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Åh attt og Grøn Kon,cert er klar til sommeren.s turnber

"To afgørende,ting skal være i orden
til sommerens koncerter. Et godt og
spændende musikprogram og et dej-
ligt dansk sommervejr. Det første
har vi fuldstændig styr på. Til gen-
gæld har vi overhovedet ikke sryr på
vejret, men vi tror påVorherre - og
hvis det glipper, så sætter vi vores lid
tilJacob Haugaard."

Med de ord kunne formand
Evald Krog i slutningen af marts på
et pressemØde offentliggøre navnene
på årets kunstnere på Grøn Koncert.
Et par dage efter gjaldt pressemødet
nyhederne på sommerenr Åh Rb"-
koncerter. Summa sumrnarum: alt
tyder på, at vi får en rigtig god som-
mer i år.

Klædt på til Åh Abe
Selv om Åh Ab.-koncerterne for-
løber, som de plejer med masser af
god rnusik fra scenen, en broget
blanding af aktivitetsboder for bør-
nene og mange is-, mad- og safte-
vandsboder på koncertpladsen, er der
også nyheder på programmet. Førsr
og fremrnesr byder Åh Abe i år på
fem koncerter med Kolding som
den helt nye koncertby og Aalborg,
som er tilbage i turn6rækken. Dertil
kommer de sædvanlige koncertbyer:
København, Århus og Odense.

For det andet præsenteres i år en
Åh Abe-tøjkollektiqn for børn op riJ

12 ånTøjet- bukser, t-shirts, caps og
svedbånd med Åh Abe-logoet - er

udviklet i samarbejde med tøjfir-
maet EXIT, som også vil sælge tøjer
i deres butikker forud for koncer-
terne og på selve koncertpladserne.

Årets musikalske stjerneprogram
pa Åh Abe er de fem finalister fra
MGP 2005: Nikolai, Signe, Twiz,
LBS og Lucas. Dertil kommer Si-
mone sammen medJames Sampson
og Jakob Sveistrup. Mek Pek med
Åh Ab.--rsik sammen med A1-
berte, Kaya og Martin Brygmann og
til sidst den 1 l-årige juniorsrjerne
Caroline. Sigurd Barrett er for 7.
gang vært og konferencier.

Ny turneplan til Grøn Koncert
Selv åste traditioner kan tåle at blive
justeret. I hvert åld er turn6planen
tll Grøn Koncert i år blevet ændret,
så koncertrækkbn i år begynder med
den nye by på koncertplanen: Kol- 

,

ding og derefter fortsætter til Århus
og Esbjerg. Efter overliggerdagene
spiller Grøn Koncert i Aalborg,
Odense, Næsrved og København.

På den musikalske side er der
både kendinge og helt nye. På Grøn
Scene optræder Poul Krebs, Nik &
Jay, Nephew og Thomas Helmig.
Konferencier er den uundværlige

Jacob Haugaard. På Grøn Spot-sce-
nen, som hvert år giver sceneplads til
nye bands på vej. optræder Magtens
Korridorer, Tina Eichow, Anden
med band og L.O.C. I{onferencier er
SimonJul.

Bitletter med medlemsrabat

Muskelsvindfondens medLemmer kan købe op til fire bittetter
med rabat pr. koncertturn6. Tit Åh Abe koster rabatbiiLetterne

35 kr. stykket (normalpris 70 kr. i forsatg og 100 kr. ved ind-

gangen) og til Grøn Koncert 45 kr. siykket (normalpris 90 kr. i

forsalg og 130 kr. ved indgangen). En handicaphjætper kommer

gratis med.

Biltetterne kan bestittes ved at skrive ti[:
Musketsvindfonden, Kongsvang Atte 23, 8000 Århus C og an-

give, hvor mange bittetter der ønskes tit Åh Abe og/etl.er tit
Grøn Koncert. Mærk kuverten "BiLletter".

Medsend check på betøbet. elter indbetal det via netbank til
konto nr. 5073-1,2341,1,3 etler på giro 901.1.1.1.0. Mærk beta[in-

gen "Bittetter", og skriv navn og adresse på.

Medsend frankeret svarkuvert med navn, og adresse.

Rabatbjltetterne kan besti[[es frem tiI den 19. maj og sætges

desuden på Muskelsvindfondens [andsmøde den 27.-28. maj.

På www.muskelsvindfonden.dk under medlemsaktiviteter kan man

hente en bestillingskupon. der kan udskrives, udfytdes og indsen-

des sammen med den frankerede svarkuvert og betatingen.

Grøn Koncert

www.groen ko ncert.d k

14. juti Kotding

15. ju[i Århus

16. jul"i Esbjerg

20. juLi AaLborg

21. jul.i Odense

22. juli Næstved

23. jul"i København

Ån nte
wwuaahabe.dk

3. juni 0dense

4. juni Århus

5. juni Aalborg

10. juni Kol.dinq

11. juni København
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At gå i skole er hårdt arbejde
Men L5-årige Henrik Ibsenfra Ganløse uil gernefølges med sine kammerater

Han har lige - igen - været indlagt
med lungebetændelse på Rigshospi-

talet. Denne gang i en måned, og det

er længe atvære væk fra skolen, når

der venter en afgangseksamen til
sorruner.

"Normalt er det rimeligt nemt
for mig at komme tilbage og komme

ind i tingene igen. Men denne gang

har det været hårdere. Måske er det,

fordi jeg er blevet lidt ældre, eller
også har vi bare haft mere for.Jeg har

i hvert åld været nødt ttl at droppe
mine fritidsinteresser og at være sam-

men med mine kammerater i f orten
dage, fordi der har været så mange
lektier.Jeg har også været nødt t1l at

bede om lov til at aflevere nogle

af mine opgaver lidt senere," siger

Henrik Ibsen, der gir i 9. klasse i en

almindelig folkeskole.

Han har spinal muskelatrofi og

har haft respirator, siden han var fire
år. Han har haft mange og lange syg-

domsperioder igennem sin skoletid
på grund af lungebetændelser og
rygoperation, men har alligevel be-
stemt sig for at gå op til afgangs-

eksamen i alle fag til sommer.
'Jeg vil bare gerne vise, at jeg

kan det samme som mine kamme-
rater.Jeg erjo lige som alle andre -

jeg sidder bare i kørestol. Men det

er somme tider svært, når mine
kammerater er hurtigere til at få
lavet deres opgaver og lektier. De
kan være sammen om eftermidda-
gen og om aftenen, og så bare lave

deres lektier sent om aftenen og gå

i seng på fem minutter. Det kan jeg
ikke," siger Henrik Ibsen.

Han er somme ttder nødt tlI at

gå i gang med lektierne, Lige når han

kommer hjem fra skole og sidder

også tit til hen på aftenen for at nå

det hele.
"Men jeg kan ikke sidde oppe til

alt for sent.Jeg skal bruge lang tid på

at blive klar til at komme i seng, og
jeg skal op igen kl. halv seks eller
seks for at kunne nå at være i skole

til tiden."

Muskelsvind tager tid
Der er meget, der tager lang tid, når

man har muskelsvind. Især når man

også har respirator og hjælpere døg-

net rundt, som Henrik har. De dag-

lige nødvendigheder som at komme
op eller komme i seng, blive vasket

og klædt på, spise og komme af sted

er ikke noget, der bare kan overstås

i en fart. Henriks mor, lJlla lbsen,
lægger ikke skjul på, at det ind imel-

lem har krævet rigtigt hårdt arbejde

at tackle både Henriks skolegang og

alt det andet, der følger med, når

man har muskelsvind. Både for
Henrik selv, og for hende som for-
ælder.

'Jamen. jeg kunne bruge timer
på at fortælle om alt det, vi har

kæmpet med undervejs! Man skal

hele tiden været på forkant med

noget, som man reelt ikke ved noget

om. Det er svært at forudse, hvad

der vil opstå af situationer eller pro-
blemer, der skal løses. Og på Hen-
riks skole har det været ledelsens og

lærernes holdning, der har været vir-
kelig svær at have med at gøre.Det
er som om, de ikke har lyttet med

interesse for atløse problemerne for
Henrik. At de simpelthen synes, at

der er for meget besvær omkring
ham. Og de møder, vi har haft, er

blevet afholdt med en dårlig stem-
ning," siger Ulla lbsen.

Det har blandt meget andet be-
tydet en lejrskoletur, hvor Henrik
siet ikke blev inviteret og en
terminsprøve, hvor han endte med
at måtte sidde i et rengøringsrum,
fordi skolen havde glemt at tage

højde for, at han til daglig bruger et

specielt bord. Bordet blev hentet,

men da var matematikprøven alle-

rede gået i gang, og for at den til-
synsførende kunne hotrde øje med

Henrik samtidig med eleverne i
prøvesalen overfor, endte han med

at måtte sidde i rengøringsrummet.
"lamen, det er jo sådan nogle

ting, der gør det hårdt. Han kommer
først i gang med prøven senere end
de andre, og inden det heie kommer
på plads, kommer han til at føIe, at
han er til besvær. Det bliver han
selvfølgelig ked af. Og i forhold til
eksamen tjl sommer har de sagt, at
han da bare kan lade være med at gå
op. Men det kan han ikke, hvis han
senere gerne vil ind og tage en hf-

eksamen. Og i øvrigt vil han, som
alle andre i den alder,bare gerne det
samme som sine kammerdter. Det
betyderjo noget for ham,z"siger ulla
Ibsen.

Ekstra tid
Der er nu lavet en aftale med skolen
om, at Henrik {år ekstra tid i nogle
af fagene til afgangseksamen.

"Men skolen havde ingen for-
ståelse for, at vi i god tid gerne ville
drøfte,om Henrik skulle have ekstra

tid. Det skulle vi først bevise, at han
havde brug for, mente de. De for-
stod f.eks. ikke, at det kan være nød-
vendigt med en lidt længere pause,

hvis han skal tisse eller suges på

grund af sin respirator. De andre
løberjo bare ud og tisser undervejs,
sagde de.Ja, lige netop! Men det gør
Henrik altså ikke," siger Ulla Ibsen.

Henrik selv er ikke nervøs for at

skulle til eksamen.

"Det har jeg det fint nok med,

ogjeg er glad for, at det kan lade sig

gøre. Men jeg frygter lidt $'sik, for
det er jeg ikke specielt god til. Det.
er besværligt, når man skal lave for-
søg. Det tager længere tid, når man
skal forklare sin hjælper alting for at

få sat tingene rigtigt op. Det er lige
som at skulle lave dobbelt arbejde."

Han har flere kammerater, der
skal på hfefter tiende klasse, og det
,ril h"n også gerne selv.

'Jeg har gjort mig mange over-
vejelser om, hvad jeg vil.Jeg synes,

at det er vigtigt at få en uddannelse

og et job. Jeg ved, at jeg gerne vil
fortsætte med at tegne - det gør jeg
rigtig meget - både på computer og

i hånden. Jeg vil f.eks. gerne illu-
strere bøger eller lave film. Og det
behøverjeg egentlig ikke at tage en

hf for. Men jeg vil gerne følges med
mine kammerater, " siger Henrik
Ibsen.

Han kunne også bare droppe hC
eksamen og gå direkte i gang med at

FOKUS PÅ UDDANNELSE

uddanne sig indenfor det at tegne og
illustrere.

"Men jeg har ikke så travlt med
at ff en endelig uddannelse. Måske
ville det være bedre at læse hf som
enkeltåg, så jeg kun skal bruge
kræfter på de åg, som, jeg synes. er

nødvendige. Men så skal man være

atten år først - og efter 10. klasse er
jeg kun 17 ir.S& nu må vi se.Jeg har

tænkt meget over, at det er vigtigt at

have et liv, hvor jeg også har tid til
det sociåle," siger Henrik Ibsen.

Også Henriks mor har spekule-
ret over, om det hårde arbejde med
skolen og en fuld afgangseksamen er

sliddet værd.
"Vi har jo altid sagt, at selvfølge-

lig skulle han have en uddannelse.

Men jeg synes, at han skal have tid og

overskud til at have det sjovt med
sine kamrnerater. Og ikke kun slide

og slæbe og drukne i åndssvage fysik-
rapporter. Der skal være tid til det
gode liv,'mener lllla Ibsen.

Af Bodil Jensen

Foto:

Anders Birch/Polfoto

Henik bruger lang tid
pd at lave lektier -
især efter endnu en
lang sygdomsperiode.

å.

Henik lbsen hor hoft
respirator, siden han

var fire dr. Det betyder
at hon har hjælpere
omking sig døgnit

rundt også i skolen.
Her er hjælperen dog

konmet på gLatis.
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Mange unge med et bevægelseshan-

dicap kommer skævt ud af grund-
skolen. Det giver de unge et dårligt
udgangspunkt for at komme videre

i uddannelsessystemet og forri.ngede

muligheder på arbejdsmarkedet.

Det viser en undersøgelse lavet

af Center for Ligebehandling af
Handicappede blandt unge med

muskelsvind, sklerose, gigt, spastisk

lammelse m.v.
Af undersøgelsen fi'emgår det, at

93% afde adspurgte har gennenrført
grundskolen, men kun. 60% har

taget afgangseksamen i alle fag.40%o

har ikke taget eksamen i fag som

nraternatik. fysik og kenri.

Iføige de, der har deltaget i
undersøgelsen, er det bl.a. vanskelig-

heder som mangel på psykisk og

socialt overskud, talebesvær og kon-
centrationsbesvær, del gør, at de væl-

ger en fuld afgangseksamen fi-a, eller

at det generelt er svært at være stu-

derende med et handicap.

Resultatet af undersøgelsen har

fået både regering, opposition og

handicaporganisationer til at råbe

vagt i gevær'. tJndelvisningsmirrisrer
Bertel Haarder har bebudet, at der

skal sættes en grundig undersøgelse

i gang, og at seminarierne skal sørge

for, at lærerne fi'emover bliver bedre

rustet til at arbejde med elever med

fi,siske og psykiske handicap. Og et

flertal i Folketinget vil pålægge re-
geringen at sørge for, at unge med
et psykisk eller fysisk handicap fir
krav på en tre-årig ungdomsuddan-
nelse, hvis de på grund afderes han-

dicap ikke kan gennemføre en tra-
ditionel ungdomsuddannelse som
f.eks. en erhvervsuddannelse, gym-
nasium, hf el1er htx.

Tredje undersøgelse
lJndersøgelsen er den tredje i ræk-
ken af undersøge1ser, hvor Center

for Ligebehandling af Handicappede

har set nærmere på forskellige han-

dicapgruppers muligheder og barri-
erer i overgangen mellem grund-
skole og ungdomsuddannelse. De
øvrige undersøgelser, der er foreta-
get blandt døve og blinde unge, har

vist lignende resultater i forhold til
mangelfulde afgangsprøver.

Ifølge undersøgelsen er der flere

faktorer, der spiller ind, når unge

med et bevægehandicap skal vælge

uddannelse efter grundskolen. Bl.a.

manglen på en fuld afgangseksamen.

Men også at der ikke tages hensyn

til funktionsnedsættelsen i uddan-
nelses- og erhvervsvejledningen, og

at de unge ikke har overblik over

deres uddannelsesmuligheder. un-
dersøgelsen peger også på, at foræl-
drene har en væsentlig indflydelse på

de unges valg afuddannelse.
Fra foråret 2007 bliver det obli-

gatorisk, at alle elever i folkeskolen

skal tage afgangsprøve i dansk, ma-
tematik, engelsk, fysik/kemi. Derfor
anbefaler Center for Ligebehandling

af Handicappede på baggrund af un-
dersøgelsen bl.a.:
. At vejledere gennem f.eks. efter-

uddannelse sikres bedst muLig viden

om, hvilken betydning/hvilke kon-
sekvenser en funktionsnedsættelse

har for de unge
.At der-skabes et bedre overblik

over uddannelsesmuligheder, så

de unge får et reelt billede af valg-
mulighederne

. At der ses nærlnere på grunden til,
at mange unge med en adgangs-

givende ungdomsuddannelse tilsy-
neladende ikke fortsætter med en

videregående uddannelse
. At man fi-emmer udviklingen af

pædagogiske rnetoder, så man kan

sikre, at flere unge med et handi-
cap kommer ud af grundskolen
med en fuld afgangseksamen.

FOKUS PA UDDANNELSE

C enter for Ligeb ehan dling af Han di cap -

pede (CLH) søger deltagere til en kont-

mende wtdersøgelse aJ huorfor mange

unge med et handicap ikke går uidere i
uddannelsessystemet. CLH søger perco-

ner med et handicap, som har en ad-

gangsgiuende ungdomsuddan.n else, og

som er i gang med, har aJbrudt eller heh

fraualgt en vi deregående u d dann else.

Interesserede kan kontakte Lasse

Michaelsen på mail Inr@clh.dk eller

tlf,3336 7335.

Læs også Mikkel Settnes indlæg: Ud-

dannelse er kun.for de stærke, side 19.

FAKTA

Center for Ligebehandting af Handicap-

pedes undersøgetse er foretaget via

spørgesliemaer, 165 unge med et

bevægehandicap har deltaget.

De unge er i alderen 16-25 år.

7loto af de adspurgte i undersøgetsen

har gået i fotkeskolen, 12% i en center-

ktasse. 100/o i speciatktasse og Tolo i

privatskole.

Læs mere om undersøgelsen og Center

for LigebehandLing af Handicappedes

øvige undersøgelser om uddannelse og

handicap på www.clh.dk.

"Det er dybt probtematisk, at så mange

unge handicappede fortader folkeskoten

uden en futd afgangsprøve. De snubler

ud af folkeskolen og får dermed en helt

skæv indgang til ungdoms- og voksen-

Livet. Dårl.ige skolekundskaber gør del

næsten umuligt at komme videre i ud-

dannetsessystemet og senere få fod-

fæste på arbejdsmarkedet".

Sagt af formand for Det CentraLe

H a n di cap råd, ti d L. s u n d h edsmi n i ster

Ester Larsen, do CLH's undersøgelse bLev

offentliggjort i januor 2006.

Af Bodi[ Jensen
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- Jeg sksl bsre have lidt ekstra tid
Anders Berenth tager 9. klasses afgangseksamen til sommer på ligefod med klassekammeraterne

Anders har sin hjælper Michael
med, når han er i skole. Fljælperen
assisterer med de ting, Anders ikke
selv kan. For eksempel løfte skole-
tasken og tage bøger op.

"Det er mest i matematik, jeg
bruger min hjælper. Når vi for ek-
sempel skal lave opgaver, hvor jeg
skal bruge lineal, passer eller vin-
kelmåler.Jeg kan ikke rigtig holde
dem selv, men så fortæller jeg Mi-
chael, hvad han skal gøre.Det tager
lidt længere tid, når man skal for-
klare sin hjælper, athan skal lægge

linealen sådan eller sådan, men det
gfu fint nok," synes Anders Berenth.

Skriftlig matematik. Fire timer.
Værsgo.

Forår betyder forberedelse til ek-
samen. Også for 9.b pi Præstemose-
skolen i Hvidovre.Til sommer er ni
års skolegang slut, men først er der
lige en omgang terminsprøver, der
skal overstås.

"Der er nogle åg, hvor vi endnu
ikke har nået hele.pensum, så vi får
nok lidt travlt. Men jeg regner med
at få en god karakter i fizsik. Og også

i matematik. I dansk er jeg ikke så

god til at.stave, men det går nok,"
sigerAnders Berenth.

Han er 15 år og har gået på
Præstemoseskolen, der er en almin-
delig folkeskole, siden børnehave-
klassen. Anders har muskelsvind af
typen kongenit myopati og bruger
el-kørestol,når han er ude. Men han

kan godt gå lidt rundt hjemme og i
klassen.

"Men det er godt at have stolen
med, så jeg ikke bruger alle minb
kræfter på at komme rundt."

Bliver træt
Ti1 eksamen skal han også have sin
hjælper med. Og sin bærbare com-
puter, som han bruger en del i un-
dervisningen.

"Jeg gør bare, lige som jeg plejer
i timerne. Men det kan godt være,

at jeg frr brug for lidt ekstra tid til
eksamen i forhold til de andre i min
klasse, fordi nogle ting tager længere

tid for mig. Men det gør mig ikke
noget, at jeg måske skal sidde lidt
længere e4d de andre. Det er jo
ikke, fordi jeg er dårligere end dem.

Jeg kan bare godt blive træt, hvisjeg
skal skrive meget ind, og så må jeg
tage en lille pause," forklarer Anders
Berenth.

Den ekstra tid til eksamen har
han og hans forældre på forhånd af-
talt og faet på, plads med skolen.
Hans forældre har deltaget i et
skole,/eksamensmøde arrangeret af
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind, og eftedøTgende har åmilien
holdt møde medAnders' klasselærer

og skoleledelsen for at aftale, hvor-
dan Anders' eksamen skal forløbe.

"Det har heldigvis løst sig fint.
Men vi var forberedt på, at det er
vigtigt at være ude i god tid for at få

Af Bodil Jensen

Foto: l,li kkel Østergoa rd
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Anders Berenth er ikke nervøs for ot
skulle til ofgongsprøve. Men han gLæder

sig lil or blire lcrtiq med skolen.
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en afklaring, for der er tilsynela-
dende stor forskel på, hvordan de

enkelte skoler tackler de specielle
behov, som børn med rnr.rskelsvind

kan have. Men Anders gav udtryk
for, at han bare havde brr-rg for: at
vide, om han havde den ekstra tid til
eksamen e11er- ej. Så kan han bedre
slappe af i forhold til det," sigerAn-
ders' mor. Dorte Berenth.

Hverken Anders e11er familien
har været i wivl om, atAnders skulle

til eksanren, nojagtig sont de andre i
klassen.

"Det har egentlig aldrig rigtig
været et spørgsmål. Han vil jo bare

serne op lige som allo de ancL'e.

Og så har vi og Anders været så

heldige, at iran har en kanon god
hjælper og en engageret klasselærer.

Samtidig har han selv fundet ud af,

hvad han gerne vil efter skolen - og
det skal han bare, siger han! Så vi er
nogle privilegerede fbr:ældre," synes

I)orte llerenth.

Uddannelse på lige fod
"Det kan godt være, at jeg har et
handicap, men jeg er jo lige så'nor-
ma1'som de andre, hvis man kan sige

det sådan.Jeg skal bare ikke have et
ar:bejde, hvor jeg skal kunne en
tnasse S,sisk.Jeg skal have en uddan-
nelse, hvor jeg kan være med på lige
fod," siger Anders.

Og han har allerede besluttet,
hvad han skal efter 9. klasse, når ek-
samerl og somrr. erGrien er overstået.

'Jeg skal på 3D College i Gr:enå.

Det er en to-årig uddannelse, hvor

FOKUS PA UDDANNELSE

man arbejder med 3l) anir-nation.
Efter to år: har inan en uddannelse
sonr web-integrator.Jeg havde også

overvejet at tage på efterskole, rnen
r.rddannelsen i Grenå er næsten lige
som at være på efterskole, fordi man
skal bo på skolen. Og j.g tror, at det
bliver godt at prøve at komnre lidt
hjemmefi'a."

Når de to år i Grenå er: overstået,

er det Anders' plan at videreuddanne
sig inden for animation, film og
colllputerspil.

"3D lrrirrrtiorr intclesso'cl rrrig
rigtig meget. Det er kommet sådan

lidt af sig selv de seneste rir, så det har

ikke været så svært at finde ud af,
hvad jeg vil," sigerAnder:s lJerenth.
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I Rehabiliter:ingsCenter fol Mus-
kelsvind rådgiver ergoterapeut Pia
Myrup børn oq uirge med nrr-rskel-

svind, lærere, skoleleder:e og foræl-
dre om bl.a. skolegang og afgangs-
prøver i folkeskolen. Der kan være

nrirr)Sc spolgsrrril. dcl' skrI .rfkl:rres
indcn en eksanren. Derfor anbefaler
Pia Myrr-rp, at rilan i god tid fir
holdt et nrøde med skolen.

"Fornrålet nred skolens prøver og
eksrrrrerrel er i[olgc lovgivrrirrgen :rt

dokumentele, i hvilken grad eksami-
natrden op$,lcler de nål og krav, der
er fastsrt for laget og r,rddannelsen, og
at proverrle skal afspejle den ntåde,
som eleven har: arbejdet på. Der er
nogle, der berrytter en plaktisk hjæl-
per til at stille rnaten'ratikopgaver op,

over:tage indsklivningen af en 1æn-

gere tekst på pc efter elevens diktat
eller til at holde passer og lineal ved
geometriopgaver. Og vi oplever ind
imellem, at der opstår nogle proble-
mer i forbindelse rned eksamen, fordi
man på nogle skoier glemmer eiler
ikke er opmærksomme nok på, om
en elev har specielle behov, der også

skal tænkes ind i en eksamenssittia-

tion," siger Pia Myrup.
Nogle elever med muskelsvind

har svært ved at nå at skrive stil på

den norrnerede tid. Og der kan være

behov for specielle programmer til
conlpr-1teren, so1r1 man skal nå at være

fortrolig med inden eksamen. Der
kan også opstå spørgsmål sorn: Hvad
må en hjælper assistere med under
eksamen? Og hvad gør: man, hvis

man har brug for ekstr:a tid til toilet-
besog cllo' lrrl brtrg for en pnrrsc?

I austtst 2005 kom der nye regler
fi'a LJnderwisningsnrirristeriet, som be-
tyder, at skolelederne har fået mulig-
hed for selv at tilbyde en særlig tih:et-
te1æggelse af prøverr fbl elever med et
sær1igt behov - nden at der skal søges

disperrsltrorr Iros urrdclvisrrirrgs:rrirri-

steriet. Skolelederen kan tage stilling
ti1, om man kan ff bevilget ekstra tid
til prøverne, e11er om man f.eks. kan
konme til at sidde i et separat rum, så

man kan konlnr.rrrikere rned sin hjæ1-

per eller holde par-rser r.rden at for-
sryrre andre. Bekendtgørelsen åbner

også r'nulighed for, at opgaverne til-
passes, hvis eievens vanskeligheder gør

det nødvendigt. Klarzet er blot , at for'-
målet med prøver:ne åstholdes.

"Vi kan se, at der er stor forskel
på de enkelte skolels praksis og
holdning, og på hvordan de vælger
at forholde sig til reglerne i lovgiv-
ningen. Derfor er det godt at få en
aftale på plads i god tid, så alle par-
ter er med på, l-rvordan eksamen skal

foregå," siger Pia Myrr.rp. -bqj,
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Nyt uddsnnelsesproiekt for unge

I RehabihteringsCenter for Muskel-

svind har man i mange år været oP-

mærksom på, hvordan børn og unge

med muskelsvind klarer sig ågligt
og socialt både i deres skoleforløb og

efter, at de har a{iluttet grundskolen'

Og mange børn med muskei-

svind klarer sig åktisk godt i skolen'

Men der er også giuPPer, som ikke

fagligt klarer sig lige så godt som

deres kamrnerater. De første år i sko-

len går som regel godt, men om-

kring 4., 5. og 6. klasse bliver nogle

børn med muskelsvind i stigende

grad koblet afbåde ågligt og socialt'

Det beryder noget også for deres

muligheder efter folkeskolen' Det er

rehabiliter-ingscentrets erfaring. at

forholdsvis få unge med muskelsvind

kommer i gang med en ungdoms-

uddannelse, og færre tager efte{øl-

gende en videregående uddannelse'

"Det tager simPelthen tid at have

muskelsvind. Både praktisk og inde i
hovedet.Vi har fokuseret meget På

det fysiske handicap, og på at børnene

og de unge skulle deltage på lige fod

i skolen. Men måske har vi gjort

nogie af dem en bjørnetjeneste, fordi

vi ikke har været helt så oPmærk-

somrne på, at de også kan have behov

for mere socialpædagogisk hjælp og

støtte. Og vi ved for lidt om, hvorfor

der er så mange, som efter folkesko-

1en ikke kommer videre med en ud-

dannelse og et job;' siger cheflæge Jes

Rahbek fra RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind (RCflM).

Det er bl.a. baggrunden for et nYt

skole,/uddannelsesproj ekt, som reha-

FOKUS PÅ UDDANNELSE

biliteringscentret håber at kunne

sætte i gang til august.

Klæde bedre På
"Vi vil gerne forsøge at finde en

model for, hvordan man kan sikre

elever, forældre, skoler og lærere den

rette viden på det rette tidspunkt'

Kort sagt klæde dem bedre På. Og så

vil vi gerne indsamle nogle efarin-
ger og skabe en netværksmodel, som

også vil kunne overføres til andre

diagnosegrupp er," forklarer ergote-

rapeut og projektleder Ann-Lisbeth

Højberg fra rehabiliteringscentret'

. Det nye projekt skal bl.a' være

med til at indsamle viden om og

sætte fokus på de psykoso ciale følger

af at have muskelsvind.

Projektet kommer til at omfatte

Rehabiliterings C enter for Mtskelsu in d s ætter fokus p å unge og u ddannels e

lJnge med muskel-

svind skal have et

fagtigt og sociolt

fundoment med sig
ud af grundsko[en, så

de kan leve et selv-

stændigt ungdoms'
og voksentiv. Det er

formålet med et nYt

projekt i Rehabitite-
ingsCenter for
Muskelsvind.

Af Bodil Jensen

Foto: l4ikke! Østergaord

1 5 Musketkraft 2/2006



børn med Duchennes og Beckers
muskeldystrofi , deres forældrc, lærere

i grundskolen, der har elever med en

af de to diagnoser, sarnt unge, der
har afsluttet grundskolen, og sonr
ikke har fået et socialt og ågligt fun-
darrrent, så de krn Fortsætre i err

ungdomsuddannelse. Desuden efter-
skoler, højskoler og specialskoler, der
har interesse i at samarbejde om ud-
vikling og eventuelt etablering afet
uddannelsestilbud til de unge.

Det nye projekt bygger,videre på

tidligere undersøgelser og projekter
i rehabiliteringscentret.

Det er bl.a. planen, at der via det
nye projekt skal etableres newær'k for
lærelne og muligvis også for børnene
og de unge og for forældrene. Net-
værkene skal bruges til at udveksle
eråring og viden, som det ellers kan
være svært at få adgang til. En lærer
kan f.eks. få ideer Ii-a en anden lærer
om brug afIT i undervisningen eller
om tilgængelige lejrskoier. Nervær-
kene skal både være fiTsiske i form af
mØder og temadage og virtuelle i
form af IT:baserede mødesteder', bn-rg

af email og net-konferencer.
"Vi tror, at brugen af netværk

kan være med til både at øge den
enkeltes viden og ændre holdninger.
For eksempel er det planen, at
lærerne skal blive bedre klædt på til
at stØtte den enkelte elev med nrus-

kelsvind i deres klasse," siger Ann-
Lisbeth Højberg.

Et 11. skoleår
lJdover netværkene vi1 projektet
også omåtte individuel rådgivning,
hvis der er behov for det.

Det nye uddanneisesprojekt skal

også være med til at afklare, om et
ekstra r-rddannelsestilbud til unge
med Duchennes og Beckers muskel-
dystrofi - et 11. skoleåt - vil give de

unge bedre mulighed for at kunne
fortsætte i en ungdomsuddannelse.

Det helt overordnede formål
med det nye uddannelsesprojekt er-,

åt unge med Duchenne og Becker
skal afslutte grundskolen og eventu-
elt et ekstra uddannelsestilbud med
et fagligt og socialt fundament, der
gør denl i stand til at leve et selv-
stændigt ungdoms- og voksenliv på

egne pr'ærrrisser.

Projektet er planlagt til at løbe
over tre år, og der arbejdes i øjeblik-
ket på at søge penge til ggnnem-
førelsen afprojektet.

RehabiliteringsCenter for Mus-
kelsvind har pt. registreret r alt 66
børn og unge i alderen 6-14 år med
Duchennes og Beckers. muskel-
dystrofi. Når finansieringen af pro-
jektet er på plads, vil rehabiliterings-
centret henvende sig direkte til
målgruppen. r

FOKUS PA UDDANNELSE

Reh a bi Literi n g scentrets nye p roj ekt
skoL bygge videre på erforinger fra
andre projekter om unge bL.a. projekt
ForSpring, som tidLigere hor været
omto[t i Muskelkroft.
Arkivfoto : Claus H a ogen sen/ Ch i Ii

RehabiLiteringsCenter for Muskelsvind

(RCfM) har tidLigere gennemført flere

projekter med fokus på skole/uddan-

netse:

o I 1993 så man nærmere på skote- og

fritidsprob[emer for drenge med

Duchen nes muskeldystrofi .

. I samarbejde med Marselisborgcentret

blev der i 2001 igangsat et projekt -
ForSpring - hvis formål var at udar-

bejde en modet for, hvordan unge med

et fosisk handicap kunne støttes til at

opnå en selvstændig voksentilværelse

på egne præmisser.

o En undersøgelse som RCfM iværksatte

i 2004 i forhoLd tiL 42 skolebørn med

Duchenne i 2.-7. ktasse viser fore[øbig

(undersøgelsen er endnu ikke afstut-

tet):

- at 40olo af børnene er startet i

skolen til normal tid, mens 60% er

startet et år senere

- at 670lo går i atmindeLig folkeskote,

mens 33 % gåri specialktasse/skole.

. I januar 2005 offenttiggjorde RCfM en

undersøgelse af voksne med Duchen-

nes musketdystrofi - ud af 64 inter-

viewpersoner mellem 18 og 42 år

hav de 9 5,4olo afsluttet folkeskolen.

40olo vd( startet på en erhvervsuddan-

nelse. og 9,2olo havde afstuttet en

erhvervsuddannelse. 12,3% havde

beskæftigelseserfaring, mens ingen på

interviewtidspunktet var i arbejde.
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Uddannelse er kun for de stærke

Man er speciel, når man som person

med et handicap i Danmark tager en

videregående uddannelse!

Artikler i bl.a. Politiken åstslår,

at personer med handicap er under-
repræsenterede på de videregående
uddannelser i Danmark i forhold til
andre lande, hvilket naturligvis rej-
ser 6t afgwende spørgsmål: Hvorfor?

Nogle vil påpege, at visse unge
mennesker med handicap ikke
møder de samme krav til uddannelse

som deres jævnaldrende. Dette skal

j.g på ingen måde negligere, da

dette kan være årsagen i visse til-
fælde, men som 6n, der lige er star-

tet på en videregående uddannelse
(nærmere bestemt civilingeniørud-
dannelsen på DTU), må jeg påpege,

at der er andre væsentlige barrierer
for personer med et handicap, som

kan få eri videregående uddannelse

til at føles som en uoverskuelig mur.
Det nok mest åbenlyse problem

er naturligvis tilgængelighed. F.eks.

kan nævnes, atjeg på min,.riddannel-
sesinstitution oplevede, at man valgte,

at trappeliften skulle efterses netop
den ene dag om ugen, hvor jeg
skulle bruge den. Resultatet var selv-

sagt, at jeg ikke kom til forelæsning
den dag, da min adgang ti1 lokalerne
1å spredt i tusind stykker, fordi man
ikke havde undersøgt, om der rent
åktisk var nogen, som skulle bruge
liften den pågældende dag.

IJdover at holde styr på, at hjælpe-

midler ikke på mystisk vis flyttes eller

f ernes, kommer, at man hvert seme-

ster må sikre sig (ofte ad flere om-
gange), at man kan deltage i under-
visningen i de pågældende lokaler.
Kort sagt en energikrævende kamp
for overhovedet $rsisk atvære tilstede

der, hvor uddannelsen foregår.

Flot at du er her
Men uddannelse er mere end til-

gængelighed og fysisk tilstedevæ-
relse. I det øjeblik man har forceret
etager, trappetrin og smalle døre og
rent faktisk når til den sociale del af
uddannelseslivet (- et socialliv, som
er uundværligt, når man skal til-
bringe så meget tid 6t sted, som en

uddannelse nu kræver) møder man
sine medstuderende og finder straks

en ny mur - eksemplificeret i form
af kommentaren: "Flvor er det flot,
at du er her".

En kommentar, hvis mening sik-
kert er reel nok, men hvis ordlyd ry-
deligt graver en grøft imellem den

talende og mig.Fordi det er flottere,

atjeg er her, end at alle andre er her

- underforstået, jeg er anderledes.

Det er selvfølgelig først og frem-
mest handlingen og ikke uheldige

kommentarer, som er afgørende, men

det er mere reglen end undtagelsen,

at folks omgang med en person, der

tilFældigvis har et handicap, er mere

præget af fordomme som: "Kan du

godt have sex?","Hvor længe kan du

regne med at leve?" osv. (Begge dele

ikke kommentarer opfundet til lej-
ligheden, men rent faktisk spørgsmåI,

som det lykkedes mig bare iIøbet af
en uges rustur at ffi smidt i hovedet.)

Konstant bevisførelse
Sådanne fordomme skal der arbejdes

hårdt for at ændre og kræver, at man

konstant er pal:at trl. at beuisd over for
omverdenen, ^t 

rrr'an ikke grund-
læggende er forskellig fra alle andre.

Som en person med et handicap be-

finder jeg mig således i en konstant

åbenhedskonkurrence for at blrve

behandlet som "normåI", således at

andres fordomme ikke bestemmer,
hvadjeg skal foretage mig, samt hvad
jeg kan og ikke kan. Altså en kon-
kurrence for ikke at blive kategori-
seret i en særlige klasse: "handicap-
pet", hvor folk har åste forestillinger

JEG MENER

om, hvem man er, og hvad man kan

(og specielt hvad man ikkekan)l
Dette er ikke sagt for at fortælle,

at jeg har det dårligt med min ud-
dannelse, for jeg er åktisk meget

glad For både uddannelsen og mine
medstuderende. Men alle disse for-
hindringer opstår jo, inden man har

bekymret sig om den åktiske ud-
dannelse, som mange mennesker

uden et handicap har besvær nok
med at gennemføre.

Blot summen kan således virke
uoverskuelig blot at gå i gang med

og medfører, at uddannelse bliver
forbeholdt de stærke, der har ener-
gien til at tage kampen op med

trapper og fordomme!

Mikkel Settnes er medlem af Muskel-

suindfondens ungdomsgruppes politik-
udualg.

At tage en uideregående uddannelse kan uære en kamp mod både trapper ogfordomme

Af MikkeL Settnes

Foto: Jørgen Smidstrup
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Ny arbejdsgruppe vil styrke ALS-arbejdet
I stedetfor at bibeholde ny ALS-forening;forenes indsatsenfor
rnennesker med ALS i Muskelsuindfondens medlemsregi

En lyst t1L at gøre mere for gruppen
af mennesker med ALS og et ønske
om flere penge til bl.a. at sende re-
præsentanter til internationale kon-
ferencer og møder omALS har i de

seneste måneder fået en gruppe
medlemmer i Muskelsvindfonden
med ALS al at gi sarrrrnen og drøfte,

hvordan deres mål bedst kunne
opnås.

Gruppen ville gerne oprette flere

lokale selvhj ælpsgrupper og bidrage
til bedre møder for mennesker med
,.\LS. De ville sikre sig at have

rnindst en repræsentant med ALS
med ti1 den internationale AIS-sam-
menslutnings årsmøde og sympo-
sium, der i år foregår i Japan. Des-
uden ønskede de at være massivt

repræsenteret på det nordiske ALS-
symposium i Island i september og
ligeledes være repræsenteret ved
fremtidige møder i det nordiske
forum. Netop mødet på Is-land er en

opfølgning på det stiftentle m:øde I
det nordiske AlS-forum, der fore-
gik på Musholm Bugt Feriecenter i
september 2005. Endelig ville grup-
pen folmidle al den viden, man ind-
samlede fra de internationale aktivi-
teter samt erfaringer fra deres

daglige liv med ALS via gruppens
hjemmeside på internettet.

Da meldingen fra Muskelsvind-
fonden i efteråret 2005 lød, at fon-
dens økonomi ikke tillod at priori-
tere så store udgifter på internationale
aktiviteter i2006 i forhold til de for-
pligtelser, man som forening har over
for andre medlemsgruppers ønsker,
opstod id6en &aAlS-gruppen om at

stifte en ny forening. Foreningen
skulle ses som et supplement til Mus-
kelsvindfonden og det medlemsar-
bejde, der i forvejen foregår d6r. Med
en selvstændig forening kunne grup-

pen også fundraise til sine aktiviteter,
lød tanken fra initiativtagerne til for-
eningen.

Sarnle kræfterne
Planerne om at stifte den ny fore-
ning, AlS-Gruppe-Danmark, var
meget langt, men eksistensen af to
foreninger, der arbejder for de

samme måI, skabte en del forvirring
og usikkerhed blandt øvrige perso-
ner med ALS i Muskelsvindfonden
og RehabiliteringsCenter for Mus-
kelsvind.

D erfor har Muskelsvindfondens
ledelse og initiativtagerne bag AT.S-

gruppen holdt møder og korre-
sponderet indbyrdes for at a{klare,

om en ny forening var den rigtige
måde at skabe bedre vilkår for men-
nesker medAlS, og om det ikke var

bedre at samle kræfterne, når nu
målet fra begge sider var at gøre en

indsats for gruppen af mennesker
medALS.

"Muskelsvindfonden og Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind
har gjort meget for mennesker med
AI-S og har haft stort fokus på netop
den gruppe, men dermed ikke sagt,

at tingene ikke kan gøres anderledes

og bedre. Derfor var det for os

nærliggende at opfordre ALS-grup=
pen til at indgå som en aktiv ar-
bejdsgruppe i Muskelsvindfonden
og bruge kræfterne d6r på at udvikle
aktiviteter for mennesker med AlS,"
siger direktør Gitte Nørgaard.

"Vi vil alle gerne være med til at

gØrc en forskel for gruppen af men-
nesker med ALS, og det, tror jeg,
sker bedst yed at samle aktiviteterne
i Muskelsvindfonden og give de

medlemrner, der har lysten og ener-
gien til at gØre en aktiv indsats, plads

til at agere - selvfølgelig inden for

de rammer, der også gælder de Af Jane W. schelde

øvrige medlemsgrupper," siger Gitte
Nørgaard.

Bedre resultater
En organisation som Muskelsvind-
fonden bygger ifølge Gitte Nør-
gaard på fællesskab og solidaritet.

"Det beryder, at rnarr ikke kan
etablere selvstændige enheder i så lille
en organisation som Muskelsvind-
fonden. Dermed kan man heller ikke
give lov til, at medlemsgrupper selv-

stændigt kan fundraise til egne akti-
viteter i Muskelsvindfondens navn.

Solidariteten og fællesskabet giver
også medlemrnerne den sryrke, at de

kan blive repræsenteret som en stØrre

gruppe og opnå bedre resultater, når

organisationen på medlemmernes
vegne bl.a. arbejder handicappolitisk
med problemstillinger, der berører
både mennesker med AIS og andre

muskelsvindsygdomme. F.eks. reg-
lerne for merudgiftsdækning og
hjælpeordning," siger Gitte Nørgaard.

Konklusionen på møderne mel-
lem Muskelsvindfondens ledelse og
AlS-gruppen er, at AlS-gruppen
fremover i stedet for at bibeholde en

selvstændig forening indgår som en

aktiv arbejdsgruppg med ansvar for
Muskelsvindfondens aktiviteter for
medlemmer med ALS og deres

pårørende i samspil med medlems-
afclelingen. Arbej dsgruppen kan der-
med være med til at styrke indsatsen

over for netop denne gruppe.
Hvilke id6er AlS-arbej dsgrup-

pen har, og hvilke aktiviteter der vil
blive sat i værk 12006 for personer
med ALS og deres pårørende, vil
blive uddybet i næste nummer af
Muskelkraft.
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Det uar en storntfuld og kølig søndag i marts

B ra td m a n d e n, itr di art e rp igen, p i rtgu i n e n, s tt -

pernmndett, prinsessen, ridderen, døden - og

deres;forældre - haude sat hinanden. stæune i

Ba,qsuærd kirl<e. I baglokalet.

For tredie år i træk skulle de mødes netop d6r

- og n.Lr gialdt det,Tønden dinglede allet'ede i

en snor_fra loftet... Lidt efter lidt indfandt de

sig - på det aftalte sted - på det a;ftalte tids-

punkt, men i en ry J-orklædring.
Nu, nu - NU - skulle der slås kattert af
tøn.den, spilles spil, spises boller og kage og

drikkes kqlfe og safteuand.

Forældregruppelt Sjcelløn.d 3 uar på spil igen -
medfotograf Mikkel Østeryaard lige i hælene.
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Ci rkus, si ld, skærmtegl og strukturreform-

På landsmødetjonglerede børnene og indøvede cirkusnumre med rigtige cirkusartister, mens de voksne var tiL møde.

Foto: Johnny Wichmann.

Et stuuurrt, stuuurrt nuuumrrrerl 2005 blev
netop et "stuuurrt, stuuurrt" år for Mu-
skelsvindfonden. Der var cirkustelt, artister
og røde næser i alle størrelser ved lands-
mødet i maj. Der var en stor flok unge
"søulke" og "sild" med muskelsvind, som
for første gang mødtes til ungdomscruise
i oktober. Der blev knoklet på sommerens

koncertturn6er, så det gav stØrre indtægter
end forventet til foreningens arbejde. Og
der blev kigget på skærmtegl og arkitekt-
tegninger af kontorhuse og taget en meget
stor beslutning i Muskelsvindfondens be-
styrelse om at gå i gang med at bygge et

nytxforenings- og reh4biliteringscenter i
Århus.

Muskelsvindfonden jonglerede også på

anden måde med de store ernner i 2005.Vi
var særdeles aktive i den handicappolitiske

debat.Vi blandede os i strukturreform-
debatten.Vi gav høringssvar til de mange
nye lovforslag, der fulgte med Folketingets
vedtagelse af kommunalreformen, tog åt
i adskillige sager om kommuners tilbage-
holdenhed med at dække vores medlem-
mers merudgifter og hjalp medlemmer
med at anke sager af principiel karakter
med stor succes.

I efteråret engagerede vi os i debatten
om det offentliges betaling af en handi-
cappet mands brug af escortpiger. Ikke
fordi vi havde taget konkret stilling til, om
det ofGntlige skal betale for sex-ydelser,
og om prostitution bør v'ære ulovlig, men
fordi vi - og samfundet - i høj grad havde

brug for en afldaring på området.
Sagen viste dog, at emnet er svært at

tage fat på og ofte får en unuanceret og

misforstået fremstilling i medierne. - Måske

var det samme misforståede opmærksom-
hed, der var årsagen til, at debatforummet
på Muskelsvindfondens hjemmeside blev
hacket og måtte lukkes ned. - Men vi hå-

bede, at sexsagen kunne sætte fokus på det
reelle problem, som nogle rnennesker med

handicap har i forhold til at å tilfredsstillet

deres seksuelle behov. Det lykkedes ikke i

medierne. Til gengæld har Muskelsvind-
fondens repræsentantskab besluttet at tage

fat i emnet og arbejde på at finde løsninger
for de medlemmer, der måtte have brug
for det.

2005 var også året, hvor foryngel-
seskuren i foreningens politiske orga-
ner fortsatte. Der blev valgt ny - og ung

- næstformand i Muskelsvindfonden,
ligesom der kom nye, unge medlemmer i

repræsentantskabet. På samme landsmøde

blev der vedtaget nye vedtægter, som fra
2006 giver medlemrnerne mulighed for at

brevstemme til valgene til repræsentant-
skab samt formands- og næstformandspo-
sterne.

Diskussionerne om fremtidsplanerne
for Musholm Bugt Feriecenter fortsatte
12005.I den nærmeste fremtid skal der
tages konkret stilling til, hvordan og på

hvilken måde feriecentret skal udbyg-
ges, og hvordan økonomien kan komme
til at hænge sammen. Arbejdsmarkedets
Feriefond har givet os endnu to år til at

afldare situationen, før de endegyldigt luk-
ker pengekassen i for yderligere lån til en

udbygning.

Medlemsarbejdet
Et vigtigt aktiv i Muskelsvindfonden er en

bred og engageret medlemsskare, der læg-

ger meget energi i at mødes i medlems-
grupper og deltage i weekendkurser og
aktiviteter, som de selv tilrettelægger med
stØtte fra Muskelsvindfonden. I de senere

år er det dog blevet sværere og sværere at

honorere ønskerne fra det stigende antal
medlemsgrupper, fordi den økonomiske
ramme til medlemsarbejdet ikke har kun-
net udvides tilsvarende.

Derfor var det glædeligt, at vi i 2005 fik
plads til at afsætte flere penge til medlems-
aktiviteter. Det gav mulighed for både at
etablere nye medlemsgrupper og åstholde
de hidtidige populære aktiviteter såsom
sommerlejre for børn og unge. en mini-
sommerhøjskole for seniorer samt en lang
række aktiviteter i medlemsgrupperne. En
afde nye grupper, der opstod r2005,var
den såkaldte midtgruppe af voksne mel-
lem 25 og 50 år, der i oktober inviterede
til sansekursus. Gruppen definerer sig som
voksne, der har accepteret deres situation,
men stadig vil udvikles - og feste.

De udvidede økonomiske rammer
gjorde det desuden muligt at afprøve nye
aktiviteter i medlemsregi. En gruppe aktive
medlemmer med ALS arrangerede f.eks. i
september et nordisk trbf for mennesker
med ALS for at se, om der var grobund for
et fælles forum. Til mødet kom 24 islæn-
dinge, 15 danskere og nogle {å fra Norge
og Finland. Resultatet af nlødet blev, at der
blev stiftet en Nordisk ALS Alliance, der
vil arbejde på at give mennesker medALS

i de nordiske lande de samme gode vilkår,
som findes i Danmark.

Et andet nyt tiltag var ungdomscruiset
på Musholm Bugt Feriecenter for de 11-
16-årige med muskelsvind. Klubdagene
skulle dels bruges på at samle de unge og
give dem nogle fælles oplevelser, der ikke
handlede om muskelsvind, handicap og
forening. Dels at få input fra de unge om,
hvordan de i fremtiden kunne tænke sig
at mØdes, hvad deres behov er, og hvad
Muskelsvindfonden kan gøre for at støtte
dem.

lJngdomscruiset blev en stor succes,

og ønsket om at gØre noget tilsvarende i
2006 er stort fra såvel de unge som Mu-
skelsvindfonden. Om det lykkes, afhænger
af, om det bliver muligt at få ekstern støtte

til at afholde nye klubdage.
I forbindelse med den årlige newærksweek-

end, hvor Muskelsvindfondens politisk
valgte mødes med alle aktive kontaktper-
soner i foreningen, blev der i 2005 afholdt
en særlig temadag for alle med interesse
for handicapp olitisk arbej de.

Omstruktureringen af DSI's lokalafcle-
linger og valg til handicaprådene i de 98

nye kommuner har vakt interesse blandt
flere af Muskelsvindfondens medlemmer.
Vi er rigtig glade foa at så mange medlem-
mer har kunnet prioritere denne vigtige
indsats. Det er meget positivt, at så lille en
forening som Muskelsvindfonden vil være

så bredt repræsenteret i det handicappoli-
tiske arbejde.

Medlemmer i tol (2005)
o Medlemmer: 2.156

r Aktive medlemsgrupper: 38, heraf:

- 9 forældregrupper

- 1 bedsteforætdregruppe

- 4 ungdomsgrupper

- 14 voksengrupper

- L0 diagnosegrupper

o 54 medlemmer, aktive i DSl LokaLt og

amts[igt.

Medlemsoktiviteter:
. 83 endagsmøder

o 34 weekendkurser

o 35 planlægningsmøder

. 7 weekendkurser og 1 temadag i
.Ungdomsprojekt 20:05

. 4 sommerlåjre

. 4-dages ungdomscruise

(kLubdage) for unge

. L netværksweekend samt temadag

for handicappolitikere

. L to-dages landsmøde

. 5 repræsentantskabsmøder

r 7 bestyrelsesmøder

Formålsbestemte omkostninger
Muskelsvindfonden 2005
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1997-2005
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Juleindssmling hos
medlemmer
Hvert år i december udsender Muskel-

svindfonden et julebrev til foreningens

medtemmer med en opfordring om at

sende et bidrag tit foreningens arbejde.

I perioden 2OO1 tiL 2005 er anta[[et af

bidragydere steget fra 270 til 334.

Kurven nedenfor viser de indsamtede

beløb i kroner.

Bidrag fra medtemmer 2001-2005.
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Høndicappolitik
Året stod ikke mindst i kommunalrefor-
mens tegn. Meget vil ændre sig med den

nye opgavefordeling rnellem regioner og

kommuner; men den konkrete udmønt-
ning af reformen er altafgørende. Derfor
brugte vi rnange kræfter på at gøre vores

indflydelse gældende. Umiddelbart for at

komme forringelser i forkøbet, men også

for at opnå forbedringer som følge af de

nye regler.

Komrrunalreformen vil f.eks. påvirke
reglerne for handicapbiler og hjælpeord-
ninger, og som noget helt nyt optræder
begrebet rehabilitering for første gang i
forbindelse med dansk lovgivning. I den

forbindelse har vi haft et godt og tillids-
fuldt samarbejde med de fleste af Folke-
tingets partier og med embedsmændene,
især i Socialministeriet og i Indenrigs- og

S undhedsrninisteriet.
Reglerne om merudgifter har også $'ldt

meget i vort handicappolitiske atbejde.Vi
har arbejdet på at klargøre reglerne og ikke
rnindst på at udbrede merudgiftsydelsen
til folk med pension efter de gamle regler

og til folk over 65 år, som i dag reelt ikke
har nogen mulighed for at få dækket deres

merudgifter, selv om kompensationsprin-
cippet ellers er helt grundlæggende i dansk

handicappolitik.Vi oplever desværre fortsat

en række temrrrelig genstridige komrrruner,

I n d s a m li n g sa kti vi tete r
En tiårs fødselsdag er noget særligt og skal

Gjres. Det mener de fleste børn, og det gør

vi også. Derfor var der sat ekstra kolorit på

årets Åh Abe-koncerter, som kunne fejre
sin tiårs fødselsdag i sommeren 2005. Men
var der blevet serveret lagkage med lys og

flødeskum, var lysene hurtigt blevet blæst

ud, og flødeskummet regnet væk. Med
andre ord vejret var en stor udfordring,
da de fire Åh Ab"-ko.rcerler blev afviklet
i juni. Alligevel formåede koncerterne at

sanrle et stort, trofast publikum og give et

nettooverskud til Muskelsvindfonden på

ca. en mio. kr.
Når det kan lade sig gøre under de vejr-

mæssige forhold, tyder alt på, at Åh Abe-

Høiskoleforstander Ote Louth fik pd landsmødet i noj over-

rakt Muskelsvindfondens handicoppis for sit engogement

og indsots for mennesker med hondicap på bL.o. Egmont

Højskolen. Foto: Jens Hosse/Chili

som til stadighed finder på nye finurlig-
heder for at omgå Folketingets og Social-

ministeriets regler, og derfor har vi løbende

involveret os i adskillige ankesager.

Vi vinder ca.70 %o af alle vores sager;

men det er tankevækkende, at chancen for
at vinde en ankesag kun er ca.25 %o,hvis

man ikke involverer en organisation. Hele
ankesystemet bygger jo ellers på, at man

ikke behøver at alliere sig med en orga-
nisation eller en sagfører for at få sin ret.

Dette betyder f.eks., at mennesker med
en funktionsnedsættelse, som ikke har så

stærk en organisation i ryggen som Mu-

skelsvindfonden, alt andet lige har sværere

ved at få, hvad de er berettiget til.
I årets løb har vi også været involveret i

udarbejdelsen afnye regler for handicap-

biler og nye regler for at medtage hjælp

under ophold i udlandet, hvor vi med
en meget kraftig kritik var med til at få

socialministeren til at trække et udkast til
ny bekendtgørelse tilbage.

Der er en tendens til, at enkelte kom-
muner har kastet sig over hjælpeordnin-
gerne og er begyndt at fokusere meget

på brugerens aktivitetsniveau. Aktivitet er

ganske vist en forudsætning for en hjæl-
peordning; men fokuseringen bliver tem-
melig overdreven, når disse kommuner
antager, at man med en funktionsnedsæt-

telse, der i sig selv er tidkrævende, samtidig

kan have et aktivitetsniveau på højde rned

andre mennesker uden en funktionsned-
sættelse.

Denne kommunale emsighed har
utvivlsomt en sammenhæng med de nye

finansieringsregler for hjælpeordninger,
der træder i kraft l.januar 2007, og som
pålægger kommunerne at finansiere en

større del afhjælpeordningerne. Ikke desto

mindre er almindelig lov og ret altså fort-
sat gældende, også for store kommuner, og

vi er derfor nødt til at have stor fokus på

hjælpeordninger det kommende år.

Nettoindtjeni ng indsamlingsaktiviteter
2000 - 2005

Mio.
DKK

10

I

6

4

2

2000 2001 2ø02 2003 2004 2005

virksomheder, organisationer og prqekter.
Overskuddet fra de indtjente penge skulle
gå til Nt[uskelsvindfonden.

Men konkurrencen inden for event-
branchen er hård, og derfor har Handshake
justeret sin strategi og satser nu på at skabe

et nyt "brand" - et varemærke ala Ån AU.
og Grøn Koncert. I dette arbejde er Hand-
shakes bestyrelse en vigtig medspiller, lige-
som den også har medvirket i udviklingen
og optimeringen af Grøn Koncert og Åh
Abe i 2005. Målet er fortsat at skabe flere
indtægtskilder og gøre Muskelsvindfon-
dens økonomi mindre sårbar for de ud-
sving, der følger afudendØrs koncertarran-
gementer.

Fordeling af nettoindtægter frø
i n dsøm Ii ngsq ktiviteter 2 00 5

Grøn Koncert

Åh Abe Koncert

Stots Koncert

RoskiLde Festival

Andre events

Tombo[a

Øbro banko

3.603.000

794.000

104,000

250.000

-225.000

205.000

100.000

4.831.000

å.

De frivillige
Det Grønne Crew overgik sig selv ved af-
viklingen afsomrnerens koncerter. En god
stemning, stor hjælpsomhed og et intenst
fællesskab gav bonus. Der var både men-
neskeligt og økonomisk overskud, og det
ville Muskelsvindfonden gerne sige tak
for. Derfor blev der gjort ekstra ud af årets

efterslukningsfest i september. En hangar
på den nedlagte flyvestationVandel ved
Billund blev omdannet til festplads for de

knap 1000 frivillige, der havde gjort en
flot og aktiv indsats i 2005.

Men tingene kommer ikke af sig selv.

Før sommerens arrangementer og som en

fortløbende proces tilbydes sektionsche-
ferne forskellige kurser, lederuddannelse
og som det nyeste tiltag en særlig inter-
net-portal - et crew-community - som

skal være med til at styrke, oplære og
åstholde de frivillige i crewet. Det koster
selvfølgelig, men pengene er godt givet ud
og kommer mange fold tilbage i form af
større kompetence, stØrre ansvarsfølelse og
en mere tidssvarende kontakt til crewet.

Også de frivillige muskelterer, der tager

sig af børnene og de unge på rehabilite-
ringscentrets kurser, Muskelsvindfondens
sommerlejre og landsmøder, fik i 2005

et 7øft. Muskelterkorpset har i de senere

år ikke været så stort som Ønsket, og for
at rette op på det og få mere struktur på

korpset er der blevet ansat en muskelter-
koordinator 15 timer om måneden. Op-
gaven for koordinatoren er at udvikle
muskelterkorpset, hverve flere frivillige og

lave uddannelsesplaner for muskeltererne.
Målet er at {å en stabil gruppe på 50-60
aktive frivillige, der har deltaget i kurser
i f.eks. førstehjælp, børnepædagogik og

kendskab til muskelsvind-diagnoser.

koncerterne har fundet en form, der på

imponerende vis kombinerer en musikalsk

oplevelse for børnefamiiier med en god
indtægtsgivende aktivitet for foreningen.
Men dermed ikke sagt, at vi lader det blive

ved det. Der er et stort potentiale i Åh
Abe-konceptet, som vi i de kommende år

vil arbejde på at udvikle.
Det samme gælder Grøn Koncert, som

i2005 nåede helt op blandt de fem bed-
ste koncertturneer nogensinde, nrålt efter

nettooverskud til Muskelsvindfonden. Og
det vel at mærke for andet år i træk og i
de 23 ir, Grøn Koncert har været afuiklet.

Vejret var også her vådt og koldt, men mu-
sikprogrammet holdt, stemningen blandt

publikum var god, og afviklingen af kon-
certerne forløb uden problemer. Tallet på

bundlinien til Muskelsvindfondens aktivi-
teter lyder på et nettooverskud pi ca.4,5

mio. kr. - og i høj grad medvirkende til,
at Muskelsvindfonden samlet slutter 2005

med et overskud pi 2,5 mio. kr. mod et

forventet underskud på en mio. kr.

Handshake fra Muskelsvindfonden -
den nye erhvervsdrivende fond, som blev

oprettet i slutningen af 2004 som en ud-
løber af Muskelsvindfondens indsamlings-

aftleling, skulle først for alvor stå sin prøve
i 2005.Tanken var oprindeligt, at Hand-
shake skulle tilbyde udvikling og afvik-
ling af events for kunder'. der talte større

De frivillige i tat
. 2.51,2 medtemmer af Det Grønne Crew

o 974 crewer i aktion i 2005 på koncerter,

landsmøde m.m.

. 59 Event Safety Crewer. heraf 30 i security

og 29 førstehjætpsmedarbejdere

. 1.080 frivitLige fra [okalforeninger ved Grøn

Koncert og Åh Abe

r 93 endagscrewer til Grøn Koncert og Åh Abe

r 30 frivilUge i Musketterkorpset

o 30 muskelterer har været aktive på 9 famil.ie

kurser arrangeret af rehabititeringscentret

samt på Muskelsvindfondens [andsmøde.

Uddqnnelse øf frivillige i 2005
. Førstehjætpsuddannelse for sektionschefer

(13 del.tagere)

. Kursus i kommunikation for sektionschefer

(34 dettagere)

o Basiskursus for sektionschefer (27 dettagere)

r 1 evalueringsweekend med sektionschefer

(67 deLtagere)

. Lederuddannelse for sektionschefer:

2 sektionschefer og 2 ansatte i Muskelsvind-

fonden har påbegyndt uddannelsen.

r Event Safety Crew uddannet til førstehjæLps-

assjstenter, 1.75 timers undervisning over 7

weekends (11 deLtagere)

. Event Safety Crew uddannet til" førstehjæl.ps-

behand[ere, 60 timers efteruddannelse

(6 deLtagere)

. Kurser i setvforsvar, førstehjæ1.p, crowd con-

tro[, storulykke-håndteri n g m. m. for security

" 
i Event Safety Crew (30 del.tagere) '

o 2 Musketter-weekendarrangementer -
evatuering og ptantægning af arbejdet

(25 deltagere).

Muskelkraft 2/2006 30 3 1 Musketkraft 2/2006
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Intern ation alt sam arbejde
Ambitionen var høj, da formand Evald
Krog i slutningen af iret rejste til Island.

Rejsen var en udløber af det nordiskeAlS-
træf, der havde været i Danmark i septem-
ber. De islandske deltagere p& træffet var

blevet så imponeret af den danske hjæl-
peordning og respiratorbehandling, at de

straks inviterede Evald Krog til at komme
til lsland for at forsøge at påvirke de is-
landske politikere og sundhedsvæsenet til
at etablere de samme tilbud. Møderækken
i den uge, besøget varede, var meget lang:

Behandlere, kommunale embedsmænd,
politikere - ja sågar den islandske præsi-

dent havde aflat tid tt7 at møde Evald Krog
og lytte til hans argumenter for, at Island
etablerer en hjælpeordning og tilbyder re-
spiratorbehandling til de mennesker, der
har behov for hjælp til vejrtrækningen.

Selvfølgelig sker tingene ikke efter 6n

uges møder, men der er ingen tvivl om,
at islændingene har fået sat nogle ting på

At oprette dagcentre for hondicappede børn i de sydaJi-
kanske townships er en of opgaverne for D|CAG - en foræL-
d re o rg o ni s ati o n, s o m M u s kelsvi n dfon d en støtter.

dagsordenen til de kommende års social-
politiske diskussioner.

I juni fik vi besøg af formanden og na-

tionalkoordinatoren for vores sydafrikan-
ske samarbejdspartner, DiCAG (Disabled

Childrens Action Group). Muskelsvind-
fonden har støttet forældreorganisatio-
nen siden 1997 rned midler fta Danida,
og formålet med studiebesøget var dels at

give de sydafrikanske repræsentanter nogle

input fra Muskelsvindfondens arbejde, dels

drøfte mulighederne for at søge en ny be-
villing fra Danida til et f erde projekt, når

det eksisterende projekt udløb med ud-
gangen af2005.

Et af punkterne ved DiCAG's besøg

var at oplev. .r, Åh Abe-koncert for at

se, hvordan vi indsamler penge til vores

formåI. Måske som inspiration til, hvordan

DiCAG på sigt selv kan ska{fe sig indtæg-
ter og klare sig uden økonomisk støtte
fra donorer. Fundraising vil netop være i

fokus, hvis Muskelsvindfonden indgår i et

nyt prqekt med DiCAG.

22 børn og unge med diagnosen dystrophio myotonica
deltog i reh abi titei n gscentrets somm erskole.
Foto : Steen Ch i sten sen.

ciale,.fysiske og psykiske vilkår for voksne
med Duchennes muskeldystrofi samt valg

af respiratorbehandling hos mennesker
medALS.

Det årlige Brickless Centre seminar blev
for første gang holdt uden for Danmark.
Selv om initiativet til seminaret kommer
fra rehabiliteringscentret, var det i 2005

svenskere, der tog sig afdet nordiske, åg-
lige arrangement. Det skyldes, at rehabili-
teringcentret i maj 2006 skal være vært for
den 4. internationale konGrence i organi-
sationen Paediatric Neuromuscular Reha-
bilitation. Der var derfor ikke ressourcer til
at stå for to internationale arrangementer

inden for salnme halvår.

t
Reh abi litert n gsCenter for
Muskelsvind -
Flere henvisninger, flere brugere, flere be-
handlinger og flere opgaver. Medarbej-
derne i RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind har haft rneget at se til det seneste

år. Det er selvfølgelig positivt og netop
også grunden til, at centret eksisterer. Der
er brug for medarbejdernes kompeten-
cer og rådgivning, men presset beryder, at

det i 2006 skal prioriteres meget højt at

få forhandlet en udvidelse afden økono-
miske ramme for centrets virke med In-
denrigs- og Sundhedsministeriet. Eeks. har
det afgørende betydning, at henvisningen

af mennesker med diagnosen ALS ikke
kun omhandler ca. 70 personer om året

som oprindeligt forventet, men reelt tællei
140. En større økonomisk ramme er derfor

nødvendig, hvis rehabiliteringscentret ikke
skal gå på kompromis med kvaliteten af de

tilbud, centrets konsulenter giver til såvel

personer medALS som de øvrige muskel-

svinddiagnoser.
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

a{holdt r2005 en lahg række kurser, semi-

narer og temadage for såvel brugere med

muskelsvind som ågpersoner. Det hidtil
stØrste kursus samlede 180 personer. Kur-
set drejede sig om diagnosen limb-girdle
muskeldystrofi, den seneste forskning på

området og en tilbagemelding på et re-
diagnosticeringsarbej de, som Rigshospita-
lets læger havde foretaget.

Et nyt tiltag i 2005 var en intern fagdag
for medarbejdere og bestyrelse i rehabili-

teringscentret. Her blev centrets opgaver,

arbejdsmetoder og fremtidige strategier
diskuteret. Bl.a. blev der taget hul på dis-
kussionen, om.centret skal omfatte flere
diagnoser end de 40 neuromuskulære syg-

domme, som centret i dag dækker. Spørgs-

målet skal afklares i løbet af 2006.

På den internationale front markerede

rehabiliteringscentret sig på flere områder.

At følge med i den sepeste forskning kræ-
ver, at medarbejderne deltager i internati-
onale konGrencer, men også selv bidrager

med den viden, som rehabiliteringscentret

efterhånden har opsamlet via egne pro-
jekter og udviklingsarbejde. F.eks. vores

indsanrlede viden og erfaringer om børn
og unge med dystrophia myotonica, de so-

AntaI brugere af RehabititeringsCenter
for Muskelsvind -

2000

r 500

1 000

500

1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005

Note: AntaI brugere pr. 31. december i det pågætdende år.

Kurser m.v. i 2005

o 8 weekendkurser med i aLt 441 deltagere

(brugere, famil.ier m.fl,.)

. I ALS-indtæggelsesforløb af to dages varig-

hed - j al"t 32 deltagere

(brugere, familie og hjætpere)

. L sommerlejr - 22 dettagere

(brugere, famiL'ie og hjætpere)

. 2 temadage - i al.t 79 deltagere

(foræLdre og skotefotk)

I aLt574 dettagere, heraf 260 personer med

muskelsvind.

Foglige qrrøngementer

. tfagmøde i Dansk Konsortium for Neuromu-

skulære sygdomme - 50 dåltagere

(tæger, forskere m.f[.)

. z-dages seminar for ALS-team på

sygehusene - 62 dettagere.

Re h ø bi Ii teri n gsCe nter for
Muskelsvind

o Medarbejdere: 15 personer i Århus, 9 i Het-

lerup og 5 i Udviktingscentret.

. Faggrupper: fosioterapeut. ergoterapeut,

sygeplejerske, [æge, sociatrådgiver, psyko-

Log, pædagog, kursuskonsu[ent, kommunika-

tionsmedarbejder, sekretær.

5e også www.rcfm.dk.

Anvendt tid i RehabititeringsCenter
for Muskelsvind

60/o

23o/o

20o/o

3oo/o

I Vdelser i rehabiliteringscentret

I Konsulentrapport

I rntettydelser over for brugerne

lTelefonydelser

lKurser

.Oversigt over konsulenternes opgaver jnden for

. vejledning, rådgivning og undervisning.

I vU.fåt i rehabiliteringscentret - vedrører

pr,imært undersøgetser, samtater og møder i
Muskulatoriet, hvor der b[.a. indsamles v'iden-

skabelige data til. brug i Udviktingscentret,

I fnrcltya.lser over for brugerne - vil. f.eks

være rådgivning ved botigindretning, sidde-

stitting, hjætpemidler.behandtin g og skolestart,

vurdering af brugernes fosiske titstand samt

psykologbistand
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Musholm Bugt Fertecenter
En højere belægningsprocent i udlejnin-
gen afferieboliger end det foregående år

og en tre-årig bevilling fra Friluftsrådet
til at ansætte og udvikle naturvejlederens
arbejde på Musholm Bugt Feriecenter er

de meget positive nyheder fra feriecen-
tret i 2005. Naturvejlederen har allerede
igangsat mange nye aktiviteter og skal i de

kommende år udvikle og afvikle natur- og
friluftsaktiviteter, så alle kan være rned.

I2005 er det blevet drøftet i flere sam-

menhænge, hvad man vil bruge Musholm
Bugt Feriecenter til. Skal der satses på

længerevarende rehabiliteringsophold, nye

kundegrupper eller andre tiltag for at Øge

belægningen?

På dagsordenen i 2006 kommer natur-
ligt også finansieringen af en udbygning
af feriecentret. Ingen tvivl om, at det vil
gavne både driften afferiecentret og selve

å.

Fremti di ge udfordri nger
Første spadestik til det nye forenings- og
rehabiliteringscenter i Århus blev taget i
januar 2006, og efter planen skal bygnin-
gen være klar til indflytning i oktober.
Byggeriet vil blive fulgt tæt undervejs.
Både fordi vi glæder os til at kunne flytte
ind og give medarbejdere og medlemmer
nye og inspirerende rammer at mødes i,
og fordi vi helt enkelt ikke vil overraskes

af store ekstra-regninger eller forsinkelser
i byggeriet.

Allerede i foråret vil et resultat af den
kommende kommunalreform vise sig.

Det sker, når de nye handicapråd i kom-
munerne tiltræder den 1. april 2006 ogfrr
til opgave at være vagthund og påpege de

problemer, som mennesker med handicap

støder på i kommunerne.Vores opgave bli-

stedet, hvis Musholm Bugt Feriecenter
bliver udbygget og far t1lføjet nogle af de

faciliteter, der længe er blevet efterspurgt:
varmtvandsbassin, multihal, opholdsrum
m.m. Derfor håbede vi på, at kontakter til
flere større fonde i 2005 ville give tilsagn

om økonomisk støtte til udbygningen.
Reaktionerne fra fondene var positive,
men de ønskede bl.a. yderligere doku-
mentation for den efterfølgende drift af et

udviklet feriecenter, før de ville behandle
en konkret ansøgning. Dette arbejde vil {å
høj prioritet i2006, da fremtidsplanerne
for feriecentret har brug for en afldaring.

I de kommende tre år skal noturvejleder Moionne Agi
udvikle og ofuikle filuftsaktiviteter, der er tilposset, så alle
kan være med. Foto: Toke Hage.

ver at klæde rådsmedlemmerne og deres

bagland på til at gå ind i opgaven.

Og så vil udfordringen i 2006 som altid
være at få økonomien til at hænge sam-
men med den lange række af ønsker, som
aktive medlemrner, frivillige, medarbej dere

og politisk ledelse har til foreningen - og
trl at gwe livet i foreningen endnu mere
givende, sprælsk og spændende. Eeks. med
klubtilbud for de unge, et udbygget ferie-
center ved Musholm,og nye og anderledes

aktiviteter for medlemmerne.

Evald Krog og Århus' borgmester Nicoloi hlammen tog i
jonuar 2006 det første spldestik til det nye forenings- og
rehabiliteingscenter. Foto: Søren Holm/Chili.
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Resultatopgørelse

r Bidrag

Formålsbestemte henlægge[ser, netto

z Indsamtingsaktiviteter

Annoncesa[g

: Andre driftsindtægter

2005

t.kr.

5.707

185

72.405

1,.1,94

7.288

Budget

2005

t.kr.

5.420

2.21,5

8.595

1,.200

1,.400

2004

t.kr.

7.445

486

1,5.786

1,.205

1.307

o
Indtægter i alt 20.779 18.830 26.229

+ 0mkostninger ved indtægtsskabende virksomhed -7.945 -7.307 -8.659

Resultat til anvendelse tit MSF's formåt 72.834 t7.529 77.570

s 0plysning

Medtemsarbejde

o RehabititeringsCenter for Muskelsvind

MarsetisborgsCentret

Mushotm Bugt Feriecenter

Handicappotitik og internationa[t arb.

-2.550

-3.820

-730

-300

-1.100

-2.815

-2.480

-3.1,82

-245

-292

-1,.75I

-2.29?

-2.551

-3.998

-309

-299

-718

-2.082

Formålsbestemte udgifter i alt -9.957 -71.3t5 -70.242

Admj nistrationsom kostni nger -1,.962 -1..61.5 -1..624

Resultat af primær drift 915 -7.407 5.704

Fjnansietle indtægter, netto

Ekstraordinære poster

resuttat

Balance

Antægsaktiver

0msætni ngsa ktiver

1.645

2.560

400 859

-1.001 6.563

2005 2004

12.278

30.762

7.372

32.61,0

Aktiver i alt 43.040 39.982

EgenkapitaI

Hen[ægge[ser

Gætd

23.783

15.433

3.824

2L.222

1,5.328

3.432

Passiver i alt 43.040 39.982

NøgletaI
I AntaI aktive friviLLige (inct. tokatforeninser)

Antal aktive frivi tti ge (omregnet iit årsværk)

AntaI med[emmer

. AntaI medarbejdere (omresnet tit årsrcrk)

a Likvid kapitat

Sotiditetsgrad (procent)

s Sikkerhedsfaktor

2005

2.084

103

2.1.56

33

2r.280

550k

1,20

2004

1,.870

103

1.997

29

20.202

53olo

1,03

2003

2.500

1,04

2.001

28

1,4.03',t

440lo

0,70

2002

2.542

1,.825

30

1,1,.939

37olo

0,62

2001

2.030

1,.768

30

1,2.282

440k

0,68
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Noter

1) Bidrag tiI konkrete projekter,

tips- og Lottomidter, generel.l.e bi

tiI Muskelsvindfondens formå[ sa

donationer til Musholm Bugt

2) Bruttoresultat fra jndsam 
Li

teter

3)Titskud tiI ferietejre, medlemskonti

genter m.v.

4)Løn. projekt- og administratio

omkostninger ved indtægtsskaben

virksom hed.

5)0mkostninger til udgivetse af M

kraft. pjecer. foldere m.m.

6)0mkostninger tiI vejledning,

givning og udvikling bel.øb sig til.

309 t. DKK. heraf hidrører ca.57 t,

bidrag fra eksterne donorer givet

forskning og udvikLing i regi af Re

literingsCenter for Muskelsvind.

7)0mfatter crew'et og andre frivilL

der er involveret i Muskelsvin

dens arbejde. samt frivi[[ige fra and

foreninger, der yder en indsats i

bindetse med afvikting af somm

koncerter.

S)Likvid kapital er beregnet som su

men af finansielte antægsaktive

[ikvide midLer og tilgodehavender

trukket summen af henlagte midler

kortfristet gæld.

9)Egenkapitat divjderet med samle

udgifter. Viser foreningens formue

iorhotd tit aktivitetsniveauet.

Ved en sikkerhedsfaktor på 6n vit

eningens aktivitetsniveau' kunne

hotdes j et år uden nogen'indtægter,
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ResultatoPgørelse
2005

t.kr.

17.551.

57

725

0

64

Budget

2005

t.kr.

15.505

730

725

0

0

2004

t.kr.

15.971

t45

tl5
100

69

Amtskommuner

r TilLskud fra Muskelsvindfonden

ALS-funktionen

Bidrag

Andre driftsindtæqter
18.397 16.960 17.010

Indtægter i att

Vejl.edning, rådgivning og undervisning -L4.208

-3.180

-13.340

-3.273

-13.267

-2.872
Forskning og udvikl.ing

Formålsbestemte udgifter i att -17.388 -16.613 -16.139

Admi n istrationsom kostni nger -633 -607 -440

Resuttat af Primær drift 376 -260 43r

Finansjelle indtægter, netto

Hentagt af årets resultat

36

-41,2 260

44

-475

U

Årets resultat 0 0 0

Ba[ance

2005

t.kr.

2004

t.kr.

An[ægsaktiver

0msætni ngsa ktiver

200

6.488

236

4.828

6.688 5.064
Aktiver i att

Egen kapitat

Hen[ægge[ser

Gætd

50

7.879

4.759

50

1.467

3.547

6.688 5.064
Pass'iver i a[t

NøgletaI
z AntaI brugere

Antal ansatte. omregnet tit årsværk

AntaI Muskelterer

2005

L.825

29

30

2004

L.620

29

1,3

2002

1.375

24

45

20012003

.245

26

75

1.9

29

20

.451
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i zoos

Noter

1) RehabititeringsCenter for Muske[-

svind har i 2005 modtaget ca. 57 t'
DKK i bidrag fra Muske[sv'indfonden,

som er eksterne bidrag doneret til Mu-

skelsvindfonden tiI forskning i og ud-

vikting af rehabititeri ngsprojekter.

2) Beregnet som antal brugere pr. 31.

december det pågætdende år.
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Resultatopgørelse

r 0msætning. ferieboLiger

Vareforbrug og direkte omkostninger, feriebotiger

Løn ninger

Markedsføringsom kostni n ger

2005

t.kr.

5.009

-3.289

-1.677

-762

Budget

2005

t.kr.

5.7 60

-3.370

-1,.7 62

-200

2004

t.kr.

4.707

-3.1 10

-L.703

-93

-1.150 -1,.1,25

Noter

1) 0msætningen fra feriebo[iger forde

sig med ca.69% fra udLejning

boligerne og 31% fra deraf føtgende

salg.

2) Det er af Muskelsvjndfonden ove

for Musholmfonden garanteret, at

årtige forbrug eks. moms beløber sig

ca. I,35 mio. DKK. Det samlede

beløber sig for 2005 tiI ca. 1,53

DKK, hvorfor der ingen udbetaling er

henhoLd til den afgivne garanti.

Bidrag fra feriebotiger -tt9 428 -799

o z Lejegaranti Muskelsvindfonden

Administratjonsom kostninger

tt

-371,

0

-323

233

-320

-490 105 286

Afskrivninger -1,.1,26

Resultat af primær drift -7.676 -7.045 -7.411

Finansiette omkostninger, netto -352 -480 -470

Resultat før henlæggelser og skat -1.968 -1.525 -1.881

Modtagne bidrag

Formå[sbestemte hen[æggelser

278

-36

25 665

-6650

Resultat før skat og underskudsgaranti -t.786 -1.500 -1.881

Ferielegater i.h.t. LL g 7Z

Underskudsgaranti, Muskelsvindfonden, maks.

Skat af årets resultat

resultat -t.286 -1.000 -1.381

00

500500

0

500

n 0 0

Ba[ance

An[ågsaktiver

0msætni ngsaktiver

2005

89.650

1..023

2004

90.604

430

Aktiver i alt 90.673 91.034

Egen kapitaI

Hen[æggetser

Gætd

6.266

48

84.359

7.553

77

83.404

Passiver i att 90.673 91.034

Antat udtejningsdage Mushotm Bugt Feriecenter 2003 til 2005

1 000

800

600

400

200

I zooa

lzoo+

I zoos

Jan. teb. Matu April Maj Juni JuLi August Sept, okt. Noc Dec.

Ud
pr.

lejningsdage fordelt
kundegruppe 2005

23o/o

28o/o

17o/o

I rirma lPrivate
| ,nr,,.r,,on", | ,,rr*",ru,norono"n -

- og RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind
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Ligeså længe jeg kan huske, har
hunde været min store passion. Før
jeg selv fik servicehund, kendte jeg
ikke nogen, der havde en, men har
dog gentagne gange set dem i aktion
på tv-skærrnen. Det var også derfia,
jeg fik id6en til at få en servicehund
selv.

Det er flere år siden, jeg kom på

id6en første gang, men dengang
mente mine forældre, at det var for
stort ansvar med en hund, hvilket
j.g på nuværende tidspunkt godt
kan se.Trods alt det sjove og gode,
sådan en giver, så kræver det en del

tid og pligter, som ikke kan,/må for-
sØlTlmes.

Hader at fi trjælp
Det kan ofte være fi-ustrerende hele
tiden at skulle spørge om hjæip. Ikke

"Jeg hor altid været meget
selvstændig. Jeg høder

ærligt tølt at få hjælp, og

det ksn føre tit visse proble-

mer, når msn som jeg øltid
skøl bruge kørestol."

så meget, fordi man føler sig til be-
svær, men mere fordi man er nødt ti-1

det.Jeg har altid været meget selv-
stændig. Jeg hader ærligt talt at {å
hjælp, og det kan føre t17 visse pro-
blemer, når man som jeg altid skal

bruge kørestol. Det har derfor været
en kæmpe lettelse ikke altid at skulle

spØrge andre om hjælp, men deri-
mod at jeg kan henvende rnig til
min hund, der altid står "standby"
for at hjælpe mig. Og ikke nok med
det, så nyder han det endda. Lige-
gyldigt er det, om man så har tabt
den samme genstand for tyvende
gang den dag. Man oplever stadig en

iver uden lige.
Uno hjælper mig med rrange >

Det hor været en

kæmpe tettebe for
Niek BoeL at fd
servicehunden Uno.
Så behøver han
ikke lige så tit
spørge ondre om
hjælp.

Af Niek BoeL

Foto: Lars LindskovServicehunde

Enhver person med et fysisk handicap,

der mener, at en servicehund kan hjæl.pe

dem tiI en friere og mere uafhængig

hverdag, kan ansøge om en servicehund

hos foreningen Servicehunde tit Handi-

cappede, STH.

5TH er en non-profit foren'ing, der har

tiL formåt at uddanne, udplacere service-

hunde og bjstå med vedvarende støtte

og vejtedning. STH btev stiftet i 1996

og har siden trænet ca. 20 service-

hunde.

Procedure for at få en servicehund:

r Skriv en ansøgning tit STH, som kon-

takter dig for en uddybende snak.

. STH afgør. om du er egnet til at få en

servicehund, Er du det, btiver du sat

på venteliste.

r Når en servicehund er færdigtrænet,

bLiver du jnviteret tiL teamtræning,

hvor du viI blive samtrænet med hun-

den.

o STH stiLler servicehunden gratis tiL

rådighed for dig mod, at du betaler et

Livstidsmedlemskab tiI foreningen på

2.500 kr.

Læs mere på www.servicehunde.dk
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ting i løbet af en dag. Han åbner
bl.a. skabe, skuffer og døre desuden
kan han samle ting op, som jeg har
tabt, hvorefter han bærer dem der-
hen, hvorjeg Ønsker det.

Et andet område, hvor jeg
mener, min hund letter hverdagen,
er, når jeg møder nye mennesker.
Førhen var der altid en vis tilbage-
holdenhed over for mig (sandsynlig-
vis pga. kørestolen), men efter jeg
har {ået hund, er denne barriere
brudt ned. Der kommer tit menne-
sker hen for at hilse på mig og hun-
den.Jeg er ikke længere kendt som
ham i kørestolen. Nu er jeg i stedet
ham med hunden.
' Men det at have servicehund
kan også være utrolig svært, efter-
som der kræves visse forholdsregler
for, at hunden adlyder mig fuldt ud.
Der må bl.a. ikke snakkes og klappes
alt for meget med ham, og det kan
sommetider være svært at skulle sige
nej til ens nærmeste, eller til en helt
fremmed for dens sags skyld.

Sover på gymnasiet
En typisk dag for mig starter kl. 7

om morgenen, hvor jeg står op og
går ibad, og som det sidste spiserjeg
morgenmad. På vej i tøjet henter
IJno mine sko. I gymnasiet ligger
Uno altid lige ved siden af mig. Her
sover han for det meste, og engang

"Der kommer tit mennesker

hen for ot hilse på mig og
hunden. Jeg er ikke længere
kendt som ham i kørestolen.
Nu er jeg i stedet høm med

' hunden."

imellem hjælper han mig med at
samle ting op, som jeg.taber. Des-
uden bærer han rundt på et pennal-
hus eller lignende, som skal med
udenfor til gruppearbejde.

Dernæst tager jeg hjem, hyppigst
ved tre-tiden. Her hjælper Uno mig
af med sko og evt. vanter, hvorefter
han giver tingene til mig eller
lægger dem, hvor jeg nu ønsker det.
I løbet af dagen tåger {Jno ting til
mig, der ligger.uden for rækkwidde,
f.eks. min f ernbetjening, der ligger
for langt inde på sofaen eller på et
bord.

De gange iløbet afdagen, hvor

vi skal ud, tager lJno selv linen i
munden og bærer rundt på den, ind-
til han bliver sat åst på kørestolen.
IJno kan også vente, mens jeg hilser
på andre folk, der måske ikke er så

vilde med hunde.

En 'menneskelig' hund
Når man har med servicehunde at
gØre, er det vigtigt altid at træne
med hunden for på den måde at
kunne fastholde de ting, som den
har lært. Ting såsom at apportere,
give hals, springe og ca.30 andre
kommandoer. Og selv om det kan
lyde lidt ensformigt ar gentage de
samme kommandoer hver eneste
dag, så får [Jno det altid ril at være
sjovt, når han logrer med halen og
synes, at det er det fedeste i verden,
han lige har lavet.

Selvfølgelig kan det ske for (Jno,

at visse af de ting, han skal semle op,

virker lige lovlig meget som det
legetøj, han i forvejen har. Så i ste-
det for at samle tingen op og afle-
vere den til rnig, bliver den flået op.
Men som min træner siger, det er jo
en hund og ikke en robot, vi har
med at gøre. Derfor kan hunden
begå fejl, lige som mennesker kan
begå fejl. r

Uno er ikke kun en
hund til gavn, nen
også til meget glæde,
mener NieLs BoeL.
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Hjælpeordningen er hjerteblod
I{onuntmalreformert harfået uisse konuttune.r ti! nt skærpe tolkningen af betingelserne

.for at-få en hjælpeordning, men der uil Atltxkelsuirr,l;foniengiue dint kirrp til stre,qen

I{ommunalreforrren indeholder
mange nye muligheder på det han-
dicappolitiske område. At gØre lrru-
ligheder til forbedringer kræver
egenrlig ktrn hår-dr rrbejde: rrren der
erjo det, vi er irer for, så noget skal
vi nok få ud af kommunalreformen,
ikke mindst på det store rehabilite-
ringsområde. Hvis de kommende 30
år bliver lige så fi'errrgrngsrige sorrr
de foregående 30 år. htr vi nreger ;rr

se fi'ern til.
Men vi skal også holde et vågent

øje med vort eget forsvar-, så der ikke
bliver scoret nogle dumme mål
imod os. I{omrnunalreforrnen incle-
holder nemlig også et par alvorlige
trusler, som i de forkerte kommu-
nale hænder kan føre til probierler.

Hidtil har hjælpeor-dnirigen
været finansieret efter grundtakst-
modellen, så kommunen betaler de
første ca. 320.000 kr., mens amtet
betaler resten. Men fi-a 1. januar
2007 findes l))rerne ikke rrrere. og
så skal kor-nrnllnerl1e som udgairgs-

pr,rnkt selv betale hele udgiften for
en hjælpeordning. Staten giver dog
en smule kompensation for at "tage
toppen af" de dyreste hjælpeord-
ninger.

Men de første 800.000 kr. skal
altid betales af konl'nunen selv.Alde
næste 700.000 kr. betaler staten
25%, og af udgifter over 1 .500.000
kr. betaler staten 50%.

Hvis en hjælpeordning f.eks. kos-
ter 1.600.000 kr., refunderer sraren
altså 0 kr. af de første 800'.000 kr.,
25% af 700.000 kr. : 175.000 kr. og
50% af 100.000 kr.: 50.000 kr.

For den enkelte kommunen vil
den nye finansiering altså føles på
den rnåde, at kommunens egen ud-
gift stiger fi'a ca. 320.000 kr:. tit
1.375.000 kr. Ganske visr er: der en
overgangsordning i de første år; men
princippet er.det samme

Karnp til stregen
Det hører så med til historien, at
kommunerne også får flere penge i

SOCIAL KOMMENTAR

kassen til hjælpeordningerne, for de
amtslige kr:oner, der hidtil er brugt
til hjælpeordninger., vil blive overført
til kommunernes kasser. Pengene
flytter nemlig med opgaverne.

Men der er en tendens til, at
kommunerne treget hurtigt glern-
mer, at de også har fået penge tii at
løse en bestemt opgave, og så foku-
serer de alene på udgiften. Sandt er
det jo også, at hvis en kommune
med de nuværende regler ktinne
undgå en hjælpeordning, så ville for-
tjenesten kun blive ca. 320.000 kr.
Fr-emover vil bespar-elsen ved at spare
en hjælpeordning blive lreget større
for den enkelte kommune.

Nogle koruluner har da også al-
lerede ffet øje på hjælpeordninger:ne.
Det har Muskelsvindfonden så også,
for hvis nogen vil r-øre hjælpeord-
ningerne, skal de få kamp til stregen.
Hjælpeordningerne er selve forud-
sætningen for at kunne leve et iiv på
lige fod med andre mennesker.

I{isikoen er ikke lige stor i alle

Af Jørgen Lenger

!
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kommuner. Eksempelvis har Frede-
riksberg l{ornmune og Københavns
I{ommune hidtil fungeret som både
amt og kommune, og derfor betaler
disse to kommuner allerede i forve-
jen alle udgifter ved hjælpeordnin-
gerne. Og i andre kommuner er
holdningerne så positive, at clet er
helt utænkeligr, ar der kan opsrå pro-
blemer', så vi kan nok koncentrere os
om at holde øje med de sædvanlige
"problelnkonrrrruner".

Skærpet tolkning
Nu er servicelovens $77 jo ikke ble-
vet ændret med kommunalreformen

- bortset fra at den fra l.januar 2007
komner til at hedde $96. I(ommu-
nerne skai også fortsat overholde
loven og følge de Øvrige regler,
f. eks. i Socialministeriets Vejledning
og i afgørelser fi-a Ankestyrblsen;
rnen som ræven har to udgange, så

har nogle kommuner også fået øje
på en eksrlc "udgrng".

Disse kommuner har fået øje på,
at det er en betingelse for en hjæi_
peordning, at man "har et aktivitets_
niveau, so1t1 gør det nødvendigt at
yde en ganske særlig størte',. Så de
har indført en helt ny fortolkning af
et sådant aktivitetsnivear-r, så der f.eks.
kræves "en hovedaktivitet, som kan
være lønnet eller fi-ivilligt arbejde
eller et studium, og solri bibeskæfti-
gelse sociale ting og venner og åmi-
lie. Ætså et aktivitetsniveau på lirye
med aktive personer uden handicap
i samme alder og livssituation',.

Denne fortolkning har imidler_
tid ingen hoidepunkter i hverken
ankeafgørelser eiler i Socialniniste_
riets Vejledning om hj ælpeordnin_
gen. Tværtimod skriver Socialmini_

steriet, at aktivitetsniveauet altid vil
"bero på en konkret vur.dering,,og
videre, ar der "ikke (min under-
stregning) kan forventes et aktivi_
tetsniveau svarende til erhvervs_
arbejde ellel liguende. nlen der kan
Leks. være trle onr orgcnisrrions-
eller foreningsarbejde, deitagelse i
f itidsundervisning, kulturelle, ud-
dannelsesmæssige og sportslige akti_
vitetel m.v.". Endelig at,,det at have
ansvaret for et eller fler.e børn, som
vedkommende bor sammen med,
kan også i sig selv være tilstrække_
ligt, selv om den pågældende kun i
meget begrænset omång kan påtage
sig noget af det pr-aktiske selv,,.

I en praksisundersøgelse præcise-
rer Ankestytclsen, at aktivitetsnivear-ret
skal være "af et vist omång", og at
det skal gøre "det nødvendigt at yde
en særlig stØtte", og at behovet ikke
skal kr-rnne dækkes af andre bestem-
melser i lovgivningen.

I en konkret sag, hvor en kvin-
des eneste aktivitet var deltagelse i
svømning samt en månedlig tur til
København, vurderede Ankestyrel-
sen alene, at det var "tvivlsomt", on
den pågældende opSzldte aktivitets-
kravet. Og der er unægtelig langt fta
"tvivlsomt" i denne sag tii et krav
orrr aktivitet på slnrrrre nivelrr sorn
mennesker uden funktionsnedsæt_
telse, der f.eks. ikke skal bruge 2-3
timer på at stå op om morgenen,2-
3 timer på at gå i seng, 15 minutter
på at tisse og nogle timer om ugen
på f,,sioterapi.

For høje krav
Socialminister Eva Kjer Hansen har
så sent som i februar i år sagt i Fol-
ketinget, at aktivitetskravet har til
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formål "at adskille hjælpeorclningen
fra de generelle, æidrepolitiske for-
anstaltninger som f.eks. hjemme_
hjælp". Hun tilføjer, at aktivitetskra_
vet skal ses i sarlmenhæng ned
regiet'ne i ser.vicelovens $$71, 76 og
78 og forstås således, ar hvis disse tre
bestemmelser kan anvencles, så skal
de det.

Aktivitetsniveallet som betin_
gelse for en hjælpeordning skal aitså
"kun" være så stort, at det ikke kan
dækkes efter de nævnte besternmel-
ser i serviceloven, derjo handler om
hjemmehjælp og ledsageordning.
Og så skal det i virkeligheden ikke
være særlig stort, og der kan da i
hvert åld ikke stilles krav om både
erhvervsarbejde eller studir-rm og ak_
tiviteter ved siden af.

Med til historien hør.er så, at hvis
man har førtidspension efter: de
gamle regler, har rnan kun ret til
merudgiftsydelse efter servicelovens

$84, hvis rnan har en hjælpeorcining
efter servicelovens $77. Merudgifts-
ydelsen bortålder, hvis hjælpen be_
vilges eftgr en anden besternmelse _

selv om merudgifterne sorn følge af
funktionsnedsærtelsen er nøjagtig de
sarlme. Derfor indeholder lovgiv_
ningen endnu et ubehageligt inci_
tament for de (heldigvis ikke alle)
komlnriner, der for ussel mammon
om nødvendigt vil øve voldtægt på
gældende lov og ret, når de ikke kan
sælge deres gamle Bedstemor mere
errd 6n gang.

Mr-iskelsvindfonden vil være
rnere end ahnindeligt på vagt, og vi
vil gå ind i alle de sager, det er nød-
vendigt at gå ind i for at forsvare
hjælpeordningen. Hjælpeordningen
er hjerteblod. Her går gr:ensen. r

l
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Klqr til o

Af Jone W Schelde

Foto:

Kirsten Fich Pedersen

De nye handicapråd uilfå
matxge opgauer, tnen også

s tørre gennem sl ags kraft,
ly der uurderingen fi a lokal
handicappolitiker

"Vi vil få mere gennemslagskraft, og
det vil rykke noget mere."

Karakteristikken af de nye lov-
pligtige handicapråd kommer fi'a

Tine Snekkerup,5l år, mor til datter

med muskelsvind, medlem af Mus-
kelsvindfonden og igennem flere år

aktiv handicappolitiker i Allerød
Konrmune og Frederiksborg Amt.

Tine Snekkerup er ikke i tvivl
om, at de nye handicapråd, der den
1. april 2006 er blevet nedsat i de 98

nye kommuner, vil få mere at skulle
have sagt end de tidligere handicap-
råd, som nogle konemuner på frivil-
lige basis havde nedsat. Det lovplig-
tige gør en forskel, fordi der samtidig
bliver sat struktur på og opstillet ram-
mer for arbejdet, mener hun. Men
hun er heller ikke i tvivl om, at der
vil blive nok at lave for de nye råd.

Formåiet med handicaprådene
er, at de skal følge og rådgive kom-
munen i alle forhold, der har med
mennesker med handicap at gØre.

Og når de nye storkommuner får
flere og flere opgaver, når amterne
nedlægges, ja så bliver handicaprå-
denes opgaver også flere og bredere.

Og det er både godt, spændende

og nødvendigt, mener hun.

En god begyndelse
Tine Snekkerup har selv været med
i handicaprådet i Allerød Kommune
i otte år, herafde sidste fire år som
formand, og er nu suppleant i det

nye handicapråd i komrnunen. (A1-

lerød bliver ikke slået sammen med
andre kommuner fra 1.. januar 2007,
men fortsætter som selvstændig
kommune.)

Allerede nu tyder det på, at det
nye handicapråd i Allerød kommer
godt fra start. Politikerne har lyttet
til handicaporganisationernes forslag
til, hvor mange medlemmer rådet
skal bestå af.Antallet af møder bliver
formentlig øget t17 10-11 mod de
tridtidige fire møder om året. Der
bliver givet diæter til rådsmedlem-
merne, og så får handicaprådet itTført
mere sekretariatsbistand fra forvalt-
ningens side, som kan være med til

at sætte mere struktur på arbejdet,
gøre handicaprådet mere udårende,
men også lette arbejdsbyrden for de

menige medlemmer.
Derfor glæder Tine Snekkerup

sig til arbejdet i det nye handicapråd.

Det handicappolitiske arbejde inter-
esserer hende stadig, og der er
mange emner at tage åt på - selv i
en god kommune somÆlerød.

"Allerød Kommune gør det påt

mange måder godt og har været tid-
ligt ude med en politisk bevågenhed
på handicapområdet. Men alligevel
kan vi opleve, at politikerne er ube-
tænksomme og glemmer at fore-
lægge sager for handicaprådet. Så er

vi alligevel ikke nået så langt," siger

Tine Snekkerup, der oplever, at

nogle politikere måske har den rig-
tige holdning i ord, men ikke altid i
handling.

Set i det lys kan opgaven for de

konrmuner. der aldrig tidligere har
haft handicapråd, men først får dan-
net et nu, hvor de er lovpligtige,
blive temmelig stor. Det tager flere
år at ændre holdning hos politikere
og embedsmænd, men også at skabe

oprnærksomhed om de problemstil-
linger, der har relevans for menne-
sker med handicap, lyder erfaringen.

Han har lært det
Som eksempler på de positive resul-
tater af handicaprådets indsats iÆle-
rød nævner Tine Snekkerup kom-
munens handicappolitik og en
omfattende handi-guide over til-
gængeligheden til alle byens offent-
lige bygninger, forretninger, restau-
ranter m.m. Handi-guiden er et
digert og detaljeret værk, som Tine
Snekkerup selv var primus motor i
at få udarbe.jdet.

Et af de nyeste eksempler er
komrrrunens kulturpolitik, hvor der
er medtaget afsnit om tilgængelig-
hed, og hvor der bruges formulerin-
ger som "for alle" og "på lige vilkår".

"En flot kulturpolitik, men det
skyldes sikkert, at det er Kurt Flansen
(byrådsmedlem for SF i Allerød: red),
der har været med til at udarbejde

kulturpolitikken. Han har tidligere
været med i handicaprådet og har
lært det," sigerTine Snekkerup, som

har erfaret, at det meget ofte handler
mere om holdningen hos enkeltper-
soner end partiernes politik, når det

gælder handicapspørgsmål.

Andre positive eksempler på, at

en langvarig indsats fra handicaprå-
dets side har givet det ønskede resul-

tat, er budgetforhandlingerne i Alle-
rød Kommune. Rådet har kæmpet
fot ikke kun at være vagthund og re-
agere, når beslutningerne er truffet,
men at blive inddraget tidligt og
være med i processen, inden sagerne

bliver afgjort. Det er lykkedes på

socialområdet i forhold til budgettet.
Her bliver handicaprådet indkaldt til
dialogmøde med socialudvalget om
deres udspil til budgettet. Det bety-
der, at socialudvalget kan nå atjustere

budgetforsiaget, hvis handicaprådet
kommer med indvendinger, som
politikerne vil tage højde for.

Men dialogmøderne bør ikke
kun foregå med socialudvalget.
Handicapspørgsmål er relevant i alle

kommunens udvalg, og derfor er et

af målene i det nye handicapråd i Al-
lerød at fr, dralogmøder need samt-
lige udvalg, inden det endeiige bud-
get vedtages.

De glemte at spørge
Desværre er der også eksempler på,

atAlTerød Kommune selv efter otte >

Mere om handicapråd

De Samvirkende InvaLideorganisationer

(DSI) har oprettet en hjemmeside samt

udarbejdet diversb materiaLe tiI brug for

de kommunale handicapråd. Desuden

til"byder DSI kurser og temadage som led

j uddannelse og optæring af nye og

gam [e handicaprådsmed[emmer.

Læs mere på: www.handicapraad.dk.

LokaI handicappotitik

i Muskelsvindfonden

o Muskelsvindfondens netværksweekend

den 17.-1.8. november 2006 er møde-

sted og kursusdag for Muskelsvindfon-

dens DSl-repræsentanter, [okale han-

dicaprådsmedtemmer og poLitisk

vatgte i Muskelsvindfonden.

r Muskelsvindfonden udsender et handi-

cappotitisk nyhedsbrev med nyheder

på handicapområdet. kom mentarer,

eksempter på sagsbehandLing, ankesa-

ger og henvisninger ti[ lovgivning. En

af målgrupperne for nyhedsbrevet er

netop de lokaLe handicappolitikere.

e Der vil snarest bHve etableret et net-

værk af vatgte handicaprådsmedlem-

mer og lokate DSl-repræsentanter fra

Muske[svindfonden, j første omgang

baseret på emailkorrespondance og

senere via debatforum på

wwu m usketsvindfonden. d k,

å.
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år med et handicapråd stadig glem-
mer at inddrage rådet.

For eksempel flytningen af et
legetek i kommunen. Tidligere 1å

legeteket, der udlåner specialpæda-
gogisk legetøj til børn med handi-
cap, i lokaler ved kommunens biblio-
tek, hvor forældre til handicappede
børn ofte kom med deres børn.
I-Jden varsel blev legeteket flyttet til
1. sal i en anden bygning, hvor der
ikke var elevator.

'iDe glemte at spøtge handicap-
rådet, om det var en god id6. Det er
halvandet år siden, og vi er ikke ble-
vet enige endnu," siger Tine Snek-
kerup, som fortsat vil kæmpe for, at
legeteket flyttes til tilgængelige loka-
1er.

Andre eksempler handler også

om tilgængeligheden, som netop er
en afTine Snekkerups kæpheste.
Bygningsreglementet har siden 1 995
krævet, at der skal være niveaufri
adgang til offentlige bygninger, kon-
torer, ældreboliger m.m., men i
nogle tilfælde har kommunen givet
dispensation, og det burde de ikke
have gjort, mener hun.

Bl.a. har en række nyere ældre-
boliger i Ælerød trappetrin fra have-
døren ud til haven, så de 24 bebo-
ere, der bruger kørestol, ikke kan
komme ud i deres egen have. Det er
ikke lovligt ifølge bygningsregle-
mentet, så den sag vil Tine Snek-
kerup tage op - måske helt til.til-
synsrådet, hvis det er nødvendigt.

Vær realistisk
"Personligt kan man ind imellem
godt blive træt af det handicappoli-
tiske arbejde, fordi det kan føles som
et bundløst hul. Det kræver meget
at væte med, fordi der er meget at
sætte sig ind i og følge med i," siger
Tine SnekkeruP.

Alligevel er hun dog ikke i wivl
om, at det er arbejdet værd, især når
man lærer at prioritere indsatsen

efter sine kræfter. Mennesker med
handicap har ikke altid så mange
ressourcer og bliver oftere syge, lyder
hendes eråring. Derfor er det vig-
tigt at være realistisk med det, man
kan nå. Hellere prioritere sin indsats

til nogle {å områder og opnå resul-
tater end at-involvere sig i alting.

"Man kan jo altid lave mere end
det, man gør. Det kan give stress og
dårlig samvittighed, hvis man tæn-
ker sådan, men det skal man ikke.
Mit motto er, at selv en dråbe spre-
der ringe i vandet... Man skal tro
på, at selv om man kun kan lave lidt,
så nytter det," sigerTine Snekkerup.

De vigtigste egenskaber for at
blive medlem af et handicapråd er
ifølge Tine Snekkerup, at man har
lyst og mod på arbejdet. En god for-
muleringsevne i skrift og tale og

gennemslagskraft i diskussioner er
selvfølgelig vigtige egenskaber, lige-
som det er vigtigt at kunne se ud
over sin egen situation. Som med-
lem af et kommunalt handicapråd
repræsenterer man netop ikke kun
sig selv og sin handicaporganisation,
men alle handicappede i kommu-
nen.

Desuden er det en stor fordel, at
man kender til iovgivningen, så man
ved, hvilke rettigheder man har, og
hvornår man kan, ogbør gribe ind
som rådsmedlem.

"Kravene kan lyde voldsomme,
og jeg kan frygte, at det vil Iå nogle
til at afholde sig fra.at gå ind i arbej-
det.Jeg vil sige, at lysten og modet
er det vigtigste, og så må det andet
komrne efterhånden med erfaringen
og kurser," menerTine Snekkerup. r

1O

to
3to

Tine Snekkerup har
ofte kig på tiLgænge-
ligheden. Her med en
hæLdningsmåle1 der
måler, om hæLdningen
pd fortovet er korrekt

for kørestolsbrugere.
Tine .Snekkerup har
gennemgdet uddan-
nelsen som tiLgænge-
lighedsrådgiver i
Dansk Høndicap For-

bund.
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JUTTA ANDERSEN

Alder:46 år

Adresse: Pæregrenen L1'9, 5220 Odense SØ

L) ddan neLse/ arbeTde; 5ygeplejerske

Aktiviteter i MuskeLsvindfonden: Gift med Birger B.

Jeppesen, som har ALS og respirator og kontakt-

person for pårørendegruppe på FYN. Arbejder sam-

men med Birger på at udbrede kendskabet tiI det at

leve med handicap og respirator.

Gennem de sidste 10 år har jeg og min rnand nydt godt af det store ar-

be.1de, Muskelsvindfonden gølfor sine medleurmer. Nu stiller jeg op til
valget til repræsentautskabet for at gøre et srykke aktivt ar-bejde fol fole-
ningen og give mit personlige bidrag til en for-tsat positiv udvikling for'

Mriskelsvindfonden og dens medlemmer.

Jeg er uden erfaring med forenings- eller: handicappolitisk albejde,

boltset fi-a den elfaring det giver at være menigt medlem af diverse for.-

eninger. Mine folcel ligger derimod helt andre steder', og jeg nlener at

have nogle personlige erfaringer, evner og egenskaber', som kan bidrage
til et godt samalbejde og en å'ugtbal udvikling.Jeg har evner som kara-
lysator og spallingspartnel til, at en debat og et samarbejde vil kunne be-
riges.Jeg har et vist olganisatolisk talent, er god til at gennemskue en si-
tuation og har en veludviklet rnenneskelig indsigt (også i mig selv).Jeg er

positiv, god ti1 at lytte og er et fornuftigt og hunolistisk rnenneske.Jeg

har rnasser af rreninger og holdninger og er optaget af etiske problem-
stillinger', r'elationer mellem menneskel og livets åcettel i det hele taget.

Også af livets mirakler og glæder.

Jeg mener at have en god baggrund for at kunne yde et godt stykke
ar-bejde for foreningen, og det, jeg manglel, kan jeg lær'e og lære af. Det
er med stor lyst og interesse, at jeg stiller op. Med disse old står jeg til dis-
position for Mr-xkelsvindfonden og dens medlemneer.

På gensyn til maj.

EVALD KROG

Alder: 62 år

Adresse: Ajstrup Byvej 19, Ajstrup,8340 Mal.ting

Akti vitete r i M us kelsvi n dfo nden: Landsforma n d for
M us kelsvi n dfonden. bestyrelsesforma nd for M us-

hoLmfonden.

I al beskedenhed n'orjeg på, atjeg en tid endnu

vil være et godt bud på en samlingsfigul i Mus-
kelsvindfonden. Derfor stiller jeg mig til r'ådighed som formand i en ny
periode, hvor del vil ske stole ting.

Senere på året indvier vi vort nye hus i Århus, der med sine rammel
vil invitere til overvejelser om nye medlemsaktiviteter og om foreningens
fremtidige udvikling.

Vi skal træffe beslutninger om Musholm Bugt Feliecenters fremtid
og udvikling. Bliver vi i stand til at bygge et varmtvandsbassin rned til-

hør'ende klinik for fysioterapi, wellnesscenter, multisai og neget mere?

Det afhænger af, om vi kan skalle 40 mio. kr'. til at lægge oven i de 70

mio. kr., som står og venter på os i Arbejdsmarkedets Feriefond, og om vi
kan få driften til at hænge samrren. Men med eller uden udbygning skal

vi også tage stilling til, on vi skal udvide tilbudet til også at omfatte fysisk

rehabilitering.Jeg vil bruge a1t, hvad jeg har i mig for, at vi kan i-ealisere

den store model med alle herlighederne.
En forbedring af respirationsbehandlingen har fortsat høj prioritet;

men det kræver unægtelig en betydelig tålmodighed overhovedet at

kornme i dialog med blandt andre Sundhedsstyrelsen. Men jeg slipper ikke
sagen, før vi har nået et resultat.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind er historien om så stor en suc-

ces, at vi nu igen el nødt til at skaffe flere penge til det stigende antal brugerr.
Så mange store opgaver på 6n gang kræver, at vi alle sammen står- sam-

men og gør vores yderste, hvad enten. vi er medlemmer, frivillige eller
medarbejdele.Vi kan, og vi skal, og jeg tlor på, at det kan iykkes.

PETER BALSLEV

ALder: 39 år

Adresse: Vestervang 24,6.hh,8000 Århus C

U d d a n n else/ a rbe'rde; Accou nt 5u p port Mana ger

Aktivitete r i M uske bvi n dfo nden; Med lem

Min intelesse fol Muskelsvindfonden opstod, da

min datter ogjeg flyttede samnren med min sam-

leverJytte for 3 år'siden.Jytte har nemlig nuskelsvind (SMA II).Jeg blev
yderligere interesselet i foreningens albejde efter at have deltaget i lands-
rlødet sidste år og el nu også selv medlem af Muskelsvindfonden.

Til daglig ar-bejder jeg som Account Support Manager i Topnoldic i
Ba1lerup. Min opgave el ovelordnet at sikle et stabilt og konstruktivt
løbende samalbejde med vor stør'ste kunde (årlig vær'di ca.40 rnio kr.).
En stor de1 af min ar-be.jdsdag består af coaching af olganisationen, del er'

tilknyttet denne kontakt

JENS HARHOFF

ALder: 60 år

Adresse:Sagavej 6, 8630 Ry

Uddonnelse/arbejde: Bifag i [egemsøveLser på

Odense Universitet. Har arbejdet mest i camping-

branchen, været inspektør på Europafærgerne og

tidligere Lagerchef og kørselsteder på en trævare-

virksom hed.

Aktiviteter i lvluskeLsvindfonden: Medtem af repræsentantskabet. Bestyrelses-

medLem af RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Initiativtager tiL den Nordi-

ske ALS/MND alliance og bestyrelsesmedtem af samme. Delegeret i Den Inter-
nationa[e ALS/MND aLLiance. Arrangør af temakurser. MedLem af handicaprådet
for Muskelsvindfonden i Ny Skanderborg kommune.

Min store interesse er stadig at få Musholm til at fungere på den rette
ntåde uden underskud.Jeg er meget optaget afden eventuelle udvidelse,
som jeg helt klart går ind for', hvis vi kan få det økonomiske grundlag på
plads. Jeg vil arbejde for, at man dliver Musholm på den nest hensigrs-
rt.tæssige måde, så der blivel så stol't et beløb til selvhjælpsgrllpperne og
andre aktiviteter for rredlerrlrerne sorn muligt.Arbejdet ude i grupperne
er af største vigtighed.Jeg vil også arbejde for en større rabat ti1 medlem-
lrerne, så vi kan {å råd til at holde ferie på Musholm.

Min anden stole interessere er muskelsvind og motion.Jeg vil gerne
arbejde for, at alle får tilbud om rehabilitering igennem motion.

Fla mit hidtidige arbejdsliv har jeg eråring som leder gennem l4 år,

heraf bl.a. 4 år' som selvstændig med 25 ansatte.Jeg er folmand på Dan-
malks Smukkeste Festival og har 70 frivillige rnedhjæ1pere direkte ti1-
knynet. Fla dette harjeg et stort kendskab til foreningsarbejde i stor r.nåle-

stok, og albejde med {i'ivillig albejdskraft.

Jeg mener',jeg kan give et godt bidrag til foreningens virke inden for
emllerne:
. At leve i en familie, hvor den ene el handicappet
. Den handicappedes rolle som arbejdsgiver
.Videndeling mellem foleningens rnedlemmel og dannelse af ERFA-

grupper
. Det øvrige samfunds syn på foreningens værdigrundlag og foreningens

virke.

I handicaprådet vil jeg ar-bejde for', at komnunerne skal brr-rge Reha-
bilitelingsCentel for Muskelsvind (RC{M) i deres rehabiliteringsplaner'.
Del vil på dette område iigge et stort arbejde efter'2007.Al1e skal have

den optimale behar.rdling, og RCfM skal bruges som de eksperter, de er.

Vi lnå ikke tillade, at komrnunerne nu, hvor de blive ansvarlige for at

stå for rehabilitering, ikke brugel de bedst egnede eksperter, som i voLes

tilfæ1de el RC{M.Jeg fi'ygter', at kornmunerne for at spare ikke vil bruge

ekspeltelne i Rehabiliteringscentret. Dette er et meget vigtigt område,

og det el en af grundene til, at jeg hal rneldt mig til handicaprådet.
Tilgængelighed el også et stort emne for mig, og jeg vil her bruge

meget energi for at gør'e tingene lettere for os kørestolsbrugere.Ved sid-

ste valg slog jeg på tromme for billigere bropenge på Storebælt. Det har

vi fået igennem, flot Evald. FIer er et nyt emne:Alle handicappede skal

åutomatisk fl1we på business class til økonomipris, når de el ude at flyve.

Der bør også arbejdes fol at gøre det lettere at blive forsikret på udlands-

rejser.

Vi skal fortsat være en forening med dynamik og vise verden, at MLls-

kelsvindfonden er mere end blot Grøn Koncert og Åh Abe.Vi skal gå

foran og vise, at vi er ikke bange for nytænkning.

Jeg hal sygdot.ur.nen ALS på 9. år. ALS er et af de små diagnoseområ-

del i Muskelsvindfonden.Jeg synes, det el vigtigt, at repræsentantskabet

får en alsidig sammensætning og håber', at nange deler denne opfattelse,

selv om de måske ikke ved ret meget om ALS.

o

Kan di dat ti I n æstform an dsposten o
DITTE GULDBRAND CH RISTENSEN

ALder: 26 år

Adresse: Vangedevej 1,2,1, lejl.8, 2820 Gentofte

U dda n n e Lse/ a rb ej de : Film

Aktiviteter i MuskeLsvindfonden; Medt. af repræsen-

tantskab, har været frivitlig både på Grøn Koncert

og som muskelt6r. Har været sommertejrleder to
gange og har hotdt oplæg i div. medLemsgrupper.

Sidder i ungdomspotitisk udva[g og har været

næstformand i et år

Jeg har nu været næstformand i et år og hal blod på tanden ti1 endnu et.

Jeg har altid brændt for politik og har vær'et politisk aktiv i fonden, siden

jeg var 18 år, hvor jeg blev valgt til repræsentantskabet.

Jeg synes, det hal været utroligt spændende at være næstformand i
Muskelsvindfonden og få lov ti1 at arbejde sammen med de dygtige men-
nesker, som tegner denne fantastiske forening, ogjeg ser det som et pri-
vilegium at {å 1ov til at være med til skabe bedre muligheder for menne-

sker med muskelsvind.

Jeg skrev sidste år, at jeg kommer fra den mest forkælede årgang over-
hovedet, som tager alting for givet. Nogle har brugt betegnelsen "læk-
kergenerationen" om os, hvilketjeg synes, passer perfekt. For vi vil det

hele.Vi vil forkæles og opvartes på a1le måder. Det er der som sådan hel-
ler ikke noget galt med, så længe vi husker', at det er os selv, der skal gøre

benarbejdet og skabe ranmerne fol denne forkæ1else.

Min opsang ti1 min egen genråtion sidste år har selvfølgelig ikke nået

at ændte på så meget og dog. Heldigvis er der flere i min generation, som
deler mit syn på den manglende ansvarstagen i forhold til hinanden og
ikke bare være sig selv nærmest. Det hal medført, at fle1'e unge er kom-
met op af stolene og har meldt sig under fanerne bl.a. i repræsentantska-

bet. Det, synes jeg, er fantastisk.

For tiderne har ændret sig meget, siden Evald var ung og kæmpede

for egen bolig, hjælperordning og mange andre basale ting. I dag går kam-
pen mere på tilgængeligheden. For hvad hjæ1per det, at man kan komme
ind og Iæse på universitet, hvis man ikke kan komme ned i fi'edagsbaren?

Eller drømme, at prinsen inviteler 6n på date, når man ikke kan sidde ved
siden afhinanden i biografen eller teaffet? '

Det er vigigt at fokusere på de menneskelige værdier, specielt nu hvor
vi lever i en tid, hvor samfundet er ved at blive delt op i A- og B-sam-

fund. Muskelsvindfonden skal være med tii at sætte fokus på de menne-

skelige kvalifikationer og værdien, man har som menneske uanset handi-
cap eller ej.Vi er ikke alle ens, og for at få lige muligheder skal vi behandles

forskelligt. Muskelsvindfonden gør svaghed ti1 styrke! Det vil jeg gerne

være med ti1 at kæmpe for.
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ISAK KORNERUP HOUE

Alder: 21. år

Adresse: Høegh Gutdbergsgade 49, 4. s. 6, 8000

Århus C

lJ dd a n n else/ a rbejde: Læser statskundskab på Århus

Universitet

Aktiviteter i MuskeLsvindfonden; Medlem af repræ-

sentantskab. bestyretse, koordinator for ungdoms-

gruppens pol.itikudvaLg, traineeophold i første haLv-

det af 2005 i Muskelsvindfonden, med i DSI's repræsentantskab og næstfor-

mand i DSI's ungdom.

I de tre år jeg har siddet i Muskelsvindfondens repræsentantskab, er jeg -
desværre, fristes man til at sige - blevet stadig mere opmærksom på de

mange problemer, det indebærer at have muskelsvind i Danmark.Vi har

stadigvæk i Danmårk et offentligt system, som gang på gang (og nogle

gange helt bevidst, kommer man unægtelig til at tro) begår fejl i behand-

lingen af folk med muskelsvind med stort besvær og til tider uberettiget
aftavn til følge.

Det er i mange tilfælde blevet Muskelsvindfondens opgave at "hjælpe"

det offentlige med at give borgerne den behandling, de har krav på ved
at \ælpe med klage- og ankesager. Men til trods for det store arbejde, vi
gør,er der en stor gruppe, som vi ikke {år lejlighed ti1 at trjælpe.

Der er en helt katastrofal mangel på tilgængelighed i vores samfund
for folk, der har et fysisk handicap. Måske især når man er ung, oplever
man til tider at være helt urimeligt begrænset i sin mobilitet, fordi man
har muskelsvind. Det kræver en holdningsændring at sikre, at folk med et
handicap bliver reelt ligestillet.

Og netop holdningen, og ikke mindst de forestillinger folk har on det

at have et handicap, er desværre i mange tilfælde ganske utidssvarende. Så-

ledes møder man alt for ofte forestillinger om, at handicappede er sådan nogle,

der holder (og bør holde?!) sigfor sig selv og ikke deltager aktivt i samJundet.

Det er et stort problem, da sådanne opfattelser sommetider kan blive
til selvop$rldende profetier.

Jeg mener, at det er en af Muskelsvindfondens allerstørste opgaver at

hjælpe folk med at forstå tingenes rette sainmenhæng. Der er med andre

ord mere end nok at tage fat pi.
Jeg genopstiller til repræsentantskabet i håb om fortsat at være med

til at f erne blot en lille del af de forhindringer, mennesker med muskel-

svind møder.

o
KNUD A. JENSEN

Alder: 53 år

Adresse: Hovgaards ALle 47,2680 Solrød Strand

U ddan nelse/arbe_fie: Handel og forsikring

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Sidder i repræsen-

tantskabet og har gjort det i ftere perioder, samt i
bestyre[sen for Mushotmfonden.

Jeg genopstiller til repræsentantskabet i ønsket
om at kunne fortsætte det arbejde, som jeg har været med tii i en årrække.

Specielt har jeg stor interesse i arbejdet med at sikre Muskelsvindfonden
i årene frem over set i lyset afde store økonomiske bindinger, der er påta-

get, og som alt andet end lige er en risiko for Muskelsvindfonden i årene

fremover. Herudover har jeg stor interesse i at deltage i arbejdet omkring
børn og unge, herunder arbejdet med børn og unges rettigheder.

lJdover repræsentantskabet sidder jeg i bestyrelsen for Musholmfon-
den og har tidligere siddet i besryrelsen for Fonden for Børn og Unge
med Muskelsvind. Desuden deltager jeg aktivt i DSIt wærgående bør-
negruppe, hvor hovedtemaet i det sidste år har været "indsigt i unges eget

perspektiv, deres ønsker og behov til hverdagen".
Børnegruppe har været med til at påvirke, at DSI nu har udarbejdet

en børnepoiitik.Arbejdet har bI.a. været at deltage i og a{holde diverse

seminarer, bl.a. et seminar alene for børn og unge for på denne måde at

fr børn og unges egne ord for, hvad de føler, der skal tages hånd om, og
hvad der er behov for. Det har b1.a. udmøntet sig i en rapport til politi-
kerne: "Folk tror, at når man er handicappet, så kan man ingenting".
Denne rapport harjeg selv haft fornøjelsen af, at præsentere for de øvrige
nordiske lande på et seminar på Island.

Jeg håber at kunne deltage aktivt i repræsentantskabets arbejde frem-

o
ANITA KRUSE

Alder:.b4 år

Adresse: Vildtbaneparken 6, 2635 lshøj
Uddannelse/orbejde: Privalpraktiserende kLinisk psy-

kotog, speciatist i psykoterapi og sundhedspsykologi.

Aktiviteter i Muskebvindfondenr Medlem af repræ-

sentantskabet siden midten af 1970'erne og af
bestyrelsen i 2 omgange, sidst siden 2000, næst-

formand i bestyrelsen for RehabjLiteringsCenter for

M uskelsvi nd ( RCf M), med tem af respiratorudstyrsprojektgruppen, medtem af
DSI's arbejdsgruppe om patientsikkerhed, formand for arbejdsgruppen under

Dansk Setskab for Patientsikkerhed bag de 10 gode råd tiL patienter og på-

rørende, DSI's repræsentant i Bivirkningsrådet. temamødearrangør i Køben-

havns Lokalgruppe, underviser på kurser og temadage.

Genopstiller til repræsentantskabet og besryrelsen.

Sryrkelsen af medlemsindflydelsen og brugerstyringen har i hele mit po-
litiske arbejde været afcentral betydning. Forudsætningerne herfor er en

optimering af information og dialog. Derfor bør samarbejdet mellem
medlemmerne, de politiske organer, medarbejderne og de frivillige kon-
tinuerligt udbygges, så id6er kan udveksles, medlemmernes ressourcer ud-
foides, og vores unikke foreningskultur bevares. Kontakten med andre
medlemmer og disses ønsker og bbhov er et væsentligt fundament for mit
arbejde i repræsentantskab og besryrelse.

En mærkesag er forskning og behandling.Jeg har i den forløbne pe-

riode bi.a. arbejdet med problematikken omkring respirationscentrenes
manglende ressourcer, og dette arbejde skal fortsættes. Et arbejdsområde
har ligeledes været komrnunikationen mellem sundhedspersonale og bru-
gere.Vores medlemmer skal støttes til at indgå som ligeværdige, medan-
svarlige og aktive medspillere i egne behandlingsforløb.

En udvidelse af den økonomiske ramme for RCflvI harhøj prioritet.
Rehabiiiteringstilbuddene skal fortsat udbygges og rette sig mod både de

$rsiske, psykologiske og sociale behov.Vi bør bistå det enkelte medlem i
at træffe valg i forhold til de stadig flere tilbud om behandling eller me-
dicinske forsøg, og vi skal både internt tage de etiske diskussioner, som er
en naturlig følge af nye forskningsresultater og behandlingsmuligheder,
og eksternt markere os i samfundsdebatten. Et vigtigt indsatsområde er at

være vagthund over for de mange sundhedspolitiske opgaver, som nu om-
lægges i forbindelse med strukturreformen.

En afde helt store udfordringer bliver at få realiseret udbygningen og

sikret driften af Musholm Bugt Feriecenter. At udvikle indholdet af
aktiviteter i form afaktiv ferie, kurser, rehabiliteringsophold og wellness-
tilbud er enhøjt prioriteret arbejdsopgave.

Endelig skal et fortsat fokusområde være den vigtige indsats på det

handicappolitiske felt. Overordnet handier detjo om at forbedre vilkårene
for mennesker med muskelsvind.Jeg mener med min mangeårige orga-

nisatoriske og politiske edaring og min åglige baggrund også fremover

at kunne yde et kvalificeret bidrag hertil.Jeg har et stærkt engagement og

stor lyst til fortsat at medvirke i beslutningsprocesserne om Muskelsvind-
fondensogrehabiliteringscentretsfremtidigeudviklingsretning. >

#
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PETER MIKKELSEN

ALder: 24 år

Adresse: DaLslandsgade 8, D-401.,2300 København S

Uddanneke/arbejde: Historie på RUC

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Jeg har i tidens Løb

haft en deL artikl.er i Muskelkraft, som har berørt

mange sider af det at leve med et stærkt fysisk han-

dicap, fx medHdenhed, livskriser og seksualitet. Jeg

er for tiden med i ungdomsgruppens poLitikudvaLg.

Som jeg ser det, el diskussion og debat enhver god forenings motor.Jeg
stiller op til r'epræsentantskabet, fordi jeg tlor,jeg kan bidrage til en

diskussion om, hvordan Muskeisvindfonden skal drive handicappolitik -
og hvad handicappolitik i det hele taget er eller bør være i Danmalk anno

2006.
Som eventskabel, privathospital og lobbyist er vores folening ube-

tvivleligt med til at forbedle livsvilkårene for mennesker med muskel-
svind.Vi har haft stor succes med at kæmpe fol vores ret til respirations-
behandling, vederlagsfri fysioter-api, merudgifter osv. Det er ikke, fordi vi

ikke er politiske, rren j eg synes, vt skal være politiske på flere omr'åder og
på andre måder, end vi er i dag.

Jeg kunne godt tænke mig, at vi i højer-e grad end hidtil førte en of-
fensiv kulturpolitik. Lad os tage tilgængelighed som eksempel: Den fysi-
ske tilgængelighed i samfundet er som bekendt alt for ringe. Spørgsmålet

er, hvordan man kan gØre noget fundamentalt ved problemet? Svaret er,

at vi skal kæmpe langt mere olfensivt eller aggressivt - ved at inddrage og

oplyse befolkningen, ved at stå stejlere på voles ret til at deltage i sam-

fundet som de fuldgyldige borgere,vi er',ved at ploblernatisere og udfor-
dre samfundets materielle folhold på en mere komplomisløs måde.

Så er der kulturen;Vi skal gøre alt, hvad vi kan for at udfordre de

grundantagelser, forestillinger og foldomme omkring handicap, der her'-

sker i voles kr-rltur.Vores stør'ste f ende er i mine øjne ikke vor-es handicap,

men handicapiseringen. Handicapisering er min telm for den sociale pro-
ces, del vedligeholder skellet mellem "de handicappede" og "de norma1e",
og som sør'ger for, at "de handicappede" ikke kun er flisisk, men også psy-
kisk, socialt og seksuelt invalide. En sådan handicapforståelse skai vi for: det

første ikke tolerele, og for: det andet tlol jeg ikke for alvor', vi kan lefor'-
mere samfundet, hvis ikke bevidstheden om os ændres.

o
ANNETTE MUNKEHØJ

Alder: 44 år

Adresse: Dehnsvej 1.2, st.th.,4700 Næstved

U dda n n e lse/ a rbej de : Læser ti I socia Lrådgiver

Akti vitete r i M u s ke Lsvi n dfo n de n : t år i repræsentant-

skabet, frivi tl.ig på G røn Koncert /Slotskon cert

Jeg er en glad samt stolt mor - både over at have

fået lov til at være mor til 2 dejlige drenge og
ligeledes være mor til et barn mq.d muskelsvind -Jacob. Det er en gave,

men også en stor og følsom gave.

Når vi får konstateret en sygdom - enten selv eller hos vores børn, er

vi meget utrygge, usikre samt uvidende - og det er ganske natur'ligt, uan-
set om det er muskelsvind eller alt muligt andet. Da vi fik diagnosen på

Jacob, kunne.vi allerede relatere ordet muskelsvind til noget - måske

tænkte jeg Grøn Koncert?

Jeg har haft g1æden samt fornøjelsen af at være medlem af lepræsen-
tantskabet i et år. Det har været spændende, r-rdviklende samt yderst in-
teressant.Et år el kolt tid, og jeg kunne godt tænke mig at få lov til at

fortsætte fol at {å s1ået lidt mele lødder og blive en bedre sparringspart-
ner til forhåbentlig glæde for rnedlen.rmerne.

Jeg har altid været stolt ovel foreningen, været stolt over dens for'-
måen, styrke samt synlighed, hvilket jeg gerne vil være med til at fast-
holde.

Jeg vi1 gelne passe ligtig godt på det, vi har.Jeg vil værne om fore-
ningen, men og;l gerne være med til at udvikle den. Gør'e den endnu stær'-

kele og albejde for', at vi fortsat er synlige og {år'noget ud afvoles syn-
lighed til gavn for alle medlemmerne.

o
PETER QVISTGAARD

Alder:37 år

Adresse: Dalslandsgade 18 st. th., 2300 København S

U ddanneLse/ arbejde: Maskinteknikqr/PLan lægger

Aktiviteter i Muskebvindfonden: ALm. med[em, de[-

taget i diverse kurser.

Jeg stiller op til repræsentantskabet, fordi - son
de regerende politikere for en gang skyld så rig-

tigt siger - så har samfundet behov for, at vi alle gør en frivillig indsats.

Der er så mange, der gør en indsats for mig, så burde jeg vel også gØre en

indsats. Denne skal bruges, hvor jeg bedst kan bidlage. Det liv, jeg lever,

de valg og fravalg, jeg træffer, og måden, jeg prioriterer på samt mine år

som handicappet, har givet rnig en he1 vifte aferåringer -.både gode og

dårlige. Disse kan nogle forhåbentlig bruge til et eller andet.

Jeg har ikke ambitioner om at ville ændre noget i vores forening.Jeg
vil gå ind i dette arbejde med en folhåbentlig passende ydmyghed. De er-
åringer, jeg har fra mit daglige arbejde, tror jeg, vil kunne bruges.Jeg har

ikke nogen mærkesagel, jeg vil kærnpe for direkte, men min inleresse er

vores sociallovgivning her til lands. Og så har jeg natulligvis son så mange

andre diverse kæpheste,jeg nok skal skamlide, når lejlighed byder sig.

Min holdning til de forskellige 1ove, der er så regulerende for vores

1iv sorn handicappede, er, at generelt er intentionerne de ligtige. Ploble-
met er', hvordan de administreres. Det er her, det stole arbejde ligger frem-
over, og herjeg gerne vil bidrage. For det kan lade sig gøre. Mine erfa-
ringer el generelt positive, men det krævel alt for meget arbejde at nå

dertil, og det skhl vi have lavet om.
Men hvem er jeg? 37 år, bor på Amager, hvor jeg har boet i 2 fu, efter

jeg blev skilt. Sådan går det jo nogle gange!-W'eekendår for to piger på 3

og 6 år, naturligvis verdens 7. og 8. vidunder. Min diagnose: Fliedreich
Ataxi er 14 år'gammel; bruger manuel kørestol fuldtids, og det hal jeg
gjort i 6 åt.100% selvhjuipen i hverdagen, på nær gulvvask! Uddannet
maskintekniker og flywelederassistent og arbejder i dag i flysikringstjene-
stens projektaftleling rrred ansvaret for projektplanlægning rnv Arbejdet
er et almir.rdeligt, ikke støttet fuldtidsarbejde på 37 timer onr ugen.

Motto: Positive nrennesker lever længere. >
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CHRIST]AN SKYTT

Alder: 32 år

Adresse: Jens Bornøs Yej 34, 2970 HørshoLm

U d d a n n eke/ a rbejde: Udda n net på h a nde Ls h øjs ko-

len, hvorjeg har læst økonomi (HA) og senere

taget en HD i organisation (Strategi og LedeLse).

Jeg arbejder som kunde/satgsansvarlig hos SA5 In-
stitute (et amerikansk IT setskab).

Akti viteter i M u s ke lsvi n dfo nden: Med lem

Jeg ønsker at stille op til valg til repl'æsentantskabet. Den primære årsag

er, at jeg for ca. 3 år siden var så heldig at blive far ti1 Alexander.Vi opda-

gede efter ca.% ir, at Alexander havde en form for muskelsvind (12 år

senele, at det var kongenit muskeldystrofi (merosin negativ)) - og en helt
ny velden skabtes for os.Jeg havde kun hør't om muskelsvind i forbin-
delse med Grøn Koncert og ellels aldrig skænket muskelsvind eller han-

dicappede generelt en tanke.
Lige pludselig opdager jeg, hvor mange muligheder det giver at være

en del af en større forening. Hjælp fra læger', kommune og amt bliver lige

pludselig meget nen'lnere, når der findes en diagnose, og muskelsvind ska-

bel en form for syr-npati og genkendelse. Det er det ene indsatsområde,

jeg vi1 være med til at sryrke, så brugere/familiel og offentligheden ge-
nerelt kan få mest muligt ud af dette kendskab.

En anden ting,jeg opdagede, var, hvor svært det el at blive far: til et

barn med muskelsvind. En lække store spør'gsmål skal håndteles. Hver'-

dagen ændles totalt i folhold det,jeg forventede. Lige pludselig opstår'en

række fysiske og psykiske udfordringel, som skal bea'-bejdes. Det er der)

anden ting, jeg vi1 koncentlere mit arbejde or-nkling; at rninimere barlie-
rerne gennem netværk, oplysning og folståelse med omverdenen. Her er'

koncelter og andre arrangementer vigtige, rnen også direkte dialog mel-
lem blugere og det offentlige, hospitaler', virksonheder og andle støtte-
organisationer er meget betydningsfuldt.

Dette er to vigtige pointer, og jeg el sikker på, at når jeg 1ærer Mus-
kelsvindfonden bedre at kende, viljeg have en række ideer', netværk og
redskaber til at skabe nye resultatel i samalbejde med fonden, dens bru-
gere og støtter. Min vigtigste kompetence er', at jeg er forældle til et bar-n

med muskelsvind, og at jeg ønskel at investere mit netvær'k og tid ti1 at

skabe resultater i folhold til børnene og deles foræ1dre.

MORTEN JUUL SØRENSEN

ALder: 44 år

Adresse: Sandvadvej 7, 8765 Ktovborg

U d d a n n else/ a rbejde: Se Lvstændi g/pe nsio n/ktub-
[eder/støttepædagog

Aktivitete r i M us ke Lsvi n dfo nden: Medvirke n de på

koncerter - øldrikkende & feststemt, [andsmøde,

foredrag for unge.

Har kæreste og to børn, bosiddende i Jylland, fik konstateret muskelsvind
for nrere end 20 år siden og har neodtaget masser af hjælp/Åd/vink/op-
sange m.m. fi'a foleningen igennem tiden, men føler nu, at tiden el inde
til at give noget tilbage.

Jeg vi1 bl.a. gerne arbejde med:
. at udvikle nye spændende indsamlings-ideer og -projekter; rejser, re-

kreation i ind- og udland, mini-handicapboliger i udlandet

RICHARD VESTERGAARD

Alder: 54 år

Adresse: Vilhetm Bergsøes Vej 23, 2. th, 8210 Århus V

U d d a n n e lse/ a rbe;de: Bi btiote ka r

Aktiviteter i lvluskeLsvindfonden: DettageLse aktiv og

passiv i Grøn Koncert og Åtr Rle.

Som medlem afvores gode forening igennem
mange år harjeg set den udvikle sig fra en ret

. at oprette en videnbase - hvem linger man til, når bilen skal skiftes, man
skal have en ny crosser osv (bi1er, trjælpemidler, rejser', o.lign.)

. at udvikle Musholm til noget pbsitivt både i folks bevidsthed og i legn-
skabet.

Er klar til det arbejde, der skal udføres i foleningen, og hvorjeg kan
benyttes bedst.

Er klalt den kreative type (ikke politisk sær1ig god) - med masser af
gåpåmod og skøre ideer,/indfald. FIar arrangeret og iscenesat massel af
kulturalrangementer f1'a srnå solo-ting ti1 store brag. Har rejst i mere end
40 lande og derved opnået en stor indsigt i andre lande og deres kulturer;
elementer, der helt sikkert kan brr-rges i vores forening.

Vi har en afde bedste "patient/støtte-foreninger". Lad os arbejde på,
at den bliver ved med det.Jeg er klar ti1 at hjælpe og yde.

mer'.At deltage i kurser, høre foledr-ag og i det hele taget være aktiv og
udveksle synspunkter', føler jeg se1v, giver meget. Her udvikler og kon-
ktetiserer vi vores Ønsker ovel for os seiv og samfundet og bruger det kon-
klet. Man kan bruge foreningens ekspeltise på området eller selv udvikle
og gennemføre kulserne, temadagene o. lign.

Desuden vil jeg arbejde for en udbygning/tætsamar-bejde med andr-e

handicaporganisationer. DSl-sanarbejdet skal styrkes. FIvor er der fæ1les

rnåI, og hvol er der divergenser'?Via kommunalreformen har vi Iået en

stor mulighed for sarnmen med andle at påvirke lovgivningen og stil1e

krav ude i kommunerne.
Musholm - dette dejlige sted bruges meget af foreningens medlem-

mer..Men - og der er et men - økonomien har detjo ikke så godt. I(an
vi ikke gå samnen med andre for at refte op på det? Finde andre inter-
esserede partnere for herigennem at bibeholde centret sonl den oase, den
er for medlemmerne?

Dette fører rdg fiem ti1 det basale.Vi skal have en god økononi.Jeg
kan fra mit arbejdssted følge med i opfør'elsen af huset på KongsvangÆ16.
Det er dejligt at få et nyt hus ikke mindst for de gode ansatre, vi har.Jeg
er bange for, at den ua{klarede økonomiske situation på Musholm kan
blive en hindring for foreningens udvikling i fremtiden.

o

o

snæver og lokal lille forsan'rling af mennesker med muskelsvind til en stor
landsdækkende organisation, hvor medlemsaktiviteter samt forskning og
behandling er i højsædet.Jeg vil, hvis jeg kommer ind i repræsenranrska-
bet, arbejde for at udbygge denne udvikling.

Jeg har diagnosen limb-girdle muskeldystrofi og arbejder på Marse-
lisborgCentret som bibliotekar. Marselisbol:gCentlet forsker inden for.re-
habiliiering og har som medlemsorganisation Muskelsvindfonden. Sam-
Inen med RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har vi bl.a. udgivet
hvidbogen om rehabiliterlng'

Aktiviteter blandt forenrngens medlernmer er og bliver foreningens
omdrejningspunkt.Vi skal udvikle og afholde kurser for vores medlem-
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Et socialdernokratisk medlem af Københavns Borgerrepræsenta-

tion vil begrænse prostitutionen, fordi han mener, det er skade-

Iigt at arbejde som prostitueret. Det er da et ærligt synspunkt, som

nogle deler, mens andre mener noget andet.

I den forbindelse har den pågældende politiker så fået øje på

en vejledning, som hans partifælle, daværende socialminister Hen-
rik Dam Kristensen, indførte for fem år siden, og som giver mu-
lighed for, at f.eks. personale i en institution kan formidle kon-
takt til en prostitueret.Vejledningen blev i sin tid indført for at

beskytte personalet mod forskellige anklager i situationer, hvor
de er nødt til at være temmelig konkrete i deres seksualvejled-

ning over for personer med især en psykisk funktionsnedsættelse;

men den muiighed vil politikeren nu have for-budt.

Stor var dog min forbløffelse, da jeg i februar 1æste iJyllands-
Posten om hans "alternativ", som er, at så kan man {å vejledning
"om onani og om, hvordan de kan have sex med andre handi-
cappede".

Nu erJyllands-Posten jo kendt for at afprøve grænser, så rnin
første tanke var, at avisen denne gang ville afprøve grænserne for
almindelig anstændighed, men som svar på en konkret fore-
spørgsel til den pågældende politiker oplyste han,at han ikke var

Fejlciteret.

Den første mulighed, som den pågældende politiker og en

håndfuld andre politikere fra især SF og Socialdemokraterne fir
øje på' i deres kamp mod prostitutionen, er så denne marginale

kundekreds af mennesker med en funktionsnedsættelse.Jeg sid-

der tilbage med et billede af en lang kø af brunstige kørestols-

brugere foran et af de københavnske bordeiler, selv om jegjo godt

ved fra forskellige undersøgelser, at den typiske kunde er en gift
rnand med en god stilling, og at kørestolsbrugere sjældent kan
konrme ind i københavnske huse.

Der findes altså mennesker, som ikke blot kan "vejledes" i onani.

Man er nødt ul. at vise dem, hvordan lrran gØr,og det er åktisk en

temmelig problematisk opgave for f.eks. socialpædagoger.

Men politikeren overskrider enhver grænse for anstændighed,

når han foredlår, at så kan man da bare vejlede om, "hvordan de

kan have sex med andre handicappede". Hva'be'har? Gå I nu bare

i seng med hinanden og hold fingrene fra os andre!

Vi har i flere omgange bedt politikeren kommentere og ud-
dybe, men Iår hver gang kun et foredrag om prostitutionens ska-

delige virkninger. Det har altså intet som helst at gøre med hold-
ningen til prostitution, at man overhovedet kan {å den tanke, at

man bare kan dyrke sex med hinanden. Det har derimod en hel

de7 at gøre med holdningen til mennesker med en funktions-
nedsættelse.

Nu er tilværelsen heldigvis mere mangfoldig. Nogle dyrker
sex med andre, som også har en funktionsnedsættelse.Andre væl-

ger partnere, som ikke har en funktionsnedsættelse. Men den

tanke, at andre mennesker skulle væ1ge en kæreste eller sexpart-

ner med en funktionsnedsættelse, er åbenbart meget f ern.

lJanset nogle politikeres opåtlelse af,at sex handler om pro-
stitution, og at prostitution handler om handicap, så er det ikke
desto mindre et alvorligt problem for mange med en psykisk
funktionsnedsættelse og et andet alvorligt problem for nogle med

en fi'sisk funktionsnedsættelse, at de f.eks. end ikke er i stand til
at tilfredsstille sig selv. Det problem er man nødt t1l at forholde
sig til på den ene eller den anden måde, for de manglende mu-
ligheder på det seksuelle område påvirker mange negativt, både

fysisk og psykisk.

Det føter ingen vegne hen, når man ikke kan nævne pro-
blemstillingen for en politiker, uden at man straks - og kun - får

en forelæsning om den marginale del af problemstillingen, der

hedder prostitution.
Socialministeriet har forholdt sig til spørgsmålet gennem en

fremragende, velafbalanceret, nuanceret og hensynsfuld vejled-
ning, som socialminister Eva Kjer Flansen har erklæret, at hun
ikke har planer orn at ændre. Men vi har stadig til gode at hørc
nærmere om, hvad disse politikere forestiller sig som alternativ.

En henvisning til, at handicappede bare kan dyrke sex med hin-
anden, er ikke et svar. Det er en uforskamrnethed.


