.
d et speciale, der i stort omfang
ygger dels pd undersogelser af
ioldninger til og erfaringer med er-
wervsarbejde blandt medlemmer af
Auskelsvindfonden, og dels pd Mus-
elsvindfondens historie og mide at
rganisere sig pd, herunder Institut
or Muskelsvind. Mange af resulta-
erne fra specialet danner baggrund
or prisopgaven.

“Der gir en lige linie fra de un-
lersogelser, jeg lavede 1 Muskel-
vindfonden, men prisopgaven rum-
ner naturligvis mange flere lag og
acetter,” siger Bjorn West, der nu er
nsat pd Udviklingscenter for Spe-
ialridgivning, en institution under
mterne.

Tandicappede som en ressource
landt hovedpunkterne i prisvin-
ernes besvarelse er en pstand om,
t ingenting virkelig vil flytte sig, for
irksomhederne (og samfundet) op-
atter fysisk handicappede som en
essource fuldkommen pi lige fod
1ed alle andre. Man skal vek fra, at
andicappede er nogle, som skal
placeres” eller “parkeres pd fleks-
ob” (cit. Bjorn West), eller som virk-
>mhederne skal “bzre rundt pi et
>cialt ansvar for” (cit. Steen Bengts-

.son). Informationsteknologien er

muligheden for.at opnd det mal, men
det er ingen selvfplge, at det sker, for
heller ikke informationsteknologi er
tilgengelig for handicappede, med
mindre den bevidst konstrueres til
det.

West og Bengtsson advarer ogsd
mod at konstruere for mange til-
skudsordninger, der meget let risike-
rer at blive misbrugt til andre formal
end det oprindelige. For eksempel er
langtidsledige, som nogle kalder “so-
cialt handicappede”, en ganske anden
persongruppe end fysisk handicap-
pede, men de to grupper bliver nemt
til én malgruppe for diverse til-
skudsordninger.

Der er desuden brug for en langt
mere mélrettet og kvalificeret ridgiv-
ning om job og handicap. Virksom-
heder og handicappede skal kunne
trekke pd en fleksibel og hurtig vej-

" ledning, som bygger pd viden, der

faktisk 1 stort omfang allerede findes,

men ligger spredt og ukoordineret i
det offentlige, 1 arbejdsmarkedsorga-
nisationer, pa virksomheder, pa uni-
versiteter og ikke mindst i handicap-
organisationerne. Og netop de han-
dicappedes egne organisationer vil
vare bedst til at opbygge og levere
den ngdvendige vejledning, mod be-
taling fra det offentlige.

Endelig foresldr prisvinderne, at
de kommunale sagsbehandleres rolle
minimeres. De skal ikke sidde og
fedte rundt med individuelle bevil-
linger eller afslag pa samme. Et over-
ordnet organ foretager ensartede
vurderinger af et givet handicap, og
hvilke rettigheder, skonomiske og
andre det berettiger til. De konkrete
afgorelser om arbejdspladsindret-
ning, hjzlpemidler, mv. overlades
derpi til vitksomheden 1 samarbejde
med den handicappede og eksem-
pelvis bedriftssundhedstjenesten; de
har nemlig forstand p4, hvad der er
brug for.

Af Jorgen Jeppesen
Foto: Lars Bahl

100.000 kr. for en op-
gave, som bl.a. bygger
pd Muskelsvindfondens
ideer og praksis. Steen
Bengtsson (t.v.) og
Bjorn West (i midten)
modtager praemien af
overlege Gunnar
Schioler fra Sahva
Fonden. Pd maleriet i
baggrunden pastor
Hans Knudsen, der i
1872 grundlagde Sam-
fundet og Hjemmet for
Vanfere, det nuveeren-
de Sahva Fonden.
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At gore mig selv stille

Mode med en melankolsk musiker

Forste gang jeg medte Tom var
hjemme pi cd-afspilleren. Hans
stemme og spil pad flyglet lavede
lyde, som ikke kunne overheores, og
havde jeg varet musikanmelder,
ville jeg skrive, at den fyr har talent.

Et par uger senere mader jeg ham
live 1 hans to-verelses pd Amager.
Man kanter sig rundt om et Stein-
way flygel, der optager tre flerdedele
af stuen og kun har levnet plads til et
keyboard, forsterker, hojttalere og
andet gear til lyd. Musikken fylder
Toms hverdag.

I et hjorne stir 1 meter birketrze-
stamme og tjener som telefonbord,;
stammen er det eneste, der umid-
delbart forbinder beboeren med
fodelandet. Der er ogsd hans accent,
men man skal here godt efter for at
tyde den som finlandssvensk.

Tom Sonntag, 34 dr, har netop
udgivet sin ferste cd med egne
kompositioner og tekster. “Vatten”
hedder den. Det er svensk og bety-
der vand. Han synger ogsi pa svensk,
finlandssvensk. Cd’en er udgivet pa
eget forlag, sonnMusic, med finansiel

9

“Jeg skriver musik om
Finland med mit hjerte
her i Kebenhavn.”
Tom Sonntag kom til
Danmark i 1987, og
eksilet gav ham modet
og energien til at be-
gynde at komponere
sin egen musik.

Af Jorgen Jeppesen
Foto:
Michael Daugaard
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“Ensomhed er alt *
et end negativt for
mig.” Neesten hver
dag tilbringer Tom
10gle timer med sig
r nede ved Amagers
Oresundskyst.
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stotte fra nogle fonde. En rakke
musikalske venner og kolleger med-
virker pd bas, saxofon, flgjte, spansk
guitar og slagtej.

Det er klangfuld og harmonisk
musik, men med en egenhed 1 ud-
trykket, som man godt kunne kalde
original. Teksterne handler om nor-
disk natur, om dans og glede, sorg
og smerte, kerlighed og Gud; det
sidste er pd en mide rammen om
det hele. Altsd banale temaer, men
formidlet pd en =gte made, det vil
sige: Kunst.

Tom kom til Danmark i 1987
som udvekslingselev pd Haslev Hej-
skole. Allerede da var han en dygtig
musiker, for han havde spillet siden
seks-drsalderen. Forst som elev hos
sin far — hele familien hjemme pa
blomstergartneriet i provinsflakken
Ingd 50 km vest for Helsinki var og
er aktive musikere 1 fritiden — siden
med eget danse- og underhold-
ningsorkester. Han studerede to dr
pd en musikhgjskole, modtog side-
lobende topprofessionel klaver- og
sangundervisning og har spillet og
spiller 1 mange forskellige sammen-
hange.

Desuden har Tom muskelsvind.
Diagnosen hedder limb-girdle, og
han kan nu kun gi ganske kort. En
uddannelse til merkonom har han
aldrig haft krefter til at bruge og
lever derfor materielt af fortidspen-
sion.

Vilde ménnesker og vilde treer
Rejsen til Danmark 1 1987 blev et
vendepunkt, hvorfra han begyndte
at skrive sin egen musik. Efter hej-
skoleopholdet flyttede han ind i et
kollektiv pé Vesterbro i Kebenhavn,
senere fik han lejligheden i Sund-
parken, et ucharmerende boligkom-
pleks naer Amagers Oresundskyst.
Han vil ikke flytte, for her kan han
gve alt det, han lyster. Nedenunder
lejligheden ligger blokkens festsal, til
den ene side boligforeningens afde-
lingskontor, til den anden endegav-

len. Kun ovenover bor en xldre
dame, men hun holder s meget af
hans spil, at hun for nylig kom med
en buket blomster.

Husholdningen klarer Tom med
en hjemmehjzlper. Han har fiet be-
vilget hjzlperordning af kommu-
nen, men det sidste halve ar har cd-
indspilningen slugt s meget af hans
opmarksomhed, at han desverre
glemte at ansztte hjzlperne. Det
skal han til nu.

Huvad kunne du godt lide ved Dan-
mark, siden du blev her?

“Der er en lidt mere fri tenke-
mide. Man er mere glad. Det dbnede
nogle andre sanser i mig, som
gjorde, at jeg fandt nye sider af mig
selv”

Var det Danmarks skyld, at du be-
gyndte at skrive musik?

“Ja, jeg tror det. Jeg kan naesten
sige det med sikkerhed. Jeg fik dbnet
sanserne for noget nyt.

At skifte miljo, tror jeg, er vig-
tigt for alle pd et eller andet tids-
punkt i livet. For at finde ud af hvem
man selv er. Nu ser jeg mit hjem-
land som noget utroligt vaerdifuldt.
Det kunne jeg ikke se for. Det er li-
gesom, ndr man ser sig selv 1 spejlet.
Man ma ikke vere for tet pa, for si
ser man kun en lille del. P3 afstand
ser man en storre helhed.”

Tom siger, at naturen har preget
ham meget, og han fortzller om de
finske skoves treer, som han sam-
menligner med menneskene i stor-
byen.

“I byen meder man alle disse
mennesker ganske tilfzldigt, ligesom
man meder treerne i de dybe, finske
skove.”

Men der er pokker til forskel pd at
std i en finsk skov og sd beveege sig rundt
i Kabenhavns gader?

“Ja, der er pokker til forskel.
Men vi er allesammen nogle vilde
nogle, som har vores egen person-
lighed. Vi er vilde.Vi er som en vild
skov, for vi har vores meget person-
lige holdninger og kvaliteter.

Det er det, der er sd spendende
ved mennesket. At vi er sd forskel-
lige. Jeg har stor lyst til at udfordre
mig selv til at se kvaliteten i det. I
hvert enkelt menneske, sd langt jeg
kan overskue og overkomme det.
Engagere mig i den enkelte, sd langt
jeg kan overkomme. Jeg laerer mig
selv at kende ved at mede andre.”

Huad vil det sige at leere sig selv at
kende gennem andre?

“Jeg kan ikke se mig selv uden
andre menneskers hjelp. Jeg bliver
nedt til at have dem til at fortzlle
mig, hvem jeg er. Fordi de er s for-
skellige, sd ser de ogsa forskelligt pd
mig. Si tror jeg ogsd pd, at jeg kan
give noget igen pa samme méide.”

Den smukke melankoli

Vi taler om finsk kultur. Om en
universel tone 1 arkitektur og musik,
som man ogsd kan ane i Toms kom-
positioner.

Han mener, at dette drhundredes
voldsomme krige pd finsk jord har
praeget folks sind. Ligesom de lange,
merke og kolde vintre gor det.

“Den melankoli, som finner har
fiet gennem de oplevelser og betin-
gelser, har de formdet at vende til
noget smukt. Sommetider. Barskt og
smukt samtidig. Sidan en finleender
er jeg ogsa, og det fik jeg oje pd, da
jeg kom til Danmark. Jeg skriver
musik om Finland med mit hjerte
her 1 Kebenhavn.”

Du er i en form for eksil?

“Ja, jeg har brug for det. Og brug
for to gange om dret at komme til
Finland. Sommer og jul er jeg der.”

Kender du mange mennesker?

“Jeg har kendt mange flere, end
jeg gor 1 dag. Efter jeg fyldte 30, be-
hevede jeg ikke lengere lede sd vildt
og hysterisk efter, hvem jeg er. Jeg
har mere ro til at mede mennesker
og tage en dag ad gangen. Jeg har
nogle fi gode venner. Mennesker,
som ikke er fremmede for mig, og
som virkelig betyder noget.”

Tom fortaller, at han fra barns-
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ben har troet pd Gud, men forst som
voksen begyndte han at studere
Biblen ngjere.

“I min musik beted det, at jeg
turde mere end for.”

Kunne du lave din musik uden din
tro pa Gud?

“Jamen, musik og kristendom er
to forskellige ting. Jeg ville ikke
kunne snakke om kristen musik. Jeg
vil snakke om musik og kristendom
hver for sig.

Jeg kalder mig en kristen, tro-
ende person, og det kan smitte af pd
musikken. Pi teksterne forst og
fremmest, for de er mere konkrete
end klangene. Men jeg vil ikke vaere
missioner 1 traditionel forstand. Det
er slet ikke min hensigt med musik.
Det er bare 100 procent vigtigt for
mig at vaere erlig, og sa kommer det
frem, hvad jeg stir for og tror pa. S3
mi man kunne lide det eller lade
vere. Arligheden vejer tungest for
nig.”

Oplever du ikke modstand, ndr du
aler om dine religiose folelser i et sd gud-
ost samfund som det danske?

“Det er ikke et gudlgst samfund.
Vi kan bare ikke se Ham, fordi vi
relger ikke at se Ham. Ligesom du
kke kan blive elsket, hvis du ikke
elv vil det. Det valg mi jeg selv
age, tor jeg kan mede Ham.

Men det er meget mere end det.
Da jeg begyndte at tro, var alt sd
lysergdt, sd Iysergdt. Som nir du bli-
ver forelsket i en pige, sddan cirka.
Sadan oplevede jeg det. Men som

tiden gir, kommer der bagslag, nar
du meder virkeligheden igen. Der
er mange kampe, inden den forel-
skelse bliver til keerlighed. Min kri-
stustro har fiet meget mere morke i
sig. Og meget mere gods 1 sig. Sta-
bilitet.

For demte jeg mange menne-
sker, fordi de ikke troede. Det er helt
omvendt i dag. Nu forstdr jeg, hvor-
for de ikke tror. Fordi jeg selv ikke
tror, fordi jeg tror alligevell Oh ...
hvordan skal jeg sige det nu ... jeg
tror, fordi jeg tvivler, kan man sige.
For tvivlede jeg ikke, og sd er det
ikke trovaerdigt.”

Svagheden ved at vare

et menneske

Talen falder igen pd musikken pi
“Vatten”

Houis jeg skal scette fingeren pd noget,
sd er der nogle korte passager, som er pd
kanten af det sentimentale. Der stritter
Jeg imod. Men det dominerende er origi-
naliteten og klangfuldheden, og jeg ville
ikke blive overrasket, hvis du kom langt
med din musik.

“Mit mal er ikke at blive kendt.

®  “Jeg har min pension, og

det er en utrolig fordel, at
Jeg kan tage mig tid til bare
at sidde og veere.”

Jeg har bare noget, som jeg gerne vil
give videre. Lengere er den ikke”

Huvad gor du, nar/hvis du pd grund
af din muskelsvind ikke laengere kan
spille musik?

“Min muskelsvind udvikler sig
meget langsomt, men jeg kan dog
merke det lidt fra 4r til ir. Ndr da
sporger sidan, vil jeg sige, at der er
jeg meget naiv 1 min tro pd Gud. S&
leenge han vil holde mig i gang, hol-
der han mig i gang. S4 det bekymrer
jeg mig ikke om.

Nogle gange 1 min svaghed kan
jeg dog godt vere lidt bekymret.
Men sidan er det ikke generelt”

Huad er svaghed for dig?

“Det er, ndr ... nu skal jeg lige
teenke mig om... svaghed er, nir jeg
prover at vaere steerk. Forstir du?”

Nej.

“Nir jeg prever at vaere uathen-
gig af Ham, er jeg svag.”

Hvorndr er du det?

“Nir jeg glemmer Ham, eller
ikke tror. Nir jeg har op- og ned-
ture.”

Nar du er ked af det?

“INej, nej, det er ikke det samme.
At vere ked af det er noget helt na-
turligt.”

Huvad kan du blive ked af? Kan du
blive ensom for eksempel? Savne en

pige?

13
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“Ja, jeg har aldrig haft et godt
forhold til en pige. Et forhold, som
har veret helt fjong. Man foler sig
nogle gange lidt halv, vi er jo skabt
for hinanden. For at bruge et slidt
udtryk. Jeg kan ikke lide klicheer.
Jeg hader dem.

Derfor kan jeg heller ikke lide,
ndr du siger, at de passager i musik-
ken virker lidt sentimentale pa dig.
Jeg kan se pi dig, at du er xtlig, og
derfor betyder det noget, hvad du
siger.

Men hvad er svaghed? Skal mit
svar vaere positivt eller negativt?”

Det ved jeg ikke. Jeg sporger, fordi
du selv brugte ordet svaghed.

“Okay. Det korte af det lange er
sd, at svaghed er det, at jeg er et
menneske. Jeg kan ikke se Den Store
Sammenheng, ligegyldigt hvor
meget jeg prover. Jeg kan kun se en
lille smule af den. Men det er vores
naturlov, her og nu 1 vores jordiske
liv. I den begrensede tid vi har. Kan
du bruge det? Kan du forsti det?”

Jo, jeg forstdr godt, at selve det at
veere ef menneske kan veere en svaghed,
men...

“Jeg har udtrykt mange ting om-
kring tro i dag, men jeg har det fra
Biblen. Jeg har spist fra det gamle
bred, tygget pa det — begernes bog —
og sd kommer det ud nu i min per-
sons fortolkning i ord. Som er man-
gelfulde. For det er uendeligt svert
at forklare ens hjerte.”

Det skal man vel heller ikke. Det er
vel blandt.andet derfor, du spiller musik,
ikke?

“Jo, det er en af drsagerne.”

Fodt ud af ensomheden
Har din sterke religiositet noget at gore
med, at du har muskelsvind?

“Det ved jeg ikke. Det kan jeg
ikke svare pd”

Du har nogle andre hverdagsbetin-
gelser end andre. Du har flere besveerlig-
heder. Engang kunne du ¢4, nu kan du
kun ga en lille smule ...

* ... det sporgsmal fir jeg faktisk

stillet tit. Det er sidan de fleste i
samfundet teenker om kristne. At vi
er svage mennesker. Det er den ge-
nerelle opfattelse af kristne menne-
sker, at vi er svage, at vi ligesom har
brug for noget. Jeg tror, man skal se
det fra en anden side.

Det kan godt vaere, at jeg har et
storre behov end andre for ensom-
hed. Men ensomhed er alt aridet end
negativt for mig. Det har ingen ne-
gativ klang for mig. Jeg ved, at det
har for mange. Men jeg har haft
behov for ensomhed for at finde

mig selv. Finde mit udtryk, nir det
drejer sig om kunst, kreativitet og
zrlighed. Det er fodt ud af ensom-
heden i mit liv.

Jeg tager nesten dagligt ned pi
stranden i min bil og sidder der i to-
tre timer og kigger ud over vandet
uden at gore nogetsomhelst. Jeg gor
ikke en skid, sidder bare og lytter til
musik, tager indtrykkene, skriver
nogle ord ned 1 min bog. Si kerer
jeg hjem igen. Eller sover lidt der-
nede.

Samfundet kerer i et enormt
tempo. Jeg har min pension, og det
er en utrolig fordel, at jeg kan tage
mig tid til at gere mig selv stille.
Bare sidde og vere. Eller sidde og
lide, for det gor jeg ogsd. Jeg lider
ogsd 1 ensomheden, men det be-
haver ikke vere negativt, det horer
med til livets modsatninger.”

Jeg synes ikke, det er rart at lide.

“Nej, det er ikke rart, det siger
jeg heller ikke. Men det er en ned-
vendighed for at kunne se lyset i sig
selv. S§ er man ogsi nedt til at se
morket.”

Bliver du aldrig vred pd folk?

“Det er meget sjzldent.

Nogle gange siger folk til mig:
Hvorfor bliver du ikke vred over det
eller det. Men det er, fordi jeg ser
mig selv 1 det menneske. Bumsen
henne pa gadehjornet hilser jeg pi
dagligt, og vi har en dejlig, sjov
facon, nir vi medes. Det er ikke
noget med at missionere, jeg ser
precis de samme problemer hos
ham som i mig selv, men jeg har
bare veret lidt mere heldig. Det
kunne lige sd godt vere omvendt.”

Tom vil godt spille lidt pa flyglet,
men jeg har kun lige tid til at hore
den korte version af historien om,
hvordan det for nylig er endt her-
ude. For 78 4r siden blev det ind-
kebt til et velhaverhjem oppe i
Stockholm, og de forrige ejere har
stort set ikke spillet pd det. Lakken
udenpi er den oprindelige, mens in-
strumentets indre er renoveret med
originale dele af en svensk Stein-
way-specialist. Pris 140.000 kr., som
Tom har lint 1 banken.

“Jeg har en god ven,som 1 10 &r
har handlet med klaverer. En dag
ringede han og sagde, at han havde
noget, han ville vise mig. S3 kerer
jeg ned til Slagelse, og der stir det
Steinway i hans stue. Jeg kunne ikke
komme derfra uden at have gjort en
handel”

Tom maler i perioder. Pi
veggene hanger hans billeder i
steerke rede og orange farver, som
stader sammen med rummets maeg-
tige sorte instrument. De minder
om de lidenskaber, han lever ud
gennem tangenterne. Malet lyd
kunne man sige. ]

Man kan bestille Tom Sonntags
cd “Vatten” pd tlf 3258 4871.
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Man skal ikke kaste med sten...

En minitest af ti handicaporganisationers hjemmesider viser, at selv handicaporganisationer
kan glemme at tanke pa tilgeengelighed for handicappede

I december offentliggjorde Center
for Ligebehandling af Handicappede
resultaterne af en underspgelse af til-
gengeligheden for handicappede pa
de kommunale, amtslige og statslige
hjemmesider pi Internettet. Under-
sogelsen viste, at det stod meget slgjt
til. Ingen af de 144 testede hjemme-
sider bestod testen fuldt ud.

“Resultatet er meget nedsldende.
Offentlige myndigheder tager 1 alt
for ringe omfang hensyn til de til-
gengelighedsbehov handicappede
har 1 forhold til nettet,” hed det bl.a.
1 pressemeddelelsen.

Muskelkraft bad edb-medarbe;j-
der Steen Christensen om at udsatte
ti handicaporganisationers hjemme-
sider, heriblandt Muskelsvindfon-
dens egen hjemmeside, for den
samme test for at se, hvordan det si
ud med tilgengeligheden for han-
dicappede. De ti organisationer var:
Dansk Blindesamfund, Dansk Han-
dicap Forbund, Danske Dgves lands-
forbund, Polio-, Trafik- og Ulykkes-
skadede (PTU), De samvirkende
Invalideorganisationer (DSI), Scle-
roseforeningen, Gigtforeningen,
Dansk Handicap Idrets Forbund,
Center for Ligebehandling af Han-
dicappede og Muskelsvindfonden.

Minitesten blev foretaget i slut-
ningen af januar, og resultatet viser,
at selv om indtrykket generelt er
bedre end ved de offentlige hjem-
mesider, har faktisk mere end halv-
delen af handicaporganisationerne
ikke tenkt nok pi tilgengeligheden
for handicappede. Fire organisatio-
ners hjemmesider bliver godkendt
(Dansk Handicap Forbund, Center
for Ligebehandling af Handicap-
pede, Dansk Blindesamfund og Mus-
kelsvindfondens tekstversion.) De
gvrige seks handicaporganisationer
fir konstateret en rekke storre eller
mindre fejl, som betyder, at testpro-

grammet ikke vil godkende hjem-
mesiden. To af organisationerne
(Gigtforeningen og Scleroseforenin-
gen) har sd alvorlige fejl pa deres for-
sider til hjemmesiden, at man ikke
kan navigere videre til de gvrige
sider, hvis man slir de grafiske ele-
menter fra.

Samme fejl som i det offentlige
De typiske fejl, som handicaporga-
nisationerne og 1 gvrigt ogsd de of-
fentlige instanser begir, er at glem-
me at skrive alternative tekster til
illustrationerne. Det vil sige, at der
pa skermen kommer en forklaring
pa, hvad illustrationen forestiller eller
skal bruges til.

En anden fejl er, at der mangler
titler og alternative leesemuligheder,
nir hjemmesiden er opbygget af
rammer. Hvis der ikke er en forkla-
ring pd, hvordan rammerne skal
fungere 1 forhold til hinanden, vil
det vere komplet umuligt for en
blind bruger at forstd, hvordan man
skal navigere mellem siderne.

Andre fejltyper er manglende
forklaring pa “knapper” ved f.eks.

bestillingskuponer, eller manglende

tekst ved klikbare billedfelter.

De fleste af de fejl, der pipeges 1
testprogrammet, er lette at rette, men
kan dog vere tidskraevende.

Lige som ved underspgelsen af
de offentlige hjemmesider er handi-
caporganisationernes sider blevet
testet med det amerikanske testpro-
gram Bobby. Programmet er udvik-
let af World Wide Web Consortiet,
som har vaere med til at udvikle ret-
ningslinier for tilgengeligt web-de-
sign. Bobby-testen tester kun for til-
gengelighedsfejl, der vedrerer den
tekniske opbygning af hjemmesiden.
Sprog- og layout-mzessige lgsninger
kan det ikke teste. Til gengaeld stiller
testprogrammet en rekke sporgsmal
til hjemmesiderne, hvis den er i
tvivl, om den valgte lgsning er god
nok. Dermed kan programmet ogsa
bruges som et redskab 1 arbejdspro-
cessen med en ny web-side.

Resultatet af minitesten kan sammenfattes i dette skema

Af Jane W. Schelde

Antal sider | Antal fejl Fejltyper
Muskelsvindfonden 159 124 | A59%, B 28%, C 12%
DSI 84 114 A 82%, C 3%, D 14%
Gigtforeningen | 133 1400 A 96%, D 3%
PTU 196 650 A 82%, B 14%, D 2%
Scleroseforeningen 73 oY A 10%, B 12%, C 6%, D 69%, G 1%
Dansk Blindesamfund 159 28 A 17%, D 82%
Dansk Handicap Forbund 96 0
Dansk Handicap-Idrats Forbund 605 2664 A 77%, B 15%, C 7%
Danske Daves Landsforbund 125 243 A 69%, B 6%, D 23%
Center for Ligebehandling af
Handicappede 174 0

Godkendt forside

Ja
Ja
Nej
Nej
Nej
Ja
Ja
Ja
Ja

Ja

Fejltyper:

A - Manglende alternativ tekst ved billeder

B - Manglende rammetitler

C - Manglende alternativ lesbarhed ved rammer

D - Manglende tekst ved ktikbare billedfelter

E - Manglende tekst ved appletter (smé hj@lpeprogrammer)

F - Manglende alternativ indhold ved appletter :
G - Manglende alternativ tekst ved “knapper”

' Fejlene geelder Muskelsvindfondens grafiske version.

Tekstversionen er godkendt.

? “Fejlene” deekker i virkeligheden over, at Dansk Blinde-

samfund har lgst en problemstilling pa en made, test-

programmet ikke kender.
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HANDICAPIDRAT | DANMARK

Handicapidreet i Danmark.
Signalement af historien, organisa-
tionen og menneskerne,

Af Karin Moller-Olsen

Dansk Handicap Idrets-Forbund
144 sider. 1998. 150 k.

“Handicapidret er ikke et udtryk
for noget, der er anderledes, men et
anderledes udtryk for noget, der er
alment” star der pd bogens titelblad.
Og det er pracis udgangspunktet for
Dansk Handicap Idrzts-Forbunds
selvopfattelse, som man kan leese den
ud af den stort anlagte bog om han-
dicapidraetten 1 Danmark redigeret

ANMELDELFSEFE‘{//"‘ \];
\Q/

Et signalement af handicapidraetten

af tidligere konsulent og redakter i
DHIF Karin Mgller-Olsen.

I en rekke temaartikler prasen-
terer bogen nogle af de personer,
opgaver og opgavelgsninger, der har
preget og fortsat praeger handicap-
idraetten i Danmark.

Bogen kan naturligvis lases fra
ende til anden, men den er ogsi
egnet til at blive bladret 1 og lest pd
kryds og tvers. Forskellige lesere vil
finde interesse i forskellige afsnit af
bogen, men alle vil f3 forngjelse af at
fordybe sig i bogens meget flotte
billedmateriale.

Handicapidraet i bornehojde

Handi-kids. Handicapidret i
bornehgjde

AfVibeke Lund og Handicap-
idveettens Videnscenter
Udgivet af Handicapidrettens
Videnscenter.

64 sider. 1997. 165 kr.

Handi-kids er en meget nyttig bog
til bdde nye og garvede berne-
idraetsinstruktorer.

Bogen henvender sig til instruk-
tgren, der har med handicappede
born i alderen 6 til 9 4r at gore. Vi-
beke Lund slar fast, at idret for
denne aldersgruppe, er idrat, der til-
retteleegges med udgangspunkt 1
barnet — og ikke med udgangspunkt
i reglerne, som det oftest er tilfzeldet
i idraetslivet. Nédr barnet er udgangs-
punktet, si er det reglerne, der ma
tilpasses udgvernes ferdigheder og
lyster og ikke omvendt.

Bogen falder i tre dele: Forst et
afsnit om “berneidraets-basis”, der
handler om berneidretsbegrebet,
om berns udvikling, om fordele og

ulemper ved at blande handicap-
grupper, om progression, formidling
og kommunikation.

Dernzast folger et “praksisafsnit”,
der med udgangspunkt 1 en raekke
forskellige rekvisitter beskriver gvel-
ser og aktiviteter, man kan udfere
med rekvisitterne. Der er ogsd mange
gode tip til, hvordan man kan tilpasse
pvelserne til bern med forskellige
handicap og ferdighedsniveau. Af-
snittet kommer vidt omkring: fra
pvelser med tove og smiredskaber
som hularinge, kegler og teppefliser
over faldskeerm og rullebret til bolde,
balloner og @rteposer. ,

Sluttelig er der et afsnit om,

hvordan man organiserer idraetsak- -

tiviteterne, f.eks. som stjernelgb,
“folg mig”-lege eller stafetter. P
den mide kan de enkelte aktiviteter
indgd pd forskellige pladser i nye
helheder, og variationsmuligheder
bliver uendelige.

Beskrivelsen af de forskellige
handicapgrupper er relevant, pracis
og godt malrettet idraetssituationen.

Udvalget af aktiviteter i praksisaf-
snittet er meget relevant til bern
mellem 6 og 9 ir, og der er masser af
inspiration at hente, der appellerer
til bgrnenes og instrukterens kreati-
vitet og lyst til at videreudvikle le-
gene. Det er tydeligt, at man kan
komme langt med smi midler.

Bogen er bestemt ogsi relevant
for idraetslerere i folkeskolen. Sam-
menholdt med den traditionelle
litteratur inden for idret i indsko-
lingsperioden udmarker Handi-Kids
sig ved de mange aktiviteter, der
giver god plads til legen og samar-
bejdet pid mange forskellige ni-
veauer. Ikke bare handicappede bern
kan fi glede af bogens grundige
beskrivelser. Sdledes kan lerere, der
arbejder med enkeltintegrerede han-
dicappede bern, fa uvurderlig inspi-
ration af Handi-Kids.

Handi-Kid blev udgivet 1 1997
af Handicapidraettens Videnscenter,
hvor bogen kan rekvireres pi tIf.
4634 0000. Den fortjener at fi stor
udbredelse.

19

Af Rasmus Dahl

Af Rasmus Dahl og
Jens Spanfelt
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Af Jorgen Jeppesen
Foto: Sonja Iskov
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Fonden set fra Valby

Janne Sander Knudsen og Frank Stef-
fensen bor i Valby i Kebenhavn. De
mgdte hinanden pa Muskelsvindfondens
landsmgde i 1983, blev kaerester og
flyttede sammen.

Allerede dengang var de handicappoli-
tisk aktive. De arbejdede i kenspolitiske
basisgrupper, arrangerede en udstilling
med den anerkendte irske, handicap-
pede fotograf Gene Lamberts billeder af
handicappede, tog initiativ til en regio-
nal brugergruppe for voksne med mus-
kelsvind.

1 forste halvdel af 80'erne deltog de
desuden i mange lokale indsamlingsak-
tiviteter. Lotterisalg for eksempel, og
‘Veertshusholder for en dag'

Det handicappolitiske arbejde fyldte sta-
digt mere, og i dag beklaeder de en
raekke vigtige lokalhandicappolitiske
poster. Janne Sander Knudsen er naest-
formand, og Frank Steffensen er sekre-
teer i bestyrelsen for DSI Kebenhavn/
Frederiksberg. De har taget initiativ til
organet Valby Handicap Udvalg, som har
opnaet hgringsret under Valby Bydels-
rad. Frank Steffensen er i gvrigt formand
for bestyrelsen i Valby Medborgerhus, og
Janne Sander Knudsen var og er hoved-
kraften bag foreningen Danske Kvinder
med Handicap, der blev stiftet i 1995,
nu teller ca. 100 medlemmer og fortsat
har hende som forkvinde (foreningens
betegnelse for formandsposten).

Frank Steffensen er 51 ar og cand.mag.
i dansk og religion. Janne Sander Knud-
sen er 42 ar og har en arraekke studeret
psykologi pa Kebenhavns Universitet;
en uddannelse, som hun dog ikke regner
med at gere ferdig. Begge har muskel-
svind af typen fascio-scapulo-humeral
muskeldystrofi og begge lever af fgr-
tidspension.
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Huad er vigtigt ved jeres arbejde?

Frank Steffensen: “Nir man som
handicappet indgir i en lokal
gruppe sammen med ikke-handi-
cappede, lerer de ikke-handicap-
pede noget om handicap pd en helt
anden mide end oppe i den store
skala som for eksempel Gron Kon-
cert. Det lokale arbejde er som et
lille stenkast, hvis ringe breder sig.
Det uendeligt store og det uende-
ligt sma er lige nedvendigt.”

Janne Sander Knudsen: “Lokalt
arbejde er en form for holdningsbe-
arbejdning, der virker lige si godt
som et tv-indslag. Det personlige
mede mellem handicappede og
ikke-handicappede er meget vig-
tigt.”

De forteller, hvordan der 1 Valby
er skabt betydelig respekt for det lo-
kale handicappolitiske arbejde. By-
delsrddet har bl.a. ridfert sig med
Valby Handicap Udvalg 1 principi-
elle sporgsmil om hjemmehjelp.
Det sker ogsd, at handicapudvalget
mi forklare embedsmand og poli-
tikere, hvad de nye sociale love
egentlig indeholder. '

Frank Steftensen: “Vi har opniet
en utrolig lydherhed.”

Janne Sander Knudsen: “Ja, og
det skyldes, at vi fra begyndelsen har
valgt en arbejdsstil, der gir ud pd, at
vi forhandler og samtaler. At vi giver
tid til at vinde forstdelse. Vi kommer
ikke med sure opsted i Valby Bla-
det”

Ovetrforkzlede unge

For et par mineder siden deltog
Janne Sander Knudsen og Frank
Steffensen, som de plejer, i det drlige
kontaktudvalgsmede i Muskelsvind-
fonden. Det er et forum, hvor re-
prasentantskabs- og bestyrelsesmed-
lemmer, administrativ ledelse og
andre medarbejdere samt en lang
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rekke aktive 1 interessegrupper og
lokale selvhjzlpsgrupper diskuterer
foreningens mal og midler.

Frank Steffensen: “Jeg synes, at
de unge i Muskelsvindfonden er
blevet lidt meget passive. Pd det se-
neste kontaktudvalgsmede lagde jeg
merke til, at de sagde: Kan I ikke
gore det og det? “I”” var de ansatte i
Muskelsvindfonden. Hvorfor sagde
de ikke “vi”?”

Janne Sander Knudsen: “Vi skal
venne folk fra at sidde og vente p4,
at andre gor noget for en. Der er en
tendens til overforkaelelse. Det er mit
indtryk, at Muskelsvindfonden har
utroligt brede rammer, og som regel
ogsd ekonomien, hvis nogen har en
god ide. Muskelsvindfonden er dben
for folk, som viser initiativ. Men vi
har en generation, som er vokset op
med for mange pedagoger!

Man kan jo ikke pi den ene side
sige, at vi vil have professionelle til at
skabe dit og dat og samtidig kriti-
sere, at man ikke selv kan komme
til”

Frank Steffensen: “Det er som
om, vi har en generation, der har
fiet for megen opmarksomhed.
Som har fiet ethvert behov opfyldt,
nasten inden de har merket det.”

Medlemmer og ansatte

Janne Sander Knudsen siger, at hun
helst ser, at alle valgte politikere i
Muskelsvindfonden er folk, som ‘selv
er handicappede. Nir det ikke er
tilfeldet, skyldes det dog ferst og
fremmest folks egen mangel pd ind-
sats.

Janne Sander Knudsen: “Demo-
krati kraever arbejde.”

Hun si ogsa gerne, at der var
flere ansatte med muskelsvind. Men
kun hvis de er lige sd dygtige, som
andre anspgere.

Janne Sander Knudsen: “Hvis to

er lige kvalificerede, sd skal man
anszette den med muskelsvind. Men
det er altid det faglige niveau, som
skal veje tungest.”

At medlemmer kan opleve ar-
bejdspladsen Muskelsvindfonden som
lidt fremmed eller mentalt utilgeen-
gelig, mener begge skyldes det for-
hold, at der som pa enhver arbejds-
plads trives en serlig kultur.

Frank Steffensen: “Medlemmerne
kan ikke uden videre vere en del af
den arbejdspladskultur, som skal ek-
sistere 1 en virksomhed med 50 an-
satte. Man har sine interne jokes, og
sidan skal det vaere”

Myten Muskelsvindfonden
“Det var dejligt anarkistisk dengang”’

Frank Steffensen mindes tiden
omkring 1980, hvor han i Keben-
havns Lokalgruppe under Muskel-
svindfonden var med til at arrangere
‘Vertshusholder for en dag’. For ek-
sempel iVognporten i Huset 1 Mag-
strede med Tom McEwan, Caesar og
Jesper Thilo.

Frank Steffensen: “Det kom der
sa utroligt lidf penge ud at. Men si-
deeftekten var igen den med de sma
sten, der lavede ringe 1 vandet, der
til sidst blev meget store.”

Janne Sander Knudsen:“Der var
en stor lokal iderigdom. Det bedste
af den rigdom blev trukket ud og
pudset op af de centrale folk i
Arhus, som fik det til at vokse til
noget meget stort. Derefter battede
det lokale ikke lengere ekonomisk,
og det tror jeg heller ikke, det kan
komme til igen. For at engagere sig
og drive ting fremad skal man nem-
lig kunne fole stolthed, og man kan
ikke vere stolt over peanuts!”

Frank Steffensen: “I virkelig-
heden blev det jo rent ud sagt lidt
latterligt at opretholde den lokale
indsamling. Men det interessante og

vigtige er, hvordan Muskelsvindfon-
den forvalter den goodwill, som det
arbejde var med til at bygge op.”
Janne Sander Knudsen: “Jeg
meder stadigvaek folk, som siger til
mig: Er du medlem af Muskelsvind-
fonden? Det er Danmarks bedste
handicapforening!

Er den det, svarer jeg sa?

Der er noget mytisk over Mus-
kelsvindfonden. Noget med, at vi er
anderledes og fantastiske. Der er
sddan en aura omkring fonden. Det
har bestemt noget med Gren Kon-
cert at gore. Men 1 virkeligheden
aner folk jo ikke, hvad den er.”
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Janne Sander Knudsen
o0g Frank Steffensen er
sterkt engageret i lo-
kalt handicappolitisk
arbejde. Hun siger:
“Lokalt arbejde er en
form for holdningsbe-
arbejdning, der virker
lige sd godt som et tv-
indslag.” Han siger:
“Det lokale arbejde er
som et lille stenkast,
hvis ringe breder sig.”
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FALLESSKABET

Der er plads i “Feellesskabet”

Muskelsvindfonden onsker at inddrage medlemmer og frivillige
som en aktiv ressource i indsamlingsarbejdet

Medlemmer og frivillige fir nu mu-
lighed for at gere en konkret ind-
sats for at stotte Muskelsvindfonden.
Milet med indsatsen er at skaffe flere
penge til Muskelsvindfondens ar-
bejde ved at inddrage de ressourcer,
medlemmer og frivillige har.
Initiativet kommer fra indsam-
lingsafdelingen og er en udlgber af
efterdrets evaluering af Muskel-
svindfondens hidtidige indsamlings-
aktiviteter. I de senere 4r har ind-
samling primaert drejet sig om
sommerens store koncertarrange-
menter, men gnsket om at fordele
indsatsen over hele dret og at tage
nye aktiviteter ind er nu resulteret i
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en lang rekke forslag og idéer til nye
omrider. Opfordringen til medlem-
mer og frivillige er ét af de nye tiltag.

“Initiativet skal ogsa ses 1 lyset af
den debat, der har veret i Muskel-
svindfonden 1 det sidste drs tid om
samspillet mellem medlemmer, fri-
villige og ansatte. Mange medlem-
mer har efterlyst en mide at vere
aktive pd og gere en indsats for
Muskelsvindfonden pi, og det er
det, vi nu kommer med nogle kon-
krete bud pd,” siger indsamlingschef
Marius Byriel.

Initiativet handler derfor ikke
kun om penge. Milet er netop at
kombinere = Muskelsvindfondens

behov for at skaffe penge til organi-
sationens arbejde med ensket fra
medlemmer og frivillige om at fa
mulighed for at give en hind med.
Listen over de aktiviteter, man kan
g ind i, er derfor sammensat sd
bredt og varieret som muligt. Der
skal vere noget for enhver at bi-
drage med uanset den enkeltes tid,
krefter og lyst. Indsamlingsafdelin-
gen er derfor ogsi meget lydhor
over for forslag til stotteaktiviteter.
Alle idéer er velkomne.

Muskelkraft vil 1 de kommende
numre presentere de forskellige
muligheder, der er for at stotte Mus-
kelsvindfonden.
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Kursusoversigt 1999

i bringer her en samlet oversigt
rer kurser, temadage og -meder i
199.

Listen bestar af to typer kurser:
la-medlemskurser, der tilbydes
edlemmer af Muskelsvindfonden.
nner og program er bestemt af
edlemmerne, og man betaler et
indre kursusgebyr for at deltage.
»ntaktperson til disse kurser er
adlemmer (se de enkelte kurser)

eller medlemskonsulenterne Anita
Gustafsson og Jens Spanfelt, tIf. 8948
2222 eller e-mail: angu@muskel-
svindfonden.dk eller jesp@muskel-
svindfonden.dk.

Reode-kurser for brugere af In-
stitut for Muskelsvind (IfM) og be-
handlere. Emnerne er bestemt af in-
stituttets faglige konsulenter og er
koordineret med instituttets gvrige
ydelser. Deltagerne er visiterede, og

deltagelsen betales via instituttets
overenskomst med amterne. Kon-
taktperson til disse kurser er: Kur-
suskonsulent Asger Frost, tlf 8948
2222 eller e-mail: asfo@muskel-
svindfonden.dk.

Medmindre andet fremgir af
oversigten foregir alle kurser pa
Musholm Bugt Feriecenter ved
Korser.
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26.-28. februar
Introduktionskursus for voksne
Malgruppe: Nye brugere i IfM over
18 ir og deres parerende

12.-14 marts:
Erfaringsudveksling for
myastenikere

Malgruppe: Myastenikere 1 Dan-
mark og deres pargrende

13. marts

Boligendringer, hjelpemidler
og invalidebiler

Malgruppe: Medlemmer med mus-
kelsvind eller myasteni (min. 25 3r)
og deres pirgrende

Sted: Herning Aktivcenter :
Kontaktperson: Ole Schytz Jensen,
tif.: 8635 1031

19.-21. marts
Introduktionskursus for nye
bernefamilier — forar

Malgruppe: Familier med bern med
muskelsvind under 18 ir

25. marts

Om Alborg ALS-team
Malgruppe: Alle med ALS,
pargrende og andre interesserede
Sted: Alborg

Kontaktperson: Lisbeth Sander,
tlf.: 8948 2222

9.-11. april

Hvordan kommer vi videre?
Malgruppe: Forzldregruppen
Nordjylland

Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Anni og Hans-
Jorgen Nielsen, tlf.: 9822 5494

11.-17. april

“Brobyggerne” — Livsvilkar i
Sverige, Finland og DK
Malgruppe: 24 unge fra Finland,
Sverige og Danmark.
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Kontaktperson: Jens Spanfelt,
tlf.: 8948 2222.

16.-18. april

Muskeltérkursus

Milgruppe: alle interesserede mus-
kelterer

Sted: Muskelsvindfonden i Arhus
Kontaktperson: Isabelle Schwartz-
bach, tlf.: 8948 2222

17. april

Temadag i lokalgruppen
Kgbenhavn

Malgruppe: Medlemmer pa
Sjzlland.

Bornepasning: Ja

Sted: Regdovregird
Kontaktperson: Anita Kruse,
tlf: 4373 4711.

23.-25. april

Personlig udvikling, krops-
sprog og visualisering
Malgruppe: Medlemmer med mus-
kelsvind eller myasteni (min 25 &r)
og deres pargrende

Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Kirsten S. Nielsen,
tif.: 6475 1423

27. april

Besog pa Vejle Hjzlpemiddel-
central

Malgruppe: Alle med ALS, deres
pérgrende og andre interesserede
Sted: Vejle Hjelpemiddelcentral
Kontaktperson: Erik Petersen,

tlf.: 7583 9980

4. maj

Muskelsvindfonden netop nu
Malgruppe: Alle med ALS, deres
pérgrende og andre interesserede
Sted: Tarup G. Preestegird
Kontaktperson: Verner Jensen,

tlf.: 6594 1564

—

7.-9. mayj

Puberteten

Malgruppe: Foreldregruppen
Sydjylland IT

Kontaktperson: Annina Askholm,
tlf.: 7551 0106

14.-16. maj

Familieliv m. hjelpere i huset
Malgruppe: Forzldregruppen
Sjelland 1.

Sted: Bjerge Strand, Kalundborg.
Kontaktperson: Dorte Berenth,

tlf: 3649 5827.

28.-29. maj
LANDSM@DEKURSER:

1) At vere aktive sammen
Malgruppe: Familier med bern med
muskelsvind under 15 ir

2) Aktivt ungdomskursus —
“crew pa vej”’

Malgruppe: Unge med muskelsvind
15-25 ar

Sted: Sghejlandet, Gjern

29.-30. maj

Landsmedet 1999

Malgruppe: Medlemmer af Mus-~
kelsvindfonden m. bern.
Bornepasning: Ja

Sted: Sehgjlandets Ferie- og Akti-
vitetscenter v/ Silkeborg
Kontaktperson: Medlemsservice,

tlf. 8948 2222 |

17.juni )

Sangaften med Johs. Herold
Malgruppe: Alle med ALS,
parerende og andre interesserede
Sted: Hasle Lokalcenter
Kontaktperson: Rudolf Helms,
tlf.: 3615 5923

19. juni

Skoven set fra en kerestol
Malgruppe: Medlemmer i amterne
Fyn, Senderjylland og Vejle

Sted: Hollufgird v. Odense.
Kontaktperson: Kirsten S. Nielsen,
tlf: 6475 1423.

21.-27.juni

Sommerlejr

Malgruppe: Unge med muskelsvind
(14-17 ar)

Kontaktperson: Anita Gustafsson,
tif.: 8948 2222

27. juni-3. juli

Sommerlejr

Malgruppe: Born med muskelsvind
(11-13 ar)

Sted: Jels Vandrerhjem v/ Haderslev
Kontaktperson: Anita Gustafsson,
tlf.: 8948 2222

30.juni-4. juli

Erkend dit ken?

Malgruppe: Unge med muskelsvind
(15-35 ar).

Sted: SI-centret, Radekro
Kontaktperson: Brian Damsgird,

tlf: 6615 9394.

19.-25. juli

Sommerlejr

Malgruppe: Born med muskelsvind
(8-10 ar)

Sted: Ringe Fri- og Efterskole
Kontaktperson: Anita Gustafsson,
tlf.: 8948 2222

7.-14. august

Europ=zisk kulturudveksling
for unge respiratorbrugere
Malgruppe: Respiratorbrugere mel-
lem 16 og 25 ir fra Danmark, Hol-
land og Italien

17.-18.august

Muligheder som bruger af
Institut for Muskelsvind
Malgruppe: Medlemmer af bruger-
gruppe Nordjylland 2.

Sted: Seeby Sebad.

Kontaktperson: Nora Madsen,

tlf: 9837 8767.

23. august

Internet

Malgruppe: Alle med ALS,
parerende og andre interesserede
Sted: Vejle Handelsskole
Kontaktperson: Erik Petersen,

tlf.: 7583 9980

28.-29. august

Weekend med bernebgrnene
Malgruppe: Bedsteforeldre og deres
borneborn med muskelsvind

Sted: Billund Vandrerhjem
Kontaktperson: Lizzie Toftgaard-
Hansen, tlf.: 7582 0436

é:

30. august

Temadag om boligendring
Malgruppe: Familier, der stir over
for boligzendring og deres sagsbe-
handlere
Sted: BST — Arhus

et
3.-5. september
Et vaerdigt liv
Malgruppe: Alle med ALS og deres
parerende
Kontaktperson: Lisbeth Sander,
tif.: 8948 2222

KURSUSOVERSIGT 1999
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4. september

Boligaendringer, hjelpemidler
og invalidebiler

Malgruppe: Medlemmer med mus-
kelsvind eller myasteni (min. 25 ar)
og deres pirgrende

Kontaktperson: Anette Lindelov,
tlf.: 3167 9417

7. september

Nyt om ALS

v/ leege Michael Binzer
Malgruppe: Alle med ALS,
pirgrende og andre interesserede
Sted: Tarup G. Praestegird
Kontaktperson: Verner Bundgard,
tlf.: 6594 1564

10.-12. september
Introduktionskursus for nye
bernefamilier ~ efterar
Malgruppe: Familier med bern med
muskelsvind under 18 dr

Sted: Pindstrupcentret, Djursland

10.-12. september

Maeade (Emne er endnu ikke fastlagt)
Malgruppe: Alle familier med et
barn med Charcot Marie Tooth
Sted: (Endnu ikke fastlagt)
Kontaktperson: Pernille Balslev-
Erichsen, tlf.: 4585 1658 >
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17.-19. september

Uddannelse

Malgruppe: Foreldregruppen Vest-
jylland.

Kontaktperson: Lotte Nasser,

tlf: 9788 5536.

23. september

ALS-meade (Emnet er endnu ikke
fastlagt)

Malgruppe: Alle med ALS,
pargrende og andre interesserede
Sted: Nordjylland

Kontaktperson: Lisbeth Sander,
tlf.: 8948 2222

24.-26. september

Skolestart

Malgruppe: Familier med bern, der
begynder i 1. klasse og deres lerere

1.-3. oktober

Handicappolitik og
jobordninger

Malgruppe: Medlemmer med mus-
kelsvind eller myasteni (min. 25 ar)
og deres pirgrende

Kontaktperson: Anette Lindelov,
tlf.: 3167 9417

9. oktober

Forskning, gener og arvegang
Malgruppe: Medlemmer 1 amterne
Fyn, Senderjylland og Vejle.

Sted: Tarup G. Praestegird v.
Odense.

Kontaktperson: Kirsten S. Nielsen,
tlf: 6475 1423.

9. oktober

Temadag for bedsteforzldre

- @st

Malgruppe: Bedsteforaldre til born
med muskelsvind

Sted: Institut for Muskelsvind,
Hellerup
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9. oktober

Temadag for bedsteforaldre

- vest

Malgruppe: Bedsteforzldre til bern
med muskelsvind

Sted: Muskelsvindfonden, Arhus

14. oktober

Nyt om ALS

v/ leege Peter Brogger
Malgruppe: Alle med ALS,
pirgrende og andre interesserede
Sted: Hasle Lokalcenter
Kontaktperson: Rudolf Helms,
tlf.: 3615 5923

15.-17. oktober (efterirsferien)
Familier med muskelsvind
Malgruppe: Familier, hvor en af for-
®ldrene har muskelsvind

21.-23.oktober.

Et aktivt liv

Malgruppe: Medlemmer med myo-
toni og deres pirgrende
Kontaktperson: Kristian Jensen,

tlf: 3253 5552.

I lobet af aret kan der ske endringer i
denne kursusoversigt. En ajourfort version
vil altid kunne findes pd Muskelsvind-
fondens hjemmeside:

www. muskelsvindfonden. dk.

21.-24. oktober
MYOTONIKURSER:

1) 21.-22. oktober
Diagnosekursus: Dystrophia
myotonica

Malgruppe: Primert nydiagnostice-
rede voksne brugere med myotoni
og parerende

2) 23.-24. oktober I
Familiekurset — bern med
myotoni

Malgruppe: Familier med bgrn med
myotoni

5.-7. november.
Kontaktudvalgsweekend

Malgruppe: De lokale kontaktper- |
soner, politikere og ansatte [
Kontaktperson: Medlemsservice,

tlf. 8948 2222

12.-14. november
Muskeltérafslutning

Malgruppe: Alle muskelterer, der til-
melder sig

Sted: Arhus

Kontaktperson: Isabelle Schwartz-
bach, tlf. 8948 2222

13. november

Temadag i lokalgruppen |
Kebenhavn

Malgruppe: Alle medlemmer pa
Sjelland

Sted: (Endnu ikke fastlagt)
Kontaktperson: Anita Kruse,

tlf: 4373 4711.

19.-21. november
Diagnosekursus: Limb-girdle
muskeldystrofi

Malgruppe: Personer med Limb-
girdle og pirerende



Af Jorgen Jeppesen

“Som patientforening
skal man vere meget
omhyggelig med sin
rddgivning og passe
pd ikke at vekke
falske forhdbninger.
Derudover skal vi
bide de bevilgende
myndigheder i
haserne,” siger Peter
Kauffeldt, direktor for
Scleroseforeningen.
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Da Scleroseforeningen kom under behandling

Fremkomsten af en medicin mod sclerose, betainterferon, satte Scleroseforeningen
under hérdt pres, for medlemmerne afkreevede deres forening en holdning
her og nu, amterne var genstridige betalere, og overleger optrddte uforskammet

Hvad sker der, nir der pludselig ud-
vikles en medicin mod en invalide-
rende sygdom, som man hidtil ikke
har kunnet gere noget som helst
ved?

Det ved Scleroseforeningen, for
pracis den situation opstod i lebet af
1995, da amerikanske forseég med
praeparatet betainterferon viste sig at
have en vis virkning pd bestemte
former for sclerose. Nyheden var pd
den ene side et sensationelt frem-
skridt, pA den anden side absolut
ikke problemfri. Den satte pi flere
mader Scleroseforeningen under
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sterkt pres, forteller Peter Kauffeldt,
direktor 1 Scleroseforeningen.

Danske patienter bestormede
deres forening med henvendelser
om den nye medicin, som nu kunne
fis 1 USA og i Tyskland, men Scle-
roseforeningen havde — ligesom den
danske medicinske ekspertise — ind-
til videre ingen mening, om betain-
terferon skulle tilbydes her 1 landet.
Man valgte at afvente resultatet af en
mtv-undersogelse (medicinsk tek-
nologi vurdering), som en ekspert-
gruppe under Sundhedsstyrelsen
skulle udarbejde hurtigst muligt.

“Men patienterne atkreevede os
en holdning, og nogle folte, at vi
svigtede dem. Det var meget ube-
hageligt,” siger Peter Kauffeldt.

Medicinen kunne pd ingen
maide helbrede sygdommen, og den
havde bivirkninger, som 1 mange
tilfelde var temmelig ubehagelige.
Desuden var den meget dyr. Allige-
vel valgte nogle danske sclerosepa-
tienter at tage ldn 1 husets friveerdi
og rejse til Tyskland for at blive be-
handlet her og nu.

“Det var jo halsles gerning,”
siger Peter Kauffeldt.

Scleroseforeningen bad folk have
tilmodighed, indtil mtv-underse-
gelsen foreld, og sundhedsministeren
havde taget stilling. Foreningen hav-
de jo ikke nogen anden mulighed
end at forlade sig pd den vurdering,
som de dygtigste scleroseforskere i
Danmark mitte ni frem til, siger
Peter Kauffeldt.

“Og vi ville respektere deres ind-
stilling, uanset om den gik ind for
eller imod behandlingen,” siger han.

Fanskaren voksede ikke
[ januar 1996 afleverede Sundheds-
styrelsen sin indstilling, som lagde op

til at tilbyde behandlingen til de ca.
800 af Danmarks omkring 7.000
sclerosepatienter, der kunne komme
1 betragtning.

S3 opstod naste problem! Man
skulle ikke lengere “slis” med sine
egne medlemmer, men med am-
terne, der skulle betale 80.000-
100.000 kr. pr. patient om dret. Ogsd
visse neurologiske overleger blev ra-
sende pd Scleroseforeningen, fordi
den blandede sig og gik 1 medierne,
hvis tilbuddet om behandling trak
ud.

“Vores fanskare blandt neurolo-
ger og 1 amterne voksede ikke i den
periode,” siger Peter Kauffeldt.

Han fortsetter: “Vi oplevede lige-
frem, at sygehuse spillede patient-
grupper ud mod hinanden. Eeks.
meddelte et jysk sygehus os, at bare
fem betainterferon-behandlinger vil
leegge beslag pa hele medicinbudget-
tet.

En dag blev jeg skammet ud 1
telefonen af en laege, fordi jeg 1 me-
dierne havde talt for, at behandlin-
gen ogsd skulle i gang 1 hans omride.
Han sluttede samtalen af med at sige,
at han s3 for et syns skyld ville tage
to scleroseramte 1 behandling!”

Foreningen brugte bevidst me-
dierne, og pi et tidspunkt gik man
til sundhedsminister Yvonne Herlov
Andersen, som bakkede op med en
henstilling til amterne om at
komme i gang. Skridt for skridt
kom alle med 1 lebet af 1996, men
det holdt hirdt.

Scleroseforeningen anbefalede
ikke betainterferon over for patien-
terne. Man oplyste om virkninger
og bivirkninger, bl.a. ved at etablere
en hot-line med legelig ridgivning
og ved at distribuere fakta-ark med
grundig information.

Senere hjalp man med at danne
selvhjelpsgrupper blandt betainter-
feron-brugerne. Der er ogsd opstdet
internationale netvark via Internet-
tet.

Cirka 200 af de 800 patienter i
milgruppen har valgt ikke at tage
medicinen, fordi dens virkning 1 de
fleste tilfelde endnu er ret begranset,
og fordi bivirkningerne kan vere
ubehagelige. P34 den anden side er
der ogsd mange eksempler p3, at pa-
tienter har fiet det langt bedre. Men
ingen kan forudsige, hvordan medi-
cinen virker pd den enkelte.

“Som patientforening skal man
vaere meget omhyggelig med sin
radgivning og passe pa ikke at vaekke
falske forhibninger. Derudover skal
vi bide de bevilgende myndigheder i
haserne,” konkluderer Peter Kauf-
feldt.

Flaskehalse i behandlingen

Scleroseforeningen har i samarbejde
med danske forskere oprettet et scle-
rosebehandlingsregister, som er ned-
vendigt for at bearbejde de mange
og forskelligartede resultater af beta-
interferon. Ogsd internationalt er
man med stotte fra patientforenin-
gerne 1 fuld gang med at udvikle ru-
tiner for udveksling af statistik.

“Pa sigt vil det give mulighed for
en meget mere malrettet vejledning
til patienterne,” siger Peter Kauffeldt.
Der er tre medicinalfirmaer; som
selger betainterferon-praparater.
Firmaerne har allerede udviklet nye
versioner af medicinen, si langt flere
sclerosepatienter sandsynligvis snart
kan komme 1 betragtning. I Dan-
mark vil det betyde, at ca. 3.000 flere
vil fi valget.

Peter Kaufteldt regner ikke med,
at amterne denne gang vil stejle over
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Betainterferon

Betainterferon er en betegnelse for flere varianter
af et bioteknologisk leegemiddel fremstillet ved
gensplejsning. Stoffet ligner de interferoner, der
findes naturligt i menneskets organisme, og som
pavirker immunsystemet. Behandling gives som
injektioner og har en dokumenteret effekt pa
visse typer dissemineret sclerose ved at forsinke
og mindske sygdomsudviklingen. Der er dog store
individuelle forskelle i virkningen, og hos nogle
patienter er bivirkningerne uacceptabelt staerke

(f.eks. feber, muskelsmerter, depression). Lang-
tidsvirkningen kendes heller ikke.

Der er cirka 7.000 sclerosepatienter i Danmark. I
farste omgang var det kun omkring 800 med en
seaerlig type sclerose pa et bestemt udviklingstrin,
der kunne behandles med interferon. 200 af de
800 sagde nej tak. Om kort tid vil yderligere 3.000
danske sclerosepatienter sandsynligvis fa tilbudt
nye varianter af betainterferon.
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pkonomien, for det slagsmil er taget
en gang for alle. Problemet vil mere
vare den fysiske behandlingskapaci-
tet pd sygehusenes neurologiske af-
delinger, som slet ikke er gearet til s&
mange nye patienter i interferon-
behandling.

“Der vil formentlig opstd flaske-
halse i behandlersystemet,” forudser
Peter Kauffeldt.

Men det er et problem, man kan
organisere sig ud af. Et andet og
miske vanskeligere problem er at fa
prisen pd medicinen sat ned. Den
koster stadig det samme, og det er
scleroseforeningerne rundet om 1
verden temmelig misforngjede med
for at sige det mildt. I fattige lande
betyder det reelt; at mange afskzeres
fra behandlingen.

“Internationalt er vi begyndt at
drefte den dyre prissetning. Det un-
drer mig, at medicinalfirmaerne har
opretholdt et ens prisniveau. Jeg er
faktisk forarget over niveauet, som
virker urimeligt hojt. Principielt kan
produktionen af betainterferon jo
sammenlignes med fremstillingen af
diabetesmedicin,” siger Peter Kauf-
feldt.

Turbo pa forskningen
Internationalt er scleroseforenin-
gerne, bla. pd initiativ af den dan-
ske, ogsd begyndt at diskutere mere
felles forskning. Fremkomsten af
betainterferon har ifglge Peter Kauf-
feldt virket som en magnet pd be-
villingen af forskningsmidler.

“Der er sat turbo pd forskningen
pa verdensplan for at forfplge denne
flig af succes med betainterferon,”
siger han.

Peter Kauffeldt har foreslet, at
man internationalt puljer 10, 20 eller
maske bare 5 procent af forsknings-
midlerne, som si kanaliseres til de
mest lovende forskere, uanset hvor i
verden de befinder sig. P4 den mide
kan man mdske tiltrekke genier til
scleroseforskningen.

“Alle kan blive enige om, at det
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vigtigste er at lose gdden om scle-
rose. Det siger vi 1 hvert fald. Hvis vi
skal tage det alvorligt, betyder det,
at ingen forskere mi sidde med kor-
tene teet ind til kroppen,” siger Peter
Kauffeldt, som dog samtidig erken-
der, at der i virkelighedens verden
kan opstd konflikter mellem forsker-
miljeer og mellem lande.

Ligesom der i hvert fald teore-
tisk kan opstd konflikter mellem
leegelige eksperter og patient(fore-
ningen) om’prioriteringen af forsk-
ningsmidler. Men her er Sclerose-
foreningens holdning klar.

“Vores forskningsudvalg har en
udstrakt selvstendighed. Der skal
vare utroligt gode argumenter for, at
vores leegmandsbestyrelse blander sig
i dets afgerelser. Ellers respekterer vi
jo ikke fagligheden,” siger Peter
Kaufteldt. L]
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Skal hun sige ja eller nej?

Vibeke Madsen vil snart fd tilbudt en behandling,
der mdske kan mindske virkningerne af hendes sclerose

“Det skal have en virkning, .
hvis jeg skal tage det. Og det
er ikke nok, hvis det blot
udsatter invaliditet 1
9-12 madneder,”

siger Vibeke Madsen.

Om kort tid vil Vibeke Madsen
sandsynligvis blive tilbudt behand-
ling mod sin sclerose. Skal hun sige
ja eller nej? Det ved hun ikke, for
der er fordele og ulemper, og hvilke
af dem, der vejer tungest, er der
ingen objektive svar pa.

Vibeke Madsen er 41 4r og har
sakaldt sekundar progressiv sclerose;
en diagnose, hun deler med cirka
3.000 danskere. Medicinalindustrien
har nu udviklet betainterferon-
praeparater til denne gruppe ogs, og
alle regner med, at sundhedsmyn-
dighederne inden for en maneds tid
vil give gront lys. ‘

Maske kan medicinen gore de
skadelige virkninger af sygdomsan-
grebene mindre.Vibeke Madsen har
sakaldte plaques i hjernen, en slags
ar-vav, som gor, at hun ofte har

sveert ved at huske. Hvis medicinen
virker efter hensigten, vil hun i
fremtiden fi mindre omfattende
dannelser af ar-vaev.

Hun har ogsd under sygdomsan=-
greb oplevet ikke at kunne bruge
sine arme. Den nye type betainter-
feron kan udsette eller mindske
dette sympton.

Hvis behandlingen med sikker-
hed havde en merkbar, positiv ef-
fekt, ville Vibeke Madsen formentlig
sige ja. Problemet er, at der ikke er
nogen garanti for denne eftekt, og
miske endnu vigtigere: Der kan
opstd sterke bivirkninger, og lang-
tidsvirkningen er ukendt.

Hensynet til familien

Vibeke Madsen bor i Trelde ved
Fredericia, er gift og har to sgnner
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péd seks og 13 ar. For seks dr siden
sad hun sammen med sin mand pi
et overlegekontor pd den neurolo-
giske afdeling pd Vejle Sygehus og
fik besked om diagnosen.

“Jeg husker tydeligt, at jeg den-
gang sagde til overlegen, at jeg gerne
ville vere provekanin, hvis der en
dag skulle dukke noget op. Det vil
jeg bestemt ikke i dag,” siger Vibeke
Madsen.

Hun mitte stoppe som hjemme-
hjzlper i Fredericia kommune og
fik tilkendt fortidspension. I dag er
hun aktiv som informater 1 Scle-
roseforeningen; det vil sige, at hun
tager ud pd skoler, plejehjem og
mange andre steder for at fortelle,
hvad sclerose er, og hvad det betyder
for den, der har sygdommen.

Hun kan gi, men kun korte
strekninger. Nir hun skal 1 byen, ma
hun bruge kerestol. Hun bliver
meget treet, og der er dage, hvor hun
ikke har krefter tl at std ud af sen-
gen. Hendes vigtigste opgave er at
have energi til at vaere mor for dren-
gene og xgtefelle, siger hun. Det gir
stort set fint, og precis det vil hun
ikke risikere at stte over styr ved at
kaste sig ud i en behandling, der
miske gor hende mere syg her og
nu og dermed belaster familielivet.

“Her i huset er sclerose noget,
som mor har, og som hun en gang
imellem har det lidt dirligt af. Hun
taber ting af og til, og det er det.
Tenk, hvor meget det kunne fylde,
hvis jeg gik ind i en medicinsk be-
handling med miske sterke bivirk-
ninger og ingen sikker udsigt til
noget resultat,” siger Vibeke Madsen.

En falsk redningsplanke

“Jeg trives meget godt, som jeg har
det. Jeg risikerer at {3 depression, in-
fluenzasymptomer med gmhed og
kvalme, og det vil jeg ikke udsatte
min familie for. Der er ogsa en risiko
for, at jeg udvikler immunitet over
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for den slags betainterferon, de bru-
ger nu. Hvad si, hvis de om nogle
ar finder et interferon-medikament,
som kan helbrede, men som jeg er
blevet immun overfor?

Det skal have en virkning, hvis
jeg skal tage det. Og det er ikke nok,
hvis det blot udsatter invaliditet 1 9-
12 méneder,” siger Vibeke Madsen.

Hver jul miler hun pi sin egen
mide, hvor meget sygdommen det
forlebne 4r har fjernet af hendes
ferdigheder og kraefter.

“Det gir langsomt ned ad bakke,
men jeg fik da stadig bagt syv slags
smakager og lavet konfekt i julen.
Men meget af det ved siden af|
hyggebesog og den slags, mitte jeg
opgive,” forteller hun.

Hver uge gir hun til ridning og
fysioterapi, som har en meget god
virkning pd hendes fysik. Miske er
den trening lige si eftektiv som en
medicinsk behandling?

“Da jeg for en tre-fire ir siden
forste gang herte om betainterferon,
teenkte jeg: Fedt! Fantastisk! Det var,
fordi jeg stadig var ret nydiagnosti-
ceret, og sd bliver meldingen om en
mulig medicinsk behandling en red-
ningsplanke for en. Selv om be-
handlingen i virkeligheden kun kan
gore en lille smule og 1 verste fald
ingenting mod sygdommen.

I dag hiber jeg 1 bedste fald, at
de udvikler noget, som kan stoppe
sygdommen, sd den bliver pi det ni-
veau, den er nu. Jeg tror ikke p3, at
de kan reparere de skader, som er
sket,” siger Vibeke Madsen.

Alligevel er hun begyndt at snak-
ke med sin mand om, at hun miske
en dag ber gi i behandling. Hun vil
ogsi tale med andre i samme situa-
tion.

“I sidste ende er det min beslut-
ning. Men jeg er nedt til at have fuld
opbakning fra min familie, hvis jeg
velger at tage betainterferon.” =




Vil vi miste

abit Tiifekei, Vognmandsmarken 17, 1.
v.,, Kobenhavn @ frygter forringelser,
dr Respirationscenter Dst pd Rigshos-
italet skal flytte, og han opfordrer Mus-
elsvindfonden til at gore noget.

:g er en ung fyr pa 24 ir med mus-
elsvind og deraf folgende vejr-
ekningsproblemer, og som siden
6-drsalderen jevnligt har veret
1dlagt pd Rigshospitalets respira-
onscenter pd Tagensvej. I alle de ir
ar jeg gleedet mig over den profes-
onelle og samtidig menneskelige
ehandling, jeg har modtaget pi
enne afdeling. Samtidigt med at de
isiske rammer er en del bedre her
nd de stressede forhold, der hersker
“hgjshuset” (Rigshospitalets afde-
ng pd Blegdamsvej: red.), hvor jeg
gsd har veret indlagt. P4 Tagensvej
ar der aldrig vaeret problemer med,
: jeg kunne blive vendt 1 sengen
m natten, i modsaetning til afdelin~
2n 1 hgjhuset, hvor jeg har oplevet
: vente 1 10-20 minutter pa en sy-
splejerske. Dette er et problem for
5, der ikke har 24 timers degnhjal-
i

Der har ogsa altid hersket en taet
ontakt mellem patienter og leger.

“oasen”’?

Eksempelvis har jeg altid oplevet
overlege Jacobsen pd denne afdeling
som verende ukrukket, medfplende
og ikke mindst yderst interesseret i
sine patienters ve og vel. Og det
samme kan siges om de gvrige an-
satte pd afdelingen.

Nu er det si kommet mig for
ore, at hele afdelingen bliver over-
flyttet til hgjhuset 1 nermeste frem-
tid, og det frygter jeg vil fi meget
negative konsekvenser. Vil de hyg-
gelige omgivelser flytte med? Vil
alle, der er ansat pa denne afdeling
flytte med, eller bliver der ned-
skeeringer her ogsd? Vil den profes-
sionelle behandling forblive pd det
nuverende hoje leje? Eller for at gi
helt ned i petitesser: Vil der stadig
vere mulighed for at hyggesnakke
med personalet, eller vil de som 1 det
ovrige hojhus ogsd blive for stres-
sede til det?

[ forvejen er det jo en vanskelig
tilvaerelse, man forer, nir man har
muskelsvind. Og derfor er det vig-
tigt at have med sede, medfelende
og forstiende leger og plejere at
gore, nir man kommer til kontrol,
s& man ikke ogsd her kommer til at
fole sig som blot en del af et stort

Mange rygter, men ingen

luskelkraft bad overleege Erik Jacobsen,
espirationscenter Dst om at kommen-
re indleegget fra Sabit Tiifekei om re-
irationscentrets flytteplaner. (Ved re-
tktionens slutning var det omtalte mode

wdnu ikke afholdt.)

srst tak for din positive beskrivelse
‘Respirationscenter Jst.

Som du skriver, er der @ndringer
i vej for centret, men intet er en-
sligt besluttet, og forst efter et
gde 1 bestyrelsen for Hovedsta-

dens Sygehusfellesskab i slutningen
af januar kender vi de endelige pla-
ner.

[ gjeblikket er rygterne mange.
Som du har set i dagspressen, gir en
af planerne ud pa at flytte hospitals-
funktionen vak fra Tagensvej-om-
ridet. I den anledning er der nedsat
en rekke arbejdsgrupper, der un-
dersgger behov og muligheder for
de enkelte afsnit, siledes ogsi for
Respirationscenter gst. Foruden per-
sonale for centret har Muskelsvind-

respirationsmaskineri. Man er et
menneske med felelser som alle
andre. Lad ikke flytningen af Respi-
rationscenter st gdelegge denne
“oase”.

Muskelsvindfonden burde gé ind
i denne sag og sikre, at forholdene
ikke forringes. Selv om jeg ikke er
helt enig 1 Evald Krogs kritik af den
nuvaerende afdeling (bragt i Mus-
kelkraft nr. 2/97: red.), vil jeg dog
opfordre ham til at se til, at det
under ingen omstendigheder ma
blive en dirligere afdeling efter flyt-
ningen.

Grunden til, at jeg opfordrer Mus-
kelsvindfonden til at se nermere pa
denne sag, er, at 1/5 af patienterne
pd Respirationscenter Ist har mus-
kelsvind. Sa det burde ogsd vere i
fondens egen interesse at hjzlpe til
efter overflytningen, miske gkono-
misk.

Maiske det 1 det hele taget er pa
hgje tid, at man ogsd hjelper lidt til
pd den ostlige del af Storebaelts-
broen! Det er jo ikke alle, der har
muskelsvind, som bor 1 Jylland.

beslutninger

fonden og PTU deltaget meget ak-
tivt i disse dreftelser.

Med baggrund 1 Hovedstadens
Sygehusfellesskabs aktuelle gkono-
miske situation er der ikke stillet os
en “forkromet” losning 1 udsigt, men
alle er indstillet p4, at der sikres Re-
spirationscenter st ydre rammer og
arbejdsforhold, der gor det muligt
for os - ogsd i nye omgivelser - at
fungere som hidtil. Som méske det
vigtigste er personalet klar til at tage
nye udfordringer op.
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Daekning af merudgifter for voksne

den gamle bistandslov var reglerne
im dekning af merudgifter og om
jelperordninger samlet i §48.1 den
iye servicelov er de opdelt, sa §77
landler om hjzlperordninger, mens
84 handler om dakning af merud-
ifter for voksne.

Formalet med at dekke merud-
ifter er “at medvirke til, at en per-
on med betydelig og varigt nedsat
ssisk eller psykisk funktionsevne og
ennes eventuelle familie kan leve
i normait som muligt pd trods af
en nedsatte funktionsevne”.

Man kan godt bruge dette formal
sin argumentation over for kom-
wumnen.

Bestemmelsen giver hjemmel til
t daekke “de udgifter, som personer
18 dr og derover ikke ville have
aft, hvis der ikke havde varet tale
m en betydelig og varigt nedsat fy-
sk eller psykisk funktionsevne”.

Som reglen er formuleret, kan
wan tilsyneladende i dekket en
vilken som helst merudgift, men 1
raksis vil det nok give anledning til
n del diskussion, hvilke udgifter
1an ville have haft, hvis man ikke
avde haft en nedsat funktionsevne.
ille man f.eks. overhovedet have
aft bal?

Desuden skal man vere ikke-
ensionist for at fa dekket merud-
fter ved forsergelsen. Pensionister
r dog omfattet af bestemmelsen,
vis de har en hjzlperordning.
ndre pensionister forventes at fa
ekket deres merudgifter efter pen-
onsloven.

Hvem der har mulighed for at fa
ekket merudgifter ved forsergel-
n kan bedst illustreres med dette
fema:

R ot bl -

Dakning af merudgift

e -

Med hjemmehjalp

: 2

Med konverteret hjemmehjaip |

Lo = Ll

Med hj=lperordning

= = s

Hvis man kun modtager invaliditets-
ydelse, betragtes man ikke som pen-
stonist, og man kan derfor fa dekket
merudgifter. Invaliditetsydelsen gives
dog til deekning af vanskeligt defi-
nerbare smaudgifter, som folger af
den nedsatte funktionsevne, og der-
for vil man ikke samtidig kunne fa
dakket disse som en merudgift.

Hvis man modtager pleje- eller
bistandstilleg, skal udmilingen af
merudgiftsdekning tage hejde for
dette, sa man ikke fir de samme ud-
gifter daekket to gange.

I Vejledningen om “sociale tilbud
til voksne med handicap” er der
nzevnt en rekke eksempler pa, hvilke
merudgifter man kan fa dekket, men
det understreges, at eksemplerne
ikke er udtemmende.

Eksemplerne er kost- og diet-
preparater, medicin, befordring,
driftsudgifter til bil, befordring til
uddannelse, befordring til behand-
ling, befordring i fritid, handicapret-
tede kurser, bekledning, legebe-
handling og “andre merudgifter”
(f.eks. hejere forsikringspremie
vedr. familieforsikring, udgifter til
beskaftigelse 1 fritiden og flytning,
der er betinget af nedsat funktions-
evne, herunder eventuelt saler til
ejendomsmegler, leje af flyttevogn
m.v.).

Tilskud til befordring

Tilskud til befordring kan ydes, hvad
enten man bruger egen, lejet eller
lant bil — eller eventuelt en invali-
debil. Tilskuddet kan f.eks. beregnes
med udgangspunkt 1 statens regler
for kerselsgodtgerelse.

Pensionist Ikke-pensionist
LWL =
Nej Ja
3} il Gaatiy 1
Nej Ja
T LT Lt
Ja Ja

I det omfang udgifterne ikke
daekkes pd anden mdde kan der ydes
statte til befordring til/fra uddan-
nelsessted eller til/fra behandling.
Andre stottemuligheder gar dog
altid forud for servicelovens §84.

Desuden kan der ud fra en kon-
kret vurdering ydes stotte til be-
fordring til fritidsaktiviteteter. Den
konkrete vurdering skal tage ud-
gangspunkt 1 hjemmets afstand til
fritidsaktiviteter, venners hjem, mu-
ligheden for almindelig fritidsbe-
skeeftigelse m.v.

Der kan ikke serskilt ydes stotte
til andre udgifter 1 forbindelse med
befordringen, f.eks. forsikring, repa-
rationer m.v., medmindre man har
en ekstraordinert stor og driftsmas-
sig kostbar bil, f.eks. en kassebil.

Hvis man selv eller parerende har
brug for at deltage 1 kurser for bedre
at kunne leve et liv sd tet pa det “al-
mindelige” som muligt, kan disse
udgifter daekkes. Det gelder f.eks.
rejseudgifter, merudgifter med mal-
uder og ophold, kursusafgift, kur-
susmaterialer og pasning at barn/
bern.

Hvis man har en “ganske serlig
legemsbygning”, som gor det ned-
vendigt at kebe szrligt dyrt eller
serligt udformet tej, kan man fa ul-
skud hertil.

Daxkning af udgifter ved at have
hjzlpere nevnes ikke 1 forbindelse
med §84 om merudgifter, men der-
imod i forbindelse med §77 om
hjelperordninger, idet et sadant
belgb skal udmales samtidig med, at
rimetallet i hjelperordningen ud-
males.
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Af Jane W. Schelde

to: Anders Sprensen

En af drsageme til
Muskelsvindfondens
nderskud i 1998 var
- stort underskud pd
skabelsen Gron Tour.

Muskelkraft 1/99

1999 bliver ikke et kedeligt ar

Muskelsvindfondens budget for 1999 rummer bade udfordringer

og nyheder trods millionbesparelser

1998 blev et barsk ir for Muskel-
svindfonden. Fyringer af personale
og besparelser pa i alt 2,2 muill. kroner
pa 1999-budgettet var konsekvensen
af en sommer, der bide rummede
rekordoverskud pi Gren Koncert-
turnéen og millionunderskud pé to
af sommerens gvrige koncertturnéer.
Slutresultatet for 1998 forventes at
blive et underskud p3 godt to mull.
kroner.
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Men trods besparelser og faerre
personale rummer Muskelsvindfon-
dens budget for 1999 bide nye tiltag
og en videreudvikling af eksiste-
rende opgaver.

“1998 har veret en barsk omgang
for organisationen, og selvfolgelig
kan vi marke i huset, at vi er ferre
ansatte. Omlagningen af funktioner
og prioriteringen af opgaver er

endnu ikke helt pa plads, men 1999
bliver ikke et kedeligt dr. Der er sta-
dig masser af udfordringer og ogsd
nye projekter pi vej,” siger direktor
Marianne Frederiksen, som ikke vil
karakterisere budgettet for 1999
som et “tre-skride-tilbage-budget”.
Muskelsvindfonden kigger fremad.

De primeere mil for budgettet for
1999 har veret:

s at reducere risikoen pd indtegts-

siden

* at bibeholde s mange medlems-
aktiviteter som muligt med den
givne personalenormering

* at skabe et overskudsmil pa drif-

ten pd minimum 1,2 mill. kroner.

Milene for budgettet betyder, at risi-
koen pid indtegtssiden er blevet
reduceret ved at lave ferre egne
arrangementer i 1999. Det vil sige,
at arrangementerne Gron Tour og
Classiske Slotskoncerter er blevet
droppet, og indsatsen i stedet skal
koncentrere sig om Grgn Koncert
og Ah Abe-koncertturnéerne. Des-
uden arbejdes der pd andre typer
indtegtsgivende aktiviteter, som ikke
er forbundet med risiko. De samlede
indteegter fra arrangementer 1 1999
er skennet forsigtigt og forventes at
blive godt fem mill. kroner mod
1998-budgettets otte mill. kroner.

Medlemsaktiviteter fastholdes

I budgettet for 1999 har det ogsd
veret vigtigt, at besparelserne ikke
rammer medlemsaktiviteter eller den
vejledning og behandling, som bru-
gerne fir fra Institut for Muskelsvind.
Det betyder f.eks., at medlemsgrup-
pernes ensker til aktiviteter 1 1999 i
stort omfang er blevet opfyldt, og at
Muskelsvindfonden ogsd 1 1999 giver
tilskud til aktiviteter i Institut for
Muskelsvind. Det betyder dog ikke,

at medlemmer og brugere ikke vil
opleve forandringer. Omstillingspro-
cessen for personalet og en andret
opgavefordeling mellem afdelinger 1
Muskelsvindfonden som felge af be-
sparelserne tager tid at indarbejde og
vil derfor naturligt kunne markes.

I forhold til de pejlepunkter,
Muskelsvindfondens ledelse meldte
ud i august 1998, afspejler budgettet
for 1999, at man holder fast ved pri-
oriteringerne af indsatsomriderne.
Det vil sige:

1) at videreudvikle I'T-teknologien
i Muskelsvindfonden

2) at fastholde niveauet for persona-
lets efteruddannelse

3) at fortsette og videreudvikle ind-
satsen for mennesker med ALS

4) at videreudvikle medlems- og
brugerkurser ved bl.a. at udvide
samarbejdet mellem medlemsser-
vice, Institut for Muskelsvind og
eksterne samarbejdspartnere

5) at udbygge samarbejdet om Mar-
selisborgCentret

6) at sikre indtegter til Musholm
Bugt Feriecenter.

Konkret betyder det bl.a., at der i
1999 er afsat 330.000 kr. til udskift-
ning af PC’ere og videreudvikling
af Muskelsvindfondens hjemmeside
pé Internettet. ALS-arbejdet fortsaet-
ter i et nyt tre-drigt projeket, nir det
nuverende projekt slutter med ud-
gangen af april 1 ir. Finansieringen af
det nye projekt sker via en bevilling
fra Socialministeriet, som i begyn-
delsen af december sidste &r gav
deres endelige ja til at stotte et nyt
projekt. Stotten fra Socialministeriet
er pd ca. otte millioner kroner for
den tredrige periode.

Kurser for medlemmer og bru-
gere bliver bl.a. styrket ved at age
samarbejdet mellem medlemsservice
og Institut for Muskelsvind. Des-

uden vil medlemskonsulenterne i
Muskelsvindfonden indgd i et net-
verk pd kursusomridet med andre
handicaporganisationer, s man kan
udbyde anderledes kurser pd tvaers
af handicapgrupper.

Blandt nyhederne pa medlems-
siden er ogsd en fellesnordisk ung-
domslejr i april, finansieret af EU-
midler og en ungdomscamp i
Senderjylland, finansieret af Rotary.

Samarbejdet bag Marselisborg-
Centret i Arhus vil i 1999 blive
mere konkret bide personale- og
bygningsmeassigt. En bygning med
bl.a. varmtvandsbassin vil std klar til

brug i begyndelsen af 4r 2000, og en
sekretariatsleder vil 1 lgbet af fordret
blive ansat. Muskelsvindfonden har i
sit budget afsat midler til at medfi-
nansiere denne stilling.

For Musholm Bugt Feriecenter
vil indsatsen 1 1999 dreje sig om at
sikre en hgjere belegningsprocent
og dermed storre indtegter til ferie-
centret. Indsatsen drejer sig bl.a. om
at sikre en storre udlejning til inter-
natkurser pd hverdage uden for
hejsasonen. Personalestaben pi fe-
riecentret er derfor blevet udvidet
med en seks mineders projekt-
ansattelse 1 receptionen.

Muskelsvindfondens budget 1999, budget 1998
og forventet regnskab 1998
i 1000 kr. Budget 1999 Budget 1998 Forventet regn-
skab 1998
Bidrag 5234 4218 5088
Arrangementer 5056 * 8004 2969
Amter 9401 10484 10484
@vrige indtagter 4005 4466 4802
Indtaegter i alt 23696 27172 23343
Oplysning 3142 3730 3423
Medlemsservice 3672 3448 3188
Vejledning og behandling 1444 7238 7401
Forskning og udvikling 2152 2156 2042
ALS 1995 2300 2543
MarselisborgCenter 144 425 287
Handicappolitik 951 3041 3262
Musholm Bugt Feriecenter 1253 1026 1652
Indirekte omkostninger 1871 2790 2998
Omkostninger i alt | 22624 26154 26796
Resultat af primeer drift 1072 1018 - 3453
Henlagt +/- 1150 2475 2448
Kapitalindtegter +/- 257 334 102
Afskrivninger -563 -1114 -1148
Ordinaert resultat 1916 2713 - 2051
*  Et forelgbigt budgettal. Det endelige budgettal for arrangementsindtegterne
i 1999 godkendes af Muskelsvindfondens bestyrelse i marts.
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rentyr og Muskelsvindfondens mal
r vaerdier i de kommende dr er sat
. dagsordenen, nir Muskelsvind-
nden inviterer alle medlemmer til
adsmede 1 weekenden den 29. og
). maj. Mens evertyr-temaet gel-
r bornelandsmedet for de yngste
Jtagere mellem 1-11 ir, skal de
ksne drofte fremtidige visioner pa
| rekke workshops sendag for-
iddag. De konkrete overskrifter for
orkshoppene er endnu ikke fast-
st, men vil fremga af de indbydel-
r, som sendes ud 1 begyndelsen af
oruar.

Som de tidligere dr foregir
1dsmaedet pd Sehgjlandets Ferie-
: Aktivitetscenter 1 Gjern Bakker
d Silkeborg. Programmet for de
ksnes del af landsmedet begynder
rdag kl. 13 med det ordinzre
wdsmede, hvor der bl.a. skal vaelges
edlemmer til repraesentantskabet.
e nedenfor) Lordag aften er der
itmiddag med underholdning og
ns, mens temadiskussionerne fore-
r sondag formiddag. Landsmedet
itter sondag kl. 15 efter fellesar-
1gement pi plenen for bern og
ksne.

For de unge mellem 12-17 ar vil
r under landsmedet vere en rek-

aktiviteter med udgangspunkt 1
muligheder, Sghgjlandet kan til-
de. De unges festmiddag lerdag
en foregir dog i idraetshallen sam-
:n med de voksne.

Landsmedet er gratis for alle
:dlemmer af Muskelsvindfonden

samt deres eventuelle hjelper. Det
vil sige, at Muskelsvindfonden beta-
ler for indkvartering og kaffen
under landsmedet. For ikke-med-
lemmer opkraves et deltagergebyr
pd 250 kr. For at deltage 1 festmid-
dagen skal alle betale 140,- kr.

Tilmeldingsfristen til landsme-
det er den 1. marts. Medlemmer, der
endnu ikke har modtaget landsme-
deinvitationen, bedes kontakte med-
lemsservice pa tlf. 89 48 22 22 eller
pr. e-mail: angu@muskelsvindfon-
den.dk eller jesp@muskelsvindfon-
den.dk.

Lige som sidste dr har Institut for
Muskelsvind arrangeret to bruger-

kurser op til landsmedet. Kurserne,
der begynder fredag den 28. kl. 12,
er dels for familier med bern under
15 4r, dels for unge mellem 15 og
25 4r. Midlgrupperne for kurserne vil
fi tilsendt szerskilt invitation fra In-
stitut for Muskelsvind.

Ogsd medlemsservice har som

optakt til landsmedet arrangeret et

medlemsseminar for unge mellem
15-25 dr. Programmet byder pd en
droftelse af mil og veerdier for ung-
domsarbejdet 1 Muskelsvindfonden
og skal efter planen udmente sig i
en handlingsplan for ungdommen ar
2000-2005. Ogsa her vil der blive
udsendt serskilt invitation.

Eventyr og
visioner pd
landsmade
1999

Foto:
Peder Bakhgj Zeuthen

Muskelsvindfondens landsmede i
j skal der i dr velges otte med-
nmer til repraesentantskabet. Der-
over skal der velges formand og
stformand, som er pi valg hvert 4r.
Medlemmer, der gnsker at stille
til valget af repraesentantskab, for-
ind eller nestformand kan f3 lej-
hed til at praesentere sig i valgavi-
), der udkommer sammen med

Muskelkraft nr. 3/99. Eneste betin-
gelse er, at man senest den 12. april
har indsendt foto og en kort beskri-
velse med navn, alder, uddannelse/
arbejde, aktiviteter 1 Muskelsvind-
fonden og begrundelse for at stille
op. Det skal desuden fremgi, hvil-
ken post man stiller op til. Omfanget
pa beskrivelsen md vere max. 20 li-
nier pi et A4-ark.

Prasentationen sendes til: Mus-
kelkraft, Kongsvang Allé 23, 8000
Arhus C., si redaktionen har den i
hznde senest mandag den 12. april.

Selv om man ikke er presenteret
i valgavisen, kan man stadig nd at
opstille til valget pd landsmadet.
Ifolge vedtzgterne kan man stille op
helt frem til afstemningen.
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Bidrag resulterer i traeer, far og hylder

Viange medlemmer valgte at malrette deres bidrag

il nyanskaffelser pa Musholm

angt flere medlemmer, end Mus-
elsvindfonden havde turde hibe pa,
algte i december opfordringen om
t indsende bidrag til Muskelsvind-
snden. I tal havde 362 medlemmer
ed drsskiftet sendt bidrag til en
umlet veerdi af knap 78.000 kroner,
g indbetalingerne fortsatte langt
1d i januar. Til sammenligning
10dtog Muskelsvindfonden i 1997
idrag for i alt ca. 18.000 kr. fra 150
idragydere.

“Det er dejligt at fi sd positiv re-
ons pi vores henvendelse, og at
engene kan gere gavn med det
imme,” siger direktgr Marianne
rederiksen.

Ved indbetalingen havde med-
-mmerne mulighed for at mélrette
eres bidrag til tre omrider, alle med
lation til Musholm Bugt Ferie-
:nter: Indkeb af treer og beplant-
ing, badevarelseshylder eller fir.
‘esuden kunne man give et gene-

relt bidrag. Fordelingen mellem de i
alt fire kategorier blev ca. 19.500 kr.
til treer og beplantning, ca. 7.100
kr. til fir, ca. 4.700 kr. til badeveerel-
seshylder og ca. 46.500 kr. som ge-
nerel stotte.

De milrettede belab vil allerede
i dette forir blive omsat til konkrete
treeer, fir og hylder. Det vil sige, at
der vil blive indkebt tjernetreer,
som snarest muligt plantes pa for-
pladsen ved feriecentrets fellesbyg-
ning. Hylderne vil blive anskaffet i
lobet af foriret, og endelig er der
truffet aftale med en fireavler om til
maj at sette 20 fir pd grasarealet
mellem ferieboligerne og stranden
ved Musholm Bugt. De indkomne
beleb til firene skal bidrage til den
indhegning, der vil veere nedvendig.

I forbindelse med opfordringen
om at give et bidrag til Muskel-
svindfonden blev der annonceret en
lille konkurrence blandt dem, der

havde indsendt girokortet. Preemien
var et weekendophold pd Musholm
Bugt Feriecenter for op til seks per-
soner 1 lavsesonen.

Vinderen af konkurrencen blev
udtrukket den 15. januar og blev
Kirsten Ladegaard, Praestehaven 13 A,
7400 Herning. Kirsten Ladegaard
har myastenia gravis og er medlem
af Muskelsvindfonden. Jaws

‘ond donerer hvilestole til Musholm

asterne pd Musholm Bugt Ferie-
nter vil meget konkret komme til
nyde godt af en donation pi
)0.325 kr., som Alex Hilmar Han-
n og hustru Gerdas Fond har do-
rret til feriecentret. Pengene skal
:mlig bruges til indkeb af 10
emming Hvidt hvilestole, som er
ecielt konstrueret til, at handicap-
:de kan betjene dem. Hvilestolene
L blive placeret i ferieboligerne i
bet af fordret.
Gaven fra Alex Hilmar Hansen
- hustru Gerdas Fond blev over-
kt af lege Ole Dahl, der er lege-
skyndig i fondens bestyrelse, ved
. reception pd Institut for Mus-

kelsvind 1 Hellerup den 8. decem-
ber 1998. Nastformand Jes Erik

Jessen modtog pengene pi vegne af
Muskelsvindfonden.
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Reklamebureauejer Kir-
sten Ladegaard, Her-
ning, var den heldige
vinder af et weekend-
ophold pd Musholm
Bugt Feriecenter. Hun
regner med at bruge
weekendopholdet sam-
men med familien til
at fd set omegnen af
Korsor.

Foto: Birgitte Rodkeer
/Pressefolden

Lage Ole Dahl over-
rakte checken pd
190.325 kr. til neest-
formand Jes Erk
Jessen ved at recep-
tion pd Institut for
Muskelsvind 7 Hellerup.
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Hvor skal vi hen?

O strukturendringer og felles fremtidsopfattelse i Muskelsvindfonden

de seneste ni mdneder har jeg veret
rojektansat | Muskelsvindfondens ind-
amlingsafdeling. Det har veeret en speen-
ende og lererig periode, ikke mindst pd
rund af nogle gode kolleger og nogle
seendende opgaver. Jeg blev derfor glad,
a jeg blev opfordret til at skrive en arti-
el om, hvordan jeg oplever Muskel-
sindfonden.

iden jeg leerte Muskelsvindfonden
t kende 1 1984, er organisationen
det fra at veere en graesrodsbe-
xgelse, hvor “alle kendte alle” til at
®re en stor kompleks organisation,
er hindterer en lang rakke specia-
. Muskelsvindfonden er blevet en
idensorganisation.

I det folgende vil jeg beskeftige
g med de strategi-, struktur- og
rstemendringer, som jeg mener, er
Skrevet, for at Muskelsvindfonden
ar rustet til de kommende drs akti-
teter.

I forbindelse med formulering af
sion, strategi og mdl er det vigtigt,

vi fir en fxlles opfattelse af de
ngivelser, vi er en del af. Hvordan
n vi forvente, at indsamlings-, ud-
klings- og forskningsomriderne
| udvikle sig de kommende ar?
vordan ser fremtidens handicapor-
misation ud? Hvilke betydning far
amtidens Europa pd vores organi-
tion?

Til at besvare disse og andre
prgsmal ber vi f.eks. fi Institut for
emtidsforskning til at tegne nogle
Ueder af fremtiden. Alternativt kan

lave et fremtidsvarksted. Mini-
um hvert andet r bor vi tage et
uktureret kig ind i fremtiden. Ud-
er at fi en konstruktiv indsigt i og
bat om vores fremtid, er jeg sikker
,at vi vil {3 en faelles plzitform til
ug for vision, strategi og struktur-
skussioner blandt medlemmer, fri-
lige og medarbejdere.

Afskaf reprasentantskabet
Foruden et struktureret kig ind 1
fremtiden mener jeg, at Muskel-
svindfonden skal etablere en ren-
dyrket projektorganisation. Det vil
med sikkerhed medfore en lang
rekke konflikter. Til gengeeld vil
projektorganisationen sgrge for den
livsvigtige dynamik, som Muskel-
svindfonden har brug for.

Den ene dimension i projektor-
ganisationen ber vare de velkendte
afdelinger: indsamling, administra-
tion, medlemsservice, oplysning, ud-
viklingscentret og Institut for Mus-
kelsvind. Det kan overvejes at ud-
bygge med en afdeling for bygning
og vedligehold i takt med, at vi fir
flere mursten. Ligesom det kan over-
vejes at lave en afdeling, der skal ko-
ordinere og samordne vores inter-
nationale aktiviteter.

Den anden dimension 1 organi-
sationen er projekterne, som ud-
gores af medarbejdere fra relevante
afdelinger 1 organisationen. I prak-
sis vil organisationen fungere, ved at
ansvaret for akkumulering af viden
og koordinering foregar i afdelin-
gerne. Ansvaret for afviklingen af
projekterne foregar 1 projektgrup-
perne.

Efterhinden som den nye struk-
tur bliver indarbejdet, vil vi blive
bedre til at gore brug af de ressour-
cer, der er til stede blandt medlem-
mer, frivillige og medarbejderne. I
den forbindelse kan jeg sagtens fo-
restille mig, at vi nedlegger reprae-
sentantskabet, og 1 stedet pd den
arlige generalforsamling giver med-
lemmerne mulighed for at treede ind
1 en rekke projektgrupper. Disse
nedsettes for et dr af gangen med
konkrete formal. Pd den mide fir vi
storre glede af de enkelte medlem-
mers kompetencer. De mange fri-
villige kan i den forbindelse ogsa

komme til at spille en aktiv rolle,
f.eks. i forbindelse med decentrale
indsamlingsprojekter. Bestyrelsens og
ledelsens arbejde bliver at styrke
rammerne for projektafviklingen og
lgse de problemer, som uvilkérligt
opstir. Omvendt kan vi se frem til
en spendende og udviklende orga-
nisation.

’

Af Lars Steen Pedersen

Opsamling af viden

Uanset hvilken organisationsform vi
valger, skal vi vere bedre til at op-
samle og bygge videre pd den viden,
som allerede er opnidet. Der er man-
ge mider at akkumulere viden pa.
En oplagt mulighed er informa-
tionsteknologien, som jeg tror, kan
blive et nyttigt instrument i takt
med skiftende forsknings projekter,
skiftende opgaver og ikke mindst
skiftende medarbejdere. Pi kort sigt
krever det midlertidig en investe-
ring 1 bade tid og kroner. En inve-
stering, som hurtigt vil betale sig til-
bage og desuden gere os mindre
sdrbare.

Jeg hiber, at ovenstiende kan
give inspiration til det fremtidige ar-
bejde, som jeg glaeder mig til at veere
en del af.

Lars Steen Pedersen er medlem af re-
preesentantskabet. Han sluttede sin pro-
Jjektanseettelse ved Muskelsvindfonden
den 1. februar i ar, hvor han blev ansat i
SAS — Institute.
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Yjece om
iflastningstilbud
\lastningstitbud tl bern
ig unge med bevagelses-
landicap var emnet pa en
onference, som Videns-
enter for Bevegelsehan-
licap arrangerede 1 sep-
ember sidste ar. Konfe-
encen er nu blevet omsat
il en 52-siders pjece, som
els beskriver de problem-
illinger, der var baggrun-
en for konferencen, dels
ringer de opleg, der blev
oldt i september.

Pjecen koster 60 kr. og
an kebes hos Videnscen-
:r for Bevagelseshandi-
appede, tif. 8627 0522.

ommerhus udlejes
amilier med et handicap-
et barn har igen i ir
wlighed for at leje et
ymmerhus hos Sammen-
utningen af foreldre til
andicappede barn. An-
ygning om leje skal stiles
|: Sammenslutningen af
reeldre til handicappede
orn v/ Lis Mgller, Jens
lorgaardsvej 3, 9310 Vod-
ov.TIf. 9828 6112.

Nye IT-kurser

hos Netjob

Netjob i Arhus, der siden
1996 har uddannet 40 I'T-
medarbejdere, hvoraf de
fleste har vaeret fysiske
handicappede, fortsetter
med nye kurser 1 1999. 1
december 1998 lod mel-
dingen ellers, at Netjob
matte lukke, fordi gkono-
mien ikke var sikret, men
siden er flere aftaler faldet
pa plads. Det betyder, at
Netjob opretter to hold i
Arhus i henholdsvis fe-
bruar og marts, og at man
ydermere arbejder pa at
oprette tilsvarende [T-ud-
dannelser 1 Kebenhavn til
somimer.

De to uddannelser i
Arhus er dels en [T-ud-
dannelse for hejtuddan-
nede, fysisk handicappe-
de, hvor uddannelsen er
skrazddersyet bestemte jobs
i virksomheden DanaData
A/S. Uddannelsen varer
10 mineder og finansieres
af Arbejdsmarkedsradet i
Arhus Amt og Europaiske
Socialfonds regionale mid-
ler. Dels en I'T-uddannelse,
der sker 1 samarbejde med
fire virksomheder: Dana-
Data, TeleDanmark Inter-
net, Albatros Network og
Synkron, men hvor rekrut-
teringen til uddannelsen
ikke ngdvendigvis er fysisk
handicappede. Kravet til
anspgerne er hojtuddan-
nede arbejdslose med eller
uden fysiske handicap.

Milet med alle Net-
job-uddannelser er at re-
kruttere  medarbejdere
uden en egentlig I'T-bag-
grund og sluse dem ud pa
arbejdsmarkedet.

El-hockey for voksne
Nar Dansk Handicap I-
drets-Forbund (DHIF) i
pinsen indbyder til Han-
dicap Idrets Festival ‘99 i
Vejle, vil der i ar vaere en
ny disciplin pa program-
met: El-hockey for vok-
sne, der bruger deres egne
el-korestole. De tdligere
ar er el-hockey-konkur-
rencerne kun blevet afvik-
let 1 sma el-sportsstole, der
er for sma til voksne, men
1 ar far alle “storrelser”
mulighed for at prove
kraefter med sporten.
Formalet med Handi-
cap Idreets Festivalen er at
give idretsudeverne i
DHIF’s klubber mulighed
for dels at mades pa tvers
af idretsgrene og handi-
cap, dels at dyste i bade
kendte og nye idretsgrene.
Arrangprerne forven-
ter ca. 1000 deltagere fra
handicapidretsklubber 1
hele landet. Udover el-
hockey byder stzevnet ogsd
pa dyst 1 bl.a. atletik, fod-
bold, kerestolsrugby, boc-
cia, goalball, skydning,
svomning, precisions O-
lob og kerestolsfodbold.
Yderligere oplysninger
om Handicap Idraets Fe-
stival ‘99 kan findes pa
DHIF’s hjemmeside:
www.dhif.dk.
Tilmelding skal ske
snarest til Dansk Handicap
Idraets-Forbund, Idrettens
Hus, 2605 Brendby.

! HANDICAP
FESTIVAL

KORT NYT

—

&

Handicapguide

for Horsens

Pi linie med en rxkke
andre byer har Horsens
udgivet en guide om til-
gengeligheden for handi-
cappede 1 Horsens og om-
egn. Udover at beskrive
handicapforholdene ved
en lang rekke bygninger
$3SOIM. museer, restauranter,
hoteller og butikker, inde-
holder guiden ogsa oplys-
ninger om transportmulig-
heder. Desuden bringer
handicapguiden seks tur-
forslag 1 Horsens og om-
egn, som Horsens Turist-
forening ulbyder at arran-
gere.

Handicapguiden kan
fis ved henvendelse til
Horsens Turistbureau, Sen-
dergade 26, 8700 Horsens,
tlf. 7560 2120.

-
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Voksen-kursus — Musholm Bugt Feriecenter
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Sammenhaeng i indsatsen

Af Jes Enk Jessen,
neestformand
Foto: Polfoto

Muskelkraft 1/99

I december fik vi en dejlig julegave,
tor Folketinget gav os en bevilling
fra satsreguleringspuljen til endnu et
projekt om en forbedret indsats for
mennesker med sygdommen Aniyo-
trofisk Lateral Sklerose. Faktisk er det

vort fjerde ALS-projekt, der nu er
bevilget penge til. Denne gang hele
ni mio. kr., der fordeles over tre ir.

Ud over at udvikle en endnu
bedre indsats sxetter det os 1 stand til
at sikre bade kontinuiteten og sam-
menhaengen, idet det nye ALS-pro-
jekt kan igangs®ttes den dag det nu-
vaetende afsluctes.

Der er sket meget, siden det
forste projekt kortlagde folgerne af
sygdommen ALS og beskrev mulig-
heder for forbedring af behand-
lingstilbudene til nu, hvor vi er ved
afslutningen af det tredje projekt. Et
projekt, der har haft til formal at ko~
ordinere de tilbud, som hospitalet og
kommunen har til den enkelte og
dennes parerende og at sikre den
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bedst mulige udnyttelse
af de ressourcer, som er
til radighed. Resultatet er
blandt andet en team-
dannelse i hospitalssyste-
met, som ger sygdoms-
forlabet lidt mindre be-
lastende, end det adli-
gere var tilfeldet.

Det kommende pro-
jekt skal tage udgangs-
punkt 1 lokalomradet,
fordi de forrige projekter
har vist, at der her stadig
findes et udxkket behowv.

Hospitalernes viden
og erfaring kommer
nemlig kun 1 begrenset
omfang ud til de lokale
behandlere, og de enkel-
te kommuner og lokal-
centre har ingen mulig-
hed for selv at opbygge
ekspertise pa omridet.
Der kan siledes ga
mange ar mellem to
tilfelde af sygdommen i
den enkelte kommune, ligesom syg-
domstorlebet kan vare ganske for-
skelligt fra person til person. Derfor
er det svert at vere pa forkant med
problemerne pa lokalt plan — hvilket
desuden besverliggeres af, at der
ikke lokalt er tradition for at etablere
tveerfaglige teams omkring den en-
kelte borger. Det nye projekt skal
forspge at rette op pa dette.

Behovet herfor understreges af,
at en person med ALS tilbringer det
meste af sygdomsforlabet i sit hjem.
Noget af det sxrlige ved ALS er der-
til, at det er en sjelden sygdom med
en hurtig udvikling, der netop bade
kreever ekspertise, erfaring og ind-
dragelse af talrige eksperter for at
sikre den optimale og rettidige ind-
sats.

Det er imidlertid langt fra den
eneste sygdom med disse kendetegn,
og derfor skal projektet gennem-
fores, si erfaringerne ogsa kan bru-
ges af andre sygdomsgrupper.

Derfor kan vi ogsi opfatte bevil-
lingen til et nyt ALS-projekt som en
stor udmearkelse af Institut for Mus-
kelsvind og dets personale. Det er 1
sig selv useedvanlige, at en institution
uden for offentligt regi fir si stor en
rolle i udviklingen af indsatsen over
for en bestemt sygdomsgruppe. Men
det er helt enestdende, at opgaven
skal udferes pa vegne af adskillige
andre sygdomsgrupper, si alle kan fa
gavn af resultaterne.

Det viser, at Institut for Muskel-
svind ikke blot nyder stor anerken-
delse i vore egne snavre cirkler, men
ogsa er anerkendt 1 vade kredse 1 det
avrige behandlingssystem. Det kan
vi vaere meget stolte af.

Men opgaven er ikke afsluttet.
Allerede nu star det klart, at vort
fierde ALS-projekt bliver det sidste
projekt. For heretter vil der vare til-
vejebragt et tilstrekkeligt grundlag
for mere permanent at ivaerksaette
en optimal indsats for bl.a. menne-
sker med ALS og deres pargrende.

Vort nzste mal bliver da at sikre,
at dette s& ogsa sker. Arbejdet med
at na dette mal vil kraeve en stor
indsats, og skal ske sidelobende med,
at vi gennemforer det nye projekt —
ellers risikerer vi, at der bliver en pe-
riode med en dirligere indsats, end
vores viden giver os mulighed for.

Det vil kraeve stor velvilje fra alle
sider — ikke mindst fra politikerne,
som hidul har vaeret os venligt stemt
1 denne sag. Men da jeg ikke er i
tvivl om, at vi vil kvittere for politi-
kernes velvilje ved at gennemfore et
projekt, der vil blive til gavn for
mange andre end os selv, er jeg
egentlig heller ikke 1 tvivl om, at vi
1 samarbejde med politikerne finder
frem til en model
for den tremrtidige
indsats for menne-
sker med ALS, som
vi kan vere tjent
med!






